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Sammendrag

Bakgrunn

Hvert r erfarer ca. 3500 barn at mamma eller pappa far kreft. Barn opplever det belastende
a adaptere seg til den nye hverdagen. Rutineforandringene bryter tryggheten til barn, og kan
fordrsake bade psykologiske og somatiske helseutfordringer i og utenfor hjemmet.

Barn opplever utfordringer i sykdomsforlepet, og har derfor behov for individuell

oppfoelging.

Hensikt
Malet med studien er & fi ekt kunnskap om hvilke opplevelser og utfordringer barn erfarer
1 mote med kreftsykdommen til sin forelder, og hvordan en helsesykepleier kan stotte disse

barna.

Metode

Folgende oppgave er en litteraturstudie, basert pa forskningsfunn.

Resultat

Litteraturstudien viser at erfaringen med en kreftsyk forelder kan gi barnet en gkt og varig
sarbarhet i livet. De kan oppleve emosjonelle utfordringer som avspeiles gjennom endret
atferd, og som er utfordrende & hindtere alene. Bekymringen for sin forelder og familiens
framtid stér sentralt. Dette medforer at barn seker informasjon om forelderens sykdom og

behandling, og ensker 4 bli involvert.

Konklusjon

Gjennom omsorgs- og tillitsfullt forhold, alders-, utviklings- og situasjonstilpassede tiltak,
kan helsesykepleier i tverrprofesjonelt samarbeid med relevante ressurser, gi den
nodvendige oppfelgingen for & styrke barns forstdelse og mestringsevne. Malet med
oppfelgingen er a forebygge psykologiske utfordringer ved barnets vekst og utvikling. Et
godt hjelpenettverk av profesjonelle aktorer kan vere avgjerende for en trygg og stabil

hverdag for hele familien.

Nekkelord: barn som pérerende, kreftsyk forelder, erfaring, opplevelse og mestring.



Abstract

Background

Every year, about 3500 children experience one of the parents’ developing cancer.
Children find it stressful to adapt to the new everyday life. The changes in their routine can
make the children feel unsafe and can cause both mental and physical problems at home
and socially. Children experience many challenges throughout the course of their parent

illness, and they need their own follow-up from the appropriate health professionals.

Objectives
The aim of the study is to gain increased knowledge about the experiences and challenges

children meet with their parent's cancer, and how can a health nurse support these children.

Method

This thesis is a literature study, based on research findings, summarized research and books.

Results
The results shows that the experience of a parent with cancer can give children an increased
and lasting vulnerability in life. They may experience emotional challenges that are reflected

through changed behavior, and that are challenging to face and deal with it alone.

Concern for the parent and the family's future is one of the main worries for the children.
The time of diagnosis and the development of the disease are the most challenging for

children. Children seek information about their parents' illness and want to get involved.

Conclusions

A good professional network of actors can be crucial for a safe everyday life for the whole
family. This can be done through age-appropriate information, caring, and trusting
communication, and situation-based support measures. The health nurse can work in
collaboration with other health professionals with relevant recourses which will provide the
necessary follow up to strengthen children's coping skills. Furthermore, this will help

prevent psychosocial challenges for the child in later life.

Keywords: children as relatives, children as next of kin, parent with cancer, neoplasms,

experience, encounter, coping.
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1.0 Innledning

Arlig fir ca. 3500 barn en ny rolle som parerende nér en av foreldrene far kreft
(Kreftforeningen 2021). Sykdommen endrer familiens realitet og gjor det vanskelig for barn
a veksle mellom og opprettholde en normal hverdag med skole, venner og fritidsaktiviteter,
samt forholde seg til sykdommen og de begrensningene og pakjenningene den medferer

familien.

A veksle mellom hap og fortvilelse i friske og syke perioder er svart belastende for et barn
(Dyregrov, 2012). Utryggheten og usikkerheten for morgendagen forandrer ofte barns
verden (Huang et al., 2020), i tillegg til at de opplever frykt og bekymringer i forhold til sin
syke forelder. Dette medferer at deres folelser kan vises i ulik atferd, blant annet a de patar

mer ansvar i hjemmet.

Forskning viser at barn opplever det spesielt toft ved diagnosetidspunktet (Almulla og
Lewis, 2020), etterfulgt av sykdomsutviklingen da foreldrene ofte tilbringer mer tid pa
sykehuset (Helseth og Ulfset, 2003). Det & ha en kreftsyk forelder kan gi barn en okt og
varig sérbarhet i livet da de kan oppleve & matte handtere vonde folelser alene, og at de ikke

har noen & dele disse med (Bergem, 2018).

Et godt hjelpenettverk av profesjonelle aktorer kan vare avgjerende for barnas og familiens
hverdag. God kommunikasjon mellom familien og hjelpeapparatet oppleves som nekkelen
til den beste oppfelgingen. Helsesykepleier — med sine mangesidige roller — gjennom
samarbeid med tverrprofesjonelle instanser som skolepersonell, helsepersonell fra
behandlende avdelinger, fastlege og kreftsykepleiere, samt sosionom, kan vare gode
stottespillere. For & kunne gi de nedvendige rad til familien, og vaere en akter som barnet
har tillit til, er det svaert viktig at helsesykepleier holder seg faglig oppdatert (Glavin, 2007).
Vi som fagpersoner folger retningslinjene som Helsedirektoratet (2010, 2017) har

utarbeidet.

Som resultat av bade offentlige og private akterers innsats ble det innfort et viktig tiltak i
form av lovendring i 2010. Lovendringen fremhevet at helsepersonell er pliktig, gjennom

kartlegging og tilpasset informasjon, & ivareta barn som pérerende med adekvat og



alderstilpasset oppfelging i familier rammet av alvorlig psykisk eller somatisk sykdom
(Helsepersonelloven, 1999, 2010, 2017). Lovendringen etablerte en rett til & bli sett og
ivaretatt nar barnets foreldre ikke lenger kan forventes & uteve foreldrerollen optimalt

(Lauritzen 2018) (FNs Barnekonvensjon, 2020).

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Ifolge Helsedirektoratet (2019) er forskningsfeltet « Barn som pdrorendey et relativt
nytt felt som krever ytterligere forsking. Under jobben med oppgaven ble funnet lite relevant

forskning for hvordan en helsesykepleier kan best veilede et barn med en kreftsyk forelder.

Fra egen erfaring som sykepleier, og i mete med flere mindredrige barn som er og var
parerende til kreftsyke foreldre, s har flere tilfeller satt dype spor i minnet. Inntrykkene kan
hverken forklares med ord eller handling. Derav enske om & styrke min kunnskap for
hvordan man ivaretar disse barn, som ogsé er arsaken for valg av tema:

«Barn som parorende til en kreftsyk foreldery.

1.2 Hensikt og problemstilling

Hensikten med denne oppgaven er a fa okt kunnskap om hvilke opplevelser og
utfordringer barn erfarer i mote med kreftsykdommen til sin forelder, og hvordan man som

helsesykepleier kan stotte disse barna.

Problemstillingen er som folger: «Barns erfaringer i livet med en kreftsyk foreldery.

Ved hjelp av forskning undersekes hvilke erfaringer og mestringsstrategier barn har i mote

med forelderens uhelbredelige kreftsykdom, og hvordan det vil pavirke barnets hverdag.



2.0 Teoretisk perspektiv

Oppgaven begrenses til & belyse barn fra et utviklingsperspektiv. Piaget’s

«Adapsjonsteori» er mest nerliggende temaet, og er derfor anvendt i studien.

Teorien omfatter barn i1 aldersgruppen mellom 6 til 12 &r, i konkrete situasjoner.

Helsesykepleiers rolle som stattespiller er ogsé inkludert.

2.1 Barn i en alder mellom 6 -12 ar

Barn i denne aldersgruppen starter pa skolen og utvider aktivitetsomréadet sitt.
Selvstendigheten gker og inkluderer nye mennesker og ressurser (Bugge og Rekholt, 2009).
Bugge og Rekholt (2009) refererer til Eriksons (1968) sentrale utviklingsteori og legger til
at barn mellom 6 og 12 ar opplever en identitetsutvikling og danner et selvbilde, som former
deres evne til & mestre. Ifolge Bergem (2018) kan barn i tidlig skolealder huske, bruke og

leere av tidligere erfaringer, og kan tenke fremtidsrettet.

Pa bakgrunn av Piaget’s formulering, har Gulbrandsen (2017) bekreftet dette som «det
konkrete operasjonelle stadiumy». Her utvikler barn seg ved a fa konkrete problem og

spearsmél, som de kan arbeide selvstendig utfra sine egne premisser.

I folge Piaget’s utviklingsteori, s& er barns intelligens og tenking forskjellig utfra alder, og
samspillet mellom lering og opplevelser framprovoserer modning (Bugge og Rekholt,
2009). Nér barnet prover sin forstdelse i handling, omskapes ogsd intellektets struktur sa det
passer miljoet. Piaget kaller dette for «akkommodering». Det er nemlig barnets sosiale og
moralske utvikling som fremmes nér man gjennom samarbeid og diskusjon adapterer seg til
likeverdige partnere, og er dermed i stand til & se en sak fra forskjellige synspunkter og
holdninger (Gulbrandsen 2017). Kvello (2015) refererer ogsé til teorien at barn over 6 ar
utvikler evnen til & se situasjoner og hendelser fra andres perspektiv, og kaller dette

fenomenet «mentaliseringsevney.



2.2 Barns opplevelser i mote med forelderens kreftsykdom

Barn er vare og oppfatter raskt nar noe er galt (Edvardson, 1985). De vanligste
opplevelsene barn meter fra diagnosetidspunktet og gjennom sykdomsforlepet, og ved en
eventuell ded, er blant annet psykologiske og emosjonelle reaksjoner, samt sosiale og
eksistensielle utfordringer. Edvardson (1985) refererer til Wolfenstein at sinne er den
sterkeste og mest vanlige emosjonelle reaksjonen hos barn. De psykologiske reaksjoner
innebarer engstelse og redsel for livet videre, samt uforutsigbarheten om hva som kommer

til & skje med den syke forelderen (Bugge og Rekholt, 2009), (Ruud et al. 2015).

Barn sliter ogsd med kroppslige reaksjoner som uro, mageproblemer, hodepine, frykt for &
selv bli syk, eller frykt for at den friske forelderen ogsa kan bli syk (Dyregrov, 2012). Noen
blir tilbaketrukne, baerer pd tanker og bekymringer alene, og sliter med sovn- og
konsentrasjonsproblemer. Andre barn kan reagere med utslett og allergier, miste matlysten

og bli energilase, og dermed bli oftere syke. De fleste kan bli triste, apatiske eller ensomme.

Ikke alle barn klarer & sette ord pa felelser. Barn kan som felge bli tyst og danne egne
fantasier basert pa en urealistisk tolkning av bdde ord og handlinger. (Dyregrov, 2012). De
kan fole skyld og bebreide seg selv for sykdommen til sin mamma eller pappa. Barn kan
ogsa fole pd separasjonsangst som er knyttet til frykten & miste forelderen, og dermed vise
oppmerksomhetskrevende atferd (Dyregrov, 2012). Folelser av skam kan ogsé gjere at barn
trekker seg fra venner for & ta pa seg omsorgsoppgaver hjemme (Dyregrov, 2012). Kvello
(2015) kaller dette fenomenet «parentifisering». Dette innebaerer at barnet pétar seg ansvar
1 hjemmet, i forsek pé & kompensere for foreldre som ikke har tilstrekkelig kapasitet til &
mestre familiens hverdag. Vallesverd og Thorsen (2014) kaller disse barn «unge

omsorgsgiverey.

Bergem (2018) poengterer at mange barn opplever at de ikke har noen 4 snakke med i den
vonde situasjonen. De savner dpenhet i hjemmet om det som skjer, og mange synes det er

slitsomt hvis de voksne later som alt gar bra.



2.3 Helsesykepleierens rolle

Helsesykepleiere har i sin yrkesfortegnelse en nekkelrolle i & fremme helse og
forebygge sykdom blant barn og unge (Helsedirektoratet 2017), (Aglen, Olufsen og Espnes,
2018). For & kunne ivareta barn i en familie med alvorlig kreftsyk forelder skal
helsesykepleieren, gjennom forskningsbasert kunnskap, moralsk skjenn, omsorg og empati,
bygge trygge rammer i en tillitsbasert relasjon med barn hun felger opp (Bergem, 2018).
Det a vaere til stede, & lytte og engasjere seg i barnets livshendelser er avgjerende for 4 kunne
gi rad, veilede og forebygge traumer og sosiale utfordringer for barnet videre. A bli mett,
sett og ivaretatt, har betydning for hvordan mennesker vokser opp til & se seg selv og hva
slags kompetanse de har til & danne relasjoner til andre mennesker senere i livet (Bergem,

2018).

A mete barn i krisesituasjoner krever kunnskap og mot. Som Bergem (2018) uttrykker, vi
kan ikke ta barnets smerte og savn bort, men vi kan hjelpe barn gjennom utfordringene ved
a styrke deres ressurser. Dette ved at helsesykepleieren til enhver tid er faglig oppdatert,
blant annet gjennom kursing og refleksjonsgruppemeter, for a kunne gi en systematisk

oppfelging av barnet gjennom den vanskelige tiden.



3.0 Metode

3.1 Litteraturstudie

Fordypningsoppgaven er en litteraturstudie basert pa et systematisk litteratursek i

anerkjente databaser.

3.2 Seleksjonskriterier

For 4 unnga systematiske feil i seleksjonsprosessen og for & kunne avgrense soket
mot den formulerte problemstilling, folges reglene for forhandsbestemte inklusjons- og
eksklusjonskriterier (Helsebiblioteket 2016). Relevans, gyldighet, fagfellevurderinger og

etiske hensyn er hensyntatt i utvelgelsen av artiklene.

Inklusjonskriterier for sekene er:

- Artikler pa norsk, svensk, dansk og engelsk, med faglig relevans til
problemstillingen;

- Forskningsstudier med relevans for nordiske forhold;

- Forskningsstudier fra andre deler av verden som kan sammenlignes med nordiske
forhold;

- Enkeltstudier som omfatter barn 1 alder fra 6 til 12 ar;

- Artikler som omfatter foreldre med kreftsykdom;

- Artikler nyere enn 2003

Eksklusjonskriterier for sekene:
- Barn med kun 1 forelder;
- Artikler eldre enn 18 ar; og

- Review artikler

3.3 Avgrensinger

Grunnet temaets omfang begrenses oppgaven til barn mellom 6 og 12 ar som har en

forelder, mor eller far, med mulig uhelbredelig kreftsykdom. Den andre er frisk.



3.4 Sekeprosessen

Relevant litteratur er resultat av systematisk gjennomtenkte sekeord. Blant annet
«PICO-modellen» som er en forkortelse av elementer som klargjor spersmalet for

litteratursek, utvelgelse og kritisk vurdering av studiene (Helsebiblioteket, 2016).

Nokkelfrasene er som folger, og kun de fremhevede ble tatt i bruk ved formuleringen av
problemstillingen:

- Patient (children as relatives, parent with cancer);

- Intervention or Exposure (perceptions, encounters, experience);

- Comparison;

- Outcome (coping)

For & danne det teoretiske grunnlag, og for & sortere og kvalitetssikre artikler, har soket
inkludert enkeltstudier 1 databaser som Ovid Nursing, Cinahl, Medline, PsycInfo.
Sekeresultatet ga 10 enkeltstudier som omhandlet barns opplevelser som pérerende til en

kreftsyk forelder. 2 av studiene ble funnet via Oria’s database og vurdert som relevante.

3.5 Kildekritikk

De utvalgte artikler tar hensyn til relevans, gyldighet og holdbarhet. Sekene er
foretatt i palitelige databaser som publiserer etisk godkjente og fagfellevurderte artikler,
samt at Helsebibliotekets sjekkliste (2016) ble fulgt for vurdering av kritisk forskning.

Enkelte utvalgte studier har ulik aldersavgrensning av barn, men majoriteten omhandler barn

fra 6 til 12 ar.

Tre kunnskapsrike studier fra 2000-tallet er egnet som relevant og inkludert til tross for alder.
Deres funn om barns liv med kreftsyke foreldre anses som aktuell, og dette viser til at barns

behov ikke har endret seg mye de siste 15 ar.



4.0 Resultat

4.1 Barns opplevelser i mote med forelderens sykdom

De presenterte studier omhandler folelsesmessige og psykososiale utfordringer, som

barn opplever fra dagen de far vite at forelderen diagnostiseres med en uhelbredelig sykdom.

Det er bred enighet at kreft hos en forelder pavirker barns liv i alle aspekter, blant annet fra
Helseth og Ulfsat (2003), Forrest et al. (2006), Bugge, Helseth og Darbyshire (2008),
Kennedy og Lloyd-Williams (2009), Furlong (2017), Almulla og Lewis (2020), Faugli et al.
(2020), og Huang et al. (2020).

Huang et al. (2020) bekrefter at barn opplever sjokk, frykt for fremtiden, bekymringer for
forelderens folelser, helse og familiens trygghet. Uforutsigbarheten er trolig nok den sterste

tyngden (Helseth og Ulfset, 2003) (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009).

Resultatene viser til at barns bekymringer kan kategoriseres i fire forskjellige aspekter.

Forandringene i hverdagen gjor at de:

blir opptatt av den syke forelderens velvare;
blir opptatt av deres behandling;

er bekymret nér forelderen er pd sykehuset; og

b N

frykter for at forelderen kan de.

Forrest et al. (2006) oppsummerer at det mest skremmende for et barn er de visuelle
forandringene i forelderen som gjennomgér behandling. Almulla og Lewis (2020) bekrefter
at slike forandringer skaper folelsesmessige reaksjoner som tristhet og savn av bdde liv og

tilstand pé forelderen for sykdommen inntraff.

Faugli et al. (2020) poengterer at barn ogsa har vansker med & sette ord pa, samt hindtere,
sine tanker og folelser. I tillegg viser alle barn ulike reaksjonsmenstre, hvor noen kommer
tydelig frem, mens andre barn klarer & skjule sin reaksjon til foreldrenes sykdom (Helseth

og Ulfset, 2003). Huang et. al. (2020) bekrefter at barn ofte baerer disse bekymringene alene.



4.2 Barns informasjonsbehov

Forskningsfunn fra blant annet Forrest et. al (2006), Bugge, Helseth og Darbyshire
(2008), Kennedy og Lloyd-Williams (2009), Laundry- Dattée et al. (2016), Golséter,
Knutsson og Enskér (2020), og Huang et. al. (2020), viser til at formidlingen av alders- og
utviklingstilpasset informasjon er essensielt for & skape en mer forutsigbar hverdag for
barnet det gjelder. Huang et al. (2020) viser til at barn uttrykker ensker om, og rett til, & fa

informasjon om mamma eller pappa sin sykdom.

Studien til Forrest et al. (2006) undersgkte hva barn visste om kreft for forelderens
kreftsykdom, blant annet ved & se pa:

- hvordan barnet fikk vite om sykdommen;

- deres reaksjoner pé diagnosen, og pa forelderens behandling; og

- behovet for informasjon barnet ga uttrykk for

Forskerne viser at barn som ikke ble informert likevel mistenkte den alvorlige sykdommen
som forelderen led av. Mens barn som fikk direkte og tilpasset informasjon viste folelser av

affekt og sjokk, men klarheten i informasjonen reduserte folelsene av angst.

Golséter, Knutsson og Enskar (2020) begrunner sin studie med tidligere forskning om hvor
viktig det er for barns psykiske helse og mestring & bli informativt forberedt. Det bade med
alderstilpasset informasjon (formidlet av informerte foreldre), men ogsé gjennom & bli sett,
hort og forstatt. Ogsa det at barn blir stettet og veiledet, oppmuntret og betrygget, og ikke
minst involvert i kommunikasjonen om sykdommen og om pasientens og familiens situasjon
er et viktig moment. I samme studie uttrykker barn behovet for mer kunnskap om forelderens
sykdom og at de trengte informasjon og deltakelse ut fra deres individuelle premisser
(Kennedy og Loyd-Williams, 2009). Barn satte ogsd pris pa at de hadde noen a snakke med,
stille sporsmal til, spesielt i tidlig stadium av sykdommen og behandlingen (Golséter,

Knutsson, Enskar, 2020).

Et viktig mal studien til Bugge, Helseth og Darbyshire (2008) var at deres stotteprogram
fikk barn til & innse at det hjelper & snakke med noen, og hvem de kan sperre om hjelp.
Aktivitetsprogrammet inkludert i studien til Laundry-Dattée et al. (2016) viser seg 0ogsé som

hjelpetiltak for bedring av kommunikasjonen med barnet om sykdommen. Forrest et al.



(2006) understreker avslutningsvis at studien deres gir bevis for at foreldre ber fa stette rundt
hvordan de skal kommunisere med sine barn, og at med hjelp av faglig personell og tilpasset
informasjon vil barn fa bedre mestringsmuligheter for & handtere den sdrbare tiden familien

befinner seg i.

4.3 Barns livskvalitet og mestringsstrategier

Et av funnene til Huang et al. (2020) er at barn konstruerer konklusjoner ut fra
klimaendringen i familien. A ha mindre tid med sin syke forelder, er ogsi et viktig punkt i
barns uttalelser (Faugli et al., 2020). Forskerne mener at familiepavirkningen av forelderens
sykdom, og endringene i hverdagslivet, forandrer kommunikasjonen i hjemmet til mer
komplisert. Dette har fort til at barn patar seg nye roller og ansvar i hjemmet. Tidligere
beskrevet som «parentifisering» av Kvello (2015), og «unge omsorgsgivere av Vallesverd

og Thorsen (2014).

Til tross for alle negative aspekter ved sykdommen, sé har flere familier opplevd en positiv
forandring — nemlig en styrket familierelasjon, og at de lerer & verdsette hverandre gjennom
det & meote utfordringene sammen (Huang et al. 2020). Det & ha &pen familieckommunikasjon
fremmer effektiv mestring hos barn (Kennedy og Lloyd, 2009). Barns psykososiale
symptomer reduseres ytterligere ved mote med andre i samme situasjon (Laundry- Dattée et

al., 2016).

Bugge, Helseth og Darbyshire (2008) viser til sine funn at ved hjelp av familiebasert
tilnerming, sa reduserer de risikofaktorene og forbedrer beskyttelsesfaktorene til barn. Dette
ved & oke positive interaksjoner mellom foreldre og barn, og ved & oke deres gjensidige
forstaelse av sykdommen og dens familiepavirkning. Forskerne mener at stotteprogrammet
de har brukt i studien sin meter barns behov, de foler seg tryggere og deres
mestringsressurser er styrket. Deres forstdelse om sykdommen og familiens styrke er
forbedret, de har fatt bedre forutsigbarhet i hverdagen, og i tillegg er de er blitt mer bevisst

pa deres rolle i familien.
Furlong (2017) konkluderer at barn bruker beskyttelsesstrategi til & adaptere seg i

kompleksiteten av forandringer og usikkerhet i livet de lever med en kreftsyk mamma.

Beskyttelse av sin mor var barnas hovedanliggende i1 sykdomsdiagnose- og
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behandlingsfasen. Strategien til barn bestod av a bli kjent med kreftsykdommen, tilpasse seg
forandring i rollene hjemme med nytt ansvar og nye rutiner, mestre emosjonell uro, skjerme

mor, og opprettholde balansen ved & normalisere livet utenfor familien.

Helseth og Ulfsat (2003) konkluderer at barn bruker forskjellige mestringsstrategier for &
héndtere hverdagen sin og styrke mestringsressursene sine — de tar pause fra sykdommen
med & gjore noe hyggelig med venner eller familie, de bevarer troen med positiv tenkning
og holdning, samtidig uttrykker barn vanskeligheten med & dele tanker om sykdommen, og
hvordan de har det (Kennedy og Loyd-Williams, 2009). Ifelge forskerne viser denne studien
andre mestringsstrategier — hvordan barns reaksjoner og mestring av tiden med kreft

pavirker deres liv.
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5.0 Drefting

Folgende kapittel belyser forskningsfunn opp mot barns utviklingsstadiet i alderen 6
til 12 ar, og hvordan helsesykepleieren kan stotte og folge opp disse barn.

5.1 Barns opplevelser i mote med foreldrenes sykdom, og deres

informasjonsbehov

5.1.1 Barns informasjonsbehov ved diagnosetidspunktet, samt hvordan ber en

helsesykepleier mote og kommunisere med barnet

Forskning peker pa at en av de tyngste erfaringene barn opplever i mote med

forelderens sykdom er frykt og uvitenhet knyttet til kreftdiagnosen og fremtiden.

Barn har lovfestet rett til & fa informasjon og bli involvert i forelderens sykdom (Helse- og
omsorgsdepartementet, 1999). Forskningsfunn viser til at barn opplever en mer forutsigbar
hverdag hvis deres informasjonsbehov dekkes (Golsater, Knutsson og Enskéar, 2020),
(Huang et. al., 2020), (Laundry-Dattée et al., 2016), (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009),
(Forrest et. al., 2006), (Bugge, Helseth og Darbyshire, 2008). Forfattere som Bergem (2018)
konkluderer med at 70% av bererte barn gir uttrykk for at ingen var der for dem, og at de
savnet konkret informasjon og kommunikasjon om sykdommen. Golsater, Knutsson og
Enskar (2020) understotter i sin studie at barn ensker & bli involvert i samtalen om

sykdommen og hvordan dette pavirker familiens situasjon.

Barn har, fra et alders- og utviklingsperspektiv, forskjellig informasjonsbehov. Kravet er
ogsa mer spesifikt utfra den konkrete situasjonen. Noen har behov for konkret informasjon,
samt svar, mens andre setter pris pa & vite at de har en trygg voksen, som er der for dem. I
tillegg setter barn pris pa & kunne snakke med noen, og ha noen & stille spersmél til — spesielt
tidlig 1 sykdomsforlepet (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009). Barn har ifelge

parerendeloven (1999) rett til & fa informasjon og bli involvert i foreldrenes sykdom.
Apenhet bidrar til 4 redusere barnets eventuelle plager med angst (Forrest et. al., 2006), og

det starter med foreldrene og samhold til barnet. De kjenner barnet best, og kan i de fleste

tilfeller veere barnets beste samtalepartner. En helsesykepleier er likevel alltid til rddighet
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skulle de ha vansker med & ta praten selv, og informasjon om dette tilbudet blir
tilgjengeliggjort for foreldrene under foreldremeter eller via kommunikasjon fra laerere og
annet skolepersonell. Helsesykepleiere har ifelge retningslinjer ansvaret for a informere
foreldre om at de er en aktuell samarbeidspartner ndr en familie blir rammet av er alvorlig

sykdom (Helsedirektoratet 2010).

En helsesykepleier ber derfor, pd bakgrunn av sin kommunikasjons- og
relasjonskompetanse, ha en dpen og anerkjennende samtale med barnet, og familien.
Mengde informasjon og detaljniva ber justeres utfra barnets utvikling, behov og kapasitet
(Bergem, 2018). Helsesykepleieren kan da oppleves som en trygg person som barnet kan
dele tanker og bekymringer med, og fi hjelp til & lettere forstd situasjonen rundt forelderens
sykdom. Videre kan dette hjelpe med & avdekke misforstaelser og urealistisk fantasi,
skyldfelelse eller andre plagsomme tanker som barnet kan ha. Slike samtaler ber forekomme
jevnlig og pa barnets premisser. Av erfaring sa bygger dette tillit og godt samarbeid mellom

alle parter, og slike samtaler ber forekomme jevnlig og pa barnets premisser.

Bugge og Rekholt (2009) og Haugland et. al. (2015) konkluderer med at barns forstaelse av
sykdommen hjelper deres utvikling, samtidig som det bidrar til at barnets deltakelse og stotte

styrkes ut fra deres ressurser og behov.

Barn fra 6 til 12 ar har en forstaelse for det mest praktiske i hverdagen, og har derfor behov
for konkret informasjon. Dyregrov (2006) forklarer at barn i ovennevnte aldersgruppe er
under en tankemessig modningsperiode som utvikler forstdelse for hvordan kroppen
fungerer. Dette tillater at barnet kan forstd liv og ded pd en mer avansert mate enn ved
tidligere alder. Bugge og Rekholt (2009) refererer til forskning (Dvreeide, 20010g Holmsen,
2004) at barn i denne aldersgruppen er i storre grad selvbevisste, og klarer & fortelle sine
historier og erfaringer sammenhengende, men at de ofte trenger hjelp med a se sosiale
sammenhenger og hendelser, samt tydeliggjore enkelte poeng (Bugge og Rekholt, 2009).
Videre har de ofte vansker med & hindtere tanker og folelser (Faugli et. al., 2020 og Huang
et. al. 2020), og ved manglende intervensjon kan de som resultat slutte & stole pa voksne helt

(Dyregrov, 2012).

Mange folelser kan ogséd komme frem i ulike reaksjonsmenstre (Helseth og Ulfset, 2003).

Noen er tydelig, mens andre forblir skjult. Av erfaring sa har man vitnet at barn ofte kan
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veksle mellom tristhet, sinne, redsel, urolighet, latter, og/eller sek av narhet. Dette er
naturlig oppfoersel for barn i tidlig skolealder (Bergem, 2018). Alle monstre er en mate &
mestre en vond situasjon pé, og det er viktig at en helsesykepleier erkjenner bade folelser og

mestringsstrategier.

Ved 4 se, hore og forstd barnet 1 dets verden, med omsorgsfulle ord og fortellinger, kan vi
som helsesykepleiere hjelpe barn med 4 sette ord pé felelser, tanker og bekymringer. Reitan
og Schjelberg (2008) bekrefter at et barn som blir akseptert med sine foelelser og sitt

ubalanserte sinn, gir en felelse av samherighet og lettelse.

Ved moete med barnet ber helsesykepleier fremstd &pen og sperrende, slik at barnet tor &

fortelle og dele sine bekymringer uten at man fratar barnets ansvar, integritet og respekt.

Studiene til Golséter, Knuttson og Enskér (2020), Haugland et. al. (2015), samt Almulla og
Lewis (2020), viser til at barn ensker & bli sett, tatt hdnd om, og fulgt opp 1 vanskelige
situasjoner. Videre bekrefter Dyregrov (2006) at barn har behov for informasjon og stette

fra kjente profesjonelle voksne som de har tillit til.

Barn trenger a erfare at det ikke er farlig & snakke om vanskelige emner, og de taler & hore
vonde beskjeder nér de far stotte av, og har muligheten til & vaere sammen med, trygge
voksne (Bugge og Rekholt, 2018). Dette kan for eksempel vere forandringer i
sykdomsforlgpet. En helsesykepleier ber i en slik situasjon gjennomfere en betryggende
samtale, som formidler hap og viser forstielse for barns opplevelser. Videre er det nyttig a

stille ledende spersmél der hvor barnet sitter fast, samt gi betryggende, men realistiske svar.

5.1.2 Stettetiltak som helsesykepleier kan benytte ved diagnosetidspunktet

Ifolge veilederen til kommunal beredskapsplikt, sé skal den gjeldende kommunen ha
en utarbeidet kriseplan som gjelder akutt dedsfall og alvorlig sykdom i familien (Direktorat
for samfunnssikkerhet og beredskap, 2021).

I skolesammenheng har helsesykepleier, i samarbeid med l&rere, og andre tverrprofesjonelle

akterer mulighet til & vere aktive stottespillere for barnet og familien. Et slikt tilbud om

oppfelging kan formidles i samarbeid med lerere, og gjennom foreldremeter, hvor foreldre
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bes varsle skolen snarest ved sykdom og ulykker slik at de kan f& best mulig tilrettelagt

oppfelging (Bugge og Rekholt, 2009).

Ifolge Helsepersonelloven (2010), sd péaligger ansvaret for barn som parerende hos
kommunehelsetjenesten og spesialhelsetjenesten. Dette innebarer at helsesykepleierens
oppfelgingen er avhengig av et tett samarbeid med lerere og barneansvarlig ved forelderens

behandlingssted.

Samarbeidet mellom de ovennevnte akterer ber starte sd tidlig som mulig — allerede ved
diagnosetidspunktet — hvor det etableres en dialog med foreldrene om & involvere barnet
(Haugland et. al., 2015). Arsaken til dette er at barn som regel ikke ter & sperre om hjelp, i
tillegg til at mange barn ikke forstér at de trenger hjelp (Bugge og Rekholt, 2009).

Ved 4 bli kjent med familien og barnet i sin helhet, dets hverdag og omsorgssituasjon, hjelper
helsesykepleieren i sin kartlegging av barnets individuelle behov. Videre hjelper
samarbeidet med de ulike instansene, med skolelerere i spissen, & tilpasse barnets

undervisning der malet er & gi stotte og forhindre fraver fra skolen.

En helsesykepleier kan videre igangsette tiltak for & stimulere opprettholdelsen av barnets
rutiner og rytme (Bugge og Rekholt, 2009). Et godt samarbeid med foreldre (inklusivt
besteforeldre), venner og andre bidragsytere, er av stor betydning for forutsigbarheten. Det
er anbefalt & raskt gjenoppta vanlige rutiner i hjem og skole (Dyregrov, 2006). I tillegg kan
et organisert mote med andre barn, i samme alder og situasjon, bidra til nart samhold og

stotte fra noen som viser forstaelse for tanker, folelser og bekymringer.

Et eksempel pé et slikt tiltak er «treffpunkty», og bestir av samlingsbaserte grupper av barn
av samme alder og i lignende situasjon. «Smil»-grupper baseres ogsa pa forebyggende

samtaler for barn og unge i skoleander.

5.1.3 Stettetiltak som helsesykepleier kan benytte i behandlingsfasen

I tilfeller hvor barn opplever vansker med & forsta forelderens sykdomssituasjon, sa
kan en helsesykepleier foresla et avdelingsbesok pa behandlingsstedet hvor forelderen fér

behandling. Dette pa bakgrunn av barnets enske og foreldrenes samtykke. En slik orientering
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organiseres av barneansvarlig helsepersonell som er tilknyttet forelderens behandling.
Sistnevnte er lovpalagt & kartlegge og ivareta barns behov for informasjon og oppfelging
(Helsepersonelloven, 2010). Et slikt samarbeid kan resultere i bedre forstielse for

sykdommen og redusere barnets angstsymptomer (Bergem, 2018).

Det er oppsiktsvekkende funn som viser til at sykepleiere knyttet til pasientens behandling
erkjenner at de har utilstrekkelig kompetanse og begrenset kunnskap i mete med parerende
barn (Holmberg et. al., 2020). De frykter involvering og feiling (Tafjord, 2020). Det vil
derfor vere nyttig for barnet & ha en helsesykepleier som en kontaktperson de har tillit til,

og som kan i slike tilfeller forberede barnet til besoket.

5.1.4 Stettetiltak som helsesykepleier kan benytte i en eventuell palliativ fase

Kontinuerlig oppfelging av barnet er viktig i en palliativ fase. Dette inneberer
jevnlige samtaler med barnet, og en eventuell iverksettelse av situasjonstilpassede tiltak. Et
eksempel pa dette er & veilede foreldrene om hvordan de kan formidle informasjon til barnet
ved en kritisk forandring i tilstanden til den syke forelderen, eller forestdende ded. Dersom
foreldrene ensker bistand, s& kan en helsesykepleier formidle ovennevnte informasjon pa
bakgrunn av barnets alder og utvikling. Man kan benytte beker, fortellinger eller tegninger
til 4 illustrere situasjonen. I noen tilfeller kan det ogsé vere behov & involvere andre akterer,
som psykolog. Slik viser en helsesykepleier familien stotte, og danner et godt fundament for

barns ivaretakelse.

5.2 Barns livskvalitet og mestringsstrategier

Ved hjelp av omsorg og lerdom, s utvikles alle til & bli unike individer. Barn som
er under forming, lager s@regne premisser for den hjelpen vi gir. Samtidig understreker
Bugge og Rekholt (2009) at uavhengig av alder, modning og utvikling, s er det viktig for
en helsesykepleier & beskrive og forstd alle barn ut fra et kompetanseperspektiv, og ikke fra
et mangelperspektiv. Slik setter vi lys pd barnets ressurser og kan videre formidle
informasjon om relevante frivillige organisasjoner og stetteordninger som kan fremme

mestringsressursene til barnet.
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Basert pd barnets aktuelle behov, sd kan helsesykepleier tilby barnet deltakelse i1 ulike
samtalegrupper og familieprogram. Blant annet «tibir», «familiesamtaleprogrammet» og
«familiehjelperen», «robust». Her kan barn, gjennom samtaler, veiledning, lek og andre
aktiviteter, fa god og praktisk stette med tilrettelagte rutiner. Disse tilbud inkluderer ogsa
forebyggende tiltak for barn og unge i skolealder, og deres familier, som sliter med
bekymringer og redsel av ulike arter. Barn kan fa mulighet for samtaler bade alene og
familien. Et viktig mal her er at barnet far en forstaelse av sykdommen, som bidrar til at de
kan ha et bedre hverdagsliv, samtidig som de kan delta og stette den syke ut fra egne

ressurser og behov (Haugland et. al., 2015).

Ifolge Faugli et. al (2020) og Huang et. al. (2020) s& kan en uhelbredelig sykdom ofte
komplisere kommunikasjonen hos mange familier. Det er derfor ikke uventet at sykdommen
svekker foreldreevnen til & formidle trygghet og informasjon, samt imetekomme barnets
daglige behov (Bergem, 2018). For & kunne héndtere utilstrekkeligheten og utfordringene,
sa blir veiledning, praktisk avlastning og psykososial stette anbefalt av helsesykepleiere
(Bugge og Rekholt, 2009). Dyregrov (2012) konkluderer ogsd med at barn opplever
mestring og vekst nér foreldrene selv fér styrket sin omsorgskapasitet. Resultatet er positive
interaksjoner mellom barn og foreldre, som pa sin side gjor at barn foler seg tryggere og

deres mestringsressurser er styrket (Bugge, Helseth og Darbyshire, 2008).

Ved a mestre slike vanskelige hendelser, modner disse barn tidligere enn sine jevnaldrende.
Videre i livet prioriterer de ogsa annerledes som folge av at de fér et nytt perspektiv pa livet.
Som regel sé blir de mer reflekterende, og kan sies & vaere opptatte av andre omrader enn
sine jevnaldrende. De verdsetter familien og nuet. Dessverre er det slik at de kan miste noe
av ungdomstiden sin, men de vil som regel komme styrket ut av det ved & oppseke venner
som tilbyr bade stotte og tilnerming. Dette kan sies a vaere basert pa de nye erfaringene som

resulterer i et enske om & skape ny mening i livet (Dyregrov, 2012).
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6.0 Oppsummering

Erfaring viser at barn er sterke og motstandsdyktige nar de er omringet av kjerlighet,
omsorg og kloke voksne, som ogsé er handlings- og forstaelsesfulle. S& lenge barns sterkeste
ressurser blir styrket med oppmerksomhet og positivitet, sa blir deres vei mot det ukjente
lettere & navigere. Dette slik at barn utvikler egenverd og motstandskraft, og far et godt liv

senere.
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