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Bakgrunn: Hvert ar opplever nesten 3500 barn og unge at en av foreldrene far kreft. I falge
spesialradgiver Randi Varholm, forsker ved Kreftforeningen, trenger barn informasjon.
Lovendringene fra 01.01.2010 skal bidra til & styrke og tydeliggjere barn og unges rettsstilling ved
bruk av helse- og omsorgstjenester.

Hensikt: Hensikten med denne litteraturstudien er & finne ut hva barn sier om sitt
informasjonsbehov nar en av foreldrene har en uhelbredelig kreftsykdom.

Metode: Oppgaven er et litteraturstudie. | litteratursgket er databasene Sykepleien Forskning,
Medline Ovid og PubMed brukt. Sgket resulterte i fem vitenskapelige forskningsartikler.
Resultat: Ut i fra artiklene kom seks temaer til syne; 1. Informasjonens innhold. 2. Gjensidig
beskyttelse. 3. Informasjon tilpasset den enkelte. 4. Foreldre og barn. 5. Informasjonskilder. 6.
Timing.

Konklusjon: Barna uttrykker ett stort informasjonsbehov. Informasjonen ma vere arlig og
konkret. De gnsker & vaere med fra starten av. Det kommer frem at informasjon om sykdom,
behandling, bivirkninger, prognose, seg selv og sine egne tanker og falelser er gjentakende i

litteraturen vi har brukt i oppgaven var.
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Background: Every year, nearly 3500 children experience one of the parents getting cancer.
According to special cuncelor Randi Varholm, researcher in Kreftforeningen, children need
information. The amendment from 1 January 2010 will help strengthen and clarify the rights of
children and adolescents by using health and care services.

Purpose: The purpose of this literature study is to find out what children say about their
information needs when one parent has an incurable cancer disease.

Method: The task is a literature study. In the literature search the databases Sykepleien Forskning,
Medline Ovid and PubMed are used. The search resulted in five scientific research articles.
Results: Based on the articles, six new themes emerged; 1. information content. 2. mutual
protection. 3. information adapted to the individual. 4. parent and child. 5. information sources.
6. timing.

Conclusion: The children express a great information need. The information must be honest and
concrete. They want to be with you from the start. It appears that information about illness,
treatment, side effects, prognosis, self and their own thoughts and feelings is repeated in the

literature we have used in our assignment.
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1.0 Innledning

Fordypningsoppgaven er en avsluttende eksamen som gir oss mulighet til a fordype oss i et
eget valgt tema og som er relevant for var videreutdanning i “Palliativ omsorg — helhetlig
lindring i livets sluttfase”. Oppgaven er et litteraturstudie som innebarer at vi arbeider
metodisk og systematisk. Vi viser faglig- og vitenskapelig refleksjon og gir en selvstendig
vurdering av litteraturen vi har benyttet oss av (Dalland, 2012, s. 50). Temaet vi har valgt
omhandler barn som pargrende i alderen 6-12 ar og om hvilket informasjonshehov de selv
mener og gnsker a fa nar en av foreldrene har uhelbredelig kreft..

I 2012 kartla Astrid Syse, forsker ved Kreftregisteret, at nesten 3500 barn og unge vil oppleve
at en av foreldrene far kreft. Rundt 700 av disse vil oppleve a miste en forelder av kreft i lgpet
av ett ar (Kreftregisteret, 2012). Videre viser hennes forskning at det er noe mer vanlig at mor
far kreft (56%) enn at far far kreft (44%). De vanligste kreftformene som rammer
barnefamiliene er brystkreft, hudkreft, testikkelkreft, tarmkreft og livmorhalskreft. | falge
spesialradgiver Randi Varholm (Kreftforreningen, 2013) trenger barn informasjon. De
trenger a forsta hva som skjer for & mestre en ny og vanskelig livssituasjon med kreftsykdom i
familien. De vil trenge informasjon om sykdommen og hvordan den vil pavirke ikke bare
deres egen, men ogsa familiens situasjon.

Den 19. juni 2009 vedtok Stortinget endringer i helsepersonelloven og i lov om
spesialisthelsetjeneste som skal sikre at helsepersonell identifiserer og ivaretar
informasjonsbehovet- og oppfalgingsbehovet til mindrearige barn av pasient med psykisk
sykdom, rusmiddelavhengighet og alvorlig somatisk sykdom og skade kan ha som faglge av
foreldrenes tilstand. Loven tradde i kraft 01.01.2010 (Lovdata, 2009). Den 31.03.2107 la
regjeringen ved Helse- og omsorgsdepartementet frem forslag til lovendringer (Propo. L 75
(2016-2017)), som skal bidra til & ytterligere styrke og tydeliggjgre barn og unges rettsstilling
ved bruk av helse- og omsorgstjenester. Forslaget er pr. 03.04.2017 tildelt Helse- og
omsorgskomiteen, som venter innspill innen 25.04.2017 (Regjeringen, 2017).

Barn skal fa slippe plikter, belastninger og omsorgsoppgaver de ikke kan mestre. Det kommer
tydelig frem at barn ikke skal veere pargrende slik voksne skal vaere pargrende (Gjesdahl,
2012, s. 5). | Dyregrov (2012, s. 44-45) vises det til at det har veert lite fokus pa a hjelpe og
forsta barn som opplever at foreldre blir alvorlig syke, selv om forskning viser at barn blir
sterkt bergrte ved forelderens livstruende sykdom.



1.1 Begrunnelse for valg av tema og relevans for palliativ omsorg

| vart arbeide med alvorlig syke og dgende pasienter mgter vi ogsa barn og unge som er
pargrende. Det varierer i hvilken grad og hvor ofte vi mgter barn som er pargrende og hvilket
informasjonsbehov den enkelte har. Dette gir erfaring og et gnske om a leere mer om spesielt
hva barna selv mener de har behov for. Det at vi har valgt barn i aldern 6-12 ar er noe
tilfeldig, men vi tenker at samtidig er denne aldersguppen tettere knyttet til de voksne og
sgker gjerne primeert informasjonen de trenger hos sine foreldre. | Kaasa (2013, s. 94) sies det
at for yngre barn kan det vare vanskeligere 4 tilpasse seg forelderens sykdom siden de ikke
har oppnadd den emosjonelle og kognitive modenhet. Vi gnsker a fa frem det som kanskje er
noe av det viktigste nar en av foreldrene har en uhelbredelig kreftsykdom, nemlig hvordan
barna selv tenker, faler og mestrer & vere barn og pargrende. Vi mener at den nye kunnskapen
vi tilegner oss i arbeidet med oppgaven vil kunne gi oss en bedre forstaelse for barnas behov.
Blant annet vil vi fa gkt kunnskap om deres rettigheter og hva som er vares plikt som
helsepersonell. Lovendringen i helsepersonelloven fra 01.01.2010 og lovforslag av
31.03.2017 som sikrer barn og unges rettigheter som pargrende viser hvor viktig det er a
tilegne seg denne nye kunnskapen.

Den palliative kulturen kjennetegnes ved & ha respekt for pasient, pargrende og medarbeidere
0g at pasient og pargrende blir mgtt og forstatt i forhold til sin situasjon. I falge Nasjonalt
handlingsprogram med retningslinjer for palliasjon i kreftomsorgen er palliasjon aktiv
behandling, pleie og omsorg for pasienter med inkurabel sykdom og kort forventet levetid.
Lindring av pasientens fysiske smerter og andre plagsomme symptomer star sentralt, sammen
med tiltak rettet mot psykiske, sosiale og andelige/eksistensielle problemer. Malet med all
behandling, pleie og omsorg er best mulig livskvalitet for pasienten og de parerende.
(Helsedirektoratet, 2015).

1.2 Tidligere forskning pa temaet

Det har veert lite forskning pa barn som “pérerende”. Det har veert mer fokus pa barn av
foreldre med psykiske lidelser og rusavhengighet enn pa barn av foreldre med diagnoser med
somatisk sykdom. Store deler av forskningen som er gjort av barn av somatisk syke foreldre
ser ut til & omhandle barnets tap og belastninger her og na. I studiene som man finner fglger
man i stor grad foreldrenes diagnose. Studiene kommer hovedsakelig fra USA, Skottland,
Nederland, Tyskland og Australia. Det finnes ogsa noen fra Norden (Ytterhus, 2012, s. 23,
26-28). 1 2010 ble det etablert et nasjonalt forskernettverk av BarnsBeste. Dette omhandlet

barn som pargrende og malet var a utvikle kunnskap som kommer foreldrene og barna til
7



gode. Erfaringene viser som sagt at det er lite forskningsbasert kunnskap om barn som
pargrende, men forskernettverket har bidratt til gkt oppmerksomhet om fagomradet (Gjesdahl,
2102, s. 5).

1.3 Oppgavens hensikt

Hensikten med denne fordypningsoppgaven er a se pa hvilket informasjonsbehov barn i
alderen 6-12 ar har nar de er pargrende til en uhelbredelig syk forelder. Dette gjer vi ved a

forsgke a finne forskning der barna selv uttrykker hva de har behov for.

1.4 Problemstillig

Hva sier barn i alderen 6-12 ar om sitt informasjonsbehov nar en av foreldrene har en

uhelbredelig kreftsykdom?

1.5 Agrensninger og presiseringer

| oppgaven har vi valgt a ikke ha fokus pa noen spesifikk krefttype, men heller at kreftformen
er uhelbredelig. Vi har ikke lagt vekt pa tidsperspektivet pasienten har igjen a leve, siden
hovedfokuset vart er at barna sitt informasjonbehov er viktig allerede fra dag en. Vi er
bevisste over at artiklene vi har valgt & inkludere i oppgaven omhandler barn i alderen 0-18 ar
selv om problemstillingen var omhandler barn i alderen 6-12 ar. Lovverket har vi kun nevnt i
hovedtrekk og vi har forsgkt a trekke frem det som er relevant for var problemstilling og
oppgave. Vi er dessuten bevisste pa at nevnte paragrafer vi har inkludert omfatter mer enn det
vi har tatt med i oppgaven. Det blir for omfattende & gjere ytterligere utredning om disse pa

grunn av oppgavens totale tillatte omfang.

1.6 Begrepsforklaringer

Pargrende
“Pargrende er personer som har rett pa informasjon om helsetilstanden til pasienten. | visse

tilfeller har pargrende rett til & medvirke” (Store Norske Leksikon, 2017).

Barn som pargrende

Haugland, Ytterhus, og Dyregrov (2012, s.12) definerer barn som pargrende som barn av
psykisk syke, rusmiddelavhengige, somatisk syke og skadde foreldre. Juridisk sett er barna
midredrige til de fyller 18 ar, og helsepersonellovens § 10 a og spesialisthelsetjenestelovens §

3-7 a er ment & omfatte disse (Lovdata, 2009).



Uhelbredelig kreft
Uhelbredelig og kronisk kreft benyttes om hverandre. Kronisk kreft lever en med, en dar ikke

av den, men med den. Uhelbredelig sykdom dgr du av (Normannvik, 2017).

1.7 Oppgavens oppbyggning

Oppgaven er bygd opp av seks kapitler. Vi starter med en innledning hvor vi presenterer vart
valg av tema og bakgrunn og hensikt med oppgaven. Videre omhandler kapittel to teoretiske
perspektiver, etterfulgt av kapittel tre som er en beskrivelse av metoden. | metodedelen
beskrives sgkestrategi, kildekritikk og analyse av artiklene. Kapittel fire viser resultatene av
analysen og deles systematisk inn etter funn. | drgftingsdelen, kapittel 5, drgftes teori opp i
mot problemstilling og funn i forskning. | siste kapittel svarer vi pa oppgavens

problemstilling og hensikt.



2.0 Teoretisk perspektiv

| dette kapittelet vil vi presentere teori som er relevant for var problemstilling. Barn som
pargrende og deres informasjonsbehov blir belyst. Videre har vi sett litt pa barnas kognitive
og psykososiale utvikling. Martin Buber sin jeg-du og jeg-det- filosofi blir kort fremstilt.

Foreldrenes informasjonsbehov blir kort nevnt, samt litt om vart etiske ansvar.

2.1 Barn som pargrende

Nar det er barn i familien med alvorlig syke og dgende pasienter utfordres familien med
hensyn til ressurser og trygghet, og det vil erfaringsmessig bety at barna i en periode far
mindre omsorg og oppmerksomhet. Som voksne forsgker barn og unge a tilpasse seg
endringene i familen under sykdommen og handtere den fysiske og psykiske belastningen.
Forskjellen er at barn ikke har den samme erfaringen til & handtere belastningen, og er derfor
mer sarbare (Guldin, 2015). Det er ikke uvanligt at det blant voksne oppstar usikkerhet
omkring kommuikasjonen med barna om sykdommen og dens betydning. Foreldrene vil
gjerne i utgangspunktet beskytte sine barn fra smerte og sorg og derfor kan det vaere en stor
utfordring & snakke med barna om sykdom og den forestaende ded. Erfaring viser at barn
gjerne vil innlemmes og de har bruk for informasjon for a forsta hva som skjer for a kunne
tilpasse seg. En annet hyppig problem er a fa snakket med barna pa et alderstilpasset niva og i
forhold til aspekter som opptar det enkelte barn i familien. Barn vil gjerne kunne hjelpe
familien med & handtere belastningene, men erfaring viser at det er viktig at de ikke fgler seg

belastet med ansvar som overstiger deres ressurser og erfaringer (Ibid).

2.2 Informasjonsbehov hos barn

Barn og unge har stort behov for informasjon om den sykes sykdomsforlgp og prognose. Om
informasjonen uteblir kan det gi grunnlag for fantasier som er verre enn virkeligheten,
(Haugland, Ytterhus og Dyregrov, 2012, s.5 ). Barna selv peker pa betydningen av
informasjon og emosjonell ivaretakelse gjennom sykdomsforlgpet. Det de spesielt gnsker mer
informasjon om er selve sykdomsforlgpet og hjelp til & kommunisere alle vanskene og
endringene i dagliglivet. Noen av de unge gnsker ogsa eget tilbud for & kunne snakke om
egne tanker og vansker.

Begge parter er tydelige pa at hjelpen ma gis ut fra den enkeltes og familiens behov og

premisser (Dyregrov, 2012, s. 53).
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2.3 Kognitiv utvikling hos barn 6-12 ar

Kognisjon innebzrer “4 fi ny kunnskap”. Dette inneberer hvordan barnet laerer a oppfatte,
forsta og forholde seg til sine omgivelser. Kunnskap far de bade ved a utforske og gjare sine
erfaringer i egne omgivelser (Hakonsen, 2010, s. 43-46). Barn gar gjennom ulike stadier i den
kognitive utviklingen, og at hvert utviklingstrinn har sine spesielle kjennetegn som er
kvalitativt forskjellig fra hverandere (Ibid). Flere teorier beskriver og forklarer den kognitive
utviklingen og en av de mest kjente teoriene er skrevet av den sveitsiske biologen Jean Piaget
(1896-1980), hans “sakalte” stadieteori. Hans stadieteori er delt opp i fire, og aktuelt for var
problemstilling er det tredje stadiet han kaller det konkret-operasjonelle stadiet, fra seks- syv
ar til ca tolv ar. | dette stadiet skjer det en overgang til evne til reversibel tenkning. De blir her
mer bevisste pa a ordne og systematisere og det skjer en reduksjon i tendensen til egosentrisk
tenkning. Barna har na utviklet evnen til a forsta en mer kompleks arsak-virkning
sammenheng (Bunkholdt, 2003, s. 109). | fglge Ruud (2011, s. 67) er tenkningen av det som
skjer her og na mer uavhengig. Barna kan se en situasjon fra flere synsvinkler og
oppfattningen av mengder og starrelser er konstant, uavhengig av form. Barnet kan skille
mellom sentral og perifer informasjon fordi de na klarer & holde lenger pa oppmerksomheten,

som er viktig og sentralt for muligheten for & kommunisere med andre.

2.4 Psykososial utvikling hos barn 6-12 ar

Erik H. Eriksons modell om den psykososiale utviklingen bestar av atte faser.
Ferdighetsfasen som er den fjerde av atte faser i hans modell er aktuell for var oppgave og
problemstilling. | falge Hakonsen (2010, s. 46-49) knytter Erikson utviklingen blant annet til
begrep som tillit, nerhet og identitet. Den fglelsesmessige og sosiale utviklingen avhenger av
de sosiale relasjonene som utvikles gjennom ulike stadier i livet, og falelsen og selvbildet
utvikles i samhandling med andre mennesker. Dette fjerde stadiet mener han ogsa er det
sentrale stadiet i utviklingen “ jeg er det jeg leerer”. Bade fysiske og intelektuelle aktiviteter
opptar barn i denne fasen og barna kan oppleve konflikt mellom det & vare skapende og
underlegen . At de sammenligner seg med andre barn pa samme alder er ogsa en del av dette
stadiet. (Ibid). Eide & Eide (2007, s. 372) sier at barn i alderen 8-11 ar begynner a se forskjell
pa fantasi og virkelighet.. | denne alderen kan barna ha glede av a delta i grupper som for
eksempel stattegrupper, dette fordi de klarer & se seg selv i forhold til andre. I disse
stgttegruppene kan barna fa hjelp til & snakke om at mor eller far vil dg pa grunn av

sykdommen sin. De kan ogsa fortelle om sine interesser og dele tanker om familie og venner.

11



Dette er i folge Eide og Eide (2007) viktige fordi barn i denne fasen gir presentasjoner av seg

selv.

2.5 Foreldre gnsker kunnskap

Foreldre etterlyser statte fra fagfolk for a klare omsorgsoppgavene, og et familie- og
barnefokus er gnsket a fa inn i den medisinske kreftbehandlingen. Det de gnsker er kunnskap
og hjelp til & opptre som trygge omsorgspersoner, og om hvordan informasjon om
sykdommen kan formidles videre til barna. Voksne gnsker rad for a kunne gi barna
alderstilpasset informasjon og inkludere dem i det som skjer (Barnes, 2002, s. 53 i Dyregrov,
2012).

2.6 Martin Buber (1878-1965) — teolog og filosof

Det som star sentralt i hans filosofi er mgtet med den andre. Hans filosofi har hatt stor
innvirkning pa dialogfilosofien. | mgte med den andre investerer man av seg selv samtidig
som man taper noe av kontrollen over det som skjer. Buber beskriver dette som et vagestykke.
| falge Buber forholder man seg til verden ved to relasjoner; jeg - og - du -relasjonen og jeg —
og — det- relasjonen. Utifra hvordan jeget befinner seg vil det danne ulike virkeligheter.

| jeg - og - du -relasjonen favner man om hele mennesket, og verden blir opplevd pa bakgrunn
av det som finnes mellom partene. Ved en jeg — og — du - relasjon blir den andre sett pa som
et subjekt og ikke et objekt. | dette mgte anekjenner man den andres forskjellighet fra en selv
og en far en bekreftelse av hverandres frihet og annerledeshet. Jeget forsgker a a forsta den
andres perspektiv. Jeg og du verdenen er noe en tar i mot, noe man mgter og noe vi rarer ved.
Den andre er en annerledes veeren som en kun kommer i kontakt med via dialog, det vil si at
det finnes en gjensidighet.

Jeg — og — det relasjonen ser man bort i fra personens egenart og unikhet, og den andre blir
sett pd som et objekt. | denne verden skaper man en virkelighet hvor man forsgker a definere,
analysere og beskrive. Dette er en verden hvor man tilegner seg istedet noe man deltar
sammen i. Jeget handler som om at verden var ens egen private eiendom hvor man snakker
om min — rase, min — eksistens, min — erfaring og min — mate a gjare ting (Buber i
Kristiansen, 2011, 31-42).
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2.7 Etikk

| folge Gamst (2013, s. 28) har voksne som arbeider med barn et faglig og etisk ansvar for
barns rett til deltakelse. Ved a ikke snakke med barna bryter vi barnets rettigheter. Det ligger
bade ett faglig og etiske aspekt ved en slik unnlatelse. Som profesjonelle yrkesutgvere har vi

ett ansvarsforhold jamf. Helsepersonelloven kap. 2 §10a som sier:

«Helsepersonells plikt til & bidra til & ivareta mindrearige barn som pargrende
Helsepersonell skal bidra til & ivareta det behovet for informasjon og ngdvendig oppfelging
som mindredrige barn av pasient med psykisk sykdom, rusmiddelavhengighet eller alvorlig

somatisk sykdom eller skade kan ha som fglge av forelderens tilstand.

Helsepersonell som yter helsehjelp til pasient som nevnt i ferste ledd, skal sgke & avklare om

pasienten har mindrearige barn.
Nar det er ngdvendig for & ivareta barnets behov, skal helsepersonellet blant annet

samtale med pasienten om barnets informasjons- eller oppfalgingsbehov og tilby
informasjon og veiledning om aktuelle tiltak. Innenfor rammene av taushetsplikten skal
helsepersonellet ogsa tilby barnet og andre som har omsorg for barnet, a ta del i en slik
samtale

b) innhente samtykke til & foreta oppfalging som helsepersonellet anser som hensiktsmessig

bidra til at barnet og personer som har omsorg for barnet, i overensstemmelse med reglene
)om taushetsplikt, gis informasjon om pasientens sykdomstilstand, behandling og mulighet
c
for samveer. Informasjonen skal gis i en form som er tilpasset mottakerens individuelle

forutsetninger» (Lovdata, 2009).

Spesialisthelsetjenesteloven kap. 3 § 3-7a sier videre:

«Om barneansvarlig personell mv.

Helseinstitusjoner som omfattes av denne loven, skal i ngdvendig utstrekning ha
barneansvarlig personell med ansvar for & fremme og koordinere helsepersonells oppfalging
av mindredrige barn av psykisk syke, rusmiddelavhengige og alvorlig somatisk syke eller
skadde pasienter» (Lovdata, 2009).
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Videre sier Gamst (2013, s. 53-54) at barn kan bli sett pA som mindre sarbare nar de blir
oppfattet som betydningsfulle og kompetente. Dette fordi en da tenker at barnas synspunkter
og opplevelser skal komme frem. Vi tar et profesjonelt og etisk ansvar nar vi far kunnskap om
barnet og deres tolkning av situasjonen. | den profesjonelle og etiske forpliktelsen ma vi ta

barna pa alvor og fa godt kjenneskap til barna.
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3.0 Metode

“En metode er en fremgangsmate, et middel til & lgse problemer og komme frem til ny
kunnskap. Et hvilket som helst middel som tjener formalet, hgrer med i arsenalet av metoder”
(Vilhelm Aubert, 1985, 5.196, i Dalland, 2012, s. 110.)

3.1 Litteraturstudie som metode

Vi har fulgt fordypningsoppgavens rettningslinjer ved a ta i bruk litteraturstudie som metode
som innebarer en systematsk gjennomgang av litteraturen vi har valgt & bruke rundt var
problemstilling. I Dalland (2012) beskrives et litteraturstudie som en teoretisk analytisk
metode som henvender seg til littersere kilder og publiserte kliniske studier i fagfellevurderte
tidsskrifter. Kunnskapen fra skriftelige kilder blir kritisk gjennomgatt for til slutt &
sammenfatte dette til en diskusjon.

Til arbeidet med oppgaven har vi brukt litteratur fra pensum og aktuell litteratur fra ulike
bibliotek. Relevant fag- og forskningslitteratur har vi funnet frem til via flere tilgjengelige
databaser fra biblioteket ved Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet — NTNU,
Fakultet for medisin og helsevitenskap Institutt for helsevitenskap Gjevik. Eksempel pa

databaser vi har tatt i bruk er Ovid Medline, Sykepleien Forskning og PubMed.

Temaet vart omhandler flere begrep som blant annet; informasjonsbehov, barn, foreldre og
kreft som ogsa har veert noen av ngkkelbegrepene i vare sgk etter relevant litteratur for mulig
a finne svar pa var problemstilling. I sgkene etter aktuell litteratur framkom det mye ulik
litteratur og forskning som omhandlet barn som pargrende. Var problemstilling som
omhandler barn sitt informasjonsbehov sett fra barnas eget stasted i en alder fra 6-12 ar gav
oss en litt mer utfordring enn vi farst trodde med a finne relevant litteratur, men nar vi farst
fant frem til de riktige sgkeordene og kombinasjonene kom vi frem til litteratur vi mener er
god og relevant for var problemstilling. Hvordan vi har gatt frem i sgk etter fag-og
forskningsartikler vil bli presentert senere i dette kapittelet. Utfyllende presentasjon av de
enkelte artiklene gis i vedlegg nr 1-5.
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3.2 Sgkestrategi

Dato Sekeord Data- | Av- Antall | Leste Inklu- | Tittel
Base grenset | treff artikkler derte
til
09.02.201 | Barn Syke- 2007- 11 2 2 Barns og
7 Ungdom pleien | 2017 ungdoms
Foreldre forsk- informasjons-
kreft ning behov nar mor
eller far far
kreft
A treffe andre
som virkelig
forstar
15.03. Children Med- Multi- | 2 1 1 Coping, Social
2017 AND line Field Relations, and
Cancer /Ovid Search Communicatio
AND n: A
Social Qualitative
relations Exploratory
AND Study of
Communic Children of
ation Parents with
Cancer
15.03. Children Med- Multi- |3 1 1 Children's
2017 AND line Field perceived
Cancer /Ovid search social support
AND after a parent
Parents is diagnosed
AND with cancer
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Social
support to
children
20.03. Children Pub- Ad- 39 1 1 Breast cancer
2017 AND Med vanced in the family -
Cancer children's
AND perceptions of
Informatio their mother's
n to cancer ant its
children inital
AND treatment:
breast qualitative
cancer study
AND
Interview
study

3.3 Inklusjons- og eksklusjonskriterier

3.3.1 Inklusjonskriterier

- Artiklene skal omhandle barn 6-12 ar

- Artiklene skal veere etisk vurdert

- Artiklene skal omhandle barn av kreftsyk forelder

- Artiklene skal veere publisert pa norsk, svensk, dansk eller engelsk
- Artiklene skal omhandle barn av begge kjgnn

3.3.2 Eksklusjonskriterier
- Artikler som ikke falger IMRAD-struktur

- Artikler som kun har helsepersonell- eller pargrende sitt stasted
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3.4 Litteratursgk

For a finne relevant fag- og forskningslitteratur har vi brukt databasene Sykepleien Forskning,
Medline Ovid og PubMed. Vi har har valgt databasene utfra egne erfaringer gjennom studiet
og skolens anbefalinger.

Sykepleien forskning er et vitenskapelig tidsskrift vi kjenner godt til. Vi har her benyttet oss
av norske sgke ord som barn, ungdom, foreldre og kreft. Vi begrenset sgkene til & kun gjelde
forskningsartikler innenfor ar 2007-2017. Fra Sykepleien Forskning har vi tatt med to
vitenskapelige forskningsartikler. Den farste konkretiserer barn og ungdoms
informasjonsbehov og den andre viser hvor viktig det er med stettegrupper og & mate

2% ¢

likesinnede. I databasen Medline Ovid tok vi 1 bruk sekeord som “information”, “children”,

9 ¢C 99 ¢

“cancer”, “parents”,

29 ¢

social relations”, “communication” i kombinasjon med hverandre ved
bruk av AND. Vi endte da opp med to treff som viste seg a vaere samme artikkel. Vi valgte a
se pa denne artikkelen og kom frem til at den var aktuell for var problemstilling. Artikkelen
gir oss informasjon og forstaelse for hvordan barn handterer forelderens sykdom, og deres
informasjonsbehov. Videre i Medline Ovid gjorde vi et nytt sgk med andre sgkeord. Vi valgte

b 1Y 99 ¢C b 1Y

na & bruke sekeord som “children”, “cancer”, “parents”, “social support to children” i
kombinasjon med hverandre ved bruk av AND. Vi fikk na tre treff og valgte til slutt en
artikkel som vi sa pa som aktuell. Dette er en artikkel som har fokus pa barn som mottar stette
nar en av foreldrene har kreft.

| databasen PubMed utfgrte vi sgk ved & ta i bruk sekeord som “children”, “cancer”,
“information to children”, breast cancer”, interview study” i kobinasjon med hverandre og
ved bruk av AND. Dette ga oss 39 treff og vi fant da en artikkel om mgdre med brystkreft og
barn under atten ar. Denne artikkelen tar for seg barnas reaksjon pa om a bli informert om

sykdom og hva de selv mener de trenger av informasjon.

3.5 Kildekritikk

| folge Dalland (2012, s. 67 og 74) er kildekritikk en metode som man bruker for a fastsla om
en kilde er sann. Ved a se etter bade gyldighet, holdbarhet og relevans kan vi komme frem til
om det er en sikker kilde. | var oppgave anser vi at pensumlitteratur er en sikker kilde da dette
er anbefalt litteratur fra NTNU. Vi har lagt vekt pa a bruke primerlitteratur for & besvare var
problemstilling. Primeerlitteratur er den opprinnelige teksten forfatteren har skrevet selv
(Dalland, 2012, s. 77).
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Vi har valgt a bruke bade nyere og eldre litteratur. Noe av litteraturen var er fra 2007, men vi
velger allikevel & inkludere dette da vi mener dette er relevant og god litteratur for var
problemstilling. Vi har ogsa valgt & bruke teorien til en avded teoretiker. Grunnen til at vi har
valgt & bruke en slik gammel teori er fordi teorien ikke forandres, og er en viktig del av
menneskelige relasjoner.

Av forskningsartikler har vi valgt & bruke to norske og tre engelske artikler. Alle artiklene er
skrevet av fagpersoner innenfor sitt fagfelt og publisert i vitenskapelige tidsskrift, dette er
med pa a kvalitetssikre arbeidet. Vi kvalitetssikret artiklene ved ta i bruk “ Sjekkliste for
vurdering av forskningsartikler ” (Kunnskapsseteret, 2017). Artikler publisert i vitenskapelige
tidsskrift gjennomgar strengere kvalitetssikring enn fagartikler. I de vitenskapelige artiklene
blir det stilt krav til bade innhold og form, samtidig som de gjennomgar en fagfellevurdering
(peer reviw), som betyr at de blir vurdet og godkjent av eksperter innen fagfeltet (Ibid). |
artiklene er det benyttet kvalitativ metode med elementer av kvantifisering. Disse er igjen
underbygget med gvrig litteratur som er henvist i tekst og referanseliste.

Den kvalitative metoden kan ikke tallfestes eller males, men har fokus pa a fange opp
opplevelse og meninger. Kvantetativ metode tar sikte pa malbare enheter. Hvordan vi samler
inn data er hovedforskjellen pa disse (Dalland, 2012, s. 112-114).

Vi har valgt a ha fokus pa barn i alderen 6-12 ar, men vi har allikevel inkludert artikler med
barn 0-18 ar siden det har veert lite artikler a finne som omhandler kun vart alderstrinn. Det er
benyttet artikler i ett spenn pa 11 ar, men vi velger likevel & inkludere artiklene da de er
relevante for var problemstilling Ett av vare viktigste kriterier i utvelgelsen av artiklene er at

de har ett fokus pa barns egne erfaringer.

3.6 Analyse av artiklene

Vi har valgt a bruke analysemetoden til Malterud (2011 s. 98-100 ) som er ment for analyse
av empirisk tekstmateriale. Dette er for eksempel intervjuer, observasjoner og fokusgrupper.
Analysearbeidet deles inn i fire trinn for & kunne gi ett helhetinntrykk.
| analysens farste arbeidsdel leser vi grundig gjennom alt materialet vi har valgt for oppgaven
og dens problemstillig. Dette gjares for a veere sikker pa a kunne oppsummere godt, finne de
ulike temaene/begrepene og for a organisere arbeidet vart (lbid).
Vi har lagt til grunn fem vitenskapelige forskningartikkler som er kvalitative studier med
elementer av kvatifisering. Og etter a ha kvalitetsbedgmt og gjennomlest disse pa ny satt vi
igjen med ti forlgpige temaer. Temaene vi kom frem til er; «<informasjonens innhold»,
«fglelser/emosjonelle», «kreftsykdom», «timing», «gjensidig beskyttelse», «xomsorgsbehov,
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«informasjon tilpasset den enkelt», «helsepersonell», «foreldre og barn» og
«informasjonskilder».

Videre i dette andre trinnet sier Malterud (2011, s. 100-104 ) at det er viktig at vi legger vekt
pa de meningsbarende temaene og at vi systematiserer disse. Ved hjelp av systematisk a ha
gjennomgatt temaene fra farste arbeidsdel pa nytt har vi skilt relevant og urelevant tekst fra
hverandre. Vi har ogsa her starter med a sortere ut de temaene som vil belyse var
problemstilling. Gjennom denne prosessen kom vi frem til at alle de fem artiklene hadde
sammenfallende temaer/emner som rettet seg mot var problemstilling. Funnene vi her kom
frem til ble videre lagt til som underpunkt for & danne grunnlag for videre arbeid.

Malterud (2011, s. 104-107) sier at i det nest siste trinnet sorterer vi de meningsbarende
temaene i en gruppe. | dette trinnet vil vi finne ut om vi kan sortere noe ut eller om vi kan
sette noe sammen. Ved ytterligere gjennomgaelse av artiklene kom vi frem til funn som ikke
var meningsbarende for problemstillingen. Disse var; «fglelser/emosjonelle», «kreftsykdom»,
«omsorgshehov» og «helsepersonell».

| analysens fjerde trinn sier Malterud (2011, s.107) at vi skal sammenfatte funn vi har gjort i
form av gjenfortellinger for & presentere et ferdig resultat. Reaultatene vi satt igjen med er;
«informasjonens innhold», «gjensidig beskyttelse», «informasjon tilpasset den enkelte»,
«timing», «foreldre og barn» og «informasjonskilder». Resultatene og funnen blir presentert i

neste kapitel.
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4.0 Resultater

| dette kapitelet vil vi presentere resultatene ut i fra seks aspekter ved barns
informasjonsbehov. Etter a har arbeidet med de ulike studiene mener vi det er viktig a trekke
frem falgende aspekter; informasjonens innhold, gjensidig beskyttelse, informasjon tilpasset

den enkelte, foreldre og barn, informasjonskilder og timing.

4.1 Informasjonens innhold

| studiene som er blitt gjort kommer det frem hos alle barna at anske om erlig, direkte og
apen kommunikasjon er viktig. Det & fa konkret informasjon om sykdom, behandling og
bivirkninger viser seg a gi en trygghet. Noen barn har ogsa konkrete sparsmal rundt deden.
Barn av kreftpasienter ser ogsa til 4 vaere opptatt av spgrsmal om prognose. For barna var det
ogsa like viktig & fa informasjon om hva som var forventet av dem og hva som ville skje
videre med familien (Larsen og Nortvedt, 2011). Det fremheves som spesielt viktig for barna
at de gnsker kunnskap om hva som skjer med familien nar kreft rammer (Ensby, Dyregrov og
Landmark, 2009). Selv om alle barn uttrykker gnske om apen og @rlig informasjon viser det
seg 0gsa at noen yngre barn har opplevd a bli stresset over utviklingen i sykdomsbildet til
forelderen. De uttrykker gnske om & bli bedre forberedt pa det som kan vente de av
sykdommen og bivirkninger. | tillegg til at eldre barn uttrykker gnske om informasjon om
sykdom og behandling, uttrykker de ogsa gnske om informasjon om ulike nettsider de kan
besgke (Forest, Plumb, Ziebland og Stein, 2006). Apenhet rundt sykdommen gir barna en
falelse av & ha det bra (Wong, Ratner, Gladstone, Davtyan og Koopman, 2010). Det er ogsa
noen barn som gnsker dpenhet, men at det samtidig er greit at det «siles» ut noe informasjon
(Larsen og Nortvedt, 2011). | flere studier som er blitt gjort viser det seg at det er mangel pa
informasjon om sykdom og behandling, men i studien som er blitt gjort av Thastum,
Johansen, Gubba, Olesen og Rome (2008) viser det seg at barna er godt informert om
sykdom. Barna her uttrykker heller at de savner informasjon om sine egne fglelser og tanker.
Flere studier er blitt gjort hvor det viser seg at barn forteller at de gnsker mer informasjon om
seg selv og sine falelser. Det viser seqg at flere barn sliter med skyldfglelse for sykdommen
eller for manglende innlevelse (Larsen og Nortvedt, 2011 og Thastum, Johansen, Gubba,
Olesen og Romer, 2008 ). Barn faler at de har store vansker med & kommunisere om sine
vanskelige og vonde tanker (Ensby, Dyregrov og Landmark, 2009). For & takle sykdommen
til sin forelder er det a skjule sine egne falelser en av handteringsmetodene barn bruker
(Thastum, Johansen, Gubba, Olesen og Romer, 2008). Foreldre er ikke alltid klar over

hvordan deres barn har det. Det har vist seg at foreldrene har trodd at barna har det ganske
21



greit, mens barnet selv har uttrykt senere at de er triste og preget av sykdommen til forelderen
sin (Forest, Plumb, Ziebland og Stein, 2006). Lovbestemmelsene palegger helsepersonell til &
veilede foreldre til & hjelpe barna sine til & forsta seg selv og takle vanskelige falelser (Larsen
og Nortvedt, 2011).

Mange barn gnsker a vere til hjelp nar sykdommen rammer familien og de gnsker derfor
informasjon om hvordan de kan hjelpe. Enkelte barn kan ha skyldfalelse for at de gnsker &
fortsette sitt eget liv. Barna sier videre at de setter pris pa informasjon om hva som er
forventet av dem og hvordan de kan hjelpe. Studier viser ogsa at barn trenger informasjon om
egen helserisiko. Det er barn som tror at kreft kan vaere smittsomt (Larsen og Nortvedt, 2011).
Det & fa informasjon om egen situasjon viser seg a veere viktig (Forest, Plumb, Ziebland og
Stein, 2006).

4.2 Gjensidig beskyttelse

Foreldre skjuler eller holder tilbake informasjon for & beskytte barna sine, men det viser seg
ogsa at mange barn ogsa holder tilbake informasjon om sine falelser og tanker for & ikke uroe
foreldrene sine. (Larsen og Nortvedt, 2011). Barna forklarer for eksempel at de hjelper
foreldrene sine ved a skjule eller late som om de er glade, dette for & bevare stabiliteten i

familien (Thastum, Johansen, Gubba, Olesen og Romer, 2008).

4.3 Informasjon tilpasset den enkelte

Studier viser at informasjonen som gis ma tilpasses barnets alder (Ensby, Dyregrov og
Landmark, 2009 og Wong, Ratner, Gladstone, Davtyan og Koopman, 2010). Barnets
reaksjoner og forstaelse henger sammen med alder og modningsniva (Larsen og Nortvedt,
2011). Barn i forskjellige aldre uttrykker at de trenger forskjellig informasjon (Forest, Plumb,
Ziebland og Stein, 2006). Det er viktig at informasjonen tilpasses den enkeltes behov. Ved for
stor informasjonsmengde kan det skape forvirring dersom den ikke tilpasses barnets
modenhet. For eksempel kan detaljert informasjon pa celleniva vare vanskelig for de minste a
forsta (Larsen og Nortvedt, 2011).

4.4 Foreldre og barn

Lovbestemmelsene palegger helsepersonell & veilede foreldre og avklare om pasienten har
mindrearige barn (Larsen og Nortvedt, 2011). Foreldre er usikre pa hvor mye de skal si il
sine barn og de gnsker hjelp fra profesjonelle (Larsen og Nortvedt, 2011 og Ensby, Dyregrov
og Landmark, 2009). Foreldre har god utbytte av undervisning, og de gnsker ogsa rad om
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ulike nettsider de kan besgke (Forest, Plumb, Ziebland og Stein, 2006). Det er ikke kun
foreldre som syntes det er vanskelig. Det viser seg at helsepersonell ogsa syntes det er
vanskelig & mgte behovet til foreldre og barn (Larsen og Nortvedt, 2011). Behovet for
informasjon vurderes ulikt fra hva barn gjer (Ensby, Dyregrov og Landmark, 2009). Flere
studier kommer frem til at foreldre savner og gnsker mer informasjon om hvordan de skal
mgte barna sine (Larsen og Nortvedt, 2011, Thastum, Johansen, Gubba, Olesen og Romer,

2008 , Wong, Ratner, Gladstone, Davtyan og Koopman, 2010).

4.5 Informasjonskilder

Studier viser at foreldre er den viktigste informasjonskilden for barna (Larsen og Nortvedt,
2011). Barn uttrykker ogsa behovet for a prate med helsepersonell (Forest, Plumb, Ziebland
og Stein, 2006 og Larsen og Nortvedt, 2011)). Det viser seg at barn som har fatt muligheten
til & prate med helsepersonell har hatt stor glede av dette. Blant annet har barn som har deltatt
pa rehabiliteringskurs gitt uttrykk for at kursene har oppfylt deres behov for & kunne uttrykke
tanker og falelser og de har fatt god informasjon fra fagfolk (Enshy, Dyregrov og Landmark,
2009). Gjennom flere studier kommer det ogsa frem at barn rader andre barn til & snakke med
andre i lignende situasjon som dem selv (Thastum, Johansen, Gubba, Olesen og Romer,
2008). Flere gnsker a kunne fa tilbudet om 4 fa delta i samtalegrupper eller lignende (Ensby,
Dyregrov og Landmark, 2009). Barna som har fatt muligheten til dette sier at de verdsatte
stetten de fikk gjennom & mgte andre i lignende situasjon og de opplevde ogsa en mer
&rligere og direkte kommunikasjon i familien etter kursene (Ensby, Dyregrov og Landmark,
2009). En annen viktig informasjonskilde som barna gnsket var mer tilgang pa skriftlig
materiale. De uttrykker gnsket om a fa informasjon om ulike nettsider de kan besgke. Bruken
av bilder og filmer kan ogsa vere til god hjelp (Larsen og Nortvedt, 2011 og Forest, Plumb,
Ziebland og Stein, 2006).

4.6 Timing

Barn gir uttrykk for at de gnsker a bli inkludert fra starten av (Larsen og Nortvedt, 2011)
Mange foreldre forsgker a skjule informasjon eller holde informasjon tilbake, men det viser
seg at barn har mistanke om at noe er galt fer de blir informert (Larsen og nortvedt, 2011,
2006, Thastum, Johansen, Gubba, Olesen og Romer, 2008, Larsen og Nortvedt, 2011). Barn
uttrykker at de opplever at behovet for informasjon er starst rett etter at diagnosen er stilt. De
opplever ogsa at behovet er stort ved endringer i prognose, behandlingsopplegg eller

forelderens tilstand (Larsen og Nortvedt, 2011). Barna uttrykker ogsa at det ikke alltid var tatt
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hensyn til tid og sted nar informasjonen ble formidlet, de fglte pa at det ble gjort pa en lite
hensiktsmessig mate og at de var uforberedte. Dette kunne for eksempel finne sted nar de var
ute og kjerte bil (Larsen og Nortvedt, 20110g Forest, Plumb, Ziebland og Stein, 2006).
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5.0 Drgfting

«| mange ar ble det antatt at barn i liten grad ble pavirket av traumatiske hendelser:
Ordtaket "ute av gyet, ute av sinn” ble trod og avspeile barns virkelighet. Og voksne bare
unnlot & snakke om det som hadde hendt, ville barnet glemme og vokse fra seg eventuelle
problemer. Denne holdningen sitter fremdeles | hos mange, og ikke sjelden vil voksne stenge
barn ute fra informasjon, fra ritualer eller fra a vite hvordan de voksne har det.

Selv om barn skal ha lov & glemme, og selv om barn skal fa lov & velge hvor mye de vil
snakke, vet vi at “skjerming’ fra livets fakta kan skade barna mer enn det hjelper dem. *
(Dyregov, 1997, | Kaasa, 2013, s. 107)

Resultatene viser at det er et stort informasjonsbehov hos barn. Det som gar igjen hos barna er
at de uttrykker gnsket om &rlig og konkret informasjon. Gjennom studiene som er blitt gjort
er barn blitt intervjuet om sitt informasjonsbehov, og det kommer tydelig frem at barn savner
en del informasjon om sykdom og behandling (Larsen og Nortvedt, 2011, Forest, Plumb,
Ziebland og Stein, 2006, Thastum, Johansen, Gubba, Olesen og Romer, Ensby, Dyregrov og
Landmark, 2009 og Wong, Ratner, Gladstone, Davtyan og Koopman, 2010). Barn har behov
for faktainformasjon om hva som skjer (Bugge, 2008, s. 47). Flere barn uttrykker viktigheten
av a bli inkludert fra starten, og at det a fa delta gir de en opplevelse av a bli sett og ivaretatt.
Kaasa (2013, 5.108) sier noe om viktigheten av at informasjonen ma gis fra dag en. Noe av
den mest fremtredende informasjonen de gnsket var om sykdom, behandling, bivirkninger og
prognose (Larsen og nortvedt, 2011). | fglge Larsen og Nortvedt, (2011) viser det seqg at flere
barn har konkrete spagrsmal om deden (Larsen og nortvedt, 2011). Dyregrov (2012, s. 50 og
53) sier at barn har et stort informasjonsbehov om forelderens sykdom og prognose og barn

selv uttrykker viktigheten av informasjon om sykdomsforlgpet.

Det er viktig a huske pa at alle barn er individuelle og at barn har behov og gnske om ulik
informasjon. Gjennom intervjuer med barn kommer det frem at de trenger forskjellig
informasjon (Larsen og nortvedt, 2011) Det har vist seg at utviklingen i sykdomsbildet til
forelderen har gjort at yngre barn har blitt stresset dersom de ikke har blitt godt nok forberedt
(Larsen og nortvedt, 2011). Det kan ogsa skape forvirring dersom informasjonen ikke
tilpasses barnets modenhet. De minste barna kan for eksempel ha vanskeligheter med a forsta
informasjon pa celleniva (Larsen og Nortvedt, 2011). Biologen Jean Piaget beskriver at barn i

alderen 6-12 ar far en evne til reversibel tenkning og at de mer bevisst kan ordne og
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systematisere. De klarer ogsa a se arsak-virkning sammenhenger og det skjer en reduksjon i
tilbgyeligheten til egosentrisk tenkning. Barna kan ogsa tenke mer logisk og abstrakt
(Hakonsen 2010). Barnas forstaelse henger sammen med alder og modenhet og hvordan og
hva som blir fortalt dem (Larsen og nortvedt, 2011). Det viser seg i studier at dersom barn far
lite eller ingen informasjon er de allikevel gode pa a observere endringer i foreldrenes helse.
De mistenker at noe er galt far de blir fortalt om dette (Larsen og nortvedt, 2011 og Forest,
Plumb, Ziebland og Stein, 2006). Ved manglende informasjon kunne barn konstruere sine
egne forklaringer og dette kunne igjen skape misforstaelser og fantasier (Larsen og nortvedt,
2011). Var erfaring viser at barn kan bli redde og forvirret dersom de ikke forstar det som blir
sagt, og vi som helsepersonell ma derfor sgrge for at informasjonen som blir gitt er forstaelig
og konkret. Det viser seg ogsa at barn utvikler evnen til & se arsak-virkning, for eksempel
forbinder en del barn rgyking med kreft (Forest, Plumb, Ziebland og Stein, 2006). Ved for lite
informasjon utvikler barn skyldfglelse for forelderens sykdom. Dette kan ses i sammenheng
med at barn i denne aldersgruppen har en reduksjon i egosentrisk tenkning. Barna gnsket a bli
ngye informert om sykdommen slik at de kunne vise omsorg og hjelpe (Wong, Ratner,
Gladstone, Davtyan og Koopman, 2010 ). Hospitalisering viser seg a veere belastende for sma
barn. Det at barn far veere med nar forelderen blir lagt inn gjer at barna far en mer forstaelse
for hva som skjer (Larsen og nortvedt, 20110g Wong, Ratner, Gladstone, Davtyan og
Koopman, 2010). Tilliten og tryggheten til familien og foreldrene sine er viktig for barn. |
Erik H. Eriksons modell star fenomen som tillitt og narhet sentralt (Hakonsen 2010). Barn
uttrykker at dersom de blir holdt utenfor vil de miste tilliten til sine foreldre (Ensby, Dyregrov
og Landmark, 2008)). | fglge helsepersonelloven § 10a har helsepersonell en lovpalagt plikt
til & gi informasjon i en form som er tilpasset mottakerens individuelle forutsetninger
(Lovdata).

| studiene kommer det ogsa tydelig frem at barn ikke kun gnsker informasjon om forelderens
sykdom. For disse barna er det like viktig at de far informasjon om sine egne tanker og
folelser. Det viser seg at flere barn faler at det er mangel pa dette. | Haugland, Ytterhus og
Dyregrov (2012, s. 53) uttrykker barna viktigheten av emosjonell ivaretakelse, og at de ogsa
trenger informasjon og hjelp til a takle dagliglivets utfordringer. Ut i fra vare egne erfaringer
kan en kanskje si seg enig i at dette er noe som er vanskelig a ta tak i. Det er farst de senere
arene blitt mer fokus pa barn som pargrende og man er muligens ikke godt nok informert og
veiledet pa hvordan man skal mgte barnas behov. Det er stort fokus pa sykdom og
behandling, og muligens blir barnas egne tanker og falelser satt til side. Det & mgte barn kan
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veere vanskelig fra begge sitt stasted. Helsepersonell vet ikke alltid hvordan de skal mgate
barna og barn kan ogsa vere redde og usikre pa hvordan de skal mgate helsepersonell.
Filosofen Martin Buber sier noe om dette & mgte andre pa. Han mener at man forholder seg til
verden pa to mater; jeg-du-relasjonen og jeg-det-relasjonen. | mgte med barna er det viktig at
vi favner om hele mennesket, altsa jeg-du-relasjonen, som vil si at vi ser pa barnet som et
subjekt. Man investerer av seg selv og forsgker a forsta den andres perspektiv. | mgtet med
barnet ma man investere av seg selv og anerkjenne den andres annerledeshet. Man kommer
kun i kontakt med den andre, altsa barnet, gjennom dialog (Buber). Ruud (2011, s.25) sier at
kjernen i kommunikasjon er a anerkjenne den andre. Dette vil si at man anerkjenner barnets
mate a fremstille seg selv pa. Egenerfaring har vist oss at om vi mgter barna pa denne maten
kan muligens fa barnet til & bli trygge nok til 8 kommunisere om sine egne falelser og tanker.
Ruud (2011, s.26) sier videre at ved a anerkjenne barnet imgtekommer vi barnets evne til a
kommunisere. Vi har ogsa erfart at nar barnet opplever a bli sett pa som ett annet menneske,
et subjekt, kan ogsa barnet se pa oss som subjekter, og ikke bare helsepersonell. | Bubers
(2011 s. 33-42) jeg-0g-det- relasjonen blir den andre sett pa som et objekt og man ser bort ifra
egenart og unikhet. Ruud (2011, s. 29) sier at noen kan se pa barn som et objekt for
oppdragelse og behandling, som skal formes og laeres opp. | denne relasjonen kan
kommunikasjonen bli kunstig, noe som barnet kan fornemme. Dersom man ser pa barnet som
et subjekt vil dialogen vere preget av respekt. Vi mener at denne maten a forholde seg til barn
pa er det like viktig at foreldrene far informasjon og kunnskap om. Dette skaper en
gjensidighet. Ruud (2011, s. 29) sier at ved a skape gjensidighet vil rollene kunne veksle og
samspillet bli mer fleksibelt. Barnet far en fglelse av a veare betydningsfull og i samtaler som
barn opplever som ubehagelige vil dette gjere en stor forskjell. Barnet leerer av den voksne og
den voksne lerer av barnet.

Gjennom studier uttrykker barn at de har vanskeligheter med a uttrykke egne falelser og
tanker (Ensby, Dyregrov og Landmark, 2008). Det viser seg faktisk at en av
handteringsmetodene barn bruker for a takle sykdommen til sin forelder pa er a skjule
falelsene sine (Wong, Ratner, Gladstone, Davtyan og Koopman, 2010). Det viser seg at
foreldre holder tilbake eller skjuler informasjon for & beskytte barna sine, men samtidig viser
det seg ogsa at barna gjar det samme ovenfor sine foreldre. Dette er det som kalles gjensidig
beskyttelse. Barna uttrykker at de gjer dette for & ikke uroe sine foreldre. (Larsen og Nortvedt,
2011). Barna forklarer dette som at ved at de later som at de er glade vil de bevare stabiliteten
I familien (Wong, Ratner, Gladstone, Davtyan og Koopman, 2010). Lovbestemmelsene
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palegger helsepersonell til & veilede foreldre til & hjelpe barna sine til 4 takle vanskelige
falelser (Larsen og Nortvedt, 2011).

Foreldre uttrykker ogsa gnsket om a fa hjelp fra profesjonelle (Larsen og Nortvedt, 2011 og
Ensby, Dyregrov og Landmark, 2008 , Wong, Ratner, Gladstone, Davtyan og Koopman,
2010). | falge Helsepersonelloven (2009) kap 2 § 10 a har helsepersonell en plikt til & samtale
med pasienten om barnets informasjonsbehov og tilby veiledning om aktuelle tiltak. Det er
som sagt vanskelig for alle parter @ mgte dette behovet da helsepersonell ogsa ser pa det som
en utfordring og vanskelig & mate barnas og foreldrenes behov (Larsen og Nortvedt, 2011).
Barn har uttrykt at de er triste og preget av sykdommen til forelderen sin, mens foreldrene har
trodd at barna har det ganske greit (Forest, Plumb, Ziebland og Stein, 2006). Barn uttrykker
ogsa gnsket om & fa informasjon om hva som er forventet av dem og hvordan de skal hjelpe.
Flere studier viser at informasjon om egen helserisiko er noe barna savner. Noen barn tror for
eksempel at kreft kan veere smittsomt (Larsen og Nortvedt, 2011). Det viser seg a veere viktig
a fa informasjon om seg selv (Forest, Plumb, Ziebland og Stein, 2006).

Barn uttrykker viktigheten av hvordan og nar informasjonen blir formidlet. Blant annet gir de
uttrykk for at de gnsker a bli inkludert fra starten av (Larsen og Nortvedt, 2011). Barna
uttrykker at behovet for informasjon er starst rett etter at diagnosen er stilt, og at behovet ogsa
er stort nar det er endringer i prognose, behandlingsopplegg eller foreldrenes tilstand (Larsen
og Nortvedt, 2011). Det kommer ogsa frem at det ikke alltid er tatt hensyn til nar
informasjonen blir formidlet. Det har vist seg at noen formidler informasjonen nar de for
eksempel er ute og kjarer bil (Larsen og Nortvedt, 20110g Forest, Plumb, Ziebland og Stein,
2006 ). Timingen for nar det passer seg a snakke om sykdommen bestemmes ofte av de
voksne. Det handler ofte om a veere var pa nar barnet selv gnsker a snakke om det. Selv om at
det i noen studier kommer frem at barn syntes at det har vert darlig timing a formidle
informasjon ved for eksempel bilkjgring anbefales det allikevel at det kan vere lettere a
snakke sammen nar foreldrene og barna gjer noe sammen. Dette for a ta sgkelyset litt bort fra
det vanskelige temaet (Bugge og Regkholt,2009s. 131).

Studier viser at foreldre er den viktigste informasjonskilden for barn (Larsen og Nortvedt,
2011). Barn uttrykker ogsa behovet for a prate med helsepersonell og det viser seg at de som
har fatt denne muligheten har hatt stor glede av dette (Larsen og Nortvedt, 2011, Forest,
Plumb, Ziebland og Stein, 2006 og Ensby, Dyregrov og Landmark, 2008)). Haugland,
Ytterhus og Dyregrov (2012, s. 53) sier noe om at barn uttrykker at de gnsker & snakke med

for eksempel psykolog, helsesaster og kreftsykepleier. Kaasa (2013, s.109) nevner ogsa andre
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viktige statteaparat rundt barn som for eksempel skole, barnehage og Kreftforeningen. Studier
viser ogsa at barn rader andre barn til & snakke med andre i lignende situasjon som dem selv
(Wong, Ratner, Gladstone, Davtyan og Koopman, 2010) og flere gnsker a fa tilbudet om & fa
delta i samtalegrupper (Larsen og Nortvedt, 2011). Kreftforeningen tilbyr blant annet
mgteplass for barn og unge som kalles Treffpunkt. Her kan barn mgte andre likesinnede. Eide
& Eide (2007) sier at barn i alderen 8-11 ar har en klar forestilling om seg selv i forhold til
andre og at de derfor kan ha gleden av a delta i grupper som for eksempel stgttegrupper. |
slike grupper kan de fortelle om sine interesser, falelser og hvem de selv er. Barn som har fatt
muligheten til dette sier at de verdsatte denne stgtten og at de ogsa opplevde en @rligere og
mer direkte kommunikasjon i familien etter kursene (Ensby, Dyregrov og Landmark, 2008).
Barn uttrykker ogsa gnsket om mer tilgang pa skriftlig materiale. De gnsker blant annet
informasjon om ulike nettsider, bilder og filmer (Larsen og nortvedt, 20110g Forest, Plumb,
Ziebland og Stein, 2006 ). Kaasa (2013 s.109) nevner blant annet hjelpemiddler som bgker,
filmer og brosjyrer fra Kreftforeningen — for eksempel; Mor eller far har kreft og Nar
foreldre dar.

Var egen erfaring er at vi anbefaler og henviser barn og foreldre for eksempel til
Kreftforeningen, helsesgster, palliativt team, kreftkontakt i kommunen og ulike nettsider.
Kaasa, (2013, s.113) sier videre at sitat: « Hjelpeapparatet vil ofte fokusere pa den syke, men
det er ogsa viktig & se familien. Barn har helt spesielle behov».

5.1 Resultatenes betydning for palliative omsorg

| dag vet vi at familien er viktig i all palliativt arbeid selv om det viser seg at pasienter som
har mindredrige barn kun utgjar en liten del av de palliative pasientene. Kaasa (2013, s. 89)
sier blandt annet: “Palliasjon omfatter tiltak | forhold til fysiske, psykiske, sosiale og andelige
/eksistensielle utfordringer. Dette gjelder savel overfor familien som overfor pasienten”.
Selv om fokuset vil vare pa den syke er det ogsa like viktig a se hele familien, og barn har
helt spesielle behov. Utfordringene til den syke handler ikke alltid om praktisk hjelp og
tilrettelegging, men ogsa forhold som endring av roller, emosjonell stgtte og bekymringer. En
av foreldrenes viktigste oppgaver er oppdragelse av barna sine og dersom den syke opplever a
ikke strekke til kan dette oppleves som en belastning.
Resultatene fra artiklene viser at barn har et stort informasjonsbehov og at de uttrykker
viktigheten av a bli informert, inkludert og ivaretatt. Kaasa sier at god informasjon gir barna
starre trygghet, bedre tilpassningsdyktighet og det er mindre risiko for misforstaelser. (Kaasa
og Loge, 2013, s. 92 0g s.108). Kaasa sier videre at foreldre uttrykker gnske om hjelp til &
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informere sine barn noe gjenspeiles i resultatene fra artiklene. God kommunikasjon mellom

familien og helsepersonell er helt sentralt (Schjedt etal s. 93).

5.2 Behovet for ytterligere kunnskapsutvikling innen temaet

Med utgangspunkt i oppgavens resultat viser det seg at det er behov for ytterligere kunnskap
innenfor dette temaet. I artikkelen “A treffe andre som virkelig forsta” (Ensby, Dyregrov og
Landmark, 2008) etterlyses det videre kunnskap med tanke pa Informasjonskilder. | denne
artikkelen er stgttegruppene informasjonskilden til barna. Det etterlyses videre kunnskap om
hva som kjennetegner de som ikke verdsatte kursen, samt hvilke hensyn som burde tas pa
kursene som blandt annet alder, kjgnn osv. Det er ogsa spgrsmal om det er mulig a ivareta
behov for statte i lokal samfunnet. I artikelen Breast cancer in the family — childrens
perceptions of their mothers cancer and its initial treatment: gualitative study (Forrest,
Plumb, Ziebland og Stein, 2006) kommer det frem at det er for lite litteratur for yngre barn og
det gnskes mer forskning og kunnskap inne dette. Det er viktig at det tilrettelegges for mer
kunnskap tilpasset den enkelte. | artikelen Barn og ungdoms informsjonsbehov nar mor eller
far far kreft (Larsen og Nortvedt, 2011) er det en ettersparsel om videre kunnskap om
informasjonsbehov hos barn fra andre kulturer og ytterlig kunnskap om informasjonsbehovet
til de minste barna, under seks ar. Generelt sett etterlyses det mer kunnskap om barn som

pargrende av somatisk syke i Norden.

5.3 Kritisk vurdering av valgt teori og metodiske avgjarelser

Far vi startet sgkene vare etter vitenskapelige artikler laget vi en oversikt over mulige
sgkeord. Vi opplevde at sgkeprosessen var var noe ustrukturert i begynnelsen. Dette var trolig
pa grunn av manglende erfaring rundt litteraturstudie og sgkestrategi. Vi startet sgkingen var
pa sykepleien forskning som for oss er en kjent og “trygg” database. Vi opplevde & fa en god
start da vi raskt kom frem til to aktuelle artikler. Videre valgte vi a utfgre sgkene vare i
databaser vi har brukt tidligere og som ogsa er etter skolens anbefaling; Medline og PubMed.
Vi gjorde ogsa et forsgk i databasen Cinahl, men vi opplevde da a fa flere treff pa foreldre
som pargrende til barn med kreft, og barn som pargrende til psykisk syke sa vi valgte derfor &
ga bort i fra denne databasen. I senere tid ser vi at vi muligens kunne ha gjort sgk- og
sgkekombinasjonenen noe annerledes. En annen forklaring kan veere at det ikke finnes sa mye
forskning pa dette temaet, altsa aldersgruppen vi har valgt. Vi opplevde ogsa at det var noe
vanskelig a finne aktuelle artikler for var problemstilling i databasene PubMed og Medline,

men allikevel fikk vi treff pa gode forskningsartikler som var relevante for var
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problemstilling. En svakhet ved at det kun er brukt tre databaser kan vare at bruken av flere
kunne gitt oppgaven flere betydelige funn.

For & kunne vurdere kvaliteten pa artiklene vare har vi brukt kunnskapssenterets sjekkliste for
vurdering av forskningsartikler og NTNU’s VIKO. Vi valgte & oversette de engelske artiklene
til norsk, og det kan veere en svakhet i at det kan ha fort til feil eller mangler.
Problemstillingen var omhandler barn i alderen 6-12 ar, men vi har funnet artikler som
omhandler barn 0-18 ar. | artiklene definerer de barna som de yngre og de eldre, og vi har
etter beste evne forsgkt a tolke hva forfatterne legger i disse begrepene. Vi er klare over at
dette kan vere en svakhet for vare resultater.

Barn som pargrende er et stort og vidt tema og vi fant raskt ut at det finnes store menger
litteratur innen emnet. Utfordringen var var & velge ut den litteraturen som var best egnet for
0ss og var problemstinng. Vi mener  ha funnet frem til ulik og god litteratur med mange

norske forfattere noe vi mener er med pa a styrke oppgaven.
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6.0 Konklusjon

Hensikten med denne litteraturstudien var a finne ut hva barn sier om sitt informasjonsbehov
nar en av foreldrene har en uhelbredelig kreftsykdom.

A ha en forelder med kreft er en utfordring for barn, og de mé tilpasse seg endringene som
skjer i familien. Informasjon til barna er viktig og barn utrykker at de har et stort
informasjonsbehov. Viktigheten med a vaere med fra starten star sentralt. Alle barn uttrykker
at de gnsker erlig og konkret informasjon. Det som er gjentakende er et tydligere gnske om
informasjon om sykdom, behandling, bivirkninger og prognose. For barnet er det like viktig &
fa informasjon om seg selv og sine egne tanker og falelser. Det er viktig at det tas hensyn til
barnet alder og modenhet nar informasjon skal formiddles. Barn opplever ofte at noe er galt
far de blir informert om sykdom, og dersom barna blir holdt utenfor kan det fare til
misforstaeler og egne fantasier. Foreldre uttrykker gnsket om mer hjelp fra profesjonelle med
tanke pa hvordan de skal informere barna. Helsepersonell uttrykker ogsa at det kan vare
vanskelig & vite hvordan en skal forholde seg til foreldrene og barna. Martin Buber sin teori
om jeg-du -relasjon er et godt verktgy. Ved a ta i bruk denne metoden anerkjenner man
barnet, noe som igjen farer til trygghet og gjensidighet. Studier viser at foreldre er den
viktigste infomasjonskilden. Barn uttrykker ogsa gnske om mer tilbud fra helsepersonell og
for eksempel tilbud om samtalegrupper der de kan mgte likesinnede. Andre akterer som kan
veere til god hjelp er for eksempel Kreftforreningen, kreftkontakt i kommunen, helsesgster og

ulike nettsider.
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Vedlegg 1

Barn og ungdoms-informasjons-behov nar mor eller far far kreft
Forfattere:
Larsen, Berit Hofset og Nortvedt, Monica Wammen
Arstall:
2011
Database:
Sykepleiens Forskning
Hensikt, problemstilling og/eller forsknings- spgrsmal:
Utdypning og konkretisering av barn og ungdoms informasjonsbehov nar mor eller far far
kreft.
Metode:
Et litteraturstudie med systematiske sgk etter relevant forskningslitteratur i kildene; Johanna
Briggs Institute, Evidence Based Nursing, PsycInfo, Medline, Cinahl og Svemed+.4
Sammendrag:
| de siste arene har det vaert et gkt fokus pa barns informasjonsbhehov nar en av foreldrene far
kreft. 1 2010 kom Helsedirektoratet ut med et rundskriv som omhandler de nye
lovbestemmelsene og kommentarer til hvordan disse skal iverksettes. Hensikten med studie er
a hjelpe helsepersonell med & bista foreldre i  ivareta omsorgen for sine barn. Utifra studiene
som ble gjort kom man frem til 6 tema:

1. Barets forstaelse: mangel pa informasjon kan fare til misforstaelser og egne
forklaringer
Informasjonens innhold: barna er opptatt av om foreldrene kommer til & overleve
Omfang: Informasjonsbehovet er stgrre ved stigende alder
Timing: barna gnsker a bli involvert fra starten av

Informasjonskilder: foreldrene er den viktigste informasjonskilden

© o k~ w N

Gjensidig beskyttelse: bade foreldre og barn holder tilbake informasjon for a beskytte
den andre

Resultatene fra studiene bekrefter anbefalingen som Helsedirektoratet har gitt ut i sitt
rundskriv. Rundskrivet fra Helsedirektoratet sier ogsa noe om at barn ikke kun trenger
informasjon om den syke, men ogsa om sin egen situasjon. Studiene som er gjort viser at barn

av kreftpasienter trenger informasjon om egen helserisiko og om hvordan de kan hjelpe.
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Endringer i Spesialisthelsetjenesteloven palegge helseforetakene a ha barneansvarlig personell
som skal arbeide med barn som pargrende.

Resultat:

11 enkeltstudier og en oversiktsartikkel ble inkludert. Alle hadde kvalitativt studiedesign.
Informasjonsbehovet hos barn og ungdom blir synliggjort innenfor omradene: barnets
forstaelse, informasjonens innhold, omfang, timing, informasjonskilder og gjensidig
beskyttelse. Det viser at barn av kreftpasienter har behov for arlig og konkret informasjon om
foreldrenes sykdom.

Egne kommentarer:

Artikkelen har IMRAD struktur. Artikkelen er publisert i Tidsskriftet Sykepleien Forskning
og er fagfellevurdert til grad 1 1 2016 i NSDs Database for statistikk om hggre utdanning
(DBH). Etiske hensyn vedrgrende barn under 18 ar er tatt med, samt underskrevet samtykke
fra foreldre og barn. Svakheter ved denne litteraturstudien kan vaere at det kun er tatt med
studier publisert etter 1998. Mange av pasientene i studiene har veert kvinner med brystkreft.
Alle studiene er utfart i vestlige land. Det kan ogsa veere en svakhet av utvelgelsen studiene er
utfert av bare en person.

Var problemstilling:

«Hva sier barn om sitt informasjonsbehov nar en av foreldrene har en uhelbredelig

kreftsykdom»

Vi mener at denne artikkelen svarer pa var problemstilling. Selv om det er barn helt opp til 18
som er med i studien, viser forfatterne enkelte ganger til de ulike aldrer, ved at de for
eksempel bruker ord som eldre barn, de yngre og tenaringer. Denne artikkelen har brukt
intervjuer der bade barn og voksne er deltakere. Pa maten far forfatterne frem barns og
foreldres synspunkter og erfaringer. Artikkelen konkretiserer barns informasjonsbehov nar en
av foreldrene far kreft. Forfatterne har ikke tatt med noen begrensninger i sgkene. Det var

gnskelig & inkludere mest mulig forskning i tillegg til aktuelle enkeltstudier.
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Vedlegg 2
Breast cancer in the family- children’s perceptions of their mother’s cancer and its

initial treatment: qualitative study

Forfattere:

Gillian Forrest, Caroline Plumb, Sue Ziebland, Alan Stein

Arstall:

2006

Database:

PubMed

Hensikt:

| denne studien tar man for seg madre med brystkreft og deres barn. En ser pa barnas
bevissthet med tanke pa forelderens kreftsykdom og reaksjonen deres pa a bli informert om
diagnose og behandling. En vil ogsa se pa hva de selv mener de trenger av informasjon.
Metode:

Studien tar for seg barn under 18 ar. 31 barn ble intervjuet. Det ble laget egne skjemaer for
barn over 9 ar og egne for barn 6-9 ar.

37 mgdre ble intervjuet med tanke pa deres erfaring med a kommunisere med deres familie og
deres perspektiv pa hvordan barna reagerte pa diagnose og behandling.

Temaene omhandlet barnas bevissthet angaende kreft fer deres mor fikk sykdommen,
hvordan barna leerte om morens sykdom, deres reaksjon pa denne nyheten, deres reaksjon pa
behandlingen og deres syn pa informasjon.

Resultat:

Alle barna, utenom to av de yngste, hadde hagrt om kreft far deres mor ble syk. Noen uttrykte
at de hadde lzert om kreft via sosiale medier, noen via kjendiser som har kreft, andre via noen
de kjente som har kreft og noen via skolen.

Flere mgdre med barn helt ned i 7 ars alderen var sikre pa at barna deres var klar over at kreft
ikke var en livstruende sykdom, og ble overrasket nar barna stilte sparsmal rundt dgden. De
visste allikevel ikke alltid hvor mye barna deres visste. Det viste seg a veare ett misforhold
mellom hva mgdre trodde angaende deres barns reaksjoner pa diagnosen.

Barn i alle aldre utrykker behovet for informasjon.

Resultatene viser at mange foreldre har god utbytte av undervisning/oppleering/hjelp til a

informere sine barn
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Sammendrag:

Barna sa at de hadde mistenkt at noe var galt far de ble fortalt dette. Flere mistenkte at moren
la skjul pa hvor alvorlig situasjonen var og de falte seg saret og utelatt. De fleste barna ble
informert av begge foreldrene like etter at diagnosen ble stilt. Noen ganger ble det ikke tatt
hensyn til tid og sted for hvordan og nar informasjonen ble formidlet. Reaksjonene til de eldre
0g yngre barna var omtrent like. De var triste, sjokkerte og redde.

Barna i forskjellige aldre uttrykte at de trengte forskjellig informasjon. De yngre barna var
skremte og stresset og @nsket at de kunne bli bedre forberedt. De eldre barna gnsker mer
informasjon om sykdom og behandling og ulike nettsider de kunne besgke for a fa mer
informasjon. De uttrykte ogsa behovet for direkte kontakt med helsepersonell.

Egne kommentarer:

Artikkelen har en IMRAD-struktur og den er fagfellevurdert til grad 2 i 2016.

Var problemstilling:

«Hva sier barn om sitt informasjonsbehov nar en av foreldrene har en uhelbredelig
kreftsykdom?»

Artikkelen er aktuell for var problemstilling. Vi far ett innblikk i barns reaksjoner pa
forelderens sykdom. Barna uttrykker at de falte seg saret dersom de ikke ble involvert. Der
hvor det var gitt lite eller ingen informasjon mistenkte barna at det var noe galt. Barna
uttrykker viktigheten av god informasjon og studier viser at ved a fa riktig informasjon kan
redusere angst hos barn. Barna uttrykker ogsa gnsket om direkte kontakt med helsepersonell
og muligheten til andre kilder som for eksempel nettsider de kan besgke. De gnsker ogsa

generelt mer kunnskap om sykdom og behandling.
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Vedlegg 3
A treffe andre som virkelig forstar

Forfattere:
Torill Ensby, Kari Dyregrov, Bjerg Landmark
Arstall:
2008
Database:
Sykepleien Forskning
Hensikt:
Barn og unge med kreftsyke foreldre er ofte utsatt for et hayt niva av psykososialt stress. |
2005 ble det satt i gang et pilotprosjekt for & dokumentere barn og unges reaksjoner pa
kreftsykdom. Ut i fra barn og unges erfaringer var det gnskelig a evaluere
familierehabiliteringskurs pa Montebello- Senteret (MBS).
Metode:
Undersgkelsen ble foretatt ved hjelp av spgrreskjema og fokusintervju. 78 barn og unge
deltok i undersgkelsen i alderen 6-18 ar, med en gjennomsnittsalder pa 11 ar.
Sparreskjemaene inneholdt 15 sparsmal og malet var a evaluere innhold og trivsel pa
familiekursene.
Resultat:
Resultatene fra pilotstudien viste at barna opplevde usikkerhet, tristhet og angst, og at de
uttrykte stort behov for hjelp og stette. De opplevde at det var vanskelig 8 kommunisere om
sine vonde tanker til voksenverdenen, og de opplevde liten grad av den stetten de gnsket.
Sammendrag:
Rehabiliteringskursene oppfylte barnas behov for & uttrykke tanker og falelser. De verdsatte
o0gsa statten gjennom & mate likesinnede. Omsorg og informasjon fra fagfolk opplevde barna
som en god stgtte. Barna opplevde at de torde & mgte egne tanker og fglelser annerledes etter
a ha mgtt andre unge som forsto hva de opplevde. Videre opplevde barna en ner dialog med
familien etter & ha deltatt pa kursene. Familien uttrykte ogsa gnske om hjelp fra profesjonelle
om hvordan de best kunne informere barna.
Egne kommentarer:
Artikkelen har en IMRAD-struktur og den er fagfellevurdert til grad 1 i 2016.
Det er sikret informert samtykke fra omsorgspersonene i studien, samt samtykke fra barna
gjennom informasjonsskriv tilpasset barnets alder.
Var problemstilling:
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«Hva sier barn om sitt informasjonsbehov nar en av foreldrene har en uhelbredelig
kreftsykdom?»

Vi mener at denne artikkelen svarer pa var problemstilling ved at det gjennom intervjuer med
barna kommer frem at barna uttrykker gnsket om hjelp og statte. Studien viser at barn som
mgter andre likesinnede har god utbytte av dette. Ved a prate med andre torde barna & mate
deres egne falelser og tanker. Apenhet rundt kreftsykdommen ble verdsatt av barna og barna
uttrykte at behovet for a fa informasjon fra fagpersoner var tilstede. De som fikk oppleve dette
hadde positive erfaringer. Behovet og gkt kunnskap om hva som skijer i familien nar kreft

rammer fremheves som viktig.
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Vedlegg 4
Coping, social relations and communication: A qualitative exploratory study of children

of parents with cancer

Forfattere:

Mikael Thastum, Mikael Birkelund Johansen, Lotte Gubba, Louise Berg Olesen, Georg
Romer

Arstall:

2008

Database:

Medline

Hensikt:

Bakgrunnen for denne studien er a fa informasjon og forstaelse for hvordan man kan
informere barn om forelderens sykdom, hvordan barn oppfatter forelderens fglelsesmessige
tilstand, hvordan barn handterer forelderens sykdom, hvordan handteringen relaterer til
foreldrenes handtering og hvordan barn erfarer og bruker den sosiale stgtten som finnes.
Metode:

21 barn fra 15 familier ble intervjuet. Alderen pa barna var 8-15 ar med en gjennomsnittsalder
pa 11 ar. Tidsperspektivet pa sykdommen til forelderen varierte fra 2 til 153 maneder. To
intervju skjema ble laget, en for barna og en for foreldrene.

Resultat:

| denne studien visste alle barna navnet pa sykdommen og de fleste ble informert kort tid etter
diagnosetidspunktet. Barna uttrykte at det var viktig for de a vite ngyaktig hva sykdommen
gikk ut pa. Barnas handteringsmetoder kan deles inn i to grupper; Problemfokusert handtering
og falelsesfokusert handtering. De rader andre barn til & prate med andre om sykdommen og
de uttrykker viktigheten av a bli godt informert. Resultatene i denne studien er ikke i samsvar
med tidligere studier som er gjort hvor barna ofte var lite informerte og hadde
misoppfatninger om sykdommen. | denne studien kom det frem at barna var godt informert.
Det viser seg derimot at det er lite informasjon med tanke pa felelser og tanker mellom barn
og foreldre.

Sammendrag:

Studien stgtter ideen om at barn trenger adekvat informasjon om forelderens sykdom. | de fa
familiene hvor barna ikke ble informert med det samme fikk det konsekvenser for barna.
Foreldre uttrykker usikkerhet med tanke pa hvordan de best kan informere sine barn. Selv om

barna var lukket med tanke pa sine egne falelser, observerte barna at det var noe galt. Barna
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har sine handteringsmetoder som de bruker; problemfokusert handtering og falelsesfokusert
handtering. Det virker som at falelsesfokusert handtering gker med barnets alder.
Problemfokusert handtering ble brukt av nesten alle og det ga barnet en fglelse av mestring og
kontroll.

Egne kommentarer:

Artikkelen har en IMRAD-struktur og den er fagfellevurdert til grad 1.

Var problemstilling:

«Hva sier barn om sitt informasjonsbehov nar en av foreldrene har en uhelbredelig
kreftsykdom?»

Vi mener at denne artikkelen svarer pa var problemstilling ved at det gjennom intervjuer med
barn kommer frem at viktigheten med informasjon om sykdommen er viktig. Barna rader
ogsa andre barn til & prate med andre om sykdommen. I denne studien kommer det frem at
barn ikke kun trenger informasjon om sykdom og behandling, men ogsa om seg selv og sine

egne tanker og folelser.
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Vedlegg 5
Children’s Perceived Social Support After a Parent Is Diagnosed with Cancer

Forfattere:

Melissa Wong, Jamie Ratner, Kenneth a. Gladstone, Arpine Davtyan, Cheryl Koopman
Arstall:

2010

Database:

Medline

Hensikt:

Bakgrunnen for studien var a intervjue voksne som har hatt foreldre med kreft da de selv var
unge. Det var gnskelig a finne ut av hvordan sykdommen hadde preget livet deres og hva som
var mest utfordrende med det & ha en syk forelder. Hva har veert til hjelp eller ikke til hjelp og
hva anbefales til barn i lignende situasjon som de selv var i.

Metode:

29 deltakere deltok i studien. Deltakerne matte vaere fylt 18 ar og ha hatt en forelder med kreft
da de selv var 8-17 ar, Det ble foretatt individuelle intervjuer. Det ble stilt 5 spgrsmal til alle.
Resultat:

Fem tema kom opp nar deltakerne ble spurt om hva andre personer sa eller gjorde som var til
hjelp eller ikke til hjelp; lytte og forsta, oppmuntring, konkret hjelp, kommunikasjon om kreft
og behandling og ha et normalt liv.

Sammendrag:

Fem temaer dukket opp etter intervjuene:

1. Lytte og forstd: Deltakerne syntes det var trygt a ha noen som lyttet til dem og forsto.

Kommunikasjonen gjorde at det var greit a vise falelser.

2. Oppmuntring: Ti av deltakerne syntes de har fatt god hjelp og oppmuntring fra familie

0g venner.

3. Konkret hjelp: Denne formen for hjelp kan minske spenningen. Ved a for eksempel
gjere daglig husarbeid fikk man tankene litt bort og det gjorde det enklere a takle
sykdommen til sine foreldre.

4. Kommunikasjon om kreft og behandling: Spesifikk kommunikasjon var viktig. De
uttrykte at dette var viktig for a hjelpe pa tankene rundt sin forvirring og hjelpeslashet.

Det var viktig a tilpasse informasjonen barnets alder.
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5. Opprettholde normale liv: Ved & opprettholde noe av normalen gjorde at man falte pa

mindre stress rundt forelderens sykdom.

Egne kommentarer:

Artikkelen har en IMRAD-struktur og den er fagfellevurdert til grad 1.

Var problemstilling:

«Hva sier barn om sitt informasjonsbehov nar en av foreldrene har en uhelbredelig
kreftsykdom?»

Vi mener at denne artikkelen svarer pa var problemstilling. Gjennom intervjuer har man sett
pa hvordan voksne har taklet det & vaere barn som pargrende en gang. Det kommer tydelig
frem at spesifikk informasjon star sentralt og at dette kan skape mindre forvirring. At

informasjonen er tilpasset barnets alder var viktig.
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