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Utdrattur

I skyrslunni er greint er fra 68rum hluta rannsoknarverkefnisins um stoédu barns
pegar foreldri greinist med krabbamein. Tekin voru personuleg viotol vid
eftirlifandi maka, bdrnin og foreldra latna foreldrisins (moédurémmu/afa
barnanna). Sjé reyndir fagadilar toku vidtolin. Rett var vid 1-3 fulltrda ar
fimmtan fjolskyldum par sem foreldri hafdi greinst med krabbamein og latist af
voldum pess. TOIf voru eftirlifandi makar/fedur barnanna, atta émmur/afi og
ellefu uppkomin born sem hoéfou bernskureynslu af veikindaferli og andlati
médur. Samtals voru pétttakendur 31. Nidurstodur syndu eftirfarandi: (a)
Skortur er & greiningu a fjolskylduadsteedum og pjonustupdrf. (b) Fagleg adstod
til fjolskyldna og barna er 6ndg og tilviljunarkennd. (c) Horft er framhja
sérstokum porfum barna og rétti peirra til upplysinga, patttoku og studnings. Pau
eru afskipt i 6llu ferlinu fr4 greiningu sjukdémsins, & medferdartimabili og til
andléts foreldrisins. (d) Heilbrigdisstarfsmenn og fagfélk er velviljad og yfirleitt
hlytt i viomoti en vanmattugt og stérfum hladid, & hlaupum. bannig sé litid um
faglega adstod sérhafds fagfolks med pekkingu, feerni og rymi til ad nalgast
bérn og vinna med peim. (e) Brestir eru i 16ggjof um vernd og rétt barna i
heilbrigdispjonustu vid illvig veikindi foreldra og andlat nakomins astvinar. (f)
Adkoma leik- og grunnskdla sem og framhaldsskdla er &veruleg pegar
barn/ungmenni stendur frammi fyrir veikindum og missi foreldris, og litid fer
fyrir pverfaglegri teymisvinnu vid peer adstedur. Samstarf spitalakerfis, skola og
félagspjonustu er takmarkad og tilviljunarkennt. -- I umraedukafla er fjallad um
vidkveema stddu barna i alvarlegum veikindum foreldra, um mikilvaegi samstédu
og studnings innan fjolskyldu og porfina fyrir ad gefa bornum i vidkveemri stodu
sérstakan gaum i opinberri pjonustu. A grundvelli nidurstadna, og gagnryninnar
umraedu um alyktanir sem af peim ma draga, eru settar fram abendingar um
endurbatur pjonustu og léggjafar, m.a. i samraemi vid préun malefnisins,
pjonustu og 16ggjof a Nordurlondum.

Lykiloro:  krabbamein, andlat foreldris, viokvem stada barns,
fjolskyldustudningur, kerfasamstarf.



Abstract

The goal of the study Parental Loss from Cancer, is to explore childrens needs
and rights when facing parents” critical illness and death. It is implemented for
the purpose of creating new knowledge for underpinning suggestions for
psychosocial support, policy and legal change besides influencing consciousness
raising about the matter. The first part of the research project mapped the
knowledge base and legal issues of the matter in Iceland and in a Nordic
perspective together with a statistical overview of the frequency of death cases
and family conditions of parents dying from cancer in lIceland. Furthermore
focus group discussions were implemented among health professionals with
regard to their views, experiences and suggestions. This part is already
published (Sigran Jaliusdéttir, Gunnajéna Una Guomundsdéttir and Edda
Johannsdottir, 2015). In the second part, presented here, 15 families with
cancer participated in long interviews. In all, 31 family members, 1-3
representing each family, were interviewed. Those were 12 surviving parents, 8
grandparents and 11 grown-up children who had experienced parental death.
The main results are the following: (a) lack of family assessment and analyzing
needs, (b) want of organized professional support and procedures for assistance
and help to families, (c) special needs of children not seen or neglected through
the whole process of parents diagnoses, treatment and death (d) health and
professionals well-meaning, kind and caring but helpless, distant and busy, (e)
provisions of law on children’s rights to information, participation and support
are needed, (f) systems (hospital, school, social service) cooperation is poor and
arbitrary. The findings are discussed critically. Conclusions and suggestions
about improvements in health, school, and social services as well revision of
legislation in these matters are presented, especially with reference to children’s
needs and rights in vulnerable situations.

Key words: cancer, parental death, childrens needs, family needs.
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Forméli

I rannsoknarskyrslunni sem hér er birt i Ritrod Rannsoknastofnunar i barna- og
fjolskylduvernd er greint fra tilurd, framkveemd og nidurstédum rannséknar um
stddu barns pegar foreldri hefur greinst med krabbamein, og helstu &lyktunum
sem af peim méa draga. Verkefnid var unnid a timabilinu fra arsbyrjun 2015 til
arsloka 2017. Fjoldi fagfolks og freedimanna hefur lagt fram sinn skerf vid
freedilegan undirblning, gagnasdéfnun og greinargerd. Kostad hefur verid kapps
um ad lata timaaztlanir standast og hefur par skipt skdpum margvislegur
studningur og Oeigingjarnt starf margra adila. Fjolskyldurnar sem eru
vidmalendur i rannsokninni hafa med framlagi sinu og einleegu samstarfi gert
kleift ad vinna hana eins og lagt var upp med. Nokkrir 1asu yfir handrit, peirra &
medal ar hépi vidmeelenda, en sérstakar pakkir f4& Ragnhildur Bjarnadéttir og
porsteinn Vilhjalmsson. Pau gafu gagnlegar abendingar, en lokasnid skyrslunnar
er alfario 4 abyrgo héfunda.

Ollum pessum adilum eru ferdar pakkir fyrir orlaeti peirra, gjofult og
leerdomsrikt samstarf.

Vonir peirra sem siglt hafa rannsokninni i hofn standa til pess ad su vitneskja og
reynsla, sem hér kemur fram um krabbamein og fjolskyldur, geti ordid
stjornvoldum og stefnumaétendum leidarljos fyrir nyjar aherslur og aukin og beett
Grraedi i pjonustu vid fj6lskyldur par sem foreldri hefur greinst med krabbamein.
Pad & einnig vid um betrumbeetur i starfsadstedum fagfélks & pessu svidi
islenskrar heilbrigdispjonustu. Einnig er pess venst ad nidurstddurnar geti
komid ad gagni vid endurskodun og vidbetur & 16ggjof sem hafi pann tilgang ad
tryggja rétt barna til upplysinga, patttéku og studnings i veikindaferli foreldra
annars vegar, og hins vegar sjalfsteedan rétt peirra til o6rofinna tengsla vid
uppruna sinn og vio tilfinningalegt bakland i fjélskyldum sinum beggja vegna
eftir andlat foreldris.

Reykjavik, 30. nbvember 2017
Sigran Juliusdottir, professor i félagsradgjof vid Haskola islands,
stjornandi og byrgdarmadur rannsoknarverkefnisins.



l. Inngangur

Undirbuningur og framkveemd rannséknarverkefnisins for fram & arunum 2015-
2017. pad vardar born i viokvemum adstedum og réttindi peirra m.a. einsog
kvedid er a um i Barnasattmala Sameinudu pjédanna (Unicef, e.d.). Kveikjan ad
verkefninu var su tilgata rannsakenda og fagfolks ad adstedum barna vid
veikindi og frafall foreldris sé ekki nagilegur gaumur gefinn & islandi. Han var
m.a. byggd & nidurstddum erlendra og islenskra rannsokna, skilnadarfreedum og
kliniskri reynslu, og beinist ad fjolskyldu, eftirlifandi foreldri, 6mmu og afa,
fagfolki i heilbrigdis-, félags- og skolakerfi og ad 16ggjof.

Tilurd rannsoknarverkefnisins ma rekja til vitneskju fagflks um naudsyn pess
ad kanna nanar adsteedur barna pegar aféll og sorgir eins og alvarleg veikindi og
andlét foreldris ber ad gardi hja fjolskyldum i islensku samfélagi. Jén Bjarnason
fyrrverandi radherra atti drjlgan pétt i ad rddist var i rannsdéknina, baedi med
hvatningu sinni, reynslu, velvilja og fyrirgreioslu. Hann asamt Vigfisi Bjarna
Albertssyni og stjérnanda rannsoknarinnar, Sigranu Jaliusdéttur, Kkynntu
paverandi innanrikisradherra, Ol6fu Nordal, fyriretlunina og kénnudu grundvéll
fyrir fjarstyrk. Ol6f Nordal akvad pa strax ad vinna verkefninu brautargengi og
veita myndarlegan rannséknarstyrk. Henni voru kynntir &fangar verkefnisins
jafnédum. 1 lok annars hluta og pegar aztlun um tilraunaverkefni i pridja hluta
var i métun var henni einnig kynnt sa fyrireetlun. Hin syndi pessu sérstakan
dhuga en var pa sjalf ordin alvarlega veik af krabbameini og entist ekki aldur til
ad stydja vid pann hluta til enda. An hvatningar og beins studnings Olafar hefdi
rannsoknin ekki getad hafist og haldio afram svo fljott og greidlega sem raun ber
vitni.

Auk framangreinds styrks fra Innanrikisrdduneytinu hafa eftirtaldir adrir adilar
styrkt verkefnid fjarhagslega sem faglega: Rannsoknasjodur Haskola islands,
Adstodarmannasjodur Haskola Islands, Rannsoknastofnun i barna- og
fjdlskylduvernd, Radgjafarpjonusta Krabbameinsfélagsins, Vinnumalastofnun
(laun MA-nemenda), Barnavinafélagio Sumargjof og Lydheilsusjodur.

Umsjon og abyrgd verkefnisins. Stjornandi rannséknarinnar og abyrgdarmadur
er Sigrdn Juliusdéttir sem s& um framkvaemd i ndnu samstarfi vid Gunnjoénu Unu
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Guomundsdottur félagsradgjafa hja Radgjafarpjonustu  Krabbameinsfélags
islands. Auk peirra kom um 20 manna hépur fagadila ad undirblningi og
gagnas6fnun asamt sérfreediadstod og stjérnunarlegu samstarfi.

Markmid og framkveemd. Markmid rannséknarinnar var ad varpa ljési & stdou
barns vid alvarleg veikindi og andlat foreldris, medal annars med pvi ad beina
athygli ad porfum og sjalfsteedum rétti barna til upplysinga, patttoku og
studnings, og ad pvi hver eigi ad standa vord um hag barnsins. bvi beindust
rannsoknarspurningarnar ad eftirfarandi: Hvernig er hugad ad stédu barns vid
greiningu, i veikindaferli, medferd og vio frafall foreldris; hver er reynsla, syn
og tillégur (a) fagfolks, (b) eftirlifandi foreldris, (c) barna og (d) 8mmu og afa?

I samreemi vid tilgatuna og framangreind markmid for rannsoknin fram i premur
afongum. 1 fyrsta hluta var rynihopasamreda til ad afla upplysinga um reynslu,
vidhorf og abendingar fagfolks & Landspitala. Jafnframt var kortlégo stada
pekkingar a malefninu innanlands og utan, og fengid var télulegt yfirlit, eftir pvi
sem gerlegt var, yfir fjélda og fjélskylduadsteedur barna sem missa foreldri. |
60rum hluta var aflad upplysinga og dypri vitneskju med persénulegum
vidtdlum vio eftirlifandi foreldri, dmmur og afa mdédur megin og sérstakri
athygli beint ad bdornum sem hoféu bernskureynslu af pvi ad missa modur Ur
krabbameini. | pridja hluta var unnid sex maénada tilraunaverkefni med
gadapjonustu yfir timabilid janudar til juni 2017 fyrir allar fjolskyldur par sem
foreldri hefur greinst med krabbamein.

Rynihéparnir

Upphaflega, og sem lidur i undirblningi vidtalsrannséknar, var unnid med
rynihdpa eins og fyrr segir, vorid 2015. I peim var pverfaglegur hépur fagfélks
sem starfar vid Landspitala —Haskolasjukrahus. Leitad var eftir reynslu, syn og
tillogum  fagfélks vardandi adstedur krabbameinsveikra  fjdlskyldna.
Nidurstodur pessa fyrsta hluta hafa verid birtar i Ritr6d Rannsoknastofnunar i
barna-og fjélskylduvernd undir heitinu ,,pad skiptir bara 6llu mali hvernig vid

undirbum bornin“ (Sigran Jaliusdottir, Gunnjéona Una Gudmundsdoéttir og
Edda J6hannsdottir, 2015).

11



Meginnidurstodur rynihopahlutans voru skyrar og samleitar. Fagfélkinu var
tidreett um &hyggjur sinar af bornum krabbameinsveikra foreldra, en i hnotskurn
voru nidurstédurnar um reynslu og tillégur fagfélks pessar:

(i) Vioeigandi pjénusta fyrir born, foreldra og fjolskyldur er 6fullnaegjandi, sem
kalli &:
- naudsyn pess ad greina og meta parfir hverrar fjdlskyldu,
0g bregdast vid pegar brestir eru i samskiptum

- vidbrogd vid vanlidan barna sem gleymast eda eru Orétti beitt i
fjclskyldu
- studningsfarvegi og Grradi fyrir bornin

- samfellda pjoénustukedju, p. e. freedslu, radgjof, studning og verkferla
innan spitalans
- kerfasamstarf Ut & vid, milli félagspjonustu, heilsugeeslu, réttarkerfis og skola.
(ii) porf er & meiri (sér)pekkingu, og auknu rymi til ad fagfolk:

- burfi ekki ad lida fyrir ,,of prongan glugga“ i starfinu gagnvart bornum

- geti sinnt barninu, visad i ,,gé0ar hendur”, ecinkum ef Osetti er i
fjélskyldum

- hugi ad breytingum & lagaramma sem tryggir réttindi og velferd barna.
(iii) Kallao er & handleidslu og studning vid fagfolk til ad meta:

- vanmeetti og vanlidan vegna timaleysis, dlags og Urreedaskorts
- porf fyrir sérpekkingu og studning pegar unnid er i navigi vid afdll, sorg og
dauda
- 6sk um faghandleidslukerfi, h6psamtdl og reglulega einstaklingshandleidslu.
pessar nidurstddur renndu stodum undir naudsyn pess ad fa frekari upplysingar
fra notendum pjénustunnar hér & landi, sjalfum krabbameinsfjolskyldunum, og
ad brynt veeri ad fa nanari vitneskju um reynslu, adstedur og parfir eftirlifandi
adstandenda, ekki sist barnanna. [ rynihdpasamreedunni fengust einnig
hugmyndir ad ahersluatridum i spurningavisi fyrir veentanleg vidtél vid
fjolskyldurnar. par var jafnframt nokkud fjallad um pa pjénustu sem er fyrir
hendi hér & landi og i pvi sambandi greint fra ymsum fyrirmyndum fra
Nordurléndum sem mikilveegt veeri ad taka mid af vid markvissari
skipulagningu pjonustu & islandi og lagabreytingar sem tryggi sjalfstedan rétt
barna til upplysinga og patttoku. Um petta purfi ad efla umraedu, vitund og
vidhorfsbreytingu medal almennings, sérfreedinga og stjornvalda. ba var kallad
eftir frekari rannséknum & malefninu sem sliku, sérstaklega eins og pad snyr ad
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marvislegum poérfum barna, foreldra og annarra adstandenda. Slik pekking sé
grundvdllur stefnumétunar i pjonustu, kerfasamstarfi, Urredapréun og i 16ggjof.

Fraedilegt bakland og nalgun rannsoknarverkefnis

i tengslum vid rannséknaryfirlit um stédu pekkingar & malefninu og samhlida
rynihdépahlutanum voru unnar tver meistararitgerdir og ein BA-ritgerd i
félagsradgjafardeild undir leioségn Sigrdnar Juliusdottur. Meistararitgerdirnar
voru badar unnar med styrk fra Vinnumalastofnun til rdningar i sumarstarf
namsmanna. Meistararitgerd Eddu Johannsdottur (2015), Stada barns vid andlat
foreldris, byggdi m.a. 4 adkomu hennar ad 4durnefndri rynihdpavinnu, og er hun
einnig medhéfundur ad Ritradaratgafu RBF (2015) um nidurstdour
umraedunnar. | meistararitgerd Elfu Mariu Geirsdéttur (2016), Vidbrgd leik- og
grunnskéla vio andlati i fjélskyldu skoélabarns, er ad finna pekkingaryfirlit og
ranns6ékn & adkomu islensks skdlakerfis pegar skoélabarn missir nainn
adstandenda. | BA-ritgerd eftir Solveigu Bjérgu Arnarsdottur (2015), Adstod vid
bérn sem syrgja. Stada barns i kjolfar andlats foreldris Ut fra gildandi 16gum og
verkferlum i reynd, er m.a. pekkingaryfirlit um rannsoknir & sorg barna og
pbjonustu og 16ggjof med hlidsjon af stédunni & Nordurldéndum. Adur hafdi
Valgerdur Hjartardottir (2012) unnid meistararitgerd Ad eiga samstarf vid barn
pegar foreldri greinist med krabbamein. Nokkrir i rannsoknarteyminu komu ad
verkefnum nemanna med abendingum og umradum.

Horft til Nordurlanda

Leitad var upplysinga um adgerdir og verkefni & Nordurléndum, sem byggdu a
svipudum pdrfum og hér héfdu komid fram, og um hugmyndir sem par urdu til.
i 1jos kom ad demi voru um samberileg verkefni og pjonustu i Svipjéd og
Noregi og einnig i Danmérku en med 63ru snidi. | upphaflegum undirbaningi ad
framkveemd rannséknarverkefnisins atti stjornandi gagnlegar samradur vid
norska og szenska fag- og freedimenn & svidinu. Medal peirra voru sérfreedingar a
Nordurléndum, m.a. Center for Palliative Care vid haskoélann i Lundi (Palliativ
Utvecklingcentrum, e.d.)) og Nationellt Competencecentrum (Nationellt
Competencecentrum, e.d.). Par nutum vid lidsinnis Drafnar Birgisdottur
freedimanns og doktorsnema og samstarfsmanna hennar, m.a. Grenklo, sem
unnid hafa ad préunarverkefnum med krabbameinsveikum fjélskyldum. Einnig
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var haft samband vid Center for Krisepsykologi vid haskélann i Bergen. bar var
rett vid einn adila rannsoknateymis May Aa Hauken sem kemur ad
umfangsmiklu rannsoknar-og préunarverkefni, Social Network. Support and
Cancer: A RCT Study on Optimizing Social Network Support to Increase
Parental Care Capacity for Children Living with a Parent with Cancer
(National Center for Biotechnology Information, e.d.). Einnig var visad til
rannsdknarverkefnisins Children as next of kin (Magnusson og Hanson, 2016).
Hauken veitti verdmetar upplysingar og innsyn i pessi verkefni sem afar
gagnlegt var ad fa kynningu & auk annarra eldri norskra verkefna, m.a. On Thin
Ice og Children living with parental cancer (sja m.a. Ensby, Dyregrov,
Landmark, 2008). Ennfremur fengust upplysingar og A&bendingar fra
Radiumhospitalet i Oslo. pa var fengur ad gagnlegum samraedum vid norska
félagsradgjafa i Erasmus-heimsokn peirra til Haskola islands i oktober 2015.
Peir sem hoéfou komid ad rannséknum, fraedslu og Urredapréun og midludu
reynslu af verkefnum um krabbameinsveika foreldra, og bérn voru Marit Gudin,
Marianne Bodin Eide og Liv Stenvager. Sidar i ferlinu var haft samrad vié
fagfolk sem stendur ad verkefninu BarnsBeste i Noregi, paer Vibecke Ulvar
Vallesverd og Siri Gjesdahl (Nka., e.d.; Researchgate, e.d.). Afrakstur pess
samstarfs er m.a. islensk pyding Sigranar Jaliusdottur & veggspjaldi peirra Tiu
tilmeaeli (2017).

Framangreindar upplysingar og fraedileg pekking sem aflad var komu ad godu
gagni fyrir alla hluta verkefnisins.

Kynning verkefnisins og vitundarvakning samfélags og fagfélks um
malefnid

Samhlida gagnasofnun, rynihdpasamreedu og rannséknarvidtélum var unnid ad
kynningu & mélefninu, m.a. i sjonvarpi, Utvarpi og & rannséknaméalpingum arin
2015, 2016 og 2017. Med pvi ad midla upplysingum og opna &
samfélagsumradu yrdi studlad ad skilningi a adstedum barna og fjélskyldna par
sem foreldri hefur greinst med krabbamein. Sem lid i slikri vitundarvakningu ma
tilgreina Kastljospatt 25. névember 2015 par sem adstandendur verkefnisins,
Jon Bjarnason, Sigrun Jaliusdéttir og Vigfus Bjarni Albertsson, kynntu stédu
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malefnisins. Fleiri fjolmidlar toku boltann, bladagreinar voru birtar og i kjélfarid
efldist umreeda medal almennings og fagfolks.

Afangar rannsoknarverkefnisins hafa verid rakilega kynntir jafnédum &
faglegum vettvangi, einnig sem lidur i ad efla samfélagsumreedu og vekja vitund
um malefnid. Fyrsti hlutinn, um rynih6pavinnu, var birtur i Ritr6d RBF (2015)
eins og ad framan greinir. P4 var malstofur6d RBF haustid 2015 helgud
malefninu i fjorum malstofum undir heitinu Fjolskyldan, krabbamein og
foreldramissir.

Pegar nidurstddur fyrsta hluta lagu fyrir asamt bradabirgda nidurstédum ar
vidtalshluta rannsoknarinnar efndi Innanrikisraduneytio til hringbordsumraedna i
umsjon Hermanns Seemundssonar skrifstofustjora og Svanhildar porbjérnsdéttur
I6gfredings med nokkrum sérfredingum rannsoknarverkefnisins og 6drum
fulltrum raduneyta pann 30. mai 2016. Sidan var bodid til fjdlsottrar radstefnu
um malefnid i Norraena hasinu pann 12. oktéber 2016: Réttarstada og velferd
barna vio andlat foreldris. Han var haldin af Innanrikisraduneyti, RBF og
Velferoarraduneyti.  Verkefnid var kynnt & fleiri  malpingum og
rannséknarradstefnum m.a. Félagsradgjafarpingi, 19. febrtiar 2016: ,,Born sem
adstandendur - 6synilegu bornin‘; 4 Pjédarspegli (Rannsoknir i félagsvisindum,
Félagsvisindasvid Haskéla Islands, oktober 2015); med veggspjaldi: ,,Stada
barns vid andlat foreldris: Rannsokn & adsteedum barna, sjonarhorni fagfolks,
dsamt lagaramma“; og & NyskOpunarradstefnu i heilbrigdisvisindum 12.
névember 2015 (Heilbrigdisvisindasvid Haskola Islands) med erindinu:
,Krabbamein, foreldramissir og fjolskyldutengsl.*

pann 3. april 2017 var verkefnid kynnt a mélpingi Velferdarraduneytisins og
norsku samtakanna BarnsBeste, og a4 Evropuradstefnu félagsradgjafa IASW, 28.-
30. mai 2017, i Reykjavik. Samhlida var unnid veggspjald & ensku um
rannsOknarverkefnid, og var pad kynnt badi a IASW-radstefnunni og &
radstefnunni Children as next of kin sem haldin var i Malmd, Svipjéd i juni
2017. Rannsdknin og tilraunaverkefnid var kynnt med erindi a pPjéoarspegli 3.
névember 2017, og med veggspjaldi &  Nyskdpunarradstefna
Heilbrigoisvisindasvids 17. névember 2017.
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pPa hefur rannsoknin og tilraunaverkefnido verid kynnt i fjélmidlum:
sjonvarpsvidtal i freedslupattardd Hi um krabbamein, Fjarsjodur til framtidar og
i fagtimaritum m.a. vidtal i Timariti Haskola islands 2017. Grein Sigrinar
Juliusdottur, Sjalfstedur réttur barna til upprunatengsla, birtist i Fréttatimanum
og einnig i Morgunbladinu 24. mars 2017. itarleg umfjollun var i
Morgunbladinu 2. jali 2017 undir yfirskriftinni Valtur réttur barna i sorg, par
sem ratt var vid Vigfas Bjarna Albertsson sjukrahisprest, Dégg Palsdéttur
l6gfraeding, Onnu Rés Johannesdottur yfirfélagsradgjafa LHS, Jon Bjarnason fv.
raoherra og Helga Bjart porvardarson 16gfraeding.

Lokanidurstddur rannséknarinnar og mat & tilraunaverkefninu med alyktunum
um fraedilegan og faglegan afrakstur verda kynntar afram a radstefnum og i
islenskum og erlendum fraediritum & &rinu 2018 pegar skyrslugerd er ad fullu
lokid.

Sjalfbodastarf og studningur vid rannsoknarverkefnid. Utlégdum kostnadi vid
verkefnid hefur verid haldid i lagmarki. Kemur par til brennandi ahugi og
vinnuframlag adstandenda verkefnisins, par & medal Rannsoknastofnunar i
barna- og fjélskylduvernd, RBF. Miklu hefur skipt ahugi og vilji fagfolks & LSH
og hja Réadgjafarpjonustu Krabbameinsfélagsins til ad leggja malstadnum lid.
Sidast en ekki sist felst velvild og vidurkenning yfirmanna og stjérnenda a
Landspitala i pvi ad veita fagfolkinu leyfi til ad vinna ad verkefninu ad hluta i
vinnutima. Allir vita p6 ad eigi ad sidur er pad vidbétardlag fyrir fagfélk og
sérfreedinga ad sinna sliku innan ramma starfs sins. Pad & ekki sist vid par sem
vinnualag er mikid og andleg streita, m.a.vegna 6fullnagjandi starfsadsteedna,
starfsmannaskorts og kjarabarattu. Ad auki er pad oft tilfinningaleg araun ad
starfa i navist vid illviga sjakdéma og dauda. Ad nokkru leyti hefur verid haegt
ad veita fagfolki verkefnisins umbun og vidurkenningu, en engu ad sidur hafa
peir lagt fram mikla sjalfbodavinnu.

Vidtalshluti

Eftir ad lokio var ad vinna Ur rynihépasamradunni i arslok 2015 og & grundvelli
peirra nidurstadna ték vio annar hluti rannséknarverkefnisins sem hér er
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kynntur; gagnas6fnun med persénulegum vidtélum vio 15 fjélskyldur par sem
ma&adir hafdi latist ar krabbameini & timabilinu 2010-2014.

[ fyrirliggjandi skyrslu er greint fra nidurstddum vidtalanna vid eftirlifandi nana
adstandendur i fjélskyldum madra sem latist héfdu Gr krabbameini. Akvedid var
ad reda vio 1-3 fulltrda hverrar fjolskyldu, p.&.m. eftirlifandi maka/féour
barnanna, bérn médurinnar og foreldra hennar. Gerd er grein fyrir nidurstédum
peirra i premur undirk6flum hér & eftir. Misjafnt var hve margir ar hverri
fjolskyldu toku patt. Viotdlin vid fjolskyldurnar voru tekin & timabilinu vor-
sumar 2016 og voru bornin pa & aldrinum 14-28 ara, og ad jafnadi lidin 2-6 ar
fra andlati méour, eiginkonu og dottur.

Um pad bil sem vidtalshlutanum var ad ljoka haustio 2016, og i 1josi
bradabirgda  nidurstadna, var akvedid ad hefja pridja hluta
rannsdknarverkefnisins, p.e. sex manada tilraunaverkefni par sem 6llum
foreldrum sem attu heimabtandi bérn og héfdu greinst med krabbamein, yroi
bodin gadapjonusta & timabilinu fra jandar til juniloka 2017. begar petta er ritad
er tilrauna-verkefninu ad ljika og Urvinnsla pess og mat hafid. Skyrslu um pann
lokahluta rannséknarverkefnisins er ad veenta i arsbyrjun 2018.
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11 Vidtalsrannsékn

Adferd, artak og framsetning nidurstadna

Vid undirbdning Grtaksvinnunnar var leitad upplysinga a vef Krabbameinsskrar
Krabbameinsfélags islands (2016) til ad fa yfirlit yfir pann fj6lda fjélskyldna par
sem foreldri hefur latist Ur krabbameini sidustu aratugi. Upplyst var um ad &
sidastlionum fimm arum hafi ad medaltali 47 einstaklingar 4 aldrinum 20 — 54
ara latist ar krabbameini.

Hja Hagstofu Islands fengust paer upplysingar ad um pad bil 40 bérn yngri en 18
ara hafi misst foreldri sitt (r krabbameini og ad um pad bil fimm born hafi misst
stjupforeldri sitt ar krabbameini hér & landi ad medaltali & &runum 2013, 2014 og
2015 (Guojon Hauksson, munnleg heimild 21.9.2017).

A Landspitalanum hefur um nokkurt skeid &tt sér stad fylgdarpjonusta vid
syrgjendur sem misst hafa astvini Ur krabbameini. Parna er um ad reeda fullordna
einstaklinga sem sumir hafa att born yngri en 18 &ra. Akvedid var ad vinna
rannsdknina med peim adilum sem hafa skipulagt pessa fylgdarpjonustu a
timabilinu jandar 2010 til juli 2014, kanna hversu stér slikur hépur adstandenda
myndi verda og afmarka artakid enn frekar Gt fra pvi. Midad var vid ad a.m.k. ar
veeri 1idid fra andlati modur og ad elsta barn hefdi ndd 18 &ra aldri til ad geta
sjalft sampykkt patttoku i rannsékninni.

per deildir Landspitalans sem  leitad var til voru: 11E
krabbameinslakningadeild, 11G bl6dmeinadeild, liknardeild og
Heimahlynningu Landspitalans. Yfirmenn & framangreindum deildum voru
upplystir um rannséknina med simtali og skriflegum upplysingum um leid og
leitad var eftir sampykki peirra og samstarfi um framkveemd. Géfu peir fyrir sitt
leyti leyfi fyrir rannsdkninni: Gunnar Bjarni Ragnarsson, yfirleknir a
lyflekningum krabbameina, Halldéra Halfdanardéttir, deildarstjori & 11E,
Kristjana G. Gudbergsdéttir deildarstjori a 11G, Valgerdur Sigurdardottir
yfirleeknir & liknardeild og Heimahlynningu, Déra Halldorsdéttir deildarstjori &
liknardeild og Asdis Ingvarsdottir deildarstjori Heimahlynningar.

i 1j6s kom ad 65 foreldrar sem nutu fylgdarpjonustu hofdu & adurnefndu arabili,
2010-2014, att born a aldrinum 0-18 ara og notid fylgdar pessara deilda vid
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syrgjendur. Akvedid var ad afmarka pydid vid madur sem hofdu latist Gr
krabbameini & aldrinum 35-45 &ra. Var pad gert til a0 afmarka fjolda
patttakenda og til pess ad beina athygli sérstaklega ad tengslum og samskiptum i
madurfjolskyldu barna & veikindatimabili og vid andlat modur. Ekki fékkst
nagjanlegt Grtak ar pessum aldurshépi og purfti pvi ad haekka aldur latnu
kvennanna i Grtakinu upp i 58 ara fyrir timabilid 2010-2014. begar buid var ad
finna peer fjolskyldur sem uppfylltu skilyroi fyrir patttéku i rannsékninni og sem
nédist i stodu eftir 15 fjdlskyldur en nokkur barnanna voru ennpéa undir 18 ara
arid 2016. Sétt var um leyfi Visindasidanefndar til ad mega bjoda bdrnum nidur
ad 14 ara aldri patttoku og fékkst pad sampykkt. Alls téku 12 fedur, 11
ungmenni og atta médurémmur dsamt einum afa pétt i rannsékninni og var tekid
31 viotal alls vio einstaklinga Ur 15 fjolskyldum.

Framkveemd vidtala

Haft var samband vid eftirlifandi maka, fedur barnanna og uppkomin boérn
einstedu meedranna sem skrdd hofou verid sem nanustu adstandendur medra
sinna i sjukraskrar Landspitalans. Stjérnandi rannsoknarinnar hafdi fyrsta
samband vid fjortan fedur sem uppfylltu drtaksskilyroi. peir brugdust allir
jakveett vid upphringingunni, téldu rannsoknina parfa og voru tilbanir til
samraedna. Tveir peirra badust pé undan viotélum par sem malid veeri ennpa of
vidkveemt. peir treystu sér ekki i rannsoknarvidtal, pad myndi yfa upp sarin. Var
péa ekki knuio frekar 4 um samband vid per fjolskyldur. beir 12 sem eftir stéou
sampykktu fyrir sitt leyti patttoku barna sinna i rannsokninni. Peir toku ad sér ad
midla upplysingum til peirra um rannsoknina adur en haft yrdi samband vid pau.
beir gafu einnig allir fuslega skilmerkilegar upplysingar til ad n4 sambandi vid
fyrrverandi tengdaforeldra og bjuggu pa undir upphringingu fra rannsakendum.
Samband nadist vid uppkomin born einsteedu madranna i rannsékninni sem
voru skrdd sem nénasti adstandandi, gegnum viokomandi sjukradeild &
Landspitalanum.

Sj6 reyndir fagadilar sem allir h6fédu komid ad rynihdpahlutanum téku viétdlin,
skipt eftir fjolskyldum. Unninn var spurningarammi eda visir til ad tryggja ad
vidtalio nadi yfir videigandi efnisatridi. Studst var vid rammann i stérum
drattum i 6llum vidtélunum en sveigjanleiki var i aherslum eftir pérfum og
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ahuga vidmelenda. Viétdlin voru undirblin i samvinnu og undir leidsogn
stjornanda rannsoknarverkefnisins. Stjornandi fylgdi ferlinu eftir til leidsagnar
og studnings med reglulegum fundum med fagadilunum allt vidtalstimabilid
vor-sumar 2016. Fagadilarnir eru pverfaglegur hopur sem starfar hja premur
stofnunum: Rannsoknastofnun i barna-og fjdlskylduvernd vid Haskoéla islands,
Landspitala Haskdlasjlkrahusi og Krabbameinsfélagi Islands. bau voru: Anna
Rés Jéhannesdottir félagsradgjafi, Bragi Skdlason sjukrahdsprestur, Gunnjona
Una Gudmundsdottir félagsradgjafi, Loa Bjork Olafsdéttir hjakrunarfradingur,
Sigran  Jdliusdottir  félagsradgjafi,  Svandis  Iris  Halfdanardéttir
hjakrunarfreedingur og Vigdis Jénsdottir, félagsradgjafi.

Viotolin -+~ voru  tekin i  vidtalsherbergjum i  Radgjafarpjonustu
Krabbameinsfélagsins og & Landspitala Haskdélasjukrahusi. bau téku ad jafnadi
um 30-50 mindtur, en stundum & adra klukkustund. Lengst voru vidtolin vid
fedur sem la mikid & hjarta og héféu fra misjafnri reynslu ad segja. Viotolin vid
6mmurnar voru afmarkadri og frasagnir peirra nokkud samleitar. Viotélin vid
bornin voru ad morgu leyti erfidust. bad atti vido baedi tilfinningalega og um
minnisatridi. Urdu pau oft lengri fyrir vikid.

Allir viomalendur fengu skriflegar upplysingar um rannsoknina, markmid
hennar og abyrgdaradila. Peir undirritudu upplyst sampykki sitt fyrir patttoku og
ad viotalid veeri tekid upp & band til ad audvelda drvinnslu. Einnig var peim
afhent undirritud yfirlysing spyrils um trinad og pagnarheit. Pétt vidtélin
reyndust péatttakendum misjafnlega erfid tjdou peir ad jafnadi &naegju med
rannsdknina og ad fa tekiferi til ad leggja af moérkum. beir settu fram gagnlegar
dbendingar og var umhugad um ad midla badi erfidri og jakveedri reynslu.
Ollum patttakendum voru bodin vidtol i kjéIfarid og ad hafa samband sidar, til
ad breyta eda beeta vid upplysingum eda til ad fa sjalfir frekari adstod. Orfair
nyttu sér petta.

Framsetning nidurstadna

I koflunum hér & eftir er gerd grein fyrir vidtélunum vid hvern hép og
nidurstodum peirra. | fyrsta kafla er greint fra nidurstddum vidtala vid ellefu
bérn ar peim 15 fjolskyldum sem pétt toku i rannsokninni. I 6drum kafla er
greint fra vidtdlum vid eftirlifandi foreldri, fedur barnanna og i peim pridja er
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fjallad um nidurstodur vidtala vid ettingja barnanna i modurfjolskyldu, p.e.
ommur og afa.

Framsetning nidurstadna er med peim heatti ad greint er efnislega fra helstu
nidurstddum og raddir vidmelenda latnar heyrast med beinum tilvitnunum i ord
peirra sem endurspegla reynslu peirra og sjénarmid. Til pess ad geeta trinadar og
fordast audkenni er eingdngu visad til aldurs barnsins vid andlat médur & eftir
tilvitnun i ord barns, fodur og 6mmu.

Ho6fundar eru medvitadir um ad talsvert er um endurtekningar i textanum, en pad
er beedi af gddu og vondu. Annars vegar synir pad samhljéom og einsleitni i
reynslu hdépanna, en hins vegar getur pad verid peytandi fyrir lesanda ad heyra
somu sdguna endurtekna og keimlikar tilvitnanir.

Skilgreining hugtaka. Til einféldunar er valid ad nota ordid barn pott
vidkomandi hafi ndd 18 &ra aldri pegar vidtalid var tekid, og pa i raun um
ungmenni ad reda, enda er pa verid ad beina athygli ad upprifjun a upplifun
barns, reynslu pess og syn nokkur ér aftur i timann, pad er & veikindatimabili og
vio andlat madur.

Pegar talad er um sjalfsteedan rétt barnsins, er visad til pess ad barn eigi sem
einstaklingur sidferdilegan rétt & ad fa upplysingar og studning og til ad tja sig
og ad vera virkur og virtur patttakandi i adsteedum sem varda lidan pess, vernd
og velferd. bessi &hersla & sér stod i 16ggjof, m.a. i barnalégum (76/2003;
61/2012), barnaverndarlégum (80/2002), 16gum um grunnskéla (91/2008) og i
[6gum um framhaldsskéla (92/2008). ba kvedur Barnasattmali Sameinudu
bj6danna (1989; l6gfestur & Islandi 2013) sérstaklega & um rétt barna til beggja
foreldra og til ad pekkja uppruna sinn og vidhalda attartengslum.

Pegar talad er um pjénustulrreedid Fjolskyldubrud er visad til likans Beardslees
(2002 og 2003) um studnings-og medferdaraaetiun fyrir fjolskyldur i sérstokum
erfidleikum 4t fra porfum barnanna.
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111 Nidurstodur

1. Bornin

Bornin eda ungmennin sem nadist til voru ellefu. bau brugdust 61l jakveett vid og
sampykktu patttdku i rannsékninni med pvi ad koma i vidtal. Aldur barnanna og
adsteedur vid andlat médur voru ad morgu leyti 6lik, en heildarmyndin af
reynslu peirra er p6 um margt svipud. Pad & bedi vid um reynslu peirra af
pjonustukerfi spitalans, sorgarvidbrogd peirra sjélfra, veegi fjolskyldutengsla,
adkomu skélans og hugmyndir peirra um askilega adstod.

Madur barnanna létust a arunum 2010 til 2014. Viétdlin vid pau voru tekin
tveimur til sex arum eftir andlat modurinnar, en aldur barnanna vid andlat
hennar kemur fram i svigum 4 eftir tilvitnun i frasdgn vidkomandi barns. Reett
var vid fimm pilta og sex stalkur.

Fjogur barnanna héfou att madur sem hofou verid i hjonabandi med fodur
peirra, tvd barnanna héfdu att maedur sem voru i sambld med stjupa barnanna
og fimm barnanna héfou &tt maedur sem voru einhleypar og hvorki fadir
barnanna né stjlpfadir bjuggu & heimilinu.

pétt 6ll bornin veeru tilblin ad koma i rannsdknarvidtal var pad peim afar
misjafnlega erfitt. Oft reyndi & ad gefa peim tima til ad hugsa sig um og geta tjad
reynslu sina og syn. Mérg peirra glimdu ennpa vid 6unna sorg og nokkud var
um minnisgloppur. | nokkrum tilvikum var peim beint i medferdarvidtél og sagt
fra moguleikum til ad fa frekari freedslu og adstod. Um petta er nanar fjallad i
umraedukafia.

Hér & eftir er efnividur Ur vidtdlum um reynslu og syn barnanna settur fram eftir
peim meginpemum sem greina matti (t fra efnisramma spurningavisisins, p.e: (i)
upplysingagjof og studningur dsamt veegi timapattarins i sjukdomsferlinu og vid
andltid; (ii) tilfinningavidbrégd barnanna vid veikindum og andlati méour; (iii)
afall og roskun & hogum; (iv) fjolskyldustudningur og bakland; (v) pjénusta
spitalans vid fjolskylduna og bérnin sjalf og (vi) adkoma skélans. Efnisatridum
0g pemum sem greind voru er medal annars lyst med beinum tilvitnunum i ord
barnanna sjalfra.
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Upplysingar, greining og veegi timans i sjukdomsferlinu og vid
andlat moédur

Bornin sem patt toku i rannsékninni fengu flest einhverjar upplysingar um
sjukdém maodur sinnar fljotlega eftir greiningu krabbameinsins, en med 6likum
heetti. Yfirleitt voru pad foreldrarnir sem ségdu bérnunum fra greiningunni,
umfangi og alvarleika krabbameinsins og batahorfum midad vid pa
sjukdémsgreiningu sem fyrir 14. b6 voru lika brégd ad pvi ad enginn hafdi
upplyst bornin sérstaklega, heldur h6fou pau smam saman fundid sjalf Gt ar pvi
sem var ad gerast eftir pvi sem sjukdémsferlinu vatt fram.

Bornin sdgdust almennt ekki hafa fengid upplysingar fra heilbrigdisstarfsfolki
um sjukdém maodur sinnar og oftast var pad modir barnanna, en stundum badir
foreldrar, sem raeddu vid bérnin um sjukdoéminn:

... nei ég man ekki eftir pvi. pad voru bara mamma og pabbi sem téludu vid
mig um petta ... j& hin [mamma] sagdi mér alltaf allt ... enda held ég ad mér
hefdi pott annad opeegilegt (17 ara).

Fram kom ad erfitt gat verid fyrir madurnar ad reda um sjokdéominn og
framtioarhorfurnar. Médir sem var ordin mjog mikio veik pegar han greindist
med krabbameinid vildi litid reeda um sjukdominn vid sin born:

... vid téludum rosalega litid pannig um sjukdéminn beint sko ... (18 &ra)

... pad var eiginlega svona paggad nidur i honum [sjukdéminum]. Vid erum
ekkert heldur pad opin fjolskylda ... (13 ara).

En systkinin t6ludu saman:

... en til daemis, systir min taladi um petta. Eg vissi alveg hvad veri ... eda
pannig, sko... (13 éra).

... ég fékk alveg svona ad vita svona sma um pad frd systkinum minum og
svoleidis (18 ara).

Svo viroist sem sumar af madrunum hafi fordast ad reeda um yfirvofandi andlat
sitt vid born sin. baer hafi jafnvel afneitad pvi og frekar valid ad reeda vid pau &
jakvaedum noétum i godri trd & ad pad hjélpadi peim:
... €g held ad han hafi verid ad vernda mig med pvi ad hun veeri ekki ad tala
vid mig. Han reyndi bara ad tala um eitthvad jakvatt og svona (18 ara).

... hin seetti sig ekki vid ad han veeri ad fara ad deyja og vildi litid raeda pad ...
(25 éara).
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Einn piltur lysti pvi pannig ad hann teldi pad hafa reynst médur sinni of erfitt ad
tala um yfirvofandi andlat sitt og lika viljad hlifa bérnunum:

... han taladi aldrei um pad. Han vildi bara érugglega ad okkur systkinunum
myndi lida mjog vel. Hun vissi petta alveg, hin vildi bara ekki sara okkur ...
(13 ara).

Bornin virtust oft eiga erfitt med ad muna, setja atburdina i timardd og skilja pad
sem peim var sagt:

.. g bara man ekki hvenzr ég fékk ad vita petta nakvemlega ... pad er svo
mikid sem ég veit eiginlega ekki hvernig ég get radad pessu saman. Eg veit
ekkert hvad gerdist og hvort pad gerdist adur eda eftir ad ... (10 ara).

Upplysinga-og fjolskyldusamtdl. Venjan virdist hafa verid st ad alls ekki hafi
verid ratt skipulega vio fjolskylduna, sjukling, maka og bérn pegar greining la
fyrir, hvorki til pess ad gefa upplysingar né veita studning. Bérnin sogdu fra pvi
ad heilbrigdisstarfsfolk sem pau meettu & spitalanum hafi ekki reett vid pau um
sjukdém maodur peirra, enginn hefdi talad vid pau sérstaklega:

... pad var ekki verid ad veita mér neinar upplysingar, pad var heldur ekki
svoleidis ad mér leid eitthvad évelkominni ... heldur bara einhvern veginn var
ég parna ... (13 ara).

Bornin sogdust yfirleitt hafa fengid allar upplysingar i gegnum fjélskyldu sina:
.. €g hitti eiginlega aldrei neinn af peim nema bara & spitalanum pegar

mamma dd. En pad var enginn par sem taladi eitthvad sérstaklega vid mig
enda veit ég ekki hvernig mér hefdi fundist pad ... (17 ara).

Pé voru demi pess ad bornin hafi verid med & fjolskyldufundum sem leknar
attu meo fjolskyldunni par sem peir greindu fra framgangi og horfum vardandi
sjukdéminn. Sum barnanna téludu um ad slikir fundir hafi hjalpad peim litid pvi
ad pau hafi ekki skilid pad sem par var sagt. Pau héfdu i raun vitad hvad var ad
gerast en voru i &falli, badi hreedd og fannst pau vera utanveltu. Oft skildu pau
ekki heldur merkingu frésagnar og orda sem leknarnir notudu &
fjolskyldufundunum:

... .han var bulin ad vera ofsalega slem og buin ad fara ofsalega mikid til

leeknis og hun var greind i jantar 2013 og ég vissi strax um pad ... fundurinn

pegar allt kom i lj6s var Gtskyrt eitthvad sem ég man ekki stakt ord fra ... pad
var eitthvad sem ég skildi ekki ... (19 ara).
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Eitt barnid sagdi ad pad hefoi viljad ad leknir taladi vid sig og Utskyrdi
almennilega hvad veeri i gangi. Allt ferlid hafi verid 6skiljanlegt og sé pad enn:

... hefdi verid fint ad pad hafi verid Gtskyrt nanar, ekki & leknamali, bara
fundur med laekni eftir greininguna, til pess ad skilja petta betur, ég skil petta
ekki enn i dag pegar ad folk spyr mig hvernig krabbamein petta var ... ég
hafdi pad ekki i mér ad spyrja mémmu um petta. Svona ad skilja adeins betur
af pvi ad petta gerdist svo rosalega hratt og ég skildi ekki af hverju eda hvad
.. (19 éra).

Nefnd voru pé deemi um fjélskyldufundi med laeknum sem voru gagnlegri fyrir
bornin:
... j& algjorlega, pegar hann [leeknirinn] taladi vid okkur ... hann for ekkert
harkalega i petta. Byrjadi bara ad tala um petta sem veeri blid almennt ad vera

i gangi, og sidan alveg i lokin sagdi hann alveg skyrt bara stéduna & malinu ...
Hann sagdi alveg satt og rétt hvad geeti verid framundan ... (18 ara).

Einnig voru deemi um beinlinis skort & upplysingaflaedi og virtist sem treyst hafi
verid a ad fjdlskyldan midladi upplysingum innbyrdis:
... henni var gefin vika eftir a8 maginn sprakk. Vid vissum pad ekki. Leeknar

héfdu sagt petta vio mmu mina og amma sagdi okkur petta eftir ad hin var
I4tin. Pabbi vissi petta ekki einu sinni ... (14 ara).

I peim tilvikum sem bérnin héfdu fengid upplysingar um sjakdém médur sinnar
gerdu pau sér pé oft ekki grein fyrir alvarleika hans eda vildu fordast sarsaukann
sem fylgdi pvi ad reeda um sjukdéminn. pPau t6ludu um hvernig pau urdu radvillt
og frestudu pvi ao horfast i augu vid yfirvofandi afall og 6ttann vid ad missa
maéaur sina. begar kom ad andlati médur peirra hofou sum bérnin verid allsendis
6vitandi og i raun alls ekki buist vid pvi ad modir peirra vari ad fara ad deyja.
Pau lystu andlatinu sem sérstaklega pungbaru pegar addragandi pess var stuttur,
eins og stundum var reyndin:

... g bara vissi pad ekki fyrr en hin var dain sko. pad var ekki sagt mér pad
fyrr en ég &tladi ad fara parna, han var komin upp a ... liknardeild og ég hélt
ad petta veeri bara venjulegur spitali af pvi ad ég hélt ad petta veeri bara fyrir
svona alvarlega veika sem ad pyrftu miklu bara meiri hjalp. En svo bara
daginn fyrir eda eitthvad ad pad var sagt mér ad pad geeti verid ad mamma
vari ad fara ad deyja. Eg tr(di pvi ekkert. Eg var bara svona, nei hin getur
praukad petta af eitthvad ... (10 éra).
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... ég hélt bara ad han veeri med slema lungnabdlga ... Amma sagdi mér
eitthvad kvoldid ad han veeri komin med krabbameinid en pau vildu aldrei
segja mér ad han veri ad deyja ... (14 &ra).

... okkur fannst pad koma okkur soldid & 6vart hin var alltaf biin ad vera svo
jakvaed ... pad var nattlrulega rosalegt sjokk ... (18 ara).

Onnur lystu baedi sorg og akvedinni gremju yfir pvi ad hafa ekki verid betur
undirblin og synd nargetni. Ein ung stilka hafdi komid a spitalann med litla
brdédur sinn og verid i peirri trd ad hdn hefdi verid kdllud til ad koma i venjulega
heimsékn. Henni hafdi ekki verid sagt ad modir hennar veeri deyjandi:

... 0g svo bara pegar ég kom & stadinn p& man ég eftir ad vera ad hlaupa parna
... mjog spennt ad hitta mémmu mina aftur ... og ég og litli brédir minn vio
forum parna beint & gluggann og vorum gedveikt spennt og ég sa parna ... pad
var fullt af kertum og styttum og ég vissi ekki hvad var i gangi. Og svo for ég
parna inn og amma min ték utan um mig og sagdi ad mamma min veeri dain
... (10 ara).

Fram kom ad vid greiningu i annad sinn hefdi ekki siour purft ad reda vid
bornin, en i peim tilvikum voru lika deemi um ad bérnunum hafdi alls ekki verid
sagt fra pvi ad krabbameinio hefdi tekid sig upp a nyjan leik:
... petta kom i tveim bylgjum, fyrst kom pad upp og pé var pad gédkynja. Hin
for pa i eina geislamedferd og pa vard petta bara betra. Sidan kom petta aftur
tveimur arum seinna. Han taladi vid okkur &1l saman systkinin og sagdi ad

[petta] veeri ekkert alvarlegt i byrjun ... sagdi ad etti ad fara i eina
geislamedferd og svo veeri pad buid ... (18 éra).

Timinn og framvinda sjukdémsins. Bornin voru almennt ¢satt vid ad hafa ekki
fengid meiri upplysingar um alvarleika sjukdéms madur sinnar en ségdust samt
halda ad heilbrigdisstarfsfolkid & spitalanum hafi oft ekki heldur gert sér grein
fyrir ad svo skammt veeri i andlatid:

... €g hugsa ad pau hafi ekki vitad pad. bvi pau t6ludu um pad eins og ... pad
veeri moguleiki ad hun geeti barist vid petta ... pannig ad pau vissu pad ekki,
held ég ... (17 éra).

I sumum tilvikum fannst bérnunum pad hafa komid starfsfolki spitalans a dvart
hve sjukdémurinn var ordinn alvarlegur og framvindan badi 6vant og hréd. Ein
stulkan sagdi fra pvi ad mddirin hafi verid talin leknud og att ad Gtskrifast af
spitalanum prétt fyrir moétmeeli hennar sjalfrar (modurinnar). Hun krafdist pess
ad f& myndatdku og pa kom i 1jés ad krabbameinid var komid i htfud hennar.
Hun lést nokkrum vikum sidar:
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... I byrjun februar fer han til laeknis og heimtar ad f4 ad fara i heilaskanna ...
af pvi ad peir héldu ad petta veeri bara farid, hin heimtar pad pvi hun hafdi
greinilega einhverja tilfinningu ... petta eru fimm vikur par til hin deyr ... (13
ara).

... ég held ad leknirinn hafi sagt vid hana ad hin hefdi 6 manudi eda eitthvad
svoleidis en svo do hin bara eitthvad tveim vikum eftir ad peir sogéu petta ...
(14 ara).

Sum boérnin reeddu um Ovissuna vardandi alvarleika sjukdémsins og ad skort
hafi upplysingar pegar sjukdémurinn agerdist og vard alvarlegri. Pau hefdu
viljad f& meiri og nakveemari upplysingar um hvad veeri framundan og geeti
ordio ef allt feeri & versta veg:

... leeknirinn sagdi ad pad veeri rosaleg dvissa Ut af pvi ad pad var ... eins og
pad [&xlid] veeri ad verda betra. En pad sast alveg a likamanum og andlegri
heilsu ad pad var ekkert ad verda betra ... Hann [leeknirinn] taladi vid okkur ...
bara pessi eini fundur ... hiin var ennpa a krabbameinsdeildinni inni & spitala,
rétt &dur en hian for a liknardeildina. Og kannski lika ad pad hefdi alveg
hjalpad ad vera kannski med einn til tvo fundi fyrir pennan fund til ad adeins
gefa manni innsei i svona stdduna ... (18 ara).

I einu tilviki kom fram ad laeknir hafdi talid ad kona med Gtbreitt krabbamein
myndi lifa i skamman tima eda i nokkra manudi:

... pegar han greindist fengum vid ad vita strax ad pad veeri 6leknandi. En ég
held ad ég hafi attad mig & pvi ad pad veari ekkert rosalega mikid eftir
snemma &rid sem han do, eda snemma 2012. bangad til hafdi allt gengid bara
mjog vel ... Henni var ekki gefinn mjog mikill timi, en svo lidu alveg fjogur ar
... (18 ara).

Bornin sogdu 6ll ad pau hefou viljad vita sem mest fyrr i ferlinu, ad peim hefdi
verid sagt fyrr fra pvi ad stutt veeri i andldt madur peirra, og ad pau hefdu fengid
ad reda um pad. pa hefdu pau getad notad betur pann tima sem eftir var med
madur sinni:
... pad hefdi verid betra ad vita pannig ad madur hefdi geta tekid sér fri yfir
sumarid ... vio sendum hana i krufningu pvi vid vissum ekkert ... (14 ara).

... Vid vorum ad vona og héldum ad petta geetu verid nokkur &r, adeins lengri
timi pu skilur ... (21 ara).

Sum bdérnin téldu sig hafa vitad um ad andlat médur veeri i veendum um leid og
foreldrar peirra vissu pad og sogdust hafa fylgst med mddur sinni pegar
sjukdémurinn versnadi. Stundum komu g6dir timar inn & milli par sem allt

27



virtist ganga vel og fjolskyldan fylltist bjartsyni. Svo komu erfid timabil par sem
maadirin var veikari og vonin minnkadi.

... Vi0 vissum svo litid ... okkur var i rauninni ekki sagt neitt og vid vissum
aldrei hvernig krabbameinsstadan var ... (14 ara).

Bornunum var tidrett um timapéttinn i sjakdémsferli médurinnar og komu ad
honum i éliku samhengi i vidtélunum. Pad var lika eitt af pvi sem hafdi leitad &
hugann pegar leid fra andlatinu, ekki bara hvernig heldur lika hvenaer peim var
sagt fra stoou sjukdémsins. Sum hofou akvednar skodanir & pvi hvenar og
hvernig metti undirbda born betur:

... Svona akvedinn tima fyrir studningsvidtal, ekki bara svona frjalst eitthvad
... paod er ekkert pegilegt ad verda ad mata og rada tilfinningar. Held bara
pad veeri fint baedi i byrjun, i midju og i lokin til ad atta sig hvad er i gangi ...
bara 6ll i vidtal. b4 feer madur svona syn & hvad er hagt ad gera betur i
stadinn fyrir ad allir eru med sinar hugmyndir um hvernig mun verda ... (20
ara).
Studningur, upplysingar og radgjof fyrir foreldra og born. Flest barnanna ségdust ekki
vita hvort foreldrar peirra hafi fengid radgjof eda studning fra fagadilum &
spitalanum eda utan hans. Prestur a liknardeildinni var nefndur sérstaklega og
einnig prestur i heimabyggd. Einhver barnanna hfou farid & fundi eda ndmskeid

i Ljésinu og fengid studning og rad par.

Bornin tdldu ad meiri upplysingar og samtal um sjukdéom médurinnar og
framvindu hans hefdu liklega hjalpad peim hvad mest i adsteedunum. Pau komu
itrekad ao pvi a0 hvad pad hefdi skipt miklu mali fyrir pau ad fa fyrr vitneskju
um ad mooir peirra veeri daudvona, pvi pa hefdi verid hegt ad undirbla pau
betur undir afallid sem fylgdi pvi ad missa médur sina:

... pad hefoi verid best fyrir yngsta brédur minn pvi hann var alveg

omogulegur eftir andlatid. Hann for langverst Utdr pessu ... hegdunin og allt ...
(14 éra).

Einn vidmealanda sagdi ad pad hefdi hjalpad sér mikid ef hann hefdi fengid
meiri og ndkvaemari upplysingar um framvindu sjukdémsins og hvad var ad
gerast. Hann hafi i rauninni alls ekki gert sér grein fyrir hvad var ad gerast.
Einnig hefoi hjalpad ad fa meiri upplysingar um hvada Grraedi veeru i bodi, hvad
faelist i peim, hvenzr og hja hvada akvedna fagadila pau veru i booi:

28



... pad sem hefdi kannski getad hjalpad mér hefdi pad verid meira auglyst
hvad er i bodi ... bara spurt viltu koma og profa petta og koma hingad ...
madur veit ekki alveg hvernig eda inn i hvad madur er ad ganga pegar madur
kemur i svona adstaedur (21 ars).

Annar vidmelandi hefdi viljad fa& meiri salfreediadstod en hafoi ekki haft rad a
ad greioa fyrir hana;

.. eg for i nokkur skipti til salfreedings tveimur arum eftir ad hin do, en pad
kostar lika hver timi 12.000 kall ... og var svo sagt ad panta tima sjalf. Eg
gerdi pad ekki, en ég hefdi viljad ad mér hefdi verid gefinn timi ... (25 ara).

Sum barnanna sdgdust ekki hafa pegid adstod fagfélks & peim tima sem peim
var bodin adstodin. Nefnt var ad s& fagadili sem bydur bérnum og unglingum
studning og viotdl purfi ad vera sérfreedingur i pvi ad raeda vio born og ad sa
sem pad geri purfi ad kunna sitt fag:

... pau voru mjég g6d, pau vildu gera allt fyrir mann sem pau gatu. Eg var svo
ungur ad ég vildi ekki neina hjélp ... i dag myndi ég 6rugglega vilja hjalp. Eg
vildi eiginlega ekki ... petta er svona gelgjuskeidid ... (13 éra).

... jU, ég held ad pad veeri haegt ad ganga lengra i ad bjéda adstod og studning.

Meetti vera barnasalfreedingur sem talar vid born og kann & alla aldurshdpa. Sa

sem bydur pjénustuna parf ad vera sérfraedingur i pvi ... (13 ara).
Tilfinningavidbrdgd barnanna vid veikindum og andlati modur
Eins og fram hefur komid einkenndust vidbrégd barnanna vid vitneskju um
greiningu krabbameins hja modur fyrst af tilfinningalosti eda sjokki og sidan
reyndu pau ad fordast ad horfast i augu vid peer sarsaukafullu adsteedur sem pau
sjalf og fjolskylda peirra var skyndilega komin i. Eitt barnid lysir tilfinningum
sinum svona;

... Sjokk, ég bjost ekki vid pvi og soldid mikil afneitun par til hin dé. Vio

heimséttum hana & hverjum degi en samt var petta sjokk pegar pad gerdist ...
(19 ara).

Sum barnanna sdgoust hafa verid kvidin og 6ttast ad maédirin myndi deyja strax,
onnur fylltust reidi eda pa pau reyndu ad halda sig fjarri, komast i skjol fra pvi
ad hugsa um sjukdém modur sinnar og paer kvidveenlegu adstedur sem geetu
skapast. Pau attu erfitt med ad tria ad petta veeri raunverulega ad gerast. Ung
stalka lysir vidbrogdum sinum pannig:
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.. pegar eg frétti betta sko, ég fee alveg samviskubit fyrir ad hafa hlaupid inn i
herbergi ... var bara rosalega mikid svona gelgjutimabil. Eg hljop bara beint
inn i herbergi og lokadi mig inni ... (13 &ra).

Einn piltur lysti pannig hugsunum sinum og lidan gagnvart évissunni:

Eg lokadi svona pinulitid 4 petta ... ég fattadi bara ekki fyrst ... nokkrum
manudum adur en pad kom ad pvi ... var bara bjartsynn a ad ... svo bara
kominn svona manudur ... ad vid vorum ad vona og héldum ad petta geetu
verid nokkur &r, adeins lengri timi pu skilur ... (21 &rs).

Einnig téludu boérnin um ad lidan médur peirra og pad ad hun fengi pa bestu
medferd sem i bodi var hafi verid mikilvaegt svo ad hdn héldi &fram ad berjast
fyrir lifi sinu:

... bara svo mér lidi betur, pa adallega ad petta myndi ganga upp og madir min

kaemist alltaf i lyfjamedferd og svona. Pad hjalpadi ad hugsa pad. Og ad hin
veeri ad berjast, pad hjalpadi mér ... (17 &ra).

A pessum tima og eftir andlatid, kom fram ad bérnin héfdu oft badi reynt ad
bela tilfinningar sinar, reynt ad halda Ut og sleppa pvi ad hugsa eda tala mikid
um &fallid. bPau hafi harkad af sér og haldid afram i ndmi og vinnu og talid best
a0 reyna a0 ,,lata allt vera sem edlilegast™:

... 6g man ad ég utilokadi (mig ) alveg rosalega mikid fra vinum minum ... og
atti rosalega erfitt med pad. Eg var eiginlega ekki ad segja neinum hvad var i
gangi. Eg upplifdi ofsalega mikla reidi, kvida, tta ... fyrst svona beldi pad
bara nidur, var ekkert ad pela i pessu en svo for allt ad gossa upp i fyrra, i lok
2014 var ég spennt og med kvida og punglyndi fram & sumar 2015, for pa ad
gera mér meira grein fyrir pessu ... (13 &ra).

Einn piltur lysti pvi hvernig vangeta og afneitun tengd pvi ad horfast i augu vid
adsteedurnar hafi gert médurmissinn enn sarari en ella hefdi verid:

... €g held kannski ad ég hafi ekki alveg gert mér grein fyrir hversu alvarlegt
petta var, vildi kannski ekki trGa pvi pétt ég vissi ad pad veri ekki heegt ad
lekna petta. Hélt ad han fengi lengri tima pannig ad ég hélt bara afram og
hugsadi ekki mikid um ad han myndi deyja ... (17 ara).

Pau ungmenni sem voru komin med kerasta eda kerustu eda héfou einhvern
nainn sér vid hlid til ad reda um tilfinningar sinar, ségdu pad hafa hjalpad peim
mikio vio ad takast a vid sorgina og médurmissinn:

... 6g var sem betur fer byrjadur med kerustunni minni parna og pad hjalpadi

alveg rosalega mikid. i svona adsteedum er alveg rosalega erfitt ad sofa einn
og vera mikid einn. Eg held ad pad hafi verid miklu erfidara fyrir brédur minn
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... Ut af pvi ad hann var einhleypur, ekki med einhvern rosalega nainn. Og pad
hjalpadi alveg rosalega ... (18 &ra).

... ég var byrjud i sambandi pegar mamma deyr og pad dreifdi huganum og
hjalpadi alveg, gat tjad mig um pad ... (19 ara).

Afallia. Bornin lystu pvi hvernig andlat médurinnar var peim gridarlega mikio
afall, ekki sist pegar endalokin komu oéveent. Sterkt kom fram hversu
tilfinninganeem boérn eru, hvad unglingar eru vidkvemir og hversu erfid
tilfinningadhrifin voru fyrir pau. Vidbrégd peirra voru jafnframt misjofn eftir
aldri peirra, persénuleika og proska en lika skipti miklu hvada studning var ad
finna i lifi peirra. Oft var pad eftirlifandi foreldri sem huggadi born sin:

... 0g pabbi, & bestu samskipti vid hann. bad er kannski af pvi a8 mamma er
ekki lengur og get talad vid hann um ymislegt sem ég hefdi talad um vid
mémmu ... (18 &ra).

Ung stalka lysti pvi hvernig amma hennar var til stadar og huggadi hana badi i
sjukdomsferlinu og eftir andlat méour hennar:

... g held bara ad pad var bara amma ... pad var alltaf amma (10 &ra).
Andlatsstundin. Pad var misjafnt hvad boérnin mundu um sjalfa andlatstundina,
en po reyndust morg barnanna hafa verid vidstodd pegar madir peirra andadist:

... ég vissi ekkert almennilega ... bara ad pad veeri innan nastu priggja til
fjogurra daga. Vid vorum nybuin ad vera 6l hja henni og vid @tludum bara ad
skiptast & ad vera kannski bara svona einn med henni og nokkrum
klukkutimum eftir ad vid vorum buin ad vera 6ll hja henni pa var yngri brédir
hennar hja henni og hann var sa eini sem var vidstaddur & augnablikinu pegar
hin do6 ... (18 éra).

Einn viomalanda &tti sarsaukafullar og épaegilegar minningar fra andlati modur
sinnar:

... petta var parna um attaleytid og vaktaskipti og pad var alltaf einhver ad
koma inn pegar ... pad var einn starfsmadur parna ... hjukrunarfreedingur held
ég, hann kom alveg tvisvar-prisvar eins og hann veeri ad tékka hvort petta
veeri ekki ad verda buid. pad pirradi mig gedveikt, pu veist bara st6d i
hurdinni, pa sat ég bara med hana i fanginu sko ... og svo bara rétt eftir ad hin
do6 pa bara ... ,,vid purfum ad fara ad kleeda hana og koma henni { ... hann
kom bara svo fljétt ... hefdi viljad vera lengur hja henni p6 ekki hefdi verid
nema korter eda eitthvag ... (25 éra).
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Fram kom ad nokkud var um ad prestar keemu ad andlatinu. Sum bornin sdgoust
sidur hafa viljad reda vid prest tengt pvi og virtust setja adkomu prests i
samband vid umraedu um tramal og dauda:

... 0g eins hefdi ég viljad ad pad veeri ekki prestur, en eitthvad svona ekki
trdad ... (19 ara).

Eitt barnid lysti pvi hvernig mesti studningurinn hafi verid pann dag sem
maairin lést og sagoi fra pvi sem var honum minnisstadast i pvi sambandi:

... pad var sjukrahdspresturinn parna ... hann kom dagana upp ad [andlatinu]
... pessa prja daga. Ja hann var svona eini studningurinn sem kom, allavega
sem ég sa. Hefdi viljad hafa annan fagadila en prest. Madur pyrfti ad fa ad
velja, viltu prest eda ... viltu salfreding ... pad for mest i taugarnar & mér
pannig séd ad petta var of trdarlegt ... hvernig var talad ... ordin, ordalagid pad
hjalpadi mér ekkert pegar hann var ad segja ... pa hugsadi ég bara nei, ég vil
bara hjélpa mér ddruvisi ... (21 ars).

pad kom greinilega fram hversu erfitt pad reyndist bornunum ad hafa verid
adskilin fra modur sinni i veikindunum og eftir andlatid. bau upplifdu ekki
adeins sorg heldur mikil vonbrigdi og voru érveentingarfull og midur sin eftir
adskilnad vid hana. Vidbrogd peirra einkenndust stundum af einsemd og reidi
vegna alls pess éréttlaetis sem pau upplifdu vid pessar adstaedur:

... pad var bara mjog erfitt ad hafa ekki mémmu alltaf hja mér pvi hun var
alltaf uppi & spitala. Eg purfti bara ad vera alltaf heima hja fosturfédur minum
... pad var bara versta upplifun sem ad gat hent mig eftir dauda mémmu
minnar. Mér fannst petta soldid skritid af pvi ad mamma var nybdin ad deyja
0g svo bara strax eftir pad er hann [fosturfadirinn] bdinn ad finna nyja konu til
pess ad vera med (10 ara).

Fram kom ad afallid vegna andlats médour hafi einnig valdio timabundnu
minnistapi en eitt af yngri bérnunum i rannsékninni sagdist ekki muna eftir pvi
sem gerst hafdi i fjolskyldu hennar ario eftir ad madirin lést:

... Svo deyr amma ri seinna og ég ne ekki ad hugsa lengra en pad ... pa
skippa ég alveg yfir petta. Eg na bara ad hugsa um 2012 pegar hiin [mamma]
deyr og svo pegar ég er yngri ... ég na henni [6mmu] ekki inn i petta ar parna
& milli en ég veit ad hin var til stadar ... (13 ara).

pannig kom lika fram ad endurtekid afall eins og skilnadur i fjélskyldunni eda
annad daudsfall gersi sorgina ennpé pyngri og 6éskiljanlegri fyrir barnid:
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... J&, sko hérna fjolskyldan okkar var soldid sundrud eftir petta lat mémmu,
eins og afi minn vard bara veikur [pabbi hennar] og hérna amma min og hann
skildu ... (10 &ra).

Af frasdgnum barnanna um pa reynslu ad upplifa endurtekinn missi & skdémmum
tima var ljost ad of litid hafdi verid um studning eda sérstakan skilning & lidan
peirra og pau péa enn frekar upplifad sig umkomulaus og radvillt.

Afall og sorg, abyrgd og roskun & hégum
Nokkur barnanna i rannsokninni héfou purft ad flytja og skipta um skola eftir
andlat madur sinnar. bad gerdi afallid sem pau urdu fyrir enn pyngra, ekki sist af
peirri astedu ad ofan & sorgina misstu pau pa einnig samband vid flesta vini sina
og skolafélaga:
... hin [mamma] var buin ad 6ska eftir pvi ad ég veeri i fostri parna sem ao var
lika alveg rétt, hja freenku minni, pvi ég held ad ég hefdi ekki getad farid beint

i skdla i Reykjavik. bad hefdi verid alltof mikil breyting og allt of erfitt ... (13
ara).

Vidbrigdin gatu lika ordid enn meiri i tilvikum par sem eftirlifandi foreldri flutti
til annars lands, barnid fylgdi med og purfti ad halda sinni skélagéngu afram

par:
... pabbi var a0 flytja at [til Gtlanda] ... en brodir minn hefdi nattdrulega att ad
vera hér ef allt hefdi farid 6druvisi en purfti bara ad fara Gt ... (21 ars).
Missir, &raun og proski. Bornin lystu pvi einnig hversu erfitt var ad pola missi
og adskilnad vio foreldri sitt og hvernig s6knudurinn gat komid fram i kvida,
punglyndi og tilfinningalegri einsemd:
... g atti rosalega erfitt med petta fyrstu tvo arin og svo fer ég & kvida-og

bunglyndislyf eftir pad. Eg upplifdi alls ekki einsemd innan fjdlskyldunnar en
mjég mikid innan vinanna minna ... (13 &ra).

I vidtolum vid bornin kom fram ad pegar fra leid leitudu & pau ymsar hugsanir
og sorg Yyfir pvi ad hafa misst hluta af sjalfum sér vegna médurmissis & unga
aldri. Ein stulka sagdi ad eitt af pvi veeri tilhugsunin um ad madur hennar og
fjdlskylda i framtidinni myndu ekki pekkja pennan hluta af sér og patt
maédurinnar i hennar eigin personuleika og métun. I pessu kom fram djip eftirsja
0g sorg:
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... a0 pegar ég eignast keerasta, pa mun hann ekki f4 ad kynnast mémmu og ad
mikilvaegur hluti af mér ... og lika erfitt eins og ef ég eignast born ... ad pau
munu ekki eiga 6mmu (18 &ra).

Bornin reeddu einnig um pau ahrif sem pad hafdi a persénuleika peirra ad missa
maédur sina og ad pau hafi ekki lengur pad bakland eda fjarhagslegan studning
sem pau hefou haft ef méoir peirra hefoi ekki daid. pau hafi tekid Gt mikinn
proska og fullordnast & skdmmum tima:

... pad hefur rosalega mikil ahrif, tekid mikla abyrgd og proskast og
fullordnast hradar en ég kannski atti von &. Eg ... get ekki flutt inn til mémmu
og pabba til ad spara pening til ad safna mér fyrir einhverju. Og kannski ekki
fengid fjarhagslegan studning p6 svo ad pad sé alls ekki pad sem ad skiptir
mali ... (19 éra).

... proskad mjég mikid og lika eftir petta kennt manni rosalega mikid ad vera
sjalfsteedur og lika i soldié langan tima pegar mamma var kannski i pessari
geislamedferd seinni, var kannski uppi & spitala, pa var ég og brédir minn og
kaerastan min hja mémmu, heima hja henni, a medan & éllu pvi stdd pannig ad
vid purftum soldid mikid ad sja um okkur sjalf. Pannig ad pad proskadi mann
rosalega mikio ... ad vera sjalfsteedur. Og ég veit alveg ad pad hefur hjalpad
manni mikio eins og fyrir ari sidan, pa flutti ég ad heiman med keerustunni ...
(18 é&ra).

... svona styrkt mig einhvern veginn. Meira tilbdinn til ad bregdast vid svona
aféllum i framtidinni eda eitthvad pannig ... &tli ég hafi ekki bara proskast
meira (13 &ra).

Einnig kom fram hja boérnunum pakklati yfir pvi sem pau hoéféu att og
lifsreynsluna sem motadi pau afram:

... ég held ad han hafi métad mig alveg rosalega sko og bara hvernig ég bregst
vid hlutum ... i samskiptum vid folk ... ég hef proskast alveg rosalega mikid ...
ég & miklu audveldara med ad tengja vio annad folk eftir petta og setja mig |
spor annarra, pad ... hefur ahrif & hvernig ég er ... (13 &ra).

En s6knudur og eftirsja var samt alltaf lika afram fyrir hendi:

.Madur var néttarlega dalitid hadur henni alltaf og purfti svolitid ad lera ad
pluma sig, af pvi ad svo for pabbi & sjoinn ... purfti ad leera ad elda og bjarga
mér. Oft skritid ad geta ekki talad vid hana og spurt hana (17 ara).

... hafdi mikid ad gera i byrjun og ekki ad vinna ar pvi strax ... fyrst fattadi ég
petta ekki almennilega, ég var von ad vera fra henni i framhaldsskdla. Fyrsta
ario var ekkert pannig skritid en pad er erfitt & afmalisddgum og jélum ... og
nlna var ég ad eignast barn og pad var erfitt ad hafa ekki mémmu ... (25 ara).
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patttaka barna i sorgarathofnum. Oll bornin hofdu verid vidstodd kistulagningu
og utfor maedra sinna. bau hofou almennt ekki mikid um pad ad segja og virtust
hafa farido i gegnum pad an pess ad muna sérstaklega eftir adsteedum eda eigin
lidan. Einn vidmalenda sem Atti einsteeda modur lysti alaginu vegna andlats
maédur og jaroarfarar pannig:

.. €g nadi ekkert ad vinna 0r pessu af pvi ad ég purfti ad sja um allt
[jardaforina]. Eg er ekki bdin ad vinna Gr pessu ennpa ... petta eru endalausar
palingar fram og til baka ... Utfararpjénustan sér um ymislegt en akvordunin
er ju alltaf min, hvada blém, hvada kirkja, viltu hafa tvo i kér eda fimm eda
tiu? Audvitad vill madur gera vel i jardarfor og pad er audvelt ad fara uppi
milljon sko. Eg myndi vilja sja ad heilbrigdisstarfsmenn taekju stjornina ... (25
ara).

Einnig var lyst jakvaedri upplifun af pvi ad taka patt i ad skipuleggja utfor, og ad

pad hafi hjalpad i sorginni:
... Vid gerdum svona hjarta blémaskreytingu og ég gerdi gestabokina ... svo
fékk ég ad rada hvada log voru og rédi 6llu nema kistunni en fékk samt ad
rada aklaedinu og ég fékk eiginlega ad gera allt bara ... ég fékk ad velja fétin
sem hin var joréud i pannig ad ég lét folkio i likhisinu kleda hana ... (14
ara).

Helmingur barnanna sem tok patt i rannsékninni voru vidstdédd andlat médur
sinnar. Vanlidan barnanna og 6ljésar minningar, sem fjallad var um hér ad
framan, benda til ad pau hafi verid tilfinningalega dofin og radvillt i sjalfum
sorgarathdfnunum pott pau veeru par til stadar.

Fjolskyldustudningur og bakland - gildi fjélskylduheldni fyrir born
Fj6lskyldan veitir mestan studning. BOrnin voru sammala um ad samheldni og
samvera i fjolskyldum peirra hafi skipt mestu mali fyrir pau i sjukdomsferli
maédurinnar. Peim fannst ad pad skipti éllu ad eiga géoa fjolskyldu og yfirleitt ad
eiga einhvern gbdan ad. Morg peirra sdgdust mjog pakklat fyrir pad.

Flest bornin reeddu um ad andlat modur peirra hafi gert fjolskylduna nénari og
ad pau hafi fundid fyrir meiri porf fyrir samveru vid systkini sin, eftirlifandi
foreldri og adra ndkomna &ttingja:

... &tli pad sé ekki fjolskyldan sem hefur hjalpad mér mest. Bara einhver sem

madur pekkir og treystir og getur talad vio ... vid [systkinin] vorum alveg ad
grenja saman mjog lengi. Pabbi huggadi mig pannig ... svona steriétypu
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karlmadur svona, ekki svona tilfinninga ... pad var enginn sem huggadi mann
pannig ... (13 ara).

... eftir a® mamma d6 vorum vid pabbi og systkini min mjég pétt saman.
Bordudum mikid saman og téludum. bad var mjdg gott ... vid urdum nanari a
eftir ... (17 ara).

Oll t6ludu bdrnin um ad studningurinn sem pau fengu innan fjélskyldunnar hafi
reynst peim bestur og hafi skipt ,;rosalega miklu mali“, og einnig var oft talad
um ad modur- eda fodursystur hefdu komid sterkar inn og stutt fjdlskylduna
mikid.

Sem fyrr segir kom fram ad bdrnin hofou gert sér grein fyrir gildi
fjolskyldutengslanna og ef pau veeru ekki fyrir hendi eda ef sérstakir erfidleikar
veeru pa pyrfti ad bregdast sérstaklega vid pvi:

... ef born koma ekki Ur fjolskyldum med sterkt bakland, pa parf nattdrulega
enn meira ad huga ad pessu og leggja aherslu & ad (adstodin) sé utan
spitalaveggjanna ... pa kemur lika upplysingafledid fra leknunum rosalega
mikid inn ... (13 &ra)

par sem bdrnin voru ung og madirin ordin mjog veik kom fram ad amma og afi
barnanna voru mjég nain fjolskyldunni og veittu takmarkalausan studning. bad
atti baedi vio i sjukdémsferlinu og eftir andlat modur:

... ju, amma og afi voru rosalega dugleg og hjalpsém ... (13 &ra).

... ég veit pad ekki, kannski amma [sem huggadi eftir andlatid] ... ég var svo
nain henni ... (18 éara).

Bornin sogdust hafa fengid upplysingar um sjukddminn i gegnum fjolskyldu
sina og ad pau hefdu ekki geta imyndad sér hvernig petta hefdi farid ef pau
hefou ekki haft pad sterka bakland sem fjélskylda peirra var. Annars heféu pau
vitad ennpa minna um pad sem var ad gerast:
... petta gekk alveg upp hjd mér af pvi a0 ég fékk pad [studning] hja
fjélskyldunni minni, en pad er ekki sjalfsagt ... (13 ara).
Breytt hlutverk i fjolskyldu. begar einsteett foreldri veikist af krabbameini geta
komid upp enn adrar adstedur par sem eldra systkini tekur yfir hlutverk modur
sinnar. Barnid verdur nanasti studningsadili og adstandandi:

... pad var einhver timi parna sem ég var alltaf ein med brédur minn, koma
honum i skélann og koma sjalfri mér i skélann og svo var pad bara alltof

36



mikid fyrir mig .. ég var ekki alveg tilblin ad vera ung i svona
mémmuhlutverki ... (19 éra).

par sem amma og afi barnanna voru Iatin h6fou adrir attingjar komid inn svo
sem maéoursystkini og pa jafnvel tekid ad sér dmmuhlutverkid i fjolskyldunni:

... Systir mémmu minnar ték vid pvi ad vera amma systkina[barna] minna ...
(13 éra).

Fram komu deemi um breytingar & abyrgd og hlutverkum i fjélskyldunni par sem
eldri bornin téku ad sér hlutverk veika eda latna foreldrisins. Ungmennin lystu
medal annars hvernig hugsanir peirra og tilfinningar breyttust og pau féru ad
forgangsrada og verja tima sinum édruvisi en &dur:

... jamig langar oft ad vera meira heima med breedrum minum en adur og efla
tengsl vid fjdlskylduna. pad er fyrst nina ad peir [breedurnir] eru ad komast &
réttan stad ... (17 ara).

... pannig ad eitthvad seinna, pegar ég var budin ad kvarta pinu, pa flutti systir
min inn og keerasti hennar og pad var buid ad akveda ad vid myndum bda par
saman ... (19 ara).

Greinilegt var ad bdrnin soknudu ekki adeins médur sinnar heldur einnig peirra
tengsla sem verid hofou vid fjolskyldu og ettingja i gegnum mddurina, en pa
urdu samskiptin ekki sidur mikilveeg:

... mér finnst fjolskyldan ekki vera alveg jafn svona ... eftir petta, pvi mamma
var svona tengilidur fyrir okkur bérnin til 6mmu og adallega bredurna
[médurbraedur] og svona, og manni finnst madur ekki hitta pau nogu oft, en
annars eru samskiptin mjog g6d. Bara eins og madur hittist ekki alveg ndg ...
kannski adeins peagilegra med émmu pvi ég nattdrulega by mjog nalegt
henni, alltaf i g6du sambandi vid hana ... (18 ara).

itrekad var lyst hvernig fjslskyldusamstada, fjolskylduheldni og studningur
var pad sem hjéalpadi bérnunum langmest ad komast yfir erfidleikana & pessu

... mér finnst pad eiginlega hafa skipt mig mestu mali, pad var svona tvennt,
mér fannst fjdlskyldan svona pjappa sér rosalega vel saman ... alveg &l min
fjdlskylda reyna ad lata okkur systkinunum lida sem best... (18 ara).

I pessu sambandi kom fram ad nokkur munur var & tengslum vid modur- og
foourfjolskyldu og svo virtist sem sa hlekkur sem latna modirin var hafi verid
beettur upp markvissara af skyldmennum i médurfjolskyldu en fodurfjolskyldu.
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Modurfjolskyldan. Bérnin i rannsokninni voru sammala um ad amma peirra og
afi hafi leikid stért hlutverk og verid mjog hjélpleg, pa sérstaklega
médurémmurnar. Einnig voru deemi um ad dmmur barnanna veeru sjalfar med
sjukddm og geetu pvi ekki stutt bdrnin eins og peer hefdu annars gert eda viljad:

... en & pessu tima var mamma mémmu ordin mjog veik sjalf. Komin med
Alzheimer og svona og afi peim megin var fallinn fra ... (13 ara).

Dami var um fleiri en eitt daudsfall i fjélskyldu barns & sama tima, sem gerdi
afallid ennpa meira og missinn ennpa djupstaedari. Barnid lysti pvi hvernig petta
gerdi médurmissinn enn alvarlegri og Oyfirstiganlegri fyrir pad sjélft og
fjolskylduna:
... ég held ad petta hafi verid alveg rosalega erfitt fyrir hana [médurémmu]
lika ... ég held ad hun hafi ekki haft heilsu til ad hjalpa okkur ut af pvi ad hin
missir eiginmann og doéttur ... i sama manudinum. Eg held ad petta hafi verid

alveg rosalega erfitt fyrir hana sko. En hdn studdi mémmu alveg rosalega i
gegnum petta. Var alltaf med henni sko ... (18 ara).

Pegar bornin lystu nanar samskiptum sinum vid modurfjolskyldu eftir andlat
maéaur sinnar sogdu flest peirra ad samskipti sem fyrir voru hafi haldid afram, en
hins vegar oft i breyttri mynd. I nokkrum tilvikum voru madurforeldrarnir latnir
0og p& hofou samskipti minnkad &dur vegna aldurs peirra og lasleika.
Fjolskyldutengsl méourmegin voru oft sterk og nokkud algengt var ad samskipti
vid modursystur hoféu breyst og aukist.

Ein stilka sem byr hja fédur sinum hafdi petta ad segja um samskipti vid
maédurfjélskylduna:
... ju pau eru alveg rosalega mikil sko, sérstaklega vid systur mémmu. Eg er i

mestu sambandi vid pau. En vid fjélskyldan erum &ll i gédu sambandi ... (13
ara).

Annad barn sem & méourémmu sem byr erlendis segir hana koma miklu oftar {
heimsdkn eftir andlat déttur sinnar og ad hun hringi meira i barnabdrnin en &dur:

... amma kemur miklu oftar i heimsdkn nina. Samskiptin eru meiri en adur og
hin hringir ... (17 ara).

Dami voru um ad samskipti i modurfjolskyldu minnkudu eins og vantadi
tengilio, hlekk i kedjuna. Einn vidmeelandi sem & flesta médurettingja sina Gti &
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landi og médurforeldra sem eru latnir sagdist hafa hitt médursystkini sin sjaldan
fyrir andlat médurinnar og pad veeri svipad eftir andlatio:

... pau bua audvitad flest systkini mémmu fyrir vestan pannig ad ég hitti pau
sjaldan en pad er bara alltaf gott pegar vio hittumst. Hef ekki verid i neitt
meira sambandi vid pau eda minna eftir ad mamma do ... (17 ara).

Yfir heildina upplifdu bornin ad pau veeri i sérstaklega godu sambandi vid
médurforeldra og fjélskyldu moédur sinnar. Eitt barnid sagdi ad a medan maodir
hennar var 4 lifi hafi m6duramma hennar oft komid i heims6kn & peirra heimili
en eftir andltid hafi pad sndist vid og nd fari systkinin meira til hennar. 1 pvi
sambandi sagdi hin ad petta hefdi verid eins og einhver misskilin tillitssemi &
bada boga. Han vildi ekki trufla pau, pvi han hafi verid 6viss um sitt hlutverk i
pessari breyttu stoédu:

... amedan mamma var 4 lifi pa kom til deemis amma oft i heimsokn til okkar.
En vid forum ekki mikid i heimsokn til hennar ... en pad hefur soldid snuist
vid ... (18 ara).

Fodurfjolskyldan. Flest bérnin ségdu ad samskipin vid fodurfjolskyldu peirra
hafi litid breyst og séu i raun svipud og fyrir andlat médur peirra. Breytingar a
hégum og busetu fjolskyldunnar hafa pé haft &hrif & samskiptin innan
fjolskyldunnar:

... kannski pinu breyting med pabba par sem hann byr erlendis nina. Ekki jafn
mikil samskipti pannig lagad séd ... en hann er blinn ad vera ad koma heim
seinustu prjar helgar ... buid ad vera meira, fyrst hann er ordinn afi nina ... pa
veist adeins meiri samskipti ... (21 ars).

Greina matti ad konur i fjélskyldunum, baedi médur-og fédurmegin, virtust sja
meira um ad vidhalda fjélskyldutengslunum en Kkarlar. Einn vidmalandi lysir pvi
svona hvernig fodursystir hafi verio mikilveegur hlekkur og tengill
fjolskyldusamskiptunum:

... pau eru bara eins og pau hafa verid adur, pau hafa breyst soldid nina eftir

ad systir pabba dé i vetur ... ég veit ekki hvernig pad verdur min vegna i
framtidinni pvi ég pekkti pa systur pabba betur en hina ... (13 &ra).

I flestum tilvikum hafdi andlat modur pau ahrif ad systkini og fjélskyldur
barnanna pjéppudust saman og 16gdu bornin aherslu & ad pad hafi skipt miklu
mali fyrir pau.
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Breytt tengsl — agreiningur innan fjdlskyldu. Fram komu demi um fjolskylduatok og
tengslarof i kjolfar andléts. bad &tti einkum vid ef samskipti hofou verid flékin
aour og pegar um agreining eoa stjuptengsl var ad reeda. Eitt barnanna sem hafdi
reynslu af sliku lysti pvi hvernig fjélskyldutengsl og samskipti breyttust:

... ég man eftir ad ... [stjupfadir] lofadi mdmmu ad hugsa um mig en pad gekk
ekki svo vel ... ég var vandredagemlingurinn ... (10 &ra).

Annad barn sagdi fra forsjardeilu par sem barnavernd &tti hlut ad mali og tekist
var & um vilja latinnar modur til ad radstafa atta ara yngri brédur hennar i fostur
til eldri systur peirra og 6sk bléoféour um ad fa forsja yfir barninu:

... J& pad var bara barnavernd sem ad t6k hann ... en pad var néttdrulega bara
af pvi ad petta for i gegnum pau pegar mamma do, hvert hann atti ad fara,
pau hefdu ekki talad vid hann bara si svona. bannig ad mér fannst soldid
vanta pad lika ... fyrir svona yngri born ... ad pad sé talad vid pau ... (19 ara).

Pannig téludu bérn sem hofou reynslu af pessu tagi um ad mikilvagt hefoi verid
ad undirbla fjolskylduna, stydja hana, tala vio bérnin og hjalpa med pvi skyra
malin fyrir peim.

BUseta barnanna eftir andlat modur sinnar. Af svérum barnanna um petta atridi
matti rada ad paer madur sem voru i samblid med féour barnanna hafi sidur gert
raostafanir vardandi Iif og busetu barnanna enda pess vantanlega ekki porf a
sama hatt. Almennt virtust pau telja sig vita ad foreldrar peirra hafi reett saman
um framtid barnanna og pa oftast um pad ad bornin myndu bda afram hja fodur
sinum.

Fram kom ad pegar médir greindist med krabbamein og dvissa var um bata gat
pad valdid bérnunum miklum kvida og vanlidan ad vita ekki hvad yrdi um pau
ef modir peirra félli fra. Einnig kom fram ad paer maedur sem voru ekki i sambud
eda bjuggu ekki med fedrum barnanna héfou latio i 1jés vilja sinn hvad vardadi
busetu og forsja barnanna eftir andlat peirra. Einn vidmalanda sem Atti
stjupfodur reeddi um busetu peirra breedranna en peir hdféu blid hja méour sinni
og stjupfodur:
... brédir minn flutti med fodur okkar [til dtlanda]. Petta 4tti ad vera pannig ad

pabbi for bara og vid veerum heima en pad breyttist alveg. Allir sem saman
komu upp & herbergid reeddu um hvagd yrdi gert. Ja pad var sem sagt ég, pabbi,
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litli brodir minn, kona pabba ... vid saitum saman og vorum ad rada hvad yroi
gert og ég held ad stjupi minn hafi verid parna lika ... (21 &rs).

Framtio skilnadarbarna vid andlat modur. Morg barnanna sem pétt toku i
rannsdkninni voru skilnadarbdrn eda héféu ekki alist upp med bléofedrum
sinum. Fram kom ad i skilnadarfjolskyldum gatu komid upp miklir erfidleikar,
atok og sérindi eftir andlat modur. Vid umbreytingu & hdgum sem pvi fylgdi
fyrir fjdlskylduna kom oft upp 6vissa um busetu og framtidarforsja barnanna
eftir ad modirin var fallin fra. Missir pessara barna gat pa ordid enn erfidari en
ella par sem pau stédu frammi fyrir pvi ad missa sitt fyrra heimili og einnig kom
upp Otti vio ad missa tengsl vid eftirlifandi foreldri sitt medal annars vegna
togstreitu og erfidra samskipta i fjélskyldunni:

... mamma st6d nattdrulega soldid mikio i barnaverndarveseni af pvi ad hidn
vildi alls ekki ad litli brédir minn myndi fara til pabba sins, pabba okkar
[vegna veikinda hans] ... en svo tapadi Barnaverndarnefnd malinu og hann fér
til pabba sins, pabba okkar ... (19 &ra).

i einu tilviki hafdi ung stdlka sem missti modur sina haft litil tengsl vid
bl6ofédur sinn sem bjo erlendis. Eftir andlat moédurinnar flutti hin med stjipa
sinum Ut & land en éri sidar flutti han til mmu sinnar sem bjo i 6dru baejarfélagi.
petta olli dvissu og erfidleikum par sem barnid purfti nokkru sinnum ad skipta
um skola og missa samband vid fyrri vini i kjolfario:

... honum [stjupa] langadi ekkert ad hafa mig lengur af pvi ad hann sagdi ad
pad veeri best ad pu myndir bara fara til mmu ... (10 ara).

Einnig kom fram hversu pungbeert pad gat verid pegar systkini tvistrudust eftir
andlat modur, en nokkur barnanna i rannsdkninni attu slika ségu. Einn
vidmealanda i rannsokninni saknar brédur sins sem flutti til Gtlanda med fodur
sinum eftir andlat médur peirra:

... hann [16 ara brodir] hefur aldrei tima til ad tala vid mann, pad er bara
facebook seint & kvoldin. Adal breytingin er ad madur vill halda meira i
fjdlskylduna ... madur vill ekki fjarleegjast meira. Madur vill bara vera meira
med peim sem manni pykir veent um ... (21 ars).

... litil samskipt hja mér en brédir minn [13 ara] for ad til pabba sins og bjo
hja honum eftir andlatio ... (25 éra).

Af frasdgnum barnanna um hversu snudin fjolskyldumalin i skilnadar- og
stjupfjolskyldum gatu ordid pegar modir fellur frd matti rada ad naudsynlegt
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hefdi verid ad huga betur ad adstedum barnanna og undirbla heppilega skipan
mala.

Pjonusta spitalans vid fjolskylduna og bornin sjalf

Reynsla og syn & faglega adkomu & spitalanum. Bérnin i rannsokninni sogdust
varla hafa hitt neitt af starfsfolki spitalans og ad fagfélk hafi litid gefid sig ad
peim, og er pad i samreemi vio pad sem var lyst um litlar upplysingar hér ad
framan. Eitt barnanna sagdi viomot starfsfolks hafa almennt verid gott en ad pau
hafi fengid takmarkadar upplysingar um krabbamein médur sinnar og hvad geti
bedid peirra:

... ég get ekkert kvartad yfir pjonustunni, fannst hin vera frabzr en hefdi

viljad f& meiri upplysingar ... kannski viljad sérfreediadstod fyrir okkur bérnin
... madur vissi ekkert (ti hvad madur var ad fara ... (14 ara).

Annad barn sagdist aldrei hafa farid i nein vidtdl vid fagfolk, en ad pad hafi
verid raett um ad pau geetu leitad til Landspitalans. bad hafi hins vegar ekki verid
sagt neitt um pad hvert pau attu ad snla sér eda vid hvern vari hagt ad tala.
petta hafi pvi ekki komid ad gagni:

... pad var alltaf sagt ad vid getum leitad til spitalans ef vid pyrftum ad tala
vid einhvern en pad var ekki beint sagt hvernig eda hvern vid geetum talad vid
... (18 ara).

Enn annad barn sagdist eiginlega aldrei hafa hitt neitt af starfsfolki spitalans
nema pegar madir pess d6. Enginn hefdi talad eitthvad sérstaklega vid pad og
barnid sagdist ekki gera sér grein fyrir hvad pvi fannst um pad eda hvort pad
hefdi 6skad ad hafa pad 6oruvisi.

Dottir einsteedrar méour sagdi ad pad hafi hvorki verid talad vid hana né systkini
hennar pegar pau voru i heimsékn hja médurinni 4 spitalanum:
... nei, pad var ekkert talad vid mig og ekki vid systur mina svo ég viti, og

ekki litla bréour minn ... fagfolkid heilsadi okkur en var ekkert ad skipta sér
ad okkur frekar ... (19 ara).

Ung déttir sagdist hafa verid i heimsokn hja modur sinni. P4 hafi komid
starfsmadur og sagt henni ad koma med sér inn & skrifstofu. Han var 6satt vid
petta, half smeyk og upplifdi ad pad veeri verid ad pvinga hana til ad gera
eitthvad sem han vildi ekki. Han hafi viljad verja timanum hja médur sinni og
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hin taldi ad viétél vid bérn krabbameinssjuklinga attu ad fara annars stadar
fram en & spitalanum og pé helst hj& fagadila utan spitalans. Boda atti bornin i
vidtdl & 6orum tima en pegar pau veeru ad heimsakja madur sinar a spitalann:

... ég var send til salfreedings eda félagsradgjafa uppi a spitala ... petta var par
sem mamma var alveg vid hlidina & ... adallega ad pad sé ... ekki innan veggja
spitalans ... manni lidur aldrei vel ad koma inn & spitala ... (13 ara).

i pessari lysingu, eins og fleirum, kom fram greinileg gremja par sem bérnin
upplifdu skilningsleysi og skort & nzergeetni af halfu starfsfolks spitalans.

I vidtélunum kom einnig fram pad sjénarmid ad bérnunum fannst skorta & ad
peim veeri bodin adstod eda pjonusta pegar madir peirra var & spitalanum;

... mér fannst madur ekkert f& pjénustu. bad var rosalega litid verid ad sja um
adstandendurna fannst mér. Mér fannst pad bara ekkert ad neinum
adstandendum sem voru svona mjog nain mommu, ekki 6mmu eda okkur
krokkunum. Ekki svona sem ad ég tok eftir. P4 fékk madur ekkert, ekkert
tiltal eda neitt ... (18 &ra).

Hins vegar kom fram, og pa sérstaklega um pau yngri, ad bérnin voru ekki viss
um ad pau hefdu treyst sér til ad tala vid einhvern sérfreeding um lidan sina og
tilfinningar & peim tima sem madur peirra lagu banaleguna & spitalanum:

... nei ég held ekki, ég held pad hefdi bara I4tid mig i verra astand ... (13 ara).

... €g hitti nG prest pegar jardarforin var og pad gerdi ekkert og svo for ég til
sélfredings og pad gerdi ekkert heldur, mér fannst svona minna reynt ad
hjalpa mér i gegnum andlatid heldur, en ad pau vildu frekar reyna ad hjalpa
mér vardandi fjdlskylduvandamal. Eg leitadi til systur minnar ... frekar en
salfradings. Eg vildi frekar vinna (sjalfur) med missinn ... (13 ara).

... réogjafar, peir hjalpa ekki neitt ... (10 ara).
GA60 adkoma fagfolks. bott bornin hafi reett talsvert um pad sem peim fannst ad
maetti baeta i pjonustunni vid born sjiklinga kom fram ad pau voru einnig anagd
med margt sem par for fram og mérg t6ludu um hve madur peirra hefdu verid
anaegdar med pjonustu fagfélks & spitalanum. Flest bornin tdldu einnig ad vel
hafi verio hugsad um meedur peirra & spitalanum:

... mér fannst hjukrunarfraeedingar og leeknar alveg frabeer ... (13 ara).

... mjdg gott vidmoat & 11E og liknardeild. Eg kikti inn & liknardeild um jolin
sidustu [2 arum eftir andlatid] og pau mundu eftir mér og brédur minum og
pad fannst mér gott ... (25 ara).
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Annar studningur. Einn vidomelandi rifjadi upp ad hann hafi farid i Lj6sid med
brédur sinum, en saknadi pess ad ekki hafi verid rett um veikindin og adra
almenna hluti sem upp geta komid i tengslum vid krabbameinid og
sjukdémsferlio:
.. reyndar férum ég og brodir minn, vid férum i Ljosid. A svona einhverja
fundi, par voru adrir krakkar i sému adsteedum og vid. bad var agett, vid
kannski t6ludum ekki mikid um veikindin en vorum bara svona ad spjalla og
teikna og svona. Vid férum nokkrum sinnum. Ztli pad hafi ekki verid ari adur

en mamma do, pad hefdi kannski meira matt tala um veikindin og svona ...
(18 é&ra).

Heildarmyndin af pessari reynslu barnanna bendir til ad pau hafi verid 6viss um
hvers pau geetu vaenst af fagfdlki spitalans. Skilabod um pad hafi verid 6ljés og
jafnvel stundum vandraedaleg. Margt bendir til ad hér hafi timapatturinn skipt
mali og ad adstod hafi ekki verid bodin & peim tima sem bérnin voru tilbdin ad
nyta hana, heldur of seint eda pegar pau treystu sér ekki til ad reeda tilfinningar
sinar. pannig voru pau oft i senn grém og vonsvikin yfir afskiptaleysi
starfsfdlksins og jafnframt i efa um gagnsemi pess ad fa studning eda bod um
hjalp. par sem ekki var lagdur grunnur ad samstarfi vid bornin og fjolskyldur
peirra i upphafi virtist pad hafa verid badi tilviljunarkennt og 6fullnagjandi
hvad faert var ad gera fyrir pau sidar. Med 66rum ordum: pegar ekki var opnadur
skyr farvegur strax vid greiningu sjukddmsins um adstod fyrir bornin virdist sem
lokast hafi fyrir ad bornin hafi viljad eda getad pegid bodna adstod sidar i
ferlinu.

Adkoma skoélans

Almennt voru pad foreldrar barnanna eda nakomnir ettingjar sem hoféu
samband vid skola barnanna og greindu fra veikindum mddur peirra, og var pad
stundum gert an pess ad bornin vissu af pvi:

... frenka min, systir mémmu var mikio ad fylgjast med okkur, hin sendi
skdlanum fyrir okkur télvupdst ... vid fengum alveg rosalega mikinn skilning.
Kannski meira frd sumum en 6drum kennurum. Han gerdi pad lika hja brodur
minum og ef purfti ad sekja hann og svoleidis ... (19 &ra).

Fram kom hversu mikilveegt pad er ad kennarar barnanna fai skyrar upplysingar
um sjukdéminn og medferdina til ad geta veitt barninu sem bestan studning.
Einnig kom skyrt fram ad sé ekki komid fram vid barnid af nargetni i pessum
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vidkveemu adsteedum getur umhyggja kennara verio ipyngjandi fyrir barnid og
valdid pvi 6parfa sarsauka og 6paegindum:
... mér fannst petta opaegilegt pvi hann [nafn kennara] hafdi ekkert talad um
pad [andlat modur] fyrirfram. Ef hann hefdi spurt hvort hann atti ad segja
bekknum petta pa hefdi ég alveg viljad pad en petta var svo épeegilegt svona

... kannski etlast til... og ég geeti nattarulega lika bryddad upp & samreedunum
sjalf, en pad er ekki audvelt ... (18 &ra).

Af frdsdgnum flestra barnanna ad dema virtust pau yfirleitt hafa upplifad
studning i samskiptum vid starfsfolk skélans, mett skilningi og studningi fra
kennurum. Stundum fundu pau p6 fyrir 66ryggi kennara og voru sjalf i vanda
gagnvart skélanum:

... ég var latin fara til hjukrunarkonunnar af pvi ég meetti svo illa, ég bara gat
ekki alltaf mett pvi ég var svo punglynd. Og pa fékk ég bara leyfi til ad mega
fara heim pegar mér lidi illa. En svo var ég kollud i vetur til hjukkunnar af pvi
skdlastjoranum fannst ég mata svo illa en samt metti ég miklu betur en
veturinn adur. Vid nadum ekki sérlega vel saman ... (14 ara).

I flestum tilvikum sdgdust bornin frekar litid hafa talad um veikindi médur
sinnar i skdlanum og ,,vildu ekkert auglysa pau“ pannig ad pad voru frekar fair
sem vissu um adstedurnar, en pd helst nanustu vinir barnanna. Pau sdgdust ekki
hafa viljad fa einhverja sérstaka medferd vegna adsteedna:

... g vildi ekki pessa vorkunn. bau voru bara ad tala vid mig og vorkenna mér
og mér fannst pad bara 6peegilegt ... (14 ara).

pad gat verid erfitt fyrir bornin ad meeta i skélann eftir andlat modur peirra og
mata 6vantum vidbrégdum kennara og samnemenda. Oftast tengdist pad pvi ad
barnid vissi ekki hverjir vissu um andlatid og hverjir ekki:

.. umsjonarkennarinn var ad lesa upp, pegar kom ad mér spurdi hann mig
varst pad pd sem varst ad missa mémmu pina? Svona fyrir framan allan
bekkinn ... pad voru allir ad tinast inn og enginn sem var ad fylgjast med i
rauninni og svo sagdi hann svona vid bekkinn: ,,Krakkar hiin [nafn nemanda]
var ad missa mémmu sina, pid getid knasad hana eftir timann® en pad var
enginn ad hlusta ... (18 ara).

Annad barn sagdist ekki muna vel hvernig studningur var & veikindatimanum, en
vid andlatid hafi skélinn stutt mjog vel vid bakid & sér. Krokkunum hafi 6llum
verid sagt hvad hafi gerst & godan hatt. Hin segist pa hafa fundid mikinn
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studning fra krokkunum i skélanum. begar skolinn byrjadi haustid eftir var
studningurinn ad mestu horfinn, en barnid hafdi vonast til ad finna hann &fram:

... en malid er ad ég vil eiginlega bara koma i skolann. Eg vel ad koma {
skolann bara i nastu viku [efir andlatid] ... sem ad ég myndi aldrei gera i dag
... g kem mjdg snemma i skélann sko, en pad hefur bara verid til ad halda
fyrri studningi. Eg fann rosalegan studning fra krokkunum i skolanum lika ...
(13 &ra).

Ungur drengur sagoi fr4 hversu erfitt pad hafdi verid ad fara aftur i skélann eftir
andlat modur hans og ad skélinn hafi ekki tekid tillit til pess ad hann hafi verid
ad missa modur sina.

... pad var mj6g erfitt. bad var ekki géa tilfinning sko ... (13 ara).
pegar bornin téludu um erfid atridi sem hofou tekid & pau i sambandi vid
maéadurmissinn bar peim 6llum saman um ad pad hafi haft sin ahrif i skélanum og
miklu skipt hvernig skélinn, stjérnendur og kennarar héldu & malum. Allt i pvi
sambandi ipyngdi peim ekki adeins tilfinningalega heldur trufladi einbeitingu i
nami og lidan med félogum, oft lika pegar fra leio:

... var i [nafn skéla] skolanum og par nadi ég ad klara 6nnina, nadi 6llu nema

einu, og sidan eftir pad hefur ekki verid ad ganga vel hja mér i skdla ... (19
ara).

Morg barnanna lystu pvi hvernig pau hofou fundid meira fyrir preytu og ad
einkunnirnar hafi ordid lakari eftir méourmissinn. bau hafi purft ad glima vid
erfidleika i nami sem lystu sér i einbeitingarskorti, évenju mikilli preytu,
pyngslum og vanlidan. peim hafi pa fario ad ganga verr i skélanum a alla lund
og stundum étt i erfidleikum med ad standast prof. Ahugi og einbeiting hafi
ordid lakari en adur:

... ég var parna i framhaldsskdla pegar petta gerist og ég fann alveg ad pad var
alveg rosalega erfitt ad vera i skélanum af pvi ad madur var svo rosalega
sorgmeddur ... einbeitingarskortur kom bara mikid inn sko, ég var komin
svona sirka helming held ég og & pessari dnn for namid ad ganga verr. betta
[andlatid] var rétt fyrir lok vorannar ... mig minnir ad ég hafi fallid kannski i
tveim aféngum en madur nadi pé einhverju ... (18 ara).

... 6g sé pad eftir & ... ég svaf alltaf i atta tima en var samt alltaf preyttur og svaf mikid badi i og eftir
skola. betta er sorgin sem kemur svona aftan ad manni ... (14 ara).

.. adallega eftir andlatid ... ég funkeradi bara eitthvad illa eftir pad og
sérstaklega ari, einu og halfu ari eftir pad. ba datt ég i soldid i slemt far pa
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veist ... veit ekki alveg hvad ég er ad gera og fer ad ganga illa i skola og svona
... (13 éra).

Bornin fundu vel fyrir pvi hversu miklu mali pad skipti hvernig skolinn brast
vid. Ein stulka sagdi fra pvi hvernig hin hefdi verid midur sin og ekki haft styrk
til ad standa sig i profum fyrsta arid eftir andlat modurinnar. Lysing hennar var
gott demi um hvernig skilningur og hvatning geta komid i veg fyrir
6heillapréun. Eftir ad fadir hennar hafdi samband vid skolann og skyrdi stéduna
hafdi skdlastjorinn brugdist samstundis vid med pvi ad hlifa henni vid peim
miklu vonbrigdum ad falla. Hann hafdi leyft henni ad halda afram og han lauk
skolaarinu:
... pad gekk ekki vel sidustu tvé arin i menntaskdlanum. Eg atti ekki ad na &

pridja arid en svo, pabbi hringdi i skélann og pa attudu pau sig a hver ég veeri,
og ég fékk ad halda afram ... (18 ara).

Annar vidmelandi var einnig mjog &nagdur med studning sem hann fékk f
skolanum eftir andlat modur sinnar:

... g taladi vid ndmsradgjafana uppi i skdla og hérna vardandi jardarforina ...
hann lét alla kennarana mina vita sem voru ad kenna mér & pessari 6nn pannig
ad hann skildi alveg hvad ég var ad fara i gegnum, pannig ad pad var mjoég
fint ... (18 ara).

Af lysingum barnanna métti heyra hve mikilveegur skélinn og félagarnir eru
fyrir barn sem verdur fyrir tilfinningalegu afalli, sorg og missi. Deemin sem pau
s6gdu fra syndu lika hversu vandasamt pad er fyrir skélann ad bregdast pannig
vid ad pad sé gott fyrir barnid. Af frasognum ad deema var ljést ad ekki er sama
hvernig er stadid ad upplysingum og stuoningi. Jafnframt kom fram ad pad
virtist stundum tilviljanakennt hvort og pa hvernig adilar i skélanum brugdust
vid og hvernig til tékst. Lysingar barnanna stadfesta naudsyn pess ad skolinn,
badi grunn- og framhaldsskélinn, sé vid pvi bdinn ad nemendur geti ordid fyrir
astvinamissi og hafi verkferla og akvedin leidarljos til ad vinna eftir. bad eitt
virdist p6 ekki nbég, pvi mestu virdist skipta hvernig skilningur og nélgun
skdlastjora og (adal)kennara eru, asamt samskiptum peirra og barnsins. bad atti
baedi vid gagnvart bekkjarfélogum og sjalfu ndminu, p.e.a.s. hvernig heppilegast
sé a0 bregdast vid truflun & einbeitingu hja barninu og getu pess til ad halda sinu
striki.
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Samantekt

Hér ad framan hefur verid gerd grein fyrir veigamestu atridunum i nidurstédum
r vidtélum vid born sem hafa upplifad modurmissi af véldum krabbameins.
Flest sem pau segja fr4 um reynslu sina og syn rennir stodum undir pé tilgatu ad
ekki sé mikill gaumur gefin ad lidan barna og adsteedum & medan madur peirra
eru i krabbameinsmedferd og vid andlat peirra. Frasagnirnar benda til pess ad
6ljost og tilviljunarkennt sé hvort og hvernig brugdist sé vid peim til hjalpar og
studnings pegar afoll eins og alvarleg veikindi stedja ad i fjolskyldu peirra.
Margt af pvi sem pau lysa og tja vonbrigdi yfir er i samhljémi vid pa mynd sem
fram kom i rynihdpasamtélum med fagfélki i fyrsta hluta rannsoknarinnar.

I hnotskurn syna reynsla peirra og frasagnir ad brynast sé ad sinna premur
atridum:

Ungmennin lystu (1)skorti & almennu skipulegu ferli & spitalanum sem beina
meetti foreldrunum og bdrnunum i strax vid greiningu krabbameinsins hja
maédurinni. Hér keemi til baedi almenn freedsla um sjakdéminn, fjdlskyldumal, og
almennur studningur og samskipti, en sidar atti ad snta sér ad edli sorgarinnar
og urvinnslu afalls og missis. Ut fra fraségnunum ma atla ad almenn fraedsla fra
byrjun og betri pekking asamt innszi fagfolks um aféll, sorg og sorgarferli,
myndi auka likur & 4huga og getu barna til ad nyta sér faglega adstod badi i
upphafi vid greiningu, sidar i sjukdéms-og medferdarferlinu og i Grvinnslu
sorgarinnar eftir daudsfallid. Skyrt kom fram ad pegar maédir greindist i annad
sinn med krabbamein hafi verid misbrestur & ad bornunum hafi verid sagt fra pvi
og ad upplysingar um alvarleika sjukdémsins hafi borist seint og takmarkad til
barnanna. Nokkur barnanna i rannsokninni voru alls ekki buin undir ad andlat
maéaour peirra veeri | veendum.

Annad sem kom skyrt fram var (2) ad ungmennunum fannst vera skortur a
adgengi ao faglegri adstod serhafds fagfdlks sem byggi yfir pekkingu, faerni og
Oryggi og hefdi tima og rymi til ad nalgast born, vekja traust peirra og vinna
med peim. Af demunum sem sagt var frdA matti rada ad 6dryggi og timaleysi
starfsfdlks midladist yfir til barnanna og atti sinn péatt i ad auka vanlidan peirra
og tilfinningu um ad vera utanveltu, einsémul og réttlaus. b4 benda frasagnir
sumra barnanna til pess ad mikilvagt sé ad fjolskyldan raedi saman og leggi drog
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ad pvi hvar bérnin muni bda ef modir peirra deyr. Atti pad sérstaklega vid pegar
einsteedar meedur attu hlut ad mali og ef hetta var & ad agreiningur geti komid
upp hvao forsja, fjdlskyldutengsl og blsetu barnanna vardar.

pa téldu ungmennin (3) ad misbrestur veeri & undirbdinni og videigandi adkomu
skolans pegar pau stodu frammi fyrir veikindum og missi foreldris. Deemi voru
p6 um nzrgetni og gédan studning kennara, en pad var meira um ad pau lystu
kennurum sem vanblnum til ad hdndla stéduna, og ad peir gerdu peim jafnvel
adsteedurnar i skdlanum enn obeerilegri med klaufalegum vidbrdgdum.

I pessu sambandi virtist afalladztlun sem slik -- par sem henni var ad heilsa --
ekki duga til ad tryggja gdéda Utfeerslu og undirbining skdlastjéra og kennara
pannig ad &hugi peirra og gédur vilji til ad hjalpa, eins og fram kom, skiladi sér
til barnanna. Til pess ad afalladatlun virki purfi ad kynna hana markvisst og
skélarnir ad vera i stakk bdnir, m.a med videigandi fagpekkingu,
hjalparfarvegum og Urraedum til ad bregdast vid 4 samraeemdan hatt asamt pvi ad
geta hondlad hvert einstakt mal.

2. Fedur barnanna

I pessum kafla er gerd grein fyrir nidurstodum vidtala vid ekkla og fedur
barnanna i tolf af peim fimmtan fjolskyldum sem toku patt i rannsékninni. Reett
var vid pa & timabilinu vor-haust 2016. Flestir peirra eru liffredilegir fedur
barnanna i rannsékninni, en i nokkrum tilvikum eru peir einnig stjupfedur eins
barns eda fleiri. Ekki er gerdur greinarmunur par & i greinargerdinni um
nidurstodur hér & eftir.

I vidtdlunum vid fedurna voru peir bednir ad segja fra reynslu sinni af
sjukddmsferli eiginkonu sinnar sem jafnframt var modir barnanna, greiningu
krabbameinsins og hvada ahrif veikindi hennar og andlat hofou & pé sjalfa og a
bornin i fjdlskyldum peirra. Fram kom ad upplifun fedranna af veikindum
maéour barnanna svipadi i morgu til pess sem fram kom i vidtélum vid bérnin
um reynslu peirra og syn & adstedur sem greint hefur verid fra hér ad framan.
Fedrunum var pad greinilega pungbart ad segja fr& vanmetti sinum og
margvislegum erfidleikum i 6llu ferlinu, fra greiningu krabbameinsins til andlats
maédurinnar. Peir voru p6é misjafnlega tilblnir ad segja fra reynslu sinni og
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tilfinningum. Oft kom fram ad peir glimdu ennpa vid erfidar tilfinningar sorgar
og reidi i tengslum vid veikindaferlid, andlat og missi eiginkonu sinnar og
madur barnanna.

Upplysingar og studningur eftir greiningu krabbameins
Greiningarferlid -- maki og born. | frasogn fedranna kom fram ad oft hafi
gengid frekar seint ad greina krabbameinid hja madrum barnanna og sémuleidis
hafi verid erfitt pegar addragandi ad andlati peirra hafdi verid stuttur. 1 pvi
sambandi t6ludu fedurnir idulega um ad upplysingar hafi skort til peirra sjélfra
0g pé einnig til barnanna:

... pad skorti upplysingar um alvarleika sjukddmsins og [ég] vissi ekki ad
konan veeri daudvona fyrr en i lokin. Laeknar vissu pad sjé manudum adur ...
ég er bara ansi hreeddur um ad pad hafi klikkad allverulega ad peir [synirnir]
hafi verid almennilega medvitadir (12 og 18 ara).

pad kom i hlut foreldranna ad segja bdrnum sinum frd greiningu
krabbameinsins. Fedurnir téludu um ad pad hafi reynst peim pungbert ad purfa
ad segja bornum sinum fra sjikdémsgreiningunni og ad foreldrarnir hafi lagt
mikio & sig til ad gera pad & sem sarsaukaminnstan hatt fyrir bornin. Foreldrarnir
hafi pa oft leitad rada hja fagfolki adur en peir reeddu vid bdrn sin um
sjukddminn og alvarleika hans, og pad hefdi skipt miklu mali:

... pad var buio ad undirbla okkur sméa ... [nafn fagadila] hann taladi vid
okkur, vid bregdumst 61l soldid eins vid og sérstaklega bornin og svo var petta
bara eftir halftima -- skilurdu -- voru peir farnir Gt ad leika sér ... taka petta
soldid svona og gleyma pvi svona & milli ... (6 og 9 ara).

... hann [fagadili] var med, hin vildi hafa hann med, pegar vié téludum vid
strdkana & spitalanum ... (12, 13 og 18 éra).

Dami voru um ad madur attu sérstaklega erfitt med ad reeda um krabbameinio
vid born sin, badi greininguna og ad segja peim fra framvindu sjukdoémsins.
Einnig gat pad reynst badum foreldrunum erfitt pegar pau gatu i raun hvorugt
horfst i augu vid stéduna:

... ja upplysingagjofin nadi ekki til peirra ... held ég ad hafi verid Ut af afstodu

hennar pvi ad han var aldrei ad fara ad deyja ... tiltrd okkar eda allavega min
... a0 hun veeri ekkert ad deyja, hun var alltaf ad laeknast ... (12 og 18 ara).

I méli fedranna kom fram ad peim hafi fundist skipta miklu ad bérnin hafi svo
verid med i fleiri vidtdlum i framhaldi, ekki sist i lokin og hvernig peim létti
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pegar g6 adstod barst vid ad reeda vid bornin og undirbda pau undir yfirvofandi
andlat médurinnar:
... ja [fagadili] mjog hjalplegur, fyrir mig sérstaklega og fyrir pau ... vid forum

i viotdl til hans drugglega svona prisvar til fjorum sinnum & medan ad [nafn
maodur] er enn & lifi ... (18 ara).

... 0g i restina pa fengum vid [fagadila] uppi & spitala sem var alveg frabeer ...
(6 og 10 ara).

Fedurnir tdludu um mikilvagi pess ad bornin veeru med fra byrjun, ao talad veeri
vid pau og ad pau getu fylgst med veikindaferlinu, ekki sist pegar horfurnar
voru ekki godar:
... Sjukdémsgreiningin potti mjog alvarleg og gert rad fyrir ad litill timi veeri
eftir ... talad um tvo ar. Bérnin voru med i umradunni fra upphafi ... (18 ara).

... ja, vio foreldrarnir t6ludum vid strakana einni til tveimur vikum eftir
greiningu pegar ekki var haegt ad leyna pessu lengur pvi petta var bara svo
augljost ... (6 og 9 ara).

pegar ... byrjadi i lyfjamedferd og geislum ... ja, vid upphaf
krabbameinsmedferdar ... (6 og 14 éara).

Adrir sdgdust hafa bedid med ad tala vid bornin par til peir htfdu attad sig sjalfir
& alvarleika sjukdémsins og fannst ekki ordid fert annad en ad tala vid bérnin,
jafnvel pétt Gvissa veeri um tima og horfur:

... peir nattdrulega fengu ad vita petta svona pegar vid vorum bdin ad melta
petta, fljotlega eftir greiningu. Vid [mo6dir og stjupi] bara Gtskyrdum fyrir
peim en vorum kannski ekki endilega ad Utskyra of mikid fyrir peim ad petta
veeri 6leknandi ... vissum ekki timarammann ... (16 og 21 ars).

En stundum hafi bornin attad sig a pvi sjalf ad modir peirra veeri alvarlega veik:
... pau néttdrulega atta sig svona hagt og rélega ad petta sé svona alvarlegt ...

svo nattdrulega skynja born margt ... held ég ad pau hafi 16ngu verid bdin ad
atta sig a pessu 6llu &dur ... (6 og 10 ara).

I sumum tilvikum var pad modirin sem hafdi ein séd um ad rada vid bérnin um
sjukdéminn:
... mér fannst bdrnin standa sig dtralega vel, og mamma peirra reeddi petta vid
pau af mikilli skynsemi, allt opid i kringum petta ... (18 og 23 &ra).
I 63rum tilvikum gekk ekki eins vel ad reeda vid bornin og gera peim grein fyrir
alvarleika veikindanna par sem bornin vildu ekki trda pvi ad madir peirra veeri
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mikio veik og neitudu ad horfast i augu vid ad hin veeri med banvanan
sjukdom:
... en han [nafn dottur] for alltaf i flemingi undan pvi, han var i rosalegri
afneitun allan timann ... (6 og 14 ara).

... Nei ég gerdi pad ekki [ad tala vid stjupdéttur um yfirvofandi andlat] ... en
pad var reynt ad tala vid hana veit ég, badi mamma hennar og amma hennar
og hin for alltaf i flemingi undan pessu ... og vildi ekki reeda petta og aldrei
neitt ad moémmu hennar og rosaleg afneitun allan timann ... (14 &ra).

... han var ekki i négu g6du standi parna um tima ... han lenti i einelti og

svoleidis og vid vorum buin ad vera med hana hja tveimur salfreedingum og

han var ansi mikil 6hemja ... (13 éra).
Lengra timabil veikinda. begar veikindin drégust & langinn fengu bornin lengri
tima med madrum sinum. P4 var reynt ad halda i vonina um bata og lifa sem
edlilegustu fjolskyldulifi. Oft var 16g0 ahersla & ad sem minnst rask yroi a
daglegu lifi barnanna og ad sjukdémurinn kaemi ekki i veg fyrir ad bdrnin geeti
sinnt skélanum, ahugamalum eda 0dru sem geti dreift huga peirra fra
adstedunum:

... pad voru allir ad hjalpa mér, pad var fylgst vel med 6llu ... begar ég for Gt
[erlendis] ad vinna, pa flutti systir min bara inn ... (12, 13 og 18 éra).

... fjolskyldan hjalpadi. beir bla heima og systir min sem byr vid hlidina
kemur mikid yfir ... (6 og 9 ara).

Einnig var reynt ad gera timabil veikindanna léttbearara fyrir bornin, til demis
med pvi ad leyfa peim ad skipta um umhverfi, haldid sinu striki og f& hvild fr4
erfidum adsteedum:

... kannski bara pad ad f4 ad fara til Gtlanda og gleyma sér ... (6 og 9 &ra).

... han fludi sem skiptinemi, han var buin ad tala um pad adur og mamma
hennar sampykkti pad, ad han feri sem skiptinemi, er erlendis i ramt ar a
pessum tima ... medan maadir hennar 1ifdi ... (14 ara).

Sidbdin greining - styttri timi. pegar sjukdémurinn greindist seint eda var
kominn & 6vidradanlegt stig voru demi um ad beinlinis skorti upplysingar um
alvarleika krabbameinsins og maki gat verid grunlaus um stédu mala rétt fyrir
andlat konu sinnar. pott ekki hafi verid gerlegt ad vita nakvemlega um stéduna
var bent 4 ad miklu hefdi skipt ad f& samtal um pad:
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... pad sem ég set (té er ad ég var ekki Iatinn vita hversu sleemt petta var ordid
adur en hian dé ... pad var tilviljun ad ég kom pegar hin var ad deyja.
Leeknarnir vissu ekkert betur ... voru okkur gefnar veentingar parna tveimur
dégum &dur ... var ekki einu sinni timi til pess ad han fengi ad deyja heima ...
(14 éra).

... €9 ...vi0 héldum alltaf ad han veeri ad laeknast ... (12 og 18 éra).
Pegar endalokin komu pannig frekar dvaent lystu fedurnir hugsunum sinum og
eigin vanlidan yfir pvi og hversu 6négar forsendur og litill timi hafi verid til ad
undirbda bdrnin:

... pad var sérstaklega erfitt ... peir vissu ekki um yfirvofandi dauda médur ...
(12 og 18 éara).

Einnig kom fram ad fadirinn gat verid jafn kvidinn eda afneitandi og mddirin
sem var deyjandi og var jafnvel ennpa éviss um hvad hann hefdi i raun treyst sér
til ad vita um stéduna:

.. veit ekki hvort ég hefdi viljad [vita fyrr um] ad hin veeri ad deyja. A
laugardeginum &dur en hin do6 forum vid i heimsokn og hdn var ad tala um ad
fara ad vinna. Svo for han [lést] 4 midvikudeginum (12, 13 og 18 ara).

Pegar illa hafdi gengid ad greina krabbameinid og modir barnanna verid lengi
veik var sjukdémurinn oft ordinn Utbreiddur. Daemi voru um madur sem voru
ordnar mjog veikar og upplifou mikla vanlidan og verki af voldum sjukdémsins.
Ovissa um stéduna og alag vegna pessa og hafa pa verid mikid & alla
fjélskylduna, makann sjalfan og bornin:

... petta var lika svo langt ferli ad han veikist i rauninni ... hin missir bara
matt, er komin i hjélastél og hdn var mjog lengi heima, hin var bara sidustu
sex vikurnar & liknardeildinni ... (6 og 10 &ra).

... J&, hiin var mest heima en svo var hun ordin svo kvalin ... henni var farid ad
lida mjog illa og petta var ordid erfitt og purfti ad hjalpa henni vid allt. Og
pad var ekki nema einhver vika held ég sem hun lifdi eftir pad ... (17 &ra).

pegar veikindi moédurinnar héfou verid langvinn fannst fedrunum ad pad hefdi
verid mikil hjalp i ad fyrir hendi hefdi verid skipulegt og skyrt vinnuferli um ad
fagfolk adstodadi fidlskylduna til ad fa videigandi pjonustu -- einkum i upphafi
en lika eftir porf hverju sinni -- baedi sjuklinginn sjalfan og einnig bdrn og adra
adstandendur:
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... ekki haldid nogu vel utanum ferlid. bad var ekki svona heildstett unnid
beint, heldur var pad ,,nt er pad pessi sem er yfir pessu ... og hinn yfir hinu*
(13 &ra).

... pegar kom inn i liknarmedferdina og vid kynntumst [nafn prests] parna ...
pa svona fer ad vera utanumhald og studningur og verid ad passa upp a
krakkana. bad er i rauninni soldid svona seint ... (6 og 10 &ra).

Endurgreining krabbameins

Rett var um greiningu krabbameinsins 66ru sinni og ad oft sé folk talio leeknad
en greinist svo aftur ad nokkrum arum lidnum, og hve mikid afall pad sé. Folk
hafi pa n&d heilsu en sé stédugt milli vonar og 6tta um ad greinast aftur. Pegar
pad gerist sé algengt ad sjukddémurinn sé pd auk pess kominn & nytt og
alvarlegra stig. ba geti verio mjog erfitt ad rada nidurlégum hans og pungbeert
begar ferlid dragist & langinn. 1 einu tilviki voru fimm ar lidin fra pvi ad modirin
lauk fyrri krabbameinsmedferd og endurgreiningin kom pa eins og reidarslag:

... han veikist nattarulega fyrst 5 arum adur med ... krabbamein og svo var
hin buin ad vera g6d i 5 ar, og svo blossadi petta upp aftur ... petta var pa
svona hagt og sigandi ... (6 og 10 &ra).

I tilvikum pegar madurnar hofdu endurgreinst med krabbameinid eftir ad hafa
verid Utskrifadar sem leknadar, var pvi lyst hversu miklu meiri porf hafi pa
verid fyrir ad fa 6druvisi adstod og tilfinningalegan studning en bodinn var hja
Landspitalanum:

... sérstaklega ... fyrir folk sem er ad veikjast i annad skipti. Eg held ad pad sé
svo mikid afall pegar folk veikist i annad skipti. Mér fannst petta allt i g6du
lagi fyrst. HGn bara veikist af krabbameini og pad eru 90% likur & ad petta
verdi i lagi ... (6 og 10 éra).

... endurgreindist hin og fer svo hratt ... nidur & vid ... ég reyndi alltaf ad
stappa i hana stalinu, vera bjartsynn og pad, en ... vid endurgreininguna missti
€g stéran hluta af voninni ... (6 og 14 éra).

Fram kom sterk ahersla & ad pegar um endurgreiningu krabbameins veeri ad
reeda pyrfti mun skipulegri pjonustu og péttara utanumhald um sjaklinginn og
fjélskyldu hans heldur en pegar krabbameinid greinist i fyrsta sinn:

... en ég held ag ef félk ... lendir aftur i veikindum pa er pad svakalegt hogg.
pa fer alvarleikinn ad verda meiri og pa parf ad vera svona ... adgengi, pad
pyrfti ad vera einhver studningsadili sem ad ... pu veist félagsradgjafi,
sélfredingur pad getur verid hvad sem er. betta parf ad vera folk sem svona
fylgir viokomandi eftir [skyrara ferli, skyrara utanumhald] ... (6 og 10 ara).
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Fjolskyldan- ytri og innri adstod

Ytri adstod. Fedurnir lystu lidan sinni og adstedum i veikindaferlinu sem
ringulreid. peim var tidreett um hve erfitt pad hefdi verid ad vera nénasti
adstandandi og fa litla adstod utan fra. peir hafi fundid sart til pess ad pad var
enginn sérstakur sem hélt utan um malid & spitalanum eda sem peir vissu ad peir
geetu snuid sér til. beir purftu ad hugsa um bornin, sja um heimilid og adstoda
konu sina og standa vid hlid hennar i gegnum allt medferdarferlio:

... hefdi skipt mali ad hafa adgang ad fagadila sem ad styrir ferdinni ... soldid
erfitt ad reeda um petta, en pessi timi ... pa fer allt i hreerigraut. Eg néttirulega
reyndi ad bjarga 6llu sem var hagt ad bjarga og reyna ad halda utan um allt
og pa kannski ... eins og krakkarnir, peir lenda nattarulega soldid Gtundan og
vita ekkert hvad er ad gerast, pad er enginn heima og svo kemur sjukrabill og
upp a spitala og mamma burtu marga solarhringa og pau eru bara hja 6mmu
sinni og afa ... (6 og 10 &ra).

I pessu sambandi var einnig reett um slemt adgengi ad leeknispjonustunni fyrir
krabbameinssjuklinga og hversu erfitt pad var og timafrekt ad purfa ad fara &
brédamottoku Landspitalans til ad fa4 adstod vegna verkja og vanlidunar af
vOldum krabbameins eda til ad na sambandi vid krabbameinslaeknana:

... mér fannst petta lang erfidasti timinn pegar madur var ad reyna ad na i
lekna, reyna ad komast inn & deild [krabbameinsdeild] og pa& var pessi
floskuhdls ... ég veit ekki hvort er baid ad laga petta allt ... inn & slysadeildina
... pad purfti alveg ad tosa i spotta og graja og pressa ... (6 og 10 &ra).

Fedurnir reddu um vinnulag lekna a4 krabbameinsdeildum Landspitalans sem
peir voru 6séttir vid og nefndu nokkur atridi sem peir t6ldu tefja fyrir leekningu
0g ad pad pyrfti ad lagfeera:

... en veistu hvad mér fannst verst i pessu pegar ég hugsa til baka. bad er
byrjunin, fra pvi han greinist og par til er farid ad gera eitthvad. bpad lidur
orugglega manudur fra pvi han greinist og eitt atridi sem mér fannst svolitid
asnalegt. Allir sérfreedingarnir funda & fimmtudegi og svo var einn ekki vid
pegar atti ad funda um hana og pa var pvi bara frestad um viku. Og petta for
svo illa i okkur ... og pessi timi, pad var svo mikid svona stress, hraedsla ...
ekkert verid ad gera. bad var erfidasti timinn ... (17 ara).

Fedurnir lystu einnig atridum sem peir voru anzgdir med og téldu hafa hjalpad
fjolskyldunni, svo sem studningur fra 6drum fagstéttum, m.a. ad peim hafi verid
beint i fj6lskyldubrina og fengid par adstod til ad reda vio fjolskylduna og
bornin um veikindin og annad sem ipyngdi fjolskyldunni:

55



... €g held reyndar ad pessi fundur sem ad fjolskyldubruin var med ... og petta
var erfiour fundur -- p4 held ég ad hann hafi verid, hvad 4 ég ad segja ... hann
skipti sképum upp & framhaldid ... og ad undirbla pau undir [andlatid] ... (1,
13, 16 og 18 éra).

Svo fengum vid lika adstod hérna inni & Landspitalanum hja hérna ...
félagsradgjafanum, fjdlskyldubruin ... j&, ja pad var mikil hjélp i pvi pegar ad
for ad halla undan feti. Eg fer i vidtal og svona og pad verdur nidurstadan ad
vid hjalpumst ad med ad skyra petta 0t fyrir bornunum hvad sé i gangi og
hvernig, hvad sé framundan. Bara til ad gera peim pad ljést ... (12 og 18 ara).

Innri adstod -- fjdlskyldusamheldni. Fedurnir reeddu ekki adeins um erfidleikana
vid ad halda heimilinu gangandi & sama tima og peir hugsudu um bérnin og
ma&dur peirra & spitalanum heldur lika hvernig krabbameinid hafdi ahrif a lidan
allrar fjolskyldunnar, jafnt barna sem fullordinna. Miklu hafi pa skipt ad hafa
fundid samstddu og samheldni fjélskyldunnar og ad hafa fengid géda hjalp fra
gttingjum:
... peir fengu nattdrulega adstod fra fjélskyldunni ... kannski fyrst og fremst.
Nattarulega peir foreldrar sem eru eftir, pabbi peirra, ég [stjupi] og hérna svo
seinni  kona pabba peirra pad hefur alltaf wverid samheldni
kjarnafjolskyldunnar ... kannski ekkert mikid meira heegt ad gera fyrir bornin,

veit pad ekki, bara vera saman. Held ad einmitt petta ad ... peir hafi fengid ad
fylgjast med og vera til stadar ... (16 og 21 ars).

... Vio reyndum ad vinna mikid Ur pessu sko, vid vorum mikid saman. pad
hjalpadi henni [nafn dottur] lika mikid ... (13 &ra).

Fedurnir sdgou fra hvernig fjolskyldan hafdi hjalpad peim med bornin og allir
lagt sig fram um ad lata Iif barnanna ganga sinn vanagang. Nanir ttingjar hefdu
hlaupid undir bagga og jafnvel umbreytt eigin lifi til ad geta hjalpad:

.. pad var systir min sem tok pa mest sko og eins brodir minn ... hann byr
[erlend borg] ...han for med pa og var med pa par i manud. Eg bjoé eiginlega a
spitalanum & medan ... (6 og 9 ara).

... J& pad er mest yngri systir hennar [modursystir] ... hin var soldid mikid
med stelpuna ... & pessum tima pegar ég var uppi & spitala alltaf, p4 var hin
hja henni ... (13 ara).

Fjolskyldusamheldni og samskipti eftir andlat modur. Fedurnir ségdu fra pvi
hvad hafi skipt mestu mali fyrir barnid, verid hjalplegt og audveldad pvi ad
komast i gegnum petta erfida timabili veikinda og dauda médur. Peir sogdu ad
nain fjolskylda, gédur studningur og hjalp fjélskyldunnar med bornin, hafi verid
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pad sem hafi skipt mestu mali og ad par hafi storfjélskyldan lika komid sterkt
inn:

... hin [nafn doéttur] taladi um ad pad veeri gott hvad vid, fjélskyldan, veerum
néin (13 ara).

... ad vera med mommu sinni og hafa haft adgang ad henni og upplysingum
og svoleidis (16 og 21 ars).

... minnir mig ad ég hafi verid bdinn ad undirbia systur mina ad taka pé ... (6
og 9 ara).

Fedurnir voru pannig sammala um ad samstada og samvinna i fjélskyldunni og
adstod ettingja hafi vegid pyngst og verid gagnlegasta hjalpin badi fyrir og eftir
andlat médurinnar:

... pad voru allir til i ad gefa rad en folk [6viokomandi] hefur bara syn & petta
en pekkir ekki adstedur. Folk hefur ekkert lent i pessu og pad er vodalega
erfitt fyrir folk ad kenna manni ... ma segja ad ég hafi fengid rad hja
fjdlskyldunni ... (13 ara).

Einnig var talad um verdmeta hjalp fra vinum sem studdu og hjalpudu med
neerveru sinni og hlupu i skardid til ad bria bil og geeta barnanna:

... ég fékk fina hjalp fra vinkonu okkar sem var parna mikid hja okkur. Leysti
mig af ef ég purfti ad komast i gongutar. Var mikid hja okkur & kvéldin ... (6
og 9 é&ra).

... rétt &0ur en han do tok vinafdlk okkar strdkana ... (6 og 9 éra).
Fram kom ad fedrunum fannst mikilvaegt ad eiga kost a hjalp fagaodila a
Landspitalanum sérstaklega pegar sjukdémurinn for ad verda meira ipyngjandi,
andlat médurinnar nélgadist og ekki lengur undankomu audid ad piggja hjalp:

... pad var i rauninni ekki fyrr en prestarnir komu ad petta for ad lagast sko.
pad var fyrr i ferlinu sem annar [fagadili] baud ... madur nattdrulega vildi
ekkert vidurkenna petta strax ... (6 og 10 ara).

Einnig raeddu fedurnir um mikilvaegi pess ad eiga kost & ad fa adstod fyrir bérnin
fra fagfolki utan spitalans i peim tilvikum pegar bornin vildu ekki piggja bodna
hjalp & spitalanum, en ekki sidur eftir andldt maddurinnar pegar adstod fré
fagfolki a spitalanum st6d ekki lengur til boda:

... pad var enginn [adstod & spitala], nei af pvi parna ad han [nafn déttur]

lokadi & petta. Hun vildi ekki koma nidur eftir. Han kom nattlrlega fyrst, en
pegar kom ad banalegunni pa vildi hin ekki koma inn i spitalann ... (13 &ra).
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.. vid téludum vid [fagadila] svo sotti ég lika med pa [synina] til [annar
fagadili] en petta rennur mikid saman ... hitt og petta sem ég taldi hjalpa peim
... (6 0g 9 éra).

I sambandi vid ad fa og piggja hjalp kom fram ad timapétturinn hafi skipt miklu
mali fyrir gagnsemi hennar og hvort fj6lskyldan var tilbdin til ad piggja pjénustu
sem bodin var. Fedurnir toldu ad purft hefoi skipulegan farveg fyrir pjonustu
eftir pvi hver porfin vaeri og hvenar han kaemi upp:

... en pessi timi var mjog erfidur og ég held ad hann hlj6ti ad vera pad hja
mjog mdrgum. Parna hefdi purft ad vera studningur eda eitthvad ... vid vissum
ad hin myndi fara ... 6vissan var verst ... (17 &ra).

Bornin i dbyrgdarhlutverki- sem nanasti adstandandi. Eins og ad framan greinir
um vidtdlin vid bornin kom fram ad i fjolskyldum, einkum par sem madur
barnanna attu ekki maka, hafi pad gjarnan komid i hlut eldri barnanna ad annast
um modur sina i veikindunum asamt pvi ad hugsa um yngri systkini sin og
jafnvel ad sj& um atfor médurinnar eftir andlatio. Hér greindu fedurnir einnig fra
pvi ad born peirra hafi tekid ad sér ad vera helsti studningsadili moédur sinnar og
adstodad hana i fjarveru maka:

... 0g hérna hann var néttarlega sa eini sem for i gegnum petta allt saman pvi
ég for alltaf Gt & sjo pegar um heaegdist ... (17 ara).

... U elsta ... nd er han ordin svona, hvad & madur ad segja, dalitid svona
leidandi eins og hvad hun hefur tekid soldid vid keflinu af mémmu sinni ... (1,
13, 16 og 18 éra).

Einnig var pvi lyst hvernig bornin gatu brugdist vid med sjalfsasékunum og talid
ad pau hafi jafnvel haft sleem &hrif & préun sjukdéms maédur peirra og fedurnir
pa reynt ad leidrétta pad eftir bestu getu:

... €g hef heyrt pa tala um ad pad ad peir kenni sjalfum sér um, en pa légum
vid pad bara ... (6 og 9 ara).
Vidbroégd barnanna vid veikindum médur — syn fodur
Veikindin. pegar talio beindist ad tilfinningalegum vidbrégdum barnanna vid
vitneskju um veikindi mddurinnar eda yfirvofandi andlati hennar reyndist
fedrunum erfitt ad reeda pad. Peir attu heldur ekki alltaf audvelt med ad gera
greinarmun & sinni eigin lidan og barnanna og stundum virtist pad alveg renna
saman:
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... pad voru bara allir i sjokki ... (6 og 9 &ra).
Fedrunum bar saman um ad bérnunum hefdi brugdid verulega en vidbrdgdin
hafi verio 4 ymsa lund, mismunandi opin eda lokud:

... pau voru mjég mismunandi sko, pad er einn sem var ... mjog lokadur og
erfitt ad na til hans, kannski madur hafdi mestar ahyggjur af honum ... en hann
var bara ... blinn ad fara & netid og finna sér allar upplysingar og vissi alveg
hvad var i veendum ... & medan ad hin ... peirra vidbrogd voru kannski svona
afneitun eda bara hreinlega Gtilokun & pessu astandi ... (1, 13, 16 og 18 &ra).

... frekar rélegir, ekkert berandi vidbrogd ... (16 og 21 &rs).

... enginn taladi um pad vid hana a® mamma hennar myndi deyja, nei, vid
vorum bara med fund inni i stofu og pa bara ad segja hvernig adstedurnar
veeru og pa bara for han 6skrandi Gt ... (13 &ra).

... b6rnin urdu midur sin, grétu og fannst petta hreedilegt (18 og 23 &ra).
Fram kom ad misjafnt var hve mikid fedurnir h6fou hugsad, vitad eda raett
sérstaklega um lidan barna sinna & timabili veikindanna. Almennt heféu peir
verid midur sin sjalfir, treyst 4 adra i fjdlskyldunni og reynt ad beina kréftum
sinum ad modurinni og stydja hana, en kannski ekki vitad svo mikid um
hugsanir og tilfinningar barna sinna:

... ekki svo sem mikid sko, ég einbeitti mér mikid bara ad henni [modurinni]
... pad voru adrir sem toku yfir strkana ... (6 og 9 &ra).

... g man pad ekki eda kannski hugsadi ég ekki um tilfinningar peirra ... (18
og 23 ara).

I pessu sambandi téludu fedurnir um hvernig peir hefdu, eftir & ad hyggja,
liklega beegt fra sér merkjum um vanlidan barnanna med eigin vanlidan eda
einhvers konar varnarvidbrégdoum:

... han vildi ekkert vita um petta, hin vildi ekkert tala um petta ... (13 ara).

... peirra vidbrégd voru kannski svona afneitun eda bara hreinlega Utilokun &
pessu astandi ... (12 og 18 ara).

... hann kann ekki ad takast & vid sorgina svo han bryst rosalega oft Ut i reidi
... (6 ara).

Fedurnir lystu um leid eigin vanmatti gagnvart pvi ad tala vid bornin og stydja
pau. beir létu i 1jési vissa gremju yfir 4byrgd sem peir voru ekki i stakk banir til
ad axla. peir virtust stundum ekki hafa megnad ad reyna ad skilja hvad var ad
gerast hja bornunum, eda att erfitt med ad setja sig i peirra spor:
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... hreedsla, reidi, vid eitthvad sem ad hun [nafn déttur] skildi ekki og ja,
hreedsla vid sjukddéminn og reidi yfir ad skilja ekki hvad var i gangi ... ad
vissu leyti proskaleysi fann ég fyrir ... mér fannst han ekki vilja nalgast ad
safna sér upplysinga eda reyna ad skilja hvad var i gangi ... (14 ara).
Andlat médur — syn féour
Fedurnir lystu pvi hvernig foreldrarnir héfou reynt ad undirbta bérn sin sem
best undir yfirvofandi missi med pvi ad reda vid pau. Einnig hefdu madur
barnanna talad einar vid bornin til undirbla pau fyrir pad lif sem beid peirra.
Foreldrarnir hafi lika bodio peim ad fara i viotdl til fagadila og vinna ar
tilfinningum sinum og sorginni. Pad hafdi verid snuid ad finna bestu leidina til
pess pvi bornin hafi ekki verid tilbdin, verid hikandi og efast um tilgang pess.
Peir hefdu verid Ovissir um hvada Grraedi keemu bérnunum best en reynt ad
gefast ekki upp og gera pad besta fyrir bornin:

... g vildi senda synina til sélfraedings eftir andlatid ... (12 og 18 éra).

. vid reyndum ad hjalpa eda sem sagt budum henni pad ad fara til
salfredings eda gedleknis eda eitthvad og hun afpakkadi pad alltaf ... (14
ara).

... han var bdin ad vera hja salfredingum sem ad gerdu ekki mikid gagn ...
[annar salfreedingur] vid fengum tima hja henni og ... sa nadi til hennar ... (13
ara).

i frasbgnum um addraganda andlatsins sem vard oft med skommum fyrirvara
lystu fedurnir hversu seint bornin fengu ad vita um yfirvofandi andlat modur
sinnar og hve mikid hafi skort & ad bérnin veeru i raun undirbuin undir andlatid:

... pad kom eins og pruma ar heidskiru lofti ad hin skyldi deyja ... vid komum
i beeinn daginn fyrir andlat. Laknir kom rétt 4dur og sagdi bara ,,petta litur
ekki vel ut, en sagdi ekkert meira um andlat ... (12, 13 og 18 éra).

... hei, pad var nd pannig ad pegar ég sé& i hvad stefndi ... han fékk alltaf Iyf
um hadegid og var alltaf pokkaleg til klukkan prja en pennan dag kalladi ég
bdrnin 6ll uppeftir en hin nadi ad kvedja pau ... eftir petta var han bara i dai
... (17 &ra).

... viku fyrir andlat var ljost ad hin myndi deyja ... (16 og 21 ars).

... 09 pegar ég fer ad reda vid pau um ad han komi ekki aftur heim nema pa
bara i heimsdékn, pa urdu pau nattdrulega leid og sorgmeedd en gafu pvi
skilning og voru dugleg ad koma med mér pangad ... (18 og 23 ara).

Feournir sogdu fra pvi ad pegar kom ad andlati médurinnar hafi vidbrogo
barnanna ordid opnari og sarari & allan hatt:
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... sidan pegar ad andlatio & sér stad ad pa bara kemur svaka gap og pad kemur
bara alveg grioarlegt vesen sko ... (12 og 18 éra).

... hann hefur alltaf verid rolegur, nema pegar hin dé, pa for ég beint fra
danarbedinu og for svo ad lata hann vita upp i skola, pad var okkar
samkomulag. Vid vorum inni i kennarastofunni og fengum ad jafna okkur.
Svo férum vid heim ... (14 éra).

... pad opnadist svona einsog fl6dgatt, sko, og bara eitthvad sem pau voru buin
ad byrgja inni bara losnadi Gt ... ad sumu leyti allavega hja pessari elstu, sko
... (1, 13,16 og 18 éra).

Einnig var pvi lyst pegar born tjadu ekki opin sorgarviobrogd en syndu mikla
seiglu i ad halda sinu striki:

.. pau voru eiginlega engin. Eg hafdi rosalegar ahyggjur af honum. Hann var i
préfum pegar mamma hans d6 og ég hélt ad pad feeri allt i vitleysu. Hann féll
i...og ég sagdi,hvad @tlardu ad gera i pessu?* ,.ég atla ad fara i sumarskola
og taka petta upp®, sagdi hann. ... og hann kom virkilega 4 dvart. Hann klaradi
[skélann] &dur en hann atti ad gera pad ... (17 ara).

Fedurnir reeddu um éfallid og tilfinningaleg vidbrogd barnanna sem gatu verid
mjog sterk um og eftir andlatid og jafnframt haft ahrif & bornin til lengri tima:

... urdu sjokkeradir og grétu og grétu ... vitad ad hin myndi likast til deyja um
néttina, pa foru peir, komu svo aftur eftir ad hin var dain og fengu ad sja hana
... (6 0g 9 ara).

... peir grétu en sa yngsti ekki fyrr en daginn eftir, pa for hann ad gréta ... (12,
13 og 18 éra).

... yngri atti mjog erfitt, braust Ut i rosalegri reidi en hann er ad koma til baka.
En sa eldri hefur farid verr Gtdr pessu. Mér finnst hann hafa stoppad i proska
félagslega, 6druvisi en adrir krakkar, veit ekki hvort madur hefdi getad leyst
pad, en mér finnst hann oft vera ofsalega mikid barn ennpa. Ekki beint med
ahyggjur af pvi ad hann spjari sig ekki en hefdi viljad sja hann 6druvisi ... (6
og 9 4ra).

Einnig kom fram ad fedrum hafi stundum virst fyrstu tilfinningavidbrogd
barnanna verid litil og einkennst af lokun, tilfinningadoda eda depurd :

... afneitunin hja dotturinni ... s& yngri syndi engin merki ... (6 og 14 &ra).

... j&, sa yngri vildi svolitid loka & petta. S& eldri opnari og syndi meiri
sorgarviobrogo ... (16 og 21 &rs).

Ahyggjur fedra af vidbrégdum barnanna. bad var misjafnt hvad fedurnir héfdu
hugsad sjalfir um lidan og tilfinningar barnanna & timabili veikindanna og eftir
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andlat médur peirra. Flestir téludu um ad peir hafi reynt ad gera pad sem peir
gétu til ad stydja born sin i sorgarferlinu og vera med peim:

... audvitad reyndi madur ad gera pad sem ég gat, spjalla vid pa og hugga pa
ef ég gat, en man ekki ndkvaemlega eftir neinu ... (6 og 9 ara).

... Vid reyndum ad vinna mikid Ur pessu sko, vid vorum mikid saman ... pad
hjalpadi henni lika mikid ... (13 ara).

... hugur minn var mest hja honum af pvi ad adra hafdi ég ekki samband vid ...
(8 ara).

Sumir fedranna sogdu ad peir hafi haft ahyggjur af pvi ad afallid sem bornin
urdu fyrir vid sjakdémsgreininguna, veikindaferlid og médurmissinn gati verid
tdlmandi fyrir proska, skdlagéngu og félagsleg samskipti barnanna. pad geeti
métad lidan peirra, traust til annarra og samskiptahegdun til lengri tima:

... 0g ahrif andlatsins & [nafn sonar] ... hann er rosalegur hraeddur vid ad missa
fra sér pa sem eru i kringum hann. Hann er til i ad fara 0t i algjoran
halfvitaskap til pess ad halda folki, sem sagt reyna ad gedjast pvi. Hraeeddur
vid ad missa. En pad er lika .... hefur hann lika ordid oft rosalega reidur,
reidikost. (6 ara).

... ég s& mun & pvi ad su litla atti soldid erfitt eftir andlatid og han for i
tvigang til salfredings pegar hdn fann ad henni leid verr og verr. Hin var
komin i menntaskdla ... og for ad ganga illa i ndminu ... (18 ara).

I pessu sambandi raeddu peir hvernig peir seju ad pessi lifsreynsla hafi haft
proskandi &hrif & bdrnin og sogdu fra hvernig bdrnin hafi proskast af pvi og
ordid meira sjalfbjarga:

... hann hefur fullordnast [af pessu] ... (14 &ra).

... J& pad var mikill 6r6i parna lengi vel, atti bara erfitt og erfitt ad hemja sig
en pad hefur raest alveg rosalega vel Gr pvi. Han tekur patt i 6llu, er mikil
félagsvera ... hin var verdlaunud fyrir frumkveedi vegna mannréttinda. ... bara
16 ara, pad er helviti gott ... (13 ara).

Bluseta og fjolskyldusamskipti eftir andlat mdédur. begar spurt var ati
fjolskyldusamskipti og fyrirkomulag & busetu og adrar breytingar & hégum
barnanna eftir andlat modurinnar kom fram ad almennt bda yngri bdrnin heima
hja fedrum sinum. beir sogdu ad peir hefdu fengid vissan studning og
leidbeiningar i pvi efni hj& mismunandi adilum. Litid hafi komid fra fagfolki &
spitalanum eda utan hans svo sem i leikskélum, barnaskdlum, framhaldsskélum,
en langmesti og mikilveegast studningurinn hafi komid fra fjdlskyldu foreldra
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barnanna. Misjafnt var hvada ytri breytingar h6fdu ordid a lifi barna peirra eftir
andlat modurinnar:

... peir bjuggu afram hja fodur sinum ... (12 og 18 éra).

.. nei, pad voru engar breytingar. betta hafdi sinn addraganda. Hann var
mikid hja vini sinum, en peir hafa verid heimagangar hja badum fjolskyldum.
Eg held ad hann hafi fengid svolitid mikinn studning par lika ... (17 ara).

Stjuptengsl og fjolskyldusamskipti. Nokkud 6dru mali gegndi pegar um
stjuptengsl var ad reda og urdu samskiptin pa floknari. P4 virtust eftirlifandi
fedur hafa reynt ad hugsa um tilfinningar barnanna og lagt sig fram um ad
vidhalda godu sambandi:

.. vi0 hofum svolitid haldid bara sému ratinu sko, svona ... vid hittumst
svolitid i afmalum fjélskyldunnar, bordum saman og hittumst ... (16 og 21
ars).
Sagt var fra pvi aod fadir og barnsmédir hans, moédir yngsta barnsins, hafi badi
att eldri born fra fyrri sambidum og ad eftir andlatid keemi fjolskyldan saman a

afmeeli yngsta barnsins:

... Tolkio hennar hefur frekar fjarlaegst sem sagt systkini og mamma hennar
eda amma barnanna hafa svona fjarleegst adeins meira, en svo aftur
foourfolkid peirra, sem sagt fésturbarnanna minna, pau hafa komid kannski
sterkara inn ... en samt ekki pabbi peirra. Yngsta stelpan sem ad vid eigum
saman han er fimm &ra i dag pad ... hefur alltaf verid pannig ad vid héfum
alltaf komid saman & hennar afmealisdegi og sem sagt pa hafa allir komid ...
(1, 13, 16 og 18 éra).

Daemi voru um ad skilnadur og ny stjuptengsl 6mmu og afa sem hofou haft gott
samband vid bornin attu patt i pvi ad pau drdgu sig meira tilbaka:

... méduramma og mddurafi barnanna voru skilin ... gott samband vid pau ...

en pau komu ekki mikid ad malunum vardandi bérnin ... (18 &ra).

... pau [foreldrar modur barnanna] eru skilin i dag. petta er mjog gott folk. pad
voru alltaf soldid erfid samskipti ... En pau vildu bara allt gera og voru bodin
og buin og allt i géou lagi med pad ... (6 og 10 ara).

Stjuptengsl -- busetumal. I peim tilvikum par sem bornin & heimilinu attu fodur
fra fyrra sambandi modur gat komid upp dvissa um hvar pau bérn myndu bua i
framtidinni, eftir ad modir peirra var fallin fra. I sumum tilvikum voru bérnin
flutt hvert a sinn stad og vard pannig nokkur réskun a hégum peirra:
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... pau bla hja fedrum sinum. Han [fyrir nordan] hja pabba sinum ... en hann
hja mér ... (6 og 14 ara).

... hann flutti til min ... og skipti um skola ... (8 éra).
i pessu sambandi raeddu fedur um ahrif veikinda og andlats i stjuptengslum og
pa floknu mynd sem par gat komid upp, ekki sist ef mdadirin vildi ekki horfast i
augu vid adstaeour fjolskyldunnar og par breytingar sem hefdi purft ad huga ad:

... ég var starfandi erlendis ... pad kemur upp svakalegt vesen i sambandi vid
fjdlskyldumalin ... Gt af afstodu hennar pvi hun var aldrei ad fara ad deyja ...
(12 og 18 éara).

... hain [nafn stjupdottur] fjarleegdist rosalega ... pad for i illindi ... (14 ara).
Tengsl vid mddurfjolskyldu. Pbegar fedurnir voru spurdir nénar (ti
méadurfjolskyldu barnanna og hvernig samskipti peirra og barnanna veeru vid pa
fjolskyldu eftir andlat modurinnar lystu flestir pvi & jakveedan hatt. pad hefdi
einmitt préast eins og peir sjalfir vildu. beir vaeru anagdir med ad bornin héldu
godum tengslum vio modurfjdlskyldu sina. Samheldni og gott fledi i
samskiptum hefoi haldist:

... pau eru bara fin. bau eru nu flest fyrir vestan pannig ad ég hitti pau
stundum par en alls ekki oft. En allt i g6du ... (17 ara).

... €g held ad sambandid vid (m6dur) 6mmu sina hafi skipt lang mestu mali ...
hvad hun var mikid til stadar og matti alltaf leita til hennar ... badi bérnin ...
(6 og 14 éra).

... han er sérstaklega i gédum samskiptum vid mddursystur sina. Médursystir
tok ad sér dmmuhlutverkid i fjdlskyldunni og vid eru saman alla laugardaga i
hadeginu auk meiri samskipta ... (13 ara).

Dami voru um ad samskiptin vid médurfjolskyldu barnanna breyttust og urdu
ekki eins mikil eda g6d og fyrir andlatio:

... mjog litil samskipti vid soninn sem nd er 8 ara ... (6 og 14 éra).

.. g parf eiginlega ad reka pau til ad heimsaekja moédurdmmu sina. Hun
hringir soldid i pau og svo nattarulega eru facebook-samskipti ... meira en ad
pau séu ad fara i heimsokn til hennar ... (18 &ra).

Af frasdgnunum kom fram ad mddurforeldrar barnanna hafi i sumum tilvikum
komid sterkt inn & timabili veikinda og andlats detra peirra og tekid ad sér ad
annast bornin. Einn fadirinn hafdi petta ad segja um fyrrverandi tengdamodur
sina:
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... [nafn stjapdottur] var flutt til mmu sinnar & pessum tima. Hun [amman]
var rosalega hjalpleg og gerdi rosalega mikid i ad adstoda baedi mig og i pvi
ad taka [nafn sonar] til sin um helgar og hin gekk rosalega & sinn likama. Hin
er veik fyrir ... er ekki vinnufaer, ég held ad hdn hafi nanast gengid fra sér vid
petta. Alltaf kom han pegar pad var hringt og spurt, pétt pad veru fleiri
valmdguleikar pa vildi hin ad pad veeri alltaf hringt fyrst i sig. Hin kom alltaf
strax og var alltaf tilbdin ad gera alla pessa hluti og reyndist rosaleg stod og
stytta i kringum bornin ... ég veeri ekki i pessari stodu i dag ef ég hefdi ekki
haft hana ... (6 og 14 éra).

... pau voru bara med i pessu 6llu. Mamma hennar kom mikid, og ja ja pabbi
hennar, kannski hlGdu bara svona ad strdkunum eins og er i storfjélskyldum.
peir fengu nattdrulega adstod fra storfjolskyldunni kannski fyrst og fremst ...
émmur og afar beggja megin ... (16 og 21 ars).

Fedurnir reeddu almennt mjog hlylega um fyrrverandi tengdaforeldra sina og um
mikilveegi peirra samskipta fyrir bérnin. I sumum tilvikum voru pau p6 latin eda
ekki afldgufaer til adstodar vid pa eda barnabdrn sin vegna veikinda og andlats
dottur sinnar:

... pabbi hennar er dainn fyrir I6ngu, mamma hennar er fullordin lika og hefur
att n6g med sjalfa sig. Han er ekki inni myndinni med strakana en vid
heimseakjum hana 6dru hvoru en han byr [Gti & landi] ... (6 og 9 &ra).

... tengdamadir min byr [erlendis] ... hin kom og déttir hennar og var hja
okkur og hun kemur og er hja okkur ... pad eru g6d samskipti en engin regla a
pvi ... (12, 13 og 18 é&ra).

... amma hennar var komin & Skjol med Alzheimer ... en systkini hennar, pau

komu. Yngri systir hennar ... htn hefur komid mest ad pessu ... (13 ara).
Pjonusta spitalans i sjakdomsferlinu
Almennt voru fedurnir & einu mali um ad vel hafi verio hugsad um madur
barnanna pann tima sem per voru inniliggjandi & Landspitalanum, hvort sem
pad hafi verid & krabbameinsdeildum eda & liknardeildinni. beir 16gdu aherslu a
ad peer hafi almennt verid anagoar med starfsfolk Landspitalans og ad viomot
starfsfolks vid adstandendur og bornin hafi verid gott. Peir mundu almennt Iitid
og 6ljést eftir pvi hvort peim eda bornum peirra hafi verid bodin einhver Grradi
eda adstod. I nokkrum tilvikum greindu peir fra pvi ad adstod hafdi verid bodin,
sem virtist p6 ekki hafa skilad sér:

... enginn beint sem sinnti bérnunum. Ekki sem ég man eftir, hlyja og allt i
g6du med ad koma inn & deildina ... (6 og 9 ara).

... pad var ekkert fyrr en vid andlatio ... (16 og 21 ars).
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... hann [fagadili] baud fram adstod sem ekki var pegin ... (12 og 18 &ra).
Fedurnir tdludu talsvert um reynslu sina af pjonustunni og viomot starfsfolks vid
adstandendur pegar meedur barnanna lagu inni & Landspitalanum og voru
almennt anzagdir med samskipti vid fagfolk:

... alveg frabert starfsfolk. bad var allt reynt ad gera fyrir okkur ... (6 og 9
ara).

... vVid vorum med svo frabeeran lzkni ... og han lika tekur alla fjolskylduna i
vidtal ... bad er leknirinn sem gerir bérnunum grein fyrir hver stadan er &
sjukdémnum, pad voru einhver tvo til prju [viétol]. Og svo téludum vid bara
tvo vid [fagadila] sem var agett, ég held ad pad hafi verid eitt vidtal. En pad
voru meiri samskipti vid [annan fagadila] ... (18 og 23 ara).

... pad besta vid petta, pad voru sjukralidarnir og hjlkrunarkonurnar uppi &
deild ... (13 &ra).

pott fedurnir hafi verid anaegdir med samskipti vio fagfélk a
krabbameinsdeildum Landspitalans voru peir almennt ekki ansegdir med adgengi
ad laeknispjonustunni og sogdu ad pad hafi oft gengid illa ad na til
krabbameinsleknanna, pad hafi verid timafrekt og tekid mjog & andlegt og
likamlegt prek pegar maki peirra var sarkvalinn og purfti kannski ad bida lengi a
bidstofu brddamottoku eftir pjonustu. Pad hafi einnig verid erfitt sokum hettu &
sykingu pegar krabbameinssjuklingur purfti ad vera innan um félk sem var ad
leita sér leekninga vegna allra mdgulegra sjukdémseinkenna eda slysa:

... eins og ég hef oft hugsad pegar hun greindist fyrst, pa gekk allt rosalega
vel, greiningin og adgerdin og fyrsta medhdndlunin, en svo pegar hin for ad
vera svona akut veik, pa var petta rosalega erfitt. P& var adgengio mjog sleemt
ad spitalanum. Allt i gegnum slysadeildina og par var pad sem klikkadi mest.
Og svo eftir ad hun var komin & liknardeildina og par i sambandi vid laekninn
og prestinn pa réadist petta allt ... af pvi ad han var svo mikid veik, pa var
petta rosalega erfitt ... (6 og 10 ara).

Einnig komu upp atvik i upplysingafledi og i samskiptum fagfolks og
adstandenda sem fedurnir voru ekki sattir vio:

... systir hennar ... pegar hin kom nidur & spitala, virdist hafa farid beint til
leeknisins og fengid Ut ur honum einhverjar upplysingar sem vid vorum ekki
bain ad fa. Get ekki alveg stadfest um pad en finnst ad skoda metti hvernig
reglur eru i pvi, pvi eftir ad hin kom inn las [m6dir barnanna] alveg ar andliti
systur sinnar ad petta er alveg buid, veit ekki hvad peim for & milli ...en hdn
virtist vita meira en vid kaerdum okkur um agd vita ... han far ad vita eitthvad
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adur en laeknirinn settist nidur med okkur. Eg var mjog dsattur vid petta ... (6
og 9 é&ra).

Adstod fyrir bornin. Adspurdir reeddu fedurnir um samskipti vid fagfolk
spitalans vardandi pad ad bjoda fram Urraedi fyrir barnid sem geetu hjalpad pvi
ad vinna ur erfidum tilfinningum og buda barnid/bdrnin undir pad afall sem i
veendum var. Fram kom ad petta virtist hafa verid éskyrt og tilviljunarkennt:

... pad var allt gert og alltaf verid ad bjoda eitthvad. [Fagadili] kom og reeddi
vid bornin, prestur -- minnir mig -- kom heim og spjalladi vié okkur, og lika
djakninn ... pear tdludu mikid saman pegar hin kom heim til okkar ... (6 og 9
ara).
pétt lyst veeri anegju med reynsluna af nafngreindum prestum, voru almenn
vidhorf til pess ad vera bodin pjonusta presta hins vegar misjéfn og sumir voru
beinlinis gagnrynir & pad:
... pegar ad slikur adili [prestur] kemur og bydur fram sina adstod pa er madur
ekki alveg til i pad ... og mér synist ad spitalinn hafi bodid mest sko a peim

nétunum sko og hérna mér finnst pad hefdi kannski verid edlilegra ad bjoda
fram einhverja salfreediadstod ... (12 og 18 ara).

Reynsla af pjonustu annarra sérfreedinga var einnig misjofn:

.. 0g vio fengum séalfreding ... sem var starfandi & spitalanum, og eftir
vidtalio vido hann vorum vid half midur okkar, hann eiginlega bara
daudademdi hana ... ad pad veeri erfitt ad fa svona vondar fréttir ... pad var
ekkert uppbyggilegt ... (18 ara).

Fedurnir t6ludu stundum um ad peir myndu illa r6d atburdanna og i fraségnum
peirra bar eitthvad & minnisgloppum eda pokukenndum lysingum likt og
timaskeid veikinda og andlats hafi sveipast akvedinni hulu. bad sé erfitt med ad
muna nakvaemlega hvort peim hafi verid bent & adstod eda Urreedi a spitalanum
eda annarsstadar:

... ja pad var gert en han [nafn mddur] vildi ekkert, han vildi bara gera petta
sjalf ... (12, 13 og 18 é&ra).

... nei, en (ég) vann mikid erlendis, kannski var maka bent & Grradi ... (12 og
18 éra).

... pad geeti verid einu sinni ... [fagadili]. Vid férum einu sinni & fund parna ...
mér var bent & hvad ég pyrfti ad fylla Gt og eitthvad svoleidis til TR ... pannig
ad han sagdi mér pad og pad var gott ... (13 ara).
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Tilviljunarkennd — émarkviss pjénusta. Pegar reett var hvernig poérfum barnanna
0g annarra adstandenda var mett & spitalanum sdgdu fedurnir fra pvi ad fagfolk
hafi i einhverjum tilvikum viljad reeda vid sig og adstandendur um parfir peirra
en pad hafi po ekki skilad sér:

... [fagadili] kom og reeddi vid mig fyrir andlatid, var ad reeda um rannsoknina
sina ... ég tengdi pad ekki vio mig fyrr en seinna ... hann [prestur] raeddi vid
bdrnin, man petta pé 6ljost. Man ekki eftir ad eitthvad hafi vantad en ... ekki
beint horft & minar parfir ... (6 og 9 ara).

I mérgum tilvikum lystu fedurnir pvi ad adstod hafi verid bodin fyrir bérnin en
pad hafi meira verid i ordi en & bordi. bad hafi verid nefnt en ekki verio fylgt
eftir & formfastan hatt, verid meira einsog tilviljunarkennt og hefdi purft ad
vanda betur til pess:

... ef strakarnir voru ... pa var alltaf verid ad bj6da eitthvad ... (6 og 9 ara).

... nei kannski ekki formlega ... verid ad hugsa um bdrnin, pannig séd, spurt
um hvernig pau héféu pad, svona éformlegt... (16 og 21 ars).

... 6g bara man ekki eftir hvad pad var ... pérfum barnsins ekki mett, veit ekki
hvort pad hefdi gengid, pvi han var & pessum aldri og atti vodalega erfitt ...
(13 éra).

Sérstaklega var raett um hvad g6d hjalp fra fagadila & spitalanum hafi skipt
miklu mali fyrir bornin i addraganda ad andlati médur. pad hafi réad bérnin ad
heyra pad fra fagadila. I pvi sambandi var itrekud 6skin um ad einhver haldi
utan um malid, fjélskylduna og midli adstod ut fra heildarmyndinni:

... fyrsta sem hann sagdi ... vid vorum frammi og pa var konan ordin mikid
veik og svona, pa satum vid med krokkunum og pa var hann ad bryna fyrir
peim ad pad veri allt i lagi med mig ... hann kom inn med svona einfalda
punkta, r6adi soldid mikid sko. Eg held ad pessi millikafli ... parf ad vera
einhver sem horfir & fjolskylduhdpinn og reynir ad sja heildarmyndina ... og
kannski fokus & krakkana ... (6 og 10 ara).

Samskipti vid skélann
Fedurnir sdgdust almennt vera anaegdir med samskipti sin vid skdla barnanna og
adkomu skolans. Yfirleitt hafoi einhver Gr fjolskyldunni haft samband vid
skdlann og latio vita um veikindi médurinnar:

... J4, pad var bara hringt i skdlann og talad vid hjukrunarfreeding og kennara

og pad var bara allur skélinn kalladur saman eftir ad han veikist og lika eftir
andlatid ... (6 og 9 &ra).
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... amma hennar var i einhverju sambandi vid skélann. Mamma hennar deyr
parna ekkert mikid fyrir pr6f hja [nafn déttur]. bad var tekid tillit til pess i
skdlanum veit ég ... (14 ara).

i framhaldinu og pegar kom ad andlati modurinnar var pvi lyst hvernig
bérnunum hafdi verid fylgt eftir og ndmsradgjafi haft samrad vio barnid og
fjélskylduna um skdlagdnguna. Einnig hafi verid kallad til prests fra spitlanum
til ad tala vid starfsfolk skélanna og samnemendur barna sem uppliféu vanlidan i
skolanum:

. baoi skolinn og sem sagt [nafn prests] kemur inn med skoélanum,
sérstaklega med yngri strakinn, af pvi hann atti mjog erfitt med ad satta sig
vid petta og purfti dalitid mikinn studning parna eftir & og hann ték hann i
viotol i skolanum ... ndmsradgjafi sem ad reyndist okkur mjog vel og peir
toku hann svona saman i vidtol og spjall og endirinn var sa ad hann lendir inni
i [g6dum] hop ... og var bara gridarleg hjalp ... (1, 13, 16 og 18 ara).

Almennt virtist sem meira og betra samband hafi verid vid grunnskéla barnanna
en framhaldsskéla:

... skélinn hja peim yngri ... var alltaf med ... og agaetis samband vid skélann.
Ef pad er eitthvad mikid ad gerast hja barninu hefur skélinn samband. Sa eldri
var i skola, framhaldsskéla, en par var ekkert ... (16 og 21 ars).

... peir toku svo mikid tillit og krakkarnir fengu athygli. Stelpan fékk svona
sélfrediadstod og pad var svo mikilvaegt ... 10g0 ahersla 4 ad fara bara strax |
skolann halda afram og ekki vera ad taka pau Gr skélanum. Eg held ad pau
hafi bara farid daginn eftir jardarférina i skélann ... (6 og 10 ara).

Dami var lika um ad skdlinn hafdi alls ekki verid upplystur um veikindi
maédurinnar. Gat pé &stedan hafa verid samskiptaleysi milli sjakrahdssins og
fjolskyldu vid skdlann eda ad vonin um ad veikindin veeru ekki banvaen kemi i
veg fyrir ad adhafast:
... skolinn var ekki medvitadur um petta. Allan timann fram ad pessum sidustu
premur dégum héldu menn ad pad veeri heegt ad leekna hana ... (14 &ra).
Fram kom ad flestum barnanna hafi ekki 1idid vel i skélanum & veikindatimabili
maéaur peirra og ad pau hafi stundum att undir hdgg ad saekja i samskiptum vid
skdlafélaga sina og i einstaka tilviki jafnvel einnig vid kennara sina:

... pad komu upp erfidleikar i skola ... allavega lenti hann parna i Gtistddum
vid kennara ... (8 ara).

... han lenti i einelti og han skipti um skdla ... (13 ara).
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... nei, ekki fyrr en henni for ad ganga illa i ndminu ... (18 éra).
pannig var pad yfirleitt foreldri eda fjdlskylda barnanna sem atti frumkveedi ad
samskiptum vid skolann. 1 tilvikum pegar bérnunum hafdi verid stritt eda pau
ordid fyrir adkasti skdlafélaga vegna veikinda mddurinnar eda eftir andlat
hennar, var helst leitad adstodar hja presti & liknardeild Landspitalans sem for pa
i skélann og raeddi vid bornin. Fadir 6 &ra drengs segir fréa sliku tilviki:

... krakki i skélanum var eitthvad ad strida straknum ad mamma hans hafi ekki
farid til Guds, farid til helvitis eda eitthvad ... vio fengum annan prest sem var
parna til pess ad meta ... upp i skélann bara svartkleeddur og med kragann og
reeddi vid krakkana. Eftir pad for strakurinn bara gladur i skélann ... (6 og 10
ara).

... fyrsta deemid sem kom upp i skélanum endadi med pvi ad ég fékk prestinn

[nafngreindur] inn i skolann til ad tala vid krakkana, fékk hann tvisvar ... ekki

voru allir ad atta sig & pvi hvad peir attu erfitt ... (6 og 9 ara).
Madur barnanna — ahyggjur peirra og abyrgd & fjélskyldunni
Fedurnir voru spurdir um samtol peirra og meedranna um o6skir peirra vardandi
lif barnanna eftir andlat hennar. Flestir hofou att slik samtdl vid konu sina,
maédur barnanna, og voru tilbunir ad segja fra pvi i vidtalinu. Afar misjafnt var
hversu djapt samtdlin hofdu gengid, en yfirleitt hafdi verid mest ratt um
praktiska hluti:

... hin bad um ad ég myndi allavega sjd um pau og hérna ... en svo kom pad
bara i 1j6s ad ég var i raun og veru skyldugur til pess, vid vorum buin ad skra
okkur i samb0d og budin ad vera pad lengi i sambd ad pad var mitt ad sja um
pad ... (1, 13, 16 og 18 &ra).

Fram kom ad madurnar sjalfar hofdu i morgum tilvikum gert margvislegar
raostafanir vardandi framtid barnanna, badi fjarhagslegar med erfdaskra, gengid
fra forsjarmalum og reett vid adstandur i peim tilgangi ad tryggja bérnunum
druggt heimili hja nAkomnum:
... htn var buin ad tala vid mémmu sina um [nafn dottur] ... ad han geeti alltaf
leitad til hennar ... han var buin ad gera erfdaskra sem var med liftryggingu og

var skipt jafnt & milli min og barnanna tveggja. bannig ad pad var bdid ad
hugsa adeins um pad ... (6 og 14 ara).

... J4, a0 pad var bara reett undir pad sidasta, ekkert planad, en pegar petta var
nG ordid nokkud ljost hvad var ad gerast ad pa ... pabbinn og hans kona
mundu svona ... myndi eiga heimili eins og hann vildi ... badi hja mér
[stjipa] og pabba hans ... (16 ara).
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Pegar maedurnar voru i hjonabandi eda bjuggu med fedrum barnanna var pad
jafnan 6sk madranna ad sem minnst roskun yroi & lifi barnanna og ad pau
byggju afram hja fedrum sinum;

... htin vildi ad ég myndi halda heimilid og hugsa um bérnin ... (12 og 18 ara).

... Nei, petta var allt klart ... vid bjuggum bara & sama stad og héldum afram
med lifid ... (13 &ra).

Fram kom ad mdairin hafdi undirbdid makann og einnig gert bérnunum ljést ad
[ifid héldi afram. HUn hafdi talad um pad vid pau ad fadir peirra geeti eignast
nyjan lifsférunaut og gefio peim pad ad veganesti ad hin legdi blessun sina yfir
pbad:
... htin undirbjé pau vel undir ad hin myndi deyja og ad fadir peirra feeri ef til
vill i nytt samband ... (18 og 23. &ra).
Einnig voru deemi um ad dskir médur vardandi framtid barnanna kaemu seint
fram eda alls ekki. Ast@dan gat pa verid skammur addragandi og
ofyrirsjaanlegur daudi médurinnar eda jafnvel afneitun hennar:

... hain var ekkert ad fara ... hin var svo hord. Han for i lyfjagjof og feer
einhver ofnemisvidbrdgd ... petta var versnandi og versnandi ... (12, 13 og 18
ara).

Fram kom demi par sem mddirin hafdi verio med forredi barnsins, en vid
andlat hennar kom upp flékin stada sem purfti ad rada frammdur:

... g for i forreedismal vid Barnaverndarnefnd ... pad for fyrir dom og ég for i
forsjarmat ...pad var allur pessi pakki. bad for fyrir héradsdém og par var mér
daemt forreedid og Barnaverndarnefnd afryjadi pvi ekki til haestaréttar.... Hann
& ... systur, hann hittir paer adra hvora helgi heima hja peim. Hann gistir
venjulega tveer natur ... (8 &ra).

pad var fedrunum pungbart ad rifja upp pessi mal, einkum pegar um éagreining
var ad reda og peir toludu um hve mikilveegt hefdi verid, baedi fyrir p4 og
bornin, ad fa adstod fyrr i pessum malum og i ferlinu sem tok vid.

Studningsferli fyrir bérnin eftir andlat médur og maka. Fedurnir reeddu mikid
um hversu mikilvegt vaeri ad akvedid studningsferli veeri til fyrir bérnin &
spitalanum, eitthvad sem taeki vio peim eftir andlat médourinnar, hvort sem pau
6skudu eftir pvi eda ekki:
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... pad sem ég myndi vilja vaeri ad pad yroi fyrr gripid inn i ad tala vid bornin,
af fagfolki ... ad minu mati etti pad ekki ad vera val fyrir krakkanna ... ad pad
sé samt manneskja sem ad veit um hvad hin er ad tala og kann ad tja sig vio
bdrn, ad tala vid pau og segja fra. bott ad barnid sitji bara og geri ekki neitt,
ad pad heyri petta allavega einu sinni og geti pa fengid valid, hvort pad vilji
koma aftur eda hvort ad pau vilji bara fa ad vera i fridi ... (14 ara).

Pessu tengt kom fram ad fedrum fannst vanta uppa ad pad fyrirfyndist einskonar
studnings- og Utskyringarferli fyrir bérn vid pessar adstedur. bannig fengju pau
hjalp til ad atta sig & hvad hafdi gerst og tilfinningum sinum gagnvart pvi:

... €g held ad hverskonar studningur, barnasalfreedingur eda eitthvad svona ...

atskyringaferli veeri nattirulega af pvi g6da. Eg veit ekki hvad ég & ad nefna...
(8 ara).

Bent var & ad slik adstod tti frekar ad vera utan spitalans eda i hlutlausu
umhverfi par sem bérnunum geeti 1idid betur en innan veggja spitalans:

... pad parf ad reeda vid pa um erfidleikana og pad er ekki rétti stadurinn ad
vera ad gera pad uppi a spitala. Spitalinn er neikvadur stadur. Miklu betra ad
vera einhversstadar annars stadar ef 4 ad reeda vio krakkana. Og pad & ad tala
vid pau, pad 4 ad hjalpa peim adeins i gegnum petta af pvi ad madur er ad
koma parna i fyrsta skipti og veit ekkert i sinn haus ... (13 éra).

Tengt pvi sem fedurnir tdldu ad pyrfti ad gera betur til ad stydja vio bérnin og
hvernig metti hjalpa peim ad vinna Ur adstsedum sinum vid afallid, reeddu peir
um mikilveegi pess ad meata hjalparleysi eftirlifandi foreldis i pessum adstedum
og létta & ahyggjum peirra og itrekudu ad um leid myndi pad hjalpa peim til ad
vera sjalfir betur i stakk banir til ad stydja bornin:

... med yngri krakka eins og [nafn sonar] ... ad pad yrdi unnid med peim ... og
bad mikid. Eg er ekki ad tala um einu sinni -- tvisvar. Eg er ad tala um mikla
vinnu i kringum bornin ... pvi ad ég ... vissi ekkert hvad ég &tti ad gera. bad
parf ad kenna okkur, leidbeina okkur hvernig vid eigum ad gera. bad finnst
mér alveg rosalega mikilveegt gagnvart krokkunum ... (6 og 14 ara).

... fjélskyldubrdin var ny pé, en fyrir pann tima myndi ég hiklaust segja ja en
eitthvad i samlikingu vid hana ... held ég ad [I6ggjof um petta] sé mjdg
mikilvaeg. (1, 13, 16 og 18 éra).

Utanumhald, einn tengill og samstilling milli kerfa. pegar spurt var Gti hvernig
metti beeta pjonustuna var fedrunum tidrett um hversu tilviljunar-og
handah6fskennd han veeri. Bent var & ad pvi til vidbétar veeri bagalegt ad
bodleidir og farvegir veeri 6skyrir. Pad pyrfti ad vera skyrara og betur samreemt
utanumhald, ekki sist ad stilla saman adkomu og starfshatti fagfolksins. I pessu
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sambandi raeddu fedurnir um hversu brynt veeri ad samtengja pjonustu
heilbrigdiskerfis, félagspjonustu og skdla. pad pyrfti ad tryggja ad upplysingar
naedu par & milli pannig ad bérnin dyttu ekki milli stola:

... pad parf -- ef pad er eitthvad -- pa parf meiri voktun a bérnunum og pegar
svona gerist pa parf ad kannski fara fyrr inn i skélann ... eda hérna strax, og |
raun og veru bda til teymi i kringum petta, ad pad sé eitthvad utanumhald, pad
er mjog naudsynlegt af pvi ad, pott ad madur sé ad faera peim pessar fréttir pa
geta vidbrogdin ekki endilega komid fram strax. pad getur verid ad koma &
oliklegustu timum og i oliklegustu adstedum ... pad parf ad vaka dalitid vel
yfir peim ... (1, 13, 16 og 18 ara).

Utanumhald um bdrnin purfi lika ad skipuleggja og laga ad porfum
fjolskyldunnar, sérstaklega pegar lidur & veikindaferlid, alvaran eykst og likur &
ad andlati sé framundan:

... €g held ad pad sé petta millistig parna par sem folk er akdt veikt. bad er
veikleiki i pessu kerfi finnst mér. Eg held ad folk atti sig ekki & pvi hvad petta
er erfitt. bad er eitt ad veikjast og vera greindur og svo eru bara likurnar gédar
og allt pad. Svo pegar veikindin koma upp ... pad var i rauninni alveg fullt
starf fyrir mann ad standa vid hlidina 4 [sjuklingnum] ... (6 og 10 ara).

... 0g sé petta ferli sem ad einhver leidi folk i gegnum, ad pad purfi ekki ad
standa i pessu sjalft. Einhver sem ad hagt er ad hringja i og hann hjalpar ... ég
veit ekki hvad ég var oft i simanum ad na i folk og reyna ad lidka fyrir
einhverju og allskonar svona ... ég held ad krakkarnir, parna lenda pau 0t fyrir
boxid sko... (6 og 10 ara).

Fedurnir 16gou aherslu & ad i raun pyrfti ad vera einn, akvedinn studningsadili
fyrir hverja fjolskyldu:
... pad pyrfti ad vera einhver studningsadili sem ad .. og pu veist
félagsradgjafi, salfreedingur, pad getur verid hvad sem er, petta parf ad vera

folk sem svona fylgir vidkomandi eftir ... kannski einhver sem gripur pa
pakkann pegar allt er ad fara i voll ... (6 og 10 &ra).

Reatt var um mikilveegi pess ad fagadili sé heils hugar i hjalpinni. beir sem
standa frammi fyrir 6gn veikinda, missis og dauda purfi fyrst og fremst ad finna
einlaegni og vilja til ad hjalpa og stydja, pad skipti i raun ekki mali nakveemlega
hver fagadilinn sé, heldur sé pad hafni, tranadur og einlaegni sem 6llu skipti:

... hann [fagadili] brennur fyrir sitt starf og pad skiptir llu mali og ef einhver
brennur fyrir pad ad hjalpa folki pa skiptir pad 6llu mali ... (6 og 10 éra).
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Réttur barna til upplysinga, patttbku og stuonings. Fedurnir sogdéu fra
hugmyndum sinum um hvernig megi tryggja rétt barna til upplysinga, patttoku
og studnings med hlidsjon af aldri peirra, proska og porfum:
... pad geeti verid [i ldgum] ja af pvi ad ég finn pennan mun & 14 ara og nerri
pvi 17 ara ... og taka mid af aldri og proska barnsins ... (18 ara).
i pvi sambandi var sagt fra logfestum rétti barna til upplysinga i
nagrannaldndum og um 6nnur réttindi barna til patttoku og verndar sem pekkt
veeru erlendis frd. Pad pyrfti hafa akvedi um petta i légum um
heilbrigdisstarfsfolk. bad myndi hvetja fagfolk til ad huga betur ad patttéku og
upplysingagjof til allra i fjélskyldunni og finna adhald i ad fylgja pvi eftir:
... 16ggjof af pessu tagi hun myndi 6rugglega styrkja, ad fa bornin til ad atta
sig & pvi ad pau séu ad fara Ut i pad ad missa foreldrana. Hin er buin ad vera
med erfidan sjukdém og vid héldum alltaf ad hin sé ad leknast og han er
ekki ad laknast ... sko parna klikkar upplysingagjofin fra leekninum alveg
svakalega ... pad pyrfti ad styrkja pad ég veit ekki sko pad er trdnadur & milli
sjuklings og laknis en s& tranadur hann verdur ad na til fjdlskyldunnar ... (12
og 18 éara).
Adsteedur eftir andlat moour
pegar fedurnir greindu fra reynslu sinni og upplifun af adsteedum sinum eftir
andléat eiginkonu sinnar og modur barnanna, var peim almennt efst i huga ad
segja fra hversu einir og hjélparlausir peim hafi fundist peir vera. beir téludu um
ad pa hafi skort adstod vardandi hefdbundin verkefni sem upp koma a pessu
timabili, ad gott hefdi verid ad fa faglegar leidbeiningar fyrir pa sjalfa, ekki sist
til ad geta stutt og styrkt bornin betur eftir andlat médurinnar.

Sagt var fr4 hvernig hefdbundin verkefni sem fylgja andlati ndins astvinar hafi
jafnan verid mjog ipyngjandi fyrir pa. peir hefou purft ad fa4 adstod vardandi
margvisleg praktisk malefni og glimuna vid kerfid. Slik hjalp hefdi styrkt pa
sjalfa badi tilfinningalega og létt af peim verkefnum og pad hefdi gefid peim
meiri tima til ad sinna bérnunum. Sorg barnanna, sorg peirra sjalfa og vanmattur
til ad hjalpa peim og stydja hafdi verid ahyggjuefni og var peim ennpa sart:

... a0 ekkjum og ekklum sé Gthlutad tilsjonarmanni i t.d. halfan manug ... erfitt

ad setja sig i spor pess sem hefur gengid i gegnum petta, og fara svo ad standa
i pessu 6llu saman. purfti ad glima vid kerfid ... hef heyrt 6trdlegar ségur um
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t.d. ad pad sé ekki stadfest danarvottord, 6tralegt sem fdlk lendir i ... (6 og 9
ara).

En lika kom fram hvernig skyldur hversdagsins gatu verid haldreipi til ad lata
ekki bugast af erfidum tilfinningum:

... g var svona bara ad reyna ad halda ... [tilfinningunum] nidri & jérdinni sko,
ég er svona sjalfur daldio praktiskur sko, var svona ad reka heimilid og svona
... (6 0g 10 &ra).

porf fyrir nergaetni og velvild. bvi var lyst hversu viokvemt og berskjaldad
syrgjandi folk getur verid i hversdagslegum adsteedum eins og pegar flk rekst &

pad i 6gati. ba er einsog sé beinlinis ,,sparkad* i opid sar:

... eitt pad erfidasta sem ég hef gengid i gegnum er ad setjast upp i bil og
keyra hingad nidur eftir til ad na i danarvottordid ... svo purfti ég ad fara upp i
syslumann & Dalvegi, fér upp & adra haed & 10gfraedisvidid ... og sat par i stdl &
moti konu. Pad var umferd & folki sem var ad vinna parna, tvisvar sinnum var
rekist i stélinn hja mér. Man ad ég hugsadi hvad petta veeri ofbodslega
Opeegilegt, en parna var ég sem sagt ad ganga fra einhverju i sambandi vid
bradabirgdaleyfi i bankann og leyfi fyrir Gtforinni ... ég purfti ad fara i
Borgartnid vegna lifeyrisréttinda, var sendur yfir i Pjédskra og til baka
prisvar sinnum pvi ég var ekki med réttu pappirana i héndunum, allskonar
svona sem gerir hlutina erfidari ... (6 og 9 ara).

Sami fadir lysti pvi hversu mikils virdi pad veri i pessum adsteedum ad meeta
neergaetni og skilningi og ad margt veeri heegt ad gera til ad syna félki i sorg
tillitssemi og l4ta pvi lida betur eftir missi ndkomins adstandanda:

... SV0 man ég ad vinkona missti pabba sinn og for nidur i Skdgarhlid, par var
sest inn i herbergi, kveikt & kerti ... og kyrrd og r6 ... svo lika ad pad veeri
kannski haegt ad splesa i leigubil med danarvottordid. Maki verdur ad taka
vid pvi ... petta eru erfid spor, er pad fyrsta sem pu parft ad byrja a ... pinku
taktlaust ... (6 og 9 ara).

Mikilveegi praktiskrar adstodar. Fedrunum bentu & hve litid hefdi i raun purft til
ad veita mikilvaega hjalp og audvelda ad fa leyst Ur ymsum verkefnum sem i
pessum adstedum og pungri sorg gatu virst évidradanleg og andsnuin:
... ef pa ert med hjalparteeki pa parf ad skila peim, pad parf ad fara med
danarvottoroid, tilkynna pad, pad parf ad ganga fra4 hlutum i bonkum ... og

betta er rosalegt kradak. Eg myndi vilja sja einhverja pjonustu par sem veeri i
raun fylgt félki i gegnum petta ... (6 og 14 ara).
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... Tor i lifeyrissjod ... og hitti par konu sem ... benti mér & hitt og petta t.d.
Gtfararstyrk, hafdi ekki hugmynd um pad og enginn bent mér & pad. Alveg
ndg ad missa adra fyrirvinnuna ... (6 og 9 éra).

Osjaldan kom fram gremja yfir pvi ad standa einn i glimunni vid kerfid og bent
& naudsyn pess ad hafa einhvers konar fylgdarmann til ad komast i gegnum pad
,.kradak‘:

.. audvitad kostar allt petta peninga, en ef pu geetir fengid nafnspjald og
simantmer hja manneskju sem pu geetir leitad til ... svona 90% af pvi sem ég
gerdi & pessu tima, man ég ekki hvad ég gerdi ... ekki sofid lengi, enginn
madur til ad takast & vid petta. Vorum med heimahlynningu og fékk ymislegt
ad vita. Kannski ndum vid einhvern timann ad GtbGa handbdk fyrir pa sem
missa ... (6 og 9 ara).

... skdmmu eftir andlat pa er manni i raun og veru bara réttur litill baeklingur

med Utfararstofum og svona sméa upplysingum ... petta er svo rosalega mikid

sem parf ad fara i gegnum ... (6 og 14 éra).
Samantekt
Hér ad framan hefur verid gero grein fyrir veigamestu atridunum i nidurstéoum
ar vidtdlum vid tolf eftirlifandi maka, fedur barnanna sem héféu upplifad
maédourmissi af véldum krabbameins. Heildarmyndin af pvi sem peir lystu er i
mdrgu samhverfa vid reynslu barnanna um pad sem lytur almennt ad pjénustu
spitalans, upplysingum og studningi -- eda skorti par & Stada peirra sem
eiginmanna og fedra var po i edli sinu afar 6lik stédu barnanna. A peim hvildu
pyngstu ahyggjurnar af sjukdémi og veikindaferli eiginkonu, &byrgdin a
bérnum, heimili og vinnu. Peir glimdu oft einir vid navistina vid skelfilegan
sjukdém sem herjadi a eiginkonuna og sem hafdi i for med sér kvida, 6vissu og
tilfinningalega einsemd. Yfirleitt virtust fedurnir, élikt bérnunum, hafa fengid
vidunandi upplysingar um sjukddminn og oftast & videigandi hatt Gt fra tima og
adsteedum. Margir peirra létu pannig lika i ljosi pakkleti fyrir pa al(d, skilning
og studning sem heilbrigdisstarfsfolk vildi syna peim. Jafnframt kom skyrt fram
6anaegja yfir o6fullnzgjandi utanumhaldi i medferdarferlinu. Par hefdi skort &
samremt upplysingafleedi og ad farvegir veeru fyrir pjonustu og studning vid
fjolskyldur peirra, einkum bornin, en lika vid adra adstandendur. Fedrunum var
tiorett um ad freedsla og skipuleg fjolskyldusamtdl hefdu audveldad allt
upplysingafleadi fyrir fjolskylduna og moguleika & ad nyta sér studning, ekki sist
fyrir bornin. Pau hafi verid afskipt en lika var tekid fram ad erfitt hafi oft verio
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fyrir pa ad nalgast pau. bad var sameiginlegt alit peirra ad markvissari og virkari
studningur hefdi 1étt & &hyggjum peirra sjalfra og dregid dr vanlidan yfir ad rada
ekki badi vid hid daglega lif og ad sinna lidan barnanna. | pvi sambandi lystu
fedurnir mikilveegum samskiptum og oft gédum studningi fra skéla barnanna, en
pad var einkum i tilvikum pegar peir h6fdu sjalfir att frumkveedi ad pvi ad reda
veikindi médurinnar vid kennara eda foreldra skolafélaga.

Fram kom ad i tilvikum par sem togstreita eda erfidleikar voru i fjolskyldu hefdi
verid naudsynlegt ad fa hjalp fra fagfolki. Atti pad vid badi um
veikindatimabilio og i tengslum vid eda eftir andlat médurinnar. Var sérstaklega
reett um naudsyn freedslu og studnings fyrir stjupfjolskyldur badi hvad snerti
lagalegu hlidina og gerd samkomulags um skipan mala, basetu og umsja barna.

Likt og hja bérnunum kom fram ad pegar médirin greindist 6dru sinni med
krabbamein fannst fedrum ad almennt hafi mikid skort & upplysingar og samtol
um alvoru sjukdémsins og undirbdning fyrir daudann sem nud var ekki lengur
adeins grunur um heldur vissa.

Flestir hofou, likt og bdrnin, pa sdgu ad segja ad studningur eigin fjdlskyldu,
samhugur og samstada hafdi skipt 6llu mali i pessum adstedum. Tilfinningalega
alagid hafdi truflad einbeitingu og feerni til ad hugsa um adra. pad atti lika sinn
patt i pvi ad peim veittist erfitt ad muna hvad, hvenzr og hvernig hlutirnir hofou
gerst eda hvernig bérnunum hefdi reitt af. beir mundu eftir ad hafa haft &hyggjur
af bérnunum badi pegar greiningin 14 fyrir og i medferdarferlinu allt til loka
pess, en ekki hvort eda hvernig peir hefdu r&did fram ar pvi fyrir pau eda med
peim. I pvi sambandi itrekudu peir mikilveegi fj6lskyldutengsla og hve miklu
hafi skipt pegar einhver hafdi gripid inn bérnunum til hjélpar innan eda utan
fjolskyldu. A peim tima, ekki sist vid andlat konunnar og eftir pad, pegar peir
voru sjélfir bugadir af alagi og tilfinningalegri orvilnan, hefdi purft ad tryggja
peim sjalfum margvislega praktiska adstod og ad veita bérnunum studning og
faglega hjalp. Daemi voru um ad ekklunum fyndist ad praktisku malin kringum
samskipti vio fjarlegari adila eins og banka, yfirvold og stjornsyslu hafi valdid
badi reidi, pirringi og sarsauka. beir hafi matt skilningsleysi og stirdleika sem
hafi a stundum nénast verid peim ofvida.
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3. Ommur og afi barnanna

Hér & eftir er greint fra nidurstédum vidtala vid dmmur og afa barnanna sem
misst h6fou modur sina Ur krabbameini & timabilinu 2010-2014, i peim 15
fjélskyldum sem rannséknin ték til. Reynt var ad na til mmu/afa médurmegin
ar 6llum fjélskyldunum og midad vid ad f4 annad peirra i vidtal, en badi tekju
patt ef pess veri 6skad. Eftirlifandi fedur barnanna gafu faslega upp néfn og
simantmer dmmu/afa médurmegin og toku ad sér ad midla upplysingum til
beirra um rannséknina adur en haft yrdi samband vid émmur barnanna. | fimm
tilvikum héfdu maedurnar verid einstedar og nadist pa samband vid fjdlskylduna
i gegnum skradan nanasta adstandanda modur & timabili veikinda hennar.
Stundum var pad médurforeldri, stundum barn hennar.

Samband fékkst pannig vid émmur/afa i atta fjélskyldum. I sj6 fjolskyldum voru
baedi modur-amma og afi latin, eda ekki nadist til peirra. Pau sem nadist til tjaou
anegju med markmid rannséknarinnar og voru fus til ad taka patt i henni.
Ommurnar urdu oftast fyrir svérum, paer voru ahugasamar og vildu gjarnan
koma ,,sjalfar i vidtalid. Pannig var reett vid modurdmmur i atta fjolskyldum, og
tok afi einnig pétt i einu vidtalinu.

Upplysingar og studningur émmu og afa vid og eftir greiningu
Upplysingar. Fram kom ad émmur og afar barnanna voru ekki bodud i vidtal af
halfu spitalans vegna déttur sinnar, hvorki ein eda med fjélskyldunni. bau fengu
upplysingar i samtélum vio dottur sina og tengdason badi um greininguna pegar
han 14 ljost fyrir og um medferdarferlid. I einstaka tilfelli fengu émmurnar
upplysingar hja leknum & liknardeildinni stuttu fyrir andlat deetra sinna.
Vitneskja peirra um stdduna og hvert stefndi var pvi tilviljunarkennd:

... ekki fyrr en undir allra sidasta ... leeknirinn hennar kalladi okkur fyrir sko
og pad hefur liklega verid tveim til premur vikum &dur en hin d6 og sagdi nu
er petta bara baid na verdur ekki veitt nein meiri lyfjagjof en bara neering i
&0, nU bara reedur timinn ... (6 og 10 &ra).

... Nei, sidasta daginn var hin ekkert med ranu neitt og pa kom yfirleknirinn
og taladi vid mig ... (8 og 19 ara).

Sumar af dmmunum ségdust hafa verid mikiod i heimséknum hja deetrum sinum
pegar per voru & spitalanum, ekki sist i peim tilvikum sem detur peirra voru
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einsteedar maedur. Ein amman sagdist hafa reett vid leekni déttur sinnar en ekki
fengid fullneegjandi upplysingar um sjukddminn eda alvarleika hans:

... pa segir leknirinn ,,petta er fjorda stigs krabbamein®, pa segi ég ,hvar &
skalanum er pad & 1-10?“ ég vissi ekki betur. Hann gat svoleidis farid i
kringum hlutina ad ég var komin heim pegar ég uppg6tvadi ad hann hafdi
ekki svarad mér ... (6 og 14 éra).

Studningur. pegar alvarleiki veikindanna var ljés fengu 6mmurnar flj6tlega
hlutverk sem mikilvaegur bakhjarl i fjélskyldunni, baedi fyrir bornin, dotturina og
tengdasoninn. bar voru til stadar, studdu og Iéttu undir & ymsa lund, beadi heima
0g med pvi ad sitja hja détturinni pegar hin var & spitalanum. baer hfdu einbeitt
sér ad pvi ad verda ad lidi an pess ad gefa sérstakan gaum ad eigin tilfinningum
eda porf fyrir studning:

... €9 gerdi eins og ég gat ... ég var eins mikid og ég gat hja henni ... heima

sko. Og svo pegar han lagdist inn & Landspitalann og var i pessari medferd
par ... ég for til hennar & hverjum einasta degi ... (18 ara).

... en audvitad ytir madur sjalfum sér til hlidar og ég vakti na yfir [nafn dottur]
upp & Landspitala og & liknardeildinni ... pegar ég for og einhver leysti mig af
kannski i tvo tima ad deginum ad pa for madur sko og grét ... en svo hefur
madur bara adeins ytt pessu til hlidar. bad er mikil vinna eftir ... (13 éra).

.. 6g kom nénast & hverjum degi til hennar heima. HGn var ekki mikid &
spitalanum fyrr en undir lokin ... (16 og 21 &rs).

pvi var lyst hvernig fedur barnanna voru oft mikid fjarverandi fr4 heimilinu &
veikindatimabili medranna en peirra hlutverk hafi verid ad fylgja konum sinum
i leeknisheimsoknir og vera hja peim pegar par voru & Landspitalanum. A
medan sau dmmurnar um bornin:
.. pegar ég hugsa um petta ntina, pa fannst mér ég aldrei gera nog ... ju ég hef
sennilega gert ndg ... ég var alltaf tilbdin & néttu sem degi ad taka bornin. Eg

passadi lika [nafn mddur] pegar hann [tengdasonur] var i vinnunni ... ég var
buin & sal og likama Utaf verkjum ... (6 og 14 ara).

... htn [nafn madadur] hafdi &hyggjur af mér ad ég vaeri ad ofgera mér alltaf, ég
sagdi neineinei, allt i lagi med mig ... (6 og 14 &ra).

... pegar lida for & sjukdéminn ... pa tek ég hana [barnid] mikid ad mér ... (13
ara).

Ein amman var i raun mddursystir barnsins, en vido andlat sitt hafdi maddir
barnsins bedid systur sina um ad taka ad sér pad hlutverk ad vera amma barna
sinna. Yngsta barn moédurinnar eignadist pannig nyja 6mmu sem fyllti i skardid

79



sem hafdi myndast pegar badar 6mmur barnsins létust & sama ari og modir pess,
eda einsog modursystirin segir:
... [méduramma] er ordinn heilabilunarsjdklingur & sama tima og han [nafn
maodur] deyr pannig ad hin gat ekki ... petta var rosalega ... pa hrynur
heimurinn mjdg skyndilega og svona harkalega, af pvi a0 mamma hennar
veikist, amma hennar veikist ... og ari seinna deyr féduramma hennar
snogglega lika ... hun hafdi ekki eins mikid samband eins og vid médur okkar
af pvi ad hian bjé i sama hverfi. Kom alltaf til hennar eftir skdla pannig ad mé

kannski taka tillit til pess i hennar tilfelli ad hin missir ekki bara pennan stéra
hlekk mémmu sina ... (13 ara).

Ommurnar fylgdust med bérnunum og ahrifum veikindanna & pau. bar voru inni
i samskiptum foreldranna vid bdrnin og voru tilbunar ad adstoda pau pegar porf
var & asamt pvi ad adstoda deetur sinar og stydja eftir bestu getu i veikindunum:

... g fer inn i herbergi til [nafn barns] og segi henni ad mamma hennar sé
komin med krabbamein og fer ad grata hja henni. Eg bid hana afsékunar og
segi henni ad mér hafi bara brugdid svo mikid og hin [maéairin] purfi ad fara
nlna i rannsdknir og adgerdir og eitthvad svona ... (14 ara).

Hlutverk dGmmunnar voru margvisleg og gat pad jafnvel komid i hennar hlut ad
adstoda maodur barnanna vid ad finna Urredi og studning sem geetu gagnast
bérnunum vid ad vinna ar erfidum hugsunum og tilfinningum. Stundum gat
verid erfitt ad finna Urraedi sem bdrnin voru satt vid og vildu piggja:

... €g vildi vera henni stod og stytta og ég man bara pegar hin fékk parna
adstod sko og hun sagdi vid mig ad adstodin sem han fékk nidri a Landspitala
... han vildi ekki neitt med petta folk hafa. Henni fannst petta bara minna sig &
ad pad veeri eitthvad vont i adsigi ... (13 &ra).

Ommurnar fylgdust med upplysingastreymi i fjélskyldunni tilbnar ad gripa inn
pegar porf var fyrir peirra adstod. bpear fylgdust med hvort og hveneer
barnabdrnin fengu upplysingar um sjikdém mdédur sinnar og hvada ahrif pad
hafdi a bornin. Flestar peirra ségdu ad meedur barnanna hafi ratt vio bérnin um
sjukdoém sinn og pa hafi verid misjafnt hversu itarlegar upplysingar maedurnar
gafu bérnunum;

... €g held ad han [mdairin] hafi lika viljad vernda pau sem lengst fyrir pvi ad
pad var eins og pegar hian for & spitalann og svo & Liknardeildina. HUn taladi
bara & peim nétum ad hin veri ekkert ad fara neitt ... ég held ad han hafi
haldid pvi soldid leyndu fyrir peim sko. ad petta geeti sem sagt ... leitt hana til
dauda ... (18 &ra).
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Misjafnt virdist hafa verid hve mikla aherslu madurnar héféu lagt 4 ad tala
sjélfar vid born sin og halda peim upplystum, og fram kom hja mmunum ad
bakgrunnur madranna, menntun peirra og reynsla geeti hafa skipt mali i pvi
hvernig par bjuggu bérnin undir pad sem i veendum var:

....hGn var medvitud um hvad peir purftu. P verdur ad athuga ad eitt af
hennar adalstarfi voru krakkar sem voru ad glima vid erfidleika ... hin
nattirulega var vel menntadur [medferdaradili] og eldklar kona ... og hélt
peim upplystum ... (16 og 21 ars).

Einnig var sagt frd hvernig amman tok af skarid, steig inn fyrir fédurinn og
taladi vid barnio um ventanlegt andlat moédurinnar, pegar pad sem pau stédu
frammi fyrir var ordin stadreynd:

... svo for han [ma&airin] aftur & liknardeildina og vid akvadum i samrédi vid
per ad han [nafn déttur] fengi ekkert ad vita fyrr en hidn kemi med
flugvélinni [fra Gtlondum]. Hun fér svo beint upp & liknardeild og pa hafdi
pabbi hennar ekki treyst sér til ad segja henni petta. Pannig ad ég taladi pa vid
hana og purfti ad segja henni hvernig komid var ... (14 &ra).

Vidbrogd barnanna vid greiningu —med augum émmu/afa

Ommurnar s6gdu fra hvernig peim fannst bornin upplifa sjukdémsgreininguna,

hvada &hrif hin hafdi & bornin og hvernig pad hafi pa komid til peirra kasta ad

hjalpa og reyna ad hdndla vidbrogd peirra vid &fallinu:
... han fékk afall og var i sjokki ... hefdi purft ad fa hjalp ... erfitt ad komast ad
henni ... (18 ara).

... hun var ofsalega uppstokk og dpekk alveg hreint Ut, annars pessi ljufi
karakter ... han er pessi lita kéta stelpa, verdur svona 66ruggur unglingur sem
missir fotanna ... ekki neitt alvarlega ... (13 ara).

Einnig kom fram ad i sumum tilvikum héfdu bornin lokast og vildu p4 ekki reeda
hugsanir sinar og tilfinningar:

... htin var lokud og vildi eiginlega ekkert reda petta ... (14 ara).

... & yngri atti mjog erfitt undir lokin, lokadi sig af og vildi vera med vinum
sinum ... (16 &ra).

... eins og var hja henni, reidin var svo mikil eftir & Reidin og svona dnotin
yfir ad hafa verid 6pekk vid mdémmu sina, ad han hafi verid svona mikid veik
og hun vissi ekki ad han veri ad deyja ... Han beindi reidinni & mémmu sina
og pabba sinn ... (13 éra).
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Ommurnar 16gdu sig fram um ad virda vilja og akvardanir madranna um
upplysingagjof til barnanna um framvindu sjukdémsins, en urdu um leid
60ruggar i sinni stédu. beer reeddu pvi ekki vid bornin um horfurnar pott peer
hefdu sjalfar verid tilbanar til pess. Pegar peer fundu ad bornin voru lika frahverf
pvi ad tala um sjakdéminn, véldu par ad bara hli ad og stydja:

... pau t6ludu aldrei um pad t.d. vid mig sko ... en svo var madur lika svona
nervus vid pad, ad ég feri ad reda petta & pessum ndtum ... ad petta
nattlrulega myndi enda. Og lika pad ad ég fann pad alveg ad pau vildu lika
loka sig fyrir pvi ad heyra ekki of mikid ... (18 ara).

... hin var hja mér pessa dagana og vid bidum bara eftir simtali. betta var
ordid pannig sko og vid reeddum daldid mikid saman ... hin svo sem vildi
ekki mikid tala um petta vid mig eda hlusta neitt mikid & mig ... (13 ara).

Ommurnar reddu um hvort og hversu vel bérnin voru medvitud um
fyrirsjaanlegt andlat madra peirra, en greinilegt var ad paer alitu ad yngri bornin
vissu minna og varu sidur medvitud en pau eldri:

... pad kom henni [barninu] ofsalega & 6vart ad hin skyldi deyja ... han geroi
sér ekki grein fyrir hvad petta var alvarlegt, og han var aldrei undirbtin fyrir
ad han veeri ad fara ad deyja ... ad hun myndi deyja ... (10 &ra).

Pegar reett var um andlat madranna og hvort bornin hafi vitad um yfirvofandi
dauda var pvi lyst ad yfirleitt hafi bérnin ekki haft vitneskju um ad stutt veeri i
andlat madra peirra:

... han for i sk6lann um morguninn ... pad var blid ad hringja i mig og segja
ad petta myndi 6rugglega gerast pann daginn. En svo pegar hin sa mig uppi i
skdla, pa vissi hin ndkvaemlega hvad var i gangi ... (13 ara).
Bornin purfa hjalp til ad vinna ar sorginni. Ommurnar lystu sinni eigin
umhugsun, skilningi og ahyggjum af tilfinningalegri einsemd og lidan barnanna.
peer reeddu um hversu mikilvaegt veeri ad veita peim persénulega huggun og lika

hvernig huga pyrfti mun betur ad videigandi faglegri adstod og adgat vid pau:

... bara ad vera upplyst myndi ég @tla, & bara svona hafilega mikinn hatt. Og
fa svona samtalsmedferd eda ég myndi halda ad pyrfti ad nalgast bérnin &
svona mykri hatt ... af skilningi, ekki samud, ekki svoleidis. Heldur kannski
ad fara meira nidur a peirra plan og petta er rosalega erfidur aldur ...
upplysingar ... an pess ad hrada ... (13 ara).

... hun sagdi ,, Eg skil ekki af hverju ég er svona“ og ég sagdi ,, bad er 6skop
edlilegt“. Ja en voda vidkveem og fyrsti veturinn 4 eftir var mjog erfidur. Hin
tapadi svona attum i naminu, gat ekki einbeitt sér ... svona edlileg
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sorgarvidbrogd ... vid fengum mikinn og godan studning fra skdlanum ... (14
ara).

Ommurnar s6gdu fra pvi hvernig fadirinn sem var sjalfur midur sin af sorg og
oOrvilnan tti erfitt med ad hondla lidan barnanna til vidbotar vid annad sem
hvildi & honum ad framkveema i pessum adstedum. Oft kom pad pvi i hluta
dmmunnar ad hugga barnid og stydja badi vid og eftir andlat méour barnanna:

... ég huggadi hana ... og pa [vid andlatid] er pad ég sem tek boltann ... (13
ara).

... J4j&, han grét ... han nattarulega fékk mjog oft gratkdst og bara lengi var
med gratkost i tima og 6tima ... (10 ara).
Pjonusta spitalans og samskipti vid fagfolk & spitalanum
Almennt voru Ommurnar anegdar med pjénustuna frd leknum og
uménnunarfolki  sem deetur peirra hefdu fengid & Landspitalanum
veikindunum, baedi vegna likamlegra og andlegra patta:

. mér fannst alveg meiri héattar hvad sérstaklega [nafn fagadila] i
lyfjagjofinni, hvad hin var ofbodslega almennileg og allt folkid ... (6 og 14
ara).

... pad var framarskarandi vel hugsad um félk parna ... (8 og 19 ara).

... hun fékk folk heim til ad hjalpa sér ... ja ja pad komu beadi ...
hjukrunarfolk og ... svo folk ad hjalpa henni ad prifa lika ... (6 og 14 ara).

Jafnframt var pvi lyst hversu adprengt starfsfolk var af alagi og timaleysi:

... upplifdi mikid ad starfsfolk hefdi ekki tima ... (13 &ra).
Ommurnar lystu einnig gédum samskiptum vid leekna og hjikrunarfolk sem
onnudust deetur peirra:

... han var nd parna hja honum [leknir], hann er alveg yndislegur ... alveg
otralegur og mér fannst mjog vel hugsad um sjaklingana parna, ég for nd
parna hvern einasta dag og mér fannst pad bara mjdg fint. bad var nattarulega
4 medan hin var parna & liknardeildinni, pad var alveg einstakt folk par ... (18
ara).

Adkoma fagfdlks fyrir bérnin. Ommurnar voru almennt pakklatar starfsfolki
spitalans fyrir gott vidmét og ljafmennsku vid déttur sina og bdrn hennar.
Sérstaklega var nafn eins prests nefnt oft og fékk hann mikid hrds fyrir lagni vid
ad réa bornin og ad hughreysta pau:
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... Jja pad var ... presturinn taladi nu adallega vid pau. Vid vorum 6ll i meira og
minna sjokki sjalf ... en pad var presturinn sem jardsetti hana sem gerdi pad
og taladi vid mig lika. Hann taladi na sennilega vid bornin med [nafn fodur ]
en hann taladi vid mig einslega og pad var mjog fint samtal. Hann var alveg
einstakur ... (18 ara).

Almennt sogdust émmurnar p6 ekki hafa haft vitneskju um ad starfsfolk
spitalans hafi haft frumkvadi ad samskiptum vardandi bdrnin:

... nei, ég vissi ekki til pess, ég held ekki og ekki heldur eftir andlatio ... (18
ara).
Pegar reett var um samskipti fagfélks spitalans vid bérnin og adra adstandendur
var ymislegt sem édmmurnar téldu ad meetti beeta vardandi samskipti vid born
deyjandi méadur:
... eftir mina reynslu p4 myndi ég vilja ad pad veri farid 6druvisi ad en hja
okkur. bpad var verid ad reyna ad gera eitthvad, pad var alveg a hreinu, en
[vinnuferli] pad hefdi purft ad vera ddruvisi til ad virka & pennan einstakling
sem vid erum ad tala um ndna [12 &ra] ...han hatadi allt sem var Landspitali ...

allt sem hét sjokrahls, lengi vel & eftir. Pad er bara allt snyst um
sjukrahuslegur og eitthvad sem er ad fara ... (13 ara).

pa voru demi um ad samskipti starfsfolksins vid adstandendur héfdu ekki verid
til pess fallin ad adstandendum lidi betur, ad samskiptin hafi verid hranaleg,
klaufsk eda 6fagleg og beinlinis haft neikveed &hrif & pa sem i hlut attu:

... en mér fannst pad vooa 1jott af henni ad vera ad setja Ut & pad vid mig hvad
bornin hennar keemu sjaldan ad heimsakja hana vegna pess ad pad var buid
ad tala um pad ad folk etti ad minnka heimsoknir & spitalann i tengslum vid
pessa veiru sem var i gangi ... (18 &ra).

... htn var kéllud fram ar heimséknartima frd& médur sinni og fannst pad mjog
vont. Vildi ekki koma & spitalann. Streekadi & pad ... (13 ara).

Ommurnar hofdu fylgst vel med pegar bornin foru & namskeid eda i vidtol i
fjolskyldubrdanni eda hja salfraedingi:
... han for i tvd viotdl i fjdlskyldubranni liklega. Sonurinn for & namskeid hja
Ljosinu ... (6 og 14 éra).

... han for i einn eda tvo tima til salfreedings og fékk sma adstod vid namid fra
vinkonu moadur ... (18 ara).

Fram kom ad dmmurnar téldu ad almennt hefdu bornin fengid takmarkada
sélfélagslega adstod en ad pau hafi hins vegar sétt mikinn studning til vina
sinna:
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... hin atti gédan vinahdp og han gat leitad i vinkonur sinar og peirra
adstandendur ... (13 ara).

... yngri sonurinn var mikid med vinum sinum ... (16 ara).

Mikilveegast veeri po, tdéldu dmmurnar, ad maki og born attu visa adstod:

... pad pyrfti ad vera einhver farvegur fyrir maka ... og fyrir bornin, fyrst og
fremst ... (18 ara).

... kannski ad koma pessu & annan hatt en ég upplifdi ... p4 meina ég sko
hjalpinni, adstodinni vid bornin. Pad er bara ad hlusta & bornin og taka mark &
peim. Og meeta peim & peirra grundvelli og ekki inni & spitalanum, ekki inni a
sjukrastofnun ... heldur vera med svona medferd ... i einhverju 6dru umhverfi
par sem ad pau geta gleymt eins og hagt er pvi sem er ad gerast ... af hverju
pau eru parna .... (13 éra).

Vidmealendum var pannig tidraett um ad upplysingar og einhvers konar skipulegt
pjonustu- og verklagsferli hefdi getad breytt miklu og audveldad bérnunum ad
skilja hvad var ad gerast:

.. mér hefur fundist ad tala vid bornin og taka pau i eitthvad teymi eda
einhverja hjalp & medan han [madir] er svona veik. bau eru parna heima hja
henni. Han er & sterum og 6lik sjalfri sér. bad verdur persdnubreyting. Og
petta eru pau allt ad upplifa ... svona lagad, ad vera i einhverju teymi alveg
fram ad endalokum. Fa fraedslu og studning og atta sig & hvad er hvad ... (18
ara)

Med meiri og betri upplysingum og stydjandi samtoélum hefdi fjélskyldan og

ekki sist bornin, fengid ad fylgjast med framvindunni og getad fotad sig betur

gegnum erfid timabil veikindanna, d&samt pvi ad hafa tima til ad bda boérnin undir

andlat modur peirra:

... en i raun og veru, prem manudum &dur, pa gerdi madur sér grein fyrir pvi
ad petta myndi ekki fara til baka aftur. Og pegar var sagt ad pad veri hatt
allri meoferd ad pa hefdi matt kalla & alla adstandendur pessa nanustu og
segja par ad na veri petta bara framundan, heatt allri lyfjagjof og petta veeri
bid ... mér fannst pad i raun og veru of seint ... halfum manudi &dur en hin
deyr. Pad hefdi purft ad gera petta prem méanudum &dur ... madur er svo
upptekinn af ad vera uppi a spitala, skilurdu, og madur hefdi haft pa lengri
tima til ad undirbua sig ... (6 og 10 ara).

... pad pyrfti ad vera Ut af pvi ad leeknarnir skoda nidurstddurnar og madur
bara, ég var alltaf ad spyrja nattarulega af pvi, ég er [fagmenntud] sko, pa
vissi ég svona nokkurn veginn ... ég s& ad petta var néttirulega ad fara i verri
att alltaf. bad hefdi matt segja fdlki petta blakalt ad petta er ... framundan ...
vid vitum ekki hvad pad tekur langan tima og eitthvad svona ... (6 og 10 ara).
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Breytt tengsl og hlutverk i fjolskyldu

pad var sameiginlegt &lit ad gédur fjolskyldustudningur skipti miklu mali fyrir
bérnin og ad fjolskyldan veeri samhent og @tti god samskipti. Sjalfar vildu
dmmurnar leggja mikid 4 sig til ad halda gédu sambandi og stydja vid bérnin.
Tekid var fram ad pétt tengslin hafi breyst i fjolskyldunni vid andlét deetra peirra
ba séu samskiptin vid barnabornin afram g68. Ommurnar lystu pvi hvernig reynt
veeri ad halda i peer hefdir og samveru sem hofou verid til stadar i fjolskyldunni:

... pau koma ... ef ég hef bodid peim i mat og svo nattirulega sma & Facebook
0g pad er einhvern veginn pad sem mér finnst best ... (18 éra).

...svipad og fyrir andlatid, en bérnin eru fullordin ... samskipti & Facebook ...
(18 ra).

... samskiptin eru g6d. Vid reynum svona ad hafa sunnudagsmatinn annad
slagid og hittast ... (16 og 21 ars).

... Ja, en vid hittumst alltaf & laugardégum i hadeginu, pad er alveg fastur lidur
... 6l samskipti sérstaklega g6d og hafa alltaf verid pad og folk hefur ... lagt
sig fram um ad halda i pessi sterku bénd sem ad voru fyrir ... (13 éara).

Nytt samband fosur €ftir andlat méour. Fram komu akvednar skodanir hja Smmunum
um ad peim fyndist fedur barnanna hafa fario of snemma i nytt samband:

... mér fannst hann fara snemma i nytt samband (18 éara).

Einnig kom fram ad pad h6fou ordid breytingar & lifi og busetu barnanna vid
tilkomu nys maka fédurins eftir andlat médur peirra, og pad hafi valdid sarsauka
og erfidleikum:

... han [ma&airin] deyr ... og han [déttirin] er flutt [ut & land] ... ég hugsa ad

hin nai sér aldrei eftir petta ... (10 &ra).

... Ja, pad hefur verid ésetti ... og pad er ekki ad lagast ... (6 og 14 ara).
Modurfjolskyldan. Ommurnar sogdu ad peer og fjdlskyldan hafi gert eins mikid
og hegt var til ad stydja vid fjolskyldu déttur sinnar & timabili veikindanna og
eftir andlat hennar:

... systir hennar, déttir min sem er buin ad bua i London i yfir 20 &r, hin flutti

heim og hin studdi hana eins og hdn gat. Fadir hennar, afi barnanna kom inn
en hafdi verid i litlu sambandi adur ... (18 ara).
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Einnig kom fram ad i tilviki par sem tengsl médurémmunnar og fodur barns
hofou rofnad eftir andlat modur barnsins vard stjipamma eldra barnsins
milligéngumadur um ad systkinin geti hist nokkrum sinnum & ari:

... j4ja, hann er ad koma ... alltaf i heimsdkn vié og vid og ég hugsa ad hann
komi orugglega fjorum til fimm sinnum & ari. Og pa er pad amma
[foduramma] hans [Gti & landi] ... sem ad arranserar pvi ... (6 ara).

Ommur barnanna voru & einu mali um ad pad sem hefdi komid bérnunum best
medan modir peirra var veik og & sjukrahusi veeri tilfinningalegur studningur og
veentumpykja i fjdlskyldunni. beer itrekudu ad gott samband barnsins vid félk i
pess n&nasta umhverfi, vini, og ekki sist fjolskyldu, hafi skipti miklu:

... hun vissi pad ad hun atti heimili hj4 okkur. En hin sagdi samt ,,Eg vil ekki
bla hja pabba, ég vil vera hja ykkur< og vid s6gdum bara ,,audvitad, pha att
heima hérna, vid viljum hafa pig* ... (14 &ra).

Ommurnar reeddu um ad deyjandi maedurnar hafi haft ahyggjur af framtid eigin
barna og afkomenda. Ein modirin hafdi reett vid systur sina fyrir andlat sitt og
bedid hana ad taka ad sér dmmuhlutverk i sinn stad fyrir vaentanlegt barnabarn:

... nei en vardandi ofztt barn eldri dottur sinnar pa gerdi han radstafanir. Han
talar vid mig og bidur mig ad taka petta hlutverk ad mér, ad vera amma
barnsins sem er vaentanlegt ... pegar €g hitti hana sidast ... (13 ara).

I pessu sambandi kom itrekad fram ahersla & mikilveegi aframhaldandi, 6rofinna
tengsla vio méourfjolskyldu:

... han for nG Gt i manud med pabba sinum og konunni hans ... petta er bara finasta félk. En han var
vodalega fegin ad koma heim [til émmu] ... En pad hefur aldrei verid nein spurning ad han er hja okkur
[6mmu og afa] p6 ad hann hafi forradid ... (14 ara)

Breytt tengsl — agreiningur
Sagt var fra tilvikum par sem togstreita var og agreiningur um pad hvar bérnin
&ttu ad bda eftir andlat médur peirra, og ofyrirsjadanlegar breytingar sem urdu a
hégum barnanna eftir andlat médur peirra. ba hafdi litid farid fyrir undirbiningi
eda samtali um hvernig malum yroi hattad eftir frafall modur, og pott pad hafi
verid reynt hafi pad ekki breytt miklu:

... han vildi fyrst af 6llu ad heimilinu yrdi haldid saman ... bara ébreyttu eftir

andlatid og parna ... hann [fadirinn] for Gt [flutti til Gtlanda] bara i sama
méanudi og hdn var joroud ... (16 og 21 &rs).
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... han gerdi erfoaskra ... i erfdaskranni er petta pannig ad hann [maki] erfir
[(budina] eins og 16g gera rad fyrir en &stedan fyrir pvi ad petta var gert svona
... var ad [maéairin] vildi ad hann myndi bla ... med heimili ... sem gerdist ekki
... (6 0g 14 éra).

... hann [stjupi] hefur bara forraedi yfir henni. bad var blid ad skrifa undir alla
pappira. Han [mA&air] lagdi svo aherslu & ad pabbi hennar [blédfadir] fengi
hana aldrei ... (10 &ra).

Einnig lystu émmurnar dhyggjum sinum af pvi hvernig skortur & undirbuningi
fyrir andlat médur kom hart nidur a barninu. bad gat ordio til pess ad barnid
missti ekki adeins madur sina heldur einnig tengslin vid hluta af baklandi sinu:

... Ja néttarulega [nafn barns] ... missir heimilid sitt, hann missir mémmu sina
o0g hann missir 6mmu sina, mig ... ég hef ahyggjur af honum ... (6 ara).

i fraségnunum kom fram demi um tadlmun & umgengni barns Vvid
méadurfjolskyldu sina:

... hann [fadir hans] er alltaf ad setja einhverjar reglur i sambandi vid hvener
mé koma og hvenar ekki ... en hann szkir svo i ad koma til min ... (6 ara).

I pessu sambandi var reett um hvort og pa hvernig metti tryggja sjalfstedan rétt
barnsins til &framhaldandi samskipta vid fjdlskyldur sinar beggja vegna. I pvi
sambandi var itrekad hve mikilveaegt vaeri ad fjélskyldan atti rétt 4 adstod og ad
pad veeru akveonir farvegir til ad taka & forsjar- og blsetumalum barnanna fyrir
andlat moédur:

... ja alveg absalitt sko, af folki sem hefur vit og hefur menntad sig til pess.
Svoleidis folk parf ad sja um petta og koma ad pessu sko, pvi p6 ad vid gerum
6ll pad sem ad vid héldum ad vid getum og vid leggjum allt hjarta okkar i pa
héfum vid samt ekki pessa vissu pekkingu bara. Veistu, ég held ad petta verdi
kannski aldrei heegt 6druvisi ... (18 ara).
Raostafanir deyjandi modur -- framtid skilnadarbarna
I sumum tilvikum pegar veikindatimabil médur hafdi verid langt og erfitt, ekki
sist pegar skilnadur hafdi att sér stad, voru adstandendur ordnir uppgefnir og
stundum litil orka eftir til ad byggja upp ny og endurbaett samskipti milli fédur
barnanna og méourfjolskyldu. Beggja vegna i fjolskyldunum virtist folk pa hafa
dregid sig til baka i sorg sinni og reynt ad byggja upp nytt lif eftir peer &raunir
sem a undan voru gengnar:
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... hann [stjapi barns sem dvelur hja méourémmu] hringir aldrei, hann hefur
aldrei komid i heimsokn til okkar pannig ad hann flyr petta algjorlega ... (6 og
10 éra).

Pegar modirin var ein med forsja barns gatu malin oroid badi flékin og erfid:

... hiin bad Barnaverndarnefnd um adstod vegna forradis barnsins. Hun vildi
ad eldri systirin fengi forradio ... (8, 19 og 23 ara).

... SVO petta var svona heilmikid mal og hin [m6dir] var ein med forredid. Og
han var buin ad ganga fra pvi vid syslumann eftir ad han greindist ad vid
[amma og afi] fengjum forreedid ef eitthvad kemi fyrir hana. En pad er bara
ekki svoleidis. bad voru pessi plégg hja syslumanni en pegar til kom ad pa
hefur eftirlifandi foreldri alltaf forredid og vid hefdum pa getad sott pad til
hans. En vid gerdum pad ekki og hann vildi ekki gefa pad eftir. Og ég skil pad
bara vel. Hann er pabbi hennar og honum pykir vaent um hana og samband
peirra er ad styrkjast mjog mikid. Og hann er kominn i sambud med konu ...
pad er allt i lagi & milli okkar ... (14 &ra).

Hér var pvi lyst hvernig meedur hofdu reynt ad gera radstafanir rétt fyrir andlatio
begar baeoi stjupi og bl6dfadir voru til stadar:

... Ja, han kallagdi bada karlana [fyrrverandi og paverandi maka] til sin og
sagdi krokkunum lika hvernig petta atti ad vera ... degi adur en han lést ... (16
0g 21 ars).

Pegar spurt var um hvort pad atti ad vera i I1égum ad fjolskyldur attu rétt 4 ad fa
pjonustu sem snyr ad hégum barna i svona adsteedum téldu dmmurnar og afinn
mikilveegt ad svo veeri:

... ja, ég held pad skipti verulegu mali og ég held ad pad hafi skipt verulegu
mali ad hin [m&adir] ... sagdi alveg sina skodun & pessu ollu. Eiginlega var hin
bara ad segja hvernig hin vildi hafa petta ... (16 og 21 ars).
Adkoma skolans
Ommurnar lystu pvi hversu mikilvaegt sambandid vid skdlann var fyrir bérnin
sem hofou fengid vitneskju um alvarleg veikindi médur sinnar, og enn frekar
pegar ad andlati kom. Engin peirra gat lyst skipulegu hjalparferli eda
afalladaetlun i skélanum. Hins vegar hefdu kennarar og skolastjorar brugdist vid
a skilningsrikan hatt pegar leitad var til peirra um samvinnu kringum barnid i
pessum adstedum. Ymist hafdi modirin gert pad sjalf adur eda fjolskyldan
leitadi eftir studningi pegar barnid for ad syna vanlidan. Ommur barnanna
adstodudu bornin vid heimaleerdom og voru einnig i samskiptum vid skéla
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barnanna pegar peim fannst vera porf & pvi eda bérnunum fér ad ganga illa i
naminu og pau purftu meiri adstoo:
... J&, ég néttlrulega medan han [moadir] var svona veik, pa s& ég alveg um
leerddminn hja peim og s um samskiptin vid skélann. Han var sjalf blin ad

segja peim [skolanum] fra peim [veikindunum] ... han var mjég anagd par ...
(6 og 10 éra).

... peer komu sko adstodarskolastjorinn og ein af kennurunum hennar. ber
komu heim daginn fyrir jardaforina ... af pvi ad per komust ekki i
jardarforina, komu i kaffi til okkar og ad sja bara hvernig allt veeri og ég gat
alltaf hringt i paer. HUn treysti sér ekki alltaf i skdlann fyrr en kannski undir
10, péa leid henni svo illa og pad var alveg fullur skilningur & pvi. Vid bara
unnum petta einn dag i einu ... (14 ara).

Lyst var hve miklu skipti pegar kerfin unnu saman og reynt var ad stilla saman
strengi til ad standa vord um velferd barna i sorg eftir andlat foreldris, sagt var
fra demi um samvinnu skéla og félagspjénustu um ad veita sameiginlega
studning:

... svo kom han illa at ar kénnun i 9. bekk um punglyndi og hin skoradi hatt

pvi og pad var hringt i mig frd pjonustumidstddinni og henni var bodid &
HAM namskeid og hin fér a pad ... en pad hentadi henni ekki ... (14 éara).

pvi var lyst hvernig adkoma, viobrégd og skilningur af halfu kennara og
skdlastjora gat skipt skdpum um ad barn nadi sér aftur & strik:

... Ju hain fékk adstod lika hja ndmsradgjafanum eitthvad. bad var lika eitthvad
haldid utan um hana i skélanum, jafnvel an pess ad han viti af pvi ... (15 ara).

... kennarinn st6d sig mjog vel og krakkarnir vissu petta ... og lika pegar
mamma hennar d6. Hin kom fyrst i skélann og pa var henni gefin einhver
gjof. Han hélt alveg sinu striki, hin hefur ekkert att gott med ad einbeita sér,
han er daldid ... utan vid sig og hugsar mikid, en ég bara hjalpadi henni med
ndmid sko ... (10 ara).
Samantekt
Hér ad framan hefur verid gerd grein fyrir veigamestu atridunum i nidurstédum
ar vidtélum vido mddurdmmur barnanna sem hofou upplifad veikinda-og
medferdarferli og médurmissi af voldum krabbameins. Pad sem émmurnar lystu
um reynslu sina og syn bendir til ad ekki sé gert rad fyrir adkomu pessa
mikilveega hops ndkominna adstandenda, hvorki hvad vardar upplysingar i
greiningar- og medferdarferli déttur peirra né studningi pegar alvarleg, jafnvel
banvan veikindi, stedjudu ad. I stuttu mali kom fram ad médurémmurnar fengu
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almennt hvorki upplysingar eda studning fra spitalanum og attu ekki hlutdeild i
pjonustutilbodum. Hins vegar lystu paer gédu sambandi vid hjukrunarfolk a
vidkomandi deild og ad peer hafi fengid vissar upplysingar gegnum 6formleg
samtdl par pegar peer satu langdvélum vid sjokrabed dottur sinnar. Stada
ommunnar var pannig alltaf fyrst og fremst & hlidarlinunni og 6mmur vissu
yfirleitt ekki um framvindu veikindanna 6druvisi en pad sem fram kom i
samtdlum i fjélskyldunni og vid détturina og asamt pvi sem peer gatu alyktad
sjélfar af pvi ad vera vid danarbed déttur sinnar. EKki var Iatin i ljosi 6&nzegja
eda gagnryni a petta gagnvart spitalanum, en p6é kom fram ad peim hefdi fundist
ad pad hefdi audveldad ad vera meira inni i sjalfri medferdinni, vita meira um
ferlig, stdduna og batahorfurnar. Frasagnir peirra beindust adallega ad umhyggju
peirra og umhugsun um fj6lskylduna, dotturina, bérnin og tengdasoninn. peim
virtist pannig ekki tamt ad lita @ malin Ut fr4 eigin stddu eda eigin porf fyrir
upplysingar eda studning. Fram kom ad pessi stada peirra & hlidarlinunni var
ekki alltaf audveld. beer vildu hjélpa til og stydja badi dottur sina og bornin,
virda vilja dotturinnar sem oft og tioum gat ekki horfst sjalf i augu vid stéduna,
og purftu paer pa ad rata par vandasaman milliveg. | hnotskurn mé segja ad stada
peirra og vidhorf hafi einkennst af aoruleysi og audmykt asamt orleti og
umhyggju fyrir 6drum i fjdlskyldunni -- ekki sist bérnunum.
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IV Umrada: Heildarmynd nidurstadna og alyktanir

Um rannsoknina

Rannsoknin um stddu barns pegar foreldri hefur greinst med krabbamein sem
lyst hefur verid hér ad framan var unnin a timabilinu 2015-2017. Hugmyndina
ad baki ma rekja til (i) samraedu medal freedimanna um rannséknir & efninu og
(if) dbendinga fagfolks i medferdarvinnu med sorg og afoll i fjolskyldum, m.a.
vegna andlats foreldris, (iii) reynslu fra 6mmum og 6fum sem hafa misst déttur
eda son og stundum jafnframt upplifad tengslarof vid barnabarn vegna skilnadar
eda andlats foreldis.

Tilgatan sem var kveikjan ad rannsdkninni var st ad ekki sé naegilegur gaumur
gefinn & Islandi ad stédu og sjalfsteedum rétti barnsins vid slikar adstedur. bad
eigi ekki adeins vio i fjdlskyldunni heldur lika medal fagfélks, i heilbrigdis-,
félags- og skolakerfi, og i 16ggjof. Yfirgripandi markmid med pessari
umfangsmiklu rannsokn var pvi ad varpa skyrara lj6si & stédu barns vid
foreldramissi, rjifa pdggun um sjalfsteedan rétt barna og beina athygli ad pérfum
peirra og rétti til upplysinga, patttéku og studnings, &samt pvi ad studla ad
vitundarvakningu um malefnid og skapa nyja pekkingu til ad renna stodum undir
videigandi abendingar um stefnumétun og pjonustudrradi.

i vidtalshluta rannsoknarverkefnisins var lagt upp med spurningavisi sem
spannadi apekka efnispetti, en po var leitad eftir sértaekri reynslu vidmeelenda Gt
fra persénulegri stoédu peirra og hlutverki i fjélskyldunni, p.e. sem barn, maki
eda moduramma. Med hlidsjon af markmidi rannsoknarinnar var aflad vitneskju
um hvernig hugad er ad stddu og lidan barna sem eiga médur sem hefur greinst
med krabbamein og latist af vldum pess.

Vidtolin sem greint hefur verid fra hér ad framan voru framkvaemd & arinu 2016.
Rett var vid 31 eftirlifendur, nana adstandendur i 15 fjélskyldum madra sem
[étust ur krabbameini & timabilinu 2010-2014. Samband og samkomulag um
patttoku nadist vid 15 fjolskyldur, og ratt var vid 11 bérn (eda ungmenni), 12
ekkla, p.e. fedur barna, og vid 8 modurémmur/afa.

Heildarmyndin af nidurstédum vidtala vio 1-3 fulltrda ar fjélskyldunum
fimmtan, varpar 1jési a sérstddu peirra og leyfir ad af peim séu dregnir leerdomar
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og alyktad um Urbatur. [ stuttu mali er svarid vid rannséknarspurningunni ad
ekki sé nagilegur gaumur gefinn & Islandi ad st6du barnsins pegar foreldri hefur
greinst med krabbamein, farid i gegnum erfitt veikinda- og medferdarferli og
latist af véldum sjukdémsins.

Meginatridi nidurstadna

Ut fra adalaherslum spurningavisis greindist efnividurinn i 5 meginatridi: (i)
upplysingagjof og studning og timapétt greiningar, sjukdémsferlis og andlats,
(i) tilfinningavidbrogd barna vid veikindum og andlati modur,  (iii)
fjdlskyldubakland -- samheldni og studning, (iv) pjénustu Landspitala -
haskolasjukrahdss vid fjélskyldu, (v) adkomu skdlans. Hér & eftir veroa helstu
nidurstodur pessara patta reifadar, en lesendum er einnig visad & beinar
tilvitnanir i nidurstédum um vidmalendahdpana prja og & samantekt vid upphaf
og i lok hvers undirkafla.

Samraemi var i peirri mynd sem fedur og émmur lystu og peirri reynslu sem
bérnin hofdu haft, pott hver hopur hefdi sina sérstédu og sinn vanda. | hnotskurn
atti petta vid um tilviljunarkennda pjonustu, 6ndgar upplysingar, takmarkadan
studning og 6o0ryggi fagfolks. Jafnframt sogdu vidmelendur yfirleitt fra
jakvaedri reynslu af samskiptum og hjalp sem hjakrunarfélk veitti. Bérnin lystu
hvernig peim hafdi fundist pau utanveltu og litill gaumur verid gefinn ad peim.
Pau hafi purft ad pola afskiptaleysi og stundum hnj6d af halfu hjakrunarfolks.
Fedur lystu erfidleikum sinum par sem peir upplifdu sig vanmattuga vid pessar
adsteedur, badi gagnvart veikindum modurinnar, lidan barnanna og pungbarri
eigin stoou beedi fyrir, vid og eftir andlat eiginkonu sinnar og eftir pad (Bragi
Skdlason o.fl. 2014 og Bragi Skulason 2014). Medur fara sjalfar ekki varhluta
af vanlidan og erfidri stodu eiginmannsins. bessu lysir Anna Pélina Arnadottir
(2004) i reynslusogu sinni:

Vid hlid mér sefur madurinn minn. Eg heyri 4 andardratti hans hvad hann er
preyttur. Hann hefur tekid allt ad sér. Sé6 um ad koma bérnunum i skélann og
leikskdlann & morgnana. Munad eftir ad allir veeru med allt med sér og
gleymdu engu. bvegid pvottinn. Keypt inn og eldad matinn. Skdrad gélfin og
purrkad af. Hlustad & klégumal i lok dagsins og sinnt heimanami med peim
eldri. Passad lika ad borga reikningana a réttum tima og haft ahyggjur af
peningaméalunum. Pad munar vist um tekjurnar minar. bad er ndg ad borga.
Svefninn er hans athvarf. A morgun bida fleiri verkefni. Vinnan. (bls. 64-65).
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Ommur gegndu mikilveegu hlutverki vid ad létta undir med fedrunum og stydja
boérnin dsamt pvi ad styrkja dottur sina i veikindum og banalegu. Oft var pad
maédirin sjalf sem reeddi vio boérnin en sjaldan badir foreldrar eda ad fagfolk
kaemi par ad. Badi fedrum og médurémmum bar saman um ad bornin hafi ordid
utanveltu og pau hafi jafnvel alveg gleymst. Sjalf lystu bérnin hvernig pau voru
kvidin og 66rugg og ad peim hafi jafnvel alls ekki verid sagt fra alvarleika
sjukddmsins og pvi sem var ad gerast i lifi peirra. PG hafi pau haft sinn grun og
systkin pa gjarnan stutt hvort annad.

Rikjandi atridi i reynslu, syn og abendingum fjélskyldnanna voru pessi: 1 6llum
hépunum kom fram, sem fyrr segir, ad skortur er & upplysingum og studningi
vid fjolskylduna vid greiningu, sjukdémsferli og vid andlat médur og par hafi
bornin ekki sist verid afskipt. Vidmealendum bar saman um ad sérstaklega
bagalegt sé hversu tilviljanakennd pessi pjonusta hafi verid og ad alls ekki hafi
verid um skipulega verkferla eda vinnulag ad raeda i peim efnum. pessir brestir
komu fram i frasdgnum vidmalendanna i &llum hdpunum og attu vid um allt
rofid frd nidurstodum greiningar, um framvindu og horfur sjukdémsins i
medferdarferlinu og ad andlati.

Nidurstddurnar um ad born gleymist i aféllum fullordinna koma heim og saman
vid nidurstédur Gr 60rum rannséknum, Kkliniska reynslu og frasagnir ar
®visogum og bokmenntum fyrri og seinni tima. Ppetta & jafnt vid i
skilnadarmalum og pegar illvigir sjikdémar herja 4 eda pegar kreppir ad i ytri
adstedum eins og vio efnahagshrun, atvinnu- og hudsnadisvanda og
fjarhagshrun. begar peir fulloronu vikja sér undan pvi ad reeda vid bornin & pad
sér ymsar skyringar. bad sem rannsoknir hafa leitt i lj6s ma draga saman i
eftirfarandi:

o foreldrar eru midur sin vegna eigin vanlidunar og ahyggja, sja ekki bérnin
eda rada ekki vid ad huga ad peim

o foreldrar eru 66ruggir eda efast um hafni sina, pekkingu og por til ad
nalgast bérnin og tala vid pau

o foreldrar réttleeta pogn sina med umhyggju fyrir bérnunum eda tra & styrk
peirra: ,viljum hlifa boérnunum*, , ekki timabcert”, , pau skilja pad
seinna®, ,,born hafa géda adlégunarheefileika* o.s.frv. (Dyregrov, 1997;
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Grenklo o.fl. 2014; Hamilton, 2001; Hjern o.fl. 2013 og 2014; Keeley,
2000; Killén, 2014; Sigran Jaliusdéttir og Solveig Sigurdardottir, 2013).

Af pessu leidir ad

parfir barna og réttur til verndar, hjalpar og patttéku eru ekki tekin til
greina

born glima ein vio sorg sina og kvida

born reyna ad hondla adsteedur med afneitun og veruleikafl6tta eda dylja
eigin lidan

bdrn geta ordid bitbein i atokum foreldra ef togstreita fylgir afallinu

vandi og vanméttur hinna fullordnu setja bérn i pa stéou ad pau fara ad
reyna ad ,,scetta“ pa fulloronu, pau axla fullordinsabyrgd, asaka sjalf sig,
reyna ad hjalpa til og vera dugleg. (Sigran Jaliusdéttir og Solveig
Sigurdardottir, 2016; Sigurdur Pélsson, 1998; Valgerdur Hjartarddttir,
2012 og 2015).

Fyrirliggjandi pekking um pennan misbrest & pvi ad vernda bérn og forda peim
fra otimabeerri dbyrgd a afollum i lifi foreldra og vid foreldramissi, kallar & ad
huga purfi markvisst ad porfum barna i vidkvemri stéou og i dgnandi
fjolskylduadsteedum (Beardslee, 2003; Bugge o.fl. 2008; Compas, o.fl. 1994;
Dyregrov K., 2006; Dyregrov A., 2008).

pad sem rannsdknir & tilfinningalegum vidbrogdum barna vid pessar adsteedur
hafa einnig leitt i 1jés er eftirfarandi:

boérn eru berskjoldud pegar foreldri er midur sin, i sdrum og getur ekki
verid til stadar

bérn pola mikinn sérsauka i sorg og purfa videigandi studning til ad
hondla hann

bérn missa hluta af sjalfum sér og af eigin lifi vid frafall foreldris

bdrn geta bedid langvarandi heilsuskada af éunninni sorg

erfitt, vandasamt og viokveemt er ad nalgast born, einkum unglinga, beedi
fyrir fagfolk og adstandendur

pekkingu, skilning og feerni parf til ad né til barna

studningur, fredsla og radgjof til foreldra skilar sér til barnanna

bérn eru mottekileg fyrir persénulegri hjalp -- ef vel er & haldid
(Acestudy, e.d.; Gazendam-Donofrio o.fl. 2010; Grenklo 2013; Grenklo
o.fl. 2014; Kaiser Permanente, e.d.; Muriel og Rauch 2003; Osborn 2007;
Rauch og Durant 2004).

Skyrt kom fram ad bdérnin upplifdu sig utanveltu og ad pau fundu fyrir
vandraedagangi fagfolks og voru pvi lika tvibent gagnvart pvi ad piggja adstod
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peirra. Frasagnir barnanna, likt og fedranna, lystu jafnframt skorti a skipulegu
upplysinga- og studningsferli & Landspitala Haskélasjukrahusi, almennri fraedslu
um sjikdéminn, um fjélskyldumal og edli sorgarinnar. pad atti einnig vid um
adstod fyrir fjolskyldur strax vid greiningu og i veikindaferlinu d&samt adstod vid
arvinnslu afalls og missis eftir andlat foreldrisins. Skort hefdi gagnlegar
leidbeiningar og adstod sem eru naudsynlegar vid pessar adstedur og itrekad var
ad pjonusta heilbrigoisstarfsfolks hafi verid litil og dmarkviss. Framkomu
fagfolks & spitalanum gagnvart bdérnunum lystu pau sem takmarkadri,
tilviljunarkenndri, stundum 6videigandi og ad hun hafi jafnvel getad verid
beinlinis neikvaed. Fra pessu voru p6 undantekningar, og pegar starfsfolk syndi
umhugsun og umhyggju hafdi pad skipt miklu mali og var mikils metid (sbr. Tiu
tilmeeli, 2017).

I pessu sambandi er vert ad nefna atridi sem badi fedur og dSmmur nefndu en
bornin sjalf ordudu ekki beint, pott pau hafi augljoslega ekki farid varhluta af
vontun pess. Pad & vio um naudsyn upplysinga asamt mikilveegi freedslu og
snemmtakrar adstodar, sem geti haft mikil ahrif & éryggi og lidan barnanna. |
pessu félst akall eftir pvi ad gerd sé markviss greining a adstedum hverrar
fjolskyldu sem stendur frammi fyrir alvarlegum veikindum, medferdarferli eda
lifslokum foreldris, peim gefist kostur & fjolskyldusamtélum og ad par sé hugad
sérstaklega ad studningi vid bdrnin. Hér var einnig talad um naudsyn pess ad
fjolskyldum veeri fenginn &kvedinn fagadili, tengill eda malstjori sem veitir
upplysingar og studning og fylgir fjolskyldunni eftir gegnum allt ferlid. Slikt
myndi svara éskinni um skipulega, en ekki tilviljunarkennda, pjénustu og
jafnframt tryggja bérnum videigandi upplysingagjof og patttoku i ferlinu dsamt
tilfinningalegum studningi. Pannig skipuleg pjonusta audveldi foreldrum
pungbeaerar adstedur og styrki pau til ad radda betur vio hlutverk sitt gagnvart
bérnunum (Ryst, 2004; Sargent, 2003; Sigrin Anna Jénsdéttir og Bragi
Skulason, 2011; Sigran Jaliusdéttir o.fl. 2015; Sélveig Bjorg Arnardéttir, 2015).

Timinn. Vidmelendur lystu pvi hvernig ad oft hafi verid vandasamt ad meta
hvort og hvenar séu forsendur til ad gefa fyrirheit eda vonir um akvedinn tima
sem einstaklingurinn eigi o6lifadan og hvenar rétt sé ad bla fjolskylduna undir
ad litils tima sé ad veenta, pvi mikilvaegt sé ad nyta vel hverja stund og vera
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pannig betur vidbuin. Skyrt kom fram hvernig ekki adeins 61jés vitneskja heldur
lika vonin, 66ryggi og stundum &kvedin afneitun gat komid i veg fyrir ad timinn
sem eftir var veeri nyttur til samveru med maédurinni eftir pvi sem adstaedur
leyfou.

pétt Gvissa sé og mannlegur méattur takmarkadur i glimunni vid sjukdéminn og
um timann, skipti alltaf méli ad eiga hreinskiptin samtél vio fagfolk um péa
stddu. Slikur studningur i dvissunni geri hana barilegri.

Eins og fram kom i fraségnum barnanna voru pau oftast ad takmdrkudu leyti
upplyst um pé stadreynd ad andlat médur peirra veeri yfirvofandi og hafi pau ad
sama skapi verid allsendis 6undirblin fyrir pad, badi tilfinningalega og
félagslega. Akvedinn vettvangur fyrir faglega leidségn og til ad reeda saman um
stdduna, 6vissuna og kvidann hefdi gert peim kleift ad vinna bug & afneitun a
stddunni. Jafnframt gaeti pad rutt Gr vegi motstdédu eda hiki gagnvart faglegum
afskiptum. Med slikum leidbeinandi samtélum ma einnig studla ad péttari
samveru med maédurinni og hvetja til einlegra samtala i fjolskyldunni, 6had
dvissunni um timann.

Fram kom i frAségnum barnanna ad i fjdlskyldum par sem foreldri er ad ganga i
gegnum erfioa krabbameinsmedferd purfi hitt foreldrid ad stydja vid bakid a
maka sinum &samt pvi ad sinna bérnunum sem eiga erfitt med ad héndla pad ad
mamma peirra sé alvarlega veik og daudvona. betta gat skapad peim badi
nagandi &hyggjur, dbyrgdarkennd og jafnvel sektarkennd gagnvart foreldrunum,
og pau hofdu reynt ad lata sem minnst fyrir sér fara.

pott vidbrogd barna -- jafnt sem fullordinna -- vid afalli, sorg og missi séu baedi
persénuleg og had ymsum innri og ytri adstsedum, eru nokkur peirra vel pekkt
og vidtekin, einsog rakid hefur verid hér ad framan. I pessu sambandi skiptir
miklu ad barnid eigi avallt adgang ao einhverjum fulloronum i fjélskyldunni eda
umhverfi sinu. Systkini og vinir gegna par ekki sist mikilveegu hlutverki.
Neergatni og umhyggja fullordinna fyrir pérfum barna, badi hvad snertir vernd,
aheyrn og adstod, dregur Ur kvida og veitir peim 6ryggi til ad geta haldid sinum
daglegu venjum og varist alltof erfidum hugsunum, vanlidan og svefnréskunum.
Petta & einnig vid 6had dvissu um timann.
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Skélabarnid — framhaldsskélaneminn. begar kom ad umredu um adkomu
skdlans og afskiptum hans af lidan og adsteedum skdlabarnsins pegar afoll eins
og greining illvigs sjukdoéms ber ad i fjolskyldum peirra, lystu baedi fedur og
bérn takmorkudum og tilviljunarkenndum afskiptum, en lika jakveedri reynslu af
samskiptum vid einstaka kennara. Oftast hofou foreldrar sjalfir att frumkvadi ad
samtali vid skélann, an adstodar, og pé verid undir halinn lagt hvort barnid fékk
einhvern skilning eda hjalp i erfiori stodu. bad var oft had persénulegum vilja og
getu viokomandi skoélastjéra eda kennara hvort yfirleitt var brugdist vid. Kvidi
0g sidan angist atti sinn patt i ad barn gat att vio svefnleysi ad strida, gat ekki
meett i skélann og missti Gr skélagdngu eda tapadi i ndmsframvindu. Fedur
nefndu ad peim veeri kunnugt um é&fallahjalp i sk6lum en kénnudust ekki vid ad
hafa verid bodin slik adstod. Fram kom hja bérnunum ad skoélagangan, badi a
veikindatimabili médurinnar og vid andlat hennar, hafdi verid peim erfid. Fyrir
kom ad peim var beinlinis kvalradi ad fara i skolann og finna par til vanlidunar,
einsemdar og kvida gagnvart félogum, étta vid afstodu kennarans og ahyggjur af
afdrifum sinum og framtid. Fram kom reynsla af hugulsémum kennurum, en
lika hinu gagnsteda, hunsun eda klaufaskap. | pvi sambandi lystu bérnin
umkomuleysi sinu og skémmustukennd yfir lidan sinni og adstedum.

Skrifleg &falladzetlun og pverfaglegt afallateymi i hverjum skdla par sem motud
hefur verid stefna og vidbragdsaatlun, m.a um hver a4 ad gera hvad og hvener,
myndi skapa skolabarninu 6ryggisnet og visa hjalp sem keemi i veg fyrir mikla
vanlidan pess i brad og i lengd (Allen—Meares og Ashbaker 2004; Allen-Meares
og Montgomery, 2015; Dyregrov 1993; Holland 2008; Knox og Roberts, 2005;
Nka e.d.).

Leikskolum og grunnskolum & Islandi er skylt ad starfa eftir 16gum og reglum
sbr. 16g um grunnskéla nr. 91/2008, 16g um framhaldsskdla 92/2008. bar er ekki
kveoid sérstaklega a um pjénustu eda (kerfa)samstarf pegar foreldri barns glimir
vid banveanan sjukdém eda fellur fra. Hér er porf & umbdtum i 16ggjof, en ekki
sidur freedslu og vitundarvakningu innan skélans asamt beinni leidsdgn um
vidbrogd og notkun verklagsreglna i vidkveemri stédu skolabarna.

Fedur kolludu sérstaklega eftir skipulegu og markvissara samstarfi spitala og
skola med pverfaglegu teymastarfi kringum fjolskyldur i kreppu. I pvi felst ad

98



kerfin purfi ad vinna saman og ad gera purfi radstafanir Gt fra greiningu
fagfolks, eins og skolafélagsradgjafa og fjolskyldufredinga, sem hefur
videigandi pekkingargrunn & fjolskylduadstedum og poérfum skolabarna i
erfidleikum. Pad myndi ekki adeins létta & ahyggjum foreldra og annarra i
fjolskyldunni. Pad myndi lika geta skipt sképum um hvernig grunnskélabarni
eda framhaldssk6lanema tekst ad fota sig & menntabrautinni og i félagslegum
samskiptum pegar pau eru ad glima vid pungt tilfinningalegt afall eins og vegna
greiningar illvigs sjukdoms hja foreldri sinu og vid &stvinamissi og sorg. Slik
adstod hefur lika forvarnargildi fyrir lidan peirra sidar i lifinu (Dyregrov, 1993;
Dupper, 2003; Mallon, 2011; Sigrin Hardardottir, 2015; Acestudy e.d.).

Fjolskyldusamheldni eda fjolskylduglidnun

Krabbamein er fjolskyldusjukdémur. begar einstaklingur greinist med
krabbamein hefur pad &hrif i allri fjolskyldu hans. pegar foreldri & i hlut er pad
sérstaklega erfitt fyrir bornin og reynir & hitt foreldrid. Rannséknir hafa synt ad
samstada og styrkur fjolskyldukerfisins reedur miklu um lidan og afdrif peirra
nanustu, einkum barna. Ad sama skapi skipti miklu ad greina adsteedur og gripa
inn med faglegri adstod pegar fjolskyldunetid er lausridid eda brenglad (Baider
o.fl. 2000; Die-Trill 2000; Drofn Birgisdottir 2015; Eydis Sveinbjarnardattir
2012; Visser o.fl. 2004).

I nidurstddum hér kom skyrt fram ad studningur, samstada og samheldni i
fjélskyldu var pad sem fedrum, 6mmum og ekki sist bornunum fannst hafa skipt
mestu i 6llu ferlinu, og sérstaklega kringum andlatio. pegar fjolskyldubakland
var sterkt og heilt virtist fjdlskyldan pjappa sér saman sem lidsheild og
fjélskylduheldnin pannig eflast. begar hins vegar fjolskyldunetid var lausridnara
eda um tengslardskun var ad reda, t.d vegna skilnadar og stjuptengsla, virtist
meiri tilhneiging til glidnunar eda upplausnar og jafnvel tengslarofs. Pessi
vitneskja rennir enn frekari stodum undir alyktunina um naudsyn snemmtaekrar
fjélskyldugreiningar og &eetlunar um adstod med fjdlskylduviotélum og videig-
andi studningi. pegar greining leidir i 1j6s ad fjolskyldunetid er veikt eda laskad
ber bryna naudsyn til ad bregdast vid pvi med sérstokum studningi. Med pvi ad
bjoda upp & vettvang fyrir styrkjandi samtol undir faglegri leidsdgn (sbr.
Fjolskyldubrd) ma oft efla traust og vilja til ad na betri tengingu. bad er
sérstaklega veromeett fyrir bornin og framtioar vellidan peirra.
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Pegar i 1j6s kemur ad um beinan agreining eda togstreitu i fjolskyldu er ad tefla,
er haegt ad vinna med fjolskyldunni ad dkvednu lausnarferli &dur en pad er ordid
um seinan. bad getur m.a. falid i sér lausnamidad fjolskyldusamtal par sem
unnid er ad samkomulagi um framtid barnsins, blsetu og 6rofin samskipti pess
vid dmmur og afa og adra ndkomna attingja. Hér getur verid heppilegt ad
félagsradgjafi, sem hlutast hefur til um fjolskylduvidtdlin og styrt peim, fai til
lids vid sig logfreeding pannig ad mdgulegt sé ad ganga fra l6gformlegu undir-
ritudu samkomulagi. Slikt hefur forvarnargildi og skapar hinum fullorénu adhald
til ad lata velferd barnsins sitja i fyrirrdmi fyrir hugsanlegum eigin
hagsmunaéagreiningi. Jafnframt tryggir pad sjalfsteedan rétt barnsins til pess ad
hafa eitthvad um framtidartengsl sin og fjolskyldusamskipti vid néna
adstandendur ad segja. | Barnaldgum nr 76/2003 var med sidari breytingum nr.
61/2012 sett inn akveedi um sattamedferd sem getur nad til peirra adstedna sem
hér er reett um og einnig atrida sem varda rétt barna til beggja foreldra og
uppruna sins. Slik akvadi parf pd ad skilgreina nanar og prda betur eigi pau ad
tryggja réttarstéou barns i pessum efnum - i reynd.

Hér hefur adallega verio visad til opinberrar pjénustu. Rétt er hins vegar ad
halda pvi til haga ad margvislegt og verdmeett starf er unnid a vegum félaga,-
hugsjona- og sjalfbodasamtaka, en rik hefd er fyrir sliku i islensku samfélagi og
ahrif pess umtalsverd (Sigran Jaliusdéttir og Sigurveig Sigurdardottir, 1997;
Omar Kristmundsson og Steinunn Hrafnsdéttir, 2008). bekkt er umfangsmikid
starf Krabbameinsfélags Islands um allt land. Af samtékum sem lata sig
sérstaklega varda sorg og missi ma nefna starfsemi Ljdssins, Ny ddgun,
Ljonshjarta og Radgjafarpjonustu Krabbameinsfélagsins (Krabbameinsfélag
islands e.d.; Ny dégun, e.d; Ljosid, e.d. Ljonshjarta, e.d.;).

Alyktun og abendingar

pétt pessi rannsékn sé afmdrkud og taki eingdngu til médurmissis af véldum
krabbameins pa geta nidurstdour hennar pjénad mikilveegum tilgangi vié ad
betrumbata pjonustu og huga markvisst ad adsteedum i fjolskyldum par sem
foreldri, af hvoru kyni sem er, a vid illkynja veikindi eda énnur afll ad strida.
Flest af pvi sem hér hefur komid fram getur att vid og komid ad gagni pegar um
adra banveena sjukdéma er ad tefla, hvort sem um er ad reda langan addraganda
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eda skyndidauda, eins vid slys og bradaafdll. bad er 6had sjukdémstegund, kyni
foreldris og fjélskyldugerd barnsins. I 6llum tilvikum parf ad huga sérstaklega
ad vidkvemri stddu barna, lidan peirra og rétti til upplysinga, patttoku og
studnings, pegar &foll, sorg og missi ber ad hja peim fullordnu.

Til pess ad bregdast vid nidurstédunum i peim meginatridum sem hér hafa
komid fram ma alykta ad naudsynlegt sé ao:

Méta skyr akvaedi i peim efnum i 16gum.

Lagaakvedin taki til sjalfsteds réttar barnsins til upplysinga, patttéku og
studnings i veikindaferli og vid andlét foreldris.

Lagadkveedin néi til réttar barnsins til ad hafa sjalft 4hrif & adstedur sinar
vid alvarleg veikindi foreldris og eftir andlat pess, eftir aldri sinum og
proska.

I lagasetningu séu atridi samstillt og tengd saman pannig ad visad sé i
einum lagabalki til annars.

Skilgreina hlutverk, skyldur og abyrgd i starfslysingum og verkferlum
fagfolks & svidi heilbrigdis-, félags- og skoélapjonustu (sbr. 16g um
heilbrigdisstarfsfolk o.s.frv.).

Ollum fjolskyldum og bdrnum i pessum adstedum sé tryggd
parfagreining og videigandi adstod Utfra henni (sbr. Fjélskyldubra).

Kveda & um skilvirkt pverfaglegt kerfasamstarf og skilgreiningar &
hlutverkum vidkomandi stofnunar og fagfélks vid framkvaemd
lagadkveeda og verklagsreglna.

Sjukrastofnun hlutist til um ad foreldri sem & maka med illvigan sjikdém
fai freedslu, skipulegar upplysingar og markvissan studning sem hefur
m.a. pann tilgang ad stydja vid bdrnin og vernda pau fyrir &lagi, rddaleysi
og 6rventingu foreldrisins.

Foreldri sem hefur reynt veikindastrid og andlat hins foreldrisins sé tryggd
aostod félagsradgjafa sem er tengill og stod i samskiptum vid kerfi,
pappira og praktiska framkvaemd kringum daudsfall og Gtfor.

Tryggja ad fjolskyldur sem eiga i erfidleikum eda samskiptatogstreitum
eigi kost a faglegri adstod félagsradgjafa til ad leida mal til lykta med sétt.

Fjolskyldur geti gengio fra 16ggildu, skriflegu og undirritudu sampykki
med adstod logfredings og félagsrddgjafa um  nidurstdou
fjolskyldusamkomulags sem varda forsja, umgengni og blsetu barna par
sem tekid er mid af rétti barnsins til beggja upprunafjélskyldna sinna.
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Ad lokum. Pad er 6sk og von peirra sem stadid hafa ad rannsokninni ad
nidurstddur hennar verdi hvati ad skyrari stefnumotun beadi i 16ggjof og i
pjonustu sem snertir lidan og velferd barna i vidkvemri stédu vegna afalla i lifi
fjolskyldu sinnar og reyna sorg og missi foreldris.
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Um ritrédina

Rannsdknastofnun i barna- og fjolskylduvernd, RBF, gefur Ut pessa ritréd i samstarfi vid Samtok
um rannsoknir i félagsradgjof, /s-Forsa.

Samtok um rannsoknir i félagsradgjof, [s-Forsa, er félag peirra sem vilja stydja vid og efla
rannséknir i félagsradgjof. Félagid var stofnad 4rid 2002 en d8ur hofdu verid stofnud sambeerileg
samtok, FORSA (forskning i socialt arbete), @ hinum Nordurléndunum um rannséknir i
félagsradgjof. [s-Forsa er eitt sambandsfélaga Forsa Norden.

Rannsdknastofnun i barna- og fjolskylduvernd, RBF, var stofnud vid félagsradgjafardeild Haskodla
{slands vorid 2006, og hefur adsetur i Félagsvisindastofnun. Markmid RBF er ad vera vidtaekur
vettvangur rannsdkna a svidi félagsradgjafar, einkum um malefni fjolskyldna. Medal hlutverka RBF
er ad midla visindalegri pekkingu um félagsradgjof og kynna nidurstdédur rannsodkna i fyrirlestrum,
malstofum, skyrslum, greinum og békum.

Markmidid med Utgéafu ritradarinnar er ad skapa farveg 4 (slandi til ad gefa Ut lengri fraedilegar
ritsmidar um fagleg efni @ svidi félagsradgjafar sem ekki henta til birtingar i timaritum eins og
Timariti félagsrddgjafa eda i fréttablodum fagfélaga. Hlutverk ritradarinnar er pannig ad midla
faglegri pekkingu sem hefur visindalegt og hagnytt gildi fyrir félagsradgjafa og pa sem starfa a
skyldum svidum og sem annars yrdi e.t.v. ekki birt. Hér er skapadur vettvangur til ad birta
afrakstur rannsékna i félagsradgjof sem ekki er tilbdinn til Gtgafu i strongum fraedilegum buningi,
eda verk sem eru enn i vinnslu (working papers), svo sem skyrslur um verkefni og styttri utgafur
valdra namsritgerda. Fyrirmyndir ad slikum ritr6dum er ad finna hja rannséknastofnunum, i
utgéfu fagtimarita og 4 vegum erlendra fagfélaga i félagsradgjof.

Askrift

Gert er rad fyrir ad ritrodin komi Ut arlega eda eftir pvi sem efni berst og ad hvert hefti geti verid
mismunandi ad lengd. Pannig verdur lika upplag og verd hvers rits akvedid hverju sinni. Utgafa
nys heftis er kynnt & heimasidum RBF og [s-Forsa og auglysing send Félagsradgjafafélagi Islands.
beir sem vilja gerast dskrifendur eru bednir um ad senda télvupdst & heimasidu RBF par sem nafn
greidanda, kennitala og heimilisfang er tilgreint og verdur peim pa sent ritid i posti asamt
girésedli.

Ritstjérn

Ritstjori er Sigran Juliusdottir, préfessor vid félagsradgjafardeild og fyrrverandi formadur stjornar
RBF. Ritstjorn er hja framkvaemdanefnd RBF og fulltri stjérnar s-Forsa.

Til héfunda

Efni sem hofundar éska eftir ad fa birt skal senda framkvaemdastjéra RBF. Handriti skal skilad
fullbdnu hvad snertir malfar, yfirlestur og frdgang. Lengd bess er samkomulagsatridi ritstjérnar
og hofundar. pad 4 ad vera i A-4 umbroti, med 12 punkta letri og heimildaskra skal vera eftir APA
kerfinu. Handritid skal hafa forsidu med heiti, undirheiti, nafni hofundar og timasetningu.
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