Sammendrag

Hensikten med denne masteroppgaven er a kartlegge foreldre til kreftsyke barns opplevelse av

informasjon og deres mgte med helsepersonell.

Alvorlig sykdom hos et barn har innvirkning pa foreldrenes hverdag. Foreldrene har behov for
informasjon om hvordan de skal handtere barnets sykdom, sine egne, barnets og gvrige
familiemedlemmers reaksjoner. Kreftsykdom hos barn kan medfgre mange stressfaktorer for

foreldrene.

Det er anvendt kvalitativ metode med dybdeintervju av 4 foreldre til barn som er

ferdigbehandlet for kreftsykdom.

Resultater viser at foreldrene stort sett var forngyde med den informasjonen de fikk.
Foreldrene i undersgkelsen opplevde at de hadde behov for & bli bedre forberedt, bade med

tanke pa mulige bivirkninger og for & kunne forberede barnet sitt.

Kontakten med helsepersonell opplevde foreldrene som god, og bedre med noen enn andre.
Resultatene viser ogsa at foreldrene opplevde at barnet far god behandling og blir godt
ivaretatt. Mine funn tyder pa at foreldrene syntes de hadde behov for egne samtaler med

helsepersonell, men at de fleste opplevde & matte be om det selv.

De omradene som opplevdes som stressende etter barnets sykdom var polikliniske
undersgkelser, venting pa pravesvar og engstelse for residiv og senskader av sykdommen.
Foreldrene opplevde at de handterte nye utfordringer etter barnets sykdom, og de var

overrasket over sine egne ressurser i forbindelse med barnets sykdom.



Abstract

The purpose of this thesis is to study how parents of children with cancer experience the

information that is given and their relation to health professionals treating their child.

When a child or a youth has a serious illness, the parents’ daily lives are also affected. The
parents need and require information of how to handle the child’s illness and the reactions of
the child, other family members and the parents themselves. Cancer among children and
youth often expose their parents to several stress factors.

This study is made by applying qualitative research method. It has been conducted four in-

depth interviews with parents of children who have completed treatment for cancer.

The results show that the parents were mostly satisfied with the received information. The
parents in the study expressed a demand and need to be better prepared, both in terms of

possible side effects and to be able to prepare their child.

The connection with health professionals were experienced by the parents as good, better with
some than others. The results also show that parents found that the child received good
treatment and was well taken care of. My findings suggest that parents think that they needed
their own consultations with health professionals, but the most experienced having to ask for

it themselves.

The areas that were experienced as stressful during the child's illness were patient surveys,
waiting for test results and the fear of recurrence and late effects of the disease. The parents
felt that they handled the challenges of the child's illness well, and they were surprised by

their own capabilities related to the child's illness.
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1. Innledning
De siste 20 ar er det forsket mye pa barn med kreft. Det har resultert i nye og bedre
behandlingsprotokoller, som medfgrer at stadig flere barn blir friske og overlever sine
kreftsykdommer (Stiller & Shah, 2012). Kreftsykdom hos barn og ungdom medfarer store
forandringer i hverdagen for hele deres familie. Barnet / ungdommen, som blir behandlet for
kreft, har ofte lange og gjentatte sykehusinnleggelser med fraveer fra skole og nermiljg. En
eller begge av foreldrene har rett til & veere pa sykehuset sammen med barnet / ungdommen
(Helse- og omsorgsdepartementet (HOD), 2000), og de aller fleste foreldre velger a benytte
seg av dette tilbudet. Behovet for informasjon om sykdommen og hvordan en skal handtere de
utfordringer den medfarer, er stort bade hos barn og foreldre (Grootenhuis, et al., 2012, Sixth
Edition).

1.1 Bakgrunn og hensikt
Jeg har lang erfaring som sykepleier med a jobbe med kreftsyke barn. Motivasjonen til denne
masteroppgaven har jeg fatt etter mgte med alle barn med kreftsykdom og deres foreldre i min
sykepleierkarriere. Foreldrene har rett pa informasjon og veiledning om barnets sykdom
(Helse-og omsorgsdepartementet (HOD), 2001). Blir veiledning og informasjon foretatt pa en
mate som gjer at de enkelte foreldre faler seg ivaretatt? Kan den veiledning som blir gitt bidra
til at foreldrene opplever en stgrre grad av mestring? Hvordan pavirker barnets

sykdomsperiode foreldrenes evne til & handtere utfordringer i hverdagen?

Formalet med a formidle informasjon til barn og foreldre er a gi kunnskap om sykdommen,
behandlingen og undersakelser. For foreldre kan dette veere til hjelp for & mestre situasjonen,
for eksempel i hvordan de skal forholde seg til barnets sykdom i perioder hvor de er der
barnet bor (Bringager, et al., 2003). Foreldrene har ogsa behov for informasjon om hvordan
de skal handtere sine egne, barnets og gvrige familiemedlemmers reaksjoner (Grootenhuis, et
al., 2012, Sixth Edition).

Alvorlig sykdom hos et barn har ogsa innvirkning pa foreldrenes hverdag. Foreldrene vil ofte
ha bekymringer for det syke barnet og hvordan utfallet av sykdommen vil bli. Mange foreldre
har friske barn boende hjemme som de i perioder opplever a vaere atskilt fra. | andre tilfeller
bytter foreldrene pa a vaere hjemme med de friske barna og hos det syke barnet pa sykehuset.
Alt dette kan for mange foreldre innebaere liten mulighet til a ta vare pa seg selv. Foreldrene



kan og er som oftest fraveerende fra jobb og sitt vanlige miljg lange perioder. Den spesielle
situasjonen som oppstar i forbindelse med kreftsykdommen til barnet kan medfare mange
stressfaktorer for foreldrene (Grootenhuis, et al., 2012, Sixth Edition).

Hensikten med denne studien er a kartlegge foreldrenes opplevelse av informasjon og mate
med helsepersonell. Gjennom analyser av foreldrenes opplevelse har jeg avdekket faktorer
som er viktigst for foreldrene med tanke pa informasjon og mgte med helsepersonell.
Hensikten med denne oppgaven har vert a fa frem foreldrenes synspunkter, og bidra til

evaluering av eksisterende intervensjoner overfor foreldre til barn med kreft.

1.2 Presentasjon av problemstilling

Denne oppgaven har falgende problemstilling:

Hvordan opplever foreldre til barn som har hatt kreft at de selv mestrer tilveerelsen, og

hvilken innvirkning har samtaler og informasjon hatt pa deres mestring?

1.3 Avgrensninger
Denne masteroppgaven er basert pa kvalitative intervju med foreldre til barn som har hatt
kreft. Informasjon og mate med helsepersonell er sentrale tema som inngar i intervjuguiden.
Foreldrenes reaksjoner pa barnets diagnose bergres, men omtales kun i liten grad. Foreldrene
som er intervjuet oppfyller kriteriet om at barnet har blitt frisk og ferdig med behandling for
sykdommen pa intervjutidspunktet. | situasjoner der barnet er under behandling eller ikke
overlever vil foreldrene kanskje ha hatt en annen opplevelse. Ved a sparre disse foreldre matte

en derfor ha valgt en annen tilnaerming.

Det er ingen avgrensing i barnets alder eller pa ulike kreftdiagnoser. Arsaken er at det kan
veere vanskelig a rekruttere nok informanter. Det forutsettes at foreldrenes opplevelse er

uavhengig av barnets alder og diagnose.

1.4 Oppgavens struktur
| kapittel 1 er det en kort introduksjon til temaet i oppgaven. Her beskrives ogsa

avhandlingens bakgrunn og hensikt fgr problemstilling og avgrensinger blir presentert.



Kapittel 2 er et teorikapittel. Jeg har valgt & beskrive bakgrunnsinformasjon om barn med
kreft, pargrende til syke barn og informasjon i begynnelsen av dette kapittelet. Valg av teori
begrunnes ogsa i dette kapittelet. Teoriene som beskrives er optimisme og positiv vekst,
relasjonsteori, makt og empati. Til slutt i kapittel 2 presenteres tidligere forskning som er

brukt i oppgaven.

| kapittel 3 beskrives metoden som er benyttet i oppgaven. Sentrale omrader i dette kapittelet
er min fgrforstaelse, utvalgsprosedyrer, innsamling av data, etiske overveielser, reliabilitet,
validitet og metodekritikk. Siste del i kapittel 3 er presentasjon av den analysen som er

benyttet i oppgaven.

Funn og resultater er beskrevet i kapittel 4. Her blir foreldrenes utsagn og opplevelse

presentert alene.

Kapittel 5 er drgftingskapitlet. Her dreftes foreldrenes opplevelse opp mot tidligere forskning

og den teorien som er benyttet til & belyse temaet.

| kapittel 6 kommer en oppsummering og avslutning. Kapittelet 7 er kritikk av egen studie.



2. Teoretisk forankring

Dette kapitlet tar for seg de aktuelle teorier resultatene vil bli drgftet mot.

Jeg vil farst skrive litt bakgrunnsinformasjon om barn med kreft, pargrende til alvorlig syke

barn og informasjon i helsetjenester.

Den farste teorien som beskrives er Martin Seligmans Positiv Tenkning. Den er valgt pa

grunn av at den fokuserer pa hap og menneskets mulighet til & ta kontroll over eget liv.

Nar et barn er alvorlig syk vil barnet og foreldrene matte forholde seg til mange nye
mennesker. John Macmurrays teori om relasjoner og makt er valgt pa grunn av at det kan ha
betydning for foreldrenes opplevelse av hvordan de blir matt av helsepersonell. Den siste
teorien som beskrives er Carl Rogers teori om empati, som beskriver hvordan hjelperen skal

veere for & bidra til vekst hos den han skal hjelpe.

2.1 Kreft hos barn.
| Norge rammes 120-150 barn, under 15 ar, av kreft arlig. Dette antallet har veert stabilt siden
kreftregisteret ble opprettet i 1951 (Bringager, et al., 2003). De siste 30- 40 ar har det veert
stor oppmerksomhet rundt dette fagfeltet, og mange flere barn blir helbredet na enn tidligere. |
1970 dede 83 barn av kreft i Norge, mens i 1997 var tallet 28 (Lie, 2001). Arsakene til kreft
hos barn er i de fleste tilfeller ukjent, men faktorer som arv, infeksjoner og miljefaktorer har

en viss betydning (Bringager, et al., 2003).

Barnekreft behandles med kirurgi, cytostatika, straling eller en kombinasjon av to eller flere
av disse behandlingstiltakene. De ulike krefttyper har alle sin unike behandlingsprotokoll. Et
felles kjennetegn for behandlingen er at den kan vare bade intens og ha lang varighet. For
eksempel har Akutt Lymfatisk Leukemi (ALL) en total behandlingstid pa 2-2,5 ar.
Behandlingen har store bivirkninger og mange barn far senskader som fglge av behandlingen

eller selve sykdommen (Bringager, et al., 2003).

2.2 Pargrenderollen / foreldrerollen til et alvorlig sykt barn
A vare foreldre til barn eller ungdom som fér en alvorlig sykdom er krevende. | tillegg til &
handtere egne reaksjoner skal foreldrene ogsa forholde seg til barnets symptomer, reaksjoner



og eventuelle fglger av sykdommen. Mange har flere barn, sa det innebzrer ogsa omsorg for
sesken (Klassen, et al., 2007).

Vanlige fglelser og reaksjoner hos foreldre kan vare hjelpelgshet, avmakt, skyldfalelse; bade
reell og urealistisk, samt bekymring for fremtiden; vil sykdommen medfare at barnet far
alvorlige senskader? Tanken pa at barnet eller ungdommen kan dg av sykdommen vil som
regel fore til en sterk grad av redsel (Bgckmann & Kjellevold, 2010). | den akutte krisen har
foreldrene behov for statte. De fleste klarer ikke a ta inn sa mye informasjon om gangen i
denne fasen (Ringner, et al., 2011).

Foreldrene ma i tillegg til sine egne bekymringer og reaksjoner ogsa forholde seg til sine
barns reaksjoner, bade det syke barnet og eventuelt deres friske sgsken. Barnet kan
gjennomga ulike endringer, bade somatisk, emosjonelt, kognitivt og atferdsmessig.
Relasjonen mellom barn og foreldre kan bli forstyrret (Backmann & Kjellevold, 2010).
Backmann og Kjellevold skriver videre i boka «Pargrende i helsetjenesten- en klinisk og
juridisk innfgring» at barnets reaksjoner overfor foreldrene varierer mellom avhengighet,

regresjon og avvisning.

Alvorlig sykdom hos et barn fgrer ogsa til at foreldrene ma forholde seg bade til sitt eget og
barnets nettverk, alle med ulike behov for informasjon. Dette innebaerer kontakt med bade
primarhelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten. Ulike praktiske utfordringer som
tilrettelegging av arbeidssituasjon, barnepass, gkonomi og trygderettigheter kan medfere

ekstra belastninger i en krisesituasjon (Bgckmann & Kjellevold, 2010).

Selv om barnet er innlagt pa sykehus er det viktig at foreldrene far veere foreldre og ikke
helsepersonell. Det er derfor viktig for helsepersonell & avklare roller overfor foreldrene slik
at de ikke far ansvar som behandlers medhjelper (Backmann & Kjellevold, 2010). Samtidig
skal foreldrene involveres av helsetjenesten nar barn mottar helsehjelp. Foreldrene er barnets
representant og har bade rett og plikt til & handle pa vegne av barnet (Barne-, likestillings- og
inkluderingsdepartementet (BLD), 2010). Samtidig papeker loven at barnet skal ha innflytelse

og bli hart i saker som angar det ut fra barnets alder og modenhet.



2.3 Informasjon
Pasientens og pargrendes rett til informasjon er regulert av Pasientrettighetsloven § 3.
Pasienten har rett pa a fa den informasjon som er ngdvendig for & fa innsikt i sin egen
helsetilstand, samt innholdet i helsehjelpen. Det skal ogsa opplyses om mulige risikoer og
bivirkninger. Bakgrunnen for dette er at pasienten skal ha mulighet til 8 medvirke i spgrsmal
som gjelder egen helse. Dette gjelder bade a gi tillatelse til behandling, og & ha en mulighet til
velge bort behandling (Befring, 2004).

Barn og unge har begrenset samtykkekompetanse. For barn under 16 ar skal bade barn og
foreldre informeres. Barn mellom 12 og 16 ar kan, av grunner som bgr respekteres, motsette
seg at foreldrene far informasjon (Helse-og omsorgsdepartementet (HOD), 2001). Barn over
12 ar har rett til 2 medvirke. Graden av medvirkning tilpasses etter barnets alder og modenhet.
Vanligvis vil foreldrene og barnet i fellesskap gi samtykke til helsehjelp. (Befring, 2004).

Informasjonen skal gis av helsepersonell som yter helsehjelp til den aktuelle pasienten, i
tillegg til at helsepersonell skal gi informasjon ut fra sitt ansvarsomrade. Av dette falger at
informasjonen blir gitt ut fra de ulike profesjoners faglige kompetanse (Befring, 2004).
Innholdet i informasjonen skal tilpasses pasientens og pargrendes forutsetninger for & forsta
den. Det vil si at faktorer som alder, modenhet, kultur og sprak ma tas hensyn til nar
informasjonen skal gis. Om ngdvendig skal informasjonen gis skriftlig, eventuelt ma tolk
benyttes ved sprakbarriere (Befring, 2004).

2.4 Optimisme og Positiv vekst
De siste 50 ar har psykologien veert opptatt av psykisk sykdom. Martin Seligman fokuserer i
sin litteratur pa positiv psykologi og optimisme. Han hevder at hjelpelgshet bade kan laeres og
fjernes. En optimist vil forklare negative hendelser som noe midlertidig, og positive hendelser
som noe varig. Ved internalisering legger en person skylden pa seg selv for negative
hendelser. Dette, hevder Seligman, kan fare til darlig selvbilde. En person som skylder pa ytre
begivenheter, eventuelt legger skylden utenfor seg selv eksternaliserer. Dette vil ikke fore til

at personen har et darlig selvbilde ved negative hendelser. (Seligman, 2007).

Ved fadselen er mennesket fullstendig hjelpelgst, og dessverre vil hjelpelgshet ogsa prege
mange de siste levear. | den lange perioden mellom fadsel og siste levear gjennomgar

mennesket en utvikling fra hjelpelashet til personlig kontroll. Med personlig kontroll menes at



en har mulighet til a foreta forandringer ved hjelp av frivillig aktivitet. Det er mange faktorer i
livet som er utenfor menneskets egen kontroll, som for eksempel utseende, rase eller tarken i
Afrika. Det som mennesket har mulighet til a ta kontroll over er hvordan det velger a leve sitt
liv, hvordan det forholder seg til andre mennesker og hvordan det fortjener sitt liv (Seligman,
2006). Tillert hjelpelgshet er nar mennesket ikke foretar seg noe i en situasjon under den tro
at ingenting nytter. | sine forsgk med hunder fant Seligman og andre at noen er passive selv
om de ikke blir pafgrt lidelse, mens andre har styrke og vilje til & kjempe seg ut av
situasjonen. Japaneren Hiroto fant lignende funn ved & utsette mennesker fore ubehagelig

lyder.

Positive forklaringer for en selv har liten eller ingen effekt. Det som er vesentlig er hvordan
en tenker ved en negativ hendelse, ved a benytte optimistisk og ikke-negativ tenking.
Seligman (2006) hevder at optimisme kan beskytte mot depresjon, det kan styrke ens fysiske

velvare og utvikle ens ferdigheter.

Pessimisten tenker at ubehagelige, darlig hendelser er permanente og at det alltid hender med
en selv. Ved en god hendelse vil de tenke at det var flaks akkurat i dag. Optimisten derimot
tenker at gode hendelser alltid hender med seg selv, og at “jeg er heldig, jeg har ferdigheter
som gjor at jeg lykkes”. Seligman skriver videre at optimistisk tenkning kan utvikles ogsa for
pessimistiske mennesker. Negative fglelser som frykt, tristhet og sinne utgjer var farste
forsvarslinje mot ytre farer. Seligman (2006) hevder at optimisten som tenker positivt, trekker
frem det som er positivt. Samtidig som optimisten disputerer rundt det som er negativt kan
han fortsatt ha en realistisk holdning til livet. Han innser at antagelser fortsatt er bare
antagelser og er mottagelig for riktig informasjon rundt hendelsen. Nar optimisten disputerer
kan han prgve a tenke om det virkelig finnes bevis for den negative tankegangen, og eventuelt

sjekke ut fakta rundt hendelsen.

Hap eller haplgshet avhenger av om en ser hendelsen som permanent, personlig eller
dyptgaende. Det kan medfare at en projiserer navaerende tanker og feil i lignende situasjoner,
og far en selvdestruktiv tenkemate. Mennesker som har en slik pessimistisk tankemate ved
alle darlige hendelser, eller nar de selv mislykkes, har i fglge Seligman (2006) symptomer pa
leert hjelpelgshet og vil miste sin selvaktelse. Disse menneskene er mer utsatt for depresjoner,

mens mennesker med optimistisk tankegang har mer motstand mot depresjoner.

Under den tidligere nevnte disputeringen er det aktuelt & benytte ulike teknikker for seg selv.

Farst kan en finne ut om det er bevis for den negative tanken. Det er en mulighet for a finne ut
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at realiteten er en helt annen, at det finnes en fornuftig forklaring pa det som har skjedd. En
hendelse har som oftest flere ulike arsaker. For a tenke optimistisk sier Seligman (2006) at en
skal fokusere pa det som er mulig & forandre, det spesifikke i akkurat denne situasjonen og det
som ligger utenfor en selv. Hvis det skulle vise seg at de negative tankene stemmer med fakta
og realitet, ma en tenke over hvilke konsekvenser det har. Dersom en finner ut at
konsekvensen er uholdbar, bar en repetere tanken rundt forklaring og bevis. Av og til kan det
veere ngdvendig a distrahere bort sine egne tanker, idet tankene kan forstyrre ens handlinger
og fare til alvorlige konsekvenser. Distraksjonen kan vaere 4 si til seg selv at dette kan en
bekymre seg for ved et senere tidspunkt, og evt. skrive ned sine tanker. En annen taktikk er at

dersom det er mulig bgr en gjgre hva en kan for & forandre situasjonen i fremtiden.

Dersom en gnsker a fremsta som sympatisk til andre menneskers problemer, skal en ikke
begynne med optimisme. Pa et senere tidspunkt, etter at empati og tillit er etablert, kan en

optimistisk tankegang hjelpe (Seligman, 2007).

2.5 Relasjoner
Filosofen John Macmurray (1891-1976) beskrev at det & veere en person er bestemt av det
gjensidige forhold vi har til andre, vi ser pa oss selv som “jeg” og de andre som “du” (Allgood
& Kvalsund, 2003). Hans teori innebzerer at et individ er en person kun hvis individet er i
relasjon til andre individer (Macmurray, 1961/1991). Ogsa Martin Buber (sitert i lvey, et al.,
2002, ss. 236-237) hadde betraktninger rundt forholdet mellom mennesker og snakket om
viktigheten av “I-Thou” der individene ser pa hverandre som subjekt, i motsetning til objekt.
Nar mennesket er alene ser vi pa verden og ogsa andre mennesker som noe annet enn oss selv,
det vil som et objekt som kan forandres og manipuleres. Nar mennesker er i en relasjon
forholder de seg til hverandre, ikke som objekt, men et subjekt. Mennesket har evne til a
innga kommunikasjon med andre, dele hverandres erfaringer og fa en felles opplevelse, dette

gjer at en kommer i relasjon med andre (Allgood & Kvalsund, 2005).

Magater mellom mennesker deler en gjerne inn i tre hovedtyper relasjoner,
avhengighetsrelasjoner, uavhengighets- og gjensidighetsrelasjoner. En avhengighetsfase kan
sammenlignes med en trygg, omsorgsfull fase der den ene parten er som et morsobjekt. Et
avhengighetsforhold kan veere positivt sa lenge avhengigheten blir erkjent som et gjensidig

behov, men kan utvikle seg negativt dersom en av partene har behov for mindre avhengighet.



Et eksempel er et barn i trassalderen som vil ut av avhengigheten fer det er kognitivt modent
til & takle det (Kvalsund & Meyer, 2005).

| en uavhengighetsrelasjon er det mer symmetri, begge individer er likeverdige, og modne nok
til & handle pa egne vilkar, ut fra sine egne intensjoner og falelser. Gjensidigheten kan brytes
dersom den ene parten opplever seg selv som mer uavhengig enn den andre. Symmetrien kan
brytes ved at den ene tar makt over den andre, eller at den ene parten trekker seg bort for a

bevare sin uavhengighet (Allgood & Kvalsund , 2001).

| gjensidighetsdimensjonen er en bade avhengig og uavhengig av hverandre. For a forsta et
begrep eller en situasjon pa samme mate, trenger en a trekke seg tilbake for a reflektere over
hvordan den andre forstar begrepet eller situasjonen. Nar en har oppnadd samme forstaelse,

kan det veere en gjensidig avhengighet. (Macmurray, 1961/1991)

Kjernen i en dyp relasjon er fundamentert i tillit. Den kan beskrives som en bglge der
personene i relasjonen beveger seg mellom positiv kontakt, tilbaketrekking og returnerer til
kontakt igjen. (Macmurray, 1961/1991). | tilbaketrekkingen har partene behov for a reflektere
over samhandlingen med den andre. | falge Macmurray (1961/1991) er det i den reflekterende
fasen det ligger et potensial til & komme tilbake i kontaktposisjon. Behovet for a trekke seg
tilbake slik at en kan reflektere er alltid et behov for & trekke seg fra den andre. Refleksjonen
innebaerer at partene kan vende sin oppmerksomhet mot & analysere og tenke over erfaringer,
ogsa tidligere erfaringer som kan ha skapt vanskeligheter i en relasjon. Den reflektive
aktiviteten innebarer at partene kommer tilbake til et fornyet samspill. Denne samhandlingen
er ikke en linezer sammenheng, partene vil ha behov for & trekke seg tilbake pa nytt for & sa

komme tilbake til fornyet samspill (Macmurray, 1961/1991).

2.6 Makt
Makt er et sentralt begrep i mellommenneskelig aktivitet, og ofte brukt om falelser som f.eks.
makteslashet. Begrepet “Empowerment” blir ofte brukt som et mestringsbegrep opp i mot
pasienter og pargrende. Det kan oversettes med a gi makt eller autorisasjon (Vik, 2007). |
begrepet empowerment ligger det at en skal ta kontroll over eget liv. en har mulighet til 4 ta
beslutninger og handle pa vegne av seg selv, men vil ha behov for informasjon for &
aktualisere det (Tveiten, 2007). Makt kan ogsa bli brukt i betydningen ta kontroll over et
annet menneske eller mulighet til & patvinge den andre ens egen vilje. Betydningen av ordet



makt forandres ut fra hvilket perspektiv en ser det fra (Allgood & Kvalsund, 2003). Foucault
sa pa makt som en produktiv kraft der individet settes i stand til a realisere sine formal. Hans
forstaelse for maktbegrepet gar ut pa at relasjon, makt og kunnskap er en forutsetning for
hverandre. (Vik, 2007)

| en relasjon der den ene parten er hjelper og den andre sgkende etter hjelp kan en ikke unnga
a inkludere begrepet makt. | et hjelpeforhold vil veileder ut fra sin ekspertise og kunnskap ha
makt som kan anvendes bade positivt og negativt i hjelperelasjonen. Hvordan makten er
fordelt i denne relasjonen er avhengig av bade de personlige og de profesjonelle faktorer som
er involvert mellom hjelper og hjelpesgker (Allgood & Kvalsund, 2003). Allgood hevder
videre at den hjelpesgkendes tro pa hjelperens profesjon og hvilke forventninger han har vil
ogsa influere hvilken effekt makten har. Hjelperen bringer med seg verdier, holdninger og
idealer som er en falge av dennes profesjon. Det legger faringer pa de handlinger hjelperen

utfarer i sin profesjon.

Den hjelpesgkende har ogsa makt i relasjonen i form av at han kan motsette seg endring og
hjelperens forsgk pa a gi rad og veiledning (Allgood & Kvalsund, 2003). | en ekte relasjon vil
individene veere avhengige av hverandre for a fullfere sin hensikt. I tillegg er en er avhengig
av den andres motiv og intensjon for & oppna endring og positiv leering. Det er alltid en
mulighet for at gnsket om hjelp, eller gnsket om & hjelpe ikke vil motta noen respons fra den
andre. (Macmurray, 1961/1991). Maktstrukturen vil alltid veere tilstede i en ekte relasjon, men
den trenger ikke veere preget av urlighet og manipulasjon. Bade hjelperen og den
hjelpesgkende kan bruke makten som den positive kraft for a na sine mal (Macmurray,
1961/1991).

Makt er en kraft som kan gi energi og mulighet for handling. Anvendelse av makten og
hvordan den styres i den aktuelle relasjonen, avgjer hvordan den oppleves; positivt, ngytralt
eller negativt (Allgood & Kvalsund, 2003). Det er hvordan makten blir brukt som avgjer om
den fremstar som positiv eller negativ. Dersom makten misbrukes, eller brukes i negativ
betydning, kan den skape manipulering og bidra til & hindre utvikling. Blir den derimot brukt
pa en positiv, hensiktsmessig mate, kan den bidra til endring og utvikling hos individene.
(Allgood & Kvalsund, 2003).
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Det er viktig at det er en bevissthet rundt maktforholdet, fordi uvitenhet kan fgre til at en av
partene far for stor makt, noe som igjen kan gi grunnlag for manipulering. Hjelperen har i sin
profesjon kunnskaper om kommunikasjon og hvordan han ved sin kommunikasjon kan bidra
til & pavirke den andre (Kvalsund, 2006).

“Det er méten utevelsen av makt og pavirkning skjer pa i relasjonen, som vil avgjere
vurderingen av den som etisk eller ikke. Igjen ser vi hvor viktig det er & ha fokus pa
hvordan en pavirker og utever makt, ikke om en gjor det” (Kvalsund, 2006, p. 19).

2.7 Empati
Psykologen Carl Rogers (1902-1987) var en av grunnleggerne av den eksistensielle
humanistiske tradisjon innenfor psykologi. Den eksistensielle-humanistiske tradisjon
fokuserer mer enn noen annen tilnaerming pa relasjonen mellom hjelper/ radgiver og klient, og

tradisjon for omsorg og individets frie valg er viktig (lvey, et al., 2002).

Carl Rogers hevdet at empati er det eneste som er ngdvendig for at en hjelperelasjon skal
fremkalle vekst hos klienten. Han mente at for & hjelpe den andre ma hjelperen farst og fremst
leve seg inn i den andres situasjon, mgte den andre med respekt og varme, og selv vere ekte
og kongruent i forholdet. (lvey, et al., 2002). Empati er evnen til & sette seg inn i en annens
situasjon, og forsta den andres fglelser og reaksjoner. I tillegg ma denne forstaelsen
kommuniseres gjennom verbal og nonverbal kommunikasjon, og de handlinger en utfarer.
(Eide & Eide, 2007). Med kongruens mener Rogers at hjelperen ma vaere oppmerksom pa
egne falelser i situasjonen, og veere i stand til 8 kommunisere det til den hjelpesgkende.
Hjelperen ma fremsta som en helhetlig person der det er en overensstemmelse mellom hvem
en er og hvem en gir inntrykk av a vaere. Han vektla at hjelperen ma veere ekte, og at det ikke
er en tilleert rolle han spiller (Rogers, 1961). Empatien er preget av folelsesmessig narhet,
men ogsa avstand og avgrensning. Hjelperen er hele tiden bevisst at det er den andres
opplevelser han lever seg inn i, og at de fglelser han far er ikke identiske med den andre
(Rokenes & Hanssen, 2006).

Nar to individer forholder seg til hverandre som personer, er det et grunnlag for en god
kommunikasjon mellom dem. | en hjelperelasjon vil dette i falge Rogers oppsta dersom
hjelperen er empatisk, kongruent og viser hensyn til den andre (Allgood & Kvalsund, 2005).
Dersom disse faktorene er til stede, kan ikke hjelperen og den hjelpesgkende behandle

hverandre som objekter, de er personer i relasjon og samarbeider om et felles mal.
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Rogers (1961) definerer en hjelperelasjon som en situasjon der minst en av de involverte har
som intensjon at relasjonen skal fare til mer forstaelse og utnyttelse av indre, individuelle

ressurser. Han mente at hjelperen/terapeuten ved sin empatiske, kongruente kommunikasjon,
kan bidra til at den hjelpesgkende far aktualisert egne ressurser, og finner frem til en lgsning.

Alle individer har en medfgdt mulighet til personlig utvikling og vekst.

Selvaktualisering, en indre drivkraft er noe alle mennesker kan oppna. Mennesket har
kapasitet til a styre sitt eget liv, mennesket er autonomt. Distansen mellom hvem jeg er og
hvem jeg ansker a vaere er neert knyttet opp mot selvsikkerhet. Nar eksterne personer som en
oppfatter som autoriteter prgver a ta avgjerelser pa vegne av et annet individ, kan det medfare
indre, mentale problemer. Han kan integrere denne eksterne avgjerelsen som om det var hans
egen. Resultatet kan bli et selvbilde som ikke harmonerer med hans eget sanne jeg (Allgood
& Kvalsund, 2005).

2.8 Tidligere forskning
For & finne forskning som omhandler de aktuelle tema i min avhandling, har jeg benyttet
databaser som Medline, Norart og Cinahl. Sgkeord som er anvendt er “child, cancer, parents,
coping, information, health workers, support og decision making” 1 ulike kombinasjoner.
Noen av artiklene er funnet ved a bruke referanser fra andre artikler. De artiklene som er
anvendt er valgt ut fra den relevans de har for oppgavens tema. Det er bevisst valgt artikler fra

Norden, Nord-Europa og Nord-Amerika, da det vil vaere mest overfarbart til norske forhold.

2.8.1 Informasjon og stgtte fra helsepersonell
En studie viser at hva det blir informert om, nar informasjonen gis og hvordan den gis bar
vektlegges i starre grad. Samme studie viser at foreldrene verdsetter at sykepleierne har bedre
tid til & svare pa spersmal og er mer til stede enn leger ofte er (Kastel, et al., 2010).

En stgrre studie i Sverige (Ringnér, et al., 2011). har undersgkt bade foreldrenes og
helsepersonells syn pa informasjon i Pediatrisk Onkologi. Foreldre som var godt informert,
falte seg trygg og sikker til tross for usikkerhet rundt barnets sykdom. De mente at de fikk
statte til sitt hap gjennom informasjon og samtaler med helsepersonellet. Praktiske problemer
som barnets erngringsproblemer, infeksjoner og andre bivirkninger av behandlingen ble

diskutert pa foreldremgter sammen med andre foreldre. Foreldrene hadde god hjelp av a vite
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hvordan andre familier hadde handtert ulike utfordringer, samtidig som de selv kunne veere til
hjelp for andre familier. Foreldrene kunne fale seg som uvelkomne gjester hvis de matte
ettersparre informasjonen, eller som en byrde dersom de selv matte informere (for eksempel
nye leger) i stedet for at de mottok informasjon. Dette var spesielt i den sene fasen av

behandlingen eller pa kontroller etter at behandlingen var avsluttet (Ringnér, et al., 2011).

Samme forfattere har ogsa intervjuet helsepersonell om informasjon. Funn i denne studien
viser at helsepersonell mener at blant annet tidspunkt for nar informasjonen skal gis er av
betydning. Andre viktige faktorer var a fa gitt informasjonen slik at den var forstaelig for
foreldrene, samt & benytte ulike verktay som for eksempel visuelle effekter. De vektlegger
ogsa at informasjonen ber forega i en uforstyrret setting, og at det var uklarheter i strukturen

om hvem som skal gi den ulike informasjonen (Ringner, et al., 2010).

En reviewartikkel fra 2003 (Bradlyn, et al., 2003) konkluderer med at for barn og ungdom er
visuell og interaktiv informasjon som video og interaktive spill & foretrekke. Foreldrenes
behov for informasjon ble ogsa kartlagt, og det kunne synes som konkret informasjon om

sykdom, undersgkelser og behandling var mest viktig for foreldrene.

Foreldrenes syn pa statte og hjelp fra helsepersonell nar barnet blir behandlet for kreftsykdom
har blitt kartlagt i Sverige (Poder & VVon Essen, 2009). Denne studien viser at foreldrene var
mest forngyd med legenes tekniske ferdigheter, sykepleiernes tekniske ferdigheter og

tilgjengelighet, samt sykepleiernes evne til relasjoner.

2.8.2 Foreldrerollen: Medbestemmelse og inkludering i behandling/ pleie
Forskrift om barns opphold i helseinstitusjon fremmer barnets rett til & ha minst en av
foreldrene hos seg under sykehusoppholdet (Helse- og omsorgsdepartementet (HOD), 2000).
En studie (Ygge & Arnetz, 2004) om barn med kroniske sykdommer med hyppig
sykehusinnleggelser fant at foreldre har behov for informasjon og stette av seg selv som
foreldre for at de selv skal statte barnet under sykehusinnleggelsen. Foreldrene mente at det
ble tatt som en selvfalge at de skulle vaere med barnet under smertefulle prosedyrer, de ble
ikke spurt om de ville delta. De hadde ogsa bemerket at de ikke bare hadde rett til & veere der
sammen med barnet, men at det var forventet at de var til stede under hele oppholdet. De
observerte at sykehuspersonalet var travelt opptatt, og at det kunne vaere vanskelig & be om
avlastning (Ygge & Arnetz, 2004).
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En annen studie (Hallstrom, et al., 2002) identifiserte to viktige faktorer for foreldrenes
mulighet til & influere og delta i beslutninger om undersgkelser og pleie. Det var hvor vel
foreldrene definerte sine behov, og helsepersonellets sensitivitet for & identifisere foreldrenes

behov.

McKenna m.fl. (2010) fant i sin studie at tilgjengelighet, statte, informasjon og i hvilken grad
helsepersonell gir foreldrene kontroll pavirker foreldrenes tilfredshet bade med valgprosessen
og tillit til at de riktige valg ble gjort. Disse foreldrene var intervjuet i forbindelse med at de

hadde et barn med kreftsykdom.

En annen studie (Stewart, et al., 2012) har undersgkt hvordan foreldre til barn med
kreftsykdom mente at de hadde tatt riktig beslutning om barnet skulle delta i kliniske studier
eller preve ut annen behandling dersom barnet hadde tilbakefall fra sin kreftsykdom. En
utfordring for foreldrene var & ta en beslutning nar det var usikkerhet omkring barnets sykdom
og prognose. | valgprosessen var det viktig at foreldrene opplevde stgtte fra helsepersonell og

fikk kunnskaper om barnets sykdom og muligheter via informasjon.

Andre studier (Young, et al., 2002) viser ogsa at foreldrerollen blir utfordret ved alvorlig
sykdom hos barn. Mgdre til barn med kreftsykdom ble intervjuet om sin opplevelse. Funn i
denne undersgkelsen viser at de matte redefinere sin egen foreldrerolle. Den naerhet som de
hadde med barnet ved a vere tilstede pa sykehuset kunne veere pa bekostning av deres rolle
som mor for andre barn, overfor partner og i arbeidslivet. De opplevde ogsa skyldfalelse for
sgsken som ble overlatt til far eller eksterne familiemedlemmer, samt skyldfelelse for faktorer

som de selv trodde kunne ha medfart barnets kreftsykdom.

2.8.3 Foreldrenes helse og mestring
En norsk studie (Reinfjell, et al., 2009) av foreldre og barn etter at barnet var ferdig med sin
behandling for leukemi, viste at fedre viste mer angst og depresjon enn sammenlignbar

gruppe der barnet var frisk, mens for mgdre var det ingen signifikante forskjeller.

En review fra 2007 viser at foreldrenes psykiske helse er avhengig av ulike faktorer som tid
siden barnets diagnose, barnets tilstand og hvordan det fungerer etter sykdommen,
familieforhold og sosial stette. Ogsa foreldrenes evne til & handtere stress og utfordringer har

betydning for foreldrenes helse og mestring (Klassen, et al., 2007).
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3. Metode

Da dette prosjektet ble planlagt, var interessen for temaet bestemmende for valget av tema. Ut
fra dette ble det formulert en problemstilling. Videre vurderte jeg hvilken metode det kunne
veere hensiktsmessig a benytte for a finne svar pa problemstillingen. Problemstillingen vil
gjerne veere retningsgivende for valg av metode, informanter og analyser (Thagaard, 2009).
Patton (2002) beskriver veiledende spgrsmal ved valg av metode. Sparsmalene er: Hensikten
med undersgkelsen, hvem har aktuelle funn interesse for, hvilke spgrsmal stiller forskeren og

hvilke data er best egnet for a belyse den undersgkelsen / spgrsmalet.

3.1 Kvalitativ metode
Kvalitative data kjennetegnes farst og fremst ved at de er beskrivende (Patton, 2002).
Kvalitativ forskning forsgker a forsta verden ut fra deltagernes synspunkt i en spesiell
sammenheng, samt utforske opplevelsen hos deltagerne far det fortolkes i et
forskningsperspektiv (Kvale, 1997). I min undersgkelse gnsker jeg og utforske deltagernes
opplevelse av hvordan de var blitt ivaretatt da deres barn fikk en kreftdiagnose. Jeg vil
gjennom denne undersgkelsen prave a forsta deres opplevelse.

Wilhelm Dilthey var en av de fremste tilhengerne til a skille mellom naturvitenskap og
humanistisk vitenskap. Han argumenterte for en hermeneutisk tilneerming i sosialvitenskapen.
Det inneberer at forskeren skal forsgke a oppdage og fremlegge hva forskningsdeltagerne
mener gjennom a studere tale eller tekst til deltagerne. I analysen av teksten blir mening skapt
(Postholm, 2005). Dette kalles den hermeneutiske spiral. Tolkningen og analysen av en tekst
foregar i en prosess der meningen av de enkelte deler pavirkes av oppfatningen av den. En
dypere forstaelse av delene pavirker forstaelsen av helheten (Patton, 2002), (Postholm, 2005).
Gjennom a sette sammen delene i en helhet og i en bestemt sammenheng kan en fa frem en

dypere mening med de enkelte delene (Dalen, 2004).

3.2 Forskerens rolle
| kvalitativ forskning er det et subjekt-subjekt-forhold mellom forsker og informant. | dette
ligger blant annet at begge parter pavirker undersgkelsen. Forskeren pavirkes av personene

hun studerer og har innvirkning pa datainnsamlingen. Informanten gir sine opplysninger og
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informasjon ut fra hvordan han oppfatter forskeren. Den relasjonen som skapes mellom

forsker og deltager har betydning for hvilket datamateriale forskeren far (Thagaard, 2009).

Det er viktig at forskeren er klar over egen pavirkning. I kvalitativ forskning er forskeren
forskningsinstrumentet. Forskeren har en erfaring og interesse for emnet som ma klargjares.
Forskeren ma synliggjare sin subjektivitet overfor seg selv og andre (Postholm, 2005) (Patton,
2002) hevder at ngytralitet ikke er lett oppnaelig i kvalitative studier. Videre sier han at pa
grunn av at mennesket er forskningsinstrumentet, ma forskerens farforstaelse, teoretisk

forstaelse og personlige fordommer klargjares og reflekteres over.

Forskeren kan ikke legge bort sin egen forforstaelse, men derimot reflektere over den og veere
oppmerksom pa den. Ved at forskeren er bevisst sin egen subjektivitet, kan hun bli

oppmerksom pa hvorfor hun analyser og tolker som hun gjar (Postholm, 2005).

3.3 Min farforstaelse
Jeg er sykepleier med videreutdanning i barnesykepleie. | 19 av mine yrkesaktive ar har jeg
jobbet pa en barneavdeling som behandler barn med kreft. Jeg har ogsa jobbet i tre ar med et
kvalitetsforbedringsprosjekt for habilitering av kreftsyke barn. Siden august 2009 har jeg
jobbet som leerer ved Hagskolen i Sgr-Trgndelag. Jeg kan likevel mgte foreldre der jeg har
veert sykepleier til deres barn gjennom prosjektet eller mitt arbeid pa avdelingen.
Informantenes reaksjoner og utvikling av intervjuet er ogsa avhengig av hvordan
informantene opplever forskeren. Det er avhengig av bade personlige egenskaper hos
forskeren og ytre faktorer som kjgnn, alder og sosial bakgrunn (Thagaard, 2009). Mine
informanter kan ha en forutinntatthet mot meg som forsker dersom de ogsa har mgtt meg som
sykepleier. (Se ogsa kapittel 3.6 om etiske overveielser). Samtidig har jeg en farforstaelse
gjennom mitt mgte med alle barn med kreft og deres foreldre som jeg har mgtt i min
yrkeskarriere. Dette har skapt interesse og motivasjon for temaet, men samtidig ma jeg vere
bevisst mine tanker og meninger sa jeg ikke pavirker undersgkelsen. Jeg kan ha en
forventning om hva jeg kommer til a finne gjennom undersgkelsen, og ma derfor veere apen
for de overraskelser som det empiriske materiale kan bringe (Malterud, 2011). Min erfaring
med denne pasientgruppen og deres foreldre gjorde at jeg pa forhand hadde tanker om at
informasjon og mgte med helsepersonell har stor betydning for hvordan foreldre handterer

situasjonen med et kreftsykt barn.
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3.4 Utvalg

| kvalitative studier er det vanlig a benytte strategiske utvalg. Det inneberer at utvalget /
forskningsdeltagere har en forutsetning for a si noe om forskerspgrsmalet. Det kan ogsa kalles
et hensiktsmessig utvalg (Malterud, 2011) (Postholm, 2005). I min studie ble utvalget definert
ut fra enkelte kriterier som jeg valgte ut. Jeg gnsket a belyse et bestemt fenomen overfor en
gruppe som har en opplevelse de kan si noe om. Utvalget ma derfor velges innenfor denne
gruppen, nemlig foreldre som har et barn som har hatt kreft. Et kriterium for informantene var
at det barnet som har hatt kreft er ferdigbehandlet for sin kreftsykdom, og at barnet ikke dede
av sykdommen. Det kan heller ikke vaere for lang tid siden barnet var sykt, og jeg har valgt en
grense pa 10 ar. Jeg hadde fire informanter. Informantene kan til tross for felles kriterier ha
ulik opplevelse og beskrive fenomenet ulikt. Det er den individuelle erfaring og opplevelse

som avgjgr hvordan en oppfatter fenomenet (Postholm, 2005).

Mine 4 informanter er kort beskrevet i tabell 1. Jeg har vektlagt demografiske forhold som jeg
tror kan ha betydning for informantens opplevelse og navarende situasjon. Jeg har valgt ikke

a gjengi informantenes yrke, da det kan vaere en kilde til a gjenkjenne informantene.

Tabell 1: Demografi for utvalget

Informanter | Barnets alder | Tid siden barnet | Sivilstatus | Andre barn | Jobb/
ved ble ferdig med i familien/ skole
sykdomsdebut | sin behandling alder

1. Kvinne Under 3 ar 3ar Skilt Nei Under

utdanning

2. Kvinne Under 3 ar 2 maneder Gift | barn, yngre | Jobber

enn barnet 75%
som var syk | stilling
3. Mann Midt i tenarene | 6 ar Giftmed | I barn, eldre | 100 %
informant | enn barnet jobb
4 som var syk

4. Kvinne Midt i tenarene | 6 ar Giftmed | I barn, eldre | Ufer
informant | enn barnet
3 som var syk
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3.5 Intervju som datainnsamling
Et overordnet mal i kvalitativ forskning er & utvikle forstaelse for andre menneskers
erfaringer, opplevelser, tanker og holdninger, knyttet til en bestemt situasjon eller en sosial
kontekst (Dalen, 2004).

Det kvalitative forskningsinterview forsgger at forsta verden fra interviewpersonernes
synspunkt, utfolde meningen i folks oplevelser, afdeekke deres livsverden, fgrend der
gives videnskabelige forklaringer (Kvale, 1997, p. 15)

De ulike former for intervju kan deles inn i strukturert, halvstrukturert og ustrukturert intervju.
Det som blir mest benyttet er semistrukturert eller halvstrukturert intervju, noe jeg ogsa
benyttet i min undersgkelse. Det inneberer at forskeren har valgt ut teamene pa forhand, og at

samtalen blir rettet mot disse (Dalen, 2004).

En intervjuguide ble pa forhand laget og godkjent av Regional Etisk Komité (Vedlegg 1). Jeg
hadde ogsa laget utdypende sparsmal til hvert hovedsparsmal, og valgte a stille de samme
utdypende spersmal til alle deltagere. Postholm (2005) hevder at oppfalgingssparsmal kan
lages under et intervju eller pa bakgrunn av det farste intervjuet, pa bakgrunn av temaer og
spgrsmal som bringes inn i intervjuet. Ved at jeg hadde laget alle spagrsmal pa forhand, kan
det vaere ulike overraskende temaer som ikke blir godt nok belyst. Fordelen med & ha alle
sparsmal klar er blant annet min uerfarenhet som intervjuer og forsker, samt at alle
informanter fikk samme sparsmal. Jeg innsa under intervjuene at noen av spgrsmalene
overlappet hverandre, og at informantenes fortelling under et sparsmal var svaret pa et annet

spgrsmal.

Selve intervjusituasjonen bgr foregd i omgivelser der deltagerne blir skjermet for forstyrrelser
(Postholm, 2005). Forskningsdeltagerne i mitt prosjekt fikk mulighet til & velge hvor vi skulle
mgtes, under forutsetning av at vi hadde mulighet til a snakke uforstyrret en times tid. Alle
deltagere valgte & komme til min arbeidsplass hvor vi hadde mulighet til & bruke et mgterom.
Det ble gjort lydopptak av intervjuene, dette gjorde at jeg som intervjuer kunne ha min

oppmerksomhet rettet mot samtalen med intervjupersonen (Postholm, 2005).

Intervjuet var delt i 3 deler. De farste sparsmalene innebar en kartlegging av demografiske
forhold. I fglge Dalen (2004) bar de innledende sparsmalene veere av en slik art at det far
informanten til & slappe av. Sparsmal som er mer sentrale, og for enkelte forskningsdeltagere
ogsa kan oppleves som falelsesladde, bar ikke komme i starten av intervjuet. De neste

spgrsmalene i intervjuguiden var spgrsmal om deres opplevelse av mgte med helsepersonell
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og den informasjon de fikk. Til slutt var det spgrsmal om den naveerende situasjonen til

forskningsdeltageren og dennes familie.

For & fa informanten til & fortelle er det viktig at intervjueren har evnen til a lytte, og viser
interesse for det som blir fortalt. Intervjueren kan vise det gjennom a benytte aktiv lytting. Det
innebarer & ha et oppmerksomt og vakent blikk mot det som blir fortalt, noe intervjueren
blant annet kan vise ved nikk, sma kommentarer som «mmm> og parafrasering som «Du sa at

legen som informerte...». (Malterud, 2011)

3.6 Etiske overveielser
Prosjektet ble farst sekt om godkjenning av Regional Etisk Komité. Det ble godkjent etter
mindre forandringer (Vedlegg 2). Komitéen papekte blant annet at informanter som jeg hadde
mgtt som sykepleier pa den aktuelle avdelingen kunne muligens fale seg forpliktet til 3 delta i
prosjektet. Maten det ble lgst pa var at avdelingsleder ved avdelingen forespurte aktuelle
informanter i forbindelse med mater pa sykehuset. De fikk utdelt informasjonsskriv (Vedlegg

3) med kontaktinformasjon til meg, og tok selv frivillig kontakt derom de gnsket & delta.

Det kreves samtykke fra deltakere i medisinsk og helsefaglig forskning, med mindre
annet faglger av lov. Samtykket skal veere informert, frivillig, uttrykkelig og
dokumenterbart. Samtykket skal bygge pa spesifikk informasjon om et konkret
forskningsprosjekt (Helse- og omsorgsdepartementet (HOD), 2008).

Frivillighet innebzrer her at informantene skal kunne gi sitt samtykke uten ytre press.
Deltagerne ble informert om prosjektet, sin deltagelse og hva de signerte pa for de tok valget
om & bli med pa undersgkelsen (Dalen, 2004) (Postholm, 2005).

For mine informanter kan perioden under barnets sykdom ha veert en vanskelig tid for
familien. Nar de skal fortelle om sine opplevelser under sykdomsperioden, kan det fremkalle
folelser som er utilsiktet, eller de kan plutselig huske noe som de har forsgkt a glemme.
Malterud (2011) fremhever at forsker ma ivareta trygghet og integritet hos deltagerne. Forsker
ma ogsa vere klar over en potensiell mulighet for at spgrsmal kan apne for en prosess og
aktivere psykisk uro. Dette prosjektet ble ikke vurdert a ha en tilneerming og spersmal av slik
karakter at dette kunne skje. Det derimot Regional Etisk Komité papekte, var at informantene
i informert samtykke ble gjort oppmerksom pa at det ville komme spgrsmal om hvordan

familien hadde det i dag. Dette ble derfor tydeliggjort i informasjonsskrivet til informantene.
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3.7 Reliabilitet, validitet og metodekritikk
Dalen (2004) trekker frem 4 former for validitet i kvalitative studier. Det er troverdighet,
overfgrbarhet, palitelighet og bekreftbarhet. Studien har et lite utvalg, og det innebeerer at den
ikke er statistisk gyldig. Mine informanter kontaktet meg frivillig fordi de gnsket & bidra, noe
som kan gjere at det ikke blir et representativt utvalg. Det blir derfor usikkert om den er
overfarbar til andre foreldre i samme eller lignende situasjoner. En kvalitativ studie kan veere
egnet til en pilotstudie, for a kartlegge aktuelle problemstillinger. En etterfglgende

sparreundersgkelse med stgrre utvalg kan videre gi svar pa gyldigheten.

| kvalitative studier er det viktig at det er deltagernes perspektiv og opplevelse som skal
synliggjeres. For at det ikke skal oppsta misforstaelser rundt det informanten har uttalt, kan
forsker stille kontrollspgrsmal som «Har jeg forstatt deg riktig nar du sier...» (Malterud,
2011). Dette ble gjort under intervjuene i min undersgkelse. Deltagerne fikk ogsa tilbud om a
lese gjennom det transkriberte materiale for & unnga misforstaelser, sakalt «Member

Checking» (Malterud, 2011). Ingen av deltagerne gnsket det.

Ogsa i selve intervjuet og sparsmalene ligger det en forutsetning for hvilke resultater som
kommer frem. De fleste av mine spgrsmal ba informantene om & beskrive sin opplevelse.
Under intervjuene fikk jeg tanker om at en del av spgrsmalene overlappet hverandre, og at
noen av sparsmalene kunne bevares enkelt med ja eller nei. Jeg synes likevel at jeg har fatt et

rikt materiale av mine informanter.

3.8 Analyser
Intervjuene ble tatt opp pa elektronisk bandopptaker. Etter at hvert intervju var avsluttet, ble
intervjuene transkribert ordrett. Ved a transkribere intervjuene selv, fikk jeg lyttet gjennom
materiale pa nytt. Malterud (2011) papeker flere fordeler ved at forsker transkriberer materiale
selv. Som deltager i samtalen kan forsker huske momenter som kan oppklare eventuelle
uklarheter, eller som har betydning for meningen i teksten. Forsker far ogsa gjort seg kjent
med materiale fra en ny side ved a foreta denne detaljerte gjennomgangen selv. Jeg erfarte
under transkriberingen at jeg kunne skimte noen konturer i materialet som ga noen svar pa de

spgrsmalene som ble stilt (Malterud, 2011).

For & analysere materialet ble det benyttet systematisk tekstkondensering. Metoden er
inspirert av Giorgis (Malterud, 2011) fenomenologiske analyse og modifisert av Malterud. |

folge Giorgi er formalet med analysen & utvikle kunnskap om deltagernes livsverden innenfor
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det feltet det forskes pa. Nar vi studerer materiale skal vi samtidig preve a sette egen

farforstaelse til side i mgte vare data, dette kalles «bracketing» (Malterud, 2011).

Analysen har foregatt i 4 trinn. Farste gjennomlesing farte til at jeg fant ulike temaer. Disse
temaene ga grunnlag for koder, slik at det var mulig & sortere de meningsbzrende enhetene.
Innholdet i de meningsberende enheter er sa abstrahert. Til slutt er betydningen av meningene
sammenfattet og beskrevet i resultatkapittelet (Malterud, 2011).

De kategorier som denne prosessen har fart til er tilneermet lik temaene fra intervjuguiden.
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4. Resultater
| dette kapittelet presenterer jeg de resultater som analysen har fart til. Jeg praver i dette & fa
frem forskningsdeltagernes syn og opplevelser rundt de ulike tema. Foreldrenes opplevelser
var under en del av temaene ulik, og jeg velger a ta med ogsa det som er ulikt. Underkapitlene
er delt inn etter de koder og kategorier som ble identifisert i analyseprosessen. Noen av de

ulike kategorier har egne underpunkter, da jeg mener at det er flere syn pa samme kategori.

Folgende kategorier med underpunkter er kommet frem: foreldrenes opplevelse av
informasjon. Her kommer opplevelsen av a vaere forberedt som et underkapittel. Etter
opplevelsen av mate med helsepersonell, kommer opplevelsen av tillit og opplevelsen av a bli
ivaretatt som egne underpunkter. Jeg har ogsa tatt med opplevelsen av likeverd som et
underpunkt her fordi dette dreier seg om likeverd i forhold til helsepersonell.

Deretter kommer opplevelsen av & handtere utfordringer. | dette kapitelet presenteres ogsa
konsekvenser for foreldrene i erfaringen med & ha et kreftsykt barn og foreldrenes tanker

rundt naveerende situasjon.

4.1 Foreldrenes opplevelse av informasjon.
«Men det var ikke riktig all informasjon som skjedde med gutten som vi fikk, ja, som kanskje
ble fortalt litt over hodet pa oss. At det ble litt for vanskelig rett og slett a forsta det. Og det
kan jo hende at det var veldig vanskelig for oss & ta inn informasjonen da, nar det ble s

mye». Informant nr. 1

Nar et barn blir innlagt pa sykehus med en alvorlig sykdom, skal barnet og foreldrene
informeres om helsetilstand og innhold i helsehjelpen (Helse-og omsorgsdepartementet
(HOD), 2001). Det presiseres ogsa at den som gir informasjonen skal forsikre seg om at

informasjonen er forstatt.

Foreldrene i prosjektet var stort sett forngyd med den informasjonen som ble gitt. Den farste
uttalelsen er fra informant nr. 1. Hun var selv inne pa arsaken til at informasjonen av og til
kunne oppleves litt uforstaelig. Som hun sa: «For du blir litt satt ut, du gjer jo det nar du far
en sann beskjed, og det er mye du tenker pa». Nar en er i en sjokkfase kan det vere vanskelig
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a ta inn over seg all informasjon. Det kan derfor veaere ngdvendig at det som er vesentlig blir

gjentatt.

De andre foreldrene hadde ikke lignende opplevelser som dette, men informant nr. 2 mente
det var godt a fa gjentatt informasjonen ved a ha mulighet til & lese den selv: «Og vi fikk jo og
i tillegg. Det var jo pa en mate et banalt skriv, men kanskje helt greit for oss som var i akkurat
den situasjonen der og da. Det var jo sann enkle ord, ei lita A4-side om, om den
informasjonen». Denne moren opplevde dette arket med skriftlig informasjon som en

mulighet til & gjenta informasjonen for seg selv.

| dagens samfunn har de fleste tilganger til internett og andre opplysningskilder. Foreldrene
ble ikke spurt direkte om de hadde benyttet denne formen for informasjon men informant nr.
3 snakket litt om det: «Man kan jo bli skremt, hvis en tar tak i ting. Det som star pa nettet.
Som kanskje er, det er jo historier der det ikke har gatt bra. Men, det stod veldig mye hvis jeg
skal kalle det positivt s var det en del a ta tak i, ja, lyspunkt da»! Samme informant ga
uttrykk for at han foretrakk direkte informasjon fra leger og sykepleiere: «Altsa, det er jo en
skikkelig alvorlig diagnose, men jeg falte litt mer pa den informasjonen jeg fikk da, og
forholdt meg til den uten & spinne videre selv». Han ga ogsa uttrykk for at han foretrakk &

snakke direkte med folk som kunne gi sikre svar.

Foreldrenes opplevelse av informasjon vil ogsa komme frem i kapittel 4.2.1, mgte med
helsepersonell. Disse kategoriene har naer sammenheng, men jeg har likevel valgt a skille

mellom dem.

4.1.1 Foreldrenes opplevelse av a veere forberedt.
«Du vil jo, du vil jo veere litt forberedt pa hva som skjer. | hvert fall var det litt sann til meg at

du vil forberede deg litt da, og du vil forberede ungen din og». Informant nr. 1

Nar en far informasjon er det en del av en forberedelse pa det som skal skje. Jeg vet av
erfaring at det blir lagt stor vekt pa at ogsa barnet skal forberedes. | forbindelse med at
informant nr. 1 sa dette fremhevet hun at det var ikke alltid tid og rom for a fa forberedt
barnet pa det som skulle skje. Hun ga uttrykk for at det var noe som hun synes var vanskelig a
forholde seg til: «Det var den biten jeg kjente litt pa, at jeg fikk ikke forberedt ham alle

gangene pa det som skulle skje. Og det synes jeg var litt sann. Det var han det gikk utover.
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Hvis vi ikke fikk informasjon sa fikk ikke han muligheten til & fa vite hva som skjedde heller.

Han var jo sa liten».

Foreldrene var ogsa opptatt av at de gnsket a bli forberedt pa bivirkninger, men hadde

forstaelse for at de gnsket mer informasjon enn det som er ngdvendig. Som informant nr. 2 sa:
«Vi vil vite mer enn vi kanskje har godt av tidvis. Og det har vi jo skjgnt i ettertid at det gar jo
ikke an. For alle de bivirkningene som kan veere. Vi har opplevd noe selv som ikke star i boka

for & si det sannx». De bivirkninger som er mest vanlig ble de imidlertid informert om.

Pasientrettighetsloven fremhever ogsa at pasient og pargrende skal informeres om mulige
risikoer og bivirkninger ved behandlingen. Informant nr. 4 mente de var blitt forberedt pa
vanlige bivirkninger som f.eks. haravfall. Imidlertid opplevde hun at gutten hennes fikk store
smerter i beina etter behandling og det var hun helt uforberedt pa: «Det var vi ikke forberedt
pa at han skulle fa sanne reaksjoner som det der. Det var helt forferdelig, og han har sann
smerteterskel. Det var helt, helt ille, sa jeg var ikke forberedt pa det at det skulle bli sa galt».
Hun ga ogsa uttrykk for at hun var uforberedt pa at han skulle bli sa redusert som han var, at
det var et ork for ham & ga fra stua til rommet sitt. Hun sa: «Ja, det kunne kanskje veert sagt at
det kan bli s& galt, men det trenger ikke bli det. Det er vel ingen som far det likedan heller
da». Det er ikke alle som far samme reaksjoner pa behandling og medisiner, men denne
moren hadde gnsket & veere forberedt pa det verste, selv om det ikke er en vanlig bivirkning.

4.2 Foreldrenes opplevelse av mgte med helsepersonell
«Mennesker er jo forskjellig og sykepleiere er jo ogsa forskjellig, og det var jo noen vi hadde
bedre kontakt med da enn andre... Men jeg kan ikke si at vi var misfornayd med noen form for

kontakt altsa». Informant nr. 3

Foreldrene opplevde at de var forngyd med kontakten med helsepersonell. Informant nr. 3 sa
det innledende sitatet. Han og ogsa flere av de andre mente at det hadde med kjemi & gjare
hvem en fikk god kontakt med. Informant nr. 4 mente at mange av sykepleierne tok seg god
tid til & snakke, og fremhevet spesielt en kontaktsykepleier som hun hadde god kontakt med:
«Jeg fikk veldig god kontakt med sykepleierne. Og den kontaktsykepleieren var jo helt
suveren. Skulle jo helst hatt henne pa vakt hele tiden, nar sagt». Ogsa informant nr. 2 hadde
bedre kontakt med en bestemt sykepleier, spesielt i starten: «Men hun sykepleieren, hun ble

liksom klippen var».
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Foreldrene snakket om at samtaler med helsepersonell mest dreide seg om barnets behandling
og hva som skulle skje videre. De presiserte ogsa at det var viktig for dem at de tok godt vare
pa pasientene. Informant nr. 1 sa: «det var jo noen du fikk bedre kontakt med, du merker jo
hvem som er veldig omsorgsfull overfor ungen din. De er veldig flink oppa der. Veldig flink

med ungene, og det er jo det som betyr noe for oss foreldre».

Foreldrene hadde litt ulik opplevelse av samtaler med sykepleierne. Informant nr. 4 sa: « Jeg
tror ikke jeg tenkte sa langt heller at jeg skulle be om samtaler. For du sa jo at de hadde det
travelt». Hun hadde ikke opplevd a bli tilbudt samtaler for sin egen del. Informant nr. 2 hadde
en annen opplevelse av dette: «Men at det er noen fa som jeg har fatt bedre kontakt med, og
snakket om mine ting. Falelser og opplevelser, det er det jo. Ja. Og de gangene jeg har tatt
opp sanne saker sa har jeg pa en mate fatt bekreftet eller avkreftet at, ja, sann og sann kan det

vare. Ja, falt meg normal pa en mate. Det er greit & reagere».

De falgende underkapitler omhandler ogsa foreldrenes mgte med helsepersonell, men jeg delt
opp det slik at de ulike perspektiver ved disse mgtene kan komme frem.

4.2.1 Foreldrenes opplevelse av tillit og kompetanse hos helsepersonellet
«Jeg stolte pa det de gjorde og jeg. Det hadde jeg ngdt til og. Jeg fikk sparsmal fra legen og.

Stoler du pa oss, og det gjorde jeg virkelig altséd». Informant nr. 1

Tillit er noe av det som regnes som et godt fundament for & skape en god forbindelse mellom
pasienter, pargrende og helsepersonell. Det & kunne stole pa behandling og pleie i forhold til
en alvorlig sykdom kan veere en forutsetning for a fele seg trygg. Enda starre betydning har
dette ofte nar det dreier seg om ens eget barn. Informant nr. 1 uttalte det innledende sitatet.
Alle foreldrene mente at de hadde tillit til behandlingen og at det beste ble gjort for barnet
deres. Det var likevel noen episoder hos et par av dem som ble husket som mindre

tillitsvekkende.

Barnet til informant nr. 2 ble behandlet pa et annet sykehus i startfasen. Moren fortalte at
behandlingen til barnet ble gkt i intensitet etter den farste behandlingen. Dette pa bakgrunn av
noen prgvesvar som hadde blitt oversett i flere uker, og som na var blitt oppdaget ved en
ekstern kontroll. Hun sa videre: «Sa, han matte jo opp i hayrisiko. Og det er klart han ma jo
ha den behandlinga han ma ha for & bli frisk. Det var forferdelig kjipt. Ja, de ma komme og si

25



sannheten. De ma jo sta for det de har gjort. Og jeg skjgnner jo at feil kan skje, men jeg synes

det var en sapass alvorlig feil at. Den pa en mate sitter dypt i dag ogsa den».

Informant nr. 4 synes helsepersonellet var for sene med a starte opp den fgrste behandlinga til
sgnnen. Hun sa: «Det skulle undersgkes og undersgkes. Det drog ut fgr det ble satt i gang
noe. Men akkurat den redselen, hadde vi kanskje da, for det at. Far vi skjgnte at det var en
saktevoksende, sa det var ikke det stresset med a sette i gang med en gang. Det var litt sann

frustrerende».

De fleste foreldrene opplevde at det var en del sykepleierne ikke har mulighet til & svare pa,
dette har veert en frustrasjon for spesielt informantene nr. 3 og nr. 4. De har opplevd at det har
veert vanskelig a fa tak i en lege for & fa svar etter sgnnens kontroller. Informant nr. 4 sa: «Og
det leerte vi etterpa da, at sykepleierne kunne ikke si noe. Det er legene som skal si fra
beskjedene da. Og da matte jeg jo bare. Da var jeg jo sikker pa at det var noe negativt». Hun
ga uttrykk for at hun var redd han hadde tilbakefall nar sykepleieren ikke kunne si noe. Ogsa
informant nr. 1 hadde merket seg dette: «Hvis vi har spurt for eksempel en sykepleier om noen
ting. Sa har de vert veldig opptatt av at de ikke skal si noen ting, Du har fatt veldig fglelse av

at, det vil ikke jeg si noe om, du ma snakke med legen liksom».

Informant nr. 2 hadde derimot en annen opplevelse: «Ofte synes jeg kanskje vi far mer svar,

eller far bedre svar fra sykepleierne. I alle fall de som har jobbet lenge og har mye erfaring».

Foreldrene merket seg at det var lett a se hvem av sykepleierne som hadde erfaring, men ga

ikke direkte uttrykk for om de falte seg tryggere med disse sykepleierne pa vakt.

4.2.2 Foreldrenes opplevelse av likeverd og hvordan de selv ble ivaretatt
«Jo, de lyttet til det jeg sa ja. Jeg kan ikke si at de ikke gjorde det nei. Men jeg tror nok at det
jeg sa, det gikk ikke pa meg da, men det gikk pa behandlinga og hvordan han hadde det og.
Ja, skulle liksom gjare det best mulig for han. Jeg tror nok det var det som var fokuset».

Informant nr. 4

Foreldrene mente at de hadde en viktig rolle i livet til barnet sitt under sykdommen. Av og til
kan foreldre fale seg tilsidesatt ved alvorlig sykdom hos barnet. Dette pa grunn av at
helsepersonell overtar mye av omsorg og pleie hos barnet i sykdomsperioden. Ogsa

medvirkning er regulert av pasientrettighetsloven, og nar det gjelder barn har pargrende
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mulighet til medvirkning sammen med pasienten. «Pasienten har rett til & medvirke ved valg
mellom tilgjengelige og forsvarlige undersgkelses- og behandlingsmetoder»,
Pasientrettighetsloven § 3-1 (Helse-og omsorgsdepartementet (HOD), 2001).

Informant nr. 4 uttalte det innledende sitatet. For alle foreldrene var det viktig at fokuset var
pa det syke barnet, og de mente at de ble hert i det de trodde de kunne influere pa. Informant
nr. 1 sa: «Men jeg faler at de harte pa meg og tok meg alvorlig. Jeg var jo i lag med han og.
Det var jo jeg, vi som kjente han best og». Ogsa informant nr. 3 mente det var viktig og riktig
at de var pa sykehuset sammen med sgnnen: «Men jeg falte at vi stilte opp 100 % da. Det gjor
vi jo, det er et instinkt i oss tror jeg som gjer at nar en far en sann alvorlig diagnose sa er du
der 100 %. Ja, det tror jeg virkelig, Bare det at vi var jo, han var jo aldri for seg selv noen
ganger. Vi var jo der hele tiden nar han var pa sykehuset». Han poengterte ogsa en fin dialog
med legen etter at sgnnen fikk store leddsmerter etter behandling, og at behandlingen da ble

justert.

Informant nr. 2 mente at hun ble hgrt og at selv om hennes meninger ikke alltid var blitt brukt,

sd har hun godtatt det ndr hun har fatt gode forklaringer.

Foreldrene mente at det viktigste var at barnet og familien hadde det bra. De var opptatt av at
det var ikke de som var den syke. Informant nr. 3 sa: «Det var liksom ikke jeg som var syk.
Og, nei, jeg kan ikke si at det var noe vi manglet nei, | alle fall ikke jeg da». Bare informant
nr. 2 mente at hun hadde fatt snakket litt ekstra dersom hun hadde behov for det: «Men det
gar mer pa helheten, hele familien. Og det er kanskje mest med hvordan gutten har det. Og
jeg synes det er greit. Det er han som er pasient. Og pa en mate trenger a bli sett da. Sa de
gangene, de gangene jeg har hatt behov for pa en mate fa snakke litt ekstra, sa har jeg blitt

sett ja».

De to andre mgdrene hadde tanker rundt det & ha egne samtaler med sykepleierne. Informant
nr. 1 sa: «Jeg snakket ikke sa veldig mye om det jeg tenkte og felte i den tiden der. Jeg falte
kanskje at jeg ikke kunne gjare det. At det liksom ikke var rom for det da. At jeg matte veere
den sterke, fgler jeg. Og det var ingen som tok opp det heller. Det var ingen som satte seg ned
og snakket om det heller. Men det kan jo veere like mye at jeg ikke var sa veldig mottagelig for
a snakke om det heller». Hun hadde derimot fatt tiloud om og takket ja til noen samtaler med
psykolog. Informant nr. 4 angret i etterkant at hun ikke hadde bedt om samtaler eller at noen
hadde tilbudt henne det, hun sa: «Nei, det er kanskje det som jeg i ettertid skulle ha gjort da.

Eller jeg vet ikke, jeg skulle liksom veare den sterke, fgler jeg. Nar jeg tenker tilbake sa var det
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dumt pa mange mater at ingen tok tak i deg som mor. For min del tror jeg det kunne gjort seg
a ha noen sanne samtaler underveis med en sykepleier eller en person, en psykolog eller et

eller annet».

4.3 Foreldrenes opplevelse av & handtere utfordringer.
«Jeg merket jo at jeg var veldig sterk. Jeg trodde ikke jeg hadde s& mye ressurser som jeg

hadde». Informant nr. 1

Alle foreldrene opplevde at de var sterk, men hadde ogsa litt andre ulike reaksjoner.
Informant nr. 2 var glad for at hun hadde veert rolig overfor sgnnen da han ble akutt syk og
matte opereres i all hast: «Men jeg greide & bevare masken overfor gutten da. Jeg var jo
livredd, men jeg holdt masken til han ble borte, eller innpa narkosen og var blitt overlatt av

andre».

Informant nr. 3 mente han og andre i familien hadde ulike reaksjoner. Han fremhevet at han
opplevde seg selv som en positiv person, og prevde ikke a tenke det verste: «Men alts3,
pussig det med den prognosen der da for den. Det er 80 % sjanse for at han blir frisk her, og
sa er det 20 % sjanse for at han ikke blir frisk. Og det vet jeg at jeg bruker 80 % som er et
positivt tall mens andre igjen i familien bruker 20 %. Fokusert litt sann da. Sann er vi
forskjellig». Han mente ogsa at det var viktig at familien var dpen om sykdommen: «I ettertid
er jeg personlig forngyd med hvordan jeg taklet det, og det at vi var veldig apen om det. Det

tror jeg vi har igjen for seinere».

Informant nr. 4 mente ogsa at hun var blitt sterk, det hun mente at hun hadde taklet bra var
utfordringen i a ordne opp i alt det praktiske og informere gvrige familiemedlemmer. Hun var
ogsa litt overrasket over sine egne ressurser: «Det er liksom det at en klarer a omstille seg til
a vaere den omsorgspersonen oppi alt dette. Og du skal strukturere ting, og du skal organisere
liksom. Det at en klarer det oppi alt dette, det overrasker kanskje nar en begynner a tenke pa
det, da».

4.3.1 Konsekvenser for foreldrene etter erfaringen med a ha et kreftsykt barn.
«En far na kanskje et annet syn pa verdier, hva som er verdifullt. En gjer na kanskje det da.
Fra den ene dagen liksom til a tenke at du har store unger. Sa har det snudd seg pa, mye
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usikkerhet og sanne ting. Sa du setter kanskje pris pa andre ting etter en sann situasjon der

altsa. Du gjer det nok. Det setter det litt i perspektiv da, det gjar det». Informant nr. 4

Alle foreldrene var opptatt av at hadde fatt et annet syn pa hva som er viktig. De mente bade
at de hadde fatt mer forstaelse nar andre hadde det vanskelig, men ogsa at de ikke var sa
opptatt av bagateller og smating lengre. Informant nr. 1 sa: «Men jeg har fatt mye mer
forstaelse da. Tror jeg har blitt et mye bedre menneske etter & ha vart gjennom noe sant.
Hvordan folk blir nar det skjer noe vanskelig med noen, at de trekker seg unna. Og det er jeg
blitt veldig observant pa selv». Hun mente at det som var negativt for henne var at hun hadde
fatt darligere husk enn tidligere, men nevnte ogsa at hun hadde startet pa en 3-arig
bachelorutdanning ca.1,5 ar etter at gutten ble ferdig behandlet. Hun snakket ogsa om at
familiesituasjonen var forandret etter guttens sykdom: «Vi var gift mens han var syk, men vi
ble skilt etterpa. Og det var jo en stor forandring etterpa. Sa ble det sa vi flyttet, jeg og
gutten». Samtidig var hun glad for at de samarbeidet sa godt f.eks. i forbindelse med guttens

kontroller.

Informant nr. 4 fortalte at hun ikke jobbet, men derimot var uferetrygdet. Hun sa: «Jeg sliter
jo en del da. Jeg gjer det. SA. Det begynte jo etterpa nar jeg skulle begynne pa arbeid igjen
og. Nei, jeg har mye smerter og sann i kroppen og, jeg er sikkert veldig var pa ting, hvis han
forandrer form og sanne ting. Det er jeg vel. Nei, sa jeg. Nei, sa at jeg har det helt bra, det

har jeg ikke».

Mange foreldre opplever at de er redd for at barnet far kreftsykdommen tilbake, og er spesielt
opptatt av det i forbindelse med kontroller. Foreldrene var opptatt av dette med kontroller pa
ulike mater. Foreldrene til de to minste barna snakket ikke om at de var redd for tilbakefall av
sykdommen, men informant nr. 2 snakket om at det var deilig & kunne bestemme selv igjen
bade i forhold til jobb og privat. Hun jobbet 75 % stilling, og hadde valgt det pa grunn av sma
barn. Dersom det plutselig ble forandret hvilken dag sgnnen skulle pa kontroll kunne det

gdelegge litt logistikk og planlegging i forhold til blant annet jobben hennes.

Foreldreparet som hadde en tenaringssgnn synes det var mye spenning rundt kontrollene.
Informant nr. 3 sa: «Vi er jo pa en mate litt bekymret. Altsa, han er en annen gutt enn kanskje
en vanlig gutt. Vi passer pa han, og han far omsorg ja. Sa vi stiller opp 100 % da. Det er jo
det med, det kan komme tilbakefall. Sa de kontrollene, det er jo spenning rundt dem hver
gang. Jeg ser jo at spenningsnivaet bygger seg opp her. Og der opplever jeg kanskije en litt

annen mate. Alts4, vi er jo ferdig behandlet. De har pa en mate satt oss i arkivet». Han
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opplevde at det ikke var en prioritert oppgave for helsepersonell i en travel hverdag a gi hurtig
tilbakemelding etter kontroller. Ogsa informant nr. 4 synes dette var et problem: «Det synes vi
var en faktor som var veldig stressende. Nar han har vert inne pa kontroller. Og det a fa
tilbakemelding om sanne praver og bilder og sann om det var helt OK.. Det var en fase som vi
synes var. Ja, det var knalltgft & fa tak i leger som kunne bekrefte og ringe. Og de skulle ringe
tilbake og det skjedde ikke».

Foreldrene hadde ogsa tanker rundt at sykdommen kan komme tilbake og at langtidseffekter
av behandling og sykdom kan resultere i bivirkninger. Informant nr. 4 sa: «Altsa, vi har det
bra. Kan ikke si annet enn det. Men jeg tror aldri det blir helt sann, at du klarer helt a slappe
av pa at han ikke, at han ikke far det igjen. Og at han ikke, at det er noen bivirkninger og
sanne ting som kommer til & prege ham. Og det gikk jo sa langt at han fikk sann utmattelse
da, farste aret pa videregaende. Og da var jeg ganske sikker pa at han hadde fatt igjen det da.
Vi behandler ham sikkert pa en annen mate na enn om han ikke hadde veert syk. Det gjer vi

helt sikkert. Vi er nok litt s&nn var».
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5. Drafting
Hensikten med denne oppgaven er & undersgke om samtaler med helsepersonell og
informasjon blir gitt pa en slik mate at de enkelte foreldre foler seg ivaretatt. Har foreldrenes

mgte med helsepersonell veert til statte og hjelp i utfordringen det er a ha et kreftsykt barn?

| det felgende kapittel vil jeg drafte studiens funn opp mot teori beskrevet i kapittel 2, og
bruke forskning beskrevet i kapittel 2.8 for a belyse de enkelte funn og tolkninger. Jeg har
provd a legge min farforstaelse til side i analyse av materiale, men kan ikke legge bort hele
min fgrforstaelse med bakgrunn i min sykepleierutdanning og min arbeidserfaring. Det
viktige er imidlertid & veere dette bevisst under undersgkelsen og utarbeidelsen av denne

oppgaven.

5.1 Informasjon
Nar barnet ditt blir rammet av en alvorlig sykdom, som for eksempel kreftsykdom, kan det for
mange foreldre fgles som om hele deres verden faller sammen. Kreftsykdommer oppfattes
fortsatt, og mange ganger med rette, som livstruende (Heyerdal, 1998). Sykdommen farer til
mye engstelse, og mange spgrsmal og tanker dukker opp. Sykdommen, behandling og
konsekvenser av sykdommer har innvirkning pa hele familien. Stgtte og informasjon
vektlegges som en viktig faktor bade hos det syke barnet, foreldre, sgsken og gvrige familie.

Men hvordan oppleves informasjonen som blir gitt?

Informantenes beskrivelser av informasjon peker mot at informasjonen ikke alltid blir forstatt
eller oppfattet. Hva kan veere arsaken til det? Er det faktorer som ligger hos foreldrene eller
helsepersonellet, eller kan det veere en kombinasjon av dette?

Foreldrenes reaksjoner pa barnets diagnose kan vere ulike, men kan av mange oppleves som
en katastrofe. «jeg fikk et slag i hodet. Gjorde jeg, pa venstre side sa sa det bare pang og sa
begynte jeg a skrike veldig. Tarene bare fosset».(Informant nr. 1) For foreldrene kan barnets
sykdom innebare en ny og ukjent livssituasjon som kan innebare bade kaos og utrygghet.
Hvordan virker en slik situasjon pa konsentrasjonen og evnen til  ivareta seg selv og sin
familie? Hvordan pavirker det evnen til 4 ta til seg informasjonen som blir gitt?
Konsentrasjonen kan veere pavirket, tanker og bekymringer for det syke barnet og fremtiden
kan vaere dominerende for foreldrene. Foreldrene kan ha behov for & vite mest mulig om

barnets sykdom og behandling, men det kan bli for mye informasjon a ta inn den farste tiden.
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Kan det samtidig vaere et problem at foreldrene undertrykker informasjonen fordi de har
problemer med a forsta situasjonen? En annen arsak kan veere at foreldrene fortrenger
realiteten rundt barnets sykdom fordi sjokket gjar at de ikke makter 4 ta alt innover seg i
startfasen. Studier viser at ogsa andre foreldre rapporterer lignende opplevelser, og at foreldre
rett og slett har en opplevelse at de ikke har hgrt hva som er blitt sagt (Bjork, et al., 2011)
(Kaéstel, et al., 2010) (Ringneér, et al., 2011)). Kan ogsa spraket vaere en barriere for a forsta
informasjonen? Informantene i denne studien er alle etnisk norske. Sparsmalet er om foreldre
som er ukjent med medisinske uttrykk og terminologi far med seg innholdet i informasjonen.
«Det ble litt for vanskelig rett og slett & forsta det». (Informant nr. 1). Blir informasjonen
tilrettelagt og forklart ut fra de enkeltes forutsetninger for a forsta? En relasjon der begge
parter har oppnadd samme forstaelse for begreper og den situasjonen de befinner seg i er i den
gjensidige dimensjonen (Macmurray, 1961/1991). Kan informasjonen som blir gitt gi
foreldrene den samme forstaelse som helsepersonellet, og kan en hjelper fullt ut forsta
situasjonen til en som opplever at ens barn far en alvorlig sykdom? Er det mulig & oppna
denne formen for relasjon der den ene parten fremtrer som en hjelper overfor den andre? Jeg

vil se litt neermere pa dette aspektet i kapittel 5.2.2 om makt.

Samtidig kan det veere andre faktorer som vanskeliggjer informasjonen. Situasjoner der barnet
er akutt sykt og behandling ma skje gyeblikkelig kan gjere at foreldrene blir informert under
stressende omstendigheter og der situasjonen er preget av uro. Kan det ytterligere forsterke
opplevelsen av at informasjonen ikke blir oppfattet? Informasjonen kan forega mens en
utferer andre gjeremal fordi det ikke er tid til & sette seg ned. Helsepersonell selv kan oppleve
at det er problematisk at informasjon ofte blir gitt i en forstyrret setting, noen ganger mens de
er opptatt med andre gjgremal inne pa barnets rom (Ringnér, et al., 2010). Tidspress og hay
arbeidsbelastning kan medfare at helsepersonellet ma prioritere hvor mye tid som kan
anvendes til informasjon av foreldre. Kan helsepersonells travelhet veere en barriere for
foreldrene til a stille sparsmal? Jeg har erfart det, trolig vil mange veere redd for a forstyrre
viktige arbeidsoppgaver. | andre studier blir ogsa tidspunkt for nar informasjonen blir gitt
vektlagt (Kastel, et al., 2010), og at det matte veere tid til & stille sparsmal. En god
informasjonssituasjon er nar en kan sitte et uforstyrret sted, og konsentrere seg om innholdet i

informasjonen, men er det gjennomfarbart i alle situasjoner?

Noen av foreldrene i studien beskrev at de generelt sett var forngyd med informasjonen de
fikk. De foretrekker a fa direkte informasjon fremfor a sgke opp selv pa internett. En av

arsakene kan vaere at en pa nettet finner alle de historier om de det ikke har gatt bra med.
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Samtidig kan direkte kontakt med helsepersonell som har kunnskaper om barnets sykdom,
veere en mulighet til a stille sparsmal. De fleste foreldre har mange spgrsmal, men mange av
sparsmalene kommer i etterkant av samtaler med helsepersonell. Mange har kanskje behov
for & fa gjentatt informasjonen flere ganger. Kan gjentagelser og nye samtaler apne opp for
foreldrenes mulighet til a stille spgrsmal? En av informantene i denne studien hadde fatt
utlevert informasjonen i skriftlig form, noe som opplevdes som verdifullt for henne. Det ga
henne mulighet til 4 lese gjennom, repetere og kanskije reflektere over spgrsmal. Hun kan ha
fatt mulighet til & trekke seg tilbake og reflektere over situasjonen og komme tilbake med ny
innsikt og forstaelse (Macmurray, 1961/1991). For barn og ungdom er det anbefalt & bruke
mest mulig visuell informasjon som skriftlig materiale, bgker, video og interaktive spill
samtidig med muntlig informasjon og mulighet til a stille sparsmal (Bradlyn, et al., 2003).
Kan ogsa foreldrene oppleve en bredere innsikt i informasjonen dersom det blir brukt ulike
tilneermingsmater? Studier viser at ogsa foreldre gnsker skriftlig og mer visuell informasjon
(Ringner, et al., 2010). En av hensiktene med informasjon er & gi pasienter og pargrende
kunnskap om det som skijer, kan ogsa benytte begrepet «leering» (Tveiten, 2007). Dersom en
far aktivert flere sanser, gker muligheten for a laere noe (Tveiten, 2008). Samtidig kan ensidig
bruk av skriftlig informasjonsmateriell veere et darlig alternativ, fordi en da kan miste
etablering av kontakt mellom partene. Muligheten til & stille sparsmal og oppklare uklarheter

vil ogsa forsvinne.

5.1.1 Forberedelse
Informantene beskriver forberedelse som en del av sin opplevelse av informasjon. Foreldrenes
beskrivelse innebzrer at de gnsket a bli forberedt pa bivirkninger, selv de bivirkninger som
ikke er sa vanlig. Kan uventede bivirkninger fremkalle ungdig redsel? Vil foreldrene og
barnet tro at det er en negativ utvikling av sykdommen? «Det var vi ikke forberedt pa at han
skulle fa sanne reaksjoner som det der. Det var helt forferdelig». (Informant nr. 4) Samtidig
er alle familier ulike, og det kan variere hvor mye informasjon som gnskes. Trolig vil noen
oppleve at for mye informasjon fremkaller mer engstelse. Det kan fare til at de blir ungdig
overbeskyttende overfor barnet, og identifiserer symptomer pa bivirkninger som ikke er der.
Ringnér m.fl. (2010) fant at helsepersonells opplevelse er at det kan vere en forskjell i den
informasjonen som blir gitt og hvor mye informasjon foreldrene gnsker. Flere studier
understreker betydningen av foreldrenes behov; hvilken informasjon har de behov for til
hvilket tidspunkt (Bradlyn, et al., 2003) (Kastel, et al., 2010) (Ringner, et al., 2011). Det kan
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samtidig veere vanskelig for foreldrene & spesifisere egne behov i startfasen av barnets
sykdom. Kan det handle om helsepersonellets tilgjengelighet for sparsmal, og for a bruke tid

sammen med familien?

En av mine forskningsdeltagere synes det var vanskelig at hun ikke fikk mulighet til &
forberede barnet sitt pa det som skulle skje. Hennes opplevelse var at det ikke alltid var tid til
denne forberedelsen. Akutte situasjoner kan medfgre at undersgkelser og behandling blir
utfart gyeblikkelig. Smertefulle prosedyrer eller undersgkelser og behandling kan virke
skremmende pa barnet, men forberedelse og informasjon sammen med andre tilnserminger
som medikamenter og avledning kan hjelpe barnet & mestre bedre (Twycross, et al., 2009).
Informanten kan ha opplevd at barnet hennes har gjennomgatt prosedyrer og undersgkelser
uten a bli fortalt om det pa forhand. Samtidig kan informasjonen ha blitt formidlet under et
tidspress som gjer at hverken hun eller barnet har fatt det med seg. | andre studier blir det
fremhevet at bade foreldre og barn prgver a fokusere pa at barnet skal bli frisk, og at derfor alt
som er vondt er ngdvendig. Det vil uansett vaere vanskelig a se at barnet ditt har smerter
(Bjork, et al., 2011).

Barnekreft har hatt en positiv utvikling nar det gjelder overlevelse, behandling og pleie
(Bringager, et al., 2003) (Lie, 2001). Kan helsepersonell utnytte slike kunnskaper i sin
formidling av hap til foreldrene? Riktig informasjon kan kanskje veere med & snu en negativ
tankegang hos foreldrene (Seligman, 2006). Foreldre kan oppleve darlig samvittighet i
forbindelse med barnets sykdom, f.eks. dersom barnet har vert syk lenge fer diagnosen er
stadfestet og behandling blir iverksatt. «Det dro ut fgr det ble satt i gang noe. Men akkurat
den redselen hadde vi kanskje da..» (Informant nr. 4). | fglge Seligman (2006) kan
opprettholdelse av hap bidra til & unnga at foreldrene projiserer over egen skyldfalelse og

tenker selvdestruktivt i denne situasjonen.

5.2 Mgte med helsepersonell
Informantene i denne studien opplevde at de var forngyd med kontakten med helsepersonell.
Alle snakket om at det var noen de fikk bedre kontakt med. Det kom frem ulike opplevelser
om arsaken til at de fikk bedre kontakt. Flere av informantene brukte begrepet god kjemi, og
de snakket om at kontaktsykepleieren var en de hadde god kontakt med. Kontaktsykepleieren
er den som har hovedansvaret for familien nar hun er pa vakt. Det kan derfor vaere hun som

kjenner familien best. I en slik relasjon kan en tenke seg at det kan utvikle seg en
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avhengighetsrelasjon. | falge Kvalsund og Meyer (2005) kan det vere positivt sa lenge
avhengigheten er erkjent som et gjensidig behov. Mine informanter opplevde at de gnsket at
kontaktsykepleieren skulle vaere pa vakt. Samtidig kan en oppleve situasjoner der foreldre,
barnet og kontaktsykepleier ikke har et godt forhold. en kan tenke seg at slike situasjoner blir
fremprovosert dersom avhengigheten bli ensidig, eller ikke er gjort synlig for de involverte
parter. Har foreldre og helsepersonell lik mulighet til & forandre en slik situasjon, f.eks. ved &
be om en annen kontaktsykepleier?

Det ble ogsa presisert at de verdsatte helsepersonell som hadde god kontakt med og omsorg
for barna deres. Mine informanter opplevde ogsa tillit il at det beste ble gjort for barna deres.
Hva kan vaere arsaken til at noen sykepleiere far bedre kontakt med barna enn andre? Kan det
veere at foreldrene har god kontakt med en sykepleier og at den tillit de har overfor
sykepleieren pavirker barnets relasjon til sykepleieren, eller er det motsatt? Vil det si at
sykepleieren farst far kontakt med barnet, og pa denne maten oppnar kontakt og tillit fra
foreldrene? Samtidig kan noen sykepleiere ha personlige egenskaper og evner som gjar at de
lettere oppnar kontakt med barnet. Kan sykepleiers kunnskap og tekniske sykepleieferdigheter
veere en faktor som har betydning for foreldrenes opplevelse av hvordan barnet blir ivaretatt?
For foreldrene kan det ogsa vare viktig a oppleve at barnet blir sett som en person. Forhold
som kan hindre tillit er dersom foreldrene opplever at barnet ikke blir sett eller lyttet til av
helsepersonellet (Thompson, et al., 2003). Studier viser at foreldre mener at helsepersonells
kliniske kompetanse er sveert viktig for at barnet deres skal bli godt ivaretatt (Enskér & von
Essen, 2000, pp. 239-249).

Informantene mine mente ogsa at de kunne se hvem av sykepleierne som hadde erfaring. Kan
det veere et uttrykk for at de opplevde at barnet ble bedre ivaretatt med erfarne sykepleiere pa
vakt? Erfarne sykepleiere kan ha mgtt mange familier i liknende situasjoner. | disse mgtene
kan de ha laget seg strategier for hvordan de skal mgte en familie i krise. Alt helsepersonell
bringer med seg sin profesjonelle kompetanse og yrkesspesifikke teoretiske kunnskaper, kan
det veere en faktor som virker inn pa foreldrenes opplevelse av a observere hvem som er
erfaren? Hvordan har foreldrene opplevd a bli mgtt av helsepersonellet, kan det ligge noe mer
i erfaringen som de observerte? Kompetanse og fagkunnskap er ikke ensbetydende med
empati. Kan erfaring bidra til at en utvikler sin empati? en kan stille seg spgrsmal om empati
kan leres. Rogers (1961) vektlegger det kongruente og ekte fremfor inngvd rolle som
profesjonell yrkesutgver. Trolig er begge aspekter ngdvendig for utevelse av sykepleierfaget,

og for at pasient og pargrende skal oppleve at de blir godt ivaretatt.
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5.2.1 Samtaler med foreldre
Foreldrenes opplevelser av samtaler med helsepersonell var at det i stor grad omhandlet
barnets behandling, og det som skjedde pa sykehuset. Analysene viser tvetydighet i
foreldrenes opplevelser av egne samtaler med helsepersonellet. En av informantene angret pa
at hun ikke hadde bedt om noen samtaler for egen del. En annen informant var godt forngyd
med samtaler med helsepersonell. Hun mente at hun gjennom disse samtalene fikk bekreftet
at hennes reaksjoner ikke var sa uvanlig. Det kan handle om a fa bekreftet at ens reaksjoner er
normale i en unormal situasjon. | en travel hverdag pa en sykehusavdeling ma personalet
prioritere akutt og livsngdvendig behandling farst. Det kan ogsa veere perioder som helger,
heytider og ferier der bemanningen er darligere. Hvordan skal personalet unnga a sende ut
non-verbale signaler pa at de har det for travelt til & snakke med foreldrene? Skal det veere
foreldrenes ansvar a be om egne samtaler, eller kan det veere noe de tilbys? Det kan veere
vanskelig for foreldrene a se sine egne behov nar barnet er syk. Helsepersonells kompetanse
og erfaring kan bidra til at de kan ha kunnskaper om hva som er best for foreldrene, og
kanskije hjelpe dem med a se dette selv? Dette oppfatter jeg som samsvar med Rogers (1961)
som mener at dersom hjelperen opptrer kongruent og er empatisk, kan han bidra til at den

hjelpesgkende (her foreldrene) finner og aktualiserer egne ressurser.

Analysene viser at foreldrene har behov for egne samtaler. A avtale et tidspunkt hvor en kan
sette seg ned selv om det bare er 10 minutter kan gi foreldrene en fglelse av a bli ivaretatt.
Foreldrene kan ogsa fa tilboud om & snakke med psykolog, noe bare en av foreldrene hadde
fatt. En psykolog skal inneha utdanning og kompetanse til & handtere reaksjoner pa negative
og ubehagelige livshendelser. Psykologen kan ogsa ha satt av tid til foreldrene, og de kan fa
mulighet til en uforstyrret samtale utenfor barnets rom. Det innebarer at foreldrene mgter en
ny person, som de i utgangspunktet ikke har fatt en relasjon til. Kan foreldrene oppleve at det
er lettere & apne seg for en sykepleier som de har fatt god kontakt med? Samtidig kan mange
ha behov for a snakke med en fagperson som ikke har behandlings- og omsorgsansvar for
barnet. Blir dette behovet alltid ivaretatt? | en annen studie fremkommer det at mindre enn 50
% av de foreldre som hadde behov for a snakke med psykolog fikk muligheten til det (Poder
& Von Essen, 2009).

En av informantene var godt forngyd med samtaler med sykepleierne, hun opplevde ogsa at

hun fikk mer svar ved a stille sparsmal til sykepleierne fremfor legene. Sykepleiernes
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tilstedeveerelse og nerver i avdelingen kan gjere at de av mange oppleves som mer
tilgjengelig enn for eksempel leger. Tilstedeverelsen kan gjere at sykepleierne oppnar en
bedre kjennskap til barnet og foreldrene. Relasjonen kan fa bedre tid til 4 utvikle seg ved at en
har mulighet til & trekke seg tilbake for a reflektere over situasjonen for sa a vende tilbake til
hverandre pa ny etter a ha oppnadd lik forstaelse, og det kan veere en gjensidig avhengighet
(Macmurray, 1961/1991). To individer, her foreldre og sykepleier, som forholder seg til
hverandre som personer, vil kunne fa et grunnlag for en god kommunikasjon mellom seg
(Allgood & Kvalsund, 2005). De vil samarbeide om et felles mal som her er omsorg og pleie

for det syke barnet.

Vil det vere likegyldig hvem som gir den ulike informasjonen, eller er det avhengig av bade
kompetanse og personlige egenskaper? Flere av foreldrene opplevde at sykepleierne ikke har
mulighet til & svare pa alle sparsmal. Min erfaring er at leger informerer om sykdommen,
behandling og preveresultater. Det kan skape ungdig frustrasjon og engstelse hos foreldrene
dersom de sper sykepleiere og ikke far svar. Hvordan blir budskapet formidlet? En av
mgdrene i studien opplevde at sgnnens behandling tok en ny vending pa grunn av en prgve
som var oversett, og at det gjorde noe med hennes tillit til behandlerne ved dette sykehuset.
Dette ble fortalt av en lege hun aldri hadde mgtt for. Hadde opplevelsen satt like dype spor
hos henne dersom det var blitt formidlet av en person hun allerede hadde en relasjon til? Kan
det veere at en slik «feil» vil oppleves som like stor belastning for foreldrene uansett? Hvordan
ble dette formidlet? Kan det ha fremkalt engstelse hos foreldrene, og gjort dem utrygge i
forhold til om barnet fikk den beste behandling? I en relasjon vil det vaere et mal & skape
trygghet og tillit, og kun ved a ga inn i en personlig relasjon kan endring og utvikling skje
(Macmurray, 1961/1991). Dersom et tillitsforhold er etablert, kan det brytes ned ved lignende
episoder? | falge Macmurray (1961/1991) er ikke utviklingen av en relasjon en prosess som
gar bare en vei, men partene har behov for a trekke seg tilbake og komme med et fornyet
samspill. Ved et tillitsbrudd kan det vaere en mulighet for at foreldrene trekker seg tilbake, og

det vil bli problematisk med et nytt samspill.

Spersmalet er om en kan vere bade profesjonell og likevel ha en ekte relasjon med de
personer en skal hjelpe. | falge Rogers (1961) ma hjelperen fremsta som en helhetlig person
for & leve seg inn i den andres opplevelse. Det er ogsa viktig a vaere bevisst pa at en ikke har
identiske falelser med den hjelpesgkende. En dyktig hjelper ma veere en god profesjonsutaver,
men samtidig ha et personlig forhold til de han skal hjelpe. Et ensidig fokus pa det ene eller

det andre vil veere ugunstig for relasjonen mellom hjelper og hjelpesgker (Skau, 2003). Er det
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mulig at helsepersonell fullt ut kan forsta foreldrenes opplevelse nar barnet deres er alvorlig
syk? | falge Rogers ma hjelperen vaere oppmerksom pa sine egne falelser, og vere i stand til a
kommunisere dette til de han hjelper.

5.2.2 Medvirkning og makt
Foreldrene i denne studien opplevde at deres rolle overfor barnet var like viktig som
behandlerne. De opplevde at de kunne si sin mening og fikk veere med & pavirke der det var

mulig.

| en situasjon der barnet ma ha omsorg og pleie pa sykehuset er det viktig at foreldrerollen blir
ivaretatt. Foreldrene kan i akutte faser av sykdommen fgle at helsepersonellet overtar
omsorgen for deres barn. Det er viktig at helsepersonellet avklarer rollefordeling og ansvar
med foreldrene nar barnet er innlagt (Helse- og omsorgsdepartementet (HOD), 2000).
Foreldrene kan delta i stell og pleie av barnet, men kan de oppleve at de er der for & avlaste
sykepleierne? | en god relasjon har en et samarbeid om omsorgen for barnet. Helsepersonells
dialog med foreldrene innebzrer a lytte slik at bade barnets og foreldrenes behov blir

ivaretatt, samt bidra til at de blir bevisst sine egne ressurser. Det kan blant annet veere & hjelpe
foreldrene til & se hvor viktig de er for barnet sitt, og at foreldrene far utnyttet sine egne

ressurser.

Makt vil alltid veere tilstede i en relasjon, og i en hjelperelasjon kan det trolig veere hjelperen
som har mest makt. Det er hvordan den anvendes som avgjgr om den oppleves positiv eller
negativ (Allgood & Kvalsund, 2003). Helsepersonell kan lgfte frem foreldrenes rolle overfor
barnet, og bidra til at de far delta i omsorg og pleie av barnet. Kanskje kan det bidra til &
styrke foreldrerollen. Helsepersonellets makt kan innebare kunnskaper og kompetanse til a gi
barnet ngdvendig behandling og pleie. Ved god informasjon kan noe av denne kunnskapen bli
delt med foreldrene, vil det ogsa innebzre delt makt? Maktfordeling inneberer at foreldrene
far realistiske valg. Hva har foreldrene mulighet til a velge? | hvilken grad vil helsepersonells
informasjon veere med a pavirke foreldrene til a velge det som er riktig for dem? Trolig er det
av stor betydning hvordan informasjon og valgmuligheter blir formidlet. I hjelperelasjonen
kan foreldrene se pa hjelperen som en autoritet (Allgood & Kvalsund, 2003). Hjelperen kan
bruke denne autoriteten til pavirkning og manipulasjon. Apen kommunikasjon ogsé omkring
makt kan bidra til en positiv anvendelse av makten (Kvalsund, 2006). En ekte relasjon vil ikke

gdelegges av manipulasjon og uarlighet (Macmurray, 1961/1991).
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Foreldrene makt ligger blant annet i kunnskaper om sitt eget barn, de kjenner barnet best. Ved
positiv anvendelse av denne makten kan de akseptere at helsepersonell blir kjent med barnet,
og at i denne fasen vil helsepersonellet ha en viktig rolle i barnets liv. Foreldrenes makt kan
0gsa vaere a motsette seg samarbeid og felles malsetting med helsepersonellet (Allgood &
Kvalsund, 2003). Foreldrene har ogsa makt til 8 samtykke pa barnets vegne (Helse-og
omsorgsdepartementet (HOD), 2001). Sparsmalet er om det er en reell makt. Har foreldrene
mulighet til & protestere mot barnets behandling? Kan de ta barnet ut fra sykehuset og prgve
alternativ behandling? Trolig vil de fleste akseptere barnets behandling spesielt nar barnet
nettopp har blitt syk. Dersom behandlingen ikke gir gnsket respons er situasjonen en annen,

men hvilke valgmuligheter blir foreldrene stilt overfor da?

Dersom makten blir anvendt positivt fra begge sider, kan en fa en gjensidig avhengighet som
kjennetegner en dyp relasjon (Macmurray, 1961/1991). Begge parter har oppnadd samme
forstaelse, og en felles malsetting for barnets beste. | en slik relasjon kan foreldre og

sykepleiere gjensidig vere en ressurs bade for barnet og hverandre.

5.3 Handtering av utfordringer
Foreldrene i denne studien opplevde at de hadde ressurser som de ikke var klar over pa
forhand. De opplevde seg selv som sterk og at de handterte nye utfordringer som praktisk
organisering i forbindelse med barnets sykdom og delta i informering av andre
familiemedlemmer. Studier bekrefter at gjennom barnets kreftsykdom kan foreldre oppleve en
ny selvfalelse pa grunn av at de har handtert nye utfordringer gjennom barnets sykdom
(Young, et al., 2002). Samtidig belyser denne studien at mgdrene som deltok i denne studien
opplevde det som vanskelig & fungere i rollen som mor for sine friske barn, som partner og

arbeidstaker.

Alle foreldrene mente at de hadde tilegnet seg andre verdier og holdninger, og blitt mer
oppmerksom pé andre mennesker. A oppleve at en mestrer de utfordringer det innebarer & ha
et alvorlig sykt barn kan en kanskje se pa som en selvaktualisering. Den indre drivkraft en far
ved a utnytte sine ressurser, kan styrke selvsikkerhet og selvfalelse (Kvalsund, 2006).

De fleste informantene beskrev en positiv tankegang. Foreldrene var alle opptatt av & tenke
fremover, og uttrykte at familien hadde det bra i dagens situasjon. | falge Seligman (2007)
kan en positiv tankegang utvikles ogsa for de som i utgangspunktet er pessimister. For
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foreldre som har et alvorlig sykt barn, kan hap og realistisk informasjon om barnets sykdom
og prognose kanskje bidra til at de velger a tenke positivt. | fglge Seligman (Seligman, 2006)
kan optimistisk tankegang beskytte mot depresjoner, og ogsa utvikle ens ferdigheter. Samtidig
kan en spgrre seg om de som har en mer pessimistisk tankegang, vil de tenke annerledes om
livet sitt etter barnets sykdom? Kan det fremkalle mer engstelse for f.eks. tilbakefall av

sykdommen og senskader etter behandling?

Analysene er tvetydige pa dette omradet. En av foreldrene hadde opplevd forandring i
familiesituasjonen etter sennens sykdom. Hun fokuserte pa det positive samarbeidet som hun
og barnets far hadde. Hennes positivitet og styrke viste seg ogsa gjennom at hun hadde begynt
pa en tredrig utdanning kort tid etter sennens sykdom. En annen av informantene opplevde at
hun hadde fatt store helseplager etter sgnnens sykdom, og av den grunn ikke jobbet. Hennes
opplevelse var at sykdommen til sgnnen kunne veere en arsak til hennes plager. Kan de ulike
opplevelsene ha sammenheng med et grunnleggende optimistisk og pessimistisk livssyn, som
hendelsen rundt barnets sykdom har forsterket (Seligman, 2006)? Samtidig kan de to
informantene ha opplevd informasjon og mate med helsepersonell pa ulike mater. Trolig kan
det veere en kombinasjon av et grunnleggende livssyn og hvordan de har blitt matt.

5.3.1 Oppfaelging etter barnets sykdom
| analyser kom dette frem som en viktig faktor for foreldrene. Kan det ha sammenheng med
deres opplevelse av & handtere utfordringer? Jeg har satt det i en slik ssmmenheng, og dette

blir derfor et underpunkt i drgfting omkring handtering av utfordringer.

Barn som har blitt behandlet for kreft ma falges neye med legekontroller i mange ar fremover.
Dette for & kartlegge eventuelle senskader hos barnet, og oppdage utvikling av residiv av
sykdommen. Tanken og engstelsen for at barnet kan fa tilbakefall av sykdommen er noe som
falger de fleste foreldre. Nar barnet skal inn pa sykehuset til kontroller, og i etterkant av disse,
kan spenningsnivaet gke. En av informantene opplevde at hun aldri helt kunne slappe av pa at
sgnnen ikke skulle fa tilbakefall. Hun opplevde at det var vanskelig a vente pa prgvesvar og
rgntgensvar etter sgnnens kontroller. Det verste var at det var sa vanskelig & fa svar hos en
lege som kunne gi tilbakemelding. Ogsa far til denne gutten opplevde dette som stressende.
Han folte at de var «puttet i arkivet» og at det var en lite prioritert oppgave at de fikk svar pa
kontrollene. Ringnér m.fl. (2011) fant i sin studie at foreldre matte etterspgrre informasjon nar

barnet kom til sine polikliniske kontroller etter avsluttet behandling, og at de kunne fale seg
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som en uvelkommen gjest under disse kontrollene. Ved den avdelingen mine informanter
tilhgrer er poliklinikk lagt ved siden av avdelingen, og det samme personalet som jobber inne
pa avdelingen betjener poliklinikken. Det er likevel ikke sikkert at en mgter de en har hatt
mest kontakt med under tidligere sykehusopphold. Ville det vart annerledes dersom de mgtte

helsepersonell som de hadde opparbeid en relasjon til?

For foreldreparet som deltok i min studie hadde det fremkalt ungdig engstelse at en sykepleier
ikke kunne informere om prgveresultater. Kompetanse og kunnskap avgjar hvem som
informer om hva. Kan det ha betydning for foreldrene hvordan det blir formidlet for at de skal
ha forstaelse for ulik kompetanse? Igjen kan en se at dette kan dreie seg om prioriteringer. Det
kan vere ngdvendig at livsviktig behandling blir prioritert. Organisering av avdeling er slik at
det vil veere en sykepleier eller sekreteer som svarer i telefonen ved henvendelse fra foreldre.
Foreldrene kan ha blitt informert om at leger skal besvare prevesvar, men spenning og
engstelse kan ha fortrengt det. | en telefonsamtale kan en miste den non-verbale
kommunikasjon. Taushet og ngling kan bli oppfattet som usikkerhet og et negativt svar.
@yekontakt, smil og en rolig fremferd kan trolig veere mer beroligende enn verbale utsagn om
at en ikke mulighet til & si noe om prgvesvarene. Kan denne formidlingen bidra til at en
eventuell engstelse rundt tilbakefall av sykdommen gker? Kan det finnes et system der en
sikrer at prgvesvar blir formidlet sa snart de foreligger? Samtidig kan en spgrre seg om det vil

redusere foreldrenes frykt for senskader og residiv.

Det kan synes som om foreldrene har stort informasjonsbehov i alle faser av barnets sykdom,
0g ogsa under oppfalging etter at aktiv behandling er fullfert. I tillegg kan det synes som det
er av betydning hvordan de blir mgtt av helsepersonell, og hvordan de opplever ivaretakelse

bade av barnet og seg selv.
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6. Oppsummering og avsluttende kommentarer
| denne masteroppgaven har jeg forsgkt a synliggjare foreldres opplevelser nar barnet er sykt
med kreft. Jeg har hatt fokus pa informasjonen de har mottatt i forbindelse med barnets
sykdom og dere mgte med helsepersonell. Studien var planlagt med 6 til 10 informanter, men
fordi deltakelsen er basert pa frivillige henvendelser var det ikke rom til & purre. Studien er

derfor basert pa de 4 informantene som oppfylte kriteriene for deltakelse.

Mine funn tyder pa at foreldre opplever at barnet far god behandling og blir godt ivaretatt.
Foreldrene var stort sett forngyde med den informasjonen de fikk. Det er noe tvetydighet i
materialet pa dette punktet. Noen foreldre har opplevd at informasjonen er vanskelig a forsta.
Det kan synes som det er behov for at informasjon blir gjentatt pa forskjellige tidspunkt og
gjerne ogsa gitt skriftlig. Foreldrene i undersgkelsen opplevde at de hadde behov for a bli

bedre forberedt, bade med tanke pa mulige bivirkninger og for & kunne forberede barnet sitt.

Foreldrene opplevde at de handterte nye utfordringer etter barnets sykdom, og det virker som
de var overrasket over sine egne ressurser som var blitt synlige for dem. De omradene som
opplevdes som stressende var polikliniske undersgkelser, venting pa prgvesvar og engstelse
for residiv og senskader av sykdommen.

Det var i materialet noe tvetydighet i forhold til foreldrenes opplevelser av a bli tilbudt egne
samtaler. Mine funn tyder pa at foreldrene syntes de hadde behov for det, men at de fleste
opplevde & matte be om det selv. Kontakten med helsepersonell opplevde foreldrene som god,
og bedre med noen enn andre. | oppgaven har jeg brukt relasjonsteori da det kan synes som at
relasjoner har betydning bade for foreldrenes kontakt med helsepersonell, hvordan de
opplever informasjon og hvordan de faler seg ivaretatt. Dagens modell pa den aktuelle
avdelingen basert pa primaersykepleie og pasientansvarlig lege virker som en god modell da

bade foreldre og barnet kan ha kontakt med de som star for behandlingen.

Denne studien er en snever studie og fokuserer pa et lite omrade av en totalitet innen
forskning. Undersgkelsen bygger pa intervjuer av 4 foreldre og det er deres opplevelser som
er analysert. Selv om utvalget bygger pa et lite utvalg har den gitt muligheten til 4 ga i dybden
pa temaet. Pa denne maten kan studien fa frem flere aspekter enn en mer overfladisk
undersgkelse kunne gjort og gir dermed utvidet forstaelse av fenomenene som er beskrevet.
Studien som en snever kvalitativ studie egner seg som pilotstudie for nye eventuelt starre
undersgkelser og kan blant annet danne basis for sparreskjema eller intervjuguider. En kan

ogsa anvende den som ledd i triangulering (Postholm, 2005) og dermed fa belyst tema med
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flere informanter og flere metoder. Barn med kreft er en liten del av det pediatriske fagfeltet,
men kunnskapen om informasjon og mgte med helsepersonell kan veere overfgrbart til barn

med andre alvorlige eller kroniske sykdommer.
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7. Kritikk av studien

Fordi fagfeltet undersgkelsen er gjort pa utgjer store deler av min yrkeskarriere vil min
farforstaelse veere preget av mine erfaringer som sykepleier. Denne fgrforstaelsen har jeg
forsgkt a legge til side og veare bevisst de deler som ikke kan legges til side. Det at jeg har
veert bevisst min farforstaelse kan ha bidratt til at jeg har sett pa tema og problematikken med

et annet syn.

Problemstillingen og intervjuguiden inneholder en rekke begreper som kan tolkes ulikt blant
informantene. Jeg opplevde ikke situasjoner under intervjuene hvor det kom fram at

informantene tolket begrepene forskjellig.

| intervjuguiden har jeg veert opptatt av a stille de samme spgrsmalene til alle informantene.
Jeg har i liten grad brukt oppfalgingssparsmal som ikke var planlagt pa forhand. Under
intervjuene var det noen situasjoner hvor enkelte sparsmal kunne besvares med «ja» eller
«nei». Det avdekket at spgrsmalsstillingen ikke alltid var robust nok til & fa informantene til &
fortelle. Jeg opplevde at informantene utdypet svarene sine og fikk fram de opplevelsene de
hadde om tema og problemstillingene slik at jeg fikk et rikt og unikt materiale & analysere.
Noe av grunnen til at informantene var villige til & utdype og fa fram sine opplevelser kan

veere fordi utvalget var basert pa foreldre som frivillig tok kontakt og gnsket a delta.
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9. Vedlegg

Vedlegg 1 : Intervjuguide

Innledning:

Du har mottatt skriftlig informasjon om prosjektet. Du har samtykket i & delta, men jeg vil
likevel informere deg om at du nar som helst kan trekke deg. Du velger selv om det er noen
sparsmal du ikke gnsker & svare pa. All data fra prosjektet og intervjuene vil bli anonymisert i
den skriftlige oppgaven. Det er satt av 1 time til denne samtalen / intervjuet som av praktiske
arsaker vil bli tatt opp pa band. Opptakene vil bli oppbevart utilgjengelig for andre enn meg
og vil bli tilintetgjort etter prosjektets slutt.

Innledende spgrsmal:
Navn, yrke, antall barn i familien.
Hvor lenge siden barnet ditt ble syk og hvor lenge siden det ble ferdig med behandling?

Var du i jobb far barnet ble syk, og evt hvor lang tid gikk det far du kunne begynne & jobbe
(evt starte skole) igjen?

Intervjuspgrsmal:

1. Kan du huske hvordan du opplevde a fa informasjon da barnet ditt var syk?
Spesifisering: Jeg tenker ikke farst og fremst pa den farste informasjon om
barnets diagnose, men informasjon om behandling og undersgkelser, samt
diverse praktisk informasjon.

Oppfelgingssparsmal:

e Fikk du informasjon bade om diagnose / behandling og praktisk
informasjon?

e Hvordan opplevde du kontakten med den som ga informasjonen?

e Fikk du svar pa de spgrsmal som naturlig nok dukker opp nar barnet ditt
fikk en slik diagnose?

e Opplevde du om det var noen forskjeller mellom de ulike helsepersonell?

o (Evt, utdype; personlige forskjeller, forskjeller fra de ulike yrkesgrupper)



e Opplevde du at noe du fikk vite var forvirrende, at det ble gitt

informasjon som sa imot annen informasjon?

2. Kan du beskrive hvilken betydning det hadde for deg a fa den ulike

informasjonen?

Konkretisering:

e Utdype med & spgrre om betydningen av informasjon om diagnose /
behandling / bivirkninger

e Deretter betydningen av annen type informasjon, praktiske forhold som
hjemmesituasjon, sasken, sykemelding / skonomiske sparsmal,

bivirkninger som haravfall, kvalme, smerter.

3. Hvordan opplevde du a fa forstaelse for din og din families situasjon i det &
ha et sykt barn?
Oppfalgingsspgrsmal:
e Opplevde du at helsepersonellet hadde tid til & samtale med deg?
e Husker du hva du tenkte etter samtaler med helsepersonellet?
e Fikk du inntrykk av at de lyttet til det du sa?

e Ble du sett og ivaretatt?

4. Kan du beskrive din tiltro til helsepersonellet?

Oppfalgingssparsmal:

e Hadde du tillit til at de informerte deg om sannheten?

e Kan du beskrive din kontakt med helsepersonellet?



e Fikk du bedre kontakt med noen pa sykehuset enn de gvrige?

5. Hvordan ble dine meninger og tanker verdsatt?
Oppfelgingssparsmal:

e Opplevde du at du ble sett pa som verdifull for barnet ditt / familien din?
e Opplevde du at du og din rolle som forelder var like mye verd som

helsepersonellet?
e Ble dine meninger hert i saker der du hadde mulighet til 4 influere?

e Opplevde du gjensidig tillit i samtaler med helsepersonell?

6. Ofte nar mennesker opplever en slik krise som alvorlig sykdom i naermeste
familie kan veere, oppdager de noe om seg selv som de ikke var sa kjent med.
Har sykdomsperioden til barnet ditt medfgrt at du har oppdaget noe nytt om deg

selv?

Oppfelgingssparsmal:
e Opplevde du utfordringer som du mestret godt?
e Opplevde du utfordringer som du ikke mestret like godt?
e Har du leert noe du kan bruke videre i livet ditt?

e Oppdaget du noe om deg selv eller naermeste familie som overrasket deg?



Vedlegg 2: Godkjennelse fra Regional Etisk Komité

REGIDNALE ROMITEER FOR MEDIZINSK OG HELSERAGLIG FORSKNIMGIETIRE
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Vedlegg 3: Informasjon og samtykkeskriv

Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjektet

* Hvordan opplever foreldre til barn som har hatt kreft at de selv mestrer tilvaerelsen, og

hvilken innvirkning har veiledning og informasjon hatt pa deres mestring?”

1. Bakgrunn og hensikt
Dette er et spgrsmal til deg om a delta i en forskningsstudie for & undersgke hvordan du
opplevde informasjon og veiledning gitt av helsepersonell i forbindelse med ditt barns
sykdom. Samtidig vil gnsker jeg & undersgke om hvordan du opplevde a bli ivaretatt og mett
av helsepersonell, og om noe har hatt innvirkning pa deg i etterkant av barnets sykdom, og

hvordan du klarer dagliglivets utfordringer.

2. Hva innebarer studien?

Det er planlagt & intervjue 6-10 foreldre til barn som har hatt kreft. Intervjuet vil bli

gjennomfart som en samtale med ulike tema som jeg gnsker svar pa.
Mulige fordeler og ulemper

Selve intervjuet vil ta ca. 1 time. Intervjuet vil fortrinnsvis finne sted ved min arbeidsplass
@ya Helsehus, men dersom du gnsker det kan jeg mgte opp annet sted hvor vi kan sitte

uforstyrret i en time.

Hva skjer med informasjonen om deg?
Informasjonen som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med

studien. Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fedselsnummer eller andre direkte
gjenkjennende opplysninger. Det vil sa langt som mulig skal sgkes a publisere resultatene slik
at ikke identiteten til inkluderte kommer frem. Intervjuet vil bli tatt opp pa band. Dette bandet
vil bli oppbevart innelast i prosjekttiden, for deretter a bli makulert. Alle opplysninger vil bli

behandlet konfidensielt og anonymisert i rapporten.

Frivillig deltakelse
Det er frivillig & delta i studien. Du kan nar som helst og uten & oppgi noen grunn trekke ditt
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samtykke til & delta i studien. Dette vil ikke fa konsekvenser for din videre behandling.
Dersom du gnsker a delta, undertegner du samtykkeerklaeringen pa siste side. Om du na sier ja
til & delta, kan du senere trekke tilbake ditt samtykke uten at det pavirker din gvrige
behandling. Dersom du senere gnsker a trekke deg eller har spgrsmal til studien, kan du
kontakte Heidi Killingberg, tIf. 92825454, E-mail: heidi.killingberg@hist.no. Du kan gjerne
ta kontakt dersom du gnsker en uforpliktende samtale om prosjektet.

Samtykkeerklzring folger etter kapittel B.Kapittel A- utdypende forklaring av hva studien

innebaerer

Kriterier for deltakelse: foreldre som har et barn som har hatt kreft. Et kriterié for
informantene er at det barnet som har hatt kreft er ferdigbehandlet for sin kreftsykdom, og at
barnet ikke dede av sykdommen. Det kan heller ikke var for lang tid siden barnet var syk,

maksimum 10 ar.

Tidsskjema — hva skjer og nar skjer det?: Intervju med 1 times varighet. Intervjuene vil bli
utfert i mai og juni 2011.

Mulige fordeler: Som helsepersonell er det viktig a fa gkt innsikt i hva som kan ha positiv og

negativ effekt for foreldre nar barnet far kreft, og jeg ber deg bidra med din erfaring.

Eventuell kompensasjon til og dekning av utgifter for deltakere: Dersom gnskelig kan
intervju foretas ved at informanter er i naerheten av mitt arbeidssted nar for eksempel barnet er
inne pa sykehuset til kontroller. Informantene er ogsa velkommen til at jeg kan oppsgke dem

naermere deres bosted.

3. Informasjon om utfallet av studien

Resultater vil bli publisert i min masteroppgave ved pedagogisk institutt, NTNU. Deltagere
kan fa tilgang til a lese rapporten.
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Samtykke til deltakelse i studien

Jeg er villig til & delta i studien

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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