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Barnet mitt, jeg elsker deg
kom og kryp tett inntil meg
Jeg er her og traster deg
jeg vil felge pa din vei
om jeg kunne ta ditt sted
om jeg kunne ta deg med
ikke bare sitte ved
Jeg trodde ikke dette kunne skje
ute er verden fylt av latter
Og andre — vil de noen gang fatte
at mennesket har sin likevekt
Og noen ganger ma reise vekk

A Kjenne pé glede
For & veere til stede
For barnet mitt lever sitt liv i dag
Barnet mitt, jeg tror pa deg
Jeg forstar at du er lei
Jeg ser at du vil veere grei
Men ikke skjul din sorg for meg
Barnet mitt, jeg elsker deg
Kom og kryp godt inntil meg
Kjenner du jeg holder deg
Jeg vil aldri svikte deg.

(Seeter/Bringager 2014, 142)



Sammendrag

Bakgrunn: 1 2012 fikk 30 099 nordmenn en kreftdiagnose. Kreft rammer alle
aldersgrupper, men risikoen gker med alder. Kreft er den vanligste dgdsarsaken i Norge
etter hjerte- og karsykdommer. | Norge far omtrent 180 barn kreft hvert ar, som utgjer
0.6% av det totale antallet nye krefttilfeller. Takket vaere god medisinsk behandling

overlever 75% til 80% av barna sykdommen.

Hensikt: Hensikten med var studie var a belyse hvordan det oppleves a vaere pargrende til

pasienter som har en kreftdiagnose.

Metode: Systematisk litteraturstudie basert pa 11 kvalitative forskningsartikler.

Resultat: Foreldrenes opplevelse av a ha et kreftsykt barn ble sett pa som et sjokk i
starten. Foreldrene opplevde at god informasjon var essensielt, nar de hadde en ukjent og
skremmende fremtid i mate. Hap, frykt og angst var noe foreldrene mgtte daglig i det nye
hverdagslivet.

Konklusjon: Resultatet i var litteraturstudie viser at foreldre til barn med kreft, er en utsatt
og sarbar gruppe. Statte og hjelp fra familie og venner, samt god kommunikasjon med
helsepersonell bidrar til en bedre opplevelse for foreldrene. Dette bidrar til & vise oss som

sykepleiere at det viktig at bade pasient og pargrende foler seg ivaretatt.

Ngkkelord: Foreldre, barn, kreft, opplevelse, pargrende.



Abstract

Background: 30 099 Norwegians received a cancer diagnosis in 2012. Cancer affects all
ages, however the risk increases with age. Cancer is the most common cause of death in
Norway after cardiovascular diseases. In Norway approximatly180 children are diagnosed
with cancer, every year. The amount of children that develops cancer constitutes 0.6% of
the total number of new cancer cases in Norway. Due to advanced medical treatment, 75%

to 80 % of children survive.

Aim: The purpose of this study was to elucidate how close relative experience to be the

next of kin, to a patient who is suffering from a cancer diagnosis.

Method: A systematic literature review based on 11 qualitative research articles.

Results: Parents experienced a shock at first when their child developed a cancer
diagnosis. When the future was unknown and frightening, parents experienced that good
information helped. The parents had to face hope, fear and anxiety every day, in their new
everyday life.

Conclusion: The results in this literature study shows that parents of children with cancer,
are an exposed and vulnerable group. Support and assistance from friends and family, and
good communication with health care professionals, contribute to a better experience. It is

important that nurses value these aspects, so everyone involved feel taken care of.

Keywords: Parents, child, cancer, experience, next of kin.
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1.0 Innledning

I 2012 fikk 30 099 nordmenn en kreftdiagnose. Kreft rammer alle aldersgrupper, men
risikoen gker med alder. Kreft er den vanligste dgdsarsaken i Norge etter hjerte- og
karsykdommer. Hvert ar dar i overkant av 10 000 mennesker av kreft (Kreftforeningen
2014, A).

| Norge far omtrent 180 barn kreft i Norge hvert ar, som utgjgr 0.6% av det totale antallet
nye krefttilfeller i Norge (Barnekreftforeningen 2015). De tre vanligste krefttypene hos
barn er leukemi, hjernesvulst og lymfekreft. Takket veere god medisinsk behandling
overlever 75% til 80% av barna sykdommen. Mange blir helt friske igjen, men noen far
varige skader som fglge av behandlingen (Kreftforeningen 2014, A). Kreft hos barn har en
generelt bedre prognose enn kreft hos voksne. Langtidsoverlevelsen hos barn med kreft
ligger pa litt over 75%, men prognosen avhenger av krefttype og utbredelse ved
diagnosetidspunktet (Norsk helseinformatikk 2011).

Hensikten med denne studien er hvordan det er & veere pargrende til pasienter med en
kreftdiagnose. Nar en i familien far en kreftdiagnose rammes hele familien, og deres
tilveerelse blir snudd pa hodet (Bringager et al. 2014). Bade pasienten og familien kan fgle
frykt fordi de ikke vet hva som kommer til & skje, eller hvilke konsekvenser sykdommen
kan fgre med seg (Kalfoss 1982). Som sykepleiere gnsker vi a tilnerme oss mer kunnskap
om hva som skjer med foreldrene i en slik situasjon. Vi gnsker a fa et bedre innblikk i hva
foreldre gnsker av sykepleiere nar deres barn rammes av sykdom, og hvordan vi som

sykepleiere kan ivareta foreldre i disse situasjonene.

1.1 Hensikt

Hensikten med var studie var a belyse hvordan det oppleves a veere pargrende til pasienter

som har en kreftdiagnose.

1.2 Problemstilling

Hvordan opplever foreldre a ha et barn med en kreftdiagnose?



2.0 Teoribakgrunn

Ordet kreft forbindes med smerte, lidelse og ded. Mennesker i alle aldersgrupper kan fa en
kreftdiagnose, men det forbindes ofte med eldre mennesker. Likevel er det et faktum at
barn ogsa kan fa kreft. Det kan oppleves som urettferdig at barn rammes pa denne maten,
fordi de har et helt liv foran seg (Bringager et al. 2014). Vi skal i dette kapittelet presentere

teori som bygger pa var hensikt og problemstilling.

2.1 Kreft hos barn

Kreft tar styrke fra barnet, gdelegger organer og ben, og svekker barnets forsvar mot andre
sykdommer. Det er omtrent en tredjedel som far leukemi, nesten en tredjedel som far
svulster i sentralnervesystemet, mens resten far andre typer kreft. Barn far gjerne andre
krefttyper enn voksne. Barn far seerlig kreft der de ondartede cellene stammer fra umodne
celler, med opphav i fosterlivet. Umodne celler har ofte starre vekstpotensial som gjer at
de deler seg sveert fort. Kreftformer som stammer fra disse celletypene vil derfor vokse
raskt, dette kan forklare hvorfor kreft hos barn som regel vokser mye raskere enn hos

voksne (Bringager et al. 2014).

2.1.1 Behandling hos barn

Ved diagnosetidspunkt er omtrent 80 % av kreftsykdommene systemiske eller har allerede
spredt seg. Behandlingsresultatene kan veere gode selv ved utbredt sykdom, da kreft hos
barn responderer godt pa cellegift. Ved leukemi og lymfomer er det mest utbredt og gi
cellegift, i enkelte tilfeller kombineres det med stralebehandling. Cellegift er den mest
vanlige behandlingen mot alle kreftformer. Cellegiftbehandling har flere bivirkninger og
pavirker de friske blodcellene, slik at barnet far lave blodverdier. Forhandsregler ma
overholdes og cellegift er krevende behandling for barn (Barnekreftforeningen 2015).

Stattebehandling omfatter symptomlindring med ulike medikamenter. Den vanligste
stgttebehandlingen er antibiotika, blodprodukter, veaeske, elektrolytter og ulike
ernaringsmetoder (Helsedirektoratet 2015 A og B, Barnekreftforeningen 2015).



2.2 Pargrende til barn med kreft

Vi har valgt og avgrense var litteraturstudie til pargrendeperspektivet med fokus pa
foreldrene. Pararende er familie eller personer som man er i slekt med gjennom blodsbhand
eller ekteskap. Pargrende er personer som betyr mye for hverandre, som holder jevnlig
kontakt og sgker sammen ved ulykker, sykdom, dgd eller ved anledninger der noe skal
feires. Pargrende er personer som star hverandre fglelsesmessig naer og som har et
gjensidig avhengighets- og kontaktforhold. Pargrendebegrepet defineres som mer enn bare
familie. Det er pasientene selv som avgjgr hvem som er deres nermeste pargrende, og

hvem de gnsker skal informeres og inkluderes i en uvant situasjon (Grov 2010).

Foreldre er bundet til barna pa ulike mater, det er vanskelig a definere og beskrive uten at
det blir banalt. Foreldrerollen innebarer naerhet, kjerlighet og identitet (Mjelve 2005).
Foreldrenes rolle nar et barn legges inn pa sykehus er & ivareta barnets grunnleggende
behov. Det er foreldrenes rolle a representere det som er trygt og forutsigbart for barna.
Rollen til foreldrene er a opprettholde dagligdagse funksjoner og beskytte barna.
Morsrollen inneberer a vise falelser for & mestre ulike hendelser. Fedrene trekker seg unna

og viser vanligvis ikke falelser fremfor andre (Sjgbjerg 2013).

Foreldrerollen gar ut pa a ta del i pleien til det syke barnet, ut i fra veiledning, statte og
informasjon gitt av helsepersonell (Bringager et al. 2014). Ved sykdom blir det satt
sparsmal ved foreldrerollen og hva som kan forventes. Foreldrerollen gar ut pa a ta del i
beslutninger nar det kommer til behandling (Mjelve 2005). Ut i fra barneloven 8§30 har
barnet krav pa omsorg og omtanke fra foreldrene eller de som har naveerende
foreldreansvaret. Foreldreansvaret skal utgves ut i fra barnets egne interesser og behov
(Barneloven 2013).

2.3 Mestringsteori

A héndtere et sykt barn er en krevende, stressende og belastende oppgave for foreldre.
Mange foreldre kan oppleve angst, depresjon, at de har liten kontroll over situasjonen eller
falelser av makteslgshet (Mannion 2008, Papastavrou mfl. 2007 og Thomas mfl. 2006, i
Kristoffersen 2011).



Kristoffersen (2011) skriver at begrepet mestring ikke har en klar definisjon. Begrepet
brukes om ulike typer atferd og psykiske prosesser. Dette for  redusere eller overvinne
situasjoner der personen ma utnytte sine egne ressurser. Begrepet mestring brukes om en
rekke handlinger og strategier, personen ma benytte for & kontrollere krav og konflikter
(Kristoffersen 2011).

Kristoffersen (2011) skriver at Lazarus og Folkmann skiller mellom to hovedtyper
mestringsstrategier; problemorientert mestring og emosjonelt orientert mestring.
Problemorientert mestring gar ut pa ulike typer strategier for a handtere en vanskelig
situasjon, bade aktive- og dirkete strategier. Problemorientert mestring gjer at personer
aktivt forholder seg til det problemet eller situasjonen omhandler. Problemorientert
mestring omhandler ogsa bearbeidelse av falelser i situasjoner som ikke kan forandres,
som for eksempel ved kronisk sykdom eller tap av familiemedlem. Emosjonelt orientert
mestring tar sikte pa strategier for & endre en opplevelse av situasjonen, i stedet for & endre
situasjonen. Denne strategiformen er ngdvendig for a takle en situasjon som ikke kan
endres (Kristoffersen 2011).

2.4 Hva er krise

Foreldres opplevelse av barns sykdom kan veaere individuelle. Det oppstar ofte en falelse av
kaos rundt hele situasjonen. Fglelser knyttet opp imot angst og empatisk leting etter
meningen med livet kan oppsta. Opplevelsen av a ha et sykt barn kan fare til en
krisereaksjon hos foreldrene (Cullberg 1981). Nar foreldre opplever en krise kan den ifalge
Cullberg (1981) deles opp i fire ulike faser.

Sjokkfasen varer normalt et kort gyeblikk, men kan vare opp til noen degn. | sjokkfasen
holder mennesker virkeligheten pa avstand, siden det i denne fasen ikke er mulig a
bearbeide hendelsen. Den som opplever en krise kan se ordnet ut pa utsiden, selv om alt
oppleves som et kaos pa innsiden. En person i sjokkfasen kan senere ha vanskeligheter

med a huske hendelsen, og informasjon som blir gitt (Cullberg 1981).



Reaksjons- og sjokkfasen sammen kalles krisens akutte fase. Reaksjonsfasen starter med
det samme personen er ngdt til a innse realiteten, han tidligere har fornektet. Kroppen
praver a opprettholde virkeligheten sa godt som mulig, og a finne en menig i den kaotiske
situasjonen. | denne fasen kan opplevelser av skyldfalelse oppsta, og «hvorfor» er et

gjentatt spgrsmal i denne fasen (Cullberg 1981).

Bearbeidelses- eller reparasjonsfasen starter nar den akutte fasen er over. Denne fasen kan
vedvare opptil et halvt- eller et helt ar etter den traumatiske hendelsen eller etter
informasjonen. I denne fasen begynner den rammede a se fremover igjen, og er ikke lenger
besatt at fortid (Cullberg 1981).

Nyorienteringsfasen har aldri noen avslutning, men personen lever videre med et arr som
ikke forsvinner. Uoppnadde hap er bearbeidet, og personens selvfglelse er gjenopprettet.
Dette er oppnadd nar den utsatte har mestret & komme seg gjennom krisen, selv om gamle
falelser kan komme til syne igjen. Opplevelsen kan gi betydning i senere stadier av livet,
og krisen vil alltid forbli en del av livet (Cullberg 1981).

Dersom et barn blir rammet av sykdom, vil dette ogsa ramme pargrende. Eide og Eide
(2007) beskriver at det er viktig at foreldrenes ulike krisereaksjoner blir mgtt og ivaretatt
av sykepleier. Omsorg og statte til foreldrene kan veere avgjgrende i forhold til hvordan

hele familien takler og mestrer situasjonen (Eide og Eide 2007).



3.0 Metodebeskrivelse

| felge Hagskolen i Molde (2014) sine retningslinjer for bacheloroppgaveskriving, skal det
utfares en systematisk litteraturstudie som metode. En systematisk litteraturstudie gar ut i
fra en tydelig formulert problemstilling som skal bevares gjennom a analysere relevant
forskning.

3.1 Inklusjonskriterier

e Barn 0-18 &r med en kreftdiagnose

e Nylig pavist diagnose og under behandling

e Foreldreperspektiv

e Artikler publisert fra 2005 og frem til dags dato
e Sprak pa norsk, svensk, dansk eller engelsk

e Etisk godkjent

e Tidsskrift med vitenskapelig niva en eller to

e Kovalitativ forskning

3.2 Eksklusjonskriterier

e Pasient- og sykepleieperspektiv

e Familie som helhet

e Sgsken, besteforeldre eller andre slektninger
e Kvantitativ forskning

e Review artikler

3.3 Datainnsamling

Ut i fra retningslinjene for bacheloroppgaven i sykepleie ved Hagskolen i Molde (2014)
skal metoden veere sa ngyaktig beskrevet, at andre skal kunne gjenta undersgkelsen. For &
kunne utarbeide en god sgkestrategi leste vi relevant bakgrunnslitteratur. Vi leste tidligere
studier om det & ha barn en kreftdiagnose og det a vere pargrende. Pa denne maten tilegnet

vi 0ss kunnskap om temaet. For a fa en bedre oversikt samt 4 ekskludere ungdvendige



sgkeord, lagde vi et PICO-skjema. Hensikten med et PICO-skjema er og fa en oversiktlig
og god sgkestrategi samt for & dele opp problemstillingen, slik at den kan struktureres pa
best mulig mate (Nordtvedt et al. 2012). C star for «comparison» som vi har valgt vi a
ekskludere fra var litteraturstudie, siden vi ikke er ute etter 8 sammenligne noe. (Nordtvedt
et al. 2012).

P (patient/problem)
Pasientgruppen og problemet vi gnsket a se pa var barn fra 0-18 ar med en kreftdiagnose.

Vi benyttet sgkeordene, «cancer*», «tumor*», «carcinoid tumor*» og «malign*».

I (intervention/intervensjon)
Vi har benyttet oss av sgkeordene «hospital*», «parent®, «mother*», «father*», «family*»,

«next of kin*» og «parent-child relations*».

O (outcome/utfall)
Utfallet vi gnsket & se pa var foreldrenes opplevelser med a ha et kreftsykt barn. Vi har gatt

ut i fra barnets biologiske foreldre. Vi benyttet sgkeordet «experience*».

3.4 Sgkestrategi

Ut i fra tilegnet bakgrunnslitteratur diskuterte vi mulige og relevante sgkeord for var
problemstilling og litteraturstudie. Med utgangspunkt i vart P10-skjema (Vedlegg 1A,
provesgk) utfgrte vi et pregvesgk i databasen OvidMedline i begynnelsen av august 2014.
Vi laget nye sgkeord, og avgrenset sgket rettet mot var problemstilling. (Vedlegg 1B,
hovedsgk). Vi fikk bedre forstaelse av hvordan vi skulle sette sasmmen sgkeord ut ifra P1O-
skjema og problemstilling og hvordan vi skulle handtere de ulike databasene. Vi avgrenset
med et «advanced search» for & kunne begrense sgkene med ulike alternativer ut i fra vare
inklusjonskriterier. Sgkeordene vi benyttet var cancer*, neoplasm*, tumor*, malign*,
parent*, mother*, father* og experience*. Vi slo sammen sgkeordene cancer*, neoplasm*,
tumor* og malign* med a bruke «or». Parent*, mother*, father* med a bruke «or», til slutt

ble sgkeordene kombinert med «and» (Forsberg og Wengstrom 2008).



Dette gjorde at databasen sgkte pa det ene eller det andre ordet der vi kombinerte med
ordet «or». Pa noen av sgkeordene benyttet vi oss av «Scope» for & se om det var
hensiktsmessig og «explode» sgket. Vi valgte a benytte oss av «explode» pa sgkeordene
neoplasm* og father*, for a fa et bredere sgk med flere sgkeord under ett.

Avgrensningene vi gjorde for sprak var til norsk, svensk, dansk og engelsk. Andre
avgrensninger vi benyttet, var a sgke pa barn med alder fra 0-18 ar. Vi prgvde oss frem pa
hva som var best a bruke i forhold til & avgrense til kvalitative artikler. Vi prgvde
«qulitative maximizes sensitivity» og fikk 453 artikler. Videre innsnevret vi med
«qualitative best balance of sensitivity and specificity» som ga oss 440 artikler. Vi endte
opp med 4 fa det det beste sgket med 127 artikler, ved a bruke «qualitative maximizes
specificity». Vi inkluderte 5 artikler fra dette sgket (Vedleg 2, nr. 4). Artiklene skulle ikke
veere eldre enn 2008 ut i fra retningslinjene i bachelor (Hggskolen i Molde 2014). Vi
avgrenset derfor sgket i OvidMedline fra 2008 til «Current» (Nordtvedt et al.2012).

OvidMedline
Vi utfarte tre sgk i OvidMedline, det ene sgket vi gjorde 27.11.14 grundig beskrevet i
avsnittet over.
e 01.09.14: pa dette sgket fikk vi 582 artikler og leste gjennom seks. Vi valgte a
inkludere en artikkel (Vedlegg 3, nr.11)
e 11.11.14: satt vi igjen med 2772 artikler. Vi leste fem sammendrag, men valgte a
inkludere en artikkel (Vedlegg 3, nr.4).
o 27.11.14: fikk vi 127 artikler. Vi leste 14 artikler og inkluderte fem av artiklene
(Vedlegg 3, nr. 1, nr. 3, nr. 5, nr. 7 og nr. 9).

PsykINFO
e 27.11.14: vi fikk 155 artikler pa dette sgket og leste 11. Vi valgte & inkludere 2
artikler fra dette sgket (Vedlegg 3, nr. 8 og nr. 10).

OvidMedline, Helsebiblioteket og PsykINFO
e 25.09.14: sgket resulterte i 21807 artikler. Vi leste gjennom fem artikler og valgte a
inkludere to (Vedlegg 3, nr. 2 og nr. 6).



3.5 Kvalitetsvurdering

Vurderingsskjema for kvalitetsvurdering fant vi pa nettsiden til nasjonalt kunnskapssenter
for helsetjenesten (Kunnskapssentret 2014). Dette gjorde vi for & kvalitetsvurdere
artiklene. De 11 inkluderte artiklene i studien har vi vurder til moderat eller god. Artiklene
som ble vurdert til moderat innfridde 7/10 kriterier. De som ble vurdert til god innfridde
9/10 kriterier. Artikler som innfridde mindre en 7/10 ble ekskludert og vurdert til ikke
gode nok for var litteraturstudie (Nordtvedt et al. 2012).

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD) er et register der alle vitenskapelige
tidsskrifter har niva en eller to. Ved a bruke Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste
(NSD) forsikret vi oss om at alle tidsskrifter var vitenskapelige, og at de hadde niva en
eller to. Seks artikler var publisert i tidsskrift med niva en og fem i tidsskrift med niva to
(Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste 2014). | falge Nortvedt et al. (2012) er de fleste
vitenskapelige artikler bygd opp etter IMRAD-prinsippet. IMRAD forklares med
Introduksjon, Metode, Resultat og Diskusjon. Flesteparten av de vitenskapelige artiklene

har ogsa et abstrakt innledningsvis (Nortvedt et al. 2012).

3.6 Etiske overveielser

| falge hovedkomiteen for norsk forskning skal forskningsetikken ha som mal & berike det
menneskelige liv og det sosiale felleskap, dette bade pa kortere og lengre sikt (Dalland
2012). Vurdering av etiske hensyn i artiklene er noe vi har lagt vekt pa, da foreldrene til
kreftsyke barn er i en sérbar periode i livet. A dele erfaringer og opplevelser under en slik
sarbar tid kan oppleves som tungt, trist og uverdig bade for det syke barnet og dets
foreldre. Forskningen har som mal & finne ny kunnskap, og innsamling av data skal ikke

skje pa enkeltpersoners bekostning av integritet og velferd (Dalland 2012).

Av de 11 artiklene vi inkluderte, er alle artiklene etisk godkjent av en etisk komite. | var
litteraturstudie sa vi pa fremgangsmate, ivaretakelsen av anonymisering, ulike koder som
ble brukt i forhold til anonymisering og om deltakere fikk muntlig eller skriftlig
informasjon om hva studien gikk ut pa. Samtykke ble innhentet fra deltakerne som var
med i studiene og de fikk bade muntlig og skriftlig informasjon.



Deltakerne fikk i tillegg informasjon om at de kunne trekke seg nar som helst, om de selv
gnsket det (Forsberg og Wengstrom 2008). | flere av artiklene forklarte forskerne at
utvalget ble gjort pa en forsvarlig mate. | fglge Dalland (2012) skal forskningen vere
anonymisert og taushetsplikten skal vare ivaretatt. Dette ble godt forklart i

fremgangsmaten, i inkluderte artikler i var studie.

3.7 Analyse

Evans (2002) beskriver at det er viktig & arbeide systematisk under analysearbeidet, derfor
valgte vi a falge hans fire ulike faser for 4 gjennomfare dette i var litteraturstudie. Han

beskriver videre at analyse er en samling av data fra flere ulike studier (Evans 2002).

Under forste fase sgkte vi etter artikler med utgangspunkt fra den ferste fasen til Evans
(2002). Da denne prosessen startet hadde vi inklusjonskriterier og kvalitetsvurdering som
matte innfris, for at vi skulle inkludere artiklene i var litteraturstudie. Da vi hadde lest
bakgrunnsteori og satt oss inn i de ulike artiklene, gikk vi neermere inn pa de ulike delene
og startet med analysedelen. Vi nummererte artiklene fra 1-11 for & ha en bedre oversikt.

For & kunne forstd alt i artiklene brukte vi engelsk-norsk ordbok, og «google translate».

Vi oversatte alle artiklene med hovedfokus pa funn i resultatdelen under andre fase. For a
sitte igjen med det viktigste fra artiklene leste vi hver for oss, og markerte funn som vi
mente var relevante til var hensikt og problemstilling. Pa et A3 ark noterte vi ned
hovedfunn vi mente var de viktigste funnene fra de ulike artiklene. Vi fokuserte pa
resultatdelen ut i fra var hensikt og problemstilling. Totalt satt vi igjen med seks ulike ark
med hovedfunn (Evans 2002).

| Evans tredje fase (2002) skal gjentagende temaer identifiseres. Ut i fra Evans (2002) skal
temaene deles opp og kategoriseres, der aktuelle funn skal vurderes. Under denne fasen
gikk vi gjennom de ulike A3-arkene der hovedfunn var nedskrevet, og kategoriserte etter
samme tema. Fargekoder ble brukt under ulike kategorier for a kunne skille funnene, samt
for & gi en bedre oversikt. Vi markerte ulike hovedfunn med nummer pa de ulike artiklene
for & kunne finne tilbake til originalartiklene. Dette ga oss en systematisk og oversiktlig

orden ut i fra de ulike artiklene

10



Ut i fra de tre farste fasene til Evans (2002) kom vi frem til seks ulike hovedfunn.
Hovedfunnene er presentert i resultatdelen i litteraturstudien. Ulike funn ble gjennomgatt
av oss begge, en gang hver for oss og en gang sammen for & vere sikker pa at vi ikke
mistet viktige funn fra resultatene i artiklene. Vi inkluderte noen sitater fra artiklene, disse
har vi beholdt pa engelsk for ikke & miste essensen, og for & underbygge resultatene i

studien.
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4.0 Resultat

Problemstillingen for var litteraturstudie var a belyse foreldrenes opplevelse av & ha et barn
med en kreftdiagnose. Hovedfunn fra 11 ulike artikler blir presentert i seks

hovedkategorier med undertema.

4.1 Informasjon gir styrke til & mgte store forandringer

Omkring halvparten av foreldrene i var litteraturstudie ble skriftlig og muntlig informert av
sykepleierne. Sykepleierne testet foreldrenes kunnskap etter gitt informasjon. Flere av
mgdrene satte pris pa skriftlig informasjon og muligheten til a kontakte sykehuset for rad
og stette (Shortman et al. 2012, Flury et al. 2011). Gjennom informasjon om sykdommen
hadde foreldrene en bedre forstaelse av barnets ulike sykdomsprosesser. Denne
informasjonen gav dem styrke til 2 mgte og akseptere plutselige forandringer som kunne
oppsta hos barnet. Informasjonen om sykdommen gav foreldrene mindre forvirring og
mindre spgrsmal. Nar foreldrene fikk god informasjon og stette, fglte de seg respektert av
de ansatte og de falte seg som eksperter pa sitt kreftsyke barn (Shortman et al. 2012, Bjork,
Wiebe og Hallstrom 2009, Huang, Mu og Chiou 2008).

God informasjon om barnets behandling, var en faktor som hjalp foreldrene & bevare hapet
(Bally et al. 2014, Kars et al. 2007). Gjennom behandlingsperioden opplevde foreldrene at
de fikk gkt forstaelse og kunnskap om tilbakefall, infeksjoner og ded. Foreldrene laerte
hvordan de skulle handle i ulike situasjoner og hva de kunne forvente. Etter god
informasjon om barnets sykdom, larte foreldrene at barn kan overleve kreft (Bjork, Wiebe
og Hallstrom 2009, Huang, Mu og Chiou 2008).

Den andre halvparten av foreldrene i var litteraturstudie opplevde at informasjonen som
ble formidlet, ble oppfattet forskjellig (Bjork, Wiebe og Hallstrém 2005). Ut i fra studien
til Sari et al. (2013) og Flury et al. (2011) kom det tydelig frem at foreldrene etter
utskrivelse opplevde at de ikke hadde fatt god nok informasjon eller ikke forstod
informasjon som ble gitt av leger og sykepleiere. De falte seg utrygge i eget hjem.
Foreldrene utrykket at de trengte mer informasjon om kreft hos barn slik at de kunne vere
bedre forberedt (Darcy et al. 2014, Flury et al. 2011, Granek et al. 2012, Bjork, Wiebe og
Hallstrom 2005).
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En forelder uttrykte at informasjon hadde veert lettere a forsta om de fikk en CD, eller

annet materiale relatert til hva de skulle gjagre (Sari et al. 2013).

For instance, if they were to give us something like a CD, Or if there was
something related to what we should do, It would be better. We take notes
when they talk, but we get confused. We get confused about whether this

was the Answer to the questions we asked (Sari et al. 2013, 389).

De beskrev at de gnsket informasjon i forhold til medikamenthandtering, bivirkninger som
kunne oppsta og muligheten til & kunne forebygge at barnet falte seg utsatt for behandling
(Darcy et al. 2014, Flury et al. 2011, Granek et al. 2012, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2005).
Resultat fra studien viser at flere foreldre sgkte etter informasjon pa internett, ved a lese
beker og spgrre ansatte eller venner og familie, for a kunne innhente informasjonen i eget
tempo (Huang, Mu og Chiou 2008, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2005, Granek et al. 2012,
Sari et al. 2013, Bally et al. 2014).

«They explained so many different things that | suddenly thought that it was enough. |
needed a break to digest all the news» (Flury et al. 2011, 146). Andre foreldre beskrev at
for mye informasjon ble oppfattet som overveldende, kaotisk og gjorde det vanskelig a
forsta informasjonen (Flury et al. 2011, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2005, Shortman et al.
2012).

4.2 Sosiale omgivelser endres som fglge av barnets sykdom

Foreldrene endret sine sosiale omgivelser som fglge av barnets sykdom. Det sosiale liv
omhandlet alltid & planlegge fremtiden for barnet pa best mulig mate. Familie og venner
fikk en stgrre og endret betydning i forhold til fer. Pa grunn av barnets sykdom hadde
foreldrene et starre behov for et godt samhold i familien. Nar det gikk lang tid mellom
hver gang foreldrene harte fra venner eller familie de forventet a hare fra, falte de seg lett
ensomme (Flury et al. 2011, Sari et al. 2013, Bjork, Wiebe og Hallstrém 2009, Huang, Mu
og Chiou 2008, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2005).
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| studien til Shortman et al. (2012) Bjork, Wiebe og Hallstrom(2009) og Nicholas et al.
(2009) uttrykket foreldrene at de opplevde frustrasjon og tristhet nar for eksempel andre
familiemedlemmer, ansatte eller leerere ikke forstod situasjonen og serigsiteten. Fedre
opplevde at de ikke fikk stette fra andre, men de kom ofte pa grunner pa hvorfor andre
trakk seg unna (Nicholas et al. 2009).

Selv om familien var takknemlige for statte, opplevde mgdrene at familiens innblanding
ikke alltid var positiv. Konflikter hadde lett for & oppsta spesielt relatert til
mestringsstrategier (Shortman et al. 2012). Nicholas et al. (2009) forteller at i noen
situasjoner hvor statte ble gitt, ble det hgyt verdsatt fordi de ikke hadde forventet dette.
Foreldrene gnsket ikke & bekymre eller fa hjelp av familie pa grunn av sympati. De gnsket
ikke & veere avhengig av andre enn seg selv uansett hvor tgft de opplevde det. Foreldrene

erfarte etter hvert at det var mer realistisk a stole pa seg selv (Huang, Mu og Chiou 2008).

Foreldrene opplevde at de brukte mye tid og energi pa & holde kontakten med behandlings-
team, de ansatte pa sykehuset og leerer for a bygge opp trygge omgivelser rundt seg selv og
det syke barnet. Nar foreldrene ble vant til & tolke barnets blodprevesvar, fglte de at barnet
kunne delta i aktiviteter nar blodverdiene var akseptable (Flury et al. 2011, Bjork, Wiebe
og Hallstrom 2009, Huang, Mu og Chiou 2008, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2005).

We (I and my husband) went away with another couple for a weekend.But |
must say that it is so hard to get away. You phone home all the time and

you wonder how the children are all the time... When we went away | called
the hospital to get his blood results... They were really good so you could
relax on Friday. We ate good food, drank wine and had a relay nice time.

But then I had to call home again andcheck that it was OK. So you don’t relax
much when you are away (Bjork, Wiebe og Hallstrom 2009, 427).

Foreldrene som var i arbeid syns det var bra a komme tilbake pa jobb, siden dette forte il
at normaliteten kom naermere. Foreldrene kunne tenkte pa noe annet enn det syke barnet
(Bjork, Wiebe og Hallstrom 2009). Den hjemmevarende forelderen sa fram til at den som
var pa jobb skulle komme hjem, slik at de kunne gjenoppta a slappe av sammen. De
beskrev det med & «fa igjen pusten», og a tenke pa noe annet enn det syke barnet (Bjork,
Wiebe og Hallstrom 2009).
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4.2.1 Last til eget hjem

Foreldrene opplevde livet med et kreftsykt barn som isolerende og de opplevde en stor
forandring i livet, og felte seg usikre i den nye livssituasjonen. (Sari et al. 2013, Darcy et
al. 2014, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2009, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2005, Flury et al.
2011).

You feel insecure, because you never know when you have to
take her back to the hospital. It’s easier when she is in hospital

when she's got fever at a critical temperature (Flury et al. 2011, 148).

Foreldrene var ikke vant til & begrense hvem som kunne komme pa besgk (Sari et al. 2013,
Darcy et al. 2014, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2009, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2005). De
falte seg isolerte pa grunn av barnets darlige immunforsvar, lite kontakt med andre og
avstand til besgkende i hjemmet (Sari et al. 2013, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2009).
Foreldrene falte seg falelsesmessig last og de mistet kontakt med andre voksne mennesker
som venner og familie, siden fokuset til foreldrene var pa det syke barnet (Sari et al. 2013,
Bjork, Wiebe og Hallstrom 2009, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2005). Foreldrene opplevde
at noen venner og slektninger var redde for & gi barnet infeksjoner som av og til resulterte
til mindre invitasjoner til familien. Dette resulterte i at forelderen som var hjemme falte

seg last til barnet og hjemmet (Sari et al. 2013, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2009).

Uten hjelp fra familie og venner ville det ikke veert mulig for foreldrene & opprettholde et
normalt hverdagsliv. Flere av foreldrene opplevde at det var tungt og ikke mestre det a ta
vare pa sine egne barn. Foreldrene opplevde at de tok mye for gitt far barnet fikk en
kreftdiagnose og ble syk. Foreldrene fikk et annet og mer ydmykt syn pa livet, og opplevde
ting de ikke hadde lagt merke til far. Nye prioriteringer ble satt, og familien ble viktigere
enn fagr. Forholdet mellom foreldrene og det syke barnet ble sterkere i lgpet av sykdommen
(Flury et al. 2011, Bally et al. 2014 Bjork, Wiebe og Hallstrom 2005, Kars et al. 2007).
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Foreldrene i studien til Flury et al. (2011), Kars et al. (2007), Bjork, Wiebe og
Hallstrom(2009) og Bjork, Wiebe and Hallstrom (2005) falte at de matte veere tilgjengelig
for det syke barnet hele tiden, og slippe alt de hadde om det skulle oppsta en uventet
situasjon. Studien viste at det var vanskelig for foreldrene og la det syke barnet veere alene
selv om det kun var for en kort periode. Foreldrenes hverdagsliv ble endret siden barnet
trengte mer tid og oppmerksomhet etter at barnet ble sykt. (Flury et al. 2011, Bjork, Wiebe
og Hallstrom 2005).

4.3 For mye ansvar ble lagt pa foreldrene

Ut i fra studien til Flury et al. (2011), Granek et al. (2012) og Sari et al. (2013) ble ansvar
rundt ulike medikamenter og injeksjoner en stor del av hverdagen. Ansvaret gikk ogsa ut
pa a observere ulike bivirkninger. Alt av utstyr hadde de tilgjengelig i hjemmet (Flury et

al. 2011, Granek et al. 2012, Sari et al. 2013).

She had a line in her chest and it needed to be flushed every

Day and then the dressing changed and cap change every week...
So I do her line care, and | give her chemo and her antibiotics,
just bathing her too is difficult because you have to put a bag on
her chest so it doesn't get wet, her CVL doesn’t get wet

(Granek et al. 2012, 188).

Foreldrene opplevde at det syke barnet kjempet imot nar de matte gi medisiner, og at det
ikke skulle veere foreldrenes ansvar og oppgave. Dette gjaldt ogsa for aleneforeldrene
(Flury et al. 2011, Granek et al. 2012). Foreldrene etablerte kontroll ved & vurdere
omstendighetene, og & takle ansvaret for & ha et kreftsykt barn. De matte leere seg a

handtere en dag om gangen for ikke a bli overveldet (Bally et al. 2014).

Foreldrene opplevde at de matte fokusere mye pa det syke barnet, de matte lzere a se etter
mulige bivirkninger som kom av cytostatikabehandlingen. Dette kunne ga pa fysiologiske
bivirkninger som hartap, diare, sar i munnen og darlig immunforsvar. Noen foreldre
opplevde at barna fikk psykologiske bivirkninger (Flury et al. 2011, Granek et al. 2012,
Kars et al. 2007). Foreldrene hadde ansvaret for a ernzre barnet, selv under behandling.

Foreldrene opplevde dette som vanskelig, da bivirkningene farte til kvalme og oppkast
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(Granek et al. 2012, Sari et al. 2013). Studien til Bjork, Wiebe og Hallstrom (2009) og
Granek et al. (2012) viser at foreldrene falte de matte veere eksperter pa sine egne barn og
ha alt under kontroll. Foreldrene opplevde at de matte ha pa seg en maske og late som
ingenting ovenfor barnet. Ansvarsrollen ved a vaere mor ble knyttet til & opprettholde en
positiv fasade. Opplevelsen av a gi barnet trygghet og komfort var viktig for foreldrene,
samtidig skulle de veere med og trygge barna for & takle sykdommen (Kars et al. 2007,
Darcy et al. 2014, Huang, Mu og Chiou 2008, Shortman et al. 2012).

4.4 Logistikk og gkonomiske utfordringer

Far diagnosen ble satt var alle fedrene og de fleste madrene i jobb. Dette endret seg for de
fleste nar barnet fikk en kreftdiagnose. Mange mgdre reduserte arbeidsmengden og jobbet
mer hjemme for & kunne tilpasse arbeidet rundt barnets behandlingsplan. Det var ikke
mulig & ta vare pa et kreftsykt barn samtidig som a jobbe utenfor hjemmet. Foreldrene
opplevde det som en fulltidsjobb & ha et kreftsykt barn. Studiene viser at ofte kun en
forelder var i jobb, mens den andre tok seg av omsorgen til barnet. Det ble sett pa som fars
ansvar a forsgrge familien gkonomisk (Flury et al. 2011, Darcy et al. 2014, Nicholas et al.
2009, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2005).

| studien til Flury et al. (2011), Granek et al. (2012), Sari et al. (2013), Nicholas et al.
(2009) og Huang, Mu og Chiou(2008) kommer det frem at foreldrene opplevde det som
slitsomt og utfordrende & reise til og fra sykehuset, uavhengig om foreldrene var alene med
barnet eller ikke. Transport til og fra sykehuset nar barnet skulle ha behandling, legetime
eller kontrolltime ble sett pa som en utfordring. Belastninger i forhold til transport ble
opplevd som lettende nar familiemedlemmer hjalp til (Granek et al. 2012, Shortman et al.
2012).

It is my brother who finances me; and there is my parents and
my sister too. Anyway, | borrow some from them if | am short
of money. So far, I"'ve returned what | have borrowed

(Huang, Mu og Chiou 2008, 2746).
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Mange aleneforeldre levde under vanskelige gkonomiske forhold (Huang, Mu og Chiou
2008, Granek et al. 2012, Nicholas et al. 2009). De hadde ikke oppsparte penger fra far, og
mange aleneforsgrgere matte si opp jobben nar barnet ble sykt. Under barnets behandling
oppstod det store medisinske utgifter, som farte til at foreldrene opplevde det vanskelig a
handtere alene. Dette var like funn uavhengig av kjgnn. Flere aleneforeldre matte sgke
hjelp hos tidligere samboer, medisinske team eller institusjoner i forhold til skonomiske
byrder (Huang, Mu og Chiou 2008, Granek et al. 2012, Nicholas et al. 2009).

4.5 Opplevelsen av & miste fotfestet

| studien til Bally et al. (2014) Og Kars et al. (2007) beskrev foreldrene som hadde omsorg
for sitt barn under kreftbehandling, at hapet var essensielt og alltid til stede. Hap ledet
foreldrene tilbake til positive tanker nar de trengte & hape pa det beste. Det ga foreldrene
muligheter for & tenke positivt, resonnere, planlegge fremtiden og a etablere kontroll
gjennom erfaringen av a ha et barn med kreft (Bally et al. 2014 og Kars et al. 2007). Etter
at foreldrene hadde akseptert realiteten og etablert kontroll, var de i stand til & gjenoppta
hapet og minske frykten for & miste hapet. Studien til Bjork, Wiebe og Hallstrém (2005)
og Shortman et al. (2012) viser at foreldrene opplevde at det som tidligere var trygt, sikkert

og kjent forsvant og ble erstattet med frykt, usikkerhet, kaos og ensomhet.

You don't know what's going to happen. For us it's had a lot to
do with all her examinations, taking them day for day or hour for
hour. Now were going to get through this examination. And then
you wait for the results of the first one and then the next one and
that was good. Well then we can cross that off. That's how it’s felt
(Bjork, Wiebe og Hallstrom 2005, 272).

Det som tidligere ble opplevd som normalt, forsvant umiddelbart og familiemedlemmer
mistet fotfestet i livet. Deres trygge hverdagsliv tok en ny retning (Bjork, Wiebe og
Hallstrom 2005). Foreldrene opplevde frykt for administrering av medisiner, bivirkninger
og komplikasjoner som kunne oppsta i hjemmet (Flury et al. 2011, Sari et al. 2013).
Foreldrene opplevde en umiddelbar frykt for at barnet skulle dg av kreft og det a vite at
tilstanden kunne forverres nar som helst, opplevdes som skremmende (Flury et al. 2011,
Kars et al. 2007, Huang, Mu og Chiou 2008, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2005).
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Dette forte til falelser av frykt og makteslgshet, fordi de ikke kunne gjare noe med
situasjonen og fryktet at sykdommen var uhelbredelig (Bjork, Wiebe og Hallstrém 2005).
Foreldrene ble mer engstelige nar det skjedde noe uventet med barnet som de ikke hadde
leert om. Denne engstelsen kunne oppsta for eksempel hvis barnet fikk nye medisiner eller
hvis barnet igjen fikk symptomer pa sykdommen (Bjork, Wiebe og Hallstrom 2009).

Informasjon om barnets behandling var ogsa en faktor som hjalp foreldrene & bevare hapet
(Bally et al. 2014, Kars et al. 2007). I studien til Huang, Mu og Chiou (2008) beskrev
foreldrene manglende forstaelse av sykdommen, og de ble bekymret for barnets fremtid.
Allikevel opprettholdt de hapet, og var hapefulle angaende barnets fremtid (Sari et al.
2013, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2009, Huang, Mu og Chiou 2008).

4.6 The fear of losing hope

Foreldrene falte seg engstelige. For & mate barnets sykdom med styrke lettet de stresset
ved a bruke mestringsstrategier, som a grate eller & snakke med andre mennesker (Huang,
Mu og Chiou 2008). De fleste foreldrene falte det mulig & fa den hjelpen de trengte for &
utvide kunnskapene de hadde, og for & oppleve mindre angst (Bjork, Wiebe og Hallstrom
2009). God informasjon fra sykehuset fjernet mye av frykten for a ta med barnet hjem for
farste gang (Flury et al. 2011). | studien Bally et al. (2014) opplevde foreldrene at de
fryktet & miste hapet. Om de mistet hapet, folte de at det ville veere det samme som a gi
opp deres eget barn, og a gi opp en fremtid med barnet og familien. Denne frykten

bearbeidet foreldrene med a alltid holde hapet mulig (Bally et al. 2014).

The fear of losing hope, I think about it, but I won't even
allow myself to think of losing hope because once you allow
yourself to go down that path, it's been developed; that
thought process has been developed, so to me it's like,

it’s not even a consideration, not even an option. | never
want to go through life thinking there’s no hope. What’s
the point? (Bally et al. 2014, 367).
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| ett av studiene opplevde foreldrene at de strevde for & overleve, rett etter at barnets
diagnose ble satt. Dette handlet mest om det syke barnet, men det inkluderte ogsa
overlevelse for hele familien. Livet matte ga videre og familien strevde med a fale hap, og
a opprettholde et positivt fokus. Foreldrene var klar over at barnet hadde en dgdelig
sykdom, men falelser om at barnet skulle overleve var dominerende. Tanken pa at andre
familier hadde det vanskeligere, ble noen ganger erfart som hjelpende nar foreldrene

prgvde a opprettholde et positivt fokus (Bjork, Wiebe og Hallstrom 2005).

Opplevelser av sjokk oppstod i forbindelse med stilt diagnose, og nar bade oppturer og
nedturer oppstod under behandlingsprosessen. Flere av foreldrene beskrev et stort sjokk
over diagnosen, og opplevelser av frykt for barnets fremtid. Det oppstod en fglelse av at
familiens verden raste sammen (Flury et al. 2011, Shortman et al. 2012, Bjork, Wiebe og
Hallstrom 2005). | studien til Bally et al. (2014) beskrev foreldrene ulike stadier og
faktorer for a akseptere virkeligheten som opplevelser av sjokk, stille spgrsmal ved livet og
engasjere seqg i virkeligheten. Foreldrene uttrykte vanskeligheter med a gjenkjenne barnet
med en kreftdiagnose i forhold til hvordan det var som person i forkant av diagnosen.
Foreldrenes liv ble sett pa som & leve med sjokk og traume, & leve i nuet og a leve med
bekymringer. De kunne ikke planlegge noe av fremtiden, og de falte seg makteslgse med

en konstant bekymring (Darcy et al. 2014).
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5.0 Diskusjon

| felge Hagskolen i Molde (2014) sine retningslinjer for bachelor skal diskusjonskapittelet
veaere todelt, metodediskusjon og resultatdiskusjon. I metodediskusjonen skal det diskuteres
styrker og svakheter ved var egen oppgave, og litteraturstudiens fremgangsmate. Det skal i
tillegg diskuteres sgkestrategi, kvalitetsvurdering, analyse og hva vi kunne gjort
annerledes. | resultatdiskusjonen skal funn diskuteres opp imot oppgavens hensikt og

problemstilling, samt teoribakgrunn og ny relevant forskning.

5.1 Metodediskusjon

| metodediskusjonen skal litteraturstudiens fremgangsmate drgftes i henhold til Hggskolen
I Molde (2014) sine retningslinjer for bachelor. Det skal drgftes styrker og svakheter ved
sgkestrategi, kvalitetsvurdering og analyse for a gjere rede for hva som kunne blitt gjort
annerledes. Innledningsvis vil vi papeke at alle valg vi har tatt i lgpet av studien har bade

sine styrker og svakheter.

5.1.1 Vurdering av inklusjon — og eksklusjonskriterier

| var litteraturstudie har vi valgt & benytte oss av kvalitativ forskning. Vi ser pa dette som
en styrke, da opplevelsen til foreldrene blir formidlet via intervju, og ikke sparreskjema
som blir brukt i kvantitativ forskning (Nordtvedt et al. 2012). Vi ser pa det som en styrke &
ha tatt utgangspunkt i intervju som metode, for a bedre fange foreldrenes opplevelse.
Intervjuer har ogsa anledning til a stille oppfalgingsspgrsmal, om det er noe som er uklart
eller ma utdypes. Problemstillingen for var studie var  belyse foreldrenes opplevelse av &
ha et barn med en kreftdiagnose. Ved & bruke kvalitativ forskning i var systematiske
litteraturstudie, besvarer vi var problemstilling ved a kvalitetsvurdere og analysere relevant

forskning innenfor valgt tema (Forsberg og Wengstrom 2008).
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Vi har inkludert 11 kvalitative artikler i var systematiske litteraturstudie. Vare inkluderte
artikler er hovedsakelig fra vestlige land og to inkluderte artikler er fra gstlige land. Dette
gjorde vi fordi vi gnsket a gjere studien sa relevant som mulig for var praksis i Norge.
Inkluderte artikler fra gstlige land kan sees pa som en svakhet, siden de har et annet
helsesystem enn de vestlige landene. Likevel ser vi at funnene stemmer overens, og anser
derfor ikke dette som en stor svakhet i var oppgave. En svakhet for var oppgave kan vere
at vi ikke har funnet forskning fra Norge. Derimot har vi inkludert tre artikler fra Sverige,
dette ser vi pa som en styrke begrunnet med at kulturen og helsetilbudene tilsvarer noe av

det samme som Norge kan tilby. Barn er viktig for foreldre uansett kultur.

Atte av de inkluderte artiklene er fra de siste fem arene, som det ut i fra retningslinjer for
Bacheloroppgaven i sykepleie ved Hggskolen i Molde (2014) kreves. En inkludert artikkel
er fra 2005, en fra 2007 og en artikkel er fra 2008. Vi anser funnene som sveert relevante
og samsvarende med andre funn i var litteraturstudie, og anser dette til a ha liten
pavirkning pa resultatene i var litteraturstudie. For a finne flere relevante artikler utvidet vi
seket. Dette gjorde vi for & kunne inkludere bade eldre og nyere forskning. Forskningen av
foreldrenes opplevelse av & ha et kreftsykt barn ser ikke ut til & ha endret resultatene i stor

grad.

Vi har valgt & inkludere barn fra 0-18 ar, begrunnet med at barn ikke er myndig far fylte 18
ar. De fleste barn under 18 ar bor hjemme hos foreldre og det er foreldrene som har
hovedomsorgen for barn i denne aldersgruppen. 1 artiklene vi har inkludert er
aldersspennet stort. Likevel er opplevelsen til foreldrene den samme uansett barnets alder.
Hadde vi avgrenset til et mindre aldersspenn kunne vi risikert & miste flere relevante funn.

Dette anser vi bade som en styrke og som en svakhet i var oppgave.

Vi valgte a belyse foreldreperspektivet ovenfor det syke barnet i var litteraturstudie. Alle
vare inkluderte artikler har foreldreperspektiv, med unntak av en artikkel. Artikkelen
hadde forsket ut i fra bade barne- og foreldreperspektiv, men vi fokuserte kun pa
foreldrenes opplevelse og ekskluderte alle funn som gikk pa barnets perspektiv. Vi ser i
midlertidig ikke at det kommer tydelig frem i artiklene om det er snakk om foreldre
generelt, fosterforeldre, adoptivforeldre eller biologiske foreldre. Vi har valgt & ikke
vektlegge dette, begrunnet med at teorien (Grov 2010) sier at pargrende kan vare personer

man er i slekt med for eksempel gjennom ekteskap.
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For oss som sykepleiere er det vanskelig a vite hvem barnet vil betrakte som foreldre.
Dette kan fare til en vag avgrensning i forhold til foreldre i var oppgave, men i dagens
samfunn er det vanlig med for eksempel steforeldre fra man er liten av. Disse personene
blir i flere tilfeller betraktet som foreldre i like stor grad som biologiske foreldre og

relasjonene kan vaere den samme.

5.1.2 Sgkestrategi

Vi utarbeidet et P1O-skjema og utfarte et prevesgk, uten a finne relevante artikler for var
problemstilling. Etter time med bibliotekar fikk vi en bedre forstaelse av hvordan vi skulle
utarbeide P10-skjema, som gjorde at vi fikk en mer strukturert oversikt, samt for a utfare
mer presise sgk. Ettersom ingen av oss hadde mye erfaring med a sgke etter artikler i ulike
databaser, kan vi se pa dette som en svakhet. Fra tidligere hadde vi kjennskap til
databasen OvidMedline, og under veiledningstime med bibliotekar fikk vi en innfgring i
databasene PsykInfo og ProQuest. OvidMedline, Helsebiblioteket og Psykinfo publiserer
artikler som omhandler medisinske-, sykepleie- og helserelaterte temaer (Nordtvedt et al.
2012). Vi benyttet disse tre databasene i vare sgk. Ved a tilneerme oss kunnskap om andre
databaser, kunne det ha styrket var studie ytterligere og vi kunne ha funnet annen og nyere

forskning.

5.1.3 Kvalitetsvurdering og etiske overveielser

For & kvalitetssikre vare 11 artikler anvendte vi sjekklister for kvalitativ forskning, hentet
fra Norsk Kunnskapssenter (2014). Vi kvalitetssikret de 11 artiklene hver for oss, deretter
gikk vi gjennom sjekklistene og artiklene sammen for & diskutere usikkerheten var. Dette
kan vi begrunne med at vi hadde liten kunnskap pa forhand i forhold til a kvalitetsvurdere
artikler, som kan ansees en til & vaere en svakhet for vart litteraturstudie. Flere av vare
inkluderte artikler har vi vurdert til god kvalitet. Dette kan ansees som en svakhet, ved at
vi ikke har veert kritiske nok nar vi vurderte ut i fra sjekklistene. Alle vare 11 inkluderte
artikler er skrevet pa engelsk. Vare engelskkunnskaper er middels gode, som kan fare til
feiltolkninger. Engelske ord kan ha flere betydninger pa norsk, noe vi matte ta stilling til i
arbeidet med a oversette og tolke artiklene. Dette kan vere en svakhet med tanke pa var
forstaelse av forskningsartiklene. En styrke ved var oppgave er at vi har valgt a bevare

inkluderte sitater pa engelsk, for a ikke miste essensen eller for a ikke feiltolke innholdet.
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Ut i fra Dalland (2012) har vi tatt hensyn til etiske overveielser med tanke pa at var studie
omhandler foreldrenes livssituasjon med det & ha et kreftsykt barn. For a tilegne oss
kunnskap gjennom foreldrene er det viktig at de feler seg ivaretatt nar de bidrar til
forskning. | forkant av sgkeprosessen var vi enige om a vektlegge at alle artiklene skulle
vaere godkjent av en etisk komité. Alle 11 inkluderte artikler er etisk godkjent, med
innhentet samtykke fra foreldrene og det er beskrevet hvordan informasjon har blitt gitt. Vi
ser pa dette som en styrke begrunnet med at foreldrene og deres anonymitet blir ivaretatt
etter etiske forskrifter.

5.1.4 Analyseprosessen

For & jobbe systematisk under analyseprosessen valgte vi a falge Evans (2002) fire ulike
steg for a gjennomfare dette. Analyseprosessen startet med at vi leste gjennom de 11
artiklene hver for oss, markerte resultat vi mente var relevante for var hensikt og
problemstilling. Etter at vi hadde markert resultater hver for oss, gjennomgikk vi dette
sammen. Dette gjorde at relevante funn ble identifisert og at ingen ble utelatt, som vi anser
til & veere en styrke i var litteraturstudie. Vi samlet funn og noterte de ned under seks ulike
hovedfunn for a fa en bedre oversikt. Vi lagde undertemaer under hvert hovedfunn, noe
som var utfordrende. Dette pa grunn av at undertemaene, gikk under flere av
hovedfunnene. Likevel ser vi pa dette som en styrke i var litteraturstudie og at vare funn
er sterke. Grunnarbeidet i forkant av analyseprosessen startet med at vi oversatte alle
hovedfunnene i artiklene til norsk. For & ikke mistolke funn hadde vi originalartikkelen
som vi kontrollerte opp mot, som vi ser pa som en styrke. Ved oversettelse av artiklene
benyttet vi 0ss av «Google translate» og engelsk-norsk ordbok. Dette kan veere en svakhet

for var litteraturstudie, grunnet mulig feil oversettelse og feiltolkning av ord.

5.2 Resultatdiskusjon

Ut i fra Hagskolen i Molde (2014) sine retningslinjer skal det i resultatdiskusjonen
diskuteres hensikt, problemstilling, bakgrunnsteori og eventuelt ny teori og relevant
forsking opp imot vart eget resultat i litteraturstudien. | dette kapittelet vil vi ogsa trekke

inn egne erfaringer fra praksis.
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5.2.1 Det farste mgte med sykehuset

| et av vare funn viser det seg at informasjon om sykdommen gav foreldre en bedre
forstaelse og at informasjonen gav dem styrke, mindre forvirring og mindre spgrsmal
(Shortman et al. 2012, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2009, Huang, Mu og Chiou 2008). Nar
barn legges inn pa sykehus, mottar foreldrene mye viktig informasjon pa en gang fra ulike
yrkesgrupper. Bade leger og sykepleiere informerer om barnets helsetilstand, planlagt
behandling og pleie. For at foreldrene skal oppleve personalet som samkjgrte og enige bar
kommunikasjon og informasjon vere tverrfaglig. Apen og rlig informasjon om barnets
tilstand og behandling er et stort behov for foreldrene. Mangel pa adekvat informasjon
forsterker foreldrenes stress, de er derfor avhengige av regelmessig oppdateringer fra det
tverrfaglige teamet (Sgjbjerg 2013). I praksis har vi erfart at det kan vare hensiktsmessig a
dele ut informasjonsbrosjyre, som omhandler pasientens sykdom og viktig informasjon for
foreldre. Vi har ogsa erfart at lege blir kontaktet ved manglende forstaelse av gitt
informasjon, eller at sykepleier ma gjenta informasjonen. Hvis vi som sykepleiere setter av
nok tid til & informere foreldrene, kan det bidra til at vi forsikrer oss om at pasient og

foreldre forstar hva det blir informert om.

| studien til Bjork, Wiebe og Hallstrom (2009) og Huang, Mu og Chiou (2008) kom det
frem at foreldrene fglte de var eksperter pa sine egne barn, nar det omhandlet sykdommen,
ut i fra den gode informasjonen de hadde fatt. Sgjbjerg (2013) beskriver at foreldrene er
verdifulle samarbeidspartnere for helsepersonellet, og at foreldrene er eksperter pa sine
egne barn og barnets reaksjoner. Foreldrene opplevde det som viktig & ha kontinuitet i
barnets behandling, slik at de slapp og informere sykepleiere om ulike ting gang pa gang
(Bjork, Wiebe og Hallstrom 2009, og Huang, Mu og Chiou 2008).

Vare funn viser at foreldrene opplevde & laere hvordan de skulle handle i ulike situasjoner
(Bjork, Wiebe og Hallstrom 2009). Eide og Eide (2007) beskriver at informasjonen ma
komme nar mottakeren er klar for det. Nar foreldrene er klare for & motta informasjon, vil
informasjonen bli husket og de kan handtere ulike situasjoner. Foreldrene skal fa
muligheten til & stille sparsmal. Eide og Eide (2007) sier at ved & leere pasienten og
pargrende d handtere sykdommen og de negative problemene dette medfarer, lrer de a

handle riktig i ulike situasjoner som kan oppsta.
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Dessverre viser noen av vare funn i litteraturstudien at foreldrene opplevde de ikke forstod
informasjon som ble gitt av helsepersonell (Sari et al. 2013). | fglge Eide og Eide (2007) er
den viktigste kommunikative utfordringen a gi god og tilstrekkelig informasjon. Det er
ogsa en forutsetning a etablere en trygg og god relasjon for a samarbeide om best mulig
behandlingsforlgp og resultat (Eide og Eide 2007). I noen av funnene opplevde foreldrene
usikkerhet rundt informasjonen og undervisningen om barnekreft de hadde fatt av

helsepersonell (Granek et al. 2012).

Noen sgkte informasjon ved hjelp av internett, spgrre ansatte eller noen som var i samme
situasjon (Huang, Mu og Chiou 2008, Bjork, Wiebe og Hallstrém 2005). Bringager et al.
(2014) og Stubberud og Eikeland (2013) beskriver at flere foreldre opplever & mestre
situasjon ved a tilegne seg mer kunnskap om sykdommen ved a sgke pa internett, lese
baker eller snakke med foreldre som er i samme situasjon. Foreldrene er forskjellige og
handterer situasjoner ulikt. Det viktig for oss som sykepleiere a tilneerme oss foreldre pa en
riktig mate. Reitan (2010) beskriver at hensikten med informasjonen er a redusere eller
fjerne usikkerheten, og informasjonen ma gis til riktig tid. Det kan ansees som en stor
fordel at sykepleier tar hensyn til individuelle forhold med tanke pa hvordan formidlingen
av informasjon til foreldre bgr gis og hva den skal inneholde. Det kan tenkes at det er
hensiktsmessig med bade skriftlig og muntlig informasjon, og informasjonen kan med

fordel gjentas flere ganger.

5.2.2 Familien - en forutsetning for godt samarbeid rundt det syke
barnet

Ut i fra vare funn opplevde foreldrene at det gikk for lang tid mellom hver gang de harte
fra venner eller familie. Foreldrene opplevde et gkt behov for et godt samhold med familie
og venner (Flury et al. 2011, Sari et al. 2013, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2009, Huang, Mu
og Chiou 2008, Bjork, Wiebe og Hallstrém 2005). A std sammen som en familie i en ny og
krevende situasjon, er en forutsetning for & samarbeide godt rundt det syke barnet
(Bringager et al. 2014). Foreldre som er i en vanskelig situasjon trenger a veere knyttet til
andre gjennom felles interesser og verdier. A & sosial statte fra andre mens man er i en

vanskelig situasjon, gir falelser av trygghet (Smebye og Helgesen 2011).
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A handtere et sykt barn er en krevende, stressende og belastende oppgave for foreldre.
Mange foreldre kan oppleve angst, depresjon, at de har liten kontroll over situasjonen eller
falelser av makteslgshet (Mannion 2008, Papastavrou mfl. 2007 og Thomas mfl. 2006, i
Kristoffersen 2011). Madre bruker ofte fglelsesmessige mestringsstrategier og har lettere
for & vise faglelser enn menn. De etterspgr informasjon og gnsker ofte & snakke om sine
falelser og opplevelser. Fedre benytter heller problemfokuserte strategier og holder seg i
aktivitet i form hobby for & mestre opplevelsene. Flere fedre opplever det a fa situasjonen
de er i pa avstand ved & ga pa jobb. Noen fedre opplever det som stressende a veere med
mgdre og barn pa sykehus i tillegg til a fortsette i jobb. Fedre skjuler ofte fglelsene sine,
for & statte og fremsta sterk ovenfor sin partner (Sgjbjerg 2013). Som sykepleiere er det en
fordel & ha kjennskap til hvordan mor og far kan oppleve og reagere pa ulik mate.
Sykepleier kan bidra til 4 trygge foreldrene ved a mate de pa de ulike stadiene de befinner

seg i falelsesmessig.

Opplevelsen til foreldrene var frustrasjon og tristhet, nar andre rundt dem ikke forstod
situasjonen de var i (Bjork, Wiebe og Hallstrom 2009, Nicholas et al. 2009). Foreldrene
folte at de ikke fikk statte fra andre, og at noen bekjente trakk seg unna. Samtidig gnsket
ikke foreldrene sosial kontakt pa grunn av sympati og fglelsen av a vaere avhengig av
andre (Shortman et al. 2012, Nicholas et al. 2009, Huang, Mu og Chiou 2008). Hva en
person trenger av sosial stgtte, avhenger av hvilken livssituasjon man befinner seg i. Det
kan veere mye stgtte og hente i naere nettverk, men dette nettverket kan ogsa skape
konflikter. Foreldrene kan oppfatte statten som en trussel for deres egenkontroll og det kan

oppfattes som ufortjent eller noe som er umulig a gjengjelde (Smebye og Helgesen 2011).

5.2.3 Envei ut av isolasjon

Opplevelsen av a ha et kreftsykt barn ble oppfattet som isolerende og falelser av & vere
Iast til hjemmet oppstod. Foreldrene falte seg falelsesmessig last nar de mistet kontakt med
andre voksne mennesker. Fglelsen av isolasjon oppstod som fglger av barnets darlige
immunforsvar og lite kontakt med andre (Sari et al. 2013, Darcy et al. 2014, Bjork, Wiebe
og Hallstrom 2009, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2005). | fglge Bringager et al. (2014) er det
viktig at foreldrene kan observere barnet i forhold til bivirkninger, som kan oppsta i
behandling med cellegift. Noen foreldre opplever & isolere barna hjemme, pa grunn av at
de tenker de er mindre utsatt for infeksjoner hjemme kontra sykehus.
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Dersom foreldrene velger dette, ma de ta forholdsregler i hjemmet som de ville gjort pa
sykehus. Som sykepleier er det viktig & ha en samtale om isolasjon og livskvalitet
(Bringager et al. 2014). Foreldrene opplevde at slektninger og venner var bekymret for a
pafare barnet infeksjoner, og dette resulterte i redusert sosial aktivitet (Sari et al. 2013,
Bjork, Wiebe og Hallstrom 2009).

Uten stette og hjelp fra familie og venner, var det umulig for foreldrene & opprettholde et
normalt hverdagsliv. | felge Stubberud og Eikeland (2013) trenger foreldre statte nar de
har et barn med en kreftdiagnose. Familie og venner er en viktig ressurs samtidig som
helsepersonell har en stor rolle. Foreldrenes livssituasjon er ogsa forandret som gjer at de
trenger medmenneskelig statte for a takle dette. For oss som sykepleiere kan det veere
hjelpende for foreldrene a ha samtale om forventning av behandling og hvor stor deltagelse
foreldrene gnsker & ha. A fremsta som sykepleier at man er villig til & lytte, ta seg god tid
0g engasjere seg i situasjonen, gjar at foreldrene faler ivaretagelse og de faler seg tryggere
i sin nye rolle. (Stubberud og Eikeland 2013).

For familier som lever i en vanskelig situasjon der dagene oppleves som utrygge og
uforutsigbare. God stette fra familiemedlemmer oppleves som verdifull statte og trygghet
og er forutsetningen for et stabilt og trygt nettverk (Bringager et al. 2014). Det og handtere
sykdommen ovenfor et sykt familiemedlem kan vare en krevende oppgave for de aller
fleste. Foreldre sitter med falelsen av maktlgshet, og falelsen av a ikke ha kontroll. For at
foreldre skal mestre den nye hverdagen er tilboud om stattegrupper i samme situasjon noe
sykepleiere bar tilby. Flere foreldre gnsker mer undervisning hvor de kan lzre seg a
handtere og mestre de nye utfordringene de mgater i hverdagen. Som sykepleier kan det
vaere hjelpende a gi gode rad, lytte og veilede. Situasjonen kan da oppfattes mindre truende
og heller som en utfordring som foreldre har mulighet til & handtere og mestre
(Kristoffersen 2011).

Som sykepleiere har vi kunnskap om hvordan det er normalt & reagere nar sykdom
inntreffer en familie. Isolasjon er noe som er felles for mange, og foreldrene kan ha fordel
av a fa informasjon om at dette er vanlig. Sykepleier kan innhente informasjon om
narmeste familie, og deres nettverk. Videre kan sykepleier gi rad, og informere om at det
kan bli vanskelig a takle situasjonen alene som familie. Det vil vare fordelsmessig for

foreldrene og sgke hjelp i eget nettverk.
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5.2.4 Livet blir ikke det samme igjen

Foreldrene falte de matte veere tilgjengelig for det syke barnet om det skulle oppsta en
uventet situasjon. Noen av foreldrene opplevde det som vanskelig a forlate barnet selv om
det kun var for en kort periode (Flury et al. 2011, Kars et al. 2007, Bjork, Wiebe og
Hallstrom 2009, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2005). Foreldrene tar de | i pleien til det syke
barnet, de far egen veiledning, stette og informasjon av helsepersonell. Nar et barn i en
familie blir sykt, settes hele familien i fokus. Barnets behov kommer farst, og foreldrene
setter til side sine egne behov. Alt annet enn det syke barnet blir sett pa som bagateller.
Foreldrene skjuler sine egne falelser for & kunne stgtte barnet, og har et behov for a vise at

de er sterke i sin situasjon (Bringager et al. 2014).

Trast og statte blir sett pa som foreldrearbeid nar barnet er fortvilt eller preget av angst.
Nar foreldrene innser at fremtiden vil bli annerledes enn de hadde forutsett, legger de vekk
sine udekkede behov og sine vonde falelser. | begynnelsen av barnets kreftbehandling er
det flere foreldre som utrykker at de skal komme seg igjennom behandlingstiden og
fortsette som far nar behandlingen er over. Etter informasjon om barnets
behandlingsprosess forstar foreldrene at de ma forandre livet for en periode (Bringager et
al. 2014). | praksis har vi erfart at det er viktig for oss som sykepleiere at vi laerer & kjenne
foreldrene og barnet. Dette gir grunnlag for best mulig samarbeid, samt at det er lettere for

0ss som sykepleiere og gi tilpasset veiledning.

Resultater fra var studie viste at ansvar rundt ulike medikamenter og injeksjoner, samt
observasjon av bivirkninger ble en stor del av hverdagen. De larte & mestre en dag om
gangen for & ikke bli overveldet (Flury et al. 2011, Granek et al. 2012, Sari et al. 2013,
Bally et al. 2014). Foreldrene kjenner barnet best og vet hvordan sykdom og behandling
pavirker sitt eget barn. Dette gjar at de kan oppdage endringer og symptomer etterfulgt av
sykdom tidligere enn helsepersonell. For at foreldrene skal mestre de ulike oppgavene
rundt medikamenter bar sykepleiere forberede foreldrene godt pa bivirkninger som kan
oppsta. Det oppstar sjeldent en bivirkning om gangen, som regel oppstar flere bivirkninger
samtidig. Sykepleier kan informere foreldrene om at bivirkninger gjerne oppstar en til to

uker etter gitt cytostatika (Bringager et al. 2014).
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A opprettholde en positiv fasade ble ansett som & veere en del av ansvarsrollen for
foreldrene i var studie. Det var viktig for foreldrene a gi barnet trygghet og komfort (Darcy
et al. 2014, Shortman et al. 2012, Huang, Mu og Chiou 2008). Forutsetningen for en trygg
familie er at foreldrene er trygge i sin rolle og situasjon. For a kunne fylle foreldrerollen
ovenfor et sykt barn, ma ressurser identifiseres og bevisstgjgres, samt muligheter og
sammenhenger. Som en familie er det viktig & vektlegge at alle oppfatter og mestrer ting
ulikt (Bringager et a. 2014).

Ved sykdom kan relasjonen mellom pasient og foreldre bli tettere men det kan ogsa vare
arsak til at det oppstar konflikter. Foreldrene far tildelt en ny rolle som er ukjent og som
gir oppgaver de er lite forberedt pa & handtere (Reitan 2010). For & gi god omsorg til
barnet er det fordelsmessig at sykepleiere, annet personell og foreldre bli ansett som
likeverdige. Foreldrene er de som kjenner sitt eget barn best, men helsepersonell har

kunnskapen om sykdommer og skader.

5.2.5 Det nye livet

Far foreldrene fikk et kreftsykt barn, levde de fleste et normalt hverdagsliv med begge
foreldrene i jobb. Etter at de fikk et kreftsykt barn reduserte de aller fleste mgdrene
jobbmengden fra halvert eller til null. Studiene vare resulterer i at kun en forelder er i jobb
mens barnet er sykt. Som oftest er det fedrene som tar seg av det gkonomiske i familien
(Flury et al. 2011, Darcy et al. 2014, Nicholas et al. 2009, Bjork, Wiebe og Hallstrom
2005). Vi har valgt a ta med norsk lovverk for & statte opp under vare funn. I Norge har vi
krav pa en rekke rettigheter ogsa nar naere familiemedlemmer har en kreftdiagnose
(Kreftforeningen 2014, B).

Helse- og omsorgstjenesteloven 8§ 3-6, sier at kommunen skal ha et tiloud som omhandler
omsorgslgnn til personer som utever omfattende omsorgsarbeid. Omsorgslgnnen er
vanligvis sa lav at den ikke erstatter arbeidsinntekt. For at pargrende (foreldrene) skal bli
sykemeldt ma man selv veere syk. Dette er noe fastlege vil ordne. Ofte er det & ha et
kreftsykt barn en stor belastning, slik at du ikke klarer a utfgre jobben sin (Helse- og

omsorgstjenesteloven 2013).
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Foreldre som har et barn med en alvorlig sykdom kan ha rett pa pleiepenger. For & innfri
kravene til & motta pleiepenger ma man ha veert i inntektsgivende arbeid. Sgkes
pleiepenger pa grunn av kreftsykdom, utbetales det fra ferste dag. Forutsetningen for a
motta pleiepenger er at foreldrene av hensyn til barna ma vere hjemme eller pa
helseinstitusjon pa grunn av at barnet trenger kontinuerlig samvar med foreldrene.
Foreldrene med et alvorlig sykt barn kan motta pleiepenger frem til barnet fyller 18 ar.
Man har rett til pleiepenger i en ubegrenset tidsperiode sa lenge barnet er under behandling
(Kreftforeningen 2014, B). Som sykepleiere kan vi bidra til a statte foreldrene ved a
informere om hvem de kan snakke med, for & fa den hjelpen og stgtten de har krav pa.
Sosionom eller trygdekontoret i kommunen er de vi kan anbefale til foreldre som har et

barn med en kreftdiagnose.

Avstand til sykehuset opplevdes som krevende og slitsomt uavhengig om foreldrene var
alene med barnet eller ikke. Familiemedlemmer hjalp til med transport til og fra sykehuset
om barnet skulle pa behandling, legetime eller kontrolltimer. (Flury et al 2011, Granek et
al 2012, Sari et al. 2013, Huang, Mu og Chiou 2008). | Norge dekkes utgifter i forbindelse
med reise til behandlingsted. Det er ulike krav som ma innfris for at utgifter kan dekkes.
Nar barn er innlagt pa helseinstitusjon og har foreldre hos seg, dekkes tur/returreise. For en
av foreldrene dekkes tur/retur reise i uken etter 14 dagers liggetid. Nar helseinstitusjon
innkaller foreldre til barnet, for eksempel ngdvendig informasjon eller opplaering skal

reiseutgifter dekkes.

Pasientrettighetsloven § 2-6 sier at alle pasienter og ledsagere har rett til & fa dekket
ngdvendige reiseutgifter. Dekning av reiseutgifter gis kun til transport, til neermeste
behandlingssted (Pasientrettighetsloven 2014). Barns sykdom og sykehusinnleggelse gjar
det vanskelig for foreldre & opprettholde dagligdagse rutiner. Vi som sykepleiere kan veere
ydmyke for & vise forstaelse i forhold til de gkonomiske utfordringene foreldrene med et
kreftsykt barn star ovenfor. Vi som sykepleiere kan hjelpe foreldrene ved a ha en
overordnet oversikt over rettigheter og ulike stgtteapparat i forhold til utgifter, for & kunne
informere foreldrene. Det kan vere fordelsmessig & oppmuntre foreldrene til & sparre om

bistand fra familie og venner.
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5.2.6 Forberede seg pa det verste men hape pa det beste

For & holde ut og mestre hverdagen i en vanskelig situasjon er det viktig a opprettholde
hap. Foreldrene gnsker derimot ikke a fa falske hap om barnets behandling og fremtid
(Stubberud og Eikeland 2013). Foreldrene beskrev at hapet alltid var tilstede, og hjalp
foreldrene med og lede dem tilbake til positive tanker nar de trengte det som mest (Bally et
al. 2014, Kars et al. 2007). God informasjon om barnets behandling, var ogsa en faktor

som hjalp foreldrene & bevare hapet (Bally et al. 2014, Kars et al. 2007).

Vi har opplevd at hap ofte handler om positive forventninger. Disse forventningene kan
veere i forhold til hva som er mulig pa kort, eller pa lang sikt. Forventningene handler ikke
ngdvendigvis om at problemer skal lgses. Det kan veere en tro pa at fremtiden har noe
meningsfullt ved seg (Eide og Eide 2007). Vi ser ut i fra vare funn at hap var noe av det
viktigste og mest grunnleggende foreldrene hadde. Selv opplever vi at hap er essensielt for
de fleste i en sarbar situasjon. Foreldrene opplevde at livet matte ga videre selv om

familien strevde med a fgle hap (Bjork, Wiebe og Hallstrom 2005).

De fleste foreldrene opplever det som truende og kaotisk nar barnet far diagnosen kreft.
Det eneste de klarer & fokusere pa er om barnet kommer til & overleve (Bringager et al.
2014). | studien til Flury et al. (2011), Shortman et al. (2012) og Bjork, Wiebe og
Hallstrom (2005) beskrev foreldrene et stort sjokk over diagnosen og opplevelse av frykt
for barnets framtid. De kunne ikke planlegge noe av femtiden og foreldrenes liv ble sett pa
som & leve med sjokk og traume (Darcy et al. 2014). Stubberud og Eikeland (2013) sier at
pargrende kan fgle seg hjelpelgse og at de lever fra dag til dag, med en konstant angst nar
barnet er sykt. Samholdet i familien kan hjelpe dem med a takle opplevelsen av usikkerhet
og utfordringer med a mestre en usikker fremtid.

Eide og Eide (2007) beskriver at mennesker reagerer ulikt nar de er i en sjokkfase.
Reaksjonen er veldig individuell, noen kan reagere med skjelving, svette, kvalme og fysisk
uro. Mens andre kan reagere mer emosjonelt som nedsatt vurderings- og tankeevne, darlig
kontakt med sine egne falelser, benekte fakta og noen opplever alt uvirkelig eller som en
drgm (Eide og Eide 2007).
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Frykt og angst var et av vare stgrste funn i denne litteraturstudien. Vare funn viser at
foreldrene opplevde det som tidligere var trygt, sikkert og kjent farte til noe usikkert,
utrygt og falelser av frykt (Bjork, Wiebe og Hallstrom 2005 og Shortmann et al. 2012). Et
av vare funn viser at foreldrene opplevde umiddelbar frykt for at barnet skulle dg, og at
tilstanden kunne forverres nar som helst (Flury et al. 2011, Kars et al. 2007, Huang, Mu og
Chiou 2008, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2005). Angst og frykt tar sikte pa to ulike
omrader. Redselen som trues av tanken pa a miste livet styres av angstpregete tanker.
Frykt og redsel er noe som knyttes til et objekt. Det forekommer flere ulike sparsmal om
hva som skjer rundt deden fordi dgden er ukjent for alle (Seeteren 2010). Vi opplever at
sykepleiers oppgave kan vere a trygge foreldrene nar de opplever angst og frykt i forhold

til noe som er nytt og ukjent.

Foreldrene opplevde en frykt for at barnet skulle fa varige men etter cytostatikabehandling
(Huang, Mu og Chiou 2008, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2005). Teorien sier at foreldre til
syke barn opplever frykt for barnets fysiske og mentale tilstand under behandling.
Bringager et al. (2014) sier at de fleste som overlever kreftbehandling som barn, vokser
opp til friske voksne. Noen av de vanligste senskadene er fatigue, problemer med & komme
seg inn pa arbeidsmiljget, og noe redusert fertilitet. Er barn kommet i fertil alder kan det
fryses ned sed eller ovarialvev fgr behandlingen starter. Barn som blir utsatt for
stralebehandling har en forekomst av redusert vekst grunnet veksthormonmangel. Derfor
blir stralebehandling unngatt hos barn sa langt det lar seg gjere (Bringager et al. 2014).

Ut i fra vare funn oppstod opplevelser av sjokk i forbindelsen med formidling av diagnose
(Flury et al. 2011, Shortman et al. 2012, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2005). Dette
samsvarer med teorien til Cullberg (1981) som sier at sjokkfasen er den farste fasen i
reaksjonsfasen. Cullberg (1981) beskriver at personer i denne fasen ikke er i stand til &
bearbeide virkeligheten, hvor for eksempel informasjon om diagnose blir gitt. Videre viser
vare funn at foreldrene opplevde frykt for barnets fremtid, og falelsen av at verden skulle
rase sammen (Flury et al. 2011, Shortman et al. 2012, Bjork, Wiebe og Hallstrom 2005).
Cullberg (1981) beskriver at foreldrene kan stille sparsmal til for eksempel hvorfor dette

skjedde med akkurat dem.
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Ut i fra vare funn stilte foreldrene spgrsmal ved livet, men de matte engasjere seg i
virkeligheten (Bally et al. 2014, Darcy et al. 2014). Ut i fra Sgrensen (2008) far de som
opplever reaksjonen sjokk minsket evne til & forsta situasjonen, misforstaelser kan oppsta
og handlingsmgnsteret fremtrer uten mening. Emosjonelle reaksjoner som uttrykkelse av
frykt og angst er vanlig hos foreldre i en sjokkfase. Etterreaksjonene er ofte preget av
sinne, grat, latter, uro og falelsen av fullstendig kaos (Sgrensen 2008). Vi som sykepleiere
bar vi gi psykisk hjelp og statte, ved a ha en helhetlig forstaelse av pasient og foreldre og

situasjonen de er i (Sgrensen 2008).
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6.0 Konklusjon

Foreldre som har et barn med en kreftdiagnose er en utsatt og sarbar gruppe. Denne
studien viser at foreldrene verdsatte hjelp og stette fra familie og venner. Foreldrene
uttrykte verdien av a kunne kommunisere med helsepersonell og andre foreldre i samme
situasjon. Mange foreldre opplevde falelser av isolasjon som konsekvens av a ha et
kreftsykt barn. P4 den andre siden var det flere foreldre som valgte a isolere seg selv og sitt

syke barn, i frykt for at barnets sykdomstilstand skulle forverres.

| var litteraturstudie kommer det frem at foreldrene opplevde ulike emosjonelle reaksjoner
av a ha et kreftsykt barn. Falelsen av at barnet skulle dg var tilstede. Frykt og angst preget
det nye hverdagslivet til foreldrene. For at foreldrene skulle fgle trygghet var informasjon
og kontinuitet fra sykehus og helsepersonell sett pa som viktig. | det ene tilfellet opplevde
foreldrene at de fikk tilstrekkelig med informasjon, og de falte seg trygge pa at de kunne
konferere med helsepersonell i ulike situasjoner. | det andre tilfellet opplevde foreldrene at
de fikk for lite informasjon om sykdommen og bivirkninger. Foreldrene opplevde
usikkerhet hvis det skulle oppsta en uventet situasjon omkring barnets sykdom og de
opplevde det som vanskelig & bearbeide for mye informasjon. Flere foreldre opplevde at de
matte sgke pa internett eller fa informasjon gjentatt flere ganger for a forsta.

| var litteraturstudie kom det frem at foreldrene opplevde & se verdier i livet pa en annen
mate enn tidligere. Det som tidligere var viktig i hverdagslivet ble sett pa som bagateller
etter at barnet fikk en kreftdiagnose. Foreldrene opplevde mindre tid til sgsken og
ektefeller. Fokuset til foreldrene omhandlet alltid det syke barnet. Mgdrene hadde rollen
som kunne vise fglelser og som tok seg av barnet, mens fedrene var opptatt av de

gkonomiske og praktiske situasjonene.

Budskapet i var litteraturstudie forteller oss hvor viktig det er at vi som sykepleiere stiller
opp for pargrende. Ved a ha kontinuitet i barnets pleie kan vi som sykepleiere bidra til en
helhetlig omsorg. Dette kan fare til at pasienten og deres pargrende fgler seg godt ivaretatt.
God informasjon bade skriftlig og muntlig fra sykepleier var belyst som viktig. At
sykepleierne tok seg tid var essensielt for foreldrene. Sykepleiere kan vise ydmykhet for at
familiens gkonomi kan veere sarbar i en slik situasjon. God informasjon om rettighetene de

har kan veere hjelpsomt, da foreldrene ikke alltid har kunnskap om sine rettigheter.
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6.1 Forslag til videre forskning

Videre mener vi det burde forskes pa de ulike opplevelsene og mestringsstrategiene hos
medre og fedre. Det er et interessant tema fordi var oppgave som sykepleiere er a ivareta
pargrende og deres syke barn som en helhet. Vi mener ogsa det ber forskes pa om det er
forskjeller i opplevelsen hos biologiske foreldre kontra adoptiv-, foster- eller steforeldre.
Vi fant ingen relevante artikler fra Norge i vare sgk, noe vi undres over siden dette er et

relevant og viktig tema innenfor sykepleieyrket.
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Vedlegg 1A: Provesgk

P I @)
Patient/Problem Intervention/eksposisjon | Outcome/utfall
Norsk:

kreft foreldre erfaring
tumor/svulst mor opplevelse
ondartet far

Engelsk:

cancer* parent* experienc*
tumor* mother*

malign* father*

neoplasm*
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Vedlegg 1B: Hovedsgk

P I @)
Patient/Problem Intervention/eksposisjon | Outcome/utfall
Norsk:
kreft sykehus erfaring
tumor foreldre opplevelse
svulst mor
ondartet far

familie

pargrende

barn og foreldre forhold
Engelsk:
cancer* hospital* experience*
tumor* parent*
carcinoid tumor* mother*
malign* father*

family*

next of kin*

parent-child relations*
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21807
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11 Mothers/or 27.11.14 | Ovid 98061 0 0 0
parents/or Medline
father*.mp.or exp
fathers/
12 9or10orl1 27.11.14 | Ovid 494038 |0 0 0
Medline
13 8 and 12 27.11.14 | Ovid 3550 0 0 0
Medline
14 Experience* 27.11.14 | Ovid 706579 |0 0 0
Medline
15 13 and 14 27.11.14 | Ovid 570 0 0 0
Medline
16 Limit 15 to 27.11.14 | Ovid 453 0 0 0
”qualitative Medline
(maximizes
sensitivity)”
17 Limit 16 to 27.11.14 | Ovid 440 15 9 0
”qualitative (best Medline
balance of sesitivity
and specificity)”
18 Limit 17 to 27.11.14 | Ovid 127 57 14 5
”qualitative Medline
(maximizes
specificity)”

47




Dato Database Antall | Leste Leste Inkluderte

Sgkeord treff abstracts | artikler | artikler
1 cancer* 27.11.14 PsyINFO 31834 |0 0 0
2 Exp Neoplasms/ 27.11.14 | PsycINFO 26530 |0 0 0
3 tumor* or 27.11.14 PsycINFO 0 0 0

expWilms Tumor/ 7971
4 malign* 27.11.14 | PsycINFO 3481 0 0 0
5 neoplasm* 27.11.14 | PsycINFO 25421 |0 0 0
6 lor2or3ord4or5 |27.11.14 PsycINFO 41439 |0 0 0
7 Limit 6 to yr= 27.11.14 | PsycINFO 29216 |0 0 0

2008 - current
8 Limit 7 to (“all child | 27.11.14 | PsycINFO 27703 |0 0 0

(0 to 18 years)” and

(Danish or English

or Norwegian or

Swedish)) (limit not

valid in PsycINFO,;

records were

retained)
9 parent* 27.11.14 | PsycINFO 118600 | 0 0 0
10 | mother* 27.11.14 | PsycINFO 50005 |0 0 0
11 | mothers/ or Parents/ | 27.11.14 | PsycINFO 45960 |0 0 0

or father* or exp

fathers/
12 | 9orl0orll 27.11.14 | PsycINFO 149717 | 0 0 0
13 | 8and 12 27.11.14 | PsycINFO 1538 0 0 0
14 | experience* 27.11.14 | PsycINFO 298865 | 0 0 0
15 | 13and 14 27.11.14 | PsycINFO 526 0 0 0
16 | limit15to 27.11.14 | PsycINFO 512 0 0 0

“qualitative

(maximizes

sensitivity)”
17 | limit 16 to 27.11.14 | PsycINFO 285 0 0 0

“qualitative (best

balance of

sensitivity and

specific)”
18 | Limit17to 27.11.14 | PsycINFO 155 48 11 2

“qualitative

(maximizes

specificity)”

48
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Ar
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