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Tilgangur kénnunar var ad meta lifsgedi barna sem greinst hafa
med krabbamein og skoda ahrif krabbameinsmedferdar &
frammist6du barna i skola, félagslega st6du peirra, vinasambdnd,
patttoku i tdmstundastarfi og andlega lidan. patttakendur voru allir
medlimir i Styrktarfélagi Krabbameinssjukra barna sem greindust
med krabbamein fyrir 18 ara aldur, & &runum 1983 til 2007, og
foreldrar peirra barna sem enn voru undir 18 ara aldri pegar
kénnunin var gerd. Helstu nidurstédur voru ad born sem hafa
fengid krabbamein standa sig almennt ekki illa i skéla en hlutfall
peirra sem parf sérkennslu eykst eftir medferd. Einnig kom fram ad
pau eiga ekki erfitt med félagsleg samskipti og vinasambond, taka
patt i skipulogdu tomstundastarfi og syna ekki fleiri kvidaeinkenni

en jafnaldrar i almennu pyadi.

Markmid pessarar konnunar er ad meta lifsgedi barna sem greindust med
krabbamein 4 fIslandi & arunum 1983 til 2007 og hafa lokid tilheyrandi
leeknismedferd. Lifslikur barna, sem greinast med krabbamein, hafa batnad
verulega & sidustu &ratugum i vestreenum I6ndum og par af leidandi hefur fjoldi
barna sem finna fyrir sidbunum afleidingum aukist i kjolfarid. Medferd getur til
demis haft ahrif & salreena og félagslega peetti, svo sem frammistédu i skola,
félagslega st6ou og andlega lidan (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).

Mikilvaegt er ad skoda hvada afleidingar krabbameinsmedferd getur haft &
bérnin og hvernig sé haegt ad auka lifsgaedi peirra. bvi er naudsynlegt ad 6dlast
meiri pekkingu & pessu malefni svo haegt sé ad beeta eftirfylgni og Urraedi eins og
salfredimedferd, adstod i skdéla og annars konar stodpjonustu (Halldéra
Pérarinsdéttir,  2009; Pemberger o.fl, 2005). Lifsgedi barna eftir
krabbameinsmedferd hafa ekki verid skodud mikid hér & landi og i pessari ritgerd

er &tlunin ad varpa ljési & pau mal.



Krabbamein i a&sku

Krabbamein hja bérnum er sjaldgeefur sjukdomur en er po nast algengasta
danarorsék a Vesturlondum hja bérnum a aldrinum 5 til 14 ara & eftir dauda af
slysférum. Algengast er ad born greinist med hvitbleedi, eda um 30% greindra
barna, og axli i heila og/eda taugakerfi, eda um 20% greindra barna. Adrar
tegundir eru medal annars taugakimsaxli (neuroblastoma), nyrnakrabbamein
(Wilm‘s a&xli eda nephroblastoma), eitilfrumuaxli (lymphoma), axli i védvum
(rhabdomyosarcoma), sjonukimfrumnaaexli (retinoblastoma) og krabbamein i
beinum (osteosarcoma). Oljést er hvad veldur krabbameini hja bérnum og er pad
yfirleitt ekki talid arfgengt en erfdir virdast p0 gegna mikilvaegara hlutverki hja
bornum en fullordnum. Til deemis hefur fundist gen sem er talid tengjast myndun
sjonukimfrumnazexlis (American Cancer Society, e.d.; Jon Gunnlaugur Jénasson
og Laufey Tryggvadéttir, 2008; Styrktarfélag krabbameinssjukra barna [SKB],
2008).

Samkvaemt bandariskum upplysingum er talid ad i kringum 10.730 born &
aldrinum O til 14 ara muni greinast med krabbamein arid 2009 en pad er teplega
1% af 6llum peim sem greinast med krabbamein éarlega, badi bérnum og
fullordnum (American Cancer Society, e.d.). A Islandi greinast 10 til 12 born
yngri en 18 ara med krabbamein & hverju ari (SKB, 2008). Aldursstadlad nygengi
krabbameins 4 Islandi arin 2002 til 2006, hja bérnum og unglingum & aldrinum 0
til 19 ara, var 15,5 af hverjum 100.000 strdkum og 15,9 af hverjum 100.000
stelpum (Jon Gunnlaugur Jonasson og Laufey Tryggvadottir, 2008).

Medferd vid krabbameini

Meodferd vid krabbameini felst medal annars i lyfjamedferd, geislamedferd eda
skurdadgerd. Oft er einungis porf & einni tegund medferdar en stundum eru po
tveer eda fleiri notadar saman. Val & medferd fer eftir tegund krabbameins og a
hvada stigi pad greinist (American Cancer Society, e.d.; Guomundur K.
Jonmundsson, 2001; SKB, 2008). Krabbamein hja bérnum er motteekilegra fyrir
ahrifum medferdar en hja fulloronum og oft eru pvi meiri likur & ad medferdin
beri &rangur hja bérnum heldur en fulloronum. Bérn eru talin pola lyfjamedferd



betur en fullordnir en eru po vidkvemari fyrir langtimaahrifum geislamedferdar
(Jon Gunnlaugur Jonasson og Laufey Tryggvadattir, 2008).

Hlutfall peirra barna sem sigrast hafa & krabbameini hefur aukist gifurlega
sidustu aratugi & Vesturléondum. begar allar tegundir krabbameins eru skodadar er
heildarhlutfall peirra sem lifa af i dag um 80% en & 8. aratugnum var petta hlutfall
undir 50%. Hlutfallid er po6 breytilegt eftir pvi hvers konar krabbamein er att vid,
til demis er tioni lifunar (survival rate) adeins 70% hja bdrnum med
taugakimsexli en allt ad 96% hj& peim sem pjast af eitilfrumuaexli (American
Cancer Society, e.d.). Islenskar t6lur fra arunum 1993 til 2002 syna ad fimm éra
hlutfallsleg lifun var um pad bil 80% beaedi hja strakum og stelpum (Jon
Gunnlaugur Jonasson og Laufey Tryggvadottir, 2008). Medferdir vid krabbameini
hafa ordid arangursrikari med arunum medal annars vegna aukins skilnings & edli
sjukdémsins, nyjum lyfjum og beettri studningsmedferd. bessar framfarir hafa leitt
til pess ad lifendationi hefur aukist gridarlega. P6 ad pessar medferdir hafi virkad
vel gegn krabbameini og aukid lifslikur barna, pa hafa paer einnig sina galla og
hafa verid tengdar vid ymsar skammtima og langtima aukaverkanir. Pad er pvi
ekki Oruggt ad streita vegna sjukdomsins hverfi pé svo ad medferd sé lokid
(Bauld, Anderson og Arnold, 1998; Eiser, 1998; Olafur Gisli Jonsson, 2005).

Siobunar afleidingar
Sidbanar afleidingar (late effects) eru neikveedar aukaverkanir sem koma fram i
kjolfar krabbameins og medferdar pess og geta peer att sér stad mérgum manudum
eda arum eftir ad meoferd lykur (Eiser, 2007). Um pad bil tveir pridju hlutar
peirra sem hafa sigrast a krabbameini i &esku finna fyrir likamlegum eda salreenum
vandamalum sidar, par af er um pridjungur sem finnur fyrir tveimur eda fleiri
siobunum kvillum (Eide-Fredriksen, 2006; Oeffinger, Eshelman, Tomlinson,
Buchanan og Foster, 2000; Pemberger o.fl., 2005). Vanlidan & einu svidi getur pé
att sér stad pratt fyrir hefdbundna virkni @ 6drum svioum (Patenaude og Kupst,
2005).

Algeng sidbuin likamleg vandamal eru medal annars vanvirkni i starfsemi

skjaldkirtils, hjarta- og &dasjukdémar og heyrnarskerding (Bhatia og Landier,



2005). Likamleg vandamal geta stundum haft salfélagslegar afleidingar en peer
geta samt einnig verid til stadar an likamlegra kvilla og eru pa beinar afleidingar
af medferdinni (Boman og Bodegard, 2000). Algengar sidblnar salfélagslegar
afleidingar geta til demis verid ndmserfidleikar (Barrera o.fl., 2005), erfidleikar
vid ad eignast vini og ad mynda félagsleg tengsl (Mackie, Hill, Kondryn og
McNally, 2000) og kvidi (Eide-Fredriksen, 2006; Servitzoglou o.fl., 2008).

Tidni sidblinna afleidinga getur verid mismunandi eftir tegund
krabbameins, & hvada stigi pad greinist, hvada medferd barnid hlytur, aldri,
kynpeetti, pjoderni, kyni, proskastigi barnsins vid greiningu og hvener

afleidingarnar eru meeldar (Stein, Syrjala og Andrykowski, 2008).

Lifsgeedi

Arid 1993 skilgreindi  Alpjédaheilbrigdismalastofnunin ~ (World  Health
Organization) lifsgedi (quality of life) sem skynjun folks & stodu pess i lifinu i
tengslum vid menningu pess, markmid og lifsgildi (Langeveld, Stam, Grootenhuis
og Last, 2002). Erfitt getur verid ad meta lifsgedi eftir medferd pvi ekki er til
skilgreining a pessu hugtaki sem allir freedimenn telja asettanlega (Felder-Puig
o.fl., 1998). Lifsgadi eru ekki einn &kvedinn pattur heldur samanstanda pau af
mati & mérgum adskildum pattum, par & medal mati & likamlegri, andlegri og
félagslegri lidan (Anna Katrin Eiriksdottir, 2009; Pemberger o.fl., 2005).
Lifsgaedi tengjast i rauninni ahrifum medferdar en ekki sjukdomnum sjalfum eda
alvarleika hans (Eiser, 1997).

Lifsgaedi eru medal annars meeld til ad bera saman mismunandi Urraedi og
meta hversu vel per virka. Haegt er ad nota melingar & lifsgedum til ad bera
kennsl & born sem eiga vid akvedin vandamal ad strida eins og namserfidleika eda
kvida (Eiser, 1997). bad er pvi mikilveegt ad vita hver langtimaahrif krabbameins
og medferdar pess eru til ad geta tekist & vid pau a arangursrikan hatt til deemis
med salfredimedferd, adstod i skola og videigandi studningi (Bessell, 2001;
Pemberger o.fl., 2005).



Mismunandi nidurstédur rannsokna

Almennt er talid ad krabbamein i &esku og medferd pess hafi neikvaed og alvarleg
ahrif & lifsgeaedi folks (Langeveld, Grootenhuis, Volte, De Haan og Van Den Bos,
2004). Rannsoknir hafa p6 synt mismunandi nidurstddur um lifsgaedi folks sem
hefur lokid krabbameinsmedferd i asku. Annars vegar hefur verid synt fram & ad
lifsgaedi pess séu betri en hja almennu pydi og hins vegar ad lifsgaedin séu verri en
hja almennu pyadi.

I rannsokn Apajasalo og félaga (1996) kom fram ad heilsutengd lifsgaedi
hja folki & aldrinum 16 til 35 ara sem hafdi lokid krabbameinsmedferd veeru jafn
g00 eda betri en hja samanburdarhopi. Mestur munur kom fram a svefni,
punglyndi og vanlidan par sem samanburdarhdpur greindi fra fleiri vandamalum.
De Clercq, De Fruyt, Koot og Beniot (2004) gerdu rannsokn par sem borin voru
saman lifsgedi barna sem hofou sigrast & krabbameini og heilbrigdra barna.
Bérnin hofou greinst med krabbamein & arunum 1989 til 1998, voru & aldrinum 8
til 14 &ra pegar pau greindust og hofdu verid an einkenna i ad minnsta kosti prju
ar. Niourstédur peirra syndu ad lifsgaedi voru betri hja bérnum sem hofou greinst
med krabbamein heldur en heilbrigdum bérnum.

Neikvaedir atburdir i lifinu, eins og ad fa lifshaettulegan sjukdém, hafa ekki
endilega slem ahrif & lidan heldur geta peir einnig haft jakveaedar afleidingar (De
Clercq o.fl., 2004). Mdguleg skyring & betri lifsgeedum lifenda (survivors) getur
verid ad personuleiki og lifsvidhorf hafi breyst i kjolfar krabbameinsins. pad getur
verid ad folk meti Iif sitt betur og sé pakklatt fyrir pad eitt ad vera & lifi. Onnur
mdguleg skyring getur tengst afneitun, pad er ad 6tti vid ad krabbameinid taki sig
upp aftur og ahyggjur af mismunun geti leitt til pess ad einstaklingur hunsi
greinileg einkenni og nidurstodur rannsokna (Apajasalo o.fl., 1996; Mattsson,
Ringnér, Ljungman og Von Essen, 2007).

Adrar rannséknir hafa synt ad lifsgedi hja peim sem sigrast hafa a
krabbameini séu verri en hja heilbrigdum einstaklingum. Grant og félagar (2006)
gerdu rannsékn & heilsutengdum lifsgeedum hja lifendum a aldrinum 15 til 19 ara,
sem hofou lokid krabbameinsmedferd. Skodadir voru pettir eins og heilsa, andleg

lidan, sjalfshjalparfaerni og greind. Samkvaemt nidurstddum peirra voru lifsgeaedi



ungmenna, sem hofou sigrast & krabbameini, verri en hja jafndéldrum i almennu
pydi og greindu yfir 80% lifenda fra einhvers konar vandamalum. Einnig kom i
ljos ad stelpur sem hofdu sigrast & krabbameini sogdu fra fleiri vandamalum i
sambandi vid tilfinningar og vitsmunagetu (cognition) heldur en strakar. pessi
kynjamunur kemur lika fram i almennu pydi og pvi er ekkert 6edlilegt ad pad
komi fram munur & medal lifenda. Cantrell og Lupinacci (2008) syndu einnig
fram & ad likamleg heilsa og heilsutengd lifsgedi voru verri hja peim sem
greindust med krabbamein & aldrinum 12 til 18 ara en hja heilbrigdum jafnéldrum

peirra.

Olikar skodanir barna og foreldra & lifsgeedum

par sem lifsgaedi tengjast mérgum Olikum pattum pé getur verid misjafnt hvada
peetti folk telur vera mikilveegasta. Til ad mynda hafa bérn og fullordnir oft
mismunandi skodanir & pvi hvad lifsgaedi eru. Hja fulloronum geta lifsgeedi medal
annars snuist um ad vera sjalfsteedur og ad vera vid goda heilsu. Hja bérnum geta
pau til deemis snuist um ad eiga marga vini, lita vel Ut og falla inn i hépinn. Bérn
og fullordnir geta einnig haft mismunandi skilning & heilsu, orsékum veikinda og
hvernig medferdir virka (Anna Katrin Eiriksdottir, 2009; Eiser, 1997). pad er pvi
ekki oOedlilegt ad stundum sé litid samraemi & milli svara barna og foreldra
vardandi lifsgeedi barnsins. Born og unglingar hafa til deemis tilhneigingu til ad
segja fra feerri einkennum en foreldrar peirra (Sawyer, Antoniou, Toogood og
Rice, 1999).

Rannsoknir hafa synt ad foreldrar eiga audvelt med ad svara spurningum
um veikindi barnsins, medferdina og meta ahrif pessara patta a fjolskylduna,
systkinatengsl og skélagéngu barnsins. En foreldrar eiga p6 ekki eins audvelt med
ad meta upplifun barnanna a veikindunum, vinasamboénd, tilfinningar og ahyggjur
barnanna um framtidina (Barrera o.fl., 2005; Eiser, 1997). bad er pvi mikilvaegt ad
fa upplysingar fra sem flestum adilum til deemis fra foreldrum, kennurum,
jafnéldrum og bérnunum sjalfum vegna pess ad pad gefur betri mynd af lidan
barnsins og peim vandamalum sem eru til stadar (Arvidson, Larsson og
Lonnerholm, 1999; Vannatta o.fl., 1998b).



Heilsa foreldra og mismunandi skilningur barna a veikindum
Pegar barn greinist med krabbamein getur &tt sér stad mikid afall innan
fjolskyldunnar og valdid andlegu alagi hja fj6lskyldumedlimum. [ kjolfar
greiningar tekur vid langt medferdarferli sem getur raskad fjolskyldulifinu medal
annars vegna mikillar fjarveru barns fra fjolskyldu og vinum, vinnutaps foreldra,
fjarveru barns fra skdla, dvissu um batahorfur barnsins og o6tta foreldra um ad
barnid lifi ekki af (Barrera o.fl., 2005; Eyglé Guomundsdottir, 2006; Hoekstra-
Weebers, Jaspers, Kamps og Klip, 2001; Kazak o.fl., 1997). pPad er pvi mikilveaegt
ad taka tillit til lioan foreldra og hvort hun hafi ahrif & getu peirra til meta lidan
barnanna eftir medferd.

I nyjustu atgafu greiningarhandbokar um gedraskanir (Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disordes), sem gefin er Gt af ameriska
séalfreedifélaginu (American Psychiatric Association), er greining barns med
krabbamein flokkud sem atburdur sem mdgulega getur leitt til einkenna
afallastreituréskunar (posttraumatic stress disorder), badi hja barninu sjalfu og
fjolskyldu pess, einkum foreldrum (Barakat, Kazak, Meadows, Casey, Meeske og
Stuber, 1997; Gudmundsdottir, EIklit og Gudmundsdottir, 2006).
Afallastreituroskun  lysir sér medal annars i endurupplifun atburda,
tilfinningalegum doda og ad folk er stddugt & vardbergi gagnvart pvi ad
atburdurinn geti endurtekid sig (American Psychiatric Association, (1994).

Diagnostic and statistical manual of mental disorders).

Heilsa og lidan foreldra
Rannsokn Gudmundsdottir, Elklit og Gudmundsdottir (2006) & islenskum
foreldrum langveikra barna syndi ad um pad bil 42% peirra fundu fyrir téluverdri
andlegri vanlidan. Um 13% foreldra n&du greiningarviomidum fyrir
afallastreituroskun en 28,6% nadu ekki vidmidum fyrir roskunina préatt fyrir ad
syna einhver streitueinkenni.

Rannsoknir hafa synt fram a ad foreldrar barna sem hafa fengid
krabbamein eru liklegri til ad syna &fallatengd streitueinkenni en foreldrar
heilbrigdra barna og ad medur eru liklegri en fedur til ad syna slik einkenni



(Barakat o.fl., 1997; Norberg, 2007). Til deemis syndi rannsokn Barakat og félaga
(1997) a lifendum & aldrinum 8 til 20 ara og foreldrum peirra ad einkenni
afallastreitu komu oftar fram hja foreldrum veikra barna heldur en foreldrum
heilbrigdra barna. Alvarleg einkenni komu fram hja 10,1% madra og 7,1% fedra
barna sem hofou sigrast a krabbameini samanborid vid 3% madra og 0% fedra
heilbrigdra barna. Veegari einkenni komu fram hja 27% madra og 28,3% fedra
barna sem hofou lifad af krabbamein samanborid vid 18,2% madra og 17,3%
fedra heilbrigdra barna. Enginn munur kom pé fram hja lifendum og jafnéldrum i
samanburdarhopi, hvorki a alvarlegum né veaegari einkennum. Ef &fallatengd
streitueinkenni komu fram hja foreldrum voru bérn peirra liklegri til ad syna
svipud einkenni.

Félagslegur studningur virdist geta haft ahrif & hvort &fallatengd
streitueinkenni koma fram hja foreldrum. bad er talid ad mikill studningur geti
studlad ad betri andlegri lidan. Pad getur po verid misjafnt hvad folk telur vera
mikinn studning og hversu mikla porf pad hefur fyrir félagslegan studning
(Hoekstra-Weebers o.fl., 2001; Kazak o.fl., 1997).

Rannsoknir hafa einnig leitt i ljos ad foreldrar geta fundid fyrir
punglyndiseinkennum i kjolfar krabbameinsgreiningar barna sinna og virdist baedi
aldur foreldra og barna geta haft &hrif & hvort pessi einkenni komi fram. Talid er
ad eftir pvi sem foreldrar eru yngri og born peirra eru yngri pvi liklegri eru peir til
ad finna fyrir punglyndiseinkennum (Barrera, D‘Agostino, Gibson, Gilbert,
Weksberg og Malkin, 2004).

Geta foreldra til ad meta lidan barna sinna

Rannsoknir hafa synt ad lidan foreldra getur haft ahrif & getu peirra til ad meta
lidan og lifsgeedi barna sinna. Til deemis syndi rannsékn Eiser og Eiser (2000), a 9
til 26 ara lifendum og madrum peirra, ad peer madur sem tdldu lifsgeedi sin vera
ofullnzegjandi téldu born sin eiga vid fleiri vandamal ad strida en paer madur sem
toldu lifsgaedi sin vera god. Afallastreita getur haft pau ahrif ad minnihattar
veikindi eins og kvef eda verkur i feeti kallar fram otta vid ad krabbameinid sé ad

taka sig upp aftur. Petta getur leitt til pess ad mat foreldra & lidan barna sinna sé

10



skekkt og jafnvel til pess ad peir ofverndi born sin (Gudmundsdottir o.fl., 2006;
Kazak o.fl., 1997). Samkvemt rannsékn Anclair, Hovén, Lannering og Boman
(2009) kom fram ad algengasti 6tti foreldra var ad krabbamein taeki sig upp aftur
0g Otti um mdgulegar sidbunar afleidingar vegna medferdar.

Rannsoknir a hegdunarvandamalum barna hafa synt ad punglyndi hja
maedrum getur haft ahrif & hvernig foreldrar meta vandamal barna sinna (Luoma,
Koivisto og Tamminen, 2004; Modell, Modell, Wallander, Hodgens, Duke og
Wisely, 2001). I rannsékn Modell og félaga (2001) var verid ad skoda punglyndi
hja 24 madrum barna med hegdunarvandamal. Madurnar voru latnar svara listum
um hegdun barnsins fyrir og eftir eins til tveggja manada punglyndismedferd. Mat
madra a hegdun barna breyttist eftir punglyndismedferd og fylgni var & milli
pbunglyndiseinkenna og frdsagna um vandamal hja bornunum. Pegar

punglyndiseinkenni minnkudu s6gdu maedurnar fra feerri hegdunarvandamalum.

Mismunandi skilningur barna a veikindum

Rannsoknir hafa synt ad ung born hafi einungis grunnskilning & veikindum en ad
pessi skilningur aukist med aldri og proska barnsins. Piaget hélt fram i kenningu
sinni um proska ad hugsun barna teki miklum framférum eftir pvi sem pau yrdou
eldri. Kenningin hefur stundum verid notud til ad utskyra upplifun barna &
veikindum og talid er ad pegar born eldist geti pau frekar sett sig i spor annarra,
lati vidbrogo annarra og umhverfid sidur hafa ahrif @ hugsun sina og haldi sidur ad
allir sjukdémar séu smitandi (Crisp, Ungerer og Goodnow, 1996; Piaget,
1929/1982; Williams og Binnie, 2002). Til deemis kom fram i rannsokn Myant og
Williams (2005) & 4 til 12 &ra bornum ad pekking peirra & veikindum vard betri og
nakveemari med aldrinum.

Med aukinni pekkingu & pvi hvernig bérn skynja veikindi geta til demis
foreldrar og heilbrigdisstarfsmenn utskyrt veikindi & pann héatt ad bornin eigi
audveldara med ad skilja hvad veikindin fela i sér sem gerir pad ad verkum ad
haegt sé ad proa betri adferdir til ad takast & vid Otta barnanna og gera pau ad
virkum patttakendum i akvardanatoku vardandi veikindin (Myant og Williams,

2005; Rushforth, 1999). Svo virdist sem ad reynsla af veikindum geti einnig
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ytt undir pekkingu og skilning a veikindum. Til deemis syndi rannsokn Crisp og
félaga (1996), & bérnum og unglingum a aldrinum 7 til 14 ara, ad pau sem hofou
fengid krabbamein hoéféu meiri skilning & veikindum almennt en jafnaldrar i

samanburdarhdpi sem hofdu litla reynslu af veikindum.

Langtimaahrif & namsgetu og skdélagéngu

Rannsoknir hafa synt ad sumar tegundir krabbameinsmedferda leida til skerdingar
i hugarstarfi (cognitive functioning), namserfidleika og slakrar namsgetu
(Greenberg, Kazak og Meadows, 1989; Kingma, Rammeloo, van der Does-van
den Berg, Rekers-Mombarg og Postma, 2000). begar bodrn greinast med
krabbamein taka vid atakanlegar medferdir og 1éng sjukradvol, sem gera pad ad
verkum ad pau eru mikid fjarverandi ur skdla og missa par med mikid af kennslu
(Barrera o.fl., 2005; Felder-Puig o.fl., 1998). Endurkoma i skéla er oft ekki leyfd
fyrr en eftir prja til niu manudi vegna Iélegs 6naemiskerfis eftir medferd (Vannatta
o.fl., 1998b). betta getur haft ahrif & getu peirra i skola og algengast er ad pau
dragist aftur ar i lestri, skrift og reikningi (Upton og Eiser, 2006; Vance og Eiser,
2002).

I rannsékn Barrera og félaga (2005) var skodad nam og félagsleg stada
barna og unglinga, & aldrinum O til 17 ara, sem hofdu sigrast & krabbameini og pau
borin saman vid heilbrigda jafnaldra i samanburdarhdpi. Nidurstédur syndu ad um
46% peirra sem hafa lokid krabbameinsmedferd eiga vid namserfidleika ad strida
eda annars konar vandamal i skola en einungis 23% jafnaldra. beir eru einnig
liklegri til ad purfa ad endurtaka bekk i grunnskoéla, 21% lifenda samanborid vid
9% jafnaldra i samanburdarhopi. Svipadar nidurstédur komu fram i rannsokn
Eide-Fredriksen (2006) a islenskum einstaklingum sem héfdu fengid krabbamein i
&sku en par kom fram ad 24% patttakenda voru ekki a sama némsstigi og
jafnaldrar eftir ad medferd lauk.

I rannsokn Gurney og félaga (2007) & bérnum med taugakimsexli kom
fram, ad samkvaemt foreldrum, voru 41,6% barnanna med namserfidleika, par af
8,8% med erfidleika i adeins einni ndmsgrein en 32,8% med erfidleika & fleiri en
einu svidi. Sum born, sem hafa sigrast & krabbameini, eiga i kjolfarid i erfidleikum
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med hljod- og sjonminni, athygli og einbeitingu. bau geta att erfitt med ad muna
og fylgja margpaettum leidbeiningum og pvi er algengt ad kennarar og foreldrar
purfi ad endurtaka leidbeiningar nokkrum sinnum (,,Sidbunar afleidingar, 2005;
Peckham, Meadows, Bartel og Marrero, 1988).

Pad er ekki einungis skerding i hugarstarfi sem hefur ahrif a skolagéngu
barna heldur einnig tilfinningalegt astand og likamlegar breytingar, svo sem
pyngdaraukning og harmissir. betta getur valdid legra sjalfséliti og par med
lélegum veentingum um eigin frammistdu sem geta leitt til pess ad peim gengur
verr i skdla en ella (Haupt o.fl., 1994; Kingma o.fl., 2000). pad er pvi mikilvaegt
ad skoda ahrif krabbameins og medferdar pess & menntun barna sem eru enn a
grunnskolaaldri til ad pau geti byrjad fyrr i sérkennslu ef porf er & og til ad
kennarar og medferdaradilar geti buid sig undir moguleg vandamal og veitt
bérnunum betri adstod (Barrera o.fl., 2005; Mitby o.fl., 2003).

Synt hefur verid fram & ad p6 svo ad frammistada i skola verdi lélegri
vegna aukaverkana og mikillar fjarveru pa getur meirihluti barna unnid Ur pessum
vandamalum og klarad skélagongu sina (Felder-Puig o.fl., 1998). Stundum er
heaegt ad fa sjukrahdskennslu og heimakennslu @& medan boérnin eru fjarverandi ur
skéla sem getur leitt til pess ad pau dragist minna aftur ar i nami og audveldad
endurkomu peirra i skdlann (Eiser, 1998). Endurkoma barnanna i skdlann er
mikilvaeg fyrir menntun peirra en hefur einnig jakveed ahrif & félagslegan proska

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

Porf & sérkennslu

Samkvaemt upplysingum fra Hagstofu Islands (2009) fengu 24,3% allra
grunnskélanema studning i bekk eda sérkennslu & skolaérinu 2007 til 2008, 6had
pvi hvort pad stod yfir allt ario eda ekki. Algengast var ad born pyrftu studning
eda sérkennslu i 2. til 6. bekk eda um 27% innan hvers argangs. bad ber p6 ad
nefna ad hlutfallid nadi einnig yfir bdrn sem attu vid langvarandi veikindi ad
strida. Par ad auki syndu upplysingar frd& Hagstofunni fram & greinilegan
kynjamun i sérkennslup6rf i almennu pydi, par sem strakar voru liklegri til ad fa

studning eda sérkennslu en stelpur, 62,2% a méti 37,8%.
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Komid hefur fram, baedi samkvaemt upplysingum fra fyrrum sjuklingum
og foreldrum, ad um pad bil 20% til 30% barna sem hafa sigrast & krabbameini
purfa & sérkennslu ad halda & einhverjum timapunkti grunnskolaferilsins en
einungis 8% barna i samanburdarhopi, hvort sem um er ad raeda jafnaldra eda
systkini (Barrera o.fl., 2005; Gurney o.fl., 2007; Mitby o.fl., 2003). Lifendur eru
p6 jafn liklegir og systkini til ad fara i deildir fyrir bradger born (gifted and
talented programs; GTP) eftir greiningu. Yfirleitt purfa peir ad vera lengur i
sérkennslu eda aukatimum og eru i styttri tima i GTP samanborid vid systkini
(Haupt, 1994). Rannsokn Brown og felaga (1998) syndi ad ramlega pridjungur
barna fér i sérkennslu einungis hluta af skéladeginum en um 7% voru i sérstokum
sérkennslubekkjum.

Samkvaemt Haupt og félogum (1994) jukust likur & pvi ad peir sem hoféu
sigrast a bradahvitblaedi pyrftu aukatima (learning disabled program) strax eftir
greiningu en likur a pvi ad purfa sérkennslu (special education program) jukust
ekki fyrr en premur arum eftir greiningu. Pad er almennt vidurkennt ad aukatimar
séu fyrir nemendur sem eiga vid veegari vandamal ad strida en peir sem eru i
sérkennslu. Lifendur hafa verid spurdir um mogulegar astedur fyrir porf a
sérkennslu og voru eftirfarandi asteedur oftast nefndar: mikil fjarvera ar skéla,
lagar einkunnir & profum, vandamal vid ndm eda einbeitingu, tilfinningaleg
vandamal og hegdunarvandamal (Mitby o.fl., 2003).

Sérkennsla er yfirleitt talin vera god drlausn fyrir bérn sem eiga vid
namserfidleika ad strida en sumir telja p6 ad han beri ekki alltaf arangur fyrir born
sem sigrast hafa & krabbameini vegna pess ad namserfidleikarnir sem pau ganga i
gegnum eru oft ekki peir sému og hja heilbrigdum bekkjarfélogum peirra (Eiser,
1998; Mitby o.fl., 2003).

Aldur vid greiningu

Synt hefur verid fram & ad yngri aldur vid greiningu krabbameins tengist leekkun i
greindarvisitolu og frammistodu i skola. Born sem hafa farid i beinmergskipti
(bone marrow transplant) fyrir sex ara aldur eru i aukinni ahattu a skerdingu a

hugarstarfi, pa sérstaklega born yngri en priggja ara (Phipps, Dunavant,
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Srivastava, Bowman og Mulhern, 2000). Nidurstédur Mitby og félaga (2003) eru i
samraemi vid petta en peir syndu fram & ad eftir pvi sem bérn voru yngri pegar pau
greindust med krabbamein pvi meiri porf hofou pau fyrir sérkennslu og hun stéo
yfir i lengri tima, 6h&d tegund krabbameins. Enginn kynjamunur virdist vera &
porf fyrir sérkennslu hja peim sem hafa lifad af krabbamein en p6 er munur fra
almennu pydi meiri hja stelpum en strakum. Strakar sem greinast fyrir fimm ara
aldur eru 13,3 sinnum liklegri til ad vera i sérkennslu en braedur peirra. Hins vegar
eru stelpur sem greinast fyrir fimm éra aldur 30,5 sinnum liklegri til ad vera i

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

Anrif medferdar

Geisla- og lyfjameodferdir hafa verid mjog arangursrikar til ad vinna gegn
krabbameini hja bérnum og hafa aukid lifslikur peirra en pessar medferdir geta po
haft sleem ahrif a vitsmunagetu peirra og skélagéngu (Van Dongen-Melman, De
Groot, Van Dongen, Verhulst og Hahlen, 1997). Sidbdnar afleidingar sem tengjast
skola geta verid misjafnar eftir pvi hvada medferd barnid hlytur og virdist
geislamedferd hafa verstu afleidingarnar. Geislamedferd getur til demis valdid
skerdingu a greind, athygli, einbeitingu, minni, vinnsluhrada og fin- og
grofhreyfingum. Endurteknar meelingar syna ad greindarvisitalan fer leekkandi en
pad er po talio ad med arunum standi barnid i stad fremur en ad
greindarskerdingin sjalf aukist (Arvidson o.fl., 1999; Brynjélfur G. Brynjdlfsson,
1996).

Anrif geislamedferdar geta ordid verri eftir pvi sem bornin eru yngri pegar
medferdin a sér stad vegna pess ad heili peirra er ekki eins proskadur og hja eldri
boérnum. Talid er ad auknar likur séu & proskaskerdingu og namserfidleikum hja
bornum yngri en fimm ara sem hafa farid i geislamedferd a hofai (Brynjolfur G.
Brynjolfsson, 1996; Gudmundur K. Jonmundsson, 2001). Rannsoknir hafa synt ad
born sem hafa eingdngu fengid geislamedferd hafa meiri porf fyrir sérkennslu og
eru liklegri til ad purfa ad endurtaka bekk heldur en pau sem hafa eingéngu fengio
lyfjamedferd, baedi lyfja- og geislamedferd eda adra medferd. Namserfidleikar

koma po oft ekki fram fyrr en nokkrum arum eftir ad geislamedferd lykur. Einnig
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hefur verid synt fram & pad ad pvi steerri sem geislaskammtarnir eru pvi meiri porf
er & sérkennslu og svo virdist sem geislamedferd hafi meiri ahrif & stelpur en
straka pvi porf peirra & sérkennslu er meiri en hja strdkum eftir geislamedferd
(Barrera o.fl., 2005; Brynjolfur G. Brynjolfsson, 1996; Eide-Fredriksen, 2006;
Mitby o.fl., 2003).

Félagsleg stada eftir krabbameinsmedferd

Mikilveegt er ad skoda hegdun og félagsferni hja unglingum sem hafa sigrast &
krabbameini vegna pess ad léleg ferni a pessum svioum getur haft ahrif &
hjaskaparstddu, menntun og atvinnu sidar i lifinu (Langeveld o.fl., 2002)

Samkvaemt Schultz og félogum (2007) telja flestir foreldrar ad bérnum
sinum lidi vel eftir krabbameinsmedferd en nidurstédur rannsoknarinnar syna po
ad pau eigi vio meiri/fleiri erfidleika ad strida en systkini peirra. Newby og félagar
(2000) syndu ad lifendur & aldrinum 6 til 18 ara hefdu almennt edlilega
felagsferni (social skills) og f4 hegdunarvandamal i samanburdi vid heilbrigda
jafnaldra. pratt fyrir pad téldu 14% foreldra og 7% kennara ad bérn, sem hefdu
lokid krabbameinsmedferd, ttu vid adlégunarvandamal ad strida. Baedi foreldrar
og kennarar toldu ad heerri tidni hegdunarvandamala hja bornunum tengdist styttri
tima fra medferd og fleiri nams- og adlégunarvandamalum. Einnig toldu peir ad
besta leidin til ad Utskyra félagsfeerni veeri med pvi ad skoda frammistodu i skola.
En svo virdist vera ad bdrn sem syna skerta frammistodu i skola séu i mestri
ahaettu fyrir adlogunarvandamal og erfidleika i félagsferni. Félagsferni virdist
ekki vera tengd pvi hversu langt var lidid fra medferd og pad bendir til ad
vandamal a pessu svidi séu stodug og vidvarandi en ekki skammtima vandamal
vid endurkomu i skéla (Newby o.fl., 2000; Vannatta o.fl., 1998b).

Yngri aldur barns vid greiningu hefur verid tengdur vid lekkun i
greindarvisitdlu og frammistodu i skola en salfélagsleg vandamal virdast aftur &
moti vera algengari hja peim sem greinast & unglingsaldri. A unglingsaldri eiga
sér stad margar breytingar, til demis ad 0Odlast sjalfsteedi fra foreldrum og
vinasambdnd eru farin ad skipta meira mali. En sjukdémurinn getur aftrad pvi ad

pessar breytingar eigi sér stad vegna pess ad daglegar athafnir og vinasambdnd
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fara ur skordum og pad getur leitt til salfelagslegra vandamala (Bauld o.fl., 1998;
Brynjolfur G. Brynjolfsson, 1996; Felder-Puig o.fl., 1998).

Vannatta og félagar (1998b) skodudu félagsferni hja 48 bérnum og
unglingum & aldrinum 8 til 16 ara sem hofdu farid i beinmergskipti. Notast var vid
adferdina Revised Class Play (RCP) sem samanstendur af 30 atridum sem eru &
premur viddum; 1) Sociability-Leadership, 2) Aggressive-Disruptive og 3)
Sensitive-lsolated. De&emi um atridi voru ,S& sem lendir oft i
rifrildum/slagsmalum® og ,,Sa& sem vill frekar leika sér einn en med 6drum®“.
Jafnaldrar, kennarar og bornin sjalf voru bedin um ad meta hvada atridi attu vid
hvern bekkjarfélaga. Jafnaldrar t6ldu bdrn sem héfdu farid i beinmergskipti vera
meira félagslega einangrud en onnur born og flokkudu pau oftast & viddina
Sensitive-lsolated.

Vinasambdnd og félagsleg samskipti
pvi hefur verid haldid fram ad vinasambond gegni mikilveegu hlutverki i
félagslegum og tilfinningalegum proska barna og pau eru talin vera grunnurinn ad
goori félagsferni (social skills) (Hartup, 1989). Gefid hefur verid til kynna ad
skerding i hugarstarfi hindri skilning & félagslegum visbendum og sambdndum. Ef
getan til ad skra upplysingar fra umhverfinu er skert pa getur pad leitt til pess ad
barn mistalki leidbeiningar eda félagslegar adsteedur (Anderson, Smibert, Ekert og
Godber, 1994; Nassau og Drotar, 1997). betta geeti mogulega valdid erfidleikum i
félagslegum samskiptum og vinatengslum. Minni samskipti vid jafnaldra og
neikveaed vidbrogd frd peim geta haft ahrif & sjalfsalit sem leidir til pess ad pau
eiga siour frumkvaedi ad félagslegum samskiptum. betta getur valdid pvi ad pau
eigi erfitt med ad eignast vini og halda sambandi vid pa (Vannatta o.fl., 1998b).
Born sem hafa lokid krabbameinsmedferd eru talin vera meira félagslega
einangrud og félagslega &6o6ruggari en jafnaldrar, samkvemt upplysingum fra
madrum, kennurum, jafnéldrum og bdérnunum sjalfum (Noll o.fl., 1997;
»Sidbanar afleidingar”, 2005; Vannatta, Gartstein, Short og Noll, 1998a). Til
daemis eiga pau faerri vini en jafnaldrar eda enga nana vini, peir eru dliklegri til ad

eiga besta vin eda trunadarvin og Oliklegri til ad vera valdir sem besti vinur af
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jafnéldrum. Einnig hefur verid synt fram a ad tegund medferdar getur haft ahrif a
vinasambdnd par sem bdrn sem hafa farid i geislamedferd hafa komid verst ut i
rannséknum, pau eru oOliklegri til ad eiga nana vini (Barrera o.fl., 2005; Stam,
Grootenhuis og Last, 2005; Vannatta o0.fl., 1998a).

Beaedi born, sem hafa sigrast a krabbameini, og jafnaldrar eyda meiri tima
med vinum heldur en med fjolskyldu eda einir. Eldri lifendur eru liklegri til ad
eyda fritima sinum med fjolskyldunni eda einir heldur en samanburdarhdpur,
22,2% lifendur & moti 14,9% i samanburdarhopi (Stam o.fl.,, 2005). Samkvemt
Vannatta og félogum (1998b) getur félagslegur ordstir og vidurkenning fra
jafnéldrum ordid fyrir ahrifum fra atliti og frammistodu i ipréttum. Rannsokn
peirra syndi ad jafnéldrum finnst bérn sem hafa farid i beinmergskipti oft vera
minna adladandi og Iélegri i ipréttum en heilbrigd bérn sem getur valdid pvi ad
pau eiga i erfidleikum med samskipti vid jafnaldra.

Fjarvera fra skdla og stédug einangrun fra jafndldrum getur leitt til pess ad
unglinga, sem hafa lokid krabbameinsmedferd, skortir sjalfsoryggi og ad peir
ottast hofnun. Til pess ad minnka moguleikann & héfnun reyna peir oft ad fordast
nain sambond (Bauld o.fl., 1998). Samkvemt Mackie og félégum (2000) attu
fullordnir einstaklingar, sem lifdu af krabbamein i asku, erfidara med stofna til
astar- og vinasambanda og stodu pau yfirleitt yfir i styttri tima hja jafnoldrum. 1
rannsokninni voru tveir hopar, i 6drum var folk sem hafdi fengid bradahvitbladi
fyrir 18 ara aldur og i hinum félk sem hafdi fengid nyrnakrabbamein (Wilm*s
axli) fyrir 18 ara aldur. Munur kom fram & hépunum vardandi nain sambdénd,
39% peirra sem hofou fengid bradahvitbledi attu erfitt med nain samboénd en
einungis 20% peirra sem hofou fengid nyrnakrabbamein. Lengd medferdar og
styttri timi fr4& medferdarlokum virtist hafa ahrif & nain sambond hjé patttakendum
en hins vegar hafdi aldur vid greiningu, Iyti a likama (deformity) og 6frjésemi
ekki ahrif.

patttaka i tobmstundastarfi

Synt hefur verid ad patttaka i tomstundastarfi getur haft jakveaed ahrif & félagslega

stddu barna og unglinga. Til daemis syndi rannsokn & islenskum langveikum
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bérnum & aldrinum 10 til 12 &ra ad pau born sem toku patt i tomstundastarfi voru
liklegri til ad hafa jakveedara vidhorf til skolans og fannst pau tilheyra skdlanum
frekar en born sem toku ekki patt i neinu tdmstundastarfi (Svavarsdottir, 2008).
Komid hefur fram ad folk & aldrinum 15 til 30 ara, sem sigradist a krabbameini i
a@sku, stundar ad minnsta kosti eitt og ad medaltali prja dhugamal. Stér hluti
stundar pa tdbmstundir sem tengjast iprottum og félagslegum athéfnum, til demis
ad fara Gt & lifig, sund, fotbolta, dans og tennis (Felder-Puig o.fl., 1998).

Veikindin geta p6 hamlad patttoku i tomstundastarfi eins og kemur fram i
rannsokn Pendley, Dahlquist og Dreyer (1997) & ungmennum & aldrinum 11 til 21
ars. Nidurstodur peirra syndu ad ungmenni sem hofou verid med krabbamein toku
patt i helmingi feerri tomstundum en jafnaldrar en peim leid pé ekki illa yfir litilli
patttoku. Litil patttaka i tomstundum med jafnéldrum, til deemis iprottum, getur
vidhaldid skodun jafnaldra ad vidkomandi sé ennpa vidkvemur eftir
krabbameinsmedferd og vilji frekar vera einn (Vannatta o.fl., 1998b). Einnig
syndi rannsokn Stam og félaga (2005) ad born og unglingar a grunnskdlaaldri
voru Oliklegri en samanburdarhdpur til ad vera medlimir i iprottafelagi i ad

minnsta kosti eitt ar.

Salrenar afleidingar krabbameinsmedferdar
Kvidardskun er ein algengasta gedréskunin medal ungs folks og er algengi hennar
i almennu pydi milli 8 og 27%. Félagskvidi flokkast sem kvidardskun og lysir sér
i stbdugum otta vid félagslegar adsteedur og vio ad verda sér til skammar i
vidurvist annarra (DSM-1V, 1994). Algengi félagskvida medal barna og unglinga
er 1 til 3% og skiptist i frammistddukvida og otta vid héfnun og nidurlaegingu.
Boérn sem pjast af félagskvida eru liklegri en 6nnur born til ad vera mjog
tilfinningarik, leid og einmana. Otti peirra er svo akafur ad pau geta att erfitt med
ad mynda sambdnd vid annad folk sem getur ytt undir einmanaleika peirra og
pjaningu (Essau, Conradt og Petermann, 1999; La Greca og Lopez, 1998; March,
Parker, Sullivan, Stallings og Conners, 1997).

Madgulegt er ad syna kvidaeinkenni an pess ad um kvidardskun sé ad reeda.
Pegar kvidaeinkenni eru til stadar, en ekki kvidaroskun, pa er kvidinn veegari en
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getur samt sem adur verid hamlandi ad einhverju leyti. Rannsoknir hafa synt ad
kvidaeinkenni geta verid algengari hja bérnum sem sigrast hafa & krabbameini en
hja almennu pydi (Servitzoglou o.fl., 2008; VVon Essen, Enskar, Kreuger, Larsson
og Sjodén, 2000).

Algengi salreenna vandaméla

Synt hefur verid fram & ad flest born, sem hafa lifad af krabbamein, eru svipud
jafnéldrum pegar kemur ad salfélagslegum pattum en pé er marktekur minnihluti
sem a vid ymis vandamal ad strida vardandi andlega og félagslega lidan. Notud
hafa verid baedi stodlud og 6stodlud prof til ad meela salfélagslega virkni en pad
geta verid kostir og gallar vid badar tegundir profa. Vandamalin sem pessi born
upplifa geta verid svo falin og sérteek ad stodlud salfreedileg prof nd mogulega
ekki ad greina pau. Einnig getur verid ad med notkun éstadladra préfa sé verid ad
fa fram meiri mun a milli veikra og heilbrigdra barna en er i raun til stadar (Eiser,
Hill og Vance, 2000; Patenaude og Kupst, 2005; Zebrack o.fl., 2002).

Rannsokn Bessell (2001) syndi ad bdrn og unglingar & aldrinum 8 til 17
ara eru a0 medaltali med svipada salfelagslega virkni og jafnaldrar i almennu
pydi. Hins vegar pegar einstaklingar voru skodadir nanar kom i ljos ad 42%
lifenda s6gdu fra andlegri vanlidan, par & medal félagskvida, slemum vidtokum
fr4 jafndldrum og lélegri sjalfsmynd. Einnig syndu nidurstddur rannsoknar &
fullordnu folki, sem sigradist & heilagexli i s&sku, og systkinum peirra ad 11%
lifenda voru i dheettu fyrir andlegri vanlidan samanborid vid 5% systkina (Zebrack
o.fl., 2004).

Samkvemt Schultz og félogum (2007) fundu 25,4% lifenda fyrir
bunglyndis- og/eda kvidaeinkennum. Ahzttan & pessum einkennum jokst ef folk
for i geislamedferd en ekki skipti mali hvort medferdin var einungis
geislamedferd eda geislar asamt 6drum tegundum medferda. Pé virdist lengd fra
medferd skipta mali fyrir salfélagslega adlégun barna og unglinga. Foreldrar telja
ad eftir pvi sem lengri timi lidur fra medferd pvi betri sé adlégun barnanna.
Mdogulega upplifa bérn og unglingar kvida eftir ad medferd lykur vegna pess ad

bau hafa ahyggjur af pvi ad sjikdémurinn muni taka sig upp aftur. Ahyggjurnar
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minnka svo med timanum og pad leidir til minni kvida og par med betri

salfélagslegrar adlogunar (Newby o.fl., 2000).

Mismunandi nidurstddur rannsokna

I mérgum rannséknum hefur komid fram ad tidni salreenna vandamala hja folki,
sem hefur sigrast &4 krabbameini i a&sku, sé meiri en hja samanburdarhdpi. Par méa
medal annars nefna rannsokn & ungu folki, sem greindist fyrir 15 ara aldur, sem
syndi ad pad var almennt kvidnara en samanburdarhopur. Einnig kom fram ad
stelpur og peir sem greindust mjég ungir voru i mestri heettu & ad finna fyrir
kvidaeinkennum. b6 kemur fram ad kvidinn minnkar eftir pvi sem lengra hefur
lidid fra greiningu (Servitzoglou o.fl., 2008).

Von Essen og félagar (2000) skodudu kvida hja senskum bdérnum og
unglingum & aldrinum 8 til 18 ara sem hofou lokid krabbameinsmedferd.
Nidurstodur peirra syndu ad lifendur voru kvionari en heilbrigd born i
samanburdarhdpi og peir sem greindust & aldrinum 10 til 14 ara fundu fyrir meiri
kvida en peir sem voru yngri eda eldri vid greiningu krabbameins. petta er i
samraemi Vvid nidurstdour sem syna ad peir sem greinast & unglingsaldri eru
liklegri, en peir sem greinast sem born, til ad eiga vid salfélagsleg vandamal ad
strida (Felder-Puig o.fl., 1998). Von Essen og félagar (2000) syndu par ad auki ad
bérn sem héfdu punglyndiseinkenni voru liklegri til ad vera haldin meiri kvida og
leegra sjalfsaliti en bérn sem ekki syndu slik einkenni.

[ 6drum rannséknum hefur komid fram ad lifendur séu svipadir
heilbrigdum jafndldrum hvad vardar salren vandamal og syni einungis
minnihattar kvilla (Eiser o.fl., 2000). Rannsoknir & 6 til 18 ara bornum og
unglingum sem sigrast hafa & krabbameini hafa leitt i 1jos ad pau syni engin merki
um salrena kvilla og seu haldin minni kvidin en jafnaldrar i samanburdarhdpi
(Bauld o.fl., 1998; Radcliffe, Bennett, Kazak, Foley og Phillips, 1996).
Samkvemt Butler, Rizzi og Bandilla (1999) kom fram ad tidni sélrenna
vandamala hja lifendum & aldrinum 6 til 16 &ra var tiltdlulega lag eda um 10 til
20% sem er svipud tidni og hja almennu pydi. Einnig syndi rannsékn Pendley og

félaga (1997) ad ekki var munur a einmanaleika og félagskvida hja bérnum sem
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hofou lokid krabbameinsmedferd og jafndldrum. bad getur verid ad reynsla barna
og unglinga & streitumiklum adsteedum leidi til pess ad pau prdéa med sér betri
teekni til ad takast & vid vandamal sem getur dregid Ur kvida og leitt til jAkveedari
sjalfsimyndar (Bauld o.fl., 1998).

Samantekt

par sem lifslikur barna med krabbamein hafa batnad & undanférnum aratugum
hefur sa fjoldi barna sem parf ad takast a vid sidbunar afleidingar aukist. Almennt
er talid ad afleidingar krabbameins og medferdar pess séu slemar en erlendar
rannsoknir hafa synt ad afleidingarnar geta verid misjafnar, pad er badi jakvaedar
og neikvaedar (De Clercq o.fl, 2004; Langeveld o.fl., 2004).

Tilgangur pessarar konnunar er ad varpa ljosi & tioni og edli sidbdinna
afleidinga og athuga hvort lidan barna eftir krabbameinsmedferd sé jafn slem eins
og oft hefur verid talid. Mdgulega geta nidurstddurnar nyst heilbrigdisstarfsfolki &
[slandi til ad baeta eftirfylgni, medferdarirraeedi og stodpjonustu fyrir bérn sem
hafa lokid krabbameinsmedferd.

Meginahersla pessarar ritgerdar er & sidbinar salrenar og félagslegar
afleidingar sem geta komid fram i Kjolfar krabbameinsmedferdar, pessar
afleidingar geta haft ahrif & lifsgaedi barna, frammistdédu peirra i skola, patttoku i
tomstundastarfi, vinasambdnd og andlega lidan. Settar voru fram fjorar tilgatur.
Fyrsta tilgata er ad born sem hafa fengid krabbamein syni slaka frammistdou i
skéla og ad pau purfi & ndmsadstod ad halda, eins og rannsokn Barrera og félaga
(2005) syndi. Onnur tilgata er ad born sem hafa fengid krabbamein eigi erfitt med
félagsleg samskipti og vinasambond, sem er i samraemi vid nidurstddur Vannatta
og félaga (1998a). pridja tilgata er ad born sem hafa fengid krabbamein taki
sjaldan péatt i skipulégdu témstundastarfi, eins og kom fram hja Pendley og
félégum (1997). Fjérda tilgata er ad born, & aldrinum 9 til 17 ara, sem hafa fengid
krabbamein syni fleiri einkenni félagskvida en jafnaldrar i almennu pydi (Von
Essen o.fl., 2000).
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Aoferod

patttakendur
patttakendur voru allir medlimir i Styrktarfélagi Krabbameinssjukra barna (SKB)
sem greindust med krabbamein fyrir 18 éara aldur, & arunum 1983 til 2007, og
foreldrar peirra barna sem enn voru undir 18 ara aldri pegar kénnunin var gero.
Pau b6érn sem enn voru i medferd a medan & kdnnun stdd og foreldrar peirra voru
undanskilin fra patttéku, sem og foreldrar peirra barna sem voru latin.
patttakendur skiptust i prja hépa: 18 bérn og unglingar & aldrinum 9 til 17
ara sem hofou lokid krabbameinsmedferd, 45 foreldrar barna sem hofou ekki n&d
18 éara aldri og 13 einstaklingar sem hofou nadd 18 ara aldri en luku
krabbameinsmedferd fyrir pann aldur. Lysandi tolfraedi fyrir alla hopa ma sja i
t6flum 1, 2 og 3. I upphafi var konnunin send til 60 foreldra barna undir 18 ara
aldri og 18 einstaklinga 18 ara og eldri og peir bednir um ad svara henni. Einnig
voru foreldrar sem attu bérn og unglinga & aldrinum 9 til 17 ara bednir um ad
bjoda peim ad taka patt i konnuninni og var fjoldi foreldra sem atti born a
tilskildum aldri 26. Svarhlutfallid hja bornum og unglingum a aldrinum 9 til 17
ara var pvi 69,2%, hja foreldrum barna yngri en 18 ara var hlutfallio 75% og hja

einstaklingum eldri en 18 ara var pad 72,2%.
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Tafla 1. Lysandi tolfraedi fyrir patttakendur, 9 til 17 ara
n %
Fjoldi 18 100
Kyn
Kvenkyn 7 38,9
Karlkyn 11 61,1
Aldur vid gerd kbnnunar
9til 11 ara 0 0
12 til 15 ara 9 50
16 til 17 &ra 9 50
Menntun
Eru i grunnskéla 13 72,2
Eru i menntaskdla 4 22,2
Eru i 6drum framhaldsskola 1 5,6

Tafla 2. Lysandi tolfreedi fyrir foreldra barna yngri en 18 ara

n %

Fjoldi 45 100
Svarandi konnunar

Moair 34 75,6

Fadir 11 24,4

Annar 0 0
Aldur vid gerd kénnunar

20 til 24 ara 0 0

25 til 34 ara 4 8,9

35til 44 éara 31 68,9

45 eda eldri 10 22,2
FE0dsta menntunarstig sem hefur verid lokid

Hafa lokid grunnskdla 7 15,5

Hafa lokid menntaskola 8 17,8

Hafa lokid 6drum framhaldsskola 14 31,1

Hafa lokid haskolaprofi 16 35,6
Hjuskaparstada

Einhleyp(ur) 4 8,9

Gift(ur)/i sambud/stadfest samvist 40 88,9

Fraskilin(n) 1 2,2

Ekkja/ekkill 0 0
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Tafla 3. Lysandi tolfreedi fyrir patttakendur, 18 ara og eldri

n %

Fjoldi 13 100
Kyn

Kvenkyn 7 53,8

Karlkyn 6 46,2
Aldur vid gerd kbnnunar

18 til 25 ara 6 46,2

25 til 35 ara 7 53,8

35til 45 éra 0 0
FEdsta menntunarstig sem hefur verid lokid

Hafa lokid grunnskola 4 30,8

Hafa lokid menntaskdla 4 30,8

Hafa lokid 6drum framhaldsskola 1 7,6

Hafa lokid haskolaprofi 4 30,8
Hjuskaparstada

Einhleyp(ur) 6 46,2

Gift(ur)/i sambuod/stadfest samvist 7 53,8

Fraskilin(n) 0 0

Ekkja/ekkill 0 0
Fjolskylduhagir

Eiga ekki born 8 61,5

Eiga eitt barn 2 15,4

Eiga tvo born 3 23,1

Eiga prju eda fleiri bérn 0 0

Meeliteeki

Spurningalistar um lifsgaedi eftir krabbamein i &sku og sidbunar afleidingar pess
voru samdir af fagradi SKB sem samanstendur af adilum med sérpekkingu &
Olikum svidum, pad er sélfredingi, laeekni, adstodarskdlastjora, leikskdlakennara,
presti, félagsradgjafa og hjukrunarfreedingi. Med pvi ad hafa fagadila sem hafa
Olika sérpekkingu er haegt ad bua til itarlegri spurningalista sem taka a 6llum
pattum sem geta ordid fyrir ahrifum fra krabbameininu og medferd pess. Samdir
voru prir listar, einn fyrir hvern hop péatttakenda (sja Vidauka I, 11 og Il bls. 60,
69 og 78). Fyrsti listinn var atladur einstaklingum eldri en 18 ara og samanst6d

hann af 77 spurningum. Annar listinn var &tladur foreldrum barna yngri en 18 ara
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og par var fjoldi spurninga 74. pridji listinn var atladur bérnum og unglingum &
aldrinum 9 til 17 ara og samanstod hann af 37 spurningum. Allir
spurningalistarnir innhéldu spurningar um skélann, spitalann, félagsleg tengsl og
patttoku i tomstundastarfi. I listum fyrir foreldra og einstaklinga 18 ara og eldri
voru einnig spurningar vardandi krabbameinid og medferd pess, stodpjonustu og
almennt heilsufar medan 4 krabbameinsmedferd st6d og eftir ad henni lauk. |
listum fyrir bérn og unglinga & aldrinum 9 til 17 ara og einstaklinga 18 ara og
eldri voru einnig spurningar um studning og samskipti vid fjolskyldumedlimi og
vini. Daemi um spurningar a listunum eru ,Telur pu ad adgengi ad
salfraedipjonustu hafi verid nagilegt eftir ad medferd lauk?*, ,,Eg & nokkra vini en
vildi gjarnan eiga fleiri“ og ,,Eg myndi vilja f4& meiri adstod med namid nina“.
Sumar spurninganna voru & fimm punkta Likert skala med valmdguleikana:
.Mjog sammala“, ,Sammala“, ,Ekki alveg viss®, ,Osammala“ og ,Mjog
O0sammala“.

Asamt spurningalista um sidbdnar afleidingar krabbameins i asku var
einnig 16gd fyrir islensk Gtgafa af kvidalistanum Multidimensional Anxiety Scale
for Children (MASC) fyrir born og unglingar a aldrinum 9 til 17 ara (sja Vidauka
IV bls. 83). Markmid med MASC listanum er ad bera kennsl & og safna gégnum
um kvidaeinkenni sem eru til stadar hja bérnum. (March o.fl., 1997; Olason,
Sighvatsson og Smari, 2004).

MASC samanstendur af 39 stadhafingum med svarmdguleikum sem radad
er & fjogurra punkta Likert kvarda fra O til 3, par sem 0 stendur fyrir ,,A aldrei vid
um mig“ og 3 stendur fyrir ,A oft vid um mig*“. Daemi um stadhafingar &
listanum eru: ,,Eg er hraedd(ur) um ad adrir krakkar muni gera grin ad mér“ og
~EQ verd taugaostyrk(ur) ef ég parf ad koma fram*. Stadhafingarnar eru & fjorum
viddum: likamleg einkenni (physical symptoms), adskilnadar- og ofsakvidi
(separation/panic), félagskvidi (social anxiety) og fordun & skada (harm
avoidance). I listanum eru einnig studlar til ad meta 6samraemi (Inconsistency
Index) og porf einstaklingsins & klinisku mati (Anxiety Disorders Index).
Felagskvidi skiptist i otta vid audmykingu og héfnun (humiliation/rejection fears)

og frammistoduétta (performance fears) (March o.fl., 1997; Olason o.fl., 2004).
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March o.fl. (1997) kénnudu areidaleika og réttmeaeti MASC listans og
nidurstédur syndu ad innri areidanleikastudlar voru a milli, 0,6 og 0,9 sem er talid
vera mjog gott. Einnig kom fram ad tvipréfunarareidanleiki (test-retest reliability)
var mjog godur pegar listinn var lagdur fyrir aftur, baedi eftir prjar vikur og prja
manudi. I sému kénnun kom fram ad MASC hafdi mikla fylgni vid annan
kvidalista (RCMAS) sem pyadir ad listinn hefur gott samleitniréttmaeti (convergent
validity). Mun minni fylgni var vid punglyndislista (CDI) og atferlislista (ASQ-P)
sem bendir til pess a8 MASC hafi gott sundurgreinandi réttmeeti (divergent
validity). MASC listinn hefur verid pyddur og stadladur hér & landi af Daniel Por
Olasyni, Magnus Bléndal Sighvatssyni og Jakobi Sméra og peir syndu fram & ad
islenska Utgéafa listans hefur hatt réttmaeti og areidanleika sem synir ad islenska
pydingin af listanum sé gott meeliteeki til ad meta kvida hja islenskum bdérnum
(Olason o.fl., 2004).

Rannsoknarsnio

Frumbreyturnar voru étta talsins og paer voru krabbamein i a&esku, kyn, aldur, aldur
vid greiningu krabbameins, aldur vid lok medferdar, tegund medferdar, hvort ad
krabbamein hafi komid upp aftur og likamleg heilsuvandamal. Fylgibreytur voru
fimm, pad er frammistada i ndmi, félagsleg samskipti, vinasambdnd, péatttaka i
tomstundastarfi og andleg lidan.

Framkveemd

Fulltrdar i fagradi SKB somdu lista sem notadir voru til ad meta lifsgedi og
sidbunar afleidingar krabbameins i asku. Pessir listar asamt MASC listanum voru
sidan settir & rafreent form med forritinu QuestionPro, til ad audvelda trvinnslu og
gera kdnnunina notendaveenni fyrir patttakendur. Kynningarbréf var sent i posti til
medlima i SKB sem uppfylltu skilyrdi konnunarinnar eda attu born sem uppfylitu
skilyrdin, pad er ad hafa greinst med krabbamein a &runum 1983 til 2007 og lokid
krabbameinsmedferd fyrir 18 ara aldur. Par voru peir bednir um ad senda netfong
sin & SKB eda stadfesta netféng sin ef pau voru nu pegar & skra. Pvi naest var

rafreent kynningarbréf asamt tengli inn & kdnnunina sent i télvuposti til allra peirra
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sem uppfylltu skilyrdin. patttakendur voru ekki bednir um ad gefa upp neinar
personuupplysingar og pvi var ekki haegt ad rekja svorin til einstakra patttakenda.
Gagnasofnun for fram & timabilinu 25.mai til 11.jani 2009. Kénnunin var
16gd fyrir einstaklinga sem hofou greinst med krabbamein i esku og héfdu lokid
medferd fyrir 18 ara aldur. Foreldrar barna sem ekki hofou ndd 18 ara aldri
svorudu listum um bdrn sin og peir foreldrar sem attu bérn og unglinga a aldrinum
9 til 17 &ra voru bednir um ad bjéda peim ad taka patt i kdnnuninni, pad er ef peir
sampykktu sjalfir sem forrddamenn ad barnid teeki patt. Foreldrar voru einnig
bednir um ad adstoda born sin vid ad svara kénnuninni en pd var einungis att vid
verklega adstod pvi mikilveegt var ad svor barnsins endurspegludu vidhorf peirra
og skodanir. Foreldrar voru ekki bednir um ad bjéda bérnum yngri en 9 ara ad
taka péatt i kdnnuninni vegna almennra vidmida um lestrargetu og pess vegna var
eingdngu studst vid upplysingar fra foreldrum i peim tilfellum. Ekki var haft
samband vid foreldra peirra sem voru eldri en 18 ara pegar kénnun var gerd og

pvi einungis notast vid upplysingar fra peim sjalfum.

Tolfraedileg arvinnsla

Tolfreediarvinnsla var framkveemd med tolfraediforritinu Statistical Package for
the Social Sciences (SPSS 16.0). Lysandi tolfraedi, tioni, fylgni, krosstoflur og
videigandi martektarpr6f voru reiknud. Krosstoflur og ki-kvadrat prof (x?) voru
notud til ad athuga tengsl milli breyta. Framkvaemt var parad t-préf til ad athuga
hvort munur var & svorum foreldra og barna i lifsgedalistum. Einnig var
framkvaemt einhlida t-prof til ad athuga hvort nidurstédur MASC lista vikju fra
islenskum vidmidum. | marktektarprofum var midad vid 95% oryggisbil og
alfastudul (o) 0,05.

Nidurstodur

Nidurstodur kénnunarinnar syndu ad medalaldur allra patttakenda vid greiningu

krabbameins var 6,5 ar og um 52,4% (22 af 42) greindust vid fjégurra ara aldur
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eda yngri. Medalaldur patttakenda vid lok krabbameinsmedferdar var 8,1 ar. |
hopi barna og unglinga yngri en 18 ara hlutu flestir greiningu & arunum 2004 til
2007 eda 52,4% en i hopi einstaklinga eldri en 18 &ra hlutu flestir greiningu a
arunum 1988 til 1992 (30,8%) og 1993 til 1997 (30,8%).

Algengasta tegund medferdar hja bornum og unglingum yngri en 18 ara
var lyfjamedferd en um 81% (34 af 42) fengu slika medferd og yfirleitt stod han
yfir i 1 til 12 méanudi eda i 67,7% tilfella (23 af 34). Um pad bil 53,5% (23 af 43)
féru i skurdadgerd og i 59,1% tilvika (13 af 22) var st adgerd gerd & hofdi/heila
eda meanu. Um 33,3% (14 af 42) fengu geislamedferd og i 71,4% tilvika (10 af
14) var st medferd gefin & hofud/heila eda maenu. Eins og sést a mynd 1 fengu um
pad bil 61% (25 af 41) patttakenda yngri en 18 ara fleiri en eina tegund af
medferd, 9,8% (4 af 41) foru einungis i skurdadgerd, 24,4% (10 af 41) fengu

einungis lyfjamedferd og enginn fékk einungis geislamedferd.

OFlemrien e tegund (60.9%)
OEmungis skurdadgero (9,8%)
® Einungis lyfjameofero (24.4%)

DEmungis geislameoferd (0%)

Mynd 1. Tegund medferdar hja bérnum og unglingum yngri en 18 éara

Algengasta tegund medferdar hja einstaklingum 18 ara og eldri var
lyfjamedferd en 77,8% (14 af 18) fengu slika medferd. Lengd lyfjamedferdar var i
36,4% tilvika (4 af 11) einn til tolf manudir, 36,4% tilvika (4 af 11) eitt til tvo ar
og i 27,3% tilvika (3 af 11) i tvd ar eda meira. Um 42,1% (8 af 19) foru i
skurdadgerd i 40% (2 af 5) tilfella var su adgerd gerd a héfdi/heila eda maenu. Um
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27,8% (5 af 18) fengu geislamedferd og i 50% (2 af 4) tilfella var su medferd
gefin & hofud/heila eda maenu. A mynd 2 sést ad i hopi 18 ara og eldri voru
38,5% (5 af 13) sem fengu fleiri en eina tegund af meoferd, 7,7% (1 af 13) foru
einungis i skurdadgerd, 46,2% (6 af 13) fengu einungis lyfjamedferd og enginn

fékk einungis geislamedferd.

0%

OFleirien ein tegund (38.5%)
OEimungis skurdadgero (7,7%o)
mEinungis lyfjameofero (46,2%)

OEinungis geislameoferd (0%)

Mynd 2. Tegund medferdar hja einstaklingum 18 ara og eldri

Medaltal gilda a lifsgeedalistum

Medaltal gilda var reiknad fyrir allar spurningar sem tengdust frammistédu i
skola, félagslegri stédu og patttoku i tomstundastarfi og sidan fengid ut eitt
heildarmedaltal fyrir hvern flokk fyrir sig. I t6flu 4 sjast pessi medaltél fyrir alla
hopa sem segja til um nar hvorum pdlnum svor patttakenda liggja. 1 flokkunum
»~Frammistada i skdla“ og ,,Félagsleg stada“ voru svarmoguleikarnir fra 1 til 5 par
sem 1 st6d fyrir ,Mjog sammala“ og 5 fyrir ,,Mjog 6sammala®. | pessum tveimur
flokkum var greinilegt ad medaltal svara hja foreldrum barna yngri en 18 ara var
haerra en medaltal hja bérnum og unglingum & aldrinum 9 til 17 ara. Nidurstodur
t-préfa syndu ad pad kom fram marktekur munur i svérum peirra vardandi
félagslega stodu, t(14) = 3,12, p = 0,007 en ekki vardandi frammistddu i skola,
t(14) = 2,09, p = 0,055. | flokknum ,batttaka i tomstundastarfi“ voru

svarmoguleikarnir tveir, 1 st6d fyrir ,Ja“ og 2 fyrir ,Nei“. Medaltal svara i
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pessum flokki voru mjég svipud a milli hopa, 1,69 & moti 1,72, og nidurstoour
parads t-profs syndu ekki fram & marktekan mun, t(14) = 1,47, p = 0,164.

Hopur péatttakenda 18 ara og eldri var svipadur bornum og unglingum 9 til
17 ara i svorum vardandi frammistéou i skola og félagslega stodu. Medaltal
foreldra barna yngri en 18 ara var hearra i pessum flokkum en medaltal
einstaklinga eldri en 18 ara. | flokknum ,,patttaka i tomstundastarfi* var medaltal
18 &ra og eldri 1,87 sem er herra en badi medaltal barna og unglinga 9 til 17 éra,
1,72, og medaltal foreldra barna yngri en 18 ara, 1,69 (sja i toflu 4). bessi munur

var po ekki marktaekur.

Tafla 4. Medalskor

Born Foreldrar 18 ara og eldri
N M Sf [N M Sf N M Sf

. o 15 220 092 |15 2,76 111 | 6 2,38 0,47
Frammistada i skéla*

Félagsleg stada* 15 2,17 08115 252 099 | 6 210 041
Tédmstundastarf** 15 169 024 |15 1,72 025|13 1,87 0,17

*Svarmoguleikar voru & bilinu 1 til 5 (par sem 1 visar til betri st6du)

**Svarmdguleikar voru & bilinu 1 til 2 (par sem leegra medaltal visar til jakveedari svara)

Framkvemd voru t-préf til ad athuga hvort munur veeri a
heildarmedaltélum hvers flokks eftir pvi hvernig medferdir bornin fengu (sja i
toflu 5). pegar ahrif geislamedferdar voru skodud kom ekki fram marktaekur
munur i flokkunum ,,Félagsleg stada“ og ,,patttaka i tomstundastarfi* hja bérnum
og unglingum & aldrinum 9 til 17 ara og foreldrum barna yngri en 18 ara. Hins
vegar kom fram markteekur munur i flokknum ,,Frammistada i skola“. Medaltal
barna og unglinga sem féru i geislamedferd var 3,0 en einungis 1,91 hja peim sem
ekki foru i geislamedferd, t(13) = 2,32, p = 0,037. Medaltal foreldra barna yngri
en 18 ara sem foru i geislamedferd var 3,45 a méti 2,40 hja foreldrum peirra barna
sem ekki foru i geislamedferd, t(32) = 3,07, p = 0,004. Geislamedferd virtist ekki
hafa ahrif & medaltdl hja patttakendum 18 &ra og eldri.

Pegar ahrif skurdadgerdar voru skodud kom ekki fram marktekur munur i

neinum flokki hvorki hja bérnum og unglingum né foreldrum barna yngri en 18
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ara. Skurdadgerd virtist ekki hafa ahrif & frammistodu i skdla og felagslega stodu
hja einstaklingum 18 ara og eldri en hafdi po ahrif & patttoku peirra i
tomstundastarfi. Medaltal peirra sem foru i skurdadgerd var 1,93 en 1,69 hja peim
sem ekki foru i skurdadgerd, t(9) = 3,13, p = 0,012. Ahrif lyfjamedferdar &
flokkana prja voru skodud og nidurstodur t-profa syndu ad ekki kom fram

marktaekur munur & medaltélum.

Tafla. 5. Ahrif medferda a skola, félagslega stodu og tomstundir
Geislamedferd

Born Foreldrar 18 éra og eldri

Ja Nei Ja Nei Ja Nei

M Sf M Sf M Sf M St M Sf M Sf

Frammistada 30 00 19 09 |34 08 24 09|20 02 28 01

i skéla 0 0 1 2 5 0 0 6 0 5 8 8
Félagsleg 20 04 22 0925 07 25 09|18 03 25 01
stada 7 9 1 2 2 4 3 2 0 5 0 4
patttaka f 17 o1 16 ©02 18 o011 17 02|18 01 18 01

todmstundum 5 0 7 7 7 6 5 3 8 4 2 9

Skurdadgerd

Bérn Foreldrar 18 ara og eldri
Ja Nei Ja Nei Ja Nei
M Sf M Sf M Sf M Sf M Sf M Sf
Frammistadga 22 10 22 08|24 09 29 10|18 01 26 03

i skéla 0 9 0 9 1 2 7 6 8 8 7 8
Félagsleg 20 09 22 07|24 09 26 07|19 04 22 05
stada 6 6 3 7 5 8 0 6 0 2 0 3
patttaka i 16 02 17 02|18 01 17 02|19 01 16 01

tdmstundum 8 3 0 5 0 9 8 4 3 2 9 3

Lyfjamedferd

Born Foreldrar 18 éra og eldri
Ja Nei Ja Nei Ja Nei
M Sf M Sf M Sf M Sf M Sf M Sf
Frammistada 23 09 18 08 | 27 10 25 10| 23 05

i skéla 2 6 8 5 5 3 0 5 5 2 i i
Félagsleg 21 08 21 07|25 08 25 07|20 04 i i
stada 7 7 8 5 2 9 6 6 8 6

batttaka i 17 02 16 02|18 02 1,7 02|18 01 20

tdmstundum 1 4 5 5 0 1 7 3 3 7 0

Feitletrad par sem marktaekur munur kom fram
*Svarmoguleikar voru & bilinu 1 til 5 (par sem 1 visar til betri stodu)

**Svarmoguleikar voru & bilinu 1 til 2 (par sem leegra medaltal visar til jakveedari svara)
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Athugad var hvort ahrif keemu fram ef krabbamein kom upp aftur og
nidurstddur syndu ad medaltal foreldra vardandi frammistodu i skéla hja peim
bornum sem fengu aftur krabbamein var 3,83 en einungis 2,63 hja par sem
krabbamein kom ekki upp aftur. Nidurstddur syndu ad munur a milli medaltalanna
var marktaekur, t(31) = 2,04, p = 0,05. Nidurstédur t-profa syndu ad aldur vid

greiningu og aldur vid lok medferdar hofdu ekki ahrif & medaltdl hopanna.

Namsgeta og skolaganga
Fyrsta tilgata var ad born, sem hafa fengid krabbamein, syni slaka frammistéou i
skéla og ad pau purfi &8 ndmsadstod ad halda. Nidurstodur syna ad 20% (3 af 15)
barna & aldrinum 9 til 17 &ra og 23,5% (8 af 34) foreldra téldu ad bérnunum gengi
ekki vel i skdlanum. Parad t-prof syndi ad ekki var marktekur munur & svérum
barna og foreldra, t(14) = 1,15, p = 0,271. Nidurstoour parads t-profs syndu ad i
heildina var ekki marktekur munur & svérum barna og foreldra vardandi
heimandm en pdé kom fram ad 20% (3 af 15) barna & aldrinum 9 til 17 ara og 44%
(15 af 34) foreldra t6ldu ad bornunum gengi ekki vel med heimanam. I hopi
patttakenda 18 ara og eldri var teplega helmingur peirra enn i skdla og um
pridjungur gekk illa i skdlanum og med heimanam en p6 voru samt 50%
péatttakenda i pessum hépi sem téldu ad peir pyrftu meiri adstod med ndmid.

Nidurstodur ki-kvadrat profs syndu ad tegund medferdar hafdi ekki ahrif a
hvernig bornunum gekk i skéla en virtist po hafa ahrif & hvernig peim gekk med
heimanam, par hafdi geislamedferd ahrif en ekki skurdadgerd eda lyfjamedferd.
Foreldrar barna, sem foru i geislamedferd, téldu i 70% (7 af 10) tilfella ad barninu
gengi ekki vel med heimandm. Hins vegar téldu einungis 33,3% (8 af 24) foreldra
barna, sem ekki foru i geislamedferd, ad barninu gengi ekki vel med heimanam,
v*(2, N=34) = 8,29, p = 0,016. Kyn, naverandi aldur, aldur vid greiningu, aldur
vid lok krabbameinsmedferdar og likamlegar afleidingar hofou ekki ahrif &
skélagbngu og namsgetu, hvorki hja bérnum og unglingum yngri en 18 ara né
einstaklingum 18 ara og eldri.

Tafla 6 synir hversu hatt hlutfall barna og unglinga undir 18 éra aldri, sem

hafa lokid krabbameinsmedferd, eru i sérkennslu samkvaemt foreldrum. I téflunni
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sést toluverd aukning i porf & serkennslu fyrir og eftir medferd, par sem einungis
12,1% purftu sérkennslu fyrir medferd en 37,1% eftir ad medferd lauk.

Tafla 6. Hlutfall barna i sérkennslu fyrir, eftir og medan a medferd st6o

Fyrir medferd Medan a medferd st6o Eftir medferd
(N=33) (N=33) (N=35)
Ja 12,1% 18,2% 37,1%
Nei 81,8% 72,7% 55,6%
Veit ekki 6,1% 9,1% 8,3%

Bdrn og unglingar sem purftu sérkennslu eftir medferd voru ad minnsta kosti
eitt skolaar i sérkennslu og meirihluti eda teeplega 66,7% (8 af 12) voru lengur en
eitt skdlaar. Helmingur foreldra peirra barna sem ekki foru i sérkennslu ad lokinni
medferd toldu pau ekki hafa neina porf fyrir sérkennslu en um 22% (4 af 18)
foreldra téldu born sin naudsynlega purfa & sérkennslu ad halda. Nidurstédur syna
einnig ad 26,7% (4 af 15) barna og unglinga & aldrinum 9 til 17 &ra myndu vilja
meiri adstod vid nam sitt & moti 40% (6 af 15) sem ekki vilja meiri adstod.

Mynd 3 synir hvernig porf & sérkennslu eykst hja bérnum yngri en 18 ara eftir
medferd, 6had pvi hvada tegund medferdar bérnin fengu. Mesta aukningin var a
sérkennsluporf hja bérnum sem féru i skurdadgerd en einungis 11,1% (2 af 18)
purftu & sérkennslu ad halda fyrir medferd samanborid vid 50% (9 af 18) barna
eftir medferd. Minnsta aukning var a sérkennslupérf var hja bérnum sem fengu
geislamedferd en um 25% (3 af 12) purftu & sérkennslu ad halda fyrir medferd
samanborid vid 50% (6 af 12) eftir medferd.
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Mynd 3. Sérkennslupdorf eftir tegund medferdar

pegar geislamedferd og skurdadgerd voru framkvemdar a hofdi/heila eda
meaenu komu fram adrar nidurstodur vardandi porf & serkennslu. Nidurstddur ki-
kvadrat profs syndu ad 75% barna (6 af 8) sem fengu geislamedferd a héfud/heila
eda menu purftu & sérkennslu ad halda eftir krabbameinsmedferd midad vid
ekkert peirra barna sem hlutu geislamedferd annars stadar en & hofud/heila eda
maenu, XZ(Z, N=12) = 8,40, p = 0,015. Hins vegar kom ekki fram aukin
sérkennsluporf pegar skurdadgerd var gerd & hofdi/heila eda manu. Nidurstdour
ki-kvadrat profs leiddu i 1jos ad aldur virtist ekki hafa ahrif & hvort barn fékk
sérkennslu eftir krabbameinsmedferd en pé var algengast ad bérn & aldrinum 6 til
9 ara feeru i sérkennslu eda 66,7% (6 af 9). Kyn, likamlegar afleidingar, aldur vid
greiningu og aldur vid medferdarlok hofou ekki ahrif & sérkennsluporf barna yngri
en 18 ara.

Vinasambond og félagsleg stada

Onnur tilgata var ad born sem hafa fengid krabbamein eigi erfitt med félagsleg
samskipti og vinasambond. | toflu 7 sést ad skodanir foreldra og barna &
vinasambdndum barnanna eru svipadar en pé eru hlutfollin adeins jakveedari hja
bérnunum. Um 46,7% barnanna téldu sig eiga marga vini en adeins pridjungur

foreldra var & sému skodun, nidurstodur parads t-profs syndu ad pad var
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marktekur munur a svérum barna og foreldra, t(14) = 2,47, p = 0,027. Einnig var
teeplega helmingur barna sem taldi sig sjaldan verda fyrir stridni en hlutfallid var
adeins legra hja foreldrum eda um 40%, pad nadi po ekki marktekt. Rimlega
53,3% barnanna toldu sig sjaldan vera skilin Gtundan en einungis pridjungur
foreldra voru a peirri skodun og samkvaemt pérudu t-profi var markteekur munur &
svorum peirra, t(14) = 2,48, p = 0,027.

Tafla 7. Vinasambond barna

Born (N=15) Foreldrar (N=35)
Mjdg Mjdg Mjdg Mjdg
sammala oOsammala sammala ésammala
Barn & marga vini 46,7% 6,7% 34,3% 11,4%
Barni er oft stritt 0% 46,7% 0% 40%
Barn er oft skilid Utundan 0% 53,3% 5,7% 34,3%

Meirihluti barna & aldrinum 9 til 17 ara taldi samskipti vid systkini vera
jakvaed & medan & veikindum stdd og ad pau hefdu ekki breyst i kjolfar
veikindanna. Um helmingur barnanna taldi ad vinahépurinn hafi reynst peim vel &
medan & veikindum st6d. En po6 voru 28,6% (4 af 14) sem téldu ad samskipti vid
vini hefdu breyst og yfirleitt urdu pau neikvedari. Allir patttakendur 18 ara og
eldri fundu fyrir miklum studningi fra foreldrum sinum og 81,3% (13 af 16) s6gdu
ad samskipti vid systkini hefou verid jakvaed i veikindum. Flestir téldu samskiptin
ekki hafa breyst i kjolfar veikindanna, hvorki vid foreldra né systkini. Um 38,5%
(5 af 13) fannst vinahopurinn hafa reynst sér vel a medan a veikindum st6d en po
voru um 35,7% patttakenda (5 af 14) i pessum aldurshdpi sem taldi samskipti vid
vini hafa breyst og yfirleitt urdu pau jakveeodari. Ki-kvadrat prof syndi ad kyn,
aldur (naverandi, vid greiningu og vid lok medferdar) og tegund medferdar hofou
ekki ahrif a4 vinasambond og félagsleg samskipti, hvorki hja bérnum og
unglingum yngri en 18 &ra né einstaklingum 18 ara og eldri.

Likamlegar afleidingar krabbameinsmedferdar voru skodadar i tengslum vid
vinasambond og felagslega stédu og par kom i 1jos ad pegar likamleg vandamal

voru til stadar héfdu pau yfirleitt ekki ahrif & pessa peetti. P6 kom fram ad hja
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bérnum yngri en 18 ara voru 7 af 34 sem fengu greininguna ,,of pung(ur)“ eftir
medferd og nidurstédur syndu ad 85,7% foreldra (6 af 7) pessara barna téldu ad
barnid atti ekki marga vini og kunningja, x*(2, N=34) = 12,59, p = 0,002, og ad
bad atti ekki audvelt med ad eignast vini, x*(2, N=34) = 11,52, p = 0,003.

patttaka i skipulégdu tomstundastarfi

pridja tilgadta var ad born sem hafa fengid krabbamein taki sjaldan patt i
skipuldgdu témstundastarfi. Mynd 4 synir ad samkvaemt foreldrum barna yngri en
18 ara taka 40% (14 af 35) barnanna patt i skipulégdu tdbmstundastarfi. Flest peirra
eda 55,6% (20 af 36) afa ipréttir og/eda dans, 20% (7 af 35) taka patt i
KlUbbastarfi i félagsmidstto eda kirkju og 16,7% (6 af 36) stunda tonlistarndm eda
annad listndm. Einnig voru foreldrar spurdir um patttoku barnanna i skatastarfi,
kor og hljomsveit en einungis orfair toku patt i pess konar tomstundastarfi (undir
10%). Nidurstddur syna ad frasagnir barnanna um péatttoku i tomstundastarfi voru
yfirleitt i samreemi vid frasagnir foreldranna. A mynd 4 sést einnig ad fair
einstaklingar 18 ara eda eldri taka patt i skipulégou tomstundastarfi i dag en pé er
patttaka i iprottum og/eda dansi algengust hja peim likt og hja bérnum yngri en 18
ara eda 38,5% (5 af 13). Toluvert fleiri i hopi einstaklinga eldri en 18 ara toku patt

i skipulégdu tomstundastarfi pegar peir voru yngri.
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Mynd 4. Hlutfall patttakenda sem tekur/tok patt i skipulégdu tomstundastarfi
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Samkvaemt ki-kvadrat profi hafdi kyn og nuverandi aldur barna og unglinga
yngri en 18 ara ekki ahrif a patttoku peirra i skipulégdu tomstundastarfi nema
pegar um var ad reda kor eda hljomsveit en stelpur virtust taka oftar patt i sliku
témstundastarfi en strakar, y%(1, N=36) = 5,14, p = 0,023. Einnig syndi ki-kvadrat
prof ad kyn og nuverandi aldur hofou ekki ahrif & patttoku einstaklinga 18 &ra og
eldri i skipulégdu tomstundastarfi nema i ipréttum og/eda dansi par sem yngri
patttakendur (18 til 25 ara) voru liklegri til ad idka pess hattar tomstundastarf en
beir eldri (25 til 35 &ra), x%(2, N=13) = 9,78, p = 0,008.

Likamlegar afleidingar krabbameinsmedferdar voru einnig skodadar i
tengslum vid patttoku i skipulégdu tomstundastarfi og par kom i ljés ad pegar
likamleg vandamal voru til stadar héfou pau yfirleitt ekki ahrif & péatttokuna.
Nidurstddur syndu pé ad greiningin ,,of pung(ur)“ eftir medferd virtist hafa ahrif &
patttoku i iprottum eda dansi. Sjo bdrn yngri en 18 ara fengu greininguna ,,of
pung(ur)* eftir medferd og ekkert peirra &fdi ipréttir og/eda dans. En af peim 28
sem ekki fengu greininguna ,,of pung(ur)“ eftir medferd voru 68% sem &fdu
ipréttir og/eda dans. Samkvamt ki-kvadrat préfi var munurinn marktaekur, x*(1,
N=35) = 10,39, p = 0,001. Likamlegar afleidingar virtust ekki hafa &hrif & patttoku
18 ara og eldri i tomstundastarfi.

Tegund medferdar, aldur vid greiningu og aldur vid medferdarlok hofou ekki
ahrif & patttoku i skipulogdu tomstundastarfi hvorki hja bérnum og unglingum
yngri en 18 ara né einstaklingum 18 &ra og eldri.

Sélraenar afleidingar

Fjéroa tilgata var ad born, a aldrinum 9 til 17 ara, sem hafa fengid krabbamein
syni fleiri einkenni félagskvida en jafnaldrar i almennu pydi. Eins og kemur fram i
toflu 8 syna nidurstoour ad medaltal patttakenda & aldrinum 9 til 17 ara fyrir
heildarskor @ MASC listanum var T = 54,29 samanborid vid T = 50 hja islenskum
bornum i almennu pydi. Nidurstédur t-préfs syndu ad munur & medaltdlum
pessara hépa var ekki marktaekur, t(13) = 1,23, p = 0,24. Medaltal félagskvida var
T = 51,14 en samkvemt t-préfi vikur pad ekki naegilega mikid fra medaltali i

almennu pyadi til ad munur sé marktaekur, t(13) = 0,33, p = 0,75. Frammistdduotti
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og oOtti vid hoéfnun og audmykingu falla undir félagskvida, medaltal fyrir
frammistdduodtta var T = 53,43 og fyrir oOtta vid hdfnun og audmykingu T = 49,43,
t-préf synir ad munur fr4 medaltali i almennu pydi var ekki marktekur, t(13) =
0,92, p = 0,38 fyrir frammistéduétta og t(13) = -0,20, p = 0,85. Medaltal
adskilnadar- og ofsakvida var T = 60,71 sem er mun harra en islensk viomid

segja til um. Munurinn var marktekur samkvaemt t-profi, t(13) = 3,34, p = 0,005.

Tafla 8. Nidurstoour ur MASC lista

Fjoldi Medalskor (T) Stadalfravik t-gildi Frigradur p-gildi

Heildarskor 14 5429 13,02 123 13 0.24
Félagskvidi alls 14 51,14 12,90 0,33 13 0,74
Frammistoouotti 14 53,43 14,02 0,92 13 0,38
Streitueinkenni 14 51.00 13.21 028 13 078
Adskilnadar- 14 60,71 12.00 334 13 0,005
[ofsakvioi

Otti vid hofnun - 14 49 43 1075  -020 13 085
0g audmykingu

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

Likamlegar afleidingar krabbameinsmedferdar voru skodadar i tengslum vid
kvidaeinkenni og samkvaemt ki-kvadrat profi voru 50% (5 af 10) peirra sem attu i
erfidleikum med ad halda kjorpyngd, yfir kliniskum mérkum i adskilnadar- og
ofsakvida, y*(2, N=13) = 8,78, p = 0,012. Ki-kvadrat prof syndi ad kyn, ndverandi
aldur, aldur vid greiningu, aldur vid medferdarlok og tegund medferdar héfou
ekki &hrif & pad hvort bornin syndu kvidaeinkenni.

P6 svo ad marktekur munur hafi ekki komid fram pa voru nokkrir
einstaklingar sem annadhvort voru yfir medaltali i almennu pydi (T = 50) eda
kliniskum mérkum (T = 65). [ hopi pétttakenda 9 til 17 ara voru 64,3% (9 af 14)
med heildarskor haerra en medaltal i almennu pydi og par af voru 14,3% (2 af 14)
sem voru Yfir kliniskum moérkum. Einnig syndu nidurstodur ad 57,1% (8 af 14)
patttakenda voru yfir medaltali i félagskvida og par voru 21,4% (3 af 14) sem foru
yfir klinisk mork. begar undirpeettir félagskvida voru skodadir nanar kom i 1jos ad
64,3% (9 af 14) patttakenda voru yfir medaltali i frammistoduétta og 28,6% (4 af
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14) yfir kliniskum mérkum. | 6tta vid héfnun og audmykingu voru 42,9% (6 af
14) yfir medaltali en par féru einungis 7,1% (1 af 14) yfir klinisk mork. pegar
adskilnadur- og ofsakvidi var skodadur kom i ljos ad 71,4% pétttakenda (10 af 14)
voru yfir medaltali og 50% (7 af 14) sem voru a eda yfir kliniskum mérkum.
Adskilnadar- og ofsakvidi var skodadur nanar i tengslum vid vinasambond og
félagslega stodu. Helmingur barna (7 af 14) sem svérudu MASC listanum voru &
eda yfir kliniskum mérkum i adskilnadar- og ofsakvida og nidurstédur syndu ad
foreldrar pessara barna toldu pau yfirleitt eiga faa vini eda 71,4%. Svor barnanna
voru i samraemi vid svor foreldranna en 57,1% peirra téldu sig eiga faa vini. Til
samanburdar t6ldu einungis 28,6% foreldra peirra barna sem voru undir kliniskum
morkum ad pau ettu faa vini og ekkert pessara barna taldi sig eiga faa vini. Einnig
voru 57,1% foreldra barna sem nadu kliniskum mérkum sem téldu bérn sin eiga
erfitt med ad eignast vini & moti 14,3% foreldra barna sem ekki nadu kliniskum
maorkum. Patttaka i skipuldgdu tomstundastarfi var einnig skodud i tengslum vid
aoskilnadar- og ofsakvida og nidurstodur syndu medal annars ad 57,1% barna yfir
Kliniskum morkum afou ekki ipréttir og/eda dans & moti 14,3% barna sem ekki

naou kliniskum morkum.

pattagreining a lifsgeedalista fyrir foreldra

Hluti af foreldralistanum var péattagreindur og leiddi pattagreiningin i 1jés fjéra
peetti sem nefndir voru ,Félagsleg stada“, ,Skoli“, , Tomstundastarf“ og
»Serkennsla“. battirnir fjorir skyrou 76,5% af dreifingu svorunar (sja i toflu 9).
Hlutfall af dreifingunni sem geeti orsakast af pessum fjorum pattum var KMO =
0,469 og nidurstddur Bartlett‘s profs syndu fram & marktekt, x%(91) = 292,15, p <
0,001. Innri &reidanleiki (Chronbach‘s Alfa) var mjog godur fyrir petti eitt, tvo og
fjogur, eda 0,88 fyrir félagslega stodu, 0,91 fyrir skola og 0,75 fyrir sérkennslu.
Innri areidanleiki var semilegur fyrir pridja pattinn, tomstundastarf eda 0,62.
Athugadur var innri areidanleiki fyrir 6ll pau atridi sem voru pattagreind og var

hann mjog godur eda 0,80.
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Tafla 9. pattahledslur spurninga a lifsgeedalista fyrir foreldra

peettir
Félagsleg
stada Skoli  Tomstundastarf Sérkennsla
Barnid mitt & audvelt med
ad eignast vini 0,804 0,181 -0,125 -0,167
Barnid mitt & kunningja en
enga nana vini* 0,795 0,194 -0,090 0,020
Barnid mitt & marga vini
0g kunningja 0,793 0,264 -0,237 -0,310
Barnid mitt &fir iprottir
og/eda dans 0,791 -0,107 0,181 -0,294
Barnid mitt er skilid
Gtundan 0,779 0,040 -0,448 -0,169
Barninu minu er oft stritt 0,746 0,048 -0,276 0,327
Barninu minu lidur vel i
skolanum 0,631 0,508 0,037 0,288
Barninu minu gengur vel
med heimanam 0,069 0,942 0,012 -0,095
Barninu minu gengur vel i
skolanum 0,326 0,861 0,043 -0,205
Barnid mitt stundar
tonlistarnam eda annad
listnam 0,093 -0,240 0,863 0,008
Barnid mitt tekur patt i
klubbastarfi i
félagsmidstod eda kirkju -0,253 0,151 0,719 -0,004
Barnid mitt er i kor eda
hljomsveit -0,309 0,275 0,597 -0,248
Naut barnid sérkennslu i
skola medan a
krabbameinsmedferd st6d -0,239 -0,014 0,056 0,904
Naut barnid sérkennslu i
skola eftir ad
krabbameinsmedferd lauk 0,000 -0,199 -0,143 0,800
% af skyrdri dreifingu 37,3 17,6 11,8 9,8

Hledsla haerri en 0,4 er feitletrud

Summa pattahledsla breyta i 6dru veldi (communalities) var yfir 0,6 & 6llum

breytum nema & atridinu ,,Barnid mitt er i kor eda hljéomsveit” sem getur bent til

pess ad pattabygging listans sé stodug pratt fyrir litid Urtak.
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Umrada

Markmid kdnnunarinnar var ad varpa ljosi a stodu barna eftir krabbamein i a&sku
og medferd pess og meta sidbunar afleidingar sem geta komid fram i kjolfar
medferdar. bessar afleidingar geta medal annars komid fram i lifsgeedum barna,
frammistéou peirra i skola, félagslegri stodu, patttoku i tdmstundastarfi og
andlegri lidan.

Nidurstddur syndu ad medalaldur vid greiningu krabbameins var ramlega
sex ar og medalaldur vid medferdarlok var um atta ar. bad ma pvi segja ad
medallengd medferdar hafi verid i kringum tvo ar. Algengast var ad greining
krabbameins hja bérnum og unglingum yngri en 18 éara feeri fram & &runum 2004
til 2007 en a arunum 1988 til 1992 og 1993 til 1997 hja einstaklingum 18 ara og
eldri. Algengasta tegund medferdar var avallt lyfjamedferd hja badum
aldurshdpum, 6h&d pvi hvort hin var gefin ein og sér eda asamt OGdrum
medferdum. Mdgulegar astedur fyrir algengi lyfjamedferdar geta verid ad pad eru
komin ny og betri lyf & markadinn og ad ung born eru vidkvem fyrir
langtimaahrifum geislamedferdar og pvi talin pola lyfjamedferd betur (Jon
Gunnlaugur Jonasson og Laufey Tryggvadéttir, 2008; Olafur Gisli Jonsson,
2005).

Medaltal gilda & lifsgeedalistum
Reiknad var medaltal gilda hja 6llum hépum i premur flokkum, ,,Frammistada i
skdla“, ,Félagsleg stada“ og ,Patttaka i tdomstundastarfi“. pegar svor barna og
unglinga 9 til 17 ara og foreldra barna yngri en 18 ara voru borin saman kom i 1jos
ad medaltal svara hja foreldrum var harra sem bendir til pess ad peir hafi haft
neikvadari vidhorf en bornin vardandi félagslega stédu peirra og frammistddu i
skdla. En svOr pessara tveggja hdépa voru pd svipud vardandi péatttoku i
tomstundastarfi.

Svor 18 ara og eldri voru svipud svérum barna og unglinga 9 til 17 ara baedi
vardandi frammistddu i skdla og félagslega stodu sem bendir til pess ad samraemi
sé & milli svara pessara aldurshopa. Svor foreldra barna yngri en 18 ara voru hins
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vegar neikveedari en svor einstaklinga eldri en 18 ara i pessum flokkum.
Samkvemt medaltélum taka patttakendur 18 éara og eldri sidur patt i
tomstundastarfi en bérn og unglingar yngri en 18 ara, petta geeti bent til pess ad
péatttaka i tomstundastarfi minnki med aldrinum en pad er pé ekki haegt ad syna
fram & pad at fra pessum nidurstéoum.

Athugad var hvort tegund medferdar hefdi ahrif & flokkana prja og
nidurstodur syndu ad geislamedferd hafdi ahrif & frammistddu i skdla. Svor barna
og foreldra voru neikveedari vardandi skéla par sem barn hafdi hlotid
geislamedferd sem er i samraemi vid nidurstoour Van Dongen-Melman og félaga
(1997) sem syna ad geislamedferd geti ytt undir namserfidleika hja bérnum og par
af leidandi haft slem ahrif & frammistodu peirra i skola. Aftur & moti virtist
geislameoferd ekki hafa ahrif & stodu patttakenda 18 éara og eldri. Skurdadgerd
virtist ekki hafa ahrif a stddu barna og unglinga yngri en 18 ara en hja 18 ara og
eldri komu fram ahrif & péatttoku i tomstundastarfi. beir sem hofou fario i
skurdadgerd voru Oliklegri til ad taka péatt i tomstundum. Nidurstédur syndu ad
lyfjamedferd hafdi ekki &hrif & frammist6du i skdla, félagslega st6du ne
tomstundir, hvorki hja bérnum og unglingum né 18 ara og eldri.

Ef krabbamein kom wupp aftur voru foreldrar neikveedari vardandi
frammistddu i skdla en foreldrar peirra barna sem fengu ekki aftur krabbamein.
Alykta ma ad pegar krabbamein kemur upp aftur purfi born & frekari medferdum

ad halda og missi par med meira Ur skola sem geeti leitt til erfidleika i nami.

Tilgatur kdnnunar
Settar voru fram fjorar tilgatur og var etlunin ad meta lifsgedi og sidbunar
afleidingar ad lokinni krabbameinsmedferd i aesku i tengslum vid frammistodu i
skoéla, vinasambond og félagsleg samskipti, patttoku i skipulégdu tomstundastarfi
og andlega lidan.

Fyrsta tilgatan, ad boérn sem hafa fengid krabbamein, syni slaka
frammistodu i skola og ad pau purfi & ndmsadstod ad halda, stodst ad hluta til. Oll
born undir 18 ara aldri voru i skdla og langflest enn i grunnskéla. Akvedinn

minnihluti barna og foreldra peirra taldi ad bornunum gengi illa i skélanum og var
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hlutfallid svipad & milli peirra eda i kringum 20%. bad virtist vera meira
6samraemi & milli svara barna og foreldra vardandi heimanam par sem helmingi
fleiri foreldrar en born téldu ad peim gengi illa med heimanamid. Taplega
helmingur einstaklinga 18 &ra og eldri var i skdla og um pridjungur taldi sig ganga
illa i skdla og med heimanam en po taldi helmingur peirra sig purfa meiri adstod
vid namid. Skodad var hvort kyn og aldur hefdu ahrif & frammistddu i skdla og
heimandmi en nidurstddur syndu ad svo var ekki.

porf & sérkennslu var athugud badi fyrir og eftir medferd og pad kom ekki
a ovart ad porfin virtist aukast téluvert eftir medferd en hlutfall peirra barna sem
voru i sérkennslu var prefalt heaerra eftir medferd eda 37,1%. betta hlutfall er
toluvert haerra en hlutfall barna i almennu pydi sem foru i sérkennslu skolaarid
2007 til 2008 sem var 24,3% (Hagstofa islands, 2009). Um 22% foreldra peirra
barna sem ekki nutu sérkennslu ad lokinni medferd téldu born sin naudsynlega
purfa & sérkennslu ad halda en p6 var helmingur foreldra sem taldi pau ekki hafa
neina porf fyrir sérkennslu. Mikilveegt er ad skoda stddu barna pegar pau koma
aftur i skolann eftir krabbameinsmedferd pvi ad p6 svo ad meirihluti foreldra sé
peirrar skodunar ad bornin purfi ekki & sérkennslu ad halda pa geetu samt verid
einstaka born sem ekki fa sérkennslu en purfa naudsynlega a henni ad halda.

Flest born sem foru i sérkennslu ad lokinni krabbameinsmedferd nutu
hennar i eitt skolaér eda lengur. Lengd sérkennslu getur mogulega farid eftir lengd
krabbameins eda hversu long fjarvera er fra skéla og geta pessir paettir medal
annars leitt til pess ad born dragist aftur dr i skola eins og kemur fram i rannsokn
Barrera og félaga (2005). Pad er p6d ekki heaegt ad alykta um hvad hefur ahrif a
lengd sérkennslu i pessari ritgerd par sem ekki var spurt sérstaklega um pessa
peetti i kdnnuninni.

Onnur tilgatan, ad born sem hafa fengid krabbamein eigi erfitt med
félagsleg samskipti og vinasambond, stédst ekki. Almennt var mikid samraemi &
milli barna og foreldra vardandi vinasambdnd barnanna p6 svo ad foreldrar hafi
yfirleitt verid adeins neikvadari. Til deemis var um helmingur barna sem taldi sig
eiga marga vini en einungis pridjungur foreldra var & peirri skodun. Einnig var

heerra hlutfall barna en foreldra sem taldi sig sjaldan vera stritt eda skilid utundan.
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Born virdast pvi vera ansegdari a pessu svidi en foreldrar telja og er pad i
samraemi vid fyrri rannsoknir sem hafa synt ad foreldrar eiga erfitt med ad meta
vinasambdnd og félagsleg samskipti barna sinna (Eiser, 1997).

patttakendur i badum aldurshépum (9 til 17 ara og 18 ara og eldri) téldu ad
studningur og samskipti vid fjolskyldu hefou verid jakveed i veikindunum og i
flestum tilvikum toldu peir ad samskiptin hefdu ekki breyst i kjolfar veikindanna.
Badir hopar téldu vinahdpinn yfirleitt hafa reynst sér vel i veikindunum en po
vard frekar breyting & vinasambdndum heldur en & samskiptum vid fjélskyldu.
Alvarleg veikindi innan fjolskyldu hafa oftast mikil ahrif a alla fjolskyldumedlimi
og ef til vill verda fjolskyldur samheldnari & slikum timum. Langvarandi dvél &
sjukrahusi getur gert pad ad verkum ad fjolskyldan eydir meiri tima saman og
barnid hittir vini og skolafélaga sjaldnar en &dur (Eyglé Gudmundsdottir, 2006;
Kazak, 1997). petta getur verid moguleg skyring & pvi ad patttakendur finna
frekar fyrir breytingum & vinasambéndum en ekki & samskiptum vid fjolskyldu.

pridja tilgatan, ad born sem hafa fengid krabbamein taki sjaldan patt i
skipulégou témstundastarfi, stodst ekki. Samkvemt foreldrum toku um 40%
barna yngri en 18 éara patt i einhvers konar skipuldgdu tomstundastarfi og
algengust var péatttaka i iprottum og/eda dansi. Fair i hopi 18 ara og eldri toku patt
i skipuldgou tomstundastarfi i dag en voru pé mun virkari i tdmstundastarfi adur
fyrr. Par sem ekki var notast vid samanburdarh6p i pessari kdnnun er ekki haegt ad
segja til um hvort patttaka i tomstundastarfi hafi verid minni en hja peim sem ekki
hafa fengid krabbamein eins og kom fram i rannsékn Pendley og félaga (1997).
par kom fram ad patttaka i tomstundastarfi var helmingi minni hja einstaklingum
& aldrinum 11 til 21 &rs sem hofou fengid krabbamein en hja jafnéldrum i
samanburdarhdpi.

Fjorda tilgata, ad born og unglingar & aldrinum 9 til 17 ara sem hafa fengid
krabbamein syni fleiri einkenni félagskvida en jafnaldrar i almennu pydi, stodst
ekki. Samkvaemt islenskum vidmidum hefur medalskor & MASC lista verid
stadladur vid gildid 50 og klinisk mérk vid gildid 65. Medalskor patttakenda 9 til
17 ara & viddinni ,,Félagskvidi“ var heerri en medaltal i almennu pydi en hann var

b6 ekki naegilega har til ad haegt sé ad setja fram pa alyktun ad bodrn og unglingar
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& aldrinum 9 til 17 ara sem sigrast hafa & krabbameini, syni fleiri einkenni
félagskvida en jafnaldrar. betta atti einnig vid um undirpeetti félagskvioa,
frammistdduodtta og 6tta vid hofnun og audmykingu. bessar nidurstoour eru ekki i
samreemi vid nidurstodur Von Essen o.fl. (2000) sem syndu ad kvidaeinkenni
voru algengari hja bornum sem hofdu sigrast & krabbameini samanborid vid
heilbrigda jafnaldra i almennu pyadi.

Hins vegar pegar hver og einn pétttakandi var skodadur nanar kom i 1j6s
ad meirihluti var yfir medaltali i félagskvida og frammistdduotta og ponokkrir um
og yfir kliniskum madrkum. Astaedur fyrir pvi ad ekki kemur fram marktaekur
munur geta medal annars verid ad nokkrir patttakendur voru langt undir medaltali
og lekka medaltalid pvi téluvert, ad mjog fair svérudu kvidalistanum eda einungis
14 manns og ad fleiri strakar en stelpur svorudu listanum. Stelpur eru liklegri til
ad syna fleiri einkenni kvida heldur en strakar og pvi getur élikur fjéldi kynjanna
skekkt nidurstédurnar (Servitzoglou o.fl., 2008).

Adskilnadar- og ofsakvidi

Adskilnadar- og ofsakvidi var ekki hluti megindherslum ritgerdarinnar en var pé
tekinn med par sem patttakendur voru almennt mjog hair & pessum undirpeetti
midad vid adra undirpaetti MASC listans. Meirihluti patttakenda var yfir medaltali
og helmingur peirra nadu kliniskum morkum eda foru yfir pau, midad vid
medalskor islenskra barna i almennu pydi. Mdguleg tengsl virtust vera & milli
aoskilnadar- og ofsakvida og vinasambanda. Foreldrar barna og unglinga sem
voru yfir kliniskum mdérkum téldu pau yfirleitt eiga faa vini og erfitt med ad
eignast vini. Meirihluti barna og unglinga var & somu skodun vardandi hversu
marga vini pau attu en pau voru ekki spurd um hvort pau ettu audvelt med ad
eignast vini. Hugsanleg asteeda geeti verid ad bornin eydi meiri tima med
fjolskyldunni en &dur og verdi pvi hadari henni. bad geeti pvi verid ad fjolskyldan
sé ordin svo mikill studningur fyrir barnid ad pad eigi erfitt med ad fara fra
fjolskyldunni og par med gefist ekki morg teekifeeri til ad mynda traust vinatengsl.
Einnig geeti hegdun foreldra verid moguleg asteda fyrir auknum kvida par sem

foreldrar veikra barna eiga pad til ad ofvernda pau (Gudmundsdottir o.fl., 2006)
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og synt hefur verid ad ofverndun getur tengst kvida barna og vidhaldid honum
(McLEod, Wood og Weisz, 2007).

pattagreining lifsgeedalista fyrir foreldra

Framkvemd var pattagreining a hluta af lifsgaedalista fyrir foreldra barna og
unglinga yngri en 18 &ra og Ur henni fengust fjorir pattir sem voru nefndir
»Félagsleg stada“, ,,Skoli“, ,, Tomstundastarf* og ,,Sérkennsla“. par sem Urtakid
var litid (45 manns) var péattagreining ekki réttmaet en erfitt getur verid ad eiga vio
pad pvi ekki er adgangur ad steerri hopi. Pratt fyrir litid Grtak getur pattagreining
gefid akvedna hugmynd um pattabyggingu listans. Areidanleiki patta var godur
fyrir utan einn patt sem getur bent til pess ad pattabyggingin sé géd. Einnig virdist
pattabygging vera stddug par sem summa péattahledsla breyta i 6dru veldi var
heerri en 0,60 & 6llum breytum nema einni. Ekki var framkvaemd pattagreining a
listum fyrir bornin sjalf (15 talsins) eda patttakendur 18 ara og eldri (13 talsins)

vegna pess ad fjoldi patttakenda i pessum hépum var ekki nagilega mikill.

Styrkleikar kénnunar
Helsti styrkleiki pessarar kénnunar er ad pad er verid ad skoda malefni sem litid
hefur verid i umraedunni hér & landi og pad eitt getur ytt undir frekari athuganir &
pvi hvers konar sidbunar afleidingar krabbamein og medferd pess geta haft i for
med sér. Med frekari skodun a pessu malefni geeti verid mogulegt ad baeta
eftirfylgni ad lokinni krabbameinsmedferd og veita frekari Grraedi. Fyrri
rannsoknir hafa lagt mesta aherslu a likamlegar afleidingar en i pessari kénnun er
megindhersla 16gd & sélraenar, félagslegar &samt likamlegum afleidingum (Valur
Helgi Kristinsson, Jon R. Kristinsson, Gudmundur Kr. Jonmundsson, Olafur Gisli
Jonsson, Arni V. bdrsson og Asgeir Halldorsson, 2002).

Adrir styrkleikar eru ad fagadilar af mismunandi sérsvidum, eins og
sélfredingur, kennari, prestur, leknir og fleiri, sdu um ad semja spurningar &
lifsgeedalistum sem notadir voru i kénnuninni. Med pvi ad hafa fagadila sem hafa

oOlika sérpekkingu er haegt ad bua til itarlegri spurningalista sem taka a 6llum
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pattum sem geta ordid fyrir ahrifum fra krabbameininu og medferd pess, pad er
frammistdou i skola, félagslegri stddu og andlegri lidan svo eitthvad sé nefnt.
Einnig ma nefna ad ekki var einungis haft samband vid foreldra heldur
voru bornin sjalf einnig bedin um ad svara spurningum og par med hagt ad athuga
hvort samraemi veeri a milli svara peirra. Gott er ad fa upplysingar fra bérnunum
sjalfum vegna pess ad rannséknir hafa synt ad peim gengur medal annars betur ad
meta eigin lidan og tilfinningar, upplifun & veikindum og vinasambond heldur en
foreldrar (Eiser, 1997). Svo getur heilsa og lidan foreldra haft ahrif & hvernig pau
meta stddu barna sinna (Gudmundsdottir o.fl., 2006; Kazak, 1997). Einnig er gott
ad spyrja einstaklinga 18 ara og eldri pvi lengra getur verid sidan peir luku

medferd og pvi dhugavert ad athuga hvort langtima afleidingar séu til stadar.

Veikleikar kdnnunar

Helsti veikleiki kénnunar er ad urtak var mjog litid en ekki var adgangur ad steerri
hop og svarhlutfall var i raun mjog gott pratt fyrir ad patttakendur hafi verid fair.
Litid drtak getur haft ahrif & &reidanleika og réttmeeti nidurstadna sem veldur pvi
ad erfitt er ad alhaefa Gt fra nidurstddum um stddu barna eftir krabbamein i asku.
Kynjahlutfall barna var 6jafnt og voru strdkar teplega tveir pridju hlutar af
patttakendum yngri en 18 ara sem getur skekkt nidurstodur, til deemis nidurstoour
kvidalista vegna pess ad stelpur eru almennt taldar syna fleiri einkenni kvida en
strakar (Servitzoglou o.fl., 2008). Athygli vakti ad enginn a aldrinum 9 til 11 ara
svaradi spurningalistum sem voru lagdir fyrir born og unglinga 9 til 17 ara og pvi
fengust einungis svor fra bornum og unglingum & aldrinum 12 til 17 &ra. Einnig
ma nefna ad ekki var notast vid samanburdarhdp en pad hefdi getad beett
nidurstoour til muna pvi pa hefdi verid heegt ad fa betri mynd af stédu patttakenda
med pvi ad bera pa saman vid jafnaldra i almennu pyai.

Veikleikar vardandi spurningalista voru ad ekki var notast vid stadlada
lifsgeedalista en pad getur po verid erfitt i pessu Urtaki vegna pess ad hluti peirra
spurninga sem patttakendur voru spurdir ad eiga ekki vid i almennu pydi og
einnig vegna pess ad slikir listar hafa hvorki verid pyddir né stadladir fyrir islensk

bérn og foreldra. [ lifsgeedalistum hefdi matt baeta vid spurningum um tegund

48



krabbameins og aldur vid greiningu og medferdarlok i a&rum og manudum.
Mdogulega hefdi einnig verid haegt ad spyrja spurninga sem tengjast likamsimynd
(body image) pvi peir sem fengu greininguna ,,of pung(ur)* eftir medferd gekk
verr i vinasambdndum og téku sjaldnar patt i tomstundastarfi og ahugavert ad
athuga hvort likamsimyndin hefdi ahrif a petti eins og felagslega stéou og
kvidaeinkenni.

Ekki mé& taka nidurstodur pattagreiningar of alvarlega vegna pess ad ein af
forsendum pattagreiningar er ad Urtak sé ekki minna en 50 manns sem & ekki vid
hér. Ef forsendur pattagreiningar eru brostnar getur verid erfitt ad fa fram
marktekt Gr Bartlett‘s profi og nidurstodur geta pvi ordid skekktar. P6 svo ad fjorir
peetti hafi komid Ut ar pattagreiningu pa er ovist hvort haegt sé ad nota pa par sem
hlutfalio af dreifingunni sem geetu orsakast af pessum fjorum pattum (KMO) var
minna en 0,5 sem er legra en skilyrdi segja til um.

Ef konnunin veeri endurtekin veeri gott ad hafa steerra Grtak og notast vid
stadlada spurningalista, ad minnsta kosti ad hluta til. Einnig veeri gott ad hafa
samanburdarhdp til ad hagt veeri ad draga alyktanir um hvernig bérnum sem hafa
lokid krabbameinsmedferd gengi midad vid jafnaldra. Ahugavert hefdi verid ad
leggja lifsgaedalista fyrir kennara barnanna um stddu i skéla og vinasambdnd
vegna pess ad kennarar geta haft adra syn & stddu barnsins & pessum svidum.
Rannsoknir hafa synt ad mikilveegt er ad fa upplysingar fra sem flestum til pess ad
enn betri mynd faist af stodu barnsins (Arvidson o.fl., 1999). Einnig hefdi verid
gott ad leggja kvidalista fyrir patttakendur 18 ara og eldri til pess ad bera saman

vid kvidaeinkenni barna og unglinga 9 til 17 ara.

Samantekt

Samkveemt nidurstddum konnunarinnar virdist sem ad stada barna, sem hafa
greinst med krabbamein og lokid videigandi medferd, sé ekki eins sleem og talid
hefur verid. bad virdist vera dkvedinn minnihluti barna sem & i einhvers konar
erfidleikum i skdla og & salreenum og félagslegum svidum. bad er pvi mikilvaegt
ad beeta eftirfylgni a pessum svidum til ad hegt sé ad bera kennsl & pennan

minnihluta og veita honum pa adstod sem porf er . pratt fyrir pennan mikilveega
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minnihlutahop kom i ljés ut fra tilgatum koénnunarinnar ad bérnin syndu ekki
slaka frammistodu i skola en purftu pd a einhverri namsadstod ad halda par sem
porf a sérkennslu virdist aukast ad lokinni krabbameinsmedferd. bau virtust ekki
eiga erfitt med félagsleg samskipti og vinasambdnd og stor hluti peirra tok patt i
skipulégdu tomstundastarfi. Hja festum komu fram einkenni félagskvida eda
frammistdduotta en pd kom & dvart ad morg peirra syndu einkenni adskilnadar- og
ofsakvida. Nidurstodur virdast gefa til kynna ad bornunum lidi almennt séd vel og
ad stada peirra i heild sé nokkud gdd pratt fyrir langvarandi, alvarleg og mégulega

lifshaettuleg veikindi.
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Vidauki |
Kdnnun & sidbunum afleidingum krabbameins i sesku

1. Listi fyrir einstaklinga eldri en 18 ara

Almennar upplysingar

Kyn:
[1 Kvenkyn
71 Karlkyn

Naverandi aldur:
[118-25 ara
[]25-35 ara
[135-45 ara

Menntun (merktu vid allt sem & vid):

0 Er i grunnskdla [J Hef lokid grunnskéla

O Er i menntaskoéla [ Hef lokid menntaskoéla

O Er i 60rum framhaldsskola [ Hef lokid 6drum framhaldsskéla
C1Er i haskola 1 Hef lokid haskolaprofi

Hjaskaparstada:

[ Einhleyp(ur)

71 Gift / i sambud/stadfest samvist
0 Fraskilin(n)

1 Ekkja/ekkill

Fjolskylduhagir:

1 A ekki bérn

1 A eitt barn

1A tvd bérn

1 A 3 eda fleiri born

\ Spurningar er lata ad krabbameininu i eesku og medferd pess

Aldur pinn vid greiningu krabbameins:
Aldur pinn pegar krabbameinsmedferd lauk:

A hvada arabili var greiningin gero:
11983-1987
111988-1992
11993-1997
11998-2004
1 2004-2007
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Kom krabbameinid einhvern timann upp aftur eftir ad medferd lauk:
1Ja
"1 Nei

Ef krabbamein greindist aftur eftir ad medferd lauk var pad sams konar krabbamein
0g aour?

11Ja

"1 Nei

Hversu langur timi leid fra lokum medferdar og par til krabbamein greindist aftur?

burfti ad fjarleegja krabbameinid med skurdadgerd:
1J4
"1 Nei

Ef ja, var su skurdadgerd gerd a hofdi/heila eda meaenu:
1Ja
"I Nei

Fékkst pa geislamedferd vegna krabbameinsins:
Ja
1 Nei

Ef j4, var su geislamedferd gefin a hofud/heila eda maenu:
1J4
"1 Nei

Fékkst pa lyfjamedferd i eedalegg vegna sjukdémsins:
1Ja
"1 Nei

Hver var lengd lyfjamedferdar:
0 1 til 12 manudir

[ Eitt til tvo ar

[ Meira en tvo ar

purftir pd/barn pitt ad leita medferdar erlendis vegna krabbameinsins:
Ja
1 Nei
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Spurningar vardandi stodpjonustu vid born sem greinast med krabbamein.
1. Stodpjonusta medan & krabbameinsmedferd st6d

Upplysingar fra fagadilum (leeknum og hjakrunarfraedingum) & sjukrahdsinu
vardandi krabbameinid og medferd pess, eftir ad greining var gerd, voru nagilegar:
[ Mjog sammala

71 Sammala

[1 EKKi alveg viss

] Osammala

1 Mjog 6sammala

Upplysingar fra fagadilum (leeknum og hjakrunarfreedingum) vardandi hugsanlegar
sidbunar afleidingar krabbameinsins voru naegilegar:

[ Mjog sammala

71 Sammala

0 EkKi alveg viss

] Osammala

1 Mjobg 6sammala

Upplysingar fra fagadilum (leeknum og hjukrunarfraedingum) vardandi hugsanlegar
aukaverkanir sem stafad geetu fra medferd krabbameinsins voru nagilegar:

[ Mjog sammala

71 Sammala

O EkKi alveg viss

] Osammala

71 Mjdg 6sammala

Eg padi pjonustu salfraeedings eda gedlaeknis medan & krabbameinsmedferdinni stdd:
Ja

1 Nei

(1 EKKi viss

Telur pu ad adgengi ad salfraedipjonustu hafi verid naegilegt medan & medferd stod:
(1 Mjog sammala

71 Sammala

O EkKi alveg viss

] Osammala

71 Mjdg 6sammala

Telur pu porf & ad bérn med krabbamein og nanasta fjélskylda peirra fai
salfredipjonustu medan & medferd stendur:

1 Mjog sammaéla

71 Sammala

[ EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala
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Eg padi pjonustu sérkennara eda heimakennara medan & krabbameinsmedferdinni
Sto0:

11Ja

"1 Nei

Adgengi ad sérkennslu/heimakennslu var naegilegt medan & medferd stod:
71 Mjdg sammala

1 Sammala

[ EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala

\ 2. Stodbjonusta eftir ad krabbameinsmedferd lauk

Eftirfylgni & vegum barnakrabbameinslaekna eftir ad medferd lauk hefur verio
fullnzegjandi:

[ Mjog sammala

71 Sammala

O EkKi alveg viss

] Osammala

71 Mjdg 6sammala

Upplysingar fra fagadilum (leeknum og hjukrunarfraedingum) vardandi hugsanlegar
siobunar afleidingar krabbameinsins eda medferdar pess hafa verid neegilegar:

1 Mjog sammala

71 Sammala

O EkKi alveg viss

] Osammala

71 Mjdg 6sammala

Eg hef leitad pjonustu salfreedings eda gedlaknis eftir ad krabbameinsmedferd lauk:
Ja
1 Nei

Telur pu ad adgengi ad salfreedipjonustu hafi verid naegilegt eftir ad medferd lauk:
1 Mjog sammaéla

1 Sammala

[ EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala

Telur pu porf & langtimaeftirliti hja krabbameinsleekni umfram 5 ar fra
medferdarlokum:

r1Ja

[J Nei
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Spurningar vardandi almennt heilsufar eftir medferd krabbameinsins og
hugsanlegar afleidingar

Likamleg heilsa medan a medferd stdéd eda skdmmu eftir ad medferd lauk:

Versnun & sjon: [1Ja [J Nei
Versnun a heyrn: [0 J& [ Nei
Versnun a skjaldkirtilsstarfsemi: [0 J& I Nei
Versnun a nyrnastarfsemi: [0 J& O Nei
Versnun a lifrarstarfsemi: [1Ja& [ Nei
Hjarta- og eedasjukdomar: [1J& [ Nei
Lungnasjukdémar: [1Ja [ Nei
Preytutilfinning eda slen oftar en vikulega: [1Ja [ Nei
Verkir i likama oftar en vikulega: [1J& [ Nei
Erfidleikar med daglegar athafnir eda hreyfingar: [1J& [ Nei
Erfidleikar vid ad vakna a morgnana: [0 J& O Nei
Erfidleikar med ad halda kjorpyngd: [1J& [ Nei
Hafdi greininguna ,,of pung(ur)” fyrir greiningu: [1J& [ Nei

Fékk greininguna ,,of pung(ur)” eftir ad medferd lauk: ~ [1Ja (] Nei

| Samskipti

Hvernig upplifdir pa studning fra foreldrum pinum i veikindum?Hann var:
T Mikill

"1 Medal

1 Ltill

1 Veit ekki

Breyttust samskipti pin vid foreldrana eftir veikindin?
1Ja

"I Nei

1 Veit ekki

Ef j&, samskiptin urdu:
[J Jakveedari
[ Neikvaedari

Attu systkini?
[1Ja
1 Nei

Hvernig voru samskipti pin vid systkini pin i veikindunum?pau voru:
1 Jakvaed

"1 Hlutlaus

1 Neikvaed

1 Veit ekKki
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Samskipti vid systkini voru:
7 Mikil

"1 Medal

1 Litil

1 Veit ekki

Hafa samskipti pin vid systkini breyst?
1Ja

"1 Nei

1 Veit ekki

Ef j&, samskiptin urdu:
1 Jakveedari
1 Neikveedari

Hvernig reyndist vinah6purinn pinn pér i veikindunum?
71 Vel

OAIllt i lagi
0 Hla
O Ekki viss

Hafa samskipti pin vid vini breyst eftir veikindin?
Ja

1 Nei

[1 Veit ekki

Ef j&, samskiptin urdu:
[ Jakveedari
) Neikvedari

\ Spurningar um skélann og spitalann

Eg nytti mér starfsemi leikstofunnar & medan ég var & spitalanum
0 Mjog sammala

71 Sammala

[1 EKKi alveg viss

] Osammala

1 Mjog 6sammala

Eg var anaegdur med starfsemi leikstofunnar & medan ég var & spitalanum
0 Mjog sammala

1 Sammala

[1 EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammaéla
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Sjukrahuskennslan nyttist mér vel medan ég la & sjukrahusinu:
71 Mjdg sammala

1 Sammala

(1 EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala

Mér fannst gott ad komast aftur i skélann minn:
1 Mjog sammala

1 Sammala

[ EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala

Krakkarnir i sklanum minum syndu veikindunum skilning:
1 Mjog sammala

1 Sammala

[ EKKi alveg viss

] Osammala

(1 Mjdg 6sammala

Kennarar og starfsfolk skolans tok vel & moti mér:
[ Mjog sammala

71 Sammala

O EkKi alveg viss

] Osammala

71 Mjdg 6sammala

Eg upplifdi mig sem patttakanda i skolastarfinu, pratt fyrir ad vera veik(ur):
0 Mjog sammala

71 Sammala

[1 EKKi alveg viss

] Osammala

1 Mjog 6sammala

Ertu i skéla?
[1Ja
(] Nei

\ Eyrir b4 sem eru enn i skola

Mér gengur vel i skélanum:
1 Mjog sammaéla

1 Sammala

[ EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala
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Mér gengur vel med heimaném:
71 Mjdg sammala

1 Sammala

(1 EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala

Mér lidur vel i skélanum:
1 Mjog sammala

[ Sammala

[ EKKi alveg viss

1 Osammala

[ Mjég 6sammala

Eg myndi vilja fa meiri adstod med namid nana:
1 Mjog sammala

71 Sammala

[ EKKi alveg viss

] Osammala

(1 Mjdg 6sammala

Félagsleg stada

Eg & marga vini:
[ Mjog sammala
1 Sammala

[1 EKKi alveg viss
] Osammala

1 Mjog 6sammala

Eg & nokkra vini en vildi gjarnan eiga fleiri:
71 Mjdg sammala

1 Sammala

[1 EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala

Vinir minir koma i heimsoékn til min:
[J Oft

[J Stundum

(1 Sjaldan

] Aldrei

(1 Veit ekki
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Eg fer og heimsaeki vini mina:
1 Oft

1 Stundum

(1 Sjaldan

T Aldrei

71 Veit ekki

patttaka i skipulogdu tomstundastarfi

Eg afi iprottir og/eda dans:
1J4

"1 Nei

[ Gerdi &dur en ekki lengur

Eg stunda tonlistarnam eda annad listnam (t.d. leiklist, myndlist):
1Ja

] Nei

[ Gerdi &dur en ekki lengur

Eg er i skatunum:

1Ja

"I Nei

"1 Gerdi adur en ekki lengur

Eg tek patt i klubbastarfi hja félagasamtokum eda kirkju:
rJa

1 Nei

1 Gerdi a0ur en ekki lengur

Eg er i kor eda hljémsveit:
1Ja

1 Nei

1 Gerdi a0ur en ekki lengur
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Vidauki 11
Kdnnun & sidbunum afleidingum krabbameins i sesku

2. Listi fyrir foreldra einstaklinga ynqgri en 18 ara

Spurningar um pann sem svarar kénnuninni

Hver svarar kdnnuninni:
[ méair

[ faoir

0 annar

Aldur:
[120-24 ara
[125-34 ara
[]35-44 ara
(145 eda eldri

Menntun (merktu vid allt sem & vid):
(1 Hef lokid grunnskdla

1 Hef lokid menntaskola

71 Hef lokid 6drum framhaldsskoéla

1 Hef lokid haskolaprofi

Hjaskaparstada:

[ Einhleyp(ur)

0 Gift(ur)/ i sambuo/stadfest samvist
0 Fraskilin(n)

1 Ekkja/ekkill

\ Spurningar um barnid sem fékk krabbamein

Kyn barnsins:
O Kvenkyn
[1 Karlkyn

Naverandi aldur:
()5 &ra eda yngri
[16-9 ara
[110-12 ara
[113-15 ara
[116-17 ara
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Menntun (merktu vid allt sem & vid):
C1Er i grunnskola

1 Er i menntaskola

1 Er i 6drum framhaldsskdla

Spurningar er luta ad krabbameininu i a&sku og medferd pess

Aldur barnsins vid greiningu krabbameins:
Aldur barnsins pegar krabbameinsmedferd lauk:

A hvada arabili var greiningin gerd:
111983-1987
111988-1992
11993-1997
11998-2003
12004-2007

Kom krabbameinid einhvern timann upp aftur eftir ad medferd lauk:
1Ja
1 Nei

Ef krabbamein greindist aftur eftir ad medferd lauk var pad sams konar krabbamein
0g aour?

r1Ja

] Nei

Hversu langur timi leid fra lokum medferdar og par til krabbamein greindist aftur?

purfti ad fjarleegja krabbameinid med skurdadgerd:
1Ja
"I Nei

Ef ja, var su skurdadgerd gerd & hofoi/heila eda maenu:
Ja
1 Nei

Fékk barnid geislamedferd vegna krabbameinsins:
1J4
" Nei

Ef ja, var su geislamedferd gefin a héfud/heila eda meaenu:

[]Ja
(] Nei
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Fékk barnio lyfjamedferd i eedalegg vegna sjukdémsins:
r1Ja
] Nei

Hver var lengd lyfjamedferdar:
0 1-12 manudir

[ Eitt til tvo ar

[l Meira en tvo ar

burfti barn pitt ad leita medferdar erlendis vegna krabbameinsins:
1Ja
1 Nei

Spurningar vardandi stodpjonustu vid born sem greinast med krabbamein.
1. Stodpjoénusta medan & krabbameinsmedferd stendur

Upplysingar fra fagadilum (leeknum og hjakrunarfraedingum) & sjukrahdsinu
vardandi krabbameinid og medferd pess, eftir ad greining var gerd, voru nagilegar:
[ Mjog sammala

1 Sammala

[1 EKKi alveg viss

] Osammala

1 Mjog 6sammala

Upplysingar fra fagadilum (leeknum og hjakrunarfraeedingum) vardandi hugsanlegar
sidbunar afleidingar krabbameinsins voru naegilegar:

[ Mjog sammala

71 Sammala

[1 EKKi alveg viss

] Osammala

1 Mjobg 6sammala

Upplysingar fra fagadilum (leeknum og hjukrunarfraedingum) vardandi hugsanlegar
aukaverkanir sem stafad geetu fra medferd krabbameinsins voru nagilegar:

[ Mjog sammala

71 Sammala

O EkKi alveg viss

] Osammala

71 Mjdg 6sammala

Barnid padi pjénustu salfraedings eda gedleeknis medan a krabbameinsmedferdinni
Sto0:

1J4

"1 Nei

(1 EKKi viss
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Eg tel ad adgengi ad salfraedipjonustu hafi verid naegilegt medan & medferd sto:
71 Mjdg sammala

1 Sammala

(1 EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala

Eg tel porf & ad bérn med krabbamein og nanasta fjolskylda peirra fai
salfraedipjonustu medan & medferd stendur:

0 Mjog sammala

1 Sammala

[1 EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala

Barnid padi pjonustu sérkennara eda heimakennara medan & krabbameinsmedferdinni
Stoo:

1Ja

"I Nei

1 EKKi viss

Adgengi ad sérkennslu/heimakennslu var nagilegt medan a medferd stoo:
[ Mjog sammala

71 Sammala

[1 EKKi alveg viss

] Osammala

1 Mjog 6sammala

|2. Stodbjénusta eftir ad krabbameinsmedferd lauk

Eftirfylgni & vegum barnakrabbameinslaekna eftir ad medferd lauk hefur verid
fullnzegjandi:

71 Mjdg sammala

1 Samméla

[1 EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala

Upplysingar fra fagadilum (leeknum og hjukrunarfraedingum) vardandi hugsanlegar
sidbunar afleidingar krabbameinsins eda medferdar pess hafa verid naegilegar:

[ Mjog sammala

1 Sammala

[1 EKKi alveg viss

1 Osammala

[ Mjég 6sammaéla
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Eg hef leitad pjonustu séalfraeedings eda gedlaeknis fyrir barnid eftir ad
krabbameinsmedferd lauk:

1Ja

"I Nei

Telur pu ad adgengi ad salfraedipjénustu hafi verid naegilegt eftir ad medferd lauk:
[ Mjog sammala

71 Sammala

O EkKi alveg viss

] Osammala

71 Mjdg 6sammala

Telur pu porf & langtimaeftirliti hja krabbameinsleekni umfram 5 ar fra
medferdarlokum:

[1Ja

"1 Nei

71 EKKi viss

Spurningar vardandi almennt heilsufar eftir medferd krabbameinsins og
hugsanlegar afleidingar

Likamleg heilsa medan a medferd stdéd eda skdmmu eftir ad medferd lauk:

Versnun a sjon: [0 J& [ Nei
Versnun a heyrn: [1J& [ Nei
Versnun a skjaldkirtilsstarfsemi: [0 J& O Nei
Versnun a nyrnastarfsemi: [0 J& O Nei
Versnun a lifrarstarfsemi: [1J& [ Nei
Hjarta- og eedasjukdomar: [1Ja [ Nei
Lungnasjukdémar: [1Ja [ Nei
Preytutilfinning eda slen oftar en vikulega: [1J& [ Nei
Verkir i likama oftar en vikulega: [1J& [ Nei
Erfidleikar med daglegar athafnir eda hreyfingar: [0 J& O Nei
Erfidleikar vid ad vakna @ morgnana: [1J& [ Nei
Erfidleikar med ad halda kjorpyngd: [1J& [ Nei
Hafdi greininguna ,,of pung(ur)” fyrir greiningu: [1Ja [J Nei

Fékk greininguna ,,of pung(ur)” eftir ad medferd lauk: ~ [1Ja (] Nei

\ Spurningar um skoélann og spitalann. Stadan i veikindunum

Barnid nytti sér starfsemi leikstofunnar & medan pad var & spitalanum:
1 Mjog sammala

1 Sammala

[ EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala
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Eg var anaegdur med starfsemi leikstofunnar & medan barnid var & spitalanum:
71 Mjdg sammala

1 Sammala

(1 EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala

Sjukrahdskennslan nyttist barninu vel medan pad I4 & spitalanum:
1 Mjog sammala

1 Sammala

[ EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala

Skoli barnsins fylgdist vel med barninu i veikindunum:
1 Mjog sammala

71 Sammala

[ EKKi alveg viss

] Osammala

(1 Mjdg 6sammala

Samskipti heimaskélans og sjukrahiskennara voru géd & medan & medferd stoa:
[ Mjog sammala

71 Sammala

O EkKi alveg viss

] Osammala

71 Mjdg 6sammala

Eg er satt(ur) vid pa pjonustu sem barnid fékk fra skolakerfinu & medan a
veikindunum stdd:

1 Mjog sammala

71 Sammala

0 EkKi alveg viss

] Osammala

71 Mjdg 6sammala

Kennarar og starfsfolk skolans tok vel & moti barninu pegar pad kom aftur i skélann:
(1 Mjog sammala

71 Sammala

O EkKi alveg viss

] Osammala

71 Mjdg 6sammala

Naut barnid sérkennslu i skéla ADUR EN ad krabbameinsmedferd hofst?
[JJa

[J Nei

(1 Veit ekki
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Naut barnid sérkennslu i skdla A MEDAN ad & krabbameinsmedferd st4d?
[JJa

[J Nei

[J Veit ekki

Naut barnid sérkennslu i skéla EFTIR ad krabbameinsmeoferd lauk?
[JJa

1 Nei

[J Veit ekki

Ef ja, hve lengi?

[ Eina 6nn eda skemur
O Eitt skolaar

1 Lengur en eitt skolaar

Ef nei, telur pu ad barnid hefdi purft & sérkennslu ad halda?
1J4, tvimelalaust

0 Sennilega

[J Nei, alls ekki

\ Stadan i dag

Barninu minu gengur vel i skélanum:
1 Mjog sammaéla

1 Sammala

[ EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala

Barninu minu gengur vel med heimanam:
1 Mjog sammala

71 Sammala

O EkKi alveg viss

] Osammala

71 Mjdg 6sammala

Barninu minu lidur vel i skélanum:
[ Mjog sammala

[J Sammala

O EkKi alveg viss

"1 Osammala

1 Mjobg 6sammala
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Félagsleg stada

Barnid mitt & marga vini og kunningja:
[ Mjog sammala

71 Sammala

O EkKi alveg viss

] Osammala

71 Mjdg 6sammala

Barnid mitt & audvelt med ad eignast vini:
0 Mjog sammala

71 Sammala

[1 EKKi alveg viss

] Osammala

1 Mjobg 6sammala

Barnid mitt & kunningja en enga nana vini:
[ Mjog sammala

1 Sammala

[1 EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala

Barninu minu er oft stritt:
71 Mjdg sammala

[J Sammala

[1 EKKi alveg viss

1 Osammala

[ Mjég 6sammala

Barnid mitt er skilid Utundan:
71 Mjdg sammala

1 Sammala

[ EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala

patttaka i skipuldgdu tomstundastarfi

Barnid mitt efir ipréttir og/ eda dans:
1Ja
1 Nei

Barnid mitt stundar tonlistarnam eda annad listnam (t.d. leiklist, myndlist):

[]Ja
1 Nei
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Barnid mitt er i skatunum:
[1Ja
[1 Nei

Barnid mitt tekur patt i klubbastarfi i félagsmiostéo eda kirkju:
r1Ja
1 Nei

Barnid mitt er i kor eda hljomsveit:
1Ja
"1 Nei

Barnid mitt tekur ekki patt i neinu skipulégdu tomstundastarfi:
1Ja
] Nei

Barnid mitt er & aldrinum 9-17 ara:

[Ja
(] Nei
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Vidauki 111

Kdnnun & sidbunum afleidingum krabbameins i sesku

3. Listi fyrir einstaklinga 9 til 17 ara

Almennar upplysingar

Kyn:
[ Kvenkyn
0 Karlkyn

Nuaverandi aldur:
[19-11 ara
[112-15 éara
[116-17 ara

Aldur vié greiningu krabbameins:
Aldur pegar krabbameinsmedferd lauk:

Menntun (merktu vid allt sem & vid):
O Er i grunnskdla

[J Er i menntaskdla

[J Er i 66rum framhaldsskéla

| Samskipti

Attu systkini?
0 Ja
] Nei

Hvernig voru samskipti pin vid systkini pin i veikindunum?pau voru:
1 Jakveed

1 Hlutlaus

1 Neikveed

1 Veit ekki

Samskipti vid systkini voru:
7 Mikil

71 Medal

1 Litil

1 Veit ekki
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Hafa samskipti pin breyst vid systkini pin?
1Ja

"1 Nei

1 Veit ekki

Ef j&, samskipti vid systkini urdu:
1 Jakveeoari
1 Neikveedari

Hvernig reyndist vinah6purinn pinn pér i veikindunum?

[ Vel
OAIllt i lagi
O la
[1 EKKi viss

Hafa samskipti pin vid vini breyst eftir veikindin?
Ja

1 Nei

1 Veit ekki

Ef j&, samskipti vid vini urdu:
[ Jakveedari
) Neikveedari

\ Spurningar um skoélann og spitalann

Eg nytti mér starfsemi leikstofunnar & medan ég var & spitalanum:
(1 Mjog sammala

71 Sammala

O EkKi alveg viss

] Osammala

71 Mjdg 6sammala

Eg var anaegd(ur) med starfsemi leikstofunnar & medan ég var & spitalanum:
[ Mjog sammala

71 Sammala

[1 EKKi alveg viss

] Osammala

1 Mjog 6sammala

Sjukrahuskennslan nyttist mér vel medan ég la a spitalanum:
0 Mjog sammala

1 Sammala

[1 EKKi alveg viss

] Osammala

1 Mjobg 6sammala
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Mér fannst gott ad komast aftur i skélann minn:
71 Mjdg sammala

1 Sammala

(1 EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala

Krakkarnir i sklanum minum syndu veikindunum skilning:
1 Mjog sammala

1 Sammala

[ EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala

Kennarar og starfsfolk skélans tok vel & moti mér:
1 Mjog sammala

71 Sammala

[ EKKi alveg viss

] Osammala

(1 Mjdg 6sammala

Eg upplifdi mig sem patttakanda i skolastarfinu, pratt fyrir ad vera veik(ur):
[ Mjog sammala

71 Sammala

O EkKi alveg viss

] Osammala

71 Mjdg 6sammala

Mér gengur vel i skélanum:
0 Mjog sammala

71 Sammala

[1 EKKi alveg viss

] Osammala

1 Mjog 6sammala

Mér gengur vel med heimanam:
0 Mjog sammala

1 Sammala

0 EkKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala

Meér lidur vel i skélanum:
[ Mjog sammala

[J Sammala

(1 EKKi alveg viss

1 Osammala

[ Mjog 6sammaéla
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Eg myndi vilja f4 meiri adstod med namid nana:
71 Mjdg sammala

1 Sammala

(1 EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala

Félagsleg tengsl

Eg & marga vini:
(1 Mjog sammala
71 Sammala

O EkKi alveg viss
] Osammala

71 Mjdg 6sammala

Eg & nokkra vini en vildi gjarnan eiga fleiri:
[ Mjog sammala

71 Sammala

[1 EKKi alveg viss

] Osammala

1 Mjog 6sammala

Vinir minir koma og spyrja eftir mér:
11 0ft

[1 Stundum

(1 Sjaldan

[ Aldrei

1 Veit ekki

Eg fer og spyr eftir vinum minum:
71 Oft

1 Stundum

(1 Sjaldan

[ Aldrei

1 Veit ekKki

Mér er oft stritt:
71 Mjdg sammala
1 Sammala

[1 EKKi alveg viss
] Osammala

[ Mjég 6sammala
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Eg er skilin(n) Gtundan:
71 Mjdg sammala

1 Sammala

(1 EKKi alveg viss

] Osammala

[ Mjég 6sammala

\ patttaka i skipulégdu tomstundastarfi

Eg &fi iprottir og/eda dans:
[1Ja
"1 Nei

Eg stunda tonlistarnam eda annad listnam (t.d. leiklist, myndlist):
1Ja
] Nei

Eg er i skatunum:
0Ja
"I Nei

Eg tek patt i klubbastarfi hja félagasamtokum eda kirkju:
1Ja
1 Nei

Eg er i kor eda hljomsveit:
[1Ja
"I Nei

Eg tek ekki patt i neinu skipulégdu témstundastarfi:

[JJa
[J Nei
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Vidauki 1V

MASC listinn

MASC

A pessum lista er spurt um pad sem pi hefur verid ad hugsa undanfarid, hvernig pér
hefur 1i8id og hvad pi hefur gert. Dragdu hring utan um pad atridi sem passar best
vid, Vinsamlegast svarid $llum atridum og sleppid engu. Einungis skal merkja vid
cinn valmiguleika vid hverja stadhaefingu,

Hér eru tvis demi sem syna pér hvemnig pi an ad merkja vid. [ dsgm ir b ad
draga hring utan um | ef pi hefur varla nokkum timann verid vild hunda, en
lbﬁﬂirabauiaiﬁﬂuﬂamkkmnﬁmnﬁﬁmnhig,idmniﬂ ad draga

hring wm 2 &f prumur og eldingar koma pér stundum dr jafn 2 pydir ad atridid

4 stundum vid um pig.

A A Aoh
sundum  vid
aldrei  widum  um

Vil um mig g
mig

Demi A - Eg er hrazdd(ur) vid) hunda ..o (D é} 3
DeEmi B — Prumur og eldingar hreda mig............ 0

L
N skalt b reyna ad svara hverju atridi sj mundu ad fxad gry gngin rétt eda
rong swir, svaradu bara hvernig pér hefur i

A A A A oft
aldeei  pxstum  sundum  vid
vih  pldrei  vibum  um
um wilh um mig mig
mig mig
0 1 2 3
0 1 2 3
0 | 2 3
0 | 2 3
0 | P 3
0 | 2 3
0 1 2 3
1] 1 2 3
da mig nilzgt mommu eda pabba 0 1 2 3
m &0 adrir krakkar muni gera grin 0 1 2 3
g fram um ad hipdnast forcldnmm minum 1] 1 2 i
Blma og finnst vera o lida yfir mig 0 1 2 3
13 Egkumhhuhnihumggu'irilﬂwﬂ 1] 1 2 3
J&_ﬂhﬂfﬂwﬂwfhlwmﬂﬂn]upp[m 0 1 2 3
15 Meér bregdur 0 1 2 3
16_Fg er hradd{ur) um ab S0rum finnist ég beimsk(ur) 0 1 ;
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17 Eg let ljos loga 4 notunni

18 Eg finn fyrir verk { brjdstkassanum

7

19 Fg fordast ab fara ein(n) in fjlskyldunnar

20 Mér lidur einkennilega, furdulega eda fi
draunveruleikakennd

bt | L | B | R

21 Eg reyni ad gera pad sem Grum likar

Ll

=1— [=11=1{=1]¢=]

22 Eg hef dhyggjur af pvi hvemig adrir hugsa um mig

Lad

23 [ fordast ad horfa & kvikmyndir og sjénvarpspeetti
sem hreda mig

e

24 Eg fa: hradan hjartslin eda hjartad sleppir dr sltgu

25 Eg held mér farri bvi sem kemur mér ir jafovag

26 Eg sef vid hlidina 4 einhverjum i fjslskyldunni

27 Eg er eirdarlaus og 4 nalum -
28 Eg reyni ad gera allt nakvazmiega rétt -

29 Eg hef ahyggjur af pvi ad verda mér til

30 Eg verd hraxdd{ur)pegar ég ek um i bil eda

31 Eg fa i magann

[=10=T0=T1F=1 =1 =101

32 Efég fer or jafnvaegi eda verd ég strax
einhvern vita af pvi

o | ol | B | B | B | I | o | I | B B | bod | B b | I | B

T f Rl | il | L | i | o | i | R | Rd

Lok

33 Eg verd taugadstyrk(ur) ef ég parf 2 fram
34  Eg ottast vont vedur, er myrkfashin{nJofithrs
eda hredd(ur) vid dir eda skordg

(]

35 Egerskjalfhent{ur)

=] =] L=] [=11=

mig
38 [Egersveittfur) i | mér er kalt 4
hiindunum

=

(=1

L8] L] b b | b2 b | b

ek tad k| bed | b

39 Eger feimin(n} E

Takk fyrir ad sv - um.

)
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