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ABSTRACT:

Title: Children as relatives when parents have cancer in the palliative phase

Background: Every year around 3500 children and adolescents under the age of 18 years,
endure that one parent gets cancer. These are numbers from the Cancer Registry in Norway,
wich also show that more than 34 000 children and adolescents under the age of 18 years,
have a parent, who either has cancer or has had cancer. In 2010 and 2018, there were

legislative changes that were to ensure the rights of children and adolescents as relatives.

Purpose: The aim of this study was to shed light on children and adolescents experiences as
relatives of parents with cancer in palliative phase, and to find out how the nurses can take

care of these children in the best possible way.

Method: Literature study, where selected research articles and literature is used to reply

the research question.

Results: The literature search resulted in 366 articles, of which 3 articles were included in
this literature study. Nurses experiences the challenge of adequately caring for the children
as relatives of cancer patients in palliative phase. The results show the lack of knowledge
and information, poor facilitation of support for the children, little time and resources, and

not age-appropriate communicatiion with the children.

Conclusions: The results indicates that health service does not have a good enough focus on
children as relatives, and that the legislative changes in 2010 and 2018 are not followed up
well enough. It needs to be provided information and knowledge to all parts involved. The
children needs to be supported in their unique situation, adapt the communication based
on the childs’ age, experience and situation, maintain routines, and finally help the children
look ahead. The nurses should be given more emphasis in the nursing education to
strengthening the knowledge, information and communication skills. To do that, the

management need to support and facilitate this for the nurses.
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1.0 Innleiing

| Ippet av livet vil 1/3 av befolkninga oppleve a fa ein kreftdiagnose. Kvart ar far ca 35 000
nordmenn kreft, og 3500 barn og unge under 18 ar opplever at ein av foreldra far kreft. |
I@pet av eit ar er det 700 barn og unge som mister ein forelder av kreft. Tal fra
kreftregisteret viser at 34 000 barn og unge lever med mor eller far som enten har hatt eller

har kreft (Kreftregisteret, 2021).

01.01.2010 kom det endringar i Helsepersonellova som sikra barn og unge sine rettigheitar
som pargrande (Dyregrov, 2012, s. 44). 1 2018 vart lova utvida til ogsa a inkludere sgsken
som pargrande (Helsedirektoratet, 2018, § 10a). | henhold til Helsepersonellova er barn som
pargrande, alle barn under 18 ar, til foreldre eller sgsken med psykisk sjukdom,
rusmiddelavhengigheit eller alvorleg somatisk sjukdom eller skade (Helsepersonelloven,

1999, § 10a).

1.1 Sjukepleiars mandat

"Grunnlaget for all sykepleie skal vaere respekten for det enkelte menneskets liv og iboende
verdighet. Sykepleie skal bygge pa barmhjertigheit, omsorg og respekt for
menneskerettighetene” (Norsk sykepleierforbund, u. a.). Sjukepleiarar skal ogsa, etter NSF
sine retningslinjer, bidra til ivaretakinga av barnas saerskilte behov nar dei er pargrande

(Norsk sykepleierforbund, u. a.).

1.2 Bakgrunn for val av tema

Tidlegare forsking viser at barn blir sterkt bergrte ved foreldres kreftsjukdom eller dgd, dei
har auka risiko for angst, depresjon og sorgreaksjonar, samt at dei slit med sosiale
tilpassinga og eksistensielle spgrsmal (Dyregrov, 2012, s. 45). | eit multisenterstudie fra 2015
(Ruud et al.) konkluderast det med at barn som pargrande fortsatt er eit viktig tema som ma
fokuserast meir pa. Nokre av hovudfunna var at behova for informasjon og tilpassa hjelp er i

stor grad udekka, at barn og ungdom har behov for a snakke om sin situasjon, og at



lovendringa i 2010 ikkje har i tilstrekkeleg grad fgrt til dei planlagte endringane, sa det er
ngdvendig med ytterlegare tiltak. Det kjem ogsa fram at helsepersonellet i
spesialisthelsetenesta har begrensa kompetanse i familiefokusert praksis og at dei fglgjer
berre delvis opp loven om barn som pargrande (Ruud et al., 2015, s. 11). Alt dette tyder pa

at noko ma gjerast for a sikre framtidige barn som pargrande god hjelp og stgtte.

| sjukehuspraksisen var eg pa ei kreftavdeling. Her mgtte eg menneskjer med ulike
kreftsjukdommar og deira pargrande. Eg opplevde gjennom denne praksisperioden at
ivaretakelse av pargrande var ei viktig oppgave. | tillegg til erfaring fra praksis, har eg sjglv
vore pargrande til bestefar med kreft og eg har ogsa mange veninner som har opplevd a

vere barn som pargrande til ein forelder med kreft.

Med bakgrunn i tidlegare forskning og eigne erfaringar fra praksis, valte eg a skrive
bacheloroppgave med temaet barn som pargrande. Formalet med denne bacheloroppgava
er a belyse barn og unges opplevingar og erfaringar som pargrande til foreldre med kreft i
palliativ fase, for a gi betre forstaelse pa korleis sjukepleiar kan ivareta desse barna pa best

mogleg mate.

1.3 Problemstilling

e Korleis kan sjukepleiarar ivareta barn, i alderen 8-18 ar, som pargrande nar foreldre

har kreft i palliativ fase?

1.3.1 Avgrensningar

For a ikkje ga sa mykje i bredden har eg valt a avgrense barnets alder til aldersgruppa 8-
18ar. Fra fylte atte ar er barna i stand til a sja sosiale samanhenger og dei forstar i stgrre
grad andre sine reaksjonar. Fra 12-ars alderen byrjar barna a tenke meir hypotetisk og

abstrakt, og kan forestille seg korleis noko kan vere (Eide & Eide, 2017, s. 302).



1.4 Begrepsavklaringer

1.4.1 Barn som pargrande

Barn er pargrande dersom ein i familien, sgsken eller forelder, blir sjuk eller skada, har eit
rusmiddelproblem eller funksjonsnedsettelse. Barn i denne samanhengen meinast barn
under 18 ar og omfattar bade biologiske barn, adoptivbarn, stebarn og fosterbarn, i tillegg til
a omfatte biologiske s@sken og andre barn som lever med pasienten som sgsken

(Helsedirektoratet, 2018, § 10a).

1.4.2 Palliativ fase/ palliasjon

”Den palliative fasen er en prosess som starter nar det erkjennes at sykdommen er
uhelbredelig, og avsluttes nar pasienten dgr” (Roaldset & Aass, 2021).

"Palliasjon er aktiv behandling, pleie og omsorg for pasientar med uhelbredelig sykdom og
kort forventet levetid. Malet er best mulig livskvalitet for pasienten og de pargrende” (Norsk
Palliativ Forening, 2022).



2.0 Teori

| teoridelen vil eg presentere litteratur som er relevant for a kunne svare pa mi

problemstilling.

2.1 Kreft

Kreft er ein samlebetegnelse pa rundt 200 ulike kreftformar (Kreftforeningen, 2022). Det er
ein utbredt diagnose svaert mange blir bergrt av, anten direkte eller indirekte som
pargrande, og statistikk fra 2020 viser at ein av tre nordmenn har fatt minst ein
kreftdiagnose for fylte 75 ar. Sjglv om andelen krefttilfeller aukar, er det stadig fleire som
overlever og blir heilt friske. Dette skyldast ein kombinasjon av fgrebygging, tidlegare
diagnostisering, og betre tilpassa behandlingsmetodar for dei ulike kreftformane. Til tross

hggare overlevelse, dgde nesten 11.000 nordmenn av kreft i 2020 (Kreftregisteret, 2021).

2.1.1 Palliativ fase

Moderne kreftbehandling medfgrer at fleire pasientar lever lengre med kreften, og antall
pasientar med behov for palliativ behandling, omsorg og pleie aukar. | 2011 kom WHO med
ein ny definisjon av palliasjon, som seier fglgande: "Palliativ behandling, pleie og omsorg er
ein tilnaermingsmate som har til hensikt a forbetre livskvaliteten til pasientar og deira
familie i mgte med livstruande sjukdom, gjennom fgrebygging og lindring av liding, ved
tidleg identifisering, grundig kartlegging, vurdering og behandling av smerte og andre
problemar av fysisk, psykososial og andeleg art” (Roaldset & Aass, 2021). Palliativ
behandling kan delast inn etter behandlingsintensjonen: livsforlengende, symptomlindrande
eller symptomfgrebyggande. Den palliative fasen kan vare i alt fra fa dagar, manadar, til
mange ar. Fasen inkluderar ogsa sorgarbeid og oppfglging av etterlate. (Roaldset & Aass,

2021).



2.2 Barn

2.2.1 Barn som pargrande

Alt arbeid med barn som pargrande skal skje i samrad og samarbeid med pasienten, og det
skal skje innafor rammene av tausheitsplikta. Det er derfor viktig at helsepersonell
innhenter samtykke fra den sjuke. Det er fgrst og fremst foreldra sjglv som ma avgjere om
dei skal ta kontakt med helsetenesta for a fa hjelp til barn og unge, men helsepersonell skal

bista foreldre med a ta vare pa barn som pargrande (Helsepersonelloven, 1999, § 10a).

2.2.2 Kommunikasjon med barn

Begrepet kommunikasjon definerast “kommunikasjon er det a formidle og dele idear og
informasjon, for eksempel ved hjelp av sprak” (Allott, 2019). Kommunikasjon kan vere bade
verbal, i form av ord og sprak, og nonverbal, i form av augekontakt, mimikk eller
kroppsholdning (Svartdal, 2020). A kommunisere med barn kan vere svart utfordrande da
det er store individuelle ulikheiter mellom barn pa same alder (Osen et al., 2019, s. 52). Barn
har ulike behov og ulik evne til 4 ta inn informasjon og bearbeide inntrykk og opplevingar, og
samtaler med barn som pargrande har derfor eit informativt og stgttande mal (Osen et al.,

2019, s. 44).

2.2.3 Utviklingsteorien til Erikson

Erik Erikson var opptatt av barn og unges utvikling og er kjent for sin teori om
personlegheitsutvikling. Han meinte at personlegheita utviklar seg i atte fasar knytta til
bestemte alderstrinn, der kvar fase inneheld kriser og moglegheiter. Erikson meinte ogsa at;
"utvikling i livet er knyttet til begreper som naerhet, tillit, identitet, seksualitet, familie og
arbeid” (Hakonsen, 2017, s. 57). | oppgava mi tek eg for meg barn i alderen 8-18 ar, og vil
derfor ga naermare inn pa den fjerde fasen kreativitet versus underlegenheit (6-14 ar), og

den femte fasen identitet versus forvirring (14-20 ar) (Hakonsen, 2017, s. 57).

| den fjerde fasen, kreativitet versus underlegenheit, er barnet opptatt av a leere aktivitetar,

bade fysiske og intellektuelle. Erikson meiner at ein ”"skapande” eller “underlegen”



grunnhaldning, vil saman med resultata fra dei tidlegare livskrisane, vere viktige element i
den vidare personlegheitsutviklinga. | denne fasen vil eit gunstig resultat vere at barnet
utviklar kompetanse og ferdigheiter, som kan hjelpe pa ulike omrader i livet (Hakonsen,

2017, s. 57).

| den femte fasen, identitet versus forvirring, meiner Erikson at forandringane er
dramatiske, bade pa grunn av biologiske faktorar, men og pa grunn av den sosiale utviklinga.
Livskriser fra dei tidlegare fasane blir ofte giennomlevd pa nytt i desse ara da store
kjenslemessige og sosiale spenningar oppstar, i tillegg til at den vaksne verda stadig neermar
seg. Eit gunstig resultat fra denne fasen er a oppleve meining og forutsigbarheit der
individet opplever a kontrollere livet sitt, da denne fasen er spesielt viktig for utviklinga av
individets egoidentitet. Resultata fra tidlegare livskriser, hap, vilje, hensikt og kompetanse,

har alle grunnlagt egoidentitet. (Hakonsen, 2017, s. 57).

2.3 Teori om omsorg, stress og mestring, og krise

2.3.1 Martinsens omsorgteori

Kari Martinsens definerer omsorg som "Omsorg er en fundamental grunnholdning i
tilnaermingen til pasienten. Omsorg som moralsk skjgnn er innlevelse i situasjonen, og en
faglig vurdering basert pa kunnskap om lidelsens grunner, kombinert med tiltak som kan
avhjelpe lidelsen” (Kirkevold, 1998, s. 177).

2.3.2 Benner og Wrubel's teori om stress og mestring

Patricia Benner og Judith Wrubel definerer stress som ”eit brudd i meining, forstaelse og
uhemma funksjon slik at fare, tap eller utfordring erfarast, og sorg, tolkning eller nye
ferdigheiter er pakrevd”. Mestring er eit anna begrep i teorien deira, og forklarar forholdet
mellom stress og mestring slik: ”Stress er opplevelsen av brudd i meining, forstaelse og

uhemma funksjon. Mestring er det man gjer med dette bruddet” (Kirkevold, 1998, s. 202).
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2.3.3 Stress- sarbarhetsmodellen

"”Stress-sarbarheitsmodellen er en grunnleggende tankemodell for forstaelse av hvordan
psykisk lidelse oppstar i et komplekst samspill mellom arv og miljg. Tankemodellen forklarer
hvordan psykisk lidelse skapes i en kombinasjon av enn foreliggende sarbarhet pa den ene
siden og stress som overstiger det personen klarer a hanskes med, pa den andre siden”
(Zubin & Spring, 1977, sitert i Tviberg et al., 2021, s. 202).

2.3.4 Cullberg sin kriseteori

Johan Cullberg delte kriseforlgpet i fire fasar: sjokkfasen, reaksjonsfasen, bearbeidingsfasen
og nyorienteringsfasen. | sjokkfasen opplever ein eit emosjonelt kaos der det er umogleg a
forsta hensikta eller meininga med det som har skjedd. | reaksjonsfasen vil reaksjonar som
sorg og depresjon saman med darleg matlyst og sgvnvanskar, vere vanleg nar personen tar
verkelegheita inn over seg. Bearbeidingsfasen, som kan vare i opp til fleire ar, inneberer a
akseptere det som har skjedd og forsgke a gi tilveerelsen eitt nytt innhald og meining. | den
siste fasen, nyorienteringsfasen, vil personen akspetert hendinga og lage seg ei ny plattform
for livet sitt. Livshendelser eller traumatiske hendingar vil kanskje aldri bli heilt ferdig
bearbeida, men nar ein er komt i nyoorienteringsfasen vil ikkje slike hendingar dominerer

like psykisk (Hakonsen, 2017, s. 256).

2.4 Juss og etikk

| Helsepersonelllova §10a er det nedfelt at helsepersonell har ei plikt til & avklare om
pasienten har barn eller mindrearige sgsken, avklare barnas omsorgssituasjon og
informasjonsbehov, gi rad og veilede foreldre og andre med foreldreansvar, og planlegge og
gjennomfgre tiltak i samarbeid med foreldrene. Arbeidet med barn som pargrande skal, sa
langt som mogleg, skje i samrad og samarbeid med pasienten, og alt skal i utgangspunktet
skje innafor rammane av tausheitsplikta. Ein treng derfor samtykke fra den som er sjuk for a

ivareta barna og samarbeide med andre (Helsepersonelloven, 1999, § 10a).
Desse lovbestemmelsane bygger pa barnekonvensjonen, som seier blant anna; “ved alle

handlinger som bergrer barn, skal det grunleggende hensynet vaere barnets beste”, ”Staten

plikter sa langt som mulig a sgrge for at barn overlever og utvikler seg”, og ”Barnet har rett

11



til & si sin mening i alt som vedrgrer det, og barnets meninger skal tillegges vekt” (Barne- og

familiedepartementet, 2000).

| Spesialisthelsetenestelova §3-7a (1999) er det nedfelt at alle helseinstitusjonar som
omfattast av spesialisthelsetenestelova, skal i ngdvendig utstrekning ha barneansvarleg
personell. Desse skal ha ansvar for a8 fremme og koordinere helsepersonells oppfglging av
mindrearige barn som pargrande av psykisk sjuke, rusmiddelavhengige, alvorleg somatisk

sjuke eller skadde pasientar.

12



3.0 Metode

Metode er den systematiske framgangsmaten du nyttar for a samle inn informasjon og

kunnskap for a belyse ei problemstilling (Thidemann, 2020, s. 74).

3.1 Litteraturstudie som metode

| bacheloroppgava har eg valt & bruke litteraturstudie som metode. Ein litteraturstudie er
ein studie som systematiserer kunnskap fra skriftlege kjelder. Dette inneberer a samle inn
litteratur fra bgker, tidsskrifter og databaser, ga kritisk giennom dette og til slutt samanfatte
det heile (Thidemann, 2020, s. 77). Hensikta med litteraturstudiar er a gi lesaren ein
oppdatert og god forstaing av kunnskapen pa det omradet som problemstillinga etterspgr

og beskrive korleis ein har kome fram til denne kunnskapen (Thidemann, 2020, s. 78).

3.2 PICO, MeSH og boolske operatgrer

For a fa ein systematisk og effektiv spkestrategi, som kan gi meir relevante treff, har eg tatt i
bruk rammeverket PICo. Rammeverket har fleire funksjonar som skal hjelpe deg i arbeidet
med a operasjonalisere problemstillinga, slik at den blir presis og sgkbar, og star for
population, (phenomenon of) interest og context (Thidemann, 2020, s. 82). Eg gjekk inn pa
terminologibasen MeSH. MeSH "er eit verktgy for begrepsforstaelse av medisinske og
helsefaglege termer pa norsk og engelsk” (Skjerdal, 2016), og bidrar til 3 gi meir presise sgk
av god kvalitet. Etter a ha laga PICo-skjemaet (vedlegg 1, s. 37) ved hjelp av MeSH-termer,
var neste steg a finne ut kva databaser ein skulle velge. Sgkeorda fra PICo’en vart anten
kombinert med AND og OR. AND blir brukt for & kombinere fleire sgkeord, medan OR blir

brukt for a anten sgke pa det eine eller det andre spkeordet.

3.3 Val av databaser

Nar eg skulle finne relevant forskning og teori til problemstillinga mi, nytta eg meg av

Hogskulen pa Vestlandet sin bibliotek- nettside. Her er det fleire ulike matar a finne
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fagressurssar pa, eksempel databasar, bgker, artiklar og avisar (Hggskulen pa Vestlandet,
2022). Databasane eg valte a bruke var BMJ Best Practice, eit medisinsk og helsefagleg
oppslagsverk for primaer- og spesialisthelsetjenesten, og UpToDate, eit kunnskapsbasert
oppslagsverk som dekker emner innafor medisinske spesialiteter (Hggskulen pa Vestlandet,
u. a.). Vidare brukte eg Epistemonikos, MEDLINE, CINAHL, PubMed og PsycINFO, da dette er

sjukepleiefaglege databaser.

3.4 Sgkeprosess

Ved spk etter relevant litteratur brukte eg kunnskapspyramiden fra Helsebiblioteket (2016),
som er ein modell som hjelper deg a velje kva ein skal sgke etter og kvar du skal finne det.
@vst pa kunnskapspyramiden finn ein oppsummert forskning, nederst finn ein kjelder til
enkeltstudiar. Sgkinga starta pa BMJ Best Practice og UpToDate, f@r eg gjekk vidare til
Epistemonikos, MEDLINE, CINAHL, PubMed og PsycINFO. Eg fekk hjelp av biblotekar fra
skulen til 3 spke i dei ulike databasane, for a sikre at eg ikkje gjekk glipp av viktige artiklar. |
tillegg til a spke pa databaser, har eg ogsa sett pa kildene til andre bacheloroppgaver og

brukt bgker for & innhente relevant teori.

Fleire gonger gav sgka faerre og darlegare treff, nar fleire sgkeord vart kombinert, medan
bruk av fa sgkeord gav meir relevante treff. For a finne relevante studiar for oppgava mi las
eg abstracten til studiane for a sja om malet og funna i studiane kunne brukast til a8 svare pa
mi probelmstilling. Etter @ ha ekskludert 348 studiar ved a lest abstracten og resultata, las eg
gjennom dei 18 resterande studiane som var relevante. Vidare sjekka eg om dei passa med

inklusjonskriteria.

3.4.1 Inklusjons-kriteriar

For a tydeleggjere litteratursgket og avgrense mengda litteratur, har eg inklusjons-kriteriar
(Thidemann, 2020, s. 83). Studiane som vart inkludert matte omhandle; barn under 18 ar
som pargrande til forelder/foreldre med kreft i palliativ fase, engelsk og/eller norsk som

sprak og studiar publisert etter 2016. 15 studiar vart fjerna da dei ikkje oppfylte
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inklusjonskriteriane. Dei tre resterande studiane vart kritisk vurdert ved hjelp av sjekklistene
pa Helsebiblioteket (2016). Dette er blitt presentert i vedlagt PRISMA-flow-skjema (vedlegg
2,s.38).

3.5 Kritisk vurdering av artiklar

Hensikta med kritisk vurdering av valgte studier er a vurdere gyldigheita av informasjonen
og resultata i studien (Helsebiblioteket, u.a.). For a lette arbeidet med kritisk vurdering av
studiane anbefalast det & bruke sjekklister som hjelpemiddel. Det finst ulike sjekklister for
ulike typar studiedesign, og desse er laga som pedagogiske verktgy for a laere kritisk
vurdering av vitskaplege artiklar (Thidemann, 2020, s. 91). Eg gjekk gjennom sjekklistene fra
Helsebiblioteket (2016) som passa artiklane mine sine design (oversiktsartikkel,

intervensjonsstudie, kvalitativ studie), og studiane innfridde alle kriteriar.

3.6 Analyse og syntese

”A analysere en tekst er & granske hva teksten forteller, og du tolker teksten for & forsta
den” (Thidemann, 2020, s. 92). Nar eg skulle analysere resultata til studiane eg har valt, laga
eg ein litteraturmatrise. Litteraturmatrise er eit hjelpemiddel der studiane samanstillast og
det blir notert viktig informasjon fra kvar av artiklane som ein har valt. Dette gir oversiktleg
kontroll pa kva hovudelementa i kvar studie er, i tilegg til a sja alle elementa samla
(Thidemann, 2020, s. 95). Etter a ha lagt studiane inn i matrisen (vedlegg 4, s. 40) kunne ein
lettare sja lik- og ulikheiter og gjentakande funn. Dei gjentakande funna vart kategorisert og

fargekoda, og presenterast narrativt i resultatdelen.

3.7 Etisk drgfting

Forskere og forskningsinstitusjonar har eit lovfesta ansvar for a sikre at forskningsetiske
normer blir fulgt i all forskning (Kunnskapsdepartementet, 2021). Forskning pa mindrearige
barn, og i dette tilfellet som pargrande, er ein ekstra sarbar gruppe (Solbakk, 2014). | alle

studiene eg har funne har dei tatt hensyn til dette (Eklund et al., 2020, s. 9; Hanna et al.,
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2019, s. 20; Hauger et al., 2020, s. 270). | studiane hadde deltakarane fatt skriftleg og
munnleg informasjon om hensikta med artikkelen og kva deltakelse innebar, i tillegg til a
innhente samtykke fra bade foreldra og barnet. Det var frivillig & delta og all data var

anonymisert i trad med regionale komiteer (REK) (Kunnskapsdepartementet, 2021).

| sgka har eg jobba transparent, men eg som forsker i andre sin litteratur har mine eigne

"briller pa”, noko som vil paverke utvelgelsen av artiklar. Dette gjer at det aldri vil bli heilt

objektivt i arbeidet med litteraturstudium, og eg vil derfor no vere kritisk til metoden.

3.8 Metodekritikk

Ved val av databasar tok eg utgangspunkt i dei databasane som var egna for sjukepleiarar.
Av alle databasane som er tilgjengeleg, brukte eg berre eitt fatall av dei. Dette kan ha
paverka utvalget av funna. | tillegg kan min mangel pa erfaring med a sgke etter studiar,
paverke kva eg har funnet. Sgkeorda, og kombinasjonen av dei, er ogsa med pa a paverke
utvalget. Valga ein tek far konsekvens for resultata, men eg har jobba transparent og holdt

meg sa sakleg som mogleg.

Nar eg skulle finne forskningslitteratur var det viktig at studiane eg skulle inkludere var
nyare enn 5-6 ar. Sjukepleiaryrket er i stadig endring og sjukepleiarar har plikt til & halde seg
fagleg oppdaterte (Norsk sykepleierforbund, u. a.). Av studiane eg valgte a bruke, er den

eldste publisert i 2019.

Alle artiklane eg har funne er skrevet pa engelsk utenom ein. Da engelsk-spraket har fleire
ord i sitt vokabular, kan det ved oversettelse fra engelsk til norsk ligge eit element av
fortolkning i oversettelsen. | tillegg er ikkje engelsk mitt morsmal, noko som ogsa kan fgre til

tolkning og gje rom for misstolkning.
Dei tre artiklane eg valgte ut var kvalitativ studie, intervensjonsstudie og systematisk

oversiktartikkel. A inkludere fleire ulike studiemetodar kan gi resultatar som vi ikkje kunne

fatt ved a berre inkludere ein metode. Likevel er det den kvalitative studien og
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oversiktsartikkelen, som legger grunnsteinen for oppgaven, da det er desse som gir barna
sine erfaringar med eigne ord. Samtidig ma ein vere oppmerksam pa at nokre av desse
kvalitative studia berre har nokre fra deltakarar. A bruke ein oversiktsartikkel kan i nokre
tilfeller gi ei god oversikt over forskning som er blitt gjort tidlegare pa same omradet, men
ofte kan slike studiar ogsa innehalde eldre og utdaterte artiklar som gjer at dei kan bli
utelukka. Likevel har eg valt a bruke ein oversiktsartikkel i min litteraturstudie, da den kan gi
ei god oversikt over kva barna meiner fungerer og ikkje, for a finne ut kva vi ma gjere for a
forbetre oss pa omradet barn som pérgrande. Ved a bruke ein intervensjonsstudie i
litteraturstudien min, far eg belyst kva intervensjon som eventuelt fungere og ikkje, for a

ivareta barna som pargrande.
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4.0 Resultat

Etter sgk og bruk av inklusjonskriteriar, endte eg opp med tre artiklar (vedlegg 3, s. 39).
Desse er satt inn i ein resutlatmatrise (vedlegg 4, s. 40). Under vil teamene som svarer pa

min problemstilling og som szerleg gjentok seg bli presentert i fire kategoriar.

4.1 Barn treng kunnskap og informasjon om forelderen sin situasjon

Studien til Hanna, McCaughan og Semple (2019, s. 5) viser at barna har behov for deltaljert
og konsistent informasjon pa tvers av sjukdomsforlgpet. Ved manglande informasjon
rapporterte barna kjensler av ekskludering, lav sjglvtillit og bitterheit etter forelderens dgd

(Hanna et al., 2019, s. 16).

Resultatar fra intervensjonsstudien til Eklund, Alvariza, Kreicbergs, Jalmsell og Lovgren

(2020, s. 5) viser at etter at barna hadde deltatt pa “Family Talk Intervention” (FTI), hadde
fleirtalet fatt auka kunnskap om forelderen sin sjukdom. Resultata fra dei to studiane viser
at barna trenger informasjon og kunnskap tilpassa alder og erfaring, da dei ellers ikkje ville

forsta kva som vart sagt (Eklund et al., 2020, s. 6; Hanna et al., 2019, s. 5).

| studien om sjukepleiarane sitt perspektiv pa barn som pargrande, rapporterte dei
opplevelsen av utilstrekkeligheit bade ved a ikkje ha tilstrekkeleg med tid, ressursar,
kunnskapar eller erfaringar (Hauger, Wiker, & Hamnes, 2020, s. 271). Sjukepleiarane
opplevde ogsa at det var lite undervisning om barn som pargrande, og at dei derfor mangla
kompetanse for a kunne ivareta barna. Dei meinte ogsa ”at det var viktig med felles
opplaeringstiltak for a sikre en felles rutine for hvordan man mgter, ivaretar og fglger opp

barna” (Hauger et al., 2020, s. 272).
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4.2 Barna trenger a bli mgtt pa sine behov og stgttes ved a oppretthalde

rutinar

| studien til Hanna et al. (2019, s. 17) kjem det fram at det a bruke allereie eksisterande
nettverk, for eksempel utivda medlemmar av familie og venner, vart sett pa som stgttande
for bade foreldra og barna. Sjukepleiarane opplev at dei ikkje strekk til og at ivaretaginga av
palliative pasientar pa den eine sida, og familien pa den andre sida, krev tid dei ikkje har

(Hauger et al., 2020, s. 271).

To av studiane viser at profesjonell radgiving og veiledning var noko barna og foreldra satt
pris pa og fekk nytte av (Eklund et al., 2020, s. 6; Hanna et al., 2019, s. 18). Sjukepleiarane
ytra eit behov for fokus pa og implementering av fagomradet barn som pargrande (Hauger
et al., 2020, s. 272). Dei ytra ogsa eit gnske om ein barneansvarleg, og meinte det ville auke

engasjementet rundt fagomradet (Hauger et al., 2020, s. 273).

Hanna et al. (2019, s. 17) fant at barna og foreldra hadde eit sterkt gnske om normalitet og
rutinar. Kvardagslege aktivitetar vart ofte avbrutt pa grunn av krava fra forelderens
sjukdom, endringar i familiens dynamikk og gkonomisk press. | same studie rapporterte
barna at rutinane var ein beskyttelsessone kor dei hadde moglegheiter til 3 motta empatisk
stgtte fra venner til 3 dele bekymringar og samtidig fa ein pause fra den intense og
plagsomme situasjonen heime. Deltakinga i FTI hjalp barna til 8 fa stgtte fra andre enn
familien (Eklund, et al., 2020, s. 6), og barna i Hanna et al. (2019, s. 18) syntes det var

stgttande a ha uformelle forbindelsar med ungdom som opplever det same som dei.

4.3 A kommunisere opent om sjukdommen er utfordrande

4.3.1 Kommunikasjon mellom barn og foreldre

Foreldrene unngjekk ofte samtalar med barna om forelderens sjukdom, som ein metode for
a beskytte barna sine mot kjenslemessige paverknadar av forelderens unngaelege dgd. Ofte
nekta foreldra at dgden var verkeleg og oppretthaldt hap og optimisme om at behandlinga

kunne forlenge livet. Dette resulterte i at foreldra ikkje fekk eit behov for a informere og
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forberede barna pa dgden, og feilvurderte ofte kva barna deira kunne forsta angaande
alvorligheitsgrada av situasjonen (Hanna et al., 2019, s. 5).Foreldra fortalte derimot om at
open kommunikasjonen gav dei moglegheit til & skape minner saman som ein familie,
oppretthalde og styrke foreldre-barn-forholdet, dele kjensler og usikkerheit, og la barna ta

sine eigne valg (Hanna et al., 2019, s. 16).

Etter & ha deltatt i FTI rapporterte barna i Eklund et al. (2020, s. 7) at dei vart meir
mottaklege og betre til 3 forsta dei andre i familien sin ikkje-verbale kommunikasjon, slik
som kjensler og reaksjonar. Fleirtalet av dei yngre barna fra same studie rapporterte ogsa at
dei syntes det var lettare 8 prate med foreldra sine og at det opna for kommunikasjon i
familien. Ein tenaring fra same studie rapporterte likevel at det var viktig a fortsette
kommunikasjonen i familien, da dette gav han ein kjensle av kontroll i tillegg til forstaelse av

foreldrenes situasjon (Eklund et al., 2020, s. 6-7).

Ved mangel pa open kommunikasjon innad i familien kjente barna pa a ikkje kunne
innrgmme korleis ein hadde det, og dei vart ofte motvillige til 3 gi uttrykk for sine
emosjonelle, praktiske og mentale bekymringar. Dette var fordi barna frykta a forarsake
ytterlegare sinne og frustrasjon hos foreldra. Mange av ungdommane rapporterte at dette
ferte til meir aggresjon nar dei var med venane sine, medan dei resterande opplevde

kjenslar av einsamheit, depresjon og angst (Hanna et al, 2019, s. 16).

4.3.2 Kommunikasjonen mellom barnet og sjukepleiaren

| arbeid med barn som pargrande rapporterte sjukepleiarane at det var utfordrande og
vanskeleg da dei ikkje visste kva dei skulle sei til barna. Det var og rapportert at
sjukepleiarane var redde for a sei noko feil som kunne gjere barna sin situasjon verre,
samtidig som dei fglte dei ikkje nadde fram til barna. Til slutt kom det fram at fleire av
sjukepleiarane papeikte viktigheita av erfaring, som mange av dei ikkje hadde (Hauger et al.,

2020, s. 271).

20



4.3.3 Kommunikasjon mellom foreldre og sjukepleiarar

Mange foreldre gnska veiledning og stgtte pa korleis dei kunne kommunisere med barna
sine, med fokus pa ord og sprak. Nar foreldrane ikkje hadde klar informasjon eller forstaelse
av sjukdommen, rapportere dei at dei var darleg rusta til 3 diskutere og forberede barna
sine pa forelderens dgd (Hanna et al., 2019, s. 5). | same studie kjem det og fram at den
friske forelderen opplevde at helsepersonalet unngjekk a gi arleg og tydleg kommunikasjon

for @ bevare hapet og positiviteten i familien.

4.4 Betydninga av a sja framover

A finne styrkar for  oppretthalde kvardagen og kunne sja framover, til tross for forelderen
sin sjukdom, var noko FTI hjalp barna med. Barna i artikkelen til Eklund et al. (2020, s. 6)
rapporterte at det var styrkande a sette ord pa tankar og kjensler. Nokre av barna
rapporterte at dei hadde byrja a hjelpe til i heimen, bade for a gjere det enkelt for dei andre

familiemedlemmane, men ogsa for a ferebygge konfliktar (Eklund et al., 2020, s. 7).

Mange av barna rapporterte at det a planlegge ting fram i tid, eksempel a planlegge
begravelsen, hadde hjulpet dei med a8 mgte framtida. Etter at eit av barna hadde planlagt
begravelsen sammen med sin dgande forelder, fortalte ho at det fgltes godt a fa vere med
og at ho kjente pa kontroll. Dei hadde ogsa diskutert kva dei eventuelt skulle gjere ved ein

ngdsituasjon og snakka saman om den fgrestaande dgden (Eklund et al., 2020, s. 7).

| to av studiane kjem det fram at dei brukte meir kvalitetstid med familien sin (Eklund et al.,
2020, s. 7; Hanna et al., 2019, s. 16), og barna rapporterte om tilfredstilheit med a sja tilbake
pa positive minner fanga gjennom bilder, videoar, musikk og handtverk, i sorgperioden
(Hanna et al., 2019, s. 16). Bade foreldre og barn uttrykte gnske om a oppretthalde ein
positiv atmosfaere i heimen til tross for den fgrestaande dgden. Barna rapporterte at dette

gav dei tilknytning til foreldra (Hanna et al., 2019, s. 16).

Mange ungdommar rapporterte om problem med a akseptere forelderens dgd, og viste

auka nivaar av frykt, angst og motstand, medan andre ungdommar starta prosessen med a
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akseptere og s@rge over forelderens dgd lenge f@r hendinga inntraff (Hanna et al., 2019, s.
17). Pa grunn av dette trengte foreldra a forsta barn og unges mestringsmekanismar for a
kunne stgtte dei i denne perioden, samtidig som barna vart anbefalt & vere meir villig til

opne seg og dele kjenslene sine med venner og familie (Hanna et al., 2019, s. 18).
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5.0 Diskusjon

Hovudfunn fra litteraturstudien min tyder pa at barna ikkje opplever a bli tilstrekkeleg
ivaretatt nar dei er pargrande til foreldre med kreft i palliativ fase. Informasjon og kunnskap
er svaert gnska av bade barn, foreldre og sjukepleiarar, i tillegg til at kommunikasjonen
mellom alle tre partane trenger 3 bli betre. Resultata viser at barna trenger at
sjukepleiarane imgtekommer behov og st@tte, samtidig som sjukepleiarane sjglv opplever

manglande kunnskap, erfaringar og rutiner for a kunne ivareta desse barna.

5.1.1 Barn trenger kunnskap og informasjon om forelderen sin situasjon

I multisenterstudien (Ruud et al., 2015, s. 9) kom det fram at informasjon og tilpassa hjelp til
barn som pargrande ikkje er tilstrekkeleg og at det er ngdvendig med ytterlegare tiltak.
Same studie belyser ogsa at lovendringane fra 2010 ikkje har fgrt til tilstrekkelig endringar, i
tillegg til at det er ikkje er gjort mykje for a forbetre oss pa dette omradet. Barn rapporterer
om manglande informasjon og kunnskap, medan sjukepleiarane rapporterer om manglande
kunnskap og erfaring (Hauger et al., 2020, s. 272). Det rapporterast derimot om i Eklund et
al. (2020, s. 6) at ein stgrre andel av barna som hadde deltatt i FTI hadde fatt auka kunnskap
om forelderen sin sjukdom. Dette tyder pa at intervensjonen er eit mogleg hjelpemiddel i
arbeidet med barn som pargrande, og burde implementerast i det daglege arbeidet med
barn. Pa den andre sida er denne type intervensjon sveert tidskrevande, og nar
sjukepleiarane allereie gjev tilbakemelding pa a ikkje strekke til (Hauger et al., 2020, s. 271),

kan det vere vanskeleg a oppretthalde ein god rutine pa det.

Tilpassa informasjon inngar som eit av hovudpunkta i Helsepersonelloven §10a (1999), men
som ein kan sja fra resultata er det fleire barn som rapporterte om manglande tilpassa
informasjon og kunnskap (Eklund et al., 2020, s. 6; Hanna et al., 2019, s. 5). | tillegg viser
studien av Hauger et al. (2020, s. 272) at sjukepleiarane ikkje hadde tilstekkeleg med
undervisning og kompetanse til 8 kunne ivareta barn som pargrande. Desse funna bekrefter
igjen at kunnskap og informasjon ikkje er god nok. Stress er eit brudd i meining og
forstaelse, og sorg, tolkning eller nye ferdigheiter er da pakrevd. Kva ein gjer med dette

bruddet kallar ein for mestring (Kirkevold, 1998, s. 202). Denne teorien av Benner og Wrubel
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forsterker ngdvendigheita av at barn trenger tilpassa informasjon, for @ auke mestring og
minke stresset. Barn trenger i tillegg informasjon for a kunne forsta kva som skjer og for a
mestre ein ny livssituasjon med kreft i familien (Kreftforeningen, 2022). Dette st@ttes ogsa
opp under Erikson sin teori kor han skriver i sin fijerde fase kreativitet versus undelegenheit
at eit gunstig resultat vil vere at barnet utviklar kompetanse og ferdigheitar (Hakonsen,
2017, s.57). | funna kjem det fram at foreldra og sjukepleiarane ikkje gav barna den
informasjonen dei trengte. Barna rapporterte da kjensler av ekskludering, lav sjglvtillit og

bitterheit etter forelderens dgd (Hanna et al., 2019, s. 16).

A fa informasjon er viktig for barn da ein kjenner seg involvert og betydningsfulle i det som
skjer (Kreftforeningen, 2022). Likevel er det mange foreldre som lar vere a informere barna
sine om sjukdommen og den dgande forelderen, i hensikt av @ beskytte barna mot den
psykiske pakjenninga (Hanna et al, 2019, s. 5). Det foreldre ofte glgymer er at barna far med
seg mykje meir enn det dei trur og szerleg dei yngre barna, i alderen 6-12 ar, kan fa tankar
om skyld og ansvar ovanfor det som har skjedd med forelderen (Bergem, 2018, s. 63). Yngre
barn, samt ungdommar, trenger derfor informasjon om det som skjer med den sjuke
forelderen, og forklaringane ma vere med ordentlege ord og fortelle det slik som det er. A
skane barn mot vonde hendingar er ikkje mogleg, men det gar derimot an a sgrge for at
barn kjenner seg trygge pa at dei far den informasjonen dei treng og at foreldra er opne og
2rlege om det som skjer (Bergem, 2018, s. 63). Barn og ungdommar trenger som sagt a fa
nok informasjon til @ skjgnne sin eigen livssituasjon, og det ma vurderast i kvart tilfelle kva

som er tilstrekkeleg (Ruud, 2021, s. 109).

5.1.2 Barna trenger a bli mgtt pa sine behov og stgttes ved a opprethalde

rutinar

Sjukepleiarane rapporterte om at dei ikkje strekker til og at ivaretaginga av palliative
pasientar pa den eine sida, og familien pa den andre sida, krev tid dei ikkje har (Hauger et
al., 2020, s. 271). Som nevnt tidlegare, star det i dei yrkesetiske retningslinjene at vi skal
bidra til ivaretaking av barnas saerskilte behov nar dei er pargrande (Norsk

sykepleierforbund, u. 3.), men som vi ser fra funna strekker ikkje sjukepleiarane til med
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arbeidet. Eitt av tiltaka som sjukepleiarane sjglv meinte ville hjelpe i arbeidet med barn som
pargrande var a fa ein barneansvarleg pa avdelinga (Hauger et al., 2020, s. 273). |
spesialisthelsetenesteloven star det i §3-7a (1999) at alle helseinstitusjonar som omfattast
av spesialisthelsetenesteloven, skal i ngdvendig utstrekning ha barneansvarleg personell.
Desse skal ha ansvar for @ fremme og koordinere helsepersonells oppfglging av mindrearige
barn som er pargrande av psykisk sjuke, rusmiddelavhengige og alvorleg somatis sjuke eller
skadde pasientar. Sjukepleiarane som kom med gnske om ein barneansvarleg jobba pa ein
sjukeheim, altsa i primaerhelsetenesta og ikkje spesialisthelsetenesta. Pa bakgrunn av
ynskjer og erfaringar fra sjukepleiarane, hadde kanskje ein lov om barneansvarleg i
primeerhelsetenesta ogsa vore ein moglegheit for a fa stgtta stgrre andelar av barna som
pargrande. Sjukepleiarane belyser ogsa gnsket om at nokon pa arbeidsplassen kunne ha eit
ekstra fokus pa fagomradet (Hauger et al., 2020, s. 272). Dette er noko arbeidsplassen burde
kunne stgtte og tilrettelegge, for at sjukepleiarane kan overhalde plikta deira til 3 ivareta

barna pa best mogleg mate.

A ha moglegheit til 8 motta empatisk stgtte fra venner til & dele bekymringar og samtidig fa
ein pause fra den intense og plagsomme situasjonen heime, var ogsa noko barna i Hanna et
al. (2019, s. 17) poengterte. Pa bakgrunn av dette var det sveert viktig, bade for foreldra og
barna, a oppretthalde normalitet og rutinar. Det var likevel ikkje alltid like enkelt for
familiane 3 oppretthalde dei, da krav fra forelderens sjukdom, gkonomisk press og
endringar innad i familiens dynamikk skapte avbrytelsar (Hanna et al., 2019, s. 17). Nar
stress overstig det personen klarer a handtere, samt at ein fgreliggande sarbarheit ligg i
botn, kan dette resultere i ein psykisk lidelse. | dette tilfellet kan stress-sarbarheitsmodellen
bidra til 3 forsta kva som er med pa a vedlikehalde eller motverke problemer eller sjukdom
(Tviberg et al., 2021, s. 202). Av den grunn er det viktig at sjukepleiarane kartlegger kva som

hjelper for det enkelte barnet.

Alle barn og unge har eigne preferansar pa kva dei ser pa som stgttande og hjelpsamt, og
det er viktig at sjukepleiarar finner ut kva det er som fungere for kvar og ein av barna. Tiltak
som helsepersonell kan tilby barna er 3 mgte andre barn som er i samme situasjon,
gjennomfgre samtalar med barna, informere skule/barnehage, utarbeide ein ”plan for

familien” med barnet og samarbeide med andre tenester som helsesjukepleiar eller
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kontaktlaerarar (Pargrendesenteret, u.a.). Som det kjem fram i Hanna et al. (2019, s. 18) var
uformelle forbindelsar med andre ungdom ved stgttetenestar svaert hjelpsamt, da dei fglte
dei ikkje var aleine. Venner er viktig for ungdommar, og kanskje spesielt viktig for
ungdommar som er pargrande. Mange av desse ungdommane tilbringer likevel mindre tid
med vennane sine, og det er derfor viktig a s@rge for at dei far tid og friheit til 4 leve sine

eigne liv (Bergem, 2018, s. 65).

| tillegg til & stptte barna ved a maksimere nettverket og tilby hjelp via samarbeid med andre
tenestar, er det ogsa viktig a stgtte barna i deira eigne reaksjonar. Av erfaring vil alle reagere
pa sin unike mate ved beskjeder som kan endre livet til personen. Dette stgttast av
Pargrandesentret (u.ad.) som seier at det er store individuelle forskjellar pa korleis barn og
unge reagerer ved alvorleg sjukdom i familien. Faktorar som kan spele inn er alder, situasjon
og tidlegare erfaringar (Pargrendesenteret, u.a.). For barn kan deira reaksjonar opplevast
som uvanlege, og det er da viktig at sjukepleiarar viser omsorg og forklarer at det er normalt
a reagere ulikt pa situasjonar. Dersom sjukepleiarane skulle fulgt Martinsens teori matte dei
satt seg inn i den aktuelle situasjonen til barnet, som her handlar om at dei er pargrande til
ein forelder med kreft i palliativ fase. Vidare ma dei vurdere grunnen til lidelsen og finne ut
kva tiltak som kan iverksettast. Ved nok omsorg vil barn fgle at behova deira blir mgtt

(Kirkevold, 1998, s. 177).

5.1.3 A kommunisere opent om sjukdommen er utfordrande

| boka Barn som pdrgrande peikar barna pa betydinga av informasjon og kommunikasjon
gjennom sjukdomsforlgpet og ved d@d. Spesielt ynskjer dei hjelp til 8 kommunisere alle
vanskane og endringane i dagleglivet (Dyregrov, 2012, s. 53). Sjukepleiarar har plikt til
ivareta behovet for informasjon og ngdvendig oppfglging av mindrearige barn som
pargrande (Helsepersonelloven, 1999, § 10a), og dette kan gjerast blant anna gjennom
samtalar. Samtalar mellom barn kan vere alt fra muntleg kommunikasjon, teikning og
fargelegging, og til og med gjennom leik. | samtalar med yngre barn og unge er det viktig a
ta hensyn til sprak og begreper, da barna sitt sprak ikkje er like utvikla som hos vaksne

(Ruud, 2021, s. 71). | samtalar med ungdom, i alderen 12-18, kan ein derimot bruke
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tilneerma vaksent sprak, men det er likevel viktig a unnga faguttrykk og framandord
(Bergem, 2018, s. 64). FTI har som mal a auke sjukdomsrelatert kunnskap og
kommunikasjon i familien, stgtte foreldra og forbetre mestring (Eklund et al., 2020, s. 2). |
studien til Eklund et.al. (2020, s. 7, 16) kjem det fram at deltakinga i FTI gav fleirtalet av
barna og familien betre kommunikasjon, i tillegg til at barna vart meir mottaklege og betre
til & forsta den ikkje-verbale kommunikasjonen til dei andre familiemedlemmane. Likevel
belyste ein tenaring fra same studie, viktigheita med fortsettelse av kommunikasjon i

familien, da dette gav han ein kjensle av kontroll og forstaelse av situasjonen.

Sjglv om fleire barn rapporterte om meir open kommunikasjon innad i familien etter
deltakelsen i FTI (Eklund et al., 2020, s. 7), var det mange barn som kjente pa a ikkje ha
moglegheit til 3 kunne innrgmme korleis ein eigentleg hadde det (Hanna et al., 2019, s. 16).
For barn er familien og foreldra svaert viktig for dei, og eventuelle forandringar i heimen vil
raskt bli lagt merke til (Bergem, 2018, s. 62). Resultata fra Hanna et al. (2019, s. 16) viser at
barna ofte var motuvillige til 3 gi uttrykk for sine emosjonelle, praktiske og mentale
bekymringar, i frykt for a forarsake ytterlegare sinne og frustrasjon hos foreldra. Parallellt
kjem det fram at foreldra ofte unngjekk samtalar med barna om sjukdommen, for a beskytte
barna mot kjenslemessige paverknadar av forelderens dg¢d (Hanna et al., 2019, s. 5). Denne
gjensidige respekten og beskyttelsen kan paverke den opne kommunikasjonen i familien, og
som eit resultat av at dette fglte ungdommane pa stgrre aggresjon, einsamheit, depresjon
og angst (Hanna et al, 2019, s. 16). Det er derfor viktig at sjukepleiarane oppfordrar til open

og xrleg kommunikasjon.

Kommunikasjon med barn kan vere sveert utfordrande da det kan vere store individuelle
ulikheiter mellom barn pa same alder (Osen et al., 2019, s. 52). Barn har ulike behov og ulik
evne til 4 ta inn informasjon og bearbeide inntrykk og opplevingar, og samtaler med barn
som pargrande har derfor eit informativt og stgttande mal (Osen et al., 2019, s. 44). Mange
foreldre kom med gnske om veiledning og st@tte av sjukepleiarane pa korleis dei kunne
kommunisere med barna sine, til tross for at fleire av foreldra ogsa opplevde at
sjukepleiarane unngjekk a gi eerleg og tydleg kommunikasjon (Hanna et al., 2019, s. 5). At
sjukepleiarane ikkje gir open og zerleg kommunikasjon til foreldra og barna kan vere pa

grunn av manglande erfaring, liten kompetanse, og av frykt for a sei noko feil. Som eit
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resultat av darleg veiledning var ikkje foreldra rusta til & diskutere og forberede barna sine

(Hanna et al., 2019, s. 5).

| samtale med barn og ungdom som har det vanskeleg, er det ekstra viktig a finne barnas
"stasted”, der barnet befinner seg utviklingsmessig og kjenslemessig. Dette er for a kunne
hjelpe @ “na fram” til barn og unge i samtalar, gi stgtte i belastande situasjonar og skape ein
relasjon (Ruud, 2021, s. 49). | resultata fra Hauger et al. (2020, s. 271) kom det fram at
sjukepleiarane var redde for a sei noke feil som kunne gjere barna sin situasjon verre,
samtidig som dei fglte dei ikkje nadde fram til barna. Pa bakgrunn av dette, fremmer det
viktigheita av at sjukepleiarar har kunnskap om barnas utvikling pa ulike stadier, i tillegg til a
kunne kartlegge og vurdere barnets behov i forhold til informasjon. Her kjem Erikson sin
teori om personlegheitsutvikling til nytte da han var seerleg opptatt av barnets
kjenslemessige og sosiale utvikling (Hakonsen, 2017, s. 55). Denne teorien kan hjelpe oss til
a sja kva forutsetningar barn har i ulike aldrar, men det er likevel viktig a hugse pa at dette

er teori og at barn er unike.

5.1.4 Betydninga av a sja framover

Ungdomstida er ein sarbar periode med fysiske, psykiske og sosiale forandringar, og ein
trenger da at familien er ein trygg og stabil base (Pargrendesenteret, u.a.). Endringar i kropp
og sinn kan gi ungdommen ein opplevelse av a vere i sentrum i alt som skjer og kan gi ein ny
fase med egosentrisitet (Bergem, 2018, s. 64). Dette kan ogsa forklarast av Eriksons femte
fase identitet versus forvirring, der fasen er spesielt viktig for utviklinga av individets
egoindetitet. Han meiner at forandringane er dramatiske pa grunn av store kjenslemessige
og sosiale spenningar som oppstar i tillegg til at den vaksne verda stadig nserma seg. | denne
fasen er det ogsa viktig for ungdommen 3a ha ein opplevelse av meining og forutsigbarheit,
og her kan det 3 sja framover og skape ein kvardag spele ein viktig rolle (Hakonsen, 2017, s.

57).

Mange barn og ungdommar sliter med a akspetere at forelderen skal dgy og ein kan sei at

barnet er i reaksjonsfasen. Reaksjonsfasen var i fglge Cullberg (Hakonsen, 2017, s. 256) ein
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fase kor reaksjonar som depresjon og fortvilelse saman med sgvnvanskar og darleg matlyst
var vanleg nar personen prgvde a ta verkelegheita inn over seg. Dette kan ogsa stgttes opp
under tidlegare og nyare forskning, som viser at barn har auka nivaar av angst, frykt og
motstand nar dei ikkje klarte a akseptere forelderens dgd (Dyregrov, 2012, s. 45; Hanna et
al., 2019, s.17). | same studie kom det ogsa fram at nokre barn aksepterer, og begynte a
sgrge over forelderens dgd lenge fgr hendelsen inntraff. Utifra Cullberg sitt kriseforlgp ville
desse barna blitt plassert i nyorienteringsfasen, da dei har akseptert hendinga og laga seg ei
ny plattform for livet sitt (Hdkonsen, 2017, s. 256). Det er likevel viktig at sjukepleiarar ikkje
folger dette kriseforlgpet slavisk, da dette er eit teoretisk utgangspunkt, og alle barn kan

reagere ulikt til ein kvar tid.

Barn og unge kan ha forskjellige mestringsmekanismar. | studien til Eklund et al. (2020, s. 6)
sa barna at FTI hadde hjulpet dei til a finne styrkar til 3 oppretthalde kvardagen. Nokre av
barna sa at det var styrkande a sette ord pa tankar og kjensler (Eklund et al., 2020, s. 6). For
foreldra og barna var det viktig a8 oppretthalde ein positiv atmosfaere, og for barna gav det
dei ein tilknytning til foreldra (Hanna et al., 2019, s. 16). A planlegge framover i tid gav barna
forutsigbarheit og meir tid til 3 nyte kvalitetstiden med familien. Kvalitetstida med familien
gav barna noko a sja tilbake pa i etterkant av ein forelders dgd,og i sorgperioden kunne dei
gjennom bilder, videoar, musikk og handtverk sja tilbake pa den fine tida dei hadde (Hanna

et al., 2019, s. 16).

| Barnekonvensjonen star det ”Staten plikter sa langt som mulig a sgrge for at barn
overlever og utvikler seg” (Barne- og familiedepartementet, 2000). Det er derfor viktig at
sjukepleiarar tilrettelegger og ivaretek barn som pargrande til forelder med kreft i palliativ

fase, for a hjelpe dei til & sja framover.

5.2 Metodediskusjon

| spka mine var det fleire studiar som tok opp temaet barn som pargrande, men fleirtalet av
studiene som vart funne var retta mot foreldre som pargrande til kreftsjuke barn. Her kan

ein diskutere om sgkeorda, kombinasjonen av sgkeorda og val av databasar var riktig i
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forhold til min problemstilling. Ved a fa hjelp fra bibliotekar fekk eg stgrre forsikring om at
spkinga er prgvd pa fleire matar. | sgka mine anvendte eg ogsa "care” og “information”,

men desse gav ingen relevante treff.

Det var viktig a forsikre seg om at studiane var relevante for oppgava mi, og eg brukte derfor
inklusjonskriteriane som utgangspunkt. Inklusjonskriteriet, forelder med kreft i palliativ fase,
gjorde at mange studiar ikkje vart inkludert, da studiane ikkje fokuserte pa kor forelderen
var i forlgpet, men meir om generell paverknad av kreft. Det kan diskuterast om det a kun
inkludere studiar som inneheldt kreft i palliativ fase hos ein forelder, har gitt faerre og
kanskje darlegare treff. Likevel var eg bestemt pa at fokuset skulle vere pa barna med
forelder som hadde kreft i palliativ fase, da pargrande til kreftpasientar i andre fasar av
sjukdommen kan ha eit anna perspektiv og erfaringar. | artiklane eg valgte opphaldt den
sjuke forelderen seg bade pa sjukeheim, i ein palliativ enheit og i ukjent lokalisasjon. Eg
valgte 3 ikkje ha noko kriteriar pa kvar den palliative pasienten opphaldt seg, eksempelvis
sjukehuset, da det fgrte til faerre og ikkje-relevante treff. Barn under 18ar var ogsa eitt
kriteria, men utifra alderen til barna i studiane, fokuserer eg neermare pa barn i alderen 8-

18ar.

Studiene eg valgte hadde opphav fra Norge, Sverige og Storbritannia. Nar ein inkludere
tekstar fra forskjellige land er det viktig @ hugse pa at desse kan ha andre lovverk, kulturar
og sjukepleiepraksis. Da funna beskriver barna, foreldra og sjukepleiarane sine opplevelsar,

erfaringar og tankar, vurderast artiklane likevel som overfgrbare til min oppgave.
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6.0 Konklusjon

Funna fra min litteraturstudie viser at sjukepleiarar opplever det utfordrande a
tilstrekkkeleg ivareta barn som pargrande til kreftpasientar i palliativ fase. Dette handlar om
manglande kunnskap og informasjon, darleg tilrettelegging for stgtte til barna, darleg tid og
ressursar og ikkje alderstilpassa kommunikasjon med barna. Alt dette tyder pa at
helsetenesten ikkje har godt nok fokus pa barn som pargrande, og at lovendringane i 2010

og 2018 ikkje fglgast godt nok opp.

Tiltaka som har komt fram som kan hjelpe sjukepleiarane til a ivareta barna er a gi
informasjon og kunnskap til foreldra og barna om sjukdommen og forlgpet vidare,
imptekomme behova, st@tte barna i deira unike situasjon, tilpasse kommunikasjonen utifra
barnets alder, erfaring og situasjon, oppretthalde rutinar, og til slutt hjelpe barna med a sja

framover.

A styrke sjukepleiarane sin kunnskap og informasjon er ogsa eit tiltak som vil vere med pa &
gi betre omsorg for barna. For a fa til dette bgr temaet barn som pargrande vektleggast
meir i utdanninga, i tillegg til at kurs, veiledning og oppf@lging om temaet etter endt
utdanning bgr oppretthaldast. Ved a fa meir kunnskap og erfaring i temaet barn som
pargrande, kan sjukepleiarane mgte barna slik som retningslinjane og lovverket fortel at dei
skal. Men til tross for at det er opp til kvar og ein a overhalde lover og regler, er det viktig at

ledelsen stgtter og tilrettelegger for at sjukepleiarane kan gjere dette.
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Vedlegg

Vedlegg 1 PICO-skjema

palliativ fase?

Din problemformulering: Korleis kan sjukepleiar ivareta barn som pargrande nar foreldre har kreft i

Co:

Norsk formulering
hentet fra din

problemstilling

Barn, unge, pargrende,

Omsorg, Informasjon

Foreldre med kreft i

palliativ fase

kin, relatives

MeSH ord Child, next of kin, Care, Information Neoplasms, cancer,
relatives, children of palliative phase
palliative cancer
patients

Medline Child, children, next of Care, Information Neoplasms, cancer,
kin palliative phase, parent

with palliative cancer,
parental cancer

CINAHL Child, children as Care, Information Neoplasms, cancer,
relatives palliative phase

PsycINFO Child, children, next of Care, Information Parental cancer, parent

with palliative cancer,

palliative phase
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Vedlegg 2 PRISMA-FLOW diagram

Referansar identifisert fra spk i
databasar:
UpToDate: 1
CINAHL: 35
MEDLINE: 48
PubMed: 212
PsycINFO: 70

(n=366)

Referansar ekskludert pa grunn av

manglande relevans, basert pa tittel
og abstrakt
(n=348 )

Referansar som vart lest i fulltekst
(n=18)

Referansar ekskludert pa grunn av
at dei ikkje tilfredsstilte inklusjons-
og eksklusjonskriteriane
(n=15)

Artiklar som blei kritisk vurdert ved
hjelp av sjekklister
(n=3)

Referansar ekskludert etter

kvalitetsvurdering
(n=0)

Artiklar som vart inkludert i
litteraturstudiet
(n=3)
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Vedlegg 3 Oversikt over sgkehistorikk

Database | Sgkeord Avgrensingar | Antall | |este Inkluderte artiklar
treff | artiklar
MEDLINE 2016 -2022 |40 3 Eklund, R., Alvariza, A.,
“Children as Kreicbergs, U., Jalmsell, L.
EBSCO relatives” & Lovgren, M. (2020)
The family talk
intervention for families
when a parent is cared for
in palliative care-
potential effects from
minor children’s
perspectives. BMC
Palliative Care: 2020
CINAHL 2016 - 2022 | 32 2 Hauger, B., Wiker, M. &
"Children as Hamnes, B. (2020)
relatives” Sykepleiere strekker ikke
til i arbeid med barn som
pdargrende. Nordisk
sygeplejeforskning: 2020,
Vol.10, Utg.4
PsycINFO 2016-2022 70 7 Hanna, J. R., McCaughan,
((children or E. & Semple, C. J. (2019)
child) and (next Challenges and support
of kin or needs of parents and
relatives) and children when a parent is
(parental cancer at end of life: A systematic
or parent with review. Palliative
palliative cancer
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or palliative Medicine: 2019, Vol.33, p
phase)) 1017-1044
Vedlegg 4. Litteraturmatrise
Metode Resultater
Forfatter Tittel Studiedesign Utvalg/stgrr Hensikt Funn Konklusjon Relevans/overfgri Styrker/
Ar else ngsverdi Svakheiter
Tidsskrift
Land
Eklund, R., The Pilot Totalt 25 A "The ”Children - Resultatene av Styrke:
Alvariza, A., family intervensjo barn deltok | utforske children who denna studien -Den
Kreicbergs, talk ns studie fra 16 dei reported participate | viser at FTlerein | fgrste
U., Jalmsell, interven familier potensiell | that FTI din FTI lovande studien
L. & Lovgren, | tion for Spgrsmal e increased reported intervensjon for som har
M. families 0og6 Store deler | effektene | their that it was barn som har utfgrt FTIi
when a intervju av den av FTI, fra knowledge helpful in forelder som blir | ein palliativ
parent is sjuke mindreari | about their many tatt hand omi omsorgsset
cared for | 23 barn forelderen ge barn parents’ ways, palliativomsorg. | ting som
2020 in svarte pa hadde sitt iliness. providing brukar
palliative | spgrsmala kreft- perspekti | They said iliness- -FTl var av verdi bade
care— diagnose Vv, nar ein the related for dei spgrsmal
potential | 22 barn forelder interventio informatio | deltakande og intervju,
BMC effects vart 8 foreldre blir tatt nist helped nand barna, og ein somera
Palliative from intervjua dgde i handomi | them to improving kan dermed foretrekke
Care minor etter Igpet av palliativ handle family indikere at FTI nar ein
children” | deltakinga studiet, 2 omsorg. school- communic kan vere nyttig evaluerer
s av av dei dgde related ation when | for andre barn komplekse
perspect | spgrsmala problems, a parent ogsa intervensjo
Sverige ives Alderen pa establish has a life- nar
barna som professiona | threatenin - Barnas
deltok var | gillness. eigne
8-17 ar counselling, | Other vurderinga
and find potential rvart brukt
strenght to positive
maintain effects
everyday reported
life. by the Svakheiter:
Children children -
aged 8-12 were that Innvolverer
reported FTI kun
that talking | facilitated svensk-
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with their their talande
parents preparatio familiar
became n for the - Har ingen
easier after | future, samanlikni
FTI, decreased ngs-gruppe
whereas family - FTl bgr
communica | conflicts, evaluerast
tion was and vidare i
unchanged started to stgrre
for build up studiar
teenagers resilience.” som
and involverer
between familiar
siblings. med
Children mindrearig
also e barn og
repoted med eit
having familiemed
been lem i
helped to palliasjon
prepare for
the future,
and that
they
benefitted
from advice
about how
to maintain
everyday
life and
minimize
conflicts
within the
family.”
Hanna, J. R., Challeng | Systematisk | 27 Undersgk | “Inall, 7829 | ” Lack of Svakheter:
McCaughan, es and mikset kvalitative e records understan - Funna kan
E. & Semple, support metode studier opplevels | were ding in ikkje
C.J. needs of publisert en til identified; relation to generaliser
parents mellom foreldre 27 the ast til heile
and 2000 og og barn qualitative parent's befolkning
children 2018 nar ein and 0 prognosis, a, da dei
2019 when a forelder quantitativ denial and reflekterer
parent is Alderen pa er ved e studies feeling ill- til kvite to-
at end of barna som sluttenav | met the equipped foreldrefa
life: A livet, for @ | inclusion were milier i
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Palliative Systema deltok var sja criteria. suggested middelklas
Medicine tic 0-18ar utfordring | Eight as barriers sen
review ar, descriptive for parents
stgttebeh | themes to share
ov og were the news
Storbritannia faktorar identified, with their
som legg further children.
til rette categorised | Engageme
for god into two nt with
praksis broad social
themes: (1) | networks,
barriers and | including
facilitators extended
in sharing family
the news relatives
that a and peers,
parent is and
dying and maintainin
(2) g routines
strategies such as
to manage attending
the school
changing were
situation.” suggested
supportive
by parents
and
children.
Findings
are limited
primarily
to White,
middle-
class two-
parent
families. A
number of
areas for
future
research
are
identified.”
Hauger, B., Sykeplei Kvalitativ 15 A ”Analysen ”Sjukepleie Styrke:
Wiker, M. & ere metode sjukepleier utforske av rene - Stor
Hamnes, B. strekker met eit e, med sjukepleie | datamateri gnsker a variasjon i
ikke til i beskrivend gjiennomsni | res alet gjgre en informante
arbeid e design ttleg sju ars | opplevels resulterte i god jobb nes alder,
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2020

Nordisk
sygeplejefors

kning

Norge

med
barn
som
pargren

de

Individuelle
semistruktu
rerte

intervjuer

erfaring
med barn
som

pargrende

Alderen pa
barna som
deltok var

0- 18ar

ar med
oppfalgin
gavbarn
som
pargrend
eav
kreftpasie
ntari
palliativ
fasei
sjukehei

m

tre temaer
som
beskrev
informante
nes
opplevelser
i mgte med
barn som
pargrende,
og
omhandlet
sykepleiers
opplevelse
av
utilstrekkeli
ghet, deres
gnske om
mer
kompetans
e samt
opplevelse
av lite
stgtte fra

ledelsen”

med
barna,
men
opplever
at de ikke
strekker til
i arbeidet
med barn
som
pargrende,
ogatde
har for lite
kompetans
etila
ivareta

barna”

kjgnn og
erfaring,
noko som
aukar
moglegheit
aforafa
belyst
problemstil
linga sa
bredt som
mogleg
Informante
ne er henta
fra tre
sjukeheim i
forskjellige

kommunar

Svakheter:
-Om
informante
ne hadde
hatt ein
anna
kjinnsforde
ling med
stgrre
andel
menn
kunne det
muligens
gitt andre
resultater
Forskernes
begrensa
erfaring
med
kvalitativ

forskning
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