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Sammendrag

Hensikt: Studiens hensikt er & rette fokus mot barn og unge som pargrende, og pa hva
som skal til for at de opplever & mestre det 3 vaere pargrende til en forelder med kreft.
Med det gnsker vi innsikt i temaet, og gkt kunnskap knyttet til sykepleiers rolle i mgte
med denne sarbare gruppen.

Metode: En systematisk litteraturstudie basert pa 8 forskningsartikler.

Resultat: Barn som pargrende er en sarbar gruppe, som man mgter i alle deler av
helsesektoren. For at disse barna skal oppleve mestring i forbindelse med at foreldrene
far kreft, er det ngdvendig at behov som omsorg, informasjon og god kommunikasjon
blir mgtt og ivaretatt.

Konklusjon: Gjennom denne studien kom det frem at barn har ulik forstdelsesevne,
kommunikasjonsevne, og befinner seg pa ulike utviklingstrinn. Det er dermed ingen klare
svar, men felles for alle er at de blir mgtt med respekt, tid og omsorg.



Abstract

Purpose: The purpose of this study is to increase focus on children and adolescents who
are dependent, and what it takes to cope when being a dependent to a parent with
cancer. With this focus, we want to gain insight in the topic, and increase knowledge
related to the nurse's role when meeting this vulnerable group.

Method: A systematic literature study based on 8 research articles.

Outcome: Children who are dependents are a vulnerable group, which is encountered in
all parts of the health sector. In order for these children to experience coping with their
parents getting cancer, it is necessary that needs such as care, information and good
communication are met and taken care of.

Conclusion: Through this study, it was found that children have different ability to
understand, communicate, and are at different stages of development. There are thus no
clear answers, but common to all is that they need to be met with respect, time and
care.
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Gje meg handa di, ven, ndar det kveldnar,
det blir morkt og me treng ei hand.

La dei fjose og vennlege tankar
Jylgje oss inn [ draumars land.

Lat varmen frd etn som er glad i deg
lenne stjerner [ myrkaste natt.

Gje meyg handa di, ven,

ndr det kveldar,

det bltr morkt og me treng ei hand.

= Sondre Bratliand (Bratland, 1958)

(Arvasi, E. 2017)

Vi onsker d takke vir veileder 7ove for velledning og gode rdd [ utarbeidelsen av
vdr bacheloroppgave.

vii


https://www.ordtak.no/sitat.php?id=4538
https://www.ordtak.no/sitat.php?id=4538

viii



Innhold

3 N 1 o oY= [ o Yo e 11
1.1 Bakgrunn for valg av tema ..o 11
1.2 Studiens hensikt og problemstilling......c..ooeiiiii i 11
1.3 F N e | =1 0 =] 12
1.4 BegrepsavKIaring ..o e 12

1 <0 o 13
2.1 Barn av foreldre som har Kreft ... ..o 13
2.2 OMSOIgShENOV .. e e 13

2.2.1 Omsorgsteori 0g Kari MartinSeN ......uuuueieerrereerereerearaeenes 13
2.3 1= of o T 14
2.4 g o] o1 g =T [0 o TP 14
2.5 (1] 00T 0 10T 0112 153 Lo o 14
2.6 Barns ULVIKIINGSTEOI ..o e 15
2.7 MENNESKEN | KFISE . .viiiieii i s s s e e e rnes 15

2.7.1 Psykiske lidelser hos barn 0g UNge .....ooiiiiiiiiiii i e 15
2.8 o) V7T o Yo B o <1 o 11 a e 1] 11 = 15

2.8.1  BarneansVarlig.....ooeeiiiiiie i e 16

2.8.2 Kunnskapsbasert praksis og ledelse..... ..o 16

T 1= oo o [ 17

3.1 D)= 11 a1 01111 21 1 e 17

3.1.1  SBKESTralegi. vttt i 17
3.2 Inklusjons- 0g eksklusjonskriterier ... .. ..o e 18
3.3 KValitetSVUIrdering .....eiee e e e e e e 18
3.4 o ] QY AT e 1= o T 18
3.5 N g1 Y=< 19

4 RESUIAL .o e 20
4.1 Barn har behov for GKt OMSOrg ..uviiiriiiii i s e aee e enes 20
4.2 Barns mestringsstrategier ......oovii it 20
4.3 Behov for kunnskap 0g informasjon .....c.ovieiiiiiiii i e 21

G T A (o o1 2 18 [ V1= T3 o 22

oI B 1= U 1= [0 P 23
5.1 1 1= oo Ta [T [y QU 1= o] o 1 23
5.2 ReSUIEAtAISKUSION ..o e e e 24

5.2.1 Barn har behov for gkt OMSOrg ........ccoviiiiiiii i 24

5.2.2 Barns mestringsstrategier......oooiiiiiiiiii e 26



5.2.3 Behov for kunnskap 0g informasjon ........coiiiiiiiiiiiiie i e

5.2.3.1 Kommunikasjon og utviklingstrinn hos barn og unge.................cee..s

ST (o] 01 < 1V [0} o

6.1 Anbefalinger til videre forskning .......oooeviiiiiii i e

/2 = 115 [ ol | o= PP
Vedlegg



1 Innledning

I dette kapittelet vil vi presentere bakgrunn for valg av tema, studiens hensikt og
problemstilling, avgrensinger og begrepsavklaring.

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Ifglge kreftforeningen er det flere enn 34 000 barn og unge under 18 &r som har en
forelder som har eller har hatt kreft (Kreftforeningen, 2020). Nar barn blir pargrende til
alvorlig syke foreldre, sgsken eller andre naere, befinner de seg plutselig i en helt ny
situasjon. I mange sammenhenger blir de ofte omtalt som «de glemte barna» (Eide &
Eide, 2011, s. 169). Dette gjenspeiler gjerne hvordan man tidligere handterte de rundt
ndr noen ble alvorlig syke. S& sent som p& 1970-tallet, hang det skilt med «barn ingen
adgang» ved enkelte kreftavdelinger (Kreftforeningen, 2020). I 2009 (Regjeringen,
2017) ble det innfart endringer i lovverket som skal sikre at mindredrige barn som er
pargrende til foreldre med alvorlige helseproblemer, skal fa den informasjonen og
oppfglgingen de trenger av helsepersonell. I 2018 (Regjeringen, 2017) ble det ogsa
utvidet til & gjelde plikt til 8 ivareta barn som er sgsken av alvorlig syke pasienter, og
barn som er etterlatte etter foreldre og s@gsken.

Bade som mgdre, men ogsa som medmennesker, kan vi tenke oss at i en situasjon der
alvorlig sykdom rammer oss eller andre naere, vil det at vare barn blir ivaretatt pa en
trygg og omsorgsfull mate, gi mer ro og en bekymring mindre i en krisesituasjon full av
bekymringer.

Dersom et barn opplever & miste noen i naer relasjon, sa vil det etter all sannsynlighet
bdde pavirke og fremkalle reaksjoner. Dersom det i tillegg er mor eller far, som kan sees
pa som selve grunnpilaren i et barns liv, som blir syke og kanskje dgr, sa vil det rokke
ved grunnmuren til barnet eller den unge. Forskning har vist at barn blir sterkt bergrte
ved foreldres kreftsykdom, og at det er forbundet med gkt risiko for internaliserende
utfordringer, sosial tilpasning og eksistensielle spgrsmal (Dyregrov, 2012, s. 45).

1.2 Studiens hensikt og problemstilling

Vi gnsker med denne oppgaven & f& mer innsikt i, og samtidig rette fokus mot, barn og

unge som pargrende. Hva skal til for at de opplever & mestre det & veere pargrende til en
forelder med kreft? Barn som pargrende vies mer oppmerksomhet na enn tidligere, bade
gjennom innfgring av barneansvarlig og endring i lovverk (Regjeringen, 2017), men ogsa
gjennom holdningsendring og gkt kunnskap hos bade helsepersonell og gvrig befolkning.
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Basert pa dette presenterer vi fglgende problemstilling:

Hvilke faktorer er viktige for at barn skal oppleve okt grad av mestring ndr en
forelder har kreft?

1.3 Avgrensing

Vi regner barn og unge som opp til 18 ar. Den nedre grensen i oppgaven har vi valgt a
sette til 6 &r, grunngitt i kognitiv utvikling og modenhet, pa bakgrunn av funn i artiklene
som danner grunnlaget for oppgaven, og grunnet oppgavens omfang.

Vi forutsetter at sykepleier mgter barna nar foreldrene er innlagt pd sykehus. Det kan
variere hvilke avdelinger vi mgter barna i, men dette er ikke diskutert videre.

1.4 Begrepsavklaring

Barn som pargrende:

Barn blir regnet som ungdom og barn under 18 3r. Nar en av foreldrene eller en annen
omsorgsperson blir rammet av sykdom, blir barn regnet som pargrende (Bergem, 2018,
s. 18).

Mestring:

Begrepet mestring blir av Kristoffersen (2016, s. 248) beskrevet som et vidt spekter av
handlinger og strategier knyttet til & kontrollere b&de ytre og indre krav og konflikter, og
sier noe om en persons forsgk pd 8 handtere en utfordring.

Kreft:

Kreft betegnes innenfor medisin som neoplasme, tumor eller cancer, og betyr
ukontrollert cellevekst, som skjer ved celledeling. Tumoren kan veaere benign, da vokser
den uten & invadere omkringliggende vev, eller malign, som invaderer omkringliggende
vev og/eller metastaserer seg til andre deler av kroppen. En malign tumor kalles kreft,
0og er som regel en potensielt dgdelig sykdom (Bertelsen, Hornslien, & Thoresen, 2014, s.
124).
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2 Teori

Ved hjelp av pensumlitteratur og selvvalgte kilder vil vi presentere teoribakgrunn som
senere skal benyttes i resultatdiskusjonen. Valgt teori vil veere til stgtte i diskusjonen nar
vi skal underbygge funn fra forskningsartiklene.

2.1 Barn av foreldre som har kreft

Barn som opplever at en av foreldrene far en kreftdiagnose, er i stgrre grad utsatt for
internaliserende problemer som angst og depresjoner, men ogsa for & slite med sosiale
tilpasninger og eksistensielle spgrsmal (Dyregrov, 2012, s. 45). Blant de vanligste
plagene er det sgvnproblem, konsentrasjonsproblem og hukommelsesproblem som
rammer barn mest. Barn av foreldre som opplever alvorlig sykdom, befinner seg i en
langvarig krisesituasjon. De mest sarbare og belastende situasjonene for barna er nar
sykdommen gar over til en uhelbredelig fase eller for dgden inntreffer (Bergem, 2018, s.
112).

Hvordan sykdommen utvikler seg, foreldrenes mestring av situasjonen, omsorgskapasitet
0g organisering av hverdagen, er noen av faktorene som kan pé’nvirke barn ndr en
forelder blir syk (Bergem, 2018, s. 111).

2.2 Omsorgsbehov

N&r familier blir rammet av sykdom kan foreldrenes evne til ivaretakelse av barns
omsorgsbehov svekkes. Noen foreldre som far en alvorlig sykdom opplever at de ikke er i
stand til & se barns behov eller signaler. Om en forelder er sd fraveerende at det gar pa
bekostning av omsorg, kan dette true utviklingen til barnet s@ mye at det gar utover
tilknytningen til forelderen. En tilknytning er tryggheten barn opplever i relasjon til enten
en forelder eller omsorgsperson (Bergem, 2018, s. 41).

2.2.1 Omsorgsteori og Kari Martinsen

Kari Martinsen omtaler omsorg som et mél i seg selv, hun mener at omsorg er
sykepleierens fundament. Hun beskriver omsorg som en sosial relasjon, at det handler
om forstaelse i samspill med andre, og om omsorgen skal vaere ekte, ma man forsta
andres holdning ut ifra hans/hennes situasjon.

Ifglge Martinsen er omsorg ikke bare maten sykepleier mgter en pasient pd, men ogsa
hvordan en sykepleier handler (Kristoffersen, 2016, ss. 53-58).
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2.3 Mestring

Lazarus og Folkman understreker viktigheten av a velge rett mestringsstrategi. Feil valg
kan forverre en allerede darlig situasjon. Det er flere faktorer som pavirker hvilken
strategi som bgr brukes. Lazarus og Folkman har utviklet en modell som viser forholdet
mellom vurdering, mestring og fglelser (Eide & Eide, 2011, s. 172). De skiller mellom to
typer strategier for handtering av situasjonen som de befinner seg i, problemfokusert
mestring og folelsesfokusert mestring (Kristoffersen, 2016, s. 250).

2.4 Informasjon

Barn har behov for informasjon relatert til forelderens sykdomsforlgp, og til prognosene
knyttet til sykdommen. Uten tilstrekkelig og god informasjon kan barn skape fantasier
som bade er verre enn, og overgar, virkeligheten. Videre kan utilstrekkelig informasjon
bidra til at barn mister tillit til sine foreldre, hvilket de i den nye og ukjente situasjonen
trenger a oppleve at de har (Dyregrov, 2012, s. 50).

Barn gnsker informasjon, bAde om sykdommen og videre forlgp. Barna gnsker at det er
foreldrene som skal fortelle dette, men det er ikke alltid foreldrene makter eller har
kunnskap til 8 gjennomfare slike samtaler. Alder spiller en vesentlig rolle med hensyn til
informasjon. Derfor sies det at informasjonen ma tilpasses hver enkelt, yngre barn ma
ha mer konkret informasjon enn de eldre (Bergem, 2018, ss. 112-113).

2.5 Kommunikasjon

Kommunikasjon kan beskrives som en metode der mennesker formidler sine tanker og
fglelser (Kristoffersen, 2016, s. 34). Barn er unike og ingen ensartet gruppe. Fglgelig er
det ingen entydig mal for kommunikasjon med barn, de befinner seg pa ulike
utviklingstrinn, og kommunikasjonen ma derfor tilpasses hvert enkelt barn (Eide & Eide,
2011, s. 358).

Det er studier som indikerer bdde en sammenheng mellom darlig kommunikasjon innad i
familien, og depresjon hos foreldre, og mellom darlig kommunikasjon i familien og
nedsatt psykososial fungering hos barn (Dyregrov, 2012, s. 51).

Det vil i stor grad variere i ulike familier, hvordan samhandling og kommunikasjon
utspiller seg mellom foreldre og barn, og hvordan den enkelte familie fungerer vil vaere
avgjgrende for om barna far dekket omsorgsbehov, og likedan i hvor stor grad
foreldrenes kapasitet til & utgve omsorg er svekket. Grad av utfordringer i familiesamspill
kan avhenge av flere faktorer, slik som hvorvidt og i hvilken grad foreldre evner 8
kommunisere med og informere barna sine, hvordan barna fungerer psykososialt, og
hvilke kommunikasjonsevner barna innehar (Dyregrov, 2012, s. 51).
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Bergem (Bergem, 2018, s. 114) skriver at i mgte med barn skal man vaere apen og
cerlig, selv om sannheten kan virke overveldende. At foreldre er samstemte i hva barn
skal vite, kan bidra til mindre forvirring og usikkerhet hos barnet.

2.6 Barns utviklingsteori

Piagets deler utvikling i fire stadier, han poengterer at tankegangen til et barn er en helt
annen enn en voksens. Barn har en klar konkret tanke og en liten evne til 3 tenke
abstrakt fgr tendrene (Eide & Eide, 2011, s. 362). Dette illustrerer viktigheten av
tilpasset informasjon avhengig av hvilken barnets alder, utvikling og situasjon.

Fra skolealder kan barn skille virkelighet fra fantasi, og har stgrre forstdelse for andres
reaksjoner. Ungdom fra 12 ar og oppover kan man gjerne snakke med som en voksen.
De tenker abstrakt, og kan forestille seg situasjoner som de ikke har opplevd enda. De
mangler fortsatt deler av selvfglelsen, det vil si at de forsgker a finne sin identitet, sa en
sykdom eller krise i familien kan true selvfglelsen deres (Eide & Eide, 2011, s. 372).

2.7 Mennesker i krise

Livskriser er situasjoner som oppstar gradvis og har en naturlig utvikling. I motsetning til
traumatiske kriser som er en ekstra pakjenning og ikke har en naturlig utvikling, for
eksempel sykdom, ulykke eller vold. Cullberg skiller mellom sjokkfasen, reaksjonsfasen,
reparasjonsfasen og nyorienteringsfasen i en krisereaksjon. Normalt sett overlapper
disse fasene hverandre, men ved ulykker kan det dukke opp nye kriser som kompliserer
prosessen ytterligere. Fasene kan sjeldent avgrenses, men bidra til av vi forstar behovet
og den reaksjonen som kan oppsta hos pasienten (Eide & Eide, 2011, ss. 166-167).

2.7.1 Psykiske lidelser hos barn og unge

Hos barn og unge er angst et av de vanligste enkeltstdende symptomene, det kan
beskrives som en irrasjonell frykt, og dreier seg i stor grad om fobier, separasjonsangst
og angst for @ ga inn i nye situasjoner (Grgnseth & Markestad, 2011, s. 39).

Depresjon innebaerer nedstemthet, manglende evne til motivasjon og til a fgle glede. Hos
barn kan det komme til uttrykk gjennom symptomer som tap av appetitt og vekt,
sgvnvansker, smerter, skolevansker og antisosial atferd (Grgnseth & Markestad, 2011, s.
39).

2.8 Lover og retningslinjer

N&r sykdom eller krise inntreffer i en familie pavirker dette hele familien. Barn merker
endringer, og det kan gjgre dem utrygge om informasjon blir utelatt eller om de ikke
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foler seg inkludert. Grunnen til at plikten Barn som p8rorende ble satt i lovverket, er
belastningene de opplever nar foreldre blir syke (Bergem, 2018, s. 19).

I lovverket skrives det at helsepersonell er pliktige til & ivareta barn som er pargrende til
foreldre eller sgsken som er alvorlig syke. Videre star det i helsepersonelloven §10a at
personell forpliktes til a ivareta barns behov med hensyn til informasjon og ngdvendig
oppfolging nar en forelder er syk. Det skal avklares om en pasient med alvorlig sykdom
har mindredrige barn. Innenfor taushetspliktens rammer skal helsepersonell tilby barn,
og andre med omsorg for barnet, samtale om informasjon og veiledning om aktuelle
tiltak (Lovdata, 2019).

I tillegg til helsepersonelloven star det ogsa i spesialisthelsetjenesteloven §3-7a at alle
helseforetak skal ha barneansvarlig personell i alle avdelinger (Lovdata, 2020).

2.8.1 Barneansvarlig

Barneansvarlig kan forklares som en rolle i et systemansvar, som er palagt institusjoner,
falgelig med et lederansvar som skal sikre at den som skal utgve ansvaret og oppgavene,
har den ngdvendige kapasitet, kompetanse og tid som trengs. Ordningen ble innfgrt som
en organisatorisk begrunnet Igsning for & sikre rettsstillingen til barn av foreldre med
alvorlig sykdom, og skal sette den lovpalagte plikten helsepersonell har til 8 ivareta
pasientens barn, i system. Den nye ordningen er en apen oppgave, der helseforetakene
selv kan definere rollen, og hvordan arbeidsdelingen mellom behandler og barneansvarlig
skal vaere (Halsa & Kufas, 2012, s. 203).

2.8.2 Kunnskapsbasert praksis og ledelse

I 2012 ble samhandlingsreformen iverksatt og mélsetningen var 3 utvikle et mer
helhetlig pasientforlgp og gke helsefremmende og forebyggende arbeid (Orvik, 2017, s.
237). I en organisasjon som vil nd malene sine, er prioritering av bestemte
arbeidsoppgaver en ngdvendighet. For at malene skal bli nddd, ma tiltakene som blir
utfert, synliggjeres. Dette kan gjgres ved a opprette en fagseksjon eller stillingsinstruks
for en (spesial)sykepleier. En innehaver av stillingen ma kunne g3 nye veier, ta initiativ
og samarbeide tverrprofesjonelt (Orvik, 2017, s. 185).
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3 Metode

I metodekapittelet vil vi kort gjgre rede for datainnsamling og sgkeprosessen som ledet
oss frem til vare inkluderte artikler, og analyse av disse. Ifglge sosiologen Vilhelm
Aubert, gjengitt av Dalland (2014, s. 111) er metode «en fremgangsmate, et middel til 3
Igse problemer og komme frem til ny kunnskap».

V&r oppgave vil ha en fenomenologisk tilneerming da vi gnsker & f& en bedre forstdelse
av hvordan barn selv opplever situasjonen de befinner seg i (Nortvedt, Jamtvedt,
Graverholt, Norheim, & Reinar, 2014, s. 73).

3.1 Datainnsamling

A gjennomfgre en systematisk litteraturstudie forutsetter at det finnes et tilstrekkelig
antall studier av god kvalitet, som kan danne grunnlag for meninger og konklusjoner.
Den springer ut fra en tydelig formulert problemstilling, som man systematisk besvarer
gjennom 3 identifisere, velge, vurdere og analysere relevant forskning (Forsberg &
Wengstrom, 2020, ss. 26-27).

3.1.1 Sgkestrategi

Vi startet med & utarbeide ngkkelord med utgangspunkt i problemstillingen var,
«coping», «neoplasm», «child» og «parents». Hvert ngkkelord ble sgkt pd hver for seg,
for vi koblet sammen alle ordene med den boolske operatoren AND, som er med pa &
begrense sgket og gi et snevrere resultat (Forsberg & Wengstrém, 2020, s. 69).

Sgkene ble gjennomfart i flere databaser for & fa en best mulig oversikt. Det resulterte i
tre funn gjennom databasen Cinahl, to fra Ovid, et fra SveMed, Wiley Online Library null
og ProQuest null. I tillegg til artiklene som ble utvalgt gjennom et systematisk
litteratursgk, valgte vi @ inkludere et ustrukturert manuelt handsgk med sgkeord Barn
som p8rorende i Sykepleien.no, og Children coping with parental cancer gjennom Google
Scholar, som ga et resultat hver.

En naermere beskrivelse av sgkehistorikk, finnes i vedlegg 9. Vi diskuterte alle artiklene
som var av relevans, fgr utvelgelsen av de 8 artiklene. Vi oppdaget at den ene
artikkelen, som var en reviewartikkel, inneholdt en av de artiklene vi allerede hadde fra
utvelgelsen. Dette medfarte forkastelse av begge artiklene og vi gjennomfarte et nytt
systematisk sgk, men samme sgkeord, der vi fant to nye studier.
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3.2 Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Med utgangspunkt i problemstillingen kan man begrense sgk ved hjelp av eksklusjons-
eller inklusjonskriterier, for eksempel tid, sprak og geografi (Dalland, 2014, s. 71). Vi
ekskluderte artikler som var eldre enn 2009, bortsett fra en som var 2008. Den var
relevant ogsa i dag, og vi valgte derfor & inkludere den. Noen av artiklene omhandlet
barn med kreft, disse ble ekskluderte. Vi inkluderte skandinavisk-spraklige artikler fordi
vi gnsket 8 se sammenheng mellom ulike kulturer, samtidig som vi gnsket at det skulle
veere overfgrbart til den norske kulturen. Alle artikler har et pargrendeperspektiv.

Forskningsartiklene vi valgte, fulgte alle en IMRAD-struktur. IMRAD star for Introduction
(Hensikten med studien), Methods (hvordan studien ble gjennomfgrt og analysert),
Results (funn i studien) and Discussion (hva resultatet betyr), noe de fleste
vitenskapelige artikler gjgr ifglge Nortvedt mfl. (2014, s. 69).

3.3 Kvalitetsvurdering

Som et ledd i kvalitetsvurdering valgte vi @ kun lete etter artikler som er fagfellevurderte.
For & vurdere kvaliteten pa forskning bgr man begrense sgk til fagfellevurderte artikler,
da de er kvalitetssikret av andre eksperter pd fagfeltet eller metoden, ifglge Nortvedt mfl.
(2014, s. 197).

Vi sjekket artiklene vare i NSD publiseringskanaler (NSD , 2019), der bade niva 1 og 2 er
godkjente, men niva 2 er artikler hentet fra anerkjente vitenskapelige tidsskrift. Vare
artikler er alle sjekket, og er publiserte i bade niva 1 og 2.

3.4 Etisk vurdering

Vi har i tillegg til 3 velge fagfellevurderte artikler, sett etter at involverte har deltatt med
vitende og vilje, og pa fritt og selvstendig grunnlag (Dalland, 2014, s. 105). Et viktig
aspekt er at barna kan trekke seg ndr som helst fra studien, uten konsekvenser.

Ifglge Wengstrgm og Forsberg (2020, s. 132) er det et krav i alle vitenskapelige studier
at det gjgres etiske avveininger. Vi har utelukkende valgt artikler som er etisk godkjente,
noe vi anser som spesielt viktig siden de pargrende i vart sgk er barn. I
analyseringsprosessen har vi forsgkt @ behandle alle artikler og funn med respekt, ved at
vi har forsgkt & gjengi forfatterne mest mulig korrekt.

I Helsinkideklarasjonen (Den norske legeforening, 2012) star hensynet til saerlig sdrbare
grupper, som mindredrige og andre som ikke selv kan gi samtykke, sterkt, og forskning
pa disse gruppene eller individene er underlagt strenge krav. Det skal kun gjennomfgres
dersom man tror at forskningen vil komme slike grupper til gode, samtidig som det ikke
kan gjgres pa andre grupper.
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3.5 Analyse

Wengstrgm og Forsberg (2020, s. 152) beskriver analyse som 8 dele opp i mindre deler,
og undersgke delene hver for seg, for deretter 8 sette dem sammen til en helhet igjen, i
en syntese. For & enklere kunne analysere og studere forskningsartiklene vare, har vi
valgt @ benytte Evans (2002) fire trinn for analyse, for en systematisk gjennomgang av
funn i forskningen;

Datainnsamling.

Ifglge Evans (2002) begynner man analyseprosessen ved 3 velge hvilke studier som skal
inkluderes, og hvilke inkluderings -og ekskluderingskriterier man skal benytte. Videre
sgkes det i relevante databaser, og aktuelle studier velges ut. Se kapittel 3 om metode
for naermere beskrivelse av hvordan vi valgte ut forskningsartikler som vi anser som
aktuelle for best 8 kunne besvare var problemstilling.

Identifisere funn.

Evans (2002) sier videre at man skal lese artiklene flere ganger, for & fa oversikt over
bade helhet og detaljer. Etter at vi hver for oss hadde lest artiklene flere ganger, sorterte
vi de viktigste funnene fra hver enkelt artikkel ved 8 ha artiklene foran oss i fysisk form,
og sette alle funn sammen i en tabell. Dette har gitt oss en grundig og god innsikt i
innholdet. Vi brukte markeringstusj med ulik farge, nummererte artiklene, og samlet alle
funn i et felles dokument.

Sammenligning. Ifglge Evans (2002) skal man identifisere og sortere funn, og vi begynte
na & se at i de fleste av artiklene vare dukket mange viktige ngkkelord opp, som gikk
igjen i de fleste av vare artikler. Disse ble benyttet for a identifisere og understreke bade
likheter og ulikheter i artiklene. Etter at vi hadde studert artiklene linezert, fortsatte vi
med & studere dem pa tvers. Det ledet oss frem til vare 3 hovedfunn, barn har behov for
gkt omsorg, mestringsstrategier hos barn, og barn trenger informasjon og kunnskap (se
figur 1).

Beskrivelse av fenomenet.

Evans (2002) beskriver dette punktet som en mate & sjekke hvert enkelt funn og dens
ngyaktighet opp mot artiklene, og vise til eksempler som understreker var
problemstilling. Med bakgrunn i var analyse har vi identifisert viktige behov, som videre
danner bakteppe for fglgende resultatkapittel.
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4 Resultat

I resultatkapittelet presenteres hoved- og underfunn, basert pa analysen i kapittel 3.

4.1 Barn har behov for gkt omsorg

Forste hovedfunn er at barn trenger omsorg for & oppleve at de mestrer en krevende
situasjon (Larsen & Nortvedt, 2011) (Ensby, Dyregrov, & Landmark, 2009) (Finch &
Gibson, 2009) (Giesbers, Verdonck-de Leeuw, van Zuuren, Kleverlaan, & van der Linden,
2010) (Kennedy & Lloyd-William, 2009) (Phillips & Prezio, 2017) (Birgisdottir, et al.,
2019).

Flere av deltakerne opplever i varierende grad gkt behov for omsorg, mens det for
mange foreldre kan veere utfordrende 3 yte tilstrekkelig omsorg til bAde barn og den
syke partneren. Mange foreldre strever med @ ivareta behovene og mgte reaksjonene til
sine barn samtidig som de skal takle sin egen sykdom. Dersom den ene forelderen dar,
kan det at den overlevende forelderen stdr i sin egen sorg og fglelsesmessig ustabilitet,
pavirke hans eller hennes evne til & gi folelsesmessig stgtte til, eller vaere en god forelder
for sitt barn (Larsen & Nortvedt, 2011) (Ensby, Dyregrov, & Landmark, 2009) (Finch &
Gibson, 2009) (Giesbers, Verdonck-de Leeuw, van Zuuren, Kleverlaan, & van der Linden,
2010) (Kennedy & Lloyd-William, 2009) (Phillips & Prezio, 2017) (Birgisdottir, et al.,
2019).

Mange opplevde det som en belastning 8 miste kontakt med venner og familie, de savnet
stgtte bdde fra sine naermeste og fra skolemiljget.

Noen fortalte ogsa at i begynnelsen av kreftsykdommen som rammet foreldrene fglte de
et godt samhold i familien, men etter en stund ble det ikke rettet s& mye mer fokus pa
det (Larsen & Nortvedt, 2011) (Giesbers, Verdonck-de Leeuw, van Zuuren, Kleverlaan, &
van der Linden, 2010) (Finch & Gibson, 2009).

4.2 Barns mestringsstrategier

Thastum et al. (2008) og Kennedy & Lloyd-Williams (2009) viser likheter i bruk av
mestringsstrategier. For eksempel ga fglelsesfokusert mestring mindre fglelse av
kontroll, angst og depresjoner, knyttet til foreldrenes sykdom.

Mestringsstrategier kunne ifglge Kennedy & Lloyd-Williams (2009) veere argumentering,

ha en positiv innstilling, informasjon, komme seg videre, opprettholde normalitet,
distraksjon, snakke eller ikke snakke om det, maksimere tid med foreldre, og for én
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deltaker, tro. Den vanligste mestringsstrategien var distraksjon, som & delta i aktiviteter
sammen med venner.

0Ogsa i en studie gjengitt av Thastum et al. (2008) viser de til fire strategier som ble
brukt som mestringsstrategier hos barn som opplever at foreldre far kreft. Strategiene
var a prgve & sette seg inn i situasjonen til forelderen, opprettholde normalitet, snakke
om sykdommen og inngd i gruppe for & samle energi.

Informantene til Larsen & Nortvedt (2011) og Phillips & Prezio (2017) ville beskytte
foreldrene sine, de benyttet mestringsstrategier som fornektelse og unngaelse. Barna var
nglende til 8 snakke om fglelser med andre. Mange barn gnsket 8 skane foreldrene, ved &
ikke bekymre dem med sine egne behov (Kennedy & Lloyd-William, 2009). Informantene
til Larsen & Nortvedt (2011) og Finch & Gibson (2009) oppga at de skjulte sine egne
folelser for at foreldrene skulle slippe 8 snakke om, eller tenke pa, sykdommen.

4.3 Behov for kunnskap og informasjon

Andre hovedfunn omhandler barns informasjonsbehov ved kreftsykdom hos foreldre, om
foreldres usikkerhet og mangel pa@ kunnskap, familier som opplever at de ikke fa
tilstrekkelig stgtte i helsevesenet, men ogsa om sykepleiers manglende evne til &
formidle kunnskap (Larsen & Nortvedt, 2011) (Ensby, Dyregrov, & Landmark, 2009)
(Thastum, Johansen, Gubba, Olesen, & Romer, 2008) (Finch & Gibson, 2009) (Giesbers,
Verdonck-de Leeuw, van Zuuren, Kleverlaan, & van der Linden, 2010) (Phillips & Prezio,
2017).

Flere av barna hadde lite kunnskap om synonymer pa kreft (tumor, leukemi), de gnsket
at informasjon om foreldrenes kreftdiagnose skulle veere s zerlig og konkret som mulig,
selv hvor vondt det er & bli informert om dette. De minste barna (6 ar), viste liten
forstaelse nar sykdommen ble forklart pa cellenivd, og de trodde kreft kunne vaere
smittsom. Det var flere av deltakerne som gnsket tilgang pa skriftlig informasjon eller
med bilder og filmer, som palitelige nettsteder (Larsen & Nortvedt, 2011).

Barn trenger a bli lyttet til, og de trenger alderstilpasset informasjon om hva som skjer
med den syke forelderen. Flere foreldre gnsket hjelp til & informere, men erfarte i liten
grad hjelp fra helsevesenet (Larsen & Nortvedt, 2011) (Ensby, Dyregrov, & Landmark,
2009) (Finch & Gibson, 2009) (Phillips & Prezio, 2017).

Noen familier i studien til Phillips & Prezio (2017) deltok i radgivningssamtaler der
informasjonen som ble gitt, ikke var barnevennlig nok, og barna syntes de selv fikk for
lite tid.

Flere av foreldrene ga uttrykk for at de ville ha mer informasjon fra profesjonelle siden
de har bred kunnskap om sykdommen, de opplevde manglende stgtte med tanke pa a
skulle snakke med barna sine pa en best mulig, alderstilpasset mate, mens de var pa
sykehus. Informasjon om kreftdiagnosen var det foreldre som burde fortelle, men noen
gnsket & snakke med helsepersonell da de har en stgrre kunnskap om sykdommen og
videre forlgp (Birgisdottir, et al., 2019).
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4.3.1 Kommunikasjon

Barna i studien til Thastum et al. (2008) jobbet hardt for a tilpasse seg situasjonen og
utfordringene som ble patvunget dem nar en av foreldrene ble alvorlig syke, og for &
ivareta familiesystemet. De fleste tilpasset seg greit, men alle ble sterkt pavirket. Det
sees en sammenheng mellom faktorer innad i familiesystemet, spesielt
kommunikasjonsmgnstre, og grad av tilpasning. Familiemedlemmenes

evne til 8 kommunisere klart og tydelig, ikke bare om fakta, men ogsd om
folelsesmessige utfordringer, var en beskyttende faktor. Dette hadde noen av barna
vansker med ifglge Ensby et al. (2009). Ogsa i studien til Birgisdottir et al. (2019)
uttrykte barna at de hadde behov for & snakke med noen, som ikke var i naer familie.

Til tross for at studien av Thastum et al. (2008) med kreftpasienter og deres voksne
pargrende viste en sammenheng mellom & kunne uttrykke fgolelser, og nivaer av
depresjon, er det ikke ensbetydende med at det samme gjelder for barn. Funnene viser
0gsa at den av foreldrene som ikke var syke, var svaert ikke-kommuniserende nar det
kom til sine egne fglelser, etter barnas oppfatning. Det indikerte at det kan vaere
vanskelig & etablere en 8pen kommunikasjonskultur innad i familien.

Det s3 ut til @ veere en sammenheng mellom hvordan ulike familiemedlemmer forholdt
seg til hverandre og kommuniserte seg imellom, og med hvordan familien tilpasset seg
kreftdiagnosen, det var lite kunnskap om hvordan foreldre skal fortelle barna sine om en
kreftdiagnose, foreldrene savnet kunnskap om kommunikasjon (Finch & Gibson, 2009).
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5 Diskusjon

I diskusjonsdelen besvarer vi problemstillingen var ved & kritisk vurdere og studere
fremgangsmaten for oppgaven. Vi presenterer styrker og svakheter i metodediskusjonen.
Videre kommer resultatdiskusjonen hvor forskningsresultatet drgftes ved hjelp av
relevant teori.

5.1 Metodediskusjon

Metodedelen er basert p& Wengstréom og Forsberg (2020), analysedelen er basert pa
Evans (2002). Det finnes ikke regler for antall studier som skal inkluderes i en
systematisk litteraturstudie (Forsberg & Wengstrém, 2020, s. 30), men ved & folge
NTNUs retningslinjer og krav om struktur og innhold, har vi inkludert atte artikler.

Ifglge Harden (2010) kan man med «mixed methods» integrere kvantitative estimater
med mer kvalitativ forstdelse fra menneskers liv. Fordelen med en slik metode er at man
kan belyse problemstillingen fra ulike synsvinkler (Forsberg & Wengstrom, 2020, s. 47),
derfor har vi ogsa valgt a inkludere en artikkel med kvantitativ tilnaerming, og en med
b&de kvalitativ og kvantitativ tilnaerming. Ettersom en kvalitativ metode forsgker &
beskrive, forsta, forklare og tolke (Forsberg & Wengstrém, 2020, s. 35), er denne
tilnaermingen godt egnet til & besvare problemstillingen var fra et pargrendeperspektiv,
da det er de pargrende barna og foreldrene deres som best kan si noe om erfaringer og
opplevelser knyttet til sin situasjon.

Da barn som pargrende er et aktuelt tema med tanke p& blant annet lovendring, fant vi
relativ ny forskning. Likevel mangler det fortsatt en god del forskning pa& om lovendring
har hatt gnsket effekt (Bergem, 2018, s. 32), og om «de glemte barna» er mer synlige i
dagens samfunn. For & kunne se endring over tid er det en ngdvendighet at tidsrommet
spenner seg over en viss periode.

Selv om vi tidlig fant forskning pd omradet, har det vaert en dynamisk prosess, og
problemstillingen har endret seg underveis. At de fleste av artiklene er pa engelsk, kan
medfgre fare for oversettelsesfeil, men vi har forsgkt & veere grundige og etterrettelige i
oversettingsarbeidet. En styrke, etter vdr oppfatning, for oppgaven, kan veaere egne
erfaringer med barn som pargrende. Vi har vaert bevisste pa & sette til side personlige
oppfatninger til fordel for en ngytral og objektiv inngangsvinkel, da det i motsatt fall
kunne vaert sett p& som en svakhet.
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5.2 Resultatdiskusjon

I dette kapittelet vil vi diskutere funn fra resultatkapittelet og teorikapittelet med
utgangspunkt i problemstilling.

5.2.1 Barn har behov for gkt omsorg

Ifglge Benner & Wrubel, gjengitt av Larsen & Nortvedt (2011), er det som gir en
tilvaerelse mening, det & gi og motta omsorg. Samme studie beskriver opplevelsene til
barn av tilfredshet, trygghet og omsorg som knyttet til livssituasjonen til foreldrene. Kari
Martinsen sier at omsorg er en grunnholdning og en tilnaermingsmate, der man har
ansvaret for den svake. Med dette menes at en sykepleier bgr vaere opptatt av
innlevelse, engasjement, faglig og moralsk vurdering, men ogsa & handle aktivt for den
andres beste (2016, s. 57).

Selv om de fleste foreldre gjgr sitt aller ytterste for at barna skal ha det best mulig,
opplever mange at deres muligheter for 8 yte omsorg blir reduserte nar en av partene
har kreft, eller dgr av det (Dyregrov, 2012, s. 52). Plikten helsepersonell har til & ivareta
barn som pargrende, er knyttet til belastningene et barn kan gjennomga nar en forelder
blir syk. Helsepersonelloven palegger helsepersonell ansvaret og at de skal sgrge for at
alderstilpasset informasjon blir gitt, samt at modningsnivaet til barnet blir vurdert
(Lovdata, 2019). I spesialisthelsetjenesten presiseres loven ved at barneansvarlig
opprettes ved alle avdelinger. Bergem (2018, s. 19) sier at stillingsprosenten kan vaere
variabel, som kan veere en utfordring om posisjonen inngdr i den vanlige arbeidsavtalen
mellom arbeidsgiver og arbeidstaker.

Ifolge Helsedepartementet skal mélet vaere at foreldrene, uavhengig av helsetilstand,
ivaretar omsorgen for sine barn, og at helsetjenesten bidrar til dette (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2008). N&r situasjoner oppstar der sykepleier ma ivareta barn er
det viktig at helsepersonell handler organisatorisk. Dette innebaerer at de er
ressursbevisste, kan koordinere et arbeid i team og har evnen til et tverrprofesjonelt
samarbeid (Orvik, 2017, s. 25). Dette stgttes av Larsen & Nortvedt (2011), der studiens
hensikt var & styrke sykehuspersonalets kompetanse i 8 bistd foreldrene som skal ivareta
omsorgen for barna sine.

Sett i sammenheng med at mange voksne savner stgtte fra fagfolk ndr det gjelder &
klare omsorgsoppgavene for barna sine (Dyregrov, 2012, s. 53), kan man tenke at det
burde veere greit for helsepersonell 8 mgte disse behovene, ettersom det er et stadig
voksende fokus pa feltet. Hvorfor er det likevel et gap mellom lovpdlagte oppgaver, og
hvordan mange foreldre og barn opplever mgte med helsevesenet? Dersom man skal
sikre seg at lovendringene har gnsket effekt, i form av konkrete tiltak i favgr barn og
foreldre, ma arbeidet til barneansvarlige gis tilfredsstillende rammevilkar, og ordningen
ma systematisk evalueres (Haugland, Ytterhus, & Dyregrov, 2012, s. 14). Som Orvik
(2017, s. 185) skriver, bgr en stillingsinnehaver delvis fritas fra andre arbeidsoppgaver,
eksempelvis enkelte daglige rutiner, for & kunne utfgre det ansvaret som palegges, i
dette tilfellet, barneansvarlig.
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De nye bestemmelsene i loven palegger helsepersonell et langt stgrre og tydeligere
ansvar for barn som lever med kreftsyke foreldre, gjengitt av Dyregrov (2012, s. 55).
Ifglge Schabracgs gjengitt av Orvik (2017, ss. 131-132) innebaerer integritet en kognitiv
og moralsk helhetlig fungering (...), og @ ga pa akkord med egne verdier i arbeidet
skaper integritetspress, og kan gi en integritetsbrist. Videre sier Thomassen, gjengitt av
Orvik (2017, s. 130), at dersom man ikke tar arbeidshelse og integritet pa alvor, for
eksempel som at sykepleier ikke har nok tid til 8 ivareta og gi pasienten omsorg, kan det
gi store helsemessige konsekvenser.

Dersom det palegges en sykepleier mer ansvar, hjemlet i lov, fordrer det administrativ
styring, i form av & sikre rammevilkar slik at helsepersonell kan utfgre sine
arbeidsoppgaver ikke bare forsvarlig, men ogsa omsorgsfullt (Orvik, 2017, s. 45). En
undersgkelse gjort i Norge viser at sykepleiere var innforstatt med viktigheten av
omsorg, men at de selv ikke var forngyd med stgtten de ga (Eide & Eide, 2011, s. 373).
Martinsen sier at for & forsta pasientens situasjon ma sykepleier prgve a sette seg inn i
pasientens posisjon (Kristoffersen, 2016, s. 60).

Studien av Birgisdottir et al. (2019) viser at mange som blir etterlatte mens de er
tenaringer, sliter med familiesamhold bade senere i tendra, men ogsa inn i tidlig voksen-
alder. Dette er i trad med Bergem (2018, s. 42) som skriver om barns senvirkninger
etter at de har opplevd & ha en forelder som har vart gjennom en krise. Snur man pa
det, er det mange ungdommer som opplever at det i kjglvannet av kreft og & miste en
forelder, oppstar en personlig vekst, med et positivt fortegn. Unge etterlatte beskriver
vekst og modning gjennom en forandring av idealer og verdier, med nye prioriteringer og
nye perspektiver. En slik «posttraumatisk vekst» er et resultat av at en som er rammet
av krise intenst leter etter ny mening i en tilvaerelse snudd pa hodet. Det er likevel viktig
& understreke at dette ikke betyr at sorgen og vanskene er over (Dyregrov, 2012, s. 60).
Noen av deltakerne til Kennedy & Lloyd-William (2009) erfarte ogsd positive aspekter
ved foreldrenes kreftsykdom. Det vanligste positive aspektet ble forklart som en mate a
komme naermere familien pa, de satte mer pris p& dem, og var takknemlige for det de
hadde. Som Bethan, 12 ar uttrykte: «it’s not until you become ill that you realise how
important spending time with people is even when your well» (Kennedy & Lloyd-William,
2009).

Et annet viktig fokusomrade som bade foreldre og helsepersonell bgr vektlegge, er
ventesorg. Denne sorgen oppleves fgr dgden, i sykdomsforlgpet, og handler om barnets
sorg over tap av livet og av forelderen slik han/hun var. Selv om barn som er etterlatte
ofte har de sterkeste sorgreaksjonene, er det viktig med fokus pa ventesorg. Den er mer
skjult og mindre anerkjent enn sorgen etter dgden, og kan gi traumelignende reaksjoner
og angst, som sannsynligvis kan gi forsterket sorg ved dgd dersom den ikke tas pa alvor.
Barn opplever det gjerne som vanskelig & snakke om ventesorg, da det kan fgles som
om de tar sorgen pa forskudd. De kan skamme seg, og den blir gjerne skjult for andre,
dersom ingen snakker med dem om at slike tanker er vanlige (Dyregrov, 2012, ss. 48-
49).

Mange i studien til Phillips & Prezio (2017) uttrykte vanskeligheter med & forholde seg til
en syk forelder. Tilknytningen mellom en forelder, eller omsorgsperson, og barnet kan ha
stor innvirkning for videre utvikling hos barnet. Om tilknytningen svekkes kan barn
senere i livet ha gkt sjanse for a utvikle psykiske helseplager, grunnet manglende
omsorg og forstaelse dersom foreldrenes kapasitet svekkes (Bergem, 2018, s. 42). Et
viktig tiltak for 8 styrke omsorgskapasitet, er & gke stgtten til, og & «se bedre» den friske
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forelderen, som skal fungere som grunnmur og hovedomsorgsgiver for barnet. Dersom
den friske opplever at de slipper @ kjempe for & fa den hjelpen de trenger, eller 3 slippe
og selv mgte veggen, vil han eller hun kunne oppleve gkte krefter og mer overskudd til &
ta seg av barnet. Rent praktisk kan det bety avlastning, ventilering om uro for den syke,
og rad for 3 stgtte og roe barna, som trolig i avgjgrende grad kan gke
omsorgskapasiteten, (Dyregrov, 2012, s. 54), et omrdde helsepersonell kan bidra i.

5.2.2 Barns mestringsstrategier

God mestring er det ingen gode generelle svar pa, men det ma velges strategier som
star i forhold til situasjonen man befinner seg i. Falelser og mestring har naer
sammenheng. Lazarus og Folkmans mestringsstrategi skiller mellom fglelses- og
problemfokusert mestring (Eide & Eide, 2011, s. 173). Studiene til Thastum et al. (2008)
0og Kennedy & Lloyd-William (2009) viser en sammenheng mellom fglelsesfokusert
mestring og emosjonelt stress, og hgyere unnvikelse av tanker knyttet til forelderens
sykdom, og at disse barna hadde liten mulighet til & oppna en fglelse av kontroll.
Samtidig viste det at beskyttende faktorer var 8pen kommunikasjon, tilpasningsevne,
samhold, evne til @ uttrykke seg, og lav grad av konflikt. Risikofaktorer var konflikter i
familien, og & delegere for mye ansvar til barnet. Dette er i tr&d med det Bergem
(Bergem, 2018, s. 59) skriver om barn og mestringsstrategier. Unngdelsesstrategier
omhandler at barn prgver a skjule at de har en syk forelder. Grunnen til dette er at de vil
opprettholde normalitet og ikke vaere den som har en «annerledes» forelder. Kennedy &
Lloyd (2009) beskriver ogsa foreldre som bruker denne strategien da de trodde dette
skulle minske sykdommens pavirkning pa barna. Ifglge barna selv ble det sett pd som
viktig 8 opprettholde normalitet, men det minsket ikke deres pavirkning av sykdommen.
Det & opprettholde en form for normalitet ma ikke ga p& bekostning av dpen
kommunikasjon. Apen kommunikasjon om sykdommen, kan ifglge Phillips & Prezio
(2017) forbedre barns mestring og tilpasning.

For at pargrende skal kunne fa den informasjon og veiledning som trengs, er det
essensielt at helsepersonell har kunnskap om den medisinske tilstanden,
kommunikasjonsferdigheter hos voksne og barn, kan hjelpe 8 planlegge fremtiden samt
& gi gode, konkrete rad (Kristoffersen, 2016, s. 268). Piaget papeker viktigheten ved
kommunikasjonsfaktorer og barn. Barns alder er en viktig faktor for konsekvensene av
kommunikativt samspill, fordi barn i ulike aldre har ulike mater & tenke abstrakt pa (Eide
& Eide, 2011, s. 362). Om helsepersonell kan bidra til & ke kunnskapen rundt dette, kan
det resultere i gkte mestringsmuligheter i tr&d med Lazarus og Folkmans
mestringsmodell.

5.2.3 Behov for kunnskap og informasjon

Larsen & Nortvedt (2011), Ensby et al. (2009), Thastum et al. (2008), Finch & Gibson
(2009) og Giesbers et al. (2010) viser at barn mangler kunnskap og foreldrene er ofte
usikre i samtale med barn om en kreftdiagnose. Informantene til Finch & Gibson (2009)
og Thastum et al. (2008) visste lite om sykdommen i forkant, eneste de trodde var at
man dgr av det.
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Finch & Gibson (2009) fant at det var for lite kunnskap om kreftsykdommen og videre
forlgp. Som sykepleier har man kunnskap som pasienten trenger (Kristoffersen, 2016, s.
373), og & undervise og veilede er sykepleierens indirekte pasientrettede funksjon og
ansvar (Stubberud, 2018, s. 14). Det som blir vektlagt i veiledning er at pargrende skal
oppleve situasjonen som mer handterbar, meningsfull og forstdelig (Kristoffersen, 2016,
s. 267). Tveiten (Kristoffersen, 2016, s. 383) mener at ndr en pasient veiledes, blir de
ikke fortalt hva man skal gjgre eller tenke, det er en prosess der mestring styrkes
gjennom dialog som er basert pa kunnskap og humanistiske verdier. M3let med
veiledning mener hun er 3 styrke pasientens egne ressurser. Slik kan foreldre som
gjennomgar kreft, ha stgrre muligheter til & ta de vanskelige samtalene med barna sine.
Martinsen (Kristoffersen, 2016, s. 62) understreker at spraket som benyttes, og det som
skjer rundt pasient og pargrende, ma formidles i et begripelig dagligsprak, fremfor
sykehusinternt fagsprak som er vanskelig & forstd, noe som er viktig for sykepleier a
huske pa.

Studie utfgrt av Cappelen mfl. (Kristoffersen, 2016, s. 267) viser at pargrende har et
behov ndr en familie blir rammet av sykdom. Behovet er kunnskap om selve
sykdommen, prognosen, kunnskap om pakjenninger for den syke, og hva som kan
forventes. Dette er kunnskap som bidrar til problemfokusert mestring. Det er derfor
essensielt at helsepersonell har kunnskap om dette og hvordan de kan fremme denne
type strategi ved hjelp av undervisning, informasjon, veiledning og stgtte. Pargrende
som er mer beredt og har mer kunnskap rundt omsorgsoppgavene, erfarer mindre stress
og mer tilfredshet rundt situasjonen som en omsorgsperson.

Studien av Thastum et al. (2008) peker pa viktigheten av 8 ha tilgjengelig informasjon
om det psykososiale, og rddgivnings-muligheter for familier med en alvorlig syk forelder,
med fokus pa veiledning s vel som pa fglelsesmessig kommunikasjon, pa & styrke
foreldrefunksjonen til den syke sa vel som den friske forelderen, og pa & hjelpe barna
med 3 fa delt sine bekymringer og tanker.

Mens studien til Larsen & Nortvedt (2011) og Ensby et al. (2009) viser at barn og
foreldre opplevde manglende eller ufullstendig informasjon, viser studien av Thastum et
al. (2008) at alle barna, med fa unntak, var godt informerte tidlig etter diagnose. Disse
barna uttrykte at det var viktig for dem 8 ha konkret informasjon om sykdommen. Dette
stgttes av Bergem (2018, s. 112) som skriver at god informasjon knyttet til
kreftsykdommen og videre forlgp, er sterkt gnskelig fra barns side. Selv om foreldrene er
klar over informasjonsbehovet til barna, er det ikke alltid de er i stand til 8 hdndtere
dette da de ikke alltid vet hvor mye, eller hva, de skal fortelle. P&kjenningen av
sykdomsutviklingen kan gjgre dem slitne og ikke i stand til & gjennomfgre en slik
samtale. Men samtidig kan det tenkes at foreldre ikke alltid vet nok om hvordan barna
har det, og dermed ikke blir i stand til 8 mgte deres behov. Dette kan skyldes at barn
underkommuniserer det de sliter med, fordi de tror at foreldrene har nok med seg selv,
for eksempel ville mange av barna i studien til Kennedy og Lloyd (2009) skéne foreldrene
sine, ved & ikke fortelle om hvordan de selv egentlig hadde det. Foreldre kan trenge hjelp
og stgtte til & ordne opp i dette, og helsepersonell har ansvar for 8 sgrge for at de har
nok kunnskap til & kunne gi ngdvendig informasjon (Bergem, 2018, s. 238).
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De fleste deltakerne til Finch & Gibson (2009) fikk ikke vite om kreftmistanken fgr
diagnosen var stilt. En deltaker fikk ikke vite det fgr mange dager senere. Hun fortalte at
selv om hun ikke ble fortalt noe, visste hun at noe var galt. «<At home when something is
wrong you just know» - Grace (Finch & Gibson, 2009). Ifglge Cullberg merker barn raskt
om noe er galt innad i familien. Han mener at @ la barnet fa vite hva som skjer er mye
bedre enn at de skal lure og fantasere om hva det kan veere (Eide & Eide, 2011, s. 170).
Dyregrov (2012, s. 50) forklarer at ved mangelfull informasjon, kan barns fantasier bade
vaere verre enn, og overga virkeligheten. Studien til Ensby et al. (2009) viser ogsa at
barn som blir holdt utenfor om noe som angar familien, kan fgle seg sdret og kan miste
tilliten til mor eller far, noe som er ekstra viktig at barn har i en sarbar situasjon
(Dyregrov, 2012, s. 50). I studier gjengitt av Dyregrov (2012, s. 53) viser barna selv til
viktigheten av informasjon, kommunikasjon og emosjonell ivaretakelse.

Flere studier har vist at gruppebaserte samtaler kan vaere en fordel og vise bedre
resultat, enn individuelle samtaler. Grunnen til dette kan vaere stgtten fra andre som er i
samme situasjon, likepersoner, og at man kan fa utbytte av & dele erfaringer
(Kristoffersen, 2016, s. 371).

Det finnes kurstilbud til familier og barn som har gjennomgatt, eller gjennomgar,
sykdom. Spgrsmalet er om trengende familier er klar over dette tilbudet. I studien gjort
av Ensby et al. (2009) satte familiene stor pris pa slike tilbud. Erfaring har vist at for
pargrende kan det vaere enklere 3 takke ja til et undervisningstilbud enn andre tilbud fra
en helsetjeneste, eksempelvis veiledningsgrupper eller stgttegrupper. Dette er noe som
gjerne kan komme senere i forlgpet (Kristoffersen, 2016, s. 267).

I studiene av Larsen & Nortvedt (2011) og Giesbers et al. (2010) var det flere
informanter som etterlyste informasjon fra palitelige nettsteder. Dette viser at web-
basert tilnserming kan vaere et supplement for & na inn til ungdommer som opplever
krise. Det stiller ogsa krav til sykepleier, ikke bare om & holde seg faglig oppdatert. For 8
kunne henvise til en nettside, ma sykepleier vite at disse eksisterer, og ha kunnskap om
innhold. Dette stgttes av Dyregrov (2012, s. 58), som skriver at barn «vil ha, og
fortjener, var beste voksenversjon i et sprak de kan begripe». For eksempel finnes det
baker tilpasset de yngste, eller nettsteder for eldre barn som omtaler kreft,
krisereaksjon, sorg og stattetiltak, som sykepleier kan tipse foreldre eller ungdom om.

Det er flere studier som viser at kommunikasjon med barn kan, og bgr, vaere bedre enn
det er. Bugge (Eide & Eide, 2011, s. 374) sier at ndr det kommer til barn som pargrende,
er informasjon avgjgrende, samt at oppfglging med direkte og dapen kommunikasjon
bidrar til redusert ubehag og symptomer som er sorgrelaterte.

For mange av barna i Thastum et al. (2008) var det a f& vaere med foreldrene pa
sykehuset nar den syke forelderen skulle f& behandling, med pa & gke kunnskap om
sykdommen og om behandling, og bidro til avmystifisering og realitetsorientering, i
tillegg til at det reduserte noe av stresset med & veere adskilt fra foreldrene. For mye
adskillelse kan ga utover barns utvikling og tilknytning til foreldrene (Bergem, 2018, s.
41). Det er viktig 8 ta hensyn til at det ogsa kan oppleves skremmende og ubehagelig,
men generelt vurderte de fleste av barna i studien til Thastum et al. (2008) det som en
positiv opplevelse. Det stiller ogsa krav om tid fra sykepleiere, til 8 forklare og svare pa
spgrsmal. Ved kommunikasjon til barn i krevende livssituasjoner, kan sykepleier benytte
ulike metoder for & oppna en relasjon, en forutsetning for a kunne gi ngdvendig
informasjon. Dette kan vaere lek, tegning, sang og musikk (Eide & Eide, 2011, s. 360),
avhengig av barnets alder og modenhet.
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5.2.3.1 Kommunikasjon og utviklingstrinn hos barn og unge

«Det krever en stor lytter for § hore hva som faktisk sies, en enda storre for 8 hore hva
som ikke sies, men som kommer til uttrykk i talen» Richard Palmer, gjengitt av Eide &
Eide (2011, s. 10).

Samspillet mellom barn og foreldre kan endre seg og variere over tid, i ulike stadier av et
sykdomsforlgp (Dyregrov, 2012, s. 46). Utviklingsteoretikeren Eriksson (Hakonsen,

2017, s. 56) har omtalt barns utvikling av identitet og personlighet, og sier at den
psykologiske utviklingen er delt i faser, som hver inneholder et avgjgrende vendepunkt-
en krise. Disse livskrisene bidrar til grunnholdninger hos mennesket, og gir barnet en
egen identitet. Hva skjer ndr ungdom skal prgve & etablere en overgang fra
familietilhgrighet og til tilhgrighet til andre grupper? Det sosiale blir en viktig del av
utviklingen av den videre identitet. Identiteten henger sammen med opplevelsen av
sammenheng mellom barndom, ungdom og voksentilvaerelse, og dersom det skal
oppleves sammenhengende kreves det stabilitet i det naere nettverket, som at familien er
intakt (Hakonsen, 2017, s. 59), noe som naturligvis kan trues dersom en av de viktigste
omsorgspersonene blir syke eller faller fra.

Studien av Kennedy & Lloyd-William (2009) pdpeker en sammenheng mellom foreldrenes
anerkjennelse av sykdommens pavirkning pa barna og &pen kommunikasjon. De
foreldrene som trodde at barna var lite pavirket, vektla & opprettholde normalitet, og
manglet apen kommunikasjon. De som ikke informerte om sykdommens
alvorlighetsgrad, kunne fortelle om endring i oppfgrsel hos barna sine etter
diagnosetidspunktet. Men de mente at disse utfordringene kunne tilskrives barnas alder
fremfor sykdommens pavirkning. Selv om barn opplever de samme krisereaksjonene
som de voksne, har de andre mater & uttrykke de p&, avhengig av alder, noe som
gjenspeiler Piaget’s utviklingsteori (Eide & Eide, 2011, s. 362). Det er avgjgrende for
barnet at de har en omsorgsperson som forstar og ser deres behov da dette kan bidra til
mestringsprosessen de skal gjennomga. Om ikke foreldrene mestrer dette kan det veere
et godt rad & fa samtale med en profesjonell, eksempelvis fra Kreftforeningen (Eide &
Eide, 2011, s. 170). Kreftforeningens kreftkoordinator kan kobles inn, de har oversikt
over aktuelle tilbud og muligheter ved hjemstedet (Kreftforeningen).

For at barn skal f& den informasjonen de trenger, ma foreldre gi informasjonen, men
vurderinger av behovet for informasjon varierer fra forelder til forelder. Det er flere
grunner til at de kanskje ikke gir slik informasjon, men hovedgrunnen er ifglge Ensby et
al. (2009) spgrsmal om dgd. Dyregrov et al. (2012, s. 51) skriver at det er en
sammenheng mellom informasjonen barna far, at det apnes for a svar pa spgrsmal
knyttet til omfanget av sykdommen, og psykiske, fysiske og sosiale konsekvenser for
barna.

Sykepleier ma veaere oppmerksom og vaken i mgte med barn. De kan trenge hjelp til &
sette ord pa det de fgler og det som skjer. Avhengig av alder, kan barn og unge trenge
ulike former for samtaler og forklaringer, til ulik tid og i ulikt omfang. Noen kan gnske
naerhet og kroppskontakt, mens andre kan ha behov for distanse. Sykepleier trenger
derfor kunnskap om ulike tilneermingsmetoder, for eksempel leker, bilder, fortelling. Men
like viktig er det & vite nar nok er nok, og ha respekt for at barn har sin egen mentale
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flyt. Det er ikke alltid at tiden sykepleier har satt av, er den tiden barnet gnsker, eller er
mottakelig for, & ha en samtale. Det kan oppleves frustrerende for en sykepleier som
gnsker & hjelpe, & bli avvist, men det er da viktig & ha i tankene at vi m3 tilpasse oss
barns raske skiftninger, og like raskt som oppmerksomheten faller bort, kan den plutselig
veere tilbake (Eide & Eide, 2011, ss. 358-361). Det fordrer at sykepleier besitter evne til
empati. Empati er en ngdvendighet for god kommunikasjon, for & se den andres
bekymring, og for @ oppfatte folelsesmessige anliggender (Eide & Eide, 2011, s. 37).

God kommunikasjon i familien kan bidra til en bedre tilpasning i stressende situasjoner,
slik som at en av foreldrene far kreft. I noen familier kan man se en sammenheng
mellom &pen og god kommunikasjon, og grad av psykiske utfordringer (Phillips & Prezio,
2017). I denne studien rapporterte 70 % av barna som deltok at de opplevde
kommunikasjonsutfordringer, mens etter at de hadde deltatt i et kunnskapsbasert
intervensjonsprogram, rapporterte foreldrene om forbedring hos 87 % av de samme
barna. Phillips & Prezio (2017) omtaler bruk av radgivningssamtaler. Disse var med
forelderen eller familien, og det ble brukt minimalt med tid til bare barnet. En mer
barnevennlig tilnaerming vil ha sannsynlighet for stgrre innvirkning pa barnets utfall.
Dette er i trdd med Bergem (2018, s. 238) som skriver at barn kanskje trenger samtaler
med helsepersonell alene for @ spgrre om ting de ikke vil at foreldrene skal hgre, grunnet
usikkerheten med hvordan foreldrene reagerer pa spgrsmalene og refleksjonene til
barna. Som helsepersonell har man et ansvar for & tilegne seg den kunnskapen man
trenger for & forklare sykdommen og behandlingen foreldrene gjennomgar. Piaget skriver
det er en forutsetning, og en viktig faktor, at barn far alderstilpasset informasjon. Dette
kan gjgres ved at helsepersonell tilpasser ord, begreper og nonverbal kommunikasjon i
samtale med barn (2011, s. 362).

Bade Kennedy & Lloyd-William (2009) og Phillips & Prezio (2017) papeker at dpen
kommunikasjon innad i familien kan forbedre barns mestring og tilpasning til
kreftdiagnosen foreldrene har. Sammenhengen mellom dérlig kommunikasjon og
foreldrenes grad av depresjon, er funnet i flere studier. Samtidig har nivdet av depresjon
vist seg 3 spille en stgrre rolle for barnas psykososiale fungering, enn den konkrete
sykdommen og behandlingen. Videre blir det sagt at uheldige fglger av gkende angst og
depresjon hos foreldrene, hovedsakelig oppstar ved mindre kommunikasjon og mindre
folelsesmessig kontakt med sine barn (Dyregrov, 2012, ss. 50-51).

Ifglge studien til Kennedy & Lloyd-William (2009) kan bedre informasjon om sykdom og
behandling bidra til 8 unngd misvisende antagelser om at ingen fysiske symptomer er
ensbetydende med god helse eller @ bli bedre, mens gkte fysiske symptomer som
haravfall innebaerer en forverring av tilstanden. @kt tilgjengelighet av informasjon har
heller vist seg a redusere nivdet av angst. Nelson mfl. gjengitt i Dyregrov (2012, ss. 50-
51) skriver at barn som sliter med angst, har vanskeligere for 8 for & snakke om
sykdommen med voksne, enn de som ikke slet like mye med angst.

Sykepleier ma vurdere barns utvikling og forstaelse, for de velger fremgangsmate og
innhold i kommunikasjon med barn. I tillegg ma sykepleier hjelpe barnet til 8 fa en
forstaelse for sykdommen, pa et alderstilpasset niva, som kan minske risiko for
psykososiale utfordringer som kan oppsta pa sikt (Dyregrov, 2012, s. 45).

«Helsevesenet m§ inkludere omsorg i kreftbehandlingen. De m4 se at det ikke bare er en
kreftsyk, men at det er hele familien som blir rammet og bergrt. De m8 ha mer fokus p&
dette» - kreftsyk mor som arbeider i helsevesenet (Dyregrov, 2012, s. 52).
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6 Konklusjon

Hensikten med denne litteraturstudien var & belyse temaet «barn som pargrende», og
hvilke faktorer som bidrar til at de opplever mestring i en situasjon der mor eller far har
kreft. Resultatet viste at det er flere viktige momenter som pavirker barns evne til a
mestre de utfordringene en slik livskrise medfgrer. Kreft rammer ikke bare den som blir
syk, men den pavirker hele familien. Det er belastende for et barn & bli pargrende til en
mor eller far som har kreft, men det er ogsa belastende for en forelder 8 se at barnet blir
pargrende.

En forutsetning for at barnet, men ogsa familien, i best mulig grad skal oppleve & mestre
situasjonen, er god nok kommunikasjon innad i familien, men ogs& at kommunikasjonen
oppleves tilfredsstillende i mgtet med helsevesenet. Flere foreldre og barn opplevde
mangelfull informasjon og for lite stgtte fra sykepleiere. Litteraturstudien avdekket at noe
av grunnen til dette, kan vaere organisatoriske trusler mot sykepleiers rammevilkar i en
hektisk hverdag.

Gjennom utarbeidelse av denne studien har vi fatt bekreftet at barns forstaelsesevne,
kommunikasjonsevne og trygghet er forskjellige fra barn til barn, hvert barn er unikt og
befinner seg pa ulike utviklingstrinn. Det finnes derfor ingen fasitsvar, men fellesnevner
er & mgte barnet der det er med respekt, tid og omsorg.

6.1 Anbefalinger til videre forskning

Barn som pargrende er et relativt nytt forskningsfelt, og selv vi opplever at det er et
gkende fokus p& barns rettigheter som pargrende, fant vi lite om endringene i lovverket,
med blant annet innfering av barneansvarlig, har oppnadd gnsket effekt. Siden det er et
nytt og voksende forskningsfelt, er det naturlig at det ikke er svar pa alle spgrsmal enda,
men det bgr fortsatt veere et gkt fokus pd temaet «barn som pargrende», 0gsa i
forskningssammenheng.
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