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Tilgangur könnunar var að meta lífsgæði barna sem greinst hafa 

með krabbamein og skoða áhrif krabbameinsmeðferðar á 

frammistöðu barna í skóla, félagslega stöðu þeirra, vinasambönd, 

þátttöku í tómstundastarfi og andlega líðan. Þátttakendur voru allir 

meðlimir í Styrktarfélagi Krabbameinssjúkra barna sem greindust 

með krabbamein fyrir 18 ára aldur, á árunum 1983 til 2007, og 

foreldrar þeirra barna sem enn voru undir 18 ára aldri þegar 

könnunin var gerð. Helstu niðurstöður voru að börn sem hafa 

fengið krabbamein standa sig almennt ekki illa í skóla en hlutfall 

þeirra sem þarf sérkennslu eykst eftir meðferð. Einnig kom fram að 

þau eiga ekki erfitt með félagsleg samskipti og vinasambönd, taka 

þátt í skipulögðu tómstundastarfi og sýna ekki fleiri kvíðaeinkenni 

en jafnaldrar í almennu þýði. 

 

Markmið þessarar könnunar er að meta lífsgæði barna sem greindust með 

krabbamein á Íslandi á árunum 1983 til 2007 og hafa lokið tilheyrandi 

læknismeðferð. Lífslíkur barna, sem greinast með krabbamein, hafa batnað 

verulega á síðustu áratugum í vestrænum löndum og þar af leiðandi hefur fjöldi 

barna sem finna fyrir síðbúnum afleiðingum aukist í kjölfarið. Meðferð getur til 

dæmis haft áhrif á sálræna og félagslega þætti, svo sem frammistöðu í skóla, 

félagslega stöðu og andlega líðan (Barrera, Shaw, Speechley, Maunsell og 

Pogany, 2005; Newby, Brown, Pawletko, Gold, og Whitt, 2000; Servitzoglou, 

Papadatou, Tsiantis og Vasilatou-Kosmidis, 2008; Vannatta, Zeller, Noll og 

Koontz, 1998b).  

Mikilvægt er að skoða hvaða afleiðingar krabbameinsmeðferð getur haft á 

börnin og hvernig sé hægt að auka lífsgæði þeirra. Því er nauðsynlegt að öðlast 

meiri þekkingu á þessu málefni svo hægt sé að bæta eftirfylgni og úrræði eins og 

sálfræðimeðferð, aðstoð í skóla og annars konar stoðþjónustu (Halldóra 

Þórarinsdóttir, 2009; Pemberger o.fl., 2005). Lífsgæði barna eftir 

krabbameinsmeðferð hafa ekki verið skoðuð mikið hér á landi og í þessari ritgerð 

er ætlunin að varpa ljósi á þau mál.  
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Krabbamein í æsku 
Krabbamein hjá börnum er sjaldgæfur sjúkdómur en er þó næst algengasta 

dánarorsök á Vesturlöndum hjá börnum á aldrinum 5 til 14 ára á eftir dauða af 

slysförum. Algengast er að börn greinist með hvítblæði, eða um 30% greindra 

barna, og æxli í heila og/eða taugakerfi, eða um 20% greindra barna. Aðrar 

tegundir eru meðal annars taugakímsæxli (neuroblastoma), nýrnakrabbamein 

(Wilm‘s æxli eða nephroblastoma), eitilfrumuæxli (lymphoma), æxli í vöðvum 

(rhabdomyosarcoma), sjónukímfrumnaæxli (retinoblastoma) og krabbamein í 

beinum (osteosarcoma).  Óljóst er hvað veldur krabbameini hjá börnum og er það 

yfirleitt ekki talið arfgengt en erfðir virðast þó gegna mikilvægara hlutverki hjá 

börnum en fullorðnum. Til dæmis hefur fundist gen sem er talið tengjast myndun 

sjónukímfrumnaæxlis  (American Cancer Society, e.d.; Jón Gunnlaugur Jónasson 

og Laufey Tryggvadóttir, 2008; Styrktarfélag krabbameinssjúkra barna [SKB], 

2008). 

Samkvæmt bandarískum upplýsingum er talið að í kringum 10.730 börn á 

aldrinum 0 til 14 ára muni greinast með krabbamein árið 2009 en það er tæplega 

1% af öllum þeim sem greinast með krabbamein árlega, bæði börnum og 

fullorðnum (American Cancer Society, e.d.). Á Íslandi greinast 10 til 12 börn 

yngri en 18 ára með krabbamein á hverju ári (SKB, 2008). Aldursstaðlað nýgengi 

krabbameins á Íslandi árin 2002 til 2006, hjá börnum og unglingum á aldrinum 0 

til 19 ára, var 15,5 af hverjum 100.000 strákum og 15,9 af hverjum 100.000 

stelpum (Jón Gunnlaugur Jónasson og Laufey Tryggvadóttir, 2008). 

 

Meðferð við krabbameini 

Meðferð við krabbameini felst meðal annars í lyfjameðferð, geislameðferð eða 

skurðaðgerð. Oft er einungis þörf á einni tegund meðferðar en stundum eru þó 

tvær eða fleiri notaðar saman. Val á meðferð fer eftir tegund krabbameins og á 

hvaða stigi það greinist (American Cancer Society, e.d.; Guðmundur K. 

Jónmundsson, 2001; SKB, 2008).  Krabbamein hjá börnum er móttækilegra fyrir 

áhrifum meðferðar en hjá fullorðnum og  oft eru því meiri líkur á að meðferðin  

beri árangur hjá börnum heldur en fullorðnum. Börn eru talin þola lyfjameðferð 
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betur en fullorðnir en eru þó viðkvæmari fyrir langtímaáhrifum geislameðferðar 

(Jón Gunnlaugur Jónasson og Laufey Tryggvadóttir, 2008).  

Hlutfall þeirra barna sem sigrast hafa á krabbameini hefur aukist gífurlega 

síðustu áratugi á Vesturlöndum. Þegar allar tegundir krabbameins eru skoðaðar er 

heildarhlutfall þeirra sem lifa af í dag um 80% en á 8. áratugnum var þetta hlutfall 

undir 50%. Hlutfallið er þó breytilegt eftir því hvers konar krabbamein er átt við, 

til dæmis er tíðni lifunar (survival rate) aðeins 70% hjá börnum með 

taugakímsæxli en allt að 96% hjá þeim sem þjást af eitilfrumuæxli (American 

Cancer Society, e.d.). Íslenskar tölur frá árunum 1993 til 2002 sýna að fimm ára 

hlutfallsleg lifun var um það bil 80% bæði hjá strákum og stelpum (Jón 

Gunnlaugur Jónasson og Laufey Tryggvadóttir, 2008). Meðferðir við krabbameini 

hafa orðið árangursríkari með árunum meðal annars vegna aukins skilnings á eðli 

sjúkdómsins, nýjum lyfjum og bættri stuðningsmeðferð. Þessar framfarir hafa leitt 

til þess að lifendatíðni hefur aukist gríðarlega. Þó að þessar meðferðir hafi virkað 

vel gegn krabbameini og aukið lífslíkur barna, þá hafa þær einnig sína galla og 

hafa verið tengdar við ýmsar skammtíma og langtíma aukaverkanir. Það er því 

ekki öruggt að streita vegna sjúkdómsins hverfi þó svo að meðferð sé lokið 

(Bauld, Anderson og Arnold, 1998; Eiser, 1998; Ólafur Gísli Jónsson, 2005). 

 

Síðbúnar afleiðingar 

Síðbúnar afleiðingar (late effects) eru neikvæðar aukaverkanir sem koma fram í 

kjölfar krabbameins og meðferðar þess og geta þær átt sér stað mörgum mánuðum 

eða árum eftir að meðferð lýkur (Eiser, 2007). Um það bil tveir þriðju hlutar 

þeirra sem hafa sigrast á krabbameini í æsku finna fyrir líkamlegum eða sálrænum 

vandamálum síðar, þar af er um þriðjungur sem finnur fyrir tveimur eða fleiri 

síðbúnum kvillum (Eide-Fredriksen, 2006; Oeffinger, Eshelman, Tomlinson, 

Buchanan og Foster, 2000; Pemberger o.fl., 2005). Vanlíðan á einu sviði getur þó 

átt sér stað þrátt fyrir hefðbundna virkni á öðrum sviðum (Patenaude og Kupst, 

2005). 

Algeng síðbúin líkamleg vandamál eru meðal annars vanvirkni í starfsemi 

skjaldkirtils, hjarta- og æðasjúkdómar og heyrnarskerðing (Bhatia og Landier, 
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2005). Líkamleg vandamál geta stundum haft sálfélagslegar afleiðingar en þær 

geta samt einnig verið til staðar án líkamlegra kvilla og eru þá beinar afleiðingar 

af meðferðinni (Boman og Bodegård, 2000). Algengar síðbúnar sálfélagslegar 

afleiðingar geta til dæmis verið námserfiðleikar (Barrera o.fl., 2005), erfiðleikar 

við að eignast vini og að mynda félagsleg tengsl (Mackie, Hill, Kondryn og 

McNally, 2000) og kvíði (Eide-Fredriksen, 2006; Servitzoglou o.fl., 2008). 

Tíðni síðbúinna afleiðinga getur verið mismunandi eftir tegund 

krabbameins, á hvaða stigi það greinist, hvaða meðferð barnið hlýtur, aldri, 

kynþætti, þjóðerni, kyni, þroskastigi barnsins við greiningu og hvenær 

afleiðingarnar eru mældar (Stein, Syrjala og Andrykowski, 2008). 

 

Lífsgæði 
Árið 1993 skilgreindi Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin (World Health 

Organization) lífsgæði (quality of life) sem skynjun fólks á stöðu þess í lífinu í 

tengslum við menningu þess, markmið og lífsgildi (Langeveld, Stam, Grootenhuis 

og Last, 2002). Erfitt getur verið að meta lífsgæði eftir meðferð því ekki er til 

skilgreining á þessu hugtaki sem allir fræðimenn telja ásættanlega (Felder-Puig 

o.fl., 1998). Lífsgæði eru ekki einn ákveðinn þáttur heldur samanstanda þau af 

mati á mörgum aðskildum þáttum, þar á meðal mati á líkamlegri, andlegri og 

félagslegri líðan (Anna Katrín Eiríksdóttir, 2009; Pemberger o.fl., 2005).  

Lífsgæði tengjast í rauninni áhrifum meðferðar en ekki sjúkdómnum sjálfum eða 

alvarleika hans (Eiser, 1997).  

Lífsgæði eru meðal annars mæld til að bera saman mismunandi úrræði og 

meta hversu vel þær virka. Hægt er að nota mælingar á lífsgæðum til að bera 

kennsl á börn sem eiga við ákveðin vandamál að stríða eins og námserfiðleika eða 

kvíða (Eiser, 1997). Það er því mikilvægt að vita hver langtímaáhrif krabbameins 

og meðferðar þess eru til að geta tekist á við þau á árangursríkan hátt til dæmis 

með sálfræðimeðferð, aðstoð í skóla og viðeigandi stuðningi (Bessell, 2001; 

Pemberger o.fl., 2005). 
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Mismunandi niðurstöður rannsókna 

Almennt er talið að krabbamein í æsku og meðferð þess hafi neikvæð og alvarleg 

áhrif á lífsgæði fólks (Langeveld, Grootenhuis, Voûte, De Haan og Van Den Bos, 

2004). Rannsóknir hafa þó sýnt mismunandi niðurstöður um lífsgæði fólks sem 

hefur lokið krabbameinsmeðferð í æsku. Annars vegar hefur verið sýnt fram á að 

lífsgæði þess séu betri en hjá almennu þýði og hins vegar að lífsgæðin séu verri en 

hjá almennu þýði.  

Í rannsókn Apajasalo og félaga (1996) kom fram að heilsutengd lífsgæði 

hjá fólki á aldrinum 16 til 35 ára sem hafði lokið krabbameinsmeðferð væru jafn 

góð eða betri en hjá samanburðarhópi. Mestur munur kom fram á svefni, 

þunglyndi og vanlíðan þar sem samanburðarhópur greindi frá fleiri vandamálum. 

De Clercq, De Fruyt, Koot og Beniot (2004) gerðu rannsókn þar sem borin voru 

saman lífsgæði barna sem höfðu sigrast á krabbameini og heilbrigðra barna. 

Börnin höfðu greinst með krabbamein á árunum 1989 til 1998, voru á aldrinum 8 

til 14 ára þegar þau greindust og höfðu verið án einkenna í að minnsta kosti þrjú 

ár. Niðurstöður þeirra sýndu að lífsgæði voru betri hjá börnum sem höfðu greinst 

með krabbamein heldur en heilbrigðum börnum.  

Neikvæðir atburðir í lífinu, eins og að fá lífshættulegan sjúkdóm, hafa ekki 

endilega slæm áhrif á líðan heldur geta þeir einnig haft jákvæðar afleiðingar (De 

Clercq o.fl., 2004). Möguleg skýring á betri lífsgæðum lifenda (survivors) getur 

verið að persónuleiki og lífsviðhorf hafi breyst í kjölfar krabbameinsins. Það getur 

verið að fólk meti líf sitt betur og sé þakklátt fyrir það eitt að vera á lífi. Önnur 

möguleg skýring getur tengst afneitun, það er að ótti við að krabbameinið taki sig 

upp aftur og áhyggjur af mismunun geti leitt til þess að einstaklingur hunsi 

greinileg einkenni og niðurstöður rannsókna (Apajasalo o.fl., 1996; Mattsson, 

Ringnér, Ljungman og Von Essen, 2007). 

Aðrar rannsóknir hafa sýnt að lífsgæði hjá þeim sem sigrast hafa á 

krabbameini séu verri en hjá heilbrigðum einstaklingum. Grant og félagar (2006) 

gerðu rannsókn á heilsutengdum lífsgæðum hjá lifendum á aldrinum 15 til 19 ára, 

sem höfðu lokið krabbameinsmeðferð. Skoðaðir voru þættir eins og heilsa, andleg 

líðan, sjálfshjálparfærni og greind. Samkvæmt niðurstöðum þeirra voru lífsgæði 
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ungmenna, sem höfðu sigrast á krabbameini, verri en hjá jafnöldrum í almennu 

þýði og greindu yfir 80% lifenda frá einhvers konar vandamálum. Einnig kom í 

ljós að stelpur sem höfðu sigrast á krabbameini sögðu frá fleiri vandamálum í 

sambandi við tilfinningar og vitsmunagetu (cognition) heldur en strákar. Þessi 

kynjamunur kemur líka fram í almennu þýði og því er ekkert óeðlilegt að það 

komi fram munur á meðal lifenda. Cantrell og Lupinacci (2008) sýndu einnig 

fram á að líkamleg heilsa og heilsutengd lífsgæði voru verri hjá þeim sem 

greindust með krabbamein á aldrinum 12 til 18 ára en hjá heilbrigðum jafnöldrum 

þeirra. 

 

Ólíkar skoðanir barna og foreldra á lífsgæðum 

Þar sem lífsgæði tengjast mörgum ólíkum þáttum þá getur verið misjafnt hvaða 

þætti fólk telur vera mikilvægasta. Til að mynda hafa börn og fullorðnir oft 

mismunandi skoðanir á því hvað lífsgæði eru. Hjá fullorðnum geta lífsgæði meðal 

annars snúist um að vera sjálfstæður og að vera við góða heilsu. Hjá börnum geta 

þau til dæmis snúist um að eiga marga vini, líta vel út og falla inn í hópinn. Börn 

og fullorðnir geta einnig haft mismunandi skilning á heilsu, orsökum veikinda og 

hvernig meðferðir virka (Anna Katrín Eiríksdóttir, 2009; Eiser, 1997). Það er því 

ekki óeðlilegt að stundum sé lítið samræmi á milli svara barna og foreldra 

varðandi lífsgæði barnsins. Börn og unglingar hafa til dæmis tilhneigingu til að 

segja frá færri einkennum en foreldrar þeirra (Sawyer, Antoniou, Toogood og 

Rice, 1999).  

Rannsóknir hafa sýnt að foreldrar eiga auðvelt með að svara spurningum 

um veikindi barnsins, meðferðina og meta áhrif þessara þátta á fjölskylduna, 

systkinatengsl og skólagöngu barnsins. En foreldrar eiga þó ekki eins auðvelt með 

að meta upplifun barnanna á veikindunum, vinasambönd, tilfinningar og áhyggjur 

barnanna um framtíðina (Barrera o.fl., 2005; Eiser, 1997). Það er því mikilvægt að 

fá upplýsingar frá sem flestum aðilum til dæmis frá foreldrum, kennurum, 

jafnöldrum og börnunum sjálfum vegna þess að það gefur betri mynd af líðan 

barnsins og þeim vandamálum sem eru til staðar (Arvidson, Larsson og 

Lönnerholm, 1999; Vannatta o.fl., 1998b). 
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Heilsa foreldra og mismunandi skilningur barna á veikindum 
Þegar barn greinist með krabbamein getur átt sér stað mikið áfall innan 

fjölskyldunnar og valdið andlegu álagi hjá fjölskyldumeðlimum. Í kjölfar 

greiningar tekur við langt meðferðarferli sem getur raskað fjölskyldulífinu meðal 

annars vegna mikillar fjarveru barns frá fjölskyldu og vinum, vinnutaps foreldra, 

fjarveru barns frá skóla, óvissu um batahorfur barnsins og ótta foreldra um að 

barnið lifi ekki af (Barrera o.fl., 2005; Eygló Guðmundsdóttir, 2006; Hoekstra-

Weebers, Jaspers, Kamps og Klip, 2001; Kazak o.fl., 1997). Það er því mikilvægt 

að taka tillit til líðan foreldra og hvort hún hafi áhrif á getu þeirra til meta líðan 

barnanna eftir meðferð. 

Í nýjustu útgáfu greiningarhandbókar um geðraskanir (Diagnostic and 

Statistical Manual of Mental Disordes), sem gefin er út af ameríska 

sálfræðifélaginu (American Psychiatric Association), er greining barns með 

krabbamein flokkuð sem atburður sem mögulega getur leitt til einkenna 

áfallastreituröskunar (posttraumatic stress disorder), bæði hjá barninu sjálfu og 

fjölskyldu þess, einkum foreldrum (Barakat, Kazak, Meadows, Casey, Meeske og 

Stuber, 1997; Gudmundsdottir, Elklit og Gudmundsdottir, 2006). 

Áfallastreituröskun lýsir sér meðal annars í endurupplifun atburða, 

tilfinningalegum doða og að fólk er stöðugt á varðbergi gagnvart því að 

atburðurinn geti endurtekið sig (American Psychiatric Association, (1994). 

Diagnostic and statistical manual of mental disorders). 

 

Heilsa og líðan foreldra 

Rannsókn Gudmundsdottir, Elklit og Gudmundsdottir (2006) á íslenskum 

foreldrum langveikra barna sýndi að um það bil 42% þeirra fundu fyrir töluverðri 

andlegri vanlíðan. Um 13% foreldra náðu greiningarviðmiðum fyrir 

áfallastreituröskun en 28,6% náðu ekki viðmiðum fyrir röskunina þrátt fyrir að 

sýna einhver streitueinkenni. 

Rannsóknir hafa sýnt fram á að foreldrar barna sem hafa fengið 

krabbamein eru líklegri til að sýna áfallatengd streitueinkenni en foreldrar 

heilbrigðra barna og að mæður eru líklegri en feður til að sýna slík einkenni 
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(Barakat o.fl., 1997; Norberg, 2007). Til dæmis sýndi rannsókn Barakat og félaga 

(1997) á lifendum á aldrinum 8 til 20 ára og foreldrum þeirra að einkenni 

áfallastreitu komu oftar fram hjá foreldrum veikra barna heldur en foreldrum 

heilbrigðra barna. Alvarleg einkenni komu fram hjá 10,1% mæðra og 7,1% feðra 

barna sem höfðu sigrast á krabbameini samanborið við 3% mæðra og 0% feðra 

heilbrigðra barna. Vægari einkenni komu fram hjá 27% mæðra og 28,3% feðra 

barna sem höfðu lifað af krabbamein samanborið við 18,2% mæðra og 17,3% 

feðra heilbrigðra barna. Enginn munur kom þó fram hjá lifendum og jafnöldrum í 

samanburðarhópi, hvorki á alvarlegum né vægari einkennum. Ef áfallatengd 

streitueinkenni komu fram hjá foreldrum voru börn þeirra líklegri til að sýna 

svipuð einkenni. 

Félagslegur stuðningur virðist geta haft áhrif á hvort áfallatengd 

streitueinkenni koma fram hjá foreldrum. Það er talið að mikill stuðningur geti 

stuðlað að betri andlegri líðan. Það getur þó verið misjafnt hvað fólk telur vera 

mikinn stuðning og hversu mikla þörf það hefur fyrir félagslegan stuðning 

(Hoekstra-Weebers o.fl., 2001; Kazak o.fl., 1997). 

 Rannsóknir hafa einnig leitt í ljós að foreldrar geta fundið fyrir 

þunglyndiseinkennum í kjölfar krabbameinsgreiningar barna sinna og virðist bæði 

aldur foreldra og barna geta haft áhrif á hvort þessi einkenni komi fram. Talið er 

að eftir því sem foreldrar eru yngri og börn þeirra eru yngri því líklegri eru þeir til 

að finna fyrir þunglyndiseinkennum (Barrera, D‘Agostino, Gibson, Gilbert, 

Weksberg og Malkin, 2004).  

 

Geta foreldra til að meta líðan barna sinna 

Rannsóknir hafa sýnt að líðan foreldra getur haft áhrif á getu þeirra til að meta 

líðan og lífsgæði barna sinna. Til dæmis sýndi rannsókn Eiser og Eiser (2000), á 9 

til 26 ára lifendum og mæðrum þeirra, að þær mæður sem töldu lífsgæði sín vera 

ófullnægjandi töldu börn sín eiga við fleiri vandamál að stríða en þær mæður sem 

töldu lífsgæði sín vera góð. Áfallastreita getur haft þau áhrif að minniháttar 

veikindi eins og kvef eða verkur í fæti kallar fram ótta við að krabbameinið sé að 

taka sig upp aftur. Þetta getur leitt til þess að mat foreldra á líðan barna sinna sé 
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skekkt og jafnvel til þess að þeir ofverndi börn sín (Gudmundsdottir o.fl., 2006; 

Kazak o.fl., 1997). Samkvæmt rannsókn Anclair, Hovén, Lannering og Boman 

(2009) kom fram að algengasti ótti foreldra var að krabbamein tæki sig upp aftur 

og ótti um mögulegar síðbúnar afleiðingar vegna meðferðar.  

Rannsóknir á hegðunarvandamálum barna hafa sýnt að þunglyndi hjá 

mæðrum getur haft áhrif á hvernig foreldrar meta vandamál barna sinna (Luoma, 

Koivisto og Tamminen, 2004; Modell, Modell, Wallander, Hodgens, Duke og 

Wisely, 2001). Í rannsókn Modell og félaga (2001) var verið að skoða þunglyndi 

hjá 24 mæðrum barna með hegðunarvandamál. Mæðurnar voru látnar svara listum 

um hegðun barnsins fyrir og eftir eins til tveggja mánaða þunglyndismeðferð. Mat 

mæðra á hegðun barna breyttist eftir þunglyndismeðferð og fylgni var á milli 

þunglyndiseinkenna og frásagna um vandamál hjá börnunum. Þegar 

þunglyndiseinkenni minnkuðu sögðu mæðurnar frá færri hegðunarvandamálum.   

 

Mismunandi skilningur barna á veikindum 

Rannsóknir hafa sýnt að ung börn hafi einungis grunnskilning á veikindum en að 

þessi skilningur aukist með aldri og þroska barnsins. Piaget hélt fram í kenningu 

sinni um þroska að hugsun barna tæki miklum framförum eftir því sem þau yrðu 

eldri. Kenningin hefur stundum verið notuð til að útskýra upplifun barna á 

veikindum og talið er að þegar börn eldist geti þau frekar sett sig í spor annarra, 

láti viðbrögð annarra og umhverfið síður hafa áhrif á hugsun sína og haldi síður að 

allir sjúkdómar séu smitandi (Crisp, Ungerer og Goodnow, 1996; Piaget, 

1929/1982; Williams og Binnie, 2002). Til dæmis kom fram í rannsókn Myant og 

Williams (2005) á 4 til 12 ára börnum að þekking þeirra á veikindum varð betri og 

nákvæmari með aldrinum. 

 Með aukinni þekkingu á því hvernig börn skynja veikindi geta til dæmis 

foreldrar og heilbrigðisstarfsmenn útskýrt veikindi á þann hátt að börnin eigi 

auðveldara með að skilja hvað veikindin fela í sér sem gerir það að verkum að 

hægt sé að þróa betri aðferðir til að takast á við ótta barnanna og gera þau að 

virkum þátttakendum í ákvarðanatöku varðandi veikindin (Myant og Williams, 

2005; Rushforth, 1999).  Svo virðist sem að reynsla af veikindum geti einnig 
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ýtt undir þekkingu og skilning á veikindum. Til dæmis sýndi rannsókn Crisp og 

félaga (1996), á börnum og unglingum á aldrinum 7 til 14 ára, að þau sem höfðu 

fengið krabbamein höfðu meiri skilning á veikindum almennt en jafnaldrar í 

samanburðarhópi sem höfðu litla reynslu af veikindum.  

 

Langtímaáhrif á námsgetu og skólagöngu 
Rannsóknir hafa sýnt að sumar tegundir krabbameinsmeðferða leiða til skerðingar 

í hugarstarfi (cognitive functioning), námserfiðleika og slakrar námsgetu 

(Greenberg, Kazak og Meadows, 1989; Kingma, Rammeloo, van der Does-van 

den Berg, Rekers-Mombarg og Postma, 2000). Þegar börn greinast með 

krabbamein taka við átakanlegar meðferðir og löng sjúkradvöl, sem gera það að 

verkum að þau eru mikið fjarverandi úr skóla og missa þar með mikið af kennslu 

(Barrera o.fl., 2005; Felder-Puig o.fl., 1998). Endurkoma í skóla er oft ekki leyfð 

fyrr en eftir þrjá til níu mánuði vegna lélegs ónæmiskerfis eftir meðferð (Vannatta 

o.fl., 1998b). Þetta getur haft áhrif á getu þeirra í skóla og algengast er að þau 

dragist aftur úr í lestri, skrift og reikningi (Upton og Eiser, 2006; Vance og Eiser, 

2002).  

Í rannsókn Barrera og félaga (2005) var skoðað nám og félagsleg staða 

barna og unglinga, á aldrinum 0 til 17 ára, sem höfðu sigrast á krabbameini og þau 

borin saman við heilbrigða jafnaldra í samanburðarhópi. Niðurstöður sýndu að um 

46% þeirra sem hafa lokið krabbameinsmeðferð eiga við námserfiðleika að stríða 

eða annars konar vandamál í skóla en einungis 23% jafnaldra. Þeir eru einnig 

líklegri til að þurfa að endurtaka bekk í grunnskóla, 21% lifenda samanborið við 

9% jafnaldra í samanburðarhópi. Svipaðar niðurstöður komu fram í rannsókn 

Eide-Fredriksen (2006) á íslenskum einstaklingum sem höfðu fengið krabbamein í 

æsku en þar kom fram að 24% þátttakenda voru ekki á sama námsstigi og 

jafnaldrar eftir að meðferð lauk. 

Í rannsókn Gurney og félaga (2007) á börnum með taugakímsæxli kom 

fram, að samkvæmt foreldrum, voru 41,6% barnanna með námserfiðleika, þar af 

8,8% með erfiðleika í aðeins einni námsgrein en 32,8% með erfiðleika á fleiri en 

einu sviði. Sum börn, sem hafa sigrast á krabbameini, eiga í kjölfarið í erfiðleikum 
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með hljóð- og sjónminni, athygli og einbeitingu. Þau geta átt erfitt með að muna 

og fylgja margþættum leiðbeiningum og því er algengt að kennarar og foreldrar 

þurfi að endurtaka leiðbeiningar nokkrum sinnum („Síðbúnar afleiðingar“, 2005; 

Peckham, Meadows, Bartel og Marrero, 1988).  

Það er ekki einungis skerðing í hugarstarfi sem hefur áhrif á skólagöngu 

barna heldur einnig tilfinningalegt ástand og líkamlegar breytingar, svo sem 

þyngdaraukning og hármissir. Þetta getur valdið lægra sjálfsáliti og þar með 

lélegum væntingum um eigin frammistöðu sem geta leitt til þess að þeim gengur 

verr í skóla en ella (Haupt o.fl., 1994; Kingma o.fl., 2000). Það er því mikilvægt 

að skoða áhrif krabbameins og meðferðar þess á menntun barna sem eru enn á 

grunnskólaaldri til að þau geti byrjað fyrr í sérkennslu ef þörf er á og til að 

kennarar og meðferðaraðilar geti búið sig undir möguleg vandamál og veitt 

börnunum betri aðstoð (Barrera o.fl., 2005; Mitby o.fl., 2003).  

Sýnt hefur verið fram á að þó svo að frammistaða í skóla verði lélegri 

vegna aukaverkana og mikillar fjarveru þá getur meirihluti barna unnið úr þessum 

vandamálum og klárað skólagöngu sína (Felder-Puig o.fl., 1998). Stundum er 

hægt að fá sjúkrahúskennslu og heimakennslu á meðan börnin eru fjarverandi úr 

skóla sem getur leitt til þess að þau dragist minna aftur úr í námi og auðveldað 

endurkomu þeirra í skólann (Eiser, 1998). Endurkoma barnanna í skólann er 

mikilvæg fyrir menntun þeirra en hefur einnig jákvæð áhrif á félagslegan þroska 

og sjálfsálit barnanna (Barrera o.fl., 2005). 

 

Þörf á sérkennslu 

Samkvæmt upplýsingum frá Hagstofu Íslands (2009) fengu 24,3% allra 

grunnskólanema stuðning í bekk eða sérkennslu á skólaárinu 2007 til 2008, óháð 

því hvort það stóð yfir allt árið eða ekki. Algengast var að börn þyrftu stuðning 

eða sérkennslu í 2. til 6. bekk eða um 27% innan hvers árgangs. Það ber þó að 

nefna að hlutfallið náði einnig yfir börn sem áttu við langvarandi veikindi að 

stríða. Þar að auki sýndu upplýsingar frá Hagstofunni fram á greinilegan 

kynjamun í sérkennsluþörf í almennu þýði, þar sem strákar voru líklegri til að fá 

stuðning eða sérkennslu en stelpur, 62,2% á móti 37,8%. 
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Komið hefur fram, bæði samkvæmt upplýsingum frá fyrrum sjúklingum 

og foreldrum, að um það bil 20% til 30% barna sem hafa sigrast á krabbameini 

þurfa á sérkennslu að halda á einhverjum tímapunkti grunnskólaferilsins en 

einungis 8% barna í samanburðarhópi, hvort sem um er að ræða jafnaldra eða 

systkini (Barrera o.fl., 2005; Gurney o.fl., 2007; Mitby o.fl., 2003). Lifendur eru 

þó jafn líklegir og systkini til að fara í deildir fyrir bráðger börn (gifted and 

talented programs; GTP) eftir greiningu. Yfirleitt þurfa þeir að vera lengur í 

sérkennslu eða aukatímum og eru í styttri tíma í GTP samanborið við systkini 

(Haupt, 1994). Rannsókn Brown og félaga (1998) sýndi að rúmlega þriðjungur 

barna fór í sérkennslu einungis hluta af skóladeginum en um 7% voru í sérstökum 

sérkennslubekkjum.  

Samkvæmt Haupt og félögum (1994) jukust líkur á því að þeir sem höfðu 

sigrast á bráðahvítblæði þyrftu aukatíma (learning disabled program) strax eftir 

greiningu en líkur á því að þurfa sérkennslu (special education program) jukust 

ekki fyrr en þremur árum eftir greiningu. Það er almennt viðurkennt að aukatímar 

séu fyrir nemendur sem eiga við vægari vandamál að stríða en þeir sem eru í 

sérkennslu. Lifendur hafa verið spurðir um mögulegar ástæður fyrir þörf á 

sérkennslu og voru eftirfarandi ástæður oftast nefndar: mikil fjarvera úr skóla, 

lágar einkunnir á prófum, vandamál við nám eða einbeitingu, tilfinningaleg 

vandamál og hegðunarvandamál (Mitby o.fl., 2003).  

Sérkennsla er yfirleitt talin vera góð úrlausn fyrir börn sem eiga við 

námserfiðleika að stríða en sumir telja þó að hún beri ekki alltaf árangur fyrir börn 

sem sigrast hafa á krabbameini vegna þess að námserfiðleikarnir sem þau ganga í 

gegnum eru oft ekki þeir sömu og hjá heilbrigðum bekkjarfélögum þeirra (Eiser, 

1998; Mitby o.fl., 2003).  

 

Aldur við greiningu 

Sýnt hefur verið fram á að yngri aldur við greiningu krabbameins tengist lækkun í 

greindarvísitölu og frammistöðu í skóla. Börn sem hafa farið í beinmergskipti 

(bone marrow transplant) fyrir sex ára aldur eru í aukinni áhættu á skerðingu á 

hugarstarfi, þá sérstaklega börn yngri en þriggja ára (Phipps, Dunavant, 
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Srivastava, Bowman og Mulhern, 2000). Niðurstöður Mitby og félaga (2003) eru í 

samræmi við þetta en þeir sýndu fram á að eftir því sem börn voru yngri þegar þau 

greindust með krabbamein því meiri þörf höfðu þau fyrir sérkennslu og hún stóð 

yfir í lengri tíma, óháð tegund krabbameins. Enginn kynjamunur virðist vera á 

þörf fyrir sérkennslu hjá þeim sem hafa lifað af krabbamein en þó er munur frá 

almennu þýði meiri hjá stelpum en strákum. Strákar sem greinast fyrir fimm ára 

aldur eru 13,3 sinnum líklegri til að vera í sérkennslu en bræður þeirra. Hins vegar 

eru stelpur sem greinast fyrir fimm ára aldur 30,5 sinnum líklegri til að vera í 

sérkennslu en systur þeirra (Mitby o.fl., 2003).  

 

Áhrif meðferðar  

Geisla- og lyfjameðferðir hafa verið mjög árangursríkar til að vinna gegn 

krabbameini hjá börnum og hafa aukið lífslíkur þeirra en þessar meðferðir geta þó 

haft slæm áhrif á vitsmunagetu þeirra og skólagöngu (Van Dongen-Melman, De 

Groot, Van Dongen, Verhulst og Hählen, 1997). Síðbúnar afleiðingar sem tengjast 

skóla geta verið misjafnar eftir því hvaða meðferð barnið hlýtur og virðist 

geislameðferð hafa verstu afleiðingarnar. Geislameðferð getur til dæmis valdið 

skerðingu á greind, athygli, einbeitingu, minni, vinnsluhraða og fín- og 

grófhreyfingum. Endurteknar mælingar sýna að greindarvísitalan fer lækkandi en 

það er þó talið að með árunum standi barnið í stað fremur en að 

greindarskerðingin sjálf aukist (Arvidson o.fl., 1999; Brynjólfur G. Brynjólfsson, 

1996).  

Áhrif geislameðferðar geta orðið verri eftir því sem börnin eru yngri þegar 

meðferðin á sér stað vegna þess að heili þeirra er ekki eins þroskaður og hjá eldri 

börnum. Talið er að auknar líkur séu á þroskaskerðingu og námserfiðleikum hjá 

börnum yngri en fimm ára sem hafa farið í geislameðferð á höfði (Brynjólfur G. 

Brynjólfsson, 1996; Guðmundur K. Jónmundsson, 2001). Rannsóknir hafa sýnt að 

börn sem hafa eingöngu fengið geislameðferð hafa meiri þörf fyrir sérkennslu og 

eru líklegri til að þurfa að endurtaka bekk heldur en þau sem hafa eingöngu fengið 

lyfjameðferð, bæði lyfja- og geislameðferð eða aðra meðferð. Námserfiðleikar 

koma þó oft ekki fram fyrr en nokkrum árum eftir að geislameðferð lýkur. Einnig 
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hefur verið sýnt fram á það að því stærri sem geislaskammtarnir eru því meiri þörf 

er á sérkennslu og svo virðist sem geislameðferð hafi meiri áhrif á stelpur en 

stráka því þörf þeirra á sérkennslu er meiri en hjá strákum eftir geislameðferð 

(Barrera o.fl., 2005; Brynjólfur G. Brynjólfsson, 1996; Eide-Fredriksen, 2006; 

Mitby o.fl., 2003). 

 

Félagsleg staða eftir krabbameinsmeðferð 

Mikilvægt er að skoða hegðun og félagsfærni hjá unglingum sem hafa sigrast á 

krabbameini vegna þess að léleg færni á þessum sviðum getur haft áhrif á 

hjúskaparstöðu, menntun og atvinnu síðar í lífinu (Langeveld o.fl., 2002) 

Samkvæmt Schultz og félögum (2007) telja flestir foreldrar að börnum 

sínum líði vel eftir krabbameinsmeðferð en niðurstöður rannsóknarinnar sýna þó 

að þau eigi við meiri/fleiri erfiðleika að stríða en systkini þeirra. Newby og félagar 

(2000) sýndu að lifendur á aldrinum 6 til 18 ára hefðu almennt eðlilega 

félagsfærni (social skills) og fá hegðunarvandamál í samanburði við heilbrigða 

jafnaldra. Þrátt fyrir það töldu 14% foreldra og 7%  kennara að börn, sem hefðu 

lokið krabbameinsmeðferð, ættu við aðlögunarvandamál að stríða. Bæði foreldrar 

og kennarar töldu að hærri tíðni hegðunarvandamála hjá börnunum tengdist styttri 

tíma frá meðferð og fleiri náms- og aðlögunarvandamálum. Einnig töldu þeir að 

besta leiðin til að útskýra félagsfærni væri með því að skoða frammistöðu í skóla. 

En svo virðist vera að börn sem sýna skerta frammistöðu í skóla séu í mestri 

áhættu fyrir aðlögunarvandamál og erfiðleika í félagsfærni. Félagsfærni virðist 

ekki vera tengd því hversu langt var liðið frá meðferð og það bendir til að 

vandamál á þessu sviði séu stöðug og viðvarandi en ekki skammtíma vandamál 

við endurkomu í skóla (Newby o.fl., 2000; Vannatta o.fl., 1998b).  

Yngri aldur barns við greiningu hefur verið tengdur við lækkun í 

greindarvísitölu og frammistöðu í skóla en sálfélagsleg vandamál virðast aftur á 

móti vera algengari hjá þeim sem greinast á unglingsaldri. Á unglingsaldri eiga 

sér stað margar breytingar, til dæmis að öðlast sjálfstæði frá foreldrum og 

vinasambönd eru farin að skipta meira máli. En sjúkdómurinn getur aftrað því að 

þessar breytingar eigi sér stað vegna þess að daglegar athafnir og vinasambönd 
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fara úr skorðum og það getur leitt til sálfélagslegra vandamála (Bauld o.fl., 1998; 

Brynjólfur G. Brynjólfsson, 1996; Felder-Puig o.fl., 1998).  

Vannatta og félagar (1998b) skoðuðu félagsfærni hjá 48 börnum og 

unglingum á aldrinum 8 til 16 ára sem höfðu farið í beinmergskipti. Notast var við 

aðferðina Revised Class Play (RCP) sem samanstendur af 30 atriðum sem eru á 

þremur víddum; 1) Sociability-Leadership, 2) Aggressive-Disruptive og 3) 

Sensitive-Isolated. Dæmi um atriði voru „Sá sem lendir oft í 

rifrildum/slagsmálum“ og „Sá sem vill frekar leika sér einn en með öðrum“. 

Jafnaldrar, kennarar og börnin sjálf voru beðin um að meta hvaða atriði áttu við 

hvern bekkjarfélaga. Jafnaldrar töldu börn sem höfðu farið í beinmergskipti vera 

meira félagslega einangruð en önnur börn og flokkuðu þau oftast á víddina 

Sensitive-Isolated.  

 

Vinasambönd og félagsleg samskipti 

Því hefur verið haldið fram að vinasambönd gegni mikilvægu hlutverki í 

félagslegum og tilfinningalegum þroska barna og þau eru talin vera grunnurinn að 

góðri félagsfærni (social skills) (Hartup, 1989). Gefið hefur verið til kynna að 

skerðing í hugarstarfi hindri skilning á félagslegum vísbendum og samböndum. Ef 

getan til að skrá upplýsingar frá umhverfinu er skert þá getur það leitt til þess að 

barn mistúlki leiðbeiningar eða félagslegar aðstæður (Anderson, Smibert, Ekert og 

Godber, 1994; Nassau og Drotar, 1997). Þetta gæti mögulega valdið erfiðleikum í 

félagslegum samskiptum og vinatengslum. Minni samskipti við jafnaldra og 

neikvæð viðbrögð frá þeim geta haft áhrif á sjálfsálit sem leiðir til þess að þau 

eiga síður frumkvæði að félagslegum samskiptum. Þetta getur valdið því að þau 

eigi erfitt með að eignast vini og halda sambandi við þá (Vannatta o.fl., 1998b). 

Börn sem hafa lokið krabbameinsmeðferð eru talin vera meira félagslega 

einangruð og félagslega óöruggari en jafnaldrar, samkvæmt upplýsingum frá 

mæðrum, kennurum, jafnöldrum og börnunum sjálfum (Noll o.fl., 1997; 

„Síðbúnar afleiðingar“, 2005; Vannatta, Gartstein, Short og Noll, 1998a). Til 

dæmis eiga þau færri vini en jafnaldrar eða enga nána vini, þeir eru ólíklegri til að 

eiga besta vin eða trúnaðarvin og ólíklegri til að vera valdir sem besti vinur af 
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jafnöldrum. Einnig hefur verið sýnt fram á að tegund meðferðar getur haft áhrif á 

vinasambönd þar sem börn sem hafa farið í geislameðferð hafa komið verst út í 

rannsóknum, þau eru ólíklegri til að eiga nána vini (Barrera o.fl., 2005; Stam, 

Grootenhuis og Last, 2005; Vannatta o.fl., 1998a).  

Bæði börn, sem hafa sigrast á krabbameini, og jafnaldrar eyða meiri tíma 

með vinum heldur en með fjölskyldu eða einir. Eldri lifendur eru líklegri til að 

eyða frítíma sínum með fjölskyldunni eða einir heldur en samanburðarhópur, 

22,2% lifendur á móti 14,9% í samanburðarhópi (Stam o.fl., 2005). Samkvæmt 

Vannatta og félögum (1998b) getur félagslegur orðstír og viðurkenning frá 

jafnöldrum orðið fyrir áhrifum frá útliti og frammistöðu í íþróttum. Rannsókn 

þeirra sýndi að jafnöldrum finnst börn sem hafa farið í beinmergskipti oft vera 

minna aðlaðandi og lélegri í íþróttum en heilbrigð börn sem getur valdið því að 

þau eiga í erfiðleikum með samskipti við jafnaldra. 

Fjarvera frá skóla og stöðug einangrun frá jafnöldrum getur leitt til þess að 

unglinga, sem hafa lokið krabbameinsmeðferð, skortir sjálfsöryggi og að þeir 

óttast höfnun. Til þess að minnka möguleikann á höfnun reyna þeir oft að forðast 

náin sambönd (Bauld o.fl., 1998). Samkvæmt Mackie og félögum (2000) áttu 

fullorðnir einstaklingar, sem lifðu af krabbamein í æsku, erfiðara með stofna til 

ástar- og vinasambanda og stóðu þau yfirleitt yfir í styttri tíma hjá jafnöldrum. Í 

rannsókninni voru tveir hópar, í öðrum var fólk sem hafði fengið bráðahvítblæði 

fyrir 18 ára aldur og í hinum fólk sem hafði fengið nýrnakrabbamein (Wilm‘s 

æxli) fyrir 18 ára aldur. Munur kom fram á hópunum varðandi náin sambönd, 

39% þeirra sem höfðu fengið bráðahvítblæði áttu erfitt með náin sambönd en 

einungis 20% þeirra sem höfðu fengið nýrnakrabbamein. Lengd meðferðar og 

styttri tími frá meðferðarlokum virtist hafa áhrif á náin sambönd hjá þátttakendum 

en hins vegar hafði aldur við greiningu, lýti á líkama (deformity) og ófrjósemi 

ekki áhrif.  

 

Þátttaka í tómstundastarfi 

Sýnt hefur verið að þátttaka í tómstundastarfi getur haft jákvæð áhrif á félagslega 

stöðu barna og unglinga. Til dæmis sýndi rannsókn á íslenskum langveikum 

18 
 



 
 

börnum á aldrinum 10 til 12 ára að þau börn sem tóku þátt í tómstundastarfi voru 

líklegri til að hafa jákvæðara viðhorf til skólans og fannst þau tilheyra skólanum 

frekar en börn sem tóku ekki þátt í neinu tómstundastarfi (Svavarsdottir, 2008).  

Komið hefur fram að fólk á aldrinum 15 til 30 ára, sem sigraðist á krabbameini í 

æsku, stundar að minnsta kosti eitt og að meðaltali þrjú áhugamál. Stór hluti 

stundar þá tómstundir sem tengjast íþróttum og félagslegum athöfnum, til dæmis 

að fara út á lífið, sund, fótbolta, dans og tennis (Felder-Puig o.fl., 1998).  

Veikindin geta þó hamlað þátttöku í tómstundastarfi eins og kemur fram í 

rannsókn Pendley, Dahlquist og Dreyer (1997) á ungmennum á aldrinum 11 til 21 

árs. Niðurstöður þeirra sýndu að ungmenni sem höfðu verið með krabbamein tóku 

þátt í helmingi færri tómstundum en jafnaldrar en þeim leið þó ekki illa yfir lítilli 

þátttöku. Lítil þátttaka í tómstundum með jafnöldrum, til dæmis íþróttum, getur 

viðhaldið skoðun jafnaldra að viðkomandi sé ennþá viðkvæmur eftir 

krabbameinsmeðferð og vilji frekar vera einn (Vannatta o.fl., 1998b). Einnig 

sýndi rannsókn Stam og félaga (2005) að börn og unglingar á grunnskólaaldri 

voru ólíklegri en samanburðarhópur til að vera meðlimir í íþróttafélagi í að 

minnsta kosti eitt ár.  

 

Sálrænar afleiðingar krabbameinsmeðferðar 
Kvíðaröskun er ein algengasta geðröskunin meðal ungs fólks og er algengi hennar 

í almennu þýði milli 8 og 27%. Félagskvíði flokkast sem kvíðaröskun og lýsir sér 

í stöðugum ótta við félagslegar aðstæður og við að verða sér til skammar í 

viðurvist annarra (DSM-IV, 1994). Algengi félagskvíða meðal barna og unglinga 

er 1 til 3% og skiptist í frammistöðukvíða og ótta við höfnun og niðurlægingu. 

Börn sem þjást af félagskvíða eru líklegri en önnur börn til að vera mjög 

tilfinningarík, leið og einmana. Ótti þeirra er svo ákafur að þau geta átt erfitt með 

að mynda sambönd við annað fólk sem getur ýtt undir einmanaleika þeirra og 

þjáningu (Essau, Conradt og Petermann, 1999; La Greca og Lopez, 1998; March, 

Parker, Sullivan, Stallings og Conners, 1997).  

Mögulegt er að sýna kvíðaeinkenni án þess að um kvíðaröskun sé að ræða. 

Þegar kvíðaeinkenni eru til staðar, en ekki kvíðaröskun, þá er kvíðinn vægari en 
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getur samt sem áður verið hamlandi að einhverju leyti. Rannsóknir hafa sýnt að 

kvíðaeinkenni geta verið algengari hjá börnum sem sigrast hafa á krabbameini en 

hjá almennu þýði (Servitzoglou o.fl., 2008; Von Essen, Enskär, Kreuger, Larsson 

og Sjödén, 2000). 

 

Algengi sálrænna vandamála 

Sýnt hefur verið fram á að flest börn, sem hafa lifað af krabbamein, eru svipuð 

jafnöldrum þegar kemur að sálfélagslegum þáttum en þó er marktækur minnihluti 

sem á við ýmis vandamál að stríða varðandi andlega og félagslega líðan. Notuð 

hafa verið bæði stöðluð og óstöðluð próf til að mæla sálfélagslega virkni en það 

geta verið kostir og gallar við báðar tegundir prófa. Vandamálin sem þessi börn 

upplifa geta verið svo falin og sértæk að stöðluð sálfræðileg próf ná mögulega 

ekki að greina þau. Einnig getur verið að með notkun óstaðlaðra prófa sé verið að 

fá fram meiri mun á milli veikra og heilbrigðra barna en er í raun til staðar (Eiser, 

Hill og Vance, 2000; Patenaude og Kupst, 2005; Zebrack o.fl., 2002). 

Rannsókn Bessell (2001) sýndi að börn og unglingar á aldrinum 8 til 17 

ára eru að meðaltali með svipaða sálfélagslega virkni og jafnaldrar í almennu 

þýði. Hins vegar þegar einstaklingar voru skoðaðir nánar kom í ljós að 42% 

lifenda sögðu frá andlegri vanlíðan, þar á meðal félagskvíða, slæmum viðtökum 

frá jafnöldrum og lélegri sjálfsmynd. Einnig sýndu niðurstöður rannsóknar á 

fullorðnu fólki, sem sigraðist á heilaæxli í æsku, og systkinum þeirra að 11% 

lifenda voru í áhættu fyrir andlegri vanlíðan samanborið við 5% systkina (Zebrack 

o.fl., 2004). 

Samkvæmt Schultz og félögum (2007) fundu 25,4% lifenda fyrir 

þunglyndis- og/eða kvíðaeinkennum. Áhættan á þessum einkennum jókst ef fólk 

fór í geislameðferð en ekki skipti máli hvort meðferðin var einungis 

geislameðferð eða geislar ásamt öðrum tegundum meðferða. Þó virðist lengd frá 

meðferð skipta máli fyrir sálfélagslega aðlögun barna og unglinga. Foreldrar telja 

að eftir því sem lengri tími líður frá meðferð því betri sé aðlögun barnanna. 

Mögulega upplifa börn og unglingar kvíða eftir að meðferð lýkur vegna þess að 

þau hafa áhyggjur af því að sjúkdómurinn muni taka sig upp aftur. Áhyggjurnar 
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minnka svo með tímanum og það leiðir til minni kvíða og þar með betri 

sálfélagslegrar aðlögunar (Newby o.fl., 2000). 

 

Mismunandi niðurstöður rannsókna 

Í mörgum rannsóknum hefur komið fram að tíðni sálrænna vandamála hjá fólki, 

sem hefur sigrast á krabbameini í æsku, sé meiri en hjá samanburðarhópi. Þar má 

meðal annars nefna rannsókn á ungu fólki, sem greindist fyrir 15 ára aldur, sem 

sýndi að það var almennt kvíðnara en samanburðarhópur. Einnig kom fram að 

stelpur og þeir sem greindust mjög ungir voru í mestri hættu á að finna fyrir 

kvíðaeinkennum. Þó kemur fram að kvíðinn minnkar eftir því sem lengra hefur 

liðið frá greiningu (Servitzoglou o.fl., 2008).  

Von Essen og félagar (2000) skoðuðu kvíða hjá sænskum börnum og 

unglingum á aldrinum 8 til 18 ára sem höfðu lokið krabbameinsmeðferð. 

Niðurstöður þeirra sýndu að lifendur voru kvíðnari en heilbrigð börn í 

samanburðarhópi og þeir sem greindust á aldrinum 10 til 14 ára fundu fyrir meiri 

kvíða en þeir sem voru yngri eða eldri við greiningu krabbameins. Þetta er í 

samræmi við niðurstöður sem sýna að þeir sem greinast á unglingsaldri eru 

líklegri, en þeir sem greinast sem börn, til að eiga við sálfélagsleg vandamál að 

stríða (Felder-Puig o.fl., 1998). Von Essen og félagar (2000) sýndu þar að auki að 

börn sem höfðu þunglyndiseinkenni voru líklegri til að vera haldin meiri kvíða og 

lægra sjálfsáliti en börn sem ekki sýndu slík einkenni.  

Í öðrum rannsóknum hefur komið fram að lifendur séu svipaðir 

heilbrigðum jafnöldrum hvað varðar sálræn vandamál og sýni einungis 

minniháttar kvilla (Eiser o.fl., 2000). Rannsóknir á 6 til 18 ára börnum og 

unglingum sem sigrast hafa á krabbameini hafa leitt í ljós að þau sýni engin merki 

um sálræna kvilla og séu haldin minni kvíðin en jafnaldrar í samanburðarhópi 

(Bauld o.fl., 1998; Radcliffe, Bennett, Kazak, Foley og Phillips, 1996). 

Samkvæmt Butler, Rizzi og Bandilla (1999) kom fram að tíðni sálrænna 

vandamála hjá lifendum á aldrinum 6 til 16 ára var tiltölulega lág eða um 10 til 

20% sem er svipuð tíðni og hjá almennu þýði. Einnig sýndi rannsókn Pendley og 

félaga (1997) að ekki var munur á einmanaleika og félagskvíða hjá börnum sem 
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höfðu lokið krabbameinsmeðferð og jafnöldrum. Það getur verið að reynsla barna 

og unglinga á streitumiklum aðstæðum leiði til þess að þau þróa með sér betri 

tækni til að takast á við vandamál sem getur dregið úr kvíða og leitt til jákvæðari 

sjálfsímyndar (Bauld o.fl., 1998). 

 

Samantekt 
Þar sem lífslíkur barna með krabbamein hafa batnað á undanförnum áratugum 

hefur sá fjöldi barna sem þarf að takast á við síðbúnar afleiðingar aukist. Almennt 

er talið að afleiðingar krabbameins og meðferðar þess séu slæmar en erlendar 

rannsóknir hafa sýnt að afleiðingarnar geta verið misjafnar, það er bæði jákvæðar 

og neikvæðar (De Clercq o.fl, 2004; Langeveld o.fl., 2004). 

 Tilgangur þessarar könnunar er að varpa ljósi á tíðni og eðli síðbúinna 

afleiðinga og athuga hvort líðan barna eftir krabbameinsmeðferð sé jafn slæm eins 

og oft hefur verið talið. Mögulega geta niðurstöðurnar nýst heilbrigðisstarfsfólki á 

Íslandi til að bæta eftirfylgni, meðferðarúrræði og stoðþjónustu fyrir börn sem 

hafa lokið krabbameinsmeðferð.  

Megináhersla þessarar ritgerðar er á síðbúnar sálrænar og félagslegar 

afleiðingar sem geta komið fram í kjölfar krabbameinsmeðferðar, þessar 

afleiðingar geta haft áhrif á lífsgæði barna, frammistöðu þeirra í skóla, þátttöku í 

tómstundastarfi, vinasambönd og andlega líðan. Settar voru fram fjórar tilgátur. 

Fyrsta tilgáta er að börn sem hafa fengið krabbamein sýni slaka frammistöðu í 

skóla og að þau þurfi á námsaðstoð að halda, eins og rannsókn Barrera og félaga 

(2005) sýndi. Önnur tilgáta er að börn sem hafa fengið krabbamein eigi erfitt með 

félagsleg samskipti og vinasambönd, sem er í samræmi við niðurstöður Vannatta 

og félaga (1998a). Þriðja tilgáta er að börn sem hafa fengið krabbamein taki 

sjaldan þátt í skipulögðu tómstundastarfi, eins og kom fram hjá Pendley og 

félögum (1997). Fjórða tilgáta er að börn, á aldrinum 9 til 17 ára, sem hafa fengið 

krabbamein sýni fleiri einkenni félagskvíða en jafnaldrar í almennu þýði (Von 

Essen o.fl., 2000).  
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Aðferð 

 
Þátttakendur 

Þátttakendur voru allir meðlimir í Styrktarfélagi Krabbameinssjúkra barna (SKB) 

sem greindust með krabbamein fyrir 18 ára aldur, á árunum 1983 til 2007, og 

foreldrar þeirra barna sem enn voru undir 18 ára aldri þegar könnunin var gerð. 

Þau börn sem enn voru í meðferð á meðan á könnun stóð og foreldrar þeirra voru 

undanskilin frá þátttöku, sem og foreldrar þeirra barna sem voru látin.  

Þátttakendur skiptust í þrjá hópa: 18 börn og unglingar á aldrinum 9 til 17 

ára sem höfðu lokið krabbameinsmeðferð, 45 foreldrar barna sem höfðu ekki náð 

18 ára aldri  og 13 einstaklingar sem höfðu náð 18 ára aldri en luku 

krabbameinsmeðferð fyrir þann aldur. Lýsandi tölfræði fyrir alla hópa má sjá í 

töflum 1, 2 og 3. Í upphafi var könnunin send til 60 foreldra barna undir 18 ára 

aldri og 18 einstaklinga 18 ára og eldri og þeir beðnir um að svara henni. Einnig 

voru foreldrar sem áttu börn og unglinga á aldrinum 9 til 17 ára beðnir um að 

bjóða þeim að taka þátt í könnuninni og var fjöldi foreldra sem átti börn á 

tilskildum aldri 26. Svarhlutfallið hjá börnum og unglingum á aldrinum 9 til 17 

ára var því 69,2%, hjá foreldrum barna yngri en 18 ára var hlutfallið 75% og hjá 

einstaklingum eldri en 18 ára var það 72,2%. 
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Tafla 1. Lýsandi tölfræði fyrir þátttakendur, 9 til 17 ára 
  n % 
Fjöldi 18 100 
Kyn   
     Kvenkyn 7 38,9 
     Karlkyn 11 61,1 
Aldur við gerð könnunar   
     9 til 11 ára 0 0 
     12 til 15 ára 9 50 
     16 til 17 ára 9 50 
Menntun   
     Eru í grunnskóla 13 72,2 
     Eru í menntaskóla 4 22,2 
     Eru í öðrum framhaldsskóla 1 5,6 
 
 
 
Tafla 2. Lýsandi tölfræði fyrir foreldra barna yngri en 18 ára 
  n % 
Fjöldi 45 100 
Svarandi könnunar   
     Móðir 34 75,6 
     Faðir 11 24,4 
     Annar 0 0 
Aldur við gerð könnunar   
     20 til 24 ára 0 0 
     25 til 34 ára 4 8,9 
     35 til 44 ára 31 68,9 
     45 eða eldri 10 22,2 
Æðsta menntunarstig sem hefur verið lokið   
     Hafa lokið grunnskóla 7 15,5 
     Hafa lokið menntaskóla 8 17,8 
     Hafa lokið öðrum framhaldsskóla 14 31,1 
     Hafa lokið háskólaprófi 16 35,6 
Hjúskaparstaða   
     Einhleyp(ur) 4 8,9 
     Gift(ur)/í sambúð/staðfest samvist 40 88,9 
     Fráskilin(n) 1 2,2 
     Ekkja/ekkill 0 0 
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Tafla 3. Lýsandi tölfræði fyrir þátttakendur, 18 ára og eldri 
  n % 
Fjöldi 13 100 
Kyn   
     Kvenkyn 7 53,8 
     Karlkyn 6 46,2 
Aldur við gerð könnunar   
     18 til 25 ára 6 46,2 
     25 til 35 ára 7 53,8 
     35 til 45 ára 0 0 
Æðsta menntunarstig sem hefur verið lokið   
     Hafa lokið grunnskóla 4 30,8 
     Hafa lokið menntaskóla 4 30,8 
     Hafa lokið öðrum framhaldsskóla 1 7,6 
     Hafa lokið háskólaprófi 4 30,8 
Hjúskaparstaða   
     Einhleyp(ur) 6 46,2 
     Gift(ur)/í sambúð/staðfest samvist 7 53,8 
     Fráskilin(n) 0 0 
     Ekkja/ekkill 0 0 
Fjölskylduhagir   
     Eiga ekki börn 8 61,5 
     Eiga eitt barn 2 15,4 
     Eiga tvö börn 3 23,1 
     Eiga þrjú eða fleiri börn 0 0 

 

 

Mælitæki 

Spurningalistar um lífsgæði eftir krabbamein í æsku og síðbúnar afleiðingar þess 

voru samdir af fagráði SKB sem samanstendur af aðilum með sérþekkingu á 

ólíkum sviðum, það er sálfræðingi, lækni, aðstoðarskólastjóra, leikskólakennara, 

presti, félagsráðgjafa og hjúkrunarfræðingi. Með því að hafa fagaðila sem hafa 

ólíka sérþekkingu er hægt að búa til ítarlegri spurningalista sem taka á öllum 

þáttum sem geta orðið fyrir áhrifum frá krabbameininu og meðferð þess. Samdir 

voru þrír listar, einn fyrir hvern hóp þátttakenda (sjá Viðauka I, II og III bls. 60, 

69 og 78). Fyrsti listinn var ætlaður einstaklingum eldri en 18 ára og samanstóð 

hann af 77 spurningum. Annar listinn var ætlaður foreldrum barna yngri en 18 ára 
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og þar var fjöldi spurninga 74. Þriðji listinn var ætlaður börnum og unglingum á 

aldrinum 9 til 17 ára og samanstóð hann af 37 spurningum. Allir 

spurningalistarnir innhéldu spurningar um skólann, spítalann, félagsleg tengsl og 

þátttöku í tómstundastarfi. Í listum fyrir foreldra og einstaklinga 18 ára og eldri 

voru einnig spurningar varðandi krabbameinið og meðferð þess, stoðþjónustu og 

almennt heilsufar meðan á krabbameinsmeðferð stóð og eftir að henni lauk. Í 

listum fyrir börn og unglinga á aldrinum 9 til 17 ára og einstaklinga 18 ára og 

eldri voru einnig spurningar um stuðning og samskipti við fjölskyldumeðlimi og 

vini. Dæmi um spurningar á listunum eru „Telur þú að aðgengi að 

sálfræðiþjónustu hafi verið nægilegt eftir að meðferð lauk?“, „Ég á nokkra vini en 

vildi gjarnan eiga fleiri“ og „Ég myndi vilja fá meiri aðstoð með námið núna“. 

Sumar spurninganna voru á fimm punkta Likert skala með valmöguleikana: 

„Mjög sammála“, „Sammála“, „Ekki alveg viss“, „Ósammála“ og „Mjög 

ósammála“. 

Ásamt spurningalista um síðbúnar afleiðingar krabbameins í æsku var 

einnig lögð fyrir íslensk útgáfa af kvíðalistanum Multidimensional Anxiety Scale 

for Children (MASC) fyrir börn og unglingar á aldrinum 9 til 17 ára (sjá Viðauka 

IV bls. 83). Markmið með MASC listanum er að bera kennsl á og safna gögnum 

um kvíðaeinkenni sem eru til staðar hjá börnum. (March o.fl., 1997; Ólason, 

Sighvatsson og Smári, 2004).  

MASC samanstendur af 39 staðhæfingum með svarmöguleikum sem raðað 

er á fjögurra punkta Likert kvarða frá 0 til 3, þar sem 0 stendur fyrir „Á aldrei við 

um mig“ og 3 stendur fyrir „Á oft við um mig“. Dæmi um staðhæfingar á 

listanum eru: „Ég er hrædd(ur) um að aðrir krakkar muni gera grín að mér“ og 

„Ég verð taugaóstyrk(ur) ef ég þarf að koma fram“. Staðhæfingarnar eru á fjórum 

víddum: líkamleg einkenni (physical symptoms), aðskilnaðar- og ofsakvíði 

(separation/panic), félagskvíði (social anxiety) og forðun á skaða (harm 

avoidance). Í listanum eru einnig stuðlar til að meta ósamræmi (Inconsistency 

Index) og þörf einstaklingsins á klínísku mati (Anxiety Disorders Index). 

Félagskvíði skiptist í ótta við auðmýkingu og höfnun (humiliation/rejection fears) 

og frammistöðuótta (performance fears) (March o.fl., 1997; Ólason o.fl., 2004). 
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March o.fl. (1997) könnuðu áreiðaleika og réttmæti MASC listans og 

niðurstöður sýndu að innri áreiðanleikastuðlar voru á milli, 0,6 og 0,9 sem er talið 

vera mjög gott. Einnig kom fram að tvíprófunaráreiðanleiki (test-retest reliability) 

var mjög góður þegar listinn var lagður fyrir aftur, bæði eftir þrjár vikur og  þrjá 

mánuði. Í sömu könnun kom fram að MASC hafði mikla fylgni við annan 

kvíðalista (RCMAS) sem þýðir að listinn hefur gott samleitniréttmæti (convergent 

validity). Mun minni fylgni var við þunglyndislista (CDI) og atferlislista (ASQ-P) 

sem bendir til þess að MASC hafi gott sundurgreinandi réttmæti (divergent 

validity).  MASC listinn hefur verið þýddur og staðlaður hér á landi af Daníel Þór 

Ólasyni, Magnús Blöndal Sighvatssyni og Jakobi Smára og þeir sýndu fram á að 

íslenska útgáfa listans hefur hátt réttmæti og áreiðanleika sem sýnir að íslenska 

þýðingin af listanum sé gott mælitæki til að meta kvíða hjá íslenskum börnum 

(Ólason o.fl., 2004).  

 

Rannsóknarsnið 

Frumbreyturnar voru átta talsins og þær voru krabbamein í æsku, kyn, aldur, aldur 

við greiningu krabbameins, aldur við lok meðferðar, tegund meðferðar, hvort að 

krabbamein hafi komið upp aftur og líkamleg heilsuvandamál. Fylgibreytur voru 

fimm, það er frammistaða í námi, félagsleg samskipti, vinasambönd, þátttaka í 

tómstundastarfi og andleg líðan.  

 

Framkvæmd 

Fulltrúar í fagráði SKB sömdu lista sem notaðir voru til að meta lífsgæði og 

síðbúnar afleiðingar krabbameins í æsku. Þessir listar ásamt MASC listanum voru 

síðan settir á rafrænt form með forritinu QuestionPro, til að auðvelda úrvinnslu og 

gera könnunina notendavænni fyrir þátttakendur. Kynningarbréf var sent í pósti til 

meðlima í SKB sem uppfylltu skilyrði könnunarinnar eða áttu börn sem uppfylltu 

skilyrðin, það er að hafa greinst með krabbamein á árunum 1983 til 2007 og lokið 

krabbameinsmeðferð fyrir 18 ára aldur. Þar voru þeir beðnir um að senda netföng 

sín á SKB eða staðfesta netföng sín ef þau voru nú þegar á skrá. Því næst var 

rafrænt kynningarbréf ásamt tengli inn á könnunina sent í tölvupósti til allra þeirra 
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sem uppfylltu skilyrðin. Þátttakendur voru ekki beðnir um að gefa upp neinar 

persónuupplýsingar og því var ekki hægt að rekja svörin til einstakra þátttakenda. 

Gagnasöfnun fór fram á tímabilinu 25.maí til 11.júní 2009. Könnunin var 

lögð fyrir einstaklinga sem höfðu greinst með krabbamein í æsku og höfðu lokið 

meðferð fyrir 18 ára aldur. Foreldrar barna sem ekki höfðu náð 18 ára aldri 

svöruðu listum um börn sín og þeir foreldrar sem áttu börn og unglinga á aldrinum 

9 til 17 ára voru beðnir um að bjóða þeim að taka þátt í könnuninni, það er ef þeir 

samþykktu sjálfir sem forráðamenn að barnið tæki þátt. Foreldrar voru einnig 

beðnir um að aðstoða börn sín við að svara könnuninni en þó var einungis átt við 

verklega aðstoð því mikilvægt var að svör barnsins endurspegluðu viðhorf þeirra 

og skoðanir. Foreldrar voru ekki beðnir um að bjóða börnum yngri en 9 ára að 

taka þátt í könnuninni vegna almennra viðmiða um lestrargetu og þess vegna var 

eingöngu stuðst við upplýsingar frá foreldrum í þeim tilfellum. Ekki var haft 

samband við foreldra þeirra sem voru eldri en 18 ára þegar könnun var gerð og 

því einungis notast við upplýsingar frá þeim sjálfum. 

 

Tölfræðileg úrvinnsla 

Tölfræðiúrvinnsla var framkvæmd með tölfræðiforritinu Statistical Package for 

the Social Sciences (SPSS 16.0). Lýsandi tölfræði, tíðni, fylgni, krosstöflur og 

viðeigandi martektarpróf voru reiknuð. Krosstöflur og kí-kvaðrat próf (χ2) voru 

notuð til að athuga tengsl milli breyta. Framkvæmt var parað t-próf til að athuga 

hvort munur var á svörum foreldra og barna í lífsgæðalistum. Einnig var 

framkvæmt einhliða t-próf til að athuga hvort niðurstöður MASC lista vikju frá 

íslenskum viðmiðum. Í marktektarprófum var miðað við 95% öryggisbil og 

alfastuðul (α) 0,05. 

 

Niðurstöður 

 
Niðurstöður könnunarinnar sýndu að meðalaldur allra þátttakenda við greiningu 

krabbameins var 6,5 ár og um 52,4% (22 af 42) greindust við fjögurra ára aldur 
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eða yngri. Meðalaldur þátttakenda við lok krabbameinsmeðferðar var 8,1 ár. Í 

hópi barna og unglinga yngri en 18 ára hlutu flestir greiningu á árunum 2004 til 

2007 eða 52,4% en í hópi einstaklinga eldri en 18 ára hlutu flestir greiningu á 

árunum 1988 til 1992 (30,8%) og 1993 til 1997 (30,8%). 

Algengasta tegund meðferðar hjá börnum og unglingum yngri en 18 ára 

var lyfjameðferð en um 81% (34 af 42) fengu slíka meðferð og yfirleitt stóð hún 

yfir í 1 til 12 mánuði eða í 67,7% tilfella (23 af 34). Um það bil 53,5% (23 af 43) 

fóru í skurðaðgerð og í 59,1% tilvika (13 af 22) var sú aðgerð gerð á höfði/heila 

eða mænu. Um 33,3% (14 af 42) fengu geislameðferð og í 71,4% tilvika (10 af 

14) var sú meðferð gefin á höfuð/heila eða mænu. Eins og sést á mynd 1 fengu um 

það bil 61% (25 af 41) þátttakenda yngri en 18 ára fleiri en eina tegund af 

meðferð, 9,8% (4 af 41) fóru einungis í skurðaðgerð, 24,4% (10 af 41) fengu 

einungis lyfjameðferð og enginn fékk einungis geislameðferð. 

 

Mynd 1. Tegund meðferðar hjá börnum og unglingum yngri en 18 ára 

 

Algengasta tegund meðferðar hjá einstaklingum 18 ára og eldri var 

lyfjameðferð en 77,8% (14 af 18) fengu slíka meðferð. Lengd lyfjameðferðar var í 

36,4% tilvika (4 af 11) einn til tólf mánuðir, 36,4% tilvika (4 af 11) eitt til tvö ár 

og í 27,3% tilvika (3 af 11) í tvö ár eða meira. Um 42,1% (8 af 19) fóru í 

skurðaðgerð í 40% (2 af 5) tilfella var sú aðgerð gerð á höfði/heila eða mænu. Um 
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27,8% (5 af 18) fengu geislameðferð og í 50% (2 af 4) tilfella var sú meðferð 

gefin á  höfuð/heila eða mænu. Á mynd 2 sést að í hópi 18 ára og eldri voru 

38,5% (5 af 13) sem fengu fleiri en eina tegund af meðferð, 7,7% (1 af 13) fóru 

einungis í skurðaðgerð, 46,2% (6 af 13) fengu einungis lyfjameðferð og enginn 

fékk einungis geislameðferð. 

 

Mynd 2. Tegund meðferðar hjá einstaklingum 18 ára og eldri 

 

Meðaltal gilda á lífsgæðalistum 

Meðaltal gilda var reiknað fyrir allar spurningar sem tengdust frammistöðu í 

skóla, félagslegri stöðu og þátttöku í tómstundastarfi og síðan fengið út eitt 

heildarmeðaltal fyrir hvern flokk fyrir sig. Í töflu 4 sjást þessi meðaltöl fyrir alla 

hópa sem segja til um nær hvorum pólnum svör þátttakenda liggja. Í flokkunum 

„Frammistaða í skóla“ og  „Félagsleg staða“ voru svarmöguleikarnir frá 1 til 5 þar 

sem 1 stóð fyrir „Mjög sammála“ og 5 fyrir „Mjög ósammála“. Í þessum tveimur 

flokkum var greinilegt að meðaltal svara hjá foreldrum barna yngri en 18 ára var 

hærra en meðaltal hjá börnum og unglingum á aldrinum 9 til 17 ára. Niðurstöður 

t-prófa sýndu að það kom fram marktækur munur í svörum þeirra varðandi 

félagslega stöðu, t(14) = 3,12, p = 0,007 en ekki varðandi frammistöðu í skóla, 

t(14) = 2,09, p = 0,055. Í flokknum „Þátttaka í tómstundastarfi“ voru 

svarmöguleikarnir tveir, 1 stóð fyrir „Já“ og 2 fyrir „Nei“. Meðaltal svara í 
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þessum flokki voru mjög svipuð á milli hópa, 1,69 á móti 1,72, og niðurstöður 

paraðs t-prófs sýndu ekki fram á marktækan mun, t(14) = 1,47, p = 0,164. 

Hópur þátttakenda 18 ára og eldri var svipaður börnum og unglingum 9 til 

17 ára í svörum varðandi frammistöðu í skóla og félagslega stöðu. Meðaltal 

foreldra barna yngri en 18 ára var hærra í þessum flokkum en meðaltal 

einstaklinga eldri en 18 ára. Í flokknum „Þátttaka í tómstundastarfi“ var meðaltal 

18 ára og eldri 1,87 sem er hærra en bæði meðaltal barna og unglinga 9 til 17 ára, 

1,72, og meðaltal foreldra barna yngri en 18 ára, 1,69 (sjá í töflu 4). Þessi munur 

var þó ekki marktækur. 

 

Tafla 4. Meðalskor 
  Börn Foreldrar 18 ára og eldri 
  N M Sf N M Sf N M Sf 

Frammistaða í skóla* 
15 2,20 0,92 15 2,76 1,11 6 2,38 0,47 

Félagsleg staða* 15 2,17 0,81 15 2,52 0,99 6 2,10 0,41 
Tómstundastarf** 15 1,69 0,24 15 1,72 0,25 13 1,87 0,17 
*Svarmöguleikar voru á bilinu 1 til 5 (þar sem 1 vísar til betri stöðu) 

**Svarmöguleikar voru á bilinu 1 til 2 (þar sem lægra meðaltal vísar til jákvæðari svara) 
 

Framkvæmd voru t-próf til að athuga hvort munur væri á 

heildarmeðaltölum hvers flokks eftir því hvernig meðferðir börnin fengu (sjá í 

töflu 5). Þegar áhrif geislameðferðar voru skoðuð kom ekki fram marktækur 

munur í flokkunum „Félagsleg staða“ og „Þátttaka í tómstundastarfi“ hjá börnum 

og unglingum á aldrinum 9 til 17 ára og foreldrum barna yngri en 18 ára. Hins 

vegar kom fram marktækur munur í flokknum „Frammistaða í skóla“. Meðaltal 

barna og unglinga sem fóru í geislameðferð var 3,0 en einungis 1,91 hjá þeim sem 

ekki fóru í geislameðferð, t(13) = 2,32, p = 0,037.  Meðaltal foreldra barna yngri 

en 18 ára sem fóru í geislameðferð var 3,45 á móti 2,40 hjá foreldrum þeirra barna 

sem ekki fóru í geislameðferð, t(32) = 3,07, p = 0,004. Geislameðferð virtist ekki 

hafa áhrif á meðaltöl hjá þátttakendum 18 ára og eldri.  

Þegar áhrif skurðaðgerðar voru skoðuð kom ekki fram marktækur munur í 

neinum flokki hvorki hjá börnum og unglingum né foreldrum barna yngri en 18 
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ára.  Skurðaðgerð virtist ekki hafa áhrif á frammistöðu í skóla og félagslega stöðu 

hjá einstaklingum 18 ára og eldri en hafði þó áhrif á þátttöku þeirra í 

tómstundastarfi. Meðaltal þeirra sem fóru í skurðaðgerð var 1,93 en 1,69 hjá þeim 

sem ekki fóru í skurðaðgerð, t(9) = 3,13, p = 0,012. Áhrif lyfjameðferðar á 

flokkana þrjá voru skoðuð og niðurstöður t-prófa sýndu að ekki kom fram 

marktækur munur á meðaltölum.  

 

Tafla. 5. Áhrif meðferða á skóla, félagslega stöðu og tómstundir 
Geislameðferð 
 Börn Foreldrar 18 ára og eldri 

 Já Nei Já Nei Já Nei 
 M Sf M Sf M Sf M Sf M Sf M Sf 
Frammistaða 
í skóla 

3,0
0 

0,0
0 

1,9
1 

0,9
2 

3,4
5 

0,8
0 

2,4
0 

0,9
6 

2,0
0 

0,2
5 

2,8
8 

0,1
8 

Félagsleg 
staða 

2,0
7 

0,4
9 

2,2
1 

0,9
2 

2,5
2 

0,7
4 

2,5
3 

0,9
2 

1,8
0 

0,3
5 

2,5
0 

0,1
4 

Þátttaka í 
tómstundum 

1,7
5 

0,1
0 

1,6
7 

0,2
7 

1,8
7 

0,1
6 

1,7
5 

0,2
3 

1,8
8 

0,1
4 

1,8
2 

0,1
9 

             
Skurðaðgerð 
 Börn Foreldrar 18 ára og eldri 

 Já Nei Já Nei Já Nei 
 M Sf M Sf M Sf M Sf M Sf M Sf 
Frammistaða 
í skóla 

2,2
0 

1,0
9 

2,2
0 

0,8
9 

2,4
1 

0,9
2 

2,9
7 

1,0
6 

1,8
8 

0,1
8 

2,6
7 

0,3
8 

Félagsleg 
staða 

2,0
6 

0,9
6 

2,2
3 

0,7
7 

2,4
5 

0,9
8 

2,6
0 

0,7
6 

1,9
0 

0,4
2 

2,2
0 

0,5
3 

Þátttaka í 
tómstundum 

1,6
8 

0,2
3 

1,7
0 

0,2
5 

1,8
0 

0,1
9 

1,7
8 

0,2
4 

1,9
3 

0,1
2 

1,6
9 

0,1
3 

             
Lyfjameðferð 
 Börn Foreldrar 18 ára og eldri 

 Já Nei Já Nei Já Nei 
 M Sf M Sf M Sf M Sf M Sf M Sf 
Frammistaða 
í skóla 

2,3
2 

0,9
6 

1,8
8 

0,8
5 

2,7
5 

1,0
3 

2,5
0 

1,0
5 

2,3
5 

0,5
2 - - 

Félagsleg 
staða 

2,1
7 

0,8
7 

2,1
8 

0,7
5 

2,5
2 

0,8
9 

2,5
6 

0,7
6 

2,0
8 

0,4
6 - - 

Þátttaka í 
tómstundum 

1,7
1 

0,2
4 

1,6
5 

0,2
5 

1,8
0 

0,2
1 

1,7
7 

0,2
3 

1,8
3 

0,1
7 

2,0
0 - 

Feitletrað þar sem marktækur munur kom fram 
*Svarmöguleikar voru á bilinu 1 til 5 (þar sem 1 vísar til betri stöðu) 

**Svarmöguleikar voru á bilinu 1 til 2 (þar sem lægra meðaltal vísar til jákvæðari svara) 
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Athugað var hvort áhrif kæmu fram ef krabbamein kom upp aftur og 

niðurstöður sýndu að meðaltal foreldra varðandi frammistöðu í skóla hjá þeim 

börnum sem fengu aftur krabbamein var 3,83 en einungis 2,63 hjá þar sem 

krabbamein kom ekki upp aftur. Niðurstöður sýndu að munur á milli meðaltalanna 

var marktækur, t(31) = 2,04, p = 0,05. Niðurstöður t-prófa sýndu að aldur við 

greiningu og aldur við lok meðferðar höfðu ekki áhrif á meðaltöl hópanna.  

 

Námsgeta og skólaganga 

Fyrsta tilgáta var að börn, sem hafa fengið krabbamein, sýni slaka frammistöðu í 

skóla og að þau þurfi á námsaðstoð að halda. Niðurstöður sýna að 20% (3 af 15) 

barna á aldrinum 9 til 17 ára og 23,5% (8 af 34) foreldra töldu að börnunum gengi 

ekki vel í skólanum. Parað t-próf sýndi að ekki var marktækur munur á svörum 

barna og foreldra, t(14) = 1,15, p = 0,271. Niðurstöður paraðs t-prófs sýndu að í 

heildina var ekki marktækur munur á svörum barna og foreldra varðandi 

heimanám en þó kom fram að 20% (3 af 15) barna á aldrinum 9 til 17 ára og 44% 

(15 af 34) foreldra töldu að börnunum gengi ekki vel með heimanám. Í hópi 

þátttakenda 18 ára og eldri var tæplega helmingur þeirra enn í skóla og um 

þriðjungur gekk illa í skólanum og með heimanám en þó voru samt 50% 

þátttakenda í þessum hópi sem töldu að þeir þyrftu meiri aðstoð með námið.  

Niðurstöður kí-kvaðrat prófs sýndu að tegund meðferðar hafði ekki áhrif á 

hvernig börnunum gekk í skóla en virtist þó hafa áhrif á hvernig þeim gekk með 

heimanám, þar hafði geislameðferð áhrif en ekki skurðaðgerð eða lyfjameðferð. 

Foreldrar barna, sem fóru í geislameðferð, töldu í 70% (7 af 10) tilfella að barninu 

gengi ekki vel með heimanám. Hins vegar töldu einungis 33,3% (8 af 24) foreldra 

barna, sem ekki fóru í geislameðferð, að barninu gengi ekki vel með heimanám, 

χ2(2, N=34) = 8,29, p = 0,016. Kyn, núverandi aldur, aldur við greiningu, aldur 

við lok krabbameinsmeðferðar og líkamlegar afleiðingar höfðu ekki áhrif á 

skólagöngu og námsgetu, hvorki hjá börnum og unglingum yngri en 18 ára né 

einstaklingum 18 ára og eldri. 

Tafla 6 sýnir hversu hátt hlutfall barna og unglinga undir 18 ára aldri, sem 

hafa lokið krabbameinsmeðferð, eru í sérkennslu samkvæmt foreldrum. Í töflunni 
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sést töluverð aukning í þörf á sérkennslu fyrir og eftir meðferð, þar sem einungis 

12,1% þurftu sérkennslu fyrir meðferð en 37,1% eftir að meðferð lauk.  

 

Tafla 6. Hlutfall barna í sérkennslu fyrir, eftir og meðan á meðferð stóð 

  
Fyrir meðferð 

(N=33) 
Meðan á meðferð stóð 

(N=33) 
Eftir meðferð 

(N=35) 
Já  12,1% 18,2% 37,1% 
Nei 81,8% 72,7% 55,6% 
Veit ekki 6,1% 9,1% 8,3% 

 

 

 Börn og unglingar sem þurftu sérkennslu eftir meðferð voru að minnsta kosti 

eitt skólaár í sérkennslu og meirihluti eða tæplega 66,7% (8 af 12) voru lengur en 

eitt skólaár. Helmingur foreldra þeirra barna sem ekki fóru í sérkennslu að lokinni 

meðferð töldu þau ekki hafa neina þörf fyrir sérkennslu en um 22% (4 af 18) 

foreldra töldu börn sín nauðsynlega þurfa á sérkennslu að halda. Niðurstöður sýna 

einnig að 26,7% (4 af 15) barna og unglinga á aldrinum 9 til 17 ára myndu vilja 

meiri aðstoð við nám sitt á móti 40% (6 af 15) sem ekki vilja meiri aðstoð.  

 Mynd 3 sýnir hvernig þörf á sérkennslu eykst hjá börnum yngri en 18 ára eftir 

meðferð, óháð því hvaða tegund meðferðar börnin fengu. Mesta aukningin var á 

sérkennsluþörf hjá börnum sem fóru í skurðaðgerð en einungis 11,1% (2 af 18) 

þurftu á sérkennslu að halda fyrir meðferð samanborið við 50% (9 af 18) barna 

eftir meðferð. Minnsta aukning var á sérkennsluþörf var hjá börnum sem fengu 

geislameðferð en um 25% (3 af 12) þurftu á sérkennslu að halda fyrir meðferð 

samanborið við 50% (6 af 12) eftir meðferð. 
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Mynd 3. Sérkennsluþörf eftir tegund meðferðar 

 

 Þegar geislameðferð og skurðaðgerð voru framkvæmdar á höfði/heila eða 

mænu komu fram aðrar niðurstöður varðandi þörf á sérkennslu. Niðurstöður kí-

kvaðrat prófs sýndu að 75% barna (6 af 8) sem fengu geislameðferð á höfuð/heila 

eða mænu þurftu á sérkennslu að halda eftir krabbameinsmeðferð miðað við 

ekkert þeirra barna sem hlutu geislameðferð annars staðar en á höfuð/heila eða 

mænu, χ2(2, N=12) = 8,40, p = 0,015. Hins vegar kom ekki fram aukin 

sérkennsluþörf þegar skurðaðgerð var gerð á höfði/heila eða mænu. Niðurstöður 

kí-kvaðrat prófs leiddu í ljós að aldur virtist ekki hafa áhrif á hvort barn fékk 

sérkennslu eftir krabbameinsmeðferð en þó var algengast að börn á aldrinum 6 til 

9 ára færu í sérkennslu eða 66,7% (6 af 9). Kyn, líkamlegar afleiðingar, aldur við 

greiningu og aldur við meðferðarlok höfðu ekki áhrif á sérkennsluþörf barna yngri 

en 18 ára. 

 

Vinasambönd og félagsleg staða 

Önnur tilgáta var að börn sem hafa fengið krabbamein eigi erfitt með félagsleg 

samskipti og vinasambönd. Í töflu 7 sést að skoðanir foreldra og barna á 

vinasamböndum barnanna eru svipaðar en þó eru hlutföllin aðeins jákvæðari hjá 

börnunum. Um 46,7% barnanna töldu sig eiga marga vini en aðeins þriðjungur 

foreldra var á sömu skoðun, niðurstöður paraðs t-prófs sýndu að það var 
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marktækur munur á svörum barna og foreldra, t(14) = 2,47, p = 0,027. Einnig var 

tæplega helmingur barna sem taldi sig sjaldan verða fyrir stríðni en hlutfallið var 

aðeins lægra hjá foreldrum eða um 40%, það náði þó ekki marktekt. Rúmlega 

53,3% barnanna töldu sig sjaldan vera skilin útundan en einungis þriðjungur 

foreldra voru á þeirri skoðun og samkvæmt pöruðu t-prófi var marktækur munur á 

svörum þeirra, t(14) = 2,48, p = 0,027.  

 

Tafla 7. Vinasambönd barna       
  Börn (N=15) Foreldrar (N=35) 

 
Mjög 

sammála 
Mjög 

ósammála 
Mjög 

sammála 
Mjög 

ósammála 
Barn á marga vini 46,7% 6,7% 34,3% 11,4% 
Barni er oft strítt 0% 46,7% 0% 40% 
Barn er oft skilið útundan 0% 53,3% 5,7% 34,3% 

 

  

 Meirihluti barna á aldrinum 9 til 17 ára taldi samskipti við systkini vera 

jákvæð á meðan á veikindum stóð og að þau hefðu ekki breyst í kjölfar 

veikindanna. Um helmingur barnanna taldi að vinahópurinn hafi reynst þeim vel á 

meðan á veikindum stóð. En þó voru 28,6% (4 af 14) sem töldu að samskipti við 

vini hefðu breyst og yfirleitt urðu þau neikvæðari. Allir þátttakendur 18 ára og 

eldri fundu fyrir miklum stuðningi frá foreldrum sínum og 81,3% (13 af 16) sögðu 

að samskipti við systkini hefðu verið jákvæð í veikindum. Flestir töldu samskiptin 

ekki hafa breyst í kjölfar veikindanna, hvorki við foreldra né systkini. Um 38,5% 

(5 af 13) fannst vinahópurinn hafa reynst sér vel á meðan á veikindum stóð en þó 

voru um 35,7% þátttakenda (5 af 14) í þessum aldurshópi sem taldi samskipti við 

vini hafa breyst og yfirleitt urðu þau jákvæðari. Kí-kvaðrat próf sýndi að kyn, 

aldur (núverandi, við greiningu og við lok meðferðar) og tegund meðferðar höfðu 

ekki áhrif á vinasambönd og félagsleg samskipti, hvorki hjá börnum og 

unglingum yngri en 18 ára né einstaklingum 18 ára og eldri. 

 Líkamlegar afleiðingar krabbameinsmeðferðar voru skoðaðar í tengslum við 

vinasambönd og félagslega stöðu og þar kom í ljós að þegar líkamleg vandamál 

voru til staðar höfðu þau yfirleitt ekki áhrif á þessa þætti. Þó kom fram að hjá 
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börnum yngri en 18 ára voru 7 af 34 sem fengu greininguna „of þung(ur)“ eftir 

meðferð og niðurstöður sýndu að 85,7% foreldra (6 af 7) þessara barna töldu að 

barnið ætti ekki marga vini og kunningja, χ2(2, N=34) = 12,59, p = 0,002, og að 

það ætti ekki auðvelt með að eignast vini, χ2(2, N=34) = 11,52, p = 0,003.  

 

Þátttaka í skipulögðu tómstundastarfi 

Þriðja tilgáta var að börn sem hafa fengið krabbamein taki sjaldan þátt í 

skipulögðu tómstundastarfi. Mynd 4 sýnir að samkvæmt foreldrum barna yngri en 

18 ára taka 40% (14 af 35) barnanna þátt í skipulögðu tómstundastarfi. Flest þeirra 

eða 55,6% (20 af 36) æfa íþróttir og/eða dans, 20% (7 af 35) taka þátt í 

klúbbastarfi í félagsmiðstöð eða kirkju og 16,7% (6 af 36) stunda tónlistarnám eða 

annað listnám. Einnig voru foreldrar spurðir um þátttöku barnanna í skátastarfi, 

kór og hljómsveit en einungis örfáir tóku þátt í þess konar tómstundastarfi (undir 

10%). Niðurstöður sýna að frásagnir barnanna um þátttöku í tómstundastarfi voru 

yfirleitt í samræmi við frásagnir foreldranna. Á mynd 4 sést einnig að fáir 

einstaklingar 18 ára eða eldri taka þátt í skipulögðu tómstundastarfi í dag en þó er 

þátttaka í íþróttum og/eða dansi algengust hjá þeim líkt og hjá börnum yngri en 18 

ára eða 38,5% (5 af 13). Töluvert fleiri í hópi einstaklinga eldri en 18 ára tóku þátt 

í skipulögðu tómstundastarfi þegar þeir voru yngri.  

  

 
Mynd 4. Hlutfall þátttakenda sem tekur/tók þátt í skipulögðu tómstundastarfi 
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 Samkvæmt kí-kvaðrat prófi hafði kyn og núverandi aldur barna og unglinga 

yngri en 18 ára ekki áhrif á þátttöku þeirra í skipulögðu tómstundastarfi nema 

þegar um var að ræða kór eða hljómsveit en stelpur virtust taka oftar þátt í slíku 

tómstundastarfi en strákar, χ2(1, N=36) = 5,14, p = 0,023. Einnig sýndi kí-kvaðrat 

próf að kyn og núverandi aldur höfðu ekki áhrif á þátttöku einstaklinga 18 ára og 

eldri í skipulögðu tómstundastarfi nema í íþróttum og/eða dansi þar sem yngri 

þátttakendur (18 til 25 ára) voru líklegri til að iðka þess háttar tómstundastarf en 

þeir eldri (25 til 35 ára), χ2(2, N=13) = 9,78, p = 0,008.  

 Líkamlegar afleiðingar krabbameinsmeðferðar voru einnig skoðaðar í 

tengslum við þátttöku í skipulögðu tómstundastarfi og þar kom í ljós að þegar 

líkamleg vandamál voru til staðar höfðu þau yfirleitt ekki áhrif á þátttökuna. 

Niðurstöður sýndu þó að greiningin „of þung(ur)“ eftir meðferð virtist hafa áhrif á 

þátttöku í íþróttum eða dansi. Sjö börn yngri en 18 ára fengu greininguna „of 

þung(ur)“ eftir meðferð og ekkert þeirra æfði íþróttir og/eða dans. En af þeim 28 

sem ekki fengu greininguna „of þung(ur)“ eftir meðferð voru 68% sem æfðu 

íþróttir og/eða dans. Samkvæmt kí-kvaðrat prófi var munurinn marktækur, χ2(1, 

N=35) = 10,39, p = 0,001. Líkamlegar afleiðingar virtust ekki hafa áhrif á þátttöku 

18 ára og eldri í tómstundastarfi. 

 Tegund meðferðar, aldur við greiningu og aldur við meðferðarlok höfðu ekki 

áhrif á þátttöku í skipulögðu tómstundastarfi hvorki hjá börnum og unglingum 

yngri en 18 ára né einstaklingum 18 ára og eldri. 

   

Sálrænar afleiðingar 

Fjórða tilgáta var að börn, á aldrinum 9 til 17 ára, sem hafa fengið krabbamein 

sýni fleiri einkenni félagskvíða en jafnaldrar í almennu þýði. Eins og kemur fram í 

töflu 8 sýna niðurstöður að meðaltal þátttakenda á aldrinum 9 til 17 ára fyrir 

heildarskor á MASC listanum var T = 54,29 samanborið við T = 50 hjá íslenskum 

börnum í almennu þýði. Niðurstöður t-prófs sýndu að munur á meðaltölum 

þessara hópa var ekki marktækur, t(13) = 1,23, p = 0,24. Meðaltal félagskvíða var 

T = 51,14 en samkvæmt t-prófi víkur það ekki nægilega mikið frá meðaltali í 

almennu þýði til að munur sé marktækur, t(13) = 0,33, p = 0,75. Frammistöðuótti 
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og ótti við höfnun og auðmýkingu falla undir félagskvíða, meðaltal fyrir 

frammistöðuótta var T = 53,43 og fyrir ótta við höfnun og auðmýkingu T = 49,43, 

t-próf sýnir að munur frá meðaltali í almennu þýði var ekki marktækur, t(13) = 

0,92, p = 0,38 fyrir frammistöðuótta og t(13) = -0,20, p = 0,85. Meðaltal 

aðskilnaðar- og ofsakvíða var T = 60,71 sem er mun hærra en íslensk viðmið 

segja til um. Munurinn var marktækur samkvæmt t-prófi, t(13) = 3,34, p = 0,005.  

 

Tafla 8. Niðurstöður úr MASC lista         
  Fjöldi Meðalskor (T) Staðalfrávik t-gildi Frígráður p-gildi

Heildarskor  14 54,29 13,02 1,23 13 0,24 
Félagskvíði alls 14 51,14 12,90 0,33 13 0,74 
Frammistöðuótti 14 53,43 14,02 0,92 13 0,38 
Streitueinkenni 14 51,00 13,21 0,28 13 0,78 
Aðskilnaðar-
/ofsakvíði 

14 60,71 12,00 3,34 13 0,005 

Ótti við höfnun 
og auðmýkingu 

14 49,43 10,75 -0,20 13 0,85 

Kvíðaröskun 14 54,86 12,13 1,50 13 0,16 
 

 Líkamlegar afleiðingar krabbameinsmeðferðar voru skoðaðar í tengslum við 

kvíðaeinkenni og samkvæmt kí-kvaðrat prófi voru 50% (5 af 10) þeirra sem áttu í 

erfiðleikum með að halda kjörþyngd, yfir klínískum mörkum í aðskilnaðar- og 

ofsakvíða, χ2(2, N=13) = 8,78, p = 0,012. Kí-kvaðrat próf sýndi að kyn, núverandi 

aldur, aldur við greiningu, aldur við meðferðarlok og tegund meðferðar höfðu 

ekki áhrif á það hvort börnin sýndu kvíðaeinkenni. 

 Þó svo að marktækur munur hafi ekki komið fram þá voru nokkrir 

einstaklingar sem annaðhvort voru yfir meðaltali í almennu þýði (T = 50) eða 

klínískum mörkum (T = 65). Í hópi  þátttakenda 9 til 17 ára voru 64,3% (9 af 14) 

með heildarskor hærra en meðaltal í almennu þýði og þar af voru 14,3% (2 af 14) 

sem voru yfir klínískum mörkum. Einnig sýndu niðurstöður að 57,1% (8 af 14) 

þátttakenda voru yfir meðaltali í félagskvíða og þar voru 21,4% (3 af 14) sem fóru 

yfir klínísk mörk. Þegar undirþættir félagskvíða voru skoðaðir nánar kom í ljós að 

64,3% (9 af 14) þátttakenda voru yfir meðaltali í frammistöðuótta og 28,6% (4 af 
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14) yfir klínískum mörkum. Í ótta við höfnun og auðmýkingu voru 42,9% (6 af 

14) yfir meðaltali en þar fóru einungis 7,1% (1 af 14) yfir klínísk mörk. Þegar 

aðskilnaður- og ofsakvíði var skoðaður kom í ljós að 71,4% þátttakenda (10 af 14) 

voru yfir meðaltali og 50% (7 af 14) sem voru á eða yfir klínískum mörkum. 

 Aðskilnaðar- og ofsakvíði var skoðaður nánar í tengslum við vinasambönd og 

félagslega stöðu. Helmingur barna (7 af 14) sem svöruðu MASC listanum voru á 

eða yfir klínískum mörkum í aðskilnaðar- og ofsakvíða og niðurstöður sýndu að 

foreldrar þessara barna töldu þau yfirleitt eiga fáa vini eða 71,4%. Svör barnanna 

voru í samræmi við svör foreldranna en 57,1% þeirra töldu sig eiga fáa vini. Til 

samanburðar töldu einungis 28,6% foreldra þeirra barna sem voru undir klínískum 

mörkum að þau ættu fáa vini og ekkert þessara barna taldi sig eiga fáa vini. Einnig 

voru 57,1% foreldra barna sem náðu klínískum mörkum sem töldu börn sín eiga 

erfitt með að eignast vini á móti 14,3% foreldra barna sem ekki náðu klínískum 

mörkum. Þátttaka í skipulögðu tómstundastarfi var einnig skoðuð í tengslum við 

aðskilnaðar- og ofsakvíða og niðurstöður sýndu meðal annars að 57,1% barna yfir 

klínískum mörkum æfðu ekki íþróttir og/eða dans á móti 14,3% barna sem ekki 

náðu klínískum mörkum.   

 

Þáttagreining á lífsgæðalista fyrir foreldra 

Hluti  af foreldralistanum var þáttagreindur og leiddi þáttagreiningin í ljós fjóra 

þætti sem nefndir voru „Félagsleg staða“, „Skóli“, „Tómstundastarf“ og 

„Sérkennsla“. Þættirnir fjórir skýrðu 76,5% af dreifingu svörunar (sjá í töflu 9). 

Hlutfall af dreifingunni sem gæti orsakast af þessum fjórum þáttum var KMO = 

0,469 og niðurstöður Bartlett‘s prófs sýndu fram á marktekt, χ2(91) = 292,15, p < 

0,001. Innri áreiðanleiki (Chronbach‘s Alfa) var mjög góður fyrir þætti eitt, tvö og 

fjögur, eða 0,88 fyrir félagslega stöðu, 0,91 fyrir skóla og 0,75 fyrir sérkennslu. 

Innri áreiðanleiki var sæmilegur fyrir þriðja þáttinn, tómstundastarf eða 0,62. 

Athugaður var innri áreiðanleiki fyrir öll þau atriði sem voru þáttagreind og var 

hann mjög góður eða 0,80. 
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Tafla 9.  Þáttahleðslur spurninga á lífsgæðalista fyrir foreldra 
 Þættir 

  
Félagsleg 

staða Skóli Tómstundastarf Sérkennsla
Barnið mitt á auðvelt með 
að eignast vini 0,804 0,181 -0,125 -0,167 
Barnið mitt á kunningja en 
enga nána vini* 0,795 0,194 -0,090 0,020 
Barnið mitt á marga vini 
og kunningja 0,793 0,264 -0,237 -0,310 
Barnið mitt æfir íþróttir 
og/eða dans 0,791 -0,107 0,181 -0,294 
Barnið mitt er skilið 
útundan 0,779 0,040 -0,448 -0,169 
Barninu mínu er oft strítt 0,746 0,048 -0,276 0,327 
Barninu mínu líður vel í 
skólanum 0,631 0,508 0,037 0,288 
Barninu mínu gengur vel 
með heimanám 0,069 0,942 0,012 -0,095 
Barninu mínu gengur vel í 
skólanum 0,326 0,861 0,043 -0,205 
Barnið mitt stundar 
tónlistarnám eða annað 
listnám 0,093 -0,240 0,863 0,008 
Barnið mitt tekur þátt í 
klúbbastarfi í 
félagsmiðstöð eða kirkju -0,253 0,151 0,719 -0,004 
Barnið mitt er í kór eða 
hljómsveit -0,309 0,275 0,597 -0,248 
Naut barnið sérkennslu í 
skóla meðan á 
krabbameinsmeðferð stóð -0,239 -0,014 0,056 0,904 
Naut barnið sérkennslu í 
skóla eftir að 
krabbameinsmeðferð lauk 0,000 -0,199 -0,143 0,800 
% af skýrðri dreifingu 37,3 17,6 11,8 9,8 
Hleðsla hærri en 0,4 er feitletruð     

 
 Summa þáttahleðsla breyta í öðru veldi (communalities) var yfir 0,6 á öllum 

breytum nema á atriðinu „Barnið mitt er í kór eða hljómsveit“ sem getur bent til 

þess að þáttabygging listans sé stöðug þrátt fyrir lítið úrtak. 
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Umræða 
 

Markmið könnunarinnar var að varpa ljósi á stöðu barna eftir krabbamein í æsku 

og meðferð þess og meta síðbúnar afleiðingar sem geta komið fram í kjölfar 

meðferðar. Þessar afleiðingar geta meðal annars komið fram í lífsgæðum barna, 

frammistöðu þeirra í skóla, félagslegri stöðu, þátttöku í tómstundastarfi og 

andlegri líðan.  

Niðurstöður sýndu að meðalaldur við greiningu krabbameins var rúmlega 

sex ár og meðalaldur við meðferðarlok var um átta ár. Það má því segja að 

meðallengd meðferðar hafi verið í kringum tvö ár. Algengast var að greining 

krabbameins hjá börnum og unglingum yngri en 18 ára færi fram á árunum 2004 

til 2007 en á árunum 1988 til 1992 og 1993 til 1997 hjá einstaklingum 18 ára og 

eldri. Algengasta tegund meðferðar var ávallt lyfjameðferð hjá báðum 

aldurshópum, óháð því hvort hún var gefin ein og sér eða ásamt öðrum 

meðferðum. Mögulegar ástæður fyrir algengi lyfjameðferðar geta verið að það eru 

komin ný og betri lyf á markaðinn og að ung börn eru viðkvæm fyrir 

langtímaáhrifum geislameðferðar og því talin þola lyfjameðferð betur (Jón 

Gunnlaugur Jónasson og Laufey Tryggvadóttir, 2008; Ólafur Gísli Jónsson, 

2005).  

 

Meðaltal gilda á lífsgæðalistum 

Reiknað var meðaltal gilda hjá öllum hópum í þremur flokkum, „Frammistaða í 

skóla“, „Félagsleg staða“ og „Þátttaka í tómstundastarfi“. Þegar svör barna og 

unglinga 9 til 17 ára og foreldra barna yngri en 18 ára voru borin saman kom í ljós 

að meðaltal svara hjá foreldrum var hærra sem bendir til þess að þeir hafi haft 

neikvæðari viðhorf en börnin varðandi félagslega stöðu þeirra og frammistöðu í 

skóla. En svör þessara tveggja hópa voru þó svipuð varðandi þátttöku í 

tómstundastarfi. 

 Svör 18 ára og eldri voru svipuð svörum barna og unglinga 9 til 17 ára bæði 

varðandi frammistöðu í skóla og félagslega stöðu sem bendir til þess að samræmi 

sé á milli svara þessara aldurshópa. Svör foreldra barna yngri en 18 ára voru hins 
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vegar neikvæðari en svör einstaklinga eldri en 18 ára í þessum flokkum. 

Samkvæmt meðaltölum taka þátttakendur 18 ára og eldri síður þátt í 

tómstundastarfi en börn og unglingar yngri en 18 ára, þetta gæti bent til þess að 

þátttaka í tómstundastarfi minnki með aldrinum en það er þó ekki hægt að sýna 

fram á það út frá þessum niðurstöðum. 

 Athugað var hvort tegund meðferðar hefði áhrif á flokkana þrjá og 

niðurstöður sýndu að geislameðferð hafði áhrif á frammistöðu í skóla. Svör barna 

og foreldra voru neikvæðari varðandi skóla þar sem barn hafði hlotið 

geislameðferð sem er í samræmi við niðurstöður Van Dongen-Melman og félaga 

(1997) sem sýna að geislameðferð geti ýtt undir námserfiðleika hjá börnum og þar 

af leiðandi haft slæm áhrif á frammistöðu þeirra í skóla. Aftur á móti virtist 

geislameðferð ekki hafa áhrif á stöðu þátttakenda 18 ára og eldri. Skurðaðgerð 

virtist ekki hafa áhrif á stöðu barna og unglinga yngri en 18 ára en hjá 18 ára og 

eldri komu fram áhrif á þátttöku í tómstundastarfi. Þeir sem höfðu farið í 

skurðaðgerð voru ólíklegri til að taka þátt í tómstundum. Niðurstöður sýndu að 

lyfjameðferð hafði ekki áhrif á frammistöðu í skóla, félagslega stöðu né 

tómstundir, hvorki hjá börnum og unglingum né 18 ára og eldri. 

 Ef krabbamein kom upp aftur voru foreldrar neikvæðari varðandi 

frammistöðu í skóla en foreldrar þeirra barna sem fengu ekki aftur krabbamein. 

Álykta má að þegar krabbamein kemur upp aftur þurfi börn á frekari meðferðum 

að halda og missi þar með meira úr skóla sem gæti leitt til erfiðleika í námi. 

 

Tilgátur könnunar 

Settar voru fram fjórar tilgátur og var ætlunin að meta lífsgæði og síðbúnar 

afleiðingar að lokinni krabbameinsmeðferð í æsku í tengslum við frammistöðu í 

skóla, vinasambönd og félagsleg samskipti, þátttöku í skipulögðu tómstundastarfi 

og andlega líðan. 

Fyrsta tilgátan, að börn sem hafa fengið krabbamein, sýni slaka 

frammistöðu í skóla og að þau þurfi á námsaðstoð að halda, stóðst að hluta til. Öll 

börn undir 18 ára aldri voru í skóla og langflest enn í grunnskóla. Ákveðinn 

minnihluti barna og foreldra þeirra taldi að börnunum gengi illa í skólanum og var 
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hlutfallið svipað á milli þeirra eða í kringum 20%. Það virtist vera meira 

ósamræmi á milli svara barna og foreldra varðandi heimanám þar sem helmingi 

fleiri foreldrar en börn töldu að þeim gengi illa með heimanámið. Tæplega 

helmingur einstaklinga 18 ára og eldri var í skóla og um þriðjungur taldi sig ganga 

illa í skóla og með heimanám en þó taldi helmingur þeirra sig þurfa meiri aðstoð 

við námið. Skoðað var hvort kyn og aldur hefðu áhrif á frammistöðu í skóla og 

heimanámi en niðurstöður sýndu að svo var ekki.  

Þörf á sérkennslu var athuguð bæði fyrir og eftir meðferð og það kom ekki 

á óvart að þörfin virtist aukast töluvert eftir meðferð en hlutfall þeirra barna sem 

voru í sérkennslu var þrefalt hærra eftir meðferð eða 37,1%. Þetta hlutfall er 

töluvert hærra en hlutfall barna í almennu þýði sem fóru í sérkennslu skólaárið 

2007 til 2008 sem var 24,3% (Hagstofa Íslands, 2009). Um 22% foreldra þeirra 

barna sem ekki nutu sérkennslu að lokinni meðferð töldu börn sín nauðsynlega 

þurfa á sérkennslu að halda en þó var helmingur foreldra sem taldi þau ekki hafa 

neina þörf fyrir sérkennslu. Mikilvægt er að skoða stöðu barna þegar þau koma 

aftur í skólann eftir krabbameinsmeðferð því að þó svo að meirihluti foreldra sé 

þeirrar skoðunar að börnin þurfi ekki á sérkennslu að halda þá gætu samt verið 

einstaka börn sem ekki fá sérkennslu en þurfa nauðsynlega á henni að halda. 

Flest börn sem fóru í sérkennslu að lokinni krabbameinsmeðferð nutu 

hennar í eitt skólaár eða lengur. Lengd sérkennslu getur mögulega farið eftir lengd 

krabbameins eða hversu löng fjarvera er frá skóla og geta þessir þættir meðal 

annars leitt til þess að börn dragist aftur úr í skóla eins og kemur fram í rannsókn 

Barrera og félaga (2005). Það er þó ekki hægt að álykta um hvað hefur áhrif á 

lengd sérkennslu í þessari ritgerð þar sem ekki var spurt sérstaklega um þessa 

þætti í könnuninni. 

Önnur tilgátan, að börn sem hafa fengið krabbamein eigi erfitt með 

félagsleg samskipti og vinasambönd, stóðst ekki. Almennt var mikið samræmi á 

milli barna og foreldra varðandi vinasambönd barnanna þó svo að foreldrar hafi 

yfirleitt verið aðeins neikvæðari. Til dæmis var um helmingur barna sem taldi sig 

eiga marga vini en einungis þriðjungur foreldra var á þeirri skoðun. Einnig var 

hærra hlutfall barna en foreldra sem taldi sig sjaldan vera strítt eða skilið útundan. 
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Börn virðast því vera ánægðari á þessu sviði en foreldrar telja og er það í 

samræmi við fyrri rannsóknir sem hafa sýnt að foreldrar eiga erfitt með að meta 

vinasambönd og félagsleg samskipti barna sinna (Eiser, 1997).  

Þátttakendur í báðum aldurshópum (9 til 17 ára og 18 ára og eldri) töldu að 

stuðningur og samskipti við fjölskyldu hefðu verið jákvæð í veikindunum og í 

flestum tilvikum töldu þeir að samskiptin hefðu ekki breyst í kjölfar veikindanna. 

Báðir hópar töldu vinahópinn yfirleitt hafa reynst sér vel í veikindunum en þó 

varð frekar breyting á vinasamböndum heldur en á samskiptum við fjölskyldu. 

Alvarleg veikindi innan fjölskyldu hafa oftast mikil áhrif á alla fjölskyldumeðlimi 

og ef til vill verða fjölskyldur samheldnari á slíkum tímum. Langvarandi dvöl á 

sjúkrahúsi getur gert það að verkum að fjölskyldan eyðir meiri tíma saman og 

barnið hittir vini og skólafélaga sjaldnar en áður (Eygló Guðmundsdóttir, 2006; 

Kazak, 1997). Þetta getur verið möguleg skýring á því að þátttakendur finna 

frekar fyrir breytingum á vinasamböndum en ekki á samskiptum við fjölskyldu.  

Þriðja tilgátan, að börn sem hafa fengið krabbamein taki sjaldan þátt í 

skipulögðu tómstundastarfi, stóðst ekki. Samkvæmt foreldrum tóku um 40% 

barna yngri en 18 ára þátt í einhvers konar skipulögðu tómstundastarfi og 

algengust var þátttaka í íþróttum og/eða dansi. Fáir í hópi 18 ára og eldri tóku þátt 

í skipulögðu tómstundastarfi í dag en voru þó mun virkari í tómstundastarfi áður 

fyrr. Þar sem ekki var notast við samanburðarhóp í þessari könnun er ekki hægt að 

segja til um hvort þátttaka í tómstundastarfi hafi verið minni en hjá þeim sem ekki 

hafa fengið krabbamein eins og kom fram í rannsókn Pendley og félaga (1997). 

Þar kom fram að þátttaka í tómstundastarfi var helmingi minni hjá einstaklingum 

á aldrinum 11 til 21 árs sem höfðu fengið krabbamein en hjá jafnöldrum í 

samanburðarhópi.  

Fjórða tilgáta, að börn og unglingar á aldrinum 9 til 17 ára sem hafa fengið 

krabbamein sýni fleiri einkenni félagskvíða en jafnaldrar í almennu þýði, stóðst 

ekki. Samkvæmt íslenskum viðmiðum hefur meðalskor á MASC lista verið 

staðlaður við gildið 50 og klínísk mörk við gildið 65. Meðalskor þátttakenda 9 til 

17 ára á víddinni „Félagskvíði“ var hærri en meðaltal í almennu þýði en hann var 

þó ekki nægilega hár til að hægt sé að setja fram þá ályktun að börn og unglingar 
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á aldrinum 9 til 17 ára sem sigrast hafa á krabbameini, sýni fleiri einkenni 

félagskvíða en jafnaldrar. Þetta átti einnig við um undirþætti félagskvíða, 

frammistöðuótta og ótta við höfnun og auðmýkingu. Þessar niðurstöður eru ekki í 

samræmi við niðurstöður Von Essen o.fl. (2000) sem sýndu að kvíðaeinkenni 

voru algengari hjá börnum sem höfðu sigrast á krabbameini samanborið við 

heilbrigða jafnaldra í almennu þýði.  

Hins vegar þegar hver og einn þátttakandi var skoðaður nánar kom í ljós 

að meirihluti var yfir meðaltali í félagskvíða og frammistöðuótta og þónokkrir um 

og yfir klínískum mörkum. Ástæður fyrir því að ekki kemur fram marktækur 

munur geta meðal annars verið að nokkrir þátttakendur voru langt undir meðaltali 

og lækka meðaltalið því töluvert, að mjög fáir svöruðu kvíðalistanum eða einungis 

14 manns og að fleiri strákar en stelpur svöruðu listanum. Stelpur eru líklegri til 

að sýna fleiri einkenni kvíða heldur en strákar og því getur ólíkur fjöldi kynjanna 

skekkt niðurstöðurnar (Servitzoglou o.fl., 2008). 

 

Aðskilnaðar- og ofsakvíði 

Aðskilnaðar- og ofsakvíði var ekki hluti megináherslum ritgerðarinnar en var þó 

tekinn með þar sem þátttakendur voru almennt mjög háir á þessum undirþætti 

miðað við aðra undirþætti MASC listans. Meirihluti þátttakenda var yfir meðaltali 

og helmingur þeirra náðu klínískum mörkum eða fóru yfir þau, miðað við 

meðalskor íslenskra barna í almennu þýði. Möguleg tengsl virtust vera á milli 

aðskilnaðar- og ofsakvíða og vinasambanda. Foreldrar barna og unglinga sem 

voru yfir klínískum mörkum töldu þau yfirleitt eiga fáa vini og erfitt með að 

eignast vini. Meirihluti barna og unglinga var á sömu skoðun varðandi hversu 

marga vini þau áttu en þau voru ekki spurð um hvort þau ættu auðvelt með að 

eignast vini. Hugsanleg ástæða gæti verið að börnin eyði meiri tíma með 

fjölskyldunni en áður og verði því háðari henni. Það gæti því verið að fjölskyldan 

sé orðin svo mikill stuðningur fyrir barnið að það eigi erfitt með að fara frá 

fjölskyldunni og þar með gefist ekki mörg tækifæri til að mynda traust vinatengsl. 

Einnig gæti hegðun foreldra verið möguleg ástæða fyrir auknum kvíða þar sem  

foreldrar veikra barna eiga það til að ofvernda þau (Gudmundsdottir o.fl., 2006) 
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og sýnt hefur verið að ofverndun getur tengst kvíða barna og viðhaldið honum 

(McLEod, Wood og Weisz, 2007). 

 

Þáttagreining lífsgæðalista fyrir foreldra 

Framkvæmd var þáttagreining á hluta af lífsgæðalista fyrir foreldra barna og 

unglinga yngri en 18 ára og úr henni fengust fjórir þættir sem voru nefndir 

„Félagsleg staða“, „Skóli“, „Tómstundastarf“ og „Sérkennsla“. Þar sem úrtakið 

var lítið (45 manns) var þáttagreining ekki réttmæt en erfitt getur verið að eiga við 

það því ekki er aðgangur að stærri hópi. Þrátt fyrir lítið úrtak getur þáttagreining 

gefið ákveðna hugmynd um þáttabyggingu listans. Áreiðanleiki þátta var góður 

fyrir utan einn þátt sem getur bent til þess að þáttabyggingin sé góð. Einnig virðist 

þáttabygging vera stöðug þar sem summa þáttahleðsla breyta í öðru veldi var 

hærri en 0,60 á öllum breytum nema einni. Ekki var framkvæmd þáttagreining á 

listum fyrir börnin sjálf (15 talsins) eða þátttakendur 18 ára og eldri (13 talsins) 

vegna þess að fjöldi þátttakenda í þessum hópum var ekki nægilega mikill. 

 

Styrkleikar könnunar 

Helsti styrkleiki þessarar könnunar er að það er verið að skoða málefni sem lítið 

hefur verið í umræðunni hér á landi og það eitt getur ýtt undir frekari athuganir á 

því hvers konar síðbúnar afleiðingar krabbamein og meðferð þess geta haft í för 

með sér. Með frekari skoðun á þessu málefni gæti verið mögulegt að bæta 

eftirfylgni að lokinni krabbameinsmeðferð og veita frekari úrræði. Fyrri 

rannsóknir hafa lagt mesta áherslu á líkamlegar afleiðingar en í þessari könnun er 

megináhersla lögð á sálrænar, félagslegar ásamt líkamlegum afleiðingum (Valur 

Helgi Kristinsson, Jón R. Kristinsson, Guðmundur Kr. Jónmundsson, Ólafur Gísli 

Jónsson, Árni V. Þórsson og Ásgeir Halldórsson, 2002).  

Aðrir styrkleikar eru að fagaðilar af mismunandi sérsviðum, eins og 

sálfræðingur, kennari, prestur, læknir og fleiri, sáu um að semja spurningar á 

lífsgæðalistum sem notaðir voru í könnuninni. Með því að hafa fagaðila sem hafa 

ólíka sérþekkingu er hægt að búa til ítarlegri spurningalista sem taka á öllum 
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þáttum sem geta orðið fyrir áhrifum frá krabbameininu og meðferð þess, það er 

frammistöðu í skóla, félagslegri stöðu og andlegri líðan svo eitthvað sé nefnt.  

Einnig má nefna að ekki var einungis haft samband við foreldra heldur 

voru börnin sjálf einnig beðin um að svara spurningum og þar með hægt að athuga 

hvort samræmi væri á milli svara þeirra. Gott er að fá upplýsingar frá börnunum 

sjálfum vegna þess að rannsóknir hafa sýnt að þeim gengur meðal annars betur að 

meta eigin líðan og tilfinningar, upplifun á veikindum og vinasambönd heldur en 

foreldrar (Eiser, 1997). Svo getur heilsa og líðan foreldra haft áhrif á hvernig þau 

meta stöðu barna sinna (Gudmundsdottir o.fl., 2006; Kazak, 1997). Einnig er gott 

að spyrja einstaklinga 18 ára og eldri því lengra getur verið síðan þeir luku 

meðferð og því áhugavert að athuga hvort langtíma afleiðingar séu til staðar. 

 

Veikleikar könnunar 

Helsti veikleiki könnunar er að úrtak var mjög lítið en ekki var aðgangur að stærri 

hóp og svarhlutfall var í raun mjög gott þrátt fyrir að þátttakendur hafi verið fáir. 

Lítið úrtak getur haft áhrif á áreiðanleika og réttmæti niðurstaðna sem veldur því 

að erfitt er að alhæfa út frá niðurstöðum um stöðu barna eftir krabbamein í æsku. 

Kynjahlutfall barna var ójafnt og voru strákar tæplega tveir þriðju hlutar af 

þátttakendum yngri en 18 ára sem getur skekkt niðurstöður, til dæmis niðurstöður 

kvíðalista vegna þess að stelpur eru almennt taldar sýna fleiri einkenni kvíða en 

strákar (Servitzoglou o.fl., 2008). Athygli vakti að enginn á aldrinum 9 til 11 ára 

svaraði spurningalistum sem voru lagðir fyrir börn og unglinga 9 til 17 ára og því 

fengust einungis svör frá börnum og unglingum á aldrinum 12 til 17 ára. Einnig 

má nefna að ekki var notast við samanburðarhóp en það hefði getað bætt 

niðurstöður til muna því þá hefði verið hægt að fá betri mynd af stöðu þátttakenda 

með því að bera þá saman við jafnaldra í almennu þýði. 

 Veikleikar varðandi spurningalista voru að ekki var notast við staðlaða 

lífsgæðalista en það getur þó verið erfitt í þessu úrtaki vegna þess að hluti þeirra 

spurninga sem þátttakendur voru spurðir að eiga ekki við í almennu þýði og 

einnig vegna þess að slíkir listar hafa hvorki verið þýddir né staðlaðir fyrir íslensk 

börn og foreldra. Í lífsgæðalistum hefði mátt bæta við spurningum um tegund 
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krabbameins og aldur við greiningu og meðferðarlok í árum og mánuðum. 

Mögulega hefði einnig verið hægt að spyrja spurninga sem tengjast líkamsímynd 

(body image) því þeir sem fengu greininguna „of þung(ur)“ eftir meðferð gekk 

verr í vinasamböndum og tóku sjaldnar þátt í tómstundastarfi og áhugavert að 

athuga hvort líkamsímyndin hefði áhrif á þætti eins og félagslega stöðu og 

kvíðaeinkenni. 

 Ekki má taka niðurstöður þáttagreiningar of alvarlega vegna þess að ein af 

forsendum þáttagreiningar er að úrtak sé ekki minna en 50 manns sem á ekki við 

hér. Ef forsendur þáttagreiningar eru brostnar getur verið erfitt að fá fram 

marktekt úr Bartlett‘s prófi og niðurstöður geta því orðið skekktar. Þó svo að fjórir 

þætti hafi komið út úr þáttagreiningu þá er óvíst hvort hægt sé að nota þá þar sem 

hlutfalið af dreifingunni sem gætu orsakast af þessum fjórum þáttum (KMO) var 

minna en 0,5 sem er lægra en skilyrði segja til um.  

 Ef könnunin væri endurtekin væri gott að hafa stærra úrtak og notast við 

staðlaða spurningalista, að minnsta kosti að hluta til. Einnig væri gott að hafa 

samanburðarhóp til að hægt væri að draga ályktanir um hvernig börnum sem hafa 

lokið krabbameinsmeðferð gengi miðað við jafnaldra. Áhugavert hefði verið að 

leggja lífsgæðalista fyrir kennara barnanna um stöðu í skóla og vinasambönd 

vegna þess að kennarar geta haft aðra sýn á stöðu barnsins á þessum sviðum. 

Rannsóknir hafa sýnt að mikilvægt er að fá upplýsingar frá sem flestum til þess að 

enn betri mynd fáist af stöðu barnsins (Arvidson o.fl., 1999). Einnig hefði verið 

gott að leggja kvíðalista fyrir þátttakendur 18 ára og eldri til þess að bera saman 

við kvíðaeinkenni barna og unglinga 9 til 17 ára.  

 

Samantekt 

Samkvæmt niðurstöðum könnunarinnar virðist sem að staða barna, sem hafa 

greinst með krabbamein og lokið viðeigandi meðferð, sé ekki eins slæm og talið 

hefur verið. Það virðist vera ákveðinn minnihluti barna sem á í einhvers konar 

erfiðleikum í skóla og á sálrænum og félagslegum sviðum. Það er því mikilvægt 

að bæta eftirfylgni á þessum sviðum til að hægt sé að bera kennsl á þennan 

minnihluta og veita honum þá aðstoð sem þörf er á. Þrátt fyrir þennan mikilvæga 
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minnihlutahóp kom í ljós út frá tilgátum könnunarinnar að börnin sýndu ekki 

slaka frammistöðu í skóla en þurftu þó á einhverri námsaðstoð að halda þar sem 

þörf á sérkennslu virðist aukast að lokinni krabbameinsmeðferð. Þau virtust ekki 

eiga erfitt með félagsleg samskipti og vinasambönd og stór hluti þeirra tók þátt í 

skipulögðu tómstundastarfi. Hjá fæstum komu fram einkenni félagskvíða eða 

frammistöðuótta en þó kom á óvart að mörg þeirra sýndu einkenni aðskilnaðar- og 

ofsakvíða. Niðurstöður virðast gefa til kynna að börnunum líði almennt séð vel og 

að staða þeirra í heild sé nokkuð góð þrátt fyrir langvarandi, alvarleg og mögulega 

lífshættuleg veikindi. 
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Viðauki I 
 

Könnun á síðbúnum afleiðingum krabbameins í æsku 
 

1. Listi fyrir einstaklinga eldri en 18 ára 
 
Almennar upplýsingar 
 
Kyn:  
� Kvenkyn   
� Karlkyn 
 
Núverandi aldur:     
� 18-25 ára       
� 25-35 ára     
� 35-45 ára 
 
Menntun (merktu við allt sem á við): 
� Er í grunnskóla      � Hef lokið grunnskóla 
� Er í menntaskóla                            � Hef lokið menntaskóla 
� Er í öðrum framhaldsskóla  � Hef lokið öðrum framhaldsskóla 
� Er í háskóla � Hef lokið háskólaprófi 
 
Hjúskaparstaða: 
� Einhleyp(ur)     
� Gift / í sambúð/staðfest samvist   
� Fráskilin(n)    
� Ekkja/ekkill 
 
Fjölskylduhagir:     
� Á ekki börn   
� Á eitt barn 
� Á tvö börn   
� Á 3 eða fleiri börn 
 
Spurningar er lúta að krabbameininu í æsku og meðferð þess 
 
Aldur þinn við greiningu krabbameins:  _______ 

 
Aldur þinn þegar krabbameinsmeðferð lauk: _______  
 
Á hvaða árabili var greiningin gerð:    
� 1983-1987     
� 1988-1992   
� 1993-1997 
� 1998-2004     
� 2004-2007 
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Kom krabbameinið einhvern tímann upp aftur eftir að meðferð lauk:    
� Já    
� Nei 
 
Ef krabbamein greindist aftur eftir að meðferð lauk var það sams konar krabbamein 
og áður?      
� Já   
� Nei   
 
Hversu langur tími leið frá lokum meðferðar og þar til krabbamein greindist aftur? 
______________________ 
 
Þurfti að fjarlægja krabbameinið með skurðaðgerð:         
� Já   
� Nei   
 
Ef já, var sú skurðaðgerð gerð á höfði/heila eða mænu:     
� Já   
� Nei   
 
Fékkst þú geislameðferð vegna krabbameinsins:         
� Já   
� Nei   
 
Ef já, var sú geislameðferð gefin á höfuð/heila eða mænu:             
� Já   
� Nei   
 
Fékkst þú lyfjameðferð í æðalegg vegna sjúkdómsins:    
� Já   
� Nei       
     
Hver var lengd lyfjameðferðar:     
� 1 til 12 mánuðir      
� Eitt til tvö ár        
� Meira en tvö ár 
 
Þurftir þú/barn þitt að leita meðferðar erlendis vegna krabbameinsins:    
� Já   
� Nei   
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Spurningar varðandi stoðþjónustu við börn sem greinast með krabbamein. 
1. Stoðþjónusta meðan á krabbameinsmeðferð stóð
 
Upplýsingar frá fagaðilum (læknum og hjúkrunarfræðingum) á sjúkrahúsinu 
varðandi krabbameinið og meðferð þess, eftir að greining var gerð, voru nægilegar: 
� Mjög sammála   
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Upplýsingar frá fagaðilum (læknum og hjúkrunarfræðingum) varðandi hugsanlegar 
síðbúnar afleiðingar krabbameinsins voru nægilegar: 
� Mjög sammála   
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Upplýsingar frá fagaðilum (læknum og hjúkrunarfræðingum) varðandi hugsanlegar 
aukaverkanir sem stafað gætu frá meðferð krabbameinsins voru nægilegar: 
� Mjög sammála   
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Ég þáði þjónustu sálfræðings eða geðlæknis meðan á krabbameinsmeðferðinni stóð:  
� Já    
� Nei  
� Ekki viss 
 
Telur þú að aðgengi að sálfræðiþjónustu hafi verið nægilegt  meðan á meðferð stóð: 
� Mjög sammála   
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Telur þú þörf á að börn með krabbamein og nánasta fjölskylda þeirra fái 
sálfræðiþjónustu meðan á meðferð stendur: 
� Mjög sammála   
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
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Ég þáði þjónustu sérkennara eða heimakennara meðan á krabbameinsmeðferðinni 
stóð:   
� Já   
� Nei   
 
Aðgengi að sérkennslu/heimakennslu var nægilegt meðan á meðferð stóð: 
� Mjög sammála   
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
2. Stoðþjónusta eftir að krabbameinsmeðferð lauk 
 
Eftirfylgni á vegum barnakrabbameinslækna eftir að meðferð lauk hefur verið 
fullnægjandi: 
� Mjög sammála   
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Upplýsingar frá fagaðilum (læknum og hjúkrunarfræðingum) varðandi hugsanlegar 
síðbúnar afleiðingar krabbameinsins eða meðferðar þess hafa verið nægilegar: 
� Mjög sammála   
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Ég hef leitað þjónustu sálfræðings eða geðlæknis eftir að krabbameinsmeðferð lauk:  
� Já   
� Nei   
 
Telur þú að aðgengi að sálfræðiþjónustu hafi verið nægilegt eftir að meðferð lauk: 
� Mjög sammála   
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Telur þú þörf á langtímaeftirliti hjá krabbameinslækni umfram 5 ár frá 
meðferðarlokum:   
� Já   
� Nei   
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Spurningar varðandi almennt heilsufar eftir meðferð krabbameinsins og 
hugsanlegar afleiðingar 
 
Líkamleg heilsa meðan á meðferð stóð eða skömmu eftir að meðferð lauk: 
 
Versnun á sjón: � Já  � Nei   
Versnun á heyrn:  � Já  � Nei   
Versnun á skjaldkirtilsstarfsemi: � Já  � Nei   
Versnun á nýrnastarfsemi:  � Já  � Nei   
Versnun á lifrarstarfsemi: � Já  � Nei   
Hjarta- og æðasjúkdómar: � Já  � Nei    
Lungnasjúkdómar: � Já  � Nei   
Þreytutilfinning eða slen oftar en vikulega: � Já  � Nei   
Verkir í líkama oftar en vikulega:  � Já  � Nei   
Erfiðleikar með daglegar athafnir eða hreyfingar:   � Já  � Nei   
Erfiðleikar við að vakna á morgnana:  � Já  � Nei   
Erfiðleikar með að halda kjörþyngd:      � Já  � Nei   
Hafði greininguna „of þung(ur)” fyrir greiningu: � Já  � Nei   
Fékk greininguna „of þung(ur)” eftir að meðferð lauk: � Já  � Nei     
 
Samskipti 
 
Hvernig upplifðir þú stuðning frá foreldrum þínum í veikindum?Hann var: 
� Mikill    
� Meðal   
� Lítill   
� Veit ekki 
 
Breyttust samskipti þín við foreldrana eftir veikindin? 
� Já   
� Nei   
� Veit ekki 
 
Ef já, samskiptin urðu:  
� Jákvæðari  
� Neikvæðari 
            
Áttu systkini? 
 � Já   
 � Nei 
 
Hvernig voru samskipti þín við systkini þín í veikindunum?Þau voru: 
� Jákvæð    
� Hlutlaus    
� Neikvæð    
� Veit ekki 
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Samskipti við systkini voru: 
� Mikil     
� Meðal    
� Lítil     
� Veit ekki 
 
Hafa samskipti þín við systkini breyst? 
� Já   
� Nei   
� Veit ekki 
 
Ef já, samskiptin urðu:  
� Jákvæðari   
� Neikvæðari            
 
Hvernig reyndist vinahópurinn þinn þér í veikindunum? 
� Vel    
� Allt í lagi    
� Illa   
� Ekki viss 
 
Hafa samskipti þín við vini breyst eftir veikindin? 
� Já   
� Nei  
� Veit ekki 
  
Ef já, samskiptin urðu:  
� Jákvæðari  
� Neikvæðari             
 
Spurningar um skólann og spítalann 
 
Ég nýtti mér starfsemi leikstofunnar á meðan ég var á spítalanum 
� Mjög sammála   
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Ég var ánægður með starfsemi leikstofunnar á meðan ég var á spítalanum 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
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Sjúkrahúskennslan nýttist mér vel meðan ég lá á sjúkrahúsinu: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Mér fannst gott að komast aftur í skólann minn: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Krakkarnir í skólanum mínum sýndu veikindunum skilning: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Kennarar og starfsfólk skólans tók vel á móti mér: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Ég upplifði mig sem þátttakanda í skólastarfinu, þrátt fyrir að vera veik(ur): 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Ertu í skóla? 
� Já  
� Nei 
 
Fyrir þá sem eru enn í skóla 
 
Mér gengur vel í skólanum:  
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
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Mér gengur vel með heimanám: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Mér líður vel í skólanum: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Ég myndi vilja fá meiri aðstoð með námið núna: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Félagsleg staða 
 
Ég á marga vini: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Ég á nokkra vini en vildi gjarnan eiga fleiri: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Vinir mínir koma í heimsókn til mín: 
� Oft    
� Stundum   
� Sjaldan   
� Aldrei    
� Veit ekki 
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Ég fer og heimsæki vini mína: 
� Oft    
� Stundum   
� Sjaldan   
� Aldrei    
� Veit ekki 
 
Þátttaka í skipulögðu tómstundastarfi  

Ég æfi íþróttir og/eða dans: 
� Já    
� Nei    
� Gerði áður en ekki lengur 
 
Ég stunda tónlistarnám eða annað listnám (t.d. leiklist, myndlist): 
� Já    
� Nei    
� Gerði áður en ekki lengur 
 
Ég er í skátunum: 
� Já    
� Nei    
� Gerði áður en ekki lengur 
 
Ég tek þátt í klúbbastarfi hjá félagasamtökum eða kirkju: 
� Já    
� Nei    
� Gerði áður en ekki lengur 
 
Ég er í kór eða hljómsveit: 
� Já    
� Nei    
� Gerði áður en ekki lengur 
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Viðauki II 
 

Könnun á síðbúnum afleiðingum krabbameins í æsku 
 

2. Listi fyrir foreldra einstaklinga yngri en 18 ára 
 
Spurningar um þann sem svarar könnuninni 
 
Hver svarar könnuninni:  
� móðir   
� faðir    
� annar _____________ 
 
Aldur:   
� 20-24 ára    
� 25-34 ára 
� 35-44 ára 
� 45 eða eldri 
 
Menntun (merktu við allt sem á við):  
� Hef lokið grunnskóla  
� Hef lokið menntaskóla  
� Hef lokið öðrum framhaldsskóla 
� Hef lokið háskólaprófi 
 
Hjúskaparstaða: 
� Einhleyp(ur)    
� Gift(ur)/ í sambúð/staðfest samvist   
� Fráskilin(n)    
� Ekkja/ekkill 
 
Spurningar um barnið sem fékk krabbamein 
 
Kyn barnsins:  
� Kvenkyn   
� Karlkyn 
 
Núverandi aldur:  
� 5 ára eða yngri    
� 6-9 ára  
� 10-12 ára   
� 13-15 ára  
� 16-17 ára 
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Menntun (merktu við allt sem á við): 
� Er í grunnskóla 
� Er í menntaskóla 
� Er í öðrum framhaldsskóla 
 
 
Spurningar er lúta að krabbameininu í æsku og meðferð þess 
 
Aldur barnsins við greiningu krabbameins: _______ 
 
Aldur barnsins þegar krabbameinsmeðferð lauk: _______ 
 
Á hvaða árabili var greiningin gerð:     
� 1983-1987     
� 1988-1992   
� 1993-1997 
� 1998-2003     
� 2004-2007 
  
Kom krabbameinið einhvern tímann upp aftur eftir að meðferð lauk:  
� Já   
� Nei   
 
Ef krabbamein greindist aftur eftir að meðferð lauk var það sams konar krabbamein 
og áður?  
� Já   
� Nei   
 
Hversu langur tími leið frá lokum meðferðar og þar til krabbamein greindist aftur? 
__________________________ 
 
Þurfti að fjarlægja krabbameinið með skurðaðgerð:  
� Já   
� Nei   
         
Ef já, var sú skurðaðgerð gerð á höfði/heila eða mænu:    
� Já   
� Nei            
 
Fékk barnið geislameðferð vegna krabbameinsins:     
� Já   
� Nei   
     
 Ef já, var sú geislameðferð gefin á höfuð/heila eða mænu:        
� Já   
� Nei       
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Fékk barnið lyfjameðferð í æðalegg vegna sjúkdómsins:      
� Já   
� Nei   
    
Hver var lengd lyfjameðferðar:     
� 1-12 mánuðir      
� Eitt til tvö ár        
� Meira en tvö ár 
 
Þurfti barn þitt að leita meðferðar erlendis vegna krabbameinsins:     
� Já   
� Nei   
 
Spurningar varðandi stoðþjónustu við börn sem greinast með krabbamein. 
1. Stoðþjónusta meðan á krabbameinsmeðferð stendur 
 
Upplýsingar frá fagaðilum (læknum og hjúkrunarfræðingum) á sjúkrahúsinu 
varðandi krabbameinið og meðferð þess, eftir að greining var gerð, voru nægilegar: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Upplýsingar frá fagaðilum (læknum og hjúkrunarfræðingum) varðandi hugsanlegar 
síðbúnar afleiðingar krabbameinsins voru nægilegar: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Upplýsingar frá fagaðilum (læknum og hjúkrunarfræðingum) varðandi hugsanlegar 
aukaverkanir sem stafað gætu frá meðferð krabbameinsins voru nægilegar: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Barnið þáði þjónustu sálfræðings eða geðlæknis meðan á krabbameinsmeðferðinni 
stóð:   
� Já    
� Nei  
� Ekki viss 
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Ég tel að aðgengi að sálfræðiþjónustu hafi verið nægilegt  meðan á meðferð stóð: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Ég tel þörf á að börn með krabbamein og nánasta fjölskylda þeirra fái 
sálfræðiþjónustu meðan á meðferð stendur: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Barnið þáði þjónustu sérkennara eða heimakennara meðan á krabbameinsmeðferðinni 
stóð:   
� Já    
� Nei    
� Ekki viss 
 
Aðgengi að sérkennslu/heimakennslu var nægilegt meðan á meðferð stóð: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 

2. Stoðþjónusta eftir að krabbameinsmeðferð lauk 
 
Eftirfylgni á vegum barnakrabbameinslækna eftir að meðferð lauk hefur verið 
fullnægjandi: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Upplýsingar frá fagaðilum (læknum og hjúkrunarfræðingum) varðandi hugsanlegar 
síðbúnar afleiðingar krabbameinsins eða meðferðar þess hafa verið nægilegar: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
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Ég hef leitað þjónustu sálfræðings eða geðlæknis fyrir barnið eftir að 
krabbameinsmeðferð lauk:  
� Já   
� Nei   
 
Telur þú að aðgengi að sálfræðiþjónustu hafi verið nægilegt eftir að meðferð lauk: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Telur þú þörf á langtímaeftirliti hjá krabbameinslækni umfram 5 ár frá 
meðferðarlokum:   
� Já   
� Nei  
� Ekki viss 
 
Spurningar varðandi almennt heilsufar eftir meðferð krabbameinsins og 
hugsanlegar afleiðingar 
 
Líkamleg heilsa meðan á meðferð stóð eða skömmu eftir að meðferð lauk: 
 
Versnun á sjón: � Já  � Nei   
Versnun á heyrn:  � Já  � Nei   
Versnun á skjaldkirtilsstarfsemi: � Já  � Nei   
Versnun á nýrnastarfsemi:  � Já  � Nei   
Versnun á lifrarstarfsemi: � Já  � Nei   
Hjarta- og æðasjúkdómar: � Já  � Nei    
Lungnasjúkdómar: � Já  � Nei   
Þreytutilfinning eða slen oftar en vikulega: � Já  � Nei   
Verkir í líkama oftar en vikulega:  � Já  � Nei   
Erfiðleikar með daglegar athafnir eða hreyfingar:   � Já  � Nei   
Erfiðleikar við að vakna á morgnana:  � Já  � Nei   
Erfiðleikar með að halda kjörþyngd:      � Já  � Nei   
Hafði greininguna „of þung(ur)” fyrir greiningu: � Já  � Nei   
Fékk greininguna „of þung(ur)” eftir að meðferð lauk: � Já  � Nei     
 
Spurningar um skólann og spítalann. Staðan í veikindunum 
 
Barnið nýtti sér starfsemi leikstofunnar á meðan það var á spítalanum: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
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Ég var ánægður með starfsemi leikstofunnar á meðan barnið var á spítalanum: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Sjúkrahúskennslan nýttist barninu vel meðan það lá á spítalanum: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Skóli barnsins fylgdist vel með barninu í veikindunum: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Samskipti heimaskólans og sjúkrahúskennara voru góð á meðan á meðferð stóð: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Ég er sátt(ur) við þá þjónustu sem barnið fékk frá skólakerfinu á meðan á 
veikindunum stóð: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Kennarar og starfsfólk skólans tók vel á móti barninu þegar það kom aftur í skólann: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Naut barnið sérkennslu í skóla ÁÐUR EN að krabbameinsmeðferð hófst? 
� Já 
� Nei   
� Veit ekki 
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Naut barnið sérkennslu í skóla Á MEÐAN að á krabbameinsmeðferð stóð? 
� Já 
� Nei 
� Veit ekki 
 
Naut barnið sérkennslu í skóla EFTIR að krabbameinsmeðferð lauk? 
� Já 
� Nei 
� Veit ekki 
 
Ef já, hve lengi? 
� Eina önn eða skemur    
� Eitt skólaár     
� Lengur en eitt skólaár 
 
Ef nei, telur þú að barnið hefði þurft á sérkennslu að halda? 
� Já, tvímælalaust     
� Sennilega    
� Nei, alls ekki 
 
 
Staðan í dag 
 
Barninu mínu gengur vel í skólanum: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Barninu mínu gengur vel með heimanám: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Barninu mínu líður vel í skólanum: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
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Félagsleg staða  
 
Barnið mitt á marga vini og kunningja:  
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Barnið mitt á auðvelt með að eignast vini: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Barnið mitt á kunningja en enga nána vini: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Barninu mínu er oft strítt: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Barnið mitt er skilið útundan: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss   
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Þátttaka í skipulögðu tómstundastarfi 

Barnið mitt æfir íþróttir og/ eða dans: 
� Já   
� Nei    
 
Barnið mitt stundar tónlistarnám eða annað listnám (t.d. leiklist, myndlist): 
� Já   
� Nei    
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Barnið mitt er í skátunum: 
� Já   
� Nei    
 
Barnið mitt tekur þátt í klúbbastarfi í félagsmiðstöð eða kirkju: 
� Já   
� Nei    
 
Barnið mitt er í kór eða hljómsveit: 
� Já   
� Nei    
 
Barnið mitt tekur ekki þátt í neinu skipulögðu tómstundastarfi: 
� Já   
� Nei    
 
Barnið mitt er á aldrinum 9-17 ára: 
� Já   
� Nei    
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Viðauki III 
 

Könnun á síðbúnum afleiðingum krabbameins í æsku 
 

3. Listi fyrir einstaklinga 9 til 17 ára 
 
Almennar upplýsingar 
 
Kyn:  
� Kvenkyn   
� Karlkyn 
 
Núverandi aldur:      
� 9-11 ára    
� 12-15 ára    
� 16-17 ára 
 
Aldur við greiningu krabbameins: ______ 
 
Aldur þegar krabbameinsmeðferð lauk: _____ 
 
Menntun (merktu við allt sem á við): 
� Er í grunnskóla 
� Er í menntaskóla 
� Er í öðrum framhaldsskóla 
 
Samskipti 
 
Áttu systkini?  
� Já    
� Nei 
 
Hvernig voru samskipti þín við systkini þín í veikindunum?Þau  voru: 
� Jákvæð   
� Hlutlaus   
� Neikvæð   
� Veit ekki 
 
Samskipti við systkini voru: 
� Mikil     
� Meðal    
� Lítil     
� Veit ekki 
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Hafa samskipti þín breyst við systkini þín? 
� Já 
� Nei 
� Veit ekki 
 
Ef já, samskipti við systkini urðu: 
� Jákvæðari   
� Neikvæðari            
 
Hvernig reyndist vinahópurinn þinn þér í veikindunum? 
� Vel    
� Allt í lagi    
� Illa   
� Ekki viss 
 
Hafa samskipti þín við vini breyst eftir veikindin? 
� Já 
� Nei 
� Veit ekki 
  
Ef já, samskipti við vini urðu: 
� Jákvæðari  
� Neikvæðari   

 
Spurningar um skólann og spítalann 
 
Ég nýtti mér starfsemi leikstofunnar á meðan ég var á spítalanum: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Ég var ánægð(ur) með starfsemi leikstofunnar á meðan ég var á spítalanum: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Sjúkrahúskennslan nýttist mér vel meðan ég lá á spítalanum: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
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Mér fannst gott að komast aftur í skólann minn: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Krakkarnir í skólanum mínum sýndu veikindunum skilning: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Kennarar og starfsfólk skólans tók vel á móti mér: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Ég upplifði mig sem þátttakanda í skólastarfinu, þrátt fyrir að vera veik(ur): 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Mér gengur vel í skólanum: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Mér gengur vel með heimanám: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Mér líður vel í skólanum: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
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Ég myndi vilja fá meiri aðstoð með námið núna: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Félagsleg tengsl 
 
Ég á marga vini: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Ég á nokkra vini en vildi gjarnan eiga fleiri: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Vinir mínir koma og spyrja eftir mér: 
� Oft    
� Stundum   
� Sjaldan   
� Aldrei    
� Veit ekki 
 
Ég fer og spyr eftir vinum mínum: 
� Oft    
� Stundum   
� Sjaldan   
� Aldrei    
� Veit ekki 
 
Mér er oft strítt: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
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Ég er skilin(n) útundan: 
� Mjög sammála    
� Sammála    
� Ekki alveg viss    
� Ósammála    
� Mjög ósammála 
 
Þátttaka í skipulögðu tómstundastarfi  
 
Ég æfi íþróttir og/eða dans: 
� Já    
� Nei    
 
Ég stunda tónlistarnám eða annað listnám (t.d. leiklist, myndlist): 
� Já    
� Nei    
 
Ég er í skátunum: 
� Já    
� Nei    
 
Ég tek þátt í klúbbastarfi hjá félagasamtökum eða kirkju: 
� Já    
� Nei    
 
Ég er í kór eða hljómsveit: 
� Já    
� Nei    
 
Ég tek ekki þátt í neinu skipulögðu tómstundastarfi: 
� Já    
� Nei    
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Viðauki IV 
 

MASC listinn 
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