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Utdrittur
Markmidid med pessari rannsékn var ad kortleggja
fijolda barna undir 18 dra sem veeru skrdd 4 sama log-
heimili og foreldri med krabbamein. Tilgangurinn var
a0 skoda hvort fjolskyldan hefoi fengid félagsradgjof eda
pegid studning Fjolskyldubriarinnar 4 krabbameins-
leekningadeildum Landspitalans 4 timabilinu september
til névember 2019. Adferdin var megindleg og f6lst i
pvi a0 safna breytum tr Pj6dskra og innihaldsgreina
fyrirliggjandi gégn i S6gunni, sem er skraningarkerfi
i heilbrigdispjénustunni 4 fslandi. Nidurstédur syndu
a0 1 165 fj6lskyldum par sem foreldri var med krabba-
mein voru samtals 270 born skrdd 4 sama logheimili.
Algengasta fj6lskyldugerdin var krabbameinsveik médir
sem bj6 med maka sinum og bérnum. Pegar litid er
til barnanna var meirihluti peirra & unglingsaldri, 12
til 18 dra. Kynjahlutfall peirra var fremur jafnt en pé
voru drengir { 6rlittum meirihluta. Nidurstodur syndu
einnig a0 64 foreldrar fengu adstoo frd félagsraogjafa
4 medan adeins sex fjolskyldur paou studning Fjol-
skyldubrdarinnar 4 rannséknartimabilinu. Heildar-
nidurstoournar gefa tilefni til frekari rannsékna 4
mélefnum barna sem eru adstandendur foreldra med
krabbamein.

Lykilord: born, adstandendur, foreldri med
krabbamein, félagsradgjof, Fjolskyldubra.

Abstract

The purpose of this study was to determine the number
of children who are registered at the same legal address
as a parent with cancer. The goal was to ascertain
whether the families had applied for an interview with a
social worker or received support from Fj6lskyldubriin
at Landspitali’s Department of oncology during
September through November of 2019. Quantitative
research was conducted by gathering variables from
Registers Iceland and carrying out content analysis on
existing data from the Saga, which is the Icelandic health

care registration system. The results showed that in
165 families where the parent had cancer, a total of 270
children were registered at the same legal address. The
most common family type was a mother with cancer,
living with a spouse and their children. Regarding the
children, most of them were between 12 and 18 years
old. The gender ratio was slightly in favor of boys, but
only by a small margin. The results also showed that
64 parents received help from a social worker, and only
six families made use of Fjolskyldubriin’s resources
during the research period. Overall, the results indicate
that further research is needed mnto children who are
relatives of parents with cancer.

Keywords: children, next of kin, parental cancer,
social work, family bridge.

Inngangur

A0 greinast med sjikdém eins og krabbamein getur
reynst verulegt dfall fyrir pann sem greinist, sem og
ndnustu fjolskyldumeolimi. Foreldri sem greinist med
alvarlegan og jafnvel lifsheettulegan sjakdém getur {
kjolfarid fengid miklar dhyggjur af framtioinni og att {
erfidleikum med ao takast 4 vi0 umoénnun barna sinna
(Wozniak og Izycki, 2014). Pad getur svo haft mikil
tilfinningaleg dhrif 4 alla fj6lskyldumedlimi, medal
annars vakid sorg, reidi, vanlidan og sektarkennd. Fjol-
skyldan gengur saman { gegnum sjakdémsferlid allt
frd greiningu, { gegnum meoferdir og fram 4 sidari stig
sjikd6msins og parf pvi ad takast 4 vid nyjar dskoranir
d bord vi0 breytingar 4 heimilinu og ny hlutverk. Petta
4 ekki sist vid um bornin (Alexander, O’Connor, Rees
og Halkett, 2019).

Barn er skilgreint sem einstaklingur undir 18 dra aldri
(Barnasattmali Sameinudu pj6danna, e.d.). Samkvemt
islenskum l6gum eru born skilgreind sem einstaklingar
undir l6galdri (Barnal6g nr. 76/2003; Barnaverndarlog
nr. 80/2002). T flestum erlendum rannséknum hefur
bornum foreldra med krabbamein verid skipt { prja
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aldurshépa: Leikskélaborn fimm dra og yngri, skoéla-
born 4 aldrinum 6 til 11 dra og unglinga 4 aldrinum 12
til 18 dra (Visser, Huizinga, van der Graaf, Hoekstra
og Hoekstra-Weebers, 2004). Pegar dhrif veikinda
foreldris & born voru skodud kom fram ad leikskola-
born syndu likamleg einkenni, eins og aukinn grat,
hofudverk eda pau glimdu vio svefnorougleika (Visser,
Huizinga, Hoekstra, Van der Graaf og Hoekstra-Wee-
bers, 2007). Rannsékn Hilton og Elfert (1996) syndi
a0 leiksk6laborn sem dttu méour med brjéstakrabba-
mein dttu { meiri erfidletkum med adskilnad frd médur
sinni en onnur born. Skélaborn i somu adstedum
urou frekar fyrir silrenum og likamlegum dhrifum en
alrir jafnaldrar peirra. Pau upplifdu tilfinningalega
vanlidan, eins og sektarkennd, reidi, kvida og sorg.
Einnig t6ldu pau sig bera dbyrgd 4 foreldri sinu og
astandi heimilisins (Siegel, Miller og Jemal, 2019).
Unglingar upplifdu meiri kvida, punglyndi og van-
lidan og urdu frekar dhyggjufullir af lidan foreldris en
sinni eigin (WoZniak og IZycki, 2014). Rannséknir
Osborn (2007) og Visser (2004) leiddu sémuleiois 1j6s
a0 unglingar { pessari stoou upplifdu meiri kvida, pung-
lyndi, vanlidan og glimdu meira vid sdlren, likamleg og
félagsleg vandamal en adrir aldurshépar. Nidurstodur
peirra leiddu einnig { 1j6s ad unglingsdztur attu frekar
i hegdunarvanda en unglingssynir. Rannsékn Kennedy
og Lloyd-Williams (2009) syndi a0 unglingar sttu mun
steerra studningsnet en yngri skélabérn. Rannsékn Phil-
lips (2015) syndi p6 ad unglingar zettu pad til ad férna
félagslifi sinu vegna aukinnar dbyrgdar 4 heimilinu.
Born i dbyrgdarhlutverki eru skilgreind sem ein-
staklingar yngri en 18 dra sem axla dbyrgd, sinna
umtalsverdri umoénnun og veita studning eda adstod
vid veikan fjolskyldumedlim (Becker, 2000). T kjolfar
veikinda geta hlutverkin 4 heimilinu breyst, par sem
heilbrigdara foreldrid verdur gjarnan uménnunaradili
veika foreldrisins. Pad getur leitt til pess ad barn purfi
a0 taka 4 sig meiri abyrgd, svo sem 4 yngri systkinum,
heimili og velferd foreldris (Joseph, Sempik, Leu og
Becker, 2020). Helstu dsteedur pess ad born taka ad sér
petta dbyrgdarhlutverk eru fléknar en tengjast oft skorti
4 formlegum studning frd samfélaginu og 6formlegum
stuoningi storfjolskyldunnar (Gudbjorg Ottésdéttir og
Bjorg Guorin Gisladéttir, 2017). Nylegar rannséknir
syna ad hlutfall barna { dbyrgdarhlutverki er um pad bil
3,1% 1 Bretlandi (Aldridge, Cheesbrough, Harding,
Webster og Taylor, 2017) og um 9% & Indlandi og 1
Nepal (Carers Worldwide, 2020). P4 synir Bandarisk
ranns6kn ad rimlega 18% foreldra med krabbamein eru
med born sin 4 heimilinu (Krattenmacher o.1l., 2012).

A Tslandi virdast hvorki vera til stadtolur um fjolda
barna sem skrdd eru 4 sama l6gheimili og foreldri med
krabbamein né um bérn 1 dbyrgdarhlutverki 4 heimilinu
(Guobjorg Ottésdottir og Bjorg Guorin Gisladéttir,
2017).

Felitti og félagar (1998) gerou rannsékn drid 1998
4 dhrifum erfiorar reynslu dr @sku (e. adverse child-
hood experiences, ACE). Nidurstodur peirra gifu til
kynna ad algengustu afollin sem einstaklingar yrdu fyrir
i asku yrou 4 heimilinu og i samskiptum vid foreldri
eda umonnunaradila. Einnig kom fram ad erfidar upp-
lifanir og 4f6ll i bernsku, eins og vanrzksla, ofbeldi, for-
eldramissir, skilnadur, dfengisvandi eda gedsjikdémur
foreldris, getur leitt til andlegra og likamlegra vanda-
mila 4 fullordinsarum.

Ymsar kenningar er hzgt ad tengja bérnum 1 pessum
adsteedum. M4 par nefna kerfiskenninguna og lifskeida-
kenninguna (Bertalanfly, 1968; Erikson, 1993). Pegar
foreldri greinist med krabbamein getur pad haft ahrif
4 nanustu fj6lskyldumedlimi og bérn pess og 1 kjol-
farid 4 stérfjolskylduna. Born eiga pannig 4 hattu ad
verda Ut undan og pad getur haft kedjuverkand: dhrif
4 lidan peirra { 6llum kerfum samfélagsins (Bertalanfly,
1968). Samkvemt /ifskeidakenningunni geta born og
unglingar { pessum adstedum dtt { erfidleikum med
a0 uppfylla proskaverkefni sin og komast yfir 4 neesta
proskastig (Erikson, 1993). Streitu- og bjargrdda-
likanid (e. stress-coping model) skodar dhrifapztti og
verndandi petti barna sem eiga foreldri med krabba-
mein. Ymsir dhrifapattir, eins og einstett foreldri,
engin systkini og litid studningsnet, virdast hafa mikid
forspargildi fyrir sdlfélagsleg vandamaél hjd bérnum og
unglingum (Visser o.1l., 2007). Verndandi peaettir, eins
og samvera fj6lskyldunnar, systkini og opin samskipti
vid foreldra, eru lykilpzttir { adlogun barna ad sjik-
démsferli foreldris. Studningur fréd heilbrigoisstarfstélki
er einnig talinn vera verndandi pattur (Huizinga o.fl.,
2011; Kennedy og Lloyd-Williams, 2009; Su og Ryan-
Wenger, 2007).

Rannsékn Morris, Martini og Preen (2016) syndi
a0 heilbrigdisstarfsfélki fannst pad tilfinningalega erfitt
a0 reda vid born sjiklinga og taldi sig purfa meiri
leids6gn um hvernig best veeri ad stydja pessar fj6l-
skyldur. Ranns6kn Karidar og Glasdam (2019) leiddi
i1j6s ad heilbrigdisstarfsfolk hafdi takmarkad samband
vid born sjiklinga. Nidurstodur peirra gafu til kynna
ad leeknar hittu born sjaldan eda adeins pegar porf veeri
4 upplysingum um sjakdémsferli foreldris. Félagsrao-
gjafar voru fengnir { mal fj6lskyldna med silfélagsleg
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vandamal og voru par bornin sett { forgang med radgjof
og studning.

fslenskar rannséknir endurspegla nidurstédur
peirra erlendu. Rannsékn Noénnu Fridriksdéttur og
félaga (2011), sem gerd var 4 krabbameinslekninga-
deildum Landspitalans, leiddi { lj6s ad krabbameins-
sjaklingar og fj6lskyldumedlimir peirra upplifa kvida
og punglyndi. Sigran Jaliusdéttir og félagar (2015,
2017, 2018) styrdu vidamikilli ranns6kn sem varpaoi
lj6st 4 st6ou barna i gegnum sjakdémsferli foreldris,
allt fra krabbameinsgreiningu og ad andlati. { lj6s kom
a0 pessi born verda ut undan i sjakdémsferlinu og
horft er fram hjd porfum peirra og rétti til patttoku og
stuonings. Fjolskyldur fengu ekki videigandi pjénustu
enda skorti greiningu 4 pjénustuporfum peirra (Sigrin
Juliusdéttir og Gunnjéna Una Guomundsdéttir, 2017).
Nidurstodurnar leiddu einnig 1 lj6s ad studningur vid
born er 6fullnzegjandi, enda vantar samheefingu 4 milli
opinberrar pjénustu, skéla og heilbrigdiskerfisins. P
fann fagf6lk fyrir takmarkadri getu til pess ad veita
fiolskyldum studning og pjénustu i starfi sinu (Sig-
ran Jdliusdéttir, Gunnjéna Una Guomundsdéttir
og Edda J6hannsdéttir, 2015). Loks gifu nidurst6o-
urnar einnig til kynna ad Fjolskyldubriin veeri metin
gagnleg fyrir born og fjolskyldur peirra. Pjénusta Fjol-
skyldubrdarinnar nedi ad gripa fj6lskylduna og maeta
porfum hennar med fredslu og studningssamtolum
(Sigran Jaliusdéttir o.fl., 2018).

Mikilveegt er ad huga ad studningi vid born, for-
eldra og nanustu fj6lskyldumedlimi pegar meta 4 parfir
fiolskyldunnar 1 heild. Til pess ad geta veitt fj6lskyldum
videigandi pjénustu og studning er mikilvegt ad bj6da
upp 4 fjolskyldumidada nalgun 1 heilbrigdispjénustunni
(Edwards o.fl., 2008). Heilbrigdisstarfsfélk parf ad
vera medvitad um ad krabbamein hefur dhrif 4 alla
fiolskylduna, og péd sérstaklega bornin (Huizinga
o.fl., 2011). T négildandi 16gum um rétt barna sem
adstandenda (nr. 50/2019) er tryggt a0 dkvednir verk-
ferlar fari af stad hjd 6llum kerfum samfélagsins pegar
foreldri glimir vio alvarleg veikindi. Samkvemt l6gum 4
heilbrigdisstarfsmadur sem kemur ad medferd foreldris
a0 huga ad rétti barns til videigandi pjénustu og
studnings. Ahersla er 15gd 4 ad heilbrigdisstarfsmadur
skuli kanna hvort sjiklingur 4 barn undir l6galdri 4
heimilinu. Pegar veikindi hjd foreldrinu eru ordin mjog
alvarleg og vandamal fara ad koma fram hja barninu sé
mikilvegt a0 huga ad porfum pess og tilkynning skuli
send til barnaverndar. Samkvaemt barnaverndarlogum
(nr. 80/2002) ber heilbrigdisstofnunum ad tilkynna til
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6vidunandi uppeldisadsteour. Heildarfjoldi barna sem
var tilkynntur til Barnaverndar arid 2019 var 9.058 yfir
landi0 allt (Barnaverndarstofa, 2020).

A krabbameinslekningadeildum Landspitalans
starfa sérheefdir félagsradgjafar, silfreedingar, prestar og
djéknar sem gegna mikilveegu hlutverki fyrir fjslskyldur.
Hlutverk félagsrddgjafa er ad veita studning og radgjof
til sjaklinga og fj6lskyldna peirra sem eru ad takast 4 vid
breytingar i kjolfar veikinda. Hugmyndafraeoi félagsrao-
gjafar 4 heilbrigoissviol byggist 4 heildarsyn og kerfis-
hugsun og pvi ad taka purfi mid af einstaklingnum {
peim adstzdum sem hann er i (Sigran Juliusdéttir,
2006). ba geta félagsraogjafar leitt fiolskyldur { gegnum
Fjolskyldubriina (Landspitali, 2011). Fj6lskyldubriin
er forvarnarstudningur fyrir fj6lskyldur veikra foreldra
sem er byggdur 4 kenningum Williams R. Beardslee
og félaga. Tilgangur Fjolskyldubrdarinnar er ad draga
ur dheettupdttum, efla verndandi peetti fyrir bornin og
studla ad opnum samskiptum sem audvelda foreldrum
a0 reoda vid born sin um veikindin (Beardslee o.fl.,
2003). Fjolskyldubriin var fyrst innleidd ario 2007 &
geddeildum Landspitalans og sidan drid 2011 4 krabba-
meinslekningadeildum. Fj6lskyldur sem nyta sér Fjol-
skyldubrinna fi )6 studningsvidtol 4 sex til dtta manada
timabili og vinna tveir studningsadilar saman meo hverja
fiolskyldu. Fyrstu fundirnir fara i ad hitta foreldrana
annars vegar, og bornin hins vegar. Eftir pad hittist
fiolskyldan saman 4 fjolskyldufundi og malinu er fylgt
eftir um tima (Eydis K. Sveinbjarnardéttir o.1l., 2008).

Grein pessi er byggd 4 nidurstodum meistaraverkefnis
Alexondru Elisu Gunnarsdéttir (2020) og er mikilvaegt
mnnlegg i mélaflokkinn til ad bata pekkingu um st6du
barna 4 fslandi sem eru adstandendur foreldra med
krabbamein. Markmidid med pessari rannsékn var ad
kortleggja fjolda barna sem vaeru skrdd 4 sama l6gheimili
og foreldri med krabbamein. Jafnframt 4tti ad skoda
hvort fj6lskyldan hefdi fengio félagsradgjof eda pegid
studning Fjolskyldubrdarinnar. T rannsékninni var
leitast vid ad svara eftirfarandi rannséknarspurningum:
Hve morg born undir 18 dra eru skrdd 4 sama log-
heimili og foreldri med krabbamein? Hefur fjolskyldan
fengio félagsradgjof eda pegid studning Fjolskyldu-
brdarinnar 4 timabilinu september til n6vember 2019 &
krabbameinslakningadeildum Landspitalans?

Aodfero

Gognum var safnad med megindlegri rannséknaradferd
par sem notad var hreint lysandi rannséknarsnid. Slik
adferd er hentug til pess ad safna miklu magni upp-
lysinga 4 skipulegan, hlutlegan og kerfisbundinn hatt.
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Pessi adferd var valin par sem markmid og tilgangur
ranns6knarinnar var ad kortleggja fjolda barna sem
skrdd voru 4 heimili med krabbameinsveiku foreldri og
kanna studninginn sem i bod1 er fyrir pear fjolskyldur
(Sigurlina Daviosdéttir, 2013). Med hreinu lysandi
rannséknarsnidl var haegt ad gera eina meelingu med
morgum breytum sem Iystu dstandi rannséknarhépsins
(Ragnheidur Harpa Arnardéttir, 2016). T rannsékninni
voru fj6lskylduntimer einstaklinga skodud til pess ad
finna fj6lda peirra barna sem voru skrdd 4 sama log-
heimili og foreldri med krabbamein. Med pvi er att
vid alla einstaklinga undir 18 dra aldri sem deila fj6l-
skyldunimeri med foreldri og eru skrddir 4 sama log-
heimili (Pj6dskré Islands, e.d.). Fenginn var adgangur
ad Sogunni, skréningarkerfi { heilbrigdispjénustu 4 Is-
landi, og h6fou fyrirliggjandi gogn par verid skrad af
heilbrigdisstarfsfélki 4 krabbameinslaekningadeildum &
rannséknartimabilinu september til névember 2019.
Eftirfarandi deildir voru skodadar: Dag- og gongu-
deildir bl6d- og krabbameinslekninga 11B og 11C,
bl6d- og krabbameinslakningadeildir 11E og 11G og
kvenlekningadeild 21A.

bdtttakendur

Rannséknin ték til allra sjiklinga 4 aldrinum 18 til
60 dra sem greindir voru med krabbamein, dttu bérn
undir 18 dra aldri sem voru skrdd 4 sama 16gheimili og
peir sjalfir og komu { innskrift 4 krabbameinslakninga-
deildir Landspitalans 4 rannséknartimabilinu. Hér var
pvi um pyo1 ad reeda sem var meng allra einstaklinga
sem uppfylltu skilyrdi rannséknarinnar 4 dkvednu
timabili (Neuman, 2014). Pyoi rannséknarinnar var
473 sjaklingar sem komu { innskrift 4 pessum premur
ménudum. Undirpydid samanst6d af 165 foreldrum
med krabbamein sem éttu samtals 270 b6rn undir 18
ara aldri skrdd 4 sama 16gheimili.

Framkvemd

Tilskilin leyfi voru fengin frd framkvamdastjéra
lekninga, framkvamdastjéra adgerdasvids, visinda-
rannséknanefnd heilbrigdisrannsékna og sidanefnd
heilbrigdisrannsékna 4 Landspitalanum. Hagdeild
Landspitalans afhenti gagnasafnid fyrir rannséknina
i lestu Excel-skjali med kennit6lum einstaklinga,
dsamt upplysingum um kyn, ndverandi busetu, fjolda
latinna, sjakdémsgreiningu og aldur vid inskrift 4
krabbameinslekningadeildir 4 rannséknartimabilinu.
Gagnasofnunin var tvipatt. Byrjad var & pvi ad fletta
upp kennitolum einstaklinganna i Pj6dskra og safna
saman eftirfarandi breytum: Fjolda peirra barna sem

deildu fjolskylduntimeri med einstaklingunum, sem og
systkini peirra, fjolskyldugerd, aldur og kyn. Nesta
skref gagnasoéfnunar f6lst { pvi ad innihaldsgreina fyrir-
liggjandi gogn ur Ségunni. Med innihaldsgreiningu
er hegt ad breyta eigindlegum gognum i megindleg
gogn med pvi ad safna og kéda innihald texta (Yegidis,
Weinbach og Myers, 2018). Kennitélum einstaklinga
var flett upp i S6gunni og upplysingum dr dagdlum,
innlagnarskrdam, innskriftarskrim og gongudeildar-
skram var safnad saman og per ké0adar. Eftirfarandi
ord voru k6dud dr innihaldi textans: Félagsradgjof,
Fjolskyldubri og barnavernd. Urvinnsla gagna for fram
i Excel og nidurstodur voru settar fram i myndum og
toflum (Neuman, 2014)

Sidferdleg dlitamadl og takmarkanir

Go6gnin sem unnid var dr innihéldu vidkvamar upp-
lysingar um einstaklinga { samfélaginu. Til pess ad vard-
veita gognin og gaeta oryggis peirra fér pvi vinnsla peirra
fram 4 heilbrigdisvisindabdkasafni Landspitalans.
Reynt var a0 geta pess ad rannséknin myndi ekki ad
nokkru leyti persénugreina eda audkenna foreldra
eda born peirra, samkvemt l6gum um persénuvernd
(nr. 90/2018). Ollum persénugreinanlegum gégnum
var eytt eftir drvinnslu peirra. Annar greinarhéfunda
hefur reynslu af pvi ad vera fullordinn adstandandi
foreldris med krabbamein og var pvi medvitadur um
fyrirframgefnar skodanir sinar og eigin vidhorf pannig
a0 pau hefdu engin dhrif & drvinnslu rannséknarinnar
(Sigurdur Kristinsson, 2013). Megintakmorkun rann-
s6knarinnar var rannséknartimabilid. Timabilid var
valid eftir ad 16g nr. 50/2019 voru sett og einnig til ad
sporna vid skekkju vegna Covid-19 faraldursins. Séo
var fram 4 skekkju i fyrirliggjandi gégnum pvi ekki
voru kortlogd born 4 16gheimili foreldra med sameigin-
legt forraoi, heldur einungis pau bérn sem deildu fj61-
skyldundmeri med foreldri med krabbamein.

Nidurstodur

Hér verda kynntar nidurstédur ar rannsékninni. Fyrst
er rynt i bakgrunn allra sjiklinga f pydi rannséknarinnar.
f toflu 1 m4 sjd ad alls komu 473 sjaklingar { innskrift
4 krabbameinslekningadeildir Landspitalans 4 rann-
soknartimabilinu. Konur voru i meirihluta (70%) peirra
sem komu { innskrift, samanborid vid 30% karla. Pegar
aldursdreifing sjaklinga var skodud ndnar fér tioni
krabbameins hakkandi med aldri. Flestir sjiklingar
voru 4 aldrinum 50 til 59 dra (55%) en fastir voru 4
aldrinum 18 til 29 dra (6%). Pegar rynt var i bisetu
sjuklinga bjuggu flestir, eda alls 72%, 4 Stér-Reykja-

16

TIMARIT FELAGSRADGJAFA 1. TBL. 16. ARGANGUR 2022



vikursvedinu. Fastir bjuggu 4 Austurlandi (3%) og 4

Nordurlandi (3%).

Tafla 1. Bakgrunnur sjiklinga

Fj6ldi %
Karlar 143 30
Konur 330 70
18—29 ara 29 6
30-39 ara 61 13
40-49 ara 124 26
50-59 ara 259 55
Austurland 13 &
Norourland 13 3
Stor-Reykjavikur-
svae0id 300 72
Sudurland 57 14
Vesturland 31 7
Annad 5 1
Born og fjolskyldugero

Hér er rynt { undirpyoid sem snyr ad bérnum og fjol-
skyldugerd foreldra med krabbamein. Undirpydid
samanst6d af 6llum foreldrum sem voru 4 aldrinum
18 til 60 dra, voru greindir med krabbamein, 4ttu bérn
undir 18 dra aldri sem voru skrdd 4 sama logheimili og
peir sjalfir og komu 1 innskrift 4 krabbameinslekninga-
deildir 4 Landspitalanum. { t6flu 2 m4 sjd ad af 473
sjuklingum dttu alls 165 foreldrar (35%) b6rn undir 18

dra 4 logheimili sem var skrdd 4 sama fj6lskylduntimer.

Tafla 2. Er barn 4 heimilinu?

FAGID OG FRAEDIN

Birn sem eru adstandendur foreldra med krabbamein

var einstedur, krabbameinsveikur fadir med born sin 4
heimilinu, eda ndnar tiltekid 2%. Af 165 fj6lskyldum
voru 126 (76%) peirra foreldri med krabbamein, sem
bj6 med maka sinum og bérnum 4 heimilinu. B6érnin
peirra voru alls 216 talsins (80%). Til samanburdar 4ttu
39 einstaedir foreldrar (24%) 1 heildina 54 bérn (20%)
4 heimili sinu. Af 270 bérnum var meirihluti peirra
einbirni (52%), eitt 4 heimilinu meo foreldrunum. 48%
barnanna ittu eitt eda fleiri systkini sem bjuggu med
peim & heimilinu.

Tafla 3. Yfirlit yfir born og fjolskyldugero

Fjoldi %
1 barn 85 52
2 bérn 57 34
3 born 21 13
4 boérn 2 1

5 born eoa fleiri

Drengir
Stalkur
0-5 ara 55 20
6—11 ara 36 34
1218 ara 124 46

Modir, maki og bérn 94 57
Einstaed mé0oir med born 36 22
Fadir, maki og born 32 19
Einstaedur fadir med born 3 2
Onnur fidlskyldugerd 0 0
[Systkini ]
Systkini 80 48
Einbirni 85 52

Fjoldi %
Ja 165 35
Nei 308 65
Samtals 473 100

[ t6flu 3 md sjd ad meira en helmingur foreldranna
var med adeins eitt barn 4 heimilinu (52%). P4 voru
34% foreldra med tvé born og 13% beirra voru med
prjt born 4 heimilinu. Feestir voru med fjogur born 4
heimilinu (1%). Alls 4ttu 270 born foreldri med krabba-
mein sem var skrdd 4 sama lsgheimili. {1j6s kom ad um
var ad reeda adeins fleiri drengi (55%) en stilkur (45%).
Bornunum var skipt upp 1 prjd aldurshépa. Flest born
voru 4 unglingsaldri, eda 12 til 18 dra (46%). P4 voru
34% beirra 4 aldrinum 6 til 11 dra, en adeins 20% voru
a letkskolaaldri, fimm dra eda yngri. Af165 fjolskyldum
mitti sja a0 algengasta fjolskyldugerdin var krabba-
meinsveik m60ir sem bjé med maka sinum og bérnum
(57%). Nestalgengasta fjolskyldugerdin var einsted
mo60ir med born sin & heimilinu (22%). 19% fjol-
skyldnanna voru fedur med krabbamein, sem bjuggu
med maka og bérnum, en sjaldgeefasta fj6lskyldugerdin

Félagsrddg)of, Fjolskyldubriiin og
barnaverndartilkynningar

[ pessum hluta er rynt i pad hvort fjslskyldurnar
hafi fengid félagsriogjof eda pegid stuoning Fjol-
skyldubrdarinnar. A mynd 1 m4 sjd ad af 165 foreldrum
voru 64 (39%) sem fengu adstod fra félagsradgjafa.
Marktekur munur var 4 kynjahlutfallinu, en af pessum
64 foreldrum voru 52 maedur (81%) og 12 fedur (19%).
A s6mu mynd m4 einnig sj4 fjolda fjslskyldna sem padu
stuoning Fjolskyldubrdarinnar. Af peim 64 sem fengu

100% 96%
80%
61%
60%
40% 39%
20%
4%
0% —
Félagsradgjof Fjolskyldubra
9 9 Il Fengu studning J Y
Fengu ekki studning

Mynd 1. Studningur
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FAGID OG FRADIN

Ritryndar greinar

a0sto0 félagsradgjafa voru sex fjolskyldur (4%), fj6rar
madur og tveir fedur, sem pddu studning i gegnum
Fj6lskyldubriina 4 rannséknartimabilinu.

Barnaverndartilkynningar geta gefid visbendingar
um hvort bornum sem btéia med krabbameinsveiku
foreldri sé veittur annars konar studningur. A mynd
2 ma sjd ad af 165 foreldrum voru alls fimm foreldrar
(8%) sem félagsradgjafar tilkynntu um 4 pessum premur
manudum.

3%

97%

W Tilkynntir Ekki tilkynntir

Mynd 2. Barnaverndartilkynningar

Umrada
Eins og sjd méd afnidurst6ounum komu alls 473 sjaklingar
i innskrift 4 krabbameinslakningadeildir Landspitalans
4 rannséknartimabilinu. Af peim voru 165 foreldrar
sem dttu samtals 270 born undir 18 dra aldri, sem skrdd
voru med sama fj6lskylduntimer og 4 sama 16gheimili.
Meirihluti foreldranna var med adeins eitt barn, en
feestir voru med fjogur born 4 heimilinu. Algengasta
fiolskyldugerdin var méoir med krabbamein, sem bjé
med maka og bornum peirra, en sjaldgaefasta gerdin
var einstedur fadir med bornum sinum. Petta pydir ad
165 barnafjolskyldur gatu mogulega purft ad takast 4
vid nyjar dskoranir i stormi évissunnar (Alexander o 1l.,
2019; Wozniak og Izycki, 2014). Af 165 fj6lskyldum
var { 126 peirra foreldri med krabbamein, sem bjé
med maka sinum og bérnum, eda alls 216 talsins. Peir
39 foreldrar sem voru einsteodir reyndust sidan vera
med samtals 54 born 4 heimilinu. Komid hefur fram
a0 vi0 langvarandi veikindi geta hlutverk mnnan fj6l-
skyldunnar breyst 4 pann hatt ad heilbrigdara foreldrid
verdl umonnunaradili hins veikara. Vid slikar adsteedur
ma pvi velta fyrir sér hvort sum bornin { pessari rann-
s6kn hafi mogulega purft ad taka ad sér dbyrgoarhlut-
verk & heimilinu (Joseph o.fl., 2017; Phillips, 2015).
Meirihluti barnanna var einbirni, eda alls 85
talsins. Komio hefur fram ad pad ad bida hjd einstedu
foreldri og eiga engin systkini geti verid medal pess
sem ytir undir silfélagsleg vandamal barna (Visser
ofl., 2007). Ut frd pydi rannséknarinnar & premur

méanudum 4 drinu 2019 md draga pd dlyktun ad hlut-
fall barna sem btia 4 heimili med krabbameinsveiku
foreldri sé toluvert heerra 4 fslandi en par kemur fram.
Petta pyrfti a0 kanna frekar par sem ekki eru til stad-
t6lur um raunfjélda pessara barna 4 Islandi (Gud-
bjorg Ott6sdéttir og Bjorg Gudrun Gisladéttir, 2017).

Nidurstodur syndu ad af 270 bérnum sem bjuggu
med krabbameinsveiku foreldri var meirihluti 4
unglingsaldri, 12 til 18 dra, en fest 4 leiksk6laaldri, eda
fimm dra og yngri. Kynjahlutfall barnanna var fremur
jafnt, en p6 voru drengir orlitlu fleiri. Fyrri rannséknir
hafa leitt { j6s ad pessi born séu { aukinni heettu 4
a0 préa med sér silfélagsleg vandamal og hegdunar-
vandamadl (Huizinga o.fl., 2011; Karidar og Glasdam,
2019; Phillips, 2015; Sigrin Jalfusdéttir og Gunnjéna
Una Gudmundsdéttir, 2017). P4 hafa rannséknir synt
ad born 4 unglingsaldri verda fyrir mun vidtekari og
alvarlegri dhrifum en adrir aldurshépar (Osborn, 2007;
Visser, 2004). Draga md pd dlyktun af nidurstodunum
ad 4n videigandi studnings og pjénustu sé hetta 4
ad born 1 pessari stodu geti ordid fyrir ro0 dfalla sem
hafa eftirkost fram 4 fulloroinsar (Felitti o.fl., 1998).

Fram kom ad af 165 foreldrum hé6fou alls 62 fengid
adstod fra félagsradgjafa. Ef foreldrum er bodin félags-
radg)of getur sérpekking félagsradgjafa gegnt lykilhlut-
verki vid ad greina frd lagalegum rétti barns og adstoda
pad med videigandi trredum, eins og til demis Fjol-
skyldubrianni (Landspitali, 2011; Karidar og Glasdam,
2019; Sigran Jaliusdéttir, 2006). Af 165 fjolskyldum
voru adeins sex sem nyttu sér Fjolskyldubrinna. Pad
stuOningstrraoi virtist pvi hafa verid vannytt, pratt fyrir
a0 pad sé byggt 4 gagnreyndum kenningum (Beardslee,
2003) og fyrri rannséknir hafi synt fram 4 ad pad geti
mett porfum barnafjolskyldna (Sigran Jaliusdéttir o fl.,
2018). T rannsékninni var einnig rynt { fjslda barna-
verndartilkynninga og pegar heildarfj6ldi barna sem var
tilkynntur 4rid 2019 er skodadur { samhengi vid nidur-
stoOur rannséknarinnar kemur pad 4 6vart hve fiar
tilkynningar voru gefnar dt (Barnaverndarstofa, 2020).

[ nidurstsdum bessarar rannséknar vekur strax
athygli hve fiar fjolskyldur nyttu sér studning Land-
spitalans, midad vid fjolda barna. { 16gum nr. 50/2019 er
16gd dhersla 4 ad born fai videigandi studning og radgjof
i kjolfar veikinda foreldris. Ljést er ad 16gin gognudust
ekki 6llum bornunum i rannsékninni. Sjilfsagt er
skyringin st ad foreldrar leita oft ekki ad eigin frumkvaedi
eftir adstod fyrir born sin en piggja hana ef hiin er bodin.
Heilbrigoisstarfsf6lk gzeti purft 4 fraedslu og leidsogn ad
halda til pess ad vinna eftir umreeddum l6gum og bj6da
upp 4 videigandi studning, svo sem Fjolskyldubriina
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(Morris o.l., 2016; Sigran Jaliusdéttir o.fl., 2018).

Ut frd nidurstddunum mé draga pd dlyktun ad fram-
farir 1 pyénustu fyrir pennan hép barna séu heegar,
pratt fyrir ad 16gin eigi ad tryggja bornunum videigandi
studning. Heildarnidurstédur syna ad leggja parf
dherslu 4 heildrena ndlgun 1 pjénustu vid bérn sem
eru adstandendur, persénulega pjénustu sem midast
vid aldur peirra, og proska (Erikson, 1993). Pjénustan
vid pessi born parf ad grundvallast 4 skyrara verklagi
4 Landspitalanum hvad vardar videigandi studning og
radgjof, eins og 16g nr. 50/2019 kveda & um. Pess er
veenst a0 rannséknin leidi til frekari préunar 4 verk-
lagi, pjénustu og tutferslu studningsdrreda 4 Land-
spitalanum og i samfélaginu yfirleitt, studningstrrada
par sem med skilvirkari hetti er komid til méts vid
parfir barna sem eiga foreldra med krabbamein.
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