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Sammendrag

Bakgrunn: Hvert ar rammes ca. 1800 barnefamilier i Norge av kreft, og 4000 barn
opplever at mor eller far far kreft. For familier som er rammet av kreft vil det oppleves

som en krise.

Hensikt: Hensikten med oppgaven var a fa gkt kunnskap og forstaelse for barns behov
som pargrende og hvordan vi som sykepleiere kan hjelpe pargrende og spesielt barn til &

mestre sin hverdag nar mor eller far har en alvorlig og uhelbredelig kreftsykdom.

Metode: Oppgaven er en systematisk litteraturstudie basert pa ti forskningsartikler som er

funnet i internasjonale databaser som var tilgjengelig pa hgyskolen.

Resultat: Funn viser at barn har behov for tydelig og erlig informasjon om foreldrenes
kreftsykdom. De har ogsa behov for & veere sammen med den syke forelderen, samtidig

som de har behov for opprettholde en sa vanlig hverdag som mulig.

Konklusjon: Barnet har behov for a bli inkludert i foreldrenes sykdom. Det er viktig at
sykepleier etablerer god kontakt med barnet og gir den informasjonen barnet trenger
tilpasset dets alder. Viktig at sykepleier har kunnskap om barns reaksjoner og kan gi stette
og anerkjenne deres reaksjoner. Barn har behov for & besgke og veere sammen med den

syke, ogsa ved innleggelse i sykehus.

Ngkkelord: Barn, Pargrende, Kreft, Erfaring, Sykepleie, Mestring



Abstract

Background: Each year about 1800 families in Norway are affected of cancer, and 4000
children find that a parent gets cancer. For families affected by cancer will be perceived as

a crisis.

Purpose: The purpose of the study was to increase our knowledge and understanding of
the needs of children as dependents, and how we as nurses can help their families and
especially children to master their everyday, when mom or dad has severe and incurable

cancer.

Method: The thesis a systematic literature review based on ten research articles found in

international databases that were available at the school.

Result: Finding show that children need clear and honest information about parental
cancer. They also need to be compared to parent, while the need for maintaining a

common life as possible.

Conclusion: The child needs to be included in their parent’s illness. It is nurses’ task to
establish good contact with the child and provide the information the child needs adapted
to its age. Important that nurses have knowledge about children reactions and can provide
support and recognize their reactions. Children need to visit and be with the sick, even

with hospitalization.

Keywords: Children, Relatives, Cancer, Experience, Nursing, Coping
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1.0Innledning

1.1 Valg av tema

Temaet vi har valgt a skrive om er barn som pargrende. Vi har valgt a fokusere pa barns
behov nar mor eller far er alvorlig syk av kreft. Med alvorlig syk mener vi uhelbredelig
syk og snart skal dg. Vi vil fokusere pa familien som helhet, men vil ha hovedfokus pa

barn som pargrende. Barn i alder fra 6-18 ar.

1.2 Bakgrunn for valg av tema

Bakgrunnen for vart valg er at mange barn hvert ar opplever at mor eller far far en
uhelbredelig kreftdiagnose. Dette pa grunn av at diagnosen kreft er sveert utbredt i Norge
og dermed veldig vanlig a mgte pa. Mer enn 20 % av alle dgdsfall skyldes kreft og cirka
10 000 mennesker i vart land der av kreft hvert ar. 1 2007 ble over 25 000 nye tilfeller av
kreft oppdaget (Kreftregisteret 2009).

For familier som rammes av kreft vil det oppleves som en krise. | tillegg til at foreldre
strever med egen sykdom eller med & ivareta partner som er syk skal de ivareta barna og
deres behov.

Innfaringen av lovparagrafer for a ivareta barn som pargrende nar foreldre blir alvorlig

syke aktualiserer behovet for gkt kunnskap om dette temaet.

1.3 Hensikt

Hensikten med denne litteraturstudien er a fa gkt kunnskap og forstaelse for barns behov
som pargrende og hvordan vi som sykepleiere kan hjelpe barn til & mestre sin hverdag nar

mor eller far har en alvorlig og uhelbredelig kreftsykdom.

1.4 Problemstilling

Hva er barns behov nar mor eller far har en alvorlig kreftsykdom?



2.0 Teoribakgrunn

2.1 Utbredelse av kreft

Hvert ar rammes cirka 1800 barnefamilier i Norge av kreft, og 4000 barn opplever at mor,
far eller andre i neer familie far kreft. For & forsta hvordan barn pavirkes i en kreftrammet
familie er det viktig a se dette i sammenheng med foreldrenes situasjon og
omsorgskapasitet, samspillet i familien, hvordan de mestrer situasjonen og tilgjengelig
stottetiltak(Dyregrov 2012).

2.2 Barn som pdrgrende

Begrepet ” barn som parerende” er sammensatt fordi jus og hverdagsliv ikke alltid har
samme definisjoner. Vi er vare foreldres barn hele livet, men det er pasientens mindrearige

barn helsepersonell loven § 10a omfatter (Haugland, Ytterhus og Dyregrov 2012 ).

| falge rapporter fra Helse- og omsorgsdepartementet har barn tidligere veert lite synlig og
kanskje noe tilfeldig ivaretatt som pargrende(HOD 2008-2009) Lovendringene i
Helsepersonell loven fra 01.01.10 og Spesialisthelsetjenesteloven fra 2009 er med a sikre
barn og unges rettigheter som pargrende, disse lovendringene gjer det 0gsa svert relevant
a spre kunnskap om ivaretakelse av barn nar mor eller far far en uhelbredelig sykdom og
skal dg.

Mange barn strever med a finne sin rolle nar mor eller far blir alvorlig syk. De starste
utfordringene er knyttet til usikkerheten og frykten for & miste mor eller far. Barnas behov
avhenger av alder og utviklingsniva, men barn i alle aldre har behov for voksen stgtte og
omsorg. Foreldrenes mestring og evne til & ivareta barnas behov er viktig og har stor
betydning for barnas tilpasning lang tid etter & ha mistet mor eller far (Haugen, Schjedt,
Straume og Veerholm 2008).



2.3 Barns alder og utvikling

Det & inndele barns forstaelsesniva og uttrykksformer ut fra kronologisk alder kan veere
problematisk da individuelle aspekter som utvikling og modning spiller en stor rolle hos
det enkelte barn. Det er viktig a forsta barnet ut fra et kompetanseperspektiv og uavhengig
av alder, modning og utvikling (Bugge og Rekholt 2009)

Fra 7 ars alderen utvikler barn en gradvis forstaelse av at dgden er ugjenkallelig og
universell. De kan forsta deden som et resultat av ytre hendelser som ulykker og vold og
indre prosesser som sykdom og hgy alder. De kan bli opptatt av rettferdigheten ved ting
som skjer. 1 tidlig skolealder far barna mere abstrakte forestillinger og blir i stand til
forsta mere av de langsiktige konsekvensene av et dedsfall. Fra 10 ars alderen kan de
reflektere mer over rettferdighet/urettferdighet. De blir ogsa mere tilbakeholdene med a
vise fglelser i denne alderen (Dyregrov 2006).

| tenarene begynner barn a tenke abstrakt(Eide og Eide 2007). De kan da forsta logiske
sammenhenger og mer langsiktige konsekvenser. | denne fasen sgker de bekreftelse hos
voksne og venner, og har behov for & finne sin egen identitet (Bugge og Rgkholt 2009).
Fra ca. 15 arsalderen er ungdom preget av sterk individualitet og @nsker a tenke og handle
selvstendig (Bugge og Rakholt 2009).

2.4 Sorg og Krise

Sorg er et mangesidig fenomen, der et bredt spekter av reaksjoner og uttrykk er normale. |
en sorgprosess kan det veere store individuelle variasjoner i form av ulike
reaksjonsmgnstre og graden av reaksjoner kan variere. Sorg som prosess har individuelle
startpunkt, varighet og utvikling (Bugge og Rekholt 2009).

Sorg hos barn kan defineres som en sterk, ubehagelig falelse av savn pa grunn av tap av en
person eller ting de er sterk emosjonelt knyttet til. Hos barn kan sorgen beskrives i ulike
faser:

. Direkte sorg, i denne fasen er barnet preget av sjokk, fglelseslgshet, panikk, redsel,
fornektelse og vantro.

. Intens sorg, i denne fasen vil barnet oppleve lengsel, savn, rastlgshet, tungsinn,
sinne, skam, skyldfglelse, forvirring og fortvilelse.

. Nyorienteringsfase (Tveiten 2006)
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Sorg er en individuell opplevelse, det er en prosess som har et individuelt startpunkt,
varighet og utvikling. En apen tidsforstaelse av sorg inneberer at det ikke ngdvendigvis er
verst fgrst og deretter en stabil endring. Mange kan oppleve en gradvis eller radikal
forverring etter lang tid. Skolebarns modningsniva er i utvikling noe som kan fare til at
sorgen vil kunne endres og komme sterkt tilbake i perioder der barnet nar et nytt
forstaelsesniva (Bugge og Rgkholt 2009).

Barn faler pa seg nar noe er galt i familien, det er bedre for barnet & vite hva mor eller far
er bekymret og lei seg for, enn & fantasere hva det kan vere. Barn opplever ogsa
krisereaksjoner, de vil forsta og uttrykke dem pa forskjellige mater avhengig av hvilken
alder de er i. Krisereaksjoner hos barn kommer ofte i uttrykk i forhold til sgvn, mat og i
forhold til det” & veere vanskelig”. Dette kan vare vanskelig for foreldrene, men forstar
man hvorfor og imgtekommer dette med a forklare, dele opplevelser, og a gi
oppmerksomhet kan man hjelpe barnet i dets mestringsprosess (Eide og Eide 2003).

2.5 Kommunikasjon med barn

Nar mor eller far far kreft blir en av deres starste bekymring hvordan det skal ga med
barna. Foreldrene kan vare usikre pa hvor mye de skal fortelle barna, de praver ofte &
skjerme de sa lenge som mulig. Barn undervurderes ofte nar foreldrene diskuterer hva
barna ber vite om sykdommen (Reitan og Schglberg 2004 ).

Barn faler ofte med en gang at noe er galt i familien, da er bedre for barna & vite hva mor
og far er bekymret eller lei seg for, enn at de fantaserer (Eide og Eide 2003).

Nar barn ikke far informasjon tar ofte fantasien over og den kan veere mer skremmende
enn virkeligheten. Informasjonen som blir gitt ma veere tilpasset barnets utviklingstrinn og
alder. For barnet og foreldrene kan apenhet vaere en belastning, men det kan veere en enda
starre belastning for barnet a ikke fa delta i det som er vondt og vanskelig (Reitan og
Schglberg 2004 ).

Det er viktig at barna forstar hva som hender i familien. Det ma veere rom for at barn kan
uttrykke sine tanker og falelser i forhold til mors eller fars sykdom. Enkelte barn kan
oppleve skyldfalelse, de kan tro at mor eller far har blitt syk fordi de ikke har veert snille
eller fordi de har kranglet med foreldrene. Foreldrene er de beste til & informere barna,
sykepleieren kan informere foreldrene om betydningen av at barna blir inkludert i samtaler

om mors ellers fars sykdom. Slik far de muligheten til 4 forsta det som hender, fa utlgp for
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frykt og vonde tanker (Reitan og Schglberg 2004). Travelbee beskriver kommunikasjon
som en dynamisk prosess og et instrument i sykepleiesituasjoner. | Travelbees perspektiv
er kommunikasjon et middel til & opprette et menneske til menneske forhold som igjen er
et middel til a realisere sykepleiens formal. Travelbee mener kommunikasjon er et middel
til & bli kjent med pasienten og familien, samt forsta og mate deres behov og hjelpe de til &
mestre sykdom og lidelse (Travelbee 2001).

2.6 Mestring

Benner og Wrubel(2002) stiller sparsmal om hvorfor omsorgen kommer i farste rekke. De
definerer omsorg som noe som har betydning for menneske, slik som mennesker,
begivenheter, prosjekter og ting(Benner og Wrubel, 2002).

De tar utgangspunkt i den fenomenologiske filosofien som er basert pa Martin
Heidegger's(1962, 1982) og Maurice Merleau-ponty's(1962) sine arbeid. Der begge har
fokus pa livsverden og opplevelser ved a vere frisk eller syk(Benner og Wrubel, 2002).

| falge Benner og Wrubel er omsorg den essensielle forutsetning for mestring. Den gir en
mulighet for & oppleve glede, mening og etablere forhold hvor man harer til. Det at
omsorgen alltid er spesifikk og relasjons orientert, gjor at det ikke finnes noe riktige
lgsninger i stressede situasjoner. De tar frem at sakalt mestrings «kokebgker» ofte overser
viktigheten av a fastholde de omsorgsfulle relasjonene, da den ofte er kilden til den

stressende opplevelsen(Benner og Wrubel, 2002)

| falge Rekholt og Bugge er tryggheten som familien gir viktig for & bygge barns
motstandskraft. For & utvikle et harmonisk indre liv trenger barn minst en fortrolig.
Forutsigbarhet og tilharighet gir barna mulighet til & fa oversikt og innflytelse pa eget liv,
og a skjerme det primaere fortrolighetsforholdet. Barn trenger a fa en opplevelse av at de er
til nytte, og far ansvar og oppgaver som de har muligheter for & mestre. Det & kunne mgte
og mestre motgang fordrer at en har elementer til & forsté situasjonen og ha tro pa a finne
lgsninger.

Barn er ogsa kontinuerlig i utvikling falelsesmessig. Utfordringer knytta til ulike
livshendelser vil derfor kunne pavirke barns evner til mestring. Alvorlig sykdom og

uforutsette hendelser kan derfor oppleves truende og skremmende. Mestring i slike
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situasjoner ville kunne veare avhengig av voksnes tilrettelegging og om den er basert pa
barns individuelle forstaelse (Bugge og Rekholt, 2009).

2.7 Sykepleiers omsorg for pdargrende

Helsepersonell loven 8§ 10 a sier:

“Helsepersonells plikt til & bidra til & ivareta mindrearige barn som parerende.
Helsepersonell skal bidra til & ivareta det behovet for informasjon og ngdvendig
oppfalging som mindrearige barn av pasienter med psykisk sykdom,
rusmiddelavhengighet eller alvorlig somatisk sykdom eller skade kan ha som faglge av
foreldrenes tilstand. ”” (Rundskriv 15-5/2010,s.3)

Sykepleier har som tidligere nevn et lovpalagt ansvar overfor pargrende, samt Yrkesetiske
retningslinjer for sykepleiere som ligger i sykepleiers grunnlag for all utavelse av faget.
Retningslinjene punkt 2. omhandler sykepleieren og pargrende. Sykepleier skal vise
respekt og omsorg for pargrende. Sykepleier sgrger for at pargrendes rettigheter blir
ivaretatt og sykepleier samhandler med pargrende og behandler deres opplysninger med

fortrolighet.

Travelbee papeker at det er ikke bare den syke selv som trenger hjelp til & finne mening i
sykdommen, pargrende kan trenge hjelp av den profesjonelle sykepleieren. Den syke er
medlem av en familie, og det som skjer med den ene i familien vil ha innvirkning pa de
andre i familien. Sykepleieren ser pa den sykes pargrende pa ulike mater, enkelte
sykepleiere kan mene at parerende er et problem og et irritasjonsmoment som “lager
vanskeligheter”. Slike synspunkt har ett element til felles, at den sykes familie blir sett pa
som et problem, ikke som mennesker som har problemer. Sykepleieren vil vere til hjelp
for pargrende ved a gi den syke god og kompetent sykepleie. Sykepleieren hjelper ogsa
den syke ved a ta seg tid til og vise oppmerksomhet til de pargrende. For & ivareta behov til
den syke og pargrende ma sykepleieren avdekke det eventuelle behovet gjennom
observasjon og samtaler med dem. Ved hjelp av dette vil sykepleieren fa kartlagt hvilke
behov den syke og pargrende har, sykepleieren ma da vurdere om hun kan oppfylle
personens behov eller om det krever oppfalging av annet helsepersonell. Sykepleieren ma

planlegge tiltak, og til slutt evaluerer i hvilken grad behovet er ivaretatt (Travelbee 2007).
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Herdis Alvsvag (2010), belyser pargrendes behov for oppmerksomhet. Hun sier en
forutsetning for omsorg, engasjement og ansvar er oppmerksomhet. Pargrende og pasienter
merker fort om noen har sin oppmerksomhet rettet mot dem og om de prever a finne ut
hvilke behov de har (Alvsvag, 2010).

3.0 Metodebeskrivelse

Vi har valgt a skrive en fordypningsoppgave med utgangspunkt i en systematisk
litteraturstudie. Utfra en gitt problemstilling seker vi a finne svar ved a systematisere
kunnskap. Som vil si at vi sgker den, samler den, vurderer den og tilslutt sammenfatter den
(Steren 2013).

3.1 Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Litteraturstudiet inkluderer fortrinnsvis barn som pargrende i alderen 6-18 ar.
Foreldre der mor eller far har fatt en alvorlig dgdelig kreftsykdom.

Sykepleiers mgte med barn i institusjon, som sykehjem, sykehus og hospits.

Vi inkluderer fortrinnsvis kvalitative studier, da de er best egnet for & finne ut om
pargrendes erfaringer og opplevelser. Fra Norge, Sverige, Danmark og England.
Arstall: fra 2008

Vi har ekskludert artikler som ikke kan overfgres til norsk praksis.
Vi kommer ikke til & belyse barns behov etter foreldrenes ded.

Review artikler er ekskludert.

3.2 Datainnsamling/Litteratursgk

Etter & ha funnet relevant bakgrunnslitteratur for vart tema, prgvde vi etter hvert a
formulere en problemstilling som var dekkende for det vi gnsket a undersgke. Vi startet
samtidig med en del provesgk i forskjellige databaser, for a fa litt tips til relevante sgkeord

angaende vart tema.
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Etter & ha funnet en problemstilling, laget vi en liste over aktuelle sgkeord som vi satte inn
i et PICO-skjema. | undervisning angaende litteratursgk ble vi anbefalt & bruke PICO-
skjema for a fa noe mere systematiserte litteratursgk som ogsa er i samsvar med Nordtvedt
(Nordtvedt et al. 2008). PICO skjema er et hjelpemiddel for & dele opp problemstillingen
pa en strukturert og oversiktlig mate. Vi lagde et PICO-skjema der vi brukte
P(population/patient), I(intervention) og O(outcome). Valgte bort C(comparison) da vi

ikke skulle sammenligne noe.

Pi(c)o skjema vedlegg 1.

3.3 Fremgangsmdte databasesgk

Det farste vi gjorde var a bestille time pa biblioteket for a fa hjelp til a sgke i de
forskjellige databasene. Fikk ogsa tips angaende nye sgkeord, og hvordan vi skulle utfare

sgkene. Begge deltok pa sgkene hvor vi hadde veiledning av bibliotekar.

Vi har utfert sgk i databasene Norart, Svemed+, Pubmed, Ovid Medline, Psycolnfo,Cinahl
og Journals Ovid full Text. Vi har utfart de fleste sgkene gjennom helsebiblioteket i farste

omgang, men har gjentatt sgkene gjennom skolens databaser i etterkant, for a se om vi fikk
nye treff og for a bestille flere i full tekst. Resultatet av & gjenta sgkene var sveert like, og

hadde ingen innvirkning pa vare treff.

Vi brukte trunkeringstegn * for & fa med mest mulig varianter av betydningen av ordene vi
hadde. Videre brukte vi de boolske sgkeoperatgrene «and» og «or» for & kombinere
sgkene. Ved a binde sgkene sammen med «or», far vi et bredere resultat, og et smalere

resultat ved & bruke «and».

Vi valgte & startet med & sgke i Norart, som er en nordisk database som inneholder artikler
med nordiske sprak, da vi behersker det bedre enn engelsksprak. Vi brukte sgkeord som

barn and pargrende and kreft og fikk 11 treff uten avgrensninger. Videre utfarte vi sgk i de
forskjellige databaser. Vi har foretatt en del sgk sammen, og en del hver for oss. Vi brukte

lang tid pa seken i forhold til oversettelse av abstrakt og for a finne relevante artikler.
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Vi brukte sgkeord som child, impaired parents, parental cancer, impaired parents,
advanced cancer, dying parents, communication, information, experience and cop. Nar vi
fant noe av interesse leste vi abstrakt, og skrev de ut fra databasen hvis de 13 i fulltekst. De
vi ikke fant i fulltekst bestilte vi gjennom bibsys.

Vi utfgrte ogsa manuelt sgk utfra henvisninger i bakgrunnslitteraturen var, og ut fra
litteraturliste til leste artikler og oppgaver vi har funnet under innsamling av data. Vi har
brukt tittel pa artikkel og forfatter under sgkene.

Databasesgk vedlegg 2.

3.4 Kvalitetsvurdering

Alle forsknings artiklene ble lest igjennom for a fa en bedre oversikt over innholdet i dem
og for a finne ut om de fremdeles var relevante for var hensikt og problemstilling. Dette
farte til at 4 artikler ble ekskludert, og vi satt igjen med 10 som vi valgte a bruke i var

studie.

Videre kvalitetsvurderte vi artiklene ved hjelp sjekkliste for kvalitativ forskning utarbeidet
av Nasjonalt Kunnskapssenter for helsetjenesten (2006). Vi gikk igjennom artiklene hver
for oss farst, og kom sammen og sammenlignet og ble enige og resultat i etterkant. Vi
vurderte alle som god i forhold til var problemstilling.

Kontrollerte deretter om artikkelen var fagfellevurdert ved a sgke pa tidsskrift til den
enkelte artikkel gjennom Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste, 2013. Vi gikk inn pa
bibsys og videre statistikk for hgyere utdanning. Tre av vare artikler hadde niva 2 og 7

hadde niva 1.

De inkluderte artiklene ble sa satt inn i en tabell, hvor vi lagde en oversikt over forfatter,
ar, land og hvilket tidsskrift og database vi fant artiklene i. Videre ble tittel, hensikt,
metode, deltagere, hovedfunn, etisk vurdering og kvalitet pa artiklene satt inn i tabellen,

noe som hjalp oss til & holde bedre oversikt over artiklene.
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3.5 Etisk godkjenning

Barn som pargrende er en veldig sarbar gruppe og det er derfor viktig a ta hensyn til dette i
all forskning hvor disse er inkludert. For sykepleieforskning har vi etiske retningslinjer
nedfelt i Yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere og i forskningsetiske retningslinjer. | de
inkluderte artiklene er det tydelig beskrevet i 8 av artiklene at de er forelagt og godkjent av
etisk komite og retningslinjer for forskning. | to av artikkel er det ikke spesifisert noe
angaende etisk godkjenning, men det at artiklene er referee vurdert og blitt publisert gjer at

vi antar dette er vurdert. Beskrivelse av metode ser ut til & ha tatt hensyn til dette.

3.6 Analyse

| var undervisning angaende litteraturstudie, gikk vi gjennom en artikkel av Evans (2002),
som beskriver punktvis hvordan vi skal systematisere og gjennomfgre analysearbeidet. Vi

tar utgangspunkt i Evans fire faser i var analyse.

| den farste fasen samler man inn datamaterialet som man har valgt ut for a analysere
(Evans 2002). Etter samling av data, kvalitetsvurdering og ekskludering av 4 artikler, ble
10 artikler inkludert i var litteraturstudie. Vi kopierte artiklene sa begge skulle ha veert sitt

eksemplar. Artiklene ble merket med nummer fra 1-10.

| den andre fasen skal man identifisere hovedfunnene i hver artikkel (Evans 2002). Vi leste
deretter gjennom alle artiklene med fokus pa hovedfunn/konklusjon. Vi markerte med
farge det vi mente var relevant for var hensikt og problemstilling. Vi markerte hovedfunn

med red og brukte gul til & markere andre funn som var relevante for var studie.

| den tredje fasen skal man identifisere tema som tydelig trer frem. Temaene skal deretter
kategoriseres og funnene skal vurderes som gyldige eller ei (Evans 2002). Vi gikk deretter
i felleskap gjennom artiklene og sammenlignet funnene vi hadde markert. Hvor vi samtidig
kategoriserte funnene i hver artikkel over pa et eget skjema etter tema og hvor vi noterte
hvilken artikkel det var hentet fra(1-10).

| den fjerde fasen skal en beskrive fenomenene ut fra inndelinger i tema med henvisning til

datamaterialet (Evans 2002). Skjemaene fra fase tre ble sa ngye gjennomgatt og vi kom
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frem til 4 forskjellige hovedtema. Hovedtemaene av datamaterialet blir presentert i
resultatdelen av litteraturstudien.

4.0 Resultat

| resultatdelen vil vi presentere funn fra de 10 forskningsartiklene vi har inkludert i var
studie. Vi har delt funnene inn i tema ut fra var analyse.

- Behov for informasjon

- Emosjonelle behov

- Behov for & takle hverdagen

- Behov for & vaere i lag med den syke

Vi vil ut i fra dette besvare var problemstilling og hensikt med studien.
Hva er barns behov nar mor eller far har en alvorlig kreftsykdom?

4.1 Barns behov for informasjon

Et funn som gar igjen i flere av studiene er barns behov for informasjon om foreldrenes
sykdom (Ensby, Dyregrov og Landmark 2008, Stiffler et al. 2008, Thastum et al. 2008,
Kennedy og Lloyd-Williams 2008, Beale, Sivesind og Bruera 2004). Barna har ogsa gnske
om at informasjonen skal veere reel og riktig i forhold til foreldrenes kreftsykdom for
kunne vite og falge med i det som skjer med den syke foreldre (Thastum et al. 2008,
Ensby, Dyregrov og Landmark 2008). I studien til Kennedy og Lloyd- Williams (2008) gir
barn uttrykk for at de har behov for tydelig og rlig informasjon. Barn sgker informasjon
fra flere kilder som helsepersonell, bgker, brosjyrer og internett. De uttrykker ogsa behov
for & snakke med noen som kan holde samtalen konfidensiell. Det kommer ogsa fram at en
av arsakene til at barna ikke faler de far tilstrekkelig informasjon er at de ikke gnsker a
uroe foreldrene med & sparre. Barn som hadde fatt lite informasjon hadde gnsket a fa vite
mer om sykdommen.

| studien til EImose (2011) kommer det frem at for flere familier var det viktig at barna

deltar underveis i sykdomsforlgpet, dette fordi det kunne veere vanskelig a uttrykke seg
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spraklig om noe som var sa vanskelig. Spraket er voksnes kommunikasjonsform mer enn
barnas.

| falge Thastum et al. (2008) kommer det frem at barna gnsker & vite hva som skjer med
foreldrene, fordi de antagelig har behov for & gi omsorg og veere til nytte i familien. Det
kommer ogsa frem at informasjonen ma veere tilrettelagt og ngyaktig sa barna kan fa gke
kunnskap om foreldrenes sykdom. Det a bli involvert og fa ny kunnskap om foreldrenes
sykdom var et bidrag til avmystifisering og realitetstesting. Dette blir ogsa bekreftet i en
studie utfart av Helset og Ulfseet (2003) der barna gir uttrykk for at de er informert og er
trygge for at foreldrene gir dem ngdvendig informasjon om sykdommen. De sier samtidig
at sa lenge de er inkludert faler de ikke behov for a snakke mere om det (Helset og Ulfset
2003). Beale, Sivesind og Bruera (2004) beskriver i sin studie at for lite info om

foreldrenes sykdom og prognose kan gke angst nivaet til barna.

Et annet funn i artikkelen til Kennedy og Lloyd- Williams (2008) viser at jenter og gutter
har ulikt behov for informasjon, jenter uttrykker et stgrre behov for informasjon om
sykdommen enn gutter. Jenter har ogsa behov for informasjon om sykdommen er arvelig
og kan ha konsekvenser for deres egen helse. | en studie gjort av Ensby, Dyregrov og
Landmark (2008) kom det frem at guttene var mer forngyd med a delta i samtalegrupper

enn det jentene gav uttrykk for.

Bugge, Helseth og Darbyshire ( 2008) beskriver i sin artikkel at barn har behov for at noen
er til stede for de, lytte og samtale er ogsa viktig for barna i denne prosessen. Det kommer
frem at barn som hadde fatt for lite informasjon hadde gnsket a bli informert om
sykdommen. De papeker at det letter kommunikasjonen med foreldrene i ettertid.

Funn som kommer frem i flere av studiene er at for noen barn oppleves det vanskelig a
kommunisere sine vonde og vanskelige tanker hjemme (Helset og Ulfset 2008, Ensby,
Dyregrov og Landmark 2008). Barna verdsatte a fa snakke apent om personen som var syk
og om kreften da de var pd Montebello senteret. De opplevde ogsa en mere direkte og
erlig kommunikasjon i familien etter familierehabiliteringskurset (Ensby, Dyregrov og
Landmark 2008).

Bugge, Helseth og Darbyshire ( 2008) papeker at noen barn var tilstrekkelig trygg pa a
snakke med foreldrene om utrygghet og reaksjoner pa sykdom, mens andre hadde

problemer med a snakke fritt. Det var serlig eldre barn og ungdom som hadde problemer
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med a snakke med sine foreldre. De var redde at foreldrene hadde nok med sine problemer.
De ga uttrykk for at det var en lettelse & snakke med noen utenfor familien.

« | feel better now that i have talked about it”, Jente 9 ar
( Bugge, Helseth og Darbyshire 2008, 430)

Barna beskriver ogsa at det kan veaere skremmende a snakke alene med helsepersonell de

ikke har mgtt far.

“T was a bit afraid. I do not like to walk with strangers. But she was nice” Jente 6 ar

( Bugge Helseth og Darbyshire 2008, 430)

4.2 Emosjonelle Behov

Kreftsykdommen hadde innvirkning pa det emosjonelle klima i familien, og bringer
usikkerhet og bekymring inn i dagliglivet. Et funn i de fleste studiene er at barna beskriver
det som veldig vanskelig a se foreldrene syke (Helset og Ulfset 2003, Knutson et al. 2007,
Thastum et al. 2008, Kennedy og Lloyd-Williams 2009). | studien til Kennedy og Loyd-
Williams (2009) beskriver barna foreldrenes kreftdiagnose som veldig plagsomt. Det at en
av foreldrene har fatt kreft og en dgdelig kreftform gjer at de bruker uttrykk som: «sad»,
«upsetting» and «heartbroken» (Stiffler et al 2008). I studien til Beale, Sivesind og Bruera
(2004) hevdes det at noen barn viser en aggressiv adferd og at dette er en mate & handtere
vanskelige falelser pa. Stiffler et al (2008) har gjort en studie som undersgker jenters
erfaringer med & ha en mor med brystkreft. Jentene gir uttrykk for at verden blir snudd opp
ned etter at moren ble syk og at de hadde et virvar av tanker og falelser etter at de fikk
mere klarhet i morens kreftsykdom. De reagerte farst med vantro over at noe sa fryktelig

kunne skje med moren, men begynte etter hvert a frykte for at de kunne miste moren.

«It just happened so fast, and it just felt like this couldn’t happen to me, not my family,
why my family?” (Stiffler et al 2008, 935).
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En far sa at kreften tok plass i familiemedlemmene som «en klump av frykt». Barna
uttrykker en generell engstelse. De beskriver angst og bekymringer som ikke ngdvendigvis
kommer direkte fra foreldrenes sykdom (Helset og Ulfset 2003).

4.3 Behov for a takle hverdagen

Barna folte seg triste og leie, men hadde vansker med a dele sine falelser med foreldrene
eller andre (Helset og Ulfset 2003). De hadde vansker med a takle tristhet og angst, sa
enkelte gav uttrykk for & velge andre strategier for a takle dette.

Kennedy og Lloyd- William (2009) beskriver i sin studie at barn blir bekymret for
foreldrenes helse og at de ogsa har bekymringer knyttet til sin egen helse i fremtiden. | de
tilfellene hvor barna hadde en slags «omsorgsrolle», ble virkning og bivirkning av
behandling og sykdom mer plagsomt for barna. De hadde et starre behov for stgtte enn de
andre barna (Kennedy og Loyd-Williams, 2009).

Bekymring for at barnet selv kunne fa sykdommen kommer ogsa fram i studien til Bugge,
Helseth og Darbyshire (2008).

| flere av artiklene gir barna uttrykk for en opplevelse av godhet, og at de valgte en egen
strategi for & opprettholde en mest mulig balanse i en tilvaerelse med syke foreldre (Helset
og Ulfset 2003, Thastum et al. 2008). | falge Thastum et al. valgte mange av barna noe han
kaller «wishfull thinking». Det vil si at barna valgte positive tanker, for a trgste seg selv og

for & velge bort det som var trist og leit.

« To feel better I thought things would be all right» (girl, aged, 10).
(Thastum et al. 2008, 133).

De eldre barna sgkte trgst i & hape pa nye medisiner og behandling (Thastum et al. 2008).

4.3.1 Inn og ut av situasjon

Et funn som var felles for flere av barna i studiene, var at de valgte « a ga inn og ut av

situasjonen», bade emosjonelt og bokstavelig.
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De ser ut til at de hadde to hensikter med denne strategien: «A komme bort fra
sykdommen» og «a ha en god stund» (Helset og Ulfset 2003, EImose 2011). Mange av
barna fortalte at livene deres gikk videre nesten som vanlig, i alle fall utenfor hjemmet
(Helset og Ulfset 2003, Kennedy og Lloyd-Williams 2008, EImose 2011). At hverdagen
fungerer og at det er gode stunder innimellom er noe som betyr mye for barn som har
alvorlig syke foreldre, de gode stundene med tid til & gjere ting de er vant til ble ogsa
fremhevet. Barna fremhever at fritidsinteresser og neere relasjoner(venner, sgsken, husdyr)
som viktige for & kunne skape et frirom som ikke var preget av sykdom (Elmose, 2011).

| studien til Kennedy og Lloyd- Williams(2008) kommer det frem at normalitet ikke
reduserer sorgen, men hjelper barnet til & handtere den.

Barna valgte bevist plasser og aktiviteter der sykdommen ikke eksisterte, og der de kunne
veere i lag med venner og der det opplevde en «frisone» (Helset og Ulfset 2003, Enshy,
Dyregrov og Landmark 2008, Thastum et al. 2008, Kennedy og Lloyd-Williams 2009).
Distraksjon blir ifglge studien til Thastum et al.(2008) definert som noe barna velger i den
hensikt & avlede negative tanker og falelser som oppstod i forbindelse med foreldrenes
sykdom. Alle barna i studien hadde eksempel pa at de brukte denne strategien. En gutt

uttrykte det sann:

“I start painting or somthing like that. It is when | don't want to think about it, because it
makes me sad” (boy, aged, 9). (Thastum et al. 2008, 133)

Eldre barn hadde en hgy grad av bevissthet om at de brukte distraksjon som en
«viderekobling» av tanker og falelser for & fa en «fri periode». Noen fa av barna sa ut til &
bruke distraksjon som en defensiv strategi eller som en form for fornektelse (Thastum et
al. 2008).

4.4 Behov for d vaere i lag med den syke

Barn opplever det a se foreldrene syke og at de ma vere pa sykehus, som veldig krevende
(Bugge, Helseth og Darbyshire 2008, Kennedy og Lloyd-Williams 2009, Knutson et al

2007). Knutson et. al (2007) har gjort en studie som beskriver barnas erfaringer med a
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besgke syke foreldre eller nzre slektninger pa en intensiv avdeling. Barna gir uttrykk for
mange nye inntrykk og opplevelser. De opplever det a fa komme inn & besgke sine neere
som krevende med mye venting uten & ha noe a gjere pa. Noe som farte til spenninger og
uro. De gjer inntrykk at den syke er tilkoblet slanger og utstyr, og ikke er lik seg. De
opplevde sykehuset som hvitt og de assosierte det med noe dystert og upersonlig,
forbundet med lite glede og liv. De hadde en opplevelse av fremedhet og adskillelse fra
det normale hverdagsliv (Knutson et al. 2007) Et annet funn i studien som samsvarer med
funn i Thastum et al. (2008) er at barna ogsa gav utrykk for at det var godt a fa besgke den
syke. Noe som tolkes som at uro og uvisshet gikk over til lettelse og glede. Barna opplevde
det som bra & fa mgte og vaere i lag med sine nare. Besgket opplevdes ikke som
skremmende, men gav en opplevelse av befrielse og lettelse (Knutson et al. 2007).

Mgte med helsevesenet kan gi stattende samtaler og hjelpe familien med & avklare
problemstillinger, fjerne frykt, bringe folk sammen og lage en plan for fremtiden(Bugge,
Helseth og Darbyshire 2008).

5.0 Diskusjon

| dette kapittelet vil vi diskutere styrke og svakheter ved var fremgangsmate og valg av
metode, og videre diskutere resultat fra studiene opp mot teori til var problemstilling og
hensikt.

5.1 Metodediskusjon

Etter & ha lest igjennom retningslinjer for var fordypningsoppgave, har vi hele tiden prevd
a folge den mest mulig. Vi har tatt punkt for punkt og falt at dette har veert til stor hjelp for
a kunne gjennomfare litteraturstudiet pa en riktig og systematisk mate. Har ogsa hjulpet
oss med & holde fokus pa problemstilling og hensikt gjennom hele forskningsprosessen. Vi
kunne nok ha satt oss mere inn i litteraturstudie pa forhand, for & kunne jobbet mere
systematisk og effektivt, men vi har begge hatt forstaelse av hva en litteraturstudie innebar
og hva vi matte gjare for & komme videre.

De starste utfordringene vi har hatt i denne studien er database sgk og det a finne gode
artikler. Vi pravde farst en del sgk i forbindelse med undervisning for a sette oss inn i

fremgangsmaten pa sekene. Noterte en del fra disse sgkene og ble kjent med de
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forskjellige verktgyene vi kunne bruke i sgkene. Laget deretter en liste med sgkeord som
vi satte inn i et pico skjema.

Vi opplevde at det var vanskelig & fa gode og relevante treff pa sskene vare. Nar vi satte
inn pargrende i forskjellige varianter som pargrende, relative, next of kin og la til barn,
child, sa fikk vi flest treff pa artikler der barna var syke og foreldre/pargrendes opplevelser
i forhold til syke barn. Forandret derfor sgkeordene fra pargrende til «syke» foreldre i flere
varianter, og fikk da flere relevante treff. Hadde ogsa vansker med a finne artikler ut i fra
et sykepleieperspektiv, noe som farte til at vi valgte a forandret vart perspektiv til et
pargrendeperspektiv, som blir barns perspektiv i var oppgave. Endret ogsa pa
problemstillingen. Disse forandringene farte til at vi hadde en del problemer i starten av
var studie, og som farte til at vi fikk mindre tid til resten av studien.

Hadde vi utfart flere pravesgk og lest flere abstrakt fer vi bestemte oss for tema og
problemstilling, kunne vi kanskje ha oppdaget at det var vanskelig a finne gode artikler
skrevet ut fra en sykepleie perspektiv, som traff var problemstilling og hensikt. Da kunne
vi ha jobbet mer systematisk og brukt mer tid pa resultat og diskusjonsdelen. Etter at

perspektiv og problemstilling var pa plass, gikk prosessen videre ganske greit.

Vi hadde i utgangspunktet satt en begrensning til at artiklene ikke skulle vere eldre enn 5
ar, men fant underveis ut at vi matte utvide til 10 ar for a fa relevante artikler til var
problemstilling. Valgte & ta med en fra 2003, da den var relevant og god for var studie. 9
av var inkluderte artikler er kvalitative og en artikkel inneholder bade en kvalitativ og
kvantitativ studie. Vi brukte en del tid pa & lese igjennom artiklene da de fleste var pa
engelsk. Noe som medfarte at vi brukte mye tid pa oversettelsen og som kunne fare til at
vi «feiltolket» innholdet i artiklene.

Vi hadde fortrinnsvis valgt a ta med studier fra Norge, Danmark, Sverige og England, men

vi fant ogsa to relevante studier fra USA som vi valgte & inkludere.
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5.2 Resultat diskusjon

Vi vil her se pa resultatene i forhold til vart valg av teori i henhold til var problemstilling
0g hensikt, samt konsekvenser for praksis.

5.3 Viktigheten med god informasjon

| de fleste studiene kommer det frem at barn har et stort behov for informasjon. Barn har
behov for tilpasset og tilstrekkelig informasjon nar far/ mor far en alvorlig kreftdiagnose.
Likheter ses mellom teori og forskning nar det gjelder barns behov for informasjon.
Foreldrene har ofte et gnske og behov for a hjelpe til & informere barna om sykdommen.
Barn trenger a vite at en av foreldrene er alvorlig syk og kommer til & dg (Kaasa 2008).
For & kunne forberede seg er det viktig at barna far reel og riktig informasjon om
foreldrenes kreftsykdom (Thastum et.al 2008, Ensby, Dyregrov og Landmark 2008,Beale,
Sivesind og Bruera 2004). Barn har like stor rett som voksne til & forberede seg pa a miste
og til & ta farvel (Kaasa 2008). Barn sgker informasjon fra flere kilder som helsepersonell,
baker, brosjyrer og internett (Kennedy og Lloyd- Williams 2008,Beale, Sivesind og
Bruera). Haugen, Schjgdt, Straume og Varholm (2008) papeker at det er laget mye god
informasjonsmateriell men at det er viktig at dette alltid ma suppleres med muntlig
informasjon der det er mulig a stille sparsmal og tiloakemeldinger. God informasjon
reduserer engstelsen og kan gi grunnlag for bedre samarbeid. Haugland og Dyregrov
(2012) beskriver at barn har et stort behov for informasjon om foreldrenes sykdomsforlagp
0g prognose, uten denne informasjonen kan fantasier skapes som er verre enn
virkeligheten. Blir barna holdt utenfor viktige forhold som angéar dem og familien kan de
miste tilliten til foreldrene, som de i den nye situasjonen er enda mer avhengig av. For &
kunne ivareta barnets behov for informasjon er det viktig at vi som sykepleiere bruker tid
pa a bli kjent med barnet, dette for & kunne tilrettelegge informasjonen etter barnets alder

og utviklingsniva.

Alvorlig sykdom hos foreldre vil i stor grad pavirke barns daglig liv, mange foreldre er
usikre pa hvordan og hvor mye de skal informere barna. De gnsker & skane barna, og vil
ikke vekke ungdig engstelse. Dette medfarer ofte at barn far for lite informasjon (Kaasa
2008). Sykepleiers oppgave kan her veere a gi statte til foreldrene. Bekrefte at foreldrene er

de som star barna naermest og kan tilpasse informasjonen ut fra barnets utvikling og
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forstaelses niva. Videre kan det veere viktig & informere om at barn har behov for sann
informasjon, men at de ikke ngdvendigvis trenger a fa informasjon om alt som er sant. |
falge Thastum et al.( 2008) kommer det frem at barna gnsker a vite hva som skjer med
foreldrene og det er viktig at informasjonen er tilrettelagt og neyaktig slik at barna far gkt
kunnskap om sykdommen. Det a fa kunnskap og bli involvert kan veere et bidrag til
avmystifisering av sykdommen. Barna gir ogsa uttrykk for at de har behov for & gi omsorg
og veere til nytte i familien nar mor eller far er syk. EImose (2011) beskriver at spraket er
de voksnes kommunikasjonsform mer enn barnas, det kan derfor veere aktuelt at sykepleier
vurdere om nonverbale redskaper skal veere en del av kommunikasjonen med barn. Bruk
av tegning kan vare et eksempel pa dette.

Rokholt og Bugge (2009) beskriver ogsa at barn trenger a fa en opplevelse av at de er til
nytte og a fa ansvar og oppgaver de har mulighet til & mestre. Det & kunne mgte og mestre

motgang fordrer at en har elementer til & forsta situasjonen.

| forskningen til Bugge, Helseth og Darbyshire (2008) kommer det frem at seerlig litt eldre
barn opplever at det kan veere vanskelig & snakke med sine foreldre om sykdommen, de
var redde foreldrene hadde nok med sine problemer. De ga uttrykk for at det var godt a
snakke med noen utenfor familien. Ei jente pa ni ar sier dette etter samtale med

helsepersonell.

“1 feel better now that 1 have talked about it.”

5.4 Hvordan padvirkes barn i en kreftrammet familie

«It just happened so fast, and it just felt like this couldn’t happen to me, not my family,
why my family?” (Stiffler et al 2008, 935).

Et av funnene som gikk igjen i studiene var at kreftsykdommen hadde innvirkning pa det
emosjonelle klima i familien, noe som medfarer usikkerhet og bekymring inn i dagliglivet.
Haugland og Dyregrov (2012) beskriver at barn gjgr seg mange tanker og blir sterkt bergrt
av mor / fars kreftsykdom. De opplever psykologiske og emosjonelle reaksjoner, sosiale
og eksistensielle utfordringer gjennom sykdomsforlgpet. Vekslingen mellom hap og

fortvilelse oppleves belastende. Noen barn er ogsa engstelige for selv a fa kreft. Kennedy
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og Lloyd — Williams(2009) beskriver i sin studie at jenter og gutter har ulike reaksjoner og
behov nar en av foreldrene er alvorlig syke. Jenter har behov for a vite om sykdommen er
arvelig og kan ha konsekvenser for deres egen helse. Barna i studien til Bugge, Helseth og

Darbyshire (2008) gir ogsa uttrykk for bekymring for at de selv kunne fa sykdommen.

Barn reagerer sveert forskjellig nar det far vite om foreldrenes kreftdiagnose. | falge flere
av vare funn far mange sterke og tydelige reaksjoner, mens andre nesten ikke har eller ikke
viser tegn pa reaksjoner. Studien til Helseth og Ulfset (2003) trekker frem reaksjoner over
og under overflaten. Det understreker barns ulike mater a reagere pa, og hvordan de
presenterer sine reaksjoner. Barn trenger da a fa stette og informasjon om at de har

normale reaksjoner, og at noen ikke behgver a ha reaksjoner.

Reaksjoner som redsel, angst, bekymring, sinne, frustrasjon og triste tanker er rapportert
som vanlige og normale reaksjoner i de fleste av vare studier (Ensby, Dyregrov og
Landmark, 2008, Thasthum et al. 2008, Knutson et al. 2007, Stiffler et al. 2008, Helset og
Ulfset, 2003). Sykepleieren er oppmerksom pa at barn kan ha kroppslige reaksjoner som
magesmerter, hodepine og sgvnproblemer. Det er viktig at sykepleieren snakker med
foreldrene om dette, kanskje har barnet behov for & ha noen hos seg til det sovner. Slik kan
sykepleieren bruke foreldrene til & hjelpe barnet. | falge Bugge og Rgkholt (2009) er barna
i kontinuerlig utvikling falelsesmessig, noe som pavirker deres reaksjoner knytta til
hvilken alder de er i. Samtidig er det problematisk a inndele barnas forstaelses niva ut fra
kronologisk alder, da individuelle aspekter som utvikling og modning spiller en stor rolle
(Bugge og Rakholt, 2009). Ut fra vare funn har de yngste barna minst reaksjoner nar
foreldrene fikk en kreftdiagnose og de ble fortalt om sykdommen. De yngste barna hadde
problemer med 4 ta innover seg at foreldrene var alvorlig syke og kanskije snart kunne dg,
da de sa friske ut. Barn i tenarene begynner a tenke og resonere mere logisk og forstar nok
mere alvoret i situasjonen nar en foreldre har fatt en kreftdiagnose. De kan tenke mere
langsiktig, & forsta at foreldre kan vare alvorlig syk, uten at de er fysisk synlig. Uavhengig

av alder gav de fleste barna uttrykk for usikkerhet og bekymringer.

| falge Haugland, Ytterhus og Dyregrov (2012) opplever ogsa barna ulike sorgreaksjoner
bade for og etter eventuell ded av en forelder. Sorg for dod, ogsé kalt “ventesorg” handler
om sorg over tap av livet og foreldrene slik han/ hun var og muligheten for at den syke

kommer til & do. Mange barn som opplever “ventesorg” syns det kan vere vanskelig &
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snakke om at de tar “deden pa forskudd”, de skammer seg over slike folelser, og fordi
ingen snakker med dem om at dette er vanlige tanker blir denne reaksjonen ofte holdt

skjult.

Nar en av foreldrene blir alvorlig syk er det sentralt & opprettholde trygghet for barna
(Kaasa 2008). For a kunne opprettholde denne tryggheten er det viktig at det blir gitt statte
til den friske forelderen for at denne kan vere “barebjelken” i familien (Haugland,
Ytterhus og Dyregrov 2012). De sier videre at foreldrenes omsorgskapasitet henger i stor
grad sammen med om foreldrene far den hjelp og statte de trenger fra nettverk, skole,
arbeidsplass og helse- og sosialapparat.

Dette viser at statte til foreldrene er indirekte statte til & ivareta barna. Hvordan den enkelte
familie mestrer den nye hverdagen med kreften, er sveert individuelt og har ofte
sammenheng med hvordan familien fungerte bade far og etter kreftsykdommen oppsto.

5.5 Behov for a takle hverdagen

“I start painting or somthing like that. It is when | don't want to think about it, because it
makes me sad” (boy, aged, 9). (Thastum et al. 2008, 133)

Distraksjon var en strategi som alle barna i studien til Thastum et al. 2008, hadde eksempel
pa at de brukte. De hadde som hensikt & avlede negative tanker og falelser som oppstod i
forbindelse med foreldrenes sykdom. | flere av studiene gir barna uttrykk for & velge egne
strategier for & opprettholde en mest mulig balanse i tilveerelse med sine syke foreldre
(Helseth og Ulfset 2003, Thastum et al. 2008). | studien til Kennedy og Lloyd- Williams
(2009) kommer det ogsa fram at distraksjoner og det a opptre normalt var den mest
dominerende forsvarsmekanismen. Det at barna valgte «a ga inn og ut av situasjonen», sa
ut til & ha to hensikter. De gnsket & komme bort fra sykdom og triste tanker, til & ha en
«god» stund og tenke positive tanker. I studien til Kennedy og Lloyd- Williams (2009)
kommer det frem at gkt ansvar hjemme og redusert sosial aktivitet ble regnet som den
starste forskjellen i hverdagen. | falge Bugge og Rekholt (2009), vil barns utfordringer
knytta til ulike livshendelser kunne pavirke barns evner til mestring. Alvorlig sykdom hos

foreldrene farer ofte til en krise i familien og er noe som utfordrer barns evne til mestring.
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Barn som har en forelder som er alvorlig syk vil oppleve store omveltninger, roller mellom
foreldre og barn kan snus (Stiffler et al. 2008, Helset og Ulfset, 2003). For disse barna er
det viktig & skape “friminutt”, bearbeide folelser og veere sammen med venner (Haugland,
Ytterhus og Dyregrov 2012). Ensby, Dyregrov og Landmark (2008) bekrefter i sin studie
at barn som har deltatt i familiekurs gir uttrykk for at de har behov for “friminutt” i
hverdagen, barn som deltar pa slike kurs gir uttrykk for at de opplever sosiale aktiviteter
og aktivitetsgrupper som positivt. De fgler ogsa at det er godt a veere sammen med andre

som er i samme situasjon.

Alvorlig sykdom hos foreldrene og tanker om dgden kan oppleves truende og skremmende
for barnet. En hverdag som har blitt forandret og uforutsigbar utfordrer barnas
eksistensielle, psykiske, fysiske og emosjonelle behov. Barns livsverden blir veldig
krevende nar det som betyr mest for dem blir utrygt. Benner og Wrubel (2002) tar
utgangspunkt i fenomenologien med fokus pa livsverden og opplevelse den enkelte har i
sin «vaeren i verden». Som sykepleier ma en her prgve a fa innsyn i barnas «livsverdens.
Hvilke tanker og gnsker de har. Viktig & kartlegge familiens egne ressurser og
omsorgsevne, for a kunne tilfgre hjelp og stette der behovene er stgrst. Ma som tidligere
nevnt ha fokus pa at foreldrene er de som star n&ermest barna i omsorgssituasjonen. Det at
omsorgen alltid er spesifikk og relasjonsorientert, farer til at det ikke finnes noen riktige
lgsninger i stressende situasjoner (Benner og Wrubel, 2002).

Sykepleier har her ansvar for a ivareta det enkelte barns behov. Prgve a opparbeide
trygghet og tillit hos barnet. Dette kan veere tidkrevende og vanskelig, men har erfart at en
kan oppna gode resultat ved a tra varsomt og veere talmodig. Barn har behov for & ha
forutsigbarhet for a fa oversikt og oppleve trygghet i hverdagen. De har behov for a gjere
egne erfaringer for & vokse og skaffe seg ny kunnskap. Samtidig har de behov for
veiledning og statte i denne prosessen, for & kunne forsta og a finne sammenheng i de ulike

situasjonene. Sykepleier kan her veere en god statte for barnet.

5.6 Behov for d veere i lag med den syke

Barn gir uttrykk for mange nye inntrykk og opplevelser ved & besgke sine foreldre og neere
i sykehus. | fglge flere av vare funn kan det oppleves skremmende og krevende, og det er
vanskelig for barn a se sine foreldre syke (Bugge, Helseth og Darbyshire 2008, Kennedy
og Lloyd-Williams 2009, Knutson et al. 2007). Alvsvag trekker frem sykepleiers
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oppmerksomhet som forutsetning for omsorg, engasjement og ansvar (Alvsvag, 2010).
Barn bar bli sett og gitt oppmerksomhet nar de besgker sine foreldre. Sykepleier kan gjgre
en stor forskjell i barns opplevelse av besgket ved a veere tilstede for dem og preve a forsta

deres situasjon.

Barns opplevelse av besgk i sykehus kan veere knyttet til at det er nytt og fremmed, og at
besgket kan fare til nye oppdagelser og erfaringer i barns liv (Knutson et al. 2007) Dette er
i samsvar med Bugge og Rekholt (2009) som belyser viktigheten av at det blir lagt til rette
for at barn kan fa besgke foreldre ved innleggelse i sykehus. De har erfaring med at barn
har behov for a bli tatt med og fa informasjon nar foreldre far en alvorlig diagnose, og at
dette reduserer barns angst og usikkerhet betraktelig. Noe som ogsa bekreftes i studien til
Knutson et al. (2007). Barna gir her uttrykk for at besgk i sykehus var skremmende,
samtidig som de hadde en opplevelse av godhet og befrielse i etterkant av besgket. Dette
viser at barn har behov for a bli tatt med og inkludert i situasjoner som angar dem selv, den
syke og familiens angaende i sin helhet. Noe som kan hjelpe dem til & fa en oversikt, og en

opplevelse av forutsigbarhet og innflytelse pa egen situasjon.

| falge Bugge og Rakholt (2009) er tryggheten som familien gir et viktig bidrag til &
bygge barns motstandskraft. De sier videre at barn har behov for minst en fortrolig, for a
utvikle et harmonisk liv. I de fleste familier er barns fortrolige mor eller far. Barn har
derfor behov for & ha tett kontakt med foreldrene, selv om de er alvorlig syke.

Sykepleier og annet helsepersonell har en viktig oppgave for a legge til rette for at barn
som pargrende skal fa like rettigheter til & besgke sine, som voksne pargrende har. Noe
som endringen i helsepersonell loven § 10a og i spesialisthelsetjenesteloven 8§ 3-7a
lovfester. Den krever at helsepersonell har plikt og ansvar til & ivareta barnas behov som
pargrende. Her settes krav om barneansvarlig personell i sykehus. Dette krever tilsetting av
faglig oppdatert sykepleier/personell, som ser og ivaretar barns behov som pargrende ved
alvorlig sykdom hos foreldrene. Av egne erfaringer vil vi her ta med viktigheten av gode

rutiner for dokumentasjon og rapportering til kollega og samarbeidspartnere.

Kan her vise til sjekkliste ved onkologisk avdeling ved Ulleval Universitetssykehus som

hjelpemiddel for & kartlegge barns behov som pargrende. Vedlegg 4.
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Sykepleiers holdninger kan her vaere viktig nar det gjelder barns besgk. | falge Travelbee
(2007) kan sykepleierens holdning mot den sykes pargrende veere forskjellig, enkelte
sykepleiere oppfatter pargrende som et problem, som et irritasjonsmoment i stede for a se
dem som et familiemedlem som har egne behov for stgtte og omsorg. Det er ikke bare den
syke som trenger hjelp til & finne mening i sykdommen. Barna kan ogsa trenge hjelp av
sykepleieren. Den syke forelderen er medlem av en familie og det som skjer med den ene i
familien har ogsa innvirkning pa de andre. Travelbee (2007) papeker viktigheten av at
sykepleieren blir kjente med den sykes familie, sykepleieren bgr veere tilgjengelig, hun bar
snakke med barna og lytte til dem. Indirekte vil sykepleieren veere til hjelp og statte for
familien ved a gi den syke omsorg og god pleie, men for a kunne gi den syke omsorg og
god pleie er det ogsa viktig a ivareta barna nar de er pa besgk (Travelbee 2007).

Bugge og Rekholt (2009) trekker frem enkelte situasjoner hvor foreldrene ikke gnsker at
barna skal komme pa besgk. De fremhever da at det er viktig at foreldrene far konkret
informasjon om barnas behov i en slik situasjon.

Det er viktig at sykepleier belyser hva konsekvensene for barnet kan bli. Bugge og Rgkholt
(2009) beskriver at det bar etableres muligheter for barn & komme pa besgk nar en av
foreldrene er innlagt pa sykehus, de har behov for informasjon om sykdommen og a fa se
at den syke far hjelp og stette. | noen situasjoner gnsker ikke den syke at barna skal
komme pa besgk. Barnas behov for konkretisering ber tydeliggjares for foreldrene, men
hvis de fortsatt ikke gnsker besgk kan andre lgsninger vare en mulighet. Barnet kan fa se
bilder fra avdelingen og rommet til mor/ far, barnet kan ogsa tas med utenfor sykehuset for
a se at pa dette sykehuset behandler de mamma / pappa. Ingen av vare studier har tatt med
denne problemstillingen, noe som kan tyde pa at det oppstar sjeldent, eller at vi ikke har

nok variasjon i var utvelgelse av studier.

Det er viktig at barnet far vite selv om det er vondt (Bugge og Rgkholt 2009). | falge Eide
og Eide (2003) kommer barns krisereaksjoner til uttrykk i forhold til sgvn, mat og i forhold
til det *“ & veere vanskelig”. Disse reaksjonene kan oppleves slitsomt for foreldrene, men
forstar man hvorfor og imgtekommer dette med a forklare og dele opplevelser vil dette
veere til hjelp i barnets mestringsprosess. Det er viktig at ansvarlig sykepleier hjelper
foreldrene i denne prosessen, foreldrene trenger ofte kunnskap om betydningen av at barn

deltar underveis i alle faser sykdomsforlgpet.
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Ifelge studien til Thastum et al. (2008) gav barna uttrykk for at det var godt a fa besgke
foreldrene, og det ble tolket som at uro og uvisshet gikk over til lettelse og glede.

Av egne erfaringer har vi hatt positive opplevelser av at det legges til rette for at barn far
besgk sine syke foreldre og far opprettholde kontakten nar de er innlagt pa institusjon. Det
er viktig at sykepleieren forteller hva som skjer og hva de gjor. Har erfaringer med at det
er viktig at barn far vaere deltakende i enkelte oppgaver som & hente drikke og a lese aviser

for & fa vise omsorg for sine kjeere.

6.0 Konklusjon

Nar mor eller far i familien far kreft, oppstar det en krise i familien.

Barns hverdag kan da bli sveert uforutsigbar og krevende. Mange far da fysiske, psykiske,
sosiale og eksistensielle utfordringer.

Barn som pargrende har behov for informasjon og statte for a skaffe seg kunnskap om
foreldrenes sykdom og situasjonen som familien er i.

De har behov for & bli inkludert i foreldrenes sykdom fra starten. Det er viktig at sykepleier
etablerer god kontakt med barnet og gir den informasjonen barnet trenger tilpasset dets
alder. Sykepleier bar stgtte opp om relasjon mellom foreldre og barn og ikke overta
omsorgsrollen for barnet.

Viktig at sykepleier har kunnskap om barns reaksjoner og kan gi stette og anerkjenne dem.
Ved innleggelse i sykehus bar det tilrettelegges for at barn skal fa besgke sine.

Sykepleier bar ha kunnskap og skaffe seg innsikt i barns opplevelse av a vare pargrende

og a bruke lovverket aktivt for & fremme barnas behov.

Hensikten med denne litteraturstudien var & fa gkt kunnskap og forstaelse for barns behov
som pargrende og hvordan vi som sykepleiere kan hjelpe barn til & mestre sin hverdag nar
mor eller far har en alvorlig og uhelbredelig kreftsykdom. Vi har under arbeidet med
oppgaven tilegnet oss kunnskap om barns behov og hvordan vi som sykepleiere kan hjelpe

barn og mestre sin hverdag.
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Av vare funn ser vi at det er lite forskning hvor sykepleiers perspektiv er belyst. Vi mener
derfor det er behov for mer forskning der sykepleier perspektivet til barn som pargrende er

belyst. Videre kunne det vert nyttig a se om den nye loven angaende barn som pargrende
har hatt effekt.
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Vedlegg 1 Pico skjema:

P
Barn sykepleie Erfaringer
pargrende behov
kreft mestring
child* nurs* cop*
relative* nursing care experience*

('spous, next of kin)
parental cancer*
advanced cancer*
impaired parents
parent*

dying parents

need*

37




Dato Database Antall | Leste Leste Inkluderte
Vedlegg 2 Sekehistorikk Treff | Abstrakt | Artikler | artikler
Barn and pargrende and kreft 10.02.14 | Norart 67 6 4 1
Barn and parental cancer 21.02.14 | Svemed+ 6 6 0
and coping (helsebibl.)
Dying parents and 10.02.14 | Pubmed 72 5 4 1
children
and experience
Child* and 25.04.14 | Ovid 16 4 2 2
Parental cancer* Medline
“child of impaired parents”/or neoplasms. and
Communication* and
Information* and
Advanced cancer*or palliative care
Parental cancer* 25.04.14 | Psyco 24 3 2 1
Child* Info
Cop* (helsebibl.)
Child*mp.(mp=title, abstract, 29.04.14 | Journals 78 12 8 2
Full text, caption text) Ovid full
Parent*mp Text
Experience*mp (helsebibl.)
Parental cancer*limit 2007-current
Frisgk pa tittel 20.03.14 1 1
Having a parent with cancer Cancer nursing
Frisgk pa argang og nummer 21.02.14 | Svemed 1
Av tidsskrift Sygeplejersken
Impaired parents* and Cinahl 46 4 3

38




Child*
and nurs*

Frisgk pa forfatter og tittel.
Susanne Knutson et.al «Children’s experiences of visiting a
seriously ill/injured relative being cared for at an adult ICU».

SveMed
Journal of advanced
nursing

39
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Beale, Estela A,
Sivesind, Debra,
Bruera,
Eduardo,Jr.

Ar
2004

Land
USA

Tidsskrift
Palliative &
Supportive care

Database
Pub Med
2

cancer and their
children.

barns erfaringer
med foreldre som
har en alvorlig
kreftsykdom i en
terminalfase.
Hvordan barn
sgrger nar de

mister en foreldre.

Intervju

3-18 ar.

viser tydelige reaksjoner,
samtidig kom det frem at barn
har en bedre forstaelse for
foreldrenes sykdom enn det
som var forespeilet.
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Forfatter:

Kari E. Bugge,
Sglvi Helset,
Philip Darbyshire
Ar

”Children’s
experiences of
participation in a
family support
program when their

Vurdere et
forebyggende
stotteprogram for
barn fra 5 -18 ar
og deres familier

Kvalitativ studie.
Apne intervju med
deltagere i
familiestatteprogr
ammet med fokus

11
pasienter/foreldre
ble forspurt om &
delta, hvorav 1
takket nei. Av

Programmet hadde hjulpet
barna til & fale trygghet. De
fikk gkt kunnskap og forstaelse.
Samt mere bevisst pa sin egen
rolle. Barna fikk en opplevelse
av at det a snakke om

Godkjent

2008 parent has nar mor eller far | pa erfaringer med | disse ble 4 vata
Land incurable cancer” har en programmet. pasienter ikke i situasjonen var bra for dem.
Norge uhelbredelig form stand til & fullfere
Tidsskrift for kreft. Hadde programmet pga
Cancer Nursing som formal & sykdommens
3 forebygge progresjon. Ble 6
Database psykososiale pasienter som
Ovid full tekst problemer og fylte kriteriene
fremme mestring. som ble inkludert i
studien. Herunder
blel2 barn i alder
6-16 ar. 8 jenter
0g 4 gutter
inkludert.
Forfatter: «Conversations in | | hvilket omfang Kvalitativ 10 familier deltok | Hovedfunn;
Birgitte EImose, families where familesamtaler er | beskrivende 5 mgdre og 5 Viktig & opprettholde
Ar one member is til statte. metode. fedre var syke. hverdagen. Viktig med

2011

Land
Danmark
Tidsskrift
Sygeplejersken

terminally ill- a
descriptive study
or Supportive
discussions in
families where

A belyse temaer i
samtalene

Barn i alder 7-8
ar. Noen eldre
som ikke bodde
hjemme.

variasjon mellom positive
opplevelser og det som er
vanskelig.

En forstaelse for betydningen
av a ha en felles fundament
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Database: one parent has for hverdagen og for
SveMed cancer» fremtiden i familien
Forfatter: «A treffe andre @ke kunnskap om | Kombinert Rekrutering Barn og ungdom vurderer Godkjent.
Torill Ensby, Kari | som virkelig barn og kvantitativ og fral07 barn som rehabiliteringskursene som
Dyregrov, Bjerg forstar» ungdommers kvalitativ metode. | hadde deltatt pa sveert positive i en hverdag
Landmark reaksjon pa kreft | Studien benytter rehabiliteringskurs | fylt av uforutsigbarheter.
Ar 0g dgd hos mor sparreskjema og . 78 barn fra 6-18 | Konseptet som er basert pa
2008 eller far. Beskrive | fokusgruppeinterv | ar takket ja til & samspill i samtalegrupper,
barns erfaringer ju. delta. 58 av barna | aktiviteter og felleskapet med
Land med a delta pa Mal for MBS- levde med en «likesinnede» og ny venner
Norge familierehabilterin | kursene: oppfylle | kreftsyk forelder, | ser ut til & vaere en verdifull
gskurs ved MBS. | barn/ungdoms mens 20 hadde en | tilnaerming for & hjelpe disse
Tidsskrift Samt kartlegge behov for & foreldre som var barna og ungdommene.
Sykepleien hjelp og stette de | uttrykke ded. 42 av barna
opplevde behov tanker/faglelse- var jenter og 32
Database for. informasjon- gutter.
Norart omsorg-fale
5 fellesskap-
«likemannsstotte-
neer dialog m.
fam.-lyst betont
aktivitet.
Forfatter: “Information and | Denne studien Semi-strukturerte | 28 familier deltok | Hovedfunnene I artikkelen; Godkjent
Vida L. Kennedy, | communication undersgkte barns intervju. Barn gnsker arlig informasjon
Mary Lloyd- when a parent has | behov for Barn uttrykte behov for & ha
Williams. advanced cancer” | informasjon, og noen & snakke med.
Ar hvordan eller av Jenter har behov for
2008 hvem de gnsket a informasjon om konsekvenser
Land fa informasjon nar for deres egen helse.
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England
Tidsskrift
Journal of
Affective
Disorders
Database:
Ovid Medline

7

en forelder er
diagnostisert med
alvorlig kreft.
Dette for &
identifisere
eventuelle
udekkede behov og
identifisere
barrierer som kan
finnes hos barn og
deres tilgang til
kunnskap.
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Forfatter:
Susanne Knutson,
Ingrid Pramling
Samuelson, Anna-
Lena Hellstram,
Ingegerd Berghom
Ar

2007

Land

Sverige
Tidsskrift

Journal of
Advanced Nursing
Database

Sve Med 8

“Children’s
experiences of
visiting a seriously
ill/injured relative
being cared for at
an adult ICU”

Hensikten var a
beskrive barns
opplevelser med &
besgke en alvorlig
syk
slektning/foreldre
pa en intensiv
avdeling

Kvalitativ metode.
Barna ble
intervjuet hjemme
| etterkant av
besgket pa
intensivavdelingen

@nske om 30
barn, fra 4-7ar,
men da det var fa
besgk av barn pa
intensivavdelinger
Ble 29 barn
spurt.1 jente
takket nei. 28
deltok.

Opplevelse av a vente, noe
som fgltes vanskelig.
Fremedhet med mye utstyr og
den syke ikke lik seg. Alt var
hvitt, noe som opplevdes som
kjedelig, trist og upersonlig.
Opplevdes som godt a fa
besgk den syke og vise hva
det falte for den syke.

Godkjent
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Forfatter:
L.Kennedy, Vida
og Mari Lioyd-
Williams

Ar:

2009

Land

England
Tidsskrift:
Psycho Oncology
Database:

Ovid medline 6

How children
cope when a
parent has
advanced cancer

Malet med studien
er & undersgke
barns reaksjoner
nar en av
foreldrene blir
rammet av kreft

Denne artikkelen
er kvalitativ. Det
ble foretatt semi-
strukturert
intervju.

28 personer fra 12
familier deltok.
Barna var over 7
ar.

Hovedfunnene i artikkelen:
Ulike mestringsstrategier.
Distraksjoner og gnske om &
opptre normalt. Barna
bekymret for diagnose og
foreldrenes helse. Barna
opplevde gkt ansvar og
redusert sosial aktivitet.
Foreldrene regis. ikke dette i
like stor grad som barn

Godkjent.
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Forfatter: «When mom has | Kartlegge unge Fenomenologisk | Atte datre hvor «Verden snudd opp ned» og
Debora breast cancer: datres erfaringer metode. mor hadde virvar av tanker da de fant ut
Stiffler,Broke adolescent med & haen mor | Apne intervju diagnose om kreften. Behov for &
Barada, Barbara daughters’ som har diagnose brystkreft og var | forlate, men var motvillig til
Hosei, Joan experiences of brystkreft og som blitt behandlet for | det. Fornektelse. Frykt for at
Haase. being parented” har fatt behandling det. Jentene var mor kan dg, oppfattelse av at
Ar: for kreften fra 10-15 ar da dette angikk dem selv. Falte
2008 moren var syk. ansvar for a fylle mors rolle i
Land: Intervju utfert i familien og ivareta mors
Amerika etterkant, da behov. Vansker med a takle
Tidsskrift: jentenes alder var | egoistiske reaksjoner.
Oncology nursing fra 13-24. Etterlyste statte og

forum informasjon om kreften med
Database: helsepersonell.

Ovid full tekst

10

Forfatter: “Having a parent | Hensikten til Kvalitativ. Det ble | @nske om 10-15 | Sykdommens preg pa Godkjent

Sglvi Helset, Nina
Ulfseth.

Ar:

2003

Land:

Norge
Tidsskrift:
Cancer nursing
Database:

Ovid 9

with cancer”

studiet var a
undersgke trivsel
0g mestring til
barn som hadde
foreldre med
kreftsykdom

brukt dybde
intervju med barn
og deres foreldre.
Barnas foreldre
ble intervjuet for &
fa en bedre innsikt
i barnas situasjon.

familier. 10
familier deltok. 11
barn, 7 gutter og 4
jenter i alder 7-12
ar. 10 megdre og 8
fedre.

familien. Tema som
gjenspeiler hvordan kreften
pavirker dagliglivet til barna i
og utenfor familien.
-Reaksjoner over og under
overflaten.-Mange tiltak for &
handtere situasjonen.-Fglelse
av godhet.

46




Forfatter:
Mikael Thastum,
Mikael Birkelund-
Johansen, Lotte
Gubba, Louise
berg Olesen,
Georg Romer
Ar:

2008

Land:

Danmark
Tidsskrift:
Clinical child
psychology and
psychiatry
Database:

Ovid Medline

1

“Coping, social
relations and
communication: A
qualitative
exploratory study
of parents with
cancer”

A finne
informasjon og fa
forstaelse av
metoder &
informere barn om
foreldrenes
sykdom.

Kvalitativ.
Semistrukturert
intervju med barn
og foreldre. Apne
samtaler med tema
som var bestemt
av forskerne og
tema som var
viktig for
informantene

12 familier deltok.
21 barn i alderen
8-15 ar ble
inkludert.

Viktig for barna a ha god
kunnskap om sykdommen.
Informasjon og kunnskap kan
fare til mer stress/angst hos
barna, men de gnsket a fa vite
likevel. Foreldrene erfarte at
mangel pa informasjon farte
til at barna reagerte negativt.
Felles bekymring hos de
yngste barna var at foreldrene
skulle dg. 5
mestringsstrategier var: A
hjelpe andre- Parentification-
Distraksjoner- Holde for seg
selv- @nsketenkning.

Godkjent
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Vedlegg 4 Sjekkliste
Sjekkliste ved onkologisk avdeling ved Ulleval Universitetssykehus.

Onkologisk avdeling ved Ulleval Universitetssykehus og Kompetansesentret for lindrende behandling har ogsa utarbeidet en sjekkliste i forhold

til barn/ungdom som blir benyttet i samtale med foreldre/foresatte.

. Hva vet barnet?

. Hvilke begreper har dere brukt i familien?

. Hva tenker der er det verste som kan skje hvis dere informerer barna om sykdommen?
. Hvordan har barna det?

. Hvordan fungerer hverdagen?

. Nettverk?

. Er skole/barnehage informert?

. Hva er vanskeligst i forhold til barna?

© 00 N o o B~ W N

. @nsker dere & ta med barna pa sykehuset?

10. Hvilke brosjyrer er gitt?

* @nsker barna samtale med helsepersonell alene, far de tilbud om det?
* @nsker foreldrene at helsepersonell informerer og/eller gir rad/veiledning til skole og barnehage, vil dette vaere mulig?
Fra Omsorg Nr. 4/2005.
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