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Hva tilfgrer denne artikkelen?

Foreldre med alvorlig syke barn har et
stort behov for stgtte. | fgrste fase av
sykdommen er foreldrene ofte i sjokk,
og de kan oppleve kaos og handlings-
lammelse. En mate & mate foreldres

behov for stgtte og oppfelging pa er a
arrangere foreldremgter.
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Studiens bakgrunn: Foreldremg-
ter er en viktig arena hvor foreldre
til barn med kreft kan mgtes, dele
erfaringer og finne en mate & mestre
krisen det er & ha et sykt barn pa.

Hensikt med studien: A beskrive
gjennomfgringen av slike foreldre-
mgter og vise hva foreldrene var
opptatt av pa metene.

Metode: | perioden 1995 til 2005 ble
det arrangert 396 foreldrempter pa

%'w 4143 10304

Barneklinikken pa Rikshospitalet,
gjennomsnittlig 39 meter per ar.
Totalt deltok gjennomsnittlig 137
deltakere perar.

Resultat: Det ble skrevet referat
fra foreldremgtene, og disse refe-
ratene ble analysert ved hjelp av
tekstanalyse. Det ble referert 771
tema som ble samlet i tolv katego-
rier. De kategoriene som ble hyp-
pigst nevntvar; & vaere pa sykehus,
& mestre og leve med et barn med

kreft og & gjennomga forskjellige
faser i behandlingen. Totalt kan 57
prosent avtemaene kategoriseres
innen psykososiale tema.
Konklusjon: Foreldremgter er et
nyttig redskap for & stgtte forel-
drene. Det at majoriteten av de
tema som tas opp er av psykoso-
sial art understreker betydningen
av 3 gi foreldrene bred stgtte. Det
er behov for flere studier hvor det
tilbudet foreldrene far iverksettes
og evalueres.
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I Norge far cirka 130 barn i
alderen 0 til 15 4r diagnosen
kreft arlig (1). Akutt leukemi og
kreft i hjernen og det ovrige ner-
vesystemet utgjor om lag 60 pro-
sent av krefttilfellene hos barn.
Behandlingen og oppfelgingen
skjer ved barneavdelinger i hele
landet. De fleste barna behand-
les i helseregion Helse Sor-Ost.
Barna gjennomgar ulike typer
behandling avhengig av hvilken
kreftsykdom de har. Behandlin-
gen kan vere cytostatikakurer,
stralebehandling og operasjon,
hver for seg og i kombinasjon.
Kreftbehandling av barn er ofte
intens, og kan vare fra ett til to
og et halvt ar (2). Behandlin-
gen medforer ofte bivirkninger
som ogsa trenger behandling,
og barna har hyppig kontakt
med sykehusenes poliklinikker
og barneavdelinger i lopet av
behandlingen.

somaltisk avdel
med alvorl

ng

I forste fase av sykdommen er
foreldrene ofte i sjokk, og de kan
oppleve kaos og handlingslam-
melse (3). En mor med et alvor-
lig kreftsykt barn beskriver at
folelseslivet var et kaos, og at de
grdt mye ndr barna ikke var til
stede (4). I en svensk studie er det
vist at 33 prosent av foreldrene
opplevde traumatisk stress (post
traumatisk stressyndrom) en uke
etter at barnet deres fikk en kreft-
diagnose, 28 prosent opplevde
det etter en maned og 22 prosent
etter fire maneder (5). Selv om
antallet som opplever traumatisk
stress avtar over tid er det viktig
at de far oppfelging slik at opp-
levelsene kan bearbeides.

Foreldre med alvorlig syke
barn har et stort behov for stotte
(6, 7) bade for 4 ivareta sin egen
livskvalitet, men ogsé for & kunne
vaere en god stotte for barnet og
eventuelle sosken. En mate &
mote foreldres behov for stotte
og oppfelging pa er 4 arrangere
foreldremoter. Foreldremoter for
foreldre til barn med kreft kan
vaere en viktig arena hvor de
moter hverandre, deler erfaringer
og finner nye mater 4 mestre kri-
sen pa. A dele tanker og opplevel-
ser med andre kan stimulere til
nye mestringsstrategier (8). Forel-
dremeter vil kunne fungere som
en stottegruppe, og stottegrup-

g syke barn

per kan skape et klima av omsorg
som kan lette tilbakegangen til
mer likevekt i familien igjen (9).
Sykehusbaserte stottegrupper har
en spesifikk relevans for familier
som har barn som gjennomgar
kreftbehandling. De kan skape
trygghet og vaere et forum som
gir informasjon og kunnskapsut-
veksling i lopet av behandlings-
perioden (10). Foreldremoter
kan ogsa gi familiemedlemmene
anledning til & uttrykke frustra-
sjon om sitt barns sykehusinn-
leggelse pa en konstruktiv og
mindre truende mate (11).
Foreldregrupper i somatiske
avdelinger med alvorlig syke
barn har vert anvendt lenge,
men det er lite beskrevet (11).
Ladebauch (11) skriver om for-
eldrestottegrupper og tema-
ene som opptok foreldrene var
hyppige sykehusinnleggelser pa
grunn av sykdom, ivaretakelse
av sosken, regrederende atferd
hos barnet, mangel av diagnose
pé barnets sykdom, mangel av
privatliv, andre familieoppgaver/-
ansvar, fraver fra jobb, folelse
av hjelpeloshet, skonomi og for-
sikring. Foreman (10) beskriver
sykehusbaserte stottegrupper for
foreldre med alvorlig syke barn.
Temaene i disse gruppene var a
fortelle hverandre om sitt barns
sykdomshistorie, hvordan det
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var & veere foreldre til syke barn,
forholdet mellom foreldre og per-
sonalet, generelle mestringstema
og mestringsstrategier, sikre god
behandling til barnet, medisinsk
behandling, undervisning og
praktiske tema i sykehuset og i
fremtiden. Og til slutt, Nugent og
kolleger (9) beskriver en modell

artikkelen har ti sengeplasser
for barn med kreft. Motene
ble arrangert en time ukentlig.
Foreldre ble invitert til motet av
pasientansvarlig/vaktansvarlig
sykepleier muntlig og skriftlig.
Sykepleier, farskoleleerer og syke-
husskole var sammen med barna
i motetiden ndr det var mulig slik

R dele tanker og opplevelser med andre
kan stimulere til nye mestringsstrategier.

for foreldrestottegruppe. Tema-
ene i disse gruppene var deden,
foreldres frykt, skyld, erfaringer
med sykehusinnleggelse, familie-
bekymringer, skonomi, mangel
pa stotte fra partner og/eller
familie, mestre atferdsproblemer
og grensesetting nar barnet er i
sykehus.

Ut fra eksisterende litteratur
og forskning er stottegruppetil-
bud til foreldre med et alvorlig
sykt barn lite beskrevet og vari-
erer med hensyn til innhold. Bar-
neklinikken pa Rikshospitalet
har fra 1980 tilbudt samtalemo-
ter/foreldremeter for foreldre til
barn med kreft. Hensikten med
meotene har vert & muliggjore et
sted man kan treffe andre forel-
dre, dele felles erfaringer og & gi
hverandre stotte sammen med
fagpersoner i avdelingen.

Hensikten med denne artik-
kelen er 4 beskrive gjennom-
foringen av foreldremgtene og
hva foreldrene var opptatt av pa
motene. Data er basert pa refe-
ratene fra foreldremotene over
en ti ars periode, 1995-2005.
Slik kunnskap antas 4 kunne ha
stor klinisk verdi for dem som
arbeider med syke barn og deres
foreldre.

FORELDREM@TER
PA BARNEKLINIKKEN RH
Avdelingen som omtales i denne

at foreldrene kunne fa anledning
til & delta. Kaffe, te og kjeks ble
servert pa metene.

Ledelse av motene var fra
1995 fordelt mellom barnepsy-
kiater/psykolog og sykepleier
ansatt i Kreftforeningen. Senere
har avdelingssykepleier/assis-
terende avdelingssykepleier og
sykepleier fra Kreftforeningen
hatt ansvar for de fleste motene.
Motene inneholdt bdde under-
visning og informasjon. Siden
2000 har psykolog/psykiater,
sosionom, ernzringsfysiolog,
fysioterapeut og spesialpeda-
gog hatt korte innlegg innen sitt
fagomrade en gang i maneden.
Fortrinnsvis var det to fagper-
soner pa hvert mote. For 4 fd en
oversikt over innholdet i motene
og informere foreldre som ikke
deltok, ble det skrevet referat om
hva foreldrene tok opp og hvilke
svar som ble gitt.

METODE

Metoden som er anvendt for &
analysere referatene, som er skre-
vet fra foreldremotene i perioden
1995-2003, er tekstanalyse.

Datamaterialet

I referatene fra foreldremeotene
ble dato for metet, hvilke fagper-
soner som var til stede og hvor
mange fedre og modre som deltok
registeret. I tillegg ble det skrevet

referat om hvilke tema som ble
tatt opp og samtalt om. Hvert
halvar ble temaene i referatene
registrert, og talt opp. Videre ble
det talt opp antall meter, hvor
mange som motte, antall moter
hvor ingen deltakere motte og
antall avlyste moter. Referatene
ble skrevet av den fagpersonen
som ledet motet; sykepleier og
psykolog/psykiater, avdelings-
sykepleier eller assisterende
avdelingssykepleier. De fleste
referatene ble skrevet av syke-
pleier ansatt i Kreftforeningen.

Det foreligger 292 hand-
skrevne sider med referater fra
foreldremeter i perioden. Leng-
den pa referatene varierer fra et
par linjer til en A4 side. Refera-
tene er anonymiserte i forhold
til foreldreutsagn. Regionale
komité for medisinsk og hel-
sefaglig forskningsetikk, REK
Helse Sor-Ost, har pd henven-
delse bekreftet at studien var a
anse som et kvalitetsutviklings-
prosjekt og ikke fremleggsplik-
tig.

ANALYSE AV REFERATENE
For 4 analysere innholdet i
referatene er Kvales (12) steg i
analyseprosess for tekstanalyse
av intervju blitt anvendt. Disse
stegene er; 1) meningsfortetting,
2) meningskategorisering og 3)
meningstolkning og generering.
Da referatene ikke gjengir full
tekst av innholdet i motene, blir
de 4 betrakte som en menings-
fortetting (reduksjon av lengre
tekster til kortere og mer konsise
formuleringer) av det muntlige
innholdet i motet. Alle referatene
ble lest gjennom som en helhet.
For & analysere innholdet i refe-
ratene og starte meningskatego-
risering ble tema fra referatene
notert ned. Nar ett tema gjentok
seg, eller et nytt kom frem, ble
det registrert og summert hvor
ofte et tema var nevnt i refera-



TABELL 1: Tema samlet i kategorier i de 396 mgter i 10 ar fordelt

i 33 kategorier.

Hovedkategorier Kategorier Antall mgter
Vaere pa sykehus samarbeid, tidspress, 101
sammenslaing av avdelinger i ferier
Mestre & leve med hva er verst, hva hjelper? 82
kreftsykt barn
Faseribehandlingen sjokk og krise, oppstart av behand- il
ling, usikkerhet om effekt, leve
normalt, veksle mellom hjem og
sykehus, bekymring for ny sykdom
Samarbeid om pleie av | avlastning, medisintider, 66
barnet med sykepleier | stole pa pleier
Informasjon familiens naermiljg, informasjon om 65
kreft
Praktiske problem- enerom, matlaging, matbetaling, akti- | 65
stillinger i avdelingen viteter, trim-muligheter for foreldre
Barnets behov reaksjoner 59
Foreldrenes behov 56
Seskens behov 50
Foreldres behov for arbeid, veere sammen med venner 45
eget voksenliv og uten barn
samtidig ha et alvorlig
sykt barn
Informasjon om 33
rettigheter
Mattilbudet pa syke- 31
huset
Erneering til barnet 25
Hygiene, infeksjon og 11/10
beskyttelse
Grensesetting I

tene. Temaene i referatene ble sd
kodet og samlet i kategorier som
for eksempel praktiske problem-
stillinger i avdelingen, infeksjon
og informasjon. Videre ble disse
kategoriene samlet i storre og
mer overordnede kategorier som
for eksempel «3 veere pa syke-
hus», «mestre 4 leve med et barn
med kreft» og «fasene i behand-
lingen» (se Tabell 1).

Det siste trinnet til Kvale
(12) er meningstolkning. De
ulike kategoriene ble sett i sam-
menheng med ndr og hvem som
ledet motene og sa videre. For

eksempel viste det seg at i den
perioden Barneklinikken flyttet
til nytt sykehus pa Gaustad var
mat et ofte nevnt tema. I denne
perioden krevde sykehuset at
begge foreldre skulle betale for
maten de fikk. I dag far de fleste
foreldrene gratis mat.

For 4 kvalitetssikre tolkningen
av referatene ble de analysert og
kodet av to personer (forfatterne
av artikkelen) uavhengig av hver-
andre. Begge har erfaring med &
lede foreldremoter og kjenner til
det muntlige innholdet bak det
skriftlige (12).

RESULTAT

Antall foreldremgter og
deltakelse

Det ble arrangert totalt 396 for-
eldremeter i perioden 1995 til
200S5. Det er et gjennomsnitt
péd 39 meter per ar av cirka 45
mulige dager. Det ble avlyst mel-
lom tre og ni meter per ar fordi
ingen kunne lede motet og/eller
fordi meterommet ble bruket til
pasientrom, eller det var ingen
foreldre som meotte opp pa ett
til fem meoter per ar.

Nar det gjelder antall foreldre
som deltok pd de ulike matene,
var det totalt sett 1371 deltakere
i perioden 1995 til 20035. Det blir
et gjennomsnitt pa 137 deltakere
per ar. Fra en til seks personer
matte opp pa hvert meote.

P4 noen moter er det ikke
registrert fordelingen mellom
modre og fedre, men av 1076
foreldre var fordelingen 684
medre og 392 fedre. Det er ikke
noe data pa hvor mange meoter
enkeltpersoner kan ha deltatt

pa.

Fagpersoner pa mgtene

Avdelingssykepleier/assisterende
avdelingssykepleier deltok pa 121
av 396 meter. Sykepleier ansatt
av Kreftforeningen deltok pa
236 av totalt 396 meter. Andre
faggrupper, psykolog/psykiater,
sosionom, ernzringsfysiolog del-
tok pd 69 av 396 meter.

TEMA 0G KATEGORIER

Ved gjennomgang av alle refe-
ratene ble det i lopet av ti ar
referert totalt 771 tema. For &
kode dette ble disse temaene satt
sammen til ulike kategorier (se
Tabell 1). De to som kodet kom
fram til henholdsvis 33 forskjel-
lige kategorier. Tema som erne-
ring, familie, venner og sesken
ble registrert like ofte av de to
som kodet. Noen tema varierte
i antall og ble gjennomgatt av
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de som kodet til konsensus ble
oppnddd. Kategorien «d leve
med kreftbehandling» (dpenhet,
erfaringer, mestre, leve hjemme)
og kategorien «d veere pa syke-
hus» (& ha syke barn, isolasjon,
overforing til annet sykehus og
sd videre) varierte noe i antall
hos de to som kodet. En grunn
til denne variasjonen er at tema-
ene her kan passe inn under flere
kategorier og ikke er like kon-
krete som eksempelvis hygiene
og ernering. Eksempelvis, &
veere isolert pa et rom pa grunn
av infeksjon ble plassert under
kategori «& vaere pd sykehus»,
mens & vere isolert fra andre
barn er plassert i kategorien a
«leve med kreftbehandling».
De oftest nevnte kategoriene
var & vaere pa sykehus (samar-
beid, tidspress, sammenslding
av avdelinger pa grunn av ferie).
Disse ble nevnt 101 av 771 gan-
ger (Tabell 1). Nest hyppigst er
a mestre og leve med kreftsyke
barn (hva hjelper, hva er verst).
Dette ble tatt opp 82 av 771
ganger. Faser i behandlingen
(sjokk og krise ved diagnosen til
barnet, oppstart av behandling)
nevnes 71 av 771 ganger.

DISKUSJON

De kategoriene som oftest ble
tatt opp pa metene (101 ganger)
var «d vaere pa sykehus». Dette
omradet utgjor rammefaktorene,
og det er forstdelig at foreldre til
barn som er innlagt pd barneav-
delinger er opptatt av det. Forel-
drene lever i en type bofellesskap
med barn, andre foreldre og fag-
personer hele dognet. De sover
pa flatseng, har et skap til per-
sonlige eiendeler og har nzermest
ikke privatliv. Foreldre godtar
dette, og mange gir uttrykk for
at de er takknemlige for 4 mote
fagpersonell som gir barnet livs-
nedvendige behandling, pleie og
omsorg. Mangel pa privatliv er

ogsd trukket fram som et viktig
omrade i en tidligere studie (11).
Andre nevnte tema innen samme
kategori var ulike praktiske pro-
blemstillinger (nevnt 65 ganger)
og samarbeid med sykepleier
(nevnt 66 ganger). Praktiske
tema i sykehuset og erfaringer
med sykehusinnleggelse har ogsa
vist seg som betydningsfulle
omrader for foreldre i tidligere
studier (10, 9).

Det 4 mestre og leve med et
barn med kreft var tema 82 gan-
ger, og fasene i behandlingen ble
tatt opp 71 ganger. Annen forsk-
ning viser ogsa betydningen av
mestring og mestringsstrategier
(10, 9) og en folelse av hjelpe-
loshet hos foreldre med alvorlig

(leve med kreftbehandling,
usikkerhet, uforutsigbarhet,
roligere faser i behandlingen,
vaere hjemme, vere pa sykehus,
opplevelse av variasjoner ved de
forskjellige faser i behandlingen,
barn, sesken, foreldres behov).
Med denne inndelingen nevnes
de psykososiale temaene 439 av
771 ganger (56,9 prosent), mens
de praktiske temaene nevnes 332
av 771 ganger (43,1 prosent).
Dette viser foreldres behov for
a samtale med andre om 4 ha et
kreftsykt barn og understreker
betydningen av & gi foreldrene
psykososial stotte i tillegg til
informasjon og praktisk stotte.

Slike foreldremeoter eller stot-
tegrupper vil ogsad vaere av faglig

Foreldremoter eller stottegrupper vil ogsa
veere av faglig betydning for fagpersonell.

syke barn (11). Kreftbehandling
for barn kan vare over lang tid.
De er mye pé sykehus og ofte
med mange plager pd grunn av
bivirkninger av behandlingen.
Livet deres blir preget av lite
forutsigbarhet, og foreldre for-
teller at kofferten alltid er ferdig
pakket. Lillrank (13) intervjuet
32 familier med barn som hadde
kreft. Hun fant at foreldrene spe-
sielt anvendte to mestringsstra-
tegier; 4 leve en dag av gangen
og det a finne rimelige forkla-
ringer pd sykdommen utover
de medisinske. Det var viktig
a finne akseptable forklaringer
pa hvorfor dette hadde rammet
dem. Krisen ble sett pd som en
uleselig konflikt, og de matte
prove 4 ta en dag av gangen.
Tema og kategoriene som er
vist i Tabell 1 kan deles inn i
praktiske tema (som & veere pa
sykehus, samarbeid med syke-
pleieren, mat, ernzring, ret-
tigheter) og psykososiale tema

betydning for fagpersonell. Fag-
personell og ledelsen i avdelingen
opplever motene som en arena
og et korrektiv ved at foreldrene
deler med fagpersonell og infor-
merer dem om sine erfaringer.
Ledelsen av motene ble av den
grunn fordelt mellom tre fag-
stillinger, avdelingssykepleier,
assisterende avdelingssykepleier
og sykepleier fra Kreftforeningen
som hadde ukentlig kontakt med
avdelingen. Som fagperson er det
viktig & oppleve foreldres nytte
av hverandre og hvordan de har
funnet frem til 4 leve et noen-
lunde «normalt» liv pd sykehus
og hjemme (13).
Foreldremotene ved RH var
noe ustrukturerte ved at de
temaene som ble tatt opp delvis
var forberedt av fagpersoner pa
forhdnd og delvis ble styrt av
foreldrenes behov. Dette er ogsa
vist i andre lignende stottetiltak
for foreldre (9). Hovedoppgaven
er & oppmuntre foreldrene til &



delta og fa dem til & ta opp det
som er viktig for dem. Gruppe-
lederne kan bringe opp temaene
de vet er viktige, og de har en
viktig rolle ved at de gir infor-
masjon, svarer pa spersmal, gir
folelsesmessig stotte og bringer
inn andre psykososiale tema som
er aktuelle (11). Suksessen med
en gruppe er beskrevet som &
vite hvorfor mennesker deltar og
mulighetene til & imotekomme
gruppens behov (14).

En utfordring ved & arran-
gere foreldremeoter pa en avde-
ling med alvorlig syke barn er
a arrangere motene slik at flest
mulig foreldre onsker og far
anledning til & delta. I studien
til Mc Gee (14) deltok foreldrene
pa ett til tre moter i lopet av
studien. Antall dager barna er
i avdelingen og intensiteten pa
behandlingen, kan ogsd ha inn-
virkning pa foreldrenes mulighet
til & delta. Forman (10) opplevde
4 bruke mye tid pa 4 fa forel-
drene til 4 delta i gruppen og
viser at det er viktig hvordan
foreldrene informeres og invite-
res til gruppen. En svakhet ved
studien ved RH er at det ikke ble
samlet informasjon om hva som
kjennetegner foreldre som ikke
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