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ASTADUR PESS AD FORELDRAR BARNA, SEM GREINST
HAFA MED KRABBAMEIN, MYNDU EBDA MYNDU EKKI| TAKA
PATT [ TOLVUTENGDUM STUBNINGSHOP]

UTDRATTUR

Tilgangur rannsoéknarinnar var ad greina asteedur pess ad
foreldrar barna, sem greinst hafa med krabbamein, myndu
eda myndu ekki taka patt i télvutengdum studningshopi. Faar
rannsoknir hafa verid gerdar & pessu vidfangsefni en fyrri
rannsoknir syna goédan arangur télvutengdra studningshoépa.

Um lysandi rannsokn var ad reeda par sem &llum foreldrum
barna, sem pegid htfou medferd vid krabbameini a Landspitala
& undangengnum 10 arum, var bodid ad taka patt. | drtaki
voru 122, par af 94 foreldrar lifandi barna og 28 foreldrar
latinna barna. Gagna var aflad med pdstkénnun og skriflegum
spurningalista um lydfreedilegar breytur og bakgrunnsbreytur
og hugsanlegar astaedur fyrir patttoku eda ekki i tdlvutengdum
studningshopi.

Alls téku 53 foreldrar patt i rannsékninni. Teeplega helmingur
peirra myndi taka patt i télvutengdum studningshopi. Ekki
meeldist tolfreedilega markteekur munur a peim sem myndu
taka patt og myndu ekki taka patt hvad kyn, aldur, busetu,
menntun og atvinnupatttdku vardadi (p 0,05). Flestum fannst
ad Styrktarfélag krabbameinssjukra barna eetti ad sja um slikan
hop. Meginastaedur patttdku eru ad fa eda veita upplysingar
0g studning auk pess ad vera | sambandi vid adra foreldra
med sambeerilega reynslu. Foreldrar, sem myndu ekki taka
patt, telja patttdku ekki munu hjalpa sér a nokkurn hatt
og segjast f4& neegan studning annars stadar. Hiutfallslega
fleiri foreldrar latinna barna myndu taka patt i télvutengdum
studningshoépi. Nokkur hluti foreldra, sem ekki myndi taka
patt i télvutengdum studningshopi, myndi frekar taka patt i
hefébundnum studningshopi par sem hist er augliti til auglitis.
Nidurstodur benda til pess ad nokkur hépur foreldra barna,
sem greinst hafa med krabbamein, myndi vilja taka patt i
télvutengdum studningshoépi eda hefdbundnum studningshopi
til pess ad njéta gagnkveems studnings folks med sambeerilega
reynslu.

Lykilord: Barn med krabbamein, foreldrar, télvutengdur
studningshoépur, patttaka.

INNGANGUR

Pegar barn greinist med alvarlegan og jafnvel lifsheettulegan
sjukdém & bord vid krabbamein hefur pad mikil ahrif & alla
fidlskylduna. Breytingar verda & hlutverkum, hefdbundid fjdlskyldulif
fer Ur skordum og félk parf ad adlagast nyjum adstaedum (Chesler
og Chesney, 1995). Petta reynist foreldrum mjog erfitt og hafa
rannsoknir synt ad foreldrar barna med krabbamein og adra
langvinna sjukdéma finna oft fyrir miklum kvida, punglyndi,
einmanaleika og vonleysi auk heilsufarsvandaméala, erfidleika i
hjénabandi og fiarhagserfidleika (Farmer o.fl., 2004; Kazak o.fl.,
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ENGLISH SUMMARY

Bragadottir, H., Bjornsdottir, I., and Bjornsdottir, M.
The Icelandic Journal of Nursing (2009), 85 (5), 48-56

REASONS FOR PARTICIPATION AND NON-
PARTICIPATION IN A COMPUTER-MEDIATED
SUPPORT GROUP FOR PARENTS WHOSE
CHILDREN HAVE BEEN DIAGNOSED WITH CANCER

The purpose of this study was to identify reasons for
participation and non-participation in a computer-mediated
support group (CMSG) for parents whose children have been
diagnosed with cancer. Few studies have been done on this
subject but former studies indicate positive results on the use
of computer-mediated support groups.

This was a descriptive study with a sample of all parents whose
children had been treated with cancer at the Landspitali-
University Hospital in the previous 10 years. Participants were
122 parents, 94 were parents of surviving children and 28 had
lost their children to cancer. Data were collected by a malil
survey using a paper-and-pencil questionnaire asking about
demographic and background variables and possible reasons
for participation and non-participation.

A total of 53 parents participated in the study. A little less
than half of the parents would participate in a CMSG. No
statistically significant differences were identified between
participants and non-participants in regards to gender, age,
residency, education or work. Most parents said that the
Childhood Cancer Support Association should organize such
a group. The main reasons for participation are to receive and
provide information and support as well as being in touch
with other parents with comparable experience. Parents who
would not participate said that participation would not help
them in any way and they consider themselves getting enough
support elsewhere. Proportionately more parents who have
lost their child would participate in a CMSG. A number of
parents who would not participate in a CMSG said they would
rather participate in a face-to-face support group. Results
indicate that a number of parents whose children have been
diagnosed with cancer would participate in a CMSG or a face-
to-face support group.

Keywords: Childhood cancer, parents, computer, support
group, participation.
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2004; Limburg o.fl., 2008; Norberg og Boman, 2008; Poder o.fl.,
2008; Rabineau o.fl., 2008; Wong og Chan, 2006). Um langvinn
ahrif getur verid ad reeda.

Til pess ad geta annast barn med langvinnan sjukdém og tekist
a vio pad alag, sem veikindunum fylgir, purfa foreldrar mikinn
studning. Pess vegna er mikilvaegt ad bua til studningsurraedi
fyrir foreldra og koma til méts vid parfir peirra (Baum, 2004;
Han og Belcher, 2001; Norberg og Boman, 2007; Wong og
Chan, 2006). Télvutengdur studningshopur er studningsurraedi
par sem einstaklingar med sambeerilega reynslu veita hver
6drum upplysingar og gagnkveeman studning i gegnum
tdlvusamskipti.

Hefdbundnir studningshoépar, par sem patttakendur hittast
augliti til auglitis, hafa reynst foreldrum barna med krabbamein
vel (Chesler og Chesney, 1995) en ekki geta eda vilja
allir foreldrar nyta sér pa. Télvutengda studningshépa er
haegt ad nota sem vidbot eda i stadinn fyrir hefdbundna
studningshépa. Hafa peir reynst fullordnum sjuklingum og
adstandendum peirra vel en minna er vitad um gagnsemi
peirra fyrir foreldra. Peer tilraunir, sem gerdar hafa verid med
t8lvutengda studningshopa fyrir foreldra barna sem greinst
hafa med krabbamein, styrkja frekari notkun slikra hopa
(Bragadottir, 2008; Han og Belcher, 2001). En til pess ad
styrkja megi frekar tolvutengda studningshépa fyrir foreldra
barna, sem greinst hafa med krabbamein, er naudsynlegt ad
kanna nanar i hvada tilgangi foreldrar myndu taka patt i sliku
studningsurreedi. Tilgangur peirrar rannséknar, sem gerd er
grein fyrir hér, var ad kanna astaedur pess ad foreldrar barna,
sem greinst hafa med krabbamein, myndu eda myndu ekki
taka patt i télvutengdum studningshopi. Leitast var vido ad
svara eftirfarandi rannséknarspurningum:

1. Af hvada asteedum myndu foreldra barna, sem greinst hafa
med krabbamein, taka patt i tdlvutengdum studningshopi?

2. Af hvada ésteedum myndu foreldrar barna, sem greinst
hafa med krabbamein, ekki taka patt i télvutengdum
studningshoépi?

3. Er munur a patttdku og patttdkuleysi foreldra i télvutengdum
studningshoépi eftir kyni, aldri, busetu, menntun og
atvinnupatttoku?

Kenningarlegur grunnur rannsdknarinnar

Kenningarlegur grunnur rannsoknarinnar byggist & verkum
Yalom (1985), Caplan (1979), Riessman (1965) og Vugia (1991).
Likan Yalom (1985) a medferdarpattum hoépa visar til ahrifa
gagnkvaeems studnings i hépum, svo sem vonar, upplysinga,
samheldni og félagsskapar. Einstaklingar i sama hopi geta
notid goéds af mismunandi pattum. Caplan (1979) talar um tvaer
viddir félagslegs studnings sem eru 1) hlutbundinn studningur
sem visar i framkveemd studnings eda pad ad veita beint hjalp
og 2) 6hlutbundinn studningur sem visar i skynjun af studningi
eda hjalp. Medferdargildi hjalpar (e. helper therapy principle),
sem Riessman (1965) setti fram og felur | sér ad pad ad
hjalpa 6drum veiti sjalfum manni hjalp, og skilgreining Vugia
(1991) & gagnkveemni visar til pess ad studningur er veittur og

Ritrynd fraedigrein

peginn i studningshépum. Gagnkveemur studningur byggist a
reynslupekkingu sem er lykilatridi i studningshépum (Borkman,
1976; Riessman og Banks, 2001; Schubert og Borkman,
1994). begar gagnkvaemur studningur & sér stad breytast
férnarldmb i hjalparadila (Borkman, 1999).

Astaedur pess ad folk tekur patt i studningshépum

Til pess ad geta annast barn med langvinnan sjukdém og
tekist a vid pad alag, sem veikindunum fylgir, purfa foreldrar
mikinn studning. Pess vegna er mikilveegt ad studningsurraedi
fyrir foreldra komi til méts vid parfir peirra (Baum, 2004; Han
og Belcher, 2001; Norberg og Boman, 2007; Wong og Chan,
2006). Mikilvaegt er fyrir medferdaradila ad vita hvers vegna
félk kys ad taka patt i studningshdépum svo heegt sé ad bjéda
upp a Urreedi sem hjalpa og na til peirra einstaklinga sem geetu
notid gdds af patttdku. Adalastaedur pess, ad folk tekur patt
studningshépum, eru ad fa upplysingar og studning (Foreman
o.fl., 2006; Grande o.fl., 2006; Hill og Weinert, 2004; Klemm
o.fl., 2003; Ljungman o.fl., 2003; Milberg o.fl., 2005; Rankin
o.fl., 2004; Seale o.1l., 2006). Einnig skiptir mali ad umrasduefni
innan hépsins hofdi til patttakenda. | 1j0s hefur komi® munur
a milli kynja pegar asteedur patttoku i studningshépum eru
skodadar. Karlar leita meira eftir upplysingum og freedslu en
konur eftir tilfinningalegum studningi (Klemm o.fl., 2003; Seale
o.fl., 20086).

Nokkrar asteedur getid verid fyrir pvi ad foreldrar taka patt |
studningshépum. Foreldrar barna med krabbamein taka patt
i studningshopum til pess ad: 1) leera af reynslu annarra, 2)
deila eigin reynslu, 3) fa studning, 4) fa upplysingar, 5) leera
nyjar adlégunarleidir, 6) hitta adra foreldra, 7) hjalpa 6drum
foreldrum, 8) fa hvild, 9) hlusta & fyrirlestra sem tengjast
studningshépi og 10) taka patt i adgerdum adgerdasinna
(Chesler og Chesney, 1995; Foreman, o.fl., 2006). Chesler
og Chesney (1995) skodudu studningshopa fyrir foreldra
barna med krabbamein og komust medal annars ad pvi ad
virkar adloégunarleidir tengdust patttéku i studningshépum.
peir foreldrar, sem deildu tilfinningum sinum med 6drum,
leitudu hjalpar og upplysinga hja vinum og beindu athyglinni
ad pvi ad leysa vandamal, voru liklegri til pess ad hafa hag af
patttdku i studningshépum. Peir foreldrar, sem a hinn bdéginn
fordudust ad hugsa um vandamal sin, drégu sig i hlé og héldu
tilfinningum Ut af fyrir sig, virtust ekki fa jafnmikid Gt ar pvi ad
vera i studningshopi.

Margar asteedur geta verid fyrir pvi ad folk leitar sér studnings
a veraldarvefnum og eru peer sambeerilegar astaeedum pess ad
foreldrar taka patt i hefdbundnum studningshépum, auk pess
sem peir nefna audvelt adgengi. Foreldrar barna, sem greinst
hafa med krabbamein og adstandendur peirra, telja avinning
af patttoku i télvutengdum studningshépi medal annars vera
ad: 1) fa studning, 2) atta sig a krabbameininu, 3) fa paer
upplysingar sem porf er a, 3) fa teekifeeri til ad deilda reynslu
sinni med 6drum, 4) fa Utras fyrir tilfinningar, 5) audvelda folki
ad hjalpa 6drum, 6) vera i sambandi vid adra, 7) finna til minni
einangrunar, 8) baeta gedreena imynd sina, 9) beeta samskipti
vid leekna, 10) leera ad lifa lifinu til fullnustu, 11) horfast i augu
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vid otta tengdan daudanum, 12) taka virkan patt i medferd,
13) baeta samskipti vid adra i fjdlskyldunni, 13) hafa stjorn a
verkjum og 6drum einkennum, 14) eiga audvelt med ad na
sambandi vid adra, 15) fa teekifaeri til ad skrifa um reynslu sina
(Fernsler og Manchester, 1997; Han og Belcher, 2001).

Astaedur pess ad folk tekur ekki patt i
studningshépum

Rannsoknir a patttdku einstaklinga i studningshépum beinast
mun oftar ad pvi af hverju folk tekur patt en af hverju félk
tekur ekki patt. Pess vegna eru mun feerri rannsoknir til
sem benda & astaedur pess ad folk kys ad taka ekki patt |
studningshopum. Nidurstédur rannsdkna hafa medal annars
synt ad adstandendur taka ekki patt i studningshépum vegna
pess ad: 1) peir vita ekki af pjonustunni, 2) peim finnst peir ekki
fa studning af patttéku i hopnum, 3) peim finnst peir ekki falla
inn i hépinn, 4) peir eru med neegan studning fyrir, 5) patttakan
er aukabyrdi par sem astandid er négu erfitt fyrir, 6) erfitt er
fyrir pa ad fara ad heiman og skilia hinn veika eftir, 7) peir
hafa ahyggjur af pvi ad patttaka muni koma peim i uppnam, 8)
fundir eru & éheppilegum timum, 9) peim finnst erfitt ad raeda
um einkalif sitt vid okunnuga, 10) peir hafa samviskubit par
sem peir fa teekifeeri til pess ad reeda malin en ekki sa sem er
veikur og 11) peir halda ad pjonustan muni ekki gagnast peim
(Milberg o.fl., 2005; Rankin o.fl., 2004; Ussher o.fl., 2008).

Chesler og Chesney (1995) skodudu medal annars astaedur
pess ad foreldrar barna, sem greinst hofdu med krabbamein,
akvadou ad taka ekki patt i studningshépi. Samkvaemt peirra
nidurstddum voru astaedur pess: 1) fiarleegd milli heimilis og
fundarstadar, 2) skortur a upplysingum um hépinn, fundi hans
og starfsemi, 3) afneitun foreldra a peirri stadreynd ad astandid
var lifsheettulegt eda 6paegindi i tengslum vid ad takast & vid
tilfinningalega peetti og deila tilfinningum sinum med 6drum,
4) andleg og tilfinningaleg spenna i tengslum vid veikindin,
einkum pegar mikid alag var til stadar og stuttu eftir greiningu
0g 5) hopar sem téku ekki & moéti breidum hoépi af foreldrum,
storfudu ekki & ahrifarikan hatt eda leitudu ekki eftir pvi ad
fa nylida inn. | tengslum vid fjarlaegd fra fundarstad var pad
ekki beinlinis vegalengd i kilometrum sem hafdi Urslitadhrif a
patttoku heldur hversu langt félki fannst pad purfa ad fara til
pess ad hitta hopinn. Pad kom pd fram ad peir sem bjuggu
i dreifoyli attu erfidara med ad seekja fundi. Foreldrar, sem
vissu ekki af studningshopnum, héfdu ekki hugmynd um hvad
hann gerdi eda ekki var haft samband vid og reynt ad lada ad
hopnum, voru odliklegri til patttdku. Hvad vardadi andlega og
tilfinningalega spennu var alag stundum pad mikid ad foreldrar
treystu sér hreinlega ekki til pess ad taka patt i studningshopi.
Peir sem kusu ad taka ekki patt i studningshépum voru liklegri
til pess ad alita ad studningshodpar dreegju alls ekki Ur streitu,
til deemis ad hépnum misteekist ad draga Ur tilfinningadlagi,
einmanaleika og reidi foreldra. Peir sem kusu ad taka ekki patt
voru einnig liklegri til pess ad telja ad studningshoépar veittu
villandi upplysingar og mistaekist ad veita folki adstod vid ad
leysa Ur vandamalum. Pessir einstaklingar voru einnig liklegri
til pess ad telja ad studningshoépar hvettu til dhefdbundinnar
medferdar og Ovideigandi leida til pess ad takast a vid
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vandamal. Astaedur pess ad foreldrar, sem voru patttakendur,
maettu stundum ekki & fundi voru til deemis timaskortur,
orkuleysi, ad fundarefni htfdadi ekki til peirra auk ymislegs sem
vardadi skipulagningu. Einstaklingar, sem vildu ekki taka patt
i hépum, t6ldu til ofangreinda paetti en basttu auk pess vid ad
peir vildu ekki taka patt par sem peir vildu needi og ad of mikil
tilfinningasemi veeri { hépnum.

Télvutengdir studningshépar

Télvutengdur studningshoépur er studningsurreedi par sem
einstaklingar eiga samskipti sin & milli i gegnum télvu i stad
pess ad hittast augliti til auglits eins og i hefdbundnum
studningshopum. Megintilgangur slikra hépa er ad veita
tilfinningalegan studning og upplysingar (Ljungman o.fl., 2003;
Meier o.fl., 2007). Naudsynlegt er ad patttakendur hafi
adgang ad tdlvu, videigandi hugbunadi og tengingu vid
veraldarvefinn. Samskipti geta farid fram med pvi ad nota
t6lvupost, skilabodatdflur eda spjallsveedi a veraldarvefnum.
Eins og i hefébundnum studningshopum geta patttakendur
komid med fyrirspurnir, deilt upplysingum og reynslu sinni,
hjalpad 6drum, latid i ljés ahyggjur, bodid rad og studning og
haft gaman af (Hill og Weinert, 2004; van Uden-Kraan o.fl.,
2008b). Talid er ad tdlvutengdir studningshopar geti veitt
studning og upplysingar a vid hefdbundna studningshopa. Aftur
a moti hittast patttakendur ekki augliti til auglitis i télvutengdum
studningshopum, ad minnsta kosti ekki reglulega eda oft, og |
sumum peirra er haegt ad njota nafnleyndar. Rannsdknir benda
til pess ad almennt sé umreedan malefnaleg i télvutengdum
studningshépum og pvi ekki astaeda til ad hreedast ad
umraedur fari Ur béndunum, upplysingar séu ekki areidanlegar
eda ad patttakendur syni ekki fyllstu kurteisi og hattvisi (Meier
o.fl., 2007; van Uden-Kraan o.fl., 2008a).

i nylegri rannsékn var metid hvort foreldrar barna & islandi,
sem greinst hafa med krabbamein, vildu nyta sér télvutengdan
studningshdp, hvort hann hugsanlega hefdi ahrif & heilsu
og lidan foreldranna, hvort foreldrar skynjudu gagnkveesman
studning af hépnum og hvernig foreldrar nyttu sér hépinn.
[ Grtakinu voru foreldrar barna sem greinst hoéfdu med
krabbamein og innan vid fimm &r voru lidin fra lokum
medferdar. Alls var 58 einstaklingum bodin patttaka og tok
21 patt. Nidurstddur rannsdknarinnar benda til ad pessi hopur
foreldra vilji nyta sér tdlvutengda studningshépa med gdédum
arangri og ad styrkja megi medferdargildi studningshépa innan
heilbrigdiskerfisins & islandi (Bragadottir, 2008).

Toélvutengdir studningshoépar geta ad miklu leyti veitt pann
studning sem hefdbundnir studningshépar bjdéda pott slikur
studningur geti ef til vill ekki komid alveg i stadinn fyrir pann
studning sem folk getur veitt hvert 88ru pegar pad hittist augliti
til auglitis. Likamleg fiarleegd patttakenda og pad ad peir eru
hadir teeknilegum tengingum er pad sem adallega greinir & milli
taeknivaeddra studningshépa og studningshoépa par sem félk
hittist augliti til auglits (Galinsky o.fl., 1997). Rannséknir hafa
synt ad télvutengdum studningshépum fylgja baedi kostir og
6kostir sem geta haft ahrif a4 pad hvort einstaklingar akveda ad
taka patt i peim eda ekki.



ADFERD

Um lysandi rannsokn er ad reeda par sem notadur var skriflegur
spurningalisti til ad safna gégnum. Urtakid voru foreldrar allra
barna sem hofdu verid medhodndlud & Barnaspitala Hringsins,
Landspitala, vegna krabbameins 4 undangengnum tiu arum.
Notadir voru samtals sex spurningalistar, prir fyrir foreldra
lifandi barna og prir sambeerilegir fyrir foreldra sem hofdu misst
bérm sin. Hver patttakandi svaradi tveimur spurningalistum. A
einum spurningalistanum var spurt um lydfreedilegar breytur og
bakgrunnsbreytur, annar var fyrir foreldra sem myndu taka patt
i télvutengdum studningshopi og sa pridji fyrir pa sem myndu
ekki taka patt i télvutengdum studningshépi. Spurningarnar um
asteedur patttdku eda patttdkuleysis voru tvigildar spurningar
par sem patttakandi merkti vid hvort uppgefin asteeda, sem
sett var fram sem fullyrding, astti vid sig eda ekki. | lok
spurningalistanna um astaedur patttoku eda patttdkuleysis var
patttakendum bodid ad greina fra 6drum asteedum en peim
sem pegar h6fdu komid fram og koma med athugasemdir i eigin
ordum. Spurningalistarnir voru samdir af einum rannsakendanna
(HB) par sem ekki fannst spurningalisti sem gat pjénad
tilgangi rannsoéknar. Yfirbordsréttmasti spurningalistanna var
fengid® med mati fiogurra freedimanna sem unnid hoéfdu med
studningshépum fyrir fullordna sjuklinga og adstandendur peirra.
Spurningalistarnir voru forpréfadir a 19 foreldrum langveikra
barna annarra en peirra sem toku patt i rannsokninni. Svor
barust fra sex foreldrum. Smaveegilegar breytingar voru gerdar
a ordalagi priggja spurninga og rod priggja spurninga var
breytt. Engar efnislegar breytingar voru gerdar a innihaldi
spurningalistanna vid forprofun.

Sendir voru Ut 122 spurningalistar, 94 til foreldra lifandi barna og
28 til foreldra latinna barna. Badum foreldrum sama barns var
bodin patttaka. Litid var & hvert foreldri sem 6hadan patttakanda
i rannsékninni. Spurningalistunum fylgdi kynningarbréf og bod
um patttdku. Patttaka i rannsékninni jafngilti skriflegu upplystu
sampykki. Leyfi sidanefndar Landspitalans (erindi 51/2005) og
Personuverndar (nr. S2700/2005) lagu fyrir.

Gognum var safnad i jandar og febrdar 2007. Unnid var Ur
gdégnum rannsoknarinnar i tolfreediforritinu SPSS. Til ad svara
rannséknarspurningunum var reiknud Ut tidnidreif, hlutféll og
samanburdar- og fylgniprof med t-profi Shadra hdpa og kikvadrat.

NIDURSTODUR

Heildarsvérun var 43%. Svarhlutfall fyrir foreldra lifandi barna
var 44% (n=41) en fyrir foreldra latinna barna 43% (n=12).
Einkenni patttakenda ma sja i t6flu 1. Fleiri fedur en maedur
toku patt i rannsékninni en fleiri maedur (n=18) sdgdust myndu
taka patt i toélvutengdum studningshépi bydist peim pad.
Medalaldur patttakenda var 44,3 ar par sem yngsti patttakandinn
var 28 éra og sa elsti 59 ara. Langflestir voru i hjonabandi
eda | sambud. Buseta patttakenda skiptist nokkud jafnt milli
hoéfudborgarsveedisins og landsbyggdarinnar en pd voru fleiri
busettir & hoéfudborgarsveedinu. Flestir voru med menntun
umfram grunnskoélaprof og i fullu starfi. Faestir foreldrar héfdu adur
tekid patt i télvutengdum studningshoépi. Pegar leitad var svara
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vid pvi hverjir asttu ad sja um slikan hép kom i ljos ad flestum
fannst Styrktarfélag krabbameinssjukra barna best til pess fallid
enda voru allir patttakendur nema einn i félaginu. Pegar ahugi a
patttoku i tolvutengdum studningshoépi var kannadur kom i ljos ad
teeplega helmingur foreldra eda 47% hafdi ahuga & patttdku. Ekki
meeldist tolfraedilega markteekur munur & peim sem myndu taka
patt og myndu ekki taka patt hvad kyn, aldur, busetu, menntun
og atvinnupatttoku vardadi (p 0,05). Ef hiutféll eru skodud Ut fra
pvi hvort um foreldra lifandi eda latinna barna er ad reeda kom i
ljos ad 42% (n=17) foreldra lifandi barna hafdi ahuga & patttoku
0g 67% (n=8) foreldra latinna barna.

Foreldrar sem myndu taka patt i télvutengdum
studningshoépi

Astaedur fyrir patttoku foreldra i télvutengdum studningshépi
eru syndar i toflu 2. Hugsanlegar astaedur, sem spurt var um,
attu allar vid einhverja af patttakendunum.

Allir foreldrar lifandi barna s6gdust vilja taka patt i tdlvutengdum
studningshopi til ad midla af reynslu sinni af pvi ad eiga barn
med krabbamein og til ad veita 8drum hagnytar upplysingar
eda rad. Adrar asteedur, sem langflestir foreldrar lifandi barna
merktu vid, voru: ad kynnast reynslu annarra af pvi ad eiga barn
med krabbamein, ad fa studning af pvi ad vera i sambandi vid
folk med sambeerilega reynslu, ad geta veitt 6drum studning,
ad vilja fa hagnytar upplysingar eda rad fra 8drum og ad hafa
ahrif a heilbrigdispjonustuna sem veitt er fidlskyldum barna
med krabbamein. SU astaeda, sem atti vid feesta foreldra lifandi
barna, var ad purfa ekki ad horfa framan i neinn en samt geta
tekid patt i studningshopi.

Allir foreldrar latinna barna, sem myndu taka patt i tolvutengdum
studningshopi bydist peim pad, myndu gera pad til pess ad
geta fengid studning fra 66rum med sambeerilega reynslu og
til pess ad geta veitt 68rum studning, til ad midla af reynslu
sinni af pvi ad hafa misst barn Ur krabbameini og kynnast
sambeerilegri reynslu annarra, af pvi ad peir telja ad pad muni
hjalpa sér ad adlagast pvi ad hafa misst barn sitt og af pvi ad
peir vilja getad tjad tilfinningar sinar vid folk med sambeerilega
reynslu. Adrar asteedur fyrir patttdku, sem langflestir foreldrar
latinna barna merktu vid, voru ad vilja kynnast reynslu annarra
af pvi ad eiga barn med krabbamein, ad fa og veita hagnytar
upplysingar og réad, ad vilja rjufa einangrunina sem peir héfou
fundid fyrir og ad peir voru forvitnir ad vita hvernig télvutengdur
studningshoépur starfar. Peir pasttir, sem attu sist vid foreldra
latinna barna, voru ad tdlvutengdur studningshdépur myndi
nytast peim par sem peir geetu notid nafnleyndar og ad
télvutengdur studningshoépur hentadi peim par sem peir aettu
erfitt med ad komast ad heiman.

Foreldrar sem myndu ekki taka patt i télvutengdum
studningshopi

Astaedur fyrir pvi ad foreldrar myndu ekki taka patt f
télvutengdum studningshopi eru syndar i téflu 3. Algengasta
asteedan fyrir pvi ad foreldrar lifandi og latinna barna myndu
ekki taka patt i tdlvutengdum studningshépi er ad peir telja ad
pad muni ekki hjalpa peim & neitt natt.
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Tafla 1. Einkenni patttakenda.

Breyta N=53* n %
Kyn foreldra Karl 31 59
Kona 22 41
Buseta foreldra A hofudborgarsvasdinu 31 59
Utan héfudborgarsveedisins 22 41
Hjuskaparstada foreldra i hjonabandi/sambud 47 89
Hvorki i hjonabandi né sambud/einstaed(ur)/ekkja/ekkill/fraskilin(n) 6 11
Menntun foreldra Grunnskolaprof/skoélaskylda/landsprof/gagnfreedaprof 12 23
Fagnam (t.d. idnnam, verslunarprof) 15 28
Studentsproéf 6 11
Haskolaprof 20 38
Vinna utan heimilisins Ekkert 13
Hlutastarf 17
Fullt starf 37 70
Aldur barns vid greiningu** 5 ara eda yngra 15 28
6-10 ara 16 30
11-15 ara 17 32
16 éra eda eldra 5 10
Tegund krabbameins** Hvitblaedi 17 33
Heilagexli 10 19
Annad 25 48
Timi fra greiningu** 2 ar eda minna 16 36
3-5 ar 16 36
6-8 ar 7 15
9-11 ér 5 11
12-14 ar 1 2
Nuaverandi heilsa barns** Barnid er leeknad 28 53
Barnid er med krabbamein en & batavegi 10 19
Barnid er med krabbamein og ekki a batavegi 3 6
Barnid er latid 12 22
Reynsla af patttoku foreldris i Ja 9 17
télvutengdum studningshopi Nei 44 83
Hver sja aetti um télvutengdan Styrktarfélag krabbameinssjukra barna (SKB) 36 80
studningshop Barnaspitali Hringsins 13
Félagspjonustan 5
Adrir 1 2
Ahugi a patttoku i télvutengdum Ja 25 47
studningshépi Nei o8 53

*Par sem n neer ekki heildarfidlda patttakenda svorudu ekki allir spurningunni.

**Hafa ber i huga pegar télur um fidlda barna patttakenda eru skodadar ad um patttéku beggja foreldra sama barns getur verid ad reeda.
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Tafla 2. Astaedur pess ad foreldrar myndu taka pétt i télvutengdum studningshopi.

Foreldrar Foreldrar
lifandi barna latinna barna

Asta=da N=17 N=8

N n
Eg vil midla af reynslu minni af ad eiga barn med krabbamein 17 7
Eg vil veita 68rum hagnytar upplysingar eda rad 17 7
Mér finnst ég geta fengid studning af pvi ad vera i sambandi vid adra foreldra med 16 8
sambeerilega reynsiu
Eg vil kynnast reynslu annarra af ad eiga barn med krabbamein 16 7
Mér finnst ég geta veitt 68rum studning 15 8
Eg vil fa hagnytar upplysingar eda rad hja 6drum 15 7
Eg vil hafa ahrif & heilbrigdispjonustuna sem veitt er fidlskyldum barna med krabbamein 15 6
Eg er forvitin(n) ad vita hvernig télvutengdur studningshdpur virkar 14 7
Eg tel ad pad muni hjdlpa mér ad adlagast pvi/lifa med pvi ad eiga barn sem hefur greinst 13 8
med krabbamein
Pad hentar mér ad taka patt i télvutengdum studningshopi par sem ég a ekki audvelt med ad 12 3
komast ad heiman
Eg vil geta tjad tilfinningar minar vid félk med sambasrilega reynsiu 11 8
Eg vil rjtifa einangrunina sem ég hef fundid fyrir 10 7
Pad hentar mér ad geta sétt eda veitt studning hvenaer sem er sélarhringsins 9 6
i tolvutengdum studningshopi fyndist mér gott ad geta notid nafnleyndar pegar ég tjai mig eda 9 3
hlutsta a adra
Pad hentar mér ad purfa ekki ad horfa framan i neinn en samt ad geta tekid patt i 7 4
studningshopi
Eg vil midla af reynslu minni af ad hafa misst barni® mitt Gr krabbameini* 8
Eg vil kynnast reynslu annarra af ad hafa misst barnid sitt Ur krabbameini* 8
Eg tel ad pad muni hjdlpa mér ad adlagast pvi/lifa med pvi ad hafa misst barnid mitt* 8

*A eingdngu vi® foreldra latinna barna.

Astaedur, sem langflestir foreldrar lifandi barna ségdu fyrir pvi
ad peir myndu ekki taka patt, eru ad peir fa neegan studning
fra fjdlskyldu og vinum, fagadilum og heilbrigdisstarfsfélki og ad
peir myndu frekar taka patt i studningshoépi par sem félk hittist
augliti til auglitis. Ekkert foreldri lifandi barns sagdist ekki myndu
taka patt vegna pess ad pad astti vid lesrdskun ad strida eda
veeri med skerta sjon og geeti pess vegna illa lesid a tolvuskja.

Flestir foreldrar latinna barna myndu ekki taka patt i
télvutengdum studningshoépi af pvi ad peim finnst peir ekki
purfa studning fra 6drum foreldrum og ad peir f& neegan
studning fra fjdlskyldu og vinum. Tiu af 22 mogulegum
asteedum fyrir pvi ad foreldrar latinna barna myndu ekki taka
patt attu ekki vid neinn patttakanda. Lutu pessar astasedur
flestar ad adgangi og kunnattu a télvu og télvupodst, tima og
getu til patttdku og erfidleikum vid ad lesa af tolvuskja.

Svoér foreldra vid opnum spurningum
19 patttakendur svérudu opinni spurmingu um adrar asteedur
patttoku og ekki patttdku og 17 foreldrar komu med athugasemdir.

Svor pessara foreldra innihéldu pd engar adrar asteedur en
gefnar voru upp i spurningalistunum heldur nyttu foreldra sér pad
ad undirstrika og Utskyra svor sin vid stddludu spurningunum.
Foreldrar, sem myndu taka patt i télvutengdum studningshopi,
itrekudu ad peir myndu nota slikan hép til ad greina fra reynslu
sinni, deila henni med &drum og hjélpa 6drum og ad slikt geeti
verid sérstaklega mikilveegt fyrir foreldra barna sem nylega hafa
greinst med krabbamein. Foreldrar, sem myndu ekki taka patt i
télvutengdum studningshépi, 16gdu aherslu & ad peir hefdu ekki
porf fyrir slikan studning, idulega vegna pess ad langt veeru um [idid
fra greiningu og medferd barnsins. Peir sem ekki myndu taka patt
greindu gjarnan fra pvi i svdrum sinum vid opnu spurningunum ad
peir myndu frekar kjosa hefdbundinn studningshép par sem hist
veeri augliti til auglitis eda sambland af hvoru tveggja.

UMRADUR

Alls téku 53 foreldrar patt i rannsokninni. Teeplega helmingur
peirra myndi taka patt i tolvutengdum studningshopi bydist
peim pad. Meirihluti peirra sem myndu taka patt eru maedur en
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Tafla 3. Astaedur pess ad foreldrar myndu ekki taka patt f tolvutengdum studningshépi.

Foreldrar Foreldrar

3 lifandi barna latinna barna
Astaxda N=24 N=4

n n
Mér finnst ég ekki purfa studning fré 6drum foreldrum 12 3
Mér finnst ég ekki geta veitt 66rum studning 6 2
Eg er ekki med nein Sleyst vandamal i tengslum vid pad ad barn mitt hefur greinst med
krabbamein 13 2
Eg vil ekki tja mig um reynslu mina vid adra 2 0
Mér finnst 6paegilegt ad heyra/sja adra lysa reynslu sinni af ad eiga barn med krabbamein 4 1
Mér finnst 6peegilegt ad tja 6drum tilfinningar minar 6 2
Eg fee neegan studning fra filskyldu og vinum 18 3
Eg fee naegan studning fra fagadilum eins og heilbrigdisstarfsfolki 17 2
Eg tel ad pad muni ekki hjalpa mér & neinn hatt ad taka péatt i télvutengdum studningshopi 21 4
Eg teeki ekki patt i télvutengdum studningshépi eingdngu i rannséknarskyni 15 1
Eg tek (taeki) ekki patt i tolvutengdum studningshopi ef peir sem stjérnudu honum annast (hefdu
annast) barnid mitt 4 LSH 4 1
Eg hef ekki adgang ad télvu 3 0
Eg hef ekki adgang ad tolvupdsti eda veraldarvefnum (Internetinu) 3 0
Eg kann ekki & télvu 1 0
Eg kann ekki & télvupost 3 0
Eg myndi frekar taka patt i studningshdpi par sem félk hittist augliti til auglitis 17 2
Eg hef ekki tima til ad taka patt i studningshopi 9 0
Eg er of preytt(ur) til ad taka patt i studningshopi 4 0
Eg 4 vid lesréskun ad strida 0 0
Eg er med skerta sjon og get pess vegna illa lesid & tolvuskja 0 0
Tolvusamskipti henta mér ekki 6 0
Eg er ekki med nein dleyst vandamal i tengslum vid pad ad hafa misst barnid mitt* 2

*A eingdngu vid foreldra latinna barna.

ekki meeldist tolfreedilega marktaekur munur a peim foreldrum
sem myndu taka patt og peim sem myndu ekki taka patt i
tdlvutengdum studningshopi hvad kyn, aldur, busetu, menntun
og atvinnupatttoku vardar. Fyrri rannsoknir benda til pess ad
konur taki frekar patt i studningshépum en karlar og er talad
um hinn deemigerda patttakanda i studningshépum sem vel
menntada konu & midjum aldri (Baum, 2004; Chesler og
Chesney, 1995; Grande o.fl., 2006; Han og Belcher, 2001; Im
o.fl., 2007; Sarkadi og Bremberg, 2005; Shaw o.fl., 2006). Hins
vegar hafa rannsoknir & télvutengdum studningshépum bent til
jafnari patttéku kynjanna en i hefdbundnum studningshépum
(Bragadottir, 2008; Klemm o.fl., 2003).

Athyglisvert er ad innan hoéps foreldra latinna barna myndu
hlutfallslega fleiri taka patt i télvutengdum studningshopi en

Timarit hjukrunarfraedinga — 5. tbl. 85. arg. 2009

innan hoéps foreldra lifandi barna. Petta synir ad foreldrar
latinna barna hafa ekki sidur porf fyrir studning en foreldrar
lifandi barna. Eru pessar nidurstddur i samraemi vid nidurstddur
fyrri rannsokna sem benda til pess ad foreldrar, sem misst hafa
born sin Ur krabbameini, vilji og hafi porf fyrir ad deila reynslu
sinni med 68rum (Dyregrov, 2004; Kreicbergs, 2004; Scott
o.fl.,, 2002).

Langflestum patttakendum fannst ad Styrktarfélag
krabbameinssjiukra barna (SKB) eetti ad sja um tdlvutengdan
studningshop fyrir foreldra barna med krabbamein. Innan
SKB eru starfandi nokkrir studningshépar en pad eru allt
hefdbundnir studningshépar sem hittast augliti til auglitis &
hofudborgarsvaedinu (Oskar Orn Gudbrandsson, munnlegar
upplysingar 22. oktober 2008).



Nidurstddur leiddu i ljdos ad helstu asteedur pess ad foreldrar
lifandi og latinna barna teekju patt i tdlvutengdum studningshdpi
eru ad fa og veita studning og upplysingar og vera i sambandi
vid adra foreldra med sambaerilega reynslu auk pess ad hafa
ahrif a heilbrigdispjonustuna sem veitt er fjdlskyldum barna med
krabbamein. Petta samraemist nidurstddum fyrri rannsékna a
patttéku foreldra i studningshépum (Chesler og Chesney, 1995;
Wong og Chan, 2006). Allar ésteedurnar, sem spurt var um,
attu vid einhverja af foreldrunum sem teekju patt i tdlvutengdum
studningshdpi bydist peim pad. Ahugavert er p6 ad nafnleynd
0g pad ad purfa ekki ad horfa framan i neinn virdist ekki skipta
marga foreldra i pessari rannsékn mali en pessir paettir hafa jafnan
verid taldir til kosta télvutengdra studningshépa (Galinsky o.fl.,
1997; Weinberg o.fl., 1996). Nokkur hépur foreldra er forvitinn ad
vita hvernig télvutengdur studningshépur starfar og myndi pess
vegna taka patt og sumum henta slikir hdpar par sem peir eiga illa
heimangengt og ad geta tekid patt hvenasr sem er sdlarhringsins.
Er petta i samraemi vid nidurstddur fyrri rannsékna & télvutengdum
studningshépum par sem peir eru taldir henta i dreifoyli og peim
sem eiga erfitt med ad komast ad heiman (Bragadottir, 2008; Hill
o.fl.,, 2004; Klemm o.fl., 2003; Lieberman o.fl., 2003).

Pegar litid er & pann hop foreldra, sem myndi ekki taka patt
i tolvutengdum studningshopi, kemur i ljos ad flestir peirra
telia ad patttaka myndi ekki hjalpa & neinn hatt og segjast
peir fa naegan studning fra fjidlskyldu og vinum og fagadilum.
Ef pessar nidurstddur eru bornar saman vid nidurstddur
fyrri rannsékna a studningshépum kemur i ljos ad peir sem
alita sig fa naegan studning hafa oft og tidum ekki dhuga &
patttoku { studningshépum (Rankin o.fl., 2004). Skortur a
télvukunnattu eda bunadi virdist sjaldnast asteeda fyrir pvi ad
folk vilji ekki taka patt i télvutengdum studningshoépi. Petta
samreemist nidurstddum dr skyrslu Hagstofunnar um islenskt
upplysingasamfélag (Gudfinna Hardardottir, 2007) en par
kemur fram ad télvunotkun og adgangur ad veraldarvefnum
er mjdg Utbreiddur hér a landi. Midad vid adildarlénd
Evrépusambandsins, Noreg, Bulgariu, Makedoniu, Rumeniu
og Tyrkland standa Islendingar mjég framarlega hvad petta
vardar og nyta sér taeknina i miklum maeli.

Af svérum foreldra ma rada ad pad sama hentar ekki dllum. Nokkrir
af peim sem myndu taka patt i tdlvutengdum studningshopi
myndu gera pad par sem pad hentar peim ad purfa ekki ad horfa
framan i neinn en samt geta tekid patt i studningshdpi, en nokkur
hopur peirra sem ekki taeki patt télvutengdum studningshopi teeki
frekar patt i hefdbundnum studningshdpi. | svérum foreldra vid
opnum spurningum og af athugasemdum peirra ma rada ad sumir
myndu vilia hafa adgang ad télvutengdum studningshopi i bland
vid hefdbundinn studningshdép. Pad ad hittast augliti til auglitis og
ad vita vid hvern samskiptin eru virdist skipta suma foreldra miklu
mali. Pessar nidurstddur benda & pad ad naudsynlegt getur verid
ad bjoda upp & mismunandi form studningshépa par sem pad
sama hentar ekki dllum.

Takmarkanir rannsdoknar
Helstu takmarkanir pessarar rannsoéknar eru litid Urtak, nytt
matstaski og ad um pdstkdnnun var ad raeda. | Grtakinu voru
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122 einstaklingar og i fliétu bragdi virdist pad fremur litid en pad
skyrist af litum ibuafidlda 4 islandi. Urtak rannséknar er { raun
bydi hennar. Ollum einstaklingum, sem uppfylltu valvidmid, var
bodin patttaka og pvi er Urtakssteerd vidunandi. Vid undirbudning
rannsoknarinnar var gerd ytarleg leit ad matstaeki sem pjona
myndi tilgangi rannsoknarinnar en an arangurs. Pvi var brugdid
a pad rad ad Utbla matsteeki og akvedid ad nota skriflegan
spurningalista. Spurningalistinn hafdi yfirbordsréttmasti en hafdi
ekki adur verid notadur i sambeerilegri rannsékn. Pegar um
postkdnnun er ad raeda er svorun oft dreem. | pessu tilviki var
svorun 43% sem telst vidunandi.

Lagt svarhlutfall i rannsokninni eykur likur & valskekkju. Erfitt
er ad yfirfeera nidurstddur Urtaksins a pydid og spurning hvort
pau 43%, sem svorudu rannsokninni, gefi négu gdéda mynd
af peim 57% sem kusu ad svara ekki. pratt fyrir takmarkanir
rannsoknarinnar eru nidurstédurnar mikilvaegar par sem paer
gefa visbendingar um asteedur pess ad foreldrar barna, sem
greinst hafa med krabbamein, myndu eda myndu ekki taka
patt i télvutengdum studningshopi. Pessa vitneskju ma nyta til
frekari eflingar a studningshépum fyrir foreldra. Rannsoknin er
pvi talin hafa pjénad tilgangi sinum.

Alyktanir

Helstu nidurstddur pessarar rannsdknar eru paer ad nokkur
hopur foreldra barna, sem greinst hafa med krabbamein,
myndi taka patt i télvutengdum studningshépi bydist peim
pbad. Hiutfallslega fleiri foreldrar, sem hafa misst bérn sin,
myndu taka patt i slikum studningshoépi. Konur sem karlar,
busett a hoéfudborgarsveedinu sem utan, myndu vilia taka
patt. Flestir eru & pvi ad SBK eigi ad sja um slikan hoép.
Helstu éasteedur patttdku eru gagnkveemur studningur og
upplysingar. Nokkur hoépur peirra sem ekki myndi taka
patt i tolvutengdum studningshopi myndi frekar taka patt i
hefébundnum studningshépi sem hittist augliti til auglitis og
einhverjir vildu fa bléndu af badu.

Af  pessum nidurstddum, en pd med takmarkanir
rannsoknarinnar i huga, eru eftirfarandi alyktanir dregnar:

e Bjoda parf upp a télvutengda og hefébundna studningshépa
fyrir foreldra barna sem geinst hafa med krabbamein.

e Heilbrigdisstarfsmenn aettu ad standa ad eda taka patt |
slikum medferdardrreedum i samstarfi vid SKB auk pess ad
benda foreldrum a studningshépa sem pegar eru til og hafa
reynst vel.

e Margar é&stedur eru fyrir pvi ad foreldrar taki patt i
télvutengdum studningshopi en helstar eru peer ad vilja veita
0g piggja studning og upplysingar og vera i sambandi vid
adra med sambeerilega reynslu.

e Skortur & pekkingu a eda adgangi ad télvum og
veraldarvefnum eru ekki asteedur pess ad foreldrar taekju
ekki patt i tolvutengdum studningshopi.

e Rannsaka parf hvada studningshépar skila bestum arangri
og hverjum.
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Pakkir

Rannsoéknin  var styrkt af visindasjédi Landspitala-
haskélasjukrahtss og B-hluta visindasjéds Félags islenskra
hjukrunarfreedinga.
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