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Sammendrag

Kreft i ung, voksen alder (18-35 &r) er sjelden. Behandlingen er oftest aggressiv og langvarig med péfelgende fysiske
og psykososiale senskader. Vi har imidlertid lite kunnskap om utfordringene unge voksne kreftpasienter (UVK) som
ogsa er foreldre, har gjennom sykdomsforlgpet. Studien belyser derfor forskningsspersmalet: «Hvordan beskriver
unge voksne kreftoverlevere foreldrerollen gjennom sykdomsforlopet?»

Denne studien var kvalitativ med et deskriptivt forskningsdesign. Vi dybdeintervjuet seks UVK fire ganger over
seks maneder for & folge deres erfaringer med foreldrerollen over tid. Data ble analysert ved hjelp av Systematisk Tekst
Kondensering.

Analysen identifiserte «A leve i krysspresset mellom foreldrerollen og kreftsykdommen» som et overordnet funn,
som er utdypet gjennom hovedtemaene: 1) «Jeg skal ikke do fra barna mine!», 2) «A veere for syk til 4 ta meg av barna»
og 3) «Barna mine er ofte skuffet over meg». Funnene viser at informantene erfarte spesifikke og ukjente utfordrin-
ger ved foreldrerollen knyttet til de ulike fasene i forlepet, og at utfordringene vedvarte over lang tid.

Studien synliggjor at UVK opplever store og ulike utfordringer med & ivareta sin foreldrerolle gjennom og etter
sykdomsforlopet. Foreldrekreft har store konsekvenser for hele familien, men disse opplever liten stotte og hjelp bade
fra helsepersonell og samfunnet.

Ngkkelord
unge voksne, kreft, foreldreskap, barn og familie

Abstract

Cancer in young adulthood (18-35 years) is rare, and the treatment is often aggressive and long-lasting followed by
physical and psychosocial after-effects. However, we have limited knowledge of the specific challenges faced by young
adult cancer patients (YACPs) who simultaneously care for children during their cancer trajectory. Consequently, the
study’s research question was: «How do YACPs describe their parenting role throughout the cancer trajectory?» The
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study was qualitative with a descriptive research design. Six YACPs were interviewed four times over six months. The
data was analyzed by Systematic Text Condensation.

The analysis revealed, «To live in the compound pressure between parenting and cancer» as a bridging theme, out-
lined by the three main themes: (1) «I’'m not going to die and leave my children!», (2) «Too ill to care for my children»,
and (3) «My children are often disappointed in me».

The findings show that YACPs experience specific, different, and huge challenges in fulfilling their role as parents
during the entire cancer trajectory. Parental cancer influences the entire family, but they experience limited support
from healthcare professionals and the society.
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young adult cancer patients, parenting, children, cancer, family

Innledning

Denne artikkelen setter sokelys pd hvilke utfordringer unge voksne kreftpasienter (UVK)
som ogsd er foreldre, erfarer gjennom hele sykdomsforlgpet. Dette er viktig kunnskap for
a kunne stotte unge foreldre og deres barn gjennom en utfordrende periode og for & hjelpe
helsepersonell bade i spesialist- og primarhelsetjenesten med a utfere sin lovpalagte plikt
knyttet til informasjon og oppfelging av barn som pargrende.

Kreft i ung voksen alder (18-35 ar) er sjelden og utgjer kun 2—4 % av alle nye tilfeller pd
verdensbasis (Kreftregisteret, 2019). Behandlingen innebarer som regel langvarige og inten-
sive og kombinasjonsbehandlinger av kirurgi, cytostatika og stralebehandling (Thomas et
al., 2010). Ung voksen alder regnes som en sarbar periode i livet som er preget av hyppige
omskiftninger, etablering i voksenlivet med studier og arbeid samt giftermadl/samboerskap
og etablering av egen familie, som i vdre dager er forskjovet til de sene 20-drene og 30-arene
(Arnett, 2000). A fa en kreftdiagnose og gjennomga behandling i en utfordrende livsfase
blir dermed ofte beskrevet som «et livsavbrudd» pé alle omrader i livet (Blanch-Hartigan &
Kinel, 2018).

Det & veere ung voksen forelder og samtidig gjennomgg kreftbehandling utgjer en ytterli-
gere utfordring som er lite utforsket. Internasjonalt estimeres det at 7—14 % av kreftpasien-
ter har barn under 18 dr (Weaver et al., 2010). I Norge opplever over 4000 barn arlig at en
forelder far kreft, over 18 000 barnefamilier lever med kreftsykdom, og hvert &r mister rundt
700 barn en forelder i kreft (Kreftregisteret, 2018; Syse et al., 2012).

Dagens foreldrerolle beskrives ogsd som mer komplisert og omfattende enn noe gang
med individorienterte normer og holdninger som knytter barns utvikling tett til foreldrenes
omsorgskapasitet (Faircloth, 2014; Killen, 2013; Stefansen, 2011). I en krevende balansegang
mellom omsorg for barn, jobb og daglige oppgaver innebarer foreldrekreft en betydelig til-
leggsbelastning for hele familien (Krauel et al., 2012). Syke foreldre rapporterer om fysiske
og psykososiale konsekvenser av behandling, der rolletap knyttet til hverdagslivets aktivi-
teter som jobb, praktiske oppgaver hjemme, omsorg for barna og sosialt samveer er fram-
tredende (Dyregrov & Dyregrov, 2011; Harrington et al., 2010; Hauken et al., 2013). Uten
hensyn til foreldreskap rapporterer UVK om sterre fysiske, psykiske, sosiale og okonomiske
konsekvenser gjennom hele sykdomsforlgpet enn eldre og yngre kreftpasienter (Baker et al.
2017; Berg et al. 2016; Chao et al., 2018). Den friske forelderen rapporterer om gkt rolle-
belastning med hovedomsorg for barna og dagliglivets praktiske oppgaver med pafelgende
stressreaksjoner, depresjon og nedsatt livskvalitet (Dyregrov & Dyregrov, 2011; Senneseth et
al., 2017)

Hvordan barna opplever en slik situasjon, avhenger av barnets alder, erfaring og moden-
het, men ogsd av sykdommens alvorlighetsgrad, hvordan hverdagslivet fungerer, og for-
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eldrenes egen mestring og omsorgskapasitet (Krattenmacher et al., 2012). Det er en klar
sammenheng mellom foreldrenes og barnas psykososiale vanskeligheter, der redusert mest-
ring hos foreldrene virker negativt inn pd barnas adferd, emosjonelle og fysiske funksjon
samt skoleprestasjoner (Grabiak et al., 2007; Hauken et al., 2018; Osborn, 2007). For a
spare foreldrene deler mange av de eldre barna ikke sine bekymringer, og bade foreldre og
andre voksne underestimerer ofte hvordan situasjonen pdvirker ungdommene (Hauken et
al., 2018). I tillegg far de ofte mer oppgaver i hjemmet (Rose & Cohen, 2010). Selv om barna
er forsteprioritet hos foreldrene, viser forskning at foreldrekapasiteten til begge foreldrene
reduseres i en slik situasjon (Inhestern & Bergelt, 2018; Moore et al., 2015; Park et al., 2015).

Helsepersonell har et lovpélagt ansvar for & kartlegge om pasienter med alvorlig fysisk,
psykisk sykdom eller rus har mindrearige barn, samt serge for at barna fir informasjon
og nedvendig oppfelging. Folgelig skal alle sykehusavdelinger ha barneansvarlige som skal
folge opp lovens intensjoner, hvor et viktig prinsipp er a hjelpe gjennom foreldrene (Helse-
personelloven § 10a, 2010). Forskning viser imidlertid at bade spesialist- og primeerhelsetje-
nesten mangler kompetanse og i liten grad folger opp lovpélegget, mens familiene etterspor
informasjon, forutsigbarhet, praktisk hjelp i hjemmet og koordinering av tjenesten (Ruud et
al., 2015). Kreftkoordinator, familiekoordinator, barneansvarlig eller annen stotte er imid-
lertid ikke lovpélagt tjenester i primerhelsetjenesten (Ruud et al., 2015).

Mal og forskningsspgrsmal

Malet med denne studien er d ke kunnskapen om og forstaelsen av UVK som ogsa er for-
eldre, og studiens forskningsspersmal er: «Hvordan beskriver unge voksne kreftoverlevere
foreldrerollen gjennom sykdomsforlgpet?»

Metode

Denne studien er en del av et storre forskningsprosjekt knyttet til rehabilitering av unge
kreftoverlevere (Hauken et al., 2017). Basert pa forskningsspersmalet ble en kvalitativ forsk-
ningsmetode med et deskriptivt forskningsdesign brukt (Hunt, 2009). Dette forskningsde-
signet bygger pd en konstruktivistisk tilneerming, der ny forstdelse skapes i en interaksjon
mellom forskeren og informantene. Denne tilnaermingen er spesielt anvendbar nér en skal
underspke komplekse forhold som utvikler seg over tid, her UVKs erfaringer med a vare
foreldre gjennom sykdomsforlgpet (Creswell, 2007).

Rekruttering og utvalg

Deltakere ble trukket ut gjennom et strategisk utvalg av personer i alderen 18-35 ar som
hadde gjennomgitt primerbehandling for ulike typer kreft i lopet av de siste fem érene, og
henvist til kreftrehabiltering av onkolog eller fastlege. Av 20 deltakere i rehabiliteringspro-
grammet hadde seks barn under 18 ar, og samtlige av disse seks samtykket til deltakelse.
Deltakerne hadde ulike kreftdiagnoser og hadde gjennomgétt langvarige kombinasjonsbe-
handlinger. Utvalgets demografiske variabler vises i tabell 1.
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Tabell 1. Deltakernes sosiodemografiske variabler

Variabel Antall/gjennomsnitt
Kjonn

Kvinner 4
Menn 2
Alder 34,5
Sivilstand

Gift/samboere 5
Singel 1
Utdanning

Videregéende 2
Hogskole/universitet 4
Antall barn 13 (2,4)
Barnas alder 1-16
Under 6 r 10
Over 7 ar 3

Datasamling

Siden utvalget var lite, ble data innsamlet gjennom fire individuelle dybdeintervjuer i lopet
av de seks mdnedene informantene deltok i rehabiliteringsprogrammet. Dette ble gjort bade
for & fa en dybde og bredde i datamaterialet samtidig som vi gnsket & folge informantene
over tid. Alle intervjuene, som varte mellom 45 og 75 minutter, ble giennomfert av forstefor-
fatteren pd et stille kontor pa rehabiliteringssenteret uten forstyrrelser. Intervjuene var basert
pd en intervjuguide med apne sporsmal. Hovedsporsmalet var: «Hvordan har det veert for
deg a veere forelder samtidig som du har fatt en kreftdiagnose og gjennomgétt behandling»?
Dette sporsmalet ble fulgt opp av utdypende oppfelgingsspersmal underveis for a fa fram
deltakernes erfaringer. Forskningstemaet bererte sensitive omrdader, og de fleste deltakerne
grat en eller flere ganger under intervjuene. Intervjueren hadde lang klinisk erfaring med
kompetanse innen kreftomsorg og kvalitativ forskning og var vant til & handtere slike situa-
sjoner. I disse situasjonen ble informantene gitt stotte pa det som var vanskelig, og tid til &
reagere. Alle intervjuene ble tatt opp pa lydband og ordrett transkribert. For & sikre delta-
kernes anonymitet ble hverken navn, bakgrunnsdata eller andre identifiserbare kjennetegn
transskribert, og alle ble tildelt fiktive navn.

Dataanalyse

Det transkriberte datamaterialet utgjorde til sammen 240 sider og ble analysert ved hjelp av
Systematisk Tekst Kondensering (STK). Dette er en tverrgdende analyse av kvalitative data
som er utviklet av Malterud (2011), og bestar av fire trinn: 1) fa et helhetsinntrykk, 2) skille
ut meningsenheter, 3) sortere meningsenhetene i ulike kategorier og 4) sammenfatning av
funn. I henhold til dette ble alle intervjuene forst gjennomlest for a fa et helhetsinntrykk av
det a veere kreftsyk og samtidig foreldre. [ andre analysesteg ble datamaterialet lest mer nyan-
sert for 4 identifisere meningsbearende enheter (koder). I en analytisk spiral mellom inter-
vjuene, de identifiserte kodene og diskusjon mellom forskerne, inkludert deres forforstéelse,
ble atte koder identifisert (diagnosesjokket, informasjon til barna, lite stotte fra helseperso-
nell, barnas reaksjoner, ikke strekke til, nettverket, redsel for tilbakefall, ikke frisk). Kodene
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ble lagt inn i analyseprogrammet Nvivo, og tilherende tekst i alle intervjuene ble identifisert.
I det tredje analysetrinnet ble innholdet i hver kode diskutert og abstrahert til konsensus om
et overordnet tema utdypet gjennom tre hovedtema. I det fjerde trinnet ble hvert hovedtema
kondensert og fortettet ved at det ble utarbeidet et sammendrag, nyanser ble utforsket samt
at sitater fra deltakerne ble identifisert. Funnene ble validert ved & sammenligne disse opp
mot de transkriberte intervjuene.

Etikk

Studien er godkjent av regional etisk komite (Ref. 2010/1936a) og NSD (ref. 30428/3/LT).
Samtlige informanter fikk skriftlig og muntlig informasjon om studien, og alle gav skriftlig
samtykke. Studien ble gjennomfert i henhold til Helsinkideklarasjonen og NSDs krav om
lagring av data. Alle intervjuene ble gjennomfert mens deltakerne var pa en rehabiliterings-
situasjon. Dette innebar at de hele tiden hadde tilgang til kvalifisert helsepersonell om de
trengte hjelp til 4 bearbeide det som var tatt opp i intervjuene. Ingen av informantene etter-
spurte slik hjelp.

Studiens funn

I analysen av data framkom «A leve i krysspresset mellom foreldrerollen og kreftsykdom-
men» som et overordnet tema. Analysen viste at barna var en hovedprioritet for samtlige
informanter gjennom hele sykdomsforlepet, men at de opplevde det svert krevende a fylle
foreldrerollen parallelt med & fa en alvorlig kreftdiagnose, gjennomgd intensiv og langva-
rig kreftbehandling og slite med senvirkninger etter avsluttet behandling: «Sd jeg har pd en
mate ha tatt hensyn til barna, scerlig datteren min da. Sd, det har liksom overskygget alt, sant?
(...) Det parallelt med mitt eget lop» (Nina). Det overordnede temaet ble utdypet gjennom
tre hovedtemaene «Jeg skal ikke do fra barna mine», «A vare for syk til 4 ta meg av barna
mine» og «Barna mine er ofte skuffet over meg». Disse er illustrert i figur 1.

A leve i krysspresset
mellom foreldrerollen
og kreftsykdommen

"Jeg skal ikke do fra "A vere for syk til 4 ta "Barna mine er ofte
barna mine" meg av barna mine" skuffet over meg"

Figur 1. Studiens funn
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«Jeg skal ikke dg fra barna minel»

Samtlige informanter beskrev det & fa kreftdiagnosen som et stort sjokk, en uvirkelighets-
folelse og noe som ikke kunne skje med dem som unge foreldre. Den umiddelbare tanken
var at de kunne de fra barna, men de fleste valgte a fortrenge dette eller bestemme seg for &
overleve. Vissheten om at barna trengte dem, ble dermed den viktigste motivasjonsfaktoren
gjennom kreftbehandlingen for de fleste informantene: «Jeg tenkte pd sonnen min (...) det
var hovedmotivasjonen» (Geir).

Samtidig som barna béde var en hovedmotivasjon og en hovedprioritet for samtlige del-
takere, uttrykte de fleste at det var sveert vanskelig & skulle informere barna sine om syk-
dommen samtidig som de selv var i sjokk. Informantene opplevde at helsepersonellet hadde
lite spkelys pa at de var foreldre og hadde omsorg for mindredrige barn. Noen fa fikk anbe-
falinger om at de burde informere barna, men ingen fikk konkret hjelp til hvordan dette
skulle gjores, eller hva de skulle si. Foreldrene som hadde barn under tre ar, deriblant begge
fedrene, fortalte at de ikke gav noe spesiell informasjon til disse barna. De fleste informan-
tene med eldre barn informerte barna sammen med partneren, selv om de folte seg svert
utrygge pa hvordan de skulle gjore dette: «Jeg har jo alltid veert veldig dpen med de to eldste
barna mine. Det var jo toft for dem d fd vite at mamma har kreft. Jeg vet ikke hvordan det
her vil gi ikke sant? Jeg fikk beskjed pd sykehuset at jeg burde si det til dem, og det gjorde
jeg jo» (Nina). Noen fa informanter valgte imidlertid ikke & informere barna for a beskytte
dem, men gav uttrykk for at de angret pa dette i ettertid siden det likevel ble tydelig nar
behandlingen startet: «...jeg sa det ikke til ungene. Sa ikke at det var kreft. Jeg greide det
ikke» (Gerd). Analysen viste imidlertid at samtlige informanter etter hvert informerte barna,
gjentok informasjonen og inkluderte barna gjennom behandlingsforlepet, for eksempel ved
a vise fram bandasjer, plaster og arr etter operasjoner: «For hun [datteren] sd sdrene og plas-
teret... og hun lurte pd hva det [arret] var for noe. Jeg sa bare at jeg hadde hatt et stort sdr.
For bestefaren hennes hadde da tatt en stor hjerteoperasjon, sa han hadde et sdant stort arr her
oppe, sd jeg provde d forklare at jeg hadde gjort nesten det samme. Da var det greit» (Kari).

De fleste foreldrene uttrykte at det var utfordrende a handtere barnas reaksjoner pa infor-
masjonen i ettertid. Reaksjonene varierte fra empati og trost fra de eldre barna til mer uro
og engstelse hos de yngste barna. Noen informanter fortalte om barn som utagerte, men selv
om de var i en krisesituasjon, maktet de likevel & forsta slike reaksjoner: «Jeg har en jente, og
hun har ADHD. Sd hun har jo reagert med sinne og omtrent terrorisert oss (...). Sd hun rev
rommet og kasta ting ut over huset, og jeg tror det er mye sorg, var redd for 4 miste meg» (Nina).
Flere barn, selv ganske smd, kom med direkte spersmal om sykdommen og utfallet av den:
« Kommer du til d overleve eller kommer du til 4 de?” Fem var hun da. Da sa jeg: ’Det vet jeg ikke.
Jeg vet faktisk ikke om jeg kommer til d do av det, men jeg skal gjore mitt aller, aller beste for d
overleve» (Laura). Informantene uttrykte at slike spersmal var krevende, og de var usikre pa
hvordan de skulle ordlegge seg og svare, samtidig som de var takknemlig for at barna turte
a sette ord pa slike tanker, og at de dermed kunne snakke om situasjonen.

«A vaere for syk til & ta meg av barna»
Det andre hovedtemaet som beskrev informantenes opplevde krysspress, omhandlet selve
behandlingsperioden. De fleste informantene gikk gjennom langvarige og intense kreftbe-
handlinger, der konsekvensene for foreldrerollen ble identifisert som «A vere for syk til 4 ta
meg av barna». Her beskrev samtlige informanter behandlingsperioden som en unntakstil-
stand.

For det forste opplevde de det svaert belastende & vaere pé sykehus og borte fra barna i
lengre perioder av gangen. Flere av medrene beskrev hvordan de forberedte sitt fravaer med
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a vaske kleer, lage mat o.l. for & sorge for barnas hverdagsliv: «Jeg ble veldig praktisk, jeg lagde
middager for cellegiftkurer (...). Jeg la fram klcer til barna i en uke pd forhdnd og vaskekurven
var HELT rensa for kleer» (Laura).

For det andre erfarte samtlige informanter ogsd betydelige og sveert utfordrende bivirk-
ninger etter hvert som behandlingen skred fram, for eksempel kvalme og oppkast, nedsatt
allmenntilstand, redusert funksjon og ute av stand til 4 ivareta sine vante roller: «Plutselig
sd... er du UNG, og sd var du sprek, og sd er du da pd sjukehus, og sd klarer du ikke d gd femten
meter. (...) Kan liksom ikke beskrive det (...) Er doden bedre?» (Petter). Analysen viste imid-
lertid at barna fortsatt var en hovedprioritet, og at informantene satte desto storre pris pa og
utnyttet gode perioder mellom behandlingene: «Jeg lerte meg d sette pris pd de smd tingene
igien. Og var lykkelig forste gangen jeg kunne hente ungene i barnehagen. For en lykke! Tenk d
kunne greie d hente ungene sine selv i barnehagen!» (Gerd).

For det tredje: P& grunn av bivirkningene av behandlingen opplevde de fleste informan-
tene en pkende avhengighet av hjelp fra andre etter hvert som behandlingen steg fram. Dette
gjaldt alt fra barnepass, husarbeid og klesvask til egen hygiene m.m. De erfarte dermed at de
ikke klarte & ivareta sine vanlige roller, der det a ikke fylle foreldrerollen som for ble opplevd
som vanskelig, sart og fortvilende. Ingen fikk tilbud om praktisk hjelp i hjemmet fra kom-
munen, der det var opp til familiene selv og spesielt partnerne som matte overta oppgaver i
hjemmet: «Jeg hadde sd vondt i leddene, sd jeg klarte ikke d gd (... ), sd jeg hang over han [ekte-
fellen] pd ryggen ut pd toalettet. Det var jo han som dusjet meg (...), ndr jeg hadde kommet
meg, for jeg orka ikke std i dusjen. og sd hallusinerte jeg...» (Laura). I tillegg til partnere tradte
ogsa familie og venner til med hjelp. Noen familier laget turnuser og var til stede og hjalp
til under hele behandlingsperioden, mens andre fikk mer sporadisk hjelp med barnepass,
folge til sykehus, matlaging o.l. for a fa hverdagen til & ga opp. En av fedrene bodde ikke
med barnet sitt og var avhengig av sine foreldre for a opprettholde kontakten med barnet
sitt: «Foreldrene mine var greie og hentet sennen min, sd jeg fikk se han (...) og hadde han litt
lange helger» (Geir). Hjelp og stotte fra omgivelsene til a ivareta barna hadde stor betydning
for informantene i denne situasjonen: «... den stotten jeg fikk fra barnehagen, jeg folte meg
sd trygg pad at de passet ungene sd godt. Jeg s at de var berort, at de tok imot barna. De var sd
opptatt av mine unger! Kjempestottende. De var sd flinke!» (Gerd).

Selv om samtlige informanter uttrykte at behandlingsperiodene hadde klare negative
folger for barna i form av deres reduserte omsorgskapasitet, uttrykte de fleste at de fant
stor trest i at det var dem selv som var syke, og ikke et barn. Pd den andre siden uttrykte
de skuffelse over mangel pa praktiske hjelpeordninger i hjemmet og ikke minst over hjelp,
stotte og oppfelging fra helsepersonell knyttet til deres foreldrerolle gjennom en svert kre-
vende behandlingsperiode: «Det var bare sann brannslukking ndr jeg sa at hvordan skal jeg
greie dette her og sann hjemme» (Gerd). Informantene uttrykte at helsepersonellet hadde et
ensidig sokelys pa kreftsykdommen og behandlingen, der deres utfordringer knyttet til det
a vaere kreftpasient og samtidig foreldre kun var et sporadisk og unntaksvis tema.

«Barna mine er ofte skuffet over meg»

Det tredje hovedtemaet som beskrev informantenes opplevde krysspress, var knyttet til
tiden etter behandlingen. Etter kreftbehandlingen forventet bdde informantene og omgivel-
sene deres at de var friske, og at hverdagen skulle bli som for. Informantene opplevde imid-
lertid mange og ulike senskader, der fatigue (uttalt tretthet) og redusert kapasitet var verst
siden dette pavirket alle omrdder i livet — og spesielt foreldrerollen. Senskadene medferte
store utfordringer med 4 gjenoppta et vanlig hverdagsliv, som for eksempel & gé tur, reise pa
ferie, baking til jul, folge til barnehage eller delta pa barnas aktiviteter. Denne situasjonen
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ble beskrevet som en sorg og stor belastning, og mange informanter hadde darlig samvittig-
het overfor barna: «Det d stadig skuffe barna da kreftene ikke strekker til. I begynnelsen forbe-
redte jeg barna pd det. ‘Nd skal vi ha vinterferie. Det blir kjempekoselig, og nd kan vi glede oss’
Jeg hoynet pd en mdte deres forventninger. Ndr det ikke gikk, si er jo de barn, sd de kommer og
spor: Mamma, du sa jo at vi skulle» (Laura).

Samtlige informanter uttrykte at de hadde fétt lite informasjon om senskader eller tilbud
om rehabilitering etter kreftbehandlingen. De erfarte en generell mangel pa kunnskap og
forstaelse for sin situasjon bade fra sitt eget nettverk og helsepersonell. Folgelig opplevde de
at de i stor grad var overlatt til seg selv, og at det var vanskelig 4 fa stotte og hjelp av helse-
personell: «Ndr jeg forteller at jeg er trett, sd tror jeg han [fastlegen] tenker at jeg skal jukse til
meg til en sykemelding. Prover d forklare han hvordan jeg har det. Og han sier er det psyken.
Det er klart at det spiller jo inn d fd en diagnose som kan fore til at jeg dor» (Nina). P4 grunn
av manglende forstaelse bade fra helsepersonell og det sosiale nettverket uttrykte informan-
tene at de snakket lite med andre om hvordan de egentlig hadde det.

I tillegg til de mange senvirkningene viste analysen at samtlige informanter strevde med
redsel for tilbakefall og muligheten for @ kunne de fra barna — tross endt kreftbehandling og
gode prognoser. Informantene fortalte at de brukte mye krefter til & tenke pa dette, spesielt
nar det naermet seg kontroller, noe som gav seg utslag i mareritt, engstelse og at de gruet seg,
samtidig som de hadde et enske om hyppigere og mer utvidede undersekelser: «Det verste
er den frykten for tilbakefall. Det er de kontrollene hver tredje mdned (...) Jeg stoler ikke pd
kontroller for det skjer sd fort (...) Jeg klarer liksom ikke d sld meg til ro med at jeg er bra nd»
(Petter). Siden redselen for tilbakefall 1 hoyt i informantenes bevissthet, ble de sveert opptatt
av a gi barna gode barndomsopplevelser. Dette kunne dreie seg om 4 gjore feiring av barnas
bursdager, jul eller ferier sa perfekt som mulig siden de tenkte at dette kunne veere den siste
gangen de selv fikk veere med. Noen informanter fortalte at dette gav dem ytterligere darlig
samvittighet siden de ikke alltid klarte & leve opp til egne og andres forventninger: «Da vil jeg
gjerne at den skal veere veldig perfekt. For jeg vet jo hvor fort det kan gd. Hvis jeg far tilbakefall
neste dr, sd skal jeg i hvert fall ha vert her denne bursdagen. Alle bursdager, alle adventstider,
jul og alt bygger pd det, at alt skal veere perfekt. Men jeg er sd sliten, at jeg fdir det ikke til. Jeg
tenker pd forhand at jeg skal fa til ting, og sd far jeg det ikke til. Sd fdr jeg en masse ddrlig sam-
vittighet» (Laura).

Flere informanter fortalte at barna til en viss grad var preget av uro og engstelse etter erfa-
ringene de hadde hatt gjennom kreftbehandlingen. Noen barn kunne forbinde uskyldige
symptomer som omgangssyke med kreft, der koblingen og reaksjonene kunne vere vanske-
lig & tolke for foreldrene: «Sd var det lillespster som fikk omgangssyken, etter behandlingen. Da
ble storespster, 5 dr, lei seg og gikk pd sitt rom. Jeg forstod ikke signalet med en gang, men ndr
jeg snakket med henne etterpd, si sa hun at lillesoster hadde fdtt kreft, for det var oppkast hun
forbandt med kreft. Og da sa jeg at det er jo ikke tilfellet i det hele tatt! Da sa hun: Du lyver til
meg, du lyver til meg! Sd hun var helt sann hysterisk» (Laura).

Selv om informantene opplevde at bdde behandlingsperioden og tiden etterpa hadde vaert
meget utfordrende for hele familien, utrykte de likevel hap for framtiden og meddelte at de
var blitt mer bevisst pd hvor verdifullt livet var, og ikke minst forholdet til barna: «Jeg er trygg
pa at jeg vil mestre livet mitt videre. Og selvfolelsen er bedre, noe som kan vere bra for ungene
mine (...) Jeg vet ikke om jeg merker noen forskjell pd barna, men jeg merker at jeg ser dem mer,
da. Det vil sikkert de merke og. Er mye mer til stede. Jeg vil hele tiden veere med dem ndr de er
hjemme. Jeg opplever d ha mye mer overskudd til d veere far. Nd foler jeg at jeg har altfor liten
tid. Det er motsatt av tidligere» (Petter).
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Diskusjon

Resultatene fra analysen viste at «A leve i krysspresset mellom foreldrerollen og kreftsyk-
dom» var et overordnet tema som kom til utrykk helt fra diagnosen ble satt, gjennom
behandlingsforlgpet og lenge etter avsluttet behandling. I det folgende diskuterer vi hoved-
funnene og setter disse i et prosess- og tidsperspektiv.

«Jeg skal ikke dg fra barna minel»

Studiens forste hovedfunn omhandlet utfordringene informantene opplevde i diagnosefa-
sen. Som vist i tidligere forskning (Hauken et al., 2019) beskrev informantene sjokket ved
a fa kreftdiagnosen og bli konfrontert med deden. Denne situasjonen syntes & bli forster-
ket av at de var foreldre. Forskning viser at barna er hovedprioritet for kreftpasienter som
ogsa er foreldre (Inhestern & Bergelt, 2016), der vare funn i tillegg synliggjor foreldreskapet
som en sterk motiverende faktor gjennom hele behandlingsforlopet. Samtidig understreker
funnene at kreftpasienter som ogsa er smédbarnsforeldre, stoter pa en rekke spesifikke utford-
ringer i diagnosefasen, der informantene spesielt folte seg usikre pa hvordan de skulle infor-
mere barna og hdndtere deres reaksjoner, samtidig som de selv var preget av sjokk og redsel.

Forskning viser at dpenhet og alderstilpasset informasjon og kommunikasjon med barna
er helt avgjorende for hvordan barn tilpasser seg (Osborn, 2007). Det er derfor et nedslaende
funn at informantene opplevde lite hjelp og statte fra helsepersonell til tross for deres lov-
pélagte plikt om informasjon og oppfelging av barn som parerende. Samtidig understotter
disse funnene tilsvarende resultatene fra flere norske studier (Lauritzen et al., 2018; Ruud et
al., 2015). Dette kan bety at foreldre i stor grad stdr alene i en sveert utfordrende situasjon, og
synliggjor en manglende implementering av gjeldende lovverk (Helsepersonelloven, 2010,
§10a).

Funnene viser imidlertid at de fleste informantene, tross manglende stotte fra helseperso-
nell, tok ansvar selv og tilpasset informasjon til barnas alder og utvikling. Her synliggjorde
de etter hvert en stor grad av dpenhet, for eksempel gjennom a viser et manglende bryst, arr
0.1, noe som ogsd er i trdd med forskningsfeltets anbefalinger (Bugge & Aamotsmo, 2015;
Dyregrov, 2012; Dyregrov & Dyregrov, 2011; Mandag Morgen, 2013). De fd informantene
som unnlot & informere barna i utgangspunktet, var tydelige pa at de angret pa dette i etter-
kant, noe som viser betydningen av helsepersonells kunnskap og veiledning i en slik situa-
sjon.

«A vaere for syk til & ta meg av barna»
Studiens andre hovedfunn viser at informantene opplevde at det var sveert vanskelig & ivareta
sin vante foreldrerolle i behandlingsperioden som var preget av fraveer, store bivirkninger
og redusert foreldrekapasitet. I trad med dette viser forskning at de minste barna er mest
pévirket av foreldres fraveer og sykehusinnleggelser, endringer i daglige rutiner og i den sykes
utseende og humer (Dyregrov & Dyregrov, 2011). De eldre barna rapporterer i tillegg om
mer angst, depresjon og stress med en sammenheng mellom foreldrenes helse og barnas psy-
kososiale problemer (Grabiak et al., 2007; Krattenmacher et al., 2012). Funnene viser likevel
at barnas ve og vel var en hovedprioritet for informantene, der spesielt modrene forberedte
sitt fraveer gjennom praktisk tilrettelegging. Det ovenstdende viser imidlertid betydningen
av at bade foreldre og barn er godt informert om behandlingen og konsekvenser av denne
samt hjelp til tilrettelegging av en god hverdag for bdde foreldre og barn nér bivirkningene
av behandlingen er pa sitt verste.

Funnene viser ogsa at informantene synes det var en stor belastning & vere helt avhen-
gig av praktisk hjelp og stotte gjennom behandlingsforlepet, spesielt fra partneren. Tidli-
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gere forskning viser at partnere opplever behandlingslgpet som svert krevende bade for
egen del og for barna (Inhestern & Bergelt, 2018; Mandag Morgen, 2013; Ruud et al., 2015).
Rolleendringen i familiesystemet kan oppleves utrygt for barna, og situasjonen kan fore til
en overbelastning av familiesystemet (Dyregrov, 2012; Mandag Morgen, 2013), der foreldre
kan fa redusert omsorgskapasitet og i mindre grad enn for diagnosen klare & meote barnas
behov (Inhestern & Bergelt, 2018; Moore et al., 2015; Park et al., 2015). Samtidig kan dagens
omfattende krav til foreldrerollen vare en medvirkende faktor til en slik rollebelastning
(Faircloth, 2014; Killen, 2013). Dette betyr at en ikke utelukkende ma ha et sgkelys pé pasi-
enten i disse familiene, men ha et mer utvidet familieperspektiv, der spesielt optimalisering
av sosial stotte og praktisk hjelp kan ha stor betydning (Senneseth et al., 2017). Et annet
moment er spkelys pa foreldre som ikke bor sammen, der pasienter kan std i fare for a miste
kontakten med barnet i en behandlingsperiode uten stotte fra omgivelsene.

I tillegg til hjelp og stette fra sin partner fikk informantene noe stotte og hjelp til praktiske
gjoremdl av familie og venner. Et viktig og bekymringsfullt funn er imidlertid at ingen av
informantene fikk stotte og praktisk hjelp fra kommunen. En forklaring kan vaere sa enkelt
at informantene ikke visste om eller hadde fitt kontakt med kommunens ulike tilbud. Andre
forklaringer kan vere at kravet om barneansvarlig ikke er gjennomfert i kommunehelsetje-
nesteloven, den tidligere husmorvikarordningen er nedlagt, og at kreftkoordinatorstillinger
ikke er lovpalagt, og finnes dermed ikke i alle kommuner. I samsvar med vare funn fant
Ruud et al. (2015) at foreldre i slike situasjoner gnsker seg en familiekoordinator som kan
se hele familiens behov og iverksette tiltak for a opprettholde en sd normal hverdag som
mulig. Flere studier peker pé at kreftpasienter med omsorg for smé barn har mange ikke-
medisinske bekymringer, der sykehussosionomene bdde kan tilby stottesamtaler og koordi-
nere ulike helse-, omsorgs- og velferdstjenester (Gudbergsson & Fossd, 2002; Ressvag, 2016).
Tilsvarende har kreftkoordinatorer spesifikk kompetanse pd omradet og kan i mange tilfel-
ler fungere som en familiekoordinator pa hjemstedet som familiene ettersper. Likeledes har
alle kommuner en hjemmehjelpstjeneste, men erfaring tilsier at disse i hovedsak anvendes
mot eldre hjelpetrengende og ikke barnefamilier, selv om deres behov kan veere vel sé stort.
Poenget er at det ma vaere en dialog og kommunikasjon mellom forste- og andrelinjetjenes-
ten, der tilbud kartlegges og relevante tiltak etableres, slik at det ikke blir opp til den enkelte
familie 4 skulle finne ut av tilbudene pa egen hand i en allerede svert presset situasjon.

«Barna mine er ofte skuffet over meg»

Studiens tredje hovedfunn synliggjer at informantene erfarte at de hadde en redusert foreld-
rekapasitet ogsa lenge etter endt kreftbehandling, der de ikke klarte & gjenoppta sin foreld-
rerolle pd samme mate som for diagnosen. Bide de selv, familien og omgivelsene forventet
at de skulle veere friske, men samtlige informanter erfarte at seneffektene medforte at de
fortsatt levde i et krysspress mellom sykdommen og sin foreldrerolle. I trdd med dette viser
forskning at UVK har sterre risiko for fysiske og psykososiale senskader enn bade yngre og
eldre kreftoverlevere, der fatigue er spesielt framtredende (Baker et al., 2017). Til tross for
dette, og i trdd med vére funn, viser forskning at UVK i liten grad far informasjon om sen-
skader eller rehabiliteringstilbud, og de rapporterer om en rekke umette behov og utford-
ringer (Hauken et al., 2013; Hellbom et al., 2011). Informantenes reduserte kapasitet og
endringer i foreldrerollen medferte skyldfelelse, og de opplevde at barna var skuffet over
dem. Inhestern og Bergelt (2018) fant tilsvarende skyldfelelse hos syke foreldre, der de var
bekymret for belastningen kreftsykdommen hadde pafort barna. Igjen er det viktig at disse
foreldrene far hjelp til 4 tilpasse sin hverdag til helsesituasjonen, og at de fér stotte pa at de
kan veaere meget gode foreldre tross redusert kapasitet.
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Etter endt kreftbehandling opplevde informantene minimal stotte fra bade helsepersonell
og omgivelsene, noe som medferte en stor grad av ensomhetsfolelse. Disse funnene synlig-
gjor at kreftbehandlingen kan ha langvarige konsekvenser som pavirker alle omrader i livet,
ogsa foreldrerollen. Dette innebaerer at det er nodvendig a inkludere overlevelsesfasen som
en del av hele behandlingsforlgpet, og det er behov for bdde mer kunnskap og bedre stotte-
ordninger.

I liket med tidligere forskning (Forbes et al., 2019) rapporterte informantene om stor
redsel for tilbakefall. Et viktig funn som ikke er belyst i tidligere forskning, er at deltakerne
dermed var svaert opptatt av og ofte stresset med & skape gode barndomsminner for sine
barn. Dette viser at deltakerne fortsatt var engstelig for at de kunne do fra barna sine. P den
andre siden kan dette ogsa vaere et uttrykk for at de skulle «ta igjen det tapte» fra behand-
lingsperioden, noe som ogsé kan forklares ut fra ut fra dagens store og omfattende krav til
foreldrerollen (Faircloth, 2014; Killen, 2013; Stefansen, 2011).

Store, ulike og ukjente utfordringer knyttet til foreldrerollen over tid

Sett under ett, og siden informantene ble fulgt over tid, synliggjor de tre hovedtemaene ogsa
en prosess over tid. Tidligere forskning har i hovedsak satt sokelys pé enkelte faser i sykdoms-
forlopet eller mer generelle utfordringer (e.g. Dyregrov, 2012; Inhestern & Bergelt, 2018;
Krattenmacher et al., 2012; Ruud et al., 2015). Vér studie representerer imidlertid en mer
longitudinell tilneerming som gir ny og viktig informasjon, noe som er antydet med pilen
mot heyre i figur 1. Vére funn tyder pé at informantene opplevde spesifikke, ulike og ukjente
utfordringer knyttet til foreldrerollen gjennom de ulike fasene i og etter kreftbehandlingen.
Videre tyder funnene pa at utfordringene vedvarte over tid, der den enkelte informant og
familie i stor grad var overlatt til seg selv i hdndteringen av disse. Dette indikerer en gjen-
nomgdende mangel pd informasjon, veiledning, hjelp og stotte fra bade spesialist- og kom-
munehelsetjenesten, noe som anses som essensielt for & handtere en slik kompleks situasjon
(Dyregrov & Dyregrov, 2011; Mandag Morgen, 2013). Det ovenstdende tyder pd at helseper-
sonell trenger mer og spesifikk kunnskap om de utfordringene unge voksne kreftforeldre og
deres familier stir overfor gjennom de ulike fasene i forlepet, og at det ma iverksettes tiltak
som er tilpasset de enkelte utfordringene i de ulike fasene. Funnene synliggjor ogsa at disse
familiene vil trenge jevnlig oppfelging og stette over lang tid for & ivareta bade sin egen og
barnas helse.

Studiens styrker og begrensninger

Selv om denne studien gir ny forstdelse og kunnskap knyttet til UVK og ivaretakelse av for-
eldrerollen, har den ogsd sine begrensninger. Basert péd forskningsdesignet er utvalget lite,
og funnene kan ikke generaliseres. En stor styrke ved studien er imidlertid at deltagerne ble
intervjuet fire ganger over seks maneder, noe som bade gav et rikt datamateriale og mulighet
til a folge informantene over tid. Denne tilneermingen gav ogsa et unikt bilde av informan-
tens ulike utfordringer, som endret seg gjennom de ulike fasene i sykdomsforlgpet. Utval-
get har en underrepresentasjon av den yngste aldergruppen, og det er mulig at yngre UVK
erfarer foreldrerollen annerledes enn vart utvalg med noe mer erfaring. En annen svakhet er
at det bare var to fedre i utvalgte, noe som kan medfere at viktige faktorer knyttet til kjonn
og foreldreskap ikke er godt nok identifisert. En styrke er imidlertid at utvalget represente-
rer en bredde knyttet til ulik bakgrunn, bosted i landet, kreftdiagnoser og behandling, sam-
livssituasjon og utdanning. I tillegg var samtlige temaer konsistente, noe som underbygger
at vi fikk et valid utvalg av deltakernes erfaringer.
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Konklusjon

Funnene fra denne studien belyser den krevende situasjonen unge voksne kreftpasien-
ter, deres partnere og barn meter gjennom hele sykdomsforlopet. Funnene tyder pa at
disse familiene har behov for mer fysisk, psykososial og praktisk og emosjonell stotte bade
gjennom og etter sykdomsforlgpet. Funnene indikerer at helsepersonells lovpalagte oppga-
ver knyttet til informasjon og oppfelging av barn som paregrende og prinsippet om & hjelpe
barna gjennom foreldrene i liten grad er iverksatt i praksis. Det er derfor et stort behov for
ytterligere kompetanse pa omradet i tillegg til okt kapasitet for & stotte og folge opp kreft-
pasienter og deres partneres foreldrerolle. Siden foreldrene moter mange ulike utfordrin-
ger gjennom pasientforlopet, vil oppfelging over tid og et godt samarbeid mellom ulike
yrkesgrupper i spesialisthelsetjenesten og primerhelsetjenesten vere sentralt. Her vil okt
kompetanse pd begge niva, en styrking av sosionomtjenesten ved sykehusene, en lovfesting
av kreftkoordinator i kommunene samt et bedre tilbud om praktisk hjelp i hjemmet vere
viktige bidrag. Det er et stort behov a koordinere tjenestene og trygge bade foreldre og barn
i en utfordrende situasjon. Det er ogsa et stort behov for ytterligere forskning for & etablere
effektive og helsefremmende intervensjoner for disse familiene.

Forfatterne takker informantene for at de delte sine erfaringer med oss. Takk til Rede Kors Haugland
Rehabiliteringssenter ved direktor Inger Johanne Osland, som gjorde denne studien mulig. Forfatterne har
ingen finansiering eller interessekonflikter d avslore.
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