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Ritgerðin er 50 einingar og er til fullnaðar MA-gráðu í uppeldis- og 

menntunarfræði frá Menntavísindasviði Háskóla Íslands. Leiðbeinandi var 

dr. phil. Dóra S. Bjarnason prófessor við Menntavísindasvið og forstöðu-

maður Rannsóknarstofu um skóla án aðgreiningar og Ástríður 

Stefánsdóttur dósent var sérfræðingur. 

Ritgerðin fjallar um eigindlega rannsókn sem gerð var á vorönn 2012. 

Þó svo að efnið sé mér ekki með öllu ókunnugt hef ég þurft að skoða það í 

samhengi við fræðilega nálgun og skipulagt vinnu mína í samræmi við þær 

kröfur sem gerðar eru í fræðilegum vinnubrögðum.   

Ég kann Dóru leiðbeinanda mínum bestu þakkir fyrir ómetanlegan 

stuðning og hvatningu svo og fjölskyldu minni og vinum. 

Styrktarfélag krabbameinssjúkra barna veitti mér mikla aðstoð við að ná 

til viðmælenda, bæði í rýnihóp og einstaklingsviðtölum. Óskari Erni 

Guðbrandssyni fyrrverandi framkvæmdarstjóra félagsins, Dögg Gunnars-

dóttur og Huldu Hjálmarsdóttur umsjónarmönnum unglingahóps þakka ég 

fyrir frábært samstarf á meðan á vinnunni stóð. Ég vil líka þakka öllum 

viðmælendum og foreldrum þeirra fyrir að veita þeim leyfi til þátttöku. Án 

þeirra hefði verkefnið aldrei orðið að veruleika.  

 

 

 





 

5 

Ágrip 

Tilgangur þessarar rannsóknar er að varpa skýrara ljósi á upplifun 

grunnskólanemenda sem glímt hafa við krabbamein. Markmiðið er að 

skoða hvernig þau upplifa stöðu sína og tengslin við skólann og 

félagahópinn á meðan á meðferðinni stendur og eftir að henni lýkur. 

Gengið er útfrá því að börn í þessari stöðu, þ.e. langveik börn, séu 

nemendur með sérþarfir. Það lýtur að því að þau þurfa, tímabundið að 

víkja frá hefðbundnum leiðum í námi, leik og starfi.  

Rannsóknin er eigindleg. Bæði var unnið með einstaklingum og í 

rýnihópi. Þátttakendur í einstaklingsviðtölum voru á aldrinum 12-17 ára. 

Rýnihópurinn var á aldirnum 13-18 ára. Allir þátttakendur höfðu gengið í 

gegnum meðferðir við einhvers konar krabbameinum og haft sigur í þeirri 

baráttu. Foreldrar veittu mér leyfi til þess að ræða við börnin.  

Ég horfi á viðfangsefnið út frá félagslegum mótunarkenningum en beiti 

einnig kenningum um félgsasauð, hvorar tveggja eru verkfæri sem ég nýti 

til þess að bregða birtu á það hvernig manneskjur búa í sameiningu til 

merkingu fyrirbæra og til þess að öðlast aukinn skilning á því hvernig 

börnin líta á líf sitt og stöðu. Sjónarhornið hjálpar til við að gefa börnunum 

rödd sem sjaldan heyrist og okkur að upplifa.  

Niðurstöðurnar leiða m.a. í ljós að börnin hafa upplifað þessa reynslu á 

ólíkan hátt og að viðbrögð skólans eru mismunandi. Einnig kemur fram hve 

mikilvæg fjölskyldan og vinirnir eru við þessar aðstæður og hversu erfitt 

það getur verið að komast út úr hlutverki sjúklingsins og stíga út í lífið á ný. 

Það má draga af þessu þann lærdóm að það geti skipt sköpum fyrir 

velferð barna að tengslum við þau og foreldra þeirra sé vel við haldið á 

meðan á veikindunum stendur.  

Þær rannsóknir sem áður hafa verið gerðar á þessu sviði hafa flestar 

beint sjónum sínum að upplifun foreldra en hér hafa börnin sjálf orðið.                
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I may be sick but I am still alive 

Children with cancer and the school 

Abstract 

This research is intended to shed light on the perspectives and experiences 

of schoolchildren who have had cancer and subsequent cancer treatments. 

The purpose is to understand how they understand their position and their 

connection to the school and their friends while they are undergoing 

therapy and post therapy.  

The presumption is that children in that position i.e. children with 

longtime illnesses are children with special needs as they need, 

temporarily, to take a less traditional path. 

The research is qualitative. Data was gathered by individual interviews 

and in a focus group. The participants in the individual interviews were 

from 12 to 17 years old. The age of the focus group was from 13 to 18. All 

of the participants had undergone some kind of therapy after various 

types of cancer and had overcome their illness. I had their parent´s 

permission to interview them.  

I look at the subject from the standpoint of social constructionism but. I 

also use theory of social capital. Both theories are about adding meaning 

and understanding of how children look at their position in their illnesses. 

The results indicate that the children view their experience in different 

ways and the response of the schools were different. The importance of 

family and friends in conditions like these is apparent  and how difficult it 

can be to get out of the role of a patient when it is time to take part in life 

again.  

The biggest difference for the wellbeing of the child can be made with 

better communication between them and there friends and their parents 

when they are sick. 

Earlier researcher on this subject have focused on the experience of the 

parents but here the children themselves are the center of attention. 
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1 Inngangur 

Hér verður leitast við að varpa ljósi á og skilja betur reynslu barna sem 

ganga í gegnum krabbameinsmeðferð á grunnskólaaldri. Stefnt er að því að 

kanna upplifun þeirra sjálfra og beina sjónum sérstaklega að skólanum og 

félagahópnum. Ætlunin er að fá fram hugmyndir þeirra um það sem betur 

mætti fara, hvernig skólasamfélagið gæti komið til móts við þau í 

veikindunum og hvaða áhrif það hefur á börn og bernskuna að þurfa að 

glíma við aðstæður sem þessar. 

1.1 Tengsl við viðfangsefnið 

Ég hef starfað við grunnskóla frá árinu 1996, fyrst sem umsjónarkennari en 

síðar sem sérkennari, deildarstjóri sérkennslu og frá árinu 2008 sem 

aðstoðarskólastjóri. Árið 2000 hafði ég ákveðið að fara í sérkennslufræði 

við KHÍ og mánuði áður en námið hófst greindist sonur minn, þá 4 ára með 

bráðhvítblæði. Við tók löng og ströng lyfjameðferð í tvö ár. Í þessi tvö ár 

sem ég var í sérkennslufærðináminu velti ég því fyrir mér hvernig ég gæti 

orðið að gagni fyrir þessi börn sem í einni svipan er kippt út úr sínu daglega 

lífi. Þessi ritgerð er afrakstur hugmynda sem vaknað hafa á leiðinni. Leiðin 

hefur verið dálítið löng, leikskólabarnið sonur minn varð líka grunnskóla-

barn með krabbamein því árið 2004 greindist hann aftur með sama 

sjúkdóm og við tók ný meðferð, lyf og geislar í tvö og hálft ár. Nú er hann 

laus við meinið, er nemandi í framhaldsskóla, glímir reyndar við ýmsar 

síðbúnar afleiðingar meðferðanna en er fyrst og fremst lífsglaður ungur 

maður með sína drauma um framtíðina. Efnið er mér hugleikið, ég er 

meðvituð um það en reyni eftir fremsta megni að horfa á það út frá 

sjónarhóli fræðimennskunnar þó svo að reynslan hafi einhver áhrif á það 

hvernig ég nálgast viðfangsefnið.  

1.2 Markmið rannsóknar 

Markmið verkefnisins er að ná að skilja hvernig börn upplifa stöðu sína í því 

samhengi að verða alvarlega veik og draga af því lærdóm sem hægt er að 

nýta til þess að skipuleggja betur tengsl þeirra við skólann og félagana. 

Rannsókninni er ætlað að hafa hagnýtt gildi fyrir nemendur, fjölskyldur 

þeirra og skólasamfélagið en einnig fræðilegt gildi fyrir yfirvöld 

menntamála og aðra stefnumótunaraðila í menntamálum. Síðast en ekki 

síst á verkið að nýtast þeim sem skipuleggja meðferðir og sjá um stuðning 

við langveik börn innan heilbrigðiskerfisins. Niðurstöður verða nýttar til 

þess að efla skilning á stöðu og reynslu krabbameinssjúkra barna.  
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Árlega greinast að meðaltali um 10-12 börn 18 ára og yngri með 

krabbamein hér á landi (Styrktarfélag krabbameinssjúkra barna [Skb], 

2008). En þrátt fyrir að lífslíkur hafi aukist er krabbamein algengasta 

dánarorsök barna á Vesturlöndum ef frá eru talin slys (Sigrún 

Þóroddsdóttir og Anna Ólafía Sigurðardóttir, 2009). Árið 1960 kom t.d. 

fram í leiðandi kennslubók í læknisfræðum að hvítblæði í börnum væri 

ólæknandi (Keen, 2002). Lífslíkur þeirra sem greinast með krabbamein í 

æsku eru mun meiri nú en áður og þess vegna fjölgar í hópi þeirra sem 

klára meðferð og glíma þá jafnvel við síðbúnar afleiðingar. Síðbúnar 

afleiðingar (e. late effects) eru kölluð þau neikvæðu áhrif sem krabbamein 

og meðferðir geta haft á einstaklinginn og koma jafnvel ekki í ljós fyrr en 

löngu eftir að meðferð líkur. Síðbúnar afleiðingar geta bæði verið andlegar, 

líkamlegar og félagslegar og haft áhrif á heilsufar og lífsgæði fólks  (Eiser, 

Hill og Vance, 2002; American Cancer Society, 2011). 

Nú er lyfjameðferð oftast beitt við krabbamein en í einhverjum tilfellum 

skurðaðgerðum og geislameðferðum. Hlutfall þeirra barna sem sigrast á 

meininu hefur aukist verulega á Vesturlöndum síðustu áratugi en heildar-

hlutfall þeirra er um 80% en var 50% á 8. áratugnum. Hlutfallið er þó 

aðeins breytilegt eftir tegund meinsins (American Cancer Society, 2011). 

Það hefur komið í ljós að krabbameinsmeðferð getur haft áhrif á náms-

getu barna og leiðir stundum til þess að þörf fyrir sérkennslu eykst eftir að 

meðferð líkur. Það er því mikilvægt að skilja hvernig best er að standa að 

námi þessa hóps og halda vel utan um hann á meðan á veikindum stendur 

(Sullivan, 2004; Sandeberg, 2011). Það er nauðsynlegt að reyna að skilja 

hvernig nemendur upplifa stöðu sína í þessu samhengi þannig að draga 

megi af því lærdóm sem hægt er að nýta til þess að gera enn betur í 

framtíðinni. 

Rannsóknum ber ekki alltaf saman um það hvort börn sem gengið hafa í 

gegnum krabbameinsmeðferð eigi erfiðara en önnur börn með félagsleg 

samskipti og nám. Það hefur komið fram að kennarar sem hafa reynslu af 

því að kenna nemendum sem gengið hafa í gengum krabbameinsmeðferð 

telja sig sjá marktækan mun á þeim nemendum og öðrum. Þeir segja að 

nemendur sem fengið hafa krabbamein sýni minni færni í félagslegum 

samskiptum og takmarkaða leiðtogahæfileika (Masten, Morison og 

Pellegrini, 1985). Aðrar niðurstöður sýna fram á að kennarar sjái ekki 

þennan mun (Noll, 1991). Þessar misvísandi niðurstöður styðja mikilvægi 

þess að safna upplýsingum meðal þessa nemendahóps og komast nær því 

að skilja þeirra upplifun.  
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Í nýlegri doktorsrannsókn sem gerð var í Svíþjóð og beinir sjónum að 

heilsutengdum lífsgæðum þessa hóps, kemur fram að þó svo að meirihluti 

þeirra barna sem klára krabbameinsmeðferð gangi vel í skóla og hafi náð 

fullum lífgæðum 5 árum eftir greiningu þá glímir stór hluti þeirra sem lifa af 

við ýmsa erfiðleika þegar kemur að skólanum og náminu (Sandeberg, 

2011). 

Hér er gengið út frá því að nemendur í þessari stöðu þ.e. langveik börn 

séu nemendur með sérþarfir. Þetta lýtur að því að þau þurfa, tímabundið, 

að víkja frá hefðbundnum leiðum í námi, leik og starfi. Opinber stefna í 

menntamálum á Íslandi tekur mið af hugmyndafræði skóla án aðgreiningar 

(e. the inclusive school) og gerir ráð fyrir því að mæta þörfum ólíkra 

einstaklinga í almennum skólum. 

Stuðst er við skilgreiningu Ferguson (2008) sem segir að hugtakið skóli 

án aðgreiningar vísi til ákveðins ferlis sem felur í sér endurskoðun bæði á 

almennu skólastarfi og sérkennslu í þeim tilgangi að móta sameiginlegt 

menntakerfi sem fellur að þörfum allra og gerir nemendur að virkum, 

fullgildum þátttakendum í skólasamfélaginu. Margbreytileikinn er þannig 

viðurkenndur og tryggir öllum nám við hæfi, einstaklingsmiðaða kennslu og 

nauðsynlegan stuðning.  

Þessi skilgreining svipar til skilgreiningar sem kemur fram á minnisblaði 

á heimasíðu Rannsóknarstofu um skóla án aðgreiningar (e.d.) en þar kemur 

fram að skóli án aðgreiningar sé menntastefna sem byggist á hugmyndum 

um manngildi, lýðræði og félagslegt réttlæti en einnig skólastarfi sem tekur 

mið af þörfum allra nemenda (Rannsóknarstofa SÁA, e.d.). Skilgreiningin 

gengur út frá því að við skipulag skólastarfs sé gert ráð fyrir fjölbreyti-

leikanum í nemendahópnum og að stefna beri að virkri þátttöku allra 

nemenda í skólasamfélaginu (Ferguson, 2008; Dóra S. Bjarnason og Gretar 

Marinósson, 2007). 

1.3 Rannsóknarspurningar 

Tilgangur þessarar rannsóknar er að varpa ljósi á upplifun barna sem 

gengið hafa í gegnum krabbameinsmeðferð. Markmiðið með rannsókninni 

er að: 

 skilja betur reynsluheim barna sem gengið hafa í gegnum 
krabbameinsmeðferð. 

 ná dýpri skilningi á reynslu barnanna af viðbrögðum starfsfólks 
skólans og viðbrögðum vinahópsins á meðan á veikindunum stóð 
og eftir að þeim lauk. 
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 fá fram hugmyndir um hvernig skólasamfélagið geti enn betur 
unnið að bættum stuðningi og skipulagi náms. 

Með rannsókninni er gerð tilraun til þess að svara eftirfarandi rannsóknar-
spurningum: 

 Hvernig upplifa börn sem gengið hafa í gegnum krabbameins-
meðferð viðbrögð skólasamfélagsins? 

 Hvernig upplifa þau þá breytingu sem verður á bernskunni? 

 Hvernig líta þau á félagslega stöðu sína á meðan á meðferð stendur 
og eftir að henni líkur? 

Í þessari rannsókn er leitast við að gefa börnum tækifæri til þess að tjá 

skoðanir sínar og eigin reynslu. Sjónarhornið er því barnamiðað en með því 

er átt við að viðhorf og hugmyndir barnanna sjálfra skipti máli. Megin 

markmiðið er að raddir þeirra heyrist. Gagna er aflað með það fyrir augum 

að skilja reynslu og sjónarmið barna (Jóhanna Einarsdóttir, 2012; Allan og 

Smyth, 2009). 

1.4 Uppbygging ritgerðar 

Ritgerðin skiptist í sjö kafla. Hér hefur verið fjallað um tengsl rannsakanda 

við viðfangsefnið og farið yfir markmið rannsóknarinnar og þær spurningar 

sem lagðar eru til grundavallar.  

Í öðrum kafla er fjallað um íslenska menntastefnu og hvernig hún 

tengist alþjóðlegum sáttmálum og hvernig opinber stefna tengist menntun 

langveikra barna. Farið er yfir tölur um fjölda langveikra nemenda á Íslandi, 

þó svo að hafa verði í huga að börn í krabbameinsmeðferð séu yfirleitt 

aðeins tímabundið í þeim hópi. Einnig verður farið yfir sjúkrahúskennslu og 

hvernig stuðningi við fjölskyldur krabbameinssjúkra barna er háttað. 

Í fræðilegum hluta er fjallað um þær kenningar, hugtök og rannsóknir 

sem nýttar eru til að varpa ljósi á efnið. Þar er fyrst talað um félagslegar 

mótunarkenningar og kenningar um félagsauð. Hugtökin; þátttaka, hinun 

og stimplun, sjálfsmynd, bernska, skóli án aðgreiningar og lýðræði eru 

skilgreind. Einnig er farið yfir stöðu þekkingar með því að skoða fyrri 

rannsóknir sem tengjast efninu. 

Fjórði kafli fjallar um þá aðferðafræði sem beitt er við framkvæmd 

rannsóknarinnar, rannsóknarsnið, markmið, rannsóknarspurningar og 

siðferðileg álitamál sem hafa ber í huga við rannsókn sem þessa. Hvernig 
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reynt er að auka trúverðugleika niðurstaðna og í lokin er fjallað um 

úrvinnslu og greiningu gagna.  

Í fimmta kafla er unnið úr viðtölum sem tekin voru við viðmælendur, 

þau greind í þemu og reynt að ná fram dýpri skilningi á viðfangsefninu.  

Sjötti kaflinn er umræðukafli þar sem niðurstöður eru ræddar og 

túlkaðar. Þar er þeim spurningum svarað sem lagt var af stað með í upphafi 

en einnig spurningum sem spruttu af gögnunum sem var safnað.  

Í niðurlaginu í lokin er fjallað  um hvaða lærdóma er hægt að draga af 

niðurstöðum og hvert mikilvægt sé að beina sjónum í framtíðinni. 
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2 Opinber stefna í menntun langveikra barna 

Þessi kafli fjallar um íslenska menntastefnu, hvernig hún hefur þróast og 

hvernig sú stefna tengist menntun langveikra barna. Einnig er fjallað um 

tenginguna við alþjóðlega sáttmála og yfirlýsingar sem endurspeglast í 

íslenskum lögum um grunnskóla og um menntun og aðbúnað barna. 

2.1 Íslensk menntastefna 

Hugtakið stefna (e. policy) vísar bæði til markmiða og leiða. Titmuss 

(1974/1990) segir það vísa til ákveðinna grunngilda sem stýri gerðum okkar 

í ákveðnum tilgangi, bæði megi líta á hugtakið sem ferli en einnig sem 

afurð og þess vegna feli það í sér breytingu. Hópar skapi sér stefnu um 

málefni sem hægt er að hafa áhrif á. Social policy á því við um þá stefnu 

sem mörkuð er og hefur áhrif velferð þegnanna.  

Barton (2004) lítur á stefnumörkun (e. policy making) sem átök milli 

hópa sem hafa ólíka sýn eða áherslur varðandi málefni, þátttöku og 

framkvæmd. Fortíð og reynsla einstaklinga, ásamt reynslu þeirra hafi áhrif 

á það hvernig þeir líta á stefnu og setja mark sitt á stefnumörkunina. 

Mikilvægi stefnumörkunar kemur best í ljós þegar hún er skoðuð sem ferli í 

því að leysa vandamál og tengist þannig breytingum á ríkjandi skipan. 

Þannig má líta á stefnumörkun líkt og stefnu, bæði sem ferli og afurð. 

Íslensk menntastefna lítur að því að skilgreina þær áherslur sem 

einkenna skuli menntun í landinu á hverjum tíma. Áherslurnar eru 

breytilegar en varða í stórum dráttum nám, aðgengi að námi og hvað skuli 

uppskera að því loknu. Menntastefna á Íslandi hefur þróast í átt að jafnrétti 

til náms og að það sé réttur allra nemenda að geta stundað nám við sinn 

heimaskóla. Í lögum frá 1974 er skólinn í fyrsta skipti skilgreindur án 

undantekninga fyrir öll börn (Jón Torfi Jónsson, 2008). Síðan þá hafa lög og 

reglugerðir kveðið enn fastar á um aðgang allra barna að almennum skóla. 

Þessi þróun er í anda þeirra alþjóðlegu samþykkta og skuldbindinga sem 

stjórnvöld hafa ákveðið að fylgja og þurft að aðlaga sig að. Lög um 

grunnskóla nr. 91/2008 byggja á þeirri stefnu að hver nemandi eigi rétt á 

námi við hæfi í þeim skóla sem hann eða foreldrar velja honum. Þessi 

stefna byggir á hugmyndafræðinni um skóla án aðgreiningar.  

Hugtakið skóli án aðgreiningar kemur fyrst fyrir í lagatexta árið 2010 í 

samhengi við réttindi nemenda með sérþarfir. Hvergi í lagatextanum er þó 

að finna skilgreiningu á skóla án aðgreiningar eða hugtakinu sérþarfir (Lög 

um grunnskóla nr. 91/2008). Skilgreining á hugtakinu kemur ekki fram fyrr 

en í Reglugerð um nemendur með sérþarfir í grunnskóla nr. 585/2010. 
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Skóli án aðgreiningar á sér ekki sérstaka skilgreiningu í lögum og því hefur 

skilningur fólks á stefnunni verið misjafn og túlkun hvers og eins ræður í 

umræðunni sem oft getur skapað vanda en einnig svigrúm. Þannig er erfitt 

að bera saman rannsóknir sem vinna út frá misjöfnum skilgreiningum. 

Þegar fyrirbæri eins og skólastefna er skoðað með hliðsjón af kenningum 

um skóla án aðgreiningar er mikilvægt að vinna út frá ákveðinni 

skilgreiningu á þeirri hugmyndafræði þannig að allar forsendur séu skýrar. 

Farið verður nánar í hugtakið í kafla 3.7. 

Í nýrri Aðalnámskrá grunnskóla 2011, almennum hluta kemur fram í 7. 

kafla þar sem fjallað er um nám og kennslu, að nemendur á grunnskólastigi 

eigi rétt á að stunda skyldunám í almennum skóla án aðgreiningar en þar 

er skóli án aðgreiningar skilgreindur sem grunnskóli í heimabyggð eða 

nærumhverfi nemenda þar sem komið er til móts við þarfir hvers og eins, 

bæði námslegar og félagslegar, með manngildi, lýðræði og félagslegt 

réttlæti að leiðarljósi (Aðalnámskrá grunnskóla 2011 – almennur hluti, 

2012). 

Til þess að fá nánari mynd af stöðu og réttindum barna sem glíma við 

langvarandi veikindi þarf að rýna í þá stefnu sem hið opinbera setur um 

menntun langveikra barna og skoða hvernig samningar og sáttmálar 

endurspeglast í lögum um grunnskóla, reglugerðum og nýrri aðalnámskrá 

grunnskóla. 

2.2 Tengsl við alþjóðlega sáttmála 

Í kjölfar þess að Ísland undirritaði Barnasáttmála Sameinuðu þjóðanna árið 

1990 og ríkisstjórnin fékk heimild Alþingis til að fullgilda samninginn árið 

1992, voru sett lög um umboðsmann barna nr. 83/1994. Lögin tóku gildi í 

janúar 1995 en í þeim segir m.a. að embættið eigi að standa vörð um 

hagsmuni barna, þarfir þeirra og réttindi. Barnasáttmáli Sameinuðu 

þjóðanna fór í fullgildingarferli á Íslandi í nóvember 1992 og þar með 

viðurkenndu íslensk yfirvöld fyrir hönd þjóðarinnar réttindi barna til 

menntunnar og jafnra tækifæra í menntun. Sáttmálinn endurspeglar 

mikilvægi þess að börn séu spurð og höfð með í ráðum þegar fjallað er um 

málefni sem snerta þeirra hagsmuni (Samningur Sameinuðu þjóðanna um 

réttindi barnsins, 1989), líkt og ný lög um grunnskóla nr. 91/2008 kveða á 

um. Barnasáttmálinn varð nýverið hluti af íslenskum lagaramma sem 

styrkir stöðu barna. 

Með undirritun Salamanca-yfirlýsingarinnar árið 1994 skuldbundu 

Íslendingar sig til þess að unnið yrði að því að allir nemendur ættu jafnan 

aðgang að námi við hæfi í hinum almenna skóla. Þar er því lýst yfir að 
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menntun sé frumréttur barna og að hafa beri í huga einstaklingsmun, 

mismunandi þarfir og áhugasvið (Menntamálaráðuneytið, 1995). 

Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fólks með fötlun (2007) var 

svo undirritaður á Íslandi þann 30. mars 2007 ásamt valfrjálsri bókun. Með 

þessu hafa íslensk stjórnvöld ásamt öðrum aðildarríkjum viðurkennt 

réttindi fatlaðs fólks til menntunar. 

Með þessum sáttmálum og samningum hefur alþjóðasamfélagið lagt 

línurnar og varðað ákveðna leið sem hvert aðildarríki getur nýtt á leið sinni 

til bættra mannréttinda. Þessar vörður ættu að endurspeglast í stefnu-

mótun, lagabókstaf og framkvæmd. Íslensk stjórnvöld hafa undirritað 

alþjóðlega sáttmála og yfirlýsingar sem fela í sér að virða réttindi þegnanna 

og lagt áherslu á þau grundvallarmannréttindi að börn hafi rétt til 

menntunar. Í sáttmálanum felst einnig viðurkenning á mikilvægi þess að 

starfsfólk skóla, nemendur og foreldrar, finni flöt til samvinnu því í 

skólastarfi þarf skólinn að koma til móts við þarfir barnanna sem hann 

sækja en börn og foreldrar þurfa einnig að koma til móts við kröfur 

skólasamfélagsins. 

2.3 Menntun langveikra barna 

Segja að áður fyrr hafi það að eiga barn með krabbamein verið vandi 

fjölskyldunnar sem að barninu stóð (e. private problem). Með bættri 

meðferð og auknum lífslíkum hafi vandinn færst yfir í að vera líka 

samfélagslegt málefni (e. public issue) þar sem ýmis réttindi og þjónusta 

fylgja því að falla í þann hóp að eiga við langtíma veikindi að etja (Mills, 

1992 ). Foreldrar verða þrýstihópur varðandi ýmis réttindi og kröfur þeirra 

hafa meira gildi þegar þeir taka höndum saman og vinna að bættum hag 

alls hópsins frekar en hver í sínu horni. Lög og reglugerðir gera ráð fyrir 

langveikum börnum og sérstök ákvæði eru í lögum um grunnskóla sem 

kveða á um rétt þessara barna. 

Í lögum um grunnskóla nr. 91/2008 segir í 17. grein að það sé réttur 

nemenda „að komið sé til móts við námsþarfir þeirra í almennum 

grunnskóla án aðgreiningar, án tillit til líkamlegs eða andlegs atgervis.“ 

Einnig kemur fram í sömu grein að nemendur sem ekki geta sótt skóla 

vegna langvarandi veikinda eigi rétt á sjúkrakennslu, annaðhvort á heimili 

sínu eða á sjúkrastofnun og að sveitafélögin beri ábyrgð á kennslunni. Í 

reglugerð nr. 585/2010 um nemendur með sérþarfir í grunnskóla kemur 

m.a. fram í 23. gr. að nemandi sem ekki getur að mati læknis sótt skóla 

vegna slyss eða langvarandi veikinda eigi rétt á sjúkrakennslu, annað hvort 

á heimili sínu eða á sjúkrastofnun. Reglugerðin tekur af allan vafa um það 
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hver beri ábyrgð á menntun langveikra barna því þar segir að 

skólastjórnendum sé falið að bera ábyrgð á því að viðeigandi sjúkrakennsla 

sé veitt. Hlutverk skólastjórnenda í þessu samhengi er því skýrt og þess 

vegna ætti fyrst að snúa sér til þeirra þegar skipuleggja þarf kennslu 

langveikra barna og koma á stuðningi og úrræðum þeim til handa. 

Þetta er mikilvæg umræða í ljósi þess að rannsóknir hafa sýnt að þegar 

kemur að því að skipuleggja nám langveikra barna skortir hinn almenna 

skóla oft skilning á þeirri stöðu sem börnin eru í og að lítil umræða eða 

hugmyndavinna fari fram á meðal skólafólks um það hvernig staðið skuli að 

menntun þessa nemendahóps (Asprey og Nash, 2006). Þrátt fyrir að 

stefnan sé skýr og ætti að koma í veg fyrir mismunum hafa rannsóknir sýnt 

að eðli fötlunar og búseta getur haft áhrif á það hvernig nemendum er 

sinnt innan hins almenna skólakerfis. Kennarar hafa mismunandi skoðanir 

og ólíkan skilning á því hvað felst í að undirbúa nemendur undir lýðræðis-

legt samfélag og að mæta þeirra ólíku þörfum (Dóra S. Bjarnason og Gretar 

L. Marinósson, 2007; Dóra S. Bjarnason, 2009; Hermína Gunnþórsdóttir, 

2010).  

Við vitum hver réttur langveikra barna er og hver ber ábyrgð á því að 

kennslu þeirra sé sinnt en samt virðist skorta að ákveðin vinnubrögð séu 

höfð að leiðarsljósi. Skólar móta sér áætlanir um ýmsa þætti skólastarfins. 

Langveikindi barna eru einn þáttur sem ætti að fara inn í ákveðið ferli þar 

sem hlutverk hvers og eins eru skilgreind til að fólk átti sig á ábyrgð sinni 

gagnvart því barni sem veikist, nákvæmlega eins og áætlanir gegn einelti 

skilgreina hlutverk þeirra sem koma að því að uppræta það og vinna að 

forvörnum. Það er samt sem áður aldrei nóg að gefa út metnaðarfullar 

áætlanir ef skólasamfélagið þekkir ekki til þeirra og þegar á reynir sé ekki 

unnið samkvæmt þeim. Þá kemur að ábyrgð skólastjórnenda gagnvart því 

að fylgja eftir ákveðnum vinnubrögðum og vera faglegir leiðtogar í því 

starfi sem fram fer. 

2.4 Fjöldi langveikra nemenda á Íslandi 

Ekki eru til nákvæmar tölur um fjölda langveikra barna hér á landi en hægt 

er að styðjast við tölur frá Tryggingastofnun ríkisins sem sýna fjölda barna 

sem njóta umönnunargreiðslna samkvæmt lögum nr. 99/2007, um 

félagslega aðstoð. Í yfirliti frá því í desember 2011 var fjöldi langveikra 

barna í umönnunarflokki 1 um 14 talsins en það eru börn sem þurfa 

langvarandi vistun á sjúkrahúsi eða hjúkrun í heimahúsi og yfirsetu 

foreldris vegna alvarlegra og langvarandi sjúkdóma, t.d. börn með illkynja 

sjúkdóma (Tryggingastofnun ríkisins, 2011).  
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Hér þarf samt sem áður að hafa í huga að þá eru með talin öll langveik 

börn í þessum flokki en aðeins hluti þeirra eru börn með krabbamein en 

langflest börn sem greinast með krabbamein fara í umönnunarflokk 1.  

Í skýrslu starfshóps um þjónustuúrræði fyrir langveik börn og fjölskyldur 

þeirra frá árinu 2008 kemur fram að þegar rætt er um langveik börn er 

miðað við þau börn sem þurfa vegna sjúkdóma að vera undir eftirliti lækna 

í a.m.k. 3 mánuði samfellt og að veikindin hafi veruleg áhrif á daglegt líf 

þeirra (Félags- og tryggingamálaráðuneytið, 2008). 

Árið 2000 setti íslenska ríkisstjórnin fram stefnu í málefnum langveikra 

barna. Stefnan byggir á stefnuyfirlýsingu ríkisstjórnarinnar „Í fremstu röð á 

nýrri öld“ frá 1999. Þar kemur fram að ráðist skuli í aðgerðir til að bæta 

þjónustu við sjúk börn og ungmenni. Þar er talað um að efla skuli samstarf 

heilbrigðis- og menntakerfis til að tryggja samfellu og gæði í umönnun 

langveikra barna í skólum og að aðstaða langveikra barna til menntunar allt 

frá leikskólum til framhaldsskóla verði bætt. Stefnan kveður einnig á um að 

Heilbrigðis-og tryggingamálaráðuneytið, nú Velferðarráðuneyti skuli 

hlutast til um að fræðsla um málefni langveikra barna skuli efld, 

sérstaklega í kennaramenntun og endurmenntun starfandi kennara 

(Stjórnarráð Íslands, 1999). 

Í skýrslu Unicef, Staða barna á Íslandi 2011 er litið svo á að mælistika á 

gæði samfélagsins sé m.a. hversu vel er hlúð að börnum, heilsu þeirra og 

öryggi, efnislegum þörfum, menntun og félagsþörf. Þar kemur fram að 

börn skuli metin að verðleikum og þeim fengin réttmæt staða innan 

samfélags og fjölskyldu. Dæmi um áhættuþætti sem nefndir eru í 

skýrslunni og ógnað gætu velferð og réttindum barna eru sjúkdómar, 

einelti og félagsleg einangrun (Lovísa Arnardóttir, Guðrún Ögmundsdóttir 

og Karl Blöndal, 2011). En þessar niðurstöður ættu að styrkja okkur í því að 

leita leiða og vinna að bættum hag þeirra barna sem glíma við langvarandi 

veikindi og eiga það á hættu að einangrast og vera útilokuð úr hópi 

jafnaldra sinna. 

Íslensku skólakerfi er ætlað stórt hlutverk og það felst ekki eingöngu í 

því að fræða börn og búa þau undir framtíðarstarfið heldur þarf skólakerfið 

að sinna  ýmsum þáttum sem lúta að félagsmótun, þroska og velferð barna 

(Ólafur Páll Jónsson, 2010). Öll börn á grunnskólaaldri eru á ábyrgð 

skólanna og þeir eiga skv. lögum að sinna þeirri skyldu og veita börnum 

jöfn tækifæri til náms. Skólinn ber þó ekki einn ábyrgð á velferð barna því 

það er á ábyrgð alls samfélagsins að hlúa að börnum og veita þeim öruggt 

umhverfi, hvatningu og góð skilyrði til að eflast og þroskast.  
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2.5 Sjúkrahúskennsla og kennsla langveikra barna 

Eins og áður hefur komið fram er það skýrt tekið fram í lögum um 

grunnskóla nr. 91/2008 að sjúkrahúskennsla sé á ábyrgð sveitarfélaga og 

þeir njóti hennar sem að mati læknis geti ekki sótt skóla sökum slyss eða 

langvinnra veikinda.  

Sjúkrahúskennsla á Barnaspítala Hringsins heyrir undir skólastjóra 

Austurbæjarskóla. Grunnskólakennarar á Barnaspítala sinna hátt í 300 

börnum á ári. Þau börn eru þó ekki öll inniliggjandi því mörg koma inn í 

gegnum dagdeild en auk þess sinnir skólinn börnum frá Grensásdeild, 

húðdeild Landspítalans og frá Rjóðrinu sem er hvíldar- og endurhæfingar-

heimili fyrir langveik börn (Vala Ósk Bergsveinsdóttir, 2009).  

2.6 Stuðningur við börn með krabbamein og fjölskyldur   
þeirra 

Þegar barn greinist með krabbamein fellur það undir lög nr. 99/2007, um 

félagslega aðstoð og fá foreldrar því greiddar umönnunarbætur á meðan á 

meðferð stendur. Annað foreldrið þarf í flestum tilfellum að taka sér leyfi 

frá störfum og er því launalaust, fyrir utan þá sem geta sótt í sérstaka 

sjúkrasjóði sinna stéttarfélaga.  

Styrktarfélag Krabbameinssjúkra barna var stofnað af foreldrum 

krabbameinssjúkra barna árið 1991. Meginmarkmið félagsins er að létta 

fjölskyldum lífið á meðan á meðferð stendur en einnig eftir að henni lýkur 

(Styrktarfélag krabbameinssjúkra barna, 2008). 

Rannsóknir hafa sýnt að um þriðjungur þeirra barna sem farið hafa í 

gegnum krabbameinsmeðferð þurfa á einhverri sérkennslu að halda 

(Sullivan, 2004). Það er því mikilvægt að unnið sé markvisst með barninu á 

meðan á meðferð stendur. Samstarf og samráð foreldra, heimaskóla og 

kennara á sjúkrahúsi skiptir höfuðmáli. Foreldrar bera mikla ábyrgð og 

þetta nýja hlutverk er ekki auðvelt. Kennarar þurfa á þessum tímapunkti að 

vinna mjög náið með foreldrum þannig að allar upplýsingar berist á milli 

heimilis og skóla, bæði hvað varðar nám en einnig ástand barnsins í 

veikindunum (Spinelli, 2004; Walberg, 2006; Closs, 2000a). 

Stuðningur skólans er mikilvægur þegar líf fjölskyldu tekur slíkum breyt-

ingum. Ef unnið er í anda stefnunnar um skóla án aðgreiningar er gert ráð 

fyrir að nemendur búi við fjölbreyttar aðstæður og að námið geti farið 

fram með misjöfnum hætti fyrir hvern og einn.  



 

21 

2.7 Samantekt 

Hér hefur verið fjallað um bakgrunn þeirrar menntastefnu sem unnið er 

eftir hér á landi og þá alþjóðlegu sáttmála og samþykktir sem hún hvílir á, 

hvernig lög og reglugerðir tengjast opinberri stefnu í menntun langveikra 

barna, hversu stór hópur það er og hvernig stuðningi og sjúkrahúskennslu 

er háttað þegar kemur að börnum í krabbameinsmeðferð.  
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3 Fræðilegur bakgrunnur; kenningar, hugtök og 
rannsóknir 

Þessi kafli fjallar um þá fræðilegu nálgun sem byggt er á við greiningu 

gagna, þau hugtök sem nýtt eru og þær rannsóknir sem hafðar eru til 

hliðsjónar og stuðnings. Hér er fræðilega nálgunin tengd við það fyrirbæri 

sem er skoðað og þau hugtök sem nýtt eru sem verkfæri við að varpa ljósi 

á efnið eru skilgreind. 

3.1 Félagslegar mótunarkenningar 

Til þess að skilja viðfangsefnið betur er mikilvægt að beita á það ákveðnum 

kenningum og horfa á það út frá ákveðnu sjónarhorni. Félagslegar 

mótunarkenningar (e. social constructionism) nýtast vel þegar reynt er að 

greina og skilja það hvernig viðmælandinn skynjar og lítur á veruleika sinn. 

Þetta sjónarmið er afsprengi félagslegrar hugsmíðihyggju (e. social 

constructivism). Bruner (1990) fjallar um hugtakið hugsmíð (e. construction 

of meaning) í því samhengi að öll þekking sé búin til af mönnum og að ekki 

sé hægt að skilgreina eða ræða um rétta eða ranga þekkingu. Niðurstaðan 

fari eftir því sjónarhorni sem hver og einn velur sér að beita á fyrirbærið. 

Þannig sé meðvitund hvers og eins um eigið sjónarhorn mikilvæg. Þessar 

kenningar byggja á því að fyrirbæri þróist út frá samhengi manneskjunnar, 

menningarinnar og sögunnar á hverjum tíma. Að við sköpum merkingu 

hlutanna saman. Börnin læri í samskiptum sínum við aðrar manneskjur og 

að hugmyndir manna mótist og þróist með tímanum. Þetta gefur okkur 

svigrúm til þess að skoða umhverfi okkar út frá ólíkum sjónarhornum. 

Fyrirbæri geta breyst en á hverjum tíma reynum við að komast að 

samkomulagi um skilning á þeim (Berger og Luckman, 1967). 

Eins og fram hefur komið er markmiðið hér að komast nær því hvernig 

börn sem veikjast af krabbameini upplifa sinn veruleika og skynja þær 

aðstæður sem þau eru sett í án þess að hafa neitt um það að segja, 

upplifum þeirra, eigin reynslu og viðmót og viðhorf umhverfisins. Hvernig 

þau túlka aðstæður sínar og móta eigin merkingu á nýjum aðstæðum í lífi 

sínu. Þegar börnin túlka veruleika sinn er sú túlkun lituð af reynslu, 

hugmyndum og hugtökum sem þau þekkja og hafa tileinkað sér í 

samskiptum við annað fólk. Það er því mikilvægt að hafa í huga, þegar 

niðurstöður rannsóknarinnar eru skoðaðar að túlkun gagna ræðst bæði af 

þátttakendum og af rannsakandanum, viðhorfum þeirra, reynslu og 

þekkingu (Schwandt, 2007; Flick, 2006; Jonassen, Campell og Davidson, 

1994). 
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3.2 Kenningar um félagsauð 

Hugtakið félagsauður hefur náð mikilli útbreiðslu í heimi félagsvísindanna 

og mikið verið fjallað um það í fræðilegu samhengi. Hugtakið vísar til 

þátttöku fólks í ákveðnu tengslaneti og því að deila sameiginlegum gildum 

(Field, 2003). 

Fræðimenn hafa fjallað um mismunandi tegundir félagsauðs (Bourdieu, 

1979/1984, 1986; Coleman, 1994; Field, 2003; Putnam, 2000) og hvernig 

félagsauður hefur áhrif á fólk, sjónarhorn þeirra, viðbrögð og líðan. 

Félagsauður er eitthvað sem fólk hefur aðgang að, hann getur bæði falið í 

sér formlegan stuðning sem innbyggður er í félagsþjónustu en einnig er til 

óformlegur félagsauður sem byggist á tengslum við aðrar manneskjur sem 

tengjast ákveðnu félagslegu neti. Það er líka hægt að byggja upp félagsauð 

í kringum þær manneskjur sem þurfa á stuðningi að halda (Dóra S. 

Bjarnason, 2010). 

Það að ná tengslum við aðra manneskju og viðhalda þeim tengslum í 

nokkurn tíma verður til þess að fólk getur unnið saman að því að ná 

ákveðnum markmiðum sem það annað hvort gat ekki náð einsamalt eða 

hefði átt erfitt með að ná. Þannig er hægt að segja að félagsleg tengsl séu 

auðlind eða eitt form að auði. Þeim mun fleira fólk sem þú þekkir og getur 

samsamað þig við og deilt með ákveðnum gildum, þeim mun auðugri ertu 

af félagsauð (Field, 2003).  

Það er mikilvægt að skoða áhrif félagsauðs á stöðu barnanna sem tóku 

þátt í rannsókninni. Hér verður hugtakið félagsauður nýtt til þess að varpa 

ljósi á það hvernig félagsauður barnanna hefur haft áhrif á upplifun þeirra 

þegar þau takast á við nýja stöðu og miklar breytingar í lífinu, hvernig 

umhverfið bregst við. Það er mikilvægt að börnin fái að tjá skoðanir sínar 

og koma fram með hugmyndir og draga þannig fram þeirra sýn á 

veruleikann. Börn vilja vera virkir þátttakendur í umfjöllun um eigið líf, 

bæði það sem snýr að skóla og félagslegum aðstæðum (Allan og Smyth, 

2009; Wilson, 2008; Ragnheiður Axelsdóttir, 2011). 

Bourdieu (1979/1984) skoðaði hugtakið félagsauð út frá einstaklingnum 

og í tengslum við hugtakið habitus, hvernig hægt sé að aðgreina 

einstaklinga út frá menningarlegum táknum og hvernig einstaklingar 

merkja sig ákveðnum hópum. Coleman (1994) skoðar hinsvegar hugtakið 

félagsauð í samhengi við borgaralegt samfélag og svæði, gildi og norm. Líkt 

og hjá Bourdieu sprettur áhugi Colemans á hugtakinu í þeirri tilraun að 

skoða sambandið á milli ójöfnuðar og námsárangurs. Hann komst t.d. að 

því að vinir og vinahópar hafa meiri áhrif á einstaklinga en t.d. foreldrar og 

kennarar. Allir sem eru þátttakendur í samfélagi geti hagnast af félagsauði, 
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ekki bara þeir sem standa vel að vígi fjárhagslega eða stöðu sinnar vegna, 

það krefjist samstarfs á milli einstaklinga sem engu að síður eru einnig að 

hugsa um eigin hagsmuni. Hann taldi félagsauð vera meðhöndlaðan sem 

almennan (e. public) frekar en séreign (e. private good) (Field, 2003). 

Putnam (2000) skilgreinir hugtakið sem þátt í skipulagi samfélagsins líkt 

og traust, viðmið og tengslanet sem auðvelda skilvirkni í samfélaginu. Hans 

sérsvið liggur í stjórnmálafræðinni á meðan Bourdieu og Coleman eru aftur 

á móti félagsfræðingar. Hann notar félagsauðshugtakið til þess að varpa 

ljósi á mismun í borgaralegri þátttöku. Hann telur traust vera lykilþátt í 

félagsauði. Hann skiptir félagsauði í tvo þætti, annars vegar í brúandi 

félagsauð (e. bridging), þ.e. án aðgreiningar, og bindandi félagsauðs (e. 

bonding ), þ.e. aðgreinandi. Bindandi félagsauður hefur tilhneigingu til að 

styrkja aðgreinandi auðkenni og viðhalda þannig einsleitni. Brúandi 

félagsauður hefur tilhneigingu til að ná saman fólki af ólíkum félagslegum 

hópum. Hvor um sig er mikilvægur til þess að koma til móts við ólíkar 

þarfir. Hann telur einnig að það sé hægt að tala um dökkar hliðar eða 

neikvæðar hliðar félagsauðs ef spenna eða átök myndast milli þessara 

tveggja þátta, þ.e. brúandi og bindandi  félagsauðs (Field, 2003; Allan, Catts 

og Stelfox, 2012). Þriðja skilgreiningin er svo tengjandi félagsauður (e. 

linking social capital) sem á við um það þegar einstaklingar sem hafa 

mismikil áhrif eða völd eru tengdir saman (Allan, Catts og Stelfox, 2012), 

dæmi um slíkt er þegar fatlaðir eiga fulltrúa í  ríkisstjórnum eða þegar 

nemendur sitja í skólaráði.  

Það er sameiginlegt í hugmyndum þessara þriggja fræðimanna að þeir 

skilgreina allir hugtakið félagasauður sem tengsl sem hafi félagslegar og 

tilfinningalegar afleiðingar og geti einungis átt sér stað í samskiptum. 

Áherslan á traust er annar sameiginlegur þáttur í kenningum þeirra 

(Putnam, 2000; McGonigal o.fl., 2005 og 2007). McGonnigal og félagar 

(2005 og 2007) segja einnig að félagsauður sé aðstæðubundinn, að hann 

geti bæði auðgað umhverfið en einnig verið óhagstæður og takmarkandi, 

t.d. þegar um er að ræða klíkumyndanir. 

Bindandi, brúandi og tengjandi félagsauður ásamt gagnkvæmu trausti 

eru lykilþættir félagsauðs. Rannsakendur sem reyna að prófa þessar 

hugmyndir hafa samt sem áður ekki haft erindi sem erfiði og komið fram 

með nokkuð grófar vísbendingar sem byggjast á því að menn leggja 

mismunandi skilning í hugtakið og ganga út frá mismunandi skilgreiningum 

við vinnu sína (Allan, Catts og Stelfox, 2012). 

Þegar félagsauðshugtakið er nýtt í rannsóknum er mikilvægt að ganga 

út frá ákveðinni skilgreiningu. Hér verður stuðst við skilgreiningu Catts og 
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Ozga(2005) sem segja að félagsauður þróist í samskiptum okkar þegar við 

hjálpumst að, og í trausti þess að við þroskumst sameiginlega. 

3.3 Þátttaka 

Þátttaka er eitt af lykilhugtökum í skóla án aðgreiningar bæði í námi og í 

félagslegum athöfnum (Dóra S. Bjarnason og Gretar L. Marinósson, 2007). 

Dewey (1939/1998) taldi að þátttaka hvers og eins í ákvörðunum sem 

varða einstaklinginn sjálfan væri mikilvæg. Undir þetta tekur Ballard (2003) 

sem talar um að með fullgildri þátttöku sé ekki síst verið að vísa til þess að 

einstaklingar upplifi að þeir séu mikilvægur hluti af stærra samhengi og því 

eru hugtökin lýðræði og þátttaka nátengd. Forsenda þess að bjóða börnum 

upp á lýðræðislegt skólastarf er að þau séu þátttakendur í mótun og 

framkvæmd starfsins, að þau hafi rödd sem hlustað er á og finni að mark 

sé tekið á þeirra sjónarmiðum og hugmyndum um umhverfi sitt og 

ákvarðanir sem skipta þau máli með beinum og óbeinum hætti.  

Það er einnig talað um þátttöku í lögum um grunnskóla nr. 91/2008 en 

þar segir að skólinn eigi að stuðla að þátttöku nemenda í lýðræðis-

þjóðfélagi. Það er hægt að skoða og skilgreina þátttöku í mismunandi 

samhengi. Í fyrsta lagi má skoða þátttöku í víðu samfélagslegu samhengi 

(makró) sem fjallar þá um þátttöku í samfélagslegum athöfnum. Í öðru lagi 

má skoða það út frá staðfélagslegu samhengi (meso) sem vísar til aðgengis 

og nýtingar þeirra bjarga sem t.d. stofnun eins og skólinn hefur uppá að 

bjóða. Í þriðja lagi má skoða hugtakið í þrengra samhengi (mikro) sem vísar 

til ákveðinna hópa innan skólans, getur til dæmis átt við hópinn innan 

kennslustofunnar (Tetler, 2004). 

Það er mikilvægt að skoða hver upplifun barnanna í rannsókninni er 

þegar kemur að þátttöku þeirra í ákvarðanatöku sem snýr að námi og 

daglegu lífi. Hvort þeirra sjónarmið og skoðanir séu hafðar að leiðarljósi 

þegar t.d. nám þeirra er skipulagt, hvort þau hafi eitthvað um sitt daglega 

líf að segja eða hvort flestar ákvarðanir séu teknar af hinum fullorðnu og 

sjónarmið barnanna hafi lítið vægi.   

3.4 Hinun og stimplun 

Hugtakið hinun (e. othering) vísar til félagslegs ferlis sem felur í sér að 

einstaklingar, hópar eða jafnvel heil samfélög reyna að tryggja ímynd sína 

og stöðu með því að skilgreina, útiloka eða undiroka aðra einstaklinga eða 

hópa. Þetta gæti átt við hópa af öðrum kynstofni, fólk sem hefur aðra trú, 

er frá öðru landi eða hefur ólíka pólitíska skoðun. Hinun byggist á umtali, 

nafngiftum eða annari flokkun er útilokandi og kemur fram í niðurlægjandi 
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framkomu, ofbeldi eða líkamlegri aðgreiningu. Hugtakið er nátengd 

hugtakinu stimplun (e. stigma) sem bandaríski félagsfræðingurinn Ervin 

Goffmann (1963) setti fyrstur manna fram kenningar um stimplun. 

Stimplun felur í sér að viðkomandi víki ekki aðeins frá hinu viðtekna, því 

sem telst norm á neikvæðan máta, heldur að sjálfsmyndin hafi skaddist 

með þeim hætti að viðkomandi sé ekki lengur álitinn maður á sama hátt og 

annað fólk. Því gilda almenn réttindi ekki um stimplaða einstaklinga og 

litast viðmót annarra af því (Goffman, 1963). Hann byggði á kenningum um 

táknbundin samskipti (e. symbolic interactionism) sem beina sjónum að því 

mynstri sem er í samskiptum fólks, túlkun einstaklinga og þeim skilningi 

sem menn leggja í  yrt og óyrt tákn sem notuð eru í samskiptum.  

Fólk setur sig og er sett í ákveðið hlutverk sem er viðhaldið af öðrum þó 

svo að það reyni að losa sig úr hlutverkinu (Goffmann, 1963). Börn sem 

greinast með krabbamein verða í augum annarra krabbameinssjúku 

börnin, þau eru flokkuð eftir veikindunum og þó svo að þau klári sína 

meðferð og geti haldið lífinu áfram þá er jafnvel erfitt að losa sig við þann 

stimpil, þ.e. að vera krabbameinssjúka barnið. Það getur haft áhrif á þeirra 

sjálfsmynd. Þannig geta viðbrögð annarra haft áhrif á þróun sjálfsmyndar 

barna og haft það í för með sér að þau fjarlægjast eða útilokast frá 

hópnum.  

Það er áhugavert að skoða stöðu barna með sérþarfir í samhengi við 

skilgreiningu Ballards (2003) sem bendir á að sú áhersla að einstaklingurinn 

skilgreini sig út frá sjálfum sér og þá til aðgreiningar frá öðrum hópum geti 

haft í för með sér að hann missi þá sýn að hann tilheyri samfélaginu sem 

hann býr í. Einstaklingur sem skilgreinir sig fyrst og fremst sem sjúkling og 

aðgreinir sig þannig frá hópnum getur fest í hlutverki sjúklingsins og með 

því gefið frá sér að tilheyra samfélaginu á sama hátt og aðrir. Bæði hug-

tökin hinun og stimplun vísa til þess að einstaklingar og hópar hafa þörf 

fyrir að tryggja eigin ímynd með því að skilgreina, flokka og útiloka aðra 

einstaklinga eða hópa (Dóra S. Bjarnason og Gretar L. Marinósson, 2007).  

3.5 Sjálfsmynd 

Sjálfsmynd er sálfræðilegt hugtak sem nær yfir það hvernig við lítum á 

okkur sjálf og þá vitneskju sem við notum til að skilgreina okkur sjálf og 

aðgreina okkur frá öðrum. Hún felur í sér allt sem einstaklingurinn notar til 

að aðgreina sig frá öðrum, bæði líkamleg einkenni, veraldleg gæði, 

hæfileika og færni, félagslega og sálræna eiginleika, auk heimspekilegrar 

afstöðu, síðrænna gilda og pólitískrar hugmyndafræði (Olson, 2010; 

Hrafnhildur Ragnarsdóttir, 1993). Hugtakið er yfirgripsmikið og flókið. Hér 
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verður notuð sú skilgreining að hugtakið vísi til þeirra hugmynda sem 

einstaklingar hafa um sjálfa sig á hvaða aldri sem þeir eru (Elsa Sigríður 

Jónsdóttir, 2007). 

Sjálfsálit er ein hlið sjálfsmyndarinnar og skilgreint sem tilfinningalegt 

heildarmat einstaklingsins á sjálfum sér. Að einstaklingur hafi gott sjálfsálit 

merkir að hann beri virðingu fyrir sjálfum sér, hafi góða tilfinningalega 

aðlögunarhæfni og þá eru meiri líkur á að honum farnist vel í námi, leik og 

starfi. Á móti kemur að ýmislegt hefur bent til þess að lélegt sjálfsálit geti 

aukið líkur á geðrænum erfiðleikum (Damon og Hart, 1992; Harter, 1998). 

Hér er horft á sjálfsmynd barna sem verða fyrir því áfalli að veikjast 

alvarlega. Sjálfsmynd barna mótast oft af líkamlegum einkennum eða 

öðrum sýnilegum þáttum í fari þeirra. Þau greina sig frá öðrum, t.d. út frá 

því sem þau geta eða hæfileikum sínum en 10-12 ára börn hafa flest 

nokkuð skýra sjálfsmynd (Hrafnhildur Ragnarsdóttir, 1993).  

Sjálfsmynd þess hóps sem hér er fjallað um mótast að hluta til þegar 

þau eru að takast á við hlutverk sjúklingsins og sú orðræða sem þá er 

notuð hefur áhrif á mótun sjálfsmyndarinnar og þau læra eða þróa með sér 

ákveðna hegðun sem umhverfið kallar að hluta til eftir. Börn sem glíma við 

alvarlega sjúkdóma eiga oft í erfileikum með eigin sjálfsmynd. Auðvitað 

geta öll börn átt í einhverjum erfiðleikum en yfirleitt eru þeir ekki eins 

flóknir og snúast ekki um jafn viðkvæma hluti eins og hjá alvarlega veikum 

börnum. Börn í krabbameinsmeðferð upplifa miklar breytingar á útliti og 

færni á meðan á meðferð stendur og getur það augljóslega haft áhrif á 

þróun sjálfsmyndar þeirra (Leaman, 2000). 

Hlýja, skýrar reglur, viðurkenning og samræður virðast vera þeir þættir 

sem hvað mestu máli skipta með tilliti til jákvæðrar sjálfsmyndar og 

velgengni í lífinu (Sigrún Aðalbjarnardóttir og Kristín Lilja Garðarsdóttir, 

2004). Fyrirmyndir í umhverfinu hafa áhrif á mótun sjálfsmyndar og  flest 

börn eiga sér fyrirmyndir í sínu umhverfi. Börn sem eiga í langvarandi 

veikindum eiga oft erfiðara með að finna slíkar fyrirmyndir en börn sækja 

oft fyrirmyndir í kvikmyndir eða bókmenntir og er þá um að ræða 

óraunverulegar fyrirmyndir (Leaman, 2000).  

3.6 Bernskan 

Durkheim skilgreindi bernskuna (e. childhood) samkvæmt orðsifjum úr 

frönsku infant en samkvæmt því merkir orðið ómálga manneskja og að 

sögn Littré ætti bernskan að vara frá fæðingu og til sjö ára aldurs eða þar 

um bil. Hann bætir þó við að algeng nálgun teygi bernskuna upp í þrettán 

til fjórtán ára aldurs. Bernskan gefur dýpri skilning á þeim félagslegu 
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þáttum sem eru undirstaða þekkingar okkar á börnum og bernsku. Hún býr 

til grunn sem hægt er að byggja á þegar verið er að reyna að skilja viðhorf 

einstaklinga og opinbera stefnu í samhengi við börn og lítur þannig á 

barnæskuna út frá sjónarhorni félagslegrar hugsmíðihyggju (Jenks, 2005). 

Bernskan er oft skoðuð í tenglum við önnur hugtök eins og fjölskyldu og 

skóla. Bernskan er skeið sem allir ganga í gegnum og er að miklu leyti 

stjórnað af fullorðnum. Ferlið sem á sér stað frá því að barn fæðist og þar 

til það nær þeirri stöðu að vera fullorðinn. Skipting æviferilsins í 

aldursskeið er þó mismunandi eftir þjóðfélögum og getur verið breytileg 

eftir stað og stund. Hver ný kynslóð sem elur af sér afkomendur og tekur 

sér hlutverk uppalenda byggir á þeim normum um aldursskiptingu sem 

ríkja í hverju samfélagi fyrir sig (James, Jenks og Prout, 1998; Loftur 

Guttormsson, 1983).  

Á bernskuskeiðinu eyðir einstaklingurinn miklum tíma í skóla þar sem 

bilið er brúað á milli bernskunnar og allt upp á fullorðins ár. Því hefur verið 

haldið fram að unglingaskeiðið í okkar nútímalega skilningi sé afsprengi 

þéttbýlismyndunar og skólahalds en þegar nánar er að gáð þá kemur í ljós 

að þegar börn fóru að heiman hér áður fyrr, urðu hjú eða þegnar annarra, 

lærlingar eða námsmenn þá dró úr foreldravaldinu og nýtt skeið tók við af 

bernskunni. Í dag eru unglingsárin oftast skilgreind í kringum kynþroskann 

en áður hófst það skeið jafnvel fyrr eða í kringum 10-12 ára aldurinn 

(Loftur Guttormsson, 1983). 

Umhverfið hefur áhrif á börn og sá þroski sem á sér stað í bernsku 

markast af umhverfi barnsins og þeirri menningu sem það lifir í. Tímabil 

bernskunnar miðast þannig við menningu, þær reglur og þau lög sem gilda 

á hverjum stað og börn heyra undir, það þarf líka að taka mið af 

reynsluheimi barnanna, hvað þau upplifa og hvað áhrif það hefur á þau, og 

því hvers vegna börn virðast meira og meira tileinka sér háttsemi þeirra 

fullorðnu (James, Jenks og Prout, 1998; Lee, 2001).  

Hér er bernskuhugtakið notað til þess að varpa ljósi á það inngrip sem 

verður í lífi barnanna á þessu ákveðna aldursskeiði. Að veikjast alvarlega 

sem barn hefur gríðarleg áhrif á bernskuskeiðið. Allt umhverfi barnsins 

breytist, daglegar athafnir taka mið af veikindunum og er oft meira eða 

minna stjórnað af læknum og hinum fullorðnu, barninu er kippt út úr 

sínum eðlilegu aðstæðum og úr tengslum við eðlilegt líf sitt. Barnið verður 

að veiku barni og um það gilda jafnvel aðrar reglur og lög en áður og þá 

þarf að hugsa aðstæður þess upp á nýtt. Barnið fer inn í allt aðra 

menningu, verður miðpunktur í aðstæðum sem taka mikið á alla í kringum 
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það og slík reynsla hlýtur að hafa mikil áhrif á upplifun barna og það 

hvernig þau mótast á skeiði bernskunnar. 

3.7 Sjúklingshlutverkið 

Kenningar Talcott Parson (1902-1979) um sjúklingshlutverkið (e. the sick 

role) ganga út á það að í vestrænum samfélögum séu reglur og gildi sem 

kveða á um hegðun og væntingar til þeirra sem veikjast. Þetta á bæði við 

um sjúklingana sjálfa en einnig viðbrögð umhverfisins. Veikt fólk leitar 

lækninga og markmiðið er að það verði frískt. Parson taldi  læknisfræðilega 

greiningu nauðsynlega til að leiðrétta það frávik sem veikindin eru. Einnig 

að læknisfræðileg greining tryggi að fólk misnoti ekki stöðu sína og komi 

sér undan samfélagslegri ábyrgð (Cockerham, 2010). 

Parson talaði um að ef einstaklingur væri ekki ábyrgur fyrir ástandi sínu 

þyrfti hann stýringu utan frá, óháð vilja hans og vilja til bata. Hlutverk 

sjúklinga og lækna væru skýr og markmiðið alltaf bati, aðlögun að 

samfélaginu, væntingum þess og kröfum (Cockerham, 2010).  

Þessi kenning Parson er dálíðið þröngt hugsuð því hann gengur út frá 

því að sjúkdómar séu læknanlegir. Í raunveruleikanum er það þó því miður 

ekki alltaf þannig og sjúklingar geta árum saman lifað með ólæknandi 

sjúkdómum þar sem markmiðið er ekki bati heldur að lifa sem eðlilegustu 

lífi þrátt fyrir sjúkdóminn og reynt sé að halda einkennum hans niðri.  

Skilgreiningin hentar þó ágætlega hér þar sem fjallað er um börn sem 

ekki eru ábyrg fyrir ástandi sínu og þurfa utan að komandi aðstoð, óháð 

vilja þeirra. Markmiðið er bati og að aðlagast aftur sínu eðlilega umhverfi 

og verða á ný þátttakandi í samfélaginu. 

3.8 Skóli án aðgreiningar 

Eins og áður hefur komið fram byggist skólastefna okkar á hugmynda-

fræðinni um skóla án aðgreiningar. Hugtakið á rætur að rekja til þeirra 

breytinga sem voru að ryðja sér til rúms í sérkennslumálum á 9. og 10. 

áratug síðustu aldar. Þó svo að þessi hugmyndafræði sé leiðandi í 

stefnumótun menntamála víða um heim þá er hún umdeild og skilningur 

fólks á flóknum þörfum allra nemenda oft takamarkaður (Dóra S. 

Bjarnason, 2005). Mismunandi skilningur fólks á stefnunni getur haft 

neikvæð áhrif á tækifæri einstaklinga til náms og leitt áfram til félagslegrar 

aðgreiningar (Allan og Slee, 2008). 

Allan (2007) talar um að ýmislegt tengt stefnunni skóli án aðgreiningar 

hafi valdið fólki hugarangri og orðið vettvangur vonbrigða. Kennarar vilji 
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ekki sinna þessu nýja hlutverki að vera kennarar allra barna þar sem það 

geti stangast á við kröfur skólans um árangur. En stefnan snýst samt ekki 

um það hvernig við eigum að koma öllum fyrir, heldur um það hvað skóli í 

raun og veru er og þá í miklu víðara samhengi heldur en bara út frá 

fötluðum nemendum. Líklega  er skólasamfélagið, bæði þeir sem þar starfa 

og einnig foreldrar, ekki tilbúið til þess að taka þátt í þeim breytingum sem 

hugmyndafræðin gerir kröfu um, að skólinn taki á móti öllum nemendum 

og að allir séu þátttakendur í skólastarfinu. Skólarnir eru þannig ekki 

tilbúnir til þess að uppfylla lýðræðislegt hlutverk sitt, kannski vegna þess að 

samfélagið treystir þeim ekki til þess. Þau grunngildi sem við byggjum á í 

lýðræðislegu samfélagi hafa haft áhrif á stefnuna um skóla án aðgreiningar 

og hvernig hún hefur þróast, ákveðin viðleitni til breytinga hefur einkennt 

framkvæmdina en einnig óöryggi og misskilningur. 

Hugtakið, skóli án aðgreiningar er oftast notað sem lýsandi hugtak 

(Barton og Slee, 1999), þá sérstaklega við skipulag menntastefnu en það 

má einnig líta á hugtakið sem ferlishugtak þar sem framkvæmd þess er í 

stöðugri þróun. Þannig lítur Ferguson (2008) á hugtakið og skilgreinir það 

sem ferli í átt til lýðræðislegrar þátttöku allra nemenda og að skólar taki 

breytingum í þá átt að þeir verið skólar fyrir alla. Þá um leið er hugtakið 

hugsað sem hugsmíð sem getur tekið breytingum allt eftir því á hvaða tíma 

það er skoðað. 

Allan (2007) skilgreinir skóla án aðgreiningar sem skóla þar sem unnið 

er að fullri þátttöku allra, þar sem leitast er við að veita öllum bestu 

mögulega menntun og jafnframt að brjóta niður múra, m.a. í samskiptum 

og þar með í samfélaginu. Ef við hugsum hugtakið á þennan hátt þá má líta 

á það frá þremur sviðum þátttökunnar. Makrósviði sem vísar til þátttöku í 

stefnumörkun og skipulagi menntakerfa, mesósviði sem vísar til skipulags 

stjórnunar skóla og loks microsviðs sem á við bekkjarstarfið og vinnubrögð 

kennara og nemandi í bekk og í hópi félaganna. Ef við horfum á sviðið í dag 

má segja að þátttaka almennings á makrósviðinu sé líklega hvað minnst, 

hann á þó sína kjörnu fulltrúa sem vinna að stefnumótun og almenningur 

leggur traust sitt á.  

Skólaganga langveikra barna kemur inn á öll þrjú sviðin. Þeirra réttindi 

eru bundin í lög, skipulag náms þeirra er á ábyrgð skólastjórnenda og 

samskiptin við þau og bein þátttaka þeirra í skólastarfinu er að miklu leyti á 

ábyrgð umsjónarkennara. Hér er sjónum að mestu beint að microsviðinu 

og þátttöku nemenda í krabbameinsmeðferð innan þess.  
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3.9 Lýðræði 

Yfirleitt er lýðræðishugtakið notað í samhengi við stjórnskipulag. Dewey 

leit hinsvegar á lýðræðið sem félagslegt fyrirbæri (Dewey, 1939/1998). 

Lýðræðislegir skólar stuðla að því að efla þátttöku nemenda sinna, rjúfa 

einangrun þeirra sem eru utangarðs og tengja þá skólasamfélaginu 

(Wolfgang Edelstein, 2008). Ólafur Páll Jónsson (2003) skilgreinir hugtakið 

bæði sem stjórnskipan en einnig að lýðræði sé aðferð sem beitt er til þess 

að taka bindandi ákvarðanir. Hann bendir á að lýðræðið snúist um það 

hvernig hópur fólks geti sameinast um ákvarðanir. 

Hugtakið skiptir hér máli þar sem fjallað er um börn sem mikilvægt er 

að tengja inn í skólasamfélagið á viðkvæmu tímabili í lífi þeirra. Þessi tengsl 

geta skipt sköpum þegar litið er til félagslegrar þátttöku og framgangs í 

námi síðar meir. Dewey (1939/1998) talar um að skólinn sinni lykilhlutverki 

þegar kemur að uppeldi til lýðræðis. Ólafur Páll Jónsson (2012) kemst að 

þeirri niðurstöðu í skrifum sínum að full vernd og viðurkenning mann-

réttinda sé forsenda lýðræðisins. Skólinn hafi því krefjandi hlutverki að 

gegna við að gera nemendur færa um að setja sér markmið sem þeir síðan 

leitast við að gera að veruleika. 

Skólinn hefur ekki eingöngu einstaklingsmiðuðu hlutverki að gegna sem 

snýr að hverjum og einum nemanda heldur einnig ákveðnum félagslegum 

hlutverkum og í lögum um grunnskóla nr 91/2008 kemur félagslegt 

hlutverk skólans skýrt fram. Skólinn í samvinnu við heimilin á að stuðla að 

alhliða þroska allra nemenda og þátttöku þeirra í lýðræðisþjóðfélagi sem er 

í sífelldri þróun. Hugtakið er í lagatexta og í aðalnámskrá grunnskóla – 

almennum hluta (2006) bæði hugsað sem markmið en einnig sem 

starfshættir skólans þar kemur m.a. fram að skólinn eigi að undirbúa 

nemendur undir líf og starf í lýðræðisþjóðfélagi en starfshættir hans eigi 

einnig að mótast af lýðræðislegu samstarfi (Ólafur Páll Jónsson, 2011). Enn 

lengra er gengið í nýrri aðalnámskrá grunnskóla – almennum hluta (2011) 

þar sem lýðræði er ein af sex grunnstoðum menntunar í landinu og fær 

þannig enn meira vægi en áður. 

Langveik börn geta einangrast frá félagahópi sínum ef þau taka ekki 

þátt í daglegu starfi skólans með hefðbundum hætti. Þegar börn mæta ekki 

í skólann til lengri eða skemmri tíma getur það haft þau áhrif að þau 

gleymast jafnvel þegar ákvarðanir eru teknar sem snúa að nemenda-

hópnum. Ef skólastarf er lýðræðislegt þarf að huga að því að tengja þennan 

hóp betur inn í umræðuna og virkja hann enn betur til þátttöku. 
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3.10 Staða þekkingar 

Það má segja að ákveðin umskipti hafi átt sér stað á því kennimiði (e. 

paradigm) sem gengið er útfrá í rannsóknum á börnum. En kennimið vísar 

til þeirrar forskriftar að hugsun og hegðun sem fræðimenn nota, eru 

einskonar leikreglur sem fræðasamfélagið sameinast um (Schwandt, 2007). 

Umskiptin felast í raun í því að litið er á börn sem þátttakendur í stað 

viðfangsefnis í rannsóknum og gengið er út frá því að þau séu virkir 

þátttakendur í samfélaginu (Christensen og James, 2000). 

Ef litið er til rannsókna sem gerðar hafa verið með börnum í svipuðum 

aðstæðum og hér er fjallað um er vert að minnast rannsóknar Bluebond-

Langner (1978) þar sem hún fylgist með veikum börnum á sjúkrahúsi og er 

að velta fyrir sér aðgengi þeirra að upplýsingum um eigið líf og veröld. 

Hvers vegna þau í raun þykjast ekki vita um örlög sín en eru í raun öll búin 

að átta sig á stöðunni með því að fylgjast með viðbrögðum umhverfisins, 

samskiptum þeirra fullorðnu, yrtum og óyrtum. Þessi börn voru ekki virkir 

þátttakendur í rannsókn heldur var verið að fylgjast með þeim og reyna að 

sjá hvernig þau upplifðu aðstæður sínar. Hvernig þau áttuðu sig á því að 

þau væru að dauða komin, án þess að nokkur segði þeim það og hvers 

vegna þau leyndu þeirri vissu sinni fyrir foreldrum sínum og heilbrigðis-

starfsfólki. Hún skoðar þetta í ljósi þess að þessar aðstæður séu liður í 

félagsmótun barnanna. Að félagsmótunin hafi haft áhrif á það hvernig 

börnin hugsa um dauðann og hvernig samfélagið hefur áhrif á mótun 

hugmynda þeirra um dauðann. Hún gagnrýndi að í rannsóknum á börnum 

sé oft ekki tekið tillit til þess að þau hafi áhrif á umhverfi sitt og taki þátt í 

að móta það. Á sama hátt séu þau þátttakendur í umhverfi sem aðrir skapa 

þeim og hafa lítil áhrif á þær aðstæður.  

Þó svo að þarna hafi aðeins verið fylgst með hegðun barnanna er verið 

að skoða hvaða áhrif umhverfið hefur á þau og hvernig þau bregðast við. 

Það er unnið út frá því að börnin skynji umhverfið sitt og hafi áhrif á það 

með viðbrögðum sínum. Núna er meira reynt að fá börnin til að vera einnig 

virkir þátttakendur í rannsóknarferlinu og leitað til þeirra þannig að komast 

megi enn nær þeirra hugmyndum. Enn eru þó gerðar rannsóknir á ýmsu 

sem tengist börnum á einn eða annan hátt en þeir fullorðnu spurðir 

(Christensen og James, 2000). 

Í rannsóknum sem gerðar hafa verið á síðustu árum kemur víða fram að 

til þess að börn með krabbamein njóti sem bestra lífsgæða sé tengingin við 

skólann mikilvæg. Þegar rýnt er í niðurstöður þessara rannsókna virðast 

ákveðin meginþemu skína í gegn, þ.e. mikilvægi þess að hjálpa börnunum 

að koma í heimaskólann eftir að meðferð hefst. Þá skiptir miklu máli að 
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foreldrar séu talsmenn barna sinna og standi vörð um þeirra réttindi. 

Þekking kennara á því hvernig best sé að vinna með börnum við þessar 

aðstæður er mikilvæg en einnig að strax sé hugað að síðbúnum 

afleiðingum (e. late effects) krabbameinsmeðferðar, eða þær neikvæðu 

aukaverkanir bæði líkamlegar og andlegar sem fylgja meðferðinni en koma 

jafnvel ekki í ljós fyrr en löngu eftir að henni lýkur (Armstrong, 2003; 

Bessell, 2001; Sullivan, Fulme og Zigmond, 2001; Eiser, 2000; Keen, 2002). 

Rannsóknir sýna að börn glíma við ýmsar síðbúnar afleiðingar 

sjúkdómsins eða meðferðarinnar sem geta haft áhrif á framgang í námi en 

einnig í félagslegu umhverfi (Herrmann, Turber, Miles og Gilbert, 2011). 

Einnig hefur verið sýnt fram á að strax við upphaf meðferðar eða fljótlega í 

því ferli upplifa börnin mjög miklar breytingar á líðan og útliti. Þessir þættir 

auðvelda börnunum ekki að snúa til baka í skólann, þau missa flest hárið, 

hafa litla mótstöðu gegn sýkingum, eru oft mjög bústin af steralyfjum, eiga 

erfitt með jafnvægi, geta lítið einbeitt sér og verða fljótt mjög þreytt 

(Hoida og McDougal 1998; Wright, Galea og Barr, 2005; Keen, 2002). Þó 

svo að veikindin taki sinn toll af daglegu lífi barnsins er mikilvægt að vinna 

að því að hvetja barnið til að halda tengslum við félaga sína og umhverfi 

(Closs, 2000b). 

Spinelli (2004) komst að þeirri niðurstöðu í rannsókn sinni að það er 

lykilatriði að börn sem greinast með krabbamein fái tækifæri til þess að 

sinna námi sínu undir leiðsögn á meðan á veikindunum stendur. Þar gegna 

sjúkrahúskennarar og umsjónarkennarar lykilhlutverki og geta haft mikil 

áhrif á það hversu vel gengur að tengja nemendur við þeirra heimaskóla og 

að viðhalda þeirri tengingu. Það að geta haldið tengslum við skólann er 

ekki bara mikilvægt vegna námsins og félagatengsla heldur einnig vegna 

þess að þá átta foreldrar og börn sig á þeirri staðreynd að lífið heldur 

áfram.  

Í aðstæðum sjúkrahússins getur verið erfitt að byggja upp náms-

hvetjandi andrúmsloft fyrir veik börn. Þar er verið að einbeita sér að 

meininu og lækningu og námið er ekki í fyrsta sæti eins og gefur að skilja. 

Menntun barnanna er því ekki endilega forgangsmálið á þeim vettvangi. 

Það hefur verið bent á það að við þessar aðstæður sé heimili barnanna 

jafnvel heppilegri vettvangur til náms (Burnett, 2000). 

Closs (2000b) telur mikilvægt að skólinn bregðist við af öryggi þegar 

barn veikist, að unnið sé eftir ákveðnu skipulagi sem liggur fyrir frá byrjun. 

Þannig skapast grundvöllur fyrir trausti á milli heimilis og skóla. Þó svo að 

foreldrar verði fljótlega sérfræðingar í ýmsu sem að sjúkdómnum og 
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meðferðinni snýr þá er mikilvægt að geta treyst öðrum fyrir ákveðnum 

þáttum í ferlinu og létta þannig áhyggjum af foreldrum og börnum. 

 Þegar barn greinist með svo alvarlegan sjúkdóm eru foreldrar eðlilega 

ekki með nám barna sinna efst í huga en spurningar tengdar náminu og því 

hvort börnin nái að halda í við jafnaldra sína koma fljótlega upp. Börnin 

velta þessu líka fyrir sér og hjá eldri nemendum koma upp spurningar 

tengdar námi á svipuðum tíma og spurningar sem tengjast lífslíkum 

(Spinelli, 2004) sem segir að námið er börnunum ofarlega í huga enda stór 

partur af lífi þeirra. Foreldrar vilja oft ekki að aðrir en læknar og 

hjúkrunarfólk komi nálægt barni sínu fyrst eftir greiningu og því er afar 

mikilvægt að kennarar nái að byggja upp traust í samskiptum við 

foreldrana (Burnett, 2000). 

Um þriðjungur þeirra barna sem farið hafa í gegnum krabbameins-

meðferð þurfa á einhverri sérkennslu að halda (Sullivan, 2004). Það styður 

mikilvægi þess að unnið sé markvisst á meðan á meðferð stendur, en til að 

svo megi verða skiptir samstarf foreldra, heimaskóla og kennara á 

sjúkrahúsi höfuðmáli. Foreldrar bera mikla ábyrgð og þetta nýja hlutverk er 

ekki auðvelt. Kennarar þurfa á þessum tímapunkti að vinna mjög náið með 

foreldrum þannig að allar upplýsingar berist á milli heimilis og skóla, bæði 

hvað varðar nám en einnig ástand barnsins í veikindunum (Spinelli, 2004; 

Walberg, 2006; Closs, 2000b). 

Eiser (2000) reyndi að sýna fram á að nemendur sem fengið höfðu 

krabbamein vikju frá í félagslegri þátttöku. Til þess að meta þennan þátt 

var notað ákveðið matstæki sem hægt er að beita í bekk og kallast e. 

Revised Class Play assessment. Kennarar voru fengnir til þess að ímynda 

sér að þeir væru leikstjórar í skólaleikriti og ættu að velja nemendur í 

ákveðna flokka. Flokkarnir sem um ræddi voru; þeir sem hafa leiðtoga-

hæfileika og hópurinn hlustar á, hópurinn sem er uppstökkur og truflandi 

og hópurinn sem er einangraður og viðkvæmur, fær ekki aðra í lið með sér. 

Þegar þessi tækni var notuð kom m.a. fram að þegar kennarar meta 

nemendur telja þeir að nemendur sem gengið hafa í gengum krabbameins-

meðferð sýni minni virkni í félagslegum samskiptum og hafi takmarkaða 

leiðtogahæfileika. Samnemendur krabbameinssjúkra barna voru þó ekki á 

sama máli og kennararnir því í sömu rannsókn kom ekki fram þessi munur 

þegar nemendur skipuðu hópnum í flokka. 

Þetta styður samt sem áður mikilvægi þess að safna upplýsingum meðal 

nemendahópsins sjálfs og leita svara við því hvernig þessi nemendahópur 

upplifir skólasamfélagið og stöðu sína innan þess og félagahópsins á 

meðan á veikindunum stendur og eftir að þeim líkur. Miklar framfarir hafa 
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orðið í meðferðum við krabbameini í börnum á síðustu árum og líkur á því 

að börn sigrist á meininu hafa aukist verulega. Einnig er meira um það nú 

en áður að börnin geti stundað skóla á meðan á meðferð stendur 

(Herrmann, Turber, Miles og Gilbert, 2011). 

Burnett (2000) telur mikilvægt að hafa í huga að þó svo að börn veikist 

þá ber að líta á þau sem manneskjur og varast að skilgreina þau í samhengi 

við sjúkdóminn. Foreldrar, kennarar og heilbrigðisstarfsfólk gegnir 

mikilvægu hlutverki í því að koma í veg fyrir einangrun barna sem eiga í 

veikindum og finna leiðir til þess að tengja þau sem mest við umhverfi sitt 

og jafnaldra. Foreldrar þurfa að hvetja börn sín til að halda áfram og taka 

þátt í öllu sem þau geta. Foreldrar finna líka fyrir ótta og óöryggi gagnvart 

því að hefja hið daglega hverdagslíf á ný.  

Í rannsókn Lansky o.fl. (1983) kom fram að viðhorf foreldra til þess að 

börnin hefji skólagönguna á ný litast oft af áhyggjum og ótta við að horfa til 

framtíðar. Þeir óttast hvað taki við og hvernig börnunum eigi eftir að 

vegna. Þeir upplifa oft að skólanum fylgi of mikið álag sem börnin ráði ekki 

við og draga því úr því að barnið hefji skólann að nýju. Í annarri eldri 

rannsókn Lansky o.fl. (1975) kom líka fram að bæði börn og foreldrar 

upplifa aðskilnaðarkvíða þegar barnið á að fara aftur í skólann sem jafnvel 

getur haft þau áhrif að barnið upplifir fælni fyrir skólanum (e. school 

phobia) og finnur til ýmissa líkamlegra einkenna eins og magaverkja sem 

verður til þess að foreldrar leyfa þeim frekar að sleppa við skólann. Þetta 

verður svo að vítahring sem endar með því að barnið harðneitar að fara í 

skólann. 

Til þess að komast að því hvort þau vinnubrögð sem starfað er eftir um 

þessar mundir samræmast hugmyndum, viðhorfum og vilja nemendanna 

sjálfra er mikilvægt að heyra þeirra sjónarmið þannig að í framtíðinni verði 

horft meira til hvers og eins nemenda, þarfa hans og væntinga. Það er 

mikilvægt að samræmi sé í vinnubrögðum þannig að þjónusta við 

nemendur fari ekki bara eftir áhuga hvers kennara heldur séu skýrar 

áætlanir um það hvernig staðið skuli að námi krabbameinssjúkra barna. 

3.11 Samantekt 

Í kaflanum hefur verið fjallað um þær kenningar og þau hugtök sem byggt 

er á í rannsókninni og farið yfir þær rannsóknir sem hafðar eru til hlið-

sjónar og stuðnings við að varpa ljósi á efni rannsóknarinnar. 
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4 Aðferðafræði og rannsóknarsnið  

Hér verður fjallað um þá aðferðafræði sem unnið var eftir við rannsóknina. 

Greint verður frá rannsóknarsniði, hvernig vali á þátttakendum var háttað 

og hvernig gagnaöflun fór fram. Siðferðilegum álitamálum er velt upp og 

að lokum er fjallað um úrvinnslu gagna, greiningu þeirra og trúverðugleika 

rannsóknarinnar.  

4.1 Viðfangsefni rannsóknarinnar og gildi þess 

Eins og fram kom í inngangi er rannsókninni ætlað að varpa ljósi á og skilja 

betur reynslu grunnskólabarna sem ganga í gegnum krabbameinsmeðferð. 

Meginspurningarnar sem leitað er svara við eru: 

 Hvernig upplifa börn sem gengið hafa í gegnum 
krabbameinsmeðferð viðbrögð skólasamfélagsins? 

 Hvernig upplifa þau þá breytingu sem verður á bernskunni? 

 Hvernig líta þau á félagslega stöðu sína á meðan á meðferð stendur 
og eftir að henni lýkur? 

Svörin við spurningunum er upplifun barnanna sjálfra, þeirra rödd. Þau 
segja frá sinni upplifun og hvaða skilning þau hafa á aðstæðum sínum á 
þeim tíma sem umræðurnar við þau fóru fram. Niðurstöðurnar leiða 
vonandi til þess að aðrir öðlist aukinn skilning á aðstæðum þessara barna 
og geti nýtt sér það við skipulag og framkvæmd þeirra meðferða sem þau 
hljóta í framtíðinni. 

4.2 Rannsóknarsnið og framkvæmd rannsóknar 

Þegar rannsóknarsnið er valið þarf að hafa í huga hvaða snið þjónar 

rannsóknarspurningunum best (Flick, 2006). Það þarf að vinna út frá 

þremur grundvallarspurningum. Í fyrsta lagi; um hvað fjallar rannsóknin, í 

öðru lagi; hvernig tengist rannsóknarspurningin aðferðafræðinni og 

gögnunum sem á að safna og í þriðja lagi; hvernig er rannsókninni ætlað að 

taka mið af viðeigandi siðferðilegum og pólitískum sjónarmiðum 

(Schwandt, 2007).  

Rannsókn sem þessi fellur undir tilviksathugun (e. case study) en þá er 

um að ræða nákvæma athugun á ákveðnu fyrirbæri sem er afmarkað í tíma 

og rúmi. Hér er fyrirbærið nemendur sem fengið hafa krabbamein og 

upplifun þeirra af því afmarkaða tímabili í lífi þeirra. Reynt er að safna 

flestum tiltækum gögnum um tilvikið en um leið er reynt að afmarka efnið 
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út frá rannsóknarspurningunum og spurt er hvernig- og hvers vegna- 

spurninga (Silverman, 2010; Schwandt, 2007). 

Stake (1995) leggur áherslu á að markmið tilviksathugana sé að safna 

þekkingu um eitthvað afmarkað og að markmiðið sé að skilja og greina 

tilvikið innan frá. Hann viðurkennir þó að tilvik megi velja og skoða til þess 

eins að efla skilning á ákveðnu viðfangsefni, vandamáli, hugtaki o.s.frv. Hér 

er markmiðið að skilja betur heim barna sem greinast með krabbamein og 

hvernig þau upplifa að takast á við langveikindi og lífið í hlutverki sjúklings. 

4.2.1 Eigindleg rannsóknaraðferð 

Eigindleg nálgun er regnhlífarhugtak yfir margs konar rannsóknaraðferðir 

sem hafa ákveðin sameiginleg einkenni og byggjast á tækni grundaðrar 

kenningar (e. grounded theory). Þá er gögnum safnað skipulega til þess að 

skoða félagsleg fyrirbæri (Schwandt, 2007). Aðferðin á að hluta til rætur að 

rekja til túlkunarfræði (e. hermeneutics) og fyrirbærafræði (e. pheno-

menology). Túlkunarfræði er heimspekilegt hugtak sem vísar til þess að 

skilja og túlka merkingu fyrirbæra (Schwandt, 2007). Fyrirbærafræði vísar 

svo til þess að lýsa reynslu eða hinu daglega lífi sem fyrirbæri (Schwandt, 

2007). Hér er verið að nota hluta af tækni grundaðra kenninga þar sem 

aðeins er verið að skoða lífheim fólks (e. life world) en það vísar til heims 

mannlegrar reynslu og félagslegrar virkni. Þetta er heimur heilbrigðrar 

skynsemi daglegs lífs, samsettur af hugsunum og gjörðum einstaklinga og 

félagslegrar tjáningar hugsana þeirra og gjörða (Schwandt, 2007). 

Hér verður unnið út frá eigindlegri nálgun þar sem viðmælendur fá 

tækifæri til þess að segja frá upplifun sinni og reynslu af því að greinast 

með krabbamein sem barn, og gerð er tilraun til þess að setja frásögn 

þeirra af reynslunni í fræðilegt samhengi. Eigindleg nálgun hentar vel í 

þeim tilgangi því með þeirri nálgun er leitast við að skilja mannlegan 

veruleika út frá sjónarhorni þátttakenda. Hvernig manneskjan tekur þátt í 

og sér veruleika sinn (Dóra S. Bjarnason, 2003).  

Fyrirbærið í þessu tilfelli er langveikindi vegna krabbameins og með 

rannsókninni er bæði verið að leitast við að lýsa ákveðinni reynslu 

barnanna af fyrirbærinu en einnig er rannsakandi að ná fram auknum 

skilningi á fyrirbærinu með því að túlka það sem börnin lýsa fyrir honum og 

tengist hugsunum þeirra, skilningi og upplifun.  

Eigindleg aðferð auðveldar að kafa djúpt við að skoða afmörkuð 

fyrirbæri og tengsl þeirra við aðra þætti. Gögnin munu fyrst og fremst vera 

lýsandi og það ber að hafa í huga að ég sem rannsakandi hef vald í sjálfu 

rannsóknarferlinu. Hér er það ég sem skipulegg ferlið, ákveð hverju skuli 
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safnað, tek viðtölin og vinn úr þeim. Þannig verð ég í raun eitt af 

rannsóknartækjunum þar sem ég beiti líka eigin innsæi, reynslu og skilningi 

við túlkun gagnanna (Silverman, 2010; Lichtman, 2010).  

Börn sem ganga í gegnum krabbameinsmeðferð eru hluti af stærra 

samhengi. Þau eru hluti af fjölskyldu, vinahópi, þau eru börn, þau eru 

nemendur, þau búa við ákveðnar aðstæður og menningu o.s.frv. Til þess 

að öðlast skilning á aðstæðum þessa hóps þarf að skoða hann með tilliti til 

umhverfisins og þeirra aðstæðna sem hann býr við þó svo að athyglinni sé 

beint að ákveðnu afmörkuðu fyrirbæri sem tengist lífi hans.  

Gengið er út frá því að bæði bernskan, langveikindin og krabbameins-

meðferðin séu hugsmíðir, að þetta séu fyrirbæri sem mótast eða séu 

afrakstur samskipta og tengsla sem verða til í sögulegu samhengi í 

samfélaginu og mótast af ríkjandi menningu, hefðum og gildum. Líkt og 

fötlun geta veikindi einnig verið mótuð að hluta til af samfélaginu, þ.e. 

hvernig skilningur okkar og viðbrögð við fyrirbærinu eru og hvernig við 

tökumst á við það (Schwandt, 2007; Flick, 2006). 

Það er ekki svo langt síðan krabbameinsgreining var nánast alltaf 

dauðadómur og við þær aðstæður hefur fólk brugðist við á annan hátt en í 

dag. Þannig tengist fyrirbærið þeim aðstæðum sem ríkja á hverjum tíma og 

upplifun af sama fyrirbæri verður breytileg eftir aðstæðum. Hugtakið kallar 

enn á mikla hræðslu og viðbrögð samfélagsins mótast af því. 

Nálgun rannsóknarinnar er ekki síður fenómenógrafísk (e. phenomeno-

grapy) sem vísar til þess að hér er reynt að kortleggja fyrirbæri út frá 

sjónarhorni eða sambandi persóna og ákveðins fyrirbæris (Marton, 1994) 

sem hér er langveikindi. Reynt er að skilja betur sjónarhorn þeirra barna 

sem greinst hafa með krabbamein og hvernig þau líta á það fyrirbæri og 

hvaða áhrif það hefur á þau og t.d. sjálfsmynd þeirra. Hér er það umræðan 

sem er notuð til þess að kalla fram reynslu barnanna út frá þeirra eigin 

sjónarhorni og veruleika. Við söfnun gagna eru nýttar ritaðar heimildir sem 

tengjast fyrirbærinu, vinna með rýnihópi ungmenna og einstaklingsviðtöl 

við börn. 

4.3 Gagnasöfnun 

Gögnum var safnað í tveimur rýnihópafundum og með hálfopnum 

einstaklingsviðtölum. Fyrri rýnihópafundurinn var í upphafi ferlisins og 

markmiðið með honum var að fá upplýsingar sem nýttust við að undirbúa 

viðtalsramma fyrir einstaklingsviðtölin. Seinni rýnihópafundurinn var eftir 

að úrvinnslu gagna úr einstaklingsviðtölum lauk og markmið hans var að fá 
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fram viðbrögð við niðurstöðum og umræður um það sem hægt væri að 

læra af þeim og nýta til umbóta. 

4.3.1 Val á þátttakendum 

Við val á úrtaki var haft í huga hverjir gætu mögulega svarað spurningunum 

sem best. Hér var notast við stýrt val á viðmælendum eða (e. purposive 

sampling), úrtakið var valið með sértöku tilliti til þess sem átti að rannsaka 

(Schwandt, 2007; Þórólfur Þórlindsson og Þorlákur Karlsson, 2003). 

Til þess að komast að viðmælendum var leitað eftir aðstoð frá 

Styrktarfélagi krabbameinssjúkra barna (SKB). Lögð var fram ósk um að 

viðmælendur í einstaklingsviðtölunum væru á aldrinum 12–16 ára. 

Framkvæmdastjóri SKB sendi kynningarbréf (sjá viðauka A) til foreldra 

þeirra barna sem voru á réttu aldursbili og óskaði eftir þátttöku barna 

þeirra og að þeir hefðu samband við hann ef þeir gæfu barni sínu leyfi til 

þátttöku. Það gekk hægt að fá svör en eftir að hringt var í foreldra sem 

höfðu fengið kynningarbréfið og gengið var eftir viðbrögðum þeirra komst 

skriður á málið. Aðeins eitt barn sem fékk sent kynningarbréf vildi ekki taka 

þátt en gaf móður sinni leyfi til þess að segja mér sögu sína.  

Sex börn voru í úrtakinu fyrir einstaklingsviðtöl. Foreldrar þeirra höfðu 

veitt leyfi til þess að ég hefði beint samband við þá og barn þeirra til þess 

að velja viðtalinu stað og stund. Öll börnin höfðu lokið meðferð, þrír 

drengir og þrjár stúlkur. Ekki var gerður greinarmunur á tegund meinsins, 

búsetu eða öðrum ytri aðstæðum.  

Viðmælendum var tilkynnt að öllum gögnum yrði eytt eftir að úrvinnslu 

væri lokið. Allir foreldrar og þátttakendur skrifuðu undir upplýst samþykki 

(sjá viðauka B, C og D) en með því er átt við að þátttakendur samþykki að 

taka þátt og hafi fengið allar nauðsynlegar upplýsingar um rannsóknina, 

eigin skyldur og þær hættur sem hugsanlega felast í þátttöku (Bogdan og 

Biklen, 1998). Einnig var tekið fram að öllum gögnum yrði eytt að lokinni 

úrvinnslu. 

4.3.2 Rýnihópur 

Rýnihópurinn (e. focus group) var settur saman úr meðlimum í unglinga-

hópi Styrktarfélags krabbameinssjúkra barna [SKB]. Leiðbeinendur 

unglingahópsins höfðu áður kynnt verkefnið fyrir hópnum og fengið leyfi 

hjá foreldrum þátttakenda (sjá viðauka E). Þátttakendur í fyrri rýnihópi 

voru sex talsins á aldrinum 13–18 ára og enginn þeirra var þátttakandi í 

einstaklingsviðtölunum. Fundurinn fór fram í mars 2012 á skrifstofu SKB og 

tók um eina og hálfa klukkustund.  
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Seinni fundur rýnihópsins var í október 2012, þá var farið yfir helstu 

niðurstöður rannsóknarinnar, hópurinn fékk tækifæri til þess velta þeim 

fyrir sér, koma fram með spurningar og ályktanir sem draga mætti af 

niðurstöðunum. Rannsakanda var boðið í mat á skrifstofu SKB þar sem 

voru samankomin sjö ungmenni 13–18 ára og umsjónarmaður unglinga-

hópsins. Eitt ungmennið úr hópnum hafði einnig tekið þátt í einstaklings-

viðtölunum. Fundurinn tók um tvær klukkustundir. Á báðum fundunum 

voru allar umræðurnar teknar upp á stafræna hljóðupptöku og skráðar 

vettvangsnótur sem ég taldi að gætu komið að gangi. 

Markmiðið með fyrri rýnihópnum var að fá fram hugmyndir 

ungmennanna um það hvað væri vert að kanna og til að fá dýpri skilning á í 

einstaklingsviðtölunum. Hópurinn vann saman að því að lista upp þau 

atriði sem honum þótti mikilvægust í ljósi eigin reynslu (Bogdan og Biklen, 

1998). Listann hafði ég til hliðsjónar þegar viðtalsrammi (sjá viðauka F) fyrir 

einstaklingsviðtölin var unninn. Það er talað um að rýnihópar geti verið 

hjálplegir við að fá skýrari mynd af fyrirbæri en einnig að fyrir börn geti 

aðferðin verið minna ógnandi en einstaklingsviðtöl (Bogdan og Biklen, 

1998).  

Þátttakendur voru á líkum aldri en það er æskilegt því annars er hætt 

við að eldri börnin geti orðið ráðandi. Það er talið æskilegt að unnið sé í 

kynjaskiptum hópum þar sem tjáningarform kynjanna er oft ólíkt (Scott, 

2000). Hér voru bæði kynin saman í rýnihópi og látið reyna á samvinnu 

þeirra. Leiðbeinendur unglingahópsins voru á staðnum en tóku ekki þátt í 

umræðunum. Þeir fygdust með úr fjarlægð en voru tilbúnir að grípa inn í ef 

umræðurnar gengju of nærri hópnum eða einstaklingum innan hans og 

voru þannig í hlutverki hliðarvarða (e. gatekeepers) (Masson, 2000).  

Rýnihópaviðtal getur styrkt valdastöðu barna gagnvart rannsakanda 

(Jóhanna Einarsdóttir, 2006) og börn opna sig oft betur í hópi, sérstaklega 

þegar þau kannast hvert við annað áður en vinnan hefst (Hill, 2006). Þessi 

leið var farin hér til þess að fá fram fjölbreyttari umræðu um efnið og má 

líta svo á að vinnan hafi bæði falið í sér að nýta þau tengsl sem fyrir voru 

en ekki síður að mynda tengsl milli ólíkra einstaklinga (Allan og Smyth, 

2009) sem þó hafa svipaða reynslu af ákveðnu fyrirbæri. Í rýnihópunum 

fengu börnin tækifæri til þess að tjá sig og skiptast á skoðunum.   

4.3.3 Einstaklingsviðtöl 

Með því að taka hálfopin einstaklingsviðtöl var reynt að öðlast aukinn 

skilning á sjónarhornum viðmælenda og gefa reynslu þeirra merkingu. 

Viðtölin snerust um lykilatriði sem viðmælendur lýstu með eigin orðum í 
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þeim tilgangi að fá dýpri skilning á viðfangsefninu og upplifun þeirra sjálfra. 

Ég fylgdi ákveðnum þræði þannig að ekki var farið út fyrir efnið og náði 

með því fram auknum skilningi á sjónarmiði barnanna og reynslu þeirra 

(Kvale, 1996; Schwandt, 2007; Bogdan og Biklen, 1998 og Flick, 2006).  

Einstaklingsviðtölin voru öll tekin í apríl og maí 2012. Börnin fengu sjálf 

að velja viðtalinu stað, öll viðtölin voru tekin á heimilum barnanna utan eitt 

sem fór fram í garði nálægt heimilinu. Hvert viðtal tók rúma klukkustund. 

Foreldrar voru heima við en tóku ekki þátt í viðtölunum. Öll viðtölin voru 

tekin upp á starfræna hljóðupptöku og afrituð orðrétt, með leyfi 

þátttakenda.  

Ég reyndi að undirbúa viðtölin vel og lagði áherslu á að ná góðum 

tengslum við börnin með því að sýna þeim og lífi þeirra áhuga og byggja 

upp rólegt og traustvekjandi andrúmsloft, ræða fyrst hvers vegna ég leitaði 

til þeirra og mér þætti rödd þeirra og sjónarmið mikilvæg, hvernig ég kæmi 

að þessu málefni og hvernig unnið yrði með gögnin (Cohen, Manion og 

Morrison, 2000). Oft ræddi ég við foreldra að loknu viðtali. Alls staðar var 

mér vel tekið og svo virtist sem fullt traust væri á milli mín og barnanna.  

Lagt var upp með viðtalsramma og viðmælendur voru spurðir 

hálfopinna spurninga sem gaf þeim tækifæri til þess að fjalla um aðra þætti 

en þá sem tengdust efninu beint. Hlutverk rannakandans byggðist á því að 

fylgjast vel með því sem börnin sögðu og ég reyndi að lesa í yrt og óyrt 

skilaboð til þess að leiða viðtalið áfram (Kvale, 1996).  

4.4 Líkingar 

Fólk nýtir oft líkingar (e. methapors) við að vinna úr efiðri reynslu og til 

þess að varpa ljósi á reynsluna, brjóta hana til mergjar og gefa henni 

skýrari merkingu (Danforth, 2008). Líkingar er einnig hægt að nota til þess 

að sýna fram á ákveðin sameiginleg einkenni fyrirbæra eða hugtaka sem 

venjulega eru ekki notuð í sama skilningi og er óvenjulegt að bera saman 

(Lakoff og Johnson, 1980). 

Hér eru líkingar notaðar til þess að varpa skýrara ljósi á efnið og komast 

enn nær því sem þátttakendur rannsóknarinnar hafa glímt við þ.e. 

krabbameinsmeðferð. Hér er henni líkt við fjallgöngu. Með því reynir 

rannsakandi að komast nær efninu og fá á því dýpri skilning.  

4.5 Siðferðisleg álitamál 

Rannsóknir með fólki eru vandmeðfarnar og krefjandi ferli, jafnvel 

uppáþrengjandi  inngrip í líf fólks og ómögulegt að segja til um hvaða áhrif 
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það hefur á einstaklinga (Lindsey, 2000). Siðferðileg álitamál í rannsóknum 

með börnum geta verið margþætt og mikilvægt að huga að þeim áður en 

lagt er af stað (Flick, 2006). Hér var unnið með viðkvæmum hópi í tvennum 

skilningi en börn eru skilgreind sem viðkvæmur hópur svo og sjúklingar 

(Dóra S. Bjarnason, 2010; Solbakk, 2011) og því mikilvægt að vanda 

sérstaklega til verks. 

Þegar börn eru höfð með í ráðum eins og hér er gert eru þau sett í 

viðkvæma stöðu en ef við höfum þau ekki með getur okkur sést yfir 

mikilvægt framlag þeirra (Jóhanna Einarsdóttir, 2007). Það er því þrautin 

þyngri að feta hinn gullna meðalveg og í mörg horn að líta þegar börn eru 

þátttakendur í rannsóknum.  

Við undirbúning rannsóknarinnar var mikilvægt að vinna út frá því að 

tengsl mín við viðfangsefnið gætu haft áhrif. Ég var meðvituð um það 

þegar viðmælendur voru valdir og reyndi að komast hjá því að velja börn 

sem ég þekkti til, það tókst þó ekki algerlega að uppfylla það skilyrði. Aldrei 

var þó nein leynd yfir því hver ég væri og foreldrar virtust ekki setja það 

fyrir sig þó þeir könnuðust við mig. 

Ég lít á börnin sem fullgilda þátttakendur í samfélaginu og mikilvægt að 

rödd barna heyrist og að hlustað sé á þeirra sjónarmið. Þegar unnið er út 

frá þessum forsendum skapast vettvangur nýrra spurninga sem lúta að sið-

ferðilegum þáttum og ábyrgð rannsakandans. Þessi nýja staða barna getur 

skapað hagsmunaárekstra sem ekki hafa komið fram áður. Ný nálgun og 

sýn á börn hefur leitt til þess að rannsakendur hafa í auknum mæli 

rannsakað reynslu barna en það kallar á ákveðna nýbreytni í rannsóknum 

og hefur útvíkkað aðferðafræðilega umræðu (Christensen og Prout, 2002) 

nú er það rödd barnanna sem heyrist og þeirra raunverulegu skoðanir og 

hugmyndir koma fram.  

Þegar börnin í rannsókninni samþykkja að taka þátt er mikilvægt að 

leita leiða til þess að efla vald þeirra þannig að meiri líkur séu á því að 

raunverulegt viðhorf þeirra komi fram. Þau verða að skilja hvað farið er 

fram á við þau þannig að um upplýsta ákvörðun um þátttöku sé að ræða 

(Jóhanna Einarsdóttir, 2007). Þau þurfa líka að fá að vita hvað gert verður 

við gögnin sem safnast og hvernig þau verða nýtt (Flick, 2006). 

Viðmælendur eiga sinn rétt og mikilvægt að þeir haldi reisn sinni í gegnum 

allt ferlið og að fullkominn heiðarleiki sé í samskiptum rannsakenda og 

viðmælenda (Lindsey, 2000).  

Rannsakandi þarf að gera sér grein fyrir muninum á valdi barna og 

fullorðinna (Cohen, Manion og Morrison, 2000). Ég reyndi eftir bestu getu 

að útskýra stöðu barnanna í viðtölunum og spyrja þau af nærgætni. Einnig 
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að gera þeim grein fyrir að þau gætu dregið þátttöku sína til baka hvenær 

sem var í rannsókninni og að fyllsta trúnaðar og nafnleyndar væri heitið 

(Sigurður Kristinsson, 2003). 

Christensen og Prout (2002) leggja til að þegar unnið er að rannsóknum 

með börnum sé unnið út frá siðferðilegu jafnvægi (e. ethical symmetry) og 

að tekið sé mið af félagslegri og menningarlegri stöðu barnsins. Hugtakið 

siðferðilegt jafnvægi vísar til þess að rannsakandinn hefur jöfnuð sem 

útgangspunkt og verður þ.a.l. að íhuga aðferðir og aðgerðir sínar af ábyrgð 

í gegnum allt rannsóknarferlið (Christensen og Prout, 2002). Veikindi barna 

spyrja hvorki um stétt né stöðu og börnin í rannsókninni bjuggu við ólíkar 

aðstæður. Þetta var því mikilvæg áminning, bæði við undirbúning, þegar 

farið var inn í viðtölin og við greiningu gagnanna. Ég reyndi að mæta 

barninu með opnum huga, hlustaði af athygli og einbeitti mér að því að 

sýna skilning og halda umræðunni innan ákveðins ramma.  

Rannsakendur hafa ekki allir sömu sýn á stöðu barna og fjalla um þau út 

frá mismunandi sjónarhornum. Hér er litið á börn sem virka þátttakendur í 

samfélaginu sem með reynslu sinni og skilningi hafa áhrif á umhverfi sitt. 

Þau taka  þátt í rannsóknarferlinu og ýtt er undir þátttöku þeirra, þau eru 

vel upplýst og hlustað er á raddir þeirra (Christensen og Prout, 2002). 

4.6 Trúverðugleiki rannsóknarinnar 

Til þess að auka trúverðugleika (e. trustworthiness) rannsóknarinnar voru 

notuð fjölbreytileg gögn og niðurstöður settar fram á skýran og 

aðgengilegan hátt (Hitchcock og Hughes, 1995; Schwandt, 2007). Hér er 

ekki verið að leita eftir hinum hlutlæga sannleika, heldur því að þau gögn 

sem stuðst er við séu trúverðug, gegnsæ og rökrétt (Dóra S. Bjarnason, 

2010).  

Beitt var margprófun (e. triangulation) til þess að tryggja réttmæti 

þeirra ályktana sem dregnar eru af gögnunum. Farið var yfir helstu 

niðurstöður viðtals með börnunum þar sem þau gátu breytt, bætt inn í og  

staðfest það sem fram kom (Schwandt, 2007). 

Margprófun var beitt á milli viðtala með því að bera saman tiltekin 

þemu og túlkanir rannsakanda. Þannig var margvíslegum gögnum safnað, 

þau marglesin, skoðuð og borin saman út frá ýmsum hliðum. Ályktanir sem 

dregnar voru af gögnunum fólu í sér að nægar upplýsingar væru til staðar 

um kenningar sem byggt er á, framkvæmd og þá tækni sem var notuð, 

þannig að lesandi gæti borið niðurstöður rannsóknarinnar saman við 

svipaðar rannsóknir um sama fyrirbæri (Silverman, 2010). Þetta var einnig 

skoðað í samhengi við hugtakið e. verisimillitude sem vísar til þess hverju 
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svipar saman í niðurstöðunum, hvort sambærilegur svipur er á þessum 

niðurstöðum og niðurstöðum annarra rannsókna. Það gefur niðurstöðum 

aukið vægi og eykur trúverðugleika (e. trustworthness) þeirra. Allt þetta 

miðar að því að sjá það sem niðurstöður eiga sameiginlegt, hvað 

viðmælendur eiga sameiginlegt og hvað er sameiginlegt með fyrri 

rannsóknum (Schwandt, 2007).  

Eins og áður sagði er efnið mér ekki óskylt og ég hef frá árinu 2000 

fylgst með þróun málefna krabbameinssjúkra barna. Slík tengsl við efnið 

geta bæði haft áhrif á aðferðafræðina og valdið ákveðinni siðferðilegri 

klemmu. Efnið er viðkvæmt, snýst um hjartans mál og því mikilvægt að 

stíga varlega til jarðar. Það er því mikilvægt að fara inn í hvert viðtal af 

mikilli virðingu og vera meðvitaður um að um jafnvægi sé að ræða milli 

rannsakanda og viðmælenda.  

Ég gerði grein fyrir reynslu minni af efninu, reyndi  að hafa aðstæður 

sem eðlilegastar og lagði áherslu á að traust ríkti. Öllum reglum um 

persónuvernd og trúnað var fylgt og gögnin eru ekki rekjanlega á 

einstaklinga. Um er að ræða mjög fámennan og afmarkaðan hóp sem 

auðvelt væri að rekja til einstaklinga ef meiri upplýsingar kæmu fram í 

niðurstöðum. Því er ekki vísað til kyns, aldurs, búsetu eða annars sem gæti 

auðveldað að rekja gögnin til þátttakenda. 

Rannsóknin var tilkynnt til Persónuverndar. Styrktarfélag krabbameins-

sjúkra barna bauðst til þess að greiða götu þátttakenda að sálfræði-

þjónustu eftir viðtölin ef þeir óskuðu þess. Bent var á þann kost í 

kynningarbréfi til foreldra og í lok viðtala.  

4.7 Úrvinnsla og greining gagna 

Við úrvinnslu og greiningu gagna verður ekki hjá því komist að upplifun mín 

sem rannsakanda hafi áhrif. Það er mögulegt að líta á efnið út frá ýmsum 

sjónarhornum og velta fyrir sér mörgum ólíkum spurningum. Ég vel mér 

ákveðið sjónarhorn og leita svara við spurningum og þannig er niðurstaða 

háð því hver greinir og túlkar.  

Vinnuferlið við greiningu gagnanna miðaðist við að afrita hvert viðtal 

nákvæmlega og orðrétt strax eftir að þau voru tekin, ég hlustaði á hvert og 

eitt þeirra oftar en einu sinni. Eftir skráningu viðtalanna las ég þau yfir og 

skráði niður þær hugmyndir sem kviknuðu hjá mér á meðan. Ég merkti 

gögnin með ákveðnum lyklum sem ég nýtti mér við að flokka gögnin og þá 

fór ég að átta mig á þeim þemum sem gögnin vísuðu á og hjálpuðu til við 

að svara rannsóknarspurningunum.  
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Fyrst var eitt viðtal greint og niðurstöður þeirrar greiningar notaðar til að 

beita samskonar greiningu á hin sem á eftir komu. Niðurstöður voru svo 

bornar saman. Lyklunin sprettur þannig af gögnunum en við greiningu á 

þeim spretta lyklarnir fram (Flick, 2006; Schwandt, 2007). Í lokin fór svo 

fram túlkun á upplýsingunum með það fyrir augum að auka skilning á 

viðfangsefninu út frá því sem fram kemur í gögnunum (Wolcott, 1994). 

Þau meginþemu sem fram komu snerust um sýn barnanna á þá reynslu 

að hafa fengið illvígan sjúkdóm og sýn þeirra á viðbrögðum skóla-

samfélagsins, vina og fjölskyldu. Niðurstöðukaflinn hér á eftir byggist að 

töluverðu leyti á beinum tilvitnunum í börnin. Með því fær rödd þeirra 

aukið vægi og lesendur fá tækifæri til þess að leggja eigin skilning í það sem 

þar kemur fram. 

4.8 Samantekt 

Í kaflanum hefur verið fjallað um þá aðferðafræði sem unnið var með í 
rannsókninni. Farið yfir það hvernig þátttakendur voru valdir, framkvæmd 
rannsóknarinnar og siðferðileg álitamál sem þarf að hafa í huga við 
framkvæmd og úrvinnslu gagna. Einnig var fjallað um með hvaða leiðum 
var reynt að auka trúverðugleika rannsóknarinnar og hvernig unnið var úr 
gögnum og þau greind.  
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5 Niðurstöður 

Stundum er eins og allt það liðna verði að ljóði. Eins og 

minningarnar séu í ljóðum þar til reynt er að koma þeim í orð: 

þá breytast þær í sögu (Jón Kalman Stefánsson, 2010, bls. 7). 

5.1 Ferðin sem aldrei var bókuð 

Það má líkja reynslu barnanna sem tóku þátt í rannsókninni við að þau hafi 

öll átt það sameiginlegt að hafa lagt upp í ferð sem ekkert þeirra hafði 

bókað sig í. Ferðin var ekki skipulögð af þeim sjálfum, þau höfðu lítið um 

ferðaáætlunina að segja og gengu því af stað út í óvissuna, full af ótta, 

óöryggi og vanmáttarkennd. Í upphafi ferðar var andrúmsloftið þungt og 

viðbrögð ferðalanganna mismunandi. Allt var svo framandi í nýju landi. 

Sum þögðu, önnur fóru af stað með von í brjósti og ákváðu strax að sigrast 

á óttanum og halda af stað í átt að fjalli sem virtist ókleift. Einhverjum 

fannst þetta óréttlátt, öðrum bara sorglegt en sumir fóru af stað með það 

fyrir augum að þeir gætu þetta og væru jafnvel betur til þess fallnir að 

leggja í ferðina en einhver annar. 

Öll lögðu þau af stað, fóru mismunandi leiðir en áttu það sameiginlegt 

að hafa ákveðið að þau myndu ná á tindinn, hvað sem tautaði og raulaði. 

Þau ætluðu að sigrast á óttanum og sýna sjálfum sér og öðrum fram á að 

þau gætu þetta og myndu ná takmarkinu. Í upphafi virtist leiðin löng og 

ófær, myndi taka heila eilífð að klöngrast í gegnum hana, hún var þó 

vörðuð af þeim sem til hennar þekktu en oft þurfti að fara af leið og taka 

aðra slóða þegar eitthvað óvænt kom upp á. Það lengdi leiðina og 

vonleysið bærði á sér. 

Þegar ferðin var komin vel af stað, búið að fara yfir erfiðustu vatnsföllin, 

komast í gegnum breiðustu skriðurnar og klífa bratta klettana voru börnin 

farin að þekkja sig betur í umhverfinu, þau vissu á hverju þau gátu átt von, 

höfðu lært að varast ákveðnar hættur og sigrast á mesta óttanum. Vonin 

um að ferðin tæki enda hélt þeim gangandi og ferðafélagar þeirra höfðu 

sitt að segja um það að stytta þeim stundirnar og halda þeim við efnið. 

Suma daga var farið hægt yfir, aðrir dagar voru teknir með spretti.  

Á endanum var takmarkinu náð, allir dálítið eftir sig, mar og skrámur, 

aumir blettir á sál og líkama. Allir samt svo þakklátir fyrir að hafa náð á 

toppinn sem í fyrstu virtist ókleifur og varla færast nær þó ætt væri af stað 

í áttina að honum. Þegar horft var til baka við leiðarlok eru viðbrögðin 

kannski ekkert svo ólík viðbrögðunum í upphafi ferðar. Dálítil hræðsla við 

að þurfa fara aftur í sömu ferð eða aðrar enn erfiðari, spenningur yfir því 



 

48 

sem tæki við en líka óöryggi við að takast á við það sem beið á meðan og 

ekki var hægt að sinna á meðan á ferðinni stóð. 

5.2 Raddir barna sem gengið hafa í gegnum 
krabbameinsmeðferð 

Hér á eftir verður fjallað um viðhorf viðmælenda minna, reynslu þeirra og 

skoðanir á upplifuninni af því að greinast með alvarlegan sjúkdóm og þurfa 

að endurskoða stöðu sína í lífinu, samskiptin við skólann og félagahópinn 

og hvaða áhrif þessar nýju aðstæður höfðu á líf þeirra. Þetta eru þær raddir 

sem komu fram í viðtölum rannsóknarinnar. Hver kafli hefur að geyma 

helstu þemun sem fram komu.  

5.3 Að vakna í framandi landi 

Það gerir enginn ráð fyrir því að veikjast og þegar alvarleg veikindi koma 

upp hjá einstaklingum má segja að allt umhverfið breytist og sé þannig 

óbeint þátttakandi í veikindaferlinu. Það má líkja þessu við að vakna í 

framandi landi, skilja hvorki tungumálið né menninguna, vera óöruggur 

með stöðu sína og vita ekkert hvað tekur við og hvernig allt þróast. Daglegt 

líf öðlast nýja merkingu í félagslegu samhengi við þær aðstæður sem 

börnin verða allt í einu hluti af. Börn hafa ákveðnar hugmyndir um það 

hvað krabbamein er og byggja á þeim hugmyndum þegar þau túlka sinn 

nýja veruleika. Þau taka eftir yrtum og óyrtum skilaboðum frá umhverfinu 

og byggja túlkun sína á þeim. Upplifun þeirra í fyrstu er lituð af hræðslu og 

óöryggi en þegar líður á meðferðina fara þau að átta sig betur á því hvernig 

þau bregðast við ákveðnum aðstæðum. Þau ná þá jafnvel að undirbúa sig 

undir það sem er framundan, það veitir þeim öryggi en þau átta sig líka á 

því hvernig getur farið og hræðast framhaldið.  

Fram kom í einstaklingsviðtölunum við öll börnin sex að þau muna mjög 

greinilega eftir því ferli sem átti sér stað þegar sjúkdómurinn var að 

greinast. Þau mundu jafnvel hvað þau höfðu verið að gera dagana á undan 

og gátu rakið í smáatriðum þá atburðarás sem átti sér stað í greiningar-

ferlinu. Þau mundu vel hvernig þeim leið fyrst eftir að niðurstöður voru 

ljósar og viðbrögð þeirra voru mismunandi, t.d að tala ekki í viku, spyrja 

spurninga eins og: ,,hvers vegna ég?“ og reyna að gleyma því hvað var að 

gerast, gleyma því að vera í meðferð. Það voru allir óöruggir í kringum þau, 

sumir að reyna að fela sorgina fyrir þeim og þeim leið illa, fannst jafnvel 

eins og þau ættu einhverja sök 
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[...]mér fannst leiðinlegt að vera búin að koma öllum í þessa 

stöðu, nú fór allt á hvolf hjá öllum og það var allt út af mér. 

Þau upplifðu sektarkennd og fannst erfitt að hafa sett líf allra í uppnám. 

Þau sögðust öll reyna að hugsa sem minnst um þá reynslu að hafa eitt sinn 

greinst með alvarlegan sjúkdóm. Þau sögðust flest ekkert vilja velta sér upp 

úr þessu, þetta væri búið og gert, eins og einn sagði. Það hafa ekki allir 

gaman af því að segja ferðasögur. Önnur sögðu að þeim þætti gaman að 

ræða þessa sögu og sjá viðbrögð fólks, það yrðu allir svo hissa þegar þau 

töluðu um þetta og þau voru ekkert döpur eða leið.  

Öll börnin áttu sér framtíðardrauma. Flest þeirra sögðu að þeir væru 

þeir sömu og þau áttu áður en þau veiktust en að það hefði kannski bara 

hægst aðeins á þeim. Þau væru ekkert að flýta sér eins mikið og áður. 

„Maður verður líklega ekki atvinnumaður í fótbolta ef maður hefur misst 

fótinn“; það er samt aldrei að vita. Þau voru öll bjartsýn, virtust njóta lífsins 

og vera virkir þátttakendur í sínu umhverfi. Ferðalagið til þessa framandi 

lands virtist þannig hafa haft áhrif á þau öll, mismunandi þó. Þau virtust 

meðvituð um stöðu sína og átta sig vel á því að einhverjar breytingar hefðu 

orðið á lífi þeirra og persónuleika við það að takast á við veikindin.  

Þau mundu líka eftir líkamlegum verkjum, munnangri, lyfjabrunninum, 

sondunni og gátu jafnvel farið nákvæmlega ofan í hvernig meðferðin var 

skipulögð. Þau voru ekkert ósátt við að hafa breyst í útliti, að hafa misst 

hárið og verða bústin af sterum, það var tímabundið. En húðslitið sem oft 

fylgir í kjölfar sterameðferðar og sveiflur á líkamsþyngd fannst þeim erfitt 

að sætta sig við og virtist hafa áhrif á lífsgæði eins og að fara í sund. 

Stelpurnar töluðu sérstaklega um þennan þátt og greinilegt að þær eiga 

erfitt með að sætta sig við varanleg lýti.  

Þegar ég bað einn viðmælanda minn að segja mér frá því sem honum 

fannst erfiðast sagði hann 

[...] ég veit það ekki, það var ekkert sem var eitthvað 

brjálæðislega erfitt...eða kannski bara allt eiginlega. 

Þetta segir býsna margt. Þegar þau hugsa til baka þá er minningin í fyrstu 

ekkert svo agaleg, allt þetta skemmtilega virðist koma fyrst en þegar þau 

kafa aðeins dýpra þá var þetta ekkert endilega það auðveldasta sem þau 

höfðu glímt við. Það að hafa sigrað meinið er sætt og góðu minningarnar 

eru ofar í huganum en þær slæmu. Eitt barnið talaði meira að segja um að 

það væri ekki visst um það hvort það hefði viljað sleppa þessari reynslu. 
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Það er eins með reynslu af alvarlegum veikindum og aðrar minningar, 

þegar tíminn líður þá verður það sem öllum fannst nánast óyfirstíganlegt 

að súrsætri minningu, ekki alslæmri. Þegar erfiðleikarnir, óttinn, vonleysið 

og allt sem orrustunni við meinið fylgdi hverfur og allt erfiðið er að baki 

situr eftir allt þetta skemmtilega sem gerðist á tímabilinu. Orrustan var 

erfið en hún vannst. Þeir sem börðust finna áfram fyrir örunum sem hún 

skildi eftir sig en þau dofna greinilega með tímanum. Það sætta sig flestir 

við að hafa þurft að taka þennan slag, einhverjir hefðu ekki viljað missa af 

honum.  

Í umræðu um áhrif reynslunnar, kom dálítið vandræðalegur svipur á 

andlit eins viðmælanda míns og hann sagði eftir nokkra umhugsun: 

Sko maður bara lærir að meta lífið og ég veit ekki hvort ég 

hefði nokkuð verið til í að sleppa þessu. Þetta breytir ýmsu en  

það er ekki allt slæmt í kringum þetta. Kannski sýnir þetta líka 

mörgum hvað lífið er merkilegt. 

Börnin virtust öll hafa verið fljót að aðlagast nýjum aðstæðum og hlutverki. 

Í því að vera í stöðu sjúklingsins fólust líka ákveðin þægindi eða sérstaða. 

Að hafa stöðu sjúklings fylgir ákveðið ábyrgðarleysi, lífi fólks er að hluta til 

stjórnað af öðrum sem bera ábyrgð á því að koma því aftur út í lífið.     

Börnin fengu athygli, það snerist allt um þau og þeirra heilsufar og þeim 

liði sem best. Það kom fram að einhverjum fannst erfitt að gefa þetta frá 

sér aftur. Eðlilega er erfitt að verða aftur eins og hinir, að öðlast aftur 

eðlilegt líf, án sérstöðu. Þegar kröfurnar fóru að aukast og daglegt líf varð 

eins og áður áttu sum erfitt með að sleppa sjúklingshlutverkinu sem var 

orðið eitthvað svo þægilegt, sérstaklega eftir að meðferðin varð léttari 

[...] það var líka dálítið erfitt að venjast því að vera aftur 

frískur. Þú veist að fá ekki sérstaka meðferð og þannig. 

5.4 Að byggja brú á milli heimilis og skóla 

Börnin höfðu öll jákvætt viðhorf til skólans en það var nokkuð mismunandi 

hvernig þau upplifðu tengslin við hann meðan á veikindunum stóð. Þrjú 

þeirra töluðu um að það hefði verið allt í lagi að hætta tímabundið í 

skólanum, ágætt að fá frí eins og eitt barnið orðaði það. Þau voru hins 

vegar flest sammála því að það hefði verið erfitt og skrýtið að koma til 

baka.  
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Skólinn á sjúkrahúsinu náði tæpast að sinna þessum nemendum vegna 

veikinda þeirra. Börnunum fannst nóg að þurfa að takast á við nýjar og 

framandi aðstæður og ættu ekki að þurfa að læra í meðferðinni. Þau 

töluðu öll um að leikstofan hefði verið þeirra griðastaður og að þar væri 

gott að vera. Öll töluðu þau um að sjónvarpið og tölvan hefði hjálpað þeim 

mest við að láta tímann líða, dreifa athyglinni frá veruleikanum og að 

gleyma stað og stund. Mest horfðu þau á myndir eða fóru í tölvuleiki. 

Samskiptasíður eða samskipti á vefnum fannst þeim ekki endilega hafa 

hjálpað sér nema að litlu leyti. Stundum var meira að segja erfitt að sjá á 

facebook að vinirnir hefðu verið úti að borða í gær. Það gat verið flókið að 

ná áttum við þessar nýju og framandi aðstæður. 

Fimm börn töluðu um kvíða vegna endurkomunnar í skólann. Aðeins 

einn viðmælandi kveið því ekki að koma aftur í skólann. Það sem helst 

aðgreindi hann frá hinum var hversu mikil tengslin voru við skólann og 

félagana á meðan á meðferðinni stóð. Í hans skóla voru sterkar hefðir fyrir 

miklu samstarfi heimila og skóla. Foreldrasamfélagið var einnig meðvitað 

um mikilvægi þess að halda góðum tengslum og skipulögðu hvernig 

samskiptunum skyldi háttað þegar barnið gæti ekki sótt skóla. Foreldrar 

barnsins voru vel upplýst um áhrif meðferðarinnar, fylgdust vel með því 

hvenær sýkingarhætta var sem mest og gerðu þá ákveðnar ráðstafanir en 

voru lítið hrædd við sýkingar. Þó svo að barnið hafi oft verið mjög þreytt, 

jafnvel fárveikt þegar vinirnir fóru þá gaf þetta öllum svo mikið. 

Viðmælandi minn sem gat verið í hvað mestum tengslum við skólann 

hafði ekki áhyggjur af skólanum í veikindunum, hann taldi þar skipta mestu 

að hafa getað haldið góðum tengslum allan tímann. Í sumum tilfellum er 

þetta þó hægara sagt en gert. Þau sem búa á landsbyggðinni og þurfa að 

sækja meðferð til Reykjavíkur eiga ekki auðvelt með að vera í beinum 

tengslum við félagana og skólann. Einn viðmælandi minn bjó í dreifbýli en 

hafði átt í mjög góðum tengslum við skólann sinn og félagana á meðan á 

meðferðinni stóð 

Skólinn gerði allt sem hann gat og krakkarnir voru alltaf að 

senda mér bréf og þannig. Ég er sko enginn tölvusnillingur en 

ég ... svo spjallaði ég við þau á facebook og svo voru 

krakkarnir að segja manni eitthvað úr skólanum. Það skiptir 

alveg máli og hjálpar manni alveg aðeins. Þau fengu líka 

fyrirlestur frá Sigrúnu hjúkku um veikindin og það tóku allir vel 

á móti mér þegar ég kom til baka. 
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Það var áberandi í umræðunum við börnin að skólinn er mikilvægur 

hlekkur í samskiptum. Umræður þeirra um skólann snerust að mestu 

leyti um samskiptin við skólafélagana og tengslin við þá á meðan á 

meðferðinni stóð. En hvað námið varðaði var afar mismunandi 

hversu mikið börnin gátu sinnt því í veikindunum. Þau virtust oft of 

veik til þess að geta unnið að námi sínu. Námið skilgreindu þau sem 

hefðbundna bókavinnu. Þau sögðust stundum hafa spilað, lesið eða 

horft á myndir en skilgreindu það ekki sem nám. Nám var vinna í 

bókum. Einn viðmælandi minn komst svo að orði: 

[...] maður er náttúrulega í endalausum verkjum ... maður er 
náttúrulega bara í dópinu þarna ... þetta er ekkert það létt ... 
þú veist, sjáðu maður er bara veikur. Læra einhverjir krakkar 
sem eru bara venjulega veikir NEI! ... hvernig heldur þú þá að 
það sé þegar maður er með krabbamein? 

Áhyggjur barnanna beindust helst að prófum, að þurfa að taka próf og hafa 

dregist aftur úr. Þau upplifðu sig þannig sem lakari námsmenn en jafnaldra 

sína og fannst erfitt að opinbera það fyrir sér og öðrum. Þrjú barnanna 

töluðu um að eiga í lestrarörðugleikum, þau væru lesblind og þau ættu 

erfitt með að muna, sögðust muna mikið frá því þau voru lítil en ef þau 

ættu að lesa eitthvað og endursegja þá væri það erfitt. Þau virtust viss í 

sinni stöðu og áttu auðvelt með að ræða hana. Töluðu af þekkingu um 

vandamál sín og þær leiðir sem þau færu til þess að auðvelda sér leiðina í 

náminu.  

Skólar barnanna virtust standa misjafnlega að því að skipuleggja 

stuðning við þau. Öll höfðu þau fengið einhvern stuðning eftir að þau komu 

aftur í skólann en þau töldu að hann hefði mátt ná yfir lengra tímabil. Öll 

lýstu þau yfir ánægju með stuðninginn. Þeim fannst gott að fá að fara út úr 

bekk og vinna í friði. Þau voru sammála um að það hefði gengið vel í 

náminu á meðan þau fengu stuðning en um leið og honum sleppti fór aftur 

að halla undan fæti: 

Skólinn var alveg fínn og kennarinn minn góður en ég hefði 

viljað fá meiri hjálp, ég fékk góða hjálp þegar ég kom til baka 

en hún minnkaði alltaf og minnkaði of fljótt og þá fór mér að 

ganga verr og verr. Já og líka í veikindunum þá hefði mátt vera 

meiri hjálp, að hjálpa með námið þú veist. Það hefði alveg 

mátt vera meira, svona með heimanámið. Ég skrifaði svo hægt 

að það tók alveg ógeðslega langan tíma og var ógeðslega 
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mikið. Ég var bara ekki að nenna þessu en þegar ég fékk hjálp 

þá gekk það miklu betur og ég fræddist eitthvað á þessu. Ég 

var ógeðslega lengi en þegar hún [aðstoðin] skrifaði og ég 

sagði svörin þá gekk það vel. 

Þeim börnum, sem þurftu áframhaldandi stuðning t.d. vegna lestrar-

örðugleika, fannst stuðningurinn geta verið niðurlægjandi og fannst erfitt 

að vera endalaust tekin út úr tíma, það hefði verið í lagi fyrst eftir veikindin 

en væri oft erfitt þegar þau eltust. Þau voru líka sammála um að þau fengju 

litlu að ráða, væru ekki spurð um það hvað þau þyrftu stuðning með, 

kennararnir væru alltaf búnir að ákveða hvað ætti að gera. Aðeins eitt barn 

talaði um að það væri alltaf óþægilegt að fara í sérkennslu: 

Skólinn kemur ágætlega til móts við mig en það halda allir að 

ég þurfi mikla sérkennslu og þá finnst mér ég útilokuð frá 

hópnum, alltaf tekin út úr bekknum eins og þroskaheftu og 

fötluðu börnin ... þá halda allir að ég sé eins og þau ... ég er 

bara sett í þann hóp og það útilokar mig, ég verð bara mjög 

einmana og þori ekki að tjá mig. 

Einn viðmælandi talaði um að námslegar kröfur væru of miklar, að skólinn 

sýndi ekki nægan skilning á því sem þau væru búin að ganga í gegnum. Þau 

virtust samt meta mikils þann sveigjanleika sem skólinn sýndi fyrst eftir að 

þau luku meðferð, að fá að hafa kennslustundirnar og skóladaginn styttri. 

Þau voru öll þakklát fyrir þann sveigjanleika sem þeim var sýndur og töluðu 

eins og það væri alls ekki sjálfsagt að fá t.d. lengri tíma í prófum: 

Þó að skólinn hefði mátt standa sig betur og gefa mér meiri 

stuðning þá fékk ég samt langan tíma í samræmdu [prófunum] 

og var í sérstofu eða þú veist það er sérhópur fyrir lesblinda 

en þegar allir voru búnir þá var ég bara hjá kennaranum og 

fékk að klára.  

Það kom bæði fram hjá 5 af 6 viðmælendum að þeim fannst oft eins 

og allir væru að reyna að stýra þeim inn í námið, þó svo að þau 

hefðu ekki getu, heilsu eða vilja til þess að taka þátt þá væri alltaf 

verið að ýta því að þeim og það væri óþægilegt 
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[...] það er alltaf verið að reyna að láta mann læra og þegar 

maður er á spítalanum þá er maður ekki í stuði fyrir það. 

Maður er bara slappur og þá vill maður vera í friði og kannski 

bara fá að stjórna sér sjálfur. 

Einn minntist sérstaklega á það hvað hann var feginn að fá að fara aftur í 

bekkinn sinn, honum fannst það ekki sjálfsagt þar sem hann var búinn að 

missa mikið úr. Þau virtust ekki hafa hugmynd um rétt sinn í því sambandi 

og að samkvæmt lögum ættu þau að fá að fylgja sínum jafnöldrum og að 

námið ætti að skipuleggja miðað við getu þeirra og þarfir (lög um 

grunnskóla nr. 91/2008. Þau voru heldur ekki spurð um það hvernig þau 

vildu haga tengslunum við skólann eða hvernig þau myndu vilja koma aftur 

inn. Skólinn sá alfarið um það, kannski í samráði við foreldra, börnin virtust 

ekki hafa komið að þeirri ákvörðun.  

Skólasamfélag sem bregst við og hefur frumkvæði skiptir greinilega máli 

og samræmist það þeim rannsóknum sem minnst var á hér að framan. 

Þá virðist stöðugleikinn skipta máli því örir flutningar á milli hverfa eða 

landshluta virtust hafa áhrif á tengsl barnanna við aðra og gera þeim enn 

erfiðara fyrir í því að mynda félagsleg tengsl og byggja upp félagsauð: 

Ég er búin að búa út um allt. Þegar mér er farið að líða vel og 

allir þekkja mig þá flytjum við. Hér þekki ég engan og enginn 

þekkir mig. Það er oft óþægilegt. Ég vil ekkert fara að segja 

neinum að ég hafi verið veik. Ég á góðar vinkonur í gamla 

hverfinu mínu en ég get ekki farið til þeirra, það er of langt og 

of dýrt. Ég er dálítið ein og finnst að það skilja mig ekki allir. 

Þegar ég var yngri sagði námsráðgjafinn í gamla skólanum 

mínum frá því að ég væri veik en núna segir enginn neitt og 

krakkarnir spyrja mig oft um eitthvað sem ég set t.d. á 

facebook og þá segi ég þeim sjálf hvað ég hef gengið í 

gegnum. 

Tengslin við umsjónarkennarann virtust háð því hversu áhugasamur hann 

var um samskiptin við nemandann og fjölskylduna. Eitt barnið hafði engin 

samskipti við umsjónarkennarann á meðan á meðferð stóð og vissi ekki til 

þess að hann hefði haft samband við foreldrana, hin börnin töldu 

umsjónarkennarann skipta miklu máli og að hann gegndi lykilhlutverki í því 

að auðvelda tengslin við skólann og félagana og auðveldaði þeim að koma 

til baka í skólann eftir veikindin.  
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Þó svo að börnin gætu verið í einhverjum samskiptum við skólann í 

veikindunum þá virtust þau gera greinarmun á þeirri skólagöngu og því að 

koma til baka sem þýðir þá að þau eru aftur orðnir fullgildir nemendur, 

ekki bara að koma part úr degi eða nokkra daga og fara svo aftur. Þá virtust 

þau upplifa að þau væru gestir og að um þau giltu ekki sömu reglur og um 

aðra nemendur. Þau fengu sérstaka meðferð. Kennarar sýndu þeim mikla 

tillitsemi, þau þurftu ekki að læra allt sem hinir voru að gera og fengu 

annarskonar umhyggju frá starfsfólki en aðrir nemendur. Þegar þau svo 

koma til baka þá söknuðu þau þessa. Þá fannst þeim jafnvel eins og 

kennararnir þeirra áttuðu sig ekki á því hvað þau höfðu gengið í gegnum, 

að þau væru ekki alveg þau sömu og áður, ferðalagið hefði haft áhrif á þau. 

Málið virtist svo enn flóknara á unglingastiginu þegar nemendur höfðu 

marga kennara. Börnin töldu flest að umsjónarkennararnir skiptu miklu 

máli, sérstaklega á unglingastiginu þegar margir kennarar koma að 

hverjum nemanda og þá þurfti umsjónarkennarinn að koma skilaboðum á 

milli allra kennaranna sem kenndu barninu.  

Það eru skiptar skoðanir á því hvort og þá hvernig megi nýta tæknina. 

Börnin voru öll tölvufær og hafa alist upp með tölvur í kringum sig. Öll 

notuðu tölvur eitthvað til samskipta í veikindunum en mismikið. Aðallega 

nýttu þau tölvurnar til þess að spila tölvuleiki. Þau sem höfðu nýlega lokið 

meðferð notuðu sum facebook eða skype til þess að fylgjast með vinunum. 

Þau höfðu flest nýtt tölvur til þess að vera í sambandi við skólann og þá í 

gegnum skype. Það komu fram ýmsar hugmyndir um það hvernig best væri 

að nýta tölvurnar til samskipta við skólann sem segir í raun að það er afar 

einstaklingsbundið hvernig nemendur geta hugsað sér þennan valkost. Það 

þarf að skoða með hverjum og einum, eins og svo margt annað 

[...] þegar ég fór í skólann af spítalanum þá hringdum við alltaf 

í gegnum skype og ég fékk að tala við alla, mér fannst það allt í 

lagi en það skipti mig ekkert miklu máli, ég er bara þannig. Eða 

maður er ekki að missa af neitt miklu en alveg gott að kíkja 

stundum. En ég held að það geti líka alveg hjálpað ef maður er 

bara að hlusta, mér fannst það oft. 

Einn viðmælandi talaði um að hann hefði ekki viljað nýta skype í 

samskiptum við skólann, að minnsta kosti ekki þannig að aðrir fengju 

að sjá hann. Hann hefði þó nýtt sér það stundum en verið með lokað 

fyrir myndina af sér en fylgst með því sem var að gerast í bekknum.  
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5.5 Ólík viðbrögð 

Fréttir af því þegar barn greinist með svo alvarlegan sjúkdóm eins og 

krabbamein snerta alla. Viðbrögð fólks eru þó mismunandi og oft og tíðum 

lituð af óöryggi og hræðslu. Þetta á bæði við um þá sem standa barninu 

næst, um barnið sjálft og alla í umhverfi þess.  

Stuðningur og samkennd frá samfélaginu skipti miklu máli og börnin 

virtust upplifa stuðning mjög sterkt. Minni samfélög og gróin hverfi þar 

sem allir þekkjast virðast standa hvað þéttast við bakið á sínu fólki. Þegar 

skólastjórinn er vel tengdur inn í foreldrahópinn og fólkið í kringum 

fjölskylduna myndar utan um hana öryggisnet og stendur með henni í 

gegnum erfiðleikana hefur það áhrif á það hversu auðvelt er fyrir barnið að 

koma til baka og taka þátt í því sem fram fer í sínu nánasta umhverfi.  

Þegar spurt var um viðbrögð kennara við breyttum aðstæðum nemenda 

kom fram að þeir væru missveigjanlegir, sumir geri mikið fyrirþessa 

nemendur, aðrir minna en engin sérstök regla væri á því hvernig 

samskiptum væri háttað.  

Skólarnir bregðast heldur ekki allir eins við. Þeim er boðið upp á fræðslu 

frá hjúkrunarfræðingi frá Barnaspítala og langflestir skólar nýta sér þann 

kost. Í einu tilfelli kom fram að skóli baðst undan því að taka þátt í að fá 

slíka fræðslu fyrir nemendur og starfsmenn. Þetta hafði í för með sér 

erfiðar afleiðingar fyrir barnið sem mætti neikvæðum viðbrögðum og varð 

fyrir aðkasti frá eldri nemendum vegna útlitsbreytinga. Börn sem glíma við 

jafnalvarleg veikindi og krabbamein og þurfa að takast á við allar þær 

breytingar sem því fylgir, ættu aðvitað eins og önnur börn að geta litið á 

skólann sem sinn griðastað, að þar fái þau tækifæri til þess að blómstra og 

að þar sé einstaklingsmiðuðum þörfum þeirra sinnt. Þar sem skólinn hafði 

ekki sinnt þessu hlutverki og haft velferð barnsins að leiðarljósi átti bæði 

veika barnið og önnur börn í umhverfi þess mjög erfitt með að takast á við 

breyttar aðstæður. Viðbrögð skólans sköðuðu þannig bæði barnið en 

einnig önnur börn sem ekki fengu nauðsynlega fræðslu.  

5.5.1 Viðhorf til viðbragða skólans 

Þegar börnin voru spurð um hvað mætti betur fara í skólanum þegar 

nemendur veiktust þá kom fram hjá þeim öllum að það þyrfti að fræða 

aðra nemendur, foreldra og kennara betur um það hvað þau væru að 

takast á við.  Það væri enn hræðsla við að krabbamein væri smitandi og 

það mætti koma í veg fyrir svoleiðis misskilning með aukinni fræðslu. Sum 

börn vildu ekki leika við þau af því þau héldu að þau myndu smitast. Það 
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kom fram að þar sem slík fræðsla hefði átt sér stað gengu samskiptin betur 

og aðstæður nemandans mættu meiri skilningi. Þeim fannst líka að skólinn 

gæti haft meira samband þannig að þau gætu fylgst betur með því hvað 

væri að gerast 

[...] skólinn gæti sent manni tölvupóst um hvað er gert í dag 

og hvað maður á að gera á morgun og hvað eigi að gera í 

vikunni þannig að maður sé á sama stað. Það er gott að vita 

hvað hefur verið að gerast þó maður geti ekki tekið þátt. 

Öllum börnunum fannst erfitt að þurfa að takast á við hversdagsleikann 

aftur, mæta í skólann, sitja allan daginn og taka þátt í öllu sem fram fór. 

Þau töluðu flest um að þau hefðu viljað halda dálítið í það að fá 

sérþjónustu og að erfitt hefði verið að takast á við lífið á ný án séraðstoðar 

og það hefði alveg mátt halda lengur í að þau hefðu sérstöðu og um þau 

giltu aðrar reglur en þær almennu í skólanum og varðandi námið  

[...] manni finnst bara eins og maður eigi að fá smábreik ... ég 

meina maður er búinn að vera að vinna á fullu í eitt ár og svo 

bara á allt að verða venjulegt aftur. Mér finnst bara eins og 

maður megi alveg fá smáfrí. 

Það kom einnig fram að tveir viðmælendur hefðu viljað fá skýrari áætlun 

um það sem þau ættu að læra og að erfitt væri að þurfa að klára mikið 

heimanám þegar þau koma til baka. Þeim fannst að heimanámið  tæki allt 

of mikinn tíma og væri of mikið. Þau töluðu líka um að þeim fyndist vera 

tekið mark á óskum þeirra en þær væru alltaf settar fram að þeirra 

frumkvæði, skólinn væri ekki mikið fyrir það að spyrja hvað þeim fyndist 

eða hvernig þau vildu hafa hlutina. Þau vilja ekkert endilega hætta alveg að 

læra en finnst skipta máli að fá að taka þátt í því að skipuleggja námið og 

hafa eitthvað um það að segja.  

5.6 Það fer öll fjölskyldan með 

Allir viðmælendur mínir í einstaklingsviðtölunum töldu foreldra sína hafa 

skipt mestu máli í veikindunum. Allir viðmælendur mínir utan einn búa hjá 

báðum foreldrum sínum. Mæður þeirra voru greinilega þær sem mest sáu 

um umönnunina en öll töluðu þau um að foreldrar þeirra hefðu skipst á að 

vera hjá þeim á spítalanum.  

Fjögur af sex börnum töluðu um að stundum hefðu þau haft áhyggjur af 

líðan foreldra sinna, séð á þeim að þau höfðu áhyggjur. Séð að þau hefðu 
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verið að gráta. Þau töluðu líka um að foreldrarnir hefðu útskýrt fyrir þeim 

það sem læknarnir sögðu, yfirleitt hefðu þau ekki skilið þá en þeir beindu 

líka oftast orðum sínum til foreldranna. Sumir læknanna komu samt og 

gáfu sér tíma til að spjalla við þau en ekki allir. Það kom fram að þeim 

fannst skipta máli að báðir foreldrar væru til staðar þegar þau voru mjög 

veik. Það hefði verið erfitt ef eitthvað kom upp á að hafa bara annað 

foreldrið. Það getur komið fyrir að lyfin fari illa í þau. Einn viðmælandi 

minn fór mjög illa út úr lyfjagjöf og pabbinn var ekki á staðnum í það 

skiptið. Næst þegar sama lyfjagjöf fór fram þá bað hann um að pabbi yrði 

líka á staðnum: „maður þurfti stundum að segja þeim [foreldrunum] til“, 

sagði hann og skellihló. 

5.6.1 Tengslin við foreldra og systkin 

Það er greinilegt að tengslin við foreldra styrkjast mikið við þessar 

aðstæður, þeir eru alltaf til staðar við umönnun en taka ekki síður við því 

hlutverki sem vinirnir voru í áður 

[...] mamma var minn besti vinur og sú persóna sem skipti 

mestu máli á tímabilinu ... eða bæði mamma og leikstofan. 

Systkin virðast líka vera mjög mikilvæg. Allir viðmælendur mínir áttu 

systkini, ýmist yngri eða eldri. Þau töluðu öll um að það skipti miklu máli að 

eiga systkini. Það væri góður félagskapur og mikill stuðningur. Þau komu í 

heimsóknir og tóku virkan þátt í öllu. Þau voru stuðningur hvert á sinn hátt. 

Bara það að vita af þeim veitti stuðning. Þau voru beinir þátttakendur í 

baráttunni, voru til staðar og veittu börnunum hvatningu til þess að halda 

áfram. Þau fóru með í fjallgönguna. Það fer öll fjölskyldan með en veika 

barnið virtist fara erfiðustu leiðina.  

5.6.2 Viðbrögð systkina 

Viðbrögð systkina við veikindunum voru misjöfn. Sum sögðu að systkin 

þeirra hefðu lítið viljað tjá sig og hefðu átt erfitt á meðan á veikindunum 

stóð. Þetta kom líka fram í umræðum í rýnihópi en í seinni umræðum 

rýnihópsins kom fram að hópurinn taldi mikilvægt að hugað yrði betur að 

þeim systkinum sem ættu erfitt með að tjá sig og að þeim væri gefinn 

gaumur. Sum töluðu um að systkinin hefðu farið á námskeið en það hefði 

ekki gagnast þeim þar sem þau voru líka lokuð þar og aðrir opnari sem 

hefðu tekið öll völd og lokuð börn tjá sig ekkert betur í hópi þar sem aðrir 
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eru opnir og finnst gaman að tjá sig. Einn þátttakandi í rýnihópi komst svo 

að orði 

[...] bróðir minn til dæmis lokaðist alveg og vildi ekkert tjá sig 

um þetta. Mér fannst rosa erfitt að geta ekkert spjallað, þú 

veist hann bara lokaðist alveg og vildi helst ekkert koma upp á 

spítala.  

Annar tók í sama streng 

[...] systkini mín fóru á svona þú veist í námskeið en þau voru 

bara svo lítil í sér að þau voru ekkert að tjá sig, þú veist þarna 

voru líka krakkar sem töluðu stanslaust og fengu alla 

athyglina. Svona krakkar þurfa náttúrulega að geta talað og þá 

kannski við einhvern einn, þú veist sálfræðing eða eitthvað 

svoleiðis. Það þarf að grípa þau líka eins og okkur sem erum 

að veikjast og hafa þau svona í huga dags daglega.  

Eitt barnið talaði um að bræður sínir hefðu snoðað sig því til stuðnings 

þegar það missti hárið og að það hefði skipt það miklu máli.  

Þau töluðu um að það væri óþægilegt að vita af því að systkin væru afskipt 

og fengju ekki nægan tíma með foreldrunum. Foreldrarnir væru með allan 

hugann við veika barnið. Þau töluðu um mikilvægi þess að systkin væru 

höfð með í ferlinu og að það þyrftu allir að átta sig á því að þetta hefði áhrif 

á þau líka: 

Ég veit alveg að ég er dálítið í uppáhaldi hjá mömmu, 

sérstaklega mömmu. Ég hef ekki spurt hana og ég veit að hún 

myndi kannski ekki viðurkenna það en ég bara finn það, henni 

finnst ég merkileg. Hún sá hvað ég komst í gegnum. 

Þó svo að það sé gott að upplifa sig sérstakan og að foreldrar manns líti á 

mann sem sigurvegara þá kom fram að börnin vildu alls ekki að systkini 

þeirra liðu fyrir það. Þau höfðu jafnvel samúð með þeim og sektarkennd 

yfir því að þau hafi verið sett til hliðar til skamms tíma.  

Rétt eins og foreldrar og systkini þá virðast vinir ekki síður skipta máli 

við þessar aðstæður, sérstaklega hjá unglingum. Upplifun barnanna af 

viðbrögðum vinahópsins var mismunandi. Í flestum tilfellum virðast vinirnir 

standa þétt við bakið á þeim, sérstaklega þar sem foreldrar eru til staðar til 
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þess að skipuleggja og hvetja til samskipta. Hins vegar kemur líka fram að 

vinahópurinn getur breyst 

[...] vinir skipta rosalega miklu máli og það er erfitt að þurfa að 

fara frá þeim. Sumir passa bara ekkert inn í svona, þola bara 

ekki að eitthvað sé að. Kannski eru þeir líka oft hræddir en það 

eru samt foreldrar og vinir sem hjálpa manni mest í gegnum 

þetta.  

5.6.3 Viðbrögð vina 

Það er furðuleg aðstaða fyrir börn sem alltaf hafa lifað venjulegu lífi að 

verða allt í einu sjúklingar með hættulegan sjúkdóm. Þau virðast samt fljót 

að aðlagast nýjum aðstæðum. Vinirnir virðast flestir gera það líka en 

fræðsla til þeirra virðist geta skipt sköpum þegar kemur að því að halda 

tengslum, koma í veg fyrir fordóma og hræðslu. Skiptar skoðanir voru um 

það hvort þau tilheyrðu vinahópnum og bekknum á meðan á veikindunum 

stóð. Sum barnanna sem rætt var við upplifðu sig standa utan við hópinn 

og áttu erfiðara með að komast inn í hann aftur, önnur upplifðu sig alltaf 

sem hluta hans. Munurinn fólst í því að þau sem upplifðu sig sem hluta 

hópsins í veikindunum voru í meiri skipulögðum tengslum við skóla-

samfélagið og foreldrarnir barnsins héldu góðu sambandi við aðra foreldra 

og kennara. Barnið var þá alltaf látið vita þegar eitthvað var um að vera. 

Þetta var hinsvegar ekki alltaf raunin 

[...] það er allt í lagi að láta mann vita til dæmis ef einhver á 

afmæli, þó svo að maður komist ekki. Það er ekkert gaman að 

sjá það á facebook að vinkonur manns hafi farið út að borða 

án þess að láta mann vita. Það er allt í lagi að spyrja mann 

hvort manni langi með þó maður komist ekki. Það er bara 

kurteisi. Maður er enn á lífi þó maður sé veikur. 

Eftir að meðferð er lokið og börnin stigu aftur út í lífið kemur í ljós að 

vinirnir sem treystu sér ekki að fylgja þeim inn í veikindin koma sumir til 

baka. Þau voru hrædd við breytingarnar. Þetta var algengara hjá 

stelpunum og þær töluðu um að þær hafi þurft að ræða við vinkonurnar og 

að ákveðið uppgjör hafi átt sér stað. Þetta kom fram í einstakling-

sviðtölunum en um þetta spunnust líka heilmiklar umræður í seinni 

rýnihópsfundinum.  

Stelpurnar sem tóku þátt í rýnihópnum staðfestu þessa reynslu og að 

þetta gæti haft í för með sér mikla höfnunartilfinningu og sárindi. Það væri 
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erfitt að skilja hvers vegna bestu vinir manns sneru við manni bakinu þegar 

svo miklir erfiðleikar steðjuðu að. En ekki síður verið furðulegt að upplifa 

þá koma til baka þegar líða tók á veikindin. Það var samdóma álit 

rýnihópsins að það væri mikilvægt að ræða það við börn sem veiktust að 

oft væru vinir kannski bara hræddir og treystu sér ekki að taka þátt, 

kannski þyrftu þeir líka áfallahjálp til þess að komast yfir þetta. Þau töluðu 

líka um að þetta væri heldur ekki gott fyrir vinina því þeir segðu frá því 

síðar að þeir hefðu jafnvel haft mikið samviskubit og liðið illa yfir því að 

treysta sér ekki inn í aðstæðurnar. Það kom líka fram að stundum fara 

vinirnir endanlega og erfitt væri að sætta sig við það. Strákarnir sögðust 

ekki hafa tapað vinum á þessum tíma. 

Það kom bæði fram í rýnihópi og í einstaklingsviðtölunum að þau vissu 

að oft væru þau aðgreind frá öðrum í umræðunni og einhverjir töluðu um 

þau sem „þessi sem fékk krabbamein“. Þau voru ekki endilega ósátt við þá 

aðgreiningu, kannski vegna þess að þau voru sigurvegarar, þau komust á 

leiðarenda eða eins og einn viðmælandi minn sagði: 

Það væri náttúrulega ekkert um að tala nema af því að við 

erum sigurvegarar, það eru ekki allir jafn heppnir og við. Það 

vinna ekki allir þessa baráttu. 

5.7 Samantekt á niðurstöðum 

Þegar ég lagði af stað með þetta verkefni var ætlunin að öðlast betri innsýn 

í reynsluheim barna sem gengið hafa í gegnum krabbameinsmeðferð, til að 

ná dýpri skilningi á reynslu þeirra af viðbrögðum skólans og félagahópsins 

og fá fram hugmyndir um það hvernig megi gera enn betur í framtíðinni 

hvað varðar stuðning og markvissari vinnu skólasamfélagsins.  

Hér hefur verið fjallað um þau meginþemu sem fram komu í viðtölum 

við viðmælendur og hvernig hægt er að túlka veruleika þeirra og skilja 

betur aðstæður þeirra. Fjallað var um þá stöðu sem upp kemur þegar barn 

greinist með lífshættulegan sjúkdóm. Hvaða hugsanir skjóta upp kollinum 

og hvernig tekist er á við nýtt hlutverk sjúklingsins. Hvaða breytingar verða 

á lífinu og hver eru viðbrögð umhverfisins.  

Fjallað var um samskiptin við skólana sem virðast bregðast mjög 

mismunandi við slíkum aðstæðum, umsjónarkennarinn og vinnubrögð 

hans sem hafa mikið að segja um hversu góð tengsl myndast milli heimilis 

og skóla. Fjölskyldan skiptir greinilega mjög miklu máli og stuðningur vina 

er ómetanlegur.  
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Það var greinilegt á sögum barnanna að þau hafa sína mynd af eigin 

veruleika og geta fært hana í orð. Þetta er þeirra hugsmíð og það er vert að 

hlusta eftir því hvað þau hafa um líf sitt að segja.  
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6 Umræður 

Hér verða rannsóknarspurningarnar ræddar í ljósi niðurstaðna. Lagt var af 

stað með ákveðnar spurningar sem hér verður leitast við að svara. Hver og 

ein spurning er rædd sérstaklega, svörin við þeim skarast þó að einhverju 

leyti. 

Markmiðið með verkefninu var eins og áður sagði að skilja betur 

reynsluheim barna sem gengið hafa í gegnum krabbameinsmeðferð, ná 

dýpri skilningi á reynslu barnanna af viðbrögðum starfsfólks skólans og fá 

fram hugmyndir um hvernig skólasamfélagið geti enn betur unnið að 

bættum stuðningi og skipulagi náms. 

Helstu niðurstöður sýna að skólar bregðast misjafnlega við því þegar barn 

veikist vegna þess að verklag virðist óskýrt. Þeim er ekki sýndur nægilegur 

sveigjanleiki og eru ekki höfð með í ráðum við skipulag námsins og kvíða 

því að koma til baka í skólann. Börnin ná misvel að halda tengslum við 

vinahópinn en öll eru þau sammála um mikilvægi vina og fjölskyldu. Þeim 

finnst skorta fræðslu til vina en ekki síður til þeirra sjálfra. Þau upplifa 

sterkt áhyggjur foreldra sinna. Einnig þótti þeim mörgum erfitt að komast 

út úr hlutverki sjúklingsins og takast á við hversdaginn að nýju eftir 

veikindin.  

6.1 Hvernig upplifa börn sem gengið hafa í gegnum 
krabbameinsmeðferð viðbrögð skólasamfélagsins? 

Líkt og Bluebound-Langner (1978) komst að eru börn fljót að átta sig á 

alvarlegri stöðu og skapa þá merkingu sem þau leggja í fyrirbæri eins og 

krabbamein. Þau börn sem hér var talað við virðast mjög fljótlega hafa gert 

sér grein fyrir alvarleika veikindanna og byggt það á fyrri reynslu sinni eða 

hugmyndum frá umhverfinu.  

Gögnin  sýna að viðbrögð skóla eru misjöfn. Sum barnanna voru nokkuð 

sátt, fannst skólinn hafa gert allt sem hann gat en önnur upplifðu skólann 

hafa brugðist. Það má velta því fyrir sér hvernig standi á þessum mun, öll 

börnin ganga í skóla sem gefa sig út fyrir að vinna samkvæmt sömu lögum 

en þegar á reynir virðast vinnubrögðin ólík og hvíla á áhuga einstaka 

kennara og stjórnenda á hverjum stað. Niðurstöður  rannsókna hafa sýnt 

fram á að börn sem fá krabbamein njóta bestra lífsgæða ef þau eru í 

góðum tengslum við skólann sinn, t.d. Bessell, 2001; Sullivan, Fulme og 

Zigmond, 2001; Armstrong, 2003 og Sandeberg frá 2011.  

Krabbamein er alvarlegur sjúkdómur. Það er því ekkert óeðlilegt að 

viðbrögð fólks einkennist af óöryggi og vanmætti þegar fréttir berast af því 
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að barn hafi greinst með krabbamein. Það er því líklegt að kennurum og 

stjórnendum skóla væri hjálp í því ef til væri áætlun sem tilgreinir það ferli 

sem ber að vinna eftir við slíkar aðstæður.   

Í gögnunum kemur fram að frumkvæði til samskipta og samvinnu kom 

sjaldnast frá skólunum. Þó svo að stjórnendur skólanna beri ábyrgð á því 

að langveikir nemendur fái nám og kennslu við hæfi þá eru þeir yfirleitt 

ekki í beinum tengslum við fjölskylduna eða börnin. Umsjónarkennarinn 

gegnir hins vegar veigamiklu hlutverki og viðbrögð hans virðast geta skipt 

sköpum fyrir velferð barnanna og hversu vel gengur með að halda 

tengslum við skólann og félagana. Börnin töluðu um að þau hefðu lítið um 

nám sitt að segja og væru sjaldan höfð með í ráðum við skipulag námsins. 

Það er mikilvægt að staldra við þennan þátt þar sem það hefur margsinnis 

komið fram að þátttaka hvers og eins í mikilvægum ákvörðunum sem snúa 

að eigin lífi skiptir miklu máli (Dewey 1939/1998). Í þessu samhengi má 

færa rök fyrir því að betur færi ef börnin fengju að hafa áhrif á það skipulag 

sem unnið er eftir í námi þeirra á meðan á veikindunum stendur. Opinber 

stefna styður lýðræðisleg vinnubrögð í skólastarfi en það er umhugsunar-

efni hvort kennarar séu óöruggir þegar kemur að því að hafa börnin með í 

ráðum, hvort sem um er að ræða ákvarðanir sem snerta skólakerfið í heild 

eða þeirra eigið nám og námsumhverfi.  

Í gögnunum kemur fram að börn sem ekki höfðu áður haft áhyggjur af 

námslegri stöðu sinni töluðu um kvíða og hræðslu við að hefja 

skólagönguna á ný. Þau töldu sig hafa misst mikið úr og að þau væru lakari 

námsmenn en áður, sjálfsmynd þeirra virtist hafa beðið hnekki og þau 

töldu sig jafnvel ekki ráða við það sem þau treystu sér vel til áður. Þetta er í 

samræmi við niðurstöður rannsókna sem beina sjónum að síðbúnum 

afleiðingum krabbameinsmeðferða (Herrmann, Thurber, Miles og Gilbert, 

2011; Lansky o.fl., 1975). Hvernig stendur t.d. á því að börnin missa trúna á 

eigin getu þegar meðferð líkur og þau koma aftur í skólann? Það má velta 

því fyrir sér hvort aukin hvatning í náminu á meðan að meðferðin stendur 

yfir  skipti máli og enn fremur það að gefa börnunum aukna hlutdeild í að 

skipuleggja nám sitt í veikindunum og eftir að meðferð lýkur? Slíkt  gæti  

einnig dregið úr þeim kvíða sem mörg þeirra minnast á í tengslum við að 

takast á við hið daglega líf á ný. Börnin virðast ekki velta fyrir sér rétti 

sínum varðandi úrræði til náms eða aðstoð í námi. Þau eru upptekin af því 

að þau mæti skilningi og fái jafnvel að sleppa ákveðnum námsþáttum sem 

þau telja óþægilega eða erfiða. Þau sjá ekki endilega hag í því að fá 

stuðning en finnst þau hafa unnið sér inn rétt til að komast auðveldar frá 

náminu vegna þess hve mikið hefur verið á þau lagt. Þetta rímar við 

rannsóknarniðurstöður  Ferguson (2008) sem sýna að einstaklingsmiðaður 
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stuðningur við nemendur, öflugt samstarf heimilis og skóla og samstarf 

milli kennara, séu lykilar að því ferli sem nefnist skóli án aðgreiningar, og 

jafnframt lykill að því að öllum nemendum sé boðið  nám við hæfi. Þegar 

unnið er á þennan hátt er starfsfólk og stjórnendur skóla tilbúið að leita 

viðeigandi  lausna þegar nemendur þurfa tímabundið eða til frambúðar að 

víkja frá hefðbundum leiðum í námi. Þannig ætti hugmyndafræði um skóla 

án aðgreiningar  að  auðvelda skólasamfélaginu að koma til móts við þarfir 

þeirra barna sem víkja frá til lengri eða skemmri tíma (Ferguson, 2008; 

Ferguson, Kozleski og Smith, 2003). Einnig má velta því fyrir sér hvort 

kennsluhættir og vinnubrögð kennara séu of fastmótuð og geri ekki ráð 

fyrir að börn þurfi að fara ólíkar leiðir í námi. Það er umhugsunarefni að 

börnin sem veikst hafa af krabbameini, og ganga í skóla sem byggir á 

hugmyndafræði skóla án aðgreiningar, hafi aðallega áhyggjur af því að taka 

próf eftir að hafa misst mikið úr skóla. Í því birtast ákveðnar mótsagnirnar í 

skólastarfinu svo sem að kennarar láti kennslubækurnar og samræmdu 

prófin vega of þungt í skipulagi náms og kennslu (sjá t.d. Ingvar 

Sigurgeirsson, 1992 og 1994) í stað þess að finna nýjar leiðir sem ýtt geta 

undir áhuga og farið betur með tíma barnanna. Allan (2007) telur eina 

ástæðu óöryggis kennara gagnvart stefnunni um skóla án aðgreiningar vera 

að hún samræmist ekki skólastarfi þar sem krafan um árangur er sterk. 

Rannsóknin sýnir að hugmyndir barnanna virðast ekki síður en hugmyndir 

kennara tengjast kröfum um árangur, því þeim fannst ekki sjálfsagt að þau 

fylgdu  jafnöldrum eftir veikindin. Þeim fannst það jafnvel sýna fram á 

mikinn sveigjanleika og  góðmennsku skólayfirvalda að leyfa þeim að halda 

áfram námi með sínum árgangi.  

Það að sveigjanleiki skólans kom börnunum á óvart gefur vísbendingu 

um þá upplifun sem nemendur hafa af skólastarfinu almennt. Nemendur 

upplifðu ekki að skólinn eigi að vera sveigjanlegur og  koma til móts við 

hvern einstakling þar sem hann er staddur. Þau upplifa þvert á móti að þau 

þurfi sjálf að setja sig inn í fyrirfram ákveðið skipulag skólans og laga sig að 

því, skólinn lagi sig ekki að þeim. Ef hann gerir það þá eru það ákveðin 

forréttindi að þeirra mati.  

Ýmsir hafa fjallað um mikilvægi góðra tengsla heimilis og skóla 

(Nordahl, 2007; Nordahl og Skibrei, 2002; Epstein, 2009). En þær 

hugmyndir samræmast því sem fram kemur þegar upplifun hópsins af 

viðbrögðum skólasamfélagsins er skoðuð. Þó svo að hér sé ekki spurt beint 

um samskipti heimilis og skóla þá er líklegt að þau geti haft áhrif á upplifun 

barnanna. Það hefur greinilega áhrif að góð tengsl séu milli heimilis og 

skóla áður en barnið veikist en ekki síður að foreldrarnir hafi greiðan 

aðgang að starfsfólki skólans og hafi átt í góðu samstarfi við umsjónar-
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kennarann. Frá sjónarhorni barnanna skiptir miklu máli hversu sterk 

tengslin þess og foreldra þeirra eru við nærsamfélagið, fólkið í hverfinu og 

aðra foreldra í bekknum. Í skólum þar sem sterk hefð er fyrir öflugu 

foreldrasamstarfi og foreldrar eru almennt í miklum tengslum við skólann 

og starfsfólk hans, virtist ganga betur að koma upp tengslaneti og viðhalda 

tengslum við skólafélagana. Frumkvæðið að tengslunum var í þessum 

tilfellum hjá bekkjarfélögunum og foreldrum þeirra.  

Niðurstöðurnar sýndu að börnin áttu erfitt með að koma til baka í 

skólann eftir meðferð og enn erfiðara með að losa sig undan sjúklings-

hlutverkinu eftir að þangað var komið og meðferð var lokið. Þessar 

niðurstöður benda  til þess að það þurfi að auðvelda börnunum skrefin til 

baka í skólann. Þetta rímar við ýmsar aðrar rannsóknarniðurstöður, sem 

beint hafa sjónum að börnum með krabbamein og tengslum þeirra við 

skólann (Armstrong, 2003; Bessell, 2001; Sullivan, Fulme og Zigmond, 

2001; Keen, 2000; Sandeberg, 2011). Hvernig má skilja það að  börnin 

virðast sakna umhyggjunnar sem fylgdi viðbrögðum umhverfisins við 

sjúklingshlutverkinu og finnst skólinn jafnvel taka of harkalega á móti sér. 

Það má íhuga hvort of löng fjarvera frá skóla hafi þessi áhrif eða hvort 

umhverfið leggi of mikla áhersla á sjúklinginn í stað þess að líta fyrst og 

fremst á barnið. Burnett (2000) vann með langveikum börnum með lélegar 

batahorfur og komst að því að kennarar, foreldrar og heilbrigðisstarfsfólk 

hefur mikilvægu hlutverki að gegna þegar koma á í veg fyrir einangrun 

þeirra. Hún komst einnig að því að það er mikilvægt að horfa á börnin sem 

manneskjur og varast að skilgreina þau í sjúklingshlutverkinu eða út frá 

sjúkdómnum. 

Á þessu má sjá að upplifun barnanna af viðbrögðum skólans er 

mismunandi. Það virðist veita þeim ákveðið öryggi að vita af því að 

foreldrar þeirra eigi í samskiptum við skólann en það sem stendur upp úr 

er kvíðinn fyrir því að koma til baka og hræðslan við takast á við kröfur sem 

börnin upplifa að þau standi ekki undir. 

6.2 Hvernig upplifa börnin þá breytingu sem verður á 
bernskunni? 

Það hefur mikil áhrif á bernskuna að greinast með krabbamein. Þegar barn 

greinist með krabbamein breytast aðstæður allrar fjölskyldunnar. Líf 

barnsins breytist mikið og snýst um allt aðra hluti en áður og verður 

frábrugðið lífi annarra barna í umhverfinu. Bernskan, þessi mikilvægi tími 

sem allir fá bara að upplifa einu sinni, er stytt svo um munar og barnið sett 

í aðstæður sem það fær litlu ráðið um og veit lítið hvernig þróast.  
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Rannsóknin sýnir að fjölskylda og vinir eru lykilpersónur í lífi barnanna við 

þessar aðstæður og börnunum er mikið í mun að um þennan hóp sé vel 

hugsað um leið og unnið er að bata þeirra sjálfra. Þau telja að oft gleymist 

bæði vinir og systkini við þessar aðstæður. Það er merkilegt að börnin 

virðast upplifa samviskubit yfir því að hafa sett fjölskylduna og það fólk 

sem næst þeim stendur í erfiðar aðstæður. Þau upplifa vanmátt foreldra 

sinna og hafa af þeim miklar áhyggjur þó svo að foreldranir reyni að láta á 

engu bera. Þau eru næm á umhverfi sitt og geta ráðið vel í það sem er að 

gerast án þess að nokkuð sé látið uppi eða þau sett nákvæmlega inn í 

málin. Þetta kom einnig vel fram í rannsókn Bluebond-Langner (1978) sem 

fylgdist með veikum börnum og reyndi að skilja hvernig þau upplifðu 

umhverfi sitt og hvað hafði áhrif á upplifun þeirra. 

Það skiptir börnin máli að geta fylgt því sem talið er eðlilegt. Sullivan, 

Fulmer og Zigmond (2001) komust einnig að  þessari niðurstöðu í rannsókn 

sinni á börnum 10-12 ára sem sigrast höfðu á hvítblæði, en líkt og hér 

rannsökuðu þeir viðhorf barna og foreldra þeirra til skólans og viðbragða 

hans. Enn fremur sýndi rannsókn Spirito, Stark og Tyc (1989) sem tengdist 

áhrifum sjúkdóma á þroska barna og sálarlíf þeirra, að veik börn aðgreina 

sig frá öðrum börnum vegna veikindanna og áhrifa þeirra og í rannsókn 

Noll (1991) kom fram að börn sem fengið höfðu krabbamein upplifðu sig 

oft einangruð og áttu í erfiðleikum með að mynda vinatengsl, þau 

hræddust jafnvel höfnun vinanna þegar þau komu til baka í skólann. 

Í krabbameinsmeðferð verður oftast breyting á útliti, börnin missa 

hárið, fara í sterameðferðir og miklar sveiflur verða á líkamsþyngd. Allt 

þetta ofan á það að glíma við veikindin getur haft mikil áhrif á líðan 

barnanna og haft áhrif á sjálfsmynd þeirra. Niðurstaða mín sýnir að börnin 

urðu óörugg, vita að það er talað um þau og þau líta öðruvísi út en aðrir, 

hafa útlit sem einkennir þau sem sjúklinga og að slíkt hafi áhrif á viðbrögð 

fólks. Sum börnin sögðust hafa notið athyglinnar en önnur áttu erfiðara 

með að vera í þessu hlutverki. Hin síðarnefndu áttu erfiðara með  að taka 

þátt í því sem fram fór í skólanum og hjá vinahópnum. Þau drógu sig í hlé 

sem virtist valda því að þau áttu erfiðara með að komast inn í hópinn að 

nýju eftir að meðferð lauk en hin sem settu þetta minna fyrir sig virtust 

halda sterkari tengslum við vinina. Spyrja má hvort ekki þurfi að vinna 

markvisst að því að styrkja sjálfsmynd barnanna og auka sjálfstraust þeirra 

í alvarlegum veikindunum. Þau upplifa að þau hafi misst af einhverju, verið 

rænd hluta af bernskunni og það gæti haft áhrif á sjálsmynd þeirra. Varni 

og félagar (1993) athuguðu t.d. hvort félagsfærniþjálfun gæti hjálpað 

börnum við að koma til baka í skóla eftir veikindi. Börnin sem tóku þátt í 

rannsókn þeirra fengu þjálfun í því að greina vanda og segja frá áhyggjum 
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sínum og hugsunum. Einnig voru þau þjálfuð í því að bregðast við stríðni. 

Unnið var samhliða með samanburðarhóp sem fékk ekki þessa þjálfun. 

Þremur og síðan sex mánuðum eftir að börnin snéru til baka í skólann var 

aftur rætt við þau og árangur metinn. Þegar foreldrar voru spurðir um 

árangurinn, níu mánuðum eftir að börnin komu aftur í skólann kom fram 

að þau börn sem fengið höfðu félagsfærniþjálfun lentu sjaldnar í 

vandræðum og sýndu meiri árangur í námi, að mati foreldra.  

Niðurstöður mínar sýndu að hluti barnanna misstu vini á 

meðferðartímabilinu. Hugsanlega treysta sumir vinir sér ekki inn í þessar 

nýju aðstæður þar sem þeir fá hvorki þær upplýsingar né þá umönnun sem 

fjölskyldan fær. Þarna gæti verið um að ræða hóp sem gleymist  og slíkt 

getur valdið því að tengsl veiku barnanna við  vini og umhverfi rofni. Það 

skiptir öll börn máli að geta verið þátttakendur í því lífi sem þeim er búið. 

Þátttaka í daglegu lífi hefur áhrif á það hvort þau telja sig fullgilda þegna. 

Því virðist erfitt fyrir þann hóp sem hér um ræðir að missa af því að geta 

tekið þátt í því sem fram fór og lagt sitt af mörkum. Sum barnanna voru 

jafnvel ósátt við það að líf annarra hefði haldið áfram en þeirra hefði staðið 

í stað. Það má finna ákveðna samsömun í þessu og niðurstöðum rannsókna 

um samskipti og vinatengsl en Deegan (1996) komst að því að börn sem 

tilheyrðu minnihlutahópum og skáru sig á einhvern hátt úr, upplifðu sig 

félagslega einangruð. 

Í þessu kemur samt sem áður fram ákveðin mótsögn því eins og áður 

sagði finnst börnunum þau hafa lært mikið og þroskast á reynslunni. 

Reynslan af því að takast á við sjúklingshlutverkið og sigrast á erfiðum 

sjúkdómi hafi breytt þeirra sýn á lífið og gert þau að betri manneskjum. 

Það breytir því ekki að þau upplifa að þau hafi farið á mis við ýmislegt sem 

vinir þeirra hafi fengið að reyna og því að hluta til verið rænd bernskunni. 

Þau upplifa það ósanngjarnt en tala einnig um að öll reynslan sé 

lærdómsrík.  

6.3 Hvernig líta börnin á félagslega stöðu sína á meðan á 
meðferð stendur og eftir að henni líkur? 

Rannsóknin sýnir að það er mikill munur á líðan barnanna eftir því í hve 

góðum tengslum þau eru við skólann og félagana á meðan á veikindum 

stendur. Þau börn sem eru í góðum tengslum upplifa síður höfnun og telja 

sig frekar hluta af hópnum en hin sem eru í minni  tengslum við skólann og 

félagana. Þau töldu sig hafa misst af einhverju og að vinir hefðu fjarlægst 

og ennfremur að skólinn hefði mátt vinna markvissar að því að efla tengsl 

þeirra við aðra nemendur og foreldra þeirra. Þetta kemur heim og saman 
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við það sem McGonigal og félagar (2005) ályktuðu af sinni rannsókn, það 

er  að skólinn geti verið lykilaðili í því að koma á tengslum og byggja upp 

félagsauð í kringum nemendur. Ætla má að skólinn geti lagt sitt af mörkum 

við að koma á traustum samskiptum milli nemenda og viðhalda þeim með 

skipulögðum hætti. Þarna skipta ákveðin vinnubrögð og vilji mestu máli. Að 

skólabragurinn einkennist af hlýlegu viðmóti sem hafi það að leiðarljósi að 

bjóða börn og foreldra velkomna til samstarfs og samráðs.  

Sterkur félagsauður virðist skipta sköpum í þessu samhengi. Sterkur 

félagsauður byggir sem fyrr segir á trausti (sjá bls. 25). Þetta leiðir hugann 

að því hvort stefnumótun eða aðgerðaáætlun í skólum geti hjálpað hópum 

að takast á við slíkar aðstæður. Vinnubrögðin hljóta að skipta miklu máli, 

að unnið sé af öryggi og fagmennsku. Veikindi barna í hópnum, velferð 

þeirra og fjölskyldunnar er það sem hópurinn sameinast um að láta sig 

varða um. Börnin upplifa að umhverfið bregðist við og að traust ríkir milli 

fjölskyldunnar og þeirra sem að henni standa. Traustið er bæði byggt upp í 

kringum þá hefð að samfélagið sýnir viðbrögð ef eitthvað út af ber en 

einnig á því að þeir sem þurfa á aðstoð eða samhygð að halda eigi auðvelt 

með að taka við því. Þetta er í samræmi við það sem McGonigal og félagar 

(2005) ályktuðu. Þeir telja það lykilatriði að skapa börnum jákvæðar 

aðstæður til að byggja upp félagsauð. Skólinn geti með ákveðnum 

vinnubrögðum byggt upp traust milli starfsfólks, nemenda og foreldra og 

lagt grunninn að þeim aðstæðum sem efla  félagsauð og aðgengi að 

honum. Því má álykta að með auknu lýðræði í skólastarfi og áherslu á 

lýðræðisleg vinnubrögð megi byggja upp félagsauð en það getur haft 

jákvæð áhrif á félagslega stöðu barna. 

Þegar litið er á niðurstöður sem varða tengsl barnanna  við vini og 

fjölskyldu kom fram að þau börn sem höfðu haft sterka félagslega stöðu í 

hópi félaga sinna áður en þau veiktust og þau sem áttu jafnframt trausta 

vini og fjölskyldu, töldu að reynslan af veikindunum og meðferðinni hefði 

styrkt samskiptin, bæði innan fjölskyldunnar og við vinina. Svo virtist sem 

sterk félagsleg staða héldist ef foreldrar sameinuðust um að aðstoða þau 

og skólann við að viðhalda tengslunum. Þetta rímar vel við hugmyndir 

Catts og Ozga (2005) sem segja að ein helsta forsenda þess að félagsauður 

þróist í samskiptum manna á milli sé að  við hjálpumst að  í trausti þess að 

við þroskumst sameiginlega í samskiptum okkar. Einnig kom fram í 

rannsókn minni að ef ekki ríkti fullt traust á milli barnanna og vina þeirra 

frá upphafi, þá treystu vinirnir sér síður  inn í aðstæðurnar og hurfu jafnvel 

alveg úr lífi barnanna.  
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Veikindin höfðu því áhrif á félagslega stöðu barnanna en mismikið. Það 

kom fram að vinir urðu hræddir, einhverjir héldu að þeir gætu smitast af 

sjúkdómnum. Spyrja má hvað það sé sem gerir börn hrædd þegar vinir 

þeirra veikjast. Eru þau hrædd um að veikjast sjálf en geta ekki orðað það á 

annan hátt en þann að þau hræðist smit? Það má vera að vinirnir séu 

þarna óþægilega minntir á að lífið er ekki sjálfsagt, það geta allir veikst. 

Börnin sjálf voru hissa á því  að  ranghugmyndir um smithættu væru enn til 

meðal almennings. Þeim sárnaði að heyra að einhverjir hræddust samskipti 

við þau. Þau fengu það á tilfinninguna að þau væru ekki lengur hluti af 

hópnum. Í umræðunni verði þau börnin með krabbameinið, þau séu 

stimpluð og fólk forðist jafnvel að vera í samskiptum við þau. Þetta er 

dæmi um „hinun“ (e. othering) (Dóra S. Bjarnason, Gretar L. Marinósson, 

2007) börnin upplifðu sig aðgreind og útilokuð frá hópnum sem þau 

tilheyrðu áður og það gæti veikt sjálfsmynd þeirra. Þau eru að máta sig í 

umhverfi sínu og móta þá hugsun sem þau hafa um sjálf sig. 

Börnunum var tíðrætt um fræðslu og þau töldu að það skipti miklu að 

fræða vini þeirra og skólafélaga um sjúkdóminn, meðferðina og 

hugsanlegar afleiðingar, þannig að þeir áttuðu sig betur á stöðunni. Þau 

lögðu mikla áherslu á að efla þyrfti fræðslu til vina þeirra, ekki bara í 

upphafi meðferðar heldur þyrftu vinir að fá fræðslu og ráðgjöf allt ferlið. 

Þau virðast treysta því að góðar upplýsingar vegi þungt og segja að góð 

fræðsla geti komið í veg fyrir hræðslu og útilokun. Rannsókn Sexon og 

Madan-Swain (1993) styður þessa niðurstöðu en þar kom fram að það er 

mikilvægt að svara börnum og unglingum sem spyrja krefjandi spurninga. 

Líklega er þetta enn mikilvægara í dag þar sem börn hafa aðgang að miklu 

magni upplýsinga á netinu sem gefur mis rétta mynd af raunverulegum 

aðstæðum þeirra sjálfra. Bluebond-Langner (1978) sýndi  einnig fram á það 

að börn eru afar næm á umhverfi sitt og erfitt að halda staðreyndum sem 

lúta að þeirra eigin lífi frá þeim.  

Það er mikilvægt börnin missi ekki þá sýn að þau tilheyri vinum sínum 

og skólafélögum, séu þátttakendur í samfélaginu en skilgreini sig ekki fyrst 

og fremst sem sjúklinga og aðgreini sig þannig frá öðrum (Ballard, 2003). 

Við þessar aðstæður verður varla hjá því komist að börnin þurfi, 

tímabundið, á öðru námsúrræði að halda en  því sem heimaskóli þeirra 

veitir. Burnett (2000) benti til dæmis á það að börn sem ganga í gegnum 

krabbameinsmeðferð ættu oftast auðveldara með að stunda nám inni á 

heimilum sínum en í skóla á sjúkrahúsi. Börnin sem hér var rætt við voru 

sama sinnis og þau sögðu það oft ekki henta að stunda nám í skóla á 

sjúkrahúsinu enda séu þau þá hvað veikust og geti lítið hugsað um nám. 

Þar ætti fyrst og fremst að leggja áherslu á að stytta þeim stundir og gera 
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þeim lífið bærilegra. Stelpurnar í úrtakinu mínu töldu þó að það hefði líka 

verið gott að komast í skólann á sjúkrahúsinu og gleyma sér yfir 

námsbókunum. Einni stúlkunni þótti skólinn á sjúkrahúsinu nýtast sér vel.  

Þau börn sem náðu að vera í hvað mestum tengslum við skólann sinn 

og mættu þangað þegar þau gátu og höfðu heilsu til virtust finna hvað 

minnst fyrir því að hafa misst úr og höfðu ekki eins miklar áhyggjur á 

námslegri stöðu sinni. Börnin töluðu um að foreldrar þeirra hefðu verið í 

góðum tengslum við skólann og hefðu haft litlar áhyggjur af því að sýkingar 

gætu valdið barninu hættu. Þetta er í samræmi við niðurstöður nýrra 

rannsókna Sandeberg (2011) sem sýna að sýkingarhætta eykst ekki 

verulega þótt krabbameinssjúk börn sæki skóla á meðan á meðferð 

stendur. Aftur á móti auðveldi  stöðug tengsl við skólann börnunum að 

takast á við stöðu sína sem sjúklingar og við það að koma til baka í skólann 

(Sandeberg, 2011).  

Þetta sýnir að samskipti heimilis og skóla þurfa að vera stöðug þannig 

að hægt sé að nýta sem best þann tíma sem skapast milli meðferða og 

þeirra stunda þegar barninu líður vel. Þetta kemur ekki á óvart. Það er hins 

vegar enginn hægðarleikur að fara af stað í skóla með barn sem finnur til, 

er flökurt, á erfitt með gang og annað sem fylgir. Því þarf að hafa í huga að 

börnunum sé ekki ofboðið. Það þarf einnig að hugsa til þess hvort það 

dragi úr áhuga barnanna á náminu og skólanum ef minningin um mikla 

vanlíðan tengist náminu sjálfu. Það gæti einnig haft áhrif á sjálfsmynd 

barnanna að mæta í skólann án þess að vera sátt við útlit sitt og geta ekki 

tekið fullan þátt í því sem þar fer fram.  

Niðurstöðurnar sýna að börnunum var staða systkina sérlega hugleikin. 

Þetta samræmist því sem lagt hefur verið til af fræðimönnum sem skoðað 

hafa þátt systkina langveikra barna. Eiser (1993) lagði t.d. til að 

rannsakendur sem beindu sjónum sínum að langveikum börnum ættu að 

hlusta meira eftir röddum systkina og leyfa þeim að heyrast. Þó svo að 

alvarleg veikindi snerti alla fjölskylduna, þá sýna rannsóknir  að systkini eigi 

ekki síður við erfiðleika að etja en börnin sjálf sem greinst hafa með 

sjúkdóminn. Systkinin upplifi sig oft út undan og að þau fái ekki eins mikla 

athygli, jafnvel löngu eftir að meðferð lýkur og heimilislífið hefur komist í 

eðlilegt horf (Keen, Hobbie og Ruccino, 2000). Þetta er sá veruleiki sem 

börnin túlka sjálf á sinn hátt. Þessi túlkun er lituð af reynslu þeirra af glímu 

við erfiðan sjúkdóm. Þau byggja þetta ekki síður á upplifun sinni af því 

hvernig umhverfið bregst við.  

Það hlýtur að vera flókið fyrir börn að vera bæði miðpunktur 

athyglinnar og hafa á sama tíma samviskubit yfir því að taka athyglina frá 
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öðrum. Börnin sögðust hugsa um þetta við upphaf meðferðarinnar en 

einnig í lokin. Þau héldu því fram að þarfir þeirra væru settar framar 

þörfum annarra og að foreldrar þeirra líti á þau öðrum augum en áður. Þau 

séu kraftaverkin og verði það alltaf. Börnin segjast ekki ræða þetta við 

aðra, en upplifa það sterkt. Það má álykta sem svo að það sé snúið fyrir 

börn að takast á við svo ólíkar tilfinningar við aðstæður sem þessar. 

Börnin upplifa ákveðið óöryggi varðandi félagslega stöðu sína. Það 

virðist ekki koma fram strax í upphafi meðferðarinnar en þegar líða tekur á 

átta þau sig á því að líf þeirra hefur tekið breytingum sem skerðir getu 

þeirra til þátttöku og getur rofið tengsl þeirra við vini. Foreldrar eru oft 

tengiliðir við vini og bekkjarfélaga og hvetja til samskipta. Það verður til 

þess að börnin upplifa tengingu við umheiminn og gerir þau bjartsýnni á 

framhaldið (Sexson og Madan-Swain, 1993; Spinettta og Deasey-Spinetta, 

1986). (Deasy-Spinetta og Spinetta, 1980). 

Börnin virðast vilja ákveðinn sveigjanleika, fá sérstakar aðstæður til 

náms og jafnvel að kröfur til þeirra séu minnkaðar. Þau vilja samt sem áður 

ekki skera sig úr eða vera aðgreind frá öðrum. Þau þurfa að finna að álit 

þeirra skiptir máli en að sama skapi eru gerðar til þeirra kröfur sem ætlast 

er til að þau standist (Closs, 2000b; Spinelli, 2004).  

Ábyrgð skólastjórnenda byggist á því að verkstýra brúarsmíðinni milli 

heimilisins og skólans þó svo að framkvæmdin sé í höndum kennara og 

foreldra. Kennarar þurfa að hlusta á börnin, veita þeim hæfilegt svigrúm en 

halda alltaf áfram með ögrandi verkefni sem gera kröfur. Það þarf að finna 

hinn gullna meðalveg sem veitir öryggi og að í leiðbeiningum felist 

umhyggja og trú á getu þeirra. 

Í rýnihópsumræðunum kemur skýrt fram hversu gott ungmennunum 

finnst að hittast í unglingahópnum. Þar fái þau tækifæri til þess að deila 

sameiginlegri reynslu. Ræða upplifun sem enginn skilur jafnvel og sá sem 

reynt hefur á eigin skinni. Þarna styrkja þau tengslin við jafningja sína og 

byggja upp félagsauð sem þau búa að til framtíðar. Þau eiga það 

sameiginlegt að vera unglingar sem hafa svipaða reynslu en koma úr 

ólíkum áttum og ætla sér mismunandi leiðir í lífinu (Allan, Catts og Stelfox, 

2012). Félagsauðurinn heldur hópnum saman og unglingarnir upplifa að 

þeir tilheyri hópi sem þeir treysta (Catts og Ozga, 2005). Það að 

unglingunum líður vel þegar þau hittast og upplifa hjálp í því ber líka vott 

um mikilvægi félagsauðs. Félagsauðurinn verður til þegar hópurinn 

sameinast í reynslu sinni. Það sem þarf er traust til þess að deila reynslunni 

og vissa fyrir því að þeir sem hlusta skilji. 
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Hér hefur verið leitast við að skilja reynsluheim barna sem greinst hafa 

með krabbamein og þurft að takast á við ýmsar breytingar á lífi sínu. Til 

þess hefur sjónarhorn félagslegra mótunarkenninga verið beitt á gögnin og 

með því reynt að varpa ljósi á hvernig börnin skynja veruleika sinn. Reynt 

var að komast að sameiginlegum skilningi á því fyrirbæri að vera barn með 

krabbamein, í samhengi við aðstæður skóla, vina og fjölskyldu.  

Með því að hlusta á raddir barnanna og koma þeim á framfæri við þá 

sem móta stefnu í skólamálum eru þau þátttakendur í að bæta úr 

aðstæðum krabbameinssjúkra og langveikra barna. Með þessu hafa þau 

áhrif á sitt félagslega umhverfi. Markmiðið er að styrkja stöðu barnanna 

innan skólans og að efla þátttöku þeirra í samfélaginu almennt.  

  



 

74 

  



 

75 

7 Niðurlag og lærdómar 

Niðurstöður rannsóknarinnar eru að hluta til í samræmi við niðurstöður 

annarra rannsókna sem gerðar hafa verið um sama efni. Það sem kom á 

óvart og ég hafði ekki rekið augun í áður var hversu erfitt það er fyrir 

börnin að komast út úr hlutverki sjúklingsins. Hér er verið að hlusta eftir 

röddum barnanna en raddir þeirra hljóma ekki svo frábrugðið röddum 

hinna fullorðnu. Það þarf að halda áfram að hvetja börnin, setja þeim 

raunhæf markmið í byrjun og vinna út frá aðstæðum hverju sinni. 

Markmiðið er alltaf að þau komi til baka og takist á við sitt daglega líf. Það 

getur verið fjarlægur draumur og er það í byrjun. Við upphaf meðferðar er 

upplifunin þannig að líklega taki þetta engan endi og að sá endir geti verið 

hræðilegur. Í langflestum tilfellum heldur lífið áfram og til þess að börnin 

hljóti sem minnstan skaða þá er mikilvægt að styðjast við þá þekkingu sem 

við höfum og gera enn betur í framtíðinni. Vinna markvisst og eftir 

ákveðinni áætlun, hafa samráð við barnið, að hlutverk allra séu ljós og 

umfram allt að virkja nærumhverfið. Það er stefnt í eina átt, í átt að bata. 

7.1 Helstu lærdómar 

Hér á eftir verður gerð grein fyrir helstu lærdómum sem draga má af 

rannsókninni. 

 Það er greinilegt að börn sem greinast með krabbamein hafa margt 
að segja um stöðu sína sem sjúklingar og þá breytingu sem varð á 
lífi þeirra við að greinast með sjúkdóminn. Þetta styður mikilvægi 
þess að hlusta á raddir barna og reyna að skilja betur veruleika 
þeirra við mismunandi aðstæður. 

 Það þarf að huga vel að ólíkri stöðu barna sem greinast með 
krabbamein. Hver fjölskylda á sína sögu og hefur mismunandi 
bjargir innan síns samfélags.  

 Skólinn þarf að eiga frumkvæði að samskiptunum, styrkja þau og 
efla traust á milli heimilis og skóla. Með því er auðveldara að styrkja 
foreldra til samráðs og virkja þá með skólanum.  

 Foreldrar verða að virkja barnið og auðvelda því að viðhalda 
tengslum við jafningja sína og þeir þurfa að skipuleggja, t.d. 
heimsóknir í samráði við aðra foreldra.  

 Það þarf að virða sögu þessara barna og sýna þeim skilning. Það 
þarf að efla fræðslu til jafnaldra og varast að upp komi hræðsla sem 
útilokar barnið frá félagahópnum. 
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 Það þarf að leyfa börnunum að fylgjast með því ferli sem líf þeirra 
er í og útskýra fyrir þeim hvaða breytingar verði á lífi þeirra, hvað sé 
að gerast og hvað taki við. Það er mikilvægt að þau séu með í að 
undirbúa og skipuleggja það sem fram fer, ef þau sýna því áhuga.  

 Það þarf að hugsa um hvern einstakling og vinna út frá því sem 
hentar hverjum og einum. Það þarf að gera áætlun og setja fram 
markmið, bæði námsleg og félagsleg. Nemendur sem ganga í 
gegnum krabbameinsmeðferð þurfa að upplifa að þeir séu að halda 
áfram en það þarf að sjálfsögðu að hugsa allt út frá forsendum 
hvers og eins.  

 Sjúkrahúsið er oft ekki heppilegur staður til náms. Þar eru börnin 
þegar líðanin er sem verst og ekki líkur á að mikið sitji eftir af því 
námi sem þar fer fram. Einhverjir geta þó nýtt sér það sem þar er í 
boði.  

 Samráð og samvinna eru ákveðin lykilhugtök í að skapa þessum 
nemendum gott aðgengi að námi og félagslegum tengslum. 

Það sem situr eftir sem helsti lærdómur minn eftir vinnuna við rannsóknina 
er að hér hefur verið rætt við hóp sem auðvelt er að sinna betur. Hann 
þarf, vegna tímabundinna veikinda, að víkja frá sínu daglega lífi og takast á 
við aðstæður sem hann hefur lítið um að segja. Viðmælendur mínir 
sönnuðu það samt sem áður fyrir mér að þeir hafa ýmislegt um líf sitt að 
segja og eftir að hafa unnið þetta verk með þeim þá hef ég öðlast betri 
skilning á aðstæðum barna sem ganga gegnum krabbameinsmeðferð. Ég 
hef einnig trú á því að skólakerfið geti gert enn betur án mikils tilkostnaðar 
eða breytinga. Það þarf að festa í sessi ákveðið verklag sem gerir fólki 
auðveldara að vinna af fagmennsku og öryggi með börnum sem greinast 
með krabbamein, fjölskyldum þeirra og vinum.  
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Viðauki A 

   

Kynningarbréf til foreldra 

Reykjavík 25. Júní 2012 

Kæru foreldrar og forráðamenn. 

Ég heiti Hanna Guðbjörg Birgisdóttir og er meistaranemi við menntavísindasvið Háskóla Íslands. Frá 

árinu 1996 hef ég unnið í grunnskóla, fyrst sem umsjónarkennari, þá sem deildarstjóri sérkennslu og 

frá árinu 2008 verið aðstoðarskólastjóri. Sonur minn sem í dag er 16 ára greindist með bráðahvítbæði 

þegar hann var fjögurra ára og svo aftur þegar hann var átta ára þannig að heimur krabbameinssjúkra 

barna er mér nokkuð kunnugur. 

Með meistaraverkefni mínu leita ég svara við því hvernig grunnskólanemendur sem gengið hafa í 

gegnum krabbameinsmeðferð upplifa að komið sé til móts við náms- og félagslegar þarfir þeirra á 

meðan á meðferð stendur og eftir að henni lýkur. Til þess að komast nær þessu mikilvæga 

viðfangsefni hef ég áhuga á því að kynnast viðhorfum barnanna sjálfra. Fyrst er ætlunin að setja 

saman 6-8 barna hóp, rýnihóp, börn á aldrinum 13-18 ára sem hafa gengið í gegnum 

krabbameinsmeðferð og vilja deila reynslu sinni. Þennan hóp mun ég hitta og fá hugmyndir hjá þeim 

um t.d. hvaða spurningar þau telja mikilvægar í þessu sambandi, seinna mun ég ræða einslega við 6-8 

börn á á aldrinum 12-14 ára, nýta vinnu rýnihópsins við það og kafa enn dýpra í spurningarnar.  

Rýnihópsfundir og einstaklingsviðtöl verða tekin upp á band til þess að auðvelda úrvinnslu. Eftir að ég 

hef lokið við að taka einstaklingsviðtöl og unnið úr þeim mun ég hitta rýnihópinn aftur og fara yfir 

niðurstöðurnar með þeim. Fá fram hvort eitthvað komi þeim á óvart og hvernig þau sjái að 

upplýsingarnar geti komið að gagni. 

Einnig ætla ég að biðja allan hópnn að svara svokölluðum Piers-Harris lista sem er mælikvarði á 

sjálfsmat barna. Listanum er svarað nafnlaust. Þátttakendur setja listann í umslag og senda mér eða 

svara á staðnum. Niðurstöður verða nýttar samhliða öðrum niðurstöðum rannsóknarinnar til þess að 

styðja við að svara þeirri spurningu sem lagt er upp með í byrjun. Niðurstöður rannsóknarinnar verða 

svo kynntar í meistaraverkefninu og með kynningu fyrir áhugasama. 

Styrktarfélag krabbameinssjúkra barna veitir mér aðstoð við að komast í samband við þátttakendur. 

Mér þætti vænt um að þú/þið rædduð við barnið ykkar um hugsanlega aðkomu þess að verkefninu, 

hvort áhugi sé fyrir þátttöku og hafið samband við mig símleiðis eða í tölvupósti ef einhverjar 

spurningar vakna. Rannsóknin verður tilkynnt til Persónuverndar, það skrifa allir undir upplýst 

samþykki, bæði foreldrar og börn og það er að sjálfsögðu heimilt að hætta og fara fram á eyðingu 

ganga hvenær sem er í ferlinu. Öllum gögnum verður eytt að úrvinnslu lokinni og ekki verður 

mögulegt að rekja niðurstöður á nafn eða einstaklinga. 

dr. phil. Dóra S. Bjarnason mun leiðbeina mér í verkefninu. 

 
Með von um jákvæð viðbrögð. 

 
Hanna Guðbjörg Birgisdóttir, MA nemi 

hgb@hi.is 
S: 6962295/5625718 
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Viðauki B 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Upplýst samþykki foreldra 
 

 
 
Ég undirrituð/aður:___________________________________________________________ 
 
 
Veiti hér upplýst samþykki mitt fyrir því að barn mitt: 
 
 
___________________________________________________________________  
 
taki þátt í rannsókn Hönnu Guðbjargar Birgisdóttur MA nema á Menntavísindasviði HÍ um 

upplifum barna sem gengið hafa í gegnum krabbameinsmeðferð og tengsl þeirra við 

grunnskólann á meðan á meðferð stóð og eftir að henni lauk. 

 

Ég hef kynnt mér markmið rannsóknarinnar og hef verið upplýst/ur um að öllum gögnum 

verður eytt að úrvinnslu lokinni og að barni mínu sé frjálst að hætta þátttöku hvenær sem er 

og fara fram á að gögnum verði eytt. 
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Viðauki C 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Upplýst samþykki unglinga fyrir þátttöku í rýnihópi 
 

 
 
Ég undirrituð/aður:___________________________________________________________ 
 
 
Veiti hér upplýst samþykki mitt fyrir því að taka þátt í rýnihópi í rannsókn Hönnu Guðbjargar 

Birgisdóttur MA nema á Menntavísindasviði HÍ um upplifum barna sem gengið hafa í gegnum 

krabbameinsmeðferð og tengsl þeirra við grunnskólann á meðan á meðferð stóð og eftir að 

henni líkur. 

 

Ég hef kynnt mér markmið rannsóknarinnar og hef verið upplýst/ur um að öllum gögnum 

verður eytt að úrvinnslu lokinni og að mér sé frjálst að hætta þátttöku hvenær sem er og fara 

fram á að gögnum verði eytt. 
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Viðauki D 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Upplýst samþykki barns fyrir þátttöku í rýnihópi 
 

 
 
Ég undirrituð/aður:___________________________________________________________ 
 
 
Veiti hér upplýst samþykki mitt fyrir því að taka þátt í rýnihópi í rannsókn Hönnu Guðbjargar 

Birgisdóttur MA-nema á Menntavísindasviði HÍ um upplifun barna sem gengið hafa í gegnum 

krabbameinsmeðferð og tengsl þeirra við grunnskólann á meðan á meðferð stóð og eftir að 

henni lýkur. 

 

Ég hef kynnt mér markmið rannsóknarinnar og hef verið upplýst/ur um að öllum gögnum 

verður eytt að úrvinnslu lokinni og að mér sé frjálst að hætta þátttöku hvenær sem er og fara 

fram á að gögnum verði eytt. 
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Kynningarbréf til foreldra 

Reykjavík 22. mars 2012 

Kæru foreldrar og forráðamenn. 

Ég heiti Hanna Guðbjörg Birgisdóttir og er meistaranemi við menntavísindasvið Háskóla Íslands. Frá 

árinu 1996 hef ég unnið í grunnskóla, fyrst sem umsjónarkennari, þá sem deildarstjóri sérkennslu og 

frá árinu 2008 verið aðstoðarskólastjóri. Sonur minn sem í dag er 16 ára greindist með bráðahvítbæði 

þegar hann var fjögurra ára og svo aftur þegar hann var átta ára þannig að heimur krabbameinssjúkra 

barna er mér nokkuð kunnugur. 

Með meistaraverkefni mínu leita ég svara við því hvernig grunnskólanemendur sem gengið hafa í 

gegnum krabbameinsmeðferð upplifa að komið sé til móts við náms- og félagslegar þarfir þeirra á 

meðan á meðferð stendur og eftir að henni lýkur. Til þess að komast nær þessu mikilvæga 

viðfangsefni hef ég áhuga á því að kynnast viðhorfum barnanna sjálfra. Ég hef nú þegar hitt nokkur 

ungmenni úr unglingahópi  Skb og þau hjálpuðu mér við að setja saman ramma fyrir viðtölin sem mig 

langar að taka næst.  

Nú er ég að leita eftir því að hitta börn á aldrinum 12-16 ára, taka við þau einstaklingsviðtöl þar sem 

þau segja mér frá sinni reynslu og hjálpa mér að skilja betur þeirra sjónarmið. Mig langar að fara þess 

á leit við ykkur foreldrana að þið ræðið við barnið ykkar og kynnið verkefnið fyrir því og ef vilji og 

áhugi er fyrir hendi að ég fái að hitta barnið og ræða um þetta efni. Ef barnið sýnir verkefninu áhuga 

þá endilega hafið samband við mig sem fyrst og við finnum stað og stund til þess að hittast og spjalla. 

Einnig ætla ég að biðja allan hópinn að svara svokölluðum Piers-Harris lista sem er mælikvarði á 

sjálfsmat barna. Listanum er svarað nafnlaust. Þátttakendur setja listann í umslag og senda mér eða 

svara á staðnum. Niðurstöður verða nýttar samhliða öðrum niðurstöðum rannsóknarinnar til þess að 

styðja við að svara þeirri spurningu sem lagt er upp með. Niðurstöður rannsóknarinnar verða kynntar 

í meistaraverkefninu og með kynningu fyrir áhugasama. 

Styrktarfélag krabbameinssjúkra barna veitir mér aðstoð við að komast í samband við þátttakendur. 

Mér þætti vænt um að þú/þið rædduð við barnið ykkar um hugsanlega aðkomu þess að verkefninu, 

hvort áhugi sé fyrir þátttöku og hafið samband við mig símleiðis eða í tölvupósti. Rannsóknin verður 

tilkynnt til Persónuverndar, það skrifa allir undir upplýst samþykki, bæði foreldrar og börn og það er 

að sjálfsögðu heimilt að hætta og fara fram á eyðingu ganga hvenær sem er í ferlinu. Öllum gögnum 

verður eytt að úrvinnslu lokinni og ekki verður mögulegt að rekja niðurstöður á nafn eða einstaklinga. 

dr. phil. Dóra S. Bjarnason leiðbeinir mér í verkefninu. 

Ég hlakka til að heyra frá ykkur og endilega hafið samband ef einhverjar spurningar vakna. 

 
Með von um jákvæð viðbrögð. 

Hanna Guðbjörg Birgisdóttir, 
  

MA-nemi í sérkennslufræðum við menntavísindasvið HÍ 
hanna.gudbjorg.birgisdottir@reykjavik.is 

S: 6962295/5625718 
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Viðauki F 

 

Viðtalsrammi 

Þættir sem rætt verður um og lagt út frá í einstaklingsviðtölum 

Vinir 
tengslin  
samskiptin  

væntingar 

vonbrigði 

hvað skipti mestu máli? 

Skólinn 
umsjónarkennarinn 
aðrir kennarar 

bekkurinn 

foreldrar annarra í skólanum 

stjórnendur 

samskipti 

námið 

viðbrögð-væntingar og vonbrigði 

Sjúkrahúsvistin 
einangrun 
meðferðin 

líðan  

upplifun 

Útlit 
upplifun 
breytingar á útliti 

Fjölskyldan 
Foreldrar 

Systkin 

Annað 
framtíðin 

hræðsla t.d. við dauðann 


