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Formali

Ritgerdin er 50 einingar og er til fullnadar MA-gradu i uppeldis- og
menntunarfraedi fra Menntavisindasvidi Haskéla islands. Leidbeinandi var
dr. phil. Déra S. Bjarnason prdéfessor vid Menntavisindasvid og forstédu-
madur Rannséknarstofu um skéla &n adgreiningar og Astridur
Stefansdottur dosent var sérfraedingur.

Ritgerdin fjallar um eigindlega rannsékn sem gerd var a vorénn 2012.
P& svo ad efnid sé mér ekki med 6llu dkunnugt hef ég purft ad skoda pad i
samhengi vid fraedilega nalgun og skipulagt vinnu mina i samraemi vid paer
krofur sem gerdar eru i freedilegum vinnubrogdum.

Eg kann Déru leidbeinanda minum bestu pakkir fyrir dmetanlegan
studning og hvatningu svo og fjolskyldu minni og vinum.

Styrktarfélag krabbameinssjukra barna veitti mér mikla adstod vid ad na
til vidmaelenda, baedi i rynihdp og einstaklingsvidtélum. Oskari Erni
Gudbrandssyni fyrrverandi framkveemdarstjora félagsins, Dogg Gunnars-
déttur og Huldu Hjalmarsddttur umsjénarmoénnum unglingahdps pakka ég
fyrir frabeert samstarf 4 medan & vinnunni stéd. Eg vil lika pakka 6llum
vidmaelendum og foreldrum peirra fyrir ad veita peim leyfi til patttoku. An
peirra hefdi verkefnid aldrei ordid ad veruleika.






Agrip

Tilgangur pessarar rannsdknar er ad varpa skyrara ljési & upplifun
grunnskélanemenda sem glimt hafa vid krabbamein. Markmidid er ad
skoda hvernig pau upplifa stodu sina og tengslin vid skélann og
félagahdpinn & medan 4 medferdinni stendur og eftir ad henni lykur.
Gengid er atfrd pvi ad born i pessari stodu, p.e. langveik boérn, séu
nemendur med sérparfir. bad lytur ad pvi ad pau purfa, timabundid ad
vikja fra hef6bundnum leidum i nami, leik og starfi.

Rannsdknin er eigindleg. Badi var unnid med einstaklingum og i
rynihdpi. patttakendur i einstaklingsvidtélum voru a aldrinum 12-17 ara.
Rynihépurinn var a aldirnum 13-18 ara. Allir patttakendur h6féu gengid i
gegnum medferdir vid einhvers konar krabbameinum og haft sigur i peirri
barattu. Foreldrar veittu mér leyfi til pess ad raeda vid bornin.

Eg horfi 4 vidfangsefnid Ut fra félagslegum métunarkenningum en beiti
einnig kenningum um félgsasaud, hvorar tveggja eru verkfeeri sem ég nyti
til pess ad bregda birtu & pad hvernig manneskjur bua i sameiningu til
merkingu fyrirbaera og til pess ad 6d6last aukinn skilning & pvi hvernig
bornin lita 4 lif sitt og stodu. Sjonarhornid hjalpar til vid ad gefa bérnunum
rodd sem sjaldan heyrist og okkur ad upplifa.

Nidurstodurnar leida m.a. i ljés ad bornin hafa upplifad pessa reynslu &
Olikan hatt og ad vidbrogd skdlans eru mismunandi. Einnig kemur fram hve
mikilvaeg fjolskyldan og vinirnir eru vid pessar adsteedur og hversu erfitt
bad getur verid ad komast Ut ur hlutverki sjuklingsins og stiga ut i lifid a ny.

Pad ma draga af pessu pann laerdém ad pad geti skipt skdpum fyrir
velferd barna ad tengslum vid pau og foreldra peirra sé vel vid haldid a
medan 4 veikindunum stendur.

bpaer rannsoknir sem adur hafa verid gerdar a pessu svidi hafa flestar
beint sjdnum sinum ad upplifun foreldra en hér hafa bornin sjalf ordid.



I may be sick but | 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. | had their parent’s
permission to interview them.

I look at the subject from the standpoint of social constructionism but. |
also use theory of social capital. Both theories are about adding meaning
and understanding of how children look at their position in their ilinesses.

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 verdur leitast vid ad varpa ljosi a og skilja betur reynslu barna sem
ganga i gegnum krabbameinsmedferd & grunnskdélaaldri. Stefnt er ad pvi ad
kanna upplifun peirra sjalfra og beina sjénum sérstaklega ad skélanum og
félagahépnum. £tlunin er ad fa fram hugmyndir peirra um pad sem betur
meetti fara, hvernig skélasamfélagid gaeti komid til modts vid pau i
veikindunum og hvada ahrif pad hefur a born og bernskuna ad purfa ad
glima vid adstaedur sem pessar.

1.1 Tengsl vid viofangsefnio

Eg hef starfad vid grunnskdla fra arinu 1996, fyrst sem umsjénarkennari en
sidar sem sérkennari, deildarstjori sérkennslu og fra arinu 2008 sem
adstodarskolastjori. Arid 2000 hafdi ég akvedid ad fara i sérkennslufraedi
vid KHI og manudi 48ur en namid hofst greindist sonur minn, pa 4 dra med
bradhvitblaedi. Vid tok 16ng og strong lyfjamedferd i tvo ar. | pessi tvd ar
sem ég var i sérkennslufaerdinaminu velti ég pvi fyrir mér hvernig ég geeti
ordid ad gagni fyrir pessi bérn sem i einni svipan er kippt Ut Ur sinu daglega
lifi. bessi ritgerd er afrakstur hugmynda sem vaknad hafa & leidinni. Leidin
hefur verid dalitid 16ng, leikskdlabarnid sonur minn vard lika grunnskdla-
barn med krabbamein pvi arid 2004 greindist hann aftur med sama
sjukddm og vid tok ny medferd, lyf og geislar i tvo og halft ar. NU er hann
laus vid meinid, er nemandi i framhaldsskéla, glimir reyndar vid ymsar
si6bunar afleidingar medferdanna en er fyrst og fremst lifsgladur ungur
madur med sina drauma um framtidina. Efnid er mér hugleikid, ég er
medvitud um pad en reyni eftir fremsta megni ad horfa 4 pad ut frad
sjénarhdli fraedimennskunnar pd svo ad reynslan hafi einhver ahrif 4 pad
hvernig ég nalgast vidfangsefnid.

1.2 Markmid rannsoknar

Markmid verkefnisins er ad nd ad skilja hvernig born upplifa stodu sina i pvi
samhengi ad verda alvarlega veik og draga af pvi laeardom sem haegt er ad
nyta til pess ad skipuleggja betur tengsl peirra vid skdlann og félagana.
Rannsdkninni er atlad ad hafa hagnytt gildi fyrir nemendur, fjolskyldur
beirra og skoélasamfélagid en einnig fraedilegt gildi fyrir yfirvold
menntamadla og adra stefnumétunaradila i menntamalum. Sidast en ekki
sist & verkid ad nytast peim sem skipuleggja medferdir og sja um studning
vid langveik born innan heilbrigdiskerfisins. Nidurstodur verda nyttar til
pess ad efla skilning & stodu og reynslu krabbameinssjukra barna.
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Arlega greinast ad medaltali um 10-12 bérn 18 ara og yngri med
krabbamein hér & landi (Styrktarfélag krabbameinssjukra barna [Skb],
2008). En pratt fyrir ad lifslikur hafi aukist er krabbamein algengasta
danarorsok barna & Vesturlondum ef fra eru talin slys (Sigrun
béroddsdéttir og Anna Olafia Sigurdardéttir, 2009). Arid 1960 kom t.d.
fram i leidandi kennslubdk i leeknisfreedum ad hvitbleedi i bérnum veeri
Olaeknandi (Keen, 2002). Lifslikur peirra sem greinast med krabbamein i
2sku eru mun meiri nd en a6ur og pess vegna fjolgar i hopi peirra sem
klara medferd og glima pa jafnvel vid sidbunar afleidingar. Siébunar
afleidingar (e. late effects) eru kollud pau neikvaedu ahrif sem krabbamein
og medferdir geta haft & einstaklinginn og koma jafnvel ekki i ljos fyrr en
6ngu eftir ad medferd likur. Sidbunar afleidingar geta baedi verid andlegar,
likamlegar og félagslegar og haft ahrif a heilsufar og lifsgaedi folks (Eiser,
Hill og Vance, 2002; American Cancer Society, 2011).

Nu er lyfjamedferd oftast beitt vid krabbamein en i einhverjum tilfellum
skurdadgerdum og geislamedferdum. Hlutfall peirra barna sem sigrast a
meininu hefur aukist verulega 8 Vesturlondum sidustu aratugi en heildar-
hlutfall peirra er um 80% en var 50% a 8. aratugnum. Hlutfallid er pdé
adeins breytilegt eftir tegund meinsins (American Cancer Society, 2011).

Pad hefur komid i 1jés ad krabbameinsmedferd getur haft dhrif 4 nams-
getu barna og leidir stundum til pess ad porf fyrir sérkennslu eykst eftir ad
medferd likur. Pad er pvi mikilveegt ad skilja hvernig best er ad standa ad
nami pessa hdps og halda vel utan um hann @ medan 3 veikindum stendur
(Sullivan, 2004; Sandeberg, 2011). Pad er naudsynlegt ad reyna ad skilja
hvernig nemendur upplifa st6du sina i pessu samhengi pannig ad draga
megi af pvi leerddm sem haegt er ad nyta til pess ad gera enn betur i
framtidinni.

Rannsdknum ber ekki alltaf saman um pad hvort bérn sem gengid hafa i
gegnum krabbameinsmedferd eigi erfidara en 6nnur bérn med félagsleg
samskipti og ndm. bad hefur komid fram ad kennarar sem hafa reynslu af
pvi ad kenna nemendum sem gengid hafa i gengum krabbameinsmedferd
telja sig sjd marktaekan mun & peim nemendum og 6drum. beir segja ad
nemendur sem fengid hafa krabbamein syni minni faerni i félagslegum
samskiptum og takmarkada leidtogahefileika (Masten, Morison og
Pellegrini, 1985). Adrar nidurstédur syna fram a ad kennarar sjai ekki
pennan mun (Noll, 1991). bessar misvisandi nidurstédur stydja mikilvaegi
pbess ad safna upplysingum medal pessa nemendahdps og komast naer pvi
ad skilja peirra upplifun.
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i nylegri doktorsrannsékn sem gerd var i Svipjéd og beinir sjénum ad
heilsutengdum lifsgeedum pessa héps, kemur fram ad pé svo ad meirihluti
peirra barna sem klara krabbameinsmedferd gangi vel i skéla og hafi nad
fullum lifgaedum 5 drum eftir greiningu pa glimir stér hluti peirra sem lifa af
vid ymsa erfidleika pegar kemur ad skolanum og naminu (Sandeberg,
2011).

Hér er gengid Ut frd pvi ad nemendur i pessari stédu p.e. langveik born
séu nemendur med sérparfir. betta lytur ad pvi ad pau purfa, timabundidg,
ad vikja fra hefdbundnum leidum i nami, leik og starfi. Opinber stefna i
menntamalum & islandi tekur mid af hugmyndafraedi skéla an adgreiningar
(e. the inclusive school) og gerir rad fyrir pvi ad maeta porfum olikra
einstaklinga i almennum skoélum.

Studst er vid skilgreiningu Ferguson (2008) sem segir ad hugtakid skoli
an adgreiningar visi til akvedins ferlis sem felur i sér endurskodun baedi 4
almennu skélastarfi og sérkennslu i peim tilgangi ad mdta sameiginlegt
menntakerfi sem fellur ad porfum allra og gerir nemendur ad virkum,
fullgildum patttakendum i skélasamfélaginu. Margbreytileikinn er pannig
vidurkenndur og tryggir 6llum ndm vid haefi, einstaklingsmidada kennslu og
naudsynlegan studning.

bessi skilgreining svipar til skilgreiningar sem kemur fram & minnisbladi
a heimasidu Rannsdéknarstofu um skéla an adgreiningar (e.d.) en par kemur
fram ad skoéli an adgreiningar sé menntastefna sem byggist 8 hugmyndum
um manngildi, lydraedi og félagslegt réttlaeti en einnig skdlastarfi sem tekur
mid af porfum allra nemenda (Rannséknarstofa SAA, e.d.). Skilgreiningin
gengur ut fra pvi ad vid skipulag skélastarfs sé gert rad fyrir fjolbreyti-
leikanum i nemendahépnum og ad stefna beri ad virkri patttoku allra
nemenda i skdlasamfélaginu (Ferguson, 2008; Déra S. Bjarnason og Gretar
Marindsson, 2007).

1.3 Rannsoéknarspurningar

Tilgangur pessarar rannsoknar er ad varpa ljési & upplifun barna sem
gengid hafa i gegnum krabbameinsmedferd. Markmidid med rannsékninni
er ad:

e skilja betur reynsluheim barna sem gengid hafa i gegnum
krabbameinsmedferd.

e na dypri skilningi & reynslu barnanna af vidbrogdum starfsfolks
skdlans og vidbrogdum vinahdpsins & medan a veikindunum stéd
og eftir ad peim lauk.
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e fa fram hugmyndir um hvernig skélasamfélagid geti enn betur
unnid ad baettum studningi og skipulagi nams.

Med rannsékninni er gerd tilraun til pess ad svara eftirfarandi rannséknar-
spurningum:

e Hvernig upplifa bérn sem gengid hafa i gegnum krabbameins-
medferd vidbrogd skdlasamfélagsins?

e Hvernig upplifa pau pa breytingu sem verdur 8 bernskunni?

e Hvernig lita pau a félagslega st6du sina 4 medan a medferd stendur
og eftir ad henni likur?

[ pessari rannsékn er leitast vid ad gefa bérnum teekifeeri til pess ad tja
skodanir sinar og eigin reynslu. Sjénarhornid er pvi barnamidad en med pvi
er att vid ad vidhorf og hugmyndir barnanna sjalfra skipti mali. Megin
markmidid er ad raddir peirra heyrist. Gagna er aflad med pad fyrir augum
ad skilja reynslu og sjonarmid barna (Jéhanna Einarsdéttir, 2012; Allan og
Smyth, 2009).

1.4 Uppbygging ritgerdar

Ritgerdin skiptist i sjo kafla. Hér hefur verid fjallad um tengsl rannsakanda
vid vidfangsefnid og farid yfir markmid rannséknarinnar og paer spurningar
sem lagdar eru til grundavallar.

i 68rum kafla er fjallad um islenska menntastefnu og hvernig hdn
tengist alpjédlegum sattmalum og hvernig opinber stefna tengist menntun
langveikra barna. Farid er yfir télur um fjélda langveikra nemenda & islandi,
b6 svo ad hafa verdi i huga ad born i krabbameinsmedferd séu yfirleitt
adeins timabundid i peim hopi. Einnig verdur farid yfir sjukrahuskennslu og
hvernig studningi vid fjolskyldur krabbameinssjukra barna er hattad.

[ freedilegum hluta er fjallad um paer kenningar, hugték og rannséknir
sem nyttar eru til ad varpa ljosi a efnid. par er fyrst talad um félagslegar
matunarkenningar og kenningar um félagsaud. Hugtokin; patttaka, hinun
og stimplun, sjalfsmynd, bernska, skoli an adgreiningar og lydraedi eru
skilgreind. Einnig er farid yfir stodu pekkingar med pvi ad skoda fyrri
rannsoknir sem tengjast efninu.

Fiordi kafli fjallar um pa adferdafraedi sem beitt er vid framkvaemd
rannsoknarinnar, rannsodknarsnid, markmid, rannséknarspurningar og
sioferdileg alitamal sem hafa ber i huga vid rannsdkn sem pessa. Hvernig
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reynt er ad auka trdverdugleika nidurstadna og i lokin er fjallad um
urvinnslu og greiningu gagna.
i fimmta kafla er unnid Gr vidtélum sem tekin voru vid vidmaelendur,
pbau greind i pemu og reynt ad na fram dypri skilningi a vidfangsefninu.
Sjotti kaflinn er umraedukafli par sem nidurstédur eru reeddar og
tulkadar. bar er peim spurningum svarad sem lagt var af stad med i upphafi
en einnig spurningum sem spruttu af gdgnunum sem var safnad.

[ nidurlaginu i lokin er fjallad um hvada lzerdéma er haegt ad draga af
nidurstédum og hvert mikilvaegt sé ad beina sjénum i framtidinni.
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2 Opinber stefna i menntun langveikra barna

Pessi kafli fjallar um islenska menntastefnu, hvernig han hefur préast og
hvernig su stefna tengist menntun langveikra barna. Einnig er fjallad um
tenginguna vid alpjédlega sattmala og yfirlysingar sem endurspeglast i
islenskum I6gum um grunnskdla og um menntun og adbunad barna.

2.1 islensk menntastefna

Hugtakid stefna (e. policy) visar baedi til markmida og leida. Titmuss
(1974/1990) segir pad visa til akvedinna grunngilda sem styri gerdum okkar
i dkvednum tilgangi, baedi megi lita @ hugtakid sem ferli en einnig sem
afurd og pess vegna feli pad i sér breytingu. Hopar skapi sér stefnu um
malefni sem haegt er ad hafa ahrif 4. Social policy 4 pvi vid um pa stefnu
sem morkud er og hefur ahrif velferd pegnanna.

Barton (2004) litur & stefnumérkun (e. policy making) sem atok milli
hdopa sem hafa dlika syn eda aherslur varéandi malefni, patttoku og
framkvaemd. Fortid og reynsla einstaklinga, asamt reynslu peirra hafi ahrif
a pad hvernig peir lita a stefnu og setja mark sitt & stefnumorkunina.
Mikilvaegi stefnumaorkunar kemur best i ljos pegar hun er skodud sem ferli |
pbvi ad leysa vandamal og tengist pannig breytingum a rikjandi skipan.
Pannig ma lita 4 stefnumorkun likt og stefnu, badi sem ferli og afurd.

islensk menntastefna litur ad pvi ad skilgreina paer &herslur sem
einkenna skuli menntun i landinu & hverjum tima. Aherslurnar eru
breytilegar en varda i stéorum drattum ndm, adgengi ad nami og hvad skuli
uppskera ad pvi loknu. Menntastefna & islandi hefur préast i att ad jafnrétti
til nams og ad pad sé réttur allra nemenda ad geta stundad ndm vid sinn
heimaskéla. | 16gum fra 1974 er skélinn i fyrsta skipti skilgreindur an
undantekninga fyrir 6ll born (Jon Torfi Jénsson, 2008). Sidan pa hafa l6g og
reglugerdir kvedid enn fastar 8 um adgang allra barna ad almennum skéla.
Pessi préun er i anda peirra alpjédlegu sampykkta og skuldbindinga sem
stjérnvold hafa akvedid ad fylgja og purft ad adlaga sig ad. Log um
grunnskdla nr. 91/2008 byggja a peirri stefnu ad hver nemandi eigi rétt a
nami vid haefi i peim skéla sem hann eda foreldrar velja honum. bessi
stefna byggir 4 hugmyndafraedinni um skdla an adgreiningar.

Hugtakid skdli an adgreiningar kemur fyrst fyrir i lagatexta arid 2010 i
samhengi vid réttindi nemenda med sérparfir. Hvergi i lagatextanum er po
ad finna skilgreiningu a skéla an adgreiningar eda hugtakinu sérparfir (Log
um grunnskdla nr. 91/2008). Skilgreining & hugtakinu kemur ekki fram fyrr
en i Reglugerd um nemendur med sérparfir i grunnskéla nr. 585/2010.
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Skoli an adgreiningar a sér ekki sérstaka skilgreiningu i [6gum og pvi hefur
skilningur folks & stefnunni verid misjafn og tulkun hvers og eins raedur i
umradunni sem oft getur skapad vanda en einnig svigrdm. bannig er erfitt
ad bera saman rannséknir sem vinna Ut fra misjofnum skilgreiningum.
begar fyrirbzeri eins og skolastefna er skodad med hlidsjon af kenningum
um skdéla an adgreiningar er mikilvaegt ad vinna ut fra akvedinni
skilgreiningu a peirri hugmyndafraedi pannig ad allar forsendur séu skyrar.
Farid verdur nanar i hugtakid i kafla 3.7.

i nyrri Adalndmskra grunnskéla 2011, almennum hluta kemur fram i 7.
kafla par sem fjallad er um ndm og kennslu, ad nemendur & grunnskdlastigi
eigi rétt a ad stunda skyldunam i almennum skdla an adgreiningar en par
er skéli an adgreiningar skilgreindur sem grunnskéli i heimabyggd eda
narumhverfi nemenda par sem komid er til méts vid parfir hvers og eins,
badi namslegar og félagslegar, med manngildi, lydraedi og félagslegt
réttlaeti ad leidarljosi (Adalnamskrad grunnskéla 2011 — almennur hluti,
2012).

Til pess ad f4 nanari mynd af stodu og réttindum barna sem glima vid
langvarandi veikindi parf ad ryna i pa stefnu sem hid opinbera setur um
menntun langveikra barna og skoda hvernig samningar og sattmalar
endurspeglast i I6gum um grunnskdla, reglugerdum og nyrri adalnamskra
grunnskéla.

2.2 Tengsl vio alpjédlega sattmala

i kjolfar pess ad island undirritadi Barnasattmala Sameinudu pjédanna arid
1990 og rikisstjérnin fékk heimild Alpingis til ad fullgilda samninginn arid
1992, voru sett [6g um umbodsmann barna nr. 83/1994. Loégin téku gildi i
jandar 1995 en i peim segir m.a. ad embezettid eigi ad standa vord um
hagsmuni barna, parfir peirra og réttindi. Barnasattmali Sameinudu
bjédanna fér i fullgildingarferli & islandi i névember 1992 og par med
vidurkenndu islensk yfirvold fyrir hond pjédarinnar réttindi barna til
menntunnar og jafnra taekifeera i menntun. Sattmalinn endurspeglar
mikilvaegi pess ad born séu spurd og hofd med i radum pegar fjallad er um
malefni sem snerta peirra hagsmuni (Samningur Sameinudu pjédanna um
réttindi barnsins, 1989), likt og ny 16g um grunnskdla nr. 91/2008 kveda a
um. Barnasattmdlinn vard nyverid hluti af islenskum lagaramma sem
styrkir st6du barna.

Med undirritun Salamanca-yfirlysingarinnar arid 1994 skuldbundu
[slendingar sig til pess ad unnid yrdi ad pvi ad allir nemendur attu jafnan
adgang ad nami vid haefi i hinum almenna skdla. bar er pvi lyst yfir ad
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menntun sé frumréttur barna og ad hafa beri i huga einstaklingsmun,
mismunandi parfir og ahugasvid (Menntamadlaraduneytid, 1995).
Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi félks med fotlun (2007) var
svo undirritadur & islandi pann 30. mars 2007 dsamt valfrjalsri bokun. Med
pessu hafa islensk stjérnvold dsamt 68rum adildarrikjum vidurkennt
réttindi fatlads folks til menntunar.

Med pessum sattmalum og samningum hefur alpjédasamfélagid lagt
linurnar og vardad akvedna leid sem hvert adildarriki getur nytt a leid sinni
til baettra mannréttinda. bessar vordur attu ad endurspeglast i stefnu-
moétun, lagabokstaf og framkvaemd. islensk stjérnvéld hafa undirritad
alpjodlega sattmala og yfirlysingar sem fela i sér ad virda réttindi pegnanna
og lagt 3dherslu 8@ pau grundvallarmannréttindi ad born hafi rétt til
menntunar. | sattmalanum felst einnig vidurkenning & mikilveegi pess ad
starfsfélk skdla, nemendur og foreldrar, finni fl6t til samvinnu pvi i
skolastarfi parf skélinn ad koma til méts vid parfir barnanna sem hann
sekja en born og foreldrar purfa einnig ad koma til méts vié krofur
skolasamfélagsins.

2.3 Menntun langveikra barna

Segja ad adur fyrr hafi pad ad eiga barn med krabbamein verid vandi
fidlskyldunnar sem ad barninu stéd (e. private problem). Med baettri
medferd og auknum lifslikum hafi vandinn feerst yfir i ad vera lika
samfélagslegt malefni (e. public issue) par sem ymis réttindi og pjénusta
fylgja pvi ad falla i pann hoép ad eiga vid langtima veikindi ad etja (Mills,
1992 ). Foreldrar verda prystihdpur vardandi ymis réttindi og krofur peirra
hafa meira gildi pegar peir taka héndum saman og vinna ad baettum hag
alls hépsins frekar en hver i sinu horni. Loég og reglugerdir gera rad fyrir
langveikum bornum og sérstok akvaedi eru i [6gum um grunnskdla sem
kveda 4 um rétt pessara barna.

i 1bgum um grunnskéla nr. 91/2008 segir i 17. grein ad pad sé réttur
nemenda ,ad komid sé til mots vid namsparfir peirra i almennum
grunnskéla an adgreiningar, an tillit til likamlegs eda andlegs atgervis.”
Einnig kemur fram i sdmu grein ad nemendur sem ekki geta sétt skéla
vegna langvarandi veikinda eigi rétt a sjukrakennslu, annadhvort & heimili
sinu eda & sjukrastofnun og ad sveitafélogin beri abyrgd 4 kennslunni. |
reglugerd nr. 585/2010 um nemendur med sérparfir i grunnskola kemur
m.a. fram i 23. gr. ad nemandi sem ekki getur ad mati laeknis sott skéla
vegna slyss eda langvarandi veikinda eigi rétt a sjukrakennslu, annad hvort
a heimili sinu eda a sjukrastofnun. Reglugerdin tekur af allan vafa um pad
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hver beri abyrgd a menntun langveikra barna pvi par segir ad
skélastjornendum sé falid ad bera abyrgd a pvi ad videigandi sjukrakennsla
sé veitt. Hlutverk skélastjérnenda i pessu samhengi er pvi skyrt og pess
vegna atti fyrst ad snuda sér til peirra pegar skipuleggja parf kennslu
langveikra barna og koma a studningi og Urreedum peim til handa.

betta er mikilveeg umraeda i ljési pess ad rannsdknir hafa synt ad pegar
kemur ad pvi ad skipuleggja ndm langveikra barna skortir hinn almenna
skdla oft skilning & peirri sto6u sem bornin eru i og ad litil umraeda eda
hugmyndavinna fari fram 4 medal skélafélks um pad hvernig stadid skuli ad
menntun pessa nemendahdps (Asprey og Nash, 2006). bratt fyrir ad
stefnan sé skyr og atti ad koma i veg fyrir mismunum hafa rannsdknir synt
ad edli fotlunar og buseta getur haft ahrif 8 pad hvernig nemendum er
sinnt innan hins almenna skdlakerfis. Kennarar hafa mismunandi skodanir
og odlikan skilning @ pvi hvad felst i ad undirbda nemendur undir lydraedis-
legt samfélag og ad maeta peirra 6liku porfum (Ddra S. Bjarnason og Gretar
L. Marindsson, 2007; Déra S. Bjarnason, 2009; Hermina Gunnpdrsdottir,
2010).

Vid vitum hver réttur langveikra barna er og hver ber dbyrgd a pvi ad
kennslu peirra sé sinnt en samt virdist skorta ad akvedin vinnubrégd séu
hofd ad leidarsljosi. Skélar mota sér dzetlanir um ymsa paetti skdlastarfins.
Langveikindi barna eru einn pattur sem atti ad fara inn i dkvedid ferli par
sem hlutverk hvers og eins eru skilgreind til ad folk atti sig & abyrgd sinni
gagnvart pvi barni sem veikist, ndkvaemlega eins og dzetlanir gegn einelti
skilgreina hlutverk peirra sem koma ad pvi ad uppraeta pad og vinna ad
forvérnum. bad er samt sem adur aldrei nédg ad gefa Ut metnadarfullar
aaetlanir ef skélasamfélagid pekkir ekki til peirra og pegar a reynir sé ekki
unnid samkvaemt peim. Pa kemur ad abyrgd skélastjérnenda gagnvart pvi
ad fylgja eftir dkvednum vinnubrégdum og vera faglegir leidtogar i pvi
starfi sem fram fer.

2.4 Fjoldi langveikra nemenda 4 islandi

Ekki eru til ndkvaemar tolur um fjolda langveikra barna hér a landi en haegt
er ad stydjast vid tolur fra Tryggingastofnun rikisins sem syna fjolda barna
sem njota umonnunargreidsina samkveemt l6gum nr. 99/2007, um
félagslega adstod. [ yfirliti fra pvi i desember 2011 var fj5ldi langveikra
barna i umoénnunarflokki 1 um 14 talsins en pad eru bérn sem bpurfa
langvarandi vistun & sjukrahusi eda hjukrun i heimahusi og yfirsetu
foreldris vegna alvarlegra og langvarandi sjukdéma, t.d. born med illkynja
sjukdéma (Tryggingastofnun rikisins, 2011).
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Hér parf samt sem &6ur ad hafa i huga ad pa eru med talin 6ll langveik
born i pessum flokki en adeins hluti peirra eru bérn med krabbamein en
langflest bérn sem greinast med krabbamein fara i umonnunarflokk 1.

[ skyrslu starfshdps um pjénustutrraedi fyrir langveik bérn og fidlskyldur
peirra fra drinu 2008 kemur fram ad pegar raett er um langveik born er
midad vid pau born sem purfa vegna sjukdéma ad vera undir eftirliti laekna
i a.m.k. 3 manudi samfellt og ad veikindin hafi veruleg ahrif & daglegt lif
peirra (Félags- og tryggingamalaraduneytid, 2008).

Arid 2000 setti islenska rikisstjornin fram stefnu i malefnum langveikra
barna. Stefnan byggir 4 stefnuyfirlysingu rikisstjérnarinnar ,i fremstu rod a
nyrri 6ld“ fra 1999. bar kemur fram ad radist skuli i adgerdir til ad bzeta
pjénustu vid sjuk bérn og ungmenni. bar er talad um ad efla skuli samstarf
heilbrigdis- og menntakerfis til ad tryggja samfellu og gaedi i umonnun
langveikra barna i skélum og ad adstada langveikra barna til menntunar allt
fra leikskdlum til framhaldsskdla verdi baett. Stefnan kvedur einnig 8 um ad
Heilbrigdis-og tryggingamdlaraduneytid, nu Velferdarrdduneyti skuli
hlutast til um ad fredsla um malefni langveikra barna skuli efld,
sérstaklega i kennaramenntun og endurmenntun starfandi kennara
(Stjérnarrad islands, 1999).

[ skyrslu Unicef, Stada barna & islandi 2011 er litid svo 4 ad maelistika &
gaedi samfélagsins sé m.a. hversu vel er hlid ad bérnum, heilsu peirra og
oryggi, efnislegum porfum, menntun og félagsporf. bar kemur fram ad
born skuli metin ad verdleikum og peim fengin réttmeet stada innan
samfélags og fjolskyldu. Daemi um dhaettupeetti sem nefndir eru i
skyrslunni og 6gnad geetu velferd og réttindum barna eru sjukdémar,
einelti og félagsleg einangrun (Lovisa Arnardéttir, Gudrin Ogmundsddttir
og Karl Bléndal, 2011). En pessar nidurstodur settu ad styrkja okkur i pvi ad
leita leida og vinna ad baettum hag peirra barna sem glima vid langvarandi
veikindi og eiga pad & heaettu ad einangrast og vera Utilokud dar hoépi
jafnaldra sinna.

islensku skolakerfi er aetlad stort hlutverk og pad felst ekki eingdngu i
pvi ad fraeda born og bua pau undir framtidarstarfid heldur parf skélakerfid
ad sinna ymsum pattum sem luta ad félagsmotun, proska og velferd barna
(Olafur Pall Jénsson, 2010). Oll bérn & grunnskélaaldri eru & abyrgd
skdlanna og peir eiga skv. 16gum ad sinna peirri skyldu og veita bérnum
jofn teekifeeri til nams. Skolinn ber pd ekki einn dbyrgd a velferd barna pvi
bad er & dbyrgd alls samfélagsins ad hlia ad bérnum og veita peim 6ruggt
umhverfi, hvatningu og gdd skilyrdi til ad eflast og proskast.
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2.5 Sjukrahuskennsla og kennsla langveikra barna

Eins og adur hefur komid fram er pad skyrt tekid fram i I6gum um
grunnskéla nr. 91/2008 ad sjukrahlskennsla sé & abyrgd sveitarfélaga og
peir njéti hennar sem ad mati laeknis geti ekki sott skdla sokum slyss eda
langvinnra veikinda.

Sjukrahdskennsla & Barnaspitala Hringsins heyrir undir skdlastjora
Austurbaejarskéla. Grunnskdlakennarar @ Barnaspitala sinna hatt i 300
bornum & ari. pau born eru pd ekki oll inniliggjandi pvi moérg koma inn i
gegnum dagdeild en auk pess sinnir skélinn bérnum frd Grensasdeild,
huddeild Landspitalans og fra Rjédrinu sem er hvildar- og endurhafingar-
heimili fyrir langveik born (Vala Osk Bergsveinsdéttir, 2009).

2.6 Studningur vid born med krabbamein og fjolskyldur
beirra

begar barn greinist med krabbamein fellur pad undir 16g nr. 99/2007, um
félagslega adstod og fa foreldrar pvi greiddar uménnunarbaetur 8 medan a
medferd stendur. Annad foreldrid parf i flestum tilfellum ad taka sér leyfi
fra storfum og er pvi launalaust, fyrir utan pa sem geta sott i sérstaka
sjukrasjodi sinna stéttarfélaga.

Styrktarfélag Krabbameinssjukra barna var stofnad af foreldrum
krabbameinssjukra barna arid 1991. Meginmarkmid félagsins er ad létta
fiolskyldum 1ifid 8 medan @ medferd stendur en einnig eftir ad henni lykur
(Styrktarfélag krabbameinssjukra barna, 2008).

Rannsdknir hafa synt ad um pridjungur peirra barna sem farid hafa i
gegnum krabbameinsmedferd purfa 4 einhverri sérkennslu ad halda
(Sullivan, 2004). bad er pvi mikilvaegt ad unnid sé markvisst med barninu a
medan a medferd stendur. Samstarf og samrad foreldra, heimaskdla og
kennara & sjukrahusi skiptir hofudmali. Foreldrar bera mikla abyrgd og
petta nyja hlutverk er ekki audvelt. Kennarar purfa a pessum timapunkti ad
vinna mjog ndid med foreldrum pannig ad allar upplysingar berist & milli
heimilis og skdla, baedi hvad vardar nam en einnig astand barnsins |
veikindunum (Spinelli, 2004; Walberg, 2006; Closs, 2000a).

Studningur skolans er mikilveegur pegar lif fjolskyldu tekur slikum breyt-
ingum. Ef unnid er i anda stefnunnar um skdla dn adgreiningar er gert rad
fyrir ad nemendur bui vid fjolbreyttar adstaedur og ad namid geti farid
fram med misjoéfnum heetti fyrir hvern og einn.
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2.7 Samantekt

Hér hefur verid fjallad um bakgrunn peirrar menntastefnu sem unnid er
eftir hér & landi og pa alpjédlegu sattmala og sampykktir sem hun hvilir 3,
hvernig 16g og reglugerdir tengjast opinberri stefnu i menntun langveikra
barna, hversu stor hépur pad er og hvernig studningi og sjukrahtskennslu
er hattad pegar kemur ad bérnum i krabbameinsmedferd.
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3 Fraedilegur bakgrunnur; kenningar, hugtok og
rannsoknir

pessi kafli fjallar um pa fraedilegu nalgun sem byggt er & vid greiningu
gagna, pau hugtdok sem nytt eru og paer rannsdknir sem hafdar eru til
hlidsjonar og studnings. Hér er fraedilega nalgunin tengd vid pad fyrirbaeri
sem er skodad og pau hugtok sem nytt eru sem verkfaeri vid ad varpa ljosi
a efnid eru skilgreind.

3.1 Félagslegar métunarkenningar

Til pess ad skilja vidfangsefnid betur er mikilveegt ad beita 4 pad dkvednum
kenningum og horfa a pad uat fra akvednu sjonarhorni. Félagslegar
matunarkenningar (e. social constructionism) nytast vel pegar reynt er ad
greina og skilja pad hvernig vidmaelandinn skynjar og litur a veruleika sinn.
betta sjénarmid er afsprengi félagslegrar hugsmidihyggju (e. social
constructivism). Bruner (1990) fjallar um hugtakid hugsmid (e. construction
of meaning) i pvi samhengi ad 6ll pekking sé buin til af ménnum og ad ekki
sé heegt ad skilgreina eda raeda um rétta eda ranga pekkingu. Nidurstadan
fari eftir pvi sjénarhorni sem hver og einn velur sér ad beita 4 fyrirbaerid.
Pannig sé medvitund hvers og eins um eigid sjénarhorn mikilveeg. bessar
kenningar byggja a pvi ad fyrirbaeri préist ut fra samhengi manneskjunnar,
menningarinnar og sdgunnar 4 hverjum tima. Ad vid skdpum merkingu
hlutanna saman. Bornin lzeri i samskiptum sinum vid adrar manneskjur og
ad hugmyndir manna matist og proéist med timanum. betta gefur okkur
svigrdm til pess ad skoda umhverfi okkar ut fra Slikum sjénarhornum.
Fyrirbaeri geta breyst en @ hverjum tima reynum vid ad komast ad
samkomulagi um skilning a peim (Berger og Luckman, 1967).

Eins og fram hefur komid er markmidid hér ad komast neaer pvi hvernig
born sem veikjast af krabbameini upplifa sinn veruleika og skynja paer
adstaedur sem pau eru sett i an pess ad hafa neitt um pad ad segja,
upplifum peirra, eigin reynslu og vidmot og vidhorf umhverfisins. Hvernig
pau tulka adstaedur sinar og moéta eigin merkingu a nyjum adstaedum i lifi
sinu. bPegar bornin tulka veruleika sinn er sud tulkun litud af reynslu,
hugmyndum og hugtokum sem pau pekkja og hafa tileinkad sér i
samskiptum vié annad félk. pad er pvi mikilveegt ad hafa i huga, pegar
nidurstodur rannséknarinnar eru skodadar ad tulkun gagna raedst baedi af
patttakendum og af rannsakandanum, vidhorfum bpeirra, reynslu og
pbekkingu (Schwandt, 2007; Flick, 2006; Jonassen, Campell og Davidson,
1994).
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3.2 Kenningar um félagsaud

Hugtakid félagsaudur hefur ndd mikilli utbreidslu i heimi félagsvisindanna
og mikid verid fjallad um pad i freedilegu samhengi. Hugtakid visar til
patttoku folks i dkvednu tengslaneti og pvi ad deila sameiginlegum gildum
(Field, 2003).

Fraedimenn hafa fjallad um mismunandi tegundir félagsauds (Bourdieu,
1979/1984, 1986; Coleman, 1994; Field, 2003; Putnam, 2000) og hvernig
félagsaudur hefur ahrif a félk, sjonarhorn peirra, vidbrogd og lidan.
Félagsaudur er eitthvad sem folk hefur adgang ad, hann getur baedi falid i
sér formlegan studning sem innbyggdur er i félagspjonustu en einnig er til
oformlegur félagsaudur sem byggist 4 tengslum vid adrar manneskjur sem
tengjast akvednu félagslegu neti. bad er lika haegt ad byggja upp félagsaud
i kringum paer manneskjur sem purfa @ studningi ad halda (Ddéra S.
Bjarnason, 2010).

bpad ad na tengslum vid adra manneskju og vidhalda peim tengslum i
nokkurn tima verdur til pess ad félk getur unnid saman ad pvi ad na
akvednum markmidum sem pad annad hvort gat ekki nad einsamalt eda
hefdi att erfitt med ad na. Pannig er haegt ad segja ad félagsleg tengsl séu
audlind eda eitt form ad audi. beim mun fleira félk sem pu pekkir og getur
samsamad pig vid og deilt med dkvednum gildum, peim mun audugri ertu
af félagsaud (Field, 2003).

pad er mikilvaegt ad skoda ahrif félagsauds a stodu barnanna sem téku
patt i rannsdkninni. Hér verdur hugtakid félagsaudur nytt til pess ad varpa
ljési @ pad hvernig félagsaudur barnanna hefur haft ahrif & upplifun peirra
begar pau takast 4 vid nyja stodu og miklar breytingar i lifinu, hvernig
umhverfid bregst vid. bad er mikilvaegt ad bornin fai ad tja skodanir sinar
og koma fram med hugmyndir og draga pannig fram peirra syn &
veruleikann. Born vilja vera virkir patttakendur i umfjollun um eigid lif,
bzadi pad sem snyr ad skdla og félagslegum adsteedum (Allan og Smyth,
2009; Wilson, 2008; Ragnheidur Axelsdottir, 2011).

Bourdieu (1979/1984) skodadi hugtakid félagsaud ut fra einstaklingnum
og i tengslum vid hugtakid habitus, hvernig hzegt sé ad adgreina
einstaklinga Ut fra menningarlegum taknum og hvernig einstaklingar
merkja sig akvednum hdépum. Coleman (1994) skodar hinsvegar hugtakid
félagsaud i samhengi vid borgaralegt samfélag og svaedi, gildi og norm. Likt
og hja Bourdieu sprettur ahugi Colemans a hugtakinu i peirri tilraun ad
skoda sambandid & milli 6j6fnudar og namsarangurs. Hann komst t.d. ad
pvi ad vinir og vinahdpar hafa meiri ahrif & einstaklinga en t.d. foreldrar og
kennarar. Allir sem eru patttakendur i samfélagi geti hagnast af félagsaudi,
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ekki bara peir sem standa vel ad vigi fjarhagslega eda st6du sinnar vegna,
bad krefjist samstarfs 4 milli einstaklinga sem engu ad sidur eru einnig ad
hugsa um eigin hagsmuni. Hann taldi félagsaué vera medhdndladan sem
almennan (e. public) frekar en séreign (e. private good) (Field, 2003).

Putnam (2000) skilgreinir hugtakié sem patt i skipulagi samfélagsins likt
og traust, viomid og tengslanet sem audvelda skilvirkni i samfélaginu. Hans
sérsvid liggur i stjornmalafradinni 8 medan Bourdieu og Coleman eru aftur
a maéti félagsfraedingar. Hann notar félagsaudshugtakid til pess ad varpa
ljési @ mismun i borgaralegri patttoku. Hann telur traust vera lykilpatt i
félagsaudi. Hann skiptir félagsaudi i tvo peetti, annars vegar i brudandi
félagsaud (e. bridging), p.e. an adgreiningar, og bindandi félagsauds (e.
bonding ), b.e. adgreinandi. Bindandi félagsaudur hefur tilhneigingu til ad
styrkja adgreinandi audkenni og viGhalda pannig einsleitni. Brudandi
félagsaudur hefur tilhneigingu til ad na saman félki af olikum félagslegum
hdpum. Hvor um sig er mikilveegur til pess ad koma til mdts vid odlikar
parfir. Hann telur einnig ad pad sé haegt ad tala um dokkar hlidar eda
neikvaedar hlidar félagsauds ef spenna eda atok myndast milli pessara
tveggja patta, p.e. bruandi og bindandi félagsauds (Field, 2003; Allan, Catts
og Stelfox, 2012). bridja skilgreiningin er svo tengjandi félagsaudur (e.
linking social capital) sem & vid um pad pegar einstaklingar sem hafa
mismikil ahrif eda vold eru tengdir saman (Allan, Catts og Stelfox, 2012),
deemi um slikt er pegar fatladir eiga fulltrda i rikisstjéornum eda pegar
nemendur sitja i skdlaradi.

Pad er sameiginlegt i hugmyndum pessara priggja fraedimanna ad peir
skilgreina allir hugtakid félagasaudur sem tengsl sem hafi félagslegar og
tilfinningalegar afleidingar og geti einungis att sér stad i samskiptum.
Aherslan & traust er annar sameiginlegur pattur i kenningum beirra
(Putnam, 2000; McGonigal o.fl., 2005 og 2007). McGonnigal og félagar
(2005 og 2007) segja einnig ad félagsaudur sé adstaedubundinn, ad hann
geti baedi audgad umhverfid en einnig verid dhagstaedur og takmarkandi,
t.d. pbegar um er ad raeda klikumyndanir.

Bindandi, briandi og tengjandi félagsaudur asamt gagnkveemu trausti
eru lykilpaettir félagsauds. Rannsakendur sem reyna ad profa pessar
hugmyndir hafa samt sem adur ekki haft erindi sem erfidi og komid fram
med nokkud gréfar visbendingar sem byggjast & pvi ad menn leggja
mismunandi skilning i hugtakid og ganga ut fra mismunandi skilgreiningum
vid vinnu sina (Allan, Catts og Stelfox, 2012).

begar félagsaudshugtakid er nytt i rannséknum er mikilvaegt ad ganga
ut fra akvedinni skilgreiningu. Hér verdur studst vid skilgreiningu Catts og
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Ozga(2005) sem segja ad félagsaudur praist i samskiptum okkar pegar vid
hjalpumst ad, og i trausti pess ad vid proskumst sameiginlega.

3.3 batttaka

patttaka er eitt af lykilhugtékum i skéla an adgreiningar baedi i ndmi og i
félagslegum athéfnum (Ddra S. Bjarnason og Gretar L. Marindsson, 2007).
Dewey (1939/1998) taldi ad patttaka hvers og eins i akvordunum sem
varda einstaklinginn sjalfan veeri mikilvaeg. Undir petta tekur Ballard (2003)
sem talar um ad med fullgildri patttoku sé ekki sist verid ad visa til pess ad
einstaklingar upplifi ad peir séu mikilveegur hluti af staerra samhengi og pvi
eru hugtokin lydraedi og patttaka natengd. Forsenda pess ad bjéda bérnum
upp a lydreedislegt skolastarf er ad pau séu patttakendur i métun og
framkvaemd starfsins, ad pau hafi rodd sem hlustad er 4 og finni ad mark
sé tekid & peirra sjénarmidum og hugmyndum um umbhverfi sitt og
akvardanir sem skipta pau mali med beinum og ébeinum heetti.

bad er einnig talad um patttoku i I6gum um grunnskdla nr. 91/2008 en
par segir ad skélinn eigi ad studla ad patttoku nemenda i lydraedis-
bjédfélagi. Pad er heegt ad skoda og skilgreina patttoku i mismunandi
samhengi. | fyrsta lagi ma skoda patttoku i vidu samfélagslegu samhengi
(makrd) sem fjallar pa um patttoku i samfélagslegum athéfnum. | 68ru lagi
ma skoda pad ut fra stadfélagslegu samhengi (meso) sem visar til adgengis
og nytingar peirra bjarga sem t.d. stofnun eins og skélinn hefur uppa ad
bjéda. | pridja lagi ma skoda hugtakid i prengra samhengi (mikro) sem visar
til dkvedinna hdpa innan skdlans, getur til deemis att vid hdépinn innan
kennslustofunnar (Tetler, 2004).

bpad er mikilvaegt ad skoda hver upplifun barnanna i rannsékninni er
begar kemur ad patttéku peirra i dkvardanatdku sem snyr ad nami og
daglegu lifi. Hvort peirra sjonarmid og skodanir séu haféar ad leidarljosi
begar t.d. nam peirra er skipulagt, hvort pau hafi eitthvad um sitt daglega
lif ad segja eda hvort flestar akvardanir séu teknar af hinum fullorénu og
sjénarmid barnanna hafi litid vaegi.

3.4 Hinun og stimplun

Hugtakid hinun (e. othering) visar til félagslegs ferlis sem felur i sér ad
einstaklingar, hdopar eda jafnvel heil samfélog reyna ad tryggja imynd sina
og stodu med pvi ad skilgreina, Utiloka eda undiroka adra einstaklinga eda
hdpa. betta geeti att vid hopa af 6drum kynstofni, folk sem hefur adra trq,
er fra 60ru landi eda hefur dlika pélitiska skodun. Hinun byggist 4 umtali,
nafngiftum eda annari flokkun er utilokandi og kemur fram i nidurlaegjandi
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framkomu, ofbeldi eda likamlegri adgreiningu. Hugtakid er natengd
hugtakinu stimplun (e. stigma) sem bandariski félagsfraedingurinn Ervin
Goffmann (1963) setti fyrstur manna fram kenningar um stimplun.
Stimplun felur i sér ad viokomandi viki ekki adeins fra hinu vidtekna, pvi
sem telst norm a neikvaeedan mata, heldur ad sjalfsmyndin hafi skaddist
med peim haetti ad vidkomandi sé ekki lengur alitinn madur 4 sama hatt og
annad félk. bpvi gilda almenn réttindi ekki um stimplada einstaklinga og
litast vidmot annarra af pvi (Goffman, 1963). Hann byggdi @ kenningum um
taknbundin samskipti (e. symbolic interactionism) sem beina sjénum ad pvi
mynstri sem er i samskiptum fdlks, tulkun einstaklinga og peim skilningi
sem menn leggja i yrt og éyrt tdkn sem notud eru i samskiptum.

Folk setur sig og er sett i akvedid hlutverk sem er vidhaldid af 6drum pd
svo ad pad reyni ad losa sig ur hlutverkinu (Goffmann, 1963). Bérn sem
greinast med krabbamein verda i augum annarra krabbameinssjuku
bornin, pau eru flokkud eftir veikindunum og pd svo ad pau klari sina
medferd og geti haldid lifinu 4fram pa er jafnvel erfitt ad losa sig vid pann
stimpil, p.e. ad vera krabbameinssjuka barnid. bad getur haft ahrif a peirra
sjalfsmynd. bannig geta vidbrogd annarra haft ahrif & préun sjalfsmyndar
barna og haft pad i for med sér ad pau fjarleegjast eda utilokast frd
hépnum.

bpad er ahugavert ad skoda st6du barna med sérparfir i samhengi vid
skilgreiningu Ballards (2003) sem bendir 4 ad su ahersla ad einstaklingurinn
skilgreini sig Ut fra sjalfum sér og pa til adgreiningar frd 68rum hépum geti
haft i for med sér ad hann missi pa syn ad hann tilheyri samfélaginu sem
hann byr i. Einstaklingur sem skilgreinir sig fyrst og fremst sem sjukling og
adgreinir sig pannig frd hdpnum getur fest i hlutverki sjuklingsins og med
pvi gefid fra sér ad tilheyra samfélaginu @ sama hatt og adrir. Baedi hug-
tokin hinun og stimplun visa til pess ad einstaklingar og hépar hafa porf
fyrir ad tryggja eigin imynd med pvi ad skilgreina, flokka og utiloka adra
einstaklinga eda hdpa (Ddra S. Bjarnason og Gretar L. Marindsson, 2007).

3.5 Sjalfsmynd

Sjalfsmynd er salfreedilegt hugtak sem naer yfir pad hvernig vid litum &
okkur sjalf og pa vitneskju sem vid notum til ad skilgreina okkur sjalf og
adgreina okkur fra 68rum. Hun felur i sér allt sem einstaklingurinn notar til
ad adgreina sig fra 6drum, bzedi likamleg einkenni, veraldleg gzdi,
hzefileika og feerni, félagslega og salraena eiginleika, auk heimspekilegrar
afstédu, sidraenna gilda og pdlitiskrar hugmyndafraedi (Olson, 2010;
Hrafnhildur Ragnarsdoéttir, 1993). Hugtakid er yfirgripsmikid og flékid. Hér
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verdur notud su skilgreining ad hugtakid visi til peirra hugmynda sem
einstaklingar hafa um sjalfa sig @ hvada aldri sem peir eru (Elsa Sigridur
Jonsdoéttir, 2007).

Sjalfsdlit er ein hlid sjalfsmyndarinnar og skilgreint sem tilfinningalegt
heildarmat einstaklingsins a sjalfum sér. Ad einstaklingur hafi gott sjalfsalit
merkir ad hann beri virdingu fyrir sjalfum sér, hafi géda tilfinningalega
adlogunarhaefni og pa eru meiri likur 8 ad honum farnist vel i nami, leik og
starfi. A méti kemur ad ymislegt hefur bent til pess ad lélegt sjalfsalit geti
aukid likur & gedreenum erfidleikum (Damon og Hart, 1992; Harter, 1998).

Hér er horft 4 sjalfsmynd barna sem verda fyrir pvi afalli ad veikjast
alvarlega. Sjalfsmynd barna motast oft af likamlegum einkennum eda
060rum synilegum pattum i fari peirra. Pau greina sig frd 66rum, t.d. ut fra
bvi sem pau geta eda haefileikum sinum en 10-12 ara born hafa flest
nokkud skyra sjalfsmynd (Hrafnhildur Ragnarsdoéttir, 1993).

Sjalfsmynd pess héps sem hér er fjallad um modtast ad hluta til pegar
pbau eru ad takast & vid hlutverk sjuklingsins og su ordéraeda sem pa er
notud hefur ahrif 8 mdétun sjalfsmyndarinnar og pau laera eda préa med sér
akvedna hegdun sem umhverfid kallar ad hluta til eftir. Born sem glima vid
alvarlega sjukdéma eiga oft i erfileikum med eigin sjalfsmynd. Audvitad
geta oll bérn att i einhverjum erfidleikum en yfirleitt eru peir ekki eins
floknir og snuast ekki um jafn vidkvaema hluti eins og hja alvarlega veikum
bérnum. Bérn i krabbameinsmedferd upplifa miklar breytingar a utliti og
faerni & medan a medferd stendur og getur pad augljdslega haft ahrif a
bréun sjalfsmyndar peirra (Leaman, 2000).

Hlyja, skyrar reglur, vidurkenning og samraedur virdast vera peir paettir
sem hvad mestu mali skipta med tilliti til jakveedrar sjalfsmyndar og
velgengni i lifinu (Sigrin Adalbjarnardéttir og Kristin Lilja Gardarsdottir,
2004). Fyrirmyndir i umhverfinu hafa ahrif 4 métun sjalfsmyndar og flest
born eiga sér fyrirmyndir i sinu umhverfi. Bérn sem eiga i langvarandi
veikindum eiga oft erfidara med ad finna slikar fyrirmyndir en born sakja
oft fyrirmyndir i kvikmyndir eda bdkmenntir og er pa um ad rzeda
oraunverulegar fyrirmyndir (Leaman, 2000).

3.6 Bernskan

Durkheim skilgreindi bernskuna (e. childhood) samkvaemt ordsifjum ur
fronsku infant en samkvaemt pvi merkir ordid émalga manneskja og ad
sogn Littré zetti bernskan ad vara fra faedingu og til sjo ara aldurs eda par
um bil. Hann baetir p6 vid ad algeng nalgun teygi bernskuna upp i prettan
til fjortan d4ra aldurs. Bernskan gefur dypri skilning @ peim félagslegu
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pattum sem eru undirstada pekkingar okkar 8 bérnum og bernsku. Hun byr
til grunn sem haegt er ad byggja a pegar verid er ad reyna ad skilja vidhorf
einstaklinga og opinbera stefnu i samhengi vid boérn og litur pannig a
barnaeskuna ut fra sjénarhorni félagslegrar hugsmidihyggju (Jenks, 2005).

Bernskan er oft skodud i tenglum vid dnnur hugtok eins og fjolskyldu og
skola. Bernskan er skeid sem allir ganga i gegnum og er ad miklu leyti
stjérnad af fullor6num. Ferlid sem a sér stad fra pvi ad barn feedist og par
til pad neer peirri st6du ad vera fullordinn. Skipting aviferilsins i
aldursskeid er pé mismunandi eftir pjodfélogum og getur verid breytileg
eftir stad og stund. Hver ny kynsl6d sem elur af sér afkomendur og tekur
sér hlutverk uppalenda byggir @ peim normum um aldursskiptingu sem
rikja i hverju samfélagi fyrir sig (James, Jenks og Prout, 1998; Loftur
Guttormsson, 1983).

A bernskuskeidinu eydir einstaklingurinn miklum tima i skéla par sem
bilid er briad a milli bernskunnar og allt upp a fullordins ar. bvi hefur verid
haldid fram ad unglingaskeidid i okkar nutimalega skilningi sé afsprengi
péttbylismyndunar og skélahalds en pegar nanar er ad gad pa kemur i ljés
ad pegar born féru ad heiman hér adur fyrr, urdu hju eda pegnar annarra,
leerlingar eda ndmsmenn pa dré ur foreldravaldinu og nytt skeid tok vid af
bernskunni. [ dag eru unglingsarin oftast skilgreind i kringum kynproskann
en adur hofst pad skeid jafnvel fyrr eda i kringum 10-12 ara aldurinn
(Loftur Guttormsson, 1983).

Umhverfid hefur ahrif 4 born og sd proski sem a sér stad i bernsku
markast af umhverfi barnsins og peirri menningu sem pad lifir i. Timabil
bernskunnar midast pannig vid menningu, paer reglur og pau log sem gilda
a hverjum stad og born heyra undir, pad parf lika ad taka mid af
reynsluheimi barnanna, hvad pau upplifa og hvad ahrif pad hefur a pau, og
pvi hvers vegna born virdast meira og meira tileinka sér hattsemi peirra
fullorénu (James, Jenks og Prout, 1998; Lee, 2001).

Hér er bernskuhugtakid notad til pess ad varpa ljési 4 pad inngrip sem
verdur i lifi barnanna 4 pessu akvedna aldursskeidi. Ad veikjast alvarlega
sem barn hefur gridarleg ahrif 4 bernskuskeidid. Allt umhverfi barnsins
breytist, daglegar athafnir taka mid af veikindunum og er oft meira eda
minna stjérnad af leeknum og hinum fullordnu, barninu er kippt at ar
sinum edlilegu adsteedum og Ur tengslum vid edlilegt lif sitt. Barnid verdur
ad veiku barni og um pad gilda jafnvel adrar reglur og 16g en adur og pa
parf ad hugsa adstedur pess upp & nytt. Barnid fer inn i allt adra
menningu, verdur midpunktur i adsteedum sem taka mikid a alla i kringum
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bad og slik reynsla hlytur ad hafa mikil ahrif & upplifun barna og pad
hvernig pau métast a skeidi bernskunnar.

3.7 Sjuklingshlutverkid

Kenningar Talcott Parson (1902-1979) um sjuklingshlutverkid (e. the sick
role) ganga Ut 4 pad ad i vestraenum samfélégum séu reglur og gildi sem
kveda & um hegdun og veentingar til peirra sem veikjast. bPetta 4 baedi vid
um sjuklingana sjalfa en einnig vidbrégd umbhverfisins. Veikt folk leitar
lekninga og markmidid er ad pad verdi friskt. Parson taldi leeknisfraedilega
greiningu naudsynlega til ad leidrétta pad fravik sem veikindin eru. Einnig
ad laeknisfraedileg greining tryggi ad folk misnoti ekki stodu sina og komi
sér undan samfélagslegri abyrgd (Cockerham, 2010).

Parson taladi um ad ef einstaklingur vaeri ekki abyrgur fyrir astandi sinu
pyrfti hann styringu utan fra, 6had vilja hans og vilja til bata. Hlutverk
sjuklinga og laekna veeru skyr og markmidid alltaf bati, adlogun ad
samfélaginu, veentingum pess og kréfum (Cockerham, 2010).

bessi kenning Parson er dali6id prongt hugsud pvi hann gengur ut fra
bvi ad sjukdémar séu laeknanlegir. | raunveruleikanum er pad pé pvi midur
ekki alltaf pannig og sjuklingar geta arum saman lifad med olaeknandi
sjukdémum par sem markmidid er ekki bati heldur ad lifa sem edlilegustu
lifi pratt fyrir sjdkdédminn og reynt sé ad halda einkennum hans nidri.

Skilgreiningin hentar p6 ageetlega hér par sem fjallad er um boérn sem
ekki eru abyrg fyrir astandi sinu og purfa utan ad komandi adstod, 6had
vilja peirra. Markmidid er bati og ad adlagast aftur sinu edlilega umhverfi
og verda 4 ny patttakandi i samfélaginu.

3.8 Skoli an adgreiningar

Eins og 4adur hefur komid fram byggist skoélastefna okkar & hugmynda-
freedinni um skéla an adgreiningar. Hugtakid a raetur ad rekja til peirra
breytinga sem voru ad rydja sér til rims i sérkennslumalum & 9. og 10.
aratug sidustu aldar. b6 svo ad pessi hugmyndafreedi sé leidandi i
stefnumdtun menntamala vida um heim pa er hin umdeild og skilningur
folks @ floknum poérfum allra nemenda oft takamarkadur (Déra S.
Bjarnason, 2005). Mismunandi skilningur félks & stefnunni getur haft
neikvaed ahrif a taekifeeri einstaklinga til ndms og leitt afram til félagslegrar
adgreiningar (Allan og Slee, 2008).

Allan (2007) talar um ad ymislegt tengt stefnunni skéli an adgreiningar
hafi valdid félki hugarangri og ordid vettvangur vonbrigda. Kennarar vilji
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ekki sinna pessu nyja hlutverki ad vera kennarar allra barna par sem pad
geti stangast 4 vid krofur skélans um arangur. En stefnan snyst samt ekki
um pad hvernig vid eigum ad koma 6llum fyrir, heldur um pad hvad skoli i
raun og veru er og pa i miklu vidara samhengi heldur en bara ut fra
fotludum nemendum. Liklega er skélasamfélagid, badi peir sem par starfa
og einnig foreldrar, ekki tilbuid til pess ad taka patt i peim breytingum sem
hugmyndafraedin gerir kréfu um, ad skdlinn taki @ méti 6llum nemendum
og ad allir séu patttakendur i skélastarfinu. Skélarnir eru pannig ekki
tilbunir til pess ad uppfylla lydraedislegt hlutverk sitt, kannski vegna pess ad
samfélagid treystir peim ekki til pess. bau grunngildi sem vid byggjum & i
lydraedislegu samfélagi hafa haft ahrif & stefnuna um skéla an adgreiningar
og hvernig hun hefur préast, dkvedin vidleitni til breytinga hefur einkennt
framkvaemdina en einnig 60ryggi og misskilningur.

Hugtakid, skoli an adgreiningar er oftast notad sem lysandi hugtak
(Barton og Slee, 1999), pa sérstaklega vid skipulag menntastefnu en pad
ma einnig lita 4 hugtakid sem ferlishugtak par sem framkvamd pess er i
stoédugri préun. bannig litur Ferguson (2008) & hugtakid og skilgreinir pad
sem ferli i att til lydraedislegrar patttoku allra nemenda og ad skélar taki
breytingum i pa att ad peir verid skolar fyrir alla. P4 um leid er hugtakid
hugsad sem hugsmid sem getur tekid breytingum allt eftir pvi 4 hvada tima
pad er skodad.

Allan (2007) skilgreinir skéla an adgreiningar sem skéla par sem unnid
er ad fullri patttoku allra, par sem leitast er vid ad veita ollum bestu
mogulega menntun og jafnframt ad brjéta nidur mara, m.a. i samskiptum
og par med i samfélaginu. Ef vid hugsum hugtakid 4 pennan hatt pa ma lita
a pad fra premur svidum patttokunnar. Makrdsvidi sem visar til patttoku i
stefnumorkun og skipulagi menntakerfa, mesdsvidi sem visar til skipulags
stjérnunar skéla og loks microsvids sem a vid bekkjarstarfid og vinnubrogd
kennara og nemandi i bekk og i hépi félaganna. Ef vid horfum 4 svidid i dag
ma segja ad patttaka almennings 4 makrdsvidinu sé liklega hvad minnst,
hann a po sina kjornu fulltrda sem vinna ad stefnumétun og almenningur
leggur traust sitt 4.

Skélaganga langveikra barna kemur inn a 6ll prju svidin. beirra réttindi
eru bundin i 16g, skipulag ndms peirra er & abyrgd skdlastjérnenda og
samskiptin vid pau og bein patttaka peirra i skdlastarfinu er ad miklu leyti a
abyrgd umsjonarkennara. Hér er sjonum ad mestu beint ad microsvidinu
og patttoku nemenda i krabbameinsmedferd innan pess.
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3.9 LyOraedi

Yfirleitt er lydreedishugtakid notad i samhengi vid stjornskipulag. Dewey
leit hinsvegar & lydraedid sem félagslegt fyrirbaeri (Dewey, 1939/1998).
Lydraedislegir skdlar studla ad pvi ad efla patttoku nemenda sinna, rjufa
einangrun peirra sem eru utangards og tengja pa skdlasamfélaginu
(Wolfgang Edelstein, 2008). Olafur Pall Jénsson (2003) skilgreinir hugtakid
bzadi sem stjérnskipan en einnig ad lydraedi sé adferd sem beitt er til pess
ad taka bindandi akvardanir. Hann bendir & ad lydreedid sndist um pad
hvernig hépur félks geti sameinast um dkvardanir.

Hugtakid skiptir hér mali par sem fjallad er um born sem mikilveegt er
ad tengja inn i skélasamfélagid a viokveemu timabili i lifi peirra. bessi tengsl
geta skipt skopum pegar litid er til félagslegrar patttoku og framgangs i
nami sidar meir. Dewey (1939/1998) talar um ad skolinn sinni lykilhlutverki
begar kemur ad uppeldi til lydraedis. Olafur Pall Jénsson (2012) kemst ad
beirri nidurstodu i skrifum sinum ad full vernd og vidurkenning mann-
réttinda sé forsenda lydraedisins. Skélinn hafi pvi krefjandi hlutverki ad
gegna vid ad gera nemendur faera um ad setja sér markmid sem peir sidan
leitast vid ad gera ad veruleika.

Skélinn hefur ekki eingdngu einstaklingsmidudu hlutverki ad gegna sem
snyr ad hverjum og einum nemanda heldur einnig akvednum félagslegum
hlutverkum og i l6gum um grunnskéla nr 91/2008 kemur félagslegt
hlutverk skélans skyrt fram. Skdélinn i samvinnu vid heimilin a ad studla ad
alhlida proska allra nemenda og patttoku peirra i lydraedispjédfélagi sem er
i sifelldri préun. Hugtakid er i lagatexta og i adalnamskrd grunnskdla —
almennum hluta (2006) baedi hugsad sem markmid en einnig sem
starfshaettir skélans par kemur m.a. fram ad skélinn eigi ad undirbua
nemendur undir lif og starf i lydraedispjodfélagi en starfshaettir hans eigi
einnig ad métast af lydraedislegu samstarfi (Olafur Pall Jénsson, 2011). Enn
lengra er gengid i nyrri adalndmskrd grunnskéla — almennum hluta (2011)
par sem lydraedi er ein af sex grunnstodum menntunar i landinu og faer
pbannig enn meira vaegi en adur.

Langveik born geta einangrast fra félagahdpi sinum ef pau taka ekki
patt i daglegu starfi skélans med hefdbundum hzetti. begar bérn maeta ekki
i skélann til lengri eda skemmri tima getur pad haft pau ahrif ad pau
gleymast jafnvel pegar akvardanir eru teknar sem snla ad nemenda-
hépnum. Ef skdlastarf er lyoraedislegt parf ad huga ad pvi ad tengja pennan
hép betur inn i umraeduna og virkja hann enn betur til patttoku.
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3.10 Stada pekkingar

Pad ma segja ad akvedin umskipti hafi att sér stad 4 pvi kennimidi (e.
paradigm) sem gengid er Utfra i rannséknum a bérnum. En kennimid visar
til peirrar forskriftar ad hugsun og hegdun sem fraedimenn nota, eru
einskonar leikreglur sem freedasamfélagid sameinast um (Schwandt, 2007).
Umskiptin felast i raun i pvi ad litid er a born sem patttakendur i stad
vidfangsefnis i rannséknum og gengid er ut fra pvi ad pau séu virkir
patttakendur i samfélaginu (Christensen og James, 2000).

Ef litid er til rannsdkna sem gerdar hafa verid med bérnum i svipudum
adsteedum og hér er fjallad um er vert ad minnast rannsdknar Bluebond-
Langner (1978) par sem hun fylgist med veikum bérnum a sjukrahusi og er
ad velta fyrir sér adgengi peirra ad upplysingum um eigid lif og verdld.
Hvers vegna pau i raun pykjast ekki vita um 6rlog sin en eru i raun 6ll bdin
ad atta sig 4 stodunni med pvi ad fylgjast med vidbrogdum umhverfisins,
samskiptum peirra fullordnu, yrtum og oyrtum. bessi bérn voru ekki virkir
patttakendur i rannsékn heldur var verid ad fylgjast med peim og reyna ad
sja hvernig pau upplifdu adstaedur sinar. Hvernig pau attudu sig 4 pvi ad
pau vaeru ad dauda komin, an pess ad nokkur segdi peim pad og hvers
vegna bau leyndu peirri vissu sinni fyrir foreldrum sinum og heilbrigdis-
starfsfélki. Hun skodar petta i ljési pess ad pessar adstaedur séu lidur i
félagsmotun barnanna. A3 félagsmotunin hafi haft ahrif & pad hvernig
boérnin hugsa um daudann og hvernig samfélagid hefur ahrif 4 métun
hugmynda peirra um daudann. HUn gagnryndi ad i rannsdknum a bérnum
sé oft ekki tekid tillit til pess ad pau hafi ahrif 8 umhverfi sitt og taki patt i
ad mota pad. A sama hatt séu pau patttakendur { umhverfi sem adrir skapa
pbeim og hafa litil ahrif & paer adstaedur.

P6 svo ad parna hafi adeins verid fylgst med hegdun barnanna er verid
ad skoda hvada ahrif umhverfid hefur & pau og hvernig pau bregdast vid.
Pad er unnid ut fra pvi ad bornin skynji umhverfid sitt og hafi ahrif 4 pad
med vidbrogdum sinum. NUna er meira reynt ad fa bornin til ad vera einnig
virkir patttakendur i rannséknarferlinu og leitad til peirra pannig ad komast
megi enn nzer peirra hugmyndum. Enn eru pd gerdar rannséknir 4 ymsu
sem tengist bornum & einn eda annan hatt en peir fullordnu spurdir
(Christensen og James, 2000).

[ rannséknum sem gerdar hafa verid & sidustu arum kemur vida fram ad
til pess ad born med krabbamein njoéti sem bestra lifsgeeda sé tengingin vid
skdlann mikilvaeg. begar rynt er i nidurstédur pessara rannsékna virdast
akvedin meginpemu skina i gegn, p.e. mikilvaegi pess ad hjalpa bérnunum
ad koma i heimaskélann eftir ad medferd hefst. ba skiptir miklu mali ad
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foreldrar séu talsmenn barna sinna og standi vord um peirra réttindi.
pekking kennara & pvi hvernig best sé ad vinna med bornum vid pessar
adstaedur er mikilveeg en einnig ad strax sé hugad ad sidbdnum
afleidingum (e. late effects) krabbameinsmedferdar, eda peer neikvaedu
aukaverkanir baedi likamlegar og andlegar sem fylgja medferdinni en koma
jafnvel ekki i ljos fyrr en I6ngu eftir ad henni lykur (Armstrong, 2003;
Bessell, 2001; Sullivan, Fulme og Zigmond, 2001; Eiser, 2000; Keen, 2002).

Rannsdknir syna ad born glima vid ymsar sidbunar afleidingar
sjukdémsins eda medferdarinnar sem geta haft ahrif 4 framgang i nami en
einnig i félagslegu umhverfi (Herrmann, Turber, Miles og Gilbert, 2011).
Einnig hefur verid synt fram a ad strax vid upphaf medferdar eda fljdtlega i
bvi ferli upplifa bérnin mjog miklar breytingar a lidan og utliti. bessir paettir
audvelda bornunum ekki ad snua til baka i skélann, pau missa flest harig,
hafa litla métstodu gegn sykingum, eru oft mjog bustin af steralyfjum, eiga
erfitt med jafnveegi, geta litid einbeitt sér og verda fljott mjog preytt
(Hoida og McDougal 1998; Wright, Galea og Barr, 2005; Keen, 2002). b6
svo ad veikindin taki sinn toll af daglegu lifi barnsins er mikilvaegt ad vinna
ad pvi ad hvetja barnid til ad halda tengslum vid félaga sina og umhverfi
(Closs, 2000b).

Spinelli (2004) komst ad peirri nidurstédu i rannsokn sinni ad pad er
lykilatridi ad born sem greinast med krabbamein fai taekifeeri til pess ad
sinna nami sinu undir leidségn a medan a veikindunum stendur. bar gegna
sjukrahuskennarar og umsjénarkennarar lykilhlutverki og geta haft mikil
ahrif & pad hversu vel gengur ad tengja nemendur vid peirra heimaskdla og
ad vidhalda peirri tengingu. pad ad geta haldid tengslum vid skélann er
ekki bara mikilvaegt vegna ndmsins og félagatengsla heldur einnig vegna
pbess ad pa atta foreldrar og boérn sig @ peirri stadreynd ad lifid heldur
afram.

[ adsteedum sjukrahussins getur verid erfitt ad byggja upp nams-
hvetjandi andrdamsloft fyrir veik born. bar er verid ad einbeita sér ad
meininu og laekningu og namid er ekki i fyrsta saeti eins og gefur ad skilja.
Menntun barnanna er pvi ekki endilega forgangsmalid a peim vettvangi.
pad hefur verid bent 4 pad ad vid pessar adsteedur sé heimili barnanna
jafnvel heppilegri vettvangur til nams (Burnett, 2000).

Closs (2000b) telur mikilvaegt ad skélinn bregdist vid af 6ryggi pegar
barn veikist, ad unnid sé eftir akvednu skipulagi sem liggur fyrir fra byrjun.
pannig skapast grundvollur fyrir trausti & milli heimilis og skdla. Pé svo ad
foreldrar verdi fljotlega sérfraedingar i ymsu sem ad sjukdémnum og
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medferdinni snyr pa er mikilvaegt ad geta treyst 68rum fyrir akvednum
pattum i ferlinu og létta pannig dhyggjum af foreldrum og bérnum.

begar barn greinist med svo alvarlegan sjukdém eru foreldrar edlilega
ekki med ndm barna sinna efst i huga en spurningar tengdar naminu og pvi
hvort boérnin ndi ad halda i vid jafnaldra sina koma fljétlega upp. Bornin
velta pessu lika fyrir sér og hja eldri nemendum koma upp spurningar
tengdar ndmi & svipudum tima og spurningar sem tengjast lifslikum
(Spinelli, 2004) sem segir ad namid er bornunum ofarlega i huga enda stér
partur af lifi peirra. Foreldrar vilja oft ekki ad adrir en laeknar og
hjakrunarfélk komi nalaegt barni sinu fyrst eftir greiningu og pvi er afar
mikilveegt ad kennarar nai ad byggja upp traust i samskiptum vid
foreldrana (Burnett, 2000).

Um pridjungur bpeirra barna sem farid hafa i gegnum krabbameins-
medferd purfa a einhverri sérkennslu ad halda (Sullivan, 2004). bad stydur
mikilveegi pess ad unnid sé markvisst 8 medan 8 medferd stendur, en til ad
svo megi verda skiptir samstarf foreldra, heimaskdéla og kennara &
sjukrahusi hofudmali. Foreldrar bera mikla abyrgd og petta nyja hlutverk er
ekki audvelt. Kennarar purfa a pessum timapunkti ad vinna mjog naié med
foreldrum pannig ad allar upplysingar berist & milli heimilis og skéla, baedi
hvad vardar nam en einnig astand barnsins i veikindunum (Spinelli, 2004;
Walberg, 2006; Closs, 2000b).

Eiser (2000) reyndi ad syna fram 4 ad nemendur sem fengid hofdu
krabbamein vikju fra i félagslegri patttoku. Til pess ad meta pennan patt
var notad akvedid matsteki sem hazegt er ad beita i bekk og kallast e.
Revised Class Play assessment. Kennarar voru fengnir til pess ad imynda
sér ad peir veeru leikstjorar i skolaleikriti og aettu ad velja nemendur i
akvedna flokka. Flokkarnir sem um raeddi voru; peir sem hafa leidtoga-
hzefileika og hépurinn hlustar &, hopurinn sem er uppstékkur og truflandi
og hépurinn sem er einangradur og vidkveemur, feer ekki adra i lid med sér.
bpegar pessi taekni var notud kom m.a. fram ad pegar kennarar meta
nemendur telja peir ad nemendur sem gengid hafa i gengum krabbameins-
medferd syni minni virkni i félagslegum samskiptum og hafi takmarkada
leidtogahaefileika. Samnemendur krabbameinssjikra barna voru pé ekki &
sama mali og kennararnir pvi i sdmu rannsékn kom ekki fram pessi munur
pegar nemendur skipudu hépnum i flokka.

betta stydur samt sem adur mikilvaegi pess ad safna upplysingum medal
nemendahdpsins sjalfs og leita svara vid pvi hvernig pessi nemendahdpur
upplifir skélasamfélagid og stodu sina innan pess og félagahdpsins &
medan a veikindunum stendur og eftir ad peim likur. Miklar framfarir hafa
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ordid i medferdum vid krabbameini i bornum 3 sidustu arum og likur a@ pvi
ad born sigrist 4 meininu hafa aukist verulega. Einnig er meira um pad nu
en adur ad bornin geti stundad skéla @ medan 4 medferd stendur
(Herrmann, Turber, Miles og Gilbert, 2011).

Burnett (2000) telur mikilvaegt ad hafa i huga ad pd svo ad born veikist
ba ber ad lita 4 pau sem manneskjur og varast ad skilgreina pau i samhengi
vid sjukdéminn. Foreldrar, kennarar og heilbrigdisstarfsfélk gegnir
mikilveegu hlutverki i pvi ad koma i veg fyrir einangrun barna sem eiga i
veikindum og finna leidir til pess ad tengja pau sem mest vid umhverfi sitt
og jafnaldra. Foreldrar purfa ad hvetja born sin til ad halda afram og taka
patt i 6llu sem pau geta. Foreldrar finna lika fyrir 6tta og 66ryggi gagnvart
bvi ad hefja hid daglega hverdagslif 4 ny.

i rannsékn Lansky o.fl. (1983) kom fram ad vidhorf foreldra til pess ad
bornin hefji skélagbnguna a ny litast oft af ahyggjum og 6tta vid ad horfa til
framtidGar. beir ottast hvad taki vid og hvernig bornunum eigi eftir ad
vegna. beir upplifa oft ad skdélanum fylgi of mikid alag sem bornin radi ekki
vid og draga pvi Ur pvi ad barnid hefji skélann ad nyju. | annarri eldri
rannsokn Lansky o.fl. (1975) kom lika fram ad baedi born og foreldrar
upplifa adskilnadarkvida pegar barnid a ad fara aftur i skélann sem jafnvel
getur haft pau ahrif ad barnid upplifir faelni fyrir skélanum (e. school
phobia) og finnur til ymissa likamlegra einkenna eins og magaverkja sem
verdur til pess ad foreldrar leyfa peim frekar ad sleppa vid skdlann. betta
verdur svo ad vitahring sem endar med pvi ad barnid hardneitar ad fara i
skolann.

Til pess ad komast ad pvi hvort pau vinnubrogd sem starfad er eftir um
pessar mundir samraamast hugmyndum, vidhorfum og vilja nemendanna
sjalfra er mikilvaegt ad heyra peirra sjénarmid pannig ad i framtidinni verdi
horft meira til hvers og eins nemenda, parfa hans og vantinga. bpad er
mikilveegt ad samraemi sé i vinnubrogdum pannig ad pjonusta vid
nemendur fari ekki bara eftir dhuga hvers kennara heldur séu skyrar
deetlanir um pad hvernig stadid skuli ad nami krabbameinssjukra barna.

3.11 Samantekt

i kaflanum hefur verid fjallad um paer kenningar og pau hugték sem byggt
er 4 i rannsékninni og farid yfir pzer rannsdknir sem haféar eru til hlid-
sjénar og studnings vid ad varpa ljosi & efni rannsdknarinnar.

36



4 Adferdafraedi og rannsoknarsnid

Hér verdur fjallad um pa adferdafraedi sem unnid var eftir vid rannsdknina.
Greint verdur fra rannsdknarsnidi, hvernig vali & patttakendum var hattad
og hvernig gagnadflun for fram. Sidferdilegum alitamdalum er velt upp og
ad lokum er fjallad um urvinnslu gagna, greiningu peirra og truverdugleika
rannsoknarinnar.

4.1 Viofangsefni rannséknarinnar og gildi pess

Eins og fram kom i inngangi er rannsdkninni atlad ad varpa ljési a og skilja
betur reynslu grunnskdlabarna sem ganga i gegnum krabbameinsmedferd.
Meginspurningarnar sem leitad er svara vid eru:

e Hvernig upplifa boérn sem gengid hafa | gegnum
krabbameinsmedferd vidbrogd skélasamfélagsins?

e Hvernig upplifa pau pa breytingu sem verdur a bernskunni?

e Hvernig lita pau a félagslega stodu sina 8 medan a medferd stendur
og eftir ad henni lykur?

Svorin vid spurningunum er upplifun barnanna sjalfra, peirra rodd. pau
segja fra sinni upplifun og hvada skilning pau hafa 4 adstaedum sinum 3
peim tima sem umraedurnar vid pau foru fram. Nidurstédurnar leida
vonandi til pess ad adrir 6dlist aukinn skilning 4@ adstaeedum pessara barna
og geti nytt sér pad vid skipulag og framkvaemd peirra medferda sem pau
hljéta i framtidinni.

4.2 Rannsoknarsnid og framkvaemd rannséknar

bpegar rannsdknarsnid er valid parf ad hafa i huga hvada snié pjonar
rannséknarspurningunum best (Flick, 2006). Pad parf ad vinna ut fra
bremur grundvallarspurningum. i fyrsta lagi; um hvad fjallar rannséknin, i
00ru lagi; hvernig tengist rannsdknarspurningin adferdafreedinni og
gdgnunum sem 4 ad safna og i pridja lagi; hvernig er rannsdkninni xtlad ad
taka mid af videigandi sidferdilegum og pdlitiskum sjonarmidum
(Schwandt, 2007).

Rannsdkn sem pessi fellur undir tilviksathugun (e. case study) en pa er
um ad raeda nakvaema athugun 4 dkvednu fyrirbaeri sem er afmarkad i tima
og rumi. Hér er fyrirbzerid nemendur sem fengid hafa krabbamein og
upplifun peirra af pvi afmarkada timabili i lifi peirra. Reynt er ad safna
flestum tiltaekum gégnum um tilvikid en um leid er reynt ad afmarka efnid
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ut fra rannsdéknarspurningunum og spurt er hvernig- og hvers vegna-
spurninga (Silverman, 2010; Schwandt, 2007).

Stake (1995) leggur aherslu @ ad markmid tilviksathugana sé ad safna
pbekkingu um eitthvad afmarkad og ad markmidid sé ad skilja og greina
tilvikid innan frd. Hann vidurkennir pd ad tilvik megi velja og skoda til pess
eins ad efla skilning 4 dkvednu vidfangsefni, vandamali, hugtaki o.s.frv. Hér
er markmidid ad skilja betur heim barna sem greinast med krabbamein og
hvernig pau upplifa ad takast 4 vid langveikindi og lifid i hlutverki sjuklings.

4.2.1 Eigindleg rannsoknaradferd

Eigindleg nalgun er regnhlifarhugtak yfir margs konar rannséknaradferdir
sem hafa akvedin sameiginleg einkenni og byggjast & takni grundadrar
kenningar (e. grounded theory). Pa er gognum safnad skipulega til pess ad
skoda félagsleg fyrirbaeri (Schwandt, 2007). Adferdin a ad hluta til reetur ad
rekja til tulkunarfraedi (e. hermeneutics) og fyrirbaerafraedi (e. pheno-
menology). Tulkunarfreedi er heimspekilegt hugtak sem visar til pess ad
skilja og tulka merkingu fyrirbaera (Schwandt, 2007). Fyrirbaerafraedi visar
svo til pess ad lysa reynslu eda hinu daglega lifi sem fyrirbaeri (Schwandt,
2007). Hér er verid ad nota hluta af teekni grundadra kenninga par sem
adeins er verid ad skoda lifheim félks (e. life world) en pad visar til heims
mannlegrar reynslu og félagslegrar virkni. betta er heimur heilbrigdrar
skynsemi daglegs lifs, samsettur af hugsunum og gjérdum einstaklinga og
félagslegrar tjaningar hugsana peirra og gjorda (Schwandt, 2007).

Hér verdur unnid ut fra eigindlegri nalgun par sem vidmalendur fa
teekifeeri til pess ad segja fra upplifun sinni og reynslu af pvi ad greinast
med krabbamein sem barn, og gerd er tilraun til pess ad setja frdsogn
beirra af reynslunni i fraedilegt samhengi. Eigindleg ndlgun hentar vel i
pbeim tilgangi pvi med peirri nalgun er leitast vid ad skilja mannlegan
veruleika ut fra sjonarhorni patttakenda. Hvernig manneskjan tekur patt i
og sér veruleika sinn (Dora S. Bjarnason, 2003).

Fyrirbzerid i pessu tilfelli er langveikindi vegna krabbameins og med
rannsokninni er baedi verid ad leitast vid ad lysa akvedinni reynslu
barnanna af fyrirbeerinu en einnig er rannsakandi ad na fram auknum
skilningi a fyrirbaerinu med pvi ad tulka pad sem bornin lysa fyrir honum og
tengist hugsunum peirra, skilningi og upplifun.

Eigindleg adferd audveldar ad kafa djupt vid ad skoda afmorkud
fyrirbeeri og tengsl peirra vid adra peetti. Gégnin munu fyrst og fremst vera
lysandi og pad ber ad hafa i huga ad ég sem rannsakandi hef vald i sjalfu
rannsoknarferlinu. Hér er pad ég sem skipulegg ferlid, dkved hverju skuli
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safnad, tek vidtdlin og vinn Ur peim. Pannig verd ég i raun eitt af
rannsoknartaekjunum par sem ég beiti lika eigin innszei, reynslu og skilningi
vid tulkun gagnanna (Silverman, 2010; Lichtman, 2010).

Born sem ganga i gegnum krabbameinsmedferd eru hluti af steerra
samhengi. bau eru hluti af fjélskyldu, vinahdpi, pau eru bérn, pau eru
nemendur, pau bua vid akvednar adstaedur og menningu o.s.frv. Til pess
ad 6dlast skilning & adsteedum pessa hdps parf ad skoda hann med tilliti til
umhverfisins og peirra adstaedna sem hann byr vid pd svo ad athyglinni sé
beint ad akvednu afmoérkudu fyrirbaeri sem tengist lifi hans.

Gengid er ut frd pvi ad baedi bernskan, langveikindin og krabbameins-
medferdin séu hugsmidir, ad petta séu fyrirbaeri sem métast eda séu
afrakstur samskipta og tengsla sem verda til i ségulegu samhengi i
samfélaginu og madtast af rikjandi menningu, hefdum og gildum. Likt og
fotlun geta veikindi einnig verid motud ad hluta til af samfélaginu, p.e.
hvernig skilningur okkar og vidbrogd vid fyrirbaerinu eru og hvernig vid
tokumst a vid pad (Schwandt, 2007; Flick, 2006).

Pad er ekki svo langt sidan krabbameinsgreining var ndanast alltaf
daudaddmur og vid peaer adstaedur hefur félk brugdist vid & annan hatten i
dag. Pannig tengist fyrirbaerid peim adstaeedum sem rikja a hverjum tima og
upplifun af sama fyrirbaeri verdur breytileg eftir adstaeedum. Hugtakid kallar
enn @ mikla hraedslu og vidbrogd samfélagsins motast af pvi.

Nalgun rannséknarinnar er ekki sidur fenémendgrafisk (e. phenomeno-
grapy) sem visar til pess ad hér er reynt ad kortleggja fyrirbzeri at fra
sjénarhorni eda sambandi perséona og dkvedins fyrirbaeris (Marton, 1994)
sem hér er langveikindi. Reynt er ad skilja betur sjénarhorn peirra barna
sem greinst hafa med krabbamein og hvernig pau lita @ pad fyrirbaeri og
hvada ahrif pad hefur a pau og t.d. sjalfsmynd peirra. Hér er pad umrsedan
sem er notud til pess ad kalla fram reynslu barnanna Ut fra peirra eigin
sjénarhorni og veruleika. Vid s6fnun gagna eru nyttar ritadar heimildir sem
tengjast fyrirbaerinu, vinna med rynihépi ungmenna og einstaklingsvidtol
vid born.

4.3 Gagnasofnun

Gognum var safnad i tveimur rynihépafundum og med halfopnum
einstaklingsvidtélum. Fyrri rynihdpafundurinn var i upphafi ferlisins og
markmidid med honum var ad fa upplysingar sem nyttust vié ad undirbua
vidtalsramma fyrir einstaklingsvidtolin. Seinni rynihdpafundurinn var eftir
ad urvinnslu gagna Ur einstaklingsvidtélum lauk og markmid hans var ad fa
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fram vidbrogd vid nidurstodum og umraedur um pad sem haegt vaeri ad
leera af peim og nyta til umbdta.

4.3.1 Val a patttakendum

Vid val & drtaki var haft i huga hverjir geetu mogulega svarad spurningunum
sem best. Hér var notast vid styrt val a8 vidmalendum eda (e. purposive
sampling), urtakid var valid med sértoku tilliti til pess sem atti ad rannsaka
(Schwandt, 2007; bérélfur bdérlindsson og borlakur Karlsson, 2003).

Til pess ad komast ad vidmelendum var leitad eftir adstod fra
Styrktarfélagi krabbameinssjikra barna (SKB). L6gd var fram sk um ad
vidmeelendur i einstaklingsvidtélunum vaeru & aldrinum 12-16 ara.
Framkvaemdastjéri SKB sendi kynningarbréf (sja vidauka A) til foreldra
peirra barna sem voru & réttu aldursbili og éskadi eftir patttoku barna
beirra og ad peir hefdu samband vid hann ef peir gaefu barni sinu leyfi til
patttoku. bad gekk haegt ad fa svor en eftir ad hringt var i foreldra sem
hofdu fengid kynningarbréfid og gengid var eftir vidbrogdum peirra komst
skridur 4 malid. Adeins eitt barn sem fékk sent kynningarbréf vildi ekki taka
patt en gaf madur sinni leyfi til pess ad segja mér ségu sina.

Sex born voru i drtakinu fyrir einstaklingsvidtol. Foreldrar peirra hoféu
veitt leyfi til pess ad ég hefdi beint samband vid pa og barn peirra til pess
ad velja vidtalinu stad og stund. Oll bérnin héfdu lokid medferd, prir
drengir og prjar stalkur. Ekki var gerdur greinarmunur a tegund meinsins,
busetu eda 66rum ytri adstaedum.

Vidmalendum var tilkynnt ad 6llum gégnum yrdi eytt eftir ad drvinnslu
veeri lokid. Allir foreldrar og patttakendur skrifudu undir upplyst sampykki
(sja vidauka B, C og D) en med pvi er att vid ad patttakendur sampykki ad
taka patt og hafi fengid allar naudsynlegar upplysingar um rannsdknina,
eigin skyldur og peer haettur sem hugsanlega felast i patttéku (Bogdan og
Biklen, 1998). Einnig var tekid fram ad 6llum gégnum yrdi eytt ad lokinni
arvinnslu.

4.3.2 Rynihépur

Rynihépurinn (e. focus group) var settur saman ar medlimum i unglinga-
hopi Styrktarfélags krabbameinssjukra barna [SKB]. Leidbeinendur
unglingahdpsins hofdu adur kynnt verkefnid fyrir hdpnum og fengid leyfi
hja foreldrum patttakenda (sja vidauka E). batttakendur i fyrri rynihdpi
voru sex talsins & aldrinum 13-18 ara og enginn peirra var patttakandi i
einstaklingsvidtolunum. Fundurinn fér fram i mars 2012 4 skrifstofu SKB og
ték um eina og halfa klukkustund.
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Seinni fundur rynihdépsins var i oktéber 2012, pa var farid yfir helstu
nidurstédur rannsoknarinnar, hdépurinn fékk teekifzeri til pess velta peim
fyrir sér, koma fram med spurningar og alyktanir sem draga meetti af
nidurstédunum. Rannsakanda var bodid i mat & skrifstofu SKB par sem
voru samankomin sjo ungmenni 13-18 ara og umsjonarmadur unglinga-
hdpsins. Eitt ungmennid ar hépnum hafdi einnig tekid patt i einstaklings-
vidtélunum. Fundurinn ték um tvaer klukkustundir. A badum fundunum
voru allar umraedurnar teknar upp & stafraena hljédupptoku og skradar
vettvangsnétur sem ég taldi ad geetu komid ad gangi.

Markmidid med fyrri rynihépnum var ad fa fram hugmyndir
ungmennanna um pad hvad veeri vert ad kanna og til ad fa dypri skilning a i
einstaklingsvidtolunum. Hépurinn vann saman ad pvi ad lista upp pau
atridi sem honum paotti mikilvaegust i ljdsi eigin reynslu (Bogdan og Biklen,
1998). Listann hafdi ég til hlidsjénar pegar vidtalsrammi (sja vidauka F) fyrir
einstaklingsvidtolin var unninn. Pad er talad um ad rynihdpar geti verid
hjalplegir vié ad fa skyrari mynd af fyrirbaeri en einnig ad fyrir born geti
adferdin verid minna d6gnandi en einstaklingsvidtdl (Bogdan og Biklen,
1998).

patttakendur voru a likum aldri en pad er aeskilegt pvi annars er haett
vid ad eldri bornin geti ordid radandi. bad er talid aeskilegt ad unnid sé i
kynjaskiptum hépum par sem tjdningarform kynjanna er oft dlikt (Scott,
2000). Hér voru badi kynin saman i rynihdpi og 1atid reyna a samvinnu
peirra. Leidbeinendur unglingahdpsins voru @ stadnum en téku ekki patt i
umraedunum. beir fygdust med ur fjarleegd en voru tilbunir ad gripa inn i ef
umraedurnar gengju of naerri hdpnum eda einstaklingum innan hans og
voru pannig i hlutverki hlidarvarda (e. gatekeepers) (Masson, 2000).

Rynihdpavidtal getur styrkt valdastodu barna gagnvart rannsakanda
(Jéhanna Einarsdottir, 2006) og born opna sig oft betur i hdpi, sérstaklega
pbegar pau kannast hvert vid annad adur en vinnan hefst (Hill, 2006). bessi
leid var farin hér til pess ad fa fram fjolbreyttari umraedu um efnid og ma
lita svo 4 ad vinnan hafi baedi falid i sér ad nyta pau tengsl sem fyrir voru
en ekki sidur ad mynda tengsl milli délikra einstaklinga (Allan og Smyth,
2009) sem pé hafa svipada reynslu af dkvednu fyrirbaeri. | rynihdpunum
fengu bornin taekifaeri til pess ad tja sig og skiptast a8 skodunum.

4.3.3 Einstaklingsviotol

Med pvi ad taka halfopin einstaklingsvidtol var reynt ad 6dlast aukinn
skilning & sjonarhornum vidmeaelenda og gefa reynslu peirra merkingu.
Vidtoélin snerust um lykilatridi sem vidmaelendur lystu med eigin ordum i
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beim tilgangi ad fa dypri skilning a vidfangsefninu og upplifun peirra sjalfra.
Eg fylgdi dkvednum praedi pannig ad ekki var farid ut fyrir efnid og nadi
med pvi fram auknum skilningi @ sjonarmidi barnanna og reynslu peirra
(Kvale, 1996; Schwandt, 2007; Bogdan og Biklen, 1998 og Flick, 2006).

Einstaklingsvidtolin voru oll tekin i april og mai 2012. Bérnin fengu sjalf
ad velja vidtalinu stad, o6ll vidtolin voru tekin & heimilum barnanna utan eitt
sem for fram i gardi ndleegt heimilinu. Hvert vidtal ték rdma klukkustund.
Foreldrar voru heima vid en téku ekki patt i vidtdlunum. Oll vidtdlin voru
tekin upp a starfrena hljédupptoku og afritud ordrétt, med leyfi
patttakenda.

Eg reyndi ad undirbua vidtolin vel og lagdi aherslu & ad na gédum
tengslum vid bérnin med pvi ad syna peim og lifi peirra dhuga og byggja
upp rélegt og traustvekjandi andrumsloft, raeda fyrst hvers vegna ég leitadi
til peirra og mér pzetti rodd peirra og sjdénarmid mikilvaeg, hvernig ég keemi
ad pessu malefni og hvernig unnid yrdi med gbgnin (Cohen, Manion og
Morrison, 2000). Oft reeddi ég vid foreldra ad loknu vidtali. Alls stadar var
mér vel tekid og svo virtist sem fullt traust veeri @ milli min og barnanna.

Lagt var upp med vidtalsramma og vidmelendur voru spurdir
halfopinna spurninga sem gaf peim taekifeeri til pess ad fjalla um adra peetti
en pa sem tengdust efninu beint. Hlutverk rannakandans byggdist 4 pvi ad
fylgjast vel med pvi sem bornin s6gdu og ég reyndi ad lesa i yrt og dyrt
skilabod til pess ad leida vidtalid afram (Kvale, 1996).

4.4 Likingar

Folk nytir oft likingar (e. methapors) vid ad vinna Ur efidri reynslu og til
bess ad varpa ljosi & reynsluna, brjéta hana til mergjar og gefa henni
skyrari merkingu (Danforth, 2008). Likingar er einnig haegt ad nota til pess
ad syna fram a dkvedin sameiginleg einkenni fyrirbzera eda hugtaka sem
venjulega eru ekki notud i sama skilningi og er évenjulegt ad bera saman
(Lakoff og Johnson, 1980).

Hér eru likingar notadar til pess ad varpa skyrara ljési & efnid og komast
enn naer pvi sem patttakendur rannsdknarinnar hafa glimt vid p.e.
krabbameinsmedferd. Hér er henni likt vid fjallgbngu. Med pvi reynir
rannsakandi ad komast naer efninu og fa a pvi dypri skilning.

4.5 Sioferdisleg alitamal

Rannsdknir med félki eru vandmedfarnar og krefjandi ferli, jafnvel
uppaprengjandi inngrip i lif folks og 6mogulegt ad segja til um hvada ahrif
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pbad hefur a einstaklinga (Lindsey, 2000). Sidferdileg alitamal i rannséknum
med bornum geta verid margpatt og mikilvaegt ad huga ad peim adur en
lagt er af stad (Flick, 2006). Hér var unnid med vidkveemum hdpi i tvennum
skilningi en bodrn eru skilgreind sem vidkveemur hépur svo og sjuklingar
(Déra S. Bjarnason, 2010; Solbakk, 2011) og pvi mikilvaegt ad vanda
sérstaklega til verks.

bpegar born eru héfd med i rddum eins og hér er gert eru pau sett i
viokveema stodu en ef vid hofum pau ekki med getur okkur sést yfir
mikilvaegt framlag peirra (J6hanna Einarsdéttir, 2007). bad er pvi prautin
pbyngri ad feta hinn gullna medalveg og i mérg horn ad lita pegar born eru
patttakendur i rannséknum.

Vid undirbuning rannséknarinnar var mikilvaegt ad vinna Ut fra pvi ad
tengsl min vid vidfangsefnid geetu haft ahrif. Eg var medvitud um pad
pbegar vidmeelendur voru valdir og reyndi ad komast hja pvi ad velja born
sem ég pekkti til, pad tokst po ekki algerlega ad uppfylla pad skilyrdi. Aldrei
var pd nein leynd yfir pvi hver ég veeri og foreldrar virtust ekki setja pad
fyrir sig pd peir kénnudust vid mig.

Eg Iit 4 bornin sem fullgilda patttakendur i samfélaginu og mikilvaegt ad
rodd barna heyrist og ad hlustad sé a peirra sjénarmid. Pegar unnid er ut
fra pessum forsendum skapast vettvangur nyrra spurninga sem ldta ad sid-
ferdilegum pattum og dbyrgd rannsakandans. bessi nyja stada barna getur
skapad hagsmunaarekstra sem ekki hafa komid fram adur. Ny nalgun og
syn a born hefur leitt til pess ad rannsakendur hafa i auknum maeli
rannsakad reynslu barna en pad kallar & dkvedna nybreytni i rannséknum
og hefur utvikkad adferdafreedilega umraedu (Christensen og Prout, 2002)
nu er pad rodd barnanna sem heyrist og peirra raunverulegu skodanir og
hugmyndir koma fram.

Pegar bornin i rannsdkninni sampykkja ad taka patt er mikilveegt ad
leita leida til pess ad efla vald peirra pannig ad meiri likur séu a pvi ad
raunverulegt vidhorf peirra komi fram. bau verda ad skilja hvad farid er
fram 4 vid pau pannig ad um upplysta dkvérdun um patttoku sé ad raeda
(Johanna Einarsddttir, 2007). Pau purfa lika ad fa ad vita hvad gert verdur
vid gognin sem safnast og hvernig pau verda nytt (Flick, 2006).
Vidmaelendur eiga sinn rétt og mikilveegt ad peir haldi reisn sinni i gegnum
allt ferlid og ad fullkominn heidarleiki sé i samskiptum rannsakenda og
vidmeelenda (Lindsey, 2000).

Rannsakandi parf ad gera sér grein fyrir muninum & valdi barna og
fullordinna (Cohen, Manion og Morrison, 2000). Eg reyndi eftir bestu getu
ad utskyra stédu barnanna i vidtélunum og spyrja pau af naergaetni. Einnig
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ad gera peim grein fyrir ad pau gaetu dregid patttoku sina til baka hveneer
sem var i rannsékninni og ad fyllsta trinadar og nafnleyndar veeri heitid
(Sigurdur Kristinsson, 2003).

Christensen og Prout (2002) leggja til ad pegar unnid er ad rannséknum
med bérnum sé unnid ut fra sidferdilegu jafnvaegi (e. ethical symmetry) og
ad tekid sé mid af félagslegri og menningarlegri stédu barnsins. Hugtakid
sidferdilegt jafnveegi visar til pess ad rannsakandinn hefur j6fnudé sem
utgangspunkt og verdur p.a.l. ad ihuga adferdir og adgerdir sinar af abyrgd
i gegnum allt rannsdknarferlid (Christensen og Prout, 2002). Veikindi barna
spyrja hvorki um stétt né stédu og bornin i rannsdkninni bjuggu vid dlikar
adstaedur. betta var pvi mikilveeg dminning, badi vid undirblning, pegar
farid var inn i vidtdlin og vid greiningu gagnanna. Eg reyndi ad maeta
barninu med opnum huga, hlustadi af athygli og einbeitti mér ad pvi ad
syna skilning og halda umradunni innan akvedins ramma.

Rannsakendur hafa ekki allir sému syn a stodu barna og fjalla um pau ut
fra mismunandi sjénarhornum. Hér er litid & bérn sem virka patttakendur i
samfélaginu sem med reynslu sinni og skilningi hafa ahrif & umhverfi sitt.
bpau taka patt i rannsdknarferlinu og ytt er undir patttoku peirra, pau eru
vel upplyst og hlustad er 4 raddir peirra (Christensen og Prout, 2002).

4.6 Traverdugleiki rannséknarinnar

Til pess ad auka truverdugleika (e. trustworthiness) rannséknarinnar voru
notud fjolbreytileg gogn og nidurst6dur settar fram & skyran og
adgengilegan hatt (Hitchcock og Hughes, 1995; Schwandt, 2007). Hér er
ekki verid ad leita eftir hinum hlutlaega sannleika, heldur pvi ad pau gogn
sem studst er vid séu truverdug, gegnsae og rokrétt (Ddéra S. Bjarnason,
2010).

Beitt var margpréfun (e. triangulation) til pess ad tryggja réttmeeti
peirra dlyktana sem dregnar eru af gognunum. Farid var yfir helstu
nidurstodur vidtals med bornunum par sem pau gatu breytt, beett inn i og
stadfest pad sem fram kom (Schwandt, 2007).

Margpréfun var beitt @ milli vidtala med pvi ad bera saman tiltekin
pbemu og tulkanir rannsakanda. Pannig var margvislegum gégnum safnad,
bau marglesin, skodud og borin saman Ut fra ymsum hlidum. Alyktanir sem
dregnar voru af gégnunum foélu i sér ad naegar upplysingar veeru til stadar
um kenningar sem byggt er a, framkveemd og pa taekni sem var notug,
pbannig ad lesandi geeti borid nidurstédur rannséknarinnar saman vid
svipadar rannsoknir um sama fyrirbaeri (Silverman, 2010). betta var einnig
skodad i samhengi vid hugtakid e. verisimillitude sem visar til pess hverju
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svipar saman i nidurstodunum, hvort sambaerilegur svipur er & pessum
nidurstodum og nidurstédum annarra rannsdékna. bPad gefur nidurstédum
aukid veegi og eykur trdverdugleika (e. trustworthness) peirra. Allt petta
midar ad pvi ad sja pad sem nidurstdodur eiga sameiginlegt, hvad
vidmaelendur eiga sameiginlegt og hvad er sameiginlegt med fyrri
rannséknum (Schwandt, 2007).

Eins og adur sagdi er efnid mér ekki éskylt og ég hef fra arinu 2000
fylgst med proun malefna krabbameinssjikra barna. Slik tengsl vié efnid
geta baedi haft ahrif & adferdafreedina og valdid akvedinni sidferdilegri
klemmu. Efnid er vidkvaemt, snyst um hjartans mal og pvi mikilveegt ad
stiga varlega til jar6ar. bad er pvi mikilveegt ad fara inn i hvert vidtal af
mikilli virdingu og vera medvitadur um ad um jafnvaegi sé ad reeda milli
rannsakanda og vidmaelenda.

Eg gerdi grein fyrir reynslu minni af efninu, reyndi ad hafa adstaedur
sem edlilegastar og lagdi aherslu & ad traust rikti. Ollum reglum um
persénuvernd og trunad var fylgt og gognin eru ekki rekjanlega a
einstaklinga. Um er ad reeda mjog famennan og afmarkadan hdp sem
audvelt veeri ad rekja til einstaklinga ef meiri upplysingar keemu fram i
nidurstodum. bvi er ekki visad til kyns, aldurs, busetu eda annars sem geeti
audveldad ad rekja gognin til patttakenda.

Rannsdknin var tilkynnt til Persdnuverndar. Styrktarfélag krabbameins-
sjukra barna baudst til pess ad greida gotu patttakenda ad salfraedi-
pbjonustu eftir viotolin ef peir dskudu pess. Bent var & pann kost i
kynningarbréfi til foreldra og i lok vidtala.

4.7 Urvinnsla og greining gagna

Vid urvinnslu og greiningu gagna verdur ekki hja pvi komist ad upplifun min
sem rannsakanda hafi dhrif. Pad er mogulegt ad lita a efnid Ut frd ymsum
sjénarhornum og velta fyrir sér mérgum élikum spurningum. Eg vel mér
akvedid sjonarhorn og leita svara vid spurningum og pannig er nidurstada
had pvi hver greinir og tulkar.

Vinnuferlid vié greiningu gagnanna midadist vid ad afrita hvert vidtal
nakvaemlega og ordrétt strax eftir ad pau voru tekin, ég hlustadi a8 hvert og
eitt peirra oftar en einu sinni. Eftir skraningu vidtalanna las ég pau yfir og
skradi nidur peer hugmyndir sem kviknudu hja mér & medan. Eg merkti
gognin med akvednum lyklum sem ég nytti mér vid ad flokka gognin og pa
for ég ad atta mig 4 peim pemum sem gognin visudu a og hjalpudu til vid
ad svara rannséknarspurningunum.
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Fyrst var eitt vidtal greint og nidurstodur peirrar greiningar notadar til ad
beita samskonar greiningu & hin sem & eftir komu. Nidurstédur voru svo
bornar saman. Lyklunin sprettur pannig af gégnunum en vid greiningu a
beim spretta lyklarnir fram (Flick, 2006; Schwandt, 2007). [ lokin fér svo
fram tdlkun & upplysingunum med pad fyrir augum ad auka skilning &
vidfangsefninu at fra pvi sem fram kemur i gognunum (Wolcott, 1994).

bPau meginpemu sem fram komu snerust um syn barnanna a pa reynslu
ad hafa fengid illvigan sjukdém og syn peirra & vidbrogéum skéla-
samfélagsins, vina og fjolskyldu. Nidurstodukaflinn hér a eftir byggist ad
téluverdu leyti & beinum tilvitnunum i bornin. Med pvi feer rodd peirra
aukid vaegi og lesendur fa taekifeeri til pess ad leggja eigin skilning i pad sem
pbar kemur fram.

4.8 Samantekt

i kaflanum hefur verid fjallad um pd adferdafraedi sem unnid var med i
rannsokninni. Farid yfir pad hvernig patttakendur voru valdir, framkvaemd
rannsoknarinnar og sidferdileg alitamal sem parf ad hafa i huga vid
framkvaemd og drvinnslu gagna. Einnig var fjallad um med hvada leidum
var reynt ad auka trdverdugleika rannséknarinnar og hvernig unnid var ur
gbgnum og pau greind.
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5 Nidurstodur

Stundum er eins og allt pad lidna verdi ad ljédi. Eins og
minningarnar séu i [jédum par til reynt er ad koma peim i ord:
ba breytast paer i ségu (Jon Kalman Stefansson, 2010, bls. 7).

5.1 Ferdin sem aldrei var bokud

Pad ma likja reynslu barnanna sem téku patt i rannsdkninni vié ad pau hafi
oll att pad sameiginlegt ad hafa lagt upp i ferd sem ekkert peirra hafdi
bdkad sig i. Ferdin var ekki skipulogd af peim sjalfum, pau hofdu litid um
ferdadaetlunina ad segja og gengu pvi af stad ut i dvissuna, full af o6tta,
66ryggi og vanmattarkennd. | upphafi ferdar var andrimsloftid pungt og
viobrogd ferdalanganna mismunandi. Allt var svo framandi i nyju landi.
Sum p6gdu, 6nnur féru af stad med von i brjdsti og dkvadu strax ad sigrast
a o6ttanum og halda af stad i att ad fjalli sem virtist ékleift. Einhverjum
fannst petta éréttlatt, 6drum bara sorglegt en sumir féru af stad med pad
fyrir augum ad peir geetu petta og vaeru jafnvel betur til pess fallnir ad
leggja i ferdina en einhver annar.

Oll 16gdu pau af stad, foru mismunandi leidir en attu pad sameiginlegt
ad hafa akvedid ad pau myndu na a tindinn, hvad sem tautadi og rauladi.
Pau aetludu ad sigrast 4 6ttanum og syna sjalfum sér og 68rum fram a ad
bau geetu petta og myndu nd takmarkinu. | upphafi virtist leidin 16ng og
6faer, myndi taka heila eilifd ad klongrast i gegnum hana, hun var pd
vordud af peim sem til hennar pekktu en oft purfti ad fara af leid og taka
adra sléda pegar eitthvad oveent kom upp 4. Pad lengdi leidina og
vonleysid baerdi 4 sér.

pegar ferdin var komin vel af stad, buid ad fara yfir erfidustu vatnsfollin,
komast i gegnum breidustu skridurnar og klifa bratta klettana voru bornin
farin ad pekkja sig betur i umhverfinu, pau vissu & hverju pau gatu att von,
hofdu leert ad varast akvednar haettur og sigrast 4 mesta éttanum. Vonin
um ad ferdin taeki enda hélt peim gangandi og ferdafélagar peirra hofdu
sitt ad segja um pad ad stytta peim stundirnar og halda peim vid efnid.
Suma daga var farid haegt yfir, adrir dagar voru teknir med spretti.

A endanum var takmarkinu nad, allir dalitid eftir sig, mar og skramur,
aumir blettir a4 sal og likama. Allir samt svo pakklatir fyrir ad hafa nad 4
toppinn sem i fyrstu virtist dkleifur og varla feerast naer pé eett veeri af stad
i attina ad honum. begar horft var til baka vid leidarlok eru vidbrogdin
kannski ekkert svo 6lik viobrogdunum i upphafi feréar. DAlitil hraedsla vid
ad purfa fara aftur i somu ferd eda adrar enn erfidari, spenningur yfir pvi
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sem taeki vid en lika 66ryggi vid ad takast a vid pad sem beid 3 medan og
ekki var haegt ad sinna @ medan a ferdinni stéd.

5.2 Raddir barna sem gengid hafa i gegnum
krabbameinsmedferd

Hér a eftir verdur fjallad um vidhorf vidmaelenda minna, reynslu peirra og
skodanir & upplifuninni af pvi ad greinast med alvarlegan sjukdém og purfa
ad endurskoda stédu sina i lifinu, samskiptin vid skélann og félagahdpinn
og hvada ahrif pessar nyju adsteedur hofdu 4 lif peirra. betta eru paer raddir
sem komu fram i vidtélum rannsdéknarinnar. Hver kafli hefur ad geyma
helstu pemun sem fram komu.

5.3 Ad vakna i framandi landi

pad gerir enginn rad fyrir pvi ad veikjast og pegar alvarleg veikindi koma
upp hja einstaklingum m3é segja ad allt umhverfid breytist og sé pannig
Obeint patttakandi i veikindaferlinu. bad ma likja pessu vid ad vakna i
framandi landi, skilja hvorki tungumalid né menninguna, vera d6ruggur
med stdédu sina og vita ekkert hvad tekur vid og hvernig allt prdast. Daglegt
lif 66last nyja merkingu i félagslegu samhengi vid paer adsteedur sem
bornin verda allt i einu hluti af. Born hafa dkvednar hugmyndir um pad
hvad krabbamein er og byggja 4 peim hugmyndum pegar pau tulka sinn
nyja veruleika. bau taka eftir yrtum og éyrtum skilabodum fra umhverfinu
og byggja tulkun sina @ peim. Upplifun peirra i fyrstu er litud af hraedslu og
00ryggi en pegar lidur a medferdina fara pau ad atta sig betur a pvi hvernig
pbau bregdast vid dkvednum adsteedum. bau na pa jafnvel ad undirbua sig
undir pad sem er framundan, pad veitir peim 6ryggi en pau atta sig lika a
pvi hvernig getur farid og hraedast framhaldid.

Fram kom i einstaklingsvidtolunum vid 6ll bérnin sex ad pau muna mjog
greinilega eftir pvi ferli sem atti sér stad pegar sjukdéomurinn var ad
greinast. Pau mundu jafnvel hvad pau héfdu verid ad gera dagana a undan
og gatu rakid i smaatrioum pa atburdards sem atti sér stad i greiningar-
ferlinu. Pau mundu vel hvernig peim leid fyrst eftir ad nidurstédur voru
ljdsar og vidbrogd peirra voru mismunandi, t.d ad tala ekki i viku, spyrja
spurninga eins og: ,,hvers vegna ég?“ og reyna ad gleyma pvi hvad var ad
gerast, gleyma pvi ad vera i medferd. bpad voru allir 66ruggir i kringum pau,
sumir ad reyna ad fela sorgina fyrir peim og peim leid illa, fannst jafnvel
eins og pau zettu einhverja sok
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[...Imér fannst leidinlegt ad vera buin ad koma 6llum i pessa
stodu, nu fér allt 3 hvolf hja 6llum og pad var allt at af mér.

Pau upplifdu sektarkennd og fannst erfitt ad hafa sett lif allra i uppnam.
Pau sogdust 6ll reyna ad hugsa sem minnst um pa reynslu ad hafa eitt sinn
greinst med alvarlegan sjukdém. bau sogdust flest ekkert vilja velta sér upp
Ur pessu, petta veeri buid og gert, eins og einn sagdi. Pad hafa ekki allir
gaman af pvi ad segja ferdaségur. Onnur s6gdu ad peim paetti gaman ad
raeda pessa sogu og sja vidbrogd félks, pad yrdu allir svo hissa pegar pau
toludu um petta og pau voru ekkert dopur eda leid.

Oll bornin &ttu sér framtidardrauma. Flest peirra ségdu ad peir vaeru
peir somu og pau attu adur en pau veiktust en ad pad hefdi kannski bara
haegst adeins & peim. bau vaeru ekkert ad flyta sér eins mikid og 4dur.
,Madur verdur liklega ekki atvinnumadur i fétbolta ef madur hefur misst
fotinn“; pad er samt aldrei ad vita. Pau voru 6ll bjartsyn, virtust njéta lifsins
og vera virkir patttakendur i sinu umhverfi. Ferdalagid til pessa framandi
lands virtist pannig hafa haft ahrif &4 pau 6ll, mismunandi pé. bau virtust
medvitud um stodu sina og atta sig vel 4 pvi ad einhverjar breytingar hefdu
ordid 4 lifi peirra og persdnuleika vid pad ad takast 4 vid veikindin.

Pau mundu lika eftir likamlegum verkjum, munnangri, lyfjabrunninum,
sondunni og gatu jafnvel farid nakveemlega ofan i hvernig medferdin var
skipulogd. Pau voru ekkert 6satt vid ad hafa breyst i utliti, ad hafa misst
harid og verda bustin af sterum, pad var timabundid. En hudslitid sem oft
fylgir i kjolfar steramedferdar og sveiflur a likamspyngd fannst peim erfitt
ad seetta sig vid og virtist hafa ahrif a lifsgedi eins og ad fara i sund.
Stelpurnar t6ludu sérstaklega um pennan patt og greinilegt ad pazer eiga
erfitt med ad saetta sig vid varanleg Iyti.

begar ég bad einn vidmalanda minn ad segja mér fra pvi sem honum
fannst erfidast sagdi hann

[...] ég veit pad ekki, pad var ekkert sem var eitthvad
brjalaedislega erfitt...eda kannski bara allt eiginlega.

betta segir bysna margt. begar pau hugsa til baka pa er minningin i fyrstu
ekkert svo agaleg, allt petta skemmtilega virdist koma fyrst en pegar pau
kafa adeins dypra pa var petta ekkert endilega pad audveldasta sem pau
hofdu glimt vid. bad ad hafa sigrad meinid er szett og gddu minningarnar
eru ofar i huganum en paer sleemu. Eitt barnid taladi meira ad segja um ad
bad veeri ekki visst um pad hvort pad hefdi viljad sleppa pessari reynslu.
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pad er eins med reynslu af alvarlegum veikindum og adrar minningar,
pbegar timinn lidur pa verdur pad sem ollum fannst nanast dyfirstiganlegt
ad sursaetri minningu, ekki alsleemri. begar erfidleikarnir, 6ttinn, vonleysid
og allt sem orrustunni vid meinid fylgdi hverfur og allt erfidid er ad baki
situr eftir allt petta skemmtilega sem gerdist & timabilinu. Orrustan var
erfid en hun vannst. beir sem bordust finna dfram fyrir 6runum sem hun
skildi eftir sig en pau dofna greinilega med timanum. bad sezetta sig flestir
vid ad hafa purft ad taka pennan slag, einhverjir hefdu ekki viljad missa af
honum.

[ umraedu um ahrif reynslunnar, kom dalitid vandraedalegur svipur &
andlit eins vidmaelanda mins og hann sagdi eftir nokkra umhugsun:

Sko madur bara leerir ad meta lifid og ég veit ekki hvort ég
hefdi nokkud verid til i ad sleppa pessu. betta breytir ymsu en
bad er ekki allt sleemt i kringum petta. Kannski synir petta lika
morgum hvad lifid er merkilegt.

Bornin virtust 6ll hafa verid fljét ad adlagast nyjum adsteedum og hlutverki.
i pvi ad vera i stédu sjuklingsins folust lika dkvedin paegindi eda sérstada.
Ad hafa stodu sjuklings fylgir akvedid dbyrgdarleysi, lifi folks er ad hluta til
stjérnad af 66rum sem bera dbyrgd 4 pvi ad koma pvi aftur ut i lifid.

Bornin fengu athygli, pad snerist allt um pau og peirra heilsufar og peim
lidi sem best. Pad kom fram ad einhverjum fannst erfitt ad gefa petta fra
sér aftur. Edlilega er erfitt ad verda aftur eins og hinir, ad 60last aftur
edlilegt lif, an sérsto6du. begar krofurnar foru ad aukast og daglegt lif vard
eins og adur attu sum erfitt med ad sleppa sjuklingshlutverkinu sem var
ordid eitthvad svo paegilegt, sérstaklega eftir ad medferdin vard léttari

[...] bad var lika ddlitid erfitt ad venjast pvi ad vera aftur
friskur. bu veist ad fa ekki sérstaka medferd og pannig.

5.4 AQJ byggja bru a milli heimilis og skdla

Bornin hofdu oll jakvaett vidhorf til skélans en pad var nokkud mismunandi
hvernig pau upplifdu tengslin vid hann medan 4 veikindunum stéd. brju
peirra t6ludu um ad pad hefdi verid allt i lagi ad haetta timabundid i
skdlanum, ageett ad fa fri eins og eitt barnid ordadi pad. bau voru hins
vegar flest sammala pvi ad pad hefdi verid erfitt og skrytid ad koma til
baka.
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Skdlinn a sjukrahusinu nddi teepast ad sinna pessum nemendum vegna
veikinda peirra. Bornunum fannst nég ad purfa ad takast a vid nyjar og
framandi adstedur og eettu ekki ad purfa ad leera i medferdinni. bau
toludu oll um ad leikstofan hefdi verid peirra gridastadur og ad par veeri
gott ad vera. Oll téludu pau um ad sjonvarpid og télvan hefdi hjalpad peim
mest vid ad lata timann lida, dreifa athyglinni fra veruleikanum og ad
gleyma stad og stund. Mest horféu pau @ myndir eda féru i tolvuleiki.
Samskiptasidur eda samskipti & vefnum fannst peim ekki endilega hafa
hjalpad sér nema ad litlu leyti. Stundum var meira ad segja erfitt ad sja a
facebook ad vinirnir hefdu verid uti ad borda i geer. bad gat verid flékid ad
na attum viod pessar nyju og framandi adstaedur.

Fimm boérn téludu um kvida vegna endurkomunnar i skélann. Adeins
einn vidmaelandi kveid pvi ekki ad koma aftur i skélann. bad sem helst
adgreindi hann fra hinum var hversu mikil tengslin voru vid skélann og
félagana 4 medan & medferdinni stéd. | hans skéla voru sterkar hefdir fyrir
miklu samstarfi heimila og skdla. Foreldrasamfélagid var einnig medvitad
um mikilveegi pess ad halda gédum tengslum og skipulégdu hvernig
samskiptunum skyldi hattad pegar barnid geeti ekki sott skéla. Foreldrar
barnsins voru vel upplyst um ahrif medferdarinnar, fylgdust vel med pvi
hvenaer sykingarhaetta var sem mest og gerdu pa akvednar radstafanir en
voru litid hraedd vid sykingar. b6 svo ad barnid hafi oft verid mjog preytt,
jafnvel farveikt pegar vinirnir féru pa gaf petta 6llum svo mikid.

Viodmeaelandi minn sem gat verid i hvad mestum tengslum vid skoélann
hafdi ekki ahyggjur af skélanum i veikindunum, hann taldi par skipta mestu
ad hafa getad haldid gédum tengslum allan timann. | sumum tilfellum er
petta pé haegara sagt en gert. Pau sem bua a landsbyggdinni og purfa ad
saekja medferd til Reykjavikur eiga ekki audvelt med ad vera i beinum
tengslum vid félagana og skélann. Einn vidmaelandi minn bjé i dreifbyli en
hafdi att i mjog gédum tengslum vid skoélann sinn og félagana &4 medan &
medferdinni st6d

Skoélinn gerdi allt sem hann gat og krakkarnir voru alltaf ad
senda mér bréf og pannig. Eg er sko enginn télvusnillingur en
ég ... svo spjalladi ég vid pau a facebook og svo voru
krakkarnir ad segja manni eitthvad ur skélanum. bad skiptir
alveg mali og hjdlpar manni alveg adeins. bau fengu lika
fyrirlestur fra Sigrinu hjukku um veikindin og pad téku allir vel
a méti mér pegar ég kom til baka.
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pad var dberandi i umraedunum vid bornin ad skolinn er mikilvaegur
hlekkur i samskiptum. Umraedur peirra um skélann snerust ad mestu
leyti um samskiptin vid skélafélagana og tengslin vid pa 4 medan 3
medferdinni st6d. En hvad namid vardadi var afar mismunandi
hversu mikid bornin gatu sinnt pvi i veikindunum. bau virtust oft of
veik til pess ad geta unnid ad ndmi sinu. Ndmid skilgreindu pau sem
hefédbundna békavinnu. Pau s6gdust stundum hafa spilad, lesid eda
horft 4 myndir en skilgreindu pad ekki sem ndm. Nam var vinna i
bokum. Einn vidmaelandi minn komst svo ad ordi:

[...] madur er natturulega i endalausum verkjum ... madur er
nattlrulega bara i dépinu parna ... petta er ekkert pad létt ...
bu veist, sjddu madur er bara veikur. Leera einhverjir krakkar
sem eru bara venjulega veikir NEI! ... hvernig heldur pu pa ad
bad sé pegar madur er med krabbamein?

Ahyggjur barnanna beindust helst ad préfum, ad purfa ad taka prof og hafa
dregist aftur ar. Pau upplifdu sig pannig sem lakari namsmenn en jafnaldra
sina og fannst erfitt ad opinbera pad fyrir sér og 6drum. Prji barnanna
t6ludu um ad eiga i lestrarérdugleikum, pau vaeru lesblind og pau zettu
erfitt med ad muna, ségdust muna mikid fra pvi pau voru litil en ef pau
®ttu ad lesa eitthvad og endursegja pa veeri pad erfitt. bau virtust viss i
sinni stodu og attu audvelt med ad reeda hana. Toéludu af pekkingu um
vandamal sin og peer leidir sem pau feeru til pess ad audvelda sér leidina i
naminu.

Skélar barnanna virtust standa misjafnlega ad pvi ad skipuleggja
studning vid pau. Oll h6fdu pau fengid einhvern studning eftir ad pau komu
aftur i skélann en pau téldu ad hann hefdi matt na yfir lengra timabil. Oll
lystu pau yfir dnaegju med studninginn. beim fannst gott ad fa ad fara at ur
bekk og vinna i fridi. bau voru sammadla um ad pad hefdi gengid vel i
naminu @ medan pau fengu studning en um leid og honum sleppti for aftur
ad halla undan feeti:

Skélinn var alveg finn og kennarinn minn gédur en ég hefdi
viljad fa meiri hjalp, ég fékk géda hjalp pegar ég kom til baka
en hun minnkadi alltaf og minnkadi of fljétt og pa for mér ad
ganga verr og verr. Ja og lika i veikindunum pa hefdi matt vera
meiri hjalp, ad hjalpa med namid pu veist. bad hefdi alveg
matt vera meira, svona med heimanamid. Eg skrifadi svo haegt
ad pad tok alveg 6gedslega langan tima og var ogedslega
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mikid. Eg var bara ekki ad nenna pessu en pegar ég fékk hjalp
ba gekk pad miklu betur og ég fraeddist eitthvad 4 pessu. Eg
var ogedslega lengi en pegar hin [adstodin] skrifadi og ég
sagdi svorin pa gekk pad vel.

bpeim boérnum, sem purftu aframhaldandi studning t.d. vegna lestrar-
ordugleika, fannst studningurinn geta verid nidurleegjandi og fannst erfitt
ad vera endalaust tekin ut dr tima, pad hefdi verid i lagi fyrst eftir veikindin
en veeri oft erfitt pegar pau eltust. Pau voru lika sammadla um ad pau fengju
litlu ad rdda, veeru ekki spurd um pad hvad pau pyrftu studning meg,
kennararnir veaeru alltaf bidnir ad dkveda hvad zetti ad gera. Adeins eitt barn
taladi um ad pad veeri alltaf 6peaegilegt ad fara i sérkennslu:

Skélinn kemur ageetlega til méts vid mig en pad halda allir ad
ég purfi mikla sérkennslu og pa finnst mér ég utilokud fra
hdopnum, alltaf tekin Gt ur bekknum eins og proskaheftu og
fotludu bornin ... pa halda allir ad ég sé eins og pau ... ég er
bara sett i pann hép og pad utilokar mig, ég verd bara mjog
einmana og pori ekki ad tja mig.

Einn viomaelandi taladi um ad namslegar kréfur vaeru of miklar, ad skélinn
syndi ekki naegan skilning & pvi sem pau vaeru buin ad ganga i gegnum. Pau
virtust samt meta mikils pann sveigjanleika sem skdlinn syndi fyrst eftir ad
pau luku medferd, ad fa ad hafa kennslustundirnar og skdladaginn styttri.
Pau voru 6ll pakklat fyrir pann sveigjanleika sem peim var syndur og téludu
eins og pad veeri alls ekki sjalfsagt ad fa t.d. lengri tima i préfum:

Pé ad skolinn hefdi matt standa sig betur og gefa mér meiri
studning pa fékk ég samt langan tima i samraemdu [préfunum]
og var i sérstofu eda pu veist pad er sérhdpur fyrir lesblinda
en pegar allir voru bunir pa var ég bara hja kennaranum og
fékk ad klara.

Pad kom baedi fram hja 5 af 6 viomalendum ad peim fannst oft eins
og allir veeru ad reyna ad styra peim inn i namid, p6 svo ad pau
hefdu ekki getu, heilsu eda vilja til pess ad taka patt pa veeri alltaf
verid ad yta pvi ad peim og pad veeri dpaegilegt
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[...] bad er alltaf verid ad reyna ad ldta mann lzera og pegar
madur er & spitalanum pa er madur ekki i studi fyrir pad.
Madur er bara slappur og pa vill madur vera i fridi og kannski
bara fa ad stjérna sér sjalfur.

Einn minntist sérstaklega @ pad hvad hann var feginn ad fa ad fara aftur i
bekkinn sinn, honum fannst pad ekki sjalfsagt par sem hann var budinn ad
missa mikid ur. bpau virtust ekki hafa hugmynd um rétt sinn i pvi sambandi
og ad samkvaemt l6gum attu pau ad fa ad fylgja sinum jafnéldrum og ad
namid aetti ad skipuleggja midad vid getu peirra og parfir (I6g um
grunnskéla nr. 91/2008. bau voru heldur ekki spurd um pad hvernig pau
vildu haga tengslunum vid skélann eda hvernig pau myndu vilja koma aftur
inn. Skélinn s3 alfarid um pad, kannski i samradi vid foreldra, bornin virtust
ekki hafa komid ad peirri akvérdun.

Skélasamfélag sem bregst vid og hefur frumkvaedi skiptir greinilega mali
og samramist pad peim rannsdknum sem minnst var a hér ad framan.

pa virdist stodugleikinn skipta mali pvi orir flutningar & milli hverfa eda
landshluta virtust hafa ahrif a tengsl barnanna vid adra og gera peim enn
erfidara fyrir i pvi ad mynda félagsleg tengsl og byggja upp félagsaud:

Eg er blin ad bua Gt um allt. Pegar mér er farid ad lida vel og
allir pekkja mig pa flytjum vid. Hér pekki ég engan og enginn
bekkir mig. Pad er oft dpaegilegt. Eg vil ekkert fara ad segja
neinum ad ég hafi verid veik. Eg & gddar vinkonur i gamla
hverfinu minu en ég get ekki farid til peirra, pad er of langt og
of dyrt. Eg er ddlitid ein og finnst ad pad skilja mig ekki allir.
begar ég var yngri sagdi namsrddgjafinn i gamla skdélanum
minum fra pvi ad ég veeri veik en nuna segir enginn neitt og
krakkarnir spyrja mig oft um eitthvad sem ég set t.d. &
facebook og pa segi ég beim sjalf hvad ég hef gengid i
gegnum.

Tengslin vid umsjonarkennarann virtust had pvi hversu dahugasamur hann
var um samskiptin vid nemandann og fj6lskylduna. Eitt barnid hafdi engin
samskipti vid umsjénarkennarann & medan 4 medferd stdd og vissi ekki til
pbess ad hann hefdi haft samband vid foreldrana, hin bornin toldu
umsjénarkennarann skipta miklu mali og ad hann gegndi lykilhlutverki i pvi
ad audvelda tengslin vid skélann og félagana og audveldadi peim ad koma
til baka i skélann eftir veikindin.
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P6 svo ad boérnin geetu verid i einhverjum samskiptum vid skélann i
veikindunum pa virtust pau gera greinarmun a peirri skélagéngu og pvi ad
koma til baka sem pydir pa ad pau eru aftur ordnir fullgildir nemendur,
ekki bara ad koma part Ur degi eda nokkra daga og fara svo aftur. b3 virtust
bau upplifa ad pau veeru gestir og ad um pau giltu ekki sdmu reglur og um
adra nemendur. bau fengu sérstaka medferd. Kennarar syndu peim mikla
tillitsemi, pau purftu ekki ad lzeera allt sem hinir voru ad gera og fengu
annarskonar umhyggju fra starfsfélki en adrir nemendur. begar pau svo
koma til baka pa soknudu pau pessa. ba fannst peim jafnvel eins og
kennararnir peirra attudu sig ekki @ pvi hvad pau hofdu gengid i gegnum,
ad pau veeru ekki alveg pau sému og adur, ferdalagid hefdi haft ahrif a pau.
Malid virtist svo enn fldknara & unglingastiginu pegar nemendur hoéféu
marga kennara. Bornin toldu flest ad umsjonarkennararnir skiptu miklu
mali, sérstaklega 4 unglingastiginu pegar margir kennarar koma ad
hverjum nemanda og pa purfti umsjonarkennarinn ad koma skilabodum 3
milli allra kennaranna sem kenndu barninu.

pad eru skiptar skodanir a pvi hvort og pd hvernig megi nyta taeknina.
Bérnin voru 6l télvufaer og hafa alist upp med télvur i kringum sig. Oll
notudu télvur eitthvad til samskipta i veikindunum en mismikid. Adallega
nyttu pau toélvurnar til pess ad spila télvuleiki. Pau sem hofdu nylega lokid
medferd notudu sum facebook eda skype til pess ad fylgjast med vinunum.
Pau hofou flest nytt télvur til pess ad vera i sambandi vid skdlann og pa i
gegnum skype. bad komu fram ymsar hugmyndir um pad hvernig best veeri
ad nyta tolvurnar til samskipta vid skélann sem segir i raun ad pad er afar
einstaklingsbundid hvernig nemendur geta hugsad sér pennan valkost. Pad
parf ad skoda med hverjum og einum, eins og svo margt annad

[...] pegar ég for i skdlann af spitalanum pa hringdum vid alltaf
i gegnum skype og ég fékk ad tala vid alla, mér fannst pad allt i
lagi en pad skipti mig ekkert miklu mali, ég er bara pannig. Eda
madur er ekki ad missa af neitt miklu en alveg gott ad kikja
stundum. En ég held ad pad geti lika alveg hjalpad ef madur er
bara ad hlusta, mér fannst pad oft.

Einn vidmaelandi taladi um ad hann hefdi ekki viljad nyta skype i
samskiptum vid skélann, ad minnsta kosti ekki pannig ad adrir fengju
ad sja hann. Hann hefdi p6 nytt sér pad stundum en verid med lokad
fyrir myndina af sér en fylgst med pvi sem var ad gerast i bekknum.
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5.5 Olik vidbrogd

Fréttir af pvi pegar barn greinist med svo alvarlegan sjukdém eins og
krabbamein snerta alla. Vidbrogd folks eru pé mismunandi og oft og tiGum
litud af 66ryggi og hraedslu. betta 8 baedi vid um pd sem standa barninu
naest, um barnid sjalft og alla i umhverfi pess.

Studningur og samkennd fra samfélaginu skipti miklu mali og boérnin
virtust upplifa studning mjog sterkt. Minni samfélég og groin hverfi par
sem allir pekkjast virdast standa hvad péttast vid bakid a sinu félki. pegar
skdlastjérinn er vel tengdur inn i foreldrahdpinn og félkid i kringum
fjolskylduna myndar utan um hana Oryggisnet og stendur med henni
gegnum erfidleikana hefur pad ahrif a pad hversu audvelt er fyrir barnid ad
koma til baka og taka patt i pvi sem fram fer i sinu ndnasta umhverfi.

begar spurt var um vidbrogd kennara vid breyttum adstaedum nemenda
kom fram ad peir vaeru missveigjanlegir, sumir geri mikid fyrirpessa
nemendur, adrir minna en engin sérstok regla veeri a pvi hvernig
samskiptum veeri hattad.

Skélarnir bregdast heldur ekki allir eins vid. beim er bodid upp & fraedslu
fra hjukrunarfraedingi fra Barnaspitala og langflestir skélar nyta sér pann
kost. [ einu tilfelli kom fram ad skéli badst undan pvi ad taka pétt i ad fa
slika fraedslu fyrir nemendur og starfsmenn. betta hafdi i for med sér
erfidar afleidingar fyrir barnid sem maetti neikveedum vidbrégdum og vard
fyrir adkasti fra eldri nemendum vegna utlitsbreytinga. Bérn sem glima vié
jafnalvarleg veikindi og krabbamein og purfa ad takast a vid allar paer
breytingar sem pvi fylgir, settu advitad eins og 6nnur born ad geta litid a
skélann sem sinn gridastad, ad par fai pau taekifaeri til pess ad blémstra og
ad par sé einstaklingsmidudum porfum peirra sinnt. Par sem skélinn hafdi
ekki sinnt pessu hlutverki og haft velferd barnsins ad leidarljosi atti baedi
veika barnid og 6nnur bérn i umhverfi pess mjog erfitt med ad takast a vid
breyttar adstaedur. Vidbrogd skdlans skédudu pannig beedi barnid en
einnig onnur born sem ekki fengu naudsynlega fraedslu.

5.5.1 Vidhorf til vidbragda skdlans

bpegar bornin voru spurd um hvad meetti betur fara i skélanum pegar
nemendur veiktust pa kom fram hja peim 6llum ad pad pyrfti ad freeda
adra nemendur, foreldra og kennara betur um pad hvad pau veeru ad
takast & vid. bad veri enn hraedsla vid ad krabbamein vaeri smitandi og
pbad maetti koma i veg fyrir svoleidis misskilning med aukinni fraedslu. Sum
born vildu ekki leika vid pau af pvi pau héldu ad pau myndu smitast. bad
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kom fram ad par sem slik freedsla hefdi att sér stad gengu samskiptin betur
og adsteedur nemandans maettu meiri skilningi. beim fannst lika ad skélinn
geeti haft meira samband pannig ad pau geetu fylgst betur med pvi hvad
veeri ad gerast

[...] skélinn geeti sent manni télvupdst um hvad er gert i dag
og hvad madur & ad gera @ morgun og hvad eigi ad gera i
vikunni pannig ad madur sé a sama stad. bad er gott ad vita
hvad hefur verid ad gerast pé madur geti ekki tekid patt.

Ollum bérnunum fannst erfitt ad purfa ad takast 4 vid hversdagsleikann
aftur, maeta i skélann, sitja allan daginn og taka patt i 6llu sem fram fér.
pPau toludu flest um ad pau hefdu viljad halda dalitid i pad ad fa
sérpjonustu og ad erfitt hefdi verid ad takast a vid |ifid & ny an séradstodar
og bad hefdi alveg matt halda lengur i ad pau hefdu sérst6du og um pau
giltu adrar reglur en paer almennu i skélanum og vardandi ndmid

[...] manni finnst bara eins og madur eigi ad fa smabreik ... ég
meina madur er buinn ad vera ad vinna a fullu i eitt ar og svo
bara & allt ad verda venjulegt aftur. Mér finnst bara eins og
madur megi alveg fa smafri.

pad kom einnig fram ad tveir vidmaelendur hefdu viljad fa skyrari daetlun
um pad sem pau attu ad lera og ad erfitt veeri ad purfa ad klara mikid
heimandm pegar pau koma til baka. Peim fannst ad heimanamid taeki allt
of mikinn tima og veeri of mikid. bau t6ludu lika um ad peim fyndist vera
tekid mark @ dskum bpeirra en peer veeru alltaf settar fram ad bpeirra
frumkvaedi, skélinn vaeri ekki mikid fyrir pad ad spyrja hvad peim fyndist
eda hvernig pau vildu hafa hlutina. Pau vilja ekkert endilega heetta alveg ad
lzera en finnst skipta mali ad fa ad taka patt i pvi ad skipuleggja ndmid og
hafa eitthvad um pad ad segja.

5.6 bad fer oll fjolskyldan med

Allir vidmaelendur minir i einstaklingsvidtélunum t6ldu foreldra sina hafa
skipt mestu mali i veikindunum. Allir vidmaelendur minir utan einn bua hja
badum foreldrum sinum. Maedur peirra voru greinilega paer sem mest sau
um umaonnunina en 6ll téludu pau um ad foreldrar peirra hefdu skipst a ad
vera hja peim 4 spitalanum.

Fjiogur af sex bérnum téludu um ad stundum hefdu pau haft ahyggjur af
lidan foreldra sinna, séd 4 peim ad pau hofdu ahyggjur. Séd ad pau hefdu
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verid ad grata. bau t6ludu lika um ad foreldrarnir hefdu utskyrt fyrir peim
pad sem leeknarnir sogdu, yfirleitt hefdu pau ekki skilid pa en peir beindu
lika oftast ordum sinum til foreldranna. Sumir laeknanna komu samt og
gafu sér tima til ad spjalla vid pau en ekki allir. Pad kom fram ad peim
fannst skipta mali ad badir foreldrar veeru til stadar pegar pau voru mjog
veik. Pad hefdi verid erfitt ef eitthvad kom upp 4 ad hafa bara annad
foreldrid. Pad getur komid fyrir ad lyfin fari illa i pau. Einn vidmaelandi
minn fér mjog illa ut ur lyfjagjof og pabbinn var ekki & stadnum i pad
skiptid. Naest pegar sama lyfjagjof for fram pa bad hann um ad pabbi yrdi
lika & stadnum: ,,madur purfti stundum ad segja peim [foreldrunum] til“,
sagdi hann og skellihlé.

5.6.1 Tengslin vid foreldra og systkin

bpad er greinilegt ad tengslin vid foreldra styrkjast mikid vid pessar
adsteedur, peir eru alltaf til stadar vid umonnun en taka ekki sidur vid pvi
hlutverki sem vinirnir voru i adur

[...] mamma var minn besti vinur og su perséna sem skipti
mestu mali 4 timabilinu ... eda ba&di mamma og leikstofan.

Systkin virdast lika vera mjog mikilveeg. Allir vidmalendur minir attu
systkini, ymist yngri eda eldri. Pau t6ludu 61l um ad pad skipti miklu mali ad
eiga systkini. Pad veeri godur félagskapur og mikill studningur. Pau komu |
heimsoknir og téku virkan patt i 6llu. bau voru studningur hvert a sinn hatt.
Bara pad ad vita af peim veitti studning. bau voru beinir patttakendur i
barattunni, voru til stadar og veittu bornunum hvatningu til pess ad halda
afram. pau foru med i fjallgonguna. bad fer oll fjolskyldan med en veika
barnid virtist fara erfidustu leidina.

5.6.2 Vidbrogo systkina

Vidbrogd systkina vid veikindunum voru misjofn. Sum ségdu ad systkin
peirra hefdu litid viljad tja sig og hefdu att erfitt 4 medan a veikindunum
stdd. betta kom lika fram i umraedum i rynihdpi en i seinni umraedum
rynihépsins kom fram ad hépurinn taldi mikilvaegt ad hugad yrdi betur ad
peim systkinum sem zettu erfitt med ad tja sig og ad peim veeri gefinn
gaumur. Sum toludu um ad systkinin hefdu farid & namskeid en pad hefdi
ekki gagnast peim par sem pau voru lika lokud par og adrir opnari sem
hefdu tekid oll vold og lokud boérn tja sig ekkert betur i hdpi par sem adrir
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eru opnir og finnst gaman ad tja sig. Einn patttakandi i rynihdpi komst svo
ad ordi

[...] brédir minn til deemis lokadist alveg og vildi ekkert tja sig
um petta. Mér fannst rosa erfitt ad geta ekkert spjallad, pu
veist hann bara lokadist alveg og vildi helst ekkert koma upp a
spitala.

Annar tok i sama streng

[...] systkini min foru & svona pu veist i namskeid en pau voru
bara svo litil i sér ad pau voru ekkert ad tja sig, pu veist parna
voru lika krakkar sem toludu stanslaust og fengu alla
athyglina. Svona krakkar purfa nattirulega ad geta talad og pa
kannski vid einhvern einn, pu veist sdlfreeding eda eitthvad
svoleidis. bad parf ad gripa pau lika eins og okkur sem erum
ad veikjast og hafa pau svona i huga dags daglega.

Eitt barnid taladi um ad braedur sinir hefdu snodad sig pvi til studnings
pbegar pad missti harid og ad pad hefdi skipt pad miklu mali.

Pau t6ludu um ad pad veeri dpaegilegt ad vita af pvi ad systkin vaeru afskipt
og fengju ekki naegan tima med foreldrunum. Foreldrarnir vaeru med allan
hugann vid veika barnid. pau téludu um mikilvaegi pess ad systkin vaeru
hofd med i ferlinu og ad pad pyrftu allir ad atta sig a pvi ad petta hefdi ahrif
a pau lika:

Eg veit alveg ad ég er dalitid i uppahaldi hja mémmu,
sérstaklega mémmu. Eg hef ekki spurt hana og ég veit ad hun
myndi kannski ekki vidurkenna pad en ég bara finn pad, henni
finnst ég merkileg. HUn sa hvad ég komst i gegnum.

P6 svo ad pad sé gott ad upplifa sig sérstakan og ad foreldrar manns liti a
mann sem sigurvegara pa kom fram ad bornin vildu alls ekki ad systkini
peirra lidu fyrir pad. pau hoéfdu jafnvel samid med peim og sektarkennd
yfir pvi ad pau hafi verid sett til hlidar til skamms tima.

Rétt eins og foreldrar og systkini pa virdast vinir ekki sidur skipta mali
vid pessar adstzedur, sérstaklega hja unglingum. Upplifun barnanna af
vidbrégdum vinahdpsins var mismunandi. [ flestum tilfellum virdast vinirnir
standa pétt vid bakid 4 peim, sérstaklega par sem foreldrar eru til stadar til
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bess ad skipuleggja og hvetja til samskipta. Hins vegar kemur lika fram ad
vinahdpurinn getur breyst

[...] vinir skipta rosalega miklu mali og pad er erfitt ad purfa ad
fara fra peim. Sumir passa bara ekkert inn i svona, pola bara
ekki ad eitthvad sé ad. Kannski eru peir lika oft hraeddir en pad
eru samt foreldrar og vinir sem hjalpa manni mest i gegnum
petta.

5.6.3 Vidbroégd vina

bpad er furduleg adstada fyrir born sem alltaf hafa lifad venjulegu lifi ad
verda allt i einu sjuklingar med heettulegan sjukdém. bau virdast samt fljot
ad adlagast nyjum adstaedum. Vinirnir virdast flestir gera pad lika en
fraedsla til peirra virdist geta skipt skopum pegar kemur ad pvi ad halda
tengslum, koma i veg fyrir forddma og hraedslu. Skiptar skodanir voru um
pad hvort pau tilheyrdu vinahépnum og bekknum @ medan a veikindunum
st6d. Sum barnanna sem raett var vié upplifdu sig standa utan vid hépinn
og attu erfidara med ad komast inn i hann aftur, 6nnur upplifdu sig alltaf
sem hluta hans. Munurinn félst i pvi ad pau sem upplifdu sig sem hluta
hépsins i veikindunum voru i meiri skipulogdum tengslum vid skdla-
samfélagid og foreldrarnir barnsins héldu gédu sambandi vid adra foreldra
og kennara. Barnid var pa alltaf |atid vita pegar eitthvad var um ad vera.
betta var hinsvegar ekki alltaf raunin

[...] pad er allt i lagi ad lata mann vita til deemis ef einhver &
afmeeli, p6 svo ad madur komist ekki. bad er ekkert gaman ad
sja pad a facebook ad vinkonur manns hafi farié ut ad borda
an pess ad lata mann vita. bad er allt i lagi ad spyrja mann
hvort manni langi med pd madur komist ekki. Pad er bara
kurteisi. Madur er enn 4 lifi péd madur sé veikur.

Eftir ad medferd er lokid og bornin stigu aftur ut i lifid kemur i 1jés ad
vinirnir sem treystu sér ekki ad fylgja peim inn i veikindin koma sumir til
baka. bPau voru hraedd vid breytingarnar. betta var algengara hja
stelpunum og paer té6ludu um ad paer hafi purft ad raeda vid vinkonurnar og
ad akvedid uppgjor hafi att sér stad. betta kom fram i einstakling-
svidtélunum en um petta spunnust lika heilmiklar umraedur i seinni
rynihépsfundinum.

Stelpurnar sem téku patt i rynihdpnum stadfestu pessa reynslu og ad
petta gaeti haft i for med sér mikla hofnunartilfinningu og sarindi. Pad veeri
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erfitt ad skilja hvers vegna bestu vinir manns sneru vid manni bakinu pegar
svo miklir erfidleikar stedjudu ad. En ekki sidur verid furdulegt ad upplifa
pba koma til baka pegar lida ték a veikindin. bPad var samddma alit
rynihdpsins ad pad veeri mikilveegt ad raeda pad vid born sem veiktust ad
oft veeru vinir kannski bara hraeddir og treystu sér ekki ad taka patt,
kannski pyrftu peir lika afallahjdlp til pess ad komast yfir petta. bau téludu
lika um ad petta veeri heldur ekki gott fyrir vinina pvi peir segdu fra pvi
sidar ad peir hefdu jafnvel haft mikid samviskubit og 1idid illa yfir pvi ad
treysta sér ekki inn i adsteedurnar. Pad kom lika fram ad stundum fara
vinirnir endanlega og erfitt veeri ad seetta sig vid pad. Strakarnir sogdust
ekki hafa tapad vinum a pessum tima.

Pad kom baedi fram i rynihdpi og i einstaklingsvidtolunum ad pau vissu
ad oft vaeru pau adgreind fra 66rum i umradunni og einhverjir toludu um
pau sem ,,pessi sem fékk krabbamein®. Pau voru ekki endilega 6satt vid pa
adgreiningu, kannski vegna pess ad pau voru sigurvegarar, pau komust a
leidarenda eda eins og einn vidmeelandi minn sagdi:

Pad vaeri natturulega ekkert um ad tala nema af pvi ad vid
erum sigurvegarar, pad eru ekki allir jafn heppnir og vid. pad
vinna ekki allir pessa barattu.

5.7 Samantekt & nidurst6dum

Pegar ég lagdi af stad med petta verkefni var setlunin ad 6dlast betri innsyn
i reynsluheim barna sem gengid hafa i gegnum krabbameinsmedferd, til ad
na dypri skilningi 4 reynslu peirra af viobrogdum skdlans og félagahdpsins
og fa fram hugmyndir um pad hvernig megi gera enn betur i framtidinni
hvad vardar studning og markvissari vinnu skélasamfélagsins.

Hér hefur verid fjallad um pau meginpemu sem fram komu i vidtolum
vid vidmaelendur og hvernig haegt er ad tulka veruleika peirra og skilja
betur adsteedur peirra. Fjallad var um pa stédu sem upp kemur pegar barn
greinist med lifshaettulegan sjukdém. Hvada hugsanir skjota upp kollinum
og hvernig tekist er & vid nytt hlutverk sjiklingsins. Hvada breytingar verda
a lifinu og hver eru vidbrogd umhverfisins.

Fjallad var um samskiptin vid skdélana sem virdast bregdast mjog
mismunandi vid slikum adsteedum, umsjénarkennarinn og vinnubrégd
hans sem hafa mikid ad segja um hversu géd tengsl myndast milli heimilis
og skodla. Fjolskyldan skiptir greinilega mjog miklu mali og studningur vina
er dmetanlegur.
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pad var greinilegt @ sdgum barnanna ad pau hafa sina mynd af eigin
veruleika og geta feert hana i ord. betta er peirra hugsmid og pad er vert ad
hlusta eftir pvi hvad pau hafa um lif sitt ad segja.
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6 Umraedur

Hér verda rannséknarspurningarnar raeddar i ljési nidurstadna. Lagt var af
stad med akvednar spurningar sem hér verdur leitast vid ad svara. Hver og
ein spurning er raedd sérstaklega, svorin vid peim skarast pé ad einhverju
leyti.

Markmidid med verkefninu var eins og adur sagdi ad skilja betur
reynsluheim barna sem gengid hafa i gegnum krabbameinsmedferd, na
dypri skilningi @ reynslu barnanna af vidbrégdum starfsfélks skélans og fa
fram hugmyndir um hvernig skdlasamfélagid geti enn betur unnid ad
baettum studningi og skipulagi nams.

Helstu nidurstddur syna ad skdlar bregdast misjafnlega vid pvi pegar barn
veikist vegna pess ad verklag virdist dskyrt. beim er ekki syndur naegilegur
sveigjanleiki og eru ekki h6fd med i rddum vid skipulag namsins og kvida
pvi ad koma til baka i skélann. Bornin na misvel ad halda tengslum vid
vinahdpinn en 6ll eru pau sammala um mikilvaegi vina og fjolskyldu. beim
finnst skorta fraedslu til vina en ekki sidur til peirra sjalfra. bau upplifa
sterkt dhyggjur foreldra sinna. Einnig potti peim morgum erfitt ad komast
ut ur hlutverki sjuklingsins og takast a vid hversdaginn ad nyju eftir
veikindin.

6.1 Hvernig upplifa born sem gengid hafa i gegnum
krabbameinsmedferd vidbrogd skélasamfélagsins?

Likt og Bluebound-Langner (1978) komst ad eru born fljot ad atta sig a
alvarlegri st6du og skapa pa merkingu sem pau leggja i fyrirbaeri eins og
krabbamein. bau bérn sem hér var talad vid virdast mjog fljotlega hafa gert
sér grein fyrir alvarleika veikindanna og byggt pad a fyrri reynslu sinni eda
hugmyndum fra umhverfinu.

Gognin syna ad vidbrogd skola eru misjéfn. Sum barnanna voru nokkud
satt, fannst skélinn hafa gert allt sem hann gat en 6nnur upplifdu skdélann
hafa brugdist. Pad ma velta pvi fyrir sér hvernig standi 4 pessum mun, 6ll
bornin ganga i skdla sem gefa sig ut fyrir ad vinna samkvamt sému l6gum
en pegar & reynir virdast vinnubrogdin d6lik og hvila @ dhuga einstaka
kennara og stjornenda a hverjum stad. Nidurstodur rannsékna hafa synt
fram & ad born sem fa krabbamein njéta bestra lifsgaeda ef pau eru i
gdédum tengslum vid skoélann sinn, t.d. Bessell, 2001; Sullivan, Fulme og
Zigmond, 2001; Armstrong, 2003 og Sandeberg fra 2011.

Krabbamein er alvarlegur sjukdémur. bad er pvi ekkert éedlilegt ad
vidbrogd folks einkennist af 66ryggi og vanmaetti pegar fréttir berast af pvi
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ad barn hafi greinst med krabbamein. bad er pvi liklegt ad kennurum og
stjérnendum skdla veeri hjalp i pvi ef til vaeri daetlun sem tilgreinir pad ferli
sem ber ad vinna eftir vio slikar adsteedur.

[ gognunum kemur fram ad frumkvaedi til samskipta og samvinnu kom
sjaldnast fra skélunum. Pé svo ad stjornendur skélanna beri dbyrgd a pvi
ad langveikir nemendur fai ndm og kennslu vid haefi pa eru peir yfirleitt
ekki i beinum tengslum vid fjolskylduna eda bornin. Umsjénarkennarinn
gegnir hins vegar veigamiklu hlutverki og vidbrégd hans virdast geta skipt
skopum fyrir velferd barnanna og hversu vel gengur med ad halda
tengslum vid skélann og félagana. Bornin t6ludu um ad pau heféu litid um
nam sitt ad segja og veeru sjaldan hoféd med i rédum vid skipulag namsins.
pad er mikilvaegt ad staldra vid pennan patt par sem pad hefur margsinnis
komid fram ad patttaka hvers og eins i mikilvaegum akvordunum sem snua
ad eigin lifi skiptir miklu mali (Dewey 1939/1998). | pessu samhengi ma
faera rok fyrir pvi ad betur faeri ef bornin fengju ad hafa ahrif 4 pad skipulag
sem unnid er eftir i nami peirra 8 medan 4 veikindunum stendur. Opinber
stefna stydur lydraedisleg vinnubrogd i skélastarfi en pad er umhugsunar-
efni hvort kennarar séu 66ruggir pegar kemur ad pvi ad hafa bérnin med i
radum, hvort sem um er ad raeda akvardanir sem snerta skdlakerfid i heild
eda peirra eigid ndm og namsumhverfi.

[ gdgnunum kemur fram ad born sem ekki hofdu adur haft dhyggjur af
namslegri stédu sinni téludu um kvida og hraedslu vid ad hefja
skélagdnguna & ny. bau toldu sig hafa misst mikid ur og ad pau vaeru lakari
namsmenn en adur, sjalfsmynd peirra virtist hafa bedid hnekki og pau
toldu sig jafnvel ekki rdda vid pad sem pau treystu sér vel til adur. betta er i
samraemi vid nidurstédur rannsdkna sem beina sjonum ad sidblinum
afleidingum krabbameinsmedferda (Herrmann, Thurber, Miles og Gilbert,
2011; Lansky o.fl., 1975). Hvernig stendur t.d. a pvi ad bornin missa trina a
eigin getu pegar medferd likur og pau koma aftur i skélann? bad ma velta
pvi fyrir sér hvort aukin hvatning i ndminu 4 medan ad medferdin stendur
yfir skipti mali og enn fremur pad ad gefa bornunum aukna hlutdeild i ad
skipuleggja nam sitt i veikindunum og eftir ad medferd lykur? Slikt gaeti
einnig dregid Ur peim kvida sem morg peirra minnast 4 i tengslum vid ad
takast @ vid hid daglega lif & ny. Bornin virdast ekki velta fyrir sér rétti
sinum vardandi Urrzedi til ndms eda adstod i ndmi. Pau eru upptekin af pvi
ad pau meeti skilningi og fai jafnvel ad sleppa akvednum namspattum sem
bau telja dpaegilega eda erfida. bau sja ekki endilega hag i pvi ad fa
studning en finnst pau hafa unnid sér inn rétt til ad komast audveldar fra
naminu vegna pess hve mikid hefur verid & pau lagt. betta rimar vid
rannsoknarnidurstédur Ferguson (2008) sem syna ad einstaklingsmidadur
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studningur vid nemendur, 6flugt samstarf heimilis og skéla og samstarf
milli kennara, séu lykilar ad pvi ferli sem nefnist skéli an adgreiningar, og
jafnframt lykill ad pvi ad 6llum nemendum sé bodid nam vié haefi. begar
unnid er @ pennan hatt er starfsfélk og stjornendur skoéla tilbuid ad leita
videigandi lausna pegar nemendur purfa timabundid eda til frambudar ad
vikja fra hefdbundum leidum i nami. bPannig atti hugmyndafraedi um skdla
an adgreiningar ad audvelda skdlasamfélaginu ad koma til méts vid parfir
beirra barna sem vikja fra til lengri eda skemmri tima (Ferguson, 2008;
Ferguson, Kozleski og Smith, 2003). Einnig ma velta pvi fyrir sér hvort
kennsluhaettir og vinnubrogd kennara séu of fastmoétud og geri ekki rad
fyrir ad born purfi ad fara dlikar leidir i ndmi. Pad er umhugsunarefni ad
bornin sem veikst hafa af krabbameini, og ganga i skéla sem byggir a
hugmyndafraedi skéla an adgreiningar, hafi adallega dhyggjur af pvi ad taka
prof eftir ad hafa misst mikid ur skéla. [ pvi birtast dkvednar métsagnirnar i
skolastarfinu svo sem ad kennarar lati kennslubaekurnar og samraemdu
préfin vega of pungt i skipulagi ndms og kennslu (sja t.d. Ingvar
Sigurgeirsson, 1992 og 1994) i stad pess ad finna nyjar leidir sem ytt geta
undir dhuga og farid betur med tima barnanna. Allan (2007) telur eina
astaedu 66ryggis kennara gagnvart stefnunni um skéla an adgreiningar vera
ad hdn samraemist ekki skolastarfi par sem krafan um arangur er sterk.
Rannsdknin synir ad hugmyndir barnanna virdast ekki sidur en hugmyndir
kennara tengjast kréfum um arangur, pvi peim fannst ekki sjalfsagt ad pau
fylgdu jafndldrum eftir veikindin. beim fannst pad jafnvel syna fram a
mikinn sveigjanleika og gédmennsku skélayfirvalda ad leyfa peim ad halda
afram nami med sinum argangi.

Pad ad sveigjanleiki skélans kom bornunum & évart gefur visbendingu
um pd upplifun sem nemendur hafa af skélastarfinu almennt. Nemendur
upplifdu ekki ad skdlinn eigi ad vera sveigjanlegur og koma til méts vid
hvern einstakling par sem hann er staddur. bau upplifa pvert 8 maéti ad pau
purfi sjalf ad setja sig inn i fyrirfram dkvedid skipulag skdlans og laga sig ad
bvi, skolinn lagi sig ekki ad peim. Ef hann gerir pad pa eru pad akvedin
forréttindi ad peirra mati.

Ymsir hafa fjallad um mikilveegi gédra tengsla heimilis og skdla
(Nordahl, 2007; Nordahl og Skibrei, 2002; Epstein, 2009). En peer
hugmyndir samramast pvi sem fram kemur pegar upplifun hépsins af
vidbrégdum skélasamfélagsins er skodud. b6 svo ad hér sé ekki spurt beint
um samskipti heimilis og skdla pa er liklegt ad pau geti haft ahrif & upplifun
barnanna. bad hefur greinilega ahrif ad géd tengsl séu milli heimilis og
skola adur en barnid veikist en ekki sidur ad foreldrarnir hafi greidan
adgang ad starfsfdlki skdlans og hafi att i gédu samstarfi vid umsjonar-
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kennarann. Fra sjénarhorni barnanna skiptir miklu mali hversu sterk
tengslin pess og foreldra peirra eru vid naersamfélagid, folkid i hverfinu og
adra foreldra i bekknum. [ skélum par sem sterk hefd er fyrir 6flugu
foreldrasamstarfi og foreldrar eru almennt i miklum tengslum vid skélann
og starfsfolk hans, virtist ganga betur ad koma upp tengslaneti og vidhalda
tengslum vid skélafélagana. Frumkvaedid ad tengslunum var i pessum
tilfellum hja bekkjarfélogunum og foreldrum peirra.

Nidurstodurnar syndu ad bornin attu erfitt med ad koma til baka i
skélann eftir medferd og enn erfidara med ad losa sig undan sjuklings-
hlutverkinu eftir ad pangad var komid og medferd var lokid. bessar
nidurstodur benda til pess ad pad purfi ad audvelda bornunum skrefin til
baka i skdlann. betta rimar vid ymsar adrar rannséknarnidurstodur, sem
beint hafa sjénum ad bornum med krabbamein og tengslum peirra vid
skélann (Armstrong, 2003; Bessell, 2001; Sullivan, Fulme og Zigmond,
2001; Keen, 2000; Sandeberg, 2011). Hvernig ma skilja pad ad bornin
virast sakna umhyggjunnar sem fylgdi viébrogdum umhverfisins vid
sjuklingshlutverkinu og finnst skélinn jafnvel taka of harkalega a moti sér.
pPad ma ihuga hvort of long fjarvera fra skdla hafi pessi ahrif eda hvort
umhverfid leggi of mikla dhersla & sjuklinginn i stad pess ad lita fyrst og
fremst & barnid. Burnett (2000) vann med langveikum bornum med lélegar
batahorfur og komst ad pvi ad kennarar, foreldrar og heilbrigdisstarfsfélk
hefur mikilveegu hlutverki ad gegna pegar koma a i veg fyrir einangrun
peirra. Han komst einnig ad pvi ad pad er mikilvaegt ad horfa 4 bérnin sem
manneskjur og varast ad skilgreina pau i sjuklingshlutverkinu eda ut fra
sjukdémnum.

A bessu ma sja ad upplifun barnanna af vidbrégdum skélans er
mismunandi. Pad virdist veita peim akvedid Oryggi ad vita af pvi ad
foreldrar peirra eigi i samskiptum vid skdlann en pad sem stendur upp ur
er kvidinn fyrir pvi ad koma til baka og hraedslan vid takast a vid kréfur sem
bornin upplifa ad pau standi ekki undir.

6.2 Hvernig upplifa bornin pa breytingu sem verdur a
bernskunni?

pad hefur mikil ahrif & bernskuna ad greinast med krabbamein. begar barn
greinist med krabbamein breytast adstaedur allrar fjolskyldunnar. Lif
barnsins breytist mikid og snyst um allt adra hluti en adur og verdur
frabrugdid lifi annarra barna i umhverfinu. Bernskan, pessi mikilveegi timi
sem allir f4 bara ad upplifa einu sinni, er stytt svo um munar og barnid sett
i adstaedur sem pad feer litlu radid um og veit litid hvernig prdast.
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Rannsdéknin synir ad fjolskylda og vinir eru lykilpersénur i lifi barnanna vid
pessar adstaedur og bornunum er mikid i mun ad um pennan hdp sé vel
hugsad um leid og unnid er ad bata peirra sjalfra. Pau telja ad oft gleymist
baedi vinir og systkini vid pessar adsteedur. bad er merkilegt ad bornin
virdast upplifa samviskubit yfir pvi ad hafa sett fjolskylduna og pad foélk
sem naest peim stendur i erfidar adstaedur. bau upplifa vanmatt foreldra
sinna og hafa af peim miklar ahyggjur b6 svo ad foreldranir reyni ad lata a
engu bera. bau eru nam 4 umhverfi sitt og geta radid vel i pad sem er ad
gerast an pess ad nokkud sé 1atid uppi eda pau sett ndkvaemlega inn i
malin. betta kom einnig vel fram i rannsékn Bluebond-Langner (1978) sem
fylgdist med veikum bornum og reyndi ad skilja hvernig pau upplifdu
umhverfi sitt og hvad hafdi ahrif a upplifun peirra.

pad skiptir bornin mali ad geta fylgt pvi sem talid er edlilegt. Sullivan,
Fulmer og Zigmond (2001) komust einnig ad pessari nidurstodu i rannsékn
sinni @ bornum 10-12 ara sem sigrast hofdu a hvitblaedi, en likt og hér
rannsokudu peir vidhorf barna og foreldra peirra til skdlans og vidbragda
hans. Enn fremur syndi rannsdkn Spirito, Stark og Tyc (1989) sem tengdist
ahrifum sjukdéma & proska barna og sélarlif peirra, ad veik born adgreina
sig frd 68rum bornum vegna veikindanna og ahrifa peirra og i rannsdkn
Noll (1991) kom fram ad boérn sem fengid hofdu krabbamein uppliféu sig
oft einangrud og attu i erfidleikum med ad mynda vinatengsl, pau
hraeddust jafnvel h6fnun vinanna pegar pau komu til baka i skélann.

i krabbameinsmedferd verdur oftast breyting & utliti, bornin missa
harid, fara i steramedferdir og miklar sveiflur verda a likamspyngd. Allt
petta ofan a pad ad glima vid veikindin getur haft mikil ahrif 3 lidan
barnanna og haft ahrif a sjalfsmynd peirra. Nidurstada min synir ad bornin
urdu 66rugg, vita ad pad er talad um pau og pau lita 6druvisi Ut en adrir,
hafa atlit sem einkennir pau sem sjuklinga og ad slikt hafi ahrif a vidbrogd
folks. Sum boérnin sogdust hafa notid athyglinnar en 6nnur attu erfidara
med ad vera i pessu hlutverki. Hin sidarnefndu attu erfidara med ad taka
patt i pvi sem fram fér i skélanum og hja vinahépnum. bau drégu sig i hlé
sem virtist valda pvi ad pau attu erfidara med ad komast inn i hdpinn ad
nyju eftir ad medferd lauk en hin sem settu petta minna fyrir sig virtust
halda sterkari tengslum vid vinina. Spyrja ma hvort ekki purfi ad vinna
markvisst ad pvi ad styrkja sjalfsmynd barnanna og auka sjalfstraust peirra
i alvarlegum veikindunum. Pau upplifa ad pau hafi misst af einhverju, verid
reend hluta af bernskunni og pad geeti haft ahrif a sjadlsmynd peirra. Varni
og félagar (1993) athugudu t.d. hvort félagsfernipjalfun geeti hjalpad
bornum vid ad koma til baka i skdla eftir veikindi. Bornin sem téku patt i
rannsokn peirra fengu pjalfun i pvi ad greina vanda og segja fra dhyggjum
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sinum og hugsunum. Einnig voru pau pjalfud i pvi ad bregdast vid stridni.
Unnid var samhlida med samanburdarhdp sem fékk ekki pessa pjalfun.
bPremur og sidan sex manudum eftir ad bornin snéru til baka i skélann var
aftur reett vid pau og arangur metinn. begar foreldrar voru spurdir um
arangurinn, niu manudum eftir ad bornin komu aftur i skélann kom fram
ad pau born sem fengid hofdu félagsfaernipjalfun lentu sjaldnar i
vandradum og syndu meiri drangur i nami, ad mati foreldra.

Nidurstodur minar syndu ad hluti barnanna misstu vini &
medferdartimabilinu. Hugsanlega treysta sumir vinir sér ekki inn i pessar
nyju adsteedur par sem peir fa hvorki paer upplysingar né pa uménnun sem
fjdlskyldan faer. barna geeti verid um ad reeda hop sem gleymist og slikt
getur valdid pvi ad tengsl veiku barnanna vid vini og umhverfi rofni. bad
skiptir 6ll born mali ad geta verid patttakendur i pvi lifi sem peim er buid.
patttaka i daglegu lifi hefur ahrif 8 pad hvort pau telja sig fullgilda pegna.
bvi virdist erfitt fyrir pann hdp sem hér um rzaedir ad missa af pvi ad geta
tekid patt i pvi sem fram for og lagt sitt af mérkum. Sum barnanna voru
jafnvel 6satt vid pad ad lif annarra hefdi haldid a4fram en peirra hefdi stadid
i stad. Pad ma finna dkvedna samsdmun i pessu og nidurstddum rannsdékna
um samskipti og vinatengsl en Deegan (1996) komst ad pvi ad boérn sem
tilheyrdu minnihlutahépum og skaru sig a einhvern hatt ur, upplifdu sig
félagslega einangrud.

i pessu kemur samt sem adur fram dkvedin métsdgn pvi eins og adur
sagdi finnst bornunum pau hafa leert mikid og proskast @ reynslunni.
Reynslan af pvi ad takast 4 vid sjuklingshlutverkid og sigrast 4 erfidum
sjukdomi hafi breytt peirra syn 3a lifid og gert pau ad betri manneskjum.
pad breytir pvi ekki ad pau upplifa ad pau hafi farid @ mis vid ymislegt sem
vinir peirra hafi fengid ad reyna og pvi ad hluta til verid reend bernskunni.
bpau upplifa pad désanngjarnt en tala einnig um ad oll reynslan sé
lerdomsrik.

6.3 Hvernig lita bornin a félagslega stodu sina @ medan a
medferd stendur og eftir ad henni likur?

Rannsdknin synir ad pad er mikill munur & lidan barnanna eftir pvi i hve
gdédum tengslum pau eru vid skélann og félagana @ medan a veikindum
stendur. Pau born sem eru i gédum tengslum upplifa sidur héfnun og telja
sig frekar hluta af hdpnum en hin sem eru i minni tengslum vid skélann og
félagana. bpau toldu sig hafa misst af einhverju og ad vinir heféu fjarlaegst
og ennfremur ad skélinn hefdi matt vinna markvissar ad pvi ad efla tengsl
beirra vid adra nemendur og foreldra peirra. betta kemur heim og saman
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vid pad sem McGonigal og félagar (2005) alyktudu af sinni rannsokn, pad
er ad skdlinn geti verid lykiladili i pvi ad koma a tengslum og byggja upp
félagsaud i kringum nemendur. £tla ma ad skélinn geti lagt sitt af mérkum
vid ad koma 4 traustum samskiptum milli nemenda og vidhalda peim med
skipuldgdum haetti. barna skipta akvedin vinnubrégd og vilji mestu mali. Ad
skodlabragurinn einkennist af hlylegu vidmoti sem hafi pad ad leidarljosi ad
bjoda born og foreldra velkomna til samstarfs og samrads.

Sterkur félagsaudur virdist skipta skopum i pessu samhengi. Sterkur
félagsaudur byggir sem fyrr segir 4 trausti (sja bls. 25). betta leidir hugann
ad pvi hvort stefnumatun eda adgerdadaetlun i skélum geti hjdlpad hopum
ad takast 4 vid slikar adstaedur. Vinnubrogdin hljota ad skipta miklu mali,
ad unnid sé af oryggi og fagmennsku. Veikindi barna i hépnum, velferd
peirra og fjdlskyldunnar er pad sem hdpurinn sameinast um ad lata sig
varda um. Bornin upplifa ad umhverfié bregdist vid og ad traust rikir milli
fiolskyldunnar og peirra sem ad henni standa. Traustid er baedi byggt upp i
kringum pda hefd ad samfélagid synir vidbrogd ef eitthvad at af ber en
einnig a pvi ad peir sem purfa & adstod eda samhygd ad halda eigi audvelt
med ad taka vid pvi. betta er i samraemi vid pad sem McGonigal og félagar
(2005) alyktudu. Ppeir telja pad lykilatridi ad skapa bornum jakveedar
adstaedur til ad byggja upp félagsaud. Skdlinn geti med dkvednum
vinnubrégdum byggt upp traust milli starfsfélks, nemenda og foreldra og
lagt grunninn ad peim adsteedum sem efla félagsaud og adgengi ad
honum. bvi ma dlykta ad med auknu lydraedi i skélastarfi og aherslu 4
lydrzaedisleg vinnubrégd megi byggja upp félagsaud en pad getur haft
jakvaed ahrif 4 félagslega st6du barna.

Pegar litid er a nidurstédur sem varda tengsl barnanna vid vini og
fidlskyldu kom fram ad pau born sem hofdu haft sterka félagslega stodu i
hopi félaga sinna adur en pau veiktust og pau sem attu jafnframt trausta
vini og fjolskyldu, téldu ad reynslan af veikindunum og medferdinni hefdi
styrkt samskiptin, badi innan fjolskyldunnar og vid vinina. Svo virtist sem
sterk félagsleg stada héldist ef foreldrar sameinudust um ad adstoda pau
og skélann vid ad vidhalda tengslunum. betta rimar vel vid hugmyndir
Catts og Ozga (2005) sem segja ad ein helsta forsenda pess ad félagsaudur
proist i samskiptum manna & milli sé ad vid hjdlpumst ad i trausti pess ad
vid proskumst sameiginlega i samskiptum okkar. Einnig kom fram i
rannsokn minni ad ef ekki rikti fullt traust &4 milli barnanna og vina peirra
fra upphafi, pa treystu vinirnir sér sidur inn i adstaedurnar og hurfu jafnvel
alveg ur lifi barnanna.
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Veikindin hofou pvi ahrif & félagslega st6du barnanna en mismikid. pad
kom fram ad vinir urdu hraeddir, einhverjir héldu ad peir geetu smitast af
sjukdémnum. Spyrja mda hvad pad sé sem gerir bérn hraedd pegar vinir
peirra veikjast. Eru pau hraedd um ad veikjast sjalf en geta ekki or6ad pad a
annan hatt en pann ad pau hraedist smit? Pad ma vera ad vinirnir séu
pbarna dpaegilega minntir & ad lifid er ekki sjalfsagt, pad geta allir veikst.
Bornin sjalf voru hissa 4 pvi ad ranghugmyndir um smithaettu vaeru enn til
medal almennings. Peim sarnadi ad heyra ad einhverjir hraeddust samskipti
vid pau. bpau fengu pad a tilfinninguna ad pau vaeru ekki lengur hluti af
hépnum. | umraedunni verdi pau bdrnin med krabbameinid, pau séu
stimplud og félk fordist jafnvel ad vera i samskiptum vid pau. betta er
demi um ,hinun“ (e. othering) (Déra S. Bjarnason, Gretar L. Marindsson,
2007) bornin upplifdu sig adgreind og utilokud fra hopnum sem pau
tilheyrdu 40ur og pad geeti veikt sjdlfsmynd peirra. Pau eru ad mata sig i
umhverfi sinu og méta pa hugsun sem pau hafa um sjalf sig.

Bornunum var tidraett um fraedslu og pau toldu ad pad skipti miklu ad
freda vini peirra og skolafélaga um sjukdéminn, medferdina og
hugsanlegar afleidingar, pannig ad peir attudu sig betur 4 stédunni. bPau
[6gdu mikla dherslu & ad efla pyrfti freedslu til vina peirra, ekki bara i
upphafi medferdar heldur pyrftu vinir ad fa fraedslu og radgjof allt ferlid.
pau virdast treysta pvi ad gédar upplysingar vegi pungt og segja ad god
freedsla geti komid i veg fyrir hraedslu og utilokun. Rannsdkn Sexon og
Madan-Swain (1993) stydur pessa nidurstédu en par kom fram ad pad er
mikilvaegt ad svara bérnum og unglingum sem spyrja krefjandi spurninga.
Liklega er petta enn mikilvaegara i dag par sem bérn hafa adgang ad miklu
magni upplysinga @ netinu sem gefur mis rétta mynd af raunverulegum
adsteedum peirra sjalfra. Bluebond-Langner (1978) syndi einnig fram a pad
ad born eru afar naem a umhverfi sitt og erfitt ad halda stadreyndum sem
[Uta ad peirra eigin lifi fra peim.

bpad er mikilveegt bérnin missi ekki pa syn ad pau tilheyri vinum sinum
og skoélafélogum, séu patttakendur i samfélaginu en skilgreini sig ekki fyrst
og fremst sem sjuklinga og adgreini sig pannig fra 6drum (Ballard, 2003).
Vid pessar adsteedur verdur varla hja pvi komist ad bornin purfi,
timabundid, @ 6dru ndmsurredi ad halda en pvi sem heimaskdli peirra
veitir. Burnett (2000) benti til deemis @ pad ad bérn sem ganga i gegnum
krabbameinsmedferd aettu oftast audveldara med ad stunda nam inni a
heimilum sinum en i skéla & sjukrahdsi. Bérnin sem hér var rzett vid voru
sama sinnis og pau s6gdu pad oft ekki henta ad stunda nam i skéla a
sjukrahusinu enda séu pau pa hvad veikust og geti litid hugsad um nam.
bar zetti fyrst og fremst ad leggja aherslu @ ad stytta peim stundir og gera
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peim lifid baerilegra. Stelpurnar i artakinu minu toldu po ad pad hefdi lika
verid gott ad komast i skélann & sjukrahusinu og gleyma sér yfir
namsbdékunum. Einni stdlkunni potti skélinn a sjikrahdsinu nytast sér vel.

Pau born sem nadu ad vera i hvad mestum tengslum vid skélann sinn
og meettu pangad pegar pau gatu og hofdu heilsu til virtust finna hvad
minnst fyrir pvi ad hafa misst Ur og hofdu ekki eins miklar dhyggjur 3
namslegri stédu sinni. Bérnin téludu um ad foreldrar peirra hefdu verid i
gdédum tengslum vid skdlann og hefdu haft litlar ahyggjur af pvi ad sykingar
geetu valdid barninu haettu. betta er i samraemi vid nidurstédur nyrra
rannsokna Sandeberg (2011) sem syna ad sykingarhatta eykst ekki
verulega poétt krabbameinssjuk boérn saeki skéla @ medan & medferd
stendur. Aftur 8 méti audveldi stodug tengsl vid skélann bérnunum ad
takast a vid stodu sina sem sjuklingar og vidé pad ad koma til baka i skélann
(Sandeberg, 2011).

betta synir ad samskipti heimilis og skéla purfa ad vera stédug pannig
ad heaegt sé ad nyta sem best pann tima sem skapast milli medferda og
peirra stunda pegar barninu lidur vel. betta kemur ekki 4 évart. pad er hins
vegar enginn haegdarleikur ad fara af stad i skéla med barn sem finnur til,
er flokurt, a erfitt med gang og annad sem fylgir. bvi parf ad hafa i huga ad
bornunum sé ekki ofbodid. Pad parf einnig ad hugsa til pess hvort pad
dragi ur dhuga barnanna a naminu og skélanum ef minningin um mikla
vanlidan tengist ndminu sjalfu. bad geeti einnig haft ahrif a sjalfsmynd
barnanna ad maeta i skélann an pess ad vera satt vid utlit sitt og geta ekki
tekid fullan patt i pvi sem par fer fram.

Nidurstodurnar syna ad bornunum var stada systkina sérlega hugleikin.
betta samraemist pvi sem lagt hefur verid til af freedimonnum sem skodad
hafa patt systkina langveikra barna. Eiser (1993) lagdi t.d. til ad
rannsakendur sem beindu sjonum sinum ad langveikum bornum aettu ad
hlusta meira eftir roddum systkina og leyfa peim ad heyrast. 6 svo ad
alvarleg veikindi snerti alla fjolskylduna, pa syna rannséknir ad systkini eigi
ekki sidur vid erfidleika ad etja en bornin sjalf sem greinst hafa med
sjukdéminn. Systkinin upplifi sig oft Ut undan og ad pau fai ekki eins mikla
athygli, jafnvel I6ngu eftir ad medferd lykur og heimilislifid hefur komist i
edlilegt horf (Keen, Hobbie og Ruccino, 2000). betta er sa veruleiki sem
bornin tulka sjalf & sinn hatt. bessi tulkun er litud af reynslu peirra af glimu
vio erfidan sjukdém. bPau byggja petta ekki sidur & upplifun sinni af pvi
hvernig umhverfid bregst vid.

Pad hlytur ad vera flokid fyrir born ad vera baedi midpunktur
athyglinnar og hafa 4 sama tima samviskubit yfir pvi ad taka athyglina fra
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00rum. Bornin sogdust hugsa um petta vid upphaf medferdarinnar en
einnig i lokin. bau héldu pvi fram ad parfir peirra veeru settar framar
porfum annarra og ad foreldrar peirra liti 8 pau 68rum augum en adur. bau
séu kraftaverkin og verdi pad alltaf. Bornin segjast ekki reeda petta vid
adra, en upplifa pad sterkt. Pad ma alykta sem svo ad pad sé snuid fyrir
born ad takast 4 vid svo dlikar tilfinningar vid adsteedur sem pessar.

Bornin upplifa akvedid &o6ryggi vardandi félagslega stodu sina. Pad
virdist ekki koma fram strax i upphafi medferdarinnar en pegar lida tekur a
atta pau sig @ pvi ad lif peirra hefur tekid breytingum sem skerdir getu
peirra til patttoku og getur rofid tengsl peirra vid vini. Foreldrar eru oft
tengilidir vid vini og bekkjarfélaga og hvetja til samskipta. Pad verdur til
bess ad bornin upplifa tengingu vid umheiminn og gerir pau bjartsynni a
framhaldid (Sexson og Madan-Swain, 1993; Spinettta og Deasey-Spinetta,
1986). (Deasy-Spinetta og Spinetta, 1980).

Bornin virdast vilja dkvedinn sveigjanleika, fa sérstakar adsteedur til
nams og jafnvel ad krofur til peirra séu minnkadar. bau vilja samt sem adur
ekki skera sig ur eda vera adgreind frd 68rum. Pau purfa ad finna ad 4lit
beirra skiptir mali en ad sama skapi eru gerdar til peirra kréfur sem aetlast
er til ad pau standist (Closs, 2000b; Spinelli, 2004).

Abyrgd skélastjérnenda byggist 4 pvi ad verkstyra brdarsmidinni milli
heimilisins og skdlans pdé svo ad framkveemdin sé i hondum kennara og
foreldra. Kennarar purfa ad hlusta & bornin, veita peim haefilegt svigrum en
halda alltaf afram med 6grandi verkefni sem gera krofur. bad parf ad finna
hinn gullna medalveg sem veitir 6ryggi og ad i leidbeiningum felist
umhyggja og tru 4 getu peirra.

i rynihépsumradunum kemur skyrt fram hversu gott ungmennunum
finnst ad hittast i unglingahépnum. bar fai pau taekifzeri til pess ad deila
sameiginlegri reynslu. Raeda upplifun sem enginn skilur jafnvel og sd sem
reynt hefur a eigin skinni. barna styrkja pau tengslin vid jafningja sina og
byggja upp félagsaud sem pau bua ad til framtidar. bpau eiga pad
sameiginlegt ad vera unglingar sem hafa svipada reynslu en koma ur
Olikum attum og zetla sér mismunandi leidir i lifinu (Allan, Catts og Stelfox,
2012). Félagsaudurinn heldur hdpnum saman og unglingarnir upplifa ad
peir tilheyri hépi sem peir treysta (Catts og Ozga, 2005). bad ad
unglingunum lidur vel pegar pau hittast og upplifa hjalp i pvi ber lika vott
um mikilvaegi félagsauds. Félagsaudurinn verdur til pegar hdpurinn
sameinast i reynslu sinni. Pad sem parf er traust til pess ad deila reynslunni
og vissa fyrir pvi ad peir sem hlusta skilji.
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Hér hefur verid leitast vid ad skilja reynsluheim barna sem greinst hafa
med krabbamein og purft ad takast a vid ymsar breytingar a lifi sinu. Til
bess hefur sjonarhorn félagslegra métunarkenninga verid beitt 4 gognin og
med pvi reynt ad varpa ljdsi @ hvernig bornin skynja veruleika sinn. Reynt
var a0 komast ad sameiginlegum skilningi a pvi fyrirbaeri ad vera barn med
krabbamein, i samhengi vid adstaedur skéla, vina og fjolskyldu.

Med pvi ad hlusta & raddir barnanna og koma peim a framfeeri vid pa
sem moéta stefnu i skdélamdlum eru pau patttakendur i ad baeta ur
adsteedum krabbameinssjukra og langveikra barna. Med pessu hafa pau
ahrif a sitt félagslega umhverfi. Markmidid er ad styrkja stodu barnanna
innan skélans og ad efla patttdku peirra i samfélaginu almennt.
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7 Nidurlag og leerdémar

Nidurstodur rannsdknarinnar eru ad hluta til i samrami vid nidurstédur
annarra rannsékna sem gerdar hafa verid um sama efni. Pad sem kom 3
O6vart og ég hafdi ekki rekid augun i adur var hversu erfitt pad er fyrir
bornin ad komast Ut ar hlutverki sjuklingsins. Hér er verid ad hlusta eftir
roddum barnanna en raddir peirra hljéma ekki svo frabrugdid réddum
hinna fullorénu. Pad parf ad halda afram ad hvetja bornin, setja peim
raunhaef markmid i byrjun og vinna ut fra adsteedum hverju sinni.
Markmidid er alltaf ad pau komi til baka og takist a vid sitt daglega lif. bad
getur verid fjarlaeegur draumur og er pad i byrjun. Vid upphaf medferdar er
upplifunin pannig ad liklega taki petta engan endi og ad sa endir geti verid
hraedilegur. | langflestum tilfellum heldur Iifid 4fram og til pess ad bornin
hljéti sem minnstan skada pa er mikilveegt ad stydjast vid pa pekkingu sem
vio hofum og gera enn betur i framtidinni. Vinna markvisst og eftir
akvedinni aeetlun, hafa samrad vié barnid, ad hlutverk allra séu ljés og
umfram allt ad virkja neerumhverfid. bad er stefnt i eina att, i att ad bata.

7.1 Helstu leerdémar

Hér a eftir verdur gerd grein fyrir helstu leerddmum sem draga ma af
rannsokninni.

e bad er greinilegt ad bérn sem greinast med krabbamein hafa margt
ad segja um stodu sina sem sjuklingar og pa breytingu sem vard a
lifi peirra vid ad greinast med sjukdéminn. betta stydur mikilvaegi
pess ad hlusta @ raddir barna og reyna ad skilja betur veruleika
peirra vid mismunandi adstaedur.

e Dbad parf ad huga vel ad Olikri stédu barna sem greinast med
krabbamein. Hver fjolskylda 4@ sina sogu og hefur mismunandi
bjargir innan sins samfélags.

o Skélinn parf ad eiga frumkvaedi ad samskiptunum, styrkja pau og
efla traust @ milli heimilis og skéla. Med pvi er audveldara ad styrkja
foreldra til samrads og virkja pa med skélanum.

e Foreldrar verda ad virkja barnid og audvelda pvi ad vidhalda
tengslum vid jafningja sina og peir purfa ad skipuleggja, t.d.
heimsoéknir i samradi vid adra foreldra.

e bad parf ad virda ségu pessara barna og syna peim skilning. pad
parf ad efla freedslu til jafnaldra og varast ad upp komi hraedsla sem
utilokar barnid fra félagahdpnum.
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e bad parf ad leyfa bérnunum ad fylgjast med pvi ferli sem lif peirra
er i og utskyra fyrir peim hvada breytingar verdi a lifi peirra, hvad sé
ad gerast og hvad taki vid. Pad er mikilveegt ad pau séu med i ad
undirbua og skipuleggja pad sem fram fer, ef pau syna pvi dhuga.

e Ppad parf ad hugsa um hvern einstakling og vinna Ut fra pvi sem
hentar hverjum og einum. bad parf ad gera dzetlun og setja fram
markmid, baedi namsleg og félagsleg. Nemendur sem ganga i
gegnum krabbameinsmedferd purfa ad upplifa ad peir séu ad halda
afram en pad parf ad sjalfsogdu ad hugsa allt at fra forsendum
hvers og eins.

e Sjukrahusid er oft ekki heppilegur stadur til ndms. bar eru bérnin
begar lidanin er sem verst og ekki likur @ ad mikid sitji eftir af pvi
nami sem par fer fram. Einhverjir geta po nytt sér pad sem par er i
bodi.

e Samrad og samvinna eru akvedin lykilhugtdk i ad skapa pessum
nemendum gott adgengi ad ndmi og félagslegum tengslum.

pad sem situr eftir sem helsti leerddmur minn eftir vinnuna vid rannsdknina
er ad hér hefur verid raett vid hdép sem audvelt er ad sinna betur. Hann
parf, vegna timabundinna veikinda, ad vikja fra sinu daglega lifi og takast &
vid adsteedur sem hann hefur litid um ad segja. Vidmeelendur minir
sonnudu pad samt sem adur fyrir mér ad peir hafa ymislegt um lif sitt ad
segja og eftir ad hafa unnid petta verk med peim pa hef ég 6dlast betri
skilning & adstaedum barna sem ganga gegnum krabbameinsmedferd. Eg
hef einnig tru 4 pvi ad skélakerfid geti gert enn betur an mikils tilkostnadar
eda breytinga. Pad parf ad festa i sessi akvedid verklag sem gerir folki
audveldara ad vinna af fagmennsku og 6ryggi med bornum sem greinast
med krabbamein, fjélskyldum peirra og vinum.
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Vidauki A

Kynningarbréf til foreldra
Reykjavik 25. Jini 2012
Keeru foreldrar og forradamenn.

Eg heiti Hanna Gudbjorg Birgisddttir og er meistaranemi vid menntavisindasvid Haskdla islands. Fra
arinu 1996 hef ég unnid i grunnskola, fyrst sem umsjonarkennari, pa sem deildarstjori sérkennslu og
frd arinu 2008 verid adstodarskolastjori. Sonur minn sem i dag er 16 ara greindist med bradahvitbaedi
pegar hann var fjogurra dra og svo aftur pegar hann var atta dra pannig ad heimur krabbameinssjukra
barna er mér nokkud kunnugur.

Med meistaraverkefni minu leita ég svara vid pvi hvernig grunnskélanemendur sem gengid hafa i
gegnum krabbameinsmedferd upplifa ad komid sé til médts vid nams- og félagslegar parfir peirra a
medan a medferd stendur og eftir ad henni lykur. Til pess ad komast nzer pessu mikilvaega
vidfangsefni hef ég ahuga 4 pvi ad kynnast vidhorfum barnanna sjalfra. Fyrst er &tlunin ad setja
saman 6-8 barna hdp, rynihdp, born a aldrinum 13-18 ara sem hafa gengid i gegnum
krabbameinsmedferd og vilja deila reynslu sinni. bennan hdp mun ég hitta og fa hugmyndir hja peim
um t.d. hvada spurningar pau telja mikilveegar i pessu sambandi, seinna mun ég raeda einslega vid 6-8
born & 4 aldrinum 12-14 ara, nyta vinnu rynihdpsins vid pad og kafa enn dypra i spurningarnar.

Rynihépsfundir og einstaklingsvidtol verda tekin upp a band til pess ad audvelda drvinnslu. Eftir ad ég
hef lokid vid ad taka einstaklingsvidtol og unnid ur peim mun ég hitta rynihdpinn aftur og fara yfir
nidurstédurnar med peim. Fa fram hvort eitthvad komi peim & dvart og hvernig pau sjai ad
upplysingarnar geti komid ad gagni.

Einnig etla ég ad bidja allan hdpnn ad svara svokolludum Piers-Harris lista sem er maelikvardi a
sjdlfsmat barna. Listanum er svarad nafnlaust. batttakendur setja listann i umslag og senda mér eda
svara a stadnum. Nidurstodur verda nyttar samhlida 6drum nidurstédum rannséknarinnar til pess ad
stydja vid ad svara peirri spurningu sem lagt er upp med i byrjun. Nidurstédur rannséknarinnar verda
svo kynntar i meistaraverkefninu og med kynningu fyrir ahugasama.

Styrktarfélag krabbameinssjukra barna veitir mér adstod vid ad komast i samband vid patttakendur.
Mér peetti veent um ad pu/pid reeddud vid barnid ykkar um hugsanlega akomu pess ad verkefninu,
hvort dhugi sé fyrir patttoku og hafid samband vid mig simleidis eda i tolvupdsti ef einhverjar
spurningar vakna. Rannséknin verdur tilkynnt til Persénuverndar, pad skrifa allir undir upplyst
sampykki, baedi foreldrar og born og pad er ad sjalfsogdu heimilt ad haetta og fara fram & eydingu
ganga hvenzer sem er i ferlinu. Ollum gdgnum verdur eytt ad Grvinnslu lokinni og ekki verdur
mogulegt ad rekja nidurstoédur 4 nafn eda einstaklinga.

dr. phil. Déra S. Bjarnason mun leidbeina mér i verkefninu.

Med von um jakvaed vidbroga.
Hanna Gudbjorg Birgisdottir, MA nemi

hgb@hi.is
S:6962295/5625718
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Vidauki B

Upplyst sampykki foreldra

Eg undirritud/adur:

Veiti hér upplyst sampykki mitt fyrir pvi ad barn mitt:

taki patt i rannsékn Honnu Gudbjargar Birgisdottur MA nema a Menntavisindasvidi Hi um
upplifum barna sem gengid hafa i gegnum krabbameinsmedferd og tengsl peirra vid

grunnskdlann & medan @ medferd stdd og eftir ad henni lauk.
Eg hef kynnt mér markmid rannséknarinnar og hef verid upplyst/ur um ad éllum gégnum

verdur eytt ad drvinnslu lokinni og ad barni minu sé frjalst ad haetta patttoku hvenaer sem er

og fara fram 4 ad gognum verdi eytt.
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Vidauki C

Upplyst sampykki unglinga fyrir patttoku i rynihopi

Eg undirritud/adur:

Veiti hér upplyst sampykki mitt fyrir pvi ad taka patt i rynihépi i rannsékn Hénnu Gudbjargar
Birgisdottur MA nema & Menntavisindasvidi Hi um upplifum barna sem gengid hafa i gegnum
krabbameinsmedferd og tengsl peirra vid grunnskélann @ medan 4 medferd stdd og eftir ad

henni likur.
Eg hef kynnt mér markmid rannséknarinnar og hef verid upplyst/ur um ad éllum gégnum

verdur eytt ad Urvinnslu lokinni og ad mér sé frjalst ad haetta patttoku hvenaer sem er og fara

fram 4 ad gognum verdi eytt.
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Vidauki D

Upplyst sampykki barns fyrir patttoku i rynihopi

Eg undirritud/adur:

Veiti hér upplyst sampykki mitt fyrir pvi ad taka patt i rynihdpi i rannsékn Honnu Gudbjargar
Birgisdéttur MA-nema & Menntavisindasvidi Hi um upplifun barna sem gengid hafa i gegnum
krabbameinsmedferd og tengsl peirra vid grunnskélann @ medan 4 medferd stéd og eftir ad

henni lykur.
Eg hef kynnt mér markmid rannséknarinnar og hef verid upplyst/ur um ad éllum gégnum

verdur eytt ad drvinnslu lokinni og ad mér sé frjalst ad haetta patttoku hvenzer sem er og fara

fram & ad gognum verdi eytt.
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Vidauki E

Kynningarbréf til foreldra
Reykjavik 22. mars 2012
Kaeru foreldrar og forradamenn.

Eg heiti Hanna Gudbjorg Birgisdéttir og er meistaranemi vid menntavisindasvid Haskdla islands. Fra
arinu 1996 hef ég unnid i grunnskdla, fyrst sem umsjénarkennari, pa sem deildarstjori sérkennslu og
fra arinu 2008 verid adstodarskolastjori. Sonur minn sem i dag er 16 ara greindist med bradahvitbaedi
pegar hann var fjégurra ara og svo aftur pegar hann var atta ara pannig ad heimur krabbameinssjukra
barna er mér nokkud kunnugur.

Med meistaraverkefni minu leita ég svara vid pvi hvernig grunnskélanemendur sem gengid hafa i
gegnum krabbameinsmedferd upplifa ad komid sé til mots vid nams- og félagslegar parfir peirra a
medan a medferd stendur og eftir ad henni lykur. Til pess ad komast nzer pessu mikilvaega
vidfangsefni hef ég ahuga a pvi ad kynnast vidhorfum barnanna sjalfra. Eg hef nt pegar hitt nokkur
ungmenni Ur unglingahdpi Skb og pau hjalpudu mér vid ad setja saman ramma fyrir vidtolin sem mig
langar ad taka naest.

NU er ég ad leita eftir pvi ad hitta bérn a aldrinum 12-16 ara, taka vid pau einstaklingsvidtol par sem
pau segja mér fra sinni reynslu og hjalpa mér ad skilja betur peirra sjonarmid. Mig langar ad fara pess
a leit vid ykkur foreldrana ad pid raedid vid barnid ykkar og kynnid verkefnid fyrir pvi og ef vilji og
ahugi er fyrir hendi ad ég fai ad hitta barnid og raeda um petta efni. Ef barnid synir verkefninu dhuga
b3 endilega hafid samband vid mig sem fyrst og vid finnum stad og stund til pess ad hittast og spjalla.

Einnig zetla ég ad bidja allan hdpinn ad svara svokolludum Piers-Harris lista sem er maelikvardi a
sjalfsmat barna. Listanum er svarad nafnlaust. batttakendur setja listann i umslag og senda mér eda
svara a stadnum. Nidurstodur verda nyttar samhlida 60rum nidurstodum rannséknarinnar til pess ad
stydja vid ad svara peirri spurningu sem lagt er upp med. Nidurstédur rannséknarinnar verda kynntar
i meistaraverkefninu og med kynningu fyrir ahugasama.

Styrktarfélag krabbameinssjikra barna veitir mér adstod vid ad komast i samband vid patttakendur.
Mér paetti veent um ad pa/pid reeddud vid barnid ykkar um hugsanlega adkomu pess ad verkefninu,
hvort ahugi sé fyrir patttoku og hafid samband vid mig simleidis eda i tolvupdsti. Rannsoknin verdur
tilkynnt til Persénuverndar, pad skrifa allir undir upplyst sampykki, baedi foreldrar og born og pad er
ad sjalfségdu heimilt ad heetta og fara fram 4 eydingu ganga hvenaer sem er i ferlinu. Ollum gégnum
verdur eytt ad urvinnslu lokinni og ekki verdur mégulegt ad rekja nidurstédur 4 nafn eda einstaklinga.

dr. phil. Déra S. Bjarnason leidbeinir mér i verkefninu.
Eg hlakka til ad heyra fra ykkur og endilega hafid samband ef einhverjar spurningar vakna.
Med von um jakvaed vidbrogd.
Hanna Gudbjorg Birgisdottir,
MA-nemi i sérkennslufreedum vid menntavisindasvid Hi

hanna.gudbjorg.birgisdottir@reykjavik.is
S:6962295/5625718
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Vidauki F

Vidtalsrammi

baettir sem rzett verdur um og lagt ut fra i einstaklingsvidtélum

Vinir

tengslin

samskiptin

vaentingar

vonbrigdi

hvad skipti mestu mali?
Skdlinn

umsjénarkennarinn
adrir kennarar

bekkurinn

foreldrar annarra i skélanum
stjérnendur

samskipti

namid

vidbrogd-vaentingar og vonbrigdi

Sjukrahusvistin
einangrun
medferdin
lidan

upplifun

Utlit
upplifun
breytingar 4 atliti

Fjolskyldan
Foreldrar
Systkin

Annad
framtidin
hraedsla t.d. vid daudann
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