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Sammendrag

Bakgrunn: Antallet unge som pargrende gker som fglge av gkende antall krefttilfeller
generelt. | lgpet av et ar vil omtrent 1500 barn og unge under 25 ar miste en forelder.
Helsepersonell faler de har for liten kompetanse til a ivareta unge nar en forelder dgr. @kt
innsikt i unges erfaringer, kan gi gkt forstaelse.

Hensikt: Hensikten med studien er & fa gkt kunnskap om unges erfaringer i forbindelse med
det & leve med en alvorlig syk og dgende forelder.

Metode: Dette er en litteraturstudie. Kunnskap er innhentet ved hjelp av systematiske sgk i

databasene CINAHL, PubMed og Medline. 1 tillegg er det gjort bruk av faglitteratur og
bibliotekets sgketjeneste Oria.

Resultater: De unge savner @rlig informasjon om kreftsykdommen, behandling og
symptomer. Kommunikasjonen i familien og med helsepersonell kan vere vanskelig. Det er
viktig for dem 4 bli sett, hgrt og tatt pa alvor. De gnsker at helsepersonell skal ta kontakt og
bista foreldrene i & snakke med dem. De opplever begrenset statte og har behov for & snakke
med noen som forstar. For & mestre situasjonen trenger de pauser i sorgen og avlastning av
ansvar. Vellykket mestring kan fare til personlig vekst.

Konklusjon: De unge opplever manglende oppfalging fra helsepersonell. @kt kompetanse
blant helsepersonell bar prioriteres og stattetilbud tilbys og eventuelt utvikles. Helsepersonell
ber vise fleksibilitet, og statte de unge pa en mate som bedre tilrettelegger for positiv
mestring. Veiledning av nare voksne kan vare en mate & mgte denne utfordringen.

Nokkelord: Ungdom, Unge voksne, Foreldre, Kreft, Erfaringer




Abstract

Background: The number of young people experiencing the loss of a parent is increasing.
Within one year about 1500 children and young people under the age of 25, will lose a parent
to cancer. Health professionals report a lack of competence when it comes to safeguarding
young people in this setting. Exploring young people’s experiences, might lead to increased
understanding.

Aim: To explore how adolescents and young adults experience living with a seriously ill and
dying parent.

Method: This is a systematic review. The following databases were searched: CINAHL,

PubMed and Medline. In addition, professional literature, and the library’s services have
been used.

Results: Young people want honest information about cancer, treatment, and symptoms.
Communication both within the family and with health professionals can be challenging
They want to be seen, heard, and taken seriously. Health professionals should initiate contact,
and help parents talk to their children. Support for young people is often limited or missing.
They want to talk to someone with similar experiences. Getting time-outs from grieving and
responsibility, is important for coping. Successful coping may lead to personal growth.

Conclusion: Young people experience insufficient follow-up from health professionals.
Guidance and increased competence among health professionals should be a priority, and
support offers need to be available. Young people need to be met with flexibility and support
in a manner that might enable positive coping. This challenge may involve guidance of their
close ones on how to talk to them.

Keywords: Adolescents, Young adults, Parental cancer, Experiences
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1 Innledning

Antall krefttilfeller er gkende og i 2022 var det 38265 personer i Norge som fikk kreft
(Kreftforeningen, 11.05.23). En del av disse er foreldre til ungdom og unge voksne, hvilket
medfarer at ogsa antall unge som pargrende gker. Rundt 700 barn og unge under 18 ar vil
miste en mor eller far pa grunn av kreft i lgpet av et ar. Tallet for unge voksne mellom 19 og
25 ar, er rundt 800 (Kreftforeningen, 23.02.23).

Unge er i en livsfase som innebarer store omveltinger og endringer. De befinner seg i en
overgangsfase mellom barn og voksen, hvor de kognitivt er nesten som voksne, mens
reaksjoner og falelser fortsatt kan ligne barnets. Unge er ogsa i en lgsrivingsprosess. De
gnsker gkt selvstendighet fra foreldre, og venner blir en viktigere del av livet (Bugge, 2008,
s.35-36). Balansegangen mellom det & frigjare seg og det a skulle bidra mer i hjemmet, kan
veere vanskelig (Stensheim et al., 2018, s.283). Samlet gjer dette de unge sarbare for
ytterligere belasting.

Innenfor palliasjon er kartlegging av pargrende viktig, og de skal inkluderes sa sant pasienten
ikke motsetter seg dette (Stensheim et al., 2018, s.275). Det gjelder ogsa unge. Fra 2010 har
helsepersonell i Norge i tillegg hatt plikt til ivaretagelse av barn under 18 ar som pargrende.
Dette er nedfelt i lov om helsepersonell (Stensheim et al., 2018, s. 282).

| studier oppgir helsepersonell at de mangler kompetanse for 8 mgte ungdom med alvorlig
syke foreldre (Holmberg et al., 2020; Punziano et al., 2017; Tafjord & Ytterhus, 2021). @kt
kunnskap om unges erfaringer i forbindelse med det & ha en alvorlig syk og dgende forelder,
kan bidra til bedret forstaelse og trygghet for helsepersonell, og derigjennom bedret

ivaretakelse av de unge.

Denne litteraturstudien omhandler ungdom og unge voksne. Jeg bruker begrepet «unge» for a

beskrive gruppen.

1.1 Problemstilling

Problemstillingen er formulert som falger: Hvilke erfaringer har ungdom og unge voksne som

pargrende til en mor eller far som der av kreft?



1.2 Hensikt

Hensikten med litteraturstudien er a belyse unges eget perspektiv pa livet med en dgende
forelder. Det vil veere stor variasjon i unges erfaringer og behov i denne situasjonen, men noe
vil ogsa vere felles. Kunnskap om de unges perspektiv er et viktig utgangspunkt for
helsepersonells og andres forstaelse, slik at de kan stette dem bedre i den vanskelige

situasjonen det er & skulle miste en mor eller far.



2 Metode

Metode sier noe om hvordan vi bgr ga frem for a finne eller etterprgve kunnskap. Metoden er
altsa et redskap for a finne de data vi trenger nar vi skal foreta en undersgkelse (Dalland,
2022, s. 53-54).

Denne oppgaven er en systematisk litteraturstudie, som falger IMRaD modellen. IMRaD star
for Introduction, Methods, Results and Discussion. Dette er en standardisert mal for

oppbygging av forskningsartikler (Dalland, 2022, s.157).

| en systematisk litteraturstudie seker man planlagt og systematisk i ulike databaser for a finne
kunnskap som kan bidra til & belyse den problemstillingen man gnsker a besvare. Man ma
definere inklusjons- og eksklusjonskriterier, hente ut data og resultater systematisk, og
sammenfatte og presentere informasjon pa en tydelig mate. Kildene ma vurderes Kritisk og
man ma vise hvordan man har kommet fram til kunnskapen (Thidemann, 2015, s, 79-80).

2.1 Litteratursok

Seket startet pa biblioteket, hvor jeg fant litteratur om ungdom i krise.

Videre beskriver jeg sekeprosessen og ordene som ble brukt fra problemstillingen. Neermere
beskrivelse av emneord og tekstord, kombinasjoner, brukte filtre og resultater er dokumentert
i skjema vedlagt oppgaven (vedlegg 2).

Jeg har unngatt a styre sgket ved a sgke etter erfaringer som kan forventes.

Farste sgk ble gjort pa Forskning.no. Jeg brukte sgkeordene: «unge og kreft». Det farte til en
sak om unge pargrende som savnet stgtte, og en studie utfgrt av Bergersen (2022). Denne har

jeg inkludert.

Far videre sgk utarbeidet jeg et PICo-skjema (vedlegg 1). Et slikt skjema er til hjelp for &
formulere presise spersmal og klargjgre problemstillingen fer litteratursgket. PICo-skjemaet

er tilpasset erfaringer og opplevelser (Helsebiblioteket, 2021a).



Deretter fortsatte jeg systematiske sgk i bibliotekets sgketjeneste Oria, og i databasene
CINAHL, PubMed og Medline. Disse ble brukt da jeg fra tidligere vet at de er gode pa
sykepleie. Jeg har ogsa benyttet meg av «sngballmetoden», hvilket innebzrer a sjekke
referanselister for aktuell litteratur (Dalland, 2022, s.151).

| sekene har jeg brukt kombinasjoner av tekstord og emneord. Tekstord er ord som finnes i
ulike deler av artikkelen. Emneord er standardiserte ord som beskriver hva artikkelen handler
om (Helsebiblioteket, 2020Db). Jeg har brukt de boolske operatorene AND og OR for utvidelse
og begrensning av sgkene. Trunkering for a fa med ulike varianter av ord og frasesgk for a

spke pa ord som skal std sammen (Helsebiblioteket, 2020c).

Felgende begreper ble satt inn i PICo-skjemaet: adolescent, «parental cancer» og experience.
| Oria brukte jeg disse ordene, kombinert med AND. «Parental cancer» som frasesgk, ellers
kom det opp mye om foreldre til barn med kreft. Jeg sgkte farst etter unge som hadde foreldre
med kreft. Senere rettet jeg seket mer mot dgende foreldre.

Seket fortsatte i CINAHL. Farst utvidet jeg PICo-skjemaet med synonymer. Deretter
identifiserte jeg emneord i CINAHL, PubMed og Medline. | CINAHL og Medline fikk jeg
opp forslag. For a finne emneord i PubMed brukte jeg nettsiden «Mesh pa norsk»
(https://mesh.uia.no/). | tillegg fant jeg emneord i studiene jeg allerede hadde funnet. Jeg
sgkte videre med kombinasjoner av emneord og tekstord. Sgkene med flest relevante treff er

dokumentert i eget skjema (vedlegg 2).

Under sgket leste jeg titler, og sammendrag der det var aktuelt. Etter avsluttet sgkeprosess, og
ved narmere gjennomlesing av relevante artikler, innsa jeg at et fatall av studiene oppfylte
inklusjonskriteriene. Jeg benyttet meg da av sngballmetoden, som beskrevet over. Det
resulterte i to relevante studier fra 2010 og 2012. | utgangspunktet sgkte jeg innenfor de ti
siste arene, men matte na utvide inklusjonskriteriene. Jeg anser dette som uproblematisk, da
unges erfaringer med det & ha en dgende forelder, ma kunne anses for ikke & ha endret seg i

dette tidsrommet.

Tidligere sgk ble gjentatt, na fra 2010. Det farte til treff pa de to studiene jeg farst fant i

referanselisten.

Inklusjons og eksklusjonskriterier er satt inn i tabell (vedlegg 3).



2.2 Utvelgelse av artikler

Ved systematiske sgk fant jeg flere artikler om ungdom og foreldre med kreft. Etter
grundigere gjennomlesing, ble det klart at et fatall artikler spesifikt omhandlet dgende
foreldre. Jeg ekskluderte artikler hvor kreftsykdommens alvorlighetsgrad ikke var beskrevet.
Phillips studie (2015), sier ingenting om tidsperspektiv fram til dedsfallet, men foreldrene har

avansert kreft og de unge er innforstatt med sykdommens palliative fase.

Et av studiene omhandler ungdom som lever med en dgende forelder, uten at forelders

sykdom er spesifisert. Denne inkluderes, da funnene vurderes a belyse problemstillingen godit.

Jeg har valgt ni artikler. Seks nordiske, to fra USA og en fra Australia. Atte artikler er
kvalitative, en er kvantitativ. Kvalitative studier er godt egnet til a belyse subjektive erfaringer
hvor vi gnsker a styrke var forstaelse (Malterud, 2017, s.31). Den kvantitative studien er en

sparreundersgkelse, og resultatene passer godt inn under temaet «informasjon».

Studiene inkluderer ungdom og unge voksne mellom 11 og 24 ar. Alle artiklene er

engelskspraklige.

De utvalgte studiene er kritisk vurdert etter sjekklister for kvalitative studier og
prevalensstudier (Helsebiblioteket, 2016d).

2.2.1 Etiske hensyn og vurderinger i studiene

Det & miste en forelder er en sveert stor belastning for unge (Dyregrov, 2005). Nytte i forhold
til skade ma alltid vurderes i forskningssammenheng, spesielt nar deltagerne er under 18 ar og
temaet sa emosjonelt som en forelders sykdom og ded. Juridisk regnes umyndige som barn.
FNs barnekonvensjon, artikkel 12, sier at barn har rett til a gi uttrykk for egne synspunkter.
Artikkelen brukes ofte som argument for barns rett til & delta i forskning. De kan bidra med
viktige synspunkter. Samtidig ma deres grad av samtykkekompetanse vurderes. Ved hvilken
alder barn kan anses & ha det, kommer an pa kognitiv utvikling, og ma vurderes i lys av
denne. Hovedregelen for umyndige, er at foreldre skal gi tillatelse til & delta i forskning,
deretter kan barnet velge deltagelse eller ikke (Backe-Hansen, 2009). Hensynet til sarbare
grupper omfattes av Helsinkideklarasjonen, som er retningslinjer for forskning pa mennesker.

Forskning kan forsvares nar tilsvarende kunnskap ikke kan innhentes fra andre og mindre



sarbare grupper. Dette fordi kunnskapen som produseres er viktig for behandlingen av

gruppen (Ferde, 2014).

| samtlige studier vises det til godkjenning. | studiene fra USA er godkjenning gitt fra
universitetet. Utover dette er det i mindre grad gjort rede for etiske vurderinger enn i de andre
studiene. | studien til Kazlauskaite (2021), skinner det imidlertid igjennom en dyp respekt for
deltagerne og dataene de bidrar med. I tillegg vises det til innhentet samtykke. Deltagerne i
denne studien er over 18 ar og har selv tatt kontakt med forskerne etter annonsering. | den
andre studien fra USA (Phillips & Lewis, 2015) er deltagerne under 18 ar. Lite er skrevet om
etiske vurderinger, men det tydeliggjeres at foreldrene er kontaktet farst, hvilket er i trad med
retningslinjer for umyndige. | resten av studiene er det gjort grundig rede for etiske hensyn og
godkjenning av etiske komiteer. Anonymisering, muligheten for a trekke seg uten forklaring,
innhenting av samtykke og trygg behandling av data er beskrevet. | flere studier er det skrevet
at foreldre er kontaktet farst, og i to av studiene tilbys deltagerne stgttesamtaler i forbindelse

med intervjuene.

Man kan tenke seg at deltagelse i denne type forskning kan vere belastende. Det er viktig a
reflektere over forskningens pavirkning pa deltagerne. Det er utfart en studie angaende unge
voksnes opplevelse av & delta. Resultatene i denne studien peker i retning av deltagelse som
en positiv opplevelse (Udo et al., 2019). Yngre deltagere har ogsa gitt uttrykk for positive
opplevelser (Dyregrov, 2005, s.16-17). Serlig synes de & sette pris pa & fa snakke, og a bli
hart.

2.3 Analyse

I analysen skal man finne mening. Ved tolkning trekker man ut meningen i dataene som
foreligger (Dalland, 2022, s. 94). For a fa forstaelse for meningen, ma man farst fa oversikt

over materialet.

Jeg begynte prosessen med a lese gjennom de utvalgte studiene, deretter gjennomgikk jeg
resultatene. For a fa oversikt, inkluderte jeg alt jeg ansa som viktig i litteraturmatrisen. Etter a
ha lest resultatene gjentatte ganger, begynte enkelte temaer a tre frem som gjentakende. Jeg
markerte resultatene i ulike farger, for a tydeliggjere de ulike temaene. Erfaringene som kom

tydeligst frem, omhandlet informasjon, kommunikasjon, stgtte og mestring.



Flere ga uttrykk for personlig utvikling. Dette er ikke den mest fremtredende erfaringen, men

en jeg anser som viktig a fa frem, da slike erfaringer kan veere til hjelp videre i livet.

2.3.1 Likheter og ulikheter mellom studiene

Alle studiene omhandler unge med en alvorlig syk forelder. Enkelte studier utfgres mens en
forelder enna er i live, mens andre utfares flere ar etter dgdsfallet. Tid til foreldres ded er ikke

angitt.
Alle studiene har sgkelys pa unges perspektiv. De fleste deltagerne er jenter.

I noen studier er mulige deltagere kontaktet av forskerne, i andre rekrutters deltagere ved at de

svarer pa annonsering for studien. For ytterligere beskrivelse, se vedlegg 4.



3 Resultater

Resultatene er delt inn i ulike temaer, som i stor grad pavirker og griper inn i hverandre.

Temaene diskuteres derfor under ett.

3.1 Informasjonsbehov

De unge har et stort behov for informasjon. De gnsker informasjon om kreft, behandling,
symptomer og sykdomsutvikling (Alvariza et al., 2017; Bergersen et al., 2022; Kazlauskaite
& Fife, 2021; Patterson & Rangganadhan, 2010; Tillquist et al., 2016). Informasjonsbehovet
gker ved endringer i forelders tilstand (Bergersen et al., 2022). Mangel pa informasjon gjorde
det vanskelig a forsta hva som skjedde. Det farte til tolkning og vanskeligheter med a
forberede seg pa dadsfallet (Melcher et al., 2015). De unge gnsket & vite nar dgden nermet
seg (Bylund-Grenklo et al., 2015; Kazlauskaite & Fife, 2021; Melcher et al., 2015; Tillquist et
al., 2016). Videre gnsker de arlig informasjon (Alvariza et al., 2017; Bylund-Grenklo et al.,
2015; Patterson & Rangganadhan, 2010), gitt av helsepersonell med spesialkompetanse
innenfor kreft eller palliasjon, med kunnskap om hvordan unge oppfatter informasjon
(Bergersen et al., 2022). Forstaelig informasjon med mulighet for a stille sparsmal ble
vektlagt (Alvariza et al., 2017; Bergersen et al., 2022). De unge synes at helsepersonell bar
oppmuntre foreldrene til & snakke med barna sine (Alvariza et al., 2017). Det a tilbringe tid pa
sykehuset, ble fremhevet som en fordel. De som gjorde det, hadde bedre tilgang pa
informasjon. Det farte til forstaelse og bedre forberedthet (Kazlauskaite & Fife, 2021).

3.2 Kommunikasjon og mgtet med helsepersonell

Det ga trygghet a bli sett og hart som en person med egne behov, og involvering pa egne
premisser. De unge gnsket a bli mgtt med apenhet og respekt fra bade foreldre, nettverk og
helsepersonell. Nar de fglte seg trygge, ga det ogsa bedre forberedthet i forhold til
sykdomsutvikling og ded (Bergersen et al., 2022). De unge falte ikke alltid de ble tatt pa
alvor, hvilket farte til frykt for a si noe. Nar de unge hadde en frisk forelder, ble kontakten
med helsepersonell begrenset (Kazlauskaite & Fife, 2021). Noen ga uttrykk for et gnske om at
helsepersonell skal ta kontakt, da dette kan veere vanskelig a gjare selv (Alvariza et al., 2017;
Kazlauskaite & Fife, 2021). De fortalte at de ikke gnsker medlidenhet og gjerne snakket om
annet enn sykdom (Alvariza et al., 2017). Tillit ble vektlagt, og fa personer a forholde seg til



var a foretrekke (Bergersen et al., 2022). Tid pa sykehuset, gjorde det lettere a etablere et
forhold til helsepersonellet (Kazlauskaite & Fife, 2021). De unge beskrev ulike former for
kommunikasjon med helsepersonell. Den kunne vere apen og informativ, med rom for a stille
spgrsmal. Da fglte de unge seg inkludert og informert. De opplevde ogsa begrenset
informasjon. Det kunne vare de ikke ville selv, eller at helsepersonell kun snakket med
foreldrene. Av og til oppfattet de unge at hele familien ble unngatt. Da fglte de seg oversett og
hjelpelgse (Kazlauskaite & Fife, 2021).

| Bergersens studie vektlegger informantene at helsepersonell ber fa opplaering nar det gjelder
a snakke med barn og unge om dgden, og ogsa familien som helhet. De unge ser fordeler med
familiesamtaler (Kazlauskaite & Fife, 2021).

Familien snakket ikke alltid om det fglelsesmessige. De unge synes det var vanskelig a ta
initiativ til vanskelige samtaler selv (Phillips & Lewis, 2015).

3.3 Behov for stgtte

De unge fortalte at de folte seg alene (Melcher et al., 2015; Patterson & Rangganadhan, 2010;
Phillips & Lewis, 2015). Dette kunne veare fordi vennene ikke forsto hvordan forelderens
sykdom og ded pavirket dem. De falte seg annerledes (Patterson & Rangganadhan, 2010).
Andre beskrev venner som god statte bade sosialt og falelsesmessig (Bergersen et al., 2022;
Phillips & Lewis, 2015; Tillquist et al., 2016).

Noen opplevde liten forstaelse for at de trengte tid til & bli seg selv igjen (Patterson &
Rangganadhan, 2010).

De unge ga uttrykk for behov for hjelp til 2 handtere vonde falelser og savnet et sted slike
falelser kunne fa utlgp (Patterson & Rangganadhan, 2010). Noen hadde glede av
stgttegrupper, men da var det viktig a finne grupper hvor medlemmene hadde lignende
opplevelser og deltagerne ellers lignet hverandre (Bergersen et al., 2022). Flere savnet kontakt
med andre med tilsvarende opplevelser (Patterson & Rangganadhan, 2010).

Helsepersonell anses som viktig bade far og etter dgden (Tillquist et al., 2016), men noen
opplever tap av all kontakt etter dgdsfallet (Bergersen et al., 2022; Kazlauskaite & Fife,
2021). De unge trengte informasjon om stgttemuligheter (Alvariza et al., 2017; Bergersen et
al., 2022) Slik informasjon ble funnet tilfeldig (Bergersen et al., 2022). Det er gnskelig at



helsepersonell kan kontaktes nar man er klar for det (Alvariza et al., 2017). Noen hadde fatt
tilbud om profesjonell hjelp, men ikke veert i stand til & delta i samtale pa daverende
tidspunkt (Tillquist et al., 2016),

Noen beskriver familien som viktigste kilde til stgtte (Bergersen et al., 2022; Melcher et al.,
2015), mens andre savnet stgtte og tilstedeveerelse (Patterson & Rangganadhan, 2010; Phillips
& Lewis, 2015). De unge tar pa seg mye ansvar innad i familien (Bergersen et al., 2022;
Kazlauskaite & Fife, 2021; Melcher et al., 2015; Phillips & Lewis, 2015), og de gir uttrykk
for et behov for hjelp med oppgaver i hjemmet og avlastning i forhold til ansvaret (Patterson
& Rangganadhan, 2010).

3.4 Mestringsstrategier

De unge trenger pauser og avledning i hverdagen (Bergersen et al., 2022; Buchwald et al.,
2012; Patterson & Rangganadhan, 2010). Det er viktig & ha det gay og fa vaere ungdom
(Alvariza et al., 2017; Bergersen et al., 2022; Patterson & Rangganadhan, 2010). Noen driver
med sport (Buchwald et al., 2012).

Det er viktig med tid og rom til a sgrge (Patterson & Rangganadhan, 2010; Tillquist et al.,
2016).

Det a skrive blogg muliggjorde utlgp for falelser. Positiv respons pa skrivingen ga styrke, |
tillegg syntes jentene det var fint a tenke pa at de hadde stgttet moren sin gjennom

sykdommen. Det ga dem styrke og motivasjon til & leve (Tillquist et al., 2016).

10



3.4.1 Personlig vekst

En forelders sykdom farte til modning, De unge fikk et nytt perspektiv pa livet. (Bergersen et
al., 2022; Phillips & Lewis, 2015).

De tok pa seg mye ansvar innad i familien. Dette ansvaret vokste de pa (Melcher et al., 2015).
De matte hjelpe til hjemme, og de ble mer uavhengige og selvhjulpne. Helsemessig gjorde de
ogsa sunnere valg. Det a leve ble viktigere i mgte med innsikten om at livet kan ta slutt
(Phillips & Lewis, 2015).

I studien til Tillquist (2016) beskriver jentene at de lzrte seg a vaere bade svake og sterke, og
at det ga en falelse av kontroll og stolthet.
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4 Diskusjon

Hensikten med denne litteraturstudien er & se pa hvilke erfaringer unge har nar de lever med
en alvorlig syk og dgende forelder. Resultatene viser at de savner informasjon, og at
kommunikasjon innad i familien, og med helsepersonell, kan vare vanskelig. | tillegg
opplever de varierende grad av stgtte. De har ulike metoder for mestring, og i noen tilfeller

farer vellykket mestring til personlig vekst.

De unge i studiene er vel vitende om sin forelders alvorlige sykdom. Foreldres samtykke til

informasjon diskuteres derfor ikke.

En barriere med hensyn til ivaretakelsen av de unges informasjonsbehov, er at helsepersonell
synes det er vanskelig & snakke med dem (Holmberg et al., 2020; Punziano et al., 2017;
Tafjord & Ytterhus, 2021). Det innebearer et behov for veiledning og gkt kompetanse, hvilket
ber veere en videre prioritering. De unge forteller at de synes helsepersonell skal fa opplaring
i & snakke med barn og familien til den syke (Kazlauskaite & Fife, 2021), og de gnsker
informasjon fra personer med videreutdanning innen palliasjon og kreft (Bergersen et al.,
2022). Det kan veere de har observert at slikt personell har en annen tilneerming, noe som bgr
undersgkes nermere. Med tanke pa denne erfaringen bar det vurderes hvilken fagperson som
skal ivareta informasjonsbehovet.

Unge sier imidlertid at det viktigste for dem er voksne som er til stede og snakker med dem.
Man trenger ikke ngdvendigvis si mye klokt og fint (Bugge, 2008, s. 52). De gnsker a bli sett
og hart som personer, med egne behov, og de vil bli mgtt med respekt og apenhet. Det gir
trygghet og bedre forberedthet nar det gjelder sykdomsutvikling og ded (Bergersen et al.,
2022). Ved a vaere til stede kan man legge et godt grunnlag for videre informasjon pa de
unges premisser. Det er viktig & vaere oppmerksom nar det oppstar endringer i forelderens
tilstand og nar dgden naermer seg. De unges informasjonsbehov er da ekstra stort (Bergersen
et al., 2022; Buchwald et al., 2012; Bylund-Grenklo et al., 2015; Tillquist et al., 2016).

Det er helsepersonell som har ansvaret for & informere, i samarbeid med foreldrene.
(Helsepersonelloven, 1999, § 10). De unge gnsker ogsa at helsepersonell skal ta kontakt
(Alvariza et al., 2017; Kazlauskaite & Fife, 2021), da dette kan veere vanskelig a gjere selv.
Det er allikevel viktig a legge til rette for at de vager a ta initiativ. Hvorvidt de unge vager a ta
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kontakt, ma ses i sammenheng med hvordan de blir mgtt. De ma oppleve at helsepersonellet
er tilgjengelig (Kazlauskaite & Fife, 2021).

Resultatene viser at det er en stor fordel a tilbringe tid pa sykehuset. Det ga mer informasjon
og forstaelse og bedre forberedthet. Videre ga det mulighet for a etablere et forhold til
helsepersonellet (Kazlauskaite & Fife, 2021). Min erfaring er at ungdom ofte er fraveerende,
og det er viktig a sparre hvorfor. De rapporterer at de faler seg oversett (Bugge, 2008, s.53)
og at de ikke blir tatt pa alvor (Kazlauskaite & Fife, 2021). Dersom de unge ofte blir matt slik
av helsepersonell, eller andre voksne, kan det ytterligere begrense tilgangen pa informasjon.

De blir redde for & ytre seg (Kazlauskaite & Fife, 2021), og kan trekke seg unna.

Flere gnsket at helsepersonell skulle oppmuntre og leere foreldrene til & snakke med ungdom,
og eventuelt bistd med dette (Alvariza et al., 2017; Kazlauskaite & Fife, 2021).
Familiesamtaler ble beskrevet som en mulig fordel (Kazlauskaite & Fife, 2021).
Kommunikasjonen innad i familien kunne vaere mangelfull, seerlig om det fglelsesmessige.
Dette syntes de unge det var vanskelig a ta initiativ til selv (Phillips & Lewis, 2015).

Helsepersonell bar legge til rette for og tilby slike samtaler.

Tillit ble vektlagt av de unge. De gnsket et fatall personer & forholde seg til (Bergersen et al.,
2022). De ville ikke ha medlidenhet og gnsket a snakke om andre ting enn sykdom ogsa
(Alvariza et al., 2017). Det & bygge en relasjon til de unge, ved 4 vise interesse for hvem de

er, kan vaere det som skal til for & komme dem narmere.

Det er imidlertid ikke alltid de gnsker & snakke. De beskriver at frustrasjonen kan veere for
stor og at de ikke vil snakke med noen som ikke forstar (Tillquist et al., 2016). Det ma
respekteres. Det kan da vaere viktig & sette dem i kontakt med noen som har opplevd det
samme. Dette etterlyser de ogsa selv (Patterson & Rangganadhan, 2010). Informantene i
Bergersens (2022) studie hadde glede av stattegrupper. Men for & ha glede av disse, matte
lignende opplevelser og karakteristika veere til stede deltagerne imellom. Det & ha et «fristed,
hvor vonde falelser kunne fa utlap, ble trukket frem (Patterson & Rangganadhan, 2010).
Stattegrupper kan veere et slikt sted. Noen ytret gnske om kontaktinformasjon til
helsepersonell, slik at de kunne ta kontakt nar de var klare for det (Alvariza et al., 2017).
Fleksibilitet synes & veere viktig for & kunne stgtte ungdommene i henhold til deres behov.
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De unge gnsket stette fra helsepersonell bade far og etter dedsfallet (Tillquist et al., 2016), og
gnsket forslag til uformell stgtte (Alvariza et al., 2017). Flere unge opplevde a bli overlatt til
seg selv etter forelderens dgd (Bergersen et al., 2022; Kazlauskaite & Fife, 2021). De hadde
behov for a vite om stattemuligheter, men dette var noe de selv, eller nerstaende, fant tilfeldig
(Bergersen et al., 2022). Denne erfaringen viser viktigheten av at de unge har noen & kontakte,

ogsa etter dgdsfallet.

Innad i familien hadde de unge ulike erfaringer i forhold til stette. For noen var familien
viktigst (Bergersen et al., 2022; Melcher et al., 2015), mens andre fglte seg alene og kunne
trengt mer stette (Patterson & Rangganadhan, 2010; Phillips & Lewis, 2015). De unge tok pa
seg mye ansvar generelt og ogsa oppgaver i hjemmet (Bergersen et al., 2022; Melcher et al.,
2015; Patterson & Rangganadhan, 2010). I noen tilfeller ble dette for mye, og de gnsket hjelp
og avlastning med ansvar og oppgaver. Unge tar ansvar, men de gnsker a bli sett og fa
avlastning med ansvaret de har palagt seg selv (Bugge, 2008, s.54). Omsorgsevnen til foreldre
kan reduseres under alvorlig sykdom, og de unge kan oppleve omsorgstap samtidig med gkt
ansvar. (Bugge, 2008, s.26). Dette er noe alle voksne, inkludert helsepersonell, ma vere

bevisst.

Mange opplever god statte i venner (Bergersen et al., 2022; Phillips & Lewis, 2015), men
ikke alltid. De opplevde at det kunne vare vanskelig for venner a forsta. Det nye perspektivet
pa livet gjorde at de falte seg annerledes og alene (Bergersen et al., 2022; Patterson &
Rangganadhan, 2010).

Venner hadde imidlertid ogsa betydning for mestring. Venner og trening ble en ngdvendig
pause i sorgen (Buchwald et al., 2012; Patterson & Rangganadhan, 2010). Det er viktig a fa
veere ungdom, fa ha det gay og le (Alvariza et al., 2017; Bergersen et al., 2022; Patterson &
Rangganadhan, 2010). Ungdom ma fa lov & veere ungdom og sgrge pa sin mate til sin tid. De
forteller at de trenger tid og rom til bade & forsta og til & sgrge (Patterson & Rangganadhan,
2010; Tillquist et al., 2016). Det a sgrge tar tid og sorgen gar ikke over selv om andre
glemmer (Bugge, 2008, s.55). De unge som skrev blogger opplevde at det a skrive ga utlgp
for fglelser og ga dem styrke (Tillquist et al., 2016). Det kan vaere en mestringsstrategi flere

kan ha glede av.

Enkelte unge ga uttrykk for at de hadde vokst pa ansvaret de hadde tatt under en forelders

sykdom (Melcher et al., 2015). Det forutsetter mestring. For a tilrettelegge for mestring, ma
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voksne vise interesse for hva unge trenger, og bidra med stgtte. Det at livet blir viktig i matet
med innsikten om at det kan ta slutt (Phillips & Lewis, 2015), kan innebere et behov for
informasjon, da de gnsker a ta sunnere valg. Flere uttrykker bekymring for egen helse og
hvordan de eventuelt kan forebygge sykdom (Patterson & Rangganadhan, 2010; Phillips &
Lewis, 2015). De unge beskriver en stolthet og falelse av kontroll etter & ha stettet en forelder

gjennom sykdom. De ble kjent med seg selv og hva de kunne klare (Tillquist et al., 2016).

Det bar veare et mal for bade nare voksne og helsepersonell, at de unge skal kunne komme ut
av sorgen styrket for livet videre. Det fordrer a hgre og mate behovene deres underveis i

Sorgprosessen.
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5 Konklusjon

De unge i denne litteraturstudien har mange erfaringer med manglende oppfelging fra
helsepersonell. Erfaringene synliggjer behovet for gkt bevissthet hos voksne om at ingen unge
er like. De unge trenger a bli mgtt med apenhet og respekt, og man ma se og hgre dem for &
kunne hjelpe dem. Veiledning og gkt kompetanse blant helsepersonell bar prioriteres og
stttetilbud tilbys og eventuelt utvikles. Helsepersonell bar vise fleksibilitet i mgte med denne
gruppen, og statte de unge pa en mate som bedre tilrettelegger for positiv mestring.

Veiledning av nare voksne kan vere ngdvendig for @ mate denne utfordringen.
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Vedlegg

Vedlegg 1: PICo-skjema

PICo

Pasient/problem

Fenomen av interesse

Kontekst eller setting

Norske begreper

Ungdom

Erfaringer

Foreldre med kreft
(langtkommet/dgende)

Engelske begreper

Adolescents

Experiences

Parental cancer

Synonymer Teenagers Perceptions Parents with cancer
Young adults Attitudes Dying parent
Teen Views Parental advanced
Youth Feelings cancer
Children (beskriver av Perspective Parental terminal
og til ungdom) Coping cancer
«Adolescents
perspective»
Emneord i CINAHL Adolescence (child) Life experiences Neoplasms

Parental death
Terminally ill patients

Emneord i PubMed Adolescent Attitudes to death Parental death
Young adult Adaption Neoplasms
Communication Terminally ill
Qualitative research Palliative care
Bereavement
Emneord i Medline Adolescent Adaption/Psychological | Neoplasms
Young adult Psychology, Adolescent | «child of impaired
Qualitative research parents
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Vedlegg 2: Eksempler pa sgk og kombinasjoner

Database | Dato | Sgkeord/kombinasjon Antall treff Kommentarer
Oria 4/5 «parental cancer» AND 79, 10 kan veere | Filter: 2010-2023
adolescent AND experience* relevante Fagfellevurderte
tidsskrifter
2 er inkludert Engelsk sprak.
CINAHL 4/5 Adolescents OR teenagers OR 77,17 kan veere | Filter: 2010-2023
young adults OR teen OR youth | relevante akademiske journaler,
or child* AND engelsk sprak
Experiences OR perceptions OR
attitudes OR views OR feelings
OR perspective AND
Parental cancer OR parents
with cancer OR dying parent 5 er inkludert
CINAHL 4/5 adolescence or adolescents or | 37 treff, 3 kan Filter: 2010-2023
teenagers or young adults or vaere relevante | Engelsk sprak.
teens or youth AND life Emneord i fet skrift.
experiences or experiences or
perceptions or attitudes or
views or feelings or perspective
AND «parental cancer» or
«parents with cancer» AND
neoplasms
CINAHL 4/5 Parental death and neoplasms | 15 treff, 2 kan 2010-2013
veere relevante | Engelsk sprak
CINAHL 4/5 Terminally ill patiens AND life 4 treff, 1 kan Filter: 2010-2023
experiences AND adolescents or | vaere relevant Engelsk sprak
teenagers or young adults or teen Emneord i fet skrift
or youth or children 1 er inkludert
PubMed 4/5 «parental cancer» OR 23 treff, 7 kan Filter: 2010-2023
«parental terminal cancer» OR | vaere relevante | Emneord i fet skrift
«parental advanced cancer» Engelsk sprak
AND parental death OR
terminally ill OR neoplasms OR
palliative care AND attitude to
death OR adaption or
communication or coping AND
adolescent experience
PubMed 4/5 «parental cancer» AND 40 treff, 9 kan Filter: 2010-2023
adolescent AND experience* veere relevante | Engelsk sprak
Emneord i fet skrift.
PubMed 4/5 parental death or terminally ill | 27 treff, 3 kan Filter: 2010-2023

AND neoplasms AND
adolescent AND qualitative

vaere relevante

Emneord i fet skrift
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research

PubMed 4/5 parental cancer AND
bereavement AND adolescent
or young adult AND

experience*

86 treff, 8 kan
vaere relevante.
Fant i tillegg en
historie som
belyser hvordan
det er @ miste

Filter: 2010-2023
Engelsk sprak
Emneord i fet skrift

mor som 11 Mange studier dukket
aring. Kan bli opp igjen i ulike spk.
brukt i De er allikevel
oppgaven. betegnet som
relevante.

Medline 5/5 Eksempel under 136 treff, 4
relevante
studier

Eksempel pa sgk i Medline:

#  |Query Results from 5 May 2023

1 |Neoplasms/ or "parental cancer".mp. or "Child of Impaired Parents"/ 501,825

2  |Adolescent/ or adolescent.mp. 2,249,903

3 |young adult.mp. or Young Adult/ 1,033,538

4 Adaptati?n,llPsychoIogicaI/ or Psychology, Adolescent/ or "adolescents 116,407
perspective".mp.

5 |Qualitative Research/ 80,796

6 [|20r3 2,733,929

7 J|land4and5and6 177

8 |limit 7 to yr="2010 -Current" 136

9 |limit 8 to english language 136
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Vedlegg 3: Inklusjons og eksklusjonskriterier

Inklusjonskriterier

Eksklusjonskriterier

Unge mellom 11 og 24 ar som pargrende

Voksne som pargrende

Engelskspraklige artikler

Studier fgr 2010

Artikler som undersgker opplevelser utfra
unges eget perspektiv

Andre perspektiver pa unges behov enn
deres eget

Alvorlig syk og dgende forelder

Artikler hvor foreldre har kreft, men hvor
det er uklart om sykdommen er kurativ eller
ikke.

Artikler om ungdom fra kulturer tilnsermet
lik var

Oversiktsartikler
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Vedlegg 4: Likheter og ulikheter mellom studiene

Forfatter

(Buchwald
et al., 2012)

(Alvariza et

al., 2017)

(Patterson
&
Rangganadh
an, 2010)

(Kazlauskait
e & Fife,
2021)

(Bergersen

etal., 2022)

(Melcher et
al., 2015)

(Tillquist et
al., 2016)

(Bylund-
Grenklo et

al., 2015)

(Phillips &
Lewis, 2015)

Land

Danmark

Sverige

Australia

USA

Norge

Sverige

Sverige

Sverige

USA

Design

Intervju og

videodagbgker

Sp@rreundersgkelse,
kvalitativ tilnserming

og analyse

Kvalitative

spgrreskjema

Semi-strukturerte

intervjuer

Kvalitative intervjuer

Intervjuer

Kvalitativ analyse av

blogger

Kvantitativ
spgrreundersgkelse

Semi-strukturerte

intervjuer

Alder Informasjon  Kommunikasjon = Stgtte

11-17

Tap av
forelder

13-16

12-23

Tap av

forelder

12-18

17-24

14-19

13-19

Tap av
forelder

13-16

11-15

Mestring/utvikling
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Vedlegg 5:

Litteraturmatrise:

Referanse Hensikt med | Populasjon/konteks | Metode og Ngkkelfunn knyttet til egen Kort vurdering av
, studien t for studien utvalg problemstilling artikkelens relevans

(forfatterg, arstgll, for din oppgave.

tittel og tidsskrift)

Buchwald, D., A beskrive og | Ungdom som levde | Kvalitativ metode | Tryggheten og livet i hjemmet endres, Studien sier noe om
Delmar, C. & | forstd hvordan | med en alvorlig syk | med en blir et venterom for dgden. Det blir hvordan de unge
Schantz- ungdom og dgende forelder. | fenomenologisk- | umulig & beskytte seg og hjemmet handterer det & matte
Laursen, B. handterer livet | De ble informert om | hermeneutisk representerer deres starste frykt. Mangel | leve med dgden sa nert
(2012). How | nar en mor studien av tilnerming. Det | pa kontroll. pa.
children eller far er helsepersonell pa ble brukt bade .
handle life dgende. sykehus og i intervju og video- | Barna pendler mellom a akseptere og
when their hjemmesykepleie. | dagbok. Utvalget | distansere seg fra frykten for a miste en
mother or Forskerne mgtte besto av sju barn | forelder.
fatheris familien for a Enellom 110917 1 Noen velger & veere mer hjemme. Nar de
seriously ill informere om ar. er pa skole/trening kan de fa en pause fra
and d)_/lng._ studle_n. Foreldrfa 09 bekymringer, men pa vi hjem kommer
Scandinavian barn fikk hver sin frvkten ti

et ykten tilbake.

Journal of skriftlige
Caring informasjon. To uker Uavhengig av hvor direkte informasjon
Sciences, senere ble de de har fétt, er tankene om dgden like
26(2), 228- kontaktet for & hare patrengende.
235. om de ville delta. 7

av 10 aksepterte. Dgaden er til stede hele tiden, men angst

Hentet 24.04.23 og tanker gker ved tydelige endringer i

Intervjuer utfart i
hjemmet.

funksjon, utseende og ved nye
symptomer. Nar tilstanden er stabil,
klarer de av og til nesten a glemme
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alvorligheten.

De unge har ulike mater for & handtere
tankene om dgden. Noen driver med
sport. Noen forsgker a tenke positivt,
fordi de tenker at det pa en magisk mate
kan gjare forelderen frisk. En annen
deltager gjorde alt for moren nar hun var
hjemme, men klarte ikke besgke pa
sykehuset. Forsgkte da a kontrollere
situasjonen ved hjelp av
sannsynlighetsberegninger i forhold til
morens tilstand.
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Alvariza, A.,

Lovgren, M.,
Bylund-
Grenklo, T.,
Hakola, P.,
Farst, C. J. &
Kreicbergs,
U. (2017).
How to
support
teenagers who
are losing a
parent to
cancer:
Bereaved
young adults’
advice to
healthcare
professionals
—A
nationwide
survey.
Palliative &
Supportive
Care, 15(3),
313-3109.

Hentet 18.04.23

A undersgke
hvilke rad
unge voksne
har til
helsepersonell
nar de har
mistet en
forelder pa
grunn av kreft.
Dette i forhold
til hvordan de
best kan statte
dem nar
forelderen er
dgende.

Avdgde voksne ble
identifisert via
dedsarsaksregisteret
i Sverige, og
ungdommene
gjennom Multi-
generasjons
registeret. Unge
voksne som hadde
mistet mor eller far
da de var mellom 13
og 16 ar, ble
kontaktet 6-9 ar
senere.

Studien er utledet
fra en svensk
nasjonal sparre-
undersgkelse.
Beskrivende/for-
tolkende design
ved bruk av
kvalitativ innholds-
analyse. Matte ha
mistet mor eller far
da de var 13-16 ar,
forelder ha veert
syk i minst to uker
far ded, bo i et
nordisk land og ha
begge foreldre da
de mistet en. Ved
undersgkelsen
matte den andre
forelderen veere i
live. De unge fikk
tilsendt et brev og
kontaktet kort tid
etter pa telefon.
Hovedstudien
hadde 270 spars-
mal. Denne studien
er basert pa
spgrsmalet om
hvilke rad de unge
ville gitt til helse-
personell. 474 svar.

Det er viktig a bli sett. @nsker at
helsepersonell skal ta kontakt. Se hva
den enkelte trenger. Ikke synes synd pa
0g gjerne smaprate om annet enn
sykdom.

Viktig med erlig og grundig
informasjon pa en forstaelig mate
gjennom hele sykdomsperioden.
Forklare hva som skjer, hva som er
normalt og hvorfor man gjer det man
gjer. Felge opp samtaler. Oppmuntre
foreldre til & snakke med barna.

Legge til rette for og oppmuntre til at
forelder og barn kan fa tid sammen. Fa
lov til & le og veere tenaring.

Fa tilbud om psykososial stgtte og
oppmuntre til og foresla uformell statte.
Fa kontaktinformasjon og mulighet for
a ta kontakt med helsepersonell nar de
er klare for det.

De unge beskriver
hvordan de gnsker at
kontakten med
helsepersonell skal
veere. De beskriver
behov for informasjon
0g statte. Mestring er
0gsa beskrevet.
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Patterson, P. &

Rangganadha

n, A. (2010).
Losing a
parent to
cancer: a
preliminary
investigation

into the needs
of adolescents

and young
adults.
Palliative &
Supportive
Care, 8(3),
255-265.

Hentet 24.04.23

A undersgke
hvilke behov
unge som har
mistet en
forelder har,
og i hvilken
grad disse
behovene er
blitt matt.

Deltagere ble
rekruttert fra
«CanTeen». Dette er
en organisasjon som
har ulike tilbud for &
mgte unges
psykososiale behov
nar de lever med
egen eller
pargrendes kreft.

Sperreundersgkel
se med apne
spgrsmal i forhold
til navaerende og
tidligere behov
ved forelder eller
foresatts ded.
Data analyseres
av to uavhengige
forskere.
Skjemaet ble
mottatt via post
eller besvart pa
nett. 62 personer
besvarte
undersgkelsen,
men 46 ble av
ulike arsaker
ekskludert. Flest
jenter deltok, og
alderen var
mellom 12 og 23
ar. De fleste
mistet en forelder
mellom 12 og 17
ar gamle.

@nsket mer stgtte og forstaelse fra
venner, familie, leerere og andre
mennesker generelt. Forsto ikke
hvordan sykdommen pavirket dem. Falte
seg annerledes og alene.

For lite forstaelse og for mye press fra
leerere. Tar tid & bli seg selv igjen. Savnet
stotte og tilstedevarelse fra familien.
Behov for hjelp til & handtere vonde
felelser som sorg, sinne, angst og
depresjon. Savnet et sted hvor slike
falelser kunne fa utlep, i stedet for a la
det ga utover venner og andre nzre.

Savnet kontakt med andre med
lignende erfaringer.

Informasjon var et behov. Om kreft og
behandling og utvikling av sykdommen.

Ikke tilbakeholde informasjon. Vil heller
vite enn a bli «beskyttet». Fa vite om de

kan gjere noe for ikke a bli syke selv.

Fa pauser/avledning, og fa ha det gay.
Fa tid og rom til a sarge.

Hjelp med oppgaver i hjemmet og
avlastning i forhold til ansvar.

Fa veere ungdom.

De unge beskriver at de
trenger mer statte og
informasjon. De
beskriver ogsa hva de
trenger for @ mestre
situasjonen.
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Kazlauskaite, V. &
Fife, S. T.
(2021).
Adolescent
Experience
With Parental
Cancer and
Involvement
With Medical
Professionals:
A Heuristic
Phenomenolo
gical Inquiry.
Journal of
Adolescent
Research,
36(4), 371-
397.

Hentet 01.05.23

A undersgke
hvordan unge
voksne
opplevde
mgtet med
helsepersonell
pa sykehuset,
da en forelder
var dgdssyk.
Og hvilke
faktorer som
pavirket
samhandl-
ingen mellom
ungdommen
og helse-
personellet.
Ungdommen
ser tilbake pa
denne tiden.
Na er de
mellom 18 og
26 ar.

Unge som har mistet
en forelder i kreft.
Deltagere ble
rekruttert ved at de
svarte pa en annonse
for studien. Ble
annonsert flere
steder, bl.a. pa
universitetet. De
fleste deltagerne var
studenter. De tok
kontakt med
forskerne selv.

Kvalitativ,
fenomenologisk
metode med
semi-strukturerte
intervjuer. Det ble
gjort opptak av
intervjuene. Seks
jenter og to gutter
deltok. Det matte
ha gatt minst ett
ar siden
dgdsfallet. To
intervjuer ble
gjort over telefon,
syv personlig pa
forskerens kontor.
Deltagerne matte
ha mistet en
forelder da de var
mellom 12 og 18
ar og hatt noe
kontakt med
helsepersonell
under sykdoms-
perioden.

Faktorer som pavirker ungdoms
kontakt med helsepersonell:

Selv om de forsgkte, ble de ikke tatt
alvorlig pa grunn av alder. Ble redde for a
si noe.

Uten en frisk forelder tok de pa seg
omsorgsrollen og falte de matte ta ansvar.
Hadde da mer direkte kontakt med
helsepersonell, men ikke alle. Med en
frisk forelder, var kontakten begrenset.
Falte at forelderen forsgkte a skjule
informasjon.

Forsgkte & beskytte smasgsken og tok pa
seg en foreldrerolle.

Fire typer kommunikasjon pavirket
deltagernes kontakt med
helsepersonell: pen, begrenset,
informativ og unnvikende.

Viktig med informasjon: Pa sykehuset,
fikk de ofte informasjon om den syke,
behandling og levetid. Nar sannheten ga
innsikt og aksept, opplevde de & bli raskt
modne, tok pa seg ansvar. Nar de forsto,
tok de mer kontakt. Forsgkte a
opprettholde normalitet. De som hadde
kunnskap og prognose, ble mindre
sjokkert ved dgdsfallet.

Opplevde fordeler ved a veere pa
sykehuset: gjorde at de fikk opprettet et
forhold til helsepersonellet og bedret
forstaelse. Kunne fglge forelder til
undervisning og delta selv.

| studien beskrives
faktorer som pavirker
de unges
kommunikasjon med
helsepersonell, hva de
trenger av informasjon
og hvilke faktorer som
pavirker den
informasjonen de far. |
tillegg beskrives
manglende stotte.
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Mangel pa statte: Noen falte seg sviktet
av helsevesenet som ikke tok forsgk pa a
be om hjelp alvorlig. Ingen som tok
kontakt fra sykehuset etter utskrivelse.
Mangel pa hjelp farte til folelse av
haplashet og makteslgshet. De ble
ignorert og ga opp.

De synes helsepersonell bar fa
oppleering sa de snakker med familien
om hva som skjer nar den syke dar. Lere
a snakke med pasientenes barn, og lere
foreldre hvordan snakke med ungdom.
Understreket mulige fordeler ved
familiesamtaler

Alle opplevde at de hadde for liten
forstaelse i forhold til sykdom, prognose
og prosedyrer. Trengte & vite mer om
hvordan ta vare pa en dgende.
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Bergersen, E.,

Larsson, M.,
Lovgren, M.
& Olsson, C.
(2022).
Adolescents’
and young
people’s needs
and
preferences
for support
when living
with a parent
with life-
threatening
cancer: a
grounded
theory study.
BMC
Palliative
care, 21(1),
164.

Hentet 18.04.23

A undersgke
ungdoms og unge
voksnes behov og
preferanser for
stgtte nar de har en
forelder med
livstruende kreft-
sykdom.

@nskede del-
tagere er
ungdom og unge
voksne med en
livstruende,
kreftsyk
forelder.
Deltagerne ble
rekruttert via
helsepersonell
pa ulike
behandlings-
steder, bade pa
sykehus og i
kommunen.
Ogsa gjennom
pasient- og
pargrende-
organisasjoner.
Helsepersonell
ga informasjon
til aktuelle del-
tagere, og
formidlet
kontaktinfo.
Studien ble
annonsert pa
sosiale media og
nettet. Kontakt
ved interesse
selv, eller av
forsker.

Kvalitativt
design, ved bruk
av
konstruktivistisk

«grounded
theory».
Kunnskap blir til
i mgtet mellom
forsker,

deltagere og
data. Ungdom
0g unge voksne
mellom 12 og
24 ar inkluderes.
Bade de som
lever med en
dgende forelder,
og de som har
mistet en de
siste to arene,
Fokus i
intervjuene er
tiden far daden.

A fole seg trygg: bli sett og hart som
individ. Bli involvert pa egne premisser.
Viktig med dpenhet og respekt fra foreldre,
nettverk og helsepersonell. Trygghet farte
til bedre forberedthet i forhold til
sykdomsutvikling og ded

Balanse mellom familizer stgtte og
beskyttelse: Foreldrene viktigste kilde til
stgtte og informasjon. Mange falte de var
beskyttende og ikke helt erlige. Tid
sammen viktig, serlig med dgende
forelder. Madre, friske eller syke, var
bedre stgtte enn far. De unge falte stort
ansvar for familien og for ikke a vere en
byrde. Derfor sgkte flere stotte utenfor
hjemmet.

Venner var til god stgtte, bade sosialt og
falelsesmessig. Informerte bare de
nermeste. Ha det gay for a fa en pause fra
sykdom. Noen var redde for a veere en
byrde, andre ville at vennene skulle vise
hensyn og ikke bare snakke om uviktige
ting. De fleste falte seg utenfor, da de
hadde fatt et nytt perspektiv pa livet. Dette
farte til modning.

Beholde normalitet i hverdagen: Noen
folte seg godt ivaretatt pa skolen, men ikke
alle. Vanskeligere i hgyere utdanning.
Vanskelig a flytte bort under sykdom,
vanskelig a finne motivasjon. Hadde

De unge beskriver
behovet for a bli sett og
hart, og for statte.
Mestring/utvikling
bergres ogsa. De har
behov for informasjon
fra kompetent
personell.
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gnsket mer veiledning nar det gjelder &
mestre skole og hverdag, og tilrettelegging
fra arbeidsgivere.

Riktig statte til rett tid: alle trengte
informasjon fra helsepersonell av og til, og
serlig ved endringer. Noen gnsket info
tidlig, andre farst nar det var ngdvendig.
Vektla at helsepersonell matte ha
utdanning innen kreft og palliasjon, og
kunnskap om hvordan unge oppfatter
informasjon. Forstaelig informasjon, med
mulighet for 4 stille spgrsmal. Satte pris pa
fa og kjente a forholde seg til. Viktig med
tillit. Positiv opplevelse av helsepersonells
omsorg for den syke, men de fleste
manglet dette som pargrende. Ville bli tatt
kontakt med, vanskelig & gjare selv. Tap
av kontakt rett etter dgdsfallet. Trengte
info om stgttemuligheter. Disse ble funnet
tilfeldig.

Statte utenfor hjemmet: Noen hadde
glede av stattegrupper. Viktig med
lignende opplevelser, alder, kjgnn og
interesser. Lettere a finne grupper etter tap
av forelder, enn ved alvorlig sykdom. Flere
gnsket a snakke med en ngytral person. For
a vere til hjelp matte kjemien stemme, de
unge matte fa snakke fritt og det a snakke
om sykdom og dgd matte vaere uproblem-
atisk. Viktig med stgttemuligheter neert.
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Teenagers'

experiences of

adapting to

responsibility.

Palliative &
Supportive
Care, 13(6),
1595-

Hentet 18.04.23

A beskrive
hvordan
tenaringer blir
emosjonelt
pavirket av, og
hvordan de
forsaker a
tilpasse seg
hverdagen i en
familie med en

dgende forelder.

Studien er
gjennomfart i to
ulike spesialiserte
palliative
avdelinger. De
fleste pasientene pa
disse avdelingene
hadde en alvorlig
kreftdiagnose med
ca. tre maneders
gjenstaende levetid.

Deltagerne ble
valgt ut fra digitale
pasientjournaler.
Invitasjon ble sendt
til den gjenveerende
forelderen. Dersom
denne godkjente,
ble invitasjon sendt
til tenaringen. Bade
forelder og
tenaringer fikk
skriftlig og muntlig
info.

Deskriptivt og
fortolkende
design, med
analyse av
kvalitative data.

Studien utfgres
som uformelle,
individuelle
intervjuer i form
av samtale, hvor
deltagerne
oppfordres til a
fortelle om
forelderens
sykdom. Ti
tenaringer mellom
14 og 19 ar takket
ja.

Det var vanskelig for tenaringene a
forsta utviklingen av sykdommen. De
forsgkte a tolke den syke forelderen. Det
ble vanskelig a forberede seg pa
dedsfallet. Dette ble lettere nar foreldrene
snakket med dem.

De falte og tok pa seg stort ansvar for
familien inkludert den syke. Dette pa
bekostning av tid med venner. Bekymret
seg for og beskyttet foreldre og sgsken.
Rollene i familien endret seg. Falte de
vokste pa ansvaret de tok pa seg.

De hadde behov for statte, folte seg mye
alene. Viktigst var statte fra foreldrene.
Skolen ble et sted for normalitet i
hverdagen. Ingen kunne huske at de
hadde fatt tilbud om stette fra
helsepersonell.

Vanskelig for de unge &
forsta, trengte at
foreldrene snakket med
dem. De tok pa seg mye
ansvar og hadde behov
for statte. Vokser pa
ansvaret.
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100.
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A beskrive
hvordan jenter
i tenarene
opplever &
miste en
forelder i kreft.

Blogger av
tenaringsjenter
funnet ved hjelp av
Google.

Kvalitativt
design,

Beskrivende
studie og bruk av
innholdsanalyse.

Fem blogger ble
valgt ut. Skrevet
av jenter, da
ingen skrevet av
gutter ble funnet.
Alder mellom 13
0g 19 ar. Kun
svensk sprak.
Mistet en forelder
pa grunn av kreft.
Apne blogger
uten passord.

Sykdommen pavirker hverdagen. Falte
pa smerte fordi de ikke kunne gjgre annet
enn a se pa. Dette farte til sorg og
skyldfglelse. Beskriver slutten av livet
som a vere fanget mellom héap og
fortvilelse. Umulig & late som at alt er i
orden.

Viktig & fa mulighet til a ta farvel.
Dgden oppleves som uforstaelig.
Vanskelig med merkedager og minner.
@nsker at livet skal bli normalt igjen, det
tar tid & forsta og venne seg til det nye
livet.

Frykt. Opplever mindre stabilitet, hvilket
farte til angst. Redde for hvordan
behandling ville pavirke hverdagen.
Mangel pa kunnskap om sykdommen og
skremmende behandling og symptomer.
Usikkerhet om hvordan familien skulle
klare hverdagen. Dgden var sjokkerende.
Noen forsgkte unnga sorgen med alkohol.

Vonde folelser: Sinne og hat overfor
sykdommen. Fglelse av urettferdighet.
Sinne fordi venner snakker om kreft uten
a vite hvordan det er & miste en forelder.
Tilbud om profesjonell hjelp, men for
frustrert til & kunne delta i samtale. Vil
ikke snakke med noen som ikke forstar.

Informasjon: Manglet informasjon og

De unge oppgir mangel
pa informasjon og
kunnskap. Har fatt
tilbud om profesjonell
hjelp, men klarer ikke
delta i samtaler.
Beskriver viktigheten
av statte, det som kan
veere utfordrende &
mestre og det som kan
gi mestring. Beskriver
personlig utvikling.
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kunnskap om sykdom og symptomer.
Mangel pa informasjon om ner dad.

Vekst: Fint & tenke pa at de hadde stattet
moren sin gjennom sykdom. Lettelse for
at moren fikk slippe. Styrke og
motivasjon til & leve videre. Planlegger
minnesmarkeringer. Bruker moren som
motivasjon for & klare utfordringer. Leerte
a vaere bade svak og sterk, ga en fglelse
av kontroll og stolthet.

Statte: Viktig med statte fra
helsepersonell fgr og etter deden og av
venner. Det a skrive ga mulighet for utlgp
av falelser. Positiv respons pa skrivingen
ga styrke til & leve videre.

32




Bylund-Grenklo, T.,
Kreicbergs, U.,
Uggla, C.,
Valdimarsdotti
r,U A,
Nyberg, T.,
Steineck, G. &
Farst, C. J.
(2015).
Teenagers
want to be told
when a
parent's death
is near: A
nationwide
study of
cancer-
bereaved
youths'
opinions and
experiences.
Acta Oncol,
54(6), 944-950.

Hentet 18.04.23

A undersgke
meninger og
opplevelser til
ungdom som
hadde mistet
en forelder.
Dette i forhold
til om de
hadde villet bli
fortalt om en
forelders
neerstaende
ded, og om
barrierer for
denne
kommunikasjo
nen.

Avdgde foreldre ble
funnet gjennom det
svenske

dedsarsaksregisteret.

Ungdom utfra
flergenerasjons-
registeret.
Informasjon og
invitasjon ble sendt
ut til 851 aktuelle
deltagere.

Kvantitativ
studie.
Sperreskjema
utviklet utfra
kvalitative semi-
strukturerte
intervjuer med
ungdom som
hadde mistet en
forelder. 24 av

disse sparsmalene

rettes mot
ungdom som
mistet en forelder
mellom 13 og 16
ar, 6-9 ar etter
dadsfallet. 622
deltagere fullfarte
undersgkelsen

98 % mente at ungdom bgr fa
vite nar en forelders dad er neer.
59 % (av 617) hadde blitt det
fortalt. 37 % av foreldre, 7 % av
foreldre/helsepersonell sammen. 8
% av helsepersonell alene.

30 % hadde ikke blitt fortalt
dette.

Starre sjanse for ikke a bli fortalt
ved kortere sykdom enn to ar og
nar ungdommene hadde visst om
sykdommen i under to ar.

Hadde de snakket med forelder
siste uken om nar dad? Hvis ikke,
hvorfor? 37 % snakket med frisk
forelder, 17 % med deende
forelder, 22 % sier at den dgende
var for syk til & snakke.

To dager for dad var 76 % klar over
at forelder ikke ville bli frisk, 67 %
forsto at de ville dg av
sykdommen.

To dager far forsto 36 % deden
var timer eller dager unna.
Samtidig mente de at 75-76 % av
foreldre og 83 % av
helsepersonell allerede visste
dette.

Ungdom som skjgnte at dgden
kom var pa 57 % siste dggnet og
80 % siste timene.

Studien beskriver unges
gnske om informasjon
om at dgden narmer
seg, hvor mange som
har fatt informasjon om
dette og nar de unge
skjente at forelder ville
de.

33




Phillips, F. & Lewis,
F. M. (2015).
The
adolescent's
experience
when a parent
has advanced
cancer: A
gualitative
inquiry.
Palliat Med,
29(9), 851-
858.
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A undersgke
hvordan
ungdom
pavirkes av at
deres foreldre
blir
diagnostisert
med avansert
kreft. Dette
utfra deres eget
perspektiv.

Sju ungdommer fra
seks familier.
Foreldre med
avansert kreft i
poliklinikk pa tre
ulike steder, ble
spurt om a delta.
Intervjuer utfart i
hjemmet.

Intervjuer
(gjennomsnittlig
varighet pa 30
minutter).
Spersmalene er
basert pa
spgrsmal fra
tidligere studier,
0g har da gitt
utfyllende
informasjon.
Induktiv
innholdsanalyse
og deretter koding
og inndeling av
data i kategorier.
Til slutt deles
kategorier inn i
overordnede
temaer.

Fem jenter og to
gutter fra 11-15 ar
deltar.

Bekymring og usikkerhet — for hvordan
kreften pavirker livet til den syke og
familien. Frykt for selv & bli syk i
fremtiden.

Endrede roller: Rollene i familien endres
og hele hverdagen forandres.

Statte: stor variasjon. Fglte seg alene og
gnsket mer stgtte fra familien. Noen
beskriver liten statte utenfor familien,
mens andre fglte de fikk statte fra venner.
Ambivalens nar det gjaldt & unnga
hjemmet og & oppseke mer familietid.
Noen valgte a unnga og tenke pa en naer
forestaende ded.

A snakke om kreften: gnsket om & snakke
varierte med alder, varighet av sykdom.
Familier delte vanligvis informasjon om
behandling og legebesgk, men ikke alltid
det falelsesmessige aspektet. Flere
kommenterte mangel pa kommunikasjon.
De unngikk temaet, da de syntes det var
skummelt, og det var vanskelig & ta
initiativ til vanskelige samtaler. En av
deltagerne fglte det hjalp med dpen
kommunikasjon.

Personlig utvikling: ansvar farte til
utvikling, modenhet og et utvidet
perspektiv pa livet. De matte hjelpe til
hjemme og ble mer uavhengige.
Helsemessig gjorde de ogsa sunnere valg.
Det a leve ble viktig i mgte med innsikten
om at livet kan ta slutt.

Studien beskriver et
behov for statte, og
hvordan de unge
forsgker & handtere
situasjonen med en
dgende forelder. |
tillegg er
kommunikasjon innad
i familien beskrevet
og hvordan de unge
opplever personlig
utvikling.
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