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Nar mor eller far skal dg av kreft: En litteraturstudie om mestring hos

ungdom som pargrende

Hvert ar opplever 700 barn i Norge at en av deres foreldre dgr av kreft.
Selv om barn og unge er en pargrendegruppe som trenger spesiell
oppmerksomhet, har det vert lite forsket pa barn som pargrende. 1 2010
kom det nye lovbestemmelser med hensikt a sikre at mindrearige barn

som pargrende blir ivaretatt.

Hensikten med litteraturstudien er a fa gkt kunnskap om ungdommers
mestring som barn til pasienter med uhelbredelig kreft i palliativ fase av

sykdommen.

Hvordan tilrettelegge for mestring hos ungdom som pargrende i

palliativ fase?

Litteraturstudie, hvor utvalgte forskningsartikler, litteratur fra faghgker
og kunnskaper fra egen praksis er brukt for a svare pa

problemstillingen.

Det ble funnet seks relevante forskningsartikler som belyser mestring

hos ungdom med foreldre som har kreft i palliativ fase.

For a tilrettelegge for mestring hos ungdom som pargrende i palliativ
fase ma helsepersonell vaere mer synlige. Familien ma fglges opp og
ungdommers behov for ivaretagelse ma vektlegges. Det bgr undervises
om barn og unge som pargrende i sykepleieutdanningen for & heve

kunnskapsnivaet.

Ungdom som pargrende, kreft hos foreldre, aleneforsgrger, palliasjon,

mestring, uhelbredelig kreft
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When mom or dad is going to die of cancer: A literature review about
coping among adolescents of impaired parents

Each year 700 children in Norway experience parental death because of
cancer. Although children with impaired parent needs special attention,
there has been little research on this topic. In 2010 new legal provisions
where maid, aimed at ensuring that minor children of impaired parents

gets safeguarded.

The purpose of the literature study is to gain more knowledge about
adolescents coping as children of patients with incurable cancer in the

palliative phase of the disease.

How to facilitate coping among adolescents of impaired parents in the

palliative phase?

Literature study, where selected research articles, literature and

knowledge from own practice is used to reply the research question.

It was found six relevant research articles that illustrate coping in

adolescents whose parents have cancer in palliative phase.

In order to facilitate coping among adolescents of impaired parents in
palliative care, healthcare providers need to be more visible. The family
must be followed up and the adolescents’ needs of safeguarding must
be emphasized. It should be taught about children and adolescents of

impaired parents in nursing education to raise the level of knowledge.

Adolescents of impaired parents, parental cancer, single parent,

palliative care, coping, incurable cancer
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1.0 Innledning

Hvert &r opplever 700 barn i Norge at en av foreldrene der av kreft (Syse, Aas & Loge, 2012).
Dette betyr at mange barn lever med en kreftsyk forelder i palliativ fase av sykdommen. I
folge verdens helseorganisasjon (2015) skal palliativ omsorg ikke bare rettes mot pasienten,
men mot hele familien til den som er rammet. Barn og unge er en parerendegruppe som
trenger spesiell oppmerksomhet (Sateren, 2010, s. 252). Til tross for dette har det veert lite
fokus pa barn som parerende innen forskning, spesielt pa barn av foreldre med somatiske
sykdommer (Ytterhus, 2012, s. 23-24). I januar 2010 kom det nye lovbestemmelser med
hensikt & sikre at mindreérige barn som pargrende blir identifisert og at informasjons- og
oppfolgingsbehovet deres blir ivaretatt. Helsepersonell er na pliktet til & ivareta barn som
parerende, og helseinstitusjoner i spesialisthelsetjenesten skal ha barneansvarlig personell
(Helsedirektoratet, 2010). Mine meter med mindrearige barn som péarerende av kreftpasienter
gjennom praksis og arbeid pa sykehus har vert preget av usikkerhet. Dette gjelder spesielt
ungdommer. Min opplevelse er at det er vanskelig & forholde seg til parerende 1 denne
aldersgruppen. Mine kunnskaper om hvordan de opplever situasjonen og hvordan en ber
tilnerme seg ungdommer som pérerende er liten. P4 bakgrunn av dette er det 1 denne

oppgaven valgt 4 belyse temaet ungdom som parerende.

1.1 Hensikt

For at lovendringene i forhold til barn som pargrende skal ha gnsket effekt kreves det at
helsepersonell har kunnskaper om barns behov, utvikling og avvik, samt foreldrefungering og
familiesamspill (Haugland, Ytterhus & Dyregrov, 2012, s.14). Hensikten med denne
litteraturstudien er & fa gkt kunnskap om ungdommers mestring som barn til pasienter med
uhelbredelig kreft i palliativ fase av sykdommen. Kunnskapen kan brukes av sykepleiere og
annet helsepersonell for & bedre forsta og hjelpe ungdommer som pargrende nar mor eller far

er uhelbredelig kreftsyk.

1.2 Problemstilling

Hvordan tilrettelegge for mestring hos ungdom som pargrende i palliativ fase?



1.3 Avgrensning

Litteraturstudien vil omhandle ungdom i alderen 13-18 ar. Ungdom som pargrende til
palliative pasienter er en spesielt sarbar gruppe. Ungdomstiden er en turbulent tid hvor en
lasriver seg fra foreldre og skaper sin egen identitet (Melcher, Sandell & Henriksson, 2015).
Palliativ fase av kreftsykdom er ofte forbundet med mange og langvarige sykehusinnleggelser
pa grunn av smerter og andre plagsomme symptomer (Helsedirektoratet, 2015). Det blir ikke
fokusert pa en spesiell kreftsykdom hos foreldre, men pa generell palliasjon i kreftomsorgen,
da sykdomsforlgpet for hver enkelt pasient utarter seg ulikt uavhengig av hvilken
kreftsykdom det er snakk om (Helsedirektoratet, 2015). Nar forelderen som far uhelbredelig
kreft er aleneforsgrger, skaper det spesielle utfordringer. Det fokuseres derfor spesielt pa

mestring hos ungdommer av enslige foreldre med kreft.

1.4 Begrepsavklaring

Ungdom som pargrende
Ungdom som pargrende blir i denne oppgaven brukt som betegnelse pa mindrearige barn

mellom 13-18 ar med foreldre som mottar palliativ behandling.

Palliativ fase

Palliasjon er & forebygge og lindre lidelse gjennom tidlig identifikasjon og behandling av
smerte og andre fysiske, psykososiale og dndelige problem, slik at pasienten og pasientens
familie far bedret livskvalitet. Den palliative fasen starter ndr det erkjennes at sykdommen er

uhelbredelig, og avsluttes ndr pasienten der (Helsedirektoratet, 2015).

Mestring
Lazarus og Folkman (1984, s. 141) definerer mestring som skiftende kognitive og
atferdsmessige anstrengelser som mennesker gjer kontinuerlig for a handtere spesifikke indre

og/eller ytre krav. Kravene er anstrengende eller overstiger ressursene personen har.



1.5 Disposisjon

Oppgaven starter med en innledning til temaet og bakgrunn for valg av problemomrade.
Hensikten med oppgaven og problemstillingen blir presentert. Kapittel 2 inneholder en
presentasjon av aktuell teori for oppgaven. Det redegjares for ungdom som pargrende og
lovverk i forhold til temaet. Antonovsky sin teori om mestring og Benner og Wrubel sin
omsorgsteori blir brukt som teoretisk referanseramme for oppgaven. | kapittel 3 blir det
redegjort for aktuelle forskningsmetoder og beskrevet hvordan litteraturseket er gjennomfart.
Videre presenteres resultatet av litteratursgket i kapittel 4. | oppgavens drgftingskapittel
diskuteres problemstillingen i lys av teori, forskning og egne synspunkter. Oppgaven avsluttes

med en konklusjon som svarer pa problemstillingen.



2.0 Teori

2.1 Ungdom som pargrende

2.1.1 Ungdomsalderen

Ungdomsalderen er en tid hvor man gér over fra & vare barn til voksen og kan derfor kalles
for en overgangsfase. Ungdommer har fortsatt elementer av barndommen i seg, samtidig som
de begynner & skape en voksentilverelse. Ungdomstiden er en viktig alder 1
livslopsperspektivet, da mange valg som har betydning for voksenlivet blir tatt (Tetzchner,
2012, s. 679). I sammenheng med puberteten og de fysiske forandringene som skjer med
kroppen i ungdomsérene, gker emosjonaliteten. Ungdommer bekymrer seg mer enn yngre
barn, og opplever flere hendelser som emosjonelt negative (Tetzchner, 2012, s. 681).
Dessuten reflekterer en over og stiller spersmél ved innholdet og meningen med livet pa en
annen mate enn en gjorde da en var yngre. Ungdommer utvikler sin identitet, de utforsker og
velger mellom ulike verdier og holdninger. Gjennom dette finner de sin plass som voksne og
selvstendige 1 samfunnet (Tetzchner, 2012, s. 682). En av de mest omfattende omstillingene
som skjer 1 sosiale relasjoner 1 ungdomsérene, er losrivelsen fra foreldre (Tetzchner, 2012, s.

689).

2.1.2 Nar mor eller far har uhelbredelig kreft i palliativ fase

Kreft brukes som en felleshetegnelse pa omtrent 200 sykdommer som har mange fellestrekk,
men ogsa store ulikheter (Grasdal, u.a.). Selv om mange blir friske av kreft, er det ogsa mange
som dgr av sykdommen. I palliativ fase av kreftsykdom finnes det ikke behandling som kan
gjore pasienten kreftfri (Grov, 2010, s. 272). Denne fasen er preget av akutte tilstander og
komplikasjoner som forer til hyppige innleggelser, da det kreves rask vurdering og
behandling. Pasientene har ofte komplekse symptombilder som kan endres raskt og hyppig
med bakgrunn i fysiske, psykiske, sosiale og eksistensielle forhold. Pasientens fysiske
funksjon reduseres og organfunksjoner svikter, noe som forer til et ekt hjelpe- og pleiebehov

(Helsedirektoratet, 2015).

Uhelbredelig kreft hos foreldre er en stor pakjenning for ungdommer og forer med seg
psykologiske og emosjonelle reaksjoner samt sosiale og eksistensielle utfordringer. Frykt,
sorg og usikkerhet er folelser som preger hverdagen (Dyregrov, 2012, s. 48). Ungdommer

som opplever at foreldre blir alvorlig syke er en utsatt gruppe i en vanskelig periode. Det er



utfordrende a4 matte balansere sine behov for & lesrive seg fra foreldre, samtidig som en

onsker & vare til stede for den syke forelderen (Sateren, 2010, s. 252).

Ungdommer med enslige kreftrammede foreldre

| falge Helsedirektoratet (2010) ma helsepersonell rette et serlig fokus pa mindrearige barn
av pasienter som er alene om omsorgen. Nar en av foreldrene blir rammet av kreft i familier
med to foreldre, kan den friske forelderen ta seg av barna og det praktiske i husstanden.
Kreftsyke enslige forsargere er i en helt annen situasjon da en ikke automatisk har en frisk
voksen som kan ta seg av det en ikke selv klarer. Det kan ogsa veere svart tungt og vanskelig
a snakke med barna om kreftsykdommen nar en er alene som voksen (Behar & Lewis, 2015,
s. 430). I tillegg til de psykiske belastningene det er & ha en alvorlig kreftsyk forelder, kan
barn av pasienter som er aleneforsgrgere miste den eneste forelderen de har. Hva som skal
skje med dem nar forelderen dar, hvor de skal bo og hvem som skal ha ansvaret for dem er

problemstillinger som kommer opp (Jensen & Dahl, s. 141).

2.1.3 Lover og nasjonale retningslinjer

Lovendringene som ble iverksatt i forhold til barn som pargrende i 2010 omfatter
Helsepersonelloven og Spesialisthelsetjenesteloven. Helsepersonell skal i fglge
helsepersonelloven (1999) 8 10 a ivareta behovet for informasjon og ngdvendig oppfelging
som barn har som fglge av at de har foreldre med psykisk sykdom, rusmiddelavhengighet
eller alvorlig somatisk sykdom. I tillegg har Stortinget i § 25 vedtatt at taushetsbelagte
opplysninger kan gis til samarbeidende personell nar det er ngdvendig for & ivareta behovene
til pasientens barn. Dette gjelder sa fremt ikke pasienten motsetter seg det.
Spesialisthelsetjenesteloven (1999) 83-7 a lovfester at helseinstitusjoner i
spesialisthelsetjenesten skal ha tilstrekkelig barneansvarlig personell. Bestemmelsen om
lovendringene har som formal at barna skal kunne fortsette i barnerollen, uten & matte pata
seg voksenoppgaver pa grunn av at foreldrene ikke kan ivareta omsorgsfunksjonen
tilstrekkelig. Dersom barn har foreldre med en helsetilstand som kan medfare usikkerhet,
bekymring, sarbarhet eller mestringsproblemer hos barna, ma helsepersonell sgrge for a
undersgke i hvilken grad barna har behov for informasjon og oppfelging (Helsedirektoratet,
2010).

Pa bakgrunn av lovendringene i 2010 ble det startet et prosjekt for a gi ny kunnskap om barn

med foreldre som er pasienter i spesialisthelsetjenesten. Resultatene fra dette prosjektet viser



store mangler blant helsepersonell pa oppfalging av barn som pargrende til tross for
forankringen i loven. Kapittel 8 om spesialisthelsetjenesten er spesielt interessant for denne
oppgaven. Det blir pa bakgrunn av funnene anbefalt at de lovpalagte forpliktelsene i
spesialisthelsetjenesten blir kvalitetssiktet, at systematisk arbeid med & implementere
lovendringen blir sikret og at systematisk rapportering om arbeid med barn og familier bar
prgves ut (Ruud et al., 2015).

2.2 Antonovsky sin teori om salutogenese

I 1979 presenterte Antonovsky for farste gang begrepet salutogenese, en tilneerming hvor
fokuset er pa hva som skaper god helse. En motstandsteori til patologien, hvor man sgker etter
arsaker og risikofaktorer for sykdom og uhelse. Et salutogent perspektiv er rettet mot a
forsgke a avdekke mysteriet om hvordan noen mennesker, til tross for hgy stressbelastning,
overlever og klarer seg bra (Antonovsky, 2012, s. 16). Den salutogene tilnermingen farer til
en dypere forstaelse og mer kunnskap, men den er ikke en garanti for at man finner en lgsning
pa alle problemer (Antonovsky, 2012, s. 29-30). En salutogen tankegang tvinger frem

mestringsteorier, og er en forutsetning for mestring (Antonovsky, 2012, s. 37).

Opplevelse av sammenheng

Antonovsky kom opp med begrepet «opplevelse av sammenheng» gjennom sin salutogene
tankeméite. Han sa behov for et begrep som forklarte hva som utgjer en generell
motstandsressurs, som ikke forutsatte kunnskap om faktiske virkninger og som kunne gi en
forstaelse av hvordan noen ting kan fungere som en motstandsressurs (Antonovsky, 2012, s.

16-17). Antonovsky (s. 41) definerer opplevelse av sammenheng slik:

Opplevelse av sammenheng er en global innstilling som uttrykker 1 hvilken grad man
har en gjennomgéende, varig, men ogsa dynamisk felelse av tillit til at (1) stimuli som
kommer fra ens indre og ytre miljo, er strukturerte, forutsigbare og forstaelige, (2) man
har ressurser nok til rddighet til & kunne takle kravene som disse stimuliene stiller, og

(3) disse kravene er utfordringer som det er verd & engasjere seg i.

Min forstaelse av dette er at opplevelse av sammenheng er en persons subjektive folelse av

mestring, nar kravene som stilles oppleves som overkommelige.



Opplevelse av sammenheng har i folge Antonovsky (2012, s. 39-41) tre kjernekomponenter:
begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet.

Begripelighet
Begripelighet er en opplevelse av at det man blir utsatt for er kognitivt forstaelig, det oppleves
som sammenhengende, strukturert og klart. Mennesker med hey grad av begripelighet har en

forventing om at det de blir utsatt for skal vaere forutsigbart.

Handterbarhet
Handterbarhet er opplevelsen av 4 ha tilstrekkelige ressurser, som en selv eller andre har

kontroll over, til 8 kunne handtere kravene som kommer.

Meningsfullhet
Meningsfullhet vil si at livet er forstaelig rent folelsesmessig, at det er verdt a bruke krefter,
engasjement og innsats pa problemer og krav. Man ser pa utfordringer som meningsfulle

utfordringer, og ikke belastninger.

2.3 Benner og Wrubel sin omsorgsteori

I folge Benner og Wrubel (1989, s. 1) er det & ha omsorg at mennesker, situasjoner, prosjekter
og objekter betyr noe for en. Dersom man skal leve i en differensiert verden hvor noen ting
virkelig betyr noe, mens andre ting er mindre viktige eller ikke viktige i det hele tatt, er
omsorg vesentlig. Omsorg er et hensiktsmessig begrep for & beskrive et bredt spekter av
relasjoner, romantisk kjerlighet, foreldres kjeerlighet, & ha omsorg for arbeid og omsorg for

pasienter.

Omsorg angir bade hva som vil vare stressende og hva som vil regnes som mestring. Stress 1
forhold til relasjoner til andre mennesker, objekter, situasjoner og prosjekter vil kun oppsté
dersom de betyr noe for en. Omsorg setter derfor mennesker i risiko og sarbarhet. En

situasjon kan ikke oppleves stressende dersom en ikke bryr seg eller er likegyldig.
Mennesker far motivasjon og retningslinjer ved at omsorg skaper en verden og lager

meningsfulle skillelinjer. Meningsleshet, en tilstand uten omsorg, og manglende tilherighet,

er tilstander hvor man i stor grad mangler handlingsalternativer. Ingenting oppleves som mer
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eller mindre viktig fordi alt oppleves som likeverdig. Det er ingenting som virkelig betyr noe.
Personen er pd denne maten fri for bekymringer og tilknytninger, men friheten er negativ.
Alle valgmuligheter fremstar som like troverdige, og det finnes ikke retningslinjer til & velge

noe fremfor det andre.

Stress

Benner og Wrubel (1989, s. 59) definerer stress som forstyrrelse i det meningsfulle,
forstaelsesfulle og den normale funksjonen, slik at en opplever skade, tap eller utfordring, noe
som krever sorg, fortolkning eller nye ferdigheter. Benner og Wrubel ser pa stress som et
uunngaelig resultat av & leve i en verden hvor man bryr seg om noe. Stress kan ikke alltid

unngés eller “kureres”.

Mestring

Mestring er det man gjor med forstyrrelsene som stress inneberer. Ulike former for mestring
kan vaere a sgke etter relevant informasjon, a prave & endre maten en tenker om en stressende
situasjon og a prove 4 fa seg til & tenkte bedre eller annerledes uten & endre situasjonen eller
hvordan en tenker pa den. Benner og Wrubel (1989, s. 2) mener at den avgjerende

forutsetningen for mestring er omsorg.
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3.0 Metode

3.1 Litteraturstudie som metode

En litteraturstudie er en systematisering av litteraturen innenfor et valgt tema (Forsberg &
Wengstrom, 2013, s. 30). Det a systematisere vil si & samle inn, gé kritisk gjennom og
sammenfatte litteratur (Magnus & Bakketeig, 2000, s. 37). Systematiske litteraturstudier er
sveert detaljerte litteraturstudier hvor hensikten er & ga gjennom alle tilgjengelige data innen et
tema. P4 grunn av liten tid og ressurser er det i denne oppgaven ikke mulig & utfore en
komplett systematisk litteraturstudie. Det er derimot mulig & tilstrebe en systematisk
tilneerming (Aveyard, 2014, s. 2-3). Metoden som brukes 1 denne oppgaven er generell
litteraturstudie. Ved generell litteraturstudie blir ikke alle tilgjengelige data gjennomgatt, men
utvalgte studier blir analysert og sammenfattet pa en systematisk méate (Forsberg &
Wengstrom, 2013, s. 25). I tillegg til de utvalgte studiene, er det anvendt litteratur fra

fagbeker og kunnskaper fra egen praksis for & belyse problemstillingen

3.2 Ulike forskningsmetoder

| falge Aubert (1985, s. 196) er metode et hvilket som helst middel man bruker for a lgse
problemer og komme frem til ny kunnskap. Han omtaler metode som en framgangsmate.
Valg av metode avhenger av hva en gnsker & undersgke og hva som er praktisk
gjennomfgrbart (Dalland, 2012, s. 112-114).

Kvalitativ metode

Kvalitative metoder brukes for & fa kunnskaper om meninger og opplevelser som ikke kan
tallfestes eller males. Resultatet blir mange opplysninger om fa undersgkelsesenheter og man
far dybdekunnskap om et tema. Kvalitative metoder skal formidle forstaelse og gir kunnskap
om det som er seregent, spesielt eller avvikende (Dalland, 2012, s. 112-113).
Fenomenologisk design, etnografisk design og aksjonsforskning er eksempler pa
forskningsdesign med kvalitativ metode (Thidemann, s. 74). | denne oppgaven er det lagt vekt
pa forskning med kvalitativ tilnserming. Forskning som gar i dybden og beskriver erfaringer

og opplevelser gir kunnskap som kan brukes til & forstd ungdommers mestring.
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Kvantitativ metode

Kvantitative metoder brukes for & samle inn malbare data i form av tall slik at en kan foreta
ngyaktige regneoperasjoner. Breddekunnskap kjennetegner kvantitative metoder, man
undersgker i bredden og resultatet er et lite antall opplysninger fra mange
undersgkelsesenheter. Ved bruk av kvantitative metoder gnsker en a fa frem representative
data og formidle forklaringer (Dalland, s. 112-113). Forskningsdesign med kvantitativ
tilneerming som metode er blant annet randomisert kontrollert studie (RCT), kohortstudie og
kasuskontrollstudie (Thidemann, s. 73). Det er i denne oppgaven valgt & bruke en kvantitativ
studie for a belyse problemstillingen. Studien er en tverrsnittstudie, det samles inn et lite

antall data fra flere informanter som settes opp mot hverandre.

Systematisk oversikt

Ved systematisk oversikt bruker forfatterne en systematisk og apen fremgangsmate for a
finne, vurdere og oppsummere flere enkeltstudier innen samme tema. Resultatet er en
oversiktsartikkel som gir oversikt over tilgjengelig forskning og kvaliteten pa denne
(Nortvedt, Jamtvedt, Graverholt, Nordheim & Reinar, 2012, s. 135). Det er i denne oppgaven
brukt en oversiktsartikkel, Phillips (2014). Artikkelen gir en god oversikt over forskning

innen temaet, som bidrar til & lafte oppgaven med ulike synspunkter og problemomrader.

«Mixed methods»

Kvantitative og kvalitative metoder har forskjellige styrker og svakheter. Ved & kombinere de
to tilnsermingene kan man veie opp for svakhetene det er med & kun bruke en metode. Dette
kalles metodetriangulering, og gir en mer helhetlig, nyansert og perspektivrik forstaelse.
Dersom data fra de ulike metodene samsvarer, gir det et sterkt argument for at resultatene er
gyldige og et godt kunnskapsgrunnlag (Thidemann, 2015, s. 79). | helse- og sosialsektoren
finnes det mange sammensatte problemstillinger, noe som krever forskjellige tilnaerminger.
Bruk av «mixed methods» kan bidra til & finne svar pa slike problemstillinger og en ser en

sterk vekst av denne metoden i helseforskning (Kaarbg, 2009).
3.3 Litteratursgk

Databasene CINAHL og ProQuest ble brukt for a sgke etter relevante forskningsartikler.
CINAHL ble valgt pa grunn av dekningen av sykepleie og tilgrensende fag (Thidemann,
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2015, s. 85). ProQuest ble valgt pa grunn av tilgangen til tidsskrifter innen sykepleie, medisin,
helseadministrasjon og psykologi (Hggskolen Stord/Haugesund, 2016).

Det ble benyttet sgkeord som databasene har i sitt emneordsystem. CINAHL Headings i
CINAHL og MeSH i ProQuest. Emneordene ble funnet gjennom Svemed+.

Norsk ord MeSH

Barn som pargrende Children of impaired parents
Palliasjon Palliatice Care

Ungdom Adolescent

Andre sgkeord som ble benyttet for & avgrense sgkene var advanced cancer, young, children,
cope, parental, parental cancer, metastatic.

Inklusjonskriterier ble brukt for & avgrense sgket og stille krav til litteraturen. Sgket ble
avgrenset til artikler med engelsk sprak pa grunn av forstaelse og at de fleste forfattere velger
a publisere studiene i engelskspraklige tidsskrift. Kun artikler publisert innen de fem siste
arene ble inkludert, som anbefalt av blant annet AORN og NOKUT (Staren, 2013, s. 60).
Sekene gjort i CINAHL ble avgrenset til kun forskningsartikler («research article») da det var
denne publikasjonstypen som var gnskelig. Se vedlegg | for en detaljert oversikt over
sgkehistorikk.

En av artiklene som er inkludert i litteraturstudien ble ikke funnet gjennom de farste sgkene.
Det var gnskelig a finne studier som omhandlet ungdommer eller barn med aleneforeldre med
kreft i palliativ fase. Pa grunn av sveert lite forskning pa dette innsnevrede omradet ble det
apnet opp for studier eldre enn fem ar. Pa dette sgket ble sgkeordene single parent families,
cancer brukt i tillegg til sgkeordene nevnt ovenfor. Willis, Peck, Sells og Rodabaugh (2001)
ble funnet gjennom dette litteratursgket. Pa bakgrunn av at denne studien tar opp et sveert
viktig tema som er lite forsket pd, er det valgt & inkludere den i oppgaven til tross for at den er
fra 2001. Det er gjort en vurdering om at funnene i studien er relevante og kan bidra til gkt

kunnskap om denne pasient- og pargrendegruppen.
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3.4 Etiske vurderinger

Nér en forfatter utgir andres arbeid som sitt eget, kalles det plagiat og regnes som fusk.
Akademisk redelighet er det motsatte av plagiat, og kjennetegnes ved at forfatteren lar leseren
ta del i refleksjoner som er gjort om valg av litteratur og hva de ulike kildene gir til oppgaven.

En skal referere til kilder som er brukt, slik at leseren lett kan finne frem til de samme kildene.

Gjennom forskning pa mennesker blir personopplysninger behandlet, noe som krever etiske
overveielser og ryddig bruk. Forskningsetikk er et omrade av etikken og handler om & ivareta
personvern og sikre troverdigheten av forskningsresultatene 1 planlegging, gjennomfering og
rapportering av forskning. En skal unnga at forskningsdeltagere blir skadet eller opplever
unedvendige belastninger, og enkeltpersoners integritet og velferd ma ikke vike for

forskningens méil (Dalland, 2012, s. 65-96).

De etiske retningslinjene 1 Helsinkideklarasjonen blir brukt 1 store deler av verden (Forde,
2014). Denne oppgaven omhandler barn i alderen 13-18. Mindrearige barn er i en sarbar
gruppe i sammenheng med forskning (Council for International Organizations of Medical
Sciences, 2002). Forskning pé sérbare grupper er kun etisk forsvarlig dersom kunnskapen
ikke kan tilegnes ved & forske pd mindre sdrbar gruppe. Forskningen som gjores pa sirbare
grupper skal ta hensyn til gruppens helsemessige behov og gruppen skal kunne dra nytte av

kunnskapen som tilegnes som folge av forskningen (The World Medical Association, 2013).

3.5 Kildekritikk

De metodene som brukes for a fastsla om en kilde er sann er kildekritikk (Dalland, 2012, s.
67). Kildekritikk er & vurdere og karakterisere litteraturen som er benyttet. Gjennom
kildekritikk reflekteres det over hvilken relevans og gyldighet valgt litteratur har nar det
gjelder & belyse problemstillingen (Dalland, 2012, s. 72). For a sjekke om resultatene i
forskningsartiklene som ble funnet i litteratursgket kan stoles pa, ble det valgt a bruke
sjekklister fra Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten (Kunnskapssenteret, 2015). Se

vedlegg 2 for eksempel pa kildekritikk.
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4.0 Resultat

4.1 Presentasjon av forskningsartikler

Maintaining everyday life in a family with a dying parent: Teenagers’ experiences of adapting
to responsibility

Melcher, Sandell og Henriksson, 2015
Hensikt: Beskrive og undersgke hvordan ungdommer blir pavirket folelsesmessig og hvordan
de prover a tilpasse seg hverdagslivet i familien nar de har en deende forelder.
Metode og utvalg: Det er brukt kvalitativ metode for & belyse problemstillingen. 10
tendringer, 7 gutter og 3 jenter i alderen 14-19 ér ble intervjuet individuelt.
Resultat: Ungdommene ble sterkt pavirket av foreldrenes sykdom, samtidig som de selv var 1
en sarbar utviklingsperiode av livet. De tok pé seg ansvaret for & opprettholde familielivet og
a stotte foreldrene og sesknene sine. Mangel pa tilstrekkelig informasjon og stette gjorde at
ungdommene matte gjette og tolke hvordan tilstanden til den syke forelderen var. Dette forte
til usikkerhet, ensomhet og en lite forutsigbar fremtid.
Konklusjon: Helsepersonell ber stette pasienter i 4 ha en &pen kommunikasjon om
sykdommen med barn 1 tendrene. Det er behov for et stottende apparat rundt familien nar en

av foreldrene er dgende.

Parental palliative cancer: psychosocial adjustment and health-related quality of life in
adolescents participating in a German family counselling service
Kiihne et al., 2012
Hensikt: Identifisere forskjeller i psykososial tilpasning og helserelatert livskvalitet blant
ungdom og unge voksne med foreldre som lider av palliativ kreft versus kreft 1 andre stadier.
Hensikten var ogsé a knytte psykososial tilpasning og helserelatert livskvalitet til unges
mestring.
Metode og utvalg: Studien er en tverrsnittstudie, og det er brukt en kvantitativ metode.
Informantene i studien var foreldre med kreft og deres barn. Pasientene besto av 49 menn og
kvinner i alderen 29-65 ar. Barna til foreldrene med kreft var 86 ungdommer i alderen 11-21
ar.
Resultat: Ungdommer med foreldre i den palliative fasen av kreft hadde betraktelig mindre
psykososiale problemer og generelt bedre helserelatert livskvalitet. Det var ingen vesentlig

forskjell pa gruppene i forhold til frekvensen og effekten av mestring.
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Konklusjon: Studien viser at ungdommer har problemer gjennom hele sykdomsprosessen til
foreldre. Det blir foreslatt at familier som er rammet av kreft ber fé tilbud om

radgivningstjenester som fokuserer pd familiefungering og ungdommers mestring.

The adolescent’s experience when a parent has advanced cancer: A qualitative inquiry
Phillips og Lewis, 2015

Hensikt: Undersgke hvordan livet til ungdommer blir pavirket av at en av foreldrene far
uhelbredelig kreft.
Metode og utvalg: Det er brukt en kvalitativ metode for & belyse temaet. Ungdommer med
kreftrammede foreldre i alderen 11-15 &r ble intervjuet.
Resultat: Kjernen i resultatet av studien var: & tilstrebe et normalt liv med kreft, som
involverte fem hovedomrader: & fole tyngden av verden pa mine skuldre; kreft forandrer alt;
konfrontere eller komme seg bort fra kreften; & snakke om det; og kreftens positive sider ...
jeg lerte.
Konklusjon: Funnene i studien belyser hvordan ungdommer mestrer foreldrenes
uhelbredelige kreft, og hvordan de prover a fortrenge tanker om sykdommen, selv om de er

klar over at den allikevel er til stede.

Adolescents living with a parent with advanced cancer: A review of the literature
Phillips, 2014

Hensikt: Gjore en systematisk analyse av litteraturen som undersgker opplevelsene og
erfaringene til foreldre diagnostisert med uhelbredelig kreft og deres ungdommer.
Metode og utvalg: Artikkelen er en oversiktsartikkel. Kvantitative, kvalitative og studier med
blandede metoder mellom 2000 og 2013 ble analysert. Artikler oppfattet som banebrytende pa
dette omradet ble inkludert til tross for at de var eldre enn fra 2000.
Resultat: Atten studier mette kriteriene som ble oppsatt, noe som indikerte det begrensede
antallet av studier innen dette emnet. Artiklene ble oppsummert i tabeller ved & bruke disse
kategoriene: pavirkningen pa familien og foreldrerollen, pavirkningen pd barn/ungdom og
intervensjoner for familier som er rammet av uhelbredelig kreft.
Konklusjon: Funnene kan hjelpe helsepersonell & forstd hvordan foreldre med uhelbredelig

kreft og deres barn opplever situasjonen de er i og hva de gjor for 4 tilpasse seg den.

«There Is Still So Much Ahead of Us»—Family Functioning in Families of Palliative
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Cancer Patients
Kiihne et al., 2013

Hensikt: Undersgke familiefunksjonen i forhold til foreldres stadier av kreftsykdom, og &
analysere forskjellene mellom familier med foreldre i palliativ fase versus andre
sykdomsstadier. Undersgke og analysere familiemedlemmers perspektiv i familier med
ungdommer og hvor en av foreldrene er diagnostisert med kreft.

Metode og utvalg: Det er brukt «mixed methods», bade kvantitativ som tverrsnittstudie, og
kvalitativ tilnerming. Inkluderingskriterier for utvalget var familier med minst en forelder
rammet av kreft og minst en ungdom i alderen 11-18 ar. Utvalget besto av 323 personer,
pasienter, partnere og ungdommer, fra 169 forskjellige familier.

Resultat: Ungdommer som hadde foreldre med kreft 1 palliativ fase rapporterte om bedre
evne til & lase problemer for a opprettholde familiesamspillet og sterre verdsetting av
hverandres bekymringer og gleder i familien, enn ungdommer med foreldre 1 andre
sykdomsstadier. Ungdommene med foreldre 1 palliativ fase satte mest pris pd tiden med
familien, mens ungdommene med foreldre i andre stadier ogsa satte pris pd & bruke tid alene
og med venner og & fa gode karakterer pa skolen.

Konklusjon: Familiefunksjonen 1 familier hvor en av foreldrene er rammet av kreft ser ut til &
vaere god. [ familier hvor en av foreldrene er i palliativ fase ser man en tendens til at
relasjonene 1 familien blir styrket. Ungdommene som deltok 1 studien oppfattet en mulighet til
a vokse 1 krisen av at en forelder ble rammet av kreft. Det ble likevel ogsa nevnt negative
aspekter. Det var spesielt kvinnelige familiemedlemmer som opplevde familiesamspillet som

problematisk.

Custody Planning: A Retrospective Review of Oncology Patients Who Were Single Parents
Willis, Peck, Sells og Rodabaugh, 2001

Hensikt: Undersoke problemstillinger knyttet til planlegging av foreldreansvar for pasientens
dedsfall nar han/hun er aleneforserger og alvorlig syk. Samt vurdere barnas livskvalitet etter
forelderens ded.
Metode og utvalg: Det er brukt en kvalitativ metode. Informantene var pasientens foretrukne
kontaktpersoner. Studien omhandlet ti pasienter med til ssammen 20 barn, hvor 18 var
mindredrige. Informantene fikk utlevert kortfattede sporreskjema om de mindreérige barna og
foreldreansvar.
Resultat: Kun halvparten av familiene hadde hatt planer som ble fulgt angéende

foreldreansvaret for barna. Halvparten av familiene rapporterte at pasienten hadde slitt med
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dette problemet og halvparten av barna var ikke klar over planene forelderen hadde. I 40% av
tilfellene ble barna plassert hos personer som den avdede pasienten ikke ensket at skulle fa
foreldreansvaret.

Konklusjon: Alencforsergere diagnostisert uhelbredelig kreft kan ha en tendens til & unnga
spersmalet om hvem som skal overta foreldreansvaret etter deres ded. De onsker ikke a tenke
pa sykdommen som dedelig og at de ikke fir sett barna sine som voksne. A inkludere barna
mer aktivt i prosessen og gi dem mer informasjon i forhold til planer om foreldreansvar, samt
a tilby alderstilpasset litteratur og grupperadgivning var forslag fra familiene for & forbedre
helsehjelpen til aleneforeldre som pasienter og deres barn. Helsepersonell mé vare oppriktige
med pasienter nér det snakkes om prognose og behovet for & gjore ordninger i forhold til
foreldreansvar. Dette kan bedre tallene som kom frem av denne undersgkelsen, og kan bedre

livskvaliteten til disse familiene.

4.2 Oppsummering av hovedfunn

Ungdommer med foreldre som har kreft i palliativ fase kan oppna mestring ved a vere godt
informerte om sykdommen og ha mulighet til & snakke med foreldre og andre om situasjonen.
Familien betyr mye for ungdommene og det a tilbringe tid sammen med dem, og samtidig ha
mulighet til a trekke seg bort og distansere seg legger til rette for mestring. Ungdommer
gnsker & hjelpe til med oppgaver i hjemmet, de faler situasjonen blir bedre og opplever
mestring sa lenge det ikke oppgavene gar ut over venner, skole og fritidsaktiviteter. Foreldre
med uhelbredelig kreft har vansker med a snakke med barna sine om sykdommen, de er
usikre om hva de skal informere barna om og synes det er vanskelig & planlegge tiden etter

deres dgd.

5.0 Drgfting

5.1 Forsta situasjonen
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Begripelighet, forstaelse av det som skjer, er i folge Antonovsky (2012, s. 39-41) essensielt
for & mestre stress og oppleve sammenheng i tilvaerelsen. Studier viser at ungdom med
foreldre med kreft i palliativ fase leter etter en forstaelse av sykdommen til foreldrene som en
maéte & mestre hverdagen pa (Phillips, 2014). For at ungdommer skal f4 denne forstaelsen er

det en forutsetning at de far informasjon og anledning til & snakke med noen om sykdommen.

5.1.1 Informasjon

Helsepersonelloven § 10 a (1999) fastslar at barn skal f4 informasjon om foreldrenes sykdom.
Formalet er at barn skal ha en forstéelse av situasjonen de opplever, hva som skjer med den
syke, familien og seg selv (Helsedirektoratet, 2010). Informasjonen ma derfor veere mer
omfattende enn & kun navngi sykdommen og dens symptomer (Ruud et al., 2015, s. 147). Alle
ungdommene 1 Melcher et al. (2015) sin undersekelse hadde blitt informert om foreldrenes
uhelbredelige sykdom og at de kom til & do av den. Allikevel folte ungdommene seg ute av
stand til 4 forstd hvordan sykdommen pévirket foreldrene. Manglende informasjon om
forelderens helsetilstand og om sykdommen gjorde at ungdommene folte seg uforberedt. De
provde & forstd sykdommen ved & tolke den innsnevrede informasjonen de fikk og ved &
observere og analysere den syke forelderen. Pa denne maten kan det skapes fantasier og
feilaktige forestillinger som er verre enn virkeligheten (Ruud et al., 2015, s. 147). Dette kan
unngds dersom ungdommene far tilstrekkelig informasjon om sykdomsforlepet og den syke

forelderen (Dyregrov, 2012, s. 50).

Foreldre er ofte usikre pd hvilken informasjon de skal gi til barna sine om kreftsykdommen.
De sliter med hvor mye informasjon de skal gi, tidspunkt for nar de skal gi informasjonen og
hvordan de skal forklare den palliative tilstanden (Phillips, 2014). Noen unnlater vesentlig
informasjon pa grunn av et enske om & skdne og beskytte barna (Dyregrov, 2012, s. 50). Det
viser seg derimot at utilstrekkelig informasjon skaper tabuer, folelse av ensomhet og
folelsesmessig isolasjon (Haugland, Ytterhus & Dyregrov, 2012, s. 13). Ungdommer tenker
pa doden og er redde for & miste forelderen uavhengig om de er informert om prognosene
eller ikke (Buchwald, Delmar & Schantz-Laursen, 2012). De synes at de ber behandles som
unge voksne og at de fortjener a bli informert om foreldrenes sykdom, om folelser og om
endringer i foreldrenes tilstand (Behar & Lewis, 2015, 431-432). Dersom de holdes utenfor
viktige forhold som angér dem selv og familien, kan de miste tilliten til foreldrene. Dette er

sveert ugunstig i en situasjon som allerede er vanskelig & forholde seg til.
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5.1.2 Snakke om kreftsykdommen

Studien til Melcher et al. (2015) viser at hyppige samtaler med foreldre gjor det lettere og
hjelper ungdommer & forberede seg mentalt pa det som skal skje. Det gir dem ogsa trast og
mindre folelse av ensomhet. Kommunikasjon er en viktig faktor for & hjelpe ungdommer &
tilpasse seg til foreldrenes kreftsykdom. Studier viser at ungdommer savner samtaler om kreft
med foreldrene og avdekker at barn og ungdom ofte ikke er informert om foreldrenes
palliative tilstand (Phillips, 2014; Melcher et al., 2015; Phillips & Lewis, 2015; Kiihne et al.,
2012).

Mange foreldre kan vaere flinke til & snakke med barna sine om legebesgk og behandling.
Samtaler om emosjonelle og psykiske aspekter ved sykdommen har en tendens til & utebli
(Phillips & Lewis, s. 2015). Flere studier gjennomgatt 1 oversiktsartikkelen til Phillips (2014)
viser at foreldre synes det er vanskelig & snakke med barna sine om kreft. Dette er et spesielt
problem hos aleneforeldre da de ofte er alene som voksne (Behar & Lewis, 2015, s. 430).
Mange kreftrammede foreldre unngér & snakke om folelser med barna fordi de ensker &
fremsta som sterke overfor dem. De er redde for & miste kontrollen og a bryte psykisk
sammen dersom de viser sine folelser og &pner seg for barna. Andre fastholder pd hépet om a
bli friske igjen, selv om sykdommen er uhelbredelig, og unngar a tenke pa og snakke om
daden. De benekter eller fortrenger alvorlighetsgraden av sykdommen (Jensen & Dahl, 2008,
s. 146). Det kan vare vanskelig for den syke & sette ord pd redselen for & do (Dyregrov, 2012,
s. 50). Samtaler med barna om slike vanskelige ting krever krefter og overskudd, noe den
syke ofte ikke har (Jensen & Dahl, 2008, s. 149). Studier viser i tillegg at foreldre ikke
opplever & fa tilstrekkelig hjelp og stette fra helsepersonell til & snakke med barna om
sykdommen (Phillips, 2014). De foler at helsepersonell unngar samtaler om kreft og ded, og
at de derfor mé hindtere dette problemet alene. Pasientene selv synes ofte det er vanskelig &
initiere til slike samtaler, og er derfor avhengige av at helsepersonell tar opp slike tema med

dem.

A snakke om kreftsykdommen viser seg & vaere en viktig faktor for at ungdommer skal kunne
mestre hverdagen med foreldre i palliativ fase. Allikevel ser man at ungdommer synes det er
vanskelig 4 initiere til samtaler med foreldrene. De opplever at de ikke har nok mot til &
sperre om det de lurer pa, at foreldrene er leie av & snakke om kreft og at redselen for deden
hindrer dem 1 & snakke om sykdommen (Phillips & Lewis, 2015). Nar en samtidig ser at

foreldre sjelden tar opp temaet er det grunn til 4 tro at de ikke er klar over hvordan barna
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deres har det og i hvilken grad de har behov for hjelp og stette (Dyregrov, 2012, s. 50).
Ungdommene sine behov blir oversett og de blir overlatt til & hdndtere vanskelige tanker og

folelser alene.

Disse funnene viser behovet for loven om at helsepersonell skal bidra til at det blitt gitt
tilstrekkelig informasjon til barn som péarerende (Helsepersonelloven, 1999). Dette betyr
allikevel ikke at helsepersonell skal ta over oppgaven om & informere og & snakke med barna.
Informasjonen skal gis 1 nert samarbeid med foreldrene, og helst av foreldrene selv. Rollen til
helsepersonell er & hjelpe foreldre med hvordan de kan snakke med barna om sykdommen,
situasjonen og fremtiden, og om hva som ber sies og hvordan. Mélet for informasjonen er at
ungdommene opplever gkt forutsigbarhet og handterbarhet av situasjonen (Helsedirektoratet,

2010).

5.1.3 Fremtiden

Ungdommer som har foreldre med kreft i palliativ fase bekymrer seg for fremtiden (Phillips

& Lewis, 2015; Behar & Lewis, 2015, s. 431). De er bekymret over forelderens helsetilstand,
behandlingen som gis og over komplikasjonene av sykdommen. | tillegg er de engstelige for

tiden etter forelderens dgd.

For at ungdommer med foreldre i palliativ fase av kreftsykdom skal kunne oppleve
begripelighet overfor situasjonen, ma fremtiden vaere forutsigbar i en viss grad. Dersom en ser
pa det som kommer som forutsigbart eller kan plassere det i en sammenheng, vil man oppleve
en hgyere grad av begripelighet (Antonovsky, 2012, s. 40). Det kan veere vanskelig a skape en
forutsigbar fremtid nar familien er rammet av uhelbredelig kreft. Den palliative fasen av
kreftsykdom er uforutsigbar pa grunn av komplikasjoner og akutte tilstander. Pasientens
fysiske funksjon kan endres drastisk pa kort tid (Helsedirektoratet, 2015). Man kan se pa det
slik at den ene tingen som er forutsigbar er at det ikke finnes behandling for sykdommen og at
pasienten skal dg (Grov, 2010, s. 272). Nar mestring avhenger av at situasjonen oppleves som
forutsigbar og logisk er det derfor viktig a faktisk planlegge det som kan planlegges.
Familiene og ungdommene som er rammet bgr ha en kontaktperson i helsesektoren. Dette ma
veere en person de kontakte dersom situasjonen hjemme blir vanskelig eller pasientens tilstand
forverres. Det bgr 0gsa lages en plan for hva familien kan gjere dersom sykdommen

forverres. Denne planen bgr ungdommene inkluderes i, slik at de opplever stgrre grad av
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forutsigbarhet over fremtiden (Ruud et al., 2015, s. 148-149). Dette kan veere en egen
familieplan pa samme mate som individuell plan blir brukt (Ruud et al., 2015, s. 12).

Nar forelderen som har uhelbredelig kreft er aleneforsgrger skaper det ekstra bekymring og
usikkerhet rundt fremtiden. Sparsmal om hvor barna skal bo og hvem som skal ha ansvar for
dem etter forelderens dad blir aktuelle (Jensen & Dahl, 2008, s. 141). Det viser seg at
aleneforeldre sliter med & forholde seg til slike sparsmal. Studien gjort av Willis et al. (2001)
viser at enslige foreldre som er rammet av uhelbredelig kreft unngar a tenke pa hvem som
skal overta foreldreansvaret nar de dgr. Dette farer til at mange dgr uten a ha ordnet med
hvem som skal ta seg av barna. | studien til Willis et al. hadde kun halvparten av foreldrene
lagt planer rundt foreldreansvar fer de dgde og kun halvparten av barna var involvert og
hadde snakket med forelderen om temaet. I tillegg ble 40% av barna plassert hos voksne som
den syke forelderen ikke gnsket skulle overta foreldreansvaret.

Det a ikke skulle se barna sine voksne opp er en vond opplevelse for foreldre. Grunnen til at
aleneforeldre har en tendens til & unnga a snakke om hvem som skal ta over foreldreansvaret
etter de dar, kan veere nettopp dette. Tanken pa a dg fra barna er sa vond at de skyver den
bort. Pasienter med uhelbredelig kreft har en tendens til & fokusere mer pa behandlingen og pa
a leve enn & tenke pa det som skjer etter deres ded (Willis et al., 2001). For ungdommer som
vet at forelderen kommer til & dg, skaper det usikkerhet a ikke vite hva som skal skje etter
dadsfallet. Ungdommer har nok mange spgrsmal rundt tiden etter foreldrenes ded som ikke
nar ut til foreldrene med tanke pa funnene om at ungdommer sjelden tar opp det de lurer pa
(Phillips & Lewis, 2015).

Nar foreldre klarer & forholde seg til hva som skal skije etter de der, greier a planlegge hvem
som skal ta over foreldreomsorgen og snakker med ungdommene om det, blir hverdagen til
ungdommene mer forutsigbar og de opplever mindre usikkerhet og frykt (Behar & Lewis,
2015, s. 430). Dette gjar det lettere 3 mestre hverdagen. Sykepleiere og annet helsepersonell
ber snakke med enslige kreftpasienter i palliativ fase om viktigheten av a planlegge tiden etter
deres dad, slik at de kan skape en trygg og forutsigbar hverdag for barna sine (Willis et al.,
2001; Jensen & Dahl, 2008, s. 147).

5.2 Handtere situasjonen
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For a kunne mestre stress og oppleve sammenheng i tilvaerelsen ma handterbarhet veere til
stede (Antonovsky, 2012, s. 40).

5.2.1 Familiesamspillet

Studien til Kiihne et al. (2013) viser at god fungering i familien legger til rette for mestring
hos ungdommer som har foreldre med kreft i palliativ fase. Kreft hos foreldre gjor imidlertid
mye med samspillet i familien. Familiemedlemmenes veeremate og handlingsmanstre endres
og samversformer og arbeidsdelinger endres. Hverdagen er preget av at den syke forelderen
ma inn og ut av sykehus, noe som pavirker hele familien. Foreldre er nedtrykte og grater mye
| tillegg forandrer den syke seg fysisk som fglge av sykdom og behandling (Dyregrov, 2012,
s. 49). Dette gjer at rollene i familien blir endret (Helsedirektoratet, 2015). Allikevel viser
studien gjort av Kiihne et al. (2013) at familier hvor foreldre er rammet kreft fungerer ganske
godt, selv nar sykdommen har nadd en palliativ fase. Familieforholdet har en tendens til &
styrkes nar en star ovenfor en livstruende sykdom. Familier med foreldre i palliativ fase loser
problemer mer effektivt og har mer folelsesmessig engasjement overfor hverandre. Studien er
imidlertid gjort pa familier med to foresatte, det kan tenkes at utfordringene er storre i familier

hvor den kreftrammede er aleneforserger.

Oversiktsartikkelen til Phillips (2014) viser at ogsé flere studier peker pa godt familiesamspill
som en viktig faktor for mestring hos ungdommer. Et godt forhold til den syke forelderen for
diagnosen hjelper ungdommer 4 tilpasse seg de endringene som skjer som folge av
sykdommen. I tillegg kommer ungdommer som har foreldre med kreft i palliativ fase
narmere familien og bruker med tid med dem. Dette kan ogsa ses i lys av omsorgsteorien til
Benner og Wrubel (1989, s. 3). I et godt familiesamspill stdr omsorg sentralt,
familiemedlemmene bryr seg om hverandre. Nar Benner og Wrubel da hevder at omsorg er en
forutsetning for mestring, kan det trekkes konklusjoner til at man trenger et godt

familiesamspill for & oppleve mestring.

5.2.2 Unge omsorgsgivere

Uhelbredelig kreft gar ut over foreldres evne til & utfare praktisk arbeid i hjemmet som
husarbeid og matlaging (Ruud et al., 2015, s. 135). Ungdommer med foreldre som har kreft i
palliativ fase tar pa seg voksenoppgaver som i utgangspunktet er foreldrene sitt ansvar.
Rollene mellom barna og foreldrene blir byttet om (Dyregrov, 2012, s. 50). Ungdommene blir

omsorgsperson og en primarressurs for den syke forelderen (Phillips, 2014; Melcher et al.,
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2015). Dette gjelder szrlig i de tilfellene hvor den syke forelderen er aleneforsarger, hvor det
ikke er en frisk forelder som kan ta seg av det den syke ikke klarer (Behar & Lewis, 2015, s.
431). Nar man i tillegg ser at familier hvor foreldre har kreft mottar sveert lite praktisk hjelp i
hjemmet, kan man tenke seg at mye av de praktiske oppgavene foreldre ikke klarer lengre blir
utfert av barna (Ruud et al., 2015, s. 135). Helsevesenet er i liten grad hjemme hos familier
med sykdom hos foreldre. Behandling og oppfalging skjer i hovedsak pa sykehus. Helheten i
familiens situasjon blir derfor ikke sett, og det kan vaere vanskelig & identifisere «unge

omsorgsgivere» (Ruud et al., 2015, s. 135).

Ungdommer bryr seg som regel om foreldrene sine, de har omsorg for dem. Nar foreldre blir
rammet av uhelbredelig kreft oppleves det som en trussel og et stressmoment. Den
omsorgsfulle relasjonen er kilden til den stressende opplevelsen (Benner & Wrubel, 1989, s.
1-2). Uten omsorg hadde ikke ungdommene opplevd sykdommen som et stressmoment.
Samtidig som omsorgen er arsaken til stress, kan omsorg ogsa bidra til at ungdommer
mestrer. Benner og Wrubel anser omsorg som avgjgrende for mestring. Ungdommer kan
oppleve mestring gjennom & gi omsorg til sine syke foreldre. Det vil ikke fjerne tapet og
smerten ungdommene opplever, men det kan hjelpe dem a forholde seg til situasjonen.
Mestring basert pa omsorg gjer det mulig & oppleve gleden av tilknytning. Denne teorien
stattes av studiene gjort av Phillips (2014) og Melcher et al. (2015). Ungdommer vil hjelpe
foreldre med det de ikke Klarer eller har ressurser til selv slik at hverdagen blir lettere for dem.
Det kan veere alt fra husarbeid til 3 passe pa yngre sgsken. Ungdommer har et gnske om a
hjelpe foreldrene i slike situasjoner, det & veere en ressurs gir dem glede. Mange ungdommer
faler ogsa at situasjonen blir bedre nar de har mulighet til a hjelpe foreldrene (Phillips, 2014;
Melcher et al., 2015).

Pa en side gir ansvaret som ungdommene far ved foreldrenes sykdom personlig vekst og
mestring (Melcher et al., 2015). Samtidig opplever mange det som stressende & skulle ha et
slikt ansvar. Omsorgsoppgavene gar ut over fritidsaktiviteter og venner da ungdommene
velger bort dette for & veere tilgjengelig for foreldrene. I tillegg kommer det fram i studien til
Melcher et al. (2015) at ungdommene faler ansvaret selv nar de ikke er sammen med
foreldrene. En kan ogsa se at det gkte ansvaret hjemme gjgr at ungdommene trekker seg bort
fra venner (Dyregrov, 2012, s. 48). Dette er bekymringsfullt siden det a veere sammen med
venner og ha «friminutt» fra forelderens sykdom er viktig for a kunne mestre hverdagen for

ungdom (Dyregrov, 2012, s. 59).
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5.2.3 Behov for stgtte

Studiene som er gjennomgatt av Phillips (2014) viser at stette fra jevnaldrende, foreldre,
helsepersonell og andre voksne fremmer mestring hos ungdommer som har foreldre med
uhelbredelig kreft. Statte fra jevnaldrende venner blir trukket frem som sveert viktig.
Ungdommer setter pa den ene siden pris pa at de kan snakke med venner om foreldrenes kreft
og at de bryr seg om dem. Pa den andre siden er ikke venner alltid tilgjengelige og har ikke
alltid forutsetninger og kunnskaper nok til a gi den stetten som trengs (Phillips & Lewis,
2015). Her kommer stotte fra foreldre, helsepersonell og andre voksne inn. Phillips og Lewis
sin studie viser imidlertid at ungdommer gnsker mer oppmerksomhet, hjelp og psykisk stette
fra familien. Samtidig rapporterer de fleste ungdommene i studien at de mottar lite hjelp og
stotte fra personer utenfor familien. Ungdommer med aleneforsgrgere med kreft har spesielt
behov for stette fra personer utenfor familien, da de ikke har en frisk forelder a statte seg til
(Behar & Lewis, 2015, s. 341).

Stgtte fra helsepersonell

Lovendringene av Helsepersonelloven og Spesialisthelsetjenesteloven 1 2010 har som formal
at barn som parerende skal kunne fortsette i rollen som barn, uten & méitte pata seg
voksenoppgaver pa grunn av at foreldrene ikke kan ivareta omsorgsfunksjonen tilstrekkelig
(Helsedirektoratet, 2010). Det fordrer at helsepersonell forst og fremst vet om at pasientene
har mindreérige barn, noe som ikke alltid er tilfelle (Helsepersonelloven, 1999; Ruud, et al.,
2015, s. 115). Selv om loven sier at helsepersonell skal avklare dette, blir ikke alltid pasienter
spurt om de har mindrearige barn, og pasienter med somatiske sykdommer blir sjeldnere spurt
enn pasienter i psykiatrien. Videre er det viktig at helsepersonell folger familien opp nér de
har informasjon om at pasienten har mindredrige barn. Hvordan er familiesituasjonen? Far
barna nok stette fra familie og venner? Trengs det stotte fra helsepersonell? Det 4 ta seg tid til
a snakke om hvordan foreldre og barn har det 1 dagliglivet er viktig for & fa kartlagt hvilket
hjelpebehov som er til stede (Ruud et al., 2015, s. 115). Barn og ungdommers behov for
ivaretagelse ma vektlegges, og hjelp og stette ma skje pd deres premisser (Helsedirektoratet,

2015).

Rapporten fra 2015 (Ruud et al., 2015) viser at barn og ungdommer som parerende mottar
liten hjelp fra helsepersonell. Dette stottes av studien til Melcher et al. (2015) hvor ingen av

de 10 ungdommene som ble intervjuet hadde blitt tilbudt eller mottatt stotte fra helsepersonell
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i lopet av forelderens sykdom. Nar ungdommer i tillegg savner stotte fra familie og venner
taler det for at behovet for stotte fra helsepersonell er der (Phillips & Lewis, 2015).
Helsesgster er den helsetjenesten som er mest sentral for ungdommer da de ofte gér pa skole
og kan mete helsesostre der. Det er derfor ikke overaskende at barn som parerende oppgir

nettopp helsesoster som den de far mest hjelp av innen helsevesenet (Ruud et al., 2015, s. 20).

5.2.4 Behov for a veere naer, men samtidig ta avstand

Studier viser at ungdommer som har foreldre med kreft i palliativ fase veksler mellom & vaere
hjemme med familien og & vare ute blant venner (Phillis & Lewis, 2015; Kiihne et al., 2012).
Ungdommene setter tiden med familien svert hoyt. I studien til Kiihne et al. (2013) nevnte
40% av ungdommene med foreldre med kreft i palliativ fase at det & tilbringe tid med familien
som de viktigste positive opplevelsene de siste 6 manedene. Ungdommene ensker & tilbringe
den tiden de kan med familien for forelderen der (Phillips & Lewis, 2015). Dette strider noe
mot den naturlige overgangsfasen ungdommer er i, hvor lgsrivelsen fra foreldre er en sentral
del (Tetzchner, 2012, s. 689). Ungdommene stdr ovenfor et dilemma hvor de pa den ene siden
har behov for & ta avstand fra foreldrene og utvikle sin egen identitet, mens de pa den andre
siden ensker & veere nar familien og den syke forelderen (Sateren, 2010, s. 252-253). [ tillegg
bruker ungdommer tilbaketrekking og distraksjon som mestringsstrategier for a handtere
hverdagen nar foreldre har palliativ kreft (Kiihne et al., 2012). De trekker seg bort fra familien
for 4 fa pauser og prover a ikke tenke pa sykdommen eller at forelderen skal de (Phillips &
Lewis, 2015). Behovet for & distansere seg fra familien og den syke forelderen kan gi
skyldfelelse hos ungdommer (Sateren, 2010, s. 252-253). Dette forer til at ungdommene
holder seg hos familien selv om de har behov for & vaere alene eller sammen med venner, noe

som kan gjere det vanskeligere for dem 4 mestre hverdagen.

Sykepleier og annet helsepersonell som meter ungdommer med foreldre som har kreft 1
palliativ fase ber oppmuntre dem til & vaere med venner og bruke tid pa fritidsaktiviteter.
Ungdommene trenger & forsta at de har behov for «friminutt» fra foreldrenes sykdom, og at
det ikke er egoistisk & trekke seg bort nar de trenger det. Det kan vaere en hjelp 4 fa snakket
om dette, og fd vite at slike tanker slett ikke er uvanlige (Seteren, 2010, s. 252-253).

5.2.5 Finne mening i det utfordrende

I folge Antonovsky (2012, s. 39-41) er meningsfullhet en komponent som mé vere til stede
for & oppleve sammenheng og mestring i tilvaerelsen. Phillips og Lewis (2015) fant denne

mestringsstrategien hos ungdommer med foreldre i palliativ fase av kreftsykdom.
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Ungdommer reflekterte over hva de hadde lert og om positive opplevelser de hadde fatt som

folge av forelderens sykdom. Erfaringene ungdommene hadde gjort seg pavirket tankegangen,

selvbildet og deres perspektiv pa livet. De laerte hvor kort livet er og hvordan det bratt kan ta

slutt. Dette pavirket dem til & leve sunne liv i sterre grad enn jevnaldrende. Ungdommene
mente at foreldrenes kreftsykdom hadde gjort dem mer selvstendige, uavhengige og mer
voksne. De hadde lert 4 ta vare pé seg selv, og a ikke vaere avhengig av andre (Phillips &
Lewis, 2015). Litteraturgjennomgangen gjort av Phillips (2014) stetter disse funnene.
Studiene som ble gjennomgatt viser at ungdommer lette etter mening med opplevelsen av

foreldrenes sykdom for & bevare hapet og mestre hverdagen.

6.0 Konklusjon

Hensikten med denne litteraturstudien var 4 fa ekt kunnskap om ungdommers mestring som
barn til pasienter med uhelbredelig kreft i palliativ fase av sykdommen. Pa bakgrunn av

gjennomgang og drgfting av litteratur og forskning kan det konkluderes med at disse
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faktorene fremmer mestring hos ungdommene: Opplevelse av begripelighet og forstaelse av
det som skjer, mulighet til & snakke om foreldrenes sykdom, opplevelse av fremtiden som
forutsigbar, et godt familiesamspill, muligheten til & hjelpe foreldrene uten at ansvaret blir for
stort, opplevelse av stgtte fra familien, venner og helsepersonell, & kunne veere neer familien,

men samtidig ta avstand nar det trengs og a kunne finne mening i situasjonen.

Helsepersonell kan spille en viktig rolle i om disse faktorene er til stede i ungdommenes liv
eller ikke. Det som gar igjen i bade forskning og litteratur som er gjennomgatt er at
ungdommene mottar lite eller ingen statte av helsepersonell. Det kan da vaere vanskelig a
oppna disse faktorene. Foreldre synes ofte det er vanskelig & snakke med sykdommen med
barna sine og de er usikre pa hva de skal informere om. Dette farer til at ungdommer ikke far
anledning til a snakke med foreldrene om sykdommen og de far lite informasjon om
foreldrenes tilstand og fremtiden. Kreft i palliativ fase farer til at den fysiske funksjonen
reduseres. Ungdommer tar seg derfor av omsorgsoppgaver som foreldrene ikke klarer. Dette
skaper mestring hos ungdommene til en viss grad. Nar ansvaret overstiger det ungdommene
klarer & handtere, gar det over fra a vaere mestringsskapende til & bli belastende. Man ser at
disse problemene er stgrre dersom den syke er aleneforsgrger. Da det ikke er en frisk voksen
som kan snakke med ungdommene og overta omsorgsoppgaver. Pa bakgrunn av dette kan en
konkludere med at helsepersonell ma bli mer synlige for ungdommer med foreldre som har
uhelbredelig kreft. Dette fordrer farst og fremst at helsepersonell vet om at pasientene har
mindredrige barn, noe som ikke alltid er tilfelle. Videre ma helsepersonell falge familien opp.
Ungdommenes behov for ivaretagelse ma vektlegges, og hjelp og stette ma skje pa deres

premisser.

Min personlige oppfatning er at sykepleierutdannelsen har lagt liten vekt pa undervisning om
temaet barn som péarerende. Etter lovendringene 1 2010 er sykepleiere pliktet & ivareta behovet
for informasjon og nedvendig oppfelging som barn av psykisk syke, rusmiddelavhengige eller
alvorlig somatisk syke har. Dette krever kunnskaper om & kommunisere med barn, hvilke
behov de har og hvordan de mestrer. Pa bakgrunn av dette mener jeg at undervisning om barn

og ungdom som pérerende ber utgjere en storre del av sykepleierutdannelsen.
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Vedlegg I: Sgkeprosessen

Tema: Ungdom hvor foreldre har kreft i palliativ fase

Database: ProQuest

AND advanced cancer AND
metastatic NOT pediatric

Sprék «Englishy

Sekeord Avgrensning Treff Inkl.
advanced cancer 431,226
advanced cancer AND young Tidsrom «after january 1. 2011» 45,099
Sprak «English»
advanced cancer AND young AND | Tidsrom «after january 1. 2011» 676
children AND cope AND parental | Sprak «English»
advanced cancer AND young AND | Tidsrom «after january 1. 2011» 62 2
children AND cope AND parental | Sprak «English»
Aldersgruppe «Adolescent (13-18
years)»
parental cancer 67,559
parental cancer AND adolescent Tidsrom «after january 1. 2011» 1917
AND advanced cancer Sprék «Englishy
parental cancer AND adolescent Tidsrom «after january 1. 2011» 352
AND advanced cancer AND Sprék «Englishy
metastatic
parental cancer AND adolescent Tidsrom «after january 1. 2011» 63 1

Melcher, Sandell og Henriksson (2015), Phillips og Lewis (2015) og Kiihne et al. (2012) ble

funnet gjennom dette litteratursoket.




Tema: Ungdom hvor foreldre har kreft i palliativ fase
Database: CINAHL

Sekeord Avgrensning Treff Inkl.
children of impaired parents 1,592
palliative care 25,443
children of impaired parents AND | Sprak «English Language» 3 1
palliative care Tidsrom «2011-2016»
Forskningsartikler «Research
Article»
advanced cancer 411
advanced cancer AND children of | Sprak «English Language» 2 1
impaired parents Tidsrom «2011-2016»
Forskningsartikler «Research
Article»
Kiihne et al. (2013) og Phillips (2014) ble funnet gjennom dette litteraturseket.
Tema: Ungdommer eller barn med aleneforeldre med kreft i palliativ fase
Database: CINAHL
Sekeord Avgrensning Treff Inkl.
single parent families 1545
single parent families AND cancer 36 1

Willis, Peck, Sells og Rodabaugh (2001) ble funnet gjennom dette litteratursoket.




