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Sammendrag av masteroppgaven

1. Tittel

Resiliens hos kreftsyke barn. En kvalitativ studie om hvordan barn med kreft opplever
livskvalitet.

2. Bakgrunn og formaél

Vi ensker i denne sammenheng & belyse temaet resiliens, som dreier seg om barns
motstandskraft mot & utvikle psykiske vansker til tross for alvorlig risiko. Resiliens
rommer bade indre prosesser 1 barnet og miljeet barnet lever 1. Helt sentralt 1 forstaelsen
av resiliens er at resiliens er noe annet og noe mer enn det & unnga en problemfylt
tilvaerelse. Formalet med denne undersekelsen er & bidra til mer kunnskap om hva som
kan gi en positiv utvikling for barn og unge som rammes av kreft, og hva er det som
fremmer resilient tilpassning slik at de opplever mest mulig livskvalitet. Vi ser pa hvilken

betydning resiliensforskningen kan ha for pedagogiske tiltak i skolen.

I Norge er det arlig om lag 130 nye tilfeller av kreft hos barn under 15 &r. Studier viser at
kronisk sykdom hos barn gir heyere risiko for & utvikle psykososiale vansker. Det 4 fa en
sa alvorlig sykdom i1 barndommen vil pavirke den enkeltes evne til & oppna et
aldersadekvat kognitivt, emosjonelt, fysisk og sosialt niva. Kreftsyke barn er utsatt for
livstruende sykdom, mye smerte og en drastisk behandling. Langvarig sykehus
innleggelse og det at de er borte fra skolen i lengre perioder, samt at de ofte er for syke til
a gjore lekser, oppfyller kreft i barndommen alle kriterier for alvorlig stressor med akutte
og kroniske elementer. De barn som forstar at sykdommen er livstruende oppfyller
kreftopplevelsens alle kriterier for en traumatisk hendelse som kan fore til posttraumatisk

stressforstyrrelse (Borge, 2007).
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3. Problemstilling

”Resiliens hos kreftsyke barn og unge. En kvalitativ studie om hvordan barn og unge med

kreftdiagnose opplever livskvalitet”.
For & presisere hovedproblemstillingen har vi valgt folgende forskningsspersmal:

o Hvilke faktorer mener informantene selv er vesentlig for opplevelse av livskvalitet?

e Oppleves det a ha en kreftdiagnose som en leeringshindrende faktor?

Undersgkelsens hovedproblemstilling og forskningsspersmal tar utgangspunkt i den positive
og navarende livssituasjonen til vare informanter. Hovedfokuset er pa deres egen opplevelse

av hvilke faktorer som har bidratt til resiliens og livskvalitet.

4. Metode

Innsamling av data/kildemateriale skjedde 1 forste omgang ved & kontakte Den norske
kreftforeningen for hjelp til & skaffe informanter. Nar godkjenningen fra Den Nasjonale
Forskningsetiske komité for samfunnsvitenskap og Humaniora (NESH) var i1 orden, ble det
lagt ut informasjonsbrev pa foreningens nettsider med forespersel om deltagelse 1 dette
forskningsprosjektet. Det ble lagd to informasjonsskriv, ett til de under 18 ar, pga samtykke,
og ett til de over 18 ar. Ledere av de forskjellige ungdomsgruppene informerte ogsa pa

ungdomssamlingene om prosjektet vart.

Vi valgte semistrukturert intervju som metode i undersekelsen, da denne metoden gir
mulighet til & kunne stille utdypende/tilleggssporsmal. Innsamling av data ble gjennomfort

ved hjelp av notater og lydbadndopptak. Vért utvalg besto av fem informanter.

Undersgkelsen tar utgangspunkt i en intervjuguide med spersmdl som omhandler véare
informanters opplevelse av & leve med/ha levd med en kreftdiagnose og hvordan den har

pavirket deres skolegang.

Undersgkelsen omhandler ogsé hvordan de har mestret sin diagnose knyttet opp mot det &

mestre hverdagen og opprettholde god livskvalitet.
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5. Analyse

Ved analysen av datamaterialet har vi brukt Kvales (2009) tekstanalyse hvor det brukes tre
kontekster for tolkning; selvforstaelse, en kritisk forstielse basert pd sunn fornuft og teoretisk

forstéelse. Dette ble brukt som utgangspunkt for tolkning av resultatene.

6. Resultater

Vare informanter formidler at de etter a ha opplevd kreft, stir overfor utfordringer i hverdagen
som for andre er vanskelig 4 sette seg inn i. Dette er utfordringer i forhold til selve
sykdommen, tilrettelegging 1 skolen og samarbeid hjem - skole i forhold til at det i perioder

kan vere nedvendig med hjemmeundervisning.

Sykdommen i seg selv er en alvorlig krise og de er sérbare. Samtidig viser de et utrolig
pagangsmot og vilje til & mete de utfordringene de stir overfor. Slik vi forstar vére
informanter, finner de mestringsressurser i seg selv og i omgivelsene som de benytter for &

oppna best mulig opplevelse av livskvalitet.

Vére informanter opplever at de har ferdigheter og kunnskaper som de kan ta bedre i bruk ved
at det tilrettelegges for deres laerings- og livssituasjon bade den perioden de er syke og etterpa.
Hvis vére informanter fikk velge ville de ut fra den erfaringen de nd har, gjerne ha storre grad
av innflytelse og medvirkning pé innhold og organisering av skolehverdagen, samt & kunne

medvirke til egen leering. Tilherighet til klassen og lerere er viktig for dem den perioden de er

borte pa grunn av behandling.

Informantene i1 denne undersegkelsen opplever mestring og livskvalitet. Dette beskrives
gjennom deres subjektive opplevelse av hvordan de har kommet seg videre etter toffe
behandlinger og ved a leve med en risiko som en kreftsykdom er. De uttrykker alle et onske
om &penhet og dialog i forhold til sykdommen og i skolesituasjonen spesielt. Apenhet i
forhold til leerere og medelever vil fore til en trygghet og respekt i forholdet som virker
gunstig pa leringsbetingelsene og miljoet pa skolen. Resiliens defineres gjennom begreper
som seighet, robusthet og motstandsdyktighet. Dette gjenspeiles hos vare informanter som har
vert utsatt for en belastende livssituasjon, men har tross dette klart seg godt. Slik vi ser det
har de alle pd hver sin mate hatt en vellykket hdndtering av pakjenningen kreftdiagnosen gir

og den pédfelgende behandling.
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Forord

Det har for oss vert interessant, lererikt og meget utfordrende & jobbe med denne

masteroppgaven. Vi var aldri i tvil om at det var dette temaet vi ville fordype oss i.
Begrepet “resiliens” har fulgt oss gjennom det siste aret mot méalet vart.

Aller forst vil vi takke fem flotte ungdommer som har delt sine innerste tanker, opplevelser,
meninger og dremmer om fremtiden med oss. Dere har gitt oss innsikt, kunnskap og lerdom

som vi vil ta med oss videre i livet. Uten dere ville vi ikke kunnet skrevet denne oppgaven.
En varm takk til var veileder Kjell Arne Solli ved Hayskolen i @stfold.

Dine konstruktive tilbakemeldinger og tro pd vért arbeid hele veien, har vert til stor

inspirasjon i denne prosessen.

Gry takker sine to senner, Simen 14 ar og Henrik 15 ar, som hadde troen - og tdlmodig lot

mor holde pd med studier i en travel hverdag.

Linda takker sin mann Knut for at han trodde pa henne.

Rakkestad, mai 2011
Gry Bjering Strand.

Linda Sommerseth Orud.
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Kap. 1 Innhold

1.1 Bakgrunn og formél

Sykdom rammer ofte ratt, brutalt og tilfeldig. Det krever mot, viljestyrke og talmodighet & ga
videre nér tilverelsen blir snudd pa hodet. Det er en stor pakjenning & vare langvarig syk.
Barn som fér en alvorlig diagnose som kreft, vil mate mange utfordringer, ikke minst mentale,
underveis i lopet mot & bli frisk. Personlig interesse og nysgjerrighet har vert en viktig

motivasjonsfaktor i arbeidet vart med oppgaven.

Den ene av oss har opplevd a vare mor til et barn som har levd med kreft i nesten hele sitt liv,
og som na er voksen. Alt var bra og gikk barnets vei i fem ar, og sé i lopet av sekunder

forandret livet seg bade for barnet og familien.

Den andre av oss har gjennom arbeidssituasjon opplevd kreftrammede barn og ungdom, som

har vert under behandling, og senere kommet tilbake til skolen.

Masteroppgaven har i tillegg til vdre erfaringer blitt til ut fra en interesse som ble vekket da vi
leste boken ”Resiliens i praksis” av Borge (2007), som inngér i masterstudiet. Vi ble kjent
med et nytt begrep og en ny teoretisk retning som handlet om resiliensens betydning under

mater med alvorlige pékjenninger 1 barndommen.

Formalet med dette forskningsprosjektet var a komme frem til forebyggende tiltak som
bygger pa det beste av den vitenskapelige og erfaringsbaserte kunnskapen ved a stimulere til
tverrsektoriell, tverrfaglig forskning og kunnskaps- og metodeutvikling (notat,

resilienskonferanse, RBUP:2010).

Vi mener at vart prosjekt har relevans innenfor det psykososiale omridet, fordi det vil bety at
vi ved 4 gjennomfore dette prosjektet kan bidra til 4 sette lys pa viktige faktorer 1
skolehverdagen for barn som har opplevd en kreftdiagnose. Dette er et vidt og omfattende

fagomrade.

Vi har deltatt pa konferansen ”Arsaker og konsekvenser av resiliens” ,0slo 2010, noe som

gav videre inspirasjon til & skrive en oppgave rundt begrepet resiliens.

Resilienssatsningen 2005-2010 har vart en del av en storsatsning pa forskning om psykisk
helse, beskyttelsesfaktorer og mestring. Dette var finansiert av Helsedepartementet via Norges

forskningsrad.
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1.2 Temaets aktualitet

Temaet er viktig for a sette fokus pa kunnskap i forhold til kreftrammede barn og unge.
Hvordan kan man pa best mulig mate kan legge til rette for en hverdag som er tilpasset deres
sykdomstilstand under og etter behandling. Opplysning, kunnskap og fokus pad mulige
senskader som mange kreftrammende barn opplever blir viktig. Mange med senskader ser
tilsynelatende friske ut utenpé, men har store problemer som ikke alltid kommer frem ved
forste oyekast, som for eksempel svikt i eksekutive funksjoner (dvs. hukommelsessvikt,

konsentrasjonsvansker og utmattelse m.m.).

Det er viktig & fremme de resiliente funksjonene hos barn i mete med en alvorlig sykdom. Det
vil si & styrke de sterke sider og gke mestringsfelelsen gjennom trygge nare relasjoner og god

tilrettelegging av skolehverdagen.

Studier av barns tilpasning i mete med hey risiko, som en kreftdiagnose er, vil ha som mél og
forbedre sjansene og utviklingen til & gjelde ogsa fremtidige generasjoners barn som meter
slike risikofaktorer. Det blir viktig & informere lerere, pedagoger og andre nare akterer som
barna meter 1 sin hverdag, slik at det kan tilrettelegges pa best mulig méte for personen som

har opplevd en krise som kreft.

1.3 Formal og problemstilling

Forskning viser at selv om resiliens er et viktig og reelt fenomen, er det ikke en enkeltstiende
kvalitet som det er mulig & bruke i forhold til typer av risiko og alle typer psykopatologi
(Borge 2007).

Resiliens reflekterer bade personlighetsegenskaper og prosesser i samspill med miljeforhold.
Barns sérbarhet og mottakelighet for risikopdkjenninger i miljoet kan vere influert av
genetiske forhold. Barns sarbarhet og mottakelighet kan ogsa vere pavirket av erfaringer barn

har fétt for, under og etter problematiske familieforhold (Rutter 2006, i Borge 2007).

Resiliens er et begrep om samspill, som referer til evnen til & overkomme og handtere stress
som miljebetingede risikoerfaringer medferer. Noen barn opplever store problemer og
vansker etter & ha vaert igjennom en krise, mens andre klarer & utvikle seg til & bli relativt
sunne og godt fungerende. Dette siste fenomenet har blitt kalt resiliens (Rutter 2006, i Borge
2007).

10



Masteroppgave HIO 2011 Gry Bjering Strand — Linda Sommerseth
Orud

I denne oppgaven undersgker vi hva reiliensforskere legger 1 begrepet resiliens. Ut fra dette
soker vi svar pd hvilken relevans forskning har for pedagogiske tiltak i skolen. Formalet med
denne oppgaven er & gke forstaelse av resiliente prosesser, og ekt kunnskap med hensyn til
praktiske tiltak i skolehverdagen for kreftrammede barn/unge. Og pa den maten komme med
forslag til konkrete forebyggende tiltak for & fremme resilient tilpasning hos barn og unge
som har opplevd kreft.

Problemstilling:

“Resiliens hos kreftsyke barn. En kvalitativ studie om hvordan barn med kreftdiagnose

opplever livskvalitet™.
For & presisere hovedproblemstillingen har vi valgt folgende forskningsspersmal:

o Hvilke faktorer mener informantene selv er vesentlig for opplevelse av livskvalitet?
o Oppleves det a ha en kreftdiagnose som en leeringshindrende faktor?

Vi er 1 denne oppgaven ute etter informantenes subjektive opplevelser av skolegang og

livskvalitet etter & ha opplevd en kreftdiagnose.

1.4 Begrepsbruk

I dette kapitlet presenteres oppgavens tema og problemstilling. Fordi alle informantene var
barn da sykdommen inntraff, har vi valgt a bruke begrepet “’barn eller informant” gjennom
hele teksten, selv om de i dag er unge voksne. Vi vil gjennom dette forskningsprosjektet sette
fokus pd hva som er viktig for at barn som har opplevd en kreftdiagnose skal oppleve
livskvalitet. Hvordan opplever de at skolen, leerere og medelever kan bidra til trivsel og
mestring av skolehverdagen og slik bidra til en resilient utvikling. Vi har ikke referert til
primarkilder innenfor det medisinske omradet, da den sekundere litteratur var dekkende for

oppgaven VAr.

1.5 Oppgavens struktur

Oppgaven bestér av 7 deler; sammendrag (1), innledning (2), kreft/ definisjoner, omfang,
arsaker og genetikk (3), resiliens (4), metodisk tilnerming og redegjorelse av
analyseprosessen (5), presentasjon av funn, oppsummering og konklusjon (6), drefting av

funn og avsluttende kommentarer (7).

11
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2 Kreft
2.1. Hyva er kreft?

Leger og forskere innen medisin vet mye om vare leveutsikter relatert til kreftform,
progresjon av sykdommen og behandlingsformer hos pasienter som kommer til undersekelse

pa grunn av symptomer pa kreftsykdom.

Basiskunnskaper om kreft har legene kunnet skaffe seg takket vare kreftregistrene over hele

verden. Norge fikk sitt kreftregister som nr. tre 1 verden 1 1951.

I 1979 ble registeret/instituttet overtatt av staten og sorterte direkte under Helsedirektoratet,
senere Helsedepartementet, inntil det 1 2002 administrativt ble lagt til Radiumhospitalet og
Helse Ser, som selvstendig institusjon med eget kapittel pa statsbudsjettet og eget styre etter

stortingsvedtak.(Langmark, 2007, i Amés, 2007).

Alt levende er bygd opp av celler, og 1 menneskekroppen er det flere milliarder av dem.
Gamle celler byttes hele tiden ut med nye, det kalles en celledeling. Takket vare kroppens
arvemateriale, genene, blir de nye cellene helt lik sine forgjengere. Det hender at gener far
skader under celledeling, og disse blir da edelagt av kroppens forsvarssystem. Fjernes ikke
disse unormale cellene, kan de bli til kreftceller som utvikles til kreftsvulster. Kreft kan
oppsta i alle deler av kroppen. Kreft som har spredt seg til flere organer gir darligere

leveutsikter enn en liten, lokalisert svulst (Krefiregistret, Langmark, 2010).

2.2 Kreft hos barn.

Barnekreft bestar av mange forskjellige kategorier med undergrupper, men er i hovedsak
forskjellig fra ”voksenkreft”. Kreft hos voksne oppstar oftest pd kroppens indre og ytre
overflater, dvs. kjertler, rersystemer og hud. Kreft hos barn oppstér i andre celletyper og har

ofte utseende som primitive fosterceller. Blodkreft er den hyppigste kreftformen hos barn.

Aldersfordelingen kan fortelle noe om viktige faktorer i kreftutviklingen. Ekstremt sjelden
sees nyfodte med kreft, vanligere er kreft i barnealder. Kreft i aldersgruppen 0-14 ar utgjor
totalt mindre enn 1 % av det totale &rlige antall nye krefttilfeller. Det er gledelig at det holder
seg lavt, men det som er alarmerende, er at mens antall krefttilfeller hos barn tidligere har
holdt seg stabilt i flere tidr, sees nd en okende tendens til barnekreft totalt, og serlig i

sentralnervesystemet. Tidligere ble det hos leger antatt at barnekreftforekomsten ikke var

12
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vesentlig pavirkbar av ytre miljofaktorer, men legene ser nd en tendens til gkt risiko som kan

skyldes en ny pavirkningssituasjon.

Ved barnekreft er det veldig vanskelig & forske pa arsakssammenhenger, fordi det i hvert land
opptrer sa fa tilfeller av hver kreftform at pasientmaterialene blir for sma til & ha noe

utsagnskraft.(Langmark, 2007 i Amés 2007).

Kreft i ungdomsarene speiler en overgang mellom kreftformer som er karakteristiske for barn
og tidlig ungdom(blodkreft, hjernesvulst, lymfekreft) i1 retning av flere tilfeller av voksenkreft
som er kreft i bryst, tykktarm og lunger. Nar yngre mennesker far kreft, er det viktig & utrede
om det kan foreligge arvelige eller familizre faktorer (Langmark, 2007 i Amas 2007).

Barn er individer i vekst og utvikling. Nér det gjelder kreftsykdommer har dette bade gode og
darlige sider. Det gode er at barn er langt sterkere enn voksne og har en mye bedre
reparasjonsevne enn voksne har. Det uheldige er selvsagt at nettopp barns vekst og utvikling
gjor det langt mer folsomt for skader pa lang sikt. Ofte kan senskader av behandlingen
komme gradvis og ubgnnherlig. De rammer spesielt kognitiv utvikling og leereevne. Dette
betyr at barnet aldri vil nd sitt genetiske utviklingspotensiale. Kognitiv svikt finnes 1 alle
nivder og ma ikke forveksles med lav intelligens. Det har innvirkning pa bade sosiale og
arbeidsmessige funksjoner, og det er viktig for livskvaliteten & fa hjelp til og mestre en
hverdag med slike problemer. I motsetning til fysiske symptomer er kognitive vansker mindre

synlige for bade lege og pasient.

Kreft hos barn er en heterogen og komplisert sykdomsgruppe. Det er mange sykdommer og i

hver sykdom mange undergrupper (Kéaresen & Wist 2000).

Vi har i kommende avsnitt brukt rapporten av Reinfjell, T. Diseth, T. Vikan,A. (2007,44:724-
734). ”Barn og kreft”, og resten av dette underkapittelet refererer vi derfor ikke ytterligere.

Formdlet med denne artikkelen er & belyse kognitive og emosjonelle forandringer i barnets
forstaelse av sykdom. Artikkelen papeker kliniske implikasjoner som et utviklingspsykologisk
perspektiv har for & fremme forstielse og innsikt hos barn som gjennomgér alvorlig sykdom.
Med et teoretisk utgangspunkt i utviklingsperspektivet har sykdom ulik pavirkning pa barn,
avhengig av barnets modenhet og alder. En begrensning i forskningslitteraturen er at barn og

unge har vart behandlet som en homogen gruppe. Derfor er det vanskelig & spesifisere
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hvordan forstaelse av egen sykdom varierer som en funksjon av barnets alder. Artikkelen
viser til forskning som viser til barns mestring og tilpasningsstrategier. Artikkelen er brukt ut

fra den hensikt at vi anser den som viktig for var oppgave.

Barn som rammes av kreft er individer i en meget sarbar alder bade psykisk og psykisk. Ved &
fa en kreftdiagnose kommer barnet inn i en ny rolle som syk og annerledes. Kreftsykdom og
behandling forandrer barnets utseende, og gir tretthet, smerte, kvalme og svakhet. Slike
endringer i kroppsbilde gir barnet en opplevelse av & vere annerledes enn andre barn. Barn og

ungdommer kan trekke seg tilbake fra skole og venner pga. endret utseende og liten selvtillit.

"Negative folelser som sinne, skyld, skam, ensomhet, apati, bitterhet og forvirring, observeres

ofte hos barn med kreft”.

Dette kan bidra til isolasjon. En finner ofte symptomer pa depresjon hos barn med kreft.

Mange er redd for tilbakefall og deden.

Somatiske komplikasjoner som er grundig dokumentert omfatter nevrologiske forstyrrelser,
sanseskader, veksthemning, sterilitet, hormonelle forstyrrelser og mer isolerte organskader av

hjerte, kar, lever og urinveier.

Fysiske senskader grupperes i fire store problemkomplekser knyttet til hjernens funksjoner,

vekst, seksualutvikling og kjennsfunksjoner, evne til & fa barn og ny kreftsykdom.

Studier viser at kronisk sykdom hos barn gir 2-3 ganger hoyere risiko for psykososiale
vansker. Disse vanskene omfatter emosjonelle problemer og adferdsforstyrrelser, redusert
fusjon pa skole og arbeid, negativt kroppsbilde, vanskeligheter i interpersonlige relasjoner,
benekting som forsvarsmekanisme og stor avhengighet av foreldrene sine.

Kreft hos barn kan predisponere individer til og lettere utvikle symptomer som er
karakteristiske for posttraumatisk stressforstyrrelse (PTSD). Kreft assosieres med en trussel til

livet og mange angripende og smertefulle prosedyrer.

Nevropsykologisk og kognitiv funksjonssvekkelse omfatter distraksjon og
konsentrasjonsvanske, nedsatt hukommelse, mental treghet og svekket 1Q. Det er her snakk

om at barna kan ha bade generelle og spesifikke lerevansker.

Grad av aktuelle senfolger avhenger av grunnsykdom og hvilken behandling barnet har fatt.
Senskader som har fort til leerevansker, har 1 sterst grad vart observert hos barn behandlet for

hjernesvulst, og stralebehandling av hjernen sees som en viktig arsak til disse vanskene.

14



Masteroppgave HIO 2011 Gry Bjering Strand — Linda Sommerseth
Orud

Strélebehandling i tidlig barnealder kan gi alvorlige kognitive og nevropsykologiske

senskader. Senskader etter kjemoterapi antas & gi mer diffuse senfolger enn strdlebehandling.

Artikkelen papeker at det kan forventes ut fra flere grunner at barn med kreft kan ha redusert

kognitiv fungering, sett ut fra at de opplever hyppige og lange perioder borte fra skolen.

Skolebarn i alderen 7-114r er i stand til & tenke arsak til sin sykdom, selv om deres
forklaringer er begrensede. Barn har behov for detaljert informasjon om sykdommen og
behandlingen. Skolebarn bruker ofte kognitive strategier, som 4 si til seg selv at dette gér bra,
eller de tenker pa andre ting. Barn i tidlig skolealder sgker oftest stette hos sine foreldre, mens

de storre barna sgker hjelp og stette hos venner.

Emosjonell stotte og deling av folelser star sentralt i ungdommenes beskrivelse av vennskap,
og de henvender seg ofte til venner nér ting er vanskelig for 4 fa stette og hjelp. Dette er en
alder preget av stor emosjonalitet. Derfor kan en kreftdiagnose vare spesielt traumatisk nar
den oppstar i ungdomstiden. De kan ha blitt uavhengige av familien, men har selv ikke
etablert nere mellommenneskelige relasjoner. Kreft kan da bli en krise som de foler de ma

héndtere alene.

Venners betydning er stor og jevnlig kontakt kan vere vanskelig i faser av sykdommen.
Den kreftsyke ungdommen kan ha negative tanker og folelser om seg selv, noe som kan skape

vansker 1irelasjoner med andre, og som forer til isolasjon og kan bidra til depresjon.

Ungdommer har ogsa perspektiver pd fremtiden. Kreftsykdommen oppleves som en trussel
mot planer, drommer 1 livene deres, og bidrar derfor til & forsterke sorg, sinne og frustrasjon

over a ha blitt rammet av en slik alvorlig sykdom.

Ofte blir foreldre informanter for skolen og hjelpeapparatet, men ofte vil foreldrene ha
begrensede kunnskaper om venner og skole. For a kunne fa vite hvordan ungdommene selv
tenker om kreftsykdom og andre forhold rundt dem selv, er det viktig at det er de som blir
spurt direkte om dette (Reinfjell 2007).
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2.3 Omfang og arsaker

Mellom 120 og 130 barn under 15 &r far kreft hvert ar i Norge. Barn rammes av helt andre
kreftsykdommer enn voksne. Noe grovt kan kreft hos barn deles inn i tre grupper: en tredel far
barneleukemi, en tredel far hjernesvulst og en tredel far sjeldne svulster i de fleste organ i
kroppen. Det som er felles for barnesvulstene er at de har et embryonalt preg- og oppstar i vev

som ligner fostervev. De kalles derfor gjerne blastomer.

Né vet vi mye mer om arsaker til at barn far kreft enn tidligere, og det skyldes okt kunnskap
om de gener som regulerer celledelingen. De fleste genetiske forandringer 1 barnesvulster er

enklere enn det bilde man finner hos voksne.

Selv om legevitenskapen vet mye om hva som gjer en celle ondartet(at en celle utvikler seg til
en kreftcelle), vet de ikke noe om hvorfor disse endringene inntreffer. Det kjennes ingen
faktorer- verken 1 miljoet eller ellers- som kan forklare hvorfor kreften rammer barnet. For

foreldre som har fatt en slik alvorlig diagnose pa sitt barn, er dette viktig & presisere.

Behandlingsresultatene for barn som rammes av kreft er blitt kraftig forbedret de siste 20-30
arene. Barna ma uansett gjennom en toff og langvarig behandling for 4 bli friske. De md
gjennom tunge kurer med cellegift, strdlebehandling eller kirurgi.

Men prisen er heldigvis verdt & betale, da rundt 80 % av alle barn som fér kreft 1 Norge i dag,

blir helbredet.

Et problemomrdde som folges noye, og hvor det er nedvendig med ytterligere ressurser, er

seneffekter av sykdom og behandling (National Cancer Institute, 2005, i Borge, 2007).

Det er ca to hundre ungdommer i alderen 15-25 ar som far diagnosen kreft hvert ar. De fleste
kreftformer hos ungdom har i dag gode prognoser, takket vare en svart positiv endring og

forbedring av den medisinske behandlingen, 1 lopet av de siste tidrene.

Resultatet av dette er at vi far en stadig voksende gruppe i samfunnet, som har opplevd a fa
kreft 1 ung alder. De har en framtid foran seg, men ogsd et liv og en hverdag som bestdr av de
utfordringene som folger med en kreftsykdom. For alle som arbeider med barn/unge med
kreft pa alle arenaer, og for at vi skal bli bedre, sd er det viktig 4 ta inn over seg at
totalomsorgen er mer enn den medisinske behandlingen, vi ser sa tydelig at den psykososiale
oppfelgingen er viktig.

Det er viktig 4 ha et internasjonalt fokus pd ungdommer med kreft, som er en pasientgruppe i
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en serlig sérbar fase i livet (Smeland, Klinikksjef, Oslo USS, Kreftkonferanse "mellom lego

og rullator” 2010).

Kreftforskningens stette blir viktig for norske forskeres bidrag i internasjonalt samarbeid.
Internasjonalt samarbeid er viktig for kunnskapsutveksling og for at behandlingstilbudet til
norske pasienter kontinuerlig tar opp i seg internasjonale nyvinninger (Kreftforeningen

arsrapport, 2006).

Fremtidig kreftbehandling sees i lys av nye behandlingsmetoder som antas & oppsta fra ny
kunnskap om hvordan DNA og andre molekyle mekanismer forarsaker kreft. Ny forskning
kan kartlegge kreficellenes ’svake” punkter, og kreative forskere forventes & kunne skape nye

medikamenter pa grunnlag av slik kunnskap (Kreftforeningen, forskning, 2008).

2.4 Genetikk

Kreft er antagelig den sykdom som far mest oppmerksomhet 1 mediene. Den store interessen
skyldes flere forhold. Med dagens situasjon vil hvert tredje menneske i Norge fa en
kreftdiagnose 1 lapet av sin levetid. Dette vil si at vi alle for eller senere blir konfrontert med
kreftdiagnosen, enten ved & bli rammet selv, eller ved at vi mater sykdommen hos nar familie

eller omgangskrets (Bruland, 2007 i Amas, 2007).

Kreft er en sykdom som starter snikende og med vage symptomer. Risikoen for 4 fa kreft
pavirkes av arv og miljg, indirekte av miljo og sosial klasse, av samfunnsstruktur og
okosystem. Vér livsstil betyr til sist mye. Forebygging og behandling av kreft er derfor ikke

bare et medisinsk problem, men ogsa en personlig og politisk utfordring.

En rekke ikke- medisinske fagomrader er ogsa involvert som sosiologi, psykologi, ekonomi
og ekologi, for 4 nevne noen. Kreft er mer enn en sykdom (Bruland, 2007 i Amés, 2007).
Kreft er en fellesbetegnelse for alle ondartede (maligne) svulster. Det at en svulst er ondartet
betyr at den vokser uten kontroll, og uten behandling vil pasienten de.

Maligne svulster sender utlgpere inn i det omliggende normale vev som gdelegges - de vokser
infiltrerende og destruerende(cancer, fra latin =krabbe).

Godartede svulster (benigne) er omgitt av en bindevevskapsel som avgrenser svulsten fra

vevet omkring og gjer svulsten lettere & fjerne.
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Kreft kan opptre i alle kroppens organer. I vev hvor cellene deler seg hyppig, som slimhinner,
kjertler og bloddannende organer, utvikles kreft oftere, enn i vev der celledelingen er mer
sjelden, som muskelvev, nervevev, bindevev og brusk (Bruland, 2007 i Amas 2007).

De vanligste kreftformene utgar fra sékalte epitelceller som dekker ytre og indre overflater.
Kreft med forskjellig utgangspunkt, ser forskjellig ut i mikroskopet. Den har spesielle

molekylare serpreg som pavises med immunologiske og biokjemiske teknikker.

En kreftdiagnose stilles av pataloger, dvs. leger som er spesialister 1 slik diagnostikk.

Kreft kan sees pa som et fascinerende biologisk problem som bergrer alle delene av cellenes
biokjemi og kroppens anatomi og fysiologi (Bruland, 2007 i Amas, 2007).

Kreft er en vekstforstyrrelse. Svulster oppstar nar celleproduksjonen i et vev er sterre enn

celletapet. Kreftutvikling handler om genenes evolusjon 1 kroppen. Flere forandringer ma til 1
DNA, som er cellenes arvemateriale, for en kreftcelle kan utvikle seg og vokser seg
infiltrerende og gir opphav til metastaser (datterceller).

Det har 1 de senere ar blitt mer og mer klart at genene har en vesentlig rolle 1 hvordan
mennesker former og reagerer pé sine omgivelser (Plomin & Colledge 2001, i Borge 2007).

Gener opptrer ikke 1 isolasjon, men i milje.

Rutter (2005, 1 Borge 2007) har sett pa hvilke studier som trengs for a pavise arsaksbaserte
interaksjonseffekter mellom arvelige og miljemessige forhold. Dette er krevende designer,
hvor kunnskap bygges systematisk opp gjennom & kombinere epidemiologiske langtidsstudier
og biogenetiske studier (Waaktaar, Torgersen, Christie, i Borge 2007).

Resultater viser at egenskaper som bidrar til motstandskraft har en mer eller mindre genetisk
pavirkning. Det som er antatt & ha betydelige biologiske rotter, er intelligens og temperament.
Tilknytning som tidligere har vaert vanlig & se pad som en miljepévirkning (Bokhorst mfl.,
2003, Borge 2007) har en klar genetisk variant 1 forhold til en norsk undersekelse,
edukabilitet (lereevne) er sterkere miljobetinget, noe som betyr at den utvikles 1 en

sosialiseringsprosess med omsorgspersoner (Torgersen m.fl., 2007, 1 Borge, 2007).

Rutter (2002, 1 Borge 2007) sier at vi md innse at det gjenstar mye for resiliensforskningen

kan fungere konkret styrende for forebyggende og klinisk praksis.
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2.5 Kreft og leringshindringer hos barn i skolealder

Leukemi (blodkreft) utgjor ca. en tredjedel av tilfellene, og hjernesvulst ca. en tredjedel av
krefttilfellene hos barn. Krefttyper som dette rammer individene i en psykisk og fysisk meget
sarbar alder. Kreftbehandling kan i denne fasen kan péfere barna store skader med
helsemessige og psykososiale implikasjoner for artier framover (Nygaard 1999, i Reinfjell,

2007).

Kombinasjon av nye behandlingsformer som kjemoterapi, kirurgi og straling, har i dag fert til
en overlevelsesprosent pa 80 % for barn som rammes av blodkreft. Skandinavia har pa
verdensbasis den hoyeste overlevelsesraten av kreft hos barn. Kreftbehandling vil variere etter
hvilken diagnose barnet har, for akutt lymfatisk leukemi, som er den vanligste kreftformen,

vil behandlingen vare ca.2-2,5&r (Mathisen 2000, i Reinfjell 2007).

Grundig dokumenterte somatiske komplikasjoner omfatter nevrologiske forstyrrelser,
sanseskader, veksthemning, hormonelle forstyrrelser, sterilitet og mer isolerte organskader av
hjerte, kar, lever og urinveier (Hawkins & Stevens 1996, Nygaard 1999, 1 Reinfjell 2007).
Fysiske senskader grupperes i fire store problemkomplekser som knyttes til hjernens
funksjoner som vekst, seksualutvikling og kjennsfunksjoner, evnen til 4 fa barn, og ny

kreftsykdom (Nygaard 1999, i Reinfjell 2007).

Barn som far en kreftdiagnose, gjennomgar langvarig behandling som er preget av smerte,
ubehag og uvisshet. Bade barnet og familien far mange nye utfordringer i hverdagen, som er

praktiske forandringer, den medisinske situasjonen og de folelsesmessige pakjenningene.

Kronisk sykdom hos barn gir 2-3 ganger hayere risiko for psykososiale vansker enn hos friske
barn (Gortmaker, Walker, Weitzman & Sobol 1990, Wallander & Thompson 1995, Nygaard
1999, i Reinfjell, 2007).

Psykososiale vansker omfatter emosjonelle problemer og adferdsforstyrrelser, redusert
funksjon pa skolen, vanskeligheter i interpersonlige relasjoner, negativt kroppsbilde,
benekting som bruk av forsvarsmekanisme, og overdreven avhengighet av foreldrene
(Koocher & OMalley, 1981, Mackie, Hill, Kondryn & McNally, 2000, Zeltzer et al, 1997, i
Reinfjell ).

Sma og heterogene utvalg og mangel pd kontrollgrupper gjor mange av disse studiene

vanskelig 4 generalisere (Dyregrov 1996, Zebrack 2002, i Nygaard 1999, i Reinfjell, 2007).
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Kreft hos barn kan predisponere enkelte barn til & fd symptomer som er karakteristiske ved
posttraumatisk stressforstyrrelse (PTSD). Kreft assosieres med en trussel mot livet og
medferer mange angripende og smertefulle prosedyrer (Stuber, Christakis, Housekamp &
Kazak,1996, i Nygaard 1999). Kubst og medarbeidere (1995, i Nygaard 1999) papeker at det
er spesielt viktig & finne de barna og familiene deres som er i risikogruppen for & kunne

utvikle tilpassningsproblemer.

Kognetiv og nevropsykologisk funksjonssvekkelse omfatter konsentrasjonsvansker og
distraksjon, nedsatt hukommelse, mental treghet og svekket Q. Barna kan ha bade generelle
og spesifikke lerevansker (Anderson, Godber, Smibert, Weiskop & Ekert 2000, Mennes et
al,2005 Nygaard, 1999, 1 Reinfjell, 2007).

Grad av senfelger avhenger av grunnsykdom og hvilken type behandling barnet har vaert
gjennom. Senskader som har fort til l&erevansker, har vart mest observert hos barn som har
veert behandlet for hjernesvulst, og stralebehandling er her en viktig arsak.(Nygaard 1999, 1
Reinfjell, 2007).

Stralebehandling i tidlig alder kan gi barn alvorlige kognitive og nevropsykologiske

senskader.

Eiser (1998, i Nygaard 1999, i Reinfjell, 2007) sier at det er flere grunner til & forvente
redusert kognitiv fungering hos barn med kreft, da de ogsa har hyppig og utstrakt skolefraveer.

Nert tverrfaglig samarbeid mellom yrkesgrupper rundt barnet, som leger og sykepleiere,
pedagoger, psykologer og sosionomer er viktig for & kunne gi en helhetlig og adekvat hjelp til
barn med kreft og familien deres. Det som man ma kjenne til er barnets medisinske situasjon,
hvilken informasjon har barnet, hvordan barnet tolker og forstér sin situasjon, og hvordan

barnet reagerer folelsesmessig pé det hele.

Det er av stor betydning at fagfolk rundt barnet er bevisst pd betydningen av dpenhet, nar det

gjelder barns tilpassning og mestring 1 en vanskelig livssituasjon (Reinfjell 2007).
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3 Livskvalitet og resiliens

Nér vi i denne studien benytter begrepene resiliens og livskvalitet, legger vi til grunn en
forstaelse at disse begrepene dekker to sentrale omrader for 4 oppnad mestring og sunn
utvikling hos barn som har opplevd kreft. Resiliens som omhandler hva det er som gir
mennesker styrke til & mote problemer og utfordringer. For barn som er rammet av kreft kan
det & vise resiliente trekk vere nekkelen til & oppna god livskvalitet. For disse barna, som er
utsatt for en stor risiko, vil det & oppna god livskvalitet vare avhengig av gode

mestringsopplevelser.

Forskningen har sa langt i liten grad knyttet sammen psykologisk handtering av pékjenninger

med fysiologisk resiliensforskning. Dette vil mest sannsynelig prege fremtidens forskning.

12006 ble det arrangerte New York Akademi Of Science and Brown Medical School
konferanse om resiliens hos barn som integrerte nevrobiologiske og psykososiale studier av
resiliens (Lester, Masten & McEwen 2006, i Borge 2007). Det ble ved denne konferansen
papekt at resiliensforskningen har apnet et nytt vindu i forhold til & forstd utviklingsprosesser

hos typiske og atypiske individ.

En av vére fremste resiliensforskere, Rutter (1999, 1 Borge, 2007) argumenterte for
nedvendigheten av & betrakte beskyttelsesfaktorer som mer enn det motsatte av risikofaktorer.
Han mente at & anta at sarbarheten eller beskyttelsen ligger i1 enkelte, isolerte variabler, synes
a veere utilstrekkelig og lite fruktbart. Rutter foreslar derfor en begrepsforstaelse av
beskyttelsesfaktorer hvor han antar en interaktiv forbindelse mellom beskyttelsesfaktor,
risikoutsatthet og utfall, som bidrar til beskyttende prosesser. Den interaktive prosess mellom
risiko og beskyttelsesfaktorer, bdde individuelle — miljomessig plan, er avgjerende for det
resiliente utviklingsforlep. Dette gir et skifte av fokus fra 4 identifisere de beskyttende
faktorene til 4 identifisere prosessene som leder til beskyttelse. Man ser her nedvendigheten
av 4 seke etter utviklingsmessige/ situasjonelle mekanismene involvert i beskyttende
prosesser, som er mer knyttet til kjeder av sammenhenger over tid enn av de multiple effekter

pa et bestemt tidspunkt.

Beskyttelsesfaktorer: forskning (Werner & Smith 1992, Nygren og Tuen 2008, i Borge, 2007)
viser at den rette kombinasjonen av beskyttelsesfaktorer kan motvirke negativ effekt av risiko
og skape gode forutsetninger for god livskvalitet. Beskyttelsesfaktorer er faktorer knyttet til

positiv utvikling under risiko, for eksempel en form for skjerming, noe som isolerer risikoen
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og/eller dens effekt pa barnet. Andre viktige beskyttende forhold kan for eksempel vaere; god
omsorg, kreativitet, god relasjon til leerer og fritidsaktiviteter. Det handler i forste omgang
ikke om noe som barnet skjermes mot, men om resurser barnet aktivt kan anvende og som

beskytter barnet i matet med risiko.

En risikofaktor viser forhold som statistisk sett, gker sjansen for at barn vil utvikle problemer.
Dette kan dreie seg om forhold som omsorgssvikt, overgrep og som her i var oppgaver hvor

det dreier seg om barn som har opplevd kreftdiagnose.
3.1 Livskvalitet

Livskvalitet er et stort internasjonalt forskningsfelt innenfor gruppen av mennesker som har
gjennomgatt kreftsykdom og utgjer en potensiell sosial kategori, og med betydelige
mestringsproblemer 1 forhold til andre mennesker og sosiale ordninger. Det henspeiles her til
et sosialt begrep, der kroppslige erfaringer med sykdom og plager har betydning 1 sosiale
relasjoner (Wang 2010). Livsproblemer blant et stigende antall mennesker som overlever og
lever lenge med kreftsykdom, har blitt et fokusomréde innen forskning. Et problem blant
kreftpasienter, er tretthet (fattigue) bade under og i etterkant av behandling. Dette er et hinder
for personen i forhold til rehabilitering. Kayser (2002) har forsket pa kvinner med kreft. Hun
forsket pa deres psykososiale og relasjonelle livskvalitet over tid og konkluderer med at de
psykososiale problemene bedrer seg etter en stund. De nere relasjonene derimot, ser hun

ingen forbedringer pa gjennom de 18 manedene som studien varte.

Livskvalitet har & gjore med enkeltpersoners egen opplevelse av & ha det godt eller dérlig.
Begrepet livskvalitet er langt fra entydig, men knyttes til positive verdier som helse, lykke,
tilfredshet, dvs. det 4 ha det bra. Noen definerer livskvalitet relativt snevert, som overvekt av
lyst fremfor smerte. Andre definerer begrepet livskvalitet 1 bredere forstand som en

grunnleggende stemning av tilfredshet og velvare, og med det menes folelser som varer over

tid (Naess 94).

Helse- og omsorgsdepartementets utvalg (NOU:1999) trekker frem tre forhold ved definisjon
av begrepet livskvalitet. De mener for det forste at det er viktig 4 ta 1 betraktning at det er to
forskjellige forskningstradisjoner som har forsket pd begrepet livskvalitet — den sosiologiske
(sosialvitenskapelige) og den medisinske. For det andre, mener utvalget at ordet livskvalitet

har darlig forankring i de fleste sprak. Det begrunnes med at de fleste har en upresis forstdelse
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av begrepet. Lite fokus pa maling av pasientens subjektive opplevelse av livet, innenfor

medisin, kan vare en tredje arsak.

Psykologiske prosesser som er relevante for & erfare livskvalitet kan fortolkes og beskrives
gjennom bruk av ulike begrepsmessige “filtre” og forfatteres forskjellige syn kan ha

sammenheng mellom ulike modeller og hvilke temaer de fokuserer pa (Grue 1998).

Det er bred enighet om at livskvalitet ma betraktes som en subjektiv opplevelse (NOU:1999).
Ved at den er subjektiv folger ogsa at opplevelsen ikke er direkte observerbar. For & beskrive
livskvalitet velger en ofte flere indikatorer. Livskvalitet defineres som en persons
egenopplevelse av positive og negative sider ved livet i sin alminnelighet. Det kan ses pa som
en syntese av negative og positive opplevelser, ubehag, nedstemthet og glede, og av vonde og

gode folelser.

For den enkelte pasient vil sykdommens innvirkning pa livskvaliteten variere, samtidig som
evnen til & mestre livet og den sosiale stotten kan variere. Disse, sammen med mange andre
faktorer illustrerer behovet for individualisert behandling, tilrettelegging, omsorg og
oppfoelging. Det for & oppnd best mulig livskvalitet hos pasienten, men ogsd hos deres familie

og nettverk.

Nass (2001) presenterer en forskningstradisjon som tar utgangspunkt i nettopp personers

subjektive opplevelser og kaller begrepet “’livskvalitet som psykisk velvere.

Hun beskriver en persons livskvalitet som hoy etter hvilken grad personens bevisste kognitive
og affektive opplevelser er positive og lav 1 forhold til den grad personens bevisste kognitive

og affektive opplevelser er negative (Naess 2001).

Ness sin definisjon har & gjere med enkeltpersoners psykiske velvaere. Med det mener hun en
persons opplevelse av 4 ha det godt, en grunnstemning av glede. Med denne definisjonen ses
begrepet livskvalitet som en tilstand hos den enkelte. Dette omfatter bade kognitive og
affektive opplevelser. Kognitive opplevelser handler om tanker og vurderinger, mens
affektive omhandler folelsesmessige tilstander som engasjement, glede og iver, i motsetning

til nedstemthet og engstelse.

De objektive betingelsene (levekar) vi lever under, tas ikke med i definisjonen til Nass
(2001). Dette fordi hun gnsker empirisk & belyse forholdet mellom levekér og levekarenes

innvirkning pa- og personens opplevelse av livskvalitet. Et annet problem med & ta begrepet
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’levekar” med i definisjonen av livskvalitet er at det er vanskelig & finne avgjerende kriterier i

forhold til hvilke levekar som skal regnes med som deler av livskvalitet.

Hva som avgjer om levekar er gode eller darlige ber ikke vare et definitorisk, men et
empirisk spersmal (Ness, 2001). For Ness defineres livskvalitet som noe som er godt i seg
selv, ikke som et middel for & oppné andre goder personen kan tenke seg. Denne definisjonen
av begrepet livskvalitet, er et psykologisk begrep som handler om foleleser, opplevelser og
vurderinger. Med det menes intrapsykiske tilstander som ikke er direkte observerbare.
Selvrapporter der man bruker intervju og sperreskjema, har vart de mest brukte indikatorer pa

psykisk velvare.

Grue (1998) trekker frem levekar som neert knyttet til begrepet livskvalitet innenfor
fagomradet sosiologi. Der kartlegges individers ressurssituasjon pa forhold som utdanning,
okonomi, bolig, sosial kontakt, fritidsaktiviteter, vold og trygghet. Det sentrale ved denne
typen undersgkelser er at den baseres pa objektive beskrivelser uten subjektive opplevelser og

fortolkninger av individets selvopplevde livssituasjon.

Levekarsforskning der ogsa subjektive indikatorer har blitt benyttet, er den bredt anlagte
nordiske studien av den finske sosiologen Allardt (1975). Han bruker ogsa begrepet velfred
og mener man ma beskrive de to velferdsdimensjonene med to begrepspar, velferd — lykke og

levekar - livskvalitet.

Tabell 4.3.1.1 Begrepsdistinksjonene velferd- lykke, levekdar — livskvalitet

Velferd Lykke
Levekarsniva 1. Tilfredsstillelse definert 1 form av 3. Subjektive fornemmelser og
materielle ressurser opplevelser av ens materielle og

ytre levekar

Livskvalitet 2. Tilfredsstillelse definert i form av 4. Subjektive fornemmelser og
relasjoner til andre mennesker, samfunn | opplevelser av relasjoner, natur
og natur og samfunn

Allardts (1975) tilnerming innebzrer at begrepet livskvalitet omfatter en dimensjon som kan
maéles med objektive metoder (2) og en dimensjon hvor man forholder seg til individets

subjektive opplevelser av egen situasjon (4).
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I denne sosiologiske tilnermingen er livskvalitet innarbeidet i det bredere begrepet velferd
for & beskrive ikke- materielle menneskelige behov. Andre begrep som senere er blitt

presentert for & beskrive livskvalitet er selvrealisering, selvrespekt og respekt for andre

(Lindstrem 1995, 1 Grue 1998).

Tradisjonelt har livskvalitetsbegrepet innenfor psykologien blitt benyttet for & beskrive
individers psykiske velvaere. Mastekassa et al (1988) definerer livskvalitet som
“enkeltindividers bevisste positive og negative, kognitive og folelsesmessige opplevelser”.

Livskvalitet betraktes her som et gode 1 seg selv.
Neaess (1994) mener individet har hey livskvalitet nar det representerer folgende begreper:

A). Aktiv: dvs. si i hvilken grad har personen livslyst, appetitt pa livet, interesser og
engasjement i noe utenfor seg selv som oppleves lystbetont og meningsfylt; har energi
og overskudd til 4 sette egne interesser ut 1 livet. Ikke foler seg trett og sliten, men har
frihet til & velge, realisere egne evner og muligheter.

B). Har samherighet, gode personlige forhold, nart og gjensidig forhold til minst en
person. Opplever vennskap, lojalitet, fellesskap og tilherighet 1 en gruppe.

C). Selvfolelse, dvs. selvsikkerhet, sikker pa egne evner og dyktighet, folelsen av &
mestre noe, vare nyttig og fole tilfredshet med egen innsats. Akseptere seg selv uten a
fole skam og skyld. Foler seg vel som menneske.

D). En grunnstemning av glede; 1 hvilken grad har personen gode og innholdsrike
opplevelser av skjonnhet, innsikt 1 eller samherighet til naturen, apen - og ikke
avstengt for den ytre verden, har en grunnstemning av trygghet, harmoni og fravaer av
uro og bekymringer, angst og rastleshet. I hvilken grad feler personen velvare, at livet

er rikt og givende. Fraver av nedstemthet, smerte og ubehag.

Disse fire omraddene dekker 1 folge Naess (1994) det vesentlige ved et menneskes livskvalitet.
Disse omradene skal bli sett pa som like viktige og ikke rangeres hierarkisk, men individet
kan tillegge de ulike omradene forskjellig vekt. Det sentrale her er at bade dagliglivets
erfaringer og forskning viser en korrelasjon mellom de ulike omrddene uten at ssmmenhengen

er fullstendig (Ness 1994).

Spesifiseringen av punktene som Naess (1994) foretar kan man forsta slik at Neess ikke

forlater sin forstéelse av livskvalitet som et subjektivt fenomen. I dette bidraget mot en
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operasjonalisering av livskvalitetsdefinisjonen benytter hun begrep som peker tilbake til det

meningsinnhold individet til en hver tid legger i begrepene (Grue 1998).

3.2 Resiliens

Resiliens defineres gjennom begreper som seighet, robusthet og motstandsdyktighet. Det
tenkes pa personer som har vert utsatt for en belastende livssituasjon, men som likevel har
klart seg godt. Resiliens kan vere en kontrollert handtering av pakjenninger man blir
konfrontert med. Det oppstar prosesser ved en konfrontasjon med alvorlige pakjenninger.
Utfallet av denne konfrontasjonen kan ta form enten som forverring eller forbedring av
individets mentale helse. En mindre vellykket hindtering forer til okt sdrbarhet, mens en

vellykket handtering forer til gkt beskyttelse (Borge, 2007).

Resiliens kan vare en vedvarende prosess som er tilstede 1 sterre eller mindre grad gjennom
oppveksten eller ogsa som et engangsfenomen. Resilient tilpasning kan oppsté atferdsmessig,

emosjonelt og intellektuelt, men sjeldent pa alle omradene til en hver tid (Borge, 2007).

Resiliens er et vitenskapelig funn om individ hvor utviklingen nér et tilfredsstillende resultat,
tross situasjoner som innebarer risiko for & utvikle problemer og avvik. Det vil si at for &
oppna en resilient tilpasning, ma barnet ha vert eksponert for risiko som 1 de fleste tilfeller
medforer en eller annen form for psykososiale vansker. Det kan her dreie seg om
omsorgssvikt, mishandling, alvorlig sykdom, alvorlig konflikt i familien, rusmisbruk eller

psykiske helseproblemer hos foreldrene.

Det finnes betydelige individuelle forskjeller 1 forhold til hvor resilient barnet er. Disse
forskjellene er dels forarsaket av forskjeller 1 kreftdiagnosene og folgesykdommer. Szrlig de
som overlever hjernekreft, som ofte rammes av alvorlige senskader, har reduserte muligheter
innefor utdanning, dremmejobben eller jobb i det hele tatt, finne kjereste eller & stifte familie.
Som folge av dette er denne undergruppen verre stilt psykisk, og det blir viktig & sette inn

tiltak som kan hjelpe disse & realisere ambisjonene sine (Borge, 2007).

Resiliensforskningens formal har vart, og er fortsatt 4 identifisere de prosesser som leder til
funn, menneskelig utvikling til tross for vanskelige belastninger. Det eksisterer ikke en samlet

teori eller konsensus om resiliens (Borge, 2003).
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Rutter understreker at resiliens dreier seg om prosesser og sier det slik:

Resiliens er prosesser som gjor at utviklingen ndr et tilfredsstillende resultat,
til tross for at barn har hatt erfaringer med situasjoner som innebcerer en rela-

tivt stor risiko for d utvikle problemer og avvik

(Rutter 2000, i Borge 2010:14).

Rutter viser at nar man studerer resiliens, handler det ikke om en trussel fra risikofaktor, men

fra mange risikofaktorer som henger sammen. Det er kombinasjonen av mange risikofaktorer

som utgjer en sterkt oket risiko for store problemer (Rutter, 2000, i Borge 2010).

Luthar (2003), en annen av de fremste forskerne pa omradet, sier at positiv utvikling aldri er

statisk. Gjennom skiftende omstendigheter i livet pavirkes barnet i ulik grad etter hvor sarbart

det er. Spersmalet er da hvilke resiliensfaktorer som finnes i og rundt barnet, samt hvor

effektive de er .

Resiliens er en prosess eller et fenomen som folger av en dobbelt og sameksisterende tilstand.

Implisitt 1 begrepet er det 1 folge Luthar to viktige betingelser:
1. Utsatt for betydelig trussel eller alvorlig pakjenning/motgang.

2. Oppnédd positiv tilpasning til tross for sterre angrep pa utviklingsprosessen
(Luthar 2003).

Pé norsk brukes ofte betegnelsen ’lovetannbarn” som kan gi inntrykk av noe absolutt og
uforanderlig. "Levetannbarn” slipper unna felgene av en vanskelig oppvekst (Borge 2003).
Resiliensforskningen handler i stor grad om ”lgvetannbarn”. Betegnelsen ’lgvetannbarn” er
en illustrasjon pa resiliens. Resiliens er et samspill mellom egenskaper i barnet selv og det
miljoet barnet er en del av. Resiliens mi ikke forveksles med “levetannbarn”. Det er ikke
ressurser 1 barnet selv, men samspillet barn og miljo som ferer til resiliente prosesser.
Masten og Powell (2003, i Borge, 2007) bruker betegnelser som “barn som viser et resiliens
menster” eller ”’barn som viser resiliense trekk”, fordi resiliens er et relativt fenomen som

handler om tilpasningsprosesser i mate med stadige utfordringer og endringer i livet.

Rutter (2000, i Borge 2010)) presiserer at det ma veere dokumentert at individene man
studerer virkelig har erfart hoy risiko. Spersmélene er derfor om alle barn som statistisk sett
lever 1 hayrisikokontekster, virkelig gjor det. Det er en utfordring for den mer etablerte

resiliensforskningen a forholde seg til de nyeste funnene nér det gjelder genetikk. Rutter er
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opptatt av hvordan genetiske forskjeller pavirker individets sarbarhet og miljomessige
effekter. Rutter og Plomin (1997, i Borge 2010) er interessert i & finne ut hvordan effekten av
spesielle gener slar ut i atferdsmessig utvikling og hvordan vekselvirkningen og korrelasjonen

med erfaring er.

Et begrep som er knyttet til resiliens er ego-resiliens (Block, 1980, i Borge, 2007). Dette
begrepet er bredere og er relatert til sider i forhold til personlighetens fungering som er
vesentlig for adaptasjon og oppfattes som en ressurs. Det er en adaptiv reserve

(tilpasningsevne) som gir barnet motstandskraft mot bade indre og ytre stressorer.

Ego-resiliens er en ressurs som er forholdsvis konsistent gjennom barndommen.
Block og Block definerer ego-resiliens som:

Ressursrik tilpasning til endrede omstendigheter og miljomessige kontingenser,
analyse av “the goodness off fit” mellom situasjon og atferdsmulighet, og fleksibel
anvendelse av et tilgjengelig repertoar av problemlosende strategier( problemlosning
definert som a inkludere de personlige og sosiale domener sa vel som de kognitive) .
den motsatte enden av ego-resiliens-kontinuumet(ego-skjorhet, ’ego-brittleness”’)
impliserer liten adaptiv fleksibilitet, en manglende evne til d svare pa situasjonens
dynamiske krav, en tendens til d perseverere eller bli disorganisert ved mate med

endrede omstendigheter eller stress,og vansker med d komme seg etter traumatiske

opplevelser (Block og Block 1980, 1 Borge 2007:42).

Her inngar tre mekanismer for & mestre pakjenninger:

1. Pavirkningskraft som har & gjere med troen pa egen kraft og motivasjonen til & gjore
noe med problemene.

2. Refleksjon som omhandler ens egen evne til & reflektere over seg selv og egen situasjon.
En slags nysgjerrighet over egne tanker og folelser og tanker over hva man er motivert
til & gjore.

3. Engasjement og samvaer med andre, er den tredje maten resiliens kan utvikles pa.
Sarbare individer er ofte sammen med andre sarbare mennesker. I slike sosiale
situasjoner er det resiliensfremmende nar de sdrbare greier 4 tre stottende til der andre
ikke klarer det. Siden engasjement for andre utleser anerkjennelse styrker dette

individets ego-resiliens.
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Disse tre virkningsmétene for ego- resiliens kalles mentalisering og betyr “forstdelse av egen
og andres tenkning”. Disse er en forutsetning for utvikling av ego- resiliens og Blocks
definisjon poengterer evnen til mentalisering, intellektuelle evner og evnen til 8 komme seg
etter pakjenninger. Dette er, uavhengig av emosjonelle og sosiale ferdigheter, ner forbundet
med reflekterende evne, konflikttoleranse, selvstendighet og lerelyst (Westenberg & Block,
1993 i Borge, 2007).

Temperamentsmessige, kognitive og personlighetsmessige ferdigheter, gir slik det er malt
og definert gjennom empiriske undersekelser, beskyttelse mot negative stressorer og dette
gir stotte til begrepet ego- resiliens og beskrives som en individuell adaptiv reserve som gir
barnet motstanskraft mot bade indre og ytre stressorer. Det fremhever betydningen av
tilknytning og eksekutive funksjoner hos barna for ego- resiliens og pedagogiske strategier

for denne (Borge, 2007).

Utvikling av resiliens tar tid. Den kan utvikles pa et senere tidspunkt i livet enn da
pakjenningene inntraff. Vendepunkt og miljeskifte kan apne opp for nye muligheter som kan
forandre bade selvbilde og oppfatninger. Dette pd grunn av erfaringer som forer til god
fungering tross darlige spadommer. Resiliens er knyttet til kombinasjonen erfaring med
pakjenninger (risiko, stress, traume, problemer eller lignende) og et relativt godt resultat
tross disse erfaringene. Dette gjor resiliens til dynamisk begrep 1 motsetning til sosial

kompetanse og positiv psykologi (Borge, 2007).

3.3 Individuelle resiliensfaktorer

Mental helse og velvaere hos barn er et omrdde man er opptatt av generelt innenfor helsefeltet
og spesielt innenfor skole og pedagogisk/psykologisk virksomhet. Regjeringens Strategiplan
for barn og unge ”sammen om psykisk helse” (2003), understreker malsettingen om & styrke
barn og unges psykiske helse gjennom et helhetlig samarbeid (Helsedepartementet m. fl.
2003). To prosesser som forskning og teori knytter til psykisk helse i et salutogenetisk

perspektiv er resiliens og forventning om mestring (Borge 2007).

Barns individualitet har ogsa noe & si i forhold til resiliente faktorer. Blant disse kan nevnes,
personlige egenskaper hos barnet, trygg tilknytning til minst en voksen og sosial stette fra

omgivelsene. Kognitive og problemlgsende evner, over middels intelligens, interesser, lett
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temperament og god selvregulering, positiv selvoppfatning og tro pa egne krefter (self-
efficacy), samt gode skoleprestasjoner og lignende, kan nevnes som sentrale individuelle

resiliensfaktorer (Masten, i Brudal, 2006).

I folge Harter (Gjeerum, 1998), som har forsket pa selvoppfatning hos mestrende barn, er
faktorer som det & vaere selvstendig, selvregulerende, nysgjerrig, 4 ta initiativ, stolt over egne
ferdigheter, det a tile skuffelser, kritikk og forandring, viktige faktorer i tillegg til de ovenfor

nevnte.

Selv om Vollrath (2007) mener at barn som overlever kreft 1 det store og hele ikke vil oppleve
alvorlige psykiske konsekvenser av sykdommen, er det likevel betydelige individuelle
forskjeller, med dérlige resultater for noen undergrupper. Forskere har vendt
oppmerksomheten mot & finne prediktorer pa bedre eller darligere psykisk tilpasning. Noen
barn viser seg 4 vaere mindre resiliente enn andre. Forskjellene er tildels fordrsaket av

forskjeller 1 krefttype og folgesykdommer.

De som rammes av alvorlige senskader, sarlig de som overlever hjernekreft, vil ha redusert
mulighet til & fd god utdannelse, jobben de dremmer om, til & jobbe i det hele tatt, finne
ektemake eller stifte familie. Dette er en undergruppe som viser seg a vare verre stilt psykisk,

og serlige tiltak ber settes inn slik at de kan fa realisert sine ambisjoner best mulig.

Vivil i det folgende gjore rede for de individuelle egenskapene som er relevante 1 forhold til
var problemstilling; self - efficacy, selvoppfatning, temperament/femfaktormodellen,

mestring, affiliation (hjelpesokende arbeid) og attribusjon (skyldplassering).

Temperament

Temperament eller lynne, er en side ved personligheten som ytrer seg i personens typiske
folelsesreaksjoner, humer og grad av aktivitet, spontanitet og energi. Temperamentstrekk
dreier seg om individuelle forskjeller i emosjoner eller atferd som opptrer tidlig i livet, og som

antas 4 ha et biologisk grunnlag.

P& grunn av disse reaksjonenes sammenheng med fysiologiske forhold ser en gjerne pé
temperament som en del av personligheten som 1 stor utstrekning er arvemessig betinget, men
1 en viss utstrekning modifisert av miljoet. Den personlighetsfaktoren som er sterkest

forbundet med darlig psykososial misstilpasning er negativ emosjonalitet (Borge 2007).
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Det har vaert mangel pé forskning med fokus pé forhold mellom barns individuelle forskjeller
som temperament og personlighet, og deres tilpasning til kreft. Disse trekkene dreier seg om
forskjellige individuelle emosjoner /atferd som opptrer tidlig i livet (Borge, 2007).
Personlighetstrekk omfatter disposisjoner til & tenke, agere og fole pa en viss konsistent méte,
pa tvers av situasjoner og tid. Etter hvert som barn blir eldre, blir distinksjonen (forskjellene)
mellom temperament og personlighet stadig mer uklar og det blir da mulig & ordne begge

systemene under en felles taksonomi (samordne/systematisere), (Shiner og Caspi, 2003).

En modell som er utarbeidet av (Vollrath, 2007, i Borge, 2007) er kalt femfaktormodellen, -

og disse fem faktorene i modellen beskrives som;

1. Negativ emosjonalitet, mottakeligheten for negative energier som er blant annet
nedstemthet, angst, sinne, frustrasjon og usikkerhet. Negativ emosjonalitet er den
personlighetsfaktoren som er sterkest forbundet med en darlig psykososial

misstilpasning.

2. Positiv emosjonalitet, det vil si barnets tilbeyelighet til & vaere energisk, aktiv,

omgjengelig og engasjert i sine omgivelser

3. Samvittighetsfullhet angir barnets evne til kognitiv, atferdmessig og emosjonell

kontroll.

4. Vennlighet som blant annet omhandler barnets tilbeyelighet til prososial atferd, som

medgjorlighet overfor foreldre og lerere

5. Apenhet for opplevelse eller fantasi. Denne faktoren bestér av trekk som nysgjerrighet,

kreativitet, fantasi og intellekt.

Positiv emosjonalitet, samvittighetsfullhet og vennlighet, selv nr mélingene fortas tidlig i

barnets liv predikerer god psykososial tilpasning i alle settinger senere 1 livet.

Kauai- studien (Nygren og Tuen, 2008) beskriver de motstandsdyktige barna som aktive og
godlynte. De hadde positive forventninger til omgivelsene og var stort sett forneyd med seg

selv.

Vanskelig temperament blir ofte trukket frem som en risikofaktor, men resiliensforskning har
ogsd vist at vanskelig temperament kan vaere en beskyttelsesfaktor hos barn. Det forklares

med en studie fra Afrika gjort av Marten DeVrie (1984) som viste at sultrammede smabarn
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med vanskelig temperament klarte seg bedre og overlevde oftere enn barn med lett
temperament. Dette forklares med at barn med vanskelig temperament fikk mer
oppmerksomhet og dermed redusert dedsrisiko fordi de vekket oppmerksomheten og unngikk

a bli oversett og glemt.

Solli (2006) refererer til Thomas, Chess og Birch som har beskrevet tre ulike

temperamentstyper hos barn;

1. Barn med lette temperament. Disse tilpasser seg omgivelsene enkelt og er godlynte
og aktive.
2. Barn med vanskelig temperament. Disse barna har vanskeligere for & tilpasse seg nye
situasjoner enn barn med lett temperament og er mer urolige og utilpass.
3. Den tredje gruppen er barn som har et lavt aktivitetsniva og bruker veldig lang til pa
a tilpasse seg nye omgivelser og situasjoner.
Barns kognitive utvikling pavirkes av barnets temperament. Det har & gjore med hvor
utholdende barnet er, dets konsentrasjon og oppmerksomhetsspenn og hvor lett det lar seg

distrahere.

Selvoppfatning

“Selvoppfatning er en felles betegnelse pd alt vi vet, tror og foler om oss selv”
(Rosenberg, 1979 i Skaalvik og Skaalvik 2005:25).

Selvfolelse kan beskrives som en grunnleggende folelse av & bety noe eller en generell folelse
av a vere noe verdt. Selvfolelse handler om personens hele”, mens selvtillit kan man ha 1

ulike situasjoner ettersom hva og hvor godt vi presterer. (Skaalvik 2005).

Raundalen og Dyregrov peker pa fire faktorer som er grunnleggende for barns forstaelse av
seg selv og omgivelsene: opplevelse av sammenheng, opplevelse av klarhet og forstéelse,

opplevelse av kontroll og forutsigbarhet og opplevelse av refleksivitet.

Refleksivitet handler om den indre dialogen et menneske forer med seg selv, og
om evne og mulighet til d reflektere hoyt med andre. Refleksivitet er viktig for d
forstd seg selv og det en har opplevd, og pd den mdten hoste lcerdom av sine
erfaringer og forsta seg selv i en storre sammenheng.
(Raundalen og Dyregrov 1997, i Holmsen 2004:32).
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Fra vi er barn utvikler vi gradvis vér evne til & reflektere over oss selv og vért liv. Barn
trenger innsikt og forstaelse i egne tanker og folelser bdde nér livet er vanskelig og nar det er

godt.

Med bakgrunn i mestrings og resiliensforskningen vil det veere godt forebyggende
arbeid d bruke tid og krefter pa samtaler med barn bdde enkeltvis og i mindre grupper,
for d gi barn mulighet til d sette ord pd egne tanker og folelser, fortelle om egne

opplevelser og reflektere over eget liv (Holmsen 2004:28).

Dersom et barn blir ivaretatt pa en god méite folelsesmessig, vil dette styrke barnets
muligheter for leering og mestring. Dette vil ogsa bidra til barnets kognitive, spraklige og

emosjonelle utvikling.

Affiliation (hjelpesokende atferd) beskrives som evnen til & sgke trost og naerhet hos andre 1
risikobetonte situasjoner. Jenter ser ut til & vaere mer resiliente med hensyn til & utvikle
eksternaliserte vansker, som atferdproblemer. Arsaken kan vare at jentene oftere soker trost
og stette hos omgivelsene (Brudal, 2006). Det er viktig at skolen serger for 4 ha kanaler for
hjelpesgkende atferd lett tilgjengelig, slik at barn 1 risiko ser muligheten til & oppseke den

hjelpen de trenger hos for eksempel helsesgster, sosiallerer, kontaktlaerer ect.

Attribusjon (skyldplassering) vil si & tillegge en person eller et fenomen en egenskap,
motivasjon, intensjon eller arsak, ofte i den hensikt a forsta personen eller fenomenet.
Begrepet attribusjon brukes for & beskrive egne og andre menneskers handlinger og
holdninger. Nar vi observerer hverandres atferd, vil vi tillegge (attribuere) hverandre motiver

eller intensjoner.

Det handler som oftest om skyldplassering. Folelser, tanker og handlinger henger noye

sammen og pavirker hverandre til en hver tid.
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Self-efficacy (tro pé egne krefter)

Self- efficacy oversettes b.la. med “’selvkraft”, ”forventning om mestring” og “tro pa egne
krefter”. I hvilken grad vi feler vi har kontroll over hendelser som pavirker livet vi lever, sier
altsa noe om var grad av "self- efficacy”. Nar vi evner & ha forventninger om at vi kan pavirke
ulike forhold som er viktig for var livskvalitet, styrkes var tro pa egne krefter. Denne styrken

gir videre gkt mulighet for & nd de malene vi har satt oss.
Bandura ( 2001) sier dette om tro pa egne krefter:

A key factorin how people regulate their lives (is) their sense of self- efficacy, their beliefs
concerning their ability to perform the behaviours needed to achieve desired outcomes. Det
vil si: ngkkelfaktoren i1 forhold til hvordan mennesker regulerer sine liv er deres forventning
om mestring og deres evne til & gjore det som ma til for & oppnd ensket resultat (var

oversettelse).

Bandura (2001) sier her (fritt oversatt) at nekkelfaktoren i forhold til hvordan mennesker
regulerer sine liv, er deres forventninger om mestring, deres evne til 4 gjore det som ma til for

a oppna ensket resultat.

Bandura har gjennom sin forskning kommet fram til fire avgjerende faktorer med hensyn til &

skape forskjeller 1 var tro pa egne krefter:

1. Viopplever alle 4 fa bade positive og negative erfaringer, og tidligere erfaring fra
lignende situasjoner er en viktig faktor i troen pd egne krefter. Denne forste og viktige
faktoren, kaller Bandura Performance experiences”.

2. Viére observasjoner av hvordan andre utferer lignende oppgaver og resultatene av det,
er den andre faktoren som pavirker var tro pa egne krefter. Hvis andre oppnar gode
resultater, ensker observateren & opptre pa samme mate for a4 oppnd like gode
resultater. Dette kaller Bandura for ”Observational learning”. Her ser man likhetstrekk

med sosialpsykologiens ”modellering”.

3. Den tredje faktoren som Bandura kaller ”Verbal persuation” ("verbal oversettelse™),
handler om de tilbakemeldingene vi far fra omgivelsene. Ut i fra disse

tilbakemeldingene vil troen pé egne krefter styrkes eller eventuelt svekkes.
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4. “Emotional arousal” er Banduras siste faktor som paviker troen pa egne krefter. Dette
handler om hvorvidt vi klarer a beholde roen og kontrollere negative folelser i forhold

til oppgaven vi skal utfere. Klarer vi det, har dette en klar positiv effekt pd mestring.

3.4 Mestring

Mestringsbegrepet har ofte veert tatt i bruk for a beskrive resiliens. Mestring er noe annet enn
resiliens, men det & oppleve mestring er en viktig faktor for & oppna resiliens. Denne studien
omhandler barn/ungdom som vender tilbake til "normale” omstendigheter som skole, venner
og fritidsaktiviteter, 1 den grad det er mulig, med tanke pa sykdomsbilde og eventuelle
bivirkninger og senskader. Mestring knyttes opp mot begrepet leering, det & kunne lere seg en
ferdighet , som & mestre skolefagene. Det blir derfor, mener vi, nedvendig & se pd begrepet

mestring som en del av helheten.

Mestring defineres som kognitive og atferdsmessige bestrebelser pa a handtere situasjoner
som vurderes til & sette ens ressurser pa prove (Lazarus & Folkman 1984, Borge, 2007).
Mestring brukes i pedagogikk og psykologi ofte i samme betydning som livs- kompetanse om
folks evne og ferdighet til & klare sitt eget liv. Mestringsbegrepet har vaert brukt om a takle
individuelle utfordringer. Det vil si en stadig skiftende kognitiv og handlingsrettet handtering
av spesifikke utfordringer som oppfattes som byrdefulle eller ogsé noe som gar utover det

personen makter 1 forhold til egne ressurser (Lazarus & Folkman 1984, Wang, 2010).

Mestring innebzarer a beherske samfunnets krav og forventninger, det & inneha nedvendige
kunnskaper, ferdigheter og holdninger som kreves pa de ulike utviklings- og modenhetstrinn i
livet. Det innebarer & ha kontroll over sitt eget liv og sin situasjon, pita seg ansvar og 4 kunne
vere til nytte. Det innebarer det 4 pata seg ansvar, kunne vise nestekjaerlighet, empati og &

kunne mete og mestre motgang (Borge, 2007).

Barn kan lere ulike former for mestring pa skolen rettet mot dagligdagse utfordringer, men de
kan ikke laere resiliens pa samme méite som mestring fordi resiliens utvikles i det virkelige liv
1 samspill med reel risiko og barnets egenart. Ved & illustrere resiliens ikke bare som spenst,
men at resiliens ogsa er prosesser, vil Rutters definisjon bli ivaretatt pa en god méte (Borge,
2007).
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Barns kognitive strategier blir mer differensierte med alderen. Forskning hvor malet har vart
a identifisere mestringsstrategier som fremmer psykisk tilpasning hos kreftsyke barn, har ikke

kunnet gi sikre konklusjoner.

P& den ene siden fant man unngaelse, mestring, angst og depresjon hos kreftsyke barn. Pa den
andre siden hvor man fulgte kreftsyke barn og deres familie fra diagnose og helt til fram til
langsiktig overlevelse, fant de ingen entydige mestringsstrategier som fremmet tilpasningen.
Selv om noen studier tydet pa at en strategitype var bedre enn en annen, er det ingen strategi
som har stétt fram som den optimale mestringsmekanismen (Phipps, Fairclough, Tyc &

Mulhern, 1998; Zehnder, Prchal, Vollrath &Landolt 2006, Borge 2007).

Mestring regnes 1 faglitteraturen som en av de sentrale resiliensfaktorene. Vi har alle et sterkt
og inderlig enske om & mestre. Gjennom & gi barn mulighet - og & pavirke deres
mestringsferdigheter, styrker vi ogsa deres selvoppfatning (Gjerum, Greholt og
Sommerschild, 1998).

I skolesammenheng blir det da viktig a serge for at lerene har kompetanse i forhold til
hvordan man kan hjelpe hver enkelt til & mestre skolehverdagen uavhengig av ferdigheter og
forutsetninger. Det blir viktig a legge vekt pa barnets mestringsopplevelse ut fra egne
forutsetninger, styrker, vansker og behov. Det er viktig a4 ha kunnskap om resiliens for &

kunne finne elevens sterke sider og utvikle disse.

Longitudinelle undersgkelser av kreftsyke barn har hatt som méil & identifisere
mestringsstrategier som fremmer psykisk tilpasning. Man har enna ikke klart a trekke sikre
konklusjoner. Frank, Blount & Brown (1997, i Borge 2007) fant en forbindelse mellom
unngéelse, mestring, angst og depresjon hos barn med kreft. P4 den andre siden paviste

studier til Kupst og kollegier (1995, i Borge 2007) som fulgte barn med kreft og deres familier
fra diagnose til overlevelse, ingen entydige mestringsstrategier som fremmet tilpasninger. Det
er ingen strategier innen forskningen som har statt frem som den optimale

mestringsmekanismen (Volrath & Landolt, 2006, i Borge, 2007).

Det er stor sannsynelighet for at effektiviteten av en bestemt mestringsstrategi er avhengig av
egenskapene til det enkelte barn, de eksisterende mestringsressursene og situasjonens

kjennetegn (Patenaude & Kupst, 2005, i Borge 2007).
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Mestringstrategier ses som individuelle egenskaper og deles i to hovedtyper;

1. Den aktivitetsrettede, hvor man sgker aktiviteter for & finne balansen i systemet.
2. Den emosjonelle, som dreier seg om & tenke annerledes om den negative situasjonen

man har havnet 1.

Jenter tenker mer negativt enn gutter og tyr ofte til andre personer for ventilering av negative
situasjoner. Guttene velger ofte heller ulike typer aktiviteter som data, sport og lignende for &
avlede seg selv. Det a ventilere negative folelser omtales som en dysfunksjonell
mestringsstrategi i motsetning til & avlede seg selv ved hjelp av ulike aktiviteter, som
korrelerer positivt med resiliens. Det ma i denne forbindelse papekes at det er person- og
situasjonsavhengig 1 hvilken grad de ulike mestringsstrategiene er fruktbare eller ikke. For
eksempel vil det vil det som oftest vare resiliensfremmende & ha en neer trygg person a dele

sorg med (Skre mfl. 2007).

Sommerschild (1998) har sitt utgangspunkt 1 medisin og psykiatri. Hun formidler at mange
barn og unge har vedvarende vansker og at oppgaven blir a skape et godt liv til tross for
betingelser som er endret. Slik ser vi at hennes modell ogsa har gyldighet innenfor det
pedagogiske omradet. Slik Sommerschild (1998) forklarer sin modell, vil forutsetningene for

a oppleve mestring og livskvalitet bygge pa tilherighet og kompetanse.

Mestringens vilkar (Sommerschild 1998).

Tilherighet Kompetanse

Dyaden Kunne noe

Minst en nar fortrolig Vaere til nytte

Familien

_ Fa og ta ansvar
Forutsigbarhet, bekreftelse,

Tilherighet Utfolde nestekjerlighet

Nettverk Mote og mestre motgang

Fellesskapet 1 verdier,

Sosial statte
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Disse delomradene er en forutsetning for personens egenverd, som igjen er den underliggende
prosessen for motstandskraft. Sommerschild (1998) definerer tilhorighet med & ha minst en
neer fortrolig. Ytterligere betingelser for tilherighet bygges gjennom den trygghet familie eller
andre stabile nare kan gi gjennom bekreftelser, forutsigbarhet og opplevelsen av tilherighet.
Tilsvarende tilherighet kan ogsé skapes av andre naere enn personens nermeste familie, for

eksempel: familiens omgangskrets, fritid, kontakter pa skole og lignende.

Kompetanse utgjor det andre hovedomréadet i Sommerschilds modell for mestringens vilkar

som vi mener er et viktig moment for livskvalitet.

Det & mestre ulike ferdigheter er viktig for personens positive utvikling og fungerer i s& mate
som beskyttelsesfaktorer (Gunnerstad 2007). Det & mestre ulike ferdigheter som for eksempel
sosialt, problemlosning og/eller praktiske ferdigheter, gir positiv identitet og styrker
selvbildet, mener Gunnerstad (2007). Sommerschild (1998) bygger pa Antonovskys (1991)

oppfatninger og mener at d mote og mestre motgang er n&r beslektet med det & kunne noe.
3.4.1 SOC - Sence of Coherense

Mye av resiliensforskningen bygger pa Antonovskys (1991) teori om opplevelse av mening
og sammenheng; ’Sence of Coherence”. Hans teori om salutogenese (fullstendig sunnhet)
innebar et paradigmeskifte hvor fokus pa ensidig a diagnostisere problemer ble utvidet til
fokus pd hva som gir muligheter, helse og livskvalitet. I tillegg til dette ble fokus pa faktorer
som demper eller fjerner risikofaktorer viktig. Dette er 1 overensstemmelse med

resilienstenkningen (Antonovsky 1991).

Antonovsky (1991) ser pa helse som et kontinuum hvor fullstendig sunnhet (salutogenese)
befinner seg i den ene enden av aksen og fullstendig sykdom (patogenese) i den andre enden.
Denne perspektivendringen hvor vi né ser pd personen som en “overlever” 1 stede for et offer,
utfordrer oss i forhold til 4 legge til rette for en utvikling sa ner salutogenese som mulig. Man
mi se mulighetene, ikke bare begrensingene, uten & overse personenes reelle problemer eller

vanskelige livssituasjon.

I folge Antonovsky (1991), er det & oppleve hoy grad av mening og sammenheng i tilvaerelsen
(SOC) en essensiell faktor 1 salutogenesen. Opplevelsen av sammenheng er avgjerende for

hvordan vi klarer oss, mener han.
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Tre viktige faktorer som i folge Antonovsky er viktig for & utvikle en hoy SOC, er;

1. Forstaelse ev ens egen situasjon (comprehensibility)
2. Tro pa at en kan finne fram til losninger (magnageability)

3. Finne god mening i & forseke pé det (meaningfulness)

Disse tre komponentene er ulgselig knyttet til hverandre, men graden av den enkelte
komponents tilstedevarelse kan variere. Antonovsky mener den siste komponenten som
innehar en viktig motivasjonsfaktor, ser ut til & vaere den viktigste komponenten. Personer
med hey SOC har forventninger om a handtere utfordringer de meter pa en tilfredsstillende
maéte, de ser pa forandringer som en naturlig del av livet. SOC er sentral for om vi klarer oss
bra i livet eller ikke, ifolge Antonovsky (1991). Det blir viktig at det legges til rette for at
personen kan forsta sin ndvaerende og tidligere situasjon, inkludert eventuelle traumer, fa tro

pa at det finnes losninger og & finne god mening i & gjore det.

39



Masteroppgave HIO 2011 Gry Bjering Strand — Linda Sommerseth
Orud

4 METODE

4.1 Valg av forskningsmetode

Innenfor kvantitative og kvalitative forskningsmetoder finnes det forskjellige metoder. Skillet
mellom disse metodene gér for det meste ut pa egenskapene ved de dataene som fanges inn og
analyseres. Den metoden man velger, avhenger av formél, problemstilling og data man ensker
og innhente. Kvalitativ forskning ber ideelt sett bade produsere vitenskapelig kunnskap og

bidra til & forbedre menneskets situasjon (Kvale 2009).

Den kvalitative metode vil vere best egnet til & gi oss svar pa var problemstilling som ligger
til grunn for denne undersgkelsen: om hvordan elever som har opplevd en kreftdiagnose

opplever mestring og livskvalitet knyttet til begrepet resiliens 1 forhold til leering 1 skolen.

Vi har valgt en kvalitativ forskningsmetode fordi det er viktig & komme narme informantene,
og fa en personlig kontakt, for a stille utdypende spersmal og kunne lytte til deres erfaringer
og opplevelser. I forhold til & skulle forske pé resiliens-begrepet, er det naturlig at vi forsker 1
dybden og ikke i bredden. Resiliens 1 denne sammenheng handler om hvorvidt personen selv
opplever & mestre egen livssituasjon og livskvaliteten vil bli analysert i1 forhold til hvordan

personen selv opplever livskvalitet.

I folge Befring (2002) har kvalitative metoder subjektive meninger og intensjoner i fokus, og
kvalitative analyser tar ofte sikte pa en helhetlig forstaelse av spesielle forhold. Denne
metoden er i stor grad rettet mot en dybdeorientering. Kvalitative metoder seker nerhet 1
intervjusituasjonen, 1 motsetning til kvantitative, som forsgker a objektivisere prosessene
mellom forsker og informanter. Siden datainnsamlingssituasjonen ikke er sa fast strukturert

kan forskere fa tilgang til kunnskap som det ellers er vanskelig & fa tak i.

4.2 Det kvalitative forskningsintervju

Det kvalitattive forskningsintervju kan defineres som;

et intervju som har som mdl d innhente beskrivelser av den intervjuedes livsverden, med

henblikk pa fortolkning av de beskrevne fenomenene” (Kvale 2009).

Nar man onsker 4 fi tak i informantenes egne erfaringer, tanker og folelser, fungerer metoden
seerlig godt da det handler om & kunne skaffe seg en dypere innsikt i hvordan mennesker
opplever sin egen livsverden (Kvale 2009). Fenomenologi er leeren om fenomenene og setter

menneskets livsverden i fokus og vektlegger menneskets levde erfaringer. Intervjueren tolker
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meningen med det som sies og maten det sies pa (Kvale 2009). Vi har lagt dette
fenomenologiske perspektivet til grunn for vart forskningsprosjekt. Det vil si at vi ensker & fa

frem informantenes beskrivelse av egne tanker, folelser, meninger og holdninger etc.

I folge Kvale (2009) dreier det seg om & holde fast ved innsideperspektivet hvor forskeren
griper menneskers aktive virksomhet i hverdagen og deres direkte erfaringer slik de blir
formulert. Dette ses pa som grunnleggende for & kunne utvide en forstéelse av sosiale og
samfunnmessige relasjoner. Det & begrense seg til en metode og en informantgruppe kan i
utgangspunktet svekke oppgavens validitet. Vart enske om at jentenes stemme skulle framsta
som “deres sanne stemme” og troen pa kraften i denne stemmen, har veart tungtveiende for

vart valg.

Det har 1 folge Arnesen (2001) vaert hevdet at samfunnsforskningen 1 for liten grad har lyttet
til folks subjektive beskrivelser av egne opplevelser. Hun sier at: ”barnets opplevde
perspektiv” er sjelden kost og at forskning pd barn med ulike vansker blir omtalt 1 abstrakte
og begrepsmessige konstruksjoner som ikke ivaretar barnets stemme. Ut fra dette har vi bade
onsket og forsekt & fa tak i jentenes egne “sanne stemmer”. Vi har etter hvert forstétt at dette
kan vere et ambisigst mal fordi var egen bakgrunn og forforstéelse kan vere med & farge

denne ”’stemmen”.

Vi ser det slik at var egen forforstaelse, teori og empiri har preget forskningsprosessen. Under
utarbeidelsen av intervjuguiden kom dette til uttrykk blant annet i var vurdering av i hvilken
grad véare kunnskaper om kreft og resiliens/ livskvalitet skulle styre véare intervjuer. Og i
hvilken grad skulle sa fortellingene fra jentene fa fri flyt. Vi har derfor valgt a ta med mange
sitater fra informantene selv, nettopp for a la deres stemme vaere den sterkeste i1 dette
prosjektet. Vi har valgt det semistrukturerte intervju som metodisk verkteoy med hensyn til

intervjuguiden (Kvale 2009).

Pé den ene siden vil en kunne hevde at vi har benyttet en hypotetisk dedutiv metode. Teori om
resiliens, mestring og livskvalitet har vart utgangspunktet vart som vi har ensket & belyse ut
fra gitte hypoteser. Man vil ogsd kunne hevde at metoden er mer induktiv fordi jentenes egne

opplevelser, erfaringer og refleksjoner styrte intervjuprosessen.

Kvale (2009) pépeker: ” i en intervjuundersokelse er en grunnleggende kjennskap til
undersokelsens tema og kontekst en forutsetning for & kunne bruke metoden pé en riktig

maéte”. Kunnskap produseres sosialt i et kvalitativt forskningsintervju, det vil si at kunnskap
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produseres gjennom interaksjon mellom intervjuer og intervjuperson. Kvaliteten pa de
produserte data i et kvalitativt intervju er avhengig av kvaliteten pa intervjuers ferdigheter og
kunnskap om temaet. Denne kunnskapen er viktig for & kunne stille gode

oppfolgingsspersmal nar intervjupersonen svarer (Kvale 2009).

Under selve intervjuet opplevde vi at & ha kunnskap om emne vi presenterte, det & ha lang
erfaring fra skolemiljoet, elever og skolens struktur gav oss fordeler i det & kunne vere
fleksibel i1 utsperringen. P4 den maten var det lettere a folge opp interessante utsagn med
oppfelgingsspersmal og dermed f4 mer informasjon om informantens “sanne opplevelser av

eget liv”.

4.3 Valg av informanter

Vi gnsket 1 dette forskningsprosjektet et lite utvalg av informanter som kunne belyse var
problemstilling pa best mulig mate. Innenfor kvalitativ intervjuforskning er valg av

informanter et viktig tema og her vil prosjektets mal og problemstyring vare styrende (Dalen
2004).

Den kvantitative forskningen har tradisjonelt sgkt etter tilfeldige utvalg, mens man innenfor
kvalitativ forskning velger et hensiktsmessig eller intensjonalt utvalg, kalt strategisk utvalg
(Vedeler 2000:75). Dette vil si at en sgker etter utvalg som er informasjonsrike og troverdige
for prosjektets formal. I denne sammenheng valgte vi det Patten definerer som et
kriteriebasert utvalg (Patten 1999 i Vedeler 2000). Dette vil si utvalg hvor alle kasus
tilfredsstiller et forhandsbestemt viktig kriterium. I vért prosjekt betyr det informanter som har
opplevd en kreftdiagnose under skolegang. Fire av vare informanter var mellom fem og

tretten ar nar sykdommen rammet dem, og den siste var tyve ar.

Som i mange andre sykdomsgrupper finnes det ogsa her en sterk foreldreforening.
Stettegruppen for Kreftsyke barn er en undreavdeling av Den Norske Kreftforening. De er
begge betydelige aktorer 1 dette viktige omradet av norsk pediatri .

Vi bestemte oss for & seke etter informanter hos Den norske kreftforening, som har egen
ungdomsgruppe og en egen stotteforening for kreftsyke barn. Vi ble meatt med velvilje og
entusiasme rundt vart prosjekt, og sa snart vi hadde vir godkjenning fra norsk etisk komité 1
orden, la de ut vér foresporsel pa nettsidene sine. Kravet fra kreftforeningen var at

godkjenningen fra norsk etisk komite métte vaere tilstede. Vi la ut ett informasjonsbrev til de
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under 18 &r, og ett til de over 18 ar. Dette ble gjort ut fra behovet for samtykke fra foreldre i

tilfelle informanten ikke var myndig. Alle vare informanter var over atten ar.

Tilgangen pa informanter var ikke stor, og det tok til for vi fikk positive tilbakemeldinger pa
var forespersel. Vi fikk forste kontakt gjennom telefon og via mail. Vi fikk det antall

informanter vi mente passet til prosjektets storrelse, altsd fem informanter.

Forhold som gjor seg gjeldende i kvalitativ forskning er at utvalget ikke kan vare for stort, da
gjennomfering og bearbeiding av intervjuer er en tidkrevende prosess (Dalen 2004). Det som
er sentralt er at utvalget gir grunnlag for tolkning og analyse, og vi har valgt et strategisk
utvalg av informasjonsrike individer for & kunne sikre et troverdig utvalg (Vedeler 2000).
Selv om dette kan vurderes som et lite utvalg, har erfaringer underveis vist at dette er meget
rikt og mangfoldig utvalg. Vére intervju tok fra en- og en halv time til to- og en halv time.
Etter forste intervjuet sé vi at det ikke ble nedvendig & justere intervjuguiden. Vi laerte etter
hvert & justere intervjuet og guide informantene slik at de fikk mulighet til & svare godt pd alle
spersmélene. Den informasjonen vi fikk var veldig verdifull og vi valgte a ta det med som en
del av impirien. Vi benyttet diktafon, skrev notater og transkriberte hvert intervju umiddelbart
etter glennomforing. Alle intervjuene ble gjennomfert og bearbeidet av oss begge. Vi startet
analysearbeidet ved 4 hore pé diktafonen og se pa notatene fra intervjuet. I denne fasen lyttet
vi 1 sterst grad til jentenes fortellinger uten 4 ha tanke pa de teoretiske konstruksjonene.
Deretter sé vi etter likheter og forskjeller i de fem fortellingene som vi knyttet til

forskningsspersmalene.

4.4 Utarbeidelse av intervjuguide

I forkant av utarbeidelsen av intervjuguiden (vedlegg) hadde vi hovedproblemstilling og
underproblemstillinger klare, slik Dalen (2004) anbefaler. Dette gjorde vi for & kunne ha
fokus pa oppgaven nar vi utformet spersmélene. Vi laget en detaljert intervjuguide med ferdig
formulerte hovedspersméil og forslag til oppfoelgingsspersmél. Dette for & sikre at alle
informantene ble berort av de samme omridene og ndr spersmalene ble lagt fram benyttet vi

den samme ordlyden.

Vi startet intervjuguiden med spersmal som anses a vere enkle & snakke om, slik at
informanten kunne fole seg trygg og fortelle fritt om seg selv. Dette for 4 skape en mest mulig
avslappet situasjon. Samtaleteknikk som & gjenta — speile — sjekk ut at vi hadde forstatt

informanten rett, ble brukt. Vi oppsummerte etter hvert hovedspersmal for & sikre oss at vi
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hadde fatt med oss informasjonen som informanten mente var viktig & fa frem. Dette ga

informanten mulighet til & avkrefte, utfylle eller forandre svarene der det var uklarheter.

Forskningssporsmal: Intervjuguide
1. Huvilke faktorer mener ungdommen selv er Eks; Hvilken forstéelse har du av begrepet
vesentlig for opplevelse av livskvalitet? “livskvalitet”?

Oppfoelgingsspersmal: Hva er viktig for deg & mestre

for og oppleve livskvalitet?

2. Oppleves det & ha en kreftdiagnose som en Eks. opplever du at sykdommen gir begrensninger i

leeringshindrende faktor? skolehverdagen?

Oppfelgingsspersmal; Hva slags problemer, hvilke

situasjoner, sammen med hvem, krav? Med mer...

Vi har stettet oss til kriterier som Dalen (2004) sier noe om. Hun sier det er av stor betydning

at spersmélene er klare og ikke ledende, ikke at de krever spesiell kunnskap, informasjon som
informantene kanskje ikke har, og at spersmélene ikke er sa sensitive at informantene ikke vil
svare pd dem. Spersmélene skal gi informantene rom til 4 ha egne og utradisjonelle

oppfatninger.

Det kan vere vanskelig & skulle fortelle om seg selv og sin kreftdiagnose. Dette var vi veldig
opptatt av da vi utformet spersmalene. I tillegg ble vi enige om at vi skulle fole oss fram
under intervjuet og se hvordan informanten svarte pa hovedspersmélene, for vi eventuelt gikk
videre med oppfelgingsspersmélene. Selv om vi valgte et sensitivt tema & forske pa, ville vi
ikke f& svar pa var problemstilling om vi ikke tok sjansen pd & stille spersmal som kunne
vekke vonde minner og opplevelser. Vi sé det slik at det var et dilemma vi métte akseptere for

a fa best mulig svar fra informantene, som var rekruttert pd frivillig basis.

4.5 Innsamling og analyse av egne intervjudata

Vi hadde forberedt oss s godt som mulig til intervjusituasjonen, og den ble spennende og
interessant, men de personlige historiene bererte oss dypt. Det ble sterke meter med
mennesker som hadde opplevd & fa livet sitt forandret gjennom mete med alvorlig sykdom.
Vir intervjuperiode strakk seg over seks uker og informantene fikk selv bestemme hvor deres
intervju skulle foregd. To av informant mette vi pd en av vare arbeidsplasser, en pa et
offentlig sted og to mette vi hjemme hos dem selv. De var alle veldig glade for & kunne vaere

informanter og sd pd det som en viktig oppgave. De var alle sammen opptatt av & kunne
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formidle sine opplevelser rundt sin diagnose for & kunne hjelpe andre som kommer i samme
situasjon etter dem. De sa alle at det var viktig & forske pé skolesituasjonen rundt barn som

rammes av kreft slik at det kan lages gode skoletilbud under og etter sykdomsperioden.

Konteksten pa intervjusituasjonen ble gjort sé trygg som mulig for informantene. Det vil si, vi
lot informantene bestemme sted/situasjon hvor intervjuene skulle gjennomfoeres og vi startet
med en uformell samtale for selve intervjusituasjonen startet. Informasjon om analyser og
funn og hvordan dette var tenkt brukt 1 oppgaverapporten, og om deres tilgang til oppgaven
etter at den var ferdigstilt ble det ogsa gitt.

Vi formidlet til informantene at de var viktig for oppgaven var og at de bidro til at det ble

mulig & gjennomfere forskning pa omradet barn med kreft og skolegang.

Selv om vi tok opp et alvorlig tema, snakket alle informantene &pent, @rlig og fritt om sine
livserfaringer itht. sykdommen. De fremsto som glade og positive med en imponerende indre
styrke. Vart kjennskap til skolemiljoet og det 4 ha en kreftdiagnose, med de utfordringer det
gir pd alle livsomrader, var en styrke under intervjuene. Fordelen var at man som forsker
kunne vise at man forsto det som var vanskelig & snakke om, vise empati og forstaelse. Som
forsker var det a lytte godt til det informantene sa i fokus hele tiden. Det er mye som kan
tolkes ut fra kroppspréket. Den ene informanten satt litt vendt fra oss ved begynnelsen av
intervjuet, men snudde seg etter hvert helt mot oss, og fortsatte & prate etter at intervjuet var

avsluttet.

Vi stilte &pne sporsmal som gjorde at informanten kunne svare og fortelle fritt ut fra seg selv.
I tillegg hadde vi oppfolgingsspersmal pd alle hovedspersmélene. Vi kontrollerte hvert svar,
at vi hadde forstatt det riktig, for vi gikk videre pa neste speorsmél. Vi var bevisst pa 4 ikke
stille ledende spersmédl, men det kan likevel ha hendt at det ble gjort undervesis 1 intervjuene.
Forskningsintervju er sarlig velegnet for 4 anvende ledende spersmaél for gjennomgaende &
sjekke intervjusvarenes reliabilitet, samt & verifisere intervjuerens tolkninger” (Kvale, 2009).

Slik kan det vaere at & stille ledende spersmal kan styrke intervjuenes reliabilitet.

Ingen av informantene hadde noen innvendinger mot at intervjuene ble tatt opp pa diktafon.
De hadde stor forstdelse for at vi métte ha deres historier sa konkret og riktig oppfattet som
mulig. Det gjorde at det som var nyttig for oss i1 var forskning, ble lett & finne i ettertid. Vi
noterte under intervjuet sma setninger og stikkord. Vi hadde med en liten gave til alle sammen

som takk for deres bidrag til oppgaven.
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4.5.1 Transkriberingen

Dataene presenteres ut fra Kvale (2009) som ut fra selvforstielsesnivaet hvor tolkeren i en
fortettet form gjor et forsek pé a formulere den intervjuedes mening med sine uttalelser. Ut fra
vart materiell vil det vaere naturlig & folge Kvale (2009) i prosessen med

meningskategorisering.

Vi har valgt a transkribere vére intervjuer ordrett uten a legge vekt pa kroppssprak, mimikk og
tonefall. Kvale (2009) mener at det viktigste i forhold til & transkribere er & finne ut hva som
er nyttig for var forskning, og ikke hva som er korrekt. Vart mal med undersekelsen har vert
a innhente data om informantenes opplevelse og erfaring i forhold til &4 f4 — og & skulle leve
med en alvorlig sykdom. For & bearbeide vart omfattende materiell for tekstanalyse slik at
intervjupersonenes forstaelse kommer frem, har vi valgt & felge Kvales (2009) analysetrinn,
fortetting, kategorisering, narrativ strukturering og tolkning. Det a arbeide pa denne méten
forte til at vi mener & ha kommet frem til hovedstrukturer og hovedmeninger hos vére

informanter.

Den forste metoden for meningsanalyse er meningsfortetting som betyr en tekstreduksjon. Her
blir informantens uttalelser gjort om til korte setninger hvor meningen med det som blir sagt,
gjengis med fa ord. Vi fant ved a lete 1 tekstmaterialet naturlige meningsenheter og uttrykte

det sentrale i tema.

Meningskategorisering hvor intervjuet kodes 1 kategorier var tekstanalysens neste trinn. I
dette krevende arbeidet fulgte vi forst en kategorisering som var naturlig & folge etter
intervjuguidens oppbygging av temaer. Kategoriene delte vi inn hoveddimensjoner som igjen
ble delt i underkategorier. I dette arbeidet med tekstmaterialet oppstod nye kategorier som

gjorde at vi lettere kunne formidle informantens budskap i1 funndelen av oppgaven.

Ved narrativ strukturering forseker man & organisere teksten for & skape en sammenhengende
historie pa grunnlag av informantens enkeltuttalelser eller fortellinger som kommer frem

under intervjuet.

Begrepet tolkning stér for en mer omfattende og dypere meningstolkning. Det vil si at man
utarbeider strukturer og meningstolkninger som ikke umiddelbart er synlig i teksten. Dette
forer ofte til en tekstutvidelse der resultatet er formulert i flere ord enn de opprinnelige

utsagnene som er fortolket (Kvale 2009).

46



Masteroppgave HIO 2011 Gry Bjering Strand — Linda Sommerseth
Orud

Det kvalitative forskningsintervjuet har som mal & seke a forsta verden sett fra deres side. Det
a kunne fa fram betydningen av menneskers erfaringer og samtidig av dekke deres
opplevelser av sin verden som noe som géar forut for vitenskapelige forklaringer, er et mél
(Kvale 2009). Fokuset har veert pa det verbale 1 transkriberingen og siden vi benyttet digital
lydopptaker og noterte underveis, har vi hatt mulighet til & lytte ut, samt gjennomga notater
flere ganger. Ved de valgene vi har gjort, mener vi at vi har fatt med det som gir et riktig svar,

og som er viktig for oppgavens tema.

4.6 Validitet, reliabilitet og generalisering

4.6.1 Validitet

Validitet (gyldighet) innebaerer at man har undersegkt det man har tenkt & underseke (Kvale
2009).

Dette gjelder gyldigheten av det forskningen kommer frem til ut fra det som man fra starten
av egnsket a underseke og forske pa (Kvale, 2009).

Det vil si 1 hvilken grad vére observasjoner faktisk reflekterer de fenomenene eller variablene
som vi gnsker 4 vite noe om (Pervinl1984, 1 Kvale 2009).

Validitet sees som viktig for hele forskningsprosessen. Kvale ser pa validitet som
forskningens handverk.

Vér mate a ivareta validiteten 1 oppgaven pa har vart og blant annet 4 sette oss inn i relevant
litteratur for a kvalitetssikre intervjuguiden var (Kvale 2009).

I gilennomfoeringsfasen er validiteten ivaretatt sd godt det lar seg gjore gjennom méten
intervjuene er arrangert pa. Dette ble gjort ved & bruke tid pd informasjon for intervjuene,
sette av god tid og ro til samtalene, og ved bevisstgjering av var rolle som intervjuere.

Kvale (2009) peker pa viktigheten av kommunikativt arbeid og at man er bevisst denne delen
av forskerrollen for & skape intersubjektivitet for & styrke validiteten i & skulle fortolke
informantenes uttalelser. Vi gjorde dette ved a etter hvert tema sjekke om informanten hadde
forstatt vare sparsmal og at vi hadde forstétt informantenes svar.

Validitet med tanke pa beskrivelse og tolkning er ivaretatt giennom maten transkribering og
analyser er gjort som beskrevet 1 kapitlene 4.5 og 4.5.1.

Det blir opp til leseren & gjore en validering av var oppgave for 4 avgjere om han eller hun
finner et samsvar mellom vare funn og det teoretiske grunnlaget som oppgaven springer ut

fra.

47



Masteroppgave HIO 2011 Gry Bjering Strand — Linda Sommerseth
Orud

En trussel for oppgavens validitet kan vere at vi hadde fa (fem) informanter i alderen 5-20 ér

og at det hadde gatt relativt lang tid fra de fikk diagnosen kreft til de var informanter.

4.6.2 Reliabilitet

Reliabilitet forklares med hvor palitelig undersekelsen er, i form av presishet og stabilitet og
om andre kan etterprove den. Det har med forskningsfunnenes konsistens a gjore, hevder
Kvale (2009). I kvalitative studier, som vi her gjennomferer, blir det relevant a vurdere hvor
vidt tolkninger og kategoriseringer er korrekte, og om fremgangsmater er framstilt pd en mate

som gjor det mulig & etterprove arbeidet.

Reliabiliteten gjennom intervjuene, transkriberingen og analysearbeidet har vi provd & ivareta
ved & stotte oss til en veldig neye planlagt og gjennomtenkt intervjuguide som har vaert laget
ut fra & studere litteratur og vére egne refleksjoner og tanker rundt oppgavens tema.

Vi kan likevel ha fort samtalen med informantene pa méter som har pavirket oppgavens
reliabilitet, bla, ved & ha kommet til & stille ledende spersmal.

Kvale (2009) fremhever at & stille ledende spersmal kan styrke reliabiliteten like mye ved et
intervju som & svekke den. Vi har gjennom a sjekke med informantene etter hvert
spersmalsomrade sjekket ut vér reliabilitet og slik fétt verifisert vare tolkninger av
informantenes svar (Kvale, 2009).

Transkriberingens reliabilitet kan ivaretas gjennom at flere transkribierer samme intervju
(Kvale, 2009). Dette har vart mulig ved vart prosjekt siden vi er to som skriver oppgaven
sammen og er sammen pa alle de fem intervjuene. Reliabiliteten ved transkriberingen er sa
godt som mulig ivaretatt ved at vi har lyttet ut og hert pa samme uttalelse flere ganger ved
nedskriving. Det ble ogsa tatt smé notater/stikkord under intervjuet. Vi benyttet en
bindopptaker under alle intervjuene. Reliabiliteten under analysearbeidet forsekte vi & ivareta
gjennom systematisk bruk av meningsfortetting og meningskategorisering som

fremgangsmate.
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4.6.3 Generalisering

Generalisering (overforbarhet) betyr at de funnene som er gjort i undersegkelsen kan finnes
igjen om lignende undersekelser senere gjennomfores med samme metode. Det handler
samtidig om at de funnene man har fétt er sanne og kan overfores pa bakgrunn av

undersgkelse til 4 beskrive feltet slik det er kommet frem fra den aktuelle undersgkelsen.

Kan vare funn, i vért utvalg pé 5 personer ha en viss overforingsverdi, veere generaliserbare
for andre mennesker i tilsvarende situasjon? Slik vi tolker vare funn vil var forskning vere

interessant og generaliserbar for tilsvarende studier for andre forskere.

Generaliserbarhet handler om at vi kan danne oss forventninger om at noe lignende kan skje 1
lignende situasjoner og med andre mennesker. Med sine fortellinger har informantene med sitt
“perspektiv innen 1 fra” delt sine erfaringer og opplevelser ved & gi viktig kunnskap som har
apnet for nye tanker og handlinger hos mennesker rundt seg. Dette kan for andre ha bidratt til

gjenkjennelse av & leve med kreft under skolegang.

4.7 Etiske hensyn

Vart onske er at det er informantenes stemmer , selve livet slik de opplever det, som mé vare

det sentrale og sterke budskapet i forskningen.

Smith (1987, 1990, 1 Arnesen 2001) hevder at vitenskapeliggjoringen ikke bare er analytisk

virksomhet, men en virksomhet som medferer en atskillelse mellom vitenskapen og livet.

Hun hevder at man gjennom vitenskapeliggjoringen rammer folks erfaringer inn i forhands
bestemte teoretiske konstruksjoner, begreper og kategorier, og kan derfor sté i fare for at det
gis lite rom for & gi stemme til informantene.(Smith 1987, 1990 1 Arnesen 2001). Dette gir
ikke bare metodiske, men ogsé etiske utfordringer. Det har vaert en utfordring for oss 4 sikre
at vér analyse og bearbeiding av materialet har stemt med det informantene subjektivt

forteller.

Forskningens forpliktelse er & sgke sannhet, men viten har en slik karakter at man sjelden
kommer frem til endelige sannheter og konklusjoner. Krav om & reflektere over egne
holdninger og unngé vilkarlige oppfatninger blir viktig. Forskeren skal respektere
informantenes integritet, frihet og medbestemmelse. Det blir viktig & opptre varsomt i forhold

til informantenes selvrespekt og verdier.(NESH 2008).
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Befring (2007) peker pé et par grunnleggende forskningsetiske spersmal av overordnet og
prinsipiell karakter i forhold til dreftninger innen spesialpedagogisk forskning. Han hevder at
det vi opplever eller observerer i forhold til barn og unge alltid legger en plikt pa oss. Dette vil
medfere ansvar for mer enn & bruke opplysningene i en vitenskapelig kontekst. Som et viktig
forskningsetisk og barende prinsipp, er det viktig & ta hensyn til andre verdier, man kan eller
ber ikke for en hver pris samle inn data. Han mener at spesialpedagogikken har knyttet til seg

et verdigrunnlag der arefrykt for livet har hgyeste rangorden.

Det & intervjue informanter som har opplevd kreft 1 barne/ungdomsalder har veart & invitere til
samtale pa livs-omrader som kan fremkalle sare og vonde minner. Det var en spesiell
opplevelse a skulle fa ta del i deres livshistorier. Vi ble sterkt berert og ydmyke i metet med

sa apne, @rlige og reflekterte ungdommer. Ungdom og kreft herer ikke sammen, synes vi.

Vi har lagt de forskningsetiske retningslinjene utarbeidet av Den Nasjonale Forskningsetiske
komité for samfunnsvitenskap og Humaniora (NESH) til grunn for vart forskningsarbeide.
(Befring 2002). Dette dreier seg om krav om samtykke, krav om & informere og krav om
konfidensialitet. Vi gav muntlig og skriftlig informasjon til informantene, og innledet alle

intervjuer med a informere informantene om at de nar som helst kunne trekke seg uten & matte

oppgi grunn.

Vi innhentet skriftlig tillatelse fra Norsk samfunnsvitenskapelige datatjeneste(se vedlegg) og

fikk muntlig samtykkeerklering fra de fem informantene.

Personopplysninger blir kun oppbevart pa et skriftlig dokument under bearbeidelse av
oppgaven, som er nedlast pa vare kontorer. Vi vil benytte kodenavn pa jentene bade pa pc og
flippoverark. Intervjuene péd diktafonen vil bli slettet etter bruk. Alle personopplysninger vil

bli slettet ved forskningsprosjektets slutt.

Informantene vil bli kontaktet nir oppgaven er ferdigstilt og tilsendes oppgaven.
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S  PRESENTASJON AV FUNN

I dette kapitlet vil vi presentere det empiriske materialet som bestar av intervjudata fra vart

utvalg av fem ungdommer, som har opplevd kreftdiagnose.

Dataene presenteres ut fra Kvale (2009) som ut fra selvforstaelsesnivaet hvor tolkeren i en
fortettet form gjor et forsek pa & formulere den intervjuedes mening med sine uttalelser. Ut fra
vart materiell vil det vaere naturlig & felge Kvale (2009) i prosessen med
meningskategorisering: “informantenes selvforstielse, slik at informanten selv i prinsippet
kunne godkjenne kategoriseringen av uttalelsen” (Kvale 2009). Kategoriene er resiliens,
livskvalitet, og lering/skolen. Kategoriene vil til dels vare overlappende, det vil si at noen
sitater brukes flere steder for a belyse flere kategorier. I noen av sitatene ma vi vise dialogen
mellom intervjuer og informanten for & skape en sammenheng i det som informanten ensker &
uttrykke. Vi har valgt ut sitater nert knyttet til problemstillingen og har vektlagt en balanse
mellom de fem informantene slik at alle stemmer blir hert. Sitater benyttes hyppig i
funnkapitelet og vil bli ordrett gjengitt ut fra at informantene med sin arlighet og &penhet far
frem det spesielle 1 seg, samtidig som de i sin uttrykksmate best formidler sin ’sannhet”
(selvopplevde erfaringer). Gjennom funnkapittelet vektlegges det & bruke ord, uttrykk og

begreper hentet rett fra intervjuene med informantene.

Informantene fremstér for oss som fem helt forskjellige individer fylt av ulike tanker og ideer
gjennom sin livserfaring. Vi formidler at de er viktige personer for vart intervju og var studie.
De var alle godt forberedt pa at vi skulle komme og hadde i forkant fatt tilsendt
intervjuguiden. De var glade for & kunne bidra til denne studien og var opptatt av at deres
erfaringer kunne vare til hjelp for andre 1 lignende situasjoner. Informantene valgte tid og
sted for intervju og vi var hjemme hos to av dem, den tredje valgt & mete oss pa et offentlig
sted og to mette vi pa en av vare arbeidsplasser. De beskriver sin skolesituasjon 1 fortid med
en direkte dpenhet. De har alle fem vert i sdrbare situasjoner, men samtidig forteller de om
stor vilje og et stort pdgangsmot til & takle de mange utfordringer de har stétt overfor.

Mestringsressurser har de funnet i seg selv og omgivelsene.

Vi gir en kort presentasjon av hver informant slik de presenterte seg for oss 1 intervjuet. Navn
pa steder og personer er fiktive. Informantene opplevde & fa kreftdiagnose 1 ulik alder og

refererer derfor ulikt til opplevd skolegang. Informantene fikk sitt skoletilbud i form av vanlig
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klasseundervisning. Under behandling fikk informant 1 hjemmeundervisning, informant 2
ingen undervisning og informant 3 hadde et ars permisjon under akutt fase av sykdommen.
Informant 4 hadde undervisning pé sykehusskolen/hjemmeskolen pluss hjemmeundervisning.
Informant 5 hadde ogsé undervisning pé sykehusskolen/hjemmeskolen og i tillegg

hjemmeundervisning.

5.1 Presentasjon av vire informanter

Anne

Anne er ei jente pa 22 ar og er samboer pa 2.aret. Hun fikk kreftdiagnosen da hun var fem ar
og gikk 1 barnehagen. Hun fikk diagnosen ”Tumor Cerebri,” det vil si en dyptliggende
hjernesvulst 1 venstre hjernehalvdel. Anne har pa grunn av svulsten fatt tilleggsdiagnosen
epilepsi og er avhengig av daglig medisinering. I tillegg til dette er hun inne til faste kontroller
pa Rikshospitalet to ganger pr ar. Hun har problemer med de eksekutive funksjoner som
konsentrasjon, oppmerksomhet og korttidsminne. Hun har perioder med ordletingsvansker.
P& grunn av at svulsten ligger 1 sprdkomradet i hjernen har hun utviklet lese- og

skrivevansker.

Hun fulgte vanlig undervisning i grunnskolen. Hun videreutdannet seg innen helse- og
sosialsektoren. P4 grunn av senskader har hun fétt innvilget uferepensjon i 80 % . Hun har en
restarbeidsevne pd 20 % og hennes mél er & finne en jobb som er tilpasset hennes
sykdomsbilde og arbeidskapasitet. Anne er bekymret for egen fremtid i forhold til realisering
av egne onsker og behov. Hun er mest bekymret for tilbakefall av sykdommen. Hun ensker &
vere som, og fa til de samme tingene som andre pa samme alder gjor. Dette dreier seg om
sertifikat, funksjonell utdanning, stifte familie/ fa barn, fritidsaktiviteter pd lik linje med andre
og sosiale tilstelninger hvor man kan vare en del av diskusjoner og samspill. Dette er store

utfordringer for Anne.

I intervjusituasjonen var hun til og begynne med litt usikker og satt med siden vendt mot
intervjuerne. Dette forandret seg ganske raskt ettersom hun ble tryggere i situasjonen. Hun var
tydelig godt forberedt og var ordrik og formidlet sine tanker og opplevelser pd en informativ
méte. Intervjuet var ikke s& skummelt som hun hadde fryktet og hun fortsatte a prate, dele
tanker og opplevelser etter at intervjuet formelt var avsluttet. Hun gav uttrykk for at hun synes

intervjusituasjonen hadde vart en positiv opplevelse.
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Lise

Lise er i dag 26 ar og bor alene. Hun fikk diagnosen akutt leukemi, det vil si blodkreft. Hun
jobber 80% innen omsorgssektoren. Hun ble akutt syk 21 ar gammel mens hun var
hagskolestudent. Hun kunne ikke begynne pé siste ars studier pd grunn av intensive
behandlinger og fikk innvilget et ars permisjon fra skolen. Etter et drs behandling var hun

tilbake til studiene og kunne fortsette der hun slapp — og fullferte deretter utdanningen.

Lise snakket om livet for og etter sykdommen. Hun var igjennom en teff behandlingsperiode,
ble syk etter hver cellegiftbehandling og métte ha en uke pa isolat. Under behandlingene
opplevde hun at kroppen ble sliten og slapp, og hun hadde mye smerter. Det & kunne innta
n&ring pé en naturlig mate var ikke mulig. Hun var fra for sykdommen inntraff glad 1 & vaere

fysisk aktiv, sykdommen satte begrensninger for dette omridet.

I mate med oss fremstod hun som sprudlende og energi rik. Selv etter en alvorlig akutt
diagnose sd hun na veldig positivt pa tilverelsen, hun hadde mange dremmer og

fremtidsplaner.

Lise fortalte at hun var aktiv medlem av ungdomsgruppen i kreftforeningen. P4 fritiden var
hun opptatt av & veere sammen med og & ta vare pa vennene sine. Hun var en del av et stort og
godt netteverk og mange av vennene hadde vert der for henne under sykdomsperioden. Hun
var hele tiden under denne perioden opptatt av a tenke pa ting hun ville fortsette med nar hun
ble frisk. Hennes fokus var & skulle bli frisk nok til & komme tilbake til skole, jobb og det

“vanlige liv”.

Lise onsket 4 moate oss pa en offentlig plass 1 nerheten av hjemstedet sitt. Hun fremstod som
el jente full av energi med en fantastisk utstréling, en gledesspreder. Hun fortalte dpent og
@rlig om alt hun hadde vert igjennom av opplevelser i forbindelse med sykdommen. Hun
satte stor pris pd 4 kunne bidra med sine erfaringer til de som matte trenge det i en lignende
situasjon. Det vil si en situasjon hvor et liv med en alvorlig diagnose stér i fokus med risiko

for senskader og tilbakefall, som for noen kan gi et helt annet liv enn forst tenkt.
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Nora

Nora er i dag 32 ar og bor alene. Hun fikk kreftdiagnosen medullaer thyreoideacarcinom (som
folge av syndromet MEN — 2b, som gir 100% sjanse for & utvikle kreft) da hun var ni ar
gammel. Hun har en sent voksende uhelbredelig svulsttype. Hun er en av fem i dette landet
som har dette syndromet som rammer skjoldbruskkjertelen. Hun har fjernet skjoldbruskkjertel
og binyre. [ tillegg rammer syndromet tannkjett og tenner. Hun har vert operert og behandlet
fem ganger. Siste gang var for elleve ar siden da hun gikk siste aret pa videregdende skole.

Tre av operasjonene ble gjennomfort i lopet av ett til to ar .

Nora er i dag 100 % ufer. I tillegg jobber hun 2 dager pr uke i en butikk hvor hun fatt tilpasset
arbeidsoppgaver ut fra sin situasjon. Hun forteller at denne jobben gir henne mange positive

opplevelser gjennom et godt sosialt milje.

Nora har mange interesser. Hun er lidenskapelig opptatt av naturen og hundene sine. Disse
bidrar til at hun ma ut a gé tur, holde seg i aktivitet og oppleve alt fint naturen byr pa. Hun er
en kreativ person som er glad i 4 male, tegne og fotografere naturbilder. Disse aktivitetene er

for henne en form for meditasjon.

Nora er aktiv 1 kreftforeningens ungdomsgruppe, og i tillegg tar hun vakter ved Vardesenteret
som ligger i tilknytning til Radiumhospitalet. Der bidrar hun med sin erfaring for & hjelpe
andre kreftsyke som kommer til senteret for rad, veiledning eller bare samtale og sosialt
fellesskap. Hun er ogsa aktiv 1 forhold til besgkstjenesten i kreftforeningens ungdomsgruppe.
Det er en tjeneste hvor de som gnsker det kan ha en samtale med en “’likemann” som kommer

pa hjemmebesok etter endt behandling.

Nora er til tider “dritt lei” (som hun selv uttrykker det), men samtidig har hun et livssyn hvor

hun mener at det er en mening med at hun har sin diagnose og sykdom.

Nora tok 1 mot oss hjemme hos seg selv og var positiv til & bli spurt om & vare informant.
Hun hadde pa forhdnd gétt igjennom spersmalene og var godt forberedt. Hun fremstod som en
rolig, kunnskapsrik og behagelig dame. Hun fortalte lett og ubesveret om hvordan en

oppvekst med et syndrom og en kreftdiagnose hadde vart - og er en del av livet hennes.
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Line

Hun er 28 ér, er gift og har to barn. Ingen trodde hun kunne bli gravid p& grunn av cellegiften.
Fritidsinteresser er barn og jobb. For tiden med familie var hun aktiv handballspiller. Hun
jobber i 100 % stilling. Hun var 12-13 ar da hun ble syk. Hun fikk diagnosen "hepatucellulert

carsinom”.

Det startet med at hun kastet opp ca annen hver helg og legen sa da at det var helt vanlig for
jenter” uten venner”. Det neste symptomet var magesmerter og denne gangen trodde legene
det var blindtarmbetennelse, og hun ble operert. Det viste seg & vaere feil. Sa fikk hun
kyssesyken og det ble tatt mange blodprever, blant annet leverprover. Da oppdaget de en
svulst pa leveren som viste seg & vaere ondartet. Hun ble s& operert. Hun gjennomgikk etterpa

en kraftig cellegiftkur, et helvete” som hun selv sa.

Line fikk tilbakefall to og et halvt ar etterpd, og matte opereres igjen. Hun skulle da etterpa
igjennom en levertransplantasjon, men da leveren ble undersekt, fant legene ikke noen

svulster. Forste dret pd videregdende fikk Line ett tilbakefall.

Line har ikke for 1 ettertid tenkt pd alt som kunne g galt. Hun har da skjent mer hvilke

konsekvenser det 4 ha kreft kan gi. Hun har folt mer uro for egen helse i voksen alder.

Mia
Mia er 25 ar og student. Hun er samboer og gravid. Jobber med utviklingshemmede.
Hennes interesser er lesing, skriving, venner .

Hun fikk diagnosen” akutt lymfatisk leukemi”. Hun var da 13 4r. Det tok en stund for legene
fant det ut fordi hun var sa frisk, blid og ”normal”. Hun hadde nesten aldri tatt antibiotika.

Hun begynte med symptomer i desember og fikk diagnosen pa Rikshospitalet i februar.

Siden hun var “gammel” til & f4 denne diagnosen ,som regel sees den hos langt yngre barn,
ble hun den satt i gruppen som heter ’hoyrisk”. Det vil si at litt over 50 % blir friske. Hun
startet vanlig cellegiftbehandling, men fikk mange bivirkninger. Det var multiorgansvikt, dvs.

lammelser fra halsen og ned i perioder. Dette betydde at hun matte gjennom en lang og toff
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treningsperiode for & trene kroppen sin opp igjen . Hun matte slutte med det meste av

cellegiftbehandlingen pd grunn av bivirkninger og fikk bare det som var absolutt nedvendig.

Hun 14 innlagt pa sykehus 54 uker uten permisjon. Bare ett halvt ar av de tre rene pa

ungdomsskolen hadde hun vanlig normal skolegang. I dag er Mia erklert frisk.

5.2 Mestring i skolehverdagen

Vare informanter hadde ulike historier & fortelle nar det gjaldt skolegang etter & ha opplevd
kreftsykdom. Forskjellene handlet 1 stor grad om tilrettelegging, oppfolging og
kommunikasjon. P& den méten viser de hva de opplever som hemmer eller fremmer lering.
De hadde klare formeninger om hva som kunne vert gjort annerledes for & oke deres trivsel
og forbedre deres leringsmiljo. De opplevde skolen som en utfordring, men tross dette klarte

fire av fem informanter & gijennomfore de mél de hadde satt seg.

Viére informanter opplevde & fa en forandring 1 sin livskvalitet etter sykdommen. Dette betyr
ikke at de nedvendigvis har fatt darligere livskvalitet, men en annerledes opplevelse av
begrepet livskvalitet. Livskvalitet analyseres i1 forhold til opplevelsen de har hatt av & vere

alvorlig syk.

Vi egnsket 4 fa mest mulig naerhet til informantenes historie, fa et innblikk i deres opplevelse
og forstaelse av egen situasjon. Ved & benytte denne metoden mener vi at vi far svar pa vére

problemstillinger innenfor omradene livskvalitet, resiliens og lering.

5.2.1. Skolen som leceringsarena

Nora gikk pé Steinerskole og der praktiserte de periodeundervisning med mest individuelt
arbeid. De gangene de jobba 1 gruppe var det positivt for Nora. Pa Steinerskolen er det en
leeringsfilosofi om at man skal ta individuelt initiativ og leeringsarenaen blir tilrettelagt for
hvert enkelt individ. Nora fortalte at det var stor frihet i skolefagene. A jobbe i gruppe var

uvant for Nora da hun begynte pa videregaende, hun ville helst jobbe alene.

"Jeg mista mye pd skolen. Det var mye uro, mye brdk i timene fordi vi hadde noen elever med

AD/HD i klassen” (Nora).
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Nora forteller videre:

”Det var vanskelig 4 ta igjen det jeg hadde mista pa barne- og ungdomsskolen.
Merka at mye grunnleggende mangla da jeg begynte pé videregaende skole. Jeg hadde
store mangler og huller i kunnskapen min fra barneskolen”.

”Jeg likte best & jobbe alene, det merka jeg spesielt da jeg begynte pa videregdende
hvor gruppearbeid ble en utfordring for meg. Det ble mange meninger og mye &
forholde seg til i forhold til & jobbe i gruppe, synes jeg”.

”Jeg hadde mange, lange perioder borte fra skolen og gikk glipp av mye undervisning.
Det var mange elever med behov for ekstra tilrettelegging og tett oppfolging, 1 tillegg
var det mye uro i klassen”(Nora).

Jeg trives best ndr jeg kan drive med praktiske ting og jobbe individuelt” (Nora).

”Alle leerene pa barneskolen hadde innsikt 1 alle elevers situasjon og de var informert 1
forhold til min sykdom og nar jeg var til behandling. Jeg trivdes med det pa
barneskolen. Pa videregidende var det annerledes. Alt var mer anonymt og det var ikke
sa mange som kjente til min bakgrunn. Jeg synes det var fint & vaere anonym pa
videregéende, altsd mer lik de andre. De som evt. lurte pa noe fikk heller sporre”
(Nora).

[ forhold til medelever pé videregéende var jeg mer en del av miljeet fordi jeg bodde
pa skolen. I tillegg var jeg i den perioden i1 bedre form, mer fysisk aktiv. Jeg var inne 1
en god periode da” (Nora).
Nora opplevde tiden pa barneskolen som god. Det var trygt at alle visste om hennes
sykdomstilstand. P4 videregdende derimot var det mer anonymt og fa kjente til hennes
bakgrunn. Hun var da blitt ungdom og trivdes godt med & vere lik de andre uten for mye
fokus pa sykdom og behandling. P4 den méten ble det lettere & ha fokus pa skole og lering pé

samme mate som medelevene.

Foreldrene til Line var ikke enig 1 skolens innstilling om at Line skulle dumpe og gé 6.klasse
om igjen da hun kom tilbake etter kreftbehandlingen. Foreldrene matte kjempe for at Line
skulle fa den tilrettelegging og de tiltakene hun hadde krav pa i forhold til

hjemmeundervisning.
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“Tiltak for a fa skolen til d fungere ld i henda pa familien min” (Line).

”Jeg var nesten ikke pa skolen det aret jeg ble syk. Kreftsykepleier reiste til skolen og
informerte klassen om hva som skjedde med meg. Jeg var med, for da ble det lettere &
komme tilbake. Forste gang uten har pa skolen oversa barna meg og lareren gjorde
ikke noe med det for mamma ringte og sa i fra, etter jeg sa at jeg ikke ville tilbake til
skolen” (Line).

”Pappa nekta at jeg skulle "dumpe” og gé 6.klasse pa nytt nér jeg kom tilbake. Han
forlangt at jeg skulle ha et opplegg som forte meg tilbake og godtok heller ikke 4t
hjemmeundervisning, men 17-18 timer som jeg egentlig hadde krav pa nar jeg var
hjemme” (Line).

”Learerne mine var fleksible og kom hjem til meg de timene jeg var klar til & ta i mot
leering. Foreldrene mine var veldig bestemte bade overfor meg og leererne pa &
gjennomfore dette” (Line).
Da Line var syk ble hun nedt til & jobbe mye alene. Hun tilpasset seg denne
arbeidssituasjonen under sykdomsperiodene, og har i ettertid erfart at dette er for henne en

god méte 4 lere pa.

Line fortalte at hun hadde gode leerere ved sykehusskolen pé Rikshospitalet. Larerne hadde
kontakt med klasselaerer og de samarbeidet om undervisningen. Lines foreldre sa; ”du ma
folge med”. Foreldrene hennes var bestemte og sa at leerer matte vente litt ndr hun var syk av
cellegift og matte kaste opp. Umiddelbart etterpd fortsatte undervisningen frem til neste gang

hun matte kaste opp. Line hadde ogsa undervisning mens hun 1a pé isolat og det fungerte bra.

”Nar jeg var pa Riksen, gikk jeg pa skole der. Et veldig bra opplegg!
Jeg er i etterkant takknemlig for mine foreldres innsats” (Line).
Lines leringssituasjon pa sykehusskolen var meget bra. Hun beskrev at det skyltes et godt

samarbeid mellom laererne pé sykehusskolen, foreldrene hennes og henne selv.

Line synes hun ble godt ivaretatt pa barneskolen. Hun mener de gjorde sa godt de kunne for &

ivareta henne og hennes lering.

P4 barneskolen var de pa en méte flinke, selv om de ikke alltid visste hva de skulle
gjore. De gjorde sé godt de kunne. P4 ungdomsskolen (ny start) fulgte jeg den
ordinzre undervisningen. Det ble mye jobbing for & komme tilbake” 1 miljoet i
klassen. Matte slite litt for & komme inn i det igjen” (Line).

Line fikk senskader i form av darligere syn og finmotorikk som ferte til leerevansker, noe som

spesielt gikk utover hennes skriveferdigheter. Det ble ikke tilrettelagt for at denne funksjonen
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skulle forbedres slik at hun kunne fa en best mulig forutsetning for & folge aldersadekvat

utvikling i norskfaget.

”Fikk litt problemer med balansen etter cellegift og var litt ’klenete”. Hadde fra for
jeg var syk, litt problemer med synet og derfor vansker i forhold til skriving. Dette ble
det starre fokus pa i forhold til norskfaget etter sykdommen, men fikk ingen
spesialundervisning” (Line).
Line opplevde tross vanskene & fa gode karakterer pa ungdomsskolen og videregéende.
Likevel var hennes interesser av mer praktisk art. Pa videregaende skole opplevde hun en god
vekst og utvikling som ferte til at hun fikk lyst til & laere mer. Dette var &r hvor hun opplevde

& mestre skolen.

”Fikk gode karakterer pa ungdomsskole og videregédende, men eonsket etter hvert &
konsentrere meg om mer praktiske fag. Jeg trivdes veldig godt pd videregaende. Ingen
1 klassen visste om meg og min historie, bare lereren. Andre aret pd videregaende
skole, flytta jeg pa kollektiv med 3 andre og vi bodde sammen 12 ar. Det var da jeg
gikk VK1 og VK2. Supre ar! Etter det gikk jeg to ér 1 leere. Fikk etter leretiden fast
jobb og ble der 14-5 4r, inntil jeg fikk barn” (Line).

“Jeg var liten nar jeg fikk kreft og skjonte ikke stort av det. Jeg fikk ingen spesiell hjelp pd
skolen — ville ikke ha det heller, siden jeg ikke skjonte hvorfor” (Anne).

Anne gikk i en liten klasse med 8 elever pa barneskolen. Hun begynte i 1.klasse uten noen
form for tilrettelegging da hun ikke hadde vist noen tegn pa senskader etter operasjonen. Det
var forst da hun fikk tilbakefall, i 4.klasse, som forte til ny operasjon og behandling, at hun
utviklet lerevansker og hadde behov for ekstra tilrettelegging.

P4 ungdomsskolen ble jeg utstott av klassen. Jeg mistrivdes og fikk darlige karakter.
Leareren ville ha meg med ut av klassen for 4 ha undervisning, jeg skjonte ikke
hvorfor? Det var ingen som snakket til meg om diagnosen eller om hvorfor de ville gi
meg ekstra hjelp” (Anne).

P4 videregdende trivdes jeg mye bedre. Lareren hadde mer tid til & snakket med meg
og jeg folte meg trygg og verdsatt. I den tiden leste jeg mye om diagnosen min pa
internett og skjonte mer av hva det innebar”. “Jeg var veldig stolt da jeg klarte
utdannelsen min”’ (Anne).

Anne onsket 4 videreutdanne seg innenfor psykiatri og kom inn pa skolen ved & seke pa lik

linje med alle andre, hun sekte ikke pa sarskilt grunnlag.
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Da det viste seg at hun hadde fétt senskader etter siste operasjon som igjen ga storre
leerevansker enn hun tidligere hadde hatt. Ved henvendelse ved fagskolen v/rektor med
spersmal om tilrettelegging i forhold til undervisning og eksamen, ble dette avvist. Det var

ikke snakk om 4 tilrettelegge pa noe som helst méte pa denne leeringsarenaen.

” P4 fagskolen hvor jeg tok fordypning i faget mitt, ble det veldig vanskelig for meg.
Ingenting ble lagt til rette, jeg fikk bare beskjed om at det var obligatorisk og jeg
klarte derfor ikke & gjennomfere eksamen” (Anne).

Lise var 22 ar da hun fikk jeg fikk diagnosen blodkreft og hadde da fullfert to ar pa heyskolen
og hadde bare ett ar igjen”.

”Jeg var skuffet over at jeg ikke kunne fortsette pa skolen og métte ta ett ars
permisjon. Jeg trivdes godt i1 klassen og vi skulle pa studietur som lenge hadde vart
planlagt” (Lise).

”Malet mitt var & komme tilbake til skolen igjen”(Lise)!

”Jeg fikk beskjed om diagnosen min pa en fredag og mandag skulle jeg meote pé
sykehuset til behandling” (Lise).

”Jeg hadde ingen kontakt med leererne det dret jeg var syk” (Lise).

Lise har ingen erfaring med & vere kreftsyk pa grunnskolen og videregdende, hun ble syk

etter 2. dret pa heyskolen hvor hun trivdes godt.

”Jeg trivdes godt pa studiet pd hayskolen. Jeg var borte fra skole i ett &r, og kom
tilbake i1 en ny klasse. Det var ingen av laererne som tok initiativ til en samtale med
meg da jeg kom tilbake pa skolen. Men det gikk jo greit. Mine medstudenter var glad
for 4 ha meg tilbake, jeg hadde mistet alt héret, og det var litt befriende for da slapp

jeg & si sd mye” (Lise).

Lise var borte fra skolen i ett ar og var da igjennom teffe behandlinger. Da hun kom tilbake til
det siste aret pd hagskolen, begynte hun i en ny klasse. Under sykdomsperioden var det ingen
av leerene som tok kontakt for & here hvordan situasjonen var. Det var heller ingen av lererne

som kalte henne inn til en samtale da hun begynte pd siste aret.

”Det blir vel annerledes med slik oppfoelging pa en hoyskole, men de kunne kanskje

brydd seg litt. Noen visste jo om meg” (Lise).
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Mia var glad i & gé pé skolen og gleda seg bestandig, spesielt til norsktimene. Hun hadde god
stotte 1 sine engasjerte foreldre. Hun kom tilbake til skolen sammen med kreftsykepleier og
fortalte sin historie, noe hun opplevde veldig positivt. Mia fikk tilpasset opplaering pé
sykehusskolen. P4 hjemmeskolen tok ingen ansvar og det ble halvveis tilrettelagt. Da hun
hadde hjemmeundervisning var det ikke samarbeid mellom skoleledelse og laerer, noe som
forte til at hun ikke fikk timeplaner og andre viktige beskjeder sendt hjem. De gangene hun

var pa skolen fikk hun darlig oppfelging av en ufagleert assistent.

“Jeg har alltid veert supermotivert for skolen” (Mia).

”Pa sykehusskolen fikk vi vaere med & bestemme hvordan vi ville jobbe i stor grad.
Liker bade & jobbe alene og i gruppe (Mia).

Hjemme pé skolen skjonte de ikke helt hvordan de skulle legge til rette pa en god
médte. Mine foreldre matte std pd, som eksempel: nar vi trengte at noen/leerer kom hjem
til oss de dagene jeg ikke kom meg pa skolen, eller nar de ikke sendte arbeidsplan jeg
kunne jobbe etter hjemme. Opplevde at jeg fikk veldig darlig oppfelging fra skolens
side” (Mia).

”Fikk hvile rom pa skolen, men det ville jeg helst ikke bruke, fordi det viste jo bare at
jeg var annerledes enn andre.

Ville heller ikke vare sammen med assistenten fordi jeg opplevde at han ikke skjonte
helt hva det “dreide” seg om (Mia).

Mia fortalte om hvor vanskelig det kunne veere 4 fa tilrettelagt skolehverdagen, i tilegg til at

hun matte folge opp prover og behandling i forhold til sykdommen.

”Jeg hadde avtale om blodprevetaking onsdager de to siste timene hvor vi hadde
musikk. Dette gjorde at jeg fikk nedsatt karakter pa grunn av fravaer. Det synes jeg var
urettferdig fordi det ikke var mitt ansvar 4 tilrettelegge timer” (Mia).
Pé videregéende sokte Mia pa sarskilt grunnlag fordi hun ikke hadde karaktergrunnlag fra
ungdomsskolen. Mens hun gikk der fikk hun ”flashback”, som hun selv sa, og utviklet

posttraumatisk stress syndrom.

”Jeg ville sa gjerne vere som alle andre, derfor smilte jeg og lot som om alt var bra.

Da kom vanskene” (Mia)!

I forhold til trivsel pa skolen mente Mia at lererne var usikre, kontaktlerer prevde og hadde
kanskje mest sympati, men Mia ensket ikke det. Videre fortalte hun om situasjoner som hun

ikke alltid ble mott pa med forstaelse og innsikt fra laererens side.
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”For eksempel; vi snakka om nyttarsforsetter hvor jeg sa at det eneste jeg onsket var &
ikke fa tilbakefall. Dette ble jeg ikke meott pd, leerer ble veldig rar. En annen leerer kom
med péstander om at min diagnose var arvelig, noe den ikke er. Foreldrene mine folte
de ikke ble mett positivt pa skolen. Tror ikke det var noen felles beredskapsplan for
kreft pa skolen som ivaretok meg” (Mia).

Viktige momenter som gjorde at Mia trivdes pa skolen, beskriver hun selv slik:

”Jeg hadde mange venner for jeg ble syk og disse viste seg 4 vaere veldig trofaste, jeg
var veldig heldig. De slutta aldri & sperre selv om jeg var negativ og mistroiske til og
begynne med. Utrolig gode venner. De stod pé for & f4 meg med igjen - det betydde
mye for meg. Nar jeg kom tilbake var jeg “alle” sin venn selv om mange hadde delt
seg inn i ulike grupper som man ofte gjor pa ungdomsskolen. Tror det er mest
beskyttende & bo pé et lite sted hvor alle kjenner alle” (Mia).

"Det er de smatingene som gjor meg glad” (ref.fra alle informantene).

Alle informantene legger vekt pa sma dagligdagse ting og vennskap 1 forhold til trivsel og
glede 1 skolehverdagen:

”Det som gjor meg glad er de sma tingene 1 hverdagen - og & vare en del av et sosialt
fellesskap (Nora)”.

”Det som gjor meg glad er 4 ha det bra, latter, oppleve glede med andre rundt meg
(Line)”.

”Jeg blir glad nér jeg er sammen med andre, vare fysisk aktiv og kreative ting som a
bake og male, gjor meg glad (Anne)”.

”Jeg gikk ikke pé skolen under sykdom og behandling, men det som gjor meg glad er
alle de sma tingene. Jeg er en positiv person, sd gledene var de samme etter
sykdommen som for jeg fikk den. Det & ikke ha vondt noe sted var godt (Lise)”.

“Mye gjor meg glad, serlig mine vennskap, lesing og skriving (Mia)”.

Det vére informanter forteller om skolen som laeringsarena handler om kunnskap og innsikt i
forhold til sykdommen og tilrettelegging av leeringsmiljeet under sykdomsperioden nér eleven
er pa skolen. I tillegg blir det viktig 4 holde kontakt med den som er pé sykehuset for 4 kunne
planlegge og tilrettelegge undervisning for den syke. Kontakten med hjemmeskolen er viktig
for den som er syk og borte fra skole og venner i lengre perioder. Lareren vil alltid vare en
“nekkelfaktor” mellom elev og klasse og samarbeid med foreldrene, for at undervisning og

det sosiale nettverket pa skolen skal fungere optimalt for den syke. Foreldrene er den sykes
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“heyre hdnd” og viktige informanter i forhold til hvordan sykdomsbilde er, hva som gnskes

formidles til klasse, skolen og lignende.

5.2.2 Begrensninger pa leeringsarenaen
“Bdde fysisk aktivitet og fagene pd skolen ble en utfordring”(Nora.)

Elever som sgker inntak pa serskilt grunnlag har krav pa tilrettelegging av skolehverdagen og
prover/eksamen, bade skriftlig og muntlig. Dette blir ikke alltid fulgt opp og elevene selv er
ikke alltid klar over sine rettigheter. Nora opplevde dette og i tillegg ble kravene en stor

utfordring fordi hun hadde mistet mye grunnleggende kunnskap 1 grunnskolen.

”Jeg sokte pé saerskilt grunnlag og ut fra det kunne jeg fatt ekstra tid pa eksamen, men
det visste jeg ikke den gangen. Laererne informerte lite om mine rettigheter i1 forhold til
at jeg sokte pa serskilt grunnlag. Jeg kunne jo for eksempel kanskje hatt bedre utbytte
av & bli hert muntlig pa prever og eksamen”. Det var slitsomt med alt nytt nar jeg
begynte pd videregdende skole, samtidig var det deilig & fole at jeg var pé lik linje med
andre — dvs, d fole at jeg ikke er syk. Krav 1 forhold til timeplanen pé videregéende
skole ble en utfordring fordi jeg hang mye etter fra grunnskolen” (Nora).

P& grunn av utmattelse som folge av sykdommen ble det til tider ekstra slitsomt & folge med

pa skolen. I tillegg var hun ofte pa kontroller pd Radiumhospitalet, noe som krevde stor

psykisk styrke. Dette gikk ut over hennes lering pé skolen da hun fikk konsentrasjonsvansker.

”Gym ble en utfordring, det var vanskelig siden jeg ble sé sliten av a hele tiden matte
presse meg selv fysisk. I 9.klasse fikk vi en ny leerer som lurte pad om jeg var litt
’slov”’, men det viste seg da at jeg holdt pa 4 bli syk igjen”. Jeg hadde mye & tenke pa i
forhold til sykdommen og det var mange ganger vanskelig a konsentrere seg. Jeg har
ingen lesevansker, men blir veldig fort sliten og mister derfor mye. I forhold til leering
gikk det ut over skolen nar jeg var inne til kontroller, spesielt hvis jeg hadde vart péd
Radiumhospitalet. Hvis jeg hadde vaert pd Rikshospitalet gikk det bedre nar jeg kom
tilbake til skolen” (Nora).

For Line var det rett og slett sykdommen i seg selv som var den sterste leringshemmende

faktoren. Hun sa det pd denne méten:

”Jeg folte meg alene pa skolen og jeg var ikke fysisk sterk og klarte ikke & folge opp
for eksempel gym og andre fysiske aktiviteter ” (Line).
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”Sykdommen gav en del begrensninger, bade fag og den sosiale biten som for
eksempel fjellturen vi skulle péa- og vanlige ungdomsting.
Mista en del prover, fikk ikke disse etterpa heller. Tror ikke de tok leringen min pa
alvor” (Line).

Anne hadde heller ikke positive opplevelser i forhold til tilrettelegging under prever og

eksamen pa fagskolen og sier det slik:

P4 fagskolen ble det ikke lagt til rette i forhold til mine lerevansker som var et
resultat av senskadene etter operasjonene. Jeg har problemer med konsentrasjon,
talevansker og skrivevansker og klarte derfor ikke & gjennomfere eksamen pa lik linje
med resten av klassen” (Anne).
Selv om elever kommer inn pa studier uten a ha sekt serskilt, ma det tilrettelegges ut fra
elevens forutsetninger for lering. Det er viktig at alle elever for tilrettelagt slik at de kan
utvikle sine evner og kunnskaper ut fra egne forutsetninger og saledes nd sine mél i forhold til

yrkesvalg, som igjen gir gode muligheter for deltagelse pa lik linje med andre 1 yrkeslivet.

Lise hadde permisjon fra skolen det aret hun var syk, og opplevde i ettertid ikke & ha fitt noen

kognitive vansker eller skader av sykdom og behandling.
For Mia var det ogsa sykdommen 1 seg selv som var den sterste leringshemmende faktoren:

”Jeg var et barn som var pa sykehuset og ble borte fra alt begrensningene mine var at
jeg rett og slett var sé syk under behandlingene at det var vanskelig a fa med seg sa

mye” (Mia).

Viére informanter formidler ikke bare om fagvansker, men ogsé utfordringer i forhold til
fysisk aktivitet. Dette ga seg utslag i begrensninger i forhold til typiske “ungdomsaktiviteter”,
bade 1 og etter skoletid.

Viare informanter opplever to verdener. En pa sykehuset med toff behandling (som bryter ned
kroppen for den blir frisk igjen) og en normal skolehverdag hvor forventningene om mestring

er hoye.
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5.2.3 Informantenes opplevelse av mestring

Nora var glad i praktiske oppgaver og sa om mestring:

”det positive var at jeg kunne drive en del med praktiske ting pa videregaende. For
meg har det vaert en mestringsstrategi & ta en ting om gangen, med det mener jeg at jeg
forholder meg til det som skjer” (Nora).

“For meg var mestring d kunne vere med til tross for kreft"(Line).

”Nar jeg var ferdig med det verste kan jeg ikke huske noe som satte begrensninger pa
at jeg ikke klarte & gjennomfere skoledagen. Var tilbake til vanlige, men likte alltid

praktiske ting, organisering og lignende, men det var aldri noe spesiell tilrettelegging
for meg. Klarte meg godt, men kunne noen ganger fi kommentarer fra lerer om mye
skrivefeil 1 nynorsk. Brydde meg ikke om det, tenkte at da kunne noen andre ta seg av
nynorsken. Familien stotta meg 1 at det var viktigere ting 4 fokusere pd” (Line).

Anne mener det er viktig at leerer og venner forstar og legger til rette 1 forhold til diagnosen

hennes. At de forstar hennes behov 1 forhold til senskadene som sykdom, operasjon og

behandling hadde gitt. I etterkant av sykdommen fikk hun ogsé en tilleggsdiagnose som gav

ytterligere behov for tilrettelegging 1 form av & kunne fa gode mestringsopplevelser i skolen.

Anne sa; for meg er mestring at jeg;

klarte &4 gjennomfore

at jeg sto pd mitt

at jeg klarte & vere i timene

at jeg fikk gode karakterer pd videregédende
at jeg hadde riktig tankegang”(Anne).

(Lise hadde permisjon og har ingen erfaring i forhold til skole og mestring det aret hun var
under behandling).
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For Mia var gym et fag hun overhode ikke mestret. Til tross for det fikk hun karakteren 4
fordi hun i samarbeid med fysioterapeut hadde opptrening etter lammelse (bivirkning av
sykdom og behandling). Her ser vi et eksempel pd hvordan en laerers innstilling til & takle
utfordringen en kreftsyk elev kan gi, med utgangspunkt i tilpasset tilrettelegging. Vi ser her at
leerers innstilling og kompetanse i forhold til & mete Mia kunne vaert bedre, ved at han hadde
skaffet seg bedre innsikt i hennes sykdomstilstand og hva det innebarer for & kunne vare en

del av skolefellesskapet.

“Det gikk greit 1 alle lesefagene, men 1 matte har jeg hull. Var kanskje litt svakere 1
matte fra for og det ble ikke noe bedre. Gym mestra jeg ikke i det hele tatt. Laereren ga
meg karakteren 4 fordi han mente vi hadde en felles forstéelse (fordi jeg drev med
egen opptrening etter lammelsen). P4 sykehusskolen var de generelt flinkere til & ta tak
1 det jeg likte godt og mestret” (Mia).

“En bra skolehverdag er for meg at jeg lcerte noe nytt, at jeg mestret oppgavene jeg fikk og
hadde gode relasjoner med vennene mine” (Mia).

”Jeg fikk bedre matteresultater de gangene en lerer med ekte interesse/initiativ hjalp
meg litt ekstra. Jeg var en sékalt flink jente” (Mia).

En trygg skolehverdag og gode relasjoner gir motivasjon til & leere. Vére informanter
opplevde at nar lereren var spesielt interessert 1 4 tilrettelegge gode og tilpassede

leeringsarenaer, oppnadde de bedre mestringsfolelse og gode resultater.

5.2.4 Skolen og venners reaksjon pa at en i klassen hadde fatt en kreftdiagnose og

informantens opplevelse av ikke 4 kunne delta pa lik linje med jevnaldrene

”De fleste var interessert 1 det som hadde skjedd med meg og spurte mye rundt
diagnosen min. Det synes jeg var helt greit. Det var ogsé greit at det var noen fa som
ikke sa noe” (Nora).

”Det som opplevdes vanskelig var at en familie vi hadde veert mye sammen med, trakk
seg unna til & begynne med. Heldigvis kom de tilbake etter hvert. Det er viktig for meg
at folk ikke blir stressa nar jeg forteller om kontroller rundt sykdommen.

Jeg synes lererne kunne brydd seg mer. Jeg kunne kanskje trengt litt ekstra
undervisning pé skolen for 4 holde folge med resten av klasse, men de visste kanskje
ikke bedre den gangen? Det var jo ikke sd mange som levde lenge med kreft for 1
tiden, 1 forhold til nd” (Nora).
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Informantene vare ser i dag at informasjon til medelever i klassen, spesielt pd barneskolen, er
av stor betydning. Dette gjelder bade for de som gér i klassen og den syke selv. Det er viktig
at sma barn féar enkle forklaringer pd spersmal de har nar den syke i perioder blir borte pa
grunn av behandling og kanskje kommer tilbake uten har. En kreftsykepleier kan her veaere til

god hjelp.

”Synes elevene pa skolen tok det fint at jeg ble syk. De lurte og spurte mye rundt
sykdommen. En sykepleier kom og forklarte og tok i mot spersmal fra
klassekameratene. Jeg var ikke til stede og slik ble det lettere for de andre & sperre om
alt, ogsa det de ikke turte & sperre om nar jeg var der” (Nora).

“Jeg orket ikke sa mye som de andre”, sa Nora og fortalte videre:

“Etter skolen var jeg ofte sd sliten at jeg ikke orket sa mye som de andre i forhold til
fritidsaktiviteter, men gjorde det jeg orket av ridning, maling og tegning. Kunne ensket
jeg hadde orket mer av de aktivitetene. Jeg mista en del av det sosiale fellesskapet med
jevnaldrende fordi jeg grunn av sykdom var borte 1 perioder. Det mine venner holdt pa
mens jeg var borte var ikke alltid sa lett & komme inn i ndr jeg kom tilbake.

Heldigvis har jeg foreldre som prover & ikke vere overbeskyttende. De lar meg fa
tenke over hva jeg vil og selv bestemme hva jeg har lyst og ork til” (Nora).

Noras tanker rundt hva som kunne vart annerledes og gjort det lettere for henne a forsta

arsakssammenhenger til at hun ikke orket s& mye, forklarte hun slik:

”Jeg synes jeg kunne fatt litt mer informasjon om sykdommen min, men det er
jo et sjeldent syndrom sa det var sikkert mye fagfolkene ikke visste ogsa. Jeg
fikk en del beskjeder som viste seg a ikke stemme. Kunne tenkt meg at de
heller hadde veert litt ydmyke & si for eksempel at; dette vet vi ikke nok om
enda...” Hadde veert lettere for meg a forholde seg til fakta. Hadde kanskje
ogsé blitt enklere a forstd grunnen til at jeg ikke alltid kunne delta pa lik linje
med andre” (Nora).

Det Nora sier er at livet blir lettere nér ting er forutsigbart. Det 4 fa svar pa hvorfor man ikke

kan delta pa lik linje med andre kan gjore det lettere & akseptere sin situasjon.

”Jeg var jo ikke der nér klassen fikk vite det. Ingen fikk vite det for jeg var operert. Jeg
vet at mange grit og var redde, foreldre ogsd. Fikk mange brev fra klassen og selv om
jeg var 12 &r skjonte jeg hvem som var venn og hvem som bare gikk i klassen min.
Savna besgk fra klassekamerater siden jeg var pa sykehuset sé lenge, leereren kunne jo
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tatt med seg en og kommet. Nér voksne s mamma visste de ikke hvordan de skulle
komme unna henne for 4 slippe & snakke om det”(Line).

”Noen pé skolen kunne vert flinkere til & mote meg konkret i det & vaere syk. Snakke
om hva som faktisk skjedde rundt meg og med meg. Jeg fikk brev fra laererne pa
sykehuset og det opplevde jeg som positivt”(Line).

Line fortalte at hun var mye alene den tiden hun var pa sykehuset. Skolen og medelevene
hennes kviet seg for & komme. Medelevene tok kontakt via brev og nar de ringte var det

mange som grat. Hun savnet besgk og mente lerer burde ta kontakt og besekt henne.

Det Line her sier er at hun savnet klassekameratene sine og at det ble vanskelig & forholde seg
til i tillegg til behandlingen av sykdommen. Hun tenkte pa dem og alt hun ikke kunne delta
pa slik som vennene sine. Hun savnet at noen lerere pa skolen tok kontakt og var modige nok

til & mete henne konkret akkurat slik som hun opplevde & vere syk.

Line fortalte hun kunne folge mye av det vanlige som skjedde pé skolen, men sa ogsa:

I begynnelsen, retter sykdommen, kunne jeg ikke veere med pé fysiske ting pa
grunn av fare for bledninger” (Line).

En av vére informanter har lite eller ingen positive opplevelser av skole og venners reaksjon

pa at hun ble alvorlig syk, og sier;

”De fleste sa ikke sa mye. De forstod ikke! Jeg snakket ikke sa mye om diagnosen

min. Jeg opplevde at vennene unngikk tema, de forstod ikke min situasjon” (Anne).

I Annes fortelling ser vi at barnets alder er av stor betydning nar kreften rammer. Smé barn
har ikke forutsetning for & forsté alvoret selv, og da blir det vanskelig & skulle 4 andre 1
klassen til 4 forsté at skolehverdagen blir annerledes for den syke. Det blir her av avgjerende
betydning at lerer, barnet og foreldrene samarbeider om 4 tilrettelegge barnets lering. Vi
herer at signifikante voksne som stetter opp best mulig, gjor dem sterke, mobiliserer fysisk og

psykisk styrke og er med pa & stette opp om resiliente prosesser.
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Anne gikk i barnehagen da hun fikk diagnosen, bade personale og barn ble informert.
Reaksjonen var pa barns vis og hun ble rask en del av gruppa pa samme méate som for. P&
skolen begynte hun sammen med mange av dem hun hadde gatt sammen med i barnehagen.
Pé denne tiden opplevde hun selv ikke & f4 noe s&rlig informasjon rundt sykdommen sin og

sa:

”Jeg ble fort sliten og orket ofte ikke s4 mye som de andre. Synes ikke jeg fikk god
nok hjelp pa skolen. Kunne godt tenkt meg at legen hadde snakka mer med meg og

forklart meg mer rundt sykdommen min” (Anne).

”Jeg hadde gode venner og ett godt nettverk rundt meg som forsto og stettet meg”

(Lise).

Lise fortalte om livet sitt for og etter sykdommen. Da hun var syk kunne hun ikke gjore det
samme som vennene sine. Men etter at hun har blitt frisk har hun ikke opplevd noen
begrensninger. Hun fortalte at hun alltid har vart opptatt av & bli godt likt og hadde et rikt

nettverk som var til stor hjelp for henne under sykdom og behandling.

”Jeg har blitt fortalt at: klassen var stille 1 flere dager etter at jeg ble syk og borte lenge.
Jeg fikk postrekord (mange brev fra skolen) den tiden jeg var pa skolen. Jeg folte god
klassetilhorighet selv om det ikke var s& godt tilrettelagt. Et par lerere utpekte seg
positivt 1 forhold til kontakt med meg. Fikk, som den eneste i1 klassen, gave til
konfirmasjon. Opplevde at leererne noen ganger ble “’snillere”, sa litt gjennom fingrene
osv. Fikk for eksempel 6+ (karakteren finnes jo ikke) pa et prosjekt jeg leverte for sent
pa grunn av behandling”(Mia).

Vi herer at informantene beskriver en hverdag hvor de ma forholde seg til bade en verden pé
sykehuset og en verden de skal tilbake til etter endt behandling, som er skolen. De savner
vennene sine 1 klassen og en normal skolehverdag. De har med seg mange opplevelser pa godt
og vondt fra sykehustiden nar de er tilbake pa skolen, og det blir vanskelig & fortelle vennene

sine om.

"Det ble liksom slik at jeg “mista” noe av det de andre hadde sammen selv om de involverte

meg ndr jeg var tilbake” (Mia).

Mia fortalte at sykdommen fordrsaket mange reaksjoner:
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”Ja, p4 mange omrader opplevde jeg & ikke kunne delta pé lik linje med
jevnaldrene. Jeg hadde en verden med syke venner, og en verden med friske
venner, min beste venn pé sykehuset dede. Det var snillisme hos lererne hele
veien. Pa en prove fikk jeg 6(+). Larerne skulle veert flinkere til & stille krav til
leering. Det jeg savnet som kunne veaert annerledes var en lekseplan fra
hjemmeskolen, da kunne jeg ha jobbet pé sykehuset” (Mia).

Det var ulike reaksjoner pé informantenes kreftdiagnose. Usikkerhet og redsel pa den ene
siden og interesse og omsorg pd den andre siden. Fire av informantene kunne fortelle om bade
positive og negative opplevelser i forbindelse med skole og venners reaksjon og det & ikke

kunne delta pa lik linje med de andre etter behandling av sykdommen.

5.3 Kreft og livskvalitet

Opplevelsen av a leve med eller ha levd med en kreftdiagnose skildres forskjellig av vére
informanter. En av informantene opplevde liten forstielse hos venner og skole, mens de andre

opplevde skole og venner som en beskyttende faktor.

For véare informanter blir det & folge opp livskvaliteten en utfordring. Med det menes at de
selv mé ta ansvar for de utfordringene livet etter sykdommen gir. De som innehar resiliente
trekk vil etter en kreftsykdom lettere kunne oppleve god livskvalitet. De av vare informanter
som opplevde en god livskvalitet, hadde likevel fatt en annen livskvalitet enn den de hadde
for de ble syk. Den nye livskvaliteten analyserer de 1 forhold til opplevelsen de har hatt av &

ha levd med en alvorlig trussel mot livet.

"Siden jeg hadde operert i halsen, var det noen barn som lurte pd nar jeg skulle miste
hodet”’(Nora).

For Line var det viktig & vaere en del av fellesskapet pé lik linje med andre og ikke bli sett pa
som syk. Det ble mye “stakkars” mens hun var syk og det ble hun lei! Line fortalte at
ekspertisen pa Riksen var helt topp i forhold til oppmuntring og lignende. Det var ingen som
gikk rundt og sa “stakkars”. De var utrolig flinke til 4 holde positivt fokus som holdt henne

oppe. Hun hadde en suveren lege som stilte opp degnet rundt.

”Perioder i livet klarer jeg & se tilbake péd deler av det som skjedde som noe som ogsa
forte til noe positivt. Blant annet nye bekjentskaper, kunnskap og lignende. Men har né
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i dag fortsatt behov for 4 fole at jeg trengs, 1 jobbsammenheng. Jeg synes ikke alltid
alle trenger a vite alt (Line).

Det & leve med kreft og vite hva det innebzrer er ikke alltid enkelt, verken for smé eller store,

noe véare informanter erfarte.

”For meg er livskvalitet & ha det bra i hverdagen selv om jeg ikke klarer alt det andre
pa min alder klarer. Det er ikke alltid jeg meter forstaelse, fordi jeg ser jo sa frisk ut.
Det kan veere sdrende noen ganger, men jeg har god stette i familien min og det & gjore

noe/vere sammen med dem, er for meg god livskvalitet (Anne)”.

” Har jeg opplevd dette? Jeg hadde det forferdelig der og da under sykdommen og
behandlingene, men klarte meg bra siden jeg tenkte positivt. A ikke klare meg, det &
ikke skulle bli frisk igjen, var ikke i fokus og det gjorde at jeg mestret sykdommen der
og da” (Lise).

P4 skolen hadde Lise en god venninne som venta pa henne og holdt kontakten under hele
sykdomsperioden. Lise hadde et godt nettverk av familie og venner som stetta opp og var til

stede for henne. Det 4 bruke positiv energi (tenke positivt) ga Lise styrke og mestringsfolelse.

”Det er viktig med snille folk nar man er syk” (Lise).

Kreftsykdommen kan sette mange begrensninger og de som rammes kan oppleve dette pa
forskjellige méter. Informasjon og &penhet om sykdommen i forhold til leerer og klasse var for
informantene et viktig punkt for felelsen av & vare en del av helheten, tross en alvorlig
sykdom. Det & oppleve glede sammen med andre/klassen, veere glad, var viktig for

informantenes mestringsfolelse og livskvalitet.

Jeg tror at til og med unge barn som opplever en slik dramatisk hendelse blir veldig fort
voksen, far en voksen tankegang. Var kaotisk, usammenhengende, urealistisk. Matte pa en
maéte forholde meg til en helt ny verden, sceneskifte. Naiviteten og positiviteten min ble satt

pa prove. Livet ble rykka opp med rota, alt ble annerledes” (Mia).
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Vi far her en innsikt i hvordan informantene opplevde & leve med sine kreftdiagnoser og
hvordan den pavirket livet og livskvaliteten deres. I ettertid kan vi se at deres modenhet og
héndtering av sykdommen har gitt dem god livskvalitet. Det at de har kommet seg gjennom
sine kriser pa en s god mite ma kunne kalles resiliens. Det & ha troen pé en friskmeldelse og
masse tro pa fremtiden, at det handler om nér jeg blir frisk og ikke om, er essensen for bade &
ha livskvalitet under, men ogsa etter a ha blitt frisk. Humor og glede skaper himmelen over en
annerledes hverdag- det a le er godt for alle. Dette er viktig med tanke pa skole og leering bade

under og etter sykdommen.

5.3.1 Informantenes forstielse av begrepet livskvalitet

Alle informantene fortalte at de satte pris pd ’de sma dagligdagse ting”, som for eksempel 4 ta
seg en kopp te, vaske til helgen, ga en tur eller se pa snekrystallene som daler ned fra

himmelen.
Noras tanker om livskvalitet:

”Uansett hva andre sier om hvordan sykdomsbildet mitt ser ut, er det jeg som har

ansvaret for meg selv. Jeg har selv ansvar for mitt liv”.
”Jeg vil finne ut av ting selv — ha kontroll”!

”Noen synes sikkert jeg er litt rar, for jeg blir glad for mange sma ting. Det kan for
eksempel vaere 4 drikke en stor kopp te. A se snokrystaller gjor meg lykkelig” (Nora).

”Jeg vet ikke om jeg ville ha bytta — andre kunne ha godt av a stoppe opp litt og se
ting rundt seg, de lever sé fort! Jeg er veldig glad for at jeg har det livet jeg har sdnn
sett, at jeg setter pris pd de smé ting. Andre jager og maser etter ting hele tiden. Med
det mener jeg at jeg ikke ville ha bytta. Det heres sikkert rart ut — men “Jeg har fdtt et

godt liv - til tross for — og pd grunn av sykdommen min” (Nora).

Line mener selv hun har blitt sterkere og ser livet mer nyansert etter & ha opplevd
kreftsykdommens mange trusler over flere ar. For henne er livskvaliteten et resultat av hennes

sterke livserfaring — og hun sier:
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”Jeg har absolutt god livskvalitet. Jeg far ikke hatt det noe bedre tror jeg. Mange dager
tenker jeg at det hadde vert deilig & ikke ha denne erfaringen med kreft, men nar jeg
ser tilbake pa hvordan jeg har klart & reise meg — har jeg egentlig alt jeg trenger
(utdannelse, mann, barn, m.m). Har det godt med meg selv, selv om tanker om
sykdommen kan ta litt mer plass noen dager ,enn andre dager. Kroppen min trenger
nok mer hvile og ro i perioder, men jeg har ikke fysiske plager pa grunn av kreften.
Smé hverdagslige ting er viktig. Foler jeg lever et bedre liv enn et” normalt liv”, har
det ’gorbra” (Line).

For Anne handler livskvalitet om:

”Livskvalitet er for meg er sma ting som & std opp av senga om morgenen, gjore rent i
huset og hente posten. Reise til byen og kose meg med en kopp te. I dag jobber jeg
ikke, men for meg vil det & klare & gé pa jobb og vere stolt av meg selv, vaere et mal

for & oppleve livskvalitet” (Anne).

A vare i aktivitet med gode venner rundt seg er en del av livskvaliteten for Lise. Livskvalitet

er der hele tiden, men kan oppleves av varierende grad. Videre sier hun:

”Det som gir meg livskvalitet néd er a kunne vare tilbake 1 jobb. Vare sammen med
vennene mine og familien, og oppleve & kunne vare med pa det samme som dem uten
4 ha noen begrensninger. A fole at man er kommet tilbake til livet og kan mestre
hverdagsaktiviteter er livskvalitet for meg”.

” Selv under behandlingen av sykdommen kunne jeg oppleve livskvalitet. Gode
tilbakemeldinger pé at behandlingen hjalp, og det & kunne komme ut av isolat og spise
en sjokolade” .

” A bli godt likt av andre” (Lise).

Mia har akseptert sykdommen og ser den som en del av seg selv. Hun har hele veien som

maélsetting a bli frisk og kunne leve et normalt liv.

”Jeg opplever god livskvalitet og for meg er det & vaere i1 balanse, har bearbeidet mye
og har et godt sosialt nettverk. Og at jeg klarer & gjennomfore de mélene jeg setter
meg. At jeg lever bedre med det som har skjedd meg né enn tidligere. Sykdommen har
blitt en del av meg. Viktig med kontinuitet, hverdagen betyr mye, & kunne gjore
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vanlige ting gir livskvalitet. Viktig & kunne vare et “vanlig menneske” med jobb,
studier og mestre alle de tingene andre pd min alder gjor” (Mia).

Livskvalitet er & ha det bra ut fra egne forutsetninger, det utgangspunktet man har fatt pga
sykdommen. De har opplevd & ikke ha kontrollen, matte stole pa andre mennesker hele veien
under sykdommen og har virkelig i ordets rette forstand kjempet sitt livs hardeste kamp. De
har kommet styrket ut fra det. Det normale, eller friske livet, gir livskvalitet. De har slik vi

forstar dem erfart motsetningen i livet sitt.

5.4 Informantenes rad til lzerere, medelever og elever som er i samme

situasjon (har opplevd kreft)

5.4.1 Informantenes rid til lzerere som har en elev med kreft i klassen

Nora: ”Jeg synes det er viktig med informasjon. At leereren informerer klassen uten at
den kreftsyke er til stede, det gir de andre elevene mer frihet til & sporre om ting. Hvis

det er greit for den det gjelder da?”.

”En fagperson kan komme & forklare/ informere om hva som skjer og hva som kan

skje under sykdom og behandling”.

Line: leerer ber ta kontakt med for eksempel kreftsykepleier som kan informere
klassen/foreldremete. Bor ta kontakt med foreldrene og fa riktig informasjon for a
unngd “rykteflom” som ikke er i n@rheten av sannheten. Radfere seg om hva den
sykes familie kan tenke seg av for eksempel besok og lignende. Engasjere elevene til &

ta vare pd/bry seg.

Anne:” Jeg synes lererne mi ta mer kontakt og snakke med og lytte til eleven. Ikke
overse eller overstyre eleven. La eleven vare delaktig og ha ofte samtaler, men gé

forsiktig frem og skap tillit”.

Lise: ”Da vil jeg anbefale at leereren tar kontakt med eleven og foreldrene fortest
mulig. Det er viktig at klassen blir informert om eleven og diagnosen, hvis eleven selv
onsker det. Det mé tilrettelegges for eleven fra skolens side, béde ifht.
hjemmeundervisning og undervisning i klassen. Nér eleven er pd sykehuset til

behandling, mé skolen folge opp kontakten”.
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”Eleven som har fatt kreft méd vaere en del av klassen og fellesskapet”.

Mia: skolen er et dominerende sted for barn og unge. Larere har derfor en mulighet og

et ansvar for & folge opp, legge til rette, og stille krav til eleven som er syk.

”Ellers sier du indirekte at det er ikke sa farlig, du blir jo kanskje ikke frisk”. Man ma

formidle at man forventer at eleven skal bli frisk og komme tilbake for fullt.

Hos mange blir tendringstendensene forsterket og de vil kanskje ikke alltid vere lett
medgjerlige. Kan bli mye sinne. Men da er det viktig & stille krav, fortelle at eleven
selv er aktor i eget liv og har ansvar for 8 komme ut av det og har ansvar for egen

lering — med hjelp, selvfolgelig.

5.4.2 Informantenes rad til medelever

Nora: ”Ver normal, prat om alt det vanlige som skjer. Man vil snakke om det som
ungdommer gjor, og leve normalt nar det er kaos. Inkluder den syke 1 den sosiale

biten, det er viktig for oss og bare fa vere barn eller fjortis”.

Line: Ta for all del kontakt. Det gjor det ikke lettere & ikke gjore noe. Kan ikke huske
jeg avviste noen, sé sant jeg ikke var for syk. Snakk om hverdagsting som gjor at en

foler seg litt med”.

Anne:” Hold kontakten og vis at du er der”.
Lise: "Hold kontakten med den som er syk™.
”La ting vaere mest mulig naturlig og positivt™.

Mia: Medelever og venner mé ikke la seg knekke av avvisninger. De skal vite at de

betyr veldig mye. “De er representanter i en hverdag som er tapt”.

5.4.3 Informantens rad til elever som er i samme situasjon

Nora: ”Ver dpen om ting, slik at andre forstar hvorfor ting er som de er”

”Si 1 fra til leereren hvis ting gér for fort, det er ikke alltid at leereren ser og folger med-

og gir den stetten de kunne gitt”.
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”Mye kan bli forandret, men mye kan bli bra ogsa”.

Line: "I noen situasjoner er det sikkert riktig & vaere dpen nar det skjer “der og da”.
Noen foler kanskje at man skal veere apen, men jeg er ikke personen som er hun som
har hatt kreft. S& jeg foler historien tilherer de jeg ensker & fortelle den til. Kommer

litt an pé situasjonen og pa hvilken mate det er av interesse for den det blir fortalt til.”

Anne: "Ver apen og @rlig. Gjor det du har lyst til. Still spersmél rundt deg og fa

informasjon om dine rettigheter”.

Lise:” Ta ting som de kommer. Tenk positivt og veer apen om din situasjon til dine

medelever. Det viktigste er & ha fokus pa det positive”.

” Tkke ta sorgene pé forskudd ved & tenke negativt pa alt galt som kan skje. Bruk

positiv energi, og la uviktige ting ligge”.

Mia: ”Det harde budet; “det er “dritkjipt, det er ikke din feil, men det er ditt ansvar”!
Viktig at de finner noen de kan snakke med. For eksempel helsesoster, sosiallerer

eller en annen uavhengig part.”

5.4.4 Informasjon informanten mener er viktig a fa frem

,"

Nora: ” Apenhet og informasjon er viktig
”Mange synes det er veldig skummelt med kreft, men for meg er det dagligdags”.

”De fleste familier kommer 1 kontakt med en eller annen form for kreft for eller siden.

Slitsomt at kreft er tabu, men det er blitt bedre na siden flere overlever”.

”Min tro, livsfilosofi og positive tankegang gir meg styrke og henger sammen med alt

jeg gjor. At det er en helhet, hjelper meg mye”.

T tillegg er det viktig med gode vennskap og en god stettende familie, noe jeg er glad
for at jeg har”.

Line: ”En blanding av stette fra familie, venner og god informasjon fra leger og

sykepleiere. Positiv stette og oppmuntring fra for foreldrene har vert veldig stettende

og viktig for meg.
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Laerere hjemme ber samarbeide med laererne pa sykehuset om undervisningen (pa
skole, pé sykehus, hjemmeundervisning). Foreldrene skal ikke beheve & kjempe for

dette. ”

Anne: ” Familien har stettet meg hele veien, gitt omsorg og hjulpet meg mest mulig.
De har holdt meg oppe alle &rene, jeg er stolt av dem. De har provd a forklare og vere
en god stette. Jeg ser jo helt frisk ut, sa alle i min slekt forstar nok ikke mine
problemer i forhold til senskadene jeg har fatt. Mine senskader er; hukommelsessvikt,

konsentrasjonssvikt, talevansker og skrivevansker”.

Lise: ” Det 4 ha et godt nettverk. A fole mestring. Bruk energi pa det som er viktig der
og da. Det at man kan bidra med erfaring for & kunne hjelpe andre som kommer i

samme situasjon.”.

Mia:” Det mest viktige er at lererne ma mete eleven, ikke vare redd for
konfrontasjonen. Eleven ma fa hjelp til & forstd at den er akter 1 eget liv selv om det til

tider er vanskelig. Fremtidsperspektivet er viktig, noe lerere mé formidle.”

5.4.5 Oppsummering av informantenes rad til laerere, medelever og elever som er i

samme situasjon (har opplevd kreft)

Informantenes rdd til /eerere handlet forst og fremst om & holde kontakten med den som er
syk. Ta kontakt, lytt til eleven og informer klassen (hvis den syke ensker det), eller man kan
skaffe brosjyrer om tema ved a ta kontakt med kreftforeningen. Ta gjerne kontakt med en
fagperson som kan komme til skolen & forklare bade lerere og elever hva sykdommen dreier
seg om. Kreftforeningen har en egen stotteforening for kreftsyke barn, SKB (stetteforening
for kreftsyke barn). Her kan lerere fa kontakt med kreftsykepleiere som kan informere laerere
og medelever. Disse kan vere et bindeledd mellom den syke og klassen s& lenge skolen
onsker det. For lerere finnes det mange muligheter til & skaffe seg god kunnskap og innsikt 1
forhold til sykdom og alt det medferer bade under og etter behandling. Dette kan skaffes
gjennom godt samarbeid med foreldrene (som er s@rdeles viktige informanter) og

kreftforeningen. Videre kan man skaffe seg kunnskap om selve diagnosen gjennom internett.

Det er viktig & skape tillit til eleven som er syk. Delaktighet og tilrettelegging er viktig for den

syke, det er i folge véire informanter leerers plikt & opprettholde kontakt under hele
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sykdomforlepet. Eleven mé fa vaere en del av klassen og det sosiale fellesskapet. Videre er det
viktig at det stilles krav selv om man er syk. Ellers indikeres det at man ikke har tro pa at
eleven skal bli frisk. En leerdom er at vi alle ma std sammen i kampen mot kreft uansett
hvilken side vi star pa. En viktig leerdom fra vare informanter er at i denne kampen mot

kreften ma den som er kreftsyk, fagpersoner og politikere sta sammen.

Informantenes rad til medelever er at det er viktig a ta kontakt med den syke. I de periodene
hvor man er for syk (i forhold til behandling og lignende), mé ikke medelevene la seg knekke
av litt avvisning. Prat om alt det ”vanlige” som skjer. Det er viktig at medelever er naturlige
og positive. Inkludering 1 det sosiale livet er viktig for den som er syk. Medelever har en

positiv funksjon og er representanter for ’en hverdag som er tapt” for den syke.

Informantenes rad til elever som er i samme situasjon er a vere dpen og arlig. Still spersmal
og finn ut hva som er dine rettigheter. Samarbeid med lerer og veer ikke redd for & si 1 fra hvis

det er ting som burde vert gjort eller tilrettelagt pa andre mater i undervisningen.

Tenk positivt, gjer det du har lyst til og ta ting som de kommer. Ikke ta sorgene pa forskudd,
la uviktige ting ligge! Ta kontakt med helsesoster, sosiallerer eller en annen uavhengig part

som du kan snakke med pa skolen nar ting eller tanker blir vanskelig.

Tenke pa at kreften som regel bare varer en periode, ikke resten av livet. Mye kan bli

forandret og annerledes, men mye kan ogsa bli bra.
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6 DROFTING AV FUNN - OG AVSLUTTENDE KOMMENTARER

Dette kapitlet er videre delt i fire avsnitt. Funnene blir dreftet i forhold til teorikapitlet
(kapittel 2) om; kreft hos barn, omfang og arsaker, genetikk, kreft og leeringshindringer hos

barn i skolealder.

Avsnitt 6.1 omhandler livskvalitet knyttet til informantenes egne opplevelser av & ha det godt
eller dérlig. 6.2 omhandler resiliens og individuelle resiliensfaktorer som beskriver hva det er
som gir mennesker mulighet til & komme styrket ut av en risikosituasjon. 6.3 tar for seg
mestring knyttet til skolen. I 6.4 vil beskrivelse av leringshemmende faktorer og den
betydning det har for informantene bli omtalt. Siste avsnitt 6.5 vil avsluttende kommentarer
knyttes til informantenes bidrag og den kunnskapen de vil kunne tilfere forskerfellesskapet

gjennom denne studien.

Funnene vil bli dreftet i1 det folgende ut fra de fire kategoriene som vi anser som searlig

sentrale 1 vart materiell:

1). Livskvalitet,

2). Resiliens og individuelle resiliensfaktorer,
3). Mestring,

4). Leringshindrende faktorer i skolen.

Temaene vare i underavsnittene er en operasjonalisering av resiliensbegrepet slik det trer frem

1 vart materiell. De fem dreftingstemaene springer ut fra de fire hovedkategoriene 1
funnkapitlet:

1). Skolen som leringsarena,

2). Begrensninger pa leringsarenaen,

3). Informantenes opplevelse av mestring,

4). Skole og venners reaksjon pé at en i klassen far kreft,

5). Kreft og livskvalitet
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Vare informanter mente det var viktig med tilrettelagt hverdag i skolen, men samtidig var det
ogsé viktig at denne tilretteleggingen ikke gjorde de sa spesielle at de ble sett pa som
annerledes. Fellesskapet var viktige momenter pa leeringsarenaen for a oppleve mestring.
Leaering som forer til kunnskap gjennom god tilrettelegging og ikke minst elevens egen indre
styrke utloser resiliente prosesser i miljoet og hos individet selv. I denne prosessen er det

viktig med stotte av bade lerere, venner og foreldre

Slik vi ser det hadde véare informanter tilgang pa egen styrke til & kunne std i mot de negative
pavirkningene av sykdommen. Vi opplevde at vére informanter s pa sin situasjon som en
utfordring som mobiliserte et stort pAgangsmot og livskraft som hadde som mal & bekjempe
kreften. Det var et mal fordi kreften hindret dem 1 & leve et normalt liv, og var en trussel mot
selve livet og deres videre eksistens.

Vére informanter lerte seg til & jobbe mye alene/individuelt. I den grad de jobbet sammen
med fellesskapet, var dette i store trekk ikke tilrettelagt spesielt for deres leering ut fra de
leerevanskene eventuelle senskader etter sykdommen hadde gitt. Dette kan ses pd som en
leeringshindrende faktor og forte til at fraver av kunnskap forte til store "huller” som fikk
betydning pa videregdende skole. De fortalte at sykdommen i seg selv var den storste
leeringshindrende faktor og de opplevde at deres leering ikke ble tatt pa alvor pa grunn av at de
var syke. I tillegg til sykdommen ville det vaert gunstig for deres laering & oppleve at det ble
tilrettelagt for gode mestringsopplevelser i forhold til lering, det & oppleve gode relasjoner
med lerere og medelever. Vére informanter onsket seg mer praktisk tilrettelegging av fag og
andre oppgaver, noe de mente ville hatt stor betydning for felelsen av mestring, noe som igjen
forer til leering.

Sykdom vil for alle representere en forandring i livskvaliteten. For vare informanter, slik de
selv uttrykte, vil det si at de hadde fatt en annerledes livskvalitet enn tidligere. Dette betyr
ikke at denne livskvaliteten var darligere enn den de hadde, bare annerledes. En av vére
informanter sa at hun hadde fatt et godt liv til tross for — og pa grunn av sykdommen. Alle
informantene hadde etter sykdommen fokus pa ” de sméd ting” 1 livet, som for eksempel en
kopp te. De mener at andre kunne ha godt av & stoppe opp litt og se ting rundt seg — de lever

sa fort.
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6.1 Livskvalitet

”4 fole at man er kommet tilbake til livet og kan mestre hverdagsaktiviteter er livskvalitet for

meg " (fra intervjuet med Lise).

Informantenes opplevelse av livskvalitet ser vi henger sammen med deres opplevelse av & ha
det godt i livet sitt. Vi finner i deres beskrivelser av begrepet at det knyttes til positive verdier
i livene deres, selv om det tolkes og oppleves forskjellig. Det som er interessant & se pa i deres
fortellinger, i tillegg til om de opplever livskvalitet, er hvordan de har oppnadd livskvalitet

etter en sa alvorlig sykdom og trussel mot livene sine.

De har alle fatt en annen livskvalitet etter sykdommen enn de i utgangspunktet ville hatt om
sykdommen ikke hadde rammet dem. Den livskvaliteten de har i dag ser de som et resultat av

a ha levd med en kreftsykdom og alt den representerte.

De forteller og beskriver sin livskvalitet ut fra at de na er tilbake 1 den vanlige hverdagen og

kan delta stort sett pa lik linje med andre mennesker.

Lise forteller ”Det som gir meg livskvalitet nd er a kunne veare tilbake i jobb. Vare sammen
med vennene mine og familien, og oppleve a kunne vaere med pa det samme som dem uten a
ha noen begrensninger”. Hun forteller videre at selv under behandlingen under
kreftsykdommen kunne hun oppleve livskvalitet, som nar hun kom ut fra isolatet og kunne
spise en sjokolade. 4 veere glad er hennes oppskrift pa livskvalitet, finne gledene i alle

situasjoner og tenke positivt.

Mastekassa et al (1988) definerer livskvalitet som “enkeltindividers bevisste positive og
negative, kognitive og folelsesmessige opplevelser” . Livskvalitet betraktes som et gode 1 seg
selv. Vikan ut fra denne teorien og funnene 1 informantenes fortellinger forstd det slik at de
har bearbeidet sine negative og positive, kognitive og folelsesmessige opplevelser pd en slik
méte at det 1 dag er mulig for dem & oppleve god livskvalitet. Nora forteller at hun har fatt et

godt liv, til tross for, og pd grunn av sykdommen sin.

De knytter alle livskvalitet opp mot det & oppleve mestring i hverdagen, ha kontroll og
oversikt 1 livene sine og ikke minst & ha erkjent det & fa en kreftdiagnose tidlig i livet. En
informant (Line) forteller at hun kan se tilbake pa deler av det som skjedde som noe som ogsa

forte til noe positivt. Hun fikk mye kunnskap og nye bekjentskaper.

81



Masteroppgave HIO 2011 Gry Bjering Strand — Linda Sommerseth
Orud

Livskvalitet mé betraktes som en subjektiv opplevelse (NOU:1999). Det betyr at opplevelsen

ikke er direkte observerbar.

Vi forstér det slik at det er de ”smé dagligdagse ting” alle setter pris pa. Det kan vare & ga seg
en tur, vaske hjemme, drikke te, ga tur med hunden sin. Nora forteller” Noen synes sikkert jeg

er litt rar, for jeg blir glad for mange smd ting”.

Slik vi tolker det ut fra det som informantene fortalte oss, var det nettopp hverdagslivet som
ble borte under sykdom og behandling. Det at de né er sa glad for & ha det tilbake viser hvor

mye de savnet det over lang tid.

Lise forteller at hun lurer pa om hun har opplevd det hun har vart giennom. Hun hadde det
forferdelig under sykdommen og behandlingene, men klarte seg ved & tenke positivt. Det &
ikke klare seg og bli frisk var ikke et tema og det har hatt mye & si for hennes livskvalitet 1

ettertid.

Fire av vare informanter var na tilbake 1 jobb, bade deltid og full jobb, og de opplevde stor
glede og tilfredshet med det. Alle har de mye 1 livene sine som oppleves meningsfullt,
hobbyer, venner og en varm og stettende familie. De opplever alle & mestre noe som er viktig
for dem og selvfolelsen deres. Dette til tross for at sykdommen har satt begrensninger for dem
1 form av senskader og folgesykdommer. Anne som ikke er i jobb i1 dag forteller at en av de
tingene som vil gi henne livskvalitet er hdpet om at hun skal komme ut i jobb nar hun er sterk
nok.” Da vil jeg veere stolt av meg selv.” Det vi oppfatter at de forteller, er at tilknytning til
arbeid er en viktig komponent for & ha livskvalitet. Line forteller at hun i dag har behov for &
fole at hun trengs 1 jobbsammenheng ute i samfunnet. Hun forteller videre at det & vere

tilbake og vaere en del av fellesskapet uten a bli sett pa som syk er livskvalitet.

I folge Naess (1994) finnes hoy livskvalitet hos en person som representerer begrepene: aktiv,
det vil si 1 hvilken grad personen opplever livslyst, har samhorighet, det vil si gode personlige
forhold og opplever vennskap, selvfolelse, dvs. selvsikkerhet, tro pd egne evner og opplever a
mestre noe, fole seg vel som menneske, grunnstemning av glede dvs. ikke avstenge for den

ytre verden, opplevelse av trygghet og harmoni og fravaer av uro og bekymringer.

Vikan se vare funn opp mot denne teorien og finner da at vdre informanter har en egen
opplevelse av subjektiv livskvalitet til tross for deres erfaring med kreft. Vesentlige faktorer
som de opplever som viktige er at: de har alle en opplevelse av livslyst, de har alle gode

personlige forhold og har gode relasjoner med venner og familie, de har tro pa egne evner og
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dyktighet og det & mestre noe. De opplever trygghet og harmoni. Det som alltid vil vaere
tilstede i livene deres vil vare det siste punktet som sier noe om fraver av uro og
bekymringer. Vére informanter forteller at det som noen ganger skaper bekymringer er tanken
pa at kreften kan komme tilbake. Men som de selv sier, er ikke det noe tema i hverdagen sa
lenge alt er bra. Det er ikke til & unngé at selv om informantene opplever livskvalitet, pa ulike
maéter, hores en” sarhet” i deres historier. De har hatt en periode av livet sitt med alvorlig
sykdom og trussel mot egen eksistens som har gitt dem en helt spesiell livserfaring og

opplevelse.

De har kommet styrket ut av det og har kunnet fortsette sine liv, men i et annet spor enn forst

tenkt.

Naess(1994) holder fast ved sin forstaelse av livskvalitet som et subjektivt fenomen. I sin
livskvalitetsdefinisjon tar hun for seg begrep som peker tilbake pa det meningsinnholdet som

individet selv til enhver tid legger 1 begrepene.

Det som er interessant a se pa i tillegg til deres opplevelse av livskvalitet, er hAvordan de har
oppnadd den 1 forbindelse med & ha en kreftdiagnose. Vére informanter har bearbeidet og
erkjent sin kreftdiagnose pé hver sin mate. De har 1 sin verden som pasient pa sykehuset sett
hvordan denne sykdommen kan sl ut pa forskjellige mater. Noen ble friske og andre ikke,
dette gir et perspektiv pa livet som fa av oss andre erfarer. Noe av dette gir en dimensjon pa

livet hvor de ”sma ting” blir store og betydningsfulle.

Styrken til & tenke positivt 1 en vanskelig situasjon og opplevelsen av a vere til nytte for
fellesskapet er viktige individuelle resiliente faktorer. For vare informanter betyr det a kunne
veare 1 arbeid, ha verv i ungdomsgruppen i kreftforeningen, ha stettende familie og venner

rundt seg.
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6.2 Resiliens og individuelle resiliensfaktorer
“Hvordan ville jeg hatt det uten sd utrolig ressurssterke foreldre?”

“Gode relasjoner med vennene mine var viktig nar jeg var syk”.

Resiliensforskningens formal har vart, og er fortsatt & identifisere de prosesser som leder til
funn, menneskelig utvikling til tross for vanskelige belastninger. Det eksisterer ikke en samlet

teori eller konsensus om resiliens (Borge, 2003).

En av vare fremste resiliensforskere Michael Rutter understreker at resiliens dreier seg om

prosesser og sier det slik:

Resiliens er prosesser som gjor at utviklingen ndr et tilfredsstillende resultat,
til tross for at barn har hatt erfaringer med situasjoner som innebcerer en rela-

tivt stor risiko for da utvikle problemer og avvik

(Rutter 2000, Helmen Borge 2003:15).

Resiliens defineres av Borge (2007) med tanke pa personer som pa tross av belastende

livssituasjoner klarer seg godt.

Det tenkes pa personer som viser robusthet og motstandsdyktighet selv om de har veert
konfrontert med alvorlige trusler og pakjenninger. Resiliens kan oppsté atferdsmessig,
emosjonelt og intellektuelt, men sjeldent pa alle omrader til en hver tid. Atferdsmessig
resiliens er tilstede hos barn som har hatt problemer 1 forhold til oppfersel, men som har klart
a forbedre seg. Emosjonell resiliens er a fole at ting gar bra, vaere forneyd og trygg. Barn som
utsettes for ekstreme pékjenninger, har problemer her. Det interessante blir derfor & utforske
hvorfor noen barn pa tross av pakjenninger i familien og nermiljeet, fungerer godt
folelsesmessig og utvikler resiliens. Intellektuell resiliens er tilstede hos risikobarn som gjer
leksene sine, mestrer skolen og oppnér gode resultater selv om omstendighetene tilsier at de

ikke skulle greie denne delen av hverdagen (Borge, 2010).

Barn og unge fungerer generelt forskjellig pa de ulike omréder, noe som ogsé vil vise seg i
resiliensforskningen. Forventningene om resiliens ma vurderes ut fra hvor alvorlig situasjonen
er som individet befinner seg i, med det menes hvor hey risiko det er eksponert for (Borge,
2010). I definisjonen vi bruker innledningsvis i oppgaven sier den at det er prosesser som

varer over tid og i forhold til erfaringene barn meter.
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I forhold til emosjonell resiliens som er a fole at man har det bra og er trygg, kan vi i vare
funn se at det er forskjeller her hos vére informanter som viser at de har fungert forskjellig
folelsesmessig pa de pakjenninger de har veert utsatt for. De har likevel vert resiliente og klart

seg godt gjennom behandling og skolegang.

Intellektuell resiliens ser vi i vare funn har veert tilstede hos alle informantene ut fra den risiko
som sykdommen representerer, da alle har gjennomfert sin skolegang og gjort sine lekser
under sykdomsforlepet, enten pa sykehusskolen, hjemmeskolen eller begge steder. En av vére
informanter forteller at sykdommen var en kamp pa liv og ded, men den kampen skulle hun

vinne og livet skulle ga videre, derfor var leksene og det a folge opp skolen viktig.

Det blir viktig & skille mellom normal utvikling hos barn og resiliens. Nar barn viser
kompetanse ved a lere seg aldersadekvate ferdigheter er ikke dette resiliens, men normal
utvikling. Resilient atferd kalles det nér barn som utsettes for en alvorlig trussel i livet laerer
det samme som andre barn. Det kalles resilient atferd fordi dette barnet har mett storre
utfordringer enn andre barn som har oppniddd samme ferdighet. Det vil si at det er en forskjell

pa generell kompetanse blant barn flest og spesifikk resiliens hos risikobarn (Borge 2010).

Vi ser at det blant vare informanter finnes individuelle forskjeller i forhold til resiliens. Dette
kan vi se har sin arsakssammenheng i forskjeller 1 krefttype og folgesykdommer. I folge
Borge (2007) vil dette gjelde spesielt de som rammes av hjernekreft (hjernesvulst). De vil fa
redusert mulighet til utdannelse, jobben de ensker seg og & stifte familie. Dette vil igjen kunne
ga ut over deres psykiske fungering og det ma settes inn sarlige tiltak for at denne

undergruppen skal kunne fa realisert sine mél sd langt det lar seg gjore.

Vér informant Anne beskriver dette pa en god mate ut fra sin situasjon, ved at hun forteller at
senskadene etter tre operasjoner 1 hjernen har fort til reduserte muligheter til & vere i jobb og
a ta videreutdanning. Hun har heller ikke kunnet ta sertifikat pga. epilepsi som er en
folgesykdom etter hjernesvulstbehandling. Hun er bekymret for tilbakefall av sykdommen og
bekymret for sin egen fremtid. Selv om Anne har store utfordringer i livet sitt har hun klart &
skape seg en hverdag hvor fokuset er 4 tilrettelegge best mulig for & kompensere for de
mulighetene som sykdommen har tatt fra henne. Borge (2007) sier at barn som kommer fra
apne og adaptive familier vil klare seg godt. Anne forteller oss at familien hennes alltid har

stottet og hjulpet henne og at hun er stolt av dem.
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Det som er av stor betydning a huske pa er at sykdom vil ha ulik pavirkning pa barnet
avhengig av barnets modenhet og alder. Oppmerksomheten har oftest veert rettet mot kognitiv

forstéelse, og mindre mot emosjonelle og sosiale konsekvenser av sykdommen (Borge 2007).
Vare informanter forteller at de kunne blitt mett bedre pa den psykososiale biten pa skolen.

Det er ifolge (Borge 2007) vanskelig & male psykososial risiko, men for & forsta
resiliensprosesser beheves et mal for hvor farlig ulike former for psykososial risiko er for
barns helse. Alvorlighetsgraden kan man finne ved a se pa om det er akutt eller kronisk risiko,
eller hvor mye samspill det er mellom de ulike risikotyper. Sterst skadelig effekt er det nar
flere risikofaktorer opptrer samtidig. Risikoen er ikke viktigst i seg selv, men de prosesser og

mekanismer den aktiverer (Waaktaar og Christie, 2000, 1 Borge, 2007).

Slik vi ser det har alle vare informanter vaert utsatt for flere risikofaktorer samtidig, det dreier
seg om sykdom, fravaer fra skole, venner og fritidssysler. I tillegg har de méttet se at familien
rundt dem hadde det vanskelig, og sist men ikke minst skulle de gjennom en lang og
smertefull behandling. Dette kan sette 1 gang prosesser som det er umulig for et barn a ta inn

over seg.

Individuelle resiliensfaktorer inneholder temperament (barnets personlighet) som kan virke
beskyttende under ulike pakjenninger. Mennesker har ulike grader av evne til & takle stress og
negative hendelser i livet (Borge 2007). Noen mennesker reagerer ikke med dysfunksjon
uansett hva som skjer dem. Det betyr at de foler, handler og tenker pa mater som gjor at de
takler pakjenninger. Barn og unge som har denne evnen til 4 komme gjennom ting pa en

positiv mate vil kunne kalles resiliente.

Lise beskriver hvordan hun fikk beskjed om diagnosen sin pa en fredag og skulle mete til
behandling pa sykehuset mandag. Det vi ser som en resiliensfaktor hos henne er at malet

hennes hele veien var & komme tilbake til skolen og fortsette der hun slapp.

Lise fremsto for oss som en sprudlende jente med masse energi og positive
personlighetstrekk. Femfaktormodellen (Borge 2007) fremhever at positiv emosjonalitet og
samvittighetsfullhet og vennlighet predikerer god psykososial tilpassning i alle settinger

senere 1 livet. Dette er resultater som viser seg selv ndr malingene tas tidlig 1 barnets liv.

Selvoppfatning kan beskrives som en grunnleggende folelse av & bety noe og det 4 ha en

generell folelse av & vere verdt noe som menneske. Fra vi er barn utvikles gradvis vér evne til
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a reflektere over oss selv og livet vart. Barn trenger innsikt og forstaelse i egne tanker og
folelser bade nar livet er godt og nér det er vanskelig. Slik vi ser det sitter selvfolelsen i
kroppen og er i stor grad avhengig av signaler fra kroppen selv. Nér kroppen rammes av

sykdom, trues selvfolelsen.

Nora var glad i praktiske oppgaver og sa at hennes refleksjon rundt det & mestre hverdagen

var 4 ta en ting om gangen. Med det mente hun at ”’jeg forholder meg til det som skjer”.

Hun viser med dette utsagnet at hun har en god innsikt 1 sin livssituasjon og vet at i hennes

verden er alt mer usikkert enn hos de fleste andre mennesker.

Line forteller at hun fikk problemer med ballansen etter cellegiftbehandlingen og var litt
“klonete”. Hun hadde fra for hun ble syk problemer med synet og hadde derfor vansker med
de skriftlige fagene. Etter sykdommen fikk dette storre fokus i norskfaget, men hun fikk ingen

tilrettelagt undervisning.

Hun forteller at bdde pa den vanlige skolen og pa sykehusskolen var det foreldrenes innsats
som gjorde at hun mestret skolen, og de var opptatt av hennes lering. De var hennes viktigste
samtalepartnere med tanke pé & gi henne innsikt og forstaelse rundt sin livssituasjon. Hun sier

det selv sa fint "Jeg er i etterkant takknemlig for mine foreldres innsats”.

Self-efficacy (selvtillit) kan defineres som barnets bedemmelse av hvor godt det er i stand til &

planlegge a utfore handlinger som ma til for & mestre bestemte oppgaver (Bandura 2001).

Bandura hevder at troen pé & kunne fa det til, er viktigere enn den faktiske evnen til & gjore
det. Denne troen vil pavirke bade kognitive og affektive prosesser i retningen av a oppna

malet.

Bandura (2001)hevder at barnets tidligere erfaringer legger grunnlaget for senere forventning
om mestring. Mange erfaringer for barnet pa & ha mestret oppgaver de har fatt, vil gke deres
forventninger om & mestre nye oppgaver senere. Erfaringer med & mislykkes er serlig uheldig
1 begynnelsen av en leringsprosess, fordi det svekker barnets forventning om & mestre
tilsvarende oppgaver senere. Har barnet gode erfaringer med & mestre oppgaver i begynnelsen
av en leringsprosess, vil det forklare det & mislykkes enkelte ganger senere med andre
faktorer enn & ha kommet til kort selv. Barnet attribuerer ikke vansken til seg selv, men til

kontekstuelle forhold.
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Ego-resiliens er ikke helt det samme som resiliens. Det er et bredere begrep som relateres til
sider ved personlighetens fungering som oppfattes som en ressurs og er viktig for adaptasjon.
Den kan fluktuere avhengig av ytre og indre pakjenninger hos individet (Borge 2007).
Adaptasjon viser til det & klare seg pa skolen, kunne ha et godt liv til tross for sykdom og &

kunne bedre sin funksjon etter mange ars sykdom og dérlig fungering.

En av vare informanter Line beskriver dette fint ved & fortelle om hvordan hun klarte seg
gjennom barneskolen, ungdomsskolen og videregdende. Hun hadde i denne tiden ikke fatt
noen garantier for en senere friskmelding, da mange ting rundt sykdommen bar preg av
usikkerhet. Hun gikk etter videregdende to ér i leere og var i full jobb i fem ar. Da fikk hun
samboer og to herlige barn. Line hadde fatt beskjed om at hun ikke kunne bli gravid pga.
kreftbehandlingen.

Utvikling av resiliens tar tid. Den kan utvikles pa et senere tidspunkt i livet enn da
pakjenningene inntraff. Vendepunkt og miljeskifte kan apne opp for nye muligheter som kan
forandre bade selvbilde og oppfatninger. Dette pa grunn av erfaringer som forer til god
fungering til tross for darlige spddommer. Resiliens knyttes til kombinasjon erfaring med
pakjenninger og et relativt godt resultat til tross for disse erfaringene. Dette gjor resiliens til
et dynamisk begrep (Borge, 2007). Slik vi ser det bekrefter Line her den teorien ved a vise til
hvilken trussel hun levde med under sykdom og behandling, og hvordan livet sakte men
sikkert normaliserte seg etter som arene gikk. Hun klarte & f4 utdannelsen sin, er i dag i full

jobb og har egen familie med to barn.

Vére informanter fortalte at nér de fikk en kreftdiagnose kom de inn i en ny rolle som syk og
annerledes. Kreftsykdommen og behandlingen forandret deres utseende, og ga tretthet

(fattigue), smerte, kvalme og svekket styrke.

Slike endringer i kroppsbilde gir barnet en opplevelse av & vare annerledes enn andre barn.
Barn og ungdom kan trekke seg tilbake fra skole og venner pga. endret utseende og /iten
selvtillit. Dette blir slik vi ser med bakgrunn i teorien om resiliens en risiko for barnets
utvikling og lering. Kreft hos barn kan predisponere enkelte barn til & f& symptomer som er
karakteristiske ved posttraumatisk stressforstyrrelse (PTSD). Kreft assosieres med en trussel
mot livet og medferer mange angripende og smertefulle prosedyrer (Nygaard, 1996, i
Reinfjell, 2007).
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Mia forteller at hun fikk en "heyrisk” diagnose som krevde at hun var pa sykehuset et helt ar i
strekk med teffe behandlinger. Da hun begynte pd videregdende skole utviklet hun

posttraumatisk stress syndrom.

”Jeg ville sa gjerne vare som alle andre, derfor smilte jeg og lot som om alt var bra. Da kom

vanskene”

Det blir viktig & fokusere pa forebygging ut fra en tankegang om & ivareta barnets psykiske
helse. Barnet er utsatt for en stor sarbarhet 1 livet sitt og trenger beskyttelse fra omverden.
Barn har et langt livslep foran seg og det vil for et kreftsykt barn by péa betydelige utfordringer
pa de fleste omrader. Disse utfordringene vil bandt annet bety for barnet & kunne fungere
optimalt i hverdagen pa skolen og blant venner. I falge Masten (2006, i Brudal, 2006) har
barns individualitet noe & si 1 forhold til de resiliente. Blant disse er personlig egenskaper hos
barnet, trygg tilknytning til minst en voksen og sosial stette fra omgivelsene.

Anne forteller at hun har en sterk personlighet og det at hun hadde riktig tankegang, at hun
ville na sine mdl om utdannelse, ble viktig for henne. Hun hadde ingen gode opplevelser og
erfaringer med lerere og medelever pa barne/ungdomsskolen. Det var da hun begynte pa
videregaende at hun trivdes veldig bra i klassen og fikk gode venner, og fikk god kontakt med
leererne sine. Hun forteller at leereren hadde forstielse for hennes utgangspunkt for lering og
hjalp henne mye med a tilrettelegge skolehverdagen. Hun forteller videre at leereren hadde tid
til & snakke med henne og folge henne opp faglig, og hun folte seg trygg og verdsatt.

”Jeg var veldig stolt da jeg klarte utdannelsen min” sitat fra Anne. Vi ser her at hennes
personlige egenskaper, trygg tilknytning til en voksen og sosial stette fra omgivelsene er
resiliensfremmende faktorer 1 Annes liv. Dette er slik vi forstdr det i trdd med Mastens
forskning og det resilienslitteraturen forteller oss om betydningen av voksnes handlinger 1

barns liv.
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6.3 Mestring

”For meg var mestring d kunne vere med til tross for kreft” (Line).

A leve med kreft vil medfore visse endringer i hverdagen, i alle fall i den forste tiden etter at
diagnosen er stilt. En alvorlig sykdom som kreft er en dyp og sterk opplevelse og gjor noe
med den som opplever det. Skolesituasjonen vil for mange da bli bade forsinket og
annerledes. Nar et menneske far kreft, rammes ogsé de som star en nar. Livet pavirkes bade
emosjonelt, fysisk/praktisk og sosialt og for mange vil det ramme kognitiv utvikling. I folge
Lazarus og Folkman (1984, i Borge, 2007) defineres mestring som kognitive og
atferdsmessige bestrebelser pa & handtere situasjoner som vurderes til & sette ens ressurser pa
prave. Det & leve med kreft vil si at man utsettes for disse prevelsene og det er individuelt i

hvilken grad man kommer styrket gjennom situasjonen.

I faglitteraturen regnes mestring som en sentral resiliensfaktor. Alle har vi et sterkt og inderlig
onske om 4 mestre. Gjennom & gi barn mulighet og & pavirke mestringsferdighetene deres
styrkes ogsé selvoppfatningen (Gjerum, 1998). I skolesammenheng vil det vaere viktig at
lerere har kompetanse 1 forhold til & hjelpe hver enkelt elev til & mestre skolehverdagen
uavhengig av ferdigheter og forutsetninger. Det er tross alt et kompetansesamfunn som
elevene skal vokse opp 1, og det & vaere kompetent har stor verdi i var kultur. Det viktige er &
legge vekt pd barnets mestringsopplevelse ut fra egne forutsetninger, styrker, vansker og

behov. Kunnskap om resiliens blir her viktig for & finne elevens sterke sider og utvikle disse.

Det blir nedvendig & se pa resiliensfaktorer bade hos eleven selv og i1 skolemiljoet. Forskning
viser at det a identifisere mestringsstrategier som fremmer psykisk tilpasning hos kreftsyke
barn, ikke har veert lett. Man har ikke klart & trekke sikre konklusjoner. Frank, Blount &
Brown (1997, 1 Borge 2007 ) fant forbindelser mellom unngéaelse, mestring, angst og
depresjon hos barn med kreft. Studier av Kupst og kollegier (1995, 1 Borge, 2007) som fulgte
kreftsyke barn og deres familie fra diagnose til overlevelse, fant ingen entydige
mestringsstrategier som fremmet tilpasninger. Ingen strategier innen forskningen har sttt

frem som den optimale mestringsmekanismen (Volrath & Landolt, 2006, i Borge, 2007).

Ut fra vart forskningsmateriale, intervjuene med informantene, kan vi finne forbindelser

mellom tilpassninger og mestringsstrategier 1 forhold til kreftsykdommen og skolehverdagen.
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Slik vi forstar vare informanter var deres mestringsstrategier at de kunne ha en god
skolehverdag som de klarte & gjennomfere, leere noe nytt, og at de hadde gode venner pa
skolen. Det & ha riktig tankegang, tenke positive tanker, sier de var viktig for a fa gode

mestringsopplevelser i skolen.

Den interaktive prosessen mellom risikofaktorer og beskyttelsesfaktorer pa det individuelle
og miljemessige plan er avgjerende for et resilient utviklingsforlep. Det betyr slik Rutter
(2000, 1 Borge, 2010) ser det et skifte av fokus fra & identifisere beskyttende faktorer til &
identifisere presessene som leder til beskyttelse. Her understrekes nedvendigheten av & seke
etter de utviklingsmessige og situasjonelle mekanismene som er involvert i1 de beskyttende
prosesser, og som er mer knyttet til kjeder av sammenhenger over tid enn av multiple effekter
pa et bestemt tidspunkt. Resiliens omhandler alltid mer enn individet og reflekterer alltid en
prosess over tid. Det handler om prosesser som inneberer det som er nedvendig & gjore for &
overleve 1 forskjellige kontekster, som for eksempel & vare aktivt med pa skolen ut fra de

forutsetninger man har.
Nora sier” For meg var mestring d kunne veere med til tross for kreft”.

Hvordan man takler det & skulle leve med kreft er som nevnt svart individuelt, og bare
personen selv vet hvordan denne tiden oppleves. Vare informanter var alle opptatt av & ha en
bra skolehverdag hvor de klarte & mestre oppgavene de fikk. Det var ogsa av stor betydning a
ha gode relasjoner til vennene sine. Sann vi forstod vére informanter, hadde de kontroll over
eget liv og sin situasjon, men ikke alle hadde slétt seg til ro med enkelte av de konsekvensene
sykdommen hadde gitt. Dette kan ses opp mot samfunnets krav og forventinger, for eksempel
at man ikke har mulighet til 4 ta sertifikat eller & fa barn. I folge Borge (2007) inneberer
mestring at man har nedvendige kunnskaper, ferdigheter og holdninger som kreves p de
ulike utviklings- og modningstrinn i livet. Det handler om & ha kontroll over sitt liv og den
situasjonen man er i, kunne ta pa seg ansvar og vare til nytte, kunne mete og mestre motgang

ut fra de forutsetningene man har (Borge, 2007).

Forutsetningene for 4 leve det tidligere livet videre etter sykdommen var betraktelig forandret
for vare informanter. For de fleste av informantene matte leve videre med opplevelser og
paminnelser hver dag om at sykdommen hadde kostet dyrt i form av tap av funksjoner, lering

og det 4 kunne realisere sine mél. Vi forstar deres sarbarhet pa dette omradet ut fra at de 1
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utgangspunktet var friske i mange ar av barndommen for sykdommen rammet dem. De kan pa

det grunnlaget sammenligne livet for og etter sykdom.

En av vare informanter (Mia) fortalte at hun ser pa seg selv som en "overlever” og sa: “det er
et hardt arbeid d overleve, hjertet hamret ofte sd fort, fordi hjerte mitt var sd trist, men det er
hardt arbeid d ta livet tilbake nar du er erklcert krefifri. Man moter mange nye utfordringer

» »
som en “overlever”.

Vi forstér véar informant dit hen at hun pa den ene siden var lykkelig for & overleve en
kreftsykdom. P& den andre siden blir livet en utfordring hvor man ma leve med senskader —

og minner fra en vanskelig tid under alle behandlinger- det er toft & veere en “overlever”.

Nora var glad i praktiske oppgaver og sa at det var en mestringsstrategi 4 ta en ting om

gangen. ’jeg forholder meg til det som skjer”.

Sykehusskolen, det vil si skolen som er pé sykehuset der barna er innlagt, har fire av vére
informanter meget god erfaring med. De forteller at leererne pa sykehusskolen var generelt

flinkere til 4 ta tak 1 det som de s& informantene vare mestret og likte godt.

Det velger vi a forklare ut fra den forstaelse at leererne der kun underviste barn med ulike
kreftdiagnoser, og derfor var meget kunnskapsrike bade pd det medisinske og det faglige
omrade. Det a skulle vare lerer for denne elevgruppen vil vi tro krever mye spesifikk
kunnskap som man ikke kan forvente at leerere i den vanlige skolen innehar. Et samarbeid
mellom disse to lererne vil vaere fruktbart for eleven nar han/hun kommer tilbake pa skolen

etter behandling.

Var informant Anne forteller at det som er viktig for & kunne oppleve mestring er at det
tilrettelegges ut fra hennes situasjon. Derfor er det viktig at venner og lerere forstar
konsekvensene av 4 leve med kreft og senskader som har gitt store leerevansker. Sykdom,
operasjoner og behandlinger som i tilegg har gitt epilepsi og lerevansker er toft 4 leve med
ikke minst 1 en leeresituasjon. Det 4 kunne oppleve at lerere og medelever rundt forstar og

viser evne til omtanke ndr ting blir vanskelig, er med pa & skape et godt sosialt leringsmilje.

Opplevelse av mestring for henne har vart 4 klare & gjennomfore fagutdanning, klare & folge

opp undervisningen, f& gode karakterer i1 videregdende, og ha en positiv og riktig tankegang.
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I tillegg til at de er utsatt for en livstruende sykdom, smertefull og drastisk behandling,
atskillelse fra familie og venner, vil kreftsyke barn ogsé i lange perioder vare borte fra skolen
og veere for syke til & gjore lekser. Vare informanter fortalte nettopp om dette. Det var
perioder der de var for syke til & gjore skolearbeid generelt og lekser. Dette forte til at de
mistet mye grunnleggende kunnskap som skapte vansker for senere skolegang. Det er kun en
av vare informanter som ikke mistet noe undervisning. Det har sin naturlige arsak i at hun

gikk pé hegskole og kunne komme tilbake etter ett rs permisjon, og da som friskmeldt.

6.4 Leeringshindrende faktorer i skolen.

Kreft 1 barndommen oppfyller alle kriterier for en alvorlig stressor med bade akutte og
kroniske elementer. Miljaet og skolen rundt et barn som kommer tilbake etter endt behandling
har stort behov for informasjon og stette. Lareren har ofte fulgt barnet og familien gjennom
fortvilelse og hap, sorg og glede og vert bindeleddet mellom klassen og den syke eleven.
Lareren vil fa et stort ansvar ifht. 4 ivareta eleven som kommer tilbake, og samtidig falge opp
resten av klassen.

Hvordan vere en trygg voksen for barnet sé det til tross for vanskene kan fa en tilverelse som
er begripelig, forutsigbar, hindterbar og meningsfull s& barnet mestrer livet sitt? I folge
Antonovsky (1987) ser man pa helse som et kontinuum hvor salutogenese (fullstendig
sunnhet) er i den ene enden og patogenese (fullstendig sykdom) er i den andre enden. Ved a
gjore en perspektivendring hvor vi ser personen som en “overlever” og ikke et offer”
utfordrer oss for a tilrettelegge for en utvikling som er sé nar salutogenese som mulig. Uten &
overse reelle problemer eller vanskelige livssituasjon ma man se etter mulighetene og ikke
bare begrensningene.

I folge Antonovsky (1987) er det & oppleve hoy grad av mening og sammenheng i tilverelsen
(SOC) en essensiell faktor i salutogenesen. Det som er avgjerende for hvordan vi klarer oss er
opplevelsen av sammenheng. Det er tre viktige faktorer som i folge Antonovsky (1987) er
viktig for 4 utvikle en hoy grad av sammenheng (SOC).

Disse er; den forste er forstdelse av egen situasjon, den andre faktoren handler om d fro pa at

man kan finne fram til losninger og den tredje handler om & finne mening i d forsoke.

Det blir viktig at det legges tilrettelegges for at den syke kan forsta sin nadverende og tidligere

situasjon, fa tro pd at det finnes losninger og a finne god mening i & gjore det.
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Vare informanter forteller slik vi oppfatter det at god planlegging om hvordan skolehverdagen
og fagene skal legges opp nar en elev kommer tilbake til skolen etter alvorlig sykdom er en
forutsetning for a kunne mestre skolen. Slik vi tolker det de sier mener de at skolen faktisk er
barn og unges viktigste rehabiliteringsarena.

Godt tilpasset tilrettelegging bade av teoretiske og praktiske fag i skolehverdagen blir viktig. I
forkant av dette er det en forutsetning at lereren skaffer seg informasjon om hvilken tilstand
eleven er i nar denne kommer tilbake til skolen. Det er viktig at leerere som underviser eleven
far lik — og nok informasjon. Kartlegging av elevens lereforutsetninger og behov er
nedvendig for & kunne mate eleven med best mulig utgangspunkt for & lykkes. Leerer ma
gjore individuelle vurderinger i samrad med eleven selv og dens foreldre. Dette er viktig for &
fa frem hva eleven er god til, motivert for - og ikke minst hva som praktisk mulig a fa

gjennomfort.

Skolehverdagen ma ogsa organiseres slik at det er muligheter for & ta en pause i lopet av
dagen. Det er viktig at eventuelle behandlinger, prover og lignende ikke kommer 1 veien for
viktige fag. Vare informanter fortalte om situasjoner hvor tilretteleggingen ikke ble fulgt opp
og elevene selv var ikke alltid klar over sine rettigheter. Dette skapte store utfordringer, bade
nar det gjaldt fysisk aktivitet og teorifag. Vare informanter poengterte at skolen personale
kunne vert flinkere til 8 mote dem konkret 1 det & vere syk. Med det mener de at de voksne

kunne snakket med om hva som faktisk skjedde rundt dem — og med dem.

Som var informant Mia sa, er skolen et dominerende sted for barn og unge. Lareren har
derfor en mulighet og et ansvar til & folge opp eleven, legge til rette og stille krav til eleven
som er syk. S& sa hun videre: “ellers sier du indirekte at det er ikke sa farlig, du blir jo
kanskje ikke frisk”. Mia fortalte at det er viktig at laerer formidler at man forventer at eleven
blir frisk og kommer tilbake til skolen. Vi stetter oss her til Antonovsky (1987) som sier at det
viktigste er at man forseker 4 finne en god mening i 4 stette opp rundt eleven. Dette er den
tredje komponenten som i folge Antonovsky (1987) er den viktigste, da den innehar en viktig
motivasjonsfaktor.

Vi forstar ut fra dette at det er av stor betydning at leereren kan vare en som opptrer
profesjonelt og skaffer seg den oversikt og informasjon som trengs for 4 veere oppdatert. A f3
en diagnose betyr at det er fastslatt hvilken type kreft barnet har og hvordan den medisinske

behandlingen videre legges opp. En diagnose kan virke oppklarende pa mange méter, da den
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gir et innblikk i hva barnet har foran seg, bade i forhold til fraveer fra skolen og eventuelt

samarbeid hjem — skole i de periodene eleven trenger hjemmeundervisning.

Det er av stor betydning at skolen kjenner til sykdomsforlepet hos eleven hele veien. Dette
kan vise seg a bli bade tidkrevende og en pakjenning ved alvorlig sykdom. Man meter mange
sporsmal fra klassen, og det er godt & ha svar. Dette har i ettertid hos vare informanter vist seg
a ha en forebyggende effekt nar den som har vert syk kommer tilbake. Det blir ingen
hemmeligheter rundt det & ha en kreftsykdom. Det blir viktig & samarbeide med foreldrene
med tanke pé hvilken og hvor mye informasjon de vil utlevere til klassen, og denne méa

tilpasses elevenes alder.

Pedagogisk n@rver er et perspektiv som ligger under mange av de kvaliteter som blir trukket
frem som betydningsfulle 1 skolen, enten vekten legges pa det sosiale miljo eller lererens
betydning for elevers lering og utvikling.

Som danningsprosjekt handler nervaer om a “anspore den enkelte til a realisere seg selv pa
mdter som kommer fellesskapet til gode- og fostre til menneskelighet for et samfunn i
utvikling” (L97, den generelle delen:50). Det krever et stort naervaer hos lereren og en stor
omsorgsevne for & ivareta bdde den eleven som er rammet av kreft og de andre elevene pa en
tilfredsstillende mate. Gir dagens skole med de ressurser som finnes der lereren tid og
muligheter til & vaere tilstede pa en mate som oppleves som god og samtidig ivaretar alles
behov? “Omsorg forutsetter og innebcerer neerhet til seg selv, til sine egne folelser og
reaksjoner i motet med andre, og evne, vilje og mot til d forstd andre, og til d finne mdter d nd
dem, ved a lytte, ved d stille seg selv dpen eller kanskje ved konfrontasjon” (Renning 1990, 1

Anne Lise Arnesen 2007).

Som vére informanter beskrev det er det viktig at laereren viser en stor omsorgsevne 1 motet
med elever med kreft. Det er en stor menneskelig og faglig utfordring & skulle folge en elev i
sykdomsforlepet frem til en eventuell friskmelding. Det kan bli mange tanker rundt
situasjonen og mange larere kan nok oppleve at det 4 folge en elev i denne vanskelige tiden,
ofte har fort til en folelse av avmakt og fortvilelse. Vi kan tenke oss at for en laerer kan det
kanskje fore til en stor smerte og pdkjenning 4 komme sa tett pa et barn og familien, slik at
ens egen livskvalitet blir redusert av bekymring for elevens fremtid. Det 4 flytte perspektivet
fra patogenese(det syke) til salutogenese (det friske) kan gjore at man trekker helt andre

konklusjoner. Med dette fokuset er det mulig & se for seg at; gjennom & utvikle en indre styrke
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og selvtillit ut fra et slikt synspunkt, kan leereren bygge opp selvtillit og optimisme hos seg

selv.

6.5 Svar pa vire forskningsspersmal

Forskningsspersmal 1

e Hvilke faktorer mener ungdommen selv er vesentlig for opplevelse av livskvalitet?

Livskvaliteten blir en utfordring nar man rammes av en sa alvorlig sykdom som kreft.

Det & fa en kreftsykdom setter mange begrensninger i hverdagen og de som rammes opplever
dette pa forskjellige méter. En viktig faktor for vare informanter var informasjon og apenhet
om sykdommen med tanke pa lerer og klassekamerater. Vare informanter sa det som et viktig
punkt & kunne vare en del av helheten bade i1 klasserommet og 1 det sosiale livet pa skolen
selv om man hadde en alvorlig sykdom. Det & kunne gjore vanlige ungdomsting, oppleve

glede sammen med klassen og & vare glad, ga informantene livskvalitet og mestringsfolelse.

Det a kunne std opp om morgenen, ta en kopp te eller vaske hus og lignende var viktige

momenter for vare informanters opplevelse av livskvalitet.

Det a oppleve at hverdagen er i balanse, at man har bearbeidet opplevelser rundt det a vare
syk, samt det & oppleve et godt sosialt nettverk er viktig for god livskvalitet. Planer, mal og
fremtidsutsikter, som kanskje ikke er realistiske i1 gyeblikket, men som pé sikt vil kunne bli

det, er viktige faktorer i den subjektive opplevelsen av livskvalitet.

Forskningsspersmal 2
e Oppleves det a ha en kreftdiagnose som en leeringshindrende faktor?

Kreft hos barn er en fysisk sykdom, ikke en mental sykdom, og kampen mot den kan vinnes
bide pa det fysiske og det psykiske plan. Det gledelige er at de fleste barn seirer i denne
kampen. Kreft forekommer ekstremt sjelden hos barn, og fremgang innen forskning pé feltet

som har med skole/lering & gjore er derfor ikke lett & gjennomfere (Vollrath, Borge 2007).

Vare informanter beskrev sin kreftdiagnose 1 seg selv, som en leringshindrende faktor. Under

sykdom var de lenge borte fra skolen og undervisningen, noe som forte til ”huller” i deres
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leering og kompetanseutvikling. Dette opplevde de som vanskelig & kompensere for i sin

videre skolegang.

Vare informanters opplevelser av mangel pa god dialog/dpenhet, oppfelging og tilrettelegging
fra skolens side, var etter sykdommen i seg selv en stor leringshindrende faktor. Det hadde
vert enskelig at skolen sekte mer kunnskap om tilrettelegging av skolehverdagen og det ville
hatt god forebygging av psykososiale vansker. Kunnskap om selve sykdommen og eventuelle
senskader blir vesentlig i denne sammenheng. Senskadene kan gi seg utslag i mange

forskjellige typer lerevansker, alt etter hvilken krefttype barnet har hatt eller har.

Slik vi forstar det vil det ifolge Antonovsky og hans mestringsteori vare av stor betydning at
skolen evner 4 tilrettelegger sa nart opp mot salutogenetiske faktorer som mulig. Her vil den
enkelte leerers kunnskaper innenfor resiliensbegrepet vaere av stor betydning. Det vil kunne gi
eleven en folelse av hoy grad av mening og sammenheng 1 tilvaerelsen. Dette er en essensiell

faktor 1 salutogenesen.

Det kan tolkes slik fra vdre informanter at nr lereren ikke innehar kompetanse eller
kunnskaper om hva en kreftdiagnose hos barn i skolealder inneberer, bade medisinsk og

leeringsmessig, ogsa innebarer en leringshindrende faktor 1 seg selv.

6.7 Avsluttende kommentarer

Vére informanter viser en dypere innsikt i en forstaelse av en virkelighet som stér i kontrast til
de fleste barn og unges normale friske hverdag. De gir en subjektiv analyse av en selvopplevd
krise, som en kreftdiagnose er. Kunnskapen de deler med oss kommer frem gjennom deres
innenifraperspektiv. Deres historier om sykdom, livskvalitet, mestring og lering er kunnskap

som er et viktig bidrag for a forsta barn og unge som har opplevd kreft.

Deres bidrag til denne kvalitative studien, som lar deres subjektive stemme komme til uttrykk,
gir innsyn 1 sentrale fenomener som vil bidra med viktig kunnskap innen videre forskning.
Vire fem informanters bidrag gir en innsikt pé dette feltet som vil ha stor betydning for andre

enn bare dem selv.

Vire funn bekrefter at leererne har en sentral betydning for alle elevers lering og utvikling 1

skolen og deres opplevelse av deltagelse og tilharighet. Skolen ma lytte til deres ambisjoner,
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vilje og styrke for & kunne samarbeide best mulig ut fra situasjonen eleven er i, i forhold til

sykdom og eventuelle senskader.

Vart og vare informanters hép og enske med denne oppgaven, er at den kan generaliseres pa
en slik méte at andre som kommer opp i samme livssituasjon kan kjenne seg igjen ved deres
beskrivelse av sin skolehverdag og slik vere et bidrag som setter fokus pa utvikling av gode

rutiner for & lage gode intervensjoner og beredskapsplaner for denne gruppen.

Nokkelen til resiliens som begrep ligger i & 4pne opp for alle akterers subjektive opplevelser.
Ved & lytte til deres stemme, som er en kilde for ny kunnskap og forstéelse av at barn og
ungdom som opplever kreft, forst og fremst er mennesker, mer enn bare en kategori eller

diagnose.

Trygghet, forutsigbarhet og mestring av hverdagen er momenter som er vesentlig for & utvikle
resiliente prosesser som igjen er av betydning for & oppleve god livskvalitet. Man kan si det
slik at best mulig livskvalitet er alltid malet for barn som opplever kreft, og resiliens kan veare

nekkelen til & oppna dette méilet.
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VEDLEGG 1

Intervjuguide

Gry Bjering Strand — Linda Sommerseth

Laeringsmiljoet og mestring i skolehverdagen for elever som har opplevd/opplever kreft.

Innledning: presentasjon av oss selv, hensikt med intervjuet og prosjektet vart. Samle den
opplevelse og erfaring véare informanter har, slik at det kan komme andre ungdommer med

kreft til nytte.

Anonymisering, konfidensialitet.

Sporsmal

Kommentar

Fortell om deg selv....

Oppfolgingsspersmal

Hvem er du: alder, interesser etc.....

Fortell om skolegangen din....

Oppfolgingsspersmal

Hvordan og nér lerer du best pd skolen?
Hvilke timer?

Far du sammen med larer vaere med & bestemme
hvordan du skal arbeide med skolefagene?

Liker du best & arbeide sammen med andre eller
alene?/- Hvorfor?

Oppsummering

Du har ni fortalt oss om....., Har vi forstatt deg
riktig. ...

Hvordan vil du i (korte trekk) fortelle om din
opplevelse av 4 leve med /ha levd med en
kreftdiagnose?

Kan du si noe
det?
Eksempler?

Oppfolgingsspersméil

Er der noe du husker fra sykdomsperioden din som
gjorde at du opplevde mestring pé tross av en
alvorlig diagnose?

Trivsel, venner, fag pa skolen, forhold til leerer

Oppsummering

Har vi forstétt deg riktig nér du sier at.........
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4 I hvilke situasjoner trives du best?

Oppfolgingsspersméil

Hvordan opplever du at lereren forstar din
situasjon?

Hvordan opplever du ditt forhold til dine
medelever?

Hva gjor deg glad?

Sa

Opplever du at sykdommen gir begrensninger i
skolehverdagen?

Hva slags problemer?
I hvilke situasjoner?
Sammen med hvem?

Opplever du at det stilles krav det er vanskelig a
innfti 1 forhold til timeplanen?

Er det spesielle fag du opplever det er vanskelig a
delta 1?

Hvis du ikke opplever begrensninger, hva tenker du
er grunnen til det?

Sb

Hva er viktig for deg for at du skal oppleve at du
mestrer:

- fagene pa skolen?

- samspill med venner?

Oppsummering

Oppfolgingsspersmil

Hva legger du i1 det & mestre skolehverdagen, slik at
du foler du har det bra?

Hva er positivt?
I hvilke situasjoner?

Sammen med hvem?

Oppsummering
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6 Hvordan reagerte venner/skolen pa at du fikk en
kreftdiagnose?
Oppfolgingsspersmél | Hvordan opplevde du det:

- 1 forhold til venner?

- 1 forhold til leererne?

Opplevde du god hjelp og stette?

Stilte leererne andre krav, ble de ’snillere”?

Hva kunne evt vert annerledes?
Hva savnet du?

Oppsummering

7 Opplever du at sykdommen har forarsaket at du
ikke har kunnet delta pa lik linje med dine
jevnaldrende?

Oppsummering

Oppfolgingsspersmél | I forhold til fagene og andre aktiviteter pa skolen?
I forhold til venner?
Hva har vart vanskelig for deg i denne situasjonen
og hva slags hjelp/oppfelging har du fitt pa skolen?
Hva kunne vart annerledes?
Fortell.......

8 Hyvilken forstaelse har du av begrepet
“livskvalitet”?

Oppsummering

Oppfolgingsspersméil | Foler du at du opplever god livskvalitet selv om du
har en alvorlig diagnose?
Hva er viktig for deg & mestre for og oppleve
livskvalitet?

Oppsummering

9

Har du noen rad til leerere som har en elev med
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kreft i klassen?

Oppsummering

10
Hyvilke rad vil du gi til medelever som har en i
klassen med kreft?

Oppsummering

11
Hyvilke rad vil du gi til elever som er i samme
situasjon som deg?
Er det noe vi har spurt om som du mener det er
viktig 4 fram?

Oppsummering

Vi avslutter na intervjuet. Hvordan har det veert
a bli intervjuet?
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VEDLEGG 2

Linda Orud og  Gry Bjering Strand
Trollhaugen Haugerasen 11

1892 Degernes 1890 Rakkestad.

Forespgrsel om deltakelse i en masteroppgave.

Informasjon til foreldre/foresatte og ungdom under 18 ar som har opplevd kreft i
barndommen, og som vil vaere informanter i vart prosjekt.

Vi er to studenter ved Hoyskolen i @stfold som ilgpet av varen skal skrive en masteroppgave
om hvordan ungdom som har vaert rammet av kreft har opplevd sin skolegang. Vi er opptatt
av a hgre hvilken erfaring ungdommen har fra skolehverdagen,(laerere, lekser, venner osv.).

Vi vil ogsa vite noe om hvilke faktorer som har vert viktig spesielt for deg for a oppleve
mestring pa skolen. Har du opplevd diagnosen din som leringshemmende, og eventuelt pa
hvilken mate?

Vi er begge utdannet spesialpedagoger og har jobbet mange ar innenfor barnehage/skole.
Vi har begge erfaring med elever som har hatt kreft i barndommen.
Vi har kalt oppgaven var:

"” Resiliens hos kreftsyke barn. En kvalitativ studie om hvordan barn med kreft opplever
livskvalitet”.

Hva er resiliens?

Vi skal kort forsgke a forklare hva ordet eller begrepet betyr. Resiliens dreier seg om barns
motstandskraft mot a utvikle psykiske problemer til tross for at de utsettes for alvorlig risiko
i livet sitt. Det a fa en kreftdiagnose i barndommen kan sees pa som en alvorlig risiko, eller a
utsettes for andre alvorlige og traumatiske opplevelser. Resiliens rommer bade indre
prosesser i barnet og miljget barnet lever i. Med tanke pa kreftsyke barn kan man tenke seg
hva er det i barnet selv som gj@r at det “klarer seg” gjennom behandling, skole og det a
fungere i livet sitt. Helt sentralt i forstaelsen av resiliens er at resiliens er noe annet enn 3
unnga en problemfyllt tilvaerelse. Det handler om mulighet til & handle riktig i en risikofyllt
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sammenheng. Resiliens kan gi oss forstaelsen av hvorfor det gar bra med ett barn, og darlig
med et annet, som har veert utsatt for det samme. Dette er viktig kunnskap som bare kan
hentes hos de som selv har vaert rammet av kreft, og veert skoleelever samtidig. Kunnskap
om resiliens og det 3 bli kjent med, og fa innsikt i enkeltpersoners opplevelser og erfaringer
pa dette feltet, og som har hatt en god utvikling- kan bli til hjelp for de som ikke har hatt en
slik utvikling. Barn/ungdom som har erfart og opplevd kreft besitter en unik erfaring, og
samtidig mulighet til 3 hjelpe andre som kommer i samme situasjon etter dem. Men ogsa
fagfolk pa ulike nivaer har behov for deres kunnskap og erfaringer innenfor skolen og i
forskningen. For dere som vil lese mer om resiliens kan dere sgke det opp pa nettet. Der
ligger det masse interessant lesing om begrepet.

Vi gnsker a intervjue 5-6 ungdommer. Intervjuet vil ha form av en samtale, og spgrsmalene
vil dreie seg om hvordan du har opplevd skolegangen. Vi vil hgre om hvordan du har
opplevd medelever, leerere og tilretteleggingen i skolen ut fra din situasjon. Vi vil blant annet
hgre om hva du tror har gjort at du har mestret det a ha kreft i barndommen. (resiliens).

Med din hjelp haper vi a kunne bidra til mer kunnskap om hva som fgrer til en positiv
utvikling for barn og unge, til tross for & ha blitt rammet av alvorlig sykdom.

Vi ser at din kunnskap vil veere et viktig bidrag til opplysning og leering for laerere/pedagoger i
skolen.

Vi vil bruke MP3 spiller og ta notater mens vi snakker sammen. Vi har laget en spgrsmalguide
som er godkjent av var veileder pa skolen. Intervjuet vil ta ca. 1-1,5t. Det er mulig a fa
forelagt spgrsmalene pa forhand slik at dere som foreldre/informant vet hva vi vil spgrre
om. Dere ma gjerne ta kontakt hvis dere lurer pa noe i forkant av intervjuet.

Du bestemmer selv tid og sted, vi kan komme dit du bor.

Det er frivillig a veere med, og du har mulighet til a trekke deg nar som helst underveis, uten
a matte begrunne dette naeermere. Dersom du trekker deg, vil alle innsamlede data om deg
bli slettet. Opplysningene vil bli behandlet konfidensielt, og ingen enkeltpersoner vil kunne

kjenne seg igjen i den ferdige oppgaven. Opplysningene anonymiseres og opptakene slettes
nar oppgaven er ferdig, innen utgangen av mai 2011.

Prosjektet er meldt inn til Personvernombudet for forskning, Norsk Samfunnsvitenskapelig
datatjeneste A/s.

Var veileder pa HI@ er: Kjell Arne Solli.

Vennlig hilsen

Linda Orud Mob.99293654 Epost: linda@orud.no
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Gry B Strand Mob. 97097389 Epost: grystri@ostfoldk.no
SVARMELDING

Jeg har lest informasjonen om prosjektet og har lyst til & veere med som informant i deres
masteroppgave.

Navn, adresse og telefonnummer vil kun brukes til kontakt med deg, og vil ikke registreres i
prosjektet.
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Linda Orud og  Gry Bjering Strand
Trollhaugen Haugerasen 11

1892 Degernes 1890 Rakkestad.

Forespgrsel om deltakelse i en masteroppgave.

Til deg som er over 18 ar og har opplevd a ha kreft i barndommen.

Vi er to studenter ved Hoyskolen i @stfold som ilgpet av varen skal skrive en masteroppgave
om hvordan ungdom som har vaert rammet av kreft har opplevd sin skolegang. Vi er opptatt
av a hgre hvilken erfaring dere har fra skolehverdagen,(lerere, lekser, venner osv.).

Vi vil ogsa vite noe om hvilke faktorer som har vert viktig spesielt for deg for & oppleve
mestring pa skolen. Har du opplevd diagnosen din som leringshemmende, og eventuelt pa
hvilken mate?

Vi er begge utdannet spesialpedagoger og har jobbet mange ar innenfor barnehage/skole.
Vi har begge hatt elever med kreft i var klasse.
Vi har kalt oppgaven var:

” Resiliens hos kreftsyke barn. En kvalitativ studie om hvordan barn med kreft opplever
livskvalitet”.

Hva er resiliens?

Vi skal kort forsgke a forklare hva ordet eller begrepet betyr. Resiliens dreier seg om barns
motstandskraft mot a utvikle psykiske problemer til tross for at de utsettes for alvorlig risiko
i livet sitt. Det a fa en kreftdiagnose i barndommen kan sees pa som en alvorlig risiko, eller a
utsettes for andre alvorlige og traumatiske opplevelser. Resiliens rommer bade indre
prosesser i barnet og miljget barnet lever i. Med tanke pa kreftsyke barn kan man tenke seg
hva er det i barnet selv som gj@r at det “klarer seg” gjennom behandling, skole og det &
fungere i livet sitt. Helt sentralt i forstaelsen av resiliens er at resiliens er noe annet enn a
unnga en problemfyllt tilvaerelse. Det handler om mulighet til & handle riktig i en risikofyllt
sammenheng. Resiliens kan gi oss forstaelsen av hvorfor det gar bra med ett barn, og darlig
med et annet, som har veert utsatt for det samme. Dette er viktig kunnskap som bare kan
hentes hos de som selv har vaert rammet av kreft, og veert skoleelever samtidig. Kunnskap
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om resiliens og det a bli kjient med, og fa innsikt i enkeltpersoners opplevelser og erfaringer
pa dette feltet, og som har hatt en god utvikling- kan bli til hjelp for de som ikke har hatt en
slik utvikling. Barn/ungdom som har erfart og opplevd kreft besitter en unik erfaring, og
samtidig mulighet til 3 hjelpe andre som kommer i samme situasjon etter dem. Men ogsa
fagfolk pa ulike nivaer har behov for deres kunnskap og erfaringer innenfor skolen og i
forskningen. For dere som vil lese mer om resiliens kan dere sgke det opp pa nettet. Der
ligger det masse interessant lesing om begrepet.

Vi gnsker a intervjue 5-6 ungdommer. Intervjuet vil ha form av en samtale, og spgrsmalene
vil dreie seg om hvordan du har opplevd skolegangen. Vi vil hgre om hvordan du har
opplevd medelever, lerere og tilretteleggingen i skolen ut fra din situasjon. Vi vil blant annet
hgre om hva du tror har gjort at du har mestret det & ha kreft i barndommen. (resiliens).

Med din hjelp haper vi a kunne bidra til mer kunnskap om hva som fgrer til en positiv
utvikling for barn og unge, til tross for a ha blitt rammet av alvorlig sykdom.

Vi ser at din kunnskap vil veere et viktig bidrag til opplysning og leering for laerere/pedagoger i
skolen.

Vi vil bruke MP3 spiller og ta notater mens vi snakker sammen. Vi har laget en spgrsmalguide
som er godkjent av var veileder pa skolen. Intervjuet vil ta ca. 1-1,5t.

Du bestemmer selv tid og sted, vi kan komme dit du bor.

Det er frivillig & veere med, og du har mulighet til & trekke deg nar som helst underveis, uten
a matte begrunne dette nseermere. Dersom du trekker deg, vil alle innsamlede data om deg
bli slettet. Opplysningene vil bli behandlet konfidensielt, og ingen enkeltpersoner vil kunne

kjenne seg igjen i den ferdige oppgaven. Opplysningene anonymiseres og opptakene slettes
nar oppgaven er ferdig, innen utgangen av mai 2011.

Prosjektet er meldt inn til Personvernombudet for forskning, Norsk Samfunnsvitenskapelig
datatjeneste A/s.

Var veileder pa HI@ er: Kjell Arne Solli

Vennlig hilsen

Linda Orud Mob.99293654 Epost: linda@orud.no

Gry B Strand Mob. 97097389 Epost: grystri@ostfoldk.no
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SVARMELDING

Jeg har lest informasjonen om prosjektet og har lyst til & veere med som informant i deres
masteroppgave.

Navn, adresse og telefonnummer vil kun brukes til kontakt med deg, og vil ikke registreres i
prosjektet.
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