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Utdrattur

Markmid rannséknarinnar er ad varpa ljosi 4 st6du barns vid andlat foreldris, medal
annars med pvi ad beina athygli ad porfum og sjalfsteedum rétti barnsins og hver eigi ad
standa vord um pad. Tilgatan ad baki er ad adstaedum barna vid frafall foreldris sé ekki sé
naegilegur gaumur gefinn & islandi. bad eigi vid um fjdlskyldu, eftirlifandi foreldri, 5mmu og
afa, um fagfdlk i heilbrigdis-, félags- og skélakerfi og um l6ggjof. bvi er spurt: Hvernig er
hugad ad st6du barns vid og eftir frafall foreldris, hver er reynsla, syn og uppastungur fag-
folks, eftirlifandi foreldris og 6mmu og afa? ba er sérstaklega spurt um bernskureynslu
uppkominna barna af foreldramissi.

[ samraemi vid pessi markmid er framkveemd rannséknarinnar pripaett. | fyrsta
hluta er rynihdpasamraeda til ad afla upplysinga um reynslu, vidhorf og uppastungur fag-
félks 4 Landspitala. Jafnframt er kortlogd stada pekkingar & madlefninu innanlands og
erlendis. [ 6drum hluta er unnid télulegt yfirlit yfir fijdlda og fjdlskylduadstaedur barna sem
missa foreldri 4samt persénulegum vidtdlum vid eftirlifandi foreldri, Smmur og afa. [ pridja
hluta eru tekin persénuleg viotol vid uppkomna sem hafa bernskureynslu af ad missa
foreldri ur krabbameini. | pessari greinargerd er fjallad um nidurstédur ur fyrsta hluta
rannsoknarinnar, p.e. rynihdpasamraedu fagfélks. Nidurstédurnar um sjénarmid fagfolks
matti greina i prja hluta:

(i) Ondg, videigandi pjénusta fyrir born, foreldra og fjlskyldur sem kalli &:
- naudsyn pess ad greina og meta parfir hverrar fjélskyldu,
og bregdast vid pegar brestir eru i samskiptum
- viBbrod vid vanlidan barna sem gleymast og eru orétti beitt i fjdlskyldu
- studningsfarvegi og urraedi fyrir bornin
- samfellda pjénustukedju (fraedslu, rdadgjof, studning) og verkferla innan spitalans
- kerfasamstarf Ut a vid (félagspjonustu, heilsugaeslu, réttarkerfis og skéla).

(ii) borf fyrir meiri (sér)pekkingu, og aukid rymi til ad fagfolk:
- purfi ekki ad lida fyrir ,,of prongan glugga“ i starfinu gagnvart bérnum
- geti sinnt barninu, visad i ,,gédar hendur”, einkum ef dsaetti er i fjdlskyldum
- hugi ad breytingum 4 lagaramma sem tryggir réttindi og velferd barna.

(iii) Akall fagfélks eftir handleidslu og studningi til ad maeta:
- vanmaetti og vanlidan vegna timaleysis, alags og Urraedaskorts
- porf fyrir sérpekkingu og studning pegar unnid er i navigi vid afoll, sorg og dauda
- 6sk um faghandleidslukerfi, hdpsamtol og reglulega einstaklingshandleidslu.

i rynihdpasamraedunni var fjallad um pa pjénustu sem pegar er fyrir hendi hér & landi og
greint fra ymsum fyrirmyndum fra Nordurldndum sem mikilvaegt veeri ad taka mid af vid
markvissari skipulagningu pjénustu & islandi. ba var kallad eftir frekari rannséknum &
malefninu, eins og pad snyr ad porfum barna, foreldra og annarra adstandenda. Slik
pbekking sé grundvollur stefnumadtunar i pjonustu, kerfasamstarfi og Grraedapréun.

Lykilord: Krabbamein, fjélskylda, andldt foreldris, stada barns, sjonarhorn fagfolks.



Abstract

The goal of the study Childrens’ Loss of a Parent from Cancer, is to explore childrens needs
and rights when facing parents’death. It is implemented for the purpose of creating new
knowledge for underpinning suggestions for psychosocial support, policy and legal change.
The study is threefold: (i) mapping the knowledge base and legal issues of the matter in
Iceland and in an international perspective; (ii) analysing focus group discussions among
health profssionals with regard to their views, experiences and suggestions; (iii) statistical
overview of the frequency of death cases and family conditions of parents dying from can-
cer (iv) personal interviews with the living parent, grandparents and grown-up children
with the life-experience of parental death. The main results from the focus group discus-
sions presented in the first research report reveal that professionals feel that: (1) too little
attention is paid to the child in case; (2) a systematic family assessment is needed for eve-
ry cancer-diagnosed parent; (3) services and psychsocial support for children are unsatis-
factory; (4) professionals feel badly their shortcomings and limitations, claiming strong
needs for specialized knowledge, training and space for helping parents and children; (5)
multi-system (health, social, school) cooperation is lacking; (6) professionals need supervi-
sion and support in order to persevere in a demanding role in close contact with death,
dying and loss.

Key words:cancer, parental death, childrens needs, supervision, professionals viewpoint.
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| Inngangur

Rannsoknin sem rynihdpavinnan leggur grunninn ad, snertir velferd og réttarstodu
barna vid andlat foreldris, p.e. foreldramissi. HUn hefur pad markmid ad beina
athygli ad porfum og sjalfsteedum rétti barnsins og hver eigi ad standa vord um
bad. Hér er att vid rétt barns til upplysinga, fjdlskyldutengsla, patttoku og verndar.
Einnig er athygli beint ad réttindum og skyldum adstandenda barna vid peer
adstedur, m.a. i tengslum vid 16ggjof. Hugmyndin ad baki rannsékninni er byggd a
peirri tilgdtu ad stédu barna vid andldt foreldris hafi ekki verid sinnt sem skyldi i is-
lenskri heilbrigdis- og velferdarpjénustu. Ennfremur ad naegilegur gaumur hafi ekki
verid gefinn ad pérfum peirra og ndnustu adstandenda og ad naegileg pekking a
malefninu sé ekki fyrir hendi hja peim hoépi starfsfolks sem pyrfti ad sinna verk-
efninu. Med rynihdpasamraedunni er pvi leitad svara vid spurningunni um hvort og
ba hvernig breytinga sé porf i faglegri pjonustu og i 160ggjof, og hver séu vidhorf og
reynsla fagfdlks og adstandenda i pessu efni.

Fyrsti hluti rannsdknarinnar er gagnaséfnun i rynihdpum fagfélks sem greint er fra
hér & eftir. [ rynihdpasamraedunni er leitad eftir reynslu, sjdnarmidum og tilldgum
fagfolks. Afurdin hefur gildi annars vegar sem sjalfstaett framlag um malefnid og
hins vegar sem mikilvaegur grunnur ad fyrirhugdum vidtélum vid adstandendur
barna, pad er eftirlifandi foreldri og 6mmur og afa beggja vegna, auk ungmenna
sem sjalf hafa reynslu af foreldramissi.

Dr. Sigrdn Juliusdéttir professor i félagsradgjof vid Haskdla Islands styrir
rannséknarverkefninu i samstarfi vid Rannsdknarstofnun i barna- og fjolskyldu-
vernd, og er abyrgdarmadur pess. bverfaglegur hépur sérfraedinga vid Land-
spitalann kemur ad snidi rannsdknar og framkvamd rynihdpavinnu. Sjukrahus-
prestarnir dr. Bragi Skulason og sr. Vigfus Bjarni Albertsson voru tengilidir vid yfir-
menn Landspitala og sdu um val & patttakendum i rynihdpana. Sigrin undirbjé og
styrdi hopsamtolunum i samstarfi vid Gunnjéonu Unu Gudmundsddttur, félags-
radgjafa hja Radgjafarpjonustu Krabbameinsfélags Islands. Edda Jéhannsdéttir, MA
nemi i félagsradgjof, sa um upptokur og skradi athuganir. Sigrin og Gunnjéna
[6gdu sameiginlega grunn ad frumgreiningu rynihdpasamradunnar sem unnid var
eftir. Edda vann jafnframt ar heimildum fyrir freedilegt bakland rannsdknarinnar,
og um stédu pekkingar og l6ggjafar & islandi og & Nordurléndum, en pad er hluti af
meistaraverkefni hennar.

Rannséknarverkefnid er styrkt af Innanrikisrddherra, Rannséknasjédi Haskdla
islands, Adstodarmannasjédi Félagsvisindasvids og Vinnumalastofnun, og med vel-
vild yfirmanna & Landspitala. Verkefnid var tilkynnt til Persdnuverndar og
Visindasidanefnar Landspitalans.



Hofundar pakka patttakendum i rynihdpunum fyrir framlag sitt og ahuga. Jén
Bjarnason, fyrrverandi radherra, hvatti til rannséknarinnar og greiddi fyrir fram-
kveemd hennar, dr. Sevar Berg Gudbergsson, félagsradgjafi og sérfraedingur vid
krabbameinslakningadeild haskdlasjukrahussins i Osld veitti radgjof vid heimilda-
sofnun og freedilegan undirbuning. Bragi Skulason las handrit og benti @ efnislegar
lagfeeringar og borsteinn Vilhjdlmsson las handrit og gaf dbendingar um malfar.
Ollum pessum adilum og 68rum sem hafa stutt rannséknina og lidkad fyrir vinnslu
hennar eru faerdar bestu pakkir.



Il Lysing a rynihopum og framkveemd samradunnar

Alls toku 14 fagadilar patt i premur rynihdpafundum sem fram féru 25. til 29. juni
2015. Med leyfi tveggja stjornenda a Landspitala var hugsanlegum patttakendum
sent kynningarbréf i tolvupdsti par sem peim var bodin patttaka og veittu peir
upplyst sampykki sitt. Auk pess var fengin undirritun patttakenda & stadnum pegar
til rynihépasamraedunnar kom. Allir sem fengu bréf svorudu jakvaett, lystu dhuga
og vildu taka patt. Leitast var vid ad na til sem flestra deilda Landspitalans sem
sinna krabbameinssjukum (krabbameinslakningadeild, liknardeild, heimahlynning,
geddeild, blédmeinadeild, Barnaspitali, Bugl). Einnig var reynt ad na til sem flestra
faghopa. Allnokkrir i drtakshopnum sau sér ekki feert ad maeta 4 auglystum tima,
beirra @ medal félk ar hépi idjupjalfa og salfraedinga. Ad endingu nddist patttaka 14
fagadila medal félagsrddgjafa, hjukrunarfraedinga, leekna, naeringarrddgjafa og
sjukrahuspresta. Hver hépfundur ték um 1,5 kist. Samraedurnar voru teknar upp a
band, athugasemdir skrifadar nidur og efnividurinn sidan pemagreindur.

Sem fyrr segir var markmid rynihépafundanna ad leita eftir sjonarmidum fagfélks,
reynslu pess, vidhorfum og uppdstungum. L6gd var ahersla 4@ ad deila timanum
jafnt 4 efnisatridin sem spurt var um og milli patttakenda. Trunadi var heitid og
gaett var ad pvi ad hver og einn kamist ad og fengi ad tala an pess ad gripid veeri
fram i fyrir honum. Pott sumir hafi talad meira en adrir var reynt ad tryggja ad
sjénarmid allra keemust ad og ad allir legdu sitt af mérkum til umraedunnar. Utskyrt
var i upphafi ad umraedan skyldi afmérkud vid krabbameinsveikt foreldri, vid pau
tilvik pegar addragandi veeri ad andlati (ekki skyndilegt afall) og timabilid vid og
eftir andlat foreldris. Meginaherslan skyldi i fyrsta lagi vera & bérnin, stodu peirra
og parfir vid og eftir andlat foreldris. | 6dru lagi var athygli beint ad adstandendum,
eftirlifandi foreldri, systkinum, afa og 6mmu, stodu peirra og pérfum vid andlat
foreldris dsamt adstddu peirra gagnvart bérnunum. [ pridja lagi var leitad eftir syn
fagfélksins sjalfs, porfum pess, reynslu og abendingum. [ rynihépunum var pannig
spurt um eftirfarandi efnisatridi:

e Hvad veit fagfélk um stodu og lidan barna nylatins foreldris?

e Hvad hugsar fagfolk um lidan og stédu barna nylatins foreldris?

e Hvada porfum barna nylatins foreldris parf ad sinna -
andlega/tilfinningalega, likamlega, félagslega?

o Hvada urraedi, fagadilar, vidbrogd og vidhorf pyrftu ad vera til stadar til ad
stydja barnid?

e Hvada urradi pekkir starfslid ni sem beina ma til barna og adstandenda
nylatins foreldris?

e Hvad er erfidast fyrir starfsfolk gagnvart stodu og lidan barna nylatins
foreldris?

e Hverjar eru parfir fagfélks?



| framsetningu nidurstadna hér & eftir er leitast vid ad endurvarpa fleedi um-
reedunnar, lata sem flest sjéonarmid koma fram og lysa peim nanar med
tilvitnunum. Farin var su leid ad tilgreina ekki noéfn, faghdpa, kyn né o6nnur
audkenni. bannig fengi umraedan ad spegla sjonarhorn fagfélks a8 Landspitalanum
sem hoéps dn adgreiningar.

Ekki er visad til heimilda i textanum pétt a stoku stad geeti verid tilefni til pess. bess
i stad er birtur listi i lok greinargerdarinnar yfir efnivid og heimildir sem komu vid
sogu i umraedunni.



Il Nidurstodur - efnisatridi og meginpraedir

Eftirfarandi atridi myndudu pa raudu praedi sem patttakendur komu itrekad ad og
mota greiningu og framsetningu efnividarins. bessir peaettir fléttudust inn i flesta
hluta umradunnar og éhjakvaemilega verdur pvi nokkur skérun i flaedinu.

1. Barnio - stada barns

Studningur vid barnid, hlutverk fagfdlks, lidan og aldur barns

Fagfolki var tidraett um ad hlutverk peirra vaeri oft 6ljést hvad vardadi studning vid
barn sem stendur frammi fyrir pvi ad missa foreldri. Vegna ondgrar pekkingar,
alags og timaskorts rikti oft 66ryggi um hvernig og hvenzer eigi ad gripa inn i og 4
hvers dbyrgd pad sé. Auk pessa hafi fagfdlk afar prongan ,glugga“ til pess ad geta
komid til méts vid bornin. O6ryggid eigi i raun vid baedi um fagfélk og fjdlskyldu
gagnvart bornum. Peir sem ad bornunum standa haldi peim oft fra til pess ad
vernda pau. Oft og tiGum komi bérnin aldrei inn @ spitalann par sem pau fai ekki
studning til pess. Pau treysti sér ekki til pess sjalf pegar engir skyrar leidir séu til ad
rata eftir. Fagfolkid var sammala um ad mikilvaegt sé fyrir bérnin ad vera med fra
upphafi veikinda, taka patt og fa studning i ferlinu til enda, en ekki ad halda peim
fra — kannski fra af misskilinni tillitssemi. Nidurstédur rannsékna hafi synt ad peim
bornum sem fa undirbuning strax i ferlinu vegni betur en hinum sem fa ekki undir-
buning:

... pad er pessi misskilda umhyggja sko, verid ad vernda bornin okkar fyrir

erfidleikunum og pjaningunni i lifinu ...

Med skilvirku ferli fra upphafi veeri haegt ad undirbua bornin betur fyrir andlatid, a
hverju pau geta att von i ferlinu og hvad pau kynnu ad sja a spitalanum. Hér purfi
einnig ad mida undirbuninginn vid aldur peirra. ba vaeru foreldrar mishaefir i pvi ad
tala vid bornin sin og peim finnist pad oft erfitt. [ pvi sambandi purfi oft ad leid-
beina peim og adstoda . Mikilvaegt sé ad byrja snemma svo deyjandi foreldri geti
tekid patt og verid med i umraedu i addraganda andlats, 46ur en pad er ordid of
veikt til pess:

... €g er bara buin ad sja pad svo oft ... af pvi oft er komid i of mikil vandamal, of

seint i ferlinu og pa er svo erfitt ad byrja, pa er erfidara ad veita pennan studning sem

ad kannski ég myndi dlita ad veeri audveldara, ad leyfa bornunum adlégun 4 medan

ad foreldrid er ekki ordid alveg daudveikt og gefa pvi taekifeeri til undirbunings, petta
er svo mikilvaegur timi ...

Raett var um ad hlutverk fagfdlks gagnvart sorg fullordinna eftirlifenda veeri ef til
vill audveldara en gagnvart sorg eftirlifandi barna. Vid foreldramissi misstu born
bakhjarl, fyrirmynd i lifi sinu og stéran patt i framtidinni. Barnid sé pvi ad missa ein
af dyrmeetustu tengslunum i lifinu, og i pvi sambandi velti fagfélk pvi fyrir sér hvad
kemur i stadinn fyrir foreldrid sem lést. Pad hafi djup ahrif & mdétun barns pegar
barn missir foreldri sem pad samsamar sig vid og um leid getur pad misst af ymsum
teekifeerum til ad proska haefileika sina @ ymsum svidum. bvi finnst pad hafa misst



af einhverjum hluta af sjalfu sér og pvi fylgir baedi eftirsja og visst dseetti, jafnvel
gremja sem barnid purfi hjalp vid ad héndla:
... pa er pad annars konar sorg i framtidinni pegar einhver, til deemis fullordinn ein-

staklingur, horfist i augu vid pad ad adstaedurnar gerdu pad ad verkum ad pessir heefi-
leikar hja mér fengu ekki ad njéta sin, pa er pad i rauninni enn énnur sorg ...

Barn geti fundid fyrir reidi vegna pess dréttlaetis ad foreldri pess hafi ddid og vegna
annars missis sem pvi fylgir. Pad geti medal annars att vid pegar samskiptin verda
minni vid fjdlskyldu latna foreldrisins. Bent var & ad barn geti setid uppi med skad-
legar tilfinningar eins og 6tta, abyrgd, sektarkennd og umkomuleysi. bad ottist
hvad verdi um sig og hraedist ad lenda hja adila sem pad treysti ekki og jafnvel vilji
ekki vera hja. Djup hraedsla um ad missa hitt foreldrid lika komi upp og reyni barn
pa oft og tidum ad vera sjalft sterkt fyrir eftirlifandi foreldri sitt og vernda pad fyrir
sorg sinni ba var talad um ad barn geti haft sektarkennd pvi pad telji sig 4@ einhvern
hatt dbyrgt par sem pvi tokst ekki ad hjdlpa foreldrinu eda pad hafi gert eda
hugsad eitthvad rangt sem valdid hafi skada:

... Yfir lengra ferli haettir bornum til ad samsama sig einhvers konar sektarkennd yfir
st6du foreldrisins ...

Fagfélkid taldi nandina mikilvaegasta fyrir barnid. Ad skapa traust og hlusta 3
barnid burtséd fra pvi hvada fagstétt pad er og leyfa barninu ad tja pad sem pad
upplifir. Pad er svo mikilvaegt ad barnid hafi einhvern fullordinn til pess ad snda sér
til, einhvern sem pad geti treyst og talad vid um lidan sina. Pad geti badi verid
fagmanneskja eda einhver i fj6lskyldunni:

... Vi@ sjaum svo oft hvad gdédur fullordinn einstaklingur getur gert svo mikid fyrir
barnid ...

Mikid var reett um hve miklu skipti ad utiloka ekki bornin heldur leyfa peim ad taka
patt og vera med. bad purfi hins vegar ad hjalpa peim og hlusta vel eftir hvar pau
eru stodd. Vitad sé ad born sem fai ad taka patt i sorgarferlinu med fjélskyldunni,
eins og a0 vera vid kistulagningu og fa ad kvedja, adlagist oft betur. Raett var um ad
hegdun barna i sorg sé jafnvel stundum tulkud sem &épekkt. Pad vantadi lika oft
upp a skilning fagfdélks jafnt sem umhverfisins, fjolskyldu, skdla og samfélagsins i
heild, ad kunna ad lesa i hegdun barna sem ordid hafa fyrir missi. Fagfélk og adrir
purfi einnig ad vita og skilja ad vidbrogdin eru mismunandi eftir aldri, kyni og
pbroska barns. Fagfélk parf ad geta leidbeint foreldrum og 6drum adstandendum
um hvad er videigandi fyrir barnid. Hvad zetti ad segja og gera hvad, hvar og
hveneer. Mikilvaegast sé pd ad leyfa barninu ad velja, ad hvorki pvinga pad til ein-
hvers né halda pvi fra. Til ad mynda hvort pau attu ad vera vidstédd akvedin
pbungbaer atvik, kyssa likid eda tala um pad erfida i adsteedunum:

... pad parf ad fast vid pad sem er erfitt, pad er i hnotskurn sorgarvinnan, pad parf ad

ganga inn i hana, pess vegna, i staerra samhengi, pess vegna stillir madur upp sorgar-

ferlinu i hdpum, eins og jardarfarir og annad slikt, til pess ad taka h6ndum saman um

pbad ad styrkja toninn og ganga inn i sorgina, kalla fram paer tilfinningar sem malid
snyst um, sko ad syrgja og kvedja og geta svo haldid afram ...



Yngri bérn

Eins og adur kom fram lagdi fagfélkid dherslu & hversu mismunandi pad sé eftir
aldri barns og proska hvernig pad bregdist vid andlati foreldris. Yngri bérn séu
meira ,konkret” (bdkstafleg) i hugsun og ad vié purfum ad fara inn i hugsun
barnsins og tala 4 peirra mali. Eitt pad mikilvaegasta sem eigi vid a flestum aldurs-
skeidum sé ad gera barninu ljost ad morgu sé haegt ad treysta, eins og ad:

.. vid £TLUM ad sjad um pau, £TLUM ad vera gdmul med peim og svo framvegis ...

Hafa purfi alltaf i huga ad born skilja daudann @ mismunandi hatt. Til ad mynda
skilji yngstu bornin ekki inntak daudans og atti sig ekki @ endanleika hans eins og
bvi ad hid latna foreldri komi ekki aftur. Imyndunarafl og pessi , konkret hugsun“
barna geti i sinni sterkustu mynd valdid pvi ad barnid liti dmedvitad a sig sem
mordingja med pvi ad hafa hugsad eda gert eitthvad sem olli andlatinu. betta eigi
adallega vid born a leikskdlaaldri en pessi hugmynd getur poé teygt sig fram &
unglingsar:

... hafa i huga edli barnshugans, par eru soldid onnur I6gmal par sem hugsunar-

hatturinn er annarskonar, hugurinn er meira konkret eda hlutbundinn, bdkstaflegur,

svo kemur meiri haefni til ad hugsa a taknreenan hatt ... sjalf tilfinningin, pa

sektin...kannski farinn ad méta hegdun og atferli barnsins meira... ef vid leikum okkur

med pessa hugmynd, med pennan konkret veruleika i huga barnsins pa getur pad

verid i sinni yktustu mynd ad barn hafi ekki bara sektarkennd heldur dmedvitad liti a
sig sem mordingja ...

Raett var um ad yngri born séu i sérstaklega mikilli haettu 4 ad verda bitbein pegar
agreiningur er i fjolskyldum. bau hafi jafnvel verid notud sem ,gjaldmidill“ til pess
ad fa dkvednum hlutum framgengt og pa sé ekki verid ad hugsa um hag barnsins:

... ég hef ordid vitni ad pvi ad born hafa verid notud sem vidskiptavara ... skitt med
bornin eda pannig, og ég hef ordid vitni ad sliku ...

Hvad vardar yngstu bornin pa sé badi leikskdlinn og skélinn mjog mikilvaegur
studningur i umhverfi barnsins og naudsynlegt sé ad vera i samstarfi vid pa pegar
barn verdur fyrir foreldramissi.

Unglingar

Athygli var beint ad unglingum og pvi sérsteeda i peirra adstaeedum. Sérstaklega var
talad um einsemd unglingsins sem vaeri mun agengari en einsemd barnsins. Lika
hvad unglingur geti verid umkomulaus i évissu sinni um hvort hann er barn eda
fullordinn, viti ekki hvad hann vill sjalfur og adrir séu oft jafn d6ruggir:

... situr svo i mér hversu ofbodsleg einsemd unglingsins, hvad hin getur verid meira
ageng heldur en barnsins, barnid er einhvern veginn, samfélagslegra, pad er um-
fadmanlegra, pad er neer ...

Erfidara var talid ad na til unglinga, og pa sérstaklega unglingsdrengja, frekar en
yngri barna. Einsemdin skapist vegna staersta proskaverkefnis unglingsaranna sem
er ad adgreina sig og mynda tengsl vid jafningjahdpinn. Unglingar séu ekki
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sérstaklega mottaekilegir fyrir fraedslu og pvi veeri gott ad peir fengju sérstaklega
studning innan sins hops, fra jafningjum sem einnig hafa somu reynslu:

... vinirnir eru ekki med pessa reynslu a bakinu og peir eru ekki sa stuéningur sem er
réttur fyrir pennan hép ... og peir eru eflaust ekki ad tala um pad innan hépsins ...

Fjallad var um hversu mikilvaegt veeri ad hafa i huga ad timapatturinn hefur o6lik
ahrif eftir pvi hvar pau séu stodd i proska sinum:
... pattur sem einkennir sérstaklega vanlidan & unglingsaldri, pad er timapatturinn,

pbeim finnst pau vera i heilli eilifd i sinni vanlidan, pau hafa ekki petta timaperspektiv
sem madur hefur pegar madur er fullordinn og gerir sér grein fyrir ad petta lidur ...

Raett var sérstaklega um hvernig unglingar axla oft mikla abyrgd i veikindum og vid
andlat foreldris. Stundum geeti unglingur jafnvel hafa tekid abyrgd a deyjandi
foreldri sinu fyrir andlat og verid i umonnunarhlutverki gagnvart pvi. Pa gangi pau
oft yngri systkinum med nokkrum heetti i foreldra stad:

... hvad med born sem eiga foreldra sem eru veik lengi og missa starfsgetu, missa

sjalfsbjargargetu og boérnin eru sett ad einhverju leyti i umonnunarhlutverk lika,
hvernig fiskum vid pau upp?

P4 var bent a ad unglingar kynnu oft ad standa uppi med abyrgd a eftirlifandi
foreldri, sérstaklega eftirlifandi fodur, ekki sist ef hann veeri i 6reglu eda ekki heill
heilsu:

... krakkar i kringum fermingaraldur ... ad stérum hluta med rika abyrgd a eftirlifandi

foreldri ... pau hafa oft setid pyngra uppi med abyrgd a eftirlifandi foreldri, sérstak-

lega pabbann ef hann atti til ad fa sér adeins i tdna ... sitja svolitid ein eftir med pad

og allt ad pvi tekid eiginkonuskyldurnar og bara, mér finnst madur oft sja eldra félk

par sem elsta systkinid hefur einhvern veginn helgad lif sitt og brunnid ut ... ef

madur fer ad ryna, pa bara sat vidkomandi uppi, kannski 14 ara gémul, sérstaklega ef
pad var stelpa ...

Samhljédmur var um ad almennt vantadi fagfélk meiri sérpekkingu gagnvart sorg
barna og unglinga, hvernig eigi ad koma til méts vid parfir peirra og hver eigi ad
sinna pvi. | pvi felist hver eigi ad freeda og leidbeina foreldri og adstendendum
gagnvart bérnunum. bad vantadi farveg fyrir pessa vinnu en skipulag og verkferli
veeri allt mjég dmétad.

2. Fjolskyldukerfid

Greining og mat

Mikilveegt var talid ad gera heildsteett mat & adstaedum barns sem missir foreldri
og skipti par fjolskyldukerfid gridarlegu mali. Fjolskyldan veeri baedi mikilvaegur
rammi og studningsnet fyrir barnid, medal annars til pess ad halda fostum venjum
og lagmarka breytingar eins og haegt er. bvi vaeri naudsynlegt ad gera greiningu og
mat a fjolskyldukerfinu og adstaedum barnsins strax i byrjun og kortleggja hvada
studningskerfi séu til stadar i kringum pad. Hér purfi medal annars ad vera vakandi
fyrir reynslu, bjargrddum og hvad upp 4 vantar i Urvinnslu fjélskyldunnar a fyrri
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afollum, skoda hvort um samsetta fjolskyldu sé ad raeda og hvort einhver togstreita
sé i kringum barnid, til deemis milli f6dur- og médurfjolskyldu.:
... vid erum ad hugsa i forvarnarskyni, ef vid erum med akvedna hluti sem haegt er ad

setja folk i farveg midad vid aldur og adsteedur og svona, pa held ég ad vid ndum ein-
hvern veginn ad leida fleiri inn 4 rétta braut med bara fraeedslu og radgjof ...

[ framhaldi af greiningu purfi fraedsla um fjdlskyldusamskipti ad vera i bodi fyrir alla
i fiolskyldunni. Umraedur sem par skapast geti pa opnad fyrir vidurkenningu a porf
fyrir faglegri adstod og audveldad bezedi peim deyjandi, maka og 6drum
adstandendum ad tala saman og ad nyta sér studning i pvi sambandi sé pess porf.
Pad purfi ad vera til freedsluefni, t.d. baeklingur um sorg barna og fleira sem kaemi
til vidbotar vid viotol og adra fraedslu :

... Oll fredsla og allt sem vid getum gert til ad stydja vid foreldra og adstandendur,

hverjir svo sem pessir adstandendur eru, pad skiptir bara 6llu mali hvernig vid undir-
bdum pau, strax i byrjun, til pess ad geta lagt linurnar inn i framtidina ...

parfir barna fari mikid eftir fjolskyldusamsetningu og adstaedum. begar atok eda

Oseetti séu milli fjolskyldnanna sem ad barninu standa lendi pad i klemmu og geti

att 3 haettu ad missa mikilvaeg tengsl, til deemis vid 6mmu sina og afa 60ru megin:
... begar pad verdur algjort rof i fjdlskyldum vid andlat, sérstaklega i samsettum fjol-
skyldum, félk heaettir bara ad tala saman ... hugsid ykkur af hverju er barnid ad missa?

Pad er ad missa af gridarlega mikilli samveru, kannski vid afa eda 6mmu eda ein-
hverjar freenkur ...

Bent var 4 ad i pessu samhengi purfi einnig ad skoda getuna til pess ad fara inn i
,e0lilegt sorgarferli“ og meta porfina & lidsinni og stydja bornin i pvi. | pessu
sambandi var talad um mikilveegi pess ad ,tengslin lifi“ (e. continuing bonds”) og
baedi born og fullordnir purfi oft hjalp til ad vinna naegilega vel med tengsl i
sorginni, tengsl sem eru grundvallandi fyrir lifid. Tengslin vid foreldrid sem dé séu
tenging barnsins vid raetur sinar, og pvi séu tengsl pess vid fjolskyldu latna
foreldrisins svo mikilveeg. Eftirlifandi foreldri sé heldur ekki alltaf i stakk buid til
pess ad stydja barnid par sem pad er i kreppu sjalft. Pad purfi ad tryggja ad fjol-
skyldukerfid virki, ad pad séu tengsl vid badar fjolskyldur og ad stérfjolskyldan sé til
stadar enda sé han mikilvaegur bakhjarl:

... i minum huga hefur barnid porf fyrir stjorfjdlskyldu sina, ég bara, ja ég bara held i

ba sannfeeringu, pvi ad storfjolskyldan er ju netkerfid eda studningskerfid og gef mér

bad ad pad sé allavega, ég meina pokkalega finkerandi félk par ... pa getur barnid
sott sér fyrirmyndir, studning og samveru og fengid til baka svo margt ...

Fjélskyldufreedsla og studningur

Mikilveegt potti ad skipuleg fjolskyldufraedsla veeri i bodi og ad hugad veeri ad tima-
setningu hennar. Sé fjolskyldukerfid @ einhvern hatt veikt eda vanmattugt til
daemis vegna pess hversu famennt pad er eda flékid, purfi ad setja fljott inn sér-
stakan studning fyrir barnid. Strax vid andlat foreldris purfi ad gera mat a hver geta
fjolskyldunnar er til ad fara inn i edlilegt sorgarferli. Porf sé & ad hafa tilbuid plan B
ef bornin purfa @ meiri adstod ad halda:
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... me0 fraedslu fyrst og fremst til foreldra eftir andlat ... ad pessari fraedslu sé komid
til skila ... svo pd er frekar haegt ad fara i sérhaefd Urreedi med bornin, ef foreldri naer
ekki ad taekla petta med barninu sinu ...

[ fidlskyldum par sem eru deilur séu born i sérstakri haettu & ad verda bitbein & milli
fiolskyldnanna. [ Barnalégunum (46.grein laga nr. 76/2003) séu dkvedin dkvaedi um
umgengni barna vid adra en foreldra sina. Barn atti aldrei ad purfa ad gjalda fyrir
fjolskyldudseetti, lida fyrir vidbdtarmissi og vera ef til vill med sektarkennd af
vaentumpykju til einhvers sem peim er meinad ad umgangast. Hér gaetu einnig
ordid skadleg ,,margfoldunardhrif”:

... tala Ur minni eigin reynslu, hversu mikils virdi fjclskyldueiningin er sem studnings-

apparat pegar eitthvad bjatar 4, i andstreymi lifsins i fjolskyldum sem allar fjoIskyldur

maeta einhvern timann. bPad er dyrmaett ... kedjan ... pessi margféldurnarahrif, tveir
+ tveir verda fimm jafnvel sex ...

Pa var raett um ahrif breytinga og roskunar i lifi barna. Miklar breytingar verdi i lifi
barns pegar pad missir foreldri sitt, og mikilvaegt sé ad halda pessum breytingum i
ldgmarki en hafa i huga ad vissar breytingar eru éhjakvaemilegar en lifid heldur
afram”“. Stundum sé petta likt pvi sem gerist vid skilnad foreldra. Lidur i pvi ad
halda sem mestum stédugleika i lifi barns sé ad styrkja tengslin vid pa sem ad pvi
standa og adstoda vid ad koma a satt par sem fleekjur, togstreita eda reidi eru til
stadar. bPad geti gerst med sérfaediadstod par sem faeri gefst 4 ad raeda opid um
vandann og sameiginlegar tilfinningar sem snerta badi fullordna en ekki sidur
parfir barna i fjolskyldunum. Hér purfi ad hafa i huga ad ,reidin sundrar 3 medan
sorgin sameinar”:

... pegar vid lendum i virkilegum vandraedum ... held ég ad bornin séu mest uUtsett,

pbad er pegar fjdlskyldan hefur enga resursa, pad er ekki einu sinni haegt ad leggja

nidur vopnin medan verid er ad kenna peim a nyja sjukdéminn, pad heyrist bara pu

veist, og ég held ad pad sé alveg sama situasjon og sko foreldrarnir skilin, hafa rifist

um forraedid allan timan, kannski rangt foreldri ad deyja, parna held ég ad vid purfum

ad byggja i kringum réttindi og skyldur gagnvart bérnunum betur, pvi ad pessi born
eru i virkilegri haettu ...

Fjélskyldutengsl, forsjarmdl og réttur barna

[ umraedu um samskipti, forsjarmal og vidhorf i pvi sambandi kom fram ad huga
purfi sérstaklega vel ad st6du einstaedra foreldra pvi oft hvili mikid dlag og abyrgd a
peim. Ekki sidur a petta vid i stjuptengslum sem oft geti verid flokin. begar um atoék
sé ad raeda i forsjarmalum parf fraedsla og adstod i pvi efni ad koma inn i fjolskyldu-
freedslu og i greiningu & porfum fjolskyldunnar:

... pad sem mér finnst vanta upp 4 skilning almennt er dnnur mjog mikilveeg afleiding

pbess ad missa foreldri, pad er vontun a peirri samsdmunarfigiru sem ad dana

foreldrid er ... ef pad er einstaett foreldri [eftir] parf pad ad gegna miklu fléknara
hlutverki, ad vera baedi fadir og médir ...

Raett var um ad forsja barns fari ad o6llu jofnu til eftirlifandi foreldris nema ef til
daemis stjupforeldri hafi haft forsjana asamt latna foreldrinu. bad sé ekki sjalfgefid i
samsettum fjolskyldum hvert forsja barns fari vidé |at foreldris og ad pvi purfi ad
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huga i l6gum. Pannig purfi ad hugsa fyrir pvi hvert barn einstaeds foreldris sem er
ad deyja eigi ad fara i tilvikum par sem litil samskipti hafa verid vid hitt foreldri
barnsins. Slik mal hafi medal annars verid leyst med vottudu bréfi pess foreldris
sem er ad deyja og sem pa er buid ad hugsa hvar pad vilji ad barnid verdi:

... ad pabbinn hafi ekki leyfi til pess ad rifa barnid frd annarri fjdlskyldunni, af pvi ad

réttur hans er svo sterkur, nu zetla ég pvi ég get, vil og skal og tekur svo barnid ur

skolanum lika ur félagslegu akvednu Oryggi og svona ... mér finnst petta brot 4 brot
ofan ...

Huga purfi ad rétti eftirlifandi foreldris og stjupforeldris med tilliti til hagsmuna
barnsins. Sé barn ef til vill alid upp hja einstaedu foreldri sem deyr og litil tengsl
hafa verid vid hitt foreldrid getur verid alls dvist hvort pad sé best fyrir barnid ad
fara til pess foreldris. Sagt var frd adsteedum drengs sem missti médur sina:

... i pvi tilviki var pabbinn énytjungur, bara i ordsins fyllstu merkingu, mamman hafdi

gefist upp a ad reyna ad halda tengslum vid pabbann ... par var angistin barnsins svo

mikil pegar mamman veiktist og barnid sa hvert stefndi, ... . ad myndi pad kannski

lenda hja pabba, sem var bara ekki dbyrgur, pad var mjog mikilvaegt i pvi tilviki ad

byrja ad hondla pann veruleika barnsins ... vid sdum petta ekki, hann sagdi ekkert ...

hann teiknadi myndir af fallegri fjolskyldu, sél og svoleidis og svo alltaf einhver ljétur,

einhver djéfull, einhver illur ... A endanum sagdi hann mjog skyrt, petta er pabbi

minn ...
Bent var @ pann vanda sem upp kemur pegar foreldri sem lést hafi verid i sambud
med stjupforeldri sem hefur alid barnid upp:

... mamman var gift pannig ad pa kemur petta hvert er pa hlutverk stjupfédurins? |

raun og veru er hann lika forsjaradili pé pad sé sameiginleg forsja ... vid bl6df6durinn

.. strakarnir hoféu verid aldir upp hja mémmu og stjupa og alltaf svona i einhverjum

tengslum vié pabbann en svo bara daginn eftir jar8arforina pa hringdi pabbinn og

sagdi nu eiga strakarnir ad koma til min og bara pakkadi nidur og gjordu svo vel, hann

hafdi allan lagalegan rétt ...
Par sem forsjarmal séu oftast a konnu félagsradgjafa hafi peir gjarnan undirbuid
med deyjandi modur hvert hun 6ski ad barnid fari eftir andlat hennar og adstodad
hid deyjandi foreldri vid ad gera samning pess efnis. | samsettri fjdlskyldu sé ekki
sjalfgefid hvar forsja barnsins eigi ad vera. bad geti gerst ad félagsradgjafi & deild
Landspitalans adstodi vid ad radstafa forsja barns fyrir andlat foreldris vegna pess
ad 6sk foreldris hafi lagalegt gildi ef rétt er gengid fra pvi. betta sé til deemis haegt
ad gera i Fjolskyldubrdanni i tengslum vié ddurnefnda greiningu og mat a porfum
hverrar fjolskyldu:

... par finnst mér svo Fjolskyldubrdin einmitt svo gridarlega mikilvaeg af pvi parna er

verid ad taka a pessu adur en manneskjan er latin pannig ad barnid er pa, i andlatinu,

ba veit pad kannski hvernig hlutirnir verda i gréfum drattum, hvar pad verdur og buid

ad eiga samrad vid pad, buid ad tala vid pad ...
Eins var pad alit fagfélks ad born eigi rétt 4 samskiptum vid 6mmu og afa og ad
tryggja purfi tengslin vid pau. Barnid missi svo mikid vid frafall foreldris sins og

eftirlifandi foreldrid sjalft sé oft bugad af sorg. Pa séu amma og afi oft peir
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tilfinningalegu bakhjarlar og mattarstdlpar sem pau geti reitt sig a. Hér skipti lika
liffreedilegu tengslin mali:
... ég sé fyrir mér Gmmu og afa, sem svona stdlpa, ad ef ad badi foreldri og barnid

eru ad fara i gegnum sorgina, petta er fer8alag sem einkennist af dldugangi, pa er
gott ad hafa einhvern sem er sterkur ...

3. Deyjandi foreldri

Studningur vid veika foreldrid

Talad var um hvernig ein af porfum veiks og deyjandi foreldris sé studningur fyrir
nanustu adstandendur og ad fa hjalp til ad eiga samtal vid pa. Mikilvaegt sé ad
sérfraediteymi standi ad freedslu- og studningsferli sem undirbuningi fyrir oll stig
andlatsins, pad er ad segja fyrir andlat, vid andlat og eftir andlat. Sérparfir fjol-
skyldu séu metnar ut fra fjolskyldugreiningu, sem hefur adur verid raedd, og i
sorgarvinnu med veika foreldrinu sé reynt ad maeta éskum peirra og lidka fyrir
samskiptum. Undirbuningur felst medal annars i pvi ad reeda um pad sem er fram-
undan, hvers megi vaenta af medferdinni og hvernig skuli brugdist vid ef horfur eru
sleemar:

... ég held ad petta geeti ordid hluti af heildstaedu mati ... ad hérna ad pad sé tekin

upp umraeda i tima, hérna vardandi bornin hvernig vidkomandi sjdi pvi fyrirkomid, pvi

ad sko oft er verid ad ganga fra pessum malum bara fimm minutur i andlat & miklum
hrada og allir i uppnami ...

Raett var um ad deyjandi foreldri geti 6skad eftir presti 8 sama hatt og prestur er
l[atinn vita pegar einhver deyr, en pad sé ordin venja. Salgsesla (Clinical Pastoral
Education) byggi vissulega a trdarlegur grunni, en hun eigi sér almenna skirskotun,
sem medal annars kemur fram i erindisbréfum sjukrahudspresta, og visi einnig til
pverfaglegrar teymisvinnu. Um annan sérstakan studning vid deyjandi sjuklinga
eda andlat sé ekki ad reeda og pad sé ahyggjuefni. bvi velti fagfélk pvi fyrir sér
hvernig skuli brugdist vid ef félk er ekki truad eda pad dskar ekki eftir presti. Mikill
hluti studningsins a krabbameinslaekningadeild og liknardeild sé a trdarlegum
grunni en studning 8 almennum grundvelli skorti:
... vorum ad tala um ad vid veerum i svo gédum malum ad prestarnir vaeru latnir vita

ef einhver deyr og pa veeri pad komid i farveg, en pad er bara svo oft ad félk vill ekki
prestana og hvert fer pad pa?

Logd var ahersla a ad pessi studningur purfi ad koma strax inn og geeti ef til vill
deildarlaeknir eda medhondlunarleeknir séd um ad slikt ferli fari i gang. Sérstok
ahersla var 10gd a gildi pess ad hafa reett framtid barnsins og annarra eftirlifenda
med deyjandi foreldri Ut fra porfum og rétti barnsins. Félagsradgjafar og prestar
hafi komid ad pessum malum a liknardeild, en su akoma pyrfti ad vera skyrari og
markvissari. | pvi geti falist ad stjuptengsl, ,fai blessun“ eda ,leyfi“ vardandi sam-
skipti vid fjolskylduna beggja vegna eftir andlat foreldris. Sagt var fra adstaedum
pbar sem foreldrar priggja barna hofdu skilid og fadirinn var kominn med nyja konu.
Mo&dir barnanna deyr en a6ur hafdi hudn raett vié pessa nyju konu:
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... hun bara haféi styrk og getu til pess ad ganga fra sinum hlutum pannig, hiin medal

annars talar vid pessa nyju konu, hun raedir vid hana um bérnin og bidur hana sér-

staklega fyrir pau ... buid ad gefa leyfi, eins og petta var nu flékid og erfitt pegar folk

skilur, pa var petta bara bornunum til bjargar hreinlega ...
Fram kom ad timasetning baedi ddurnefndrar freedslu og samtals sé eitt erfidasta
vidfangsefnid i heilbrigdispjonustu. Timasetning fyrir samtal vid deyjandi foreldri
um hvad verdi um bornin og um annan undirbuning fyrir andlat geti skipt miklu.
pad sé ekki heppilegt ad bodid sé of snemma upp 4 slikt samtal. bétt pad sé hugsad
til studnings geti pad ordid til pess ad ipyngja tilfinningalega og jafnvel taka vonina
fra folki. bvi purfi ad hafa i huga ad sumir laeknast og adrir geta jafnvel lifad i 20 ar
med krabbamein. Bent var & ad ef byrjad er snemma ad rada alvarleika
sjukddmsins veeri haegt ad tala um ad pad sé verid ad reyna ad laekna og vonandi
gangi pad vel en i sumum tilvikum gangi pad ekki vel og gefa pannig i skyn ad pad
geti ordid missir og ad pa purfi ad taka 4 pvi seinna. Hins vegar sé heldur ekki
heppilegt ad pad verdi of seint, vegna afneitunar eda hiks vid ad slokkva von og
Otta vid ad skapa 6timabeera sorg:

... mikilvaegt ad opna pann moguleika ad gefa pessu veika foreldri feeri 3, sko tiltolu-

lega snemma, a pvi ad vidra oskir, en pa finnst manni stundum eins og folk upplifi pad

ad madur sé ad stela fra peim voninni, petta er ekkert alveg svona einfalt ... pad er
svo mikilveegt ad leyfa félki ad halda i vonina ad allt fari vel, en pad er bara kannski

gert of lengi ... .petta er alltaf spurning hvenaer 4 ad gripa inn i og hvenaer er rétti
timinn ... petta er ekki ein g6d uppskrift, ef vid hefdum hana vaerum vid ekki i
vandraedum ...

Studningur vid eftirlifandi maka og adra adstandendur

Fagfolkid reeddi um ad stor pattur i dahyggjum deyjandi foreldris snui baedi ad maka
og bornum. bvi vaeri porf a skipulegri freedslu med studnings- og urvinnsluivafi (e.
psycho-family life education) fyrir maka og adra adstandendur a 6llum stigum fra
greiningu til andlats. Slik fjolskyldufraedsla zetti ad vera tilfinninga-, félags- og sam-
skiptalegs edlis en einnig pyrfti ad fjalla um réttarst6du barna og skyldur og réttindi
fullordinna adstandenda eftir andlat foreldris. Nokkur fraedsla og studningur vaeri
til stadar 4 dkvednum svidum en pyrfti ad vera veitt med mun markvissari heaetti:

... praktisk atridi vardandi sjukddmsskraningu, sjukdémslegu, hverju félk getur att

von a og hvernig manni getur lidid, hvad madur sé ad ganga i gegnum, hvernig manni

getur lidid andlega, ad ganga i gegnum sorgina og hvad sorgin felur i sér og ad hun

hafi mismunandi birtingarform og tala vid alla fjélskylduna upp & ad hver og einn atti
sig 4 hvad er ad gerast ...

Ahersla var 16gd & ad fraedsla purfi lika ad vera einstaklingsmidud, ,madur &
mann”, pvi freedsla i fyrirlestrarformi ein og sér hafi ekki reynst sérlega vel.
Studningur vid barn felist oft i gédum studningi vid eftirlifandi foreldri. Fagfolkid
lysti pvi hvernig pbad upplifdi mikinn vanmatt hja fjolskyldunni um hvernig eigi ad
takast & vid sorg barna og umgangast pau. Persdnuleg fraedsla til eftirlifenda og
leidbeiningar sem varda bornin purfi ad taka mid af aldri peirra medal annars um
pbad hvernig eigi ad skilja, lesa i viobrogd barna og hondla stoduna. bad purfi ad ad-
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greina hagnytar upplysingar og tilfinningalegan studning. betta sé mikilvaegt ekki
adeins fyrir barnid heldur lika fyrir eftirlifandi foreldri:

... ég held ad urvinnslan, pessi leidbeinandi stydjandi, ég held ad pad skili sér betur
en fraedsla, bara pjara freedsla.

Ahersla var & ad 6ll fraeedsla skipti mali og purfi ad byrja strax til pess ad leggja
linurnar inn i framtidina fyrir fjolskylduna og henni purfi ad fylgja eftir i nokkurn
tima eftir andlatid. Sama gildi med samtal vié deyjandi foreldri. Hér var aftur reett
um ad huga purfi vel ad timasetningunni og hvenaer sé timabeert ad tala um
akvedna hluti. Einstaklingar séu mismadttaekilegir & mismunandi tima sorgarinnar.
Timinn sé kjarnaatridi sem stodugt purfi ad taka mid af. Ef freedsla komi of snemma
geti folk hugsanlega ekki verid tilbuid til pess ad medtaka hana og sé hun veitt of
seint geti allt verid komid i éefni:

... pvi ad ef vid bidum yfir ar eda eitt og halft ar pa er einhvern veginn allt ordid bara
gegnfrosid ...

Sagt var fra ad a krabbameinslaekningadeild (fra 1997), a liknardeild og nu nylega
einnig 4 hjartadeild, sé bodid upp & eftirfylgd fyrir fjolskyldur sem misst hafa astvin.
Fylgdin er i hdndum presta og djakna og stendur yfir i eitt ar eftir andlat. Auk pess
fari starfsmenn Heimahlynningar i vitjun nokkrum vikum eftir andlatid. A 68rum
deildum sé mal fjolskyldunnar farid af spitalanum pegar sjuklingurinn er latinn.
Ahersla pyrfti ad vera 4 almennan studning & ollum deildum sem og aukinn
studning, eftirfylgd til lengri tima:

... mikilvaegt fyrir adstandendur ad vita ad parna er eitthvad i bodi, ekki endilega bara

eftir prja manudi eda sex manudi, heldur pad er eitthvad sko & bara framtidarbasis,

sem pu getur leitad, einhver sorgarmidstod eda eitthvad par sem pu hefur adgang ad
.. alltaf ... pad er allavega draumur okkar ... hun er allavega i umradunni ...

Olikar skodanir voru & pvi hvort allt starfsfélk & svidinu aetti ad vera sérpjalfad hvad
petta malefni vardar eda hvort akvednu fagfdlki vaeri falid ad sja um pessi mal. Til
ad mynda pyrfti Fjolskyldubruin ekki ad vera pverfaglega starfraekt en mikilvaegt
veeri fyrir allt fagfélk ad geta visad i hana af élikum deildum spitalans. Raett var um
ad starfsfélk pyrfti ad vera upplyst um Fjolskyldubrina og ad oft séu innleidd ein-
hver urraedi sem fagfdlk hafi ekki naegar upplysingar um og viti ekki hvernig 4 ad
visa i. bad |étti 4 ad geta visad fra sér i videigandi lausnir og ad pad séu samraemdir
farvegir i peim efnum. Upp kom su skodun ad pegar akvedin er liknandi medferd
eigi ad fara i gang svona kerfi eins og Fjolskyldubruin er, par sem sest er nidur med
fjolskyldunni og malin eru raedd og sidan vaeri pad fjolskyldunnar ad dkveda. bad
veeri einfaldara ad fagfolk geta visad i svona kerfi ef félk er med spurningar:

... Fjolskyldubruin pyrfti ad vera markvissar notud, ég er ekki viss um ad han sé alls-
tadar i gangi, hun pyrfti ad gripa pessi mal sem eru fléknari ...
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4. barfir fagfdlks og stada peirra gagnvart sorg barna

Vanmdttur, 6ndég pekking

Pad sem fagfdlki fannst erfidast hvad vardar born sem eiga deyjandi foreldri eda
hafa ordid fyrir foreldramissi er vanmatturinn, ad finna fyrir pvi ad hafa hvorki
naega pekkingu né umbod til pess ad takast a vid adstaedurnar:

... ég held ad 606ryggi komi parna ofbodslega mikid ... vanmatturinn, ad vita ekki

hvad a ég ad gera, hvad get ég gert?
Pad rikti lika oft mikil évissa um hvenzer fagfélk geti, megi eda eigi ad gripa inn
gagnvart bornunum, maka eda fjolskyldunni:

... madur getur audvitad spurt hvernig hafa bornin pad ... en madur hefur enga leid

til ad sannreyna pad, madur hefur enga leid til pess ad heyra pad hja bérnunum

sjalfum, pannig ad ég er mjog fost i pessu med adgengid, madur hefur ekki adgengi ad
bérnunum ...

[ pessu sambandi var itrekad talad um pad sem adur var visad til, ad hafa ,of
pbrongan glugga“ til pess ad bregdast vid, hafa adgang og adhafast. Fylgdin nzdi til
ad mynda ekki til barnanna pvi par sé haft samband vid ndnasta adstandanda, en
sa sem er skradur nanasti adstandandi sé yfirleitt aldrei barn.

Tilfinningar fagfdlks - 66ryggi um moérk

[ umraedu um lidan og oryggi i faghlutverkinu var idulega kallad eftir meiri
sérpekkingu og pjalfun, en fagfélkinu fannst pekking sin a sorg, og ekki sist sorg
barna og sorgarvidbrégdum peirra vera énég:

... sorgin yfir hofud ... er ekki mikil pekking i okkar kerfi ...

Pad veeri lika oft erfitt og kvidavaldandi ad pekkja ekki naegilega til um margbreyti-
leika 6tta- og sorgarvidbragda hinna fullordnu, medal annrs reidina og kunna ekki
ad hondla pa stédu:

... pad eru ekkert allir sem kunna ad vera i reidi, ad vera vidstaddir reidi par sem ad

reidi faer einhvern veginn ad vera an pess ad sé farid i vorn fyrir henni ... hdn er svo

tjaningarrikur hluti af sorginni ...
Pd var rett um ad erfitt sé ad hondla krofur eda dédnesegju sjuklinga eda
adstandenda og maeta peim 3 videigandi hatt i peim adstaedum. bPad veeri oft
vandasamt ad hondla reidi syrgjenda sem veeri svo rikur hluti af sorginni. betta eigi
ekki sist vid ef eitthvad hafi farid urskeidis:

... pad er ekki langt sidan ad madur bardi i gegnum bil & spitala ... hann bardii gegn

og um leid og hann gerdi pad pa lamadist umgjordin, pad féru allir ad hugsa hvad

gerist naest? Og madur sa alla varnarhlidina koma upp og allt pad, en hann emjadi

pessi drengur pegar ég ték utan um hann ... en pa kemur hitt, sem er st6dugt pessi

glima hvad md madur mikla likamlega snertingu ... allt sem madur gat var pad ad
geeta pess ad pad veeri einhver hja manni ...

Sérstaklega fannst fagfélki tilfinningalega erfitt ad takast a vid sorg barna. bad
vakni sterk samkennd og eigin sarsauki geti komid upp. Fdlk eigi oft born sjalft og
andlat foreldris hreyfi mikid vid peim. Stundum geti petta farid yfir mork sem fag-
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folk er ekki vant ad hondla. Pa sé stutt i ad vera hraeddur, ottast ad gera eda segja
eitthvad rangt eda Oheppilegt. Ekki skorti adeins vettvang heldur einnig oft og
tidum kjarkinn til pess ad fara inn i pessa umraedu:

... sem ny manneskja ... finnst mér lika oft bara erfitt ad tala um petta af pvi ég vil

ekki gera mistok, segja eitthvad vitlaust vid barnid ... mig langar ad fa reynslu til ad
geta gert petta vel ...

Sagt var fra pvi ad fagfélk noti pd oft afsakanir eins og alag og timaleysi til pess ad
fordast samskiptin:
... pad parf ad pjalfa fleiri ... til deemis a deildinni hja mér eru 30 hjukrunarfraedingar

i vinnu, margir med litla reynslu og detta inn a eina og eina vakt og svoleidis, mér
finnst ekki algengt ad félk par sé tilbuid i pessa umraedu ...

P6 gott sé ad geta visad 4 adra eins og til deemis félagsrddgjafa eda presta purfi
annad fagfdlk lika ad vera feert um ad bregdast vid pegar porfin kemur upp,
kannski an nokkurs fyrirvara. begar fagfolk for6ast samskiptin geti pad setid djupt i
adstandendum, jafnvel aratugum eftir andlatid. Peim finnist peir hafa verid sviknir,
og pbad sé pungbeer tilfinning fyrir fagfélk:

... foreldrar eru 6sattir aratugum eftir andlat og pad er eiginlega alltaf sama sagan ...
fagfdlk hefur fordast kontaktinn og pad er aldrei haegt ad laga ...

P4 var talad um skort &8 moguleikum i kerfinu til pess ad veita aeskilega pjonustu og
ad pad vantadi tengingu 4 milli kerfa og stofnana samfélagsins. Pad birtist sérstak-
lega i pvi ad fagfolk sér ad bornunum lidur illa en hafi engin Urraedi ad gripa til. Fag-
félki finnist mjog sart ad vita af vanlidan barnanna og sja a eftir peim an pess ad
geta hjalpad:

. en stundum hefurdu bara virkilegar dhyggjur, og pad finnst mér erfidast nattiru-
lega bara, pegar madur éttast um framtid barnsins ...

Fram kom ad Fylgd er ekki almennt starfraekt & deildum spitalans. [ peim tilvikum
rofna pvi tengslin vid spitalann sem er sérlega sleemt pvi oft agerist erfidleikarnir
heima fyrir einmitt eftir 4, pegar fra lidur. bad fari eftir dhugasvidi og personulegri
getu hvers starfsmanns hvort og hversu vel hann fylgi adstandendum eftir. Daemi
komu fram um ad badi prestar og félagsradgjafar hafi fylgt lengi eftir pegar pess
hefur verid porf:

... Fumgjord sem hefur annast veikan sem sidan deyr, sem ad hefur att bérn ... pu

hefur ekki adgang, eftir ad hluverki pinu lykur, pa hefur ekki adgang, pu getur bodid

... pu bara hefur ekki adgang, pad er soldid sart ad sja félk bleeda ... stundum eru

einhver tengsl, pannig ad einhverjir hafi adeins einhver studningstengsl afram og pad
er bara yndislegt pegar pad er ...

Faghandleidsla og studningur

Raett var um ad huga pyrfti ad sifelldu freedsluprégrammi sem veeri reglulega i bodi
fyrir fagfdlk @ deildum spitalans. Pad fagfdlk sem kemur ad deyjandi foreldri pyrfti
sérpjalfun til pess ad sinna undirbuningi fyrir, vid og eftir andlat, badi sem snyr ad
bornum og 68rum eftirlifendum:
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... Vi@ purfum engu ad sidur ad hafa kjark til pess ad spyrja ... stinga a kylinu og fara
inn i umraeduna ... pad parf ad pjalfa fleira starfsfolk til pess bara ad vera 6ruggara a
pessum slédum i ferlinu ...

Studningur i teymi, faghandleidsla og studningur pyrfti ad vera i bodi fyrir pad fag-
folk. I einstaklingshandleidslu fengi fagfélk ekki adeins aheyrn og tilfinningalegan
studning heldur lika hjalp til ad finna moérk, adgreina eigin persénu fra starfinu, ekki
sist , eftir vinnu“:

... hjukrunarfraedingar peir eru svona misfeerir i ad gera petta, pa skiptir gridarlegu

mali ad fa handleidslu, pvi [peir] koma oft inn i adstaedur sem eru mjog erfidar, pad
parf ad hlta ad peim ...

Fagfolkinu bar saman um ad jafningjastudningur veeri of handahofskenndur en hins
vegar mjog mikilvaegur. Hann skapi rymi til ad létta a sér, midla reynslu og mata sig
vid adra, medal annars pegar parf ad glima vid sidferdileg alitamal og rdda vid
gagnryni og samviskubit:

... flestum pykir bestur pessi jafningastudningur, vera dugleg ad tala saman og raeda
erfid tilfelli ...

Mikid var reett um ad pad vantadi fjarmagn, skipulag og farvegi til pess ad geta
fylgt eftir pjonustunni en ekki sidur skorti & skipulega faghandleidslu og sérteekan
studning til handa fagfélkinu. Faghandleidsla skapi vettvang fyrir hvern og einn til
ad vinna med sina veikleika og styrkleika um leid og hun veiti tilfinningalegt rymi
par sem fagmadur getur deilt tilfinningum med 6drum adila sem stendur utan vid.
An studnings og bjalfunar hafi fagfélk ekki krafta og geti ekki haldid ut til ad fylgja
eftir pjonustu sem er tilfinningalega dgeng, pung og krefjandi.
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5. Almenn vidhorf og Urraedi

Vidhorf

Fagfélkid benti @ ad vinna purfi ad vidhorfsbreytingu i samfélaginu til sorgarinnar
og beirra sem syrgja. bad sé mikilvaegt ad efla freedslu og almenna umraedu um
sorg og sorgarferli og mynda pd um leid videigandi skilning & pvi ad sorg er ekki
sjukdémur og ad sorg er ekki eitthvad sem madur losnar vid heldur fylgir oft alla
2vi:
. reynsla sem aldrei yfirgefur manneskjuna, ég var fengin til ad reeda vid mann sem
pétti erfidur ... hann var deyjandi ... byrjadi ad spyrja svona bara spurninga um hagi
og eitthvad, nema pa bara tekur hann vid og fer alla leid aftur um tugi ara, byrjadi par
sem hann var tveggja ara, missti mdmmu sina og sendur i fostur, svona var sagan réd

af missi, parna |a hann og fl6di Ut ... parna gat ég veitt honum eyra sem hann var
gridarlega pakklatur fyrir ...

P4 var minnt & hvernig pad ad syrgja studlar ad heilbrigdi og sé mikilvaegt fyrir
broskaferli einstaklingsins. Ad fara ekki i gegnum sorgina geti haft alvarlegar
tilfinningalegar afleidingar og geti, likt og 6nnur afoéll, valdid likamlegum kvillum og
sjukddmum seinna meir. Pess vegna sé pad nanast naudsyn ad fara i gegnum
sorgina og sérstaklega purfi ad passa upp a@ ad born fai skilning, hjalp og rymi til ad
syrgja:

...... fadir hans hafdi svipt sig lifi og drengurinn hardneitad fra fyrsta degi ad syrgja,

hann ték engan patt i sorgarferlinu og foér i skdlann strax daginn eftir, og pad er i

rauninni grunnvandinn i 6llu ferlinu sem 34 eftir fylgdi ... hann syrgdi ekki, petta voru

algjorlega éunnin ferli ... mjog dramatiskt ... og sidustu ord min eftir petta voru

skilabod til pjéofélagsins ad passa upp a born sem eru ad syrgja ...
| pessu samhengi var talad um ad sorgarferlid geti og purfi ad taka sinn tima.
Minna megi lika & ad hver og einn syrgi persénulega og ad pad purfi ad vidurkenna
ad sorgarferlid birtist oft i afongum. bannig purfi folk ad geta haft svigram vid and-
Iat astvinar til ad huga ad sjalfum sér og bornunum. Fdlk atti sig oft ekki a pvi sjalft
hvad svona ferli tekur 4. Pad fari kannski beint i vinnu og pa komi preytan og 6nnur
vidbrogd oft seinna:

... i pessu samfélagi bara okkar sem vid lifum par sem er alltaf svo mikil afneitun a

daudann, pu att alltaf bara ad vera i vinnu og i pessum hrada ... petta er kannski

steersti vidburdurinn i lifinu ... pad skiptir svo miklu mali ad fara i gegnum petta ...
og atta sig & pvi bara ad folk deyr ...

Jafnframt kom fram ad til stadar pyrfti ad vera skilningur & pvi ad pad sé ekki skylda
ad syrgja og ekki séu allir eins, til sé félk sem virdist ekki geta syrgt:

... pad parf sterk bein til ad syrgja, pad parf sterk bein til ad bera pessar tilfinningar,

peir sem geta pad ekki peir purfa hjalp til pess ...
Opna parf almenna umraedu, efna til malpinga og umraedu i Gtvarpi og blodum um
petta malefni. Kennsla um sorg og sorgarferli gaeti att heima i lifsleiknikennslu
skdlanna par sem boérn myndu laera um sorgina og ad hun sé edlilegur hluti af til-
verunni, en slikt geti haft géd forvarnarahrif:

21



... samfélagid parf natturulega ad koma inn i petta, vid purfum ad efla skilning & pvi
sem gerist hja bérnum og hja fullordnum, bara i samfélagi hja félki sem missir ...

Bent var & ad po6tt margt hafi breyst & islandi i vishorfum til dauda og sorgar
ba skorti samt enn badi pekkingu, nutimaleg Urraedi og vitund, og gomul
gildi séu lifseig:

.. a0 opna almenna umradu ... 16ngu porf pvi ad vid berum ekki lengur harm okkar
i hljodi, pad er lidin tid, en padan komum vid ...

Hlutverk stjornvalda

Oft kom fram ad baedi stjérnvold og fagfdlk hafi grundvallarhlutverki ad gegna vid
ad hjdlpa syrgjendum og lidka fyrir Urreedum. Hlutverk laga i pessu tilliti vaeri po
Oljost og dvist um ahrif peirra og hverju pau gaetu breytt. Loggjof um réttindi, verk-
lagsreglur og leidbeiningar geti p6 verid gdd til pess ad vinna eftir pegar kemur ad
daudsfalli. Vitnad var til pess ad i Noregi og Svipjéd sé nu 16ggjof sem skilgreinir
hvad folk faer marga daga i fri fra vinnu, og born fra skdla, pegar ndkominn deyr.
Pad geti po orkad tvimaelis ad fridagar séu skilgreindir i [6gum, en med pvi ad hafa
pad ekki fastmotad gefi pad meira rymi og sveigjanleika. Adalatridid sé vidur-
kenning & pvi ad folk purfi fri frd vinnu og margvislega adstod pegar andlat na-
komins ber ad. ba sé pad nu pegar skilgreint i seenskum logum (og unnid ad pvi a
fleiri Nordurlondum) hvada pjénustu born eigi rétt a i kringum veikindi og andlat
foreldris. Skilabod |6ggjafar geti einnig haft sterk ahrif, verid métandi badi fyrir
vidhorf og uUrredi. bpannig geti kerfid studlad ad pvi ad fdlk syrgi og fai vidur-
kenningu a peim sidferdilega rétti:
... |16g vinna med rétt eda rangt, pannig ad, 16g veeru ekki rétta verkfzerid til pess ad

nalgast sorgarvinnu, en pau purfa ad skapa ... eru kannski naudsynleg samt sem adur
einhvers stadar til ad skapa peer forsendur, ad pad sé haegt ...

Bent var 4 ad dbyrgd samfélagsins felist i ad vernda barnid og huga ad pvi hvad er
barni fyrir bestu. Ekkert standi hins vegar i islenskum l6gum um rétt barna sem
adstandenda. Pad eina sem snui ad pvi séu 16g um réttindi sjuklinga, par sem segir
ad sjuklingur og nanustu vandamenn hans eigi rétt a ad njéta andlegs, félagslegs og
traarlegs studnings. Login hér séu of almennt ordud. bad purfi ad skerpa pau og
tryggja hagsmuni barna i I16gum:

... SVo eru bad barnalég, barnaverndarlég, svona pegar madur tekur petta saman,

Barnasattmalann, pad er ekki mikid um petta, og ég held ad vid purfum ad, ég held ad

parna purfum vid ad taka okkur &, vid purfum ad hafa lagarammann pannig ad born
fai akvedna pjénustu ...

| pessu sambandi var medferdartimi mala i réttarkerfinu mjég gagnryndur. Medal
annars var bent 4 ad komi til pess ad Urskurda forsja yfir barni pa sé langur timi i
dvissu par til nidurstada liggur fyrir. betta geti verid , lykiltimi“ fyrir barn i sorgar-
ferlinu, og pannig haft dafturkraef ahrif 4 lidan barns, jafnvel til lengri tima:

... mér finnst 16gin ekki alltaf vera eins mikid eins og fraedslan, vegna pess ad 16gin

gefa sér einhvern ramma og pau purfa ad vera mjoég skyr fyrir barnsins hond, en pau
geta verid [falid i sér ... ] svo hrzaedilega langdreginn timi évissu sem ég hreinlega
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efast um ad sé réttleetanlegur fyrir barn 8 vidkveemum aldri, ad vera velkjast i 18
manudi eda yfir 2 ar pangad til komin er nidurstada: hér verdur pu, hér att pa heimili

. madur vill vona vel fyrir 16gin en pau svona afnyta sig svoldid i reynslunni vegna
pbess hve pungur ferillinn er i ad framfylgja peim er ef einhver er naegilega snuinn til
ad beita peim ...

Samstarf pjonustukerfa

Fagfélkid benti 4 ad mikilvaegt vaeri ad einhver pjonusta taki vid malum félks eftir
spitalann. [ pvi tilliti var félagspjonustan og heilsugaeslan nefnd sem og skélinn.
Mikil porf sé a skipulegri tengingu vid pessi grunnpjonustukerfi en engin 16g né
reglur tryggi tengingu milli pessara kerfa og peir sem hafi reynslu i pessu efni segi
hana mjog stirda:

... g man einmitt eftir manni sem atti fjégur bérn med konunni sinni og hun do, og

[pau] voru mjog illa sett félagslega og ... ég vissi ad pessi born mundu hafa pad

sleemt, ég bara vissi pad, ég hafdi kynnst fjdlskyldunni mjog vel og pau purftu mjog

mikla adstod og mikla hjdlp og pad sem mér potti erfitt var pad ad sleppa af peim

hendinni og reyna ad tengja hana vid kerfin i kring, eins og ég hef talad um, ofbods-

lega erfitt ad sja ad pad var einhvern veginn ekkert ad taka vid, pad er ekki god

tilfinning ...
Sérstok ahersla kom fram a mikilvaegi samstarfs stofnana eftir atvikum og edli mals
og pa lika hvort barnavernd a vid. Born purfi gédan studning i neerumhverfi sinu og
pbar gegni skoélinn veigamiklu hlutverki. Skélinn geti veitt barninu oOryggi og
akvedinn ramma, og eins purfi skélinn ad geta hondlad pad pegar tilfinningar
barnsins geta brotist fram, jafnvel vid dliklegustu adstaedur. A 6llum stigum, fra
leikskola til framhaldsstigs, purfi skélinn pannig ad vera vel upplystur um hvernig
taka purfi tillit til barna sem misst hafa foreldri. Stundum purfi pau ad fa fri fra
skdlanum, en kannski ekki of langt par sem pad geti pa riélad ratinu peirra um of.
Hvildin sé pd oft mikilvaeg i sorginni og parfir barna mismunandi. bvi sé best ad
meta petta i hverju tilviki fyrir sig:

... petta snyst kannski ekki um ad purfa ad mata og maeta ekki i skélann ... kannski

ekki somu krofur, pyrfti ad vera lengri préftimi, kannski minna dlag 4 verkefnum ...

faerd ad fara ut ur tima til ad hitta salfraedinginn eda hjukrunarfraedinginn eda bara
grata par, ad pad sé ekkert mal ... kerfi sem tekur tillit ...

Bent var 4 ad hver og einn kennari purfi ad hafa faerni til pess ad hondla lidan barns
sem ordid hefur fyrir sorg, geti tekist 4 vid paer adstaedur og verid i godu sambandi
vid adstandendur barnsins. SU hugmynd kom fram ad bérn sem ordid hafi fyrir
erfidri reynslu, eins og foreldramissi, séu jafnvel sérstaklega merkt i skdlakerfinu til
pbess ad haegt sé ad hafa eins konar gat 4 peim og fylgja betur eftir, betur med
peim. Vidbrogd eins og og dyndi, vanlidan eda hegdunarvandi geti lika komid upp
seinna, og skalinn sé oft mikilveegasti vettvangurinn til pess ad koma auga a slikt:

... ef pad er haegt ad baeta einhverju a kennara eda skélakerfid, ef ad pu veist eru

med umsjonarkennara, bérn & mismunandi aldri og mismunandi parfir, hvort pad zetti

ad vera svona raud flogg a pessum nemendum sem hafa misst foreldri eda eitthvad ...
petta getur komid svo I6ngu seinna ...
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Flestir baru grunnskdlunum vel sdguna i pessu efni og ad hjukrunarfraedingar starfi
i flestum grunnskélum. Bornum sé oft visad til peirra pd ekki sé alveg ljést hvad sé
ad. bpad purfi ekki endilega ad vera ad pau hafi dottid og fengid sar, pad geti verid
adrar astaedur. Misjafnt pétti hvort eda hvernig framhaldsskélar héldu & pessu. |
bvi sambandi lagdi fagfolkid aherslu @ ad ekki vaeri sidur mikilvaegt ad framhalds-
skélarnir stydji vid unglingana par sem peir eru oft einmana og (eins og adur var
nefnt) lokadir med tilfinningar sinar, en vanlidan geti pa frekar beinst inn 8 vidé og
jafnvel gegn peim sjalfum. Fagfdlk i skdélum, félagsradgjafar, namsradgjafar og
skélahjukrunarfreedingar purfi ad vera vakandi fyrir pessu og nyta sér pann adgang
sem peir geti haft ad unglingunum oft Ut fra 66rum astaedum:

... framhaldskdlarnir peir eru svo rosalega mismunandi, sumir voru alltaf, pad var

alltaf haegt ad hlidra til og gera, medan adrir eru algerlega dsveigjanlegir og émann-

legir ... framhaldskdlinn skiptir miklu mali i pessu samhengi, pau eru natturulega a
svo erfidum aldri ... pessi unglingsar sko ...

[ umraedu um hin erfidu proskadtdk unglingsdranna og hvernig &fall vegna
foreldramissis getur pa ordid enn meira ipyngjandi, var bent & ad i peirra eigin
umhverfi, i félagsstarfi skdlans og a félagsmidstédvunum veeru oft séknarfeeri til ad
na til unglinganna. bar sé veitt almenn fraedsla og par séu oft umraedur sem geti
verid goédur studningur vid unglinga. Par séu pau minna skermud og hafi annad
vidhorf til starfsmanna, sem oft eru ungt félk, heldur en foreldra og kennara:

... pa er spurning hvort félagsmidstédvarnar komi par inn, af pvi ad par eru oft adilar

sem unglingar treysta mjog vel og eru ad segja fra ... ég hef verid ad vinna i

félagsmidstod og pad er allt annad vidhorf og allt annad vidmadt sem vid faum fra

unglingum heldur en kennarar og starfsmenn skdla og foreldrar fa sko, og foreldrar
og kennarar hafa talad um pad vid okkur ...

Bent var 4 ad heilsugaeslan og félagspjonustan eigi ad veita grunnpjoénustu i
naerumhverfinu. Pott par sé oft misbrestur a fannst fagfélkinu ad edlilegt veeri ad
heilsugaeslan myndi huga ad adstandendum eftir missi, og var pa peirri spurningu
velt upp hvort heilsugaeslan fai tilkynningar um andlat. Skélahjukrunarfreedingar
veeru til deemis i kjoradsteedum til ad tengja born sem ordid hafa fyrir missi vid
heilsugaesluna og par med veaeri komin tenging a milli skéla og heilsugaeslu.
Félagspjénustan vaeri einnig i lykilstodu til ad stydja vid born sem hafa misst, baedi
hvad vardar husneedis- og fjarhagsadstod og rddgjof til eftirlifandi foreldris. Hér
geti sjukrahusfélagsradgjafar myndad bru milli heilbrigdis- og félagspjonustu. Slikt
geti medal annars verid lidur i pvi ad tryggja ad barn geti haldid afram i tém-
stundastarfi, nytt sér tilfinningalega adstod og margs konar onnur Urredi sem
studli ad pvi ad vidhalda stédugleika i lifi peirra eftir frafall foreldris. | pvi sambandi
var bent a ad roskun og rét 4 ytri hogum geti verid vidbodtardlag vid innri sarsauka:

... lifid parf ad halda 4fram eins og pad var, pad er agalegt ad purfa ad flytja strax eftir
andlat, ad purfa ad breyta um skola, skipta um leikskdla, allt petta ...

Fram kom nokkud hord gagnryni a félagspjonustuna medal annars af pvi hvad
pjonustan vaeri mismunandi eftir sveitarfélogum og jafnvel milli einstakra hverfa i
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Reykjavik. Pad veeri mismunandi hvort bérn fai vidunandi adstod og hvort pau geti
til deemis haldid afram i témstundastarfi sem parf ad greida fyrir eins og ad leera a
hljéofaeri eda stunda ipréttir pegar adeins sé ein fyrirvinna a heimilinu. bessi bérn
verdi fyrir miklu meiri missi pegar pau missa lika tengsl vid félaga sina eda geta ekki
lengur fengid dframhaldandi pjalfun i haefileikum sem pau hafa ahuga 4 ad efla:

... ég hef alltaf sagt og segi pad alltaf sko 16g um félagspjénustu, félagslega adstod

sveitarfélaga eru brotin st6dugt, pau eru mjog almennt ordud en pau eru samt sem

adur pannig ad vid attum ad geta notad pau sem leidbeinandi akkurat fyrir pennan

hép ... pad er erfid pessi tenging ad lata pau kerfi sem attu ad maeta pessu ... pad er
erfitt ad koma pvi pangad ...

Pa var bent 4 ad tregda sé af halfu starfsmanna sem og barnaverndar ad gripa til
adgerda sem styrki barn sem byr vid évidunandi adstedur i kringum veikindi og
andlat foreldris. Sérstaklega sé pad alvarlegt pegar deila um forsja og umgengni
bitnar @ barninu. bpad sé einhver skekkja i pvi ad oft sé frekar hugsad um réttindi
barna pegar foreldri er med gedreen vandkvaedi en ad gaumur sé gefinn ad Oryggi
og lidan peirra i fjolskyldunni pegar um likamlega sjukdéma i fjolskyldu er ad reeda:
... ég hef lika hugsad mjog mikid um, hvad pad breytir miklu pegar sjukdémurinn er
likamlegur og pegar sjukdédmurinn er gedraenn, hvad medhondlunin er gjordlik 8 mjog
margan hatt ... pessi sex ar sem ég vann inn a krabbameinsdeild, held ég ad ég hafi
einu sinni verid tilkynnt mal til barnaverndanefndar ... held ad pad hafi miklu miklu

oftar verid astaeda til pess ad lata barnaverndaryfirvold vita, en vid hofum einhvern
veginn adra syn a krabbameinid en & gedhvarfasyki svo deemi sé tekid ...

[ pessari umraedu var pvi velt upp hvert bornin geetu leitad sjalf veeru pau i peirri
adstodu ad vera bitbein & milli fjolskyldna. Var pa bent a ad pad veeri hlutverk
Umbodsmanns barna ad sinna pvi og pangad leitudu morg born. Einnig var nefnt
ad born leitudu oft til hjalparlinu Rauda krossins.

Innri arreedi Landspitala og hagsmunasamtaka

Fram kom ad pjoénusta vid eftirlifendur og pa sér i lagi born sé afar tilviljunarkennd
af halfu Landspitalans. Pad geti medal annars farid eftir fagfolki og einstokum
deildum spitala hvernig pjénusta er veitt. A peim deildum spitalans par sem dauds-
foll eru tid sé fagfélk i meiri pjalfun til pess ad sinna adstandendum eftirlifenda og
par hafi préast akvedid verklag. Til ad mynda 8 krabbameinsdeildum séu sérfraedi-
teymi og bodid upp 4 Fylgd og Fjdlskyldubrina. A 63rum deildum fari pad oft og
tidum eftir hverjum starfsmanni hvernig peir hondla st6duna:

... miklu frekar einhver gamalreyndur tappi sem veit hvernig @ ad hugsa um barnid

eda sem hefur einhvern sérstakan ahuga, pad er étrilega 6faglegt, ad vid skulum ekki

hafa eitthvad svona sem vid vinnum eftir ... pad ad pad skuli vera tilviljun hvernig
pjénustu barnid faer, pad er ekki gott ...

itrekad var kallad eftir skipulegra pjénustuferli fyrir sorgararvinnslu baedi fyrir full-
ordna og bérn, og bent 4 bryna naudsyn pess ad pad veeri i bodi. [ pvi sambandi var
16g6 dhersla 4 ad petta veeri spurning um rétt adstandenda til adstodar, samskipta
og fraedslu frekar en ad pad geti nokkurn tima verid skylda peirra ad veita pvi
vidtoku:
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... hvad vardar l6g pa parf ad vera einhver refsing ef madur brytur 16g, pad er ekki
farvegurinn, frekar réttur ad eiga pessa adkomu, ad petta verdur frekar pad sem er i
bodi, svona verkferli pegar petta gerist, ad sé jafnvel bdkadur timi ...

Raett var um ad auk adur nefndrar fjolskyldufreedslu pyrfti ad huga ad skyrum
upplysingum til adstandenda. | pvi sambandi var nefnt ad félagsradgjafi hja
Radgjafarpjonusta krabbameinsfélagsins hefdi utbuid handhaegar upplysingar um
margvisleg réttindi og adstod.

Sagt var fra ad i Fylgdinni sé adgangur ad prestum og djaknum sem veita hjalp ef
folk vill piggja hana. bétt Fylgdin sé fyrir alla fjdlskylduna sé ahersla par a eftir-
lifandi maka en ekki & sama hatt markvisst hugad ad bornunum, nema fjol-
skyldumidud hjukrun sé fyrir hendi. Hid sama eigi vid um Heimahlynninguna.
Prestar og djaknar fylgist b6 oft med stodu barns i fjolskyldunni og veiti pvi sér-
staka athygli sé ekki allt med felldu. betta geti til ad mynda att vid ef pad eru rofin
tengsl vid stjupforeldri, ef barnid er bitbein eda dnnur merki eru um togstreitur
eda Osaetti.

Einnig var reett um ymis atriéi sem torveldudu adstod og hvernig pad geeti valdid
fagfolki ahyggjum. betta aetti medal annars vid pegar kvidi veeri hindrun i ad koma
innan um fleira folk til ad tala um sorgina. Pad geti einnig snuist um 6tta vid pad
hversu sterk sorgarvidbrogdin séu og pegar viokomandi syrgjandi er hreinlega ad
bugast. b3 geti einleegt samtal skipt miklu til ad meeta viokomandi. Nefnt var ad
mikil feimni sé gagnvart trinni i okkar samfélagi og pad séu ekki allir sem vilja
biggja Fylgd. Oft veki petta aleitnar spurningar um hvad verdi um paer manneskjur.
Oft sé lika haetta a ad peir sem hafa mestu porfina fyrir studning nyti sér hann ekki:

... peir sem eru i bestu malunum koma, peir sem eru verst staddir og med adal-

vandamalin, peir lata ekki sja sig, pd pu hringir pa getur pu ekkert gert vegna pess ad

beir bara segja pad er allt i lagi, p6 ad vid vitum ad pad er ekki allt i lagi ...
Raett var um ad pad veeri ,proskuldur ad komast ad bornunum® og pad purfi leyfi
foreldra til pess ad nalgast pau. bad sé alltaf flékid ad fara 8 moéti foreldrum og pvi
geti almenn fraedsla og leidbeiningar til foreldra verid svo mikilveeg. Med pvi ad
hafa pennan ,rétt“, ad eiga adgang ad bornunum i almennu verkferli, sé liklegra ad
na til allra og pad auki einnig likur & ad na til peirra sem mest purfa 4 pvi ad halda.
Dami um hvernig megi nalgast folk sé ad geta rétt folki baekling um sorg barna,
rétt eins og um praktiskar upplysingar. Pad er gott ad hafa almenna fraedslu og
pjonustu fyrir alla og med pvi ad utskyra fyrir félki ad pad sé svo margt ad gerast i
pessum adstaedum og réttindi séu svo flokin ad pad sé edlilegt ad nyta sér adstod |
peim efnum. bad opni umreeduna til ad koma ad tilfinningalegum malum og
moguleika til ad taka vid adstod fra fagadila:

... til deemis bara pad ad pad zettu allir rétt & akvednum X timum hja félagsradgjafa

... .sem getur leidbeint i gegnum pennan frumskdg, pad myndi bara hjalpa alveg 6tru-
lega mikid ...
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Mikilvaegast er po talid ad hugsa heildraent um adstaedur barna og fjolskyldna i
pessum sporum, samanber fyrri umraedu um greiningu og mat a adstaedum og
porfum hverrar fjolskyldu sem hefur greinst med krabbamein. Hluti af pvi sé ad
tryggja fyrst fjarhagslegt oryggi pvi fjdrhagsahyggjur séu alltaf erfidar og ipyngi
tilfinningalega i kreppu og sorg. Fagfolkid lagdi jafnframt mikla dherslu & sérstakt
verkferli med kliniskum leidbeiningum og gatlista pegar kemur ad andlati foreldris
medal annars til ad na markvissar til barnanna. betta atti einnig heima strax i upp-
hafi i tengslum vid mat og greiningu @ porfum fjélskyldna, til deemis maetti halda
utan um petta i télvukerfi spitalans:

... haegt ad tengja fjolskyldutré inn i Séguna, pannig ef pad kemur fram ad pad eru

born undir akvednum aldri ad pad geti poppad upp i S6gunni svona vidvérun, nu parf

ad huga ad Fjolskyldubrunni fyrir pennan og ... ad pad séu svona flogg sko og minni a

i télvunni ... svo haka vid pegar buid ad raeda ... margir moguleikar ... alveg eins og

bara med lyfjaofnaemid, flagg bara ...
Bent var @ ad Heimahlynningin og Liknardeildin séu med nokkurs konar skimun af
sinni halfu en hun sé hvorki formleg né almenn:

.. erum ad fylla Gt eitthvad sem ég held reyndar ad sé urelt ... eitthvad svona

dhaettumatsblad pannig ef ad pu krossar vid fleiri en tvo paetti pa er komin asteda

fyrir sérhaefdri eftirfylgd i sorgardrvinnslu, pad er eitthvad ef pad eru boérn undir

akvednum aldri og svona, en svo er petta bara a bladi, pu veist, eitthvad sem vid

erum bara ad gera ...
Pad sem Ollu skiptir er ad med skilvirkara ferli veeri meiri moguleiki 4 ad tryggja
pjonustu og studning fyrir alla. Pad pjoni beinlinis forvarnartilgangi. Sagt var fra
hvernig Fjolskyldubruin er Urraedi sem upphaflega var notad fyrir foreldra og born
par sem foreldri glimir vid gedsjukdém en frd arinu 2011 hafi krabbameins-
lekningadeildirnar farié ad nyta hana lika. Samhljémur var um ad Fjolskyldubruin
hafi gefid géda raun baedi a Islandi og 4 Nordurldndunum. Fyrir utan almenna fjél-
skyldufraedslu sé foreldrum og bornum gert kleift ad reeda saman um mal sem eru
erfid fyrir pau. Foreldrum sé leidbeint sérstaklega um hvernig pau geti reett vid
bornin sin sjalf, gefid peim taekifaeri til ad tja sig og spyrja spurninga sem pau pora
ef til vill ekki ad spyrja mémmu og pabba:

... pad er alveg, sko, vitad ad pessi samtol fyrir andlatid, fyrir born, hafa synt sig ad

eru gagnleg, pbau eru gagnleg fyrir barnid eftir 4, ad geta hafa att petta samtal vid

mommu eda pabba og ... pad er sko foreldrar eru svo pakklat fyrir ad fa pennan

studning pvi pad er svo erfitt ad tala um petta vid barnid sitt, ad pu sért med ban-

vaenan sjukddm, ad fa pennan studning, og petta leyfi til pess ad syna tilfinningarnar

og allt petta, pvi ad vid erum bara pvi midur pannig oft ad vid, vid sko vid vitum ekki

... .félk spyr mann voda oft er ég ad haga mér rétt? ba er svo gott ad heyra einhvern

fagmann segja: ja pu ert ad pvi ...
[ bessum samtélum er haegt ad raeda nanar um pad, og jafnvel punkta a blad, hver
6sk deyjandi foreldris er um pad hver pad éski ad taki vid bérnunum ef svo ber
undir. Slikan samning sé jafnvel heegt ad gera skriflega pannig ad hann sé virtur
eftir andlatid og geti pannig tryggt hag barnsins.
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Fagfélkinu var umhugad um ad koma a framfaeri pvi géda starfi sem pegar er fyrir
hendi. b3 var sagt fra starfi Rddgjafarpjonustu Krabbameinsfélagsins par sem veitt
sé fjolbreytt pjonusta sem snyr ad upplysingagjof, freedslu, radgjof og félags- og
tilfinningalegum studningi vid félk sem greinst hefur med krabbamein og
adstandendur pess. bar sé margvislegt namskeidahald og hdpastarf. Hegt sé ad
hitta annad félk sem greinst hefur med krabbamein undir leidségn peirra sem hafa
fengid pjalfun i ad veita jafningjastudning. Einnig var sagt fra endurhafingar- og
studningsmidstod sem Ljosid rekur fyrir folk sem hefur fengid krabbamein og
adstandendur peirra. bad bydur medal annars upp 4 studningshépa med jafn-
oldrum fyrir born og unglinga sem hafa misst foreldri eda eiga veika foreldra, og
pbad hopastarf sagt hafa ,gefist vel og verid farszlt”. Miklu hafi skipt ad sa
studningur sé vel kynntur og bodinn a réttum tima.

Hugmynd um sjdlfstaeeda pjonustueiningu var itrekad raedd. HUn gaeti hugsanlega
verid sampeett starfi Fjolskyldubriarinnar, og hefdi pad hlutverk ad samtengja
pjonustuna inn & vid en lika ad samvirkja ut 4 vid, pad er ad hafa samstarf vio
onnur pjénustukerfi heilbrigdis, félags og skola. | pessu sambandi var minnst &
hugmynd um svo nefnda Sorgarmidstod, eins konar netverk, sem veeri i farvatninu.

Inn i pessa umraedu fléttudust frasagnir af ymsum fyrirmyndum fra nagranna-
l6ndum sem vert er ad greina stuttlega fra. | pvi sambandi var raett um ad krabba-
mein vaeri fjdlskyldusjukdémur og pjénustan formud eftir pvi. A Nordurléndunum
hafi pannig verid stofnadar afallamidstodvar krabbameinsveikra fjolskyldna par
sem haft er skipulagt samstarf vid skdéla og velferdarpjonustu. Vid Senter for Kris-
epsykologi sé veitt freedsla og studningur fyrir born, m.a. hdpsamtol. bar sé nu
unnid ad geedamatsuttekt (RCT) a gildi studnings til ad efla krabbameinsveika
foreldra gagnvart bornum sinum. Montebellosenteret i Noregi standi fyrir nam-
skeidum, fraedslu og studningsstarfssemi fyrir fjolskyldur par sem foreldri hefur
daid eda er daudvona. Samtdkin Bgrn, Unge og Sorg i Danmorku veiti keypis sam-
talsmedferd og radgjof fyrir born og unglinga sem eiga alvarlega veika foreldra eda
systkini eda hafa misst foreldri eda systkini. Samtdkin standa einnig fyrir radgjof og
menntun fyrir fagfdlk sem ad malefninu koma og er starfsemin byggd a gagn-
reyndum adferdum. Pa hafi verid unnar rannnsoknir i Svipjod, sem gefnar hafa
verid ut i hagnytum skyrslum, medal annars um fjélda barna sem missa foreldri og
hvada ahrif alvarleg veikindi, andlat eda erfidleikar i fjolskyldu hafa & born.
patttakendur i umraedunni sem pekktu til og s6gdu fra pessari starfsemi @ Nordur-
[6ndum téludu um mikilveegi pess ad taka mid af reynslu peirra vid markvissari
skipulagningu pjénustu i malaflokknum hér & landi.
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IV Samantekt, umrzaeda og alyktanir

Aherslur, lysingar og deemi fagfélksins i rynihdpunum stadfestu ad naudsyn sé a
heildstaedri og skipulegri upplysinga- og studningspjénustu med skilgreindum verk-
ferlum sem nai til allra krabbameinsdeilda. Einnig sé brynt ad i pessu verkferli sé
tryggt ad hvert mal sé sett i videigandi farveg. bannig megi medal annars audvelda
deyjandi foreldri ad deyja pegar pad veit ad framtid barnsins er i héndum dbyrgra
adila og satt riki um pad. Ahersla var 4 ad Fjolskyldubrdin pyrfti ad vera notud
markvissar og ad hun vaeri adgengileg fleirum. Einnig pyrfti brdin ad spanna lengri
tima pannig ad hun veeri i bodi i 6llu ferlinu, fra greiningu, fram yfir og i kjolfar and-
lats foreldris. | sambandi vid frasagnir af pjénustu sem préud hefur verid & Nordur-
[6ndum var einnig 16gd ahersla @ naudsyn rannsékna ut fra adstaedum islensks
samfélags, medal annars til grundvallar stefnumodtunar i pjonustu, kerfasamstarfi
og Urraedaproun ut fra menningar- og stadbundum forsendum.

Heildarmyndin eftir drvinnslu rynihépasamraedna er i hnotskurn eftirfarandi:

A. Barnid. Fagfélki i 6llum faghdpum ber saman um ad (i) viss skilningur og
pbekking sé fyrir hendi hjad peim pegar kemur ad pérfum barns deyjandi
foreldris. Hins vegar (ii) skorti tima, sérpekkingu, Urraedi og farvegi til ad
bregdast vid adsteedum barnanna og lidan; (iii) pad taki & badi tilfinninga-
lega og faglega ad geta ekki veitt pessum bornum pa adstod og vernd sem
svo bryn porf sé 3, (iv) adgengi ad bornunum sé erfitt, ,prongur gluggi®, og
radaleysi hamli; (v) vidbotarfreedslu, baedi hvad snertir sérfraedipekkingu og
vidbrogd fyrir fagfélk um bérn og sorg sé porf.

B. Hinir fullordnu. Fagfélkid tekur i sama streng pegar kemur ad porfum hinna
fullordnu i fjolskyldum par sem foreldri er deyjandi. Starfsfélk horfir
stundum vanmattugt @ sleem samskipti foreldra par sem bornin lenda 3
milli i fjolskyldudseaetti eda deilum. Slikt getur jafnvel att vid a orlagastundu
annars foreldris eda barnsins sjalfs. bzer leidir sem fagfolk dregur fram sem
mikilvaegastar baedi til forvarnar, styrktar og upplysingar fyrir fullordna eru
(i) skipuleg fjélskyldufraedsla sem snidin er ad olikum porfum eftir pvi &
hvada stigi vandinn er, p.e. eftir greiningu, @ medferdarstiginu, vid andlat
og eftir andlat. Slikri fjolskyldufraedslu sé fylgt eftir med fjélskyldusamtélum
a 6llum stigum ferlisins. | almennum hluta fjolskyldufraedslunnar sé fjallad
um Odlik fjolskyldukerfi, tjaningu, samtdl og samskipti, kreppuhugtakid,
réttindi og skyldur baedi i sidfraedilegu og i lagalegu ljési, og um tryggingar
og félagsleg réttindi asamt medferdar- og pjonustulrreedum innan
sjukrahuss og utan; (ii) fram fari greining og mat a st6du hverrar fjolskyldu i
upphafi mals. Ut fra greiningunni sé métud pverfagleg medferdardaetiun
um fjolskyldustudning. bar sé tekid mid beedi af poérfum hins deyjandi
foreldris og makans, stodu og porfum barnsins. Su hlid sem snyr ad bérnum
snertir pad ad tala vid barnid, skilja tjaningu pess, hjalpa pvi til ad tjd lidan
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sina og parfir, virda pad og stydja, en mikilvaegt er eda hafa i huga dlikar
forsendur og ndlgun eftir aldursskeidum og pa ekki sist ad greina a milli
barfa og stédu yngri barna og unglinga. | fjdlskyldumedferdarazetlun sé
einnig hugad ad adkomu annarra nakominna, m.a. i freedslu, samraedum og
studningi.

C. Fagfélk og handleidsla. | sambandi vid stédu fagfélks baedi gagnvart
bornum og fullordnum var pvi lyst i samraedunni (i) hvernig ad pad skapi
fagfélkinu araun ad vera i klemmu og purfa ad glima vid togstreitu og
00ryggi um hvort peim beri ad reyna ad gripa inn i pétt hvorki séu
adstaedur, timi né farvegir til ad fylgja pvi eftir. | pessu sambandi var itrekad
talad um (ii) naudsyn faghandleidslu. Adgengi ad reglulegri handleidslu sé
ekki til ad dreifa. Kallad var eftir almennu, skipulegu handleidslukerfi sem
tryggi adgang ad handleidslu fyrir fagfdlk. Einstaklingshandleidsla pjoni
pbeim tilgangi ad vinna ur tilfinningalegu dlagi, rada vid ad setja mork og
bregdast vid vidbunum jafnt sem skyndilegum adsteedum. Hér pyrfti
jafnframt ad huga ad rymi fyrir jafningjastudning. | pessu sambandi var
ahersla & peirri abyrgd sem laegi a yfirstjorn spitalans og hja yfirménnum
deilda og pjénustueininga ad vinna ad sliku studningskerfi fyrir fagfolk.

Lokaord og dlyktun

[ rynihépaumaedunni var rikjandi kall eftir frekari Grreedum og féstum farvegum
fyrir freedslu, studning fyrir sjuklinga, adstandendur peirra og ekki sist fyrir bornin.
Til pess purfi enn meiri sérpekkingu fagfélks @ sorg og sorgarurvinnslu en einnig
studning og leidségn. bad purfi “hjalp fyrir hjalparana” og pad eigi sérstaklega vid
begar unnid er i navigi vid 4foll, sorg og dauda og haetta er 4 ad "brenna Gt”. [ sama
tilgangi sé bryn porf fyrir skipulegt handleidslukerfi sem tryggi einstaklings-
handleidslu i fagpréunar- og forvarnarskyni.

G40 vitneskja var medal fagfolks um pad sem i bodi er og tekid fram ad margt af
bvi nytist vel. Nefnt var (i) hve mikill fengur sé ad pvi fraedsluefni sem samid hefur
verio 4 islensku um born og sorg, og ad geta beint pvi til foreldra; (ii) pa eru Urraedi
eins og Rddgjafarpjonusta Krabbameinsfélagsins og Ljosid litin mjog jakveedum
augum og einnig nytur (iii) Fjélskyldubruin vidurkenningar og veentingar bundnar
vid hana sem heildsteedan pjénustukjarna, en eins og fram hefur komid er
markmidid par ad na til allrar fjolskyldunnar med fraedslu og studning a ollum
stigum sjukddmesferlisins, fra greiningu, vid andlat og i eftirfylgd med fj6lskyldum i
kjolfar andlats.

Ohzett er ad draga pa alyktun af nidurstédum rynihépasamraedunnar ad bryn porf
er a mun opnari umraedu i samfélaginu, vidhorfsmotun gegnum fjélmidla og medal
fagfélks dsamt préun pjonustufarvega. ba var akall eftir eins konar sorgarmidst6d
innan Landspitalans med markvissara netverkssamstarfi vid adila innan og utan
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spitalans. | pvi felist ad nad samraemingu og samfellu i samstarfi opinberra
bjéonustukerfa & landsvisu. Att er vid heilbrigdis-, félags-, skéla- og réttarkerfi. bann
visi ad pjonustulrreedum sem fyrir hendi er purfi ad efla i umfangi, en umfram allt
burfi ad préa Grraedin i att ad markvissari og heildstaedri pjonustukedju. | pvi
sambandi var einnig kallad eftir frekari rannséknum a malefninu, badi eins og pad
snyr ad porfum barna, foreldra og annarra adstandenda. Slik pekking sé
grundvollur stefnumdtunar i pjénustu, kerfasamstarfi og Urreedapréun.
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Um ritrodina

Rannsdknastofnun i barna- og fjolskylduvernd, RBF, gefur Ut pessa ritr6d i samstarfi
vid Samtok um rannséknir i félagsradgjof, fs-Forsa.

Samtok um rannséknir i félagsradgjof, is-Forsa, er félag peirra sem vilja stydja vid og
efla rannséknir i félagsradgjof. Félagid var stofnad arid 2002 en ddur hofou verid stof-
nud sambaerileg samtok, FORSA (forskning i socialt arbete), & hinum Nordurléndunum
um rannsoknir i félagsradgjof. is-Forsa er eitt sambandsfélaga Forsa Norden.

Rannséknastofnun i barna- og fjolskylduvernd, RBF, var stofnud vid félagsradgjafar-
deild Héskdla islands vorid 2006, og hefur adsetur i Félagsvisindastofnun. Markmid
RBF er ad vera vidtaekur vettvangur rannsékna a svidi félagsradgjafar, einkum um ma-
lefni fjolskyldna. Medal hlutverka RBF er ad midla visindalegri pekkingu um félags-
radgjof og kynna nidurstodur rannsdkna i fyrirlestrum, malstofum, skyrlum, greinum
og bokum .

Markmidid med utgafu ritradarinnar er ad skapa farveg a islandi til ad gefa Ut lengri
freedilegar ritsmidar um fagleg efni 4 svidi félagsradgjafar sem ekki henta til birtingar {
timaritum eins og Timariti félagsradgjafa 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 yréi e.t.v.
ekki birt. Hér er skapadur vettvangur til ad birta afrakstur rannsdkna i félagsradgjof
sem ekki er tilbdinn til utgafu 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 rannsdéknastofnunum, i
utgafu fagtimarita og a 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
um leid og pad kemur Gt. Utgéfa nys heftis er kynnt & heimasidum RBF og Is-Forsa og
auglysing send Félagsradgjafafélagi islands. beir sem vilja gerast askrifendur eru
bednir um ad senda tolvupdst & heimasidu RBF par sem nafn greidanda, kennitala og
heimilisfang er tilgreint og verdur peim pa sent ritid i pdsti asamt girdésedli.

Ritstjorn

Ritstjori er Sigrun Juliusdottir, préfessor vid félagsradgjafardeild og formadur stjornar
RBF. Ritstjérn er hja framkvaemdanefnd RBF og fulltrda stjérnar [s-Forsa.

Til héfunda

Efni sem hofundar dska eftir ad fa birt skal senda framkvaemdastjéra RBF. Handriti skal
skilad fullbanu hvad snertir malfar, yfirlestur og fragang. Lengd pess er samkomulag-
satridi ritstjérnar og hofundar. Pad @ ad vera i A-4 umbroti, med 12 punkta letri og

heimildaskra skal vera eftir APA kerfinu. Handritid skal hafa forsidu med heiti, undir-
heiti, nafni hoéfundar og timasetningu.
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