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Sammendrag

Bakgrunn: Hvert ar opplever rundt 4000 barn i Norge a bli pararende nar en i naer
familie, ofte mor eller far, far kreft. Kreftsykdom hos en av foreldrene kan veaere en
pakjenning for barn og ungdom ved trusselen om tap og ved de endringer i familiens
roller og hverdagsliv som fglger med sykdom og behandling. Fra januar 2010 er barns
selvstendige rett til informasjon styrket gjennom endringer i Helsepersonelloven.

Hensikt: Malet med denne litteraturstudien er & gjennomga eksisterende forskning
som utdyper og konkretiserer barns og ungdoms informasjonsbehov nar mor eller far
far kreft.

Metode: Det ble sgkt systematisk etter relevant forskningslitteratur i felgende kilder;
Joanna Briggs Institute, Evidence Based Nursing, Psycinfo, Medline, Cinahl og
Svemed+.
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Resultat: Til sammen ble 11 enkeltstudier og en oversiktsartikkel inkludert. Studiene
synliggjer informasjonsbehovet hos barn og ungdom innenfor seks omrader; barnets
forstaelse, informasjonens innhold, omfang, timing, informasjonskilder og gjensidig
beskyttelse.

Konklusjon: Studiene viser at foreldrene er barnas viktigste informasjonskilde. Barn
gnsker arlig og konkret informasjon om sykdom og behandling, inklusiv prognostisk
informasjon. Resultatene korresponderer med de nye lovbestemmelsene og fgringene
som gis i tilherende rundskriv.

Introduksjon



Ifalge kreftforeningen opplever rundt 4 000 barn under 18 ar i Norge hvert ar at en i
neer familie far kreft (1). | mange av tilfellene er det en av foreldrene som blir syk. Selv
om stadig flere blir friske, eller lever lenge med sin sykdom, er en usikkerhet kommet
inn i familiens og barnets verden. Behandlingen kan veere langvarig og plagsom, og
dessuten innebaere perioder med atskillelse pa grunn av sykehusinnleggelser. Barn
lever i et tett avhengighetsforhold til sine foreldre. Kreftsykdom hos mor eller far kan
skape psykososialt stress hos barn og ungdom péa grunn av frykt for @ miste den som
er syk (2), og de endringer i familiens roller, samhandling og hverdagsliv som sykdom
og behandling medfarer (2,3). Tidligere studier har vist at barn i en slik situasjon
opplever et gkt omsorgsbehov samtidig som de voksnes omsorgsevne reduseres (4).
Ifalge Benner & Wrubel er det & gi og motta omsorg, det som gir tilveerelsen mening.
De beskriver stress som sammenbrudd i mening, forstaelse og normal funksjon (5).
Barnets mestringsevne er ifglge deres teori blant annet knyttet til muligheten for a
opparbeide ny forstdelse. Mye tyder pa at informasjon kan redusere stress, og gi okt
opplevelse av mestring og kontroll (6,7). De siste arene har det vaert et skende fokus
pa at ogsa barna har behov for informasjon nar en naer voksen far kreft. | praksis viser
det seg at bade foreldre og helsepersonell strever med hvordan man skal mate dette
behovet. Mange @nsker rad og veiledning av helsepersonell om hvordan de skal
snakke med barna og ungdommene sine (3). Tiloudet som gis til disse familiene i dag
kan veere fragmentert, og i liten grad satt i system (1). Barns opplevelse av trygghet,
tilfredshet og tilstrekkelig omsorg er sterkt knyttet til foreldrenes livssituasjon. Ifalge
Helse- og omsorgsdepartementet ma malet veere at foreldrene selv, uavhengig av
helsetilstand og sa langt det lar seg gjere, ivaretar omsorgen for sine barn og at
helsetjenesten bidrar til dette (8). Fra januar 2010 har barn i Norge fatt en styrket
rettsstilling som pargrende. Helsepersonelloven ny § 10a lyder; «Helsepersonell skal
bidra til & ivareta det behovet for informasjon og nedvendig oppfelging som
mindredrige barn av pasient med psykisk sykdom, rusmiddelavhengighet eller alvorlig
somatisk sykdom eller skade kan ha som felge av foreldrenes tilstand»(1). Den som
yter helsehjelp skal sgke a avklare om pasienten har mindrearige barn, samtale med
pasienten om barnets behov for informasjon eller oppfalging og tilby informasjon og
veiledning. | mai 2010 ga Helsedirektoratet ut et rundskriv som omhandler de nye
lovbestemmelsene og gir utfyllende kommentarer til hvordan disse skal iverksettes
(9). Hensikten med denne litteraturstudien er & styrke helsepersonells
handlingskompetanse innen dette omradet slik at de kan bista foreldre i & ivareta
omsorgen for sine barn. Vi ensker ogsa a diskutere om Helsedirektoratets
anbefalinger i rundskrivet er i trdd med nyere forskning. Malet med denne
litteraturstudien er & gjennomga eksisterende forskning som utdyper og konkretiserer
barns og ungdoms informasjonsbehov nar mor eller far far kreft.

Metode



Litteratursek ble gjennomfert i februar 2010 etter forskning som beskriver barns og
ungdoms informasjonsbehov ved kreftsykdom hos mor eller far, farst og fremst ut fra
barnets perspektiv, men ogsa fra foreldrenes. Sekene ble gjort i falgende databaser;
Joanna Briggs Institute, Evidence Based Nursing, Psycinfo, Medline, Svemed+ og
Cinahl. Denne problemstilling ettersper pasient og parerendes opplevelse og vil derfor
i utgangspunktet best kunne besvares ved kvalitative studier. Sgket ble imidlertid ikke
begrenset til type studie. Det var @nskelig a inkludere mest mulig oppsummert
forskning i tillegg til aktuelle enkeltstudier. Det ble tilstrebet sa lik fremgangsmate som
mulig i de ulike databasene, og felgende emneord ble benyttet; neoplasms, child,
adolescent, communication, patient education/client education og information. Hvert
emneord ble sgkt for seg, og siden kombinert pa falgende mate; (exp
Communication/) or (exp Patient Education as Topic/)/(exp Client Education/) or
(patient education*mp) or (information*mp). Sekesettet ble sa kombinert med
resultatlisten fra exp Neoplasms/ med bindeordet «<AND» for & spisse og malrette
soket. | Medline ble sgket i tillegg kombinert med emneordet exp Parent-Child-
Relations/ med bindeordet «AND». Til slutt ble sgket begrenset til aldersgruppen 0-18
ar. | Svemed+ ble emneordet «Child of Impaired Parents» inkludert i sgket. | Joanna
Briggs Institute ble tekstordene cancer, communication og children&youth brukt og
kombinert p& denne méten; LSU ({CANCER}) AND (LSU ({CHILDREN & YOUTH}) AND
LSU ({COMMUNICATION}). Tilsvarende sekestrategi ble valgt i Evidence Based
Nursing. Seket ble begrenset til skandinavisk og engelskspraklig litteratur. Vi
begrenset saket til studier publisert etter 1998 for & fokusere pa nyere forskning.
Seket ble kvalitetssikret av bibliotekar ved Oslo Universitetssykehus,
Radiumhospitalet. Titlene og sammendragene ble lest og vurdert i forhold til relevans
av farsteforfatter. Kriteriene for utvelgelsen av artiklene var at de omhandlet
informasjon til barn og ungdom opp til 18 ar om kreftsykdom hos en av foreldrene.
Forskning pa mindrearige har alltid etiske implikasjoner (10), og saerlig nar barna er i
en sarbar livssituasjon. | de inkluderte studiene er dette tatt hensyn til ved at det er
innhentet samtykke fra foreldre og barn.

Resultat

Resultatene fra litteratursoket er fremstilt i tabell 1. Til sammen ble 11 enkeltstudier
og en oversiktsartikkel inkludert. Alle studiene hadde kvalitativt studiedesign. De
fleste brukte semistrukturerte individuelle intervjuer som datainnsamlingsmetode
(se tabell 2).



........

En studie brukte i tillegg fokusgruppeintervju (18), en brukte sperreskjema og
fokusgrupper (16), og en lot barna velge om de ville intervjues individuelt eller
sammen med sasken (20). | to av studiene var den syke forelderen eneste
informasjonskilde (21, 22). Fem av studiene hadde kun intervjuet barna (11, 14, 16,
18, 20), og fire hadde intervjuet bade foreldre og barn (12, 13, 15, 17).1to av
studiene ble bade den syke og den friske forelderen intervjuet (13, 15), mens en
studie kun hadde intervjuet den friske (12). Antall intervjuede varierte fra 7-68.
Oversiktsartikkelen (19) oppsummerer 52 enkeltstudier om hvordan kreftsykdom
hos en av foreldrene innvirker pa barna og familien. Studiene hadde ulike
forskningsdesign og fokus. Ikke alle handlet primaert om barnas
informasjonsbehov, men vi fant allikevel at artikkelen hadde verdifulle bidrag til
vart spersmal. Fire av enkeltstudiene var inkludert i oversiktsartikkelen. Vi har valgt
a inkludere dem ogsa fordi de gir utdypende informasjon. De fleste studiene er gjort
pa barn av brystkreftpasienter. | det falgende vil vi presentere resultatene fra
studiene ut fra seks aspekter ved barns informasjonsbehov. Ut ifra de inkluderte
studiene syntes disse aspektene a vaere av sarlig betydning; barnets forstaelse,
informasjonens innhold, omfang, timing, informasjonskilder og gjensidig
beskyttelse.

Barns informasjons behov

Barnets forstaelse



Det varierte hvor mye barna hadde fatt med seg av den syke forelderens situasjon,
men mange hadde mistanke om at noe var alvorlig galt for de ble fortalt om
sykdommen (17, 20, 22). Barn i alle aldre var gode til 8 observere endringer i
forelderens helse (17, 22) og til a trekke slutninger om begge foreldrenes
emosjonelle tilstand ut fra endringer i atferd, kroppsholdning, ansiktsuttrykk og
atmosfzaren i hjemmet (15, 22). Ved manglende informasjon konstruerte barna sine
egne forklaringer (17). Mange hadde mer forkunnskaper om kreft enn foreldrene
var klar over (17), og de var ofte oppmerksom pa kreftsykdommens livstruende
natur (11, 17, 20, 21). En del av forestillingene barna hadde var likevel uriktige eller
preget av misforstaelser (17). Informasjonen barna fikk var tidvis mangelfull. Noen
ganger ble informasjonen formidlet pa en lite hensiktsmessig mate, for eksempel
nar barnet var helt uforberedt (15, 17, 19). Barnas forstaelse og reaksjoner hang
sammen med alder og modenhet (19), tidligere erfaringer (21), hva andre fortalte
dem og hvordan, hva de leste og herte og hvilke ord som ble brukt (19, 20). Ord som
leukemi, klump eller tumor ble for eksempel ikke nedvendigvis assosiert med kreft
(11, 17). Tenaringer var ofte mer oppmerksomme pa konsekvensene av sykdom og
behandling enn yngre barn (19). Barnets oppfatning av sykdommens
alvorlighetsgrad, belastning og prognose sa ut til a ha sterre innvirkning pa barnas
emosjonelle problemer enn objektive sykdomskarakteristikker (19).
Informasjonens innhold Alle studiene viste at noe av det barna var mest opptatt av
var om forelderen kom til a overleve. Mange onsket prognostisk informasjon selv
om det kunne gjore vondt (14, 17, 18). Flere hadde konkrete sparsmal om deden,
som nar det kunne inntreffe og om det kunne skje plutselig (13, 14). De fleste
onsket arlig og konkret informasjon om forelderens sykdom og behandling (12, 13,
14, 15, 1719). De onsket a fa vite om bivirkninger og forventede endringer i den
sykes utseende, humer, energiniva og atferd slik at de var forberedt (12, 13, 14, 18).
Sveert detaljert informasjon pa celleniva kunne veere vanskelig for de minste a
forsta (17). Mange var forvirret nar det gjaldt arsaken til sykdommen (14, 19, 20).
Sma barn kunne tro at kreft var smittsomt (14), mens andre var bekymret for egen
helserisiko pa grunn av arvelighet (13, 14, 18). Barna ensket a vite hva de kunne
vente seg og hva som ville skje med dem og familien (14, 16). Sma barn opplevde
atskillelse som felge av hospitalisering szerlig belastende (15, 17). Enkelte var
engstelige for besok pa sykehuset (11, 14), og noen ble skremt av sterke inntrykk
som synet av blod eller medisinsk utstyr (17). Mange mente det kunne hjelpe hvis
de var forberedt (12, 17). Noen barn var bekymret for hvordan sykdommen skulle
pavirke foreldrenes evne til a fortsette sine familieroller (11, 18, 19). Mange
opplevde tap av hormale aktiviteter og redusert kontakt med jevnaldrende som en
belastning (19). Det var ikke uvanlig at barna hadde skyldfelelse for manglende
innlevelse og enske om a fortsette sitt eget liv (19). Noen kunne ogsa fole ansvar
for kreftsykdommen og humearforandringer hos foreldrene (18, 19). En del hadde
vanskelig for a forsta seg selv, og opplevde det som god hjelp a fa kunnskap om



egne reaksjoner, mestringsmuligheter (14, 18) og tilgjengelig stotte (13, 14, 16).
Noen tenaringer understreket viktigheten av hap uansett alvorligheten av
sykdommen (18). En del satte ogsa pris pa informasjon om hva som var forventet av
dem, og hvordan de kunne hjelpe (14, 18).

Informasjonens omfang

A bestemme hvor mye man skulle si til barna, var vanskelig for mange foreldre (12,
17,19, 21, 22). Manglende informasjon kunne feore til misforstaelser og bekymring
(17, 19, 21), mens for stor informasjonsmengde kunne bidra til forvirring, szerlig hvis
den ikke var tilpasset barnets modenhet (15, 20, 21). Generelt kunne det se ut som
barns enske om informasjon okte med stigende alder (17). Noen ansket full apenhet
(15). Andre prevde a begrense informasjonsmengden, og ville at foreldrene skulle
sile informasjonen for dem (13, 21).

Timing

Behovet for informasjon varierte med ulike faser av sykdommen (13). De aller fleste
onsket a bli inkludert fra starten (12, 14, 15, 17, 22). Mange opplevde behovet storst
rett etter diagnosen og ved endringer i forelderens tilstand, behandlingsopplegg
eller prognose. En kritisk tid for mange var ved tilbakefall (13, 14, 18). Tenaringene i
en studie satte pris pa familiemedlemmer og helsepersonell som var sensitive for
deres beredskap til a tai mot informasjon (18). Kommunikasjon om kreftdiagnosen
ble av mange unge sett pa som en prosess (11, 18). De syntes a fortolke og gi
mening til kreftsykdommen etter hvert som de merket dens innvirkning pa deres
daglige liv. Behovet for informasjon og stette var sterre nar forelderen ble sykere
(18).

Informasjonskilder



For de fleste var foreldrene deres viktigste informasjonskilde (11, 12, 13, 18). Noen
onsket ogsa a snakke med helsepersonell eller andre utenfor familien (12, 13). De
satte pris pa a kunne stille spersmal til noen som hadde kunnskap om sykdommen
(17, 18, 20) og hvordan det er a vaere i en familie nar en av foreldrene har kreft (14).
Noen opplevde at informasjon gitt pa tomannshand var lettere a motta og forsta
(18). Besok pa sykehuset bidro til skt kunnskap og avmystifisering dersom barnet
var forberedt og forholdene tilrettelagt (15, 17, 21, 22). Flere onsket tilgang til
skriftlig materiale tilpasset unge (11, 13). Bruk av bilder og filmer kunne ogsa veere
til god hjelp (20). Eldre barn og ungdommer var ofte mer aktive til a soke
informasjon pa egen hand, for eksempel pa internett, og mange hadde onsket
anbefalinger om palitelige websider (11, 13, 17, 20). Mange var interessert i hvordan
andre taklet situasjonen og ensket a leere av det (17). Samtalegrupper med
jevnaldrende var for mange en kilde til skt kunnskap og forstaelse, og en hjelp til
sette ord pa egne bekymringer (14, 16, 18). Det bidro ogsa til okt apenhet i familien
(14, 16). Chatteforum ble foretrukket av noen, fordi det ga tilgang til andres
erfaringer samtidig som man kunne vaere anonym (13).

Gjensidig beskyttelse

Selv om foreldrene hadde tro pa apen kommunikasjon, holdt de ofte tilbake
informasjon. Dette gjorde de enten fordi de trodde barna ikke ville forsta, fordi de
selv manglet kunnskap, de ville beskytte barna eller de var redd for spersmal om
mulig ded (12, 13, 19, 20, 21, 22). Det viste seg ogsa at mange av barna ikke turte a
fortelle om sine folelser, bekymringer og spersmal fordi de var redd for a uroe
foreldrene, eller usikre pa hvordan de skulle gjere det (12, 13, 14). Seerlig eldre barn
og ungdom holdt tilbake egne problemer for a beskytte foreldrene (14). Denne
gjensidige beskyttelsen kunne vare en barriere for apen kommunikasjon om
emosjonelle temaer i familien (12, 13, 14, 16).

Diskusjon



Ut ifra de inkluderte studiene kan man oppsummere resultatene innenfor seks
tema. Disse gar igjen nar barn og foreldre beskriver barnas informasjonsbhehov. 1)
Barnets forstaelse: Ved mangel pa informasjon konstruerer barna sine egne
forklaringer som kan vaere preget av misforstaelser. 2) Informasjonens innhold:
Barna er opptatt av om foreldrene kommer til a overleve. 3) Omfang: Det kan tyde
pa at barns informasjonsbehov er storre ved stigende alder. 4) Timing: Barn ensker
a bli involvert ifra starten nar det skjer endringer. 5) Informasjonskilder: Foreldrene
er barnas viktigste informasjonskilde. 6) Gjensidig beskyttelse: Foreldre holder
tilbake informasjon og barn holder tilbake bekymringer for a beskytte den andre. |
rundskrivet fra Helsedirektoratet (9) star det at barn kan ha behov for: «adekvat
informasjon om sykdomssituasjonen til forelderen, forklaring av eventuell diagnose
samt forklaring av symptomer, hva som har forarsaket sykdommen eller tilstanden,
hva slags behandling som gis, hvordan forelderen blir ivaretatt, hvor lenge
behandlingen varer, hvordan tilstanden pavirker forelderen, barnet og familiens
situasjon, muligheter for besok og hvordan det skal forega» (s. 12). Rundskrivet
henviser ikke til forskning, men resultatene fra litteraturgjennomgangen bekrefter
og utdyper anbefalingene som her gis. Noe som ikke uttrykkes eksplisitt i
rundskrivet, men som studiene avdekker er at barn av kreftpasienter ogsa er
opptatt av spersmal om prognose. Dette kan oppfattes som et uttrykk for barns
behov for a vaere forberedt og kunne ta aktivt del i a planlegge livet sitt. Emerence
(ti ar) sa det slik i en film produsert av Kreftforeningen; «Jeg har lyst til a vite hvor
lenge det er til pappa der pa grunn av at - hvis det er tre ar til, da er det ikke sann at
jeg vil veere sammen med han veldig ofte, men hvis det er tre maneder, da har jeg
lyst til & veere med han veldig mye og bry meg om han» (23). Informasjonsensket
kunne likevel vaere preget av ambivalens ved a seke full apenhet, og samtidig ville
ha forsikring om at alt ville ga bra (13). | tillegg til informasjon om den syke, sier
rundskrivet at barn trenger informasjon om sin egen situasjon (9): «Barnet ma vite
at det selv blir tatt vare pa, og av hvem, hva som er normale reaksjoner hos barn nar
voksne har et alvorlig helseproblem, at den voksnes tilstand ikke er barnets skyid,
at barnet ikke kan hjelpe den syke med a bli frisk, at barnet har lov til a ha det bra og
fortsette med aktiviteter som er bra for barnet ... Barnet ma fa vite hvem som vet om
familiens situasjon, og hvem barnet kan snakke med om det som er vanskelig» (s.
12). Dette korresponderer med resultatene fra litteraturgjennomgangen. Studiene
viser imidlertid ogsa at barn av kreftpasienter kan trenge avklaring om egen
helserisiko, samt informasjon om hvordan de kan hjelpe (13, 14, 18). Mange @nsker
a veere til nytte, men kan vzaere redd for a gjere feil (19). Det a fa bidra kan styrke
barnets opplevelse av tilherighet og kompetanse sa sant oppgavene star i forhold
til barnets kapasitet (7). Studiene understreker viktigheten av at informasjonen
tilpasses den enkeltes behov. Dette innebaerer ogsa respekt for barnets eventuelle
onske om a begrense informasjon (18, 21). Hensikten med informasjonen ma vaere a
hjelpe barnet til a skape forstaelse, mening og forutsigbarhet samt redusere stress



og bekymringer (5). «Informasjonsdumping » kan bidra til okt frykt dersom det ikke
tas hensyn til barnets beredthet (21). En god regel kan derfor veere a informere om
helheten forst, og detaljene etter hvert i dialog og samspill med barnet. Barnet bor
heller ikke ha mer informasjon enn omsorgspersonene fordi det kan vaere en
belastning a veere informasjonskilde for andre (9). Det at barnets oppfatning av
sykdommen synes a ha sterre betydning enn objektive sykdomskarakteristikker
(19) taler for a lytte til hva barnet selv tenker om situasjonen, ta utgangspunkt i det
og gi tilpasset informasjon ut fra behov, alder og modenhet. Studiene viste
imidlertid at kommunikasjon om kreftsykdommen ofte var enveis, og preget av et
ensidig fokus pa medisinsk informasjon (15). Veiledning kan bidra til at foreldrene
ogsa hjelper barna sine til «a forsta seg selv og laere hvordan de kan takle
vanskelige og forvirrende folelser, tanker og reaksjoner» (14). De nye
lovbestemmelsene palegger helsepersonell a tilby dette. Derimot gis det ikke
anledning til a ga utenom taushetsplikten. Horingssvarene fra fagmiljoene i Norge
viser relativt stor enighet om at det ville vaere uklokt, da det lett kunne virke uheldig
inn pa samspillet i familien og pa tillitsforholdet mellom pasient og helsepersonell
(1). Det er behov for gkt systematikk i tilbudet til disse familiene og
kompetansehevende tiltak blant helsepersonell. Endringer i
Spesialisthelsetjenesteloven ny § 3-7 palegger helseforetakene a ha
barneansvarlig personell som skal ha et szerlig ansvar for a koordinere dette
arbeidet (9). Siden dette er kvalitative studier belyser de ulike perspektiv, og til
sammen far man en bedre innsikt i barns og ungdoms informasjonsbehov.
Svakheter med denne litteraturstudien kan vaere at vi bare har med nyere forskning.
Det er mulig at det finnes aktuelle studier publisert for 1998. | tillegg kan det veere
en svakhet at utvelgelsen av de aktuelle studiene bare er gjort av en person. Mange
av pasientene i de inkluderte studiene er kvinner med brystkreft, noe som kan
representere en skjevhet i forhold til andre kreftdiagnoser. Studiene har dessuten
relativt fa informanter, og de sier lite om de minste barnas informasjonsbehov (
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