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Freeoslurit
Krabbameinsfélagsins

Mamma, pabbi,
hvaod er ad?

Pegar mamma eda pabbi faer krabbamein hefur pad
ahrif a alla fjolskylduna. Hér er sagt fra pvi hvernig
petta snertir bornin og hvernig foreldrar og adrir
fullordnir geta komid peim til hjalpar.
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Fabbi minn er
veikur

Pabbi minn er mikid veikur.
Hann er med heaettulegan sjuk-
dom sem heitir hvitbleedi. Pad er
krabbamein.

Pegar ég fékk ad vita petta
vard ég alveg ringlud og alls
konar hugsanir putu gegnum
kollinn & mér. Eg held mér hafi
fyrst dottid { hug ad hann hlyti
ao deyja.

Stina, 12 ara.

Lif barna breytist pegar foreldrar
peirra veikjast alvarlega. Pott pau
virdist aneegd og leiki sér fylgja
slikum veikindum mikill kvidi og
adhyggjur. Born parfnast pvi sér-
lega mikillar athygli og umhyggju
svo beim geti 1idid eins vel og
kostur er a.

Oft hafa foreldrarnir p6 ekkert
brek aflégu vid pessar adsteedur.
Pvi er studningur fra afa og
6émmu, vinum, nagrénnum, leik-
skélakennurum, grunnskoéla-
kennurum, salfreedingum, félags-
radgjofum, hjukrunarfreedingum,
leeknum eda prestum dyrmeet
hjalp.

P6 ad foreldrarnir hafi slitid
samvistum og barnid bui ekki hja
pbeim sjika, er petta engu ad sio-
ur erfidur timi fyrir barnid. Pad a
rétt &4 pvi ao lata i ljos tilfinningar
sinar p6 svo ad sambandid milli
foreldranna sé ekki gott. Hvernig
sem fjolskyldan er samsett hefur
barnid porf fyrir ndna samveru og

orygdi.

bPegar barnid fzer
fréttirnar

Hvers vegna a ad tala vid barnid?
Foreldrarnir velta pvi oft fyrir sér
hvort og pa hvernig eigi ad segja
bérnunum fra pvi ad pabbi eda
mamma sé med krabbamein.
Peir hika vegna pess ad peir vilja
helst ekki hryggja pau eda valda
peim ahyggjum af framtidinni.

b6 er mikilveegt ad fjolskyldan
tali um pessar nytilkomnu ad-
steedur pvi sjaldan er haegt ad
leyna pvi fyrir bornunum pegar
eitthvad er ad. Pau skynja ad
pabbi og mamma eru dhyggju-
full. Imyndunaraflid feer byr
undir bada veengi ef pau fa ekki
ad vita hvers vegna og bad er
oft mun verra en raunveruleik-
inn. Afleidingin verdur su ad
peim finnst pau einangrud og
66rugg.

Onnur mikilveeg asteeda til
pess ad tala vid bérnin er ad pau
eiga oft erfitt med ad setja pad
sem pau sja i samhengi. Pau
skilja t.d. ekki ad fadir sem vird-
ist vera friskur geti verid med al-
varlegan sjukdéom, en médir sem
fer i stéran uppskurd geti alveg
nad sér. Med pvi ad vera mot-
teekilegir fyrir spurningum barn-
anna geta fullordnir baedi aukid
skilning peirra & adstaeedum og
hlift peim vid 6parfa kvida.

Hveneer a ad tala vid barnid?
Engin algild regla er um pad
hveneer eda hvernig eigi ad
segja barni fré pvi ad fadir pess



eda moédir sé med alvarlegan
sjukdom. Algengt er ad foreldrar
dragi pad 4 langinn en venjulega
skynja born mjog fljétt ef eitt-
hvad er ad. Bidi foreldrar of lengi
er heetta &4 ad barnid fai upplys-
ingar fra 66rum eda skyniji sjalft
hvad er ad og er pa eitt med
ahyggjur sinar.

Morgum boérnum er pad gefid
ao geta tekid miklum sorgartiod-
indum. En 6llu mali skiptir ad
pau séu hja fullordbnum sem
veita peim umhyggju og syna
peim skilning pegar tidindin eru
s6go.
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Pad réar born ad geta treyst
pvi ad hinir fullordnu lati pau
vita ef hid veika foreldri er ad
dauda komid. Barnid getur pa
att audveldara med ad einbeita
sér ad 6dru.

Hvad a ad segja barninu?

Adur en foreldrarnir tala vid
barnid sitt er mikilveegt ad peir
reedi um pad sin & milli hvad
beir eetli ad segja pvi um sjuk-
déminn pannig ad barnid fai
sOmu utskyringar fra badum.
Best er ad badir foreldrarnir séu
vidstaddir pegar barninu eru
sagoar alvarlegar fréttir.

Margir eru 66ruggir um hvern-
ig best sé ad segja fra sjuk-
doémnum. Taka verdur tillit til
pess ad bérn hugsa 6druvisi en
fullordnir. Pau réda ekki vid ad
fa ad vita um allt i einu — sjuk-
doéminn, medferdina og afleid-
ingarnar fyrir fjolskylduna. Pau
verda pvi ad fa upplysingarnar
smam saman.

Sé sjukdémurinn lifsheettuleg-
ur er mikilvaegt ad segja fra pvi
ad ekki sé oruggt ad pabba eda
mommu batni pé svo ad allt sé
gert til ad hjalpa peim. Varast
ber ad vekja falskar vonir hja
bérnum pétt freistandi sé ad
hlifa peim um stundarsakir.

Barnid skynjar hvada ahrif
sjukdémurinn hefur & daglegt lif
fjolskyldunnar. Pad vill gjarnan
tala um hvers vegna mamma er
preytt, af hverju hiin missir harid
eda hvers vegna pabbi er alltaf
svona alvarlegur.

Born geta alveg seett sig vid



ad fa ekki svor vid 6llum spurn-
ingum sinum. Mikilveegast fyrir
pau er einleegt og traust sam-
band vid fullordna manneskju
sem leyfir peim ad spyrja um allt
og lata i ljos tilfinningar sinar,
baedi gledi og sorg.

Vidbrogd barna
vid sjlikdomurm

Born geta sveiflast milli djaprar
orveentingar eina stundina og
gaskafullra leikja hina. Olikt
flestum fullordnum geta pau ytt
ahyggjum sinum til hlidar verdi
peer of pungbaerar. Orveentingin
hellist p6 yfir pau aftur og bérnin
parfnast eftir sem adur sérstakr-

ar umonnunar poétt pau virdist
gléd og adhyggjulaus pé stund-
ina.

Oft bregdast systkini med 6lik-
um heetti vid sjukdomi foreldra
sinna. Hér er mikilveegt ad hafa i
huga ad barn sem dregur sig inn
i skel sina getur parfnast jafn-
mikils studnings og barnid sem
tjair tilfinningar sinar opinskatt.

Hvar varstu, mamma?
Ung bérn syna alltaf vidbrogd
vid adskilnadi fra foreldrum sin-
um. Pau sakna pabba og
moémmu hvort sem astaedan er
ferdalag, sjukrahusvist eda and-
lat og verda 66rugg vegna pess
ad truflun verdur a hversdagslifi
beirra.

Adskilnadurinn er erfidastur




fyrir born yngri en fjégurra éara
sem enn eru mjog had foreldrun-
um, sérstaklega médurinni. Oft
leggja pau fjarveru ad jofnu vid
dauda og eru hreedd um ad for-
eldrid komi ekki aftur. Oft mét-
meelir barnid, hatt i upphafi, en
eftir nokkurn tima virdist pad
hafa seett sig vio astandid. Pad
hallar sér pa ad heilbrigda for-
eldrinu, afa, mmu eda 6drum
fullordnum.

Samhlida pvi ad barnid er
vonsviki® og reitt yfir adskilnadi
vid pann veika kraumar s6knud-
urinn undir yfirbordinu. Von-
brigdin koma i lj6s pegar pabbi
eda mamma koma aftur heim
og barnid pykist ekki kannast
vid mémmu eda pabba eda
hreinlega snidgengur pau. Med
timanum breytist hegdun barns-
ins aftur. Pad kvartar, greetur og
hangir utan i peim sem var fjar-
verandi. Bérn komast fyrr yfir
sOknudinn ef foreldrarnir seetta
sig vid ad pau bregdist stundum
harkalega vid.

Boérn eru oft mjog tilfinninga-
rik. Jafnvel mérgum méanudum
eftir sjikrahtsvistina getur pad
komid fram i spurningum eins
og: ,Hvar varstu mamma, hvers
vegna varstu ekki hja mér? Eg
saknadi pin svo mikid“.

Pad besta sem foreldrar geta
gert er a0 sja til pess ad barnid
sé i umsja einhvers sem pad
treystir medan séa sem er veikur
er { burtu. Tidar heimséknir
medan a sjukrahtsdvdl stendur
og langar samverustundir & eftir
hjalpa einnig.
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Pissar aftur i buxurnar

Pegar ung born eiga erfitt kemur
oft fyrir ad peim fer timabundid
aftur i proska og pau verda
barnalegri en pau eiga ad sér.
Pau geta att pad til ad fara aftur
ad pissa i buxurnar, sjuga pum-
alfingurinn, stama eda sifra likt
og smaborn. Petta eru visbend-
ingar um ad barn purfi sérstaka
umonnun.

Reidi og 6pekkt

Stalpud boérn eiga einnig erfitt
med ad pola adskilnad fra for-
eldrum sinum. Ef fadirinn eda
modirin er langdvolum & sjukra-
husi getur s6knudurinn komid
fram i reidi gagnvart pvi félki
sem geetir peirra. Pau skammast
og sla i 6rveentingu til hinna
fullordnu. Bérn geta einnig
brugdist harkalega vid pegar sa
sem er veikur hefur t.d. ekki
lengur prétt til ad fara med peim
a skidi eda lesa fyrir pau &
kvoldin.

A bak vid pessar arésir er van-
lidan vegna pess sem gerst hefur
og beer eru hrép a umhyggju og
skilning. Eins og 10 ara stulka
lysir svo vel med ordunum:
~Pegar ég er 6pekkust pa langar
mig mest til ad einhver sé godur
vid mig“.

Onnur algeng vidbrogd
Adsteedur heima fyrir geta haft
mikil ahrif & bérn pétt pau hafi
ekki ord & pvi. Pau bregdast vid
sjukdémi foreldris & margvisleg-
an hatt. Algeng vidbrogd eru t.d.
ad barniod:



* nagar neglur, fitlar, sleer eda
sparkar

e greetur eda er dapurt

* er ergilegt, reitt eda krefst
mikillar athygli

* er myrkfeelid eda hreett vid ad
vera ad heiman

o feer martr6d eda verdur and-
vaka

* er lystarlaust eda feer i mag-
ann

& erfitt med ad einbeita sér

 Ottast ad hérmungar dynji yfir
eda adrir i fjolskyldunni veikist.

Asteeda er til ad vera sérlega vel

& vardbergi ef barnid:

o verdur 6edlilega paegt

* einangrar sig

e skrépar i skélanum

 breytir hegdun sinni til hins
verra i skéla eda leikskola

o leikur sér ekki.

Pessi viobrogd geta komid fram
hja barni sem er eitt med pung-
beerar hugsanir og parfnast ad-
stodar vid ad deila peim med
fullordnum. Pvi er mikilveegt ad
foreldrar, leikskélakennarar og
kennarar séu sérstaklega & varo-
bergi gagnvart breytingum &
hegdun barnsins og reedi paer
sin & milli. Gott samband milli
heimilis og skoéla eda leikskola
getur verid 6metanlegur studn-
ingur fyrir barnid.

Er petta mér ad kenna?

Born geta ekki alltaf skilid & milli
raunveruleika og imyndunar. Pau
halda ad ord peirra og 6skir geti
haft afdrifarikar afleidingar & um-
heiminn. Pau geta jafnvel verid
sannfaerd um ad pau hafi valdid
sjukdémi pabba eda mémmu,
vegna pess ad pau hafi einhvern



tima, eftir rifrildi, 6skad peim
dauda. P4 imynda pau sér ad nu
séu pau a0 fa refsingu sem pau
eigi skilid.

bétt bérn hugsi pannig skilja
pau samt sem adur visst sam-
hengi hlutanna. En sektarkenndin
verdur skynseminni oft yfirsterk-
ari og getur ordid mjog pungbeer.

Samvera 4
sjukdomstimabilinu

Nyjar spurningar vakna

Er krabbamein smitandi? Getur
pabbi daid medan ég er [ skolan-
um? Hvad gerir krabbameinid
mémmu? Verdur pabbi veikari ef
ég hef hatt? Verdur mér stritt
skélanum vegna pess ad
mamma er skollott?

Smatt og smatt vakna fleiri
spurningar pegar barninu verdur
lj6st ad pabbi eda mamma er
med krabbamein. Barnid parf ad
tala um paer hugmyndir sem pad
gerir sér um sjukdéminn.

Oft ottast barnid ad adrir i fjol-
skyldunni verdi fyrir alvarlegum
afollum eda fai heettulegan sjuk-
dém. Atskyrid ad ekki séu 8ll
veikindi alvarleg. Pad kann ad
réa barnid ad vita ad til deemis
sleemt kvef og flensa eru ekki
lifsheettulegir sjukdémar eins og
krabbamein getur verid. Ef engir
aorir i fjdlskyldunni eru alvarlega
veikir er mikilveegt ad tala um
pbad vid barnid.

Munid ad boérn hafa ekki porf

&

fyrir 16ng samtdl. Pau tala og
grata sjaldnast lengi i senn og
eru oftast upptekin af lidandi
stundu. Pau spyrja, fa svor,
hlaupa sidan ut ad leika sér.
Seinna vakna svo nyjar spurn-
ingar.

Snerting eykur 6ryggi

Pegar reeda & eitthvad pungbeert
gefur oft g6da raun ad halda ut-
an um barnid, halda i héndina &
bvi eda snerta pad & annan hatt.
Likamleg nalaegd segir betur en
nokkur ord ad ,vid erum saman
nuna, pu og ég, og mér pykir
veent um pig“. Oft finnur barnid
til meira 6ryggis gagnvart hinum
fullordna ef pad er i sému augn-
haed og hann.

Pegar born spyrja ekki

Born spyrja misjafnlega mikio.
Kannski hafa pau pegar fengid
svor vid spurningum sinum. En
pbdgn getur einnig verid merki
um ad barnid sé hreett vid peer
sterku og 6pekktu tilfinningar
sem sjukdémur pabba eda
moémmu hefur vakid upp. Ef
barnid treystir peim fullordnu
sem neestir pvi standa, pa vex
pvi smém saman kjarkur og pad
porir beedi ad spyrja og syna
vidbrogo.

Yfirleitt fast born ekki til ad
tala um tilfinningar sinar ef
gengid er & pau. Fullordnir
geta bryddad upp & samtalinu
med pvi ad segja t.d. ,morg
bérn verda reid Gt i pabba sinn
begar hann er veikur” eda
»,morgum boérnum finnst pad



vera peim ad kenna ef mamma
peirra er veik“. Pannig er gefid i
skyn ad leyfilegt sé ad tala um
erfidar tilfinningar. [dulega gefur
pad barninu hugrekki til ad tja
sig.

Fari fullordnir undan i fleem-
ingi med pvi ad segja ad ,allt
eigi eftir ad fara vel“ pa getur
pad ordid til pess ad barnid
heetti ad spyrja.

Pabbi og mamma elska pig
Ollum bérnum er pad mikilveeg-
ast ad vita ad foreldrunum pyki
veent um pau. Mérgu barninu
reynist b6 erfitt ad skilja ad pad
sé elskad pegar foreldrarnir hafa
ekki jafnmikid prek til ad vera
med pvi og 4dur. Bérn purfa ad
heyra pad aftur og aftur hversu

mikils virdi pau eru, sérstaklega
pegar foreldrarnir eru daprir,
preyttir eda 6polinmodir. Einnig
er gott ad foreldrarnir utskyri af
hverju peir eru til deemis 6polin-
modari eda uppstokkari en
venjulega.

Almennt talad eru baedi bérn
og fullordnir i minna jafnvaegi og
vanstilltari pegar eitthvad alvar-
legt bjatar 4. Jafnvel hversdags-
legt verkefni eins og t.d. upp-
bvottur getur leitt til rifrildis og
hurdaskella.

Spurningar forvitinna

Fyrir kemur ad fullordnir spyrji
boérn veikra foreldra 6neergeet-
inna spurninga um sjukdéminn
af forvitni en ekki umhyggju. Vio
pad geta bornin ordid hreedd og




ringlud, par ed pau skortir pa
vitneskju og innsaei sem parf til
ad svara.

Pad besta sem foreldrar geta
gert er ad hjalpa barninu vid ad
bua til svor sem heegt er ad nota
vid slikar kringumsteedur. T.d.
»pabbi minn er med krabbamein
og feer sterk lyf sem gera hann
skolléttan og preytulegan.
Laeknarnir gera allt sem peir
geta til ad hjalpa honum?®.

Fari félagar barnsins ad strida
bvi getur verid rad ad hjalpa pvi
til ad tala opinskéatt um sjuk-
déminn og medferdina.

Leikur hjalpar barninu

Mikilveegt er ad born fai teekifeeri
til ad virkja skopunargéafu sina
medan foreldrar peirra eru veikir.
[ leik lata born i ljés tilfinningar
sinar og gefa fullorbnum pannig
feeri & ad skilja hvad beerist innra
med peim.

Litil born fara t.d. oft i leeknis-
leik. Bradur og bérn gegna péa
hlutverki sjiklinga, leekna og
hjukrunarfolks. I leik fa pau utras
fyrir peer hugsanir sem erfitt er
ad koma ordum ad. Leikir med
umbudir, vokvapoka, sléngur og
sprautur (4n nala) geta verid
ometanleg hjalp fyrir barn sem
er ad vinna ur peim erfidu tilfinn-
ingum sem sjukdémurinn hefur
vaki® upp.

Einnig teikna bérn oft myndir
sem lysa nyrri adstodu fjolskyld-
unnar. I morgum tilvikum geta
pessar teikningar verid géd byrj-
un & aod tala vid barnio.
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Haldid venjulegum hattum
Boérnum er oryggi i pvi ad lifid
hafi sinn vanagang eftir pvi

sem vid verdur komid medan
foreldri er veikt. Hafid p6 i huga
ao jafnvel stuttur adskilnadur

fré hinum veika getur vakid
angist. Ekki er t.d. 6venjulegt ad
bérn séu hreedd um ad hann
verdi farinn pegar pau koma
heim ur skélanum. Pegar um
lifsheettulegan sjukdém er ad
reeda getur barninu verid meira
virdi ad vera heima en t.d. ad
fara i skélaferdalag. Pvingid ekki
barnid til ad fara ad heiman.
Séu foreldrarnir hvildarpurfi er
oft betra ad fa einhvern til ad
koma og adstoda vid ad geeta
barnsins.

Pegar foreldri er deyjandi

Sé fadir eda modir daudvona er
mikilveegt ad barnid geti verid
hja peim hinstu stundirnar. Ung
bérn vilja gjarnan tja ast sina og
umhyggju i verki, t.d. med pvi
ad gefa hinum veika myndir eda
blom. Med pvi fa pau mikilveegt
hlutverk innan fjolskyldunnar i
umonnun foreldrisins. Morg
stalpud born vilja hjalpa til vid
ad hjukra hinum veika.

Godar minningar geta dregid
ur sarsauka barnsins ef foreldri
bess deyr. Pad kann ad vera
barninu mikils virdi ad hinn veiki
skrifi bréf, tali inn & seglulband
(t.d. eevintyri) eda lati gera
myndband par sem hann talar til
barnsins.

Born purfa ad fa ad kvedja
deyjandi astvin, hvort sem um er
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ao raeda foreldri, systkini, afa,
ommu eda annan einstakling
sem pau elska. Petta skiptir
miklu mali vegna urvinnslu
beirra ar sorginni sidar. Pess
vegna ma alls ekki senda barnid
i burtu sidustu dagana eda
stundirnar, heldur verdur pad ad
eiga kost & a0 vera vidstatt and-
lat ef pad vill pad. Mikilveegt er
aod pad hafi hja sér einhvern full-
ordinn sem pad treystir.

Ef mogulegt er eetti kvedjuferl-
i® ad hefjast medan hinn veiki er
faer um ad taka patt i pvi. Hér
hafa peir sem annast hann og
aorir fullordnir adstandendur pad
mikilveega hlutverk ad stydja
barnid og hjalpa pvi ad finna
bestu kvedjustundina.

Sorgin getur ordid mun erfidari
vidfangs pegar daudsfallid ber
bratt ad en pegar barnid hefur
haft tima til ad undirbua sig und-
ir missinn. Mikil reidi getur buid
um sig hja barni sem feer ekkert
ao vita. Verdi foreldrid aftur friskt
geta boérn og fullordnir gladst yfir
pvi saman.

Fullordnir utan
fiolskyldunnar

Pegar alvarleg veikindi koma
upp i fjolskyldu hafa bérnin sér-
staka porf fyrir studning fra
starfsfolki leikskoélans, grunn-
skolans eda 6drum fullordnum
sem eru pvi ndkomnir. Algengt
er ad pau vilji hlifa foreldrum
sinum og purfi pess vegna ad
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tala vid adra fullordna sem pau
treysta.

Sé hinn veiki einsteett foreldri
er afar mikilveegt ad fa géda ao-
stod vid ad annast baedi barnid
og foreldrid.

Born i slikri adstodu hafa oft
miklar &hyggjur af pvi hvad
verdi um pau ef pabbi eda
mamma deyr. Systkini geetu 6tt-
ast ad vera skilin ad. Sé sjuk-
démurinn 6laeknandi er mikil-
veegt ad segja bornunum hvada
moguleikar eru & verustao til
deemis ad bua hja hinu foreldr-
inu, eettingjum, vinum eda a
fésturheimili. Félagsmalastofn-
anir, félagsradgjafar og barna-
verndarnefndir geta gefid g6d
rad og veitt adstod i pessum
efnum.

Upplysingar til leikskola

og grunnskéla

Kennarar og leikskélakennarar
purfa ad fa skyrar upplysingar
um sjukdéminn og medferdina
til ad geta veitt barninu sem
bestan studning. Til deemis purfa
peir ad vita hvenaer veika for-
eldrid er & sjukrahusi. Einnig
geetu peir purft ad eiga svor vid
beinum spurningum barnsins,
t.d. sagt pvi ad héarid vaxi aftur
eftir lyfjameoferd eda ad krabba-
mein sé ekki smitandi.

Foreldrar geta annad hvort
sjalfir reett vid kennarana eda
beodid starfsfolk sjukrahussins,
heimilisleekninn eda heimahjukr-
unarfolkid ad sja um pad.

Kennarar verda ad radgast vid
foreldrana um hvernig beir skuli



tala vid barnid um sjukdéminn
og hversu mikio eigi ad segja
pvi. Auk pess verda pau ad
reeda sin & milli hvort lata skuli
vini barnsins vita um breytta ad-
stodu fjolskyldunnar. Stalpud
boérn eiga ad fa ad vera med i

radum um hvernig bekkjarsystk-
inum verdi sagt fra sjukdéomn-
um. [dulega 6ska pau eftir ad sja
um pad sjalf. Oft gefur géda
raun ad leikskélakennari eda
kennari komi i heimsékn og
reedi pessi mal vio fjolskylduna.
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Pad sem er mikilveegast ad hafa i huga
pegar mamma eda pabbi feer krabbamein:

* Gefid ykkur tima til ad eiga saman notalegar
stundir og snertast.

* Segid fra smatt og smatt og sleppid 16ngum
utskyringum.

* Segid barninu aftur og aftur ad pid elskid pad
og pad eigi ekki neina s6k a sjukdomnum.

o Utskyrid ad sjukdomurinn geti gert pabba eda
moémmu 6polinmdd og uppstokk.

* Leyfid barninu ad tja tilfinningar sinar — baedi
gledi og reidi.

* Leyfid barninu ad adstoda og syna umhyggju
en ipyngio pvi ekki med hlutverki fullordinna.
Ekki hrésa pvi fyrir hugrekki.

* Gefid barninu tima til ad leika sér med vinum
sinum og stydjid pad til ad tala um veikindin
vio pa.

* Munid ad born eru ekki bara i porf fyrir um-
hyggju. Pau geta lika haft miki¢ ad gefa fjol-
skyldu sinni sem glimir vid veikindi.
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