Bugl
Fjarsjoourinn sem byr i
bOrnunum okkar

Hugleidingar ut fra reynslu tveggja
fidlskyldna



Til umhugsunar

« Amma: pao var mer skelfileg reynsla ao vita ad
barnio veeri ad fara ad leggjast inn a
barnaspitalann. Eg man pa tid pegar ég matti
einungis heimsaekja barnid einu sinni i viku. Eg
potti hafa truflandi ahrif & barnio.

» Tveer fj0Iskyldur hafa sagt méer ao pad ad hafa
purft ad glima vio veikindi sem krofoust
sérpekkingar Bugls(innlégn) hafi reynt meira a
pau tilfinningalega en ad vera meod born i
krabbameinsmeofero.




Nokkur atridol sem voru nefnd

Nokkur atrioi sem fj6lskyldurnar tveer
nefndu.

Minni skilningur og samuo i eigin
fijolskyldum

Sektarkennd

Erfitt ad skilgreina bata i tima
Takmarkaodur skilningur i skolakerfi
Upplifun & fordomum hja 6drum og hja
sjalfum seér



Nokkur atrioio

o Erfitt ad purfa stoougt ad heyra rao
“sérfreedingana ut i bae, " sem t6luou eins og
peir sem vissu allt um gedraen veikindi. Pad
virtust svo margir hafa vit a 6llu, stdougt vera
gefa rad med mataraedi, svefn og uppeldi. Alltaf
verio ad efast um hina pekktu gedlaeknisfraedi og

gedhjukrun.
 Fjolskyldurnar voru oronar langpreyttar pvi

veikindunum fylgdi erfi® hegdun. Ahrif & allt
fiolskyldukerfio.



Nokkur atriol

o Upplifun a samuo var audveldari pegar
Barnaspitali Hringsins var nefndur en
pegar Buglio var nefnt.

e Smasogur af styrkjum um jol.



pad var svo sannarlega margt
samelginlegt
Vanmattur,
Veikindi sem krofoust innlagnar
Veikindi sem krofoust sérfreedinga
Upplifun a sorg

Upplifun & 6tta hvao verour um barnio
okkar.




Styrkleiki 1 samfélaginu

o Afallafreedingar hafa bent & ad i
storsamfélogum minnki stuoningur vio
naungann. bao er neikvaed proun.
Hugsanlega eru styrkleikar i islensku
samfélagi til jakvaedari drvinnslu.

* Neersamfélag Stutt milli kynsléda
» Einsleitni

e Litlar vegalengdir



Til a0 samfelag virki jakveett vio
afoll parf eftirfarandi:
 Akvedna pekkingu

« Akvedna vidurkenningu einstaklinga & pvi

ao reynsla einhverra annarra geeti oroio
reynsla min.

* Mikilveegt ad “einhverjir” einstaklingar
viourkenni ao peir hafi att einhverja
reynslu og pa ekki sist bata.



Hluti af reynsluheim barna a
sjukrahussvaedinu

| hverri viku eru born ad missa foreldra a
sjukrahussveeoinu

| hverri viku eru born ad upplifa alvarlegar
greiningar 1 lifi sinna nanustu
A hverjum tima eru margar fijolskyldur ad

upplifa adskilnad vegna lifs sem krefst
vioveru a sjukrahusi og utan sjukrahuss

Alltaf eru einhver born ad berjast fyrir lifi
sinu. Par eru sigrar og osigrar.




Bati

o Sumir kalla paod “double think” meodan freedin
kalla pad “dissociation.”Pad er mikilvaegt ad
haegt sé ao tengja reynslu einstaklings vio
reynslu samfélags. Aftenging, baeling og
afneitun hefur ahrif baeadi fyrir einstakling og
samfélag. Mikilvaegt er ad ad einstaklingurinn
nai ao tengjast pvi sem er almennt pekkist.[1]
[1] Judith Lewis Herman, Trauma and
Recovery,BasicBooks HarperColllins, 1992,New
York, 2.



Afleiding fyrir sorgina

e pad getur lika verid pad sem i freedunum
er kallad “impacted grief’folk a svo erfitt
meod ao tengja vio reynslu viokomandi og
getur pvi hamlao félki ad syrgja.[1]

[1] Judith Lewis Herman, Trauma and
Recovery,BasicBooks HarperColllins,
1992,New York, 69.(Frabaer heimild)



Mikill stuoningur

o | peim verkefnum sem snda ad afollum
sem vio getum kallad ytri afoll er yfirleitt
mikill stuoningur.

— Skolar allir ao vilja gerair.

— Fj6lskyldur tilodunar til stuonings

— Mikill vilji til ad nyta ser fagpekkingu baedi fyrir
einstaklinga og fjolskyldur



Aukin ahersla a ao auka getu
einstaklinganna 1 fjolskyldunum ao
tala saman

o Allar rannsoknir a folskyldum og afollum,
syna ad peer fj6lskyldur sem halda opinni
tjaningu syna mestan bata.

« Mikilvaegt fyrri born og unglinga sem
upplifa afoll ad pau upplifi 6ryggi foreldra
sinna, gerist ekki nema mea tjaningu.

* Mikilvaegt ad vio séum ekki bara ad vinna
meod einstaklinga heldur fj6lskyldur pegar
sorg er i barnafjolskyldunni.



Verklag & barnaspitalanum pegar
barn greinist med krabbamein.

 Markmioio er ad auka getu til tjaningar
iInnan fjolskyldu.

« 1: Hitta foreldra og par er reett um ahrif a
makalif og viobrogo einstaklinga vio
viobrogoum maka og hvernig pau geti stutt
best vid hvert annad.

o 2: Systkinum bodid til fundar, baedi til
fraedslu og til ao tala um ahrif veikindanna
a fjolskylduna.



Afar og ommur

o 3: Afar og 6mmur: Pau eru enn i
hlutverkum pess ad vera foreldrar.
Otralegar oft sem peirra reynsluheimur &
erfioa reynslu af veikindum sem eru mun
vioradanlegri i nutimanum. Munum ao afall
| fortido og nutio hafa eiginleika til ad veroa
eltt.



3. Stor fundur

| samradi vid foreldra hefur verid kallad til peirra eettingja sem
baedi eiga sart um ad binda og peirra sem munu stydja vid
foreldrana i pvi sem er framundan.

Foreldrar eda sjuklingur eru ekki vidstodd.

Fundurinn gerir kleift ad spyrja spurninga um laeknisfreedileg
atrioi.

Fundurinn gerir folki kleift ad spyrja um lidan og videigandi
hegdun foreldra.

Fundurinn eykur getuna til ad tja sig



Stor fundur

« Mikilveegt er ao geta flutt fréttir af foreldrum og
systkinum sem og hinum velika.
— [ kjolfarid hafa samskipti ordid léttari milli folks

— [ kjolfarid hefur félk upplifad sig sem virkari
patttakendur i ferlinu.

— [ kjolfarid hefur folk tjad ad pad eigi Iéttara med ad tja
sig vio foreldra barnanna.

» Taekifeeri til ad eyda einmannaleika, hluti af voninni felst i
tengingum vid folk. Markmidid er ad minnka ahrif afallsins a
felagstengingar folks.



Foreldrarnir i tengslum vio
storfundinn

e Foreldrunum finnst ad pad hafi verio tekio
af peim pad hlutverk ao vera booberar

vondra tioinda.

o Sannleikurinn er sa ad oft getur skapast
nlutverkskipting sem krefur foreldrana um
nad ad hughreysta i kringum sig. Slikt
nlutverk hverfur aldrei alveg en pad er
naegt ad minnka ahrif pess.




Hugleidingar um Bugl

« Hugleioingar foreldranna hér ad ofan. Veeri
i raun verougt viofangsefni til rannsokna.

» | raun er hugsanlegt ad peer tilfinningar
sem nefndar eru hér ofan geti ordid
stundum til trafala fyrir meofero?? Er
hugsanlegt ad sumt sem er talad heyrist
doruvisi en pad sem sagt var: Hvao heyrir
sektarkennd? Hvao heyrir ottinn?



Foreldrasamraedur-hopastarf

o Ekki meoferoarurraeol, ekki til ad koma i
stadinn fyrir neitt, eins og mikilvaeqgi
fiolskyldumeodferoar,einstaklingsmeoferoar
eda annarrar fagmeoferdar.



Foreldrasamraedur

Tveir fulltrdar deildar setjast niour meo
foreldri/um. Tvisvar sinnum & medan innlogn
stendur.

Markmioio er ekki ao tala um sjukling heldur
lioan foreldra.

Starfsfolkio er handleitt vikulega af Sigurdi Levy
salfr. og Vigfus B. Sjukrahuspr.

Starfsfolk deilda segir ad petta starf hafi jakveeo
ahrif a samstarf vio foreldra. Pad sem er kannski
mikilvaegast ad syn peirra breytist a foreldranna.



Foreldrahdpar

« Halfsmanaoarlega

e Opnir

» Ekki skylda

« Vel sottir

* Folk dellir reynslu sinni af innlogninni.

Undirritadur er til stadar asamt
fulltrda(hjukrunarfraeding deildar).




Hvao tala foreldrarnir um?

Langvarandi preytu

Létti yfir ad barnio sé komio inn. Ma mer
lida pannig?

Oft akvedinni kvikulioan pegar pau upplifa
ad bornin séu orugg.

Sveiflur meo sveiflum barnsins

Lyklar og laesingar.

Er starfsfolkio klarara en eg? Sja pau rétta
mynd.



Hvao tala foreldrar um

A ég ad hlusta & tal spamanna sem eru &
moti lyfjun. Mikilvaegi pess ad taka
leidsogn.

e Spyrja hvert annad hvar pau leita eftir
styrk.

e Spyrja foreldra hvort pau kannist vio
akveona lioan?Tilraun til ad normalisera.



Hvao tala foreldrar um?

Jakvaedar breytingar

Otta um hvad verdur um barnid mitt?
parf eg ado hafa ahyggjur af systkinum?
Hvers vegna kvioir barninu ad fara heim?

Margt fleira veeri haegt ad tala. Samveran
krefst styringar.



Systkinahdpar

e Eru opnir.

e Byggir a freedslu um starfsemina i husinu,
Fyrirbaeri sem geta oroio til i langveikum
fijolskyldum.

o Hafa ekki verio mikio sottir. Veeri
ahugavert ad préoa meirr.



	Bugl�Fjársjóðurinn sem býr í börnunum okkar
	Til umhugsunar
	Nokkur atriði sem voru nefnd
	Nokkur atriðið
	Nokkur atriði
	Það var svo sannarlega margt sameiginlegt
	Styrkleiki í samfélaginu
	Til að samfélag virki jákvætt við áföll þarf eftirfarandi:
	Hluti af reynsluheim  barna á sjúkrahússvæðinu
	Bati
	Afleiðing fyrir sorgina
	Mikill stuðningur
	Aukin áhersla á að auka getu einstaklinganna í fjölskyldunum að tala saman
	Verklag á barnaspítalanum þegar barn greinist með krabbamein.
	Afar og ömmur
	3. Stór fundur
	Stór fundur
	Foreldrarnir í tengslum við stórfundinn
	Hugleiðingar um Bugl
	Foreldrasamræður-hópastarf
	Foreldrasamræður
	Foreldrahópar
	Hvað tala foreldrarnir um?
	Hvað tala foreldrar um
	Hvað tala foreldrar um?
	Systkinahópar

