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Sammendrag

1. Tittel
Barn og unge med kreft i skolen. Utfordringer og tilpasninger.

2. Bakgrunn og formal

Vi mener at det a fa en kreftsyk elev i klassen kan gi flere utfordringer for laereren i
skolesammenheng. Dette gjelder bade i forhold til 4 ivareta det faglige og det sosiale.
Formalet med studien er & dele de erfaringene informantene trekker frem med andre lerere og
personer som er i samme situasjon. Vi haper studien kan bidra til & forbedre skolehverdagen
for de elevene som blir rammet av kreft. Leerere kan fa ideer og tips til hvordan de kan
tilrettelegge for elever med kreft, samtidig som foresatte kan fa et innblikk i hva som kan

gjores for barnet deres.

3. Problemstilling
1 hvilke sammenhenger kan lcereren i samarbeid med familie og hjelpeapparat, i og utenfor

skolen legge til rette for de ulike behovene som elever med kreft kan ha i skolehverdagen?

4. Metode

Prosjektet er meldt inn til Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste (NSD), og er godkjent der. Vi hadde et utfordrende arbeid for & komme i kontakt
med de rette informantene. Gjennom kreftforeningen, ulike stetteforeninger og tips fra
informanter lyktes vi med & komme i kontakt med 21 informanter som har delt sine erfaringer
med oss. Innsamlingen av data har skjedd ved en kvalitativ tilneerming. Vi har brukt bade
intervju, telefon og mail. Alle informantene har mottatt et informasjonsskriv og
intervjuguiden pa forhand. Intervjuguiden inneholder spersmal som omhandler kreftform og
behandling, utfordringer knyttet til det & ha kreft i skolealder, og tiltak som kan bedre

skolehverdagen for kreftsyke elever.

5. Analyse

Vi har valgt en hermeneutisk tilneerming i vart analysearbeid. Her har vi tolket
informantutsagn ut fra den konteksten de star i. Som relativt nyutdannede laerere sa vi pa det &
fé en elev med kreft i skolen som utfordrende, og vi hadde lite forkunnskaper om hvordan vi
skulle kunne tilrettelegge for denne gruppen elever. Det var med denne forforstaelsen vi mette

litteraturen pa, som ogsa preget var mate a analysere litteraturen og informantutsagn pa.
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6. Resultater

Informantene vare har opplevd utfordringer i forhold til & ha kreft i skolealder. Flere av
informantene har erfaringer i forhold til mobbing, og at medelever har trukket seg unna, pa
grunn av kreftsykdommen. Vi har sett at elever som har eller har hatt kreft kan ha flere ulike
utfordringer pa grunn av kreftsykdommen i seg selv, reaksjoner pa behandlingen og senskader
som kan oppsta. Utfordringene kan vaere bivirkninger av behandlingen, som dérlig
immunforsvar, som kan kreve at den kreftsyke ma ha undervisning hjemme og ikke pa skolen.
Dette vil igjen gjore at laereren ma legge til rette for undervisning utenfor skolen, og i
samarbeid med familien og andre fagpersoner som kjenner eleven og hans sykdom.
Informantene har kommet med flere forslag til hvordan lereren og klassen kan bedre

skolehverdagen til en kreftsyk elev, bade faglig og sosialt.
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An abstract of the dissertation

1. Title

Children and adolescents with cancer in school. Challenges and adaptation.

2. Background and purpose

We believe that having a pupil with cancer in class can give the teacher certain challenges.
One of which, would be to maintain the academic environment, as well as the social
environment. The goal of this study is to share the experiences of our informants with
teachers and other individuals in similar situations. We hope that this study can contribute to
enhancing the school day, perhaps even the everyday life of the young ones who are inflicted
with cancer. We also hope this paper will give teachers ideas and tips as to how they can
adjust activities and assignments for children and young with cancer. It is also our intention to
get this information out to parents of children with cancer, so they can gain insight into what

they can do for their child.

3. Topic/problem
In what context may the teacher, in cooperation with family and healthcare services, help

satisfy the needs of pupils with cancer both in school, as well as outside school?

4. Method

This project has been reported to the Data Privacy Office (Personvernombudet for forskning),
Norwegian Social Science dataservice (NSD) where it has been approved. We have had some
challenges getting in touch with the right informants, but through the Norwegian Cancer
Association and other support associations we were successful in finding 21 informants.
These informants have all had some kind of close relation to cancer, and have shared their
experiences with us. We have used a qualitative approach to collect our data. We have used
interviews, phone-conversations and we have exchanged e-mails with our informants. All of
which have received an information sheet and an interview guide up front. The interview
guide contains questions regarding what type of cancer, what treatment, what challenges the

informants have had, and lastly what kind of measures were put into effect to help them.

5. Analysis
We have chosen a hermeneutic approach in our analysis. In this part of the dissertation we
have interpreted the statements of our informants from the context in which they were given.

We believe that having a pupil with cancer in class will provide certain challenges. We are
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newly educated teachers, and we had little prior knowledge as to how we could adapt
elements of the school day, to meet these pupils in the best possible manner. This was our
vantage point, which affected how we met the literature, how we analyzed said literature, and

how we analyzed the statements from our informants.

6. Results

Our informants have experienced their share of difficulties with having cancer in school.
Several of our sources have had problems with bullying and harassment as well. They have
seen friends and fellow pupils withdrawing from them because of the disease. We have seen
that pupils that have, or have had, cancer have been suffering through difficulties because of
the disease itself, reactions to the treatment and late effects that can occur. The challenges can
be side effects of the treatment, such as bad immune system. This will cause the cancer-
inflicted to have to stay at home, and need home tutoring. If such a thing were to happen, the
teacher will have to cooperate with the family and other support systems to help the pupil
with his or her schoolwork. The informants have given us several suggestions as to how the
teacher and the class can help better the school day of a cancer-inflicted pupil, both in

academic and social settings.
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Forord

Nér vi né har satt punktum for denne masteroppgaven, sitter vi igjen med mange nye
erfaringer som vi héper andre ogsa kan dra nytte av. Prosessen har vart krevende, og har

utfordret oss pa flere mater.

Temaet i denne oppgaven er kreft blant barn og unge i skolen. I og med at det pd mange mater
er et sart tema, i tillegg til at det er en liten del av befolkningen som har de erfaringene som vi

ettersper, har det veert en krevende prosess & komme i kontakt med de rette informantene.

Nar det er sagt, ensker vi & rette en stor takk til de personene som stilte opp og delte sine

erfaringer med oss. Dette setter vi stor pris pa.

I tillegg vil vi takke véar veileder Jan-Birger Johansen og flere andre lerere/lektorer ved

Universitetet i Nordland, som har svart pa utallige henvendelser fra oss.

Sist, men ikke minst vil vi takke vare samboere og familie for god stette, stor tilmodighet og

tro pé at vi skulle komme i mél med studien.

Bodg, 10. mai 2013

Heidi Kristin Arntzen og Mariell Berg
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Del 1. Bakgrunn for oppgavevalg

Kapittel 1. Bakgrunn

Vi (Heidi Kristin Arntzen og Mariell Berg) skal skrive masteroppgaven sammen. Tema for
denne masteroppgaven er kreft blant barn og unge i skolen. Fokuset vil vaere pd hvordan man
som laerer kan tilrettelegge for barn og unge med kreft. Vi skal ogsé se litt p4 hva man kan
gjore i situasjoner hvor man far et kreftsykt barn i klassen, og hvordan man kan héndtere det i
forhold til medelevene. Kreft er et tema som kan vaere vanskelig og sart a ta opp. Likevel
ensker vi & skrive en masteroppgave innenfor dette temaet, fordi vi mener det er viktig at man
kan snakke om slike vanskelige tema, og spesielt nar kreft er blitt en sykdom flere mennesker
blir rammet av. Man ber vite hvordan man skal mete elever og foresatte med kreft, og
hvordan man kan vere med pé & gjore denne situasjonen best mulig. Etter var oppfatning er
det ikke skrevet s& mye om dette temaet, og det kan vaere nettopp fordi det er et vanskelig
tema & snakke om. Det kan vere vanskelig & vite hvordan man skal ga fram for & ikke stote
noen. I denne oppgaven kommer vi til & ha fokus pé erfaringer som elever, foresatte, laerere,
sykehuslerere, kreftsykepleiere og andre kompetente har rundt temaet barn og kreft i skolen.
Vi er begge utdannet adjunkter og vet at en laerer kan komme til & std midt i en slik situasjon,
enten direkte eller indirekte. Det & fa en elev med kreft i klassen, kan oppleves utfordrende for
mange lerere. Vi gnsker derfor & samle inn erfaringer hos ulike grupper som har erfaring med
det & ha kreft i skolen. Det & dele slike erfaringer med andre l@rere og personer som er i
samme situasjon, kan bidra til & forbedre skolehverdagen for de elevene som blir rammet av
kreft. Laerere kan fé ideer og tips til hvordan de kan tilrettelegge for elever med kreft,

samtidig som foresatte kan fa et innblikk i hva som kan gjeres for barnet deres.

1.1 Aktualitet

Vi har en oppfatning av at mange lerere synes det er utfordrende & mote elever med kreft.
Dette fordi man kanskje ikke har s mye erfaring med temaet. I tillegg far man lite kunnskap
om dette gjennom lererutdanningen. Vi tenker at den manglende kunnskapen kan bidra til at
en laerer opplever at et mote med denne gruppen mennesker kan vere utfordrende og
krevende. Den hypotesen vi satt med da vi startet studien var at mange lerere opplever det &
fa en kreftsyk elev i klassen som utfordrende. Dette kan vaere fordi det ikke er utarbeidet noen
retningslinjer for hvordan man skal mete og ivareta de behovene en kreftsyk elev kan ha.
Ingen elever er like, ogsé nér det gjelder kreftsyke elever. Det vil likevel vaere noen felles

trekk som kan gjelde for flere kreftsyke elever. Vi ensker ikke a trekke noen konklusjoner ut
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fra vér oppfatning, og er &pen for at vi gjennom mete med ulike informanter kan métte endre
hypotesen (Kleven, 2002:25). Dette fordi hypotesen var kanskje ikke stemmer.

Nar det gjelder aktualitet viser vi til en artikkel som nylig er skrevet i VG om barn og
kreft. Her sier barnekreftlege Wesenberg: Hvert ar blir mellom 160 og 180 barn rammet av krefi.
(...)Nar flere overlever er det blitt enda viktigere a folge opp hvordan kreftbehandlingen pavirker livet til de
overlevende (Eggen & Norman, 2012:10-11). Ut i fra dette sitatet tenker vi at fokuset er blitt
storre pa eventuelle senskader som kan dukke opp i ettertid av kreftbehandlingen. Nar det er
snakk om senskader, ensker vi & vise til en artikkel i Se og Her. Men som sa mange andre slier jeg
ogsa med senskader. Det verste er at kroppen min fort gar tom for energi, slik at jeg trenger G hvile mer enn
andre (Madsen, 2011:SH33). Kanskje er det & bli raskt sliten, noe som man ber ta hensyn til i
skolehverdagen for elever som har hatt kreft?

Adressavisen har intervjuet to ungdommer om livet med kreft. Hanne sier: Det eneste jeg

tenkte pa var haret. Ti ar gamle jenter er opptatte av a flette haret til hverandre. (...)Vennene mine stengte meg

ute. De forstod ikke hvorfor jeg ble sa sliten hele tiden. Visket bak ryggen min, og drev med skjult mobbing.
Elise ble ikke mobbet, men fikk folelsen av & vaere spesiell pd en dum mate (Meland, Moen ,
& Olsen, Fire av fem barn overlever kreft, 2012). Som vi ser fra Adressavisens artikkel kan
barn med kreft oppleve senskader etter behandlingen og endret venneforhold. Vi mener dette
kan fa konsekvenser i skolegangen for disse elevene. Dette er blant annet noe vi vil se
narmere pa i dette studiet.

Vi vil ogsé vise til en artikkel vi mener er aktuell. Kreftpsykolog Gerd Guldbrandsen
(2013) sier til Bode nu at Unge mennesker lever ofte i sin egen verden og er veldig opptatt av hvordan en
selv fremstar (...) Ungdommer blir veldig egosentriske i den alderen. I mange sammenhenger er de veldig
opptatte av a ikke skille seg ut, si noe feil. Det blir dermed en enkel utvei G avslutte kontakten med en kreftsyk
venn (Hernes, 2013). I samme reportasje sier tidligere kreftsyke Helle Jargensen: Jeg vet at det
hadde blitt mye bedre hvis jeg hadde hatt bedre kontakt med venner og leerere mens jeg var syk (Hernes,
2013). Som vi ser av det Guldbrandsen sier, kan en kreftsyk lett oppleve & miste venner nér
man opplever a fa sykdommen kreft, spesielt i ungdomsarene. Med denne studien haper vi at
leerere kan vaere med pa & bidra til at kreftsyke elever ikke opplever & bli holdt utenfor av
venner. I tillegg hdper vi studien kan bidra til at leerere holder kontakten med den kreftsyke,

noe Jorgensen savnet.

1.2 Problemstilling

Arbeidet med problemstillingen er en prosess som pagar gjennom hele forskningsprosjektet.
Utformingen av problemstillingen pavirkes av de data forskeren samler inn, og hvordan analysen

utfores (Thagaard, 2009:47).
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Ut fra sitatet ser vi at problemstillingen er i en prosess, og den kan forandres etter hvert som
oppgaven tar form. Vi har ogsa flere ganger vert nedt til & endre problemstillingen i lopet av
forskningsprosessen. Dette fordi vi i starten ikke visste hvordan oppgaven kom til & utvikle
seg. I begynnelsen hadde vi ikke fullstendig oversikt over informanter. Problemstillingen var
er; I hvilke sammenhenger kan lcereren i samarbeid med familie og hjelpeapparat, i og
utenfor skolen legge til rette for de ulike behovene som elever med kreft kan ha i

skolehverdagen?

Begrepsforklaringer i problemstillingen
Begrepet sammenhenger tar sikte pa a belyse i hvilke situasjoner en elev kan ha behov for
ekstra tilrettelegging for lering.

Nér det gjelder begrepet hjelpeapparat utenfor skolen tenker vi pa sykehus,
kreftsykepleiere, stotteforeninger og foresatte. Hjelpeapparatet i skolen vil vere lerere,
helsesaster, medelever og Pedagogisk-psykologisk tjeneste (PPT).

Med begrepet behov, mener vi det eleven trenger av ulike tilpasninger i skolen for &
kunne fungere pa en best mulig mate. En elev som er mye borte fra skolen, vil kanskje ha

behov for opplaering utenfor skolen.

Forskningsspersmal

Vi har tatt utgangspunkt i felgende forskningsspersmal for & finne svare pa problemstillingen:

*  Hvordan kan man tilpasse undervisningen for disse elevene i forhold til det faglige og det
sosiale i skolen? Vi tenker at det er mange omrader som vil bli pavirket av at en elev har
sykdommen krefft.

*  Blir selvbildet til elevene pavirket? Mister eleven haret? Foler eleven seg slapp og blir
selvbildet pavirket av sykdommen?

*  Blir motivasjonen til skolearbeidet og det sosiale i klassen endret? Endret fraveer?

*  Har medelevers holdninger stor betydning for eleven med kreft? Har klassen den

informasjonen de trenger?

1.3 Formalet med studiet

Det vi ensker med studiet er & fa bedre innsikt i sykdommen kreft, og hvordan man som laerer
kan handtere situasjoner hvor en elev har eller far kreft i skolegangen. Vi gnsker & finne ulike
maéter 4 tilneerme seg situasjonen p4, slik at skolehverdagen til kreftsyke kan bli sa god som
mulig. Det & f4 kontakt med barn og ungdom som har opplevd dette, og & here deres

refleksjoner rundt skolen og sykdommen, mener vi er nedvendig. Ved & skrive denne
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oppgaven ensker vi at kreft kan bli et tema man kan terre 4 snakke om. Temaet er dagsaktuelt

fordi man kan oppleve & fa elever med denne sykdommen.

1.4 Oppgavens struktur

I kapittel 1 kommer vi inn pa hvorfor vi ensker & skrive om temaet barn og kreft i skolen. I
tillegg belyser vi problemstillingen for denne oppgaven.

I kapittel 2 ser vi pa hvordan skolen og hjelpeapparatet rundt eleven kan tilpasse for eleven.

I kapittel 3 tar vi for oss begrepet kreft, ulike behandlingsformer og bivirkninger.

I kapittel 4 kommer vi nermere inn pa hvilke utfordringer elever med kreft kan ha i skolen.

I kapittel 5 ser vi pa viktigheten av et godt samarbeid mellom ulike instanser som bergrer den
kreftrammede.

I kapittel 6 tar vi for oss forskningsdesign og den hermeneutiske tilneermingen. For a finne
svar pa problemstillingen var har vi tatt utgangspunkt i en kvalitativ tilnaerming.

I kapittel 7 ser vi neermere pa de ulike funnene fra intervjuene og analyserer dem. Videre
kommer vi inn pa hovedfunnene fra analysen. I tillegg vil vi trekke fram tips og rad til
hvordan vi pa en best mulig mate kan tilrettelegge for elever med kreft, eller som har
bivirkninger av behandlingen, i skolen.

I kapittel 8 avrunder vi masteravhandlingen, kommer med konklusjoner og metodekritikk.

I vedleggene viser vi til kodingen av informantene vare, informasjonsskriv, intervjuguide, og

resultatene fra de ulike samtalene vi har hatt.
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Del 2. Teori

Kapittel 2. Tilpasset oppleering

Tilpasset opplaering gjelder for alle fag og alle elever. Loven sier at undervisningen skal
tilpasses hver enkelt elev, pa grunnlag av de forutsetningene og nivaet eleven er pa. Dette
gjelder uansett evner og forutsetninger (LK06). Barn som blir syke skal f4 omgivelsene lagt til
rette pa en slik mate at de kan fungere best mulig. Dette gjelder bade i forhold til aktivisering
og undervisning. Det er flere lover og forskrifter som skal sikre at syke barn far den
tilpasningen de har rett pa. Skoleverket er forpliktet til & tilrettelegge for den enkelte elev
(Sterset, 1999). I oppleringsloven § 13-3a star det: Plikt for fylkeskommunen til a sorge for
grunnskoleoppleering, spesialpedagogisk hjelp og videregéende oppleering i helseinstitusjoner
(Utdanningsdirektoratet, 2011). Som vi ser av opplaeringsloven har fylkeskommunen ansvar
for at elever som er innlagt pé institusjon far oppfylt sine rettigheter. Dette innebzerer at
eleven har rett til 4 g& pd naerskolen og til 4 fa spesialundervisning. Vi tenker at man ma se an
barnets forutsetninger for & folge normal opplaring. De institusjonene som denne paragrafen
gjelder for er de som er eid av et regionalt helseforetak, eller private institusjoner som har en
avtale med regionale helseforetak (Utdanningsdirektoratet, 2011). Skolen er en stor del av
barns hverdag og dermed ogsé for barns normale utvikling. Hvordan barnet fungerer i skolen
har stor betydning for livskvaliteten som barn med kreft far, under og etter behandlingen. Det
kan veere utfordrende for laereren & fa til en god balansegang mellom forventninger til eleven,
samtidig som man skal ta hensyn til pasienten. Nar man har et sykt barn i skolen, kan det vare
lett for at man legger listen for lavt. For & kunne tilrettelegge for syke elever er det viktig at
leereren har kunnskap om sykdommen og behandlingen, og konsekvenser av dette. Noen
behandlingsformer kan gi alvorlige skader og senvirkninger, noe som kan gi leerevansker.
Dette krever god tilpasset opplering og tett oppfelging (Olsen & Tysnes, 1999).

Sigrid Elisabeth Trandum og Britt Ingunn Savig har gjort en undersekelse for &
kartlegge laerernes erfaringer med kreftsyke barn og unge i grunnskolen, ungdomsskolen og
videregéende skole. Undersgkelsen ble gjennomfort i Ser og Vest. Gjennom undersekelsen
kom det fram at leererne ofte stod alene rundt planlegging og gjennomfering av det
pedagogiske opplegget rundt eleven (Bakke, 2002). Trandum og Savig (Bakke, 2002) mener
det kan veere utfordrende for en laerer a sta alene med det pedagogiske opplegget for en elev
med kreft, ogsd med tanke pa at leereren har ansvaret for en hel klasse. Det vil kanskje vaere

utfordrende med tanke pé det praktiske og det emosjonelle. Resultatene fra undersekelsen
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viste at det var f& skoler som hadde laget individuelle lzereplaner til den kreftrammede eleven.
Hoyt fraveer kan gi behov for slike planer (Trandum & Sevig, 2002).

Nar det gjelder undervisning utenfor skolen, sier kirke- utdannings- og
forskningsdepartementet i et brev 02.03.94, at barn som ligger pa sykehus eller som mé vere
hjemme fra skolen pa grunn av sykdom har rett til undervisning. De som kjenner eleven og
elevens forutsetninger best, kan vare med pa a bestemme hvilken undervisning som er
nedvendig. Faglige og medisinske synspunkter ma tas i betraktning nér en skal legge til rette
undervisningen for syke barn. Omfang og tidsbruk av undervisning er ikke fastsatt ved

forskrifter (Sterset, 1999).

2.1 Hjemmeundervisning som tilpasset opplaering
Hjemmeundervisning kan vere en form for tilpasset opplering for kreftsyke elever, nar de
ikke har mulighet for & vaere pa skolen. For & kunne gi den kreftsyke eleven god nok
undervisning, er det viktig at klassestyrer har god informasjon og kunnskap om sykdom og
behandling (Trandum & Sevig, 2002). Alle elever som ikke kan fa et tilfredsstillende utbytte
av undervisningen, har rett til spesialundervisning (Opplaringsloven §5-1).
Elev som grunnet sykdom eller lignende i lengre tid ikke kan mote pa skolen, har rett og plikt til
hjemmeundervisning dersom ikke legen forbyr undervisning i en viss tid av helsemessige hensyn. For
engangstilfelle bor slik hjemmeundervisning gir hvis fraveeret fra skolen blir minst to uker. Ved hyppige

sykefraveer (for eksempel for enkelte kategorier kronisk syke og lignende) skal hjemmeundervisningen
primeert gis fra forste fraveersdag eller sa snart rad er. I slike tilfelle kan skolen be om legeattest

(Sterset, 1999:17)

Av sitatet ser vi at elever som har vart borte fra skolen i minst to uker, har rett til
hjemmeundervisning, hvis elevens helse tillater det. Utdanningsdirektoratet (2011) tilfoyer at
hjemmeundervisningen kan gjelde i forhold til psykiatri og for elever som fér kreftbehandling.
Hjemmeskolen ma ta en vurdering av om det er klassestyrer, faglerer eller en vikar som skal
gi eleven hjemmeundervisning. I tillegg mé& hjemmeskolen avklare nar pa dagen
undervisningen skal skje. Den som skal gi hjemmeundervisning kan mete pa bade praktiske
og emosjonelle utfordringer. Man kan fole frykt og avmakt, usikkerhet, at man blir
handlingslammet fordi oppgaven oppleves for stor og fremmed, og man kan fa en folelse av &
std alene (Olsen & Tysnes, 1999).

Skolene lgser organiseringen av hjemmeundervisning pa ulike mater. Det er vanlig at
klassestyrer tar seg av hjemmeundervisningen for elever pa barnetrinnet, mens det ofte er
faglaerere i basisfagene som tar seg av denne undervisningen pa ungdomsskolen. Det ber vare

stabile og trygge laerere, og som har en god kjemi med eleven, som blir satt til denne
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undervisningen. Det & ta med medelever hjem til den syke eleven kan vare med pa & styrke
det sosiale (Olsen & Tysnes, 1999). Hvordan den enkelte skolen velger a legge opp
hjemmeundervisningen ber vere i samsvar med foreldrene og elevens ensker. Det er viktig
med en regelmessig undervisning. I tillegg ber man ogsé lage noen rutiner for
undervisningssituasjonen. Hiemmeundervisning kan oppleves krevende og intens for eleven.
Dette fordi eleven har laererens fulle oppmerksomhet til enhver tid, og da har eleven ikke
mulighet til & koble ut noen minutter. Fysiske problemer kan veere bivirkninger av
behandlingen eleven gér igjennom, og eleven kan fort bli sliten. Man ber derfor gi rom for &
ta pauser ofte, tilpasse arbeidsmengden, og bruke tid pé repetisjon (Olsen & Tysnes, 1999).
Rambholt (1990) sier at manglende ressurser pa skolen kan gjore det vanskelig for skolen &

legge til rette slik at leereren kan gé hjem til barnet for 4 ha undervisning.

2.2 Sykehusundervisning som tilpasset opplzering

Barn som er innlagt pa sykehus har rett pd undervisning under oppholdet. I ”Forskriften om
barns opphold i helseinstitusjon”, kapittel 4. om aktivisering/undervisning,§14 star det:

Barn i skolepliktig alder har rett til undervisning under institusjonsoppholdet, jf. pasientrettighetsloven § 6-4 og
oppleeringsiova § 2-1, § 3-1 og § 5-1 (Justisdepartementet og Det juridiske fakultet ved
Universitetet i Oslo, 2013). Det er sykehuset som har ansvar for & melde ifra om barn som
ligger pa sykehus (Sterset, 1999). Ved at sykehuset tilbyr undervisning, vil eleven fa fortsette
i sin rolle som elev. Dette er noe som kjennes trygt og godt for eleven. I tillegg er denne
undervisningen med pa & normalisere situasjonen. Ved at eleven far undervisning gir dette
signaler til familien og omgivelsene om at man ser framover og forbereder dem p4 at eleven
skal komme tilbake i skolen (Olsen & Tysnes, 1999). Det at eleven opplever mestring er
viktig. Kanskje er man nedt til & prioritere mer trivselsaktiviteter som kunst og handverk,
data, spill, musikk, mat og helse. Det & bruke datamaskin og ulike programvarer kan vare
motiverende, i tillegg til at den kan bidra til bedre kommunikasjon med skolen og
klassekameratene. Undervisning pa sykehusskolen har mange fordeler: sykehusskolen er et
bindeledd til hjemmeskolen, undervisningen kan fa eleven til & tenke pa andre ting enn
sykdommen, skolen skaper trygghet fordi det er noe eleven kjenner til, minker hull i laeringen
og kan gjere det enklere for eleven & komme tilbake til hjemmeskolen (Olsen & Tysnes,

1999).

2.3 Beredskapsplanen
Beredskapsplanen er noe vi har valgt ta med, fordi vi mener det er aktuelt med tanke pa at

leererne har en plan de kan g til nar de er usikre i en situasjon. Dette kan vare dersom de far
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en kreftsyk elev. En beredskapsplan er en plan som skal bestd av hvordan skolen skal
handtere krisesituasjoner som plutselig kan ramme skolen. Planen skal inneholde hvilke tiltak
som skal settes inn nar en kritisk hendelse finner sted. Hver enkelt skole skal utvikle en egen
beredskapsplan. Poenget med en beredskapsplan er at den skal utarbeides for en kritisk
hendelse finner sted. Nér en kritisk situasjon oppstar kan dette vekke folelsesmessige
reaksjoner hos et barn, og pavirke skolearbeidet. Det er viktig at man lager en liste med
oversikt over hvilke kritiske hendelser som kan oppsta (Dyregrov og Raundalen, 1994).
Dyregrov og Raundalen (1994) viser til et eksempel der en vaskedame pé skolen
overhgrer en samtale pé lerervearelset, hvor de diskuterer hvilken klasse den kreftrammede
gutten skal ga i. Den ene laereren sier at hun ikke har bedt om & fa en kreftrammet i klassen
sin, og en annen utbret: Gudene vet om det ikke er smittsomt pé en eller annen mate (Dyregrov og
Raundalen, 1994:91). Dette sier mye om hvilke holdninger disse lererne har. Vi tenker at
disse lererne kanskje ikke har tilstrekkelige kunnskaper om dette, og ikke vet hvordan de skal
handtere en slik situasjon. Det er derfor vi mener det burde vaert utarbeidet en plan for

hvordan man kan héndtere alvorlige sykdommer som kreft.
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Kapittel 3. Kreft

Kreft kommer av ukontrollerte celledelinger, og ordet er en fellesbetegnelse pa omtrent 200
ulike kreftsykdommer. Det er mange fellestrekk og ulikheter mellom sykdommene.
Sykdommen er derfor individuell fra person til person. Nar celler i kroppen blir skadet eller
dar, vil det hele tiden bli produsert nye celler. Dette skjer ved at arvestoffet dobler seg, og
deretter deler seg i to. Nar en person far kreft har det oppstatt en feil ved celleproduksjonen,
og celledelingen blir ukontrollert. En kreftsvulst blir dannet ved at kreftcellene fortsetter &
dele seg, og danner en opphopning av kreftceller. Spredning vil si at kreftceller har lasrevet
seg fra kreftsvulsten, og fraktes til andre steder i kroppen. Her kan de lage nye kreftsvulster
(Kreftforeningen, 2011) og (Bringager, Hellebostad, & Sater, 2003).

3.1 Barn og kreft

Det er mange som rammes nér et barn der. I Norge der 1300 barn hvert &r i kreft (Dyregrov
og Raundalen, 1994). Kreft i barnealder over 1 ar, er etter ulykker, den vanligste dedsarsaken.
Dette til tross for bedre og nyere behandlingsmetoder (Storm-Mathisen, 2004). Den
internasjonale kreftorganisasjonen International confederation of childhood cancer parent
organizations sier at 70% av barn som blir diagnostisert tidlig med kreft, blir friske (ICCCPO,
2010).

Nér et barn dor, vil det vaere mange rundt dette barnet som rammes av dedsfallet. Hvis
man tenker at halvparten av de som der har sesken i barnehage eller skole, og har flere
venner, sier Dyregrov og Raundalen (1994) at det vil bli omtrent 22500 etterlatte. [ og med at
boken er fra 1994, kan disse tallene vaere en feilkilde for oss, siden vi har funnet tall av nyere
dato som henviser til hvor mange barn og unge som rammes og/eller der av kreft. Vi velger
derfor ikke 4 ta utgangspunkt i disse tallene, men synes det er viktig & fa fram at dersom et
barn blir rammet og/eller der av kreft er det mange rundt barnet som blir berert.

Stetteforeningen for kreftsyke barn (SKB) viser til at 180 norske barn blir rammet av
kreft i ret. 75-80% av barna overlever kreftsykdommen. Dette er mye takket veere den gode
medisinske behandlingen man fér tilbud om i dag. Likevel er det flere som far varige skader
pa grunn av behandlingen de har gjennomgétt. De vanligste kreftsykdommene som rammer
barn og unge opp til 18 ar, er akutte leukemier (blodkreft), hjernesvulst og solide svulster pa
forskjellige organer og deler av kroppen (SKB, 2012). Dataene stottes ogsé av kreftregisteret.
Unntaket er at de har byttet ut solide svulster med lymfekreft (Kreftregisteret, 2012).

Ungdomsgruppen (UG) i kreftforeningen sier at i alderen 15-35 ér er det ca. 700
mennesker som rammes av kreft. Det er foflekkreft, livmorhalskreft, brystkreft og kreft i
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hjerne og nervesystem som ofte rammer unge kvinner. Testikkelkreft, foflekkreft og kreft i
hjerne og nervesystem, er de kreftformene som ofte rammer unge menn. I tillegg til disse
kreftformene blir unge ogsa rammet av beinkreft og lymfekreft (UG, 2012). Tallene fra
ungdomsgruppen i kreftforeningen kan vere litt misvisende i forhold til var oppgave, siden
aldersspriket er storre enn hva oppgaven var dreier seg om. Vi velger & ha mest fokus pa
statistikken fra statteforeningen for kreftsyke barn, fordi aldersspriket fra UG gar opp til 35
ar. Vi har valgt & fokusere pé barn og unge som har hatt kreft i grunnskolealder. Likevel vil
tallene fra UG gi en oversikt over hvor mange unge som blir rammet av kreft, og hvilke typer

kreft som blir mer vanlig nér man blir eldre.

3.2 De vanligste kreftformer blant barn og unge og ulike
behandlingsformer

Vi egnsker 4 ta for oss de tre vanligste kreftformene blant barn og unge i Norge. Dette for a se
pé hvilke behandlinger som blir gitt ved de ulike formene for kreft. For oss som larere bor
man vere klar over de bivirkningene og eventuelle senvirkninger som de ulike
behandlingsformene kan gi. De tre vanligste kreftformene hos barn og ungdom er leukemi,
hjernesvulster og lymfekreft. Det er tre behandlingsformer som blir brukt ved kreft. Disse er

kirurgi, cytostatika (cellegift) og stralebehandling (Bringager, Hellebostad, & Sater, 2003).

Leukemi (Blodkreft)

Leukemi er den vanligste kreftformen blant barn, og utgjer mer en 95%. Med akutt lymfatisk
leukemi menes det en ukontrollert celledeling av umodne lymfatiske celler. Behandlingen pa
denne krefttypen er pa mellom 2 til 2 ' ar, og den bestar av ulike cellegifter som blir gitt
direkte i blodet, i ryggmargsvaesken eller ved tabletter (Kreftregisteret, 2012). En del av barna
som blir rammet av leukemi fér i tillegg til cellegift, beinmargstransplantasjon og
blodoverfering (Gjertsen, 2010). Kolmannskog (1999) sier at lave blodverdier, kan gjor at
faren for alvorlige infeksjoner blir hey, og dermed ma barna vere isolert hjemme i perioder.
For barn som rammes av akutt lymfatisk leukemi er prognosene 80% for & bli frisk.
Prognosen for 4 bli frisk av akutt myelogen leukemi er en del darligere. Behandlingen av
akutt myelogen leukemi bestar av intensive kurer som varer i 6-8 méaneder (Karesen & Wist,

2009).

Hjernesvulster
Hjernesvulster er svulster som forekommer pa forskjellige steder i hjernen, og oftest i

sentralnervesystemet. Behandlingsformene for hjernesvulster er operasjon, stralebehandling,
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cellegiftbehandling eller en kombinasjon av disse. Méalet med denne type behandling er at
man kan fjerne svulsten ved en operasjon. Det er ikke alle svulster som er like lette & fjerne
ved operasjon, pa grunn av dens beliggenhet. Her vil stradlebehandling vaere den
behandlingsformen som blir brukt. Stralebehandling kan gi skader hos barn (Kolmannskog,
1999). Karesen & Wist (2009) sier at siden hjernen hos barn er i stadig vekst og utvikling kan
straling vaere risikabelt. Symptomene pa hjernesvulst er kvalme, brekninger, og
synsforstyrrelser. Det bor gjeres en undersekelse med tanke pé hjernesvulst nar et barn
begynner & snuble, mister evnen til & sykle og klager over svimmelhet. De sier videre ar
senvirkningene etter behandling hos barn med hjernesvulst er store, og overlevelsesprosenten

er pa 60%. Stralebehandlingen kan skade barnets psykomotoriske utvikling.

Lymfekreft

Lymfekreft er en kreftform i immunsystemet. Man har lymfeknuter overalt i kroppen, spesielt
pa halsen, armhulene, lysken, brysthulen og bukhulen (OUS, 2011). Ondartet lymfekreft deles
inn i to hovedgrupper; Hodgkins sykdom (HD) og Non-Hodgkins malignt lymfom (NHML).
Ondartet lymfekreft kommer av vekst i lymfoid vev. Behandlingen av HD skjer ved cellegift
og/eller bestraling av de lymfoide organene. Behandlingen av NHML er lik behandlingen av
leukemi. Det er gode prognoser for begge kreftformene (Kolmannskog, 1999). NHML er den
lymfekreften som oftest forekommer hos barn (Kéresen & Wist, 2009).

3.3 Bivirkninger ved kreftbehandling

Behandlingen kan ha alvorlige bivirkninger og langtidsfelger. Den lange behandlingstiden
kan veere forstyrrende for normalutviklingen til ungdom. Det kan vare fysiske og
psykososiale langtidsfelger. Fysiske langtidsfelger kan vaere at det oppstar en ny kreftform pa
grunn av behandlingen. Tretthet og konsentrasjonsproblemer er vanlige fysiske langtidsfelger.
Psykososiale langtidsfolger kan vere at modnings- og utviklingsprosessene hos ungdom blir
forstyrret. Dette fordi de fleste ungdommer er i en overgangs- og etableringsfase. Det kan
veere vanskelig for mange ungdommer & komme tilbake til hverdagen de hadde for

sykdommen inntraff. I tillegg kan det ta lang tid & godta sykdommen (Gjertsen, 2010).

Bivirkninger av kreftbehandling

Ved behandling av kreft er cytostatika, altsa cellegift, den vanligste behandlingsformen.
Operasjon og stralebehandling kan komme i tillegg til cellegift. Cellegift gir mange
bivirkninger. Den dreper celler som har en rask celledeling, slik kreftceller har. I tillegg til at

den dreper disse cellene, dreper den ogsé blodceller, slimhinneceller og harceller. Dette gjor
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at faren for infeksjon er stor, og at man derfor er nedt til 4 sette inn tiltak for 4 beskytte barnet

mot infeksjoner (Hoel, 1999).

Faren for infeksjon

For a unngé infeksjon kan det i den forste perioden av behandlingen vere lurt & unnga store
forsamlinger. Dette for at barnet ikke skal mate mange ukjente barn, som for eksempel pa
busser og juletrefester. I tillegg til dette ber miljeet rundt eleven fa beskjed om at de ikke

burde komme pa besgk dersom de er syk eller har omgangssyke (Hoel, 1999).

Fare for bledning
Kreftbehandling kan fore til fare for bledning, og barnet ber derfor redusere aktiviteter som
kan fore til bledning. Det kan for eksempel vare lurt at man ikke stér pa slalam eller klatrer i

treer, siden det er fare for hjernebledning og hudbledninger i denne perioden (Hoel, 1999).

Fare for humersvingninger og magesmerter

Barn som fér behandling gjennom cellegift kan ofte bli deprimerte og triste. I tillegg til dette
kan behandlingen gi en gkt produksjon av syre i magen, noe som kan gi ubehag og smerte.
Cellegift kan gi okt matlyst, noe som kan gjere at barnet foler sult. Runde kinn og tykkere

mage kan ogsé vare en bivirkning (Hoel, 1999).

Fare for darlig matlyst og kvalme

Cellegift kan ogsa fere til darligere matlyst, og ikke bare gkt matlyst. Langvarig
cytostatikabehandling reduserer matlyst og allmenntilstand. Barna kan ha behov for ekstra tilskudd av ncering
og vitaminer. Et godt, fullverdig kosthold er viktig for en kropp som utsettes for mange belastninger (Hoel,
1999:17). Ut fra sitatet ser vi at det er viktig at barnet har tilgang til et godt kosthold. Mange

barn kan vere kvalme og ha darlig matlyst pa grunn av behandlingen (Hoel, 1999).

Aktivitet
Cellegiftbehandling kan pévirke nervenes stimuli til muskulaturen, noe som kan gjere at
barnet fir problemer med koordinasjonsevnen. De kan ogsa bli fort sliten nar de er i fysisk

aktivitet, og vil ha et behov for & hvile oftere enn for (Hoel, 1999).

A miste haret

Som folge av cellegiftbehandling kan mange barn miste héret. Alle barn far tilbud om & bruke
parykk, men parykken kan ofte vaere ubehagelig a ha pa. Dette fordi den kan vaere varm og
klg. Mange barn som mister héret velger derfor & bruke lue eller et torkle istedenfor parykk

(Hoel, 1999). Dette er kanskje noe man ber informere medelevene om, slik at den syke eleven
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ikke skal fale ubehag med situasjonen. For mange barn og unge som mister haret vil dette
kanskje pavirke selvoppfatningen. Det & miste héret forer til stor sorg for bade gutter og jenter

(Bringager, Hellebostad, & Sater, 2003).

Angst

Et barn som fér kreft vil oppleve usikkerhet i forhold til sykdommen og behandlingen. Denne
usikkerheten kan vise seg i form av endringer i humeret, sinne og angst (Reinfjell, Diseth &
Vikan, 2007). Angst er en reaksjon som kan komme i sammenheng med fare. Angsten oppstar
néar man foler behov for & bekjempe fare, eller for & flykte unna en situasjon (Lingjaerde,

2004). Det & fa en livstruende sykdom kan utlgse posttraumatisk angst (Dahl, 2012).

Depresjon

Den kreftformen som gir hayest risiko for depresjon er kreft i bukspyttkjertelen. Akutt
leukemi er den kreftformen med lavest risiko for depresjon. En person som fér lymfekreft har
17% sjanse for & utvikle depresjon (Eknes, 2006). Helsesoster kan derfor vere en person som
kan veere en viktig voksen for barn som sliter med depresjon og sykdommer (Lenne, 2010).
Depresjon kan ramme personer i alle aldere (McKenzie, 2012:1-3). McKenzie (2012) skriver
at stress og hendelser i livet er faktorer som kan utlese en depresjon. Han nevner alvorlige
skader eller sykdom som en av de ti mest stressende opplevelsene en person kan oppleve i
livet. Eknes (2006) skriver at de symptomene som ofte forekommer hos barn er irritabilitet,
aggresjon, at de foler seg dumme, og sliter ofte med selvbebreidelser og selvmordstanker.
Barn som er deprimerte mister ofte interessen for omgivelsene og har en tendens til & isolere

seg sosialt. Dette gjor de ofte ved 4 si at de ikke gidder, eller at alt er sa kjedelig.

Senskader ved barnekreft

Alle barn som har hatt kreft, har risiko for & oppleve senskader. Senskadene kan komme av
kreften i seg selv eller av de ulike behandlingsmetodene. Det kan vaere fysiske og emosjonelle
skader. Treatments such as chemotherapy, radiation therapy, and bone marrow/stem cell transplantation harm
healthy cells along with the cancer cells they aim to destroy. Surgical procedures may also cause late effects
(Cancer.net, 2011). Som vi ser av sitatet blir cellene skadet av de forskjellige
behandlingsmetodene, og at dette er med pa & skape senskader hos den syke. Stedet barnet har
kreft, krefttypen, og behandlingsformen har betydning for risikoen for senskader. Cancer.net
(2011) anbefaler at man snakker med legen om hvilke senskader som kan komme av
krefttypen og behandlingen. De emosjonelle problemene som kan vise seg er i form av angst,

depresjon og redsel for tilbakefall.
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Kreftbehandling kan pavirke hormonsystemet, som igjen kan pévirke energi, vekst og
puberteten. Stralebehandlingen kan fore til leerings -og hukommelsesproblemer, spesielt for
barn under 5 ar. Andre senskader kan vere hjerteproblemer, lunge -og pusteproblemer, tenner
-og kjeveproblemer, fordeyelsesproblemer i form av diare, oppkast, halsbrann, kvalme,
hereproblemer og visuelle problemer (Cancer.net, 2011). Kreftforeningen.no (2011) trekker
ogsé fram fatigue som en plagsom senskade av kreft. Fatigue vil si at en person sliter med
tretthet. Fatigue kan oppleves som trotthet, utmattethet, kraftloshet, energiloshet, dosighet,
nedstemthet, konsentrasjonsvansker, utilpasshet, kjedsomhet og/eller mangel pa motivasjon
(Kreftforeningen.no, 2011).

Reinfjell, Diseth og Vikan (2007) viser til at strdlebehandling i tidlig alder kan gi
kognitive og nevropsykologiske senskader. Dette kan gi utsalg ved konsentrasjonsvansker,
svekket hukommelse og nedsatt IQ. Generelle og spesifikke lerevansker kan vare
konsekvenser av dette. Bade fravearet fra skolen og behandlingen i seg selv kan gi

konsekvenser pa laering.
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Kapittel 4. Barn med kreft i skolen

Man ma anta at foreldre til barn med kreft blir utfordret og som en folge av dette blir utsatt for
bekymringer. Cancer.net sier at barnet ber holde tritt med skolearbeidet, selv om det er syk.
De gir videre tips til foresatte om at de ber snakke med skolens ansatte, involvere seg i skolen,
fortsette med skolearbeid og inkludere klassekamerater. Siden barnet vil vere fravaerende fra
skolen en stund, kan det vare vanskelig & holde tritt med skolearbeidet. Noen sykehus har
undervisning pa skolen, som samarbeider med barnets larer (Cancer.net, 2012).

Det er viktig & holde seg involvert i skolen, for & ikke miste kontakten til vennene sine,
og for at det skal bli lettere & komme tilbake til skolen etter behandlingen er over. For & holde
kontakten med vennene kan man bruke sms, e-mail, telefonsamtaler og besek. Man kan ogsé
bruke webkamera og mobilkamera for & se hverandre (Cancer.net, 2012). Pa grunn av
behandlingen kan den syke vere borte fra skolen over lengre tid. Det kan vaere vanskelig &
holde tritt med skolearbeidet fordi man foler seg slapp, trett, kvalm og det kan veare vanskelig
a konsentrere seg. Dette kan vaere bivirkninger av behandlingen. Man kan for eksempel be
klassekamerater om & ta notater, be leereren om a kopiere notater, fa redusert lekser, og man
kan fa tilpasning i forhold til fag. Kanskje kan man slippe gym, slik at man kan ta igjen fag
som matematikk og engelsk. Lareren kan ogsé sende klassekamerater hjem med ukeplanen.
Noen ganger kan man fole seg s& darlig i form at skolearbeidet mé vente (Cancer.net, 2012).
Selv om denne siden har hovedfokus pé hvordan eleven selv ber holde seg oppdatert i forhold
til skolen, tenker vi at dette ogsa kan veaere tips og ideer om hvordan leereren kan tilpasse for
en elev med kreft.

Cancer.net (2012) sier videre at klassekameratene vil reagere ulikt nar eleven med
kreft kommer tilbake til skolen etter behandlingen. Dette kan vaere fordi det er lenge siden
eleven har veert pa skolen og det kan veere fordi eleven har endret utseendet, for eksempel
mistet héret. For & mete medelevene pa en best mulig mate anbefales det at klassen far
informasjon om eleven som har kreft og behandlingen. Hvordan denne informasjonen skal
gis, er opp til eleven og de foresatte. Det kan vaere foreldrene, lereren, eleven selv eller en
kreftsykepleier som tar seg av denne informasjonen. Cancer.net (2012) anbefaler at eleven
ikke gir denne informasjonen alene, fordi det kan komme spersmél fra klassen som man ikke
kan eller ensker & svare pa. Hvis noen andre skal gi informasjonen, ber man pé forhand ha
snakket om hva som skal sies og hva som ikke skal sies. Det at medelevene far denne
informasjonen, kan gjore det lettere for dem 4 takle situasjonen til den kreftsyke (Cancer.net,

2012).
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4.1 Kunnskap, trygghet og gode holdninger hos laereren og
klassekameratene

Det at et barn far en alvorlig og kronisk sykdom vil pévirke barnets mentale helse. Dette kan
man se ved barnets samspill med kamerater, atferdsproblemer, skoleprestasjoner og
skolefraver. Et barn som er alvorlig syk vil ha mer fravaer enn andre barn, og de vil kanskje
ha leeringsproblemer. Symptomer som kan skape vanskeligheter for skolegangen er: kvaime,
mangel pa energi, tretthet, haravfall, endring av utseende, og redsel for avvisning (Dyregrov og Raundalen,
1994:91). Disse forholdene kan ogsa gjere kontakten med venner vanskeligere. I tillegg kan
dette fore til at barnet isolerer seg, foler haploshet og kan utvikle andre psykologiske
bivirkninger. Venner kan ogsé avsla kontakt med den kreftsyke fordi de kan vere redde for at
sykdommen kan smitte, eller at de har mindre tdlmodighet i forhold til de fysiske
begrensningene, som sykdommen kan gi. Det er viktig at den kreftsyke har kontakt med
kamerater, slik at barnet opprettholder de sosiale kodene for hvordan barn er sammen med
andre barn. Det oppfordres derfor til at den kreftsyke beseker skolen tidligst mulig etter
behandling, for & mete klassekamerater og leerere pa skolen (Hoel, 1999).

Mange laerere kan fole seg utrygge i motet med en kreftrammet elev:

Eiser (1980) found that the majority of teachers of children with cancer felt they had been given a
reasonable amount of information, however, these teachers have to depend on dialogue with parents
which can often be confused and incomplete. They may have to discuss issues with colleagues, prepare
classmates for the return and deal with various practical and emotional situations during the

reintegration process, often feeling ill prepared and lacking confidence (Larcombe, 1995:9).
Undersokelsen viser at de fleste leererne fikk den informasjonen de trengte i forhold til den
kreftsyke. De opplevde likevel & matte takle flere situasjoner hvor de folte seg darlig forberedt
og manglet selvtillit. Larcombe (1995) viser videre til en annen undersegkelse hvor mange
leerere opplever at de far utfordringer i klasserommet som de synes er vanskelige & takle.

Dyregrov og Raundalen (1994) sier at angst og uvitenhet blant laerere kan gjore at
leererne gjor irrasjonelle handlinger. Eksempler pa dette kan veere at lereren ikke snakker om
sykdommen, verken med den syke eleven eller i klassesammenheng. P4 bakgrunn av det & gi
god informasjon om hvordan man kan héndtere en vanskelig situasjon er det laget et
skolebesgksprogram ved barneklinikken. I dette skoleprogrammet er det viktig at man
snakker med det syke barnet om: sykdommen, behandlingen, bivirkningene, prognosen, psykiske
pakjenninger og problemer (Dyregrov og Raundalen, 1994:92). Det er viktig & snakke med barnet
om hvorfor barneklinikken ensker et skolebesgk, fortelle hvordan dette besoket skal forega,
og a snakke med barnet om hva som skal sies og ikke sies. Selve skolebesoket bor forst besté

av et fellesmate for leererne pa skolen, etter dette metet drar man i klasserommet for &
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orientere, samtale og 4 svare pa spersmél til klassekameratene til det syke barnet. Foreldrene
ber fa vite om de pedagogiske ressursene som barnet kan fa, som spesialundervisning. De
anbefaler videre at foreldrene har direkte kontakt med lereren, slik at samarbeidet mellom
skole og hjem blir optimalt. Det er ogsa viktig at foreldrene far informasjon om fravaer og
lekser (Dyregrov & Raundalen, 1994).

Klassekameratene til et sykt barn vil ofte vere stottende og hjelpende. Det kan derimot
veere utfordrende med elever fra andre klasser, fordi disse kan terge og erte. Mange barn er
engstelige for & bli terget og for & bli syk pa skolen. Da kan lereren veare en god stotte for
eleven (Dyregrov og Raundalen, 1994). Klassekamerater kan ha mange spersmaél i forhold til
den kreftsyke eleven. Det kan vere spersmal om hvordan eleven ble syk, om det er smittsomt,
om eleven kommer til & vere borte fra skolen, og hvordan de kan vare en venn for den
kreftsyke. Klassekameratene kan reagere ulikt nar de far beskjed om at en elev i klassen er
kreftsyk. Noen kan bli trist og lei seg, andre sinte, og andre igjen kan bli frustrerte. Elevene
ber fa muligheten til & snakke om folelsene sine og 4 stille spersmél (Cancer Council NSW,
2011).

Vi tenker at fa tilfeller av kreft blant barn i Norge, gjor at de fleste har lite kunnskap
om barnekreft. Derfor vil det vaere storre behov for informasjon nar et barn far kreft. Videre
vet vi at en allmennlerer har gjennom sin utdanning liten kompetanse nar det gjelder elever
med kreft. Dette kan gjore at allmennlarere ikke vet hvordan man skal legge til rette for
elever med kreft, og kan ha vanskeligheter med & takle situasjonen. Dette i forhold til det
faglige og det folelsesmessige. Klassekameratene har ogsa behov for informasjon nar en elev
blir rammet av kreft. Det er derfor viktig at pedagogen har evne til & videreformidle
informasjonen til elevene (Ramholt, 1998). Vi mener at andre som kan ha behov for & fa
informasjon nar en elev far kreft, er foreldre til klassekameratene. Dette fordi deres barn ofte
kan bli engstelige og deprimerte, og kan vaere redd for selv & bli syk. I tillegg kan andre
foreldre synes det er utfordrende & mote foreldrene til det syke barnet, fordi de ikke vet hva de
skal si til dem. Hvis de derimot har fatt god informasjon om elevens situasjon kan dette lette
meotet med den sykes foreldre. Nér en leerer skal gi informasjon videre til klassekamerater og
andre foreldre er det viktig at leereren har fatt den korrekte informasjonen om eleven og vet
hvordan han skal videreformidle informasjonen (Rambholt, 1998). Det er ogsa viktig & ta
hensyn til at foreldrene har gitt tillatelse til at det skal bli gitt informasjon til andre (Rambholt,
1998).

De holdningene lereren har til sykdommen har mye 4 si. En leerer som har lite

kunnskap om sykdommen, og som viser overdrevent hensyn eller har forutinntatte holdninger,
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kan gjore det ekstra vanskelig for barnet 4 vende tilbake til skolen. En lerer ber fa

informasjon om:

*  Barnets sykdom, prognose og behandling

*  Bivirkninger av behandling

e Eventuelle fysiske begrensninger

*  Hva barnet vet om sykdommen og navnet som brukes

*  Hva foreldre og barn onsker at klassen og skolepersonellet skal vite

*  Plan for sykehus/legebesok

*  Leringsmessige problemer man ma veere forberedt pa (Dyregrov og Raundalen, 1994:95).
Nar leereren har fatt god informasjon om eleven og sykdommen, vil han vare bedre rustet til &
mete den nye situasjonen pé en god og forsvarlig mate.

En leerer kan ha mange spersmal i forhold til en elev med kreft. Det er viktig at
sykehuset er &pen for de spersmalene som lareren kan ha. For eksempel kan lereren sitte med
spersmal som: “Kan han/hun do pé skolen?” ”Hvorfor stresse med skolearbeid?”’ "Kan hun delta i
gymnastikk?” ”Hvor lenge har han igjen & leve?” (Dyregrov og Raundalen, 1994:96). Selv om
leereren har mange spersmal rundt eleven og sykdommen, ber leereren bli gjort oppmerksom
pé at de fleste barn ikke ensker & skille seg ut eller & bli behandlet forskjellig fra resten av
klassen (Dyregrov og Raundalen, 1994).

Trandum og Sevig (2002) fant ut gjennom undersekelsen deres at det har stor
betydning at lerere og medelever kommer for & besoke den kreftsyke eleven pa sykehuset. De

begrunner dette med at den sosiale kontakten holdes ved like, i tillegg til at det er lettere for

leereren & folge opp den kreftsyke eleven.

4.2 A komme tilbake pa skolen etter behandling

Det & komme tilbake etter alvorlig sykdom har stor betydning for barnet, i folge nettsiden

American Cancer Society.
Adults have jobs to anchor them in life; children have school. When a child is out of school, depression,
anxiety, lack of interest, and poor self-esteem can result. Without school, a child can feel lost and
without a sense of purpose(...). Some children see school as more than just a place for learning; it’s

also a place for fun and friendship. Going back to school can be a challenge or a relief for the child
with cancer. Either way, it gives the child the clear message that they have a bright future and potential

for a full recovery from cancer (American Cancer Society , 2011).

Som vi ser av sitatet er det mye som kan spille inn nér et barn skal begynne pé skolen etter &
ha fétt diagnosen kreft. Laereren til et barn med kreft ber kjenne til de faktorene som kan virke
inn pa barnet som er ute av skolen. Dette pa grunn av behandlingen og de bivirkningene som

kan komme av den. Nar barnet er kommet tilbake til skolen ber skolen vaere et sykdomsfritt
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omréde, slik at barnet kan ha det morsomt, leererikt og kan i mete venner igjen. Videre
skriver nettsiden American Cancer Society (2011) at det er viktig at skolen og leereren far
informasjon om hvilken type kreft barnet har, behandlingsform, lengden pa behandlingen og
bivirkningene av behandlingen. De viser ogsa til viktigheten av at barnet far undervisning
mens det er borte fra skolen, enten pa sykehuset eller ved hjemmeundervisning.

Mange barn kan ha behov for 4 ta igjen det tapte skolearbeidet fra den tiden de har
vert borte fra skolen. For & gjare dette er det viktig & gjore ulike tilpasninger. Ulike
hjelpemidler som IKT og andre tekniske utstyr, som lydbeker kan vaere med pé & gjore
skolesituasjonen lettere for disse barna. I noen tilfeller kan det ogsé vare nodvendig & lage en
individuell opplaringsplan for disse elevene. Denne planen ber oppdateres i trdd med elevens
utvikling, selv mange ar etter behandlingen er avsluttet (American Cancer Society, 2011).

Som larer ber man ha kunnskap om alle bivirkningene som kan komme av de ulike
kreftbehandlingsformene. Det kan vare nedvendig & gjore tilpasninger i skolehverdagen med
tanke pa bivirkningene. Stralebehandling, cellegift og kirurgisk operasjon gir alle
bivirkninger. Dette kan veare tretthet, fysiske utfordringer, herselstap, torr munn, vekttap,
smerte, haravfall, endring i hudfarge, og forsinket vekst. Noen vil slite med emosjonelle og
kognitive vansker etter behandlingen, altsd vansker med folelser, evne til & tenke og
resonnere. Hvis en elev sliter med tretthet, kan det veere gunstig at han har to sett med
skolebeker: en hjemme og en pé skolen, slik at han slipper & bere en tung sekk til og fra
skolen. Et annet alternativ kan vere kortere skoledager (American Cancer Society, 2011).

Miten skolen mater eleven p& under sykdommen har betydning for elevens
selvoppfatning. Gjennom doktoravhandlingen til Helg Fottland kommer det fram at barn med
kreft har behov for & lykkes pa omrader som er viktige for dem, og skolen vil vere en viktig
arena for a lykkes (Opseth, 1999). Hun sier videre at den kreftrammede ma fa muligheten til &
fole seg normal igjen, f& vaere sosial med venner, leere seg 4 akseptere at man kanskje ikke
klarer det samme som for sykdommen inntraff, og de ber fi muligheten til & ha fokus pa andre
aspekter enn sykdommen. Fottland sier at skolen ikke er god nok til & ta imot kreftrammede
elever. Skolen hadde ingen klar strategi for hvordan de skulle mate disse elevene nar de kom
tilbake etter sykehusoppholdet. Erfaringene hun gjorde seg var at skolen ofte ikke hadde
ressurser til & tilpasse for elever med kreft. Lererne manglet kompetanse for & mate disse
elevene, noe som ofte resulterte i at leererne ble stdende med dérlig samvittighet. Fottland
mener at skolen burde ha en plan for hvordan man ber ga fram i mete med den kreftsyke eller

andre alvorlige sykdommer. Tilpasninger som kan vere aktuelle for elever med kreft, er at de
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kan fé ulike hjelpemidler til 4 mestre det de gjorde for de ble syke, eller finne fram til nye
aktiviteter som de kan mestre (Opseth, 1999).

Hvis den kreftsyke har sméa besek pa hjemmeskolen under behandlingen, vil
tilbakekomsten til skolen vere enklere. For at eleven skal oppleve at han er en del av
fellesskapet er det viktig at leereren gjor den syke klar over at hun har vert savnet den tiden
hun har veert borte. Laereren ber ogsa forberede klassen pé tilbakekomsten. Utseendet til den
kreftsyke kan vaere endret og dette er noe man ber gjore medelevene klar over. Den syke ber
fé tid til 4 ta igjen klassen faglig. Kanskje kan det vare behov for en assistent som kan hjelpe
til med & ta igjen det tapte skolearbeidet (Cancer Council NSW, 2011).

Det kan vaere nedvendig at skolen ma tilpasse skoledagen for den kreftsyke eleven,

bade i forhold til faglige prestasjoner og oppfersel. Det kan for eksempel vere ved &:

« seating them towards the front of the class

« organising an in-class buddy to help with note taking or recording assignment due dates

« providing catch-up work in different key learning areas

« allowing extra time for homework and assessment tasks, and increasing time limits in tests or exams

« revising the number or types of subjects taken by the student (Cancer Council NSW, 2011:27)

Ut fra sitatet ser vi at leereren kan vaere med pa & tilpasse for den kreftsyke pé ulike mater i
klasserommet. Dersom et barn ikke foler seg sett og forstétt pa skolen kan det fole seg alene
og annerledes. American Cancer Society (2011) sier at kreftsyke elever kan slite med & holde
oppmerksomheten oppe, huske visuell informasjon fra tavle eller bok, skrive raskt nok, holde
tritt med nye tema, matematikkvansker, & planlegge og a organisere, skrive av tavlen og ha
vansker med 4 lese. Eldre elever kan kvie seg til 4 g& pa skolen. Dette kan komme av at de
han forandret utseendet eller at de har mistet en del kontakt med vennene og det sosiale. For &
gjore tilbakekomsten sd god som mulig vil stette hjemmefra og fra skolen vare viktig. Mange
barn kan kvie seg for & komme tilbake til skolen p& grunn av ulike spersmal som kan komme
fra klassekamerater. Her kan det for eksempel vare en fordel dersom laerer eller sykepleier tar

seg av de fleste sparsmalene (American Cancer Society, 2011).

4.3 Mestring og motivasjon
Mestring handler ikke bare om hvordan en takler kravene som oppstar i situasjonen eller hvordan et liv blir

pavirket av ens endrede situasjon. Det handler like mye om personlig utvikling gjennom innarbeiding av nye
Sorstaelsesmater (Konsmo, 1995:89). Av sitatet ser vi at en elev som er rammet av kreft ber fa
muligheten til & leere seg & takle den nye situasjonen.

Sommerschild mfl. (1998) skriver at mestring handler om & se muligheter og & vaere

klar over at alle har potensialer. Han skriver videre at begrepene tilharighet, kompetanse og
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egenverd, er sentralt ndr man snakker om mestring. Disse begrepene er sentrale for at barn
med kreft skal mestre nye utfordringer. Neermiljoet rundt det syke barnet er et viktig grunnlag
for at mestring skal vaere tilstede. To be motivated to do something, we need good reasons for doing it, not
Just confidence that we can do it if we try (Brophy, 2004:151). Vi ser at motivasjon handler om mer
enn det & vite at man kan fé ting til hvis man ensker. Man er nedt til & ha en god grunn til &
gjore handlingen. For & vaere motivert handler det ikke bare om & ha evne til & utfore en
handling, men det er viktig at flere faktorer er tilstede. Dette kan vere stotte fra familie og
venner, hvilken kunnskap og leringsstrategier man har fra for, og om man foler seg akseptert
og har tillit til skolen (Manger, 2012). Sommerschild mfl. (1998) skriver ogsa at mestring
handler om at den kreftrammede godtar sykdommen sin, og ikke lar sykdommen ta over livet.

Linda Holen sier at et barn som opplever at de ikke strekker til pa lik linje med
jevnaldrende, kan utvikle et negativt selvbilde (Stien, 2000). Nér et barn far en opplevelse av
at det ikke mestrer vil de kanskje fa en forstaelse av at de ikke er god nok. Det som vil vere
viktig for & skape mestringsfolelse, vil vaere at man fokuserer pé de ressursene som barnet er i
stand til & beherske. I tillegg er elever med kreft nedt til & leere og mestre de konsekvensene
sykdommen forer med seg. Det at barnet opplever tilharighet til en gruppe, kan veere med pé a
kompensere for de omrédene han opplever at han ikke strekker til pa (Stien, 2000). Laereren
ber derfor legge til rette for et godt klassemilje, hvor alle tar vare p& hverandre og aksepterer
hverandre for den de er. Kreftsyke barn ber fa mulighet til & gjennomfere aktiviteter, som de
mestrer. Nar elevene lykkes med oppgaver og trives pé skolen, vil dette ha stor betydning for
hvordan de har det (Fottland, 1999).

Motivasjon er viktig for alle barn og kanskje spesielt for barn som er rammet av kreft.
Nar leereren har tilpasset opplaeringen er det mer motiverende for elevene & vare med i
undervisningen. For at elevene skal kunne lere og for & kunne delta, er det viktig & vaere
motivert i ulike leeringssituasjoner. Det kan vaere vanskelig for laereren 4 vite hvordan man
skal kunne motivere en syk elev til & gjore skolearbeid. Mange kreftsyke barn synes det er en
stor motivasjonsfaktor at de skal komme tilbake til vennene sine og miljeet de kjenner

(Jorgensen, 1996).

Resiliens - Et fokus pa mestring

I overfort betydning betyr resiliens evnen til 4 hente seg inn. Rutter sier at: Resiliens er prosesser
som gjor at utviklingen nar et tilfredsstillende resultat, til tross for at barn har hatt erfaringer med situasjoner
som innebeerer en relativ stor risiko for G utvikle problemer og avvik (Olsen & Traavik, 2010:27). Som vi

ser fra sitatet ma barnet ha vaert utsatt for en livstruende situasjon, med fare for & utvikle
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psykiske vansker. Resiliens handler med andre ord om 4 ha klart seg godt, fordi de har
unngatt alvorlige psykiske helseproblemer. De har en grad av opplevd livskvalitet og klarer &
vere i jobb, pa tross av at de har vert i stor risiko. Risiko, sérbarhet, samspill, styrker og
beskyttelsesfaktorer er faktorer som spiller inn rundt det & fa en resilient utvikling (Olsen &
Traavik, 2010).

Risiko betegnes som trusler mot tilpasning og utvikling, hos barnet selv, familien eller
nettverket rundt barnet. Borge tar opp tre spersmal som er viktig & stille for & vurdere den
negative effekten av risikoen pa barnet: Situasjon star barnet overfor? Hva slags vansker forer denne
risikoen eller stress-situasjonen til for barnet? Hvilke mekanismer eller prosesser er det som forer til disse
vanskene? (Olsen & Traavik, 2010:37). Dette er spersmal som vi mener man ber tenke over for
a forsta den kreftsykes tanker og situasjon han stér i. Spersmalene kan man stille i en samtale
med den kreftsyke, kan hjelpe lereren til & forsta hvordan den kreftsyke har det, og derfor
tilpasse pa en bedre méte. Kanskje er eleven stresset fordi kreft er en livstruende sykdom?
Olsen og Traavik (2010) sier ogsa at ingen av informantene deres hadde blitt stilt det
livsviktige spersmalet: Hvordan har du det egentlig, av leererne deres. Dette var pa tross av at
alle informantene hadde tegn pa at de var i risikogruppen. Disse informantene hadde ikke
kreft, men hadde veert i en livstruende situasjon med fare for & utvikle psykiske
helseproblemer. Olsen og Traavik (2010) sier at det ikke er risikofaktoren i seg selv som er
avgjerende, men barnets opplevelse av risikoen. Det kommer an pé barnets mottakelighet for
risikoen, barnets sarbarhet, psykisk robusthet, innstilling til livet og stette fra voksne rundt.
Dette viser at indre styrke og ytre hjelp spiller inn pa hvordan barnet takler situasjonen.

Det er tre faktorer som spiller inn for & oppna en resilient utvikling, og det er
personlige egenskaper hos barnet, trygg tilknytning til minst en voksen person, og sosial stette
fra omgivelsene. Den viktigste resilensfaktoren er tilknytningen til en av foreldrene eller en
signifikant voksen person. Dette kan vere lereren. Tilherighet til jevnaldrende er en
beskyttende effekt for de som vokser opp i belastede miljoer og situasjoner. Lareren ber sette
fokus pa & styrke elevens mestringsfolelse og dermed gi okt selvfalelse, siden disse faktorene
er med pé & gi en resilient utvikling. Begrepet mestring er viktig nar det er snakk om resiliens
og at barnet opplever mestring er derfor en viktig resiliensfaktor. Dersom et kreftsykt barn
ikke utvikler psykiske helseproblemer, og klarer seg bra i forhold til at de har veaert utsatt for
en livstruende situasjon, har de hatt en resilient utvikling (Olsen & Traavik, 2010). Som vi ser
kan det vare flere faktorer som er med pa at eleven féar en resilient utvikling. Disse faktorene

bor lerere vaere bevisste pa og legger til rette for, slik at eleven kan fa en resilient utvikling.
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4.4 Selvoppfatning

Med selvoppfatning mener vi enhver oppfatning, forventning, tro og viten som en person har om seg selv
(Skaalvik og Skaalvik, 1996:15). Selvoppfatning er personers oppfatninger, vurderinger og
forventninger i forhold til seg selv i ulike situasjoner. Oppfatningen man har om seg selv, kan
variere ut fra hvilken kontekst man er i. I forhold til studien var er selvoppfatning en del av
eleven og hans identitet. Nar eleven opplever at han blir respektert som den personen han er,
og med de vanskene han har, vil dette gjore at han far et positivt bilde av seg selv. Dette kan
vi ogsé se ut i fra teorien til Mead. I folge Imsen (2006) gar Meads “speilingsteori” ut pé at
mennesket ’speiler” seg 1 andres reaksjoner pa seg selv, og det blir en del av grunnlaget for
formingen av var selvoppfatning. Det er i stor grad signifikante andre, det vil si mennesker
som har stor betydning for oss, som pavirker selvoppfatningen. Det kan veare klassekamerater
og lerere. Det er viktig at elever med kreft blir respektert for den de er og at det er en dpenhet
rundt sykdommen, til den grad eleven og de foresatte ensker dette. Reinfjell, Diseth & Vikan
(2007) viser til at ungdommer er veldig opptatte av hva andre mener om dem.

Stien (2000) henviser til psykolog Magne Raundalen i sin artikkel om kreft og
selvbilde. Her skriver han at selvbildet kan bli pavirket ved at barn som har hatt kreft sliter
med senskader. Det som er viktig for et godt selvbilde hos barn og unge er skoleprestasjoner,
utseende, venner og sportsprestasjoner. Kreftbehandling kan gi senskader, noe som kan
pavirke nettopp disse faktorene som er viktige for selvbildet. Barn og ungdom som har
gjennomgatt kreftbehandling kan fa endret utseendet ved for eksempel at héret blir tynnere,
amputasjon eller kortvoksthet. Noen kan ogsé fa leerevansker, fordi hukommelsen og
konsentrasjonen har blitt darligere. I tillegg er det flere som har gatt glipp av mye av det
sosiale med jevnaldrende, noe som kan gjere at de far vanskeligheter med & vaere sammen
med venner. Det & vaere sammen med venner har mye 4 si for selvbildet (Stien, 2000).
Reinfjell, Diseth & Vikan (2007) viser ogsa til hvor viktig kontakten med jevnaldrende er i
ungdomsalderen. For en kreftrammet elev kan denne relasjonen med jevnaldrende vere
utfordrende, noe som kan fore til isolasjon og depresjon for den kreftrammede.

Utseendet har betydning for ungdom, noe som kan komme av det store fokuset pa
utseendet som er i tv og reklame. Siden mange av de ungdommene som har gjennomgatt
kreftbehandling opplever endring av utseendet, kan dette ha en negativ innvirkning pa
selvbildet deres (Stien, 2000). Barn og unge som har kreft og gjennomgar kreftbehandling kan
fa endret utseende, noe som igjen kan ha negativ innvirkning pa selvoppfatningen. Kroppslige
forandringer som kan komme av kreftbehandling er at barna kan miste haret som folge av

cellegift. I tillegg vil mange oppleve okning eller tap av vekt, dette som folge av medisiner
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eller operasjoner de har gjennomgétt. Elever med hjernesvulster, og som har gjennomgatt
straling, kan fa skader i hjernen. De kroppslige forandringene kan ha innvirkning pa
kompetanse, ferdigheter, selvfalelse og identitet hos den kreftrammede (Sommerschild mfl,
1998). Det at en ungdom far endret kroppsbilde har mye 4 si for hvordan han ser pa seg selv,
og kan ogsa pavirke hvilket forhold han fér til personene rundt seg. Forholdet til familie,
venner, arbeid og sosiale omgivelser kan bli pavirket ved et endret kroppsbilde. Reaksjonene
man far fra omgivelsene i forhold til det endrede kroppsbildet har stor betydning for den
kreftrammede (Schjelberg, 2004).

Sommerschild mfl. (1998) sier at identitet og selvfalelse er naert knyttet til hverandre.
Et kreftsykt barn far ogsa identitet som kreftsyk, og det er derfor vesentlig hva barnet tenker
om sykdommen sin. Kanskje vil en kreftsyk elev se pa seg selv som syk, og at dette har en
negativ innvirkning pa identitet og selvfolelsen til eleven. Det kan vare nedvendig & ha fokus
pa andre aspekter enn bare sykdommen. Ungdom med kreft forstar situasjonen godt, blir tatt ut av sin
vanlige virkelighet, fremtidsperspektivet er forandret, identiteten blir en annen, kroppen er annerledes, og
Jorholdet til familie og venner blir forandret (Sommerschild mfl, 1998:263). I sitatet ser vi at
sykdommen kreft forandrer hele livet til en ungdom, som plutselig er avhengig av familien
som den holder pé & losrive seg litt fra. Mange ungdommer har lagt framtidsplaner, som
russefeiring, ferier med venner, skole og utdanning. Nar en ungdom far kreft, vil kanskje disse
fremtidsplanene endre seg, pa kortere eller lengre sikt. Samtidig sier Sommerschild mfl
(1998) at sykdommen ogsé kan bidra til endringer i livsholdning og verdier. Ungdommene
kan fa et nytt syn pa seg selv, som kan vare positivt og negativt. Han sier ogsa at man ber ta
hensyn til at en elev som har hatt kreft kan ha negative erfaringer med dette, og at det kan
gjenspeile seg i ulike sammenhenger. For eksempel kan de vare preget av angst og depressive
tanker.

Det & veere tenaring handler pa mange mater om & finne seg selv, og man har ofte
spersmal som man tenker pa, som for eksempel hvilken oppfatning andre har om en selv.
Dette kan ogsa ses pa en losrivelsesperiode fra familien fordi man begynner & bli mer
selvstendig og opptatt av venner. De fleste er opptatte av & bli akseptert av andre ungdommer.
Det a fa kreft i denne perioden av livet, kan vere vanskelig med tanke pa hvordan vennene
reagerer og egen oppfatning av seg selv. Man kan bekymre seg for at vennene skal vere redde
for at du ikke er den samme personen lengre. I tillegg kan ulike behandlingsmetoder gjore at
utseendet blir endret. De kan miste héret, bli tynnere eller tykkere, f4 hudforandringer og arr.

Kroppslige forandringer kan endre synet pé seg selv, og man kan fele at kroppen er fremmed.
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Nar man selv ser forandringene som skjer kan man bli redd for at andre skal behandle deg
annerledes (Cancer Support Community, 2011).

Nar et barn foler seg annerledes i forhold til jevnaldrende kan selvbildet bli pavirket.
Ungdommer som far kreft vil ofte oppleve at kroppen og utseendet vil forandre seg. Hvis man
i tillegg har darlig selvtillitt kan det vaere lett for at disse barna isolerer seg. Dette kan igjen fa
emosjonelle og sosiale konsekvenser. Det er mange folelser hos et barn med kreft. De kan fole
sinne, skyldfelelse, fole seg ensomme, veare bitter og forvirret. Dette er folelser som kan gjore

at barn har lett for & isolere seg (Reinfjell, Diseth & Vikan, 2007).
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Kapittel 5. Samarbeid

Nar et barn féar kreft, er det flere instanser som blir pavirket av dette og det er viktig at disse
instansene samarbeider. Det er behov for et tverrfaglig samarbeid bade nar det gjelder larere,

sykepleiere og familien (Reinfjell, Diseth & Vikan, 2007).

5.1 Skole-hjemsamarbeid

I Kunnskapsleftet (2006) star det at skolen har ansvaret for tilretteleggingen av samarbeidet
mellom skolen og hjemmet. I prinsipper for oppleringen star det at samarbeidet mellom
skolen og hjemmet er viktig for leringsutviklingen, og leringsmiljeet. Det er nedvendig med
en god kommunikasjon mellom skolen og hjemmet, og denne ber vere gjensidig.
Undersekelsen til Trandum og Savig (2002) viste at kontakten mellom hjem, sykehusskole
og hjemmeskole ikke var god nok. De sier videre at helsepersonell lett kan glemme av at
leerere ikke har den samme utdanningen og erfaringen rundt kreft, som de selv har. Lerere
kan fole frykt, avmakt, fa en folelse av a sté alene, og de kan fole at de star ovenfor en stor &
fremmed oppgave. For at lererne skal oppleve at de har kompetanse nok til & vere trygg i den
ukjente situasjonen de stér i, ber samarbeidet mellom hjem, skole og sykehus vaere optimal.
Trandum og Saevig (2002) mener at det er viktig at det er gjensidig kontakt mellom
hjemmeskole og sykehusskole, slik at undervisningen til eleven med kreft blir ivaretatt. Det er
viktig at en leerer kan fungere som bindeledd mellom skole, familie og sykehus/lege
(Dyregrov og Raundalen, 1994).

For a kunne tilrettelegge pa best mulig mate for den kreftrammede i skolen, ber
leereren fa god informasjon om sykdommen til eleven, og de bivirkningene behandlingen kan
ha (Trandum & Sezevig, 2002). Det er nedvendig at laereren har jevnlig kontakt med eleven,
gjerne en gang i uken. Dette gjelder ogsé nar barnet er pa sykehus. Laereren ma for eksempel
fakse ukeplaner til sykehuset, slik at eleven far en undervisning som er tilpasset den
ukeplanen som blir fulgt pa skolen (Ramholt, 1998).

Naér en elev far kreft, ber leererne pa skolen fa informasjon om dette. Dette for at
leererne pa en best mulig méte kan mete reaksjoner som oppstar med folsomhet og forstaelse.
Det er viktig at sesken til en kreftrammet elev ikke far en opplevelse av at de kommer i annen
rekke. Kanskje kan det vaere behov for at sgsken til en kreftrammet elev far skolebesgk fra
sykehuset. Dette kan gjore at klassekameratene far en annen forstaelse for den vanskelige
hverdagen elevene befinner seg i. I tillegg vil mange sesken til en kreftrammet elev gi uttrykk
for frustrasjon pa skolen, og laererne ber observere hvordan eleven har det og at de kan vare

stottespillere for foreldrene i den vanskelige perioden (Ramholt, 1998).
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Hoel (1999) anbefaler at foreldrene raskt tar kontakt med skolen til den kreftrammede
eleven, og dens sesken. Laereren kan vaere med pa & forebygge mobbing av den kreftrammede
eleven ved at klassekamerater blir informert om sykdommen. Pa grunn av de bivirkningene
som kreftbehandlingen kan gi, som & miste héret, tykke og rede kinn, og stor mage, kan den
kreftrammede bli et offer for mobbing. Hvis klassekameratene derimot er informert om
sykdommen kan de fa en bedre forstaelse av hva eleven gjennomgar. Det ber bli gitt
informasjon om at sykdommen ikke er smittsom, og at héret vil vokse ut igjen. I tillegg ma
man fa fram at personen er den samme, selv om utseendet er endret (Hoel, 1999). Skolen ber
klarere med de foresatte hvem de ensker & gi informasjon til. Man ber fa frem at man ensker &
stotte barnet i en vanskelig situasjon, samtidig som man respekterer privatlivet.
Klassekamerater kan ha behov for informasjon om den kreftsyke og sykdommen, slik at det
blir lettere for dem og fa en forstaelse av situasjonen. Man blir enige med foreldrene om hvem
som skal gi denne informasjonen. For & holde kontakten med venner, mens den syke er pa
sykehuset kan man la smé grupper fra klassen komme pé besgk (Cancer Council NSW, 2011).

Den kreftrammede vil kanskje ha et stort fraveer fra skolen, pa grunn av
sykehusinnleggelse. Barnet ber ikke miste opplevelsen av & vere skoleelev. P4 grunn av den
store infeksjonsfaren kan disse barna fa en del fraveer fra skolen. Den kreftrammede har rett til
hjemmeundervisning. Undervisningen ber helst forega pé skolen, sammen med lerer og en
mindre gruppe elever. P4 denne méten gar ikke eleven gar glipp av skolekunnskaper. Likevel
kan det fore til mindre sosial kontakt med klassekamerater (Hoel, 1999). Som klassestyrer
skal man forholde seg til foreldre som opplever en alvorlig krise. Foreldrene kan ha ulike
reaksjoner pa krisen. Noen isolerer barnet og ensker ikke at barnet skal vare pa skolen, andre

foreldre er bekymret for om eleven gar glipp av det faglige pa skolen (Olsen & Tysnes, 1999).

5.2 Samarbeid mellom skolen og sykehuset

Kontakten mellom hjemmeskolen og sykehusskolen ber vare kontinuerlig og systematisk
(Olsen & Tysnes, 1999). Det 4 fa sendt skoleplaner fra hjemmeskolen har mange fordeler for
elevene pa sykehusskolen (Larcombe, 1995). Cancer Council NSW (2011) kommer med
forslag til hvordan laereren ber ga fram i metet med sykehusskolen, som & sende en liste over
de nedvendige skolebgkene eleven har behov for. I tillegg kan laereren sende lekseplaner,
prosjekter skolen holder pa med, oppdateringer fra skolen, organisere besgk til sykehuset, og

informere om at eleven vil ha nedsatt immunforsvar.
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Del 3. Metodiske overveielser

I denne delen av oppgaven ensker vi 4 ta for oss maten vi har valgt 4 g& fram pa i denne
studien. Vi kommer til & redegjore for hvordan vi har skaffet den informasjonen som har vert
nedvendig for & f& svar pé problemstillingen vér. Dette innebarer bade valg av metode,

utvalget av informanter og maten vi har bearbeidet informasjonen pa.

Kapittel 6. Metodikk

Vi har valgt 4 bruke en kvalitativ og ikke en kvantitativ design. Dette fordi vi ensker & studere
det unike og seregne hos informantene, noe som ogsa henger sammen med at vi har valgt en
casestudie. Vi gnsker & se pa hvilke opplevelser informantene vére har i forhold til temaet
barn og unge med kreft i skolen. For & gjore dette er det viktig at vi tenker at denne
kunnskapen er unik for enkeltmennesker, og ikke noe som kan méles ved tall (Jacobsen,
2005). Det vi studerer er det unike, men vi vil likevel fa fram noen allmenne poeng, altsé noe
som gjelder for alle menneskene i denne gruppen. Dette kan vi se i sammenheng med at vi har

valgt en kvalitativ tilneermingsmetode, for & finne svar pa problemstillingen.

6.1 Hermeneutikk

Begrepet hermeneutikk kan béde ha en vid og en trang betydning. Hermeneutikk handler om &
tolke de handlingene folk gjer pé et dypere niva. A tolke hvilken mening folk har med det de
sier og gjor, vil vaere & se hermeneutikken pa et dypere niva. Det er viktig & tolke den gitte
situasjonen ut fra konteksten den skjer i. Konteksten er med pé & gjere situasjonen forstielig
for oss. Tilnermingen handler om at man kan tolke situasjonen pa flere mater. Den
hermeneutiske tilneermingen gar ut pa at en situasjon kun kan tolkes i den sammenhengen den
blir studert i (Thagaard, 2009). Hermeneutikk gar ut pa fremgangsmaten man velger for a
oppné gode og gyldige tolkninger (Fossland & Thorsen, 2010). I trang betydning er det snakk
om 4 forstd hva andre skriver i tekster. I vid betydning handler det om en generell forstéelse.
Gadamer er opptatt av at vare fordommer er nedvendig nér vi skal analysere og forsté det
andre skriver eller sier. Han snakker om fordommer i sammenheng med & ha forforstaelse
angéende et tema. Det at vi har en forforstaelse, eller for-dommer som han ogsa kaller det,
gjor at vi har gode forutsetninger for & forstd det informantene sier. Dersom man ikke har
forkunnskaper om et tema er det lett for at det kan skje mistolkninger underveis (Fuglseth,
2006). Hermeneutikken gér mer i dybden av analysen, og da ber man vare bevisst pd hvordan
man velger & tolke de svarene man har fatt fra informantene. For vi startet pé studiet hadde vi

noen hypoteser og tanker rundt temaet barn og kreft i skolen. Likevel ber vi ikke la disse
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hypotesene prege analysearbeidet av intervjuene. Det at vi har noen hypoteser rundt temaet
som vi ensker & forske pé, bygger pa at vi har forkunnskaper og fordommer i forhold til
temaet. I folge Gadamer er det viktig & ha hypoteser, for & kunne hindre misforstaelser.
Mange av de oppfatningene vi har, har vi fatt overlevert fra andre. I tillegg ligger mye i
kulturen vér. Dette kan vare holdningene vi har til sykdommer og serlig til vanskelige og
livstruende sykdommer, som kreft. De oppfatningene vi far overlevert er ogsa en del av den
hermeneutiske refleksjonen. Den forforstaelsen vi hadde da vi startet med denne oppgaven var
at begrepet kreft virket skremmende. Man herer ofte om de menneskene det ikke gér bra med,
og mange forbinder kreft med en deden. Som nyutdannede laerere sé vi pa det & fa en elev
med kreft i skolen som utfordrende, og vi hadde lite forkunnskaper om hvordan vi skulle
tilrettelegge for denne gruppen elever. Det var med denne forforstéelsen vi mette litteraturen
pa, som ogsa preget var mate & analysere litteraturen og informantutsagn pa. Underveis i
prosessen var vi nedt til & gjere oss opp nye oppfatninger og endre eventuelle tidligere
misoppfatninger som vi hadde.

Maten vi ofte blir mett pa nér vi forteller utenforstdende om temaet for
masteroppgaven er at flere blir sjokkerte over temaet. Mange gir uttrykk for at det er et
utfordrende tema. Det at vi blir mett med slike reaksjoner sier noe om hvilke holdninger og
oppfatninger som ligger i kulturen var. Dette stemmer igjen overens med de oppfatningene vi
hadde til temaet kreft for vi startet med oppgaven. Det viser at de fordommene og

forutsetningene man har angdende et tema, spiller en rolle i motet med temaet.

6.2 Kvantitativ metode

Vi har valgt 4 ta utgangspunkt i kvalitativ metode. Likevel vil vi fortelle kort om kvantitativ
metode, fordi vi har henvist fra en undersekelse vi gjennomforte i forbindelse med en
statistikkeksamen. Ved kvantitative metoder far man informasjon ut fra malbare enheter.
Metoden gér pa breddeforskning, og er ute etter a finne det som er felles for en gruppe. Maten
man samler inn disse dataene pé er ved & lage et sparreskjema hvor man har flere
svaralternativer. Nar man skal tolke dataene kan man kun tolke ut fra de svarene man har i
sporreskjemaet. Dette fordi man ikke har vaert i samtale med den enkelte som gjennomforte
sporreskjemaet. Ordet kvantitet blir ofte brukt om “harde” data, fordi man teller dataene, og
ikke tolker slik man gjor med kvalitative data. Det er mange kvantitative forskere som ogsa

tolker dataene, men man gjor det pa et annet grunnlag enn kvalitative data (Dalland, 2012).
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6.3 Kvalitativ metode

Kvalitativ metode er en fellesbetegnelse pa ulike typer data og analyser (Thagaard, 2009).
Begrepet kvalitativ viser til kvalitet (Repstad, 2004). Det er flere tilneermingsmater innenfor
denne metoden, som observasjon, intervju, & analysere tekster og visuelle uttrykksformer, og
analysere audio -og videoopptak. Intervju og observasjon er de mest brukte fremgangsmatene,
og bygger pa nerkontakt mellom forsker og informant. Denne nere kontakten gjor at
forskeren ma ta hensyn til metodiske og etiske utfordringer. Nér man studerer et felt som det
er gjort lite forskning p4, kan kvalitativ metode vaere en god tilneermingsmate (Thagaard,
2009). Det er friere uttrykksformer i kvalitativ forskning, enn i kvantitativ metode. Underveis
kan en legge til spersmal og kan gi tolkninger av det materialet en har funnet (Befring, 2002).
Befring (2002) sier at nar man har et fenomenologisk perspektiv pd metoden, vil det si at folk
sine opplevelser, og forstdelsen av den situasjonen de er i og hverdagslivet deres, er i fokus.
Vi mener med dette, at mennesker far ved kvalitativ metode mulighet til & sette ord pa det de
tenker og opplever, i motsetning til i kvantitativ metode, hvor en som regel krysser av pa et
skjema. Metode er hvordan en samler inn, behandler og analyserer data. Det vil si hvordan en
tar seg fram i en undersgkelse (Mahlum mfl, 2008). Kvalitativ metode gir muligheten for oss
som forskere & endre problemstilling underveis i prosessen (Jacobsen, 2005). Dette er ogsa litt
av arsaken til at vi valgte kvalitativ metode. Da vi startet med oppgaven hadde vi noen
forestillinger om hvilke svar vi kunne fé fra informantene, men vi var bevisst pa at de svarene
vi fikk kunne vaere med pa & endre oppgaven var underveis.

Thagaard (2009) sier at det er viktig & ta hensyn til systematikk og innlevelse nar man
bruker kvalitative metoder. For & oppna forstéelse vil innlevelse vare sentralt. Vi mener, ut
fra teori, at dette handler om & veere i stand til & sette seg inn i informantens situasjon. Ved at
den som forsker er dpen og mottakelig under samtale med informantene, kan man fa viktig
informasjon. Nar det gjelder systematikk vil det si at forskeren har reflektert rundt hvordan
materialet samles inn, analyseres og tolkes. Dette er nedvendig for a fa en helhetlig forstaelse
av det man studerer og det handler om & begrunne de valgene som en forsker tar i lapet av
forskningsprosessen (Thagaard, 2009).

Vi mener at man ber vaere oppmerksomme pé at det ogsa er flere ulemper med a velge
en kvalitativ tilneermingsmate. Metoden er ofte ressurskrevende og intervjuene tar ofte tid
(Jacobsen, 2005). Jacobsen (2005) sier at en annen ulempe med denne tilnaermingsmaten er at
man bare far et fatall personers meninger, og da dukker spersmalet om gyldighet opp. Skal
disse personers meninger gjelde for alle? Det at datamaterialet blir ustrukturert gjor det

vanskelig a kategorisere dataene. Det vil derfor vare lett & miste oversikten over
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informasjonen (Jacobsen, 2005). Dette var ogsd noe vi erfarte i arbeidet vart. For oss var det
viktig at samtalen skulle vere naturlig, og vi prevde derfor & stille spersmaélene i en naturlig
sammenheng underveis. Vi stilte ogsa spersmél som vi ikke hadde skrevet i intervjuguiden.
Dette gjorde vi fordi vi ensket mer informasjon om det informanten snakket om, men ogsa for

a vise informanten at det han sa var viktig for oss. P4 bakgrunn av dette brukte vi mye tid pa &

kategorisere intervjuet i etterkant.

6.4 Case
Ordet tilfelle kan veare et supplerende ord for case. Denne metoden gar ut pa at man studerer
et tilfelle (Skogen, 2006). I forhold til var masteroppgave er vi interessert i & forske pa tilfellet
kreft blant barn og unge i skolen. I en casestudie kan man studere en kollektiv enhet. Med
dette menes det at man kan studere en gruppe, organisasjon, eller et lokalsamfunn. I en
organisasjon eller i et lokalsamfunn kan man igjen finne flere undergrupper (Jacobsson &
Meeuwisse, 2010). Vi har valgt & forske pé en gruppe mennesker som har erfaring med barn
og kreft i skolen. Denne gruppen har ogsé flere undergrupper. Vi har snakket med bade
elever, foresatte, lerere, sykehuslerere, kreftsykepleiere, klinisk sosionom og et
kompetansesenter. Alle disse undergruppene har erfaring pa dette omradet, men pa ulike
maéter. Disse menneskene har alle ulike erfaringer i forhold til barn og kreft i skolen, pa grunn
av ulike roller, men ogsé fordi hvert enkelt tilfelle er ulikt. P4 denne maten vil hver enkelt
person vaere i fokus fordi alle sitter med erfaringer som er relevante i forhold til oppgaven var.
Jacobsen (2010) skriver at en case som blir for omfattende, sjeldent kan kalles en case. Den
gruppen vi har valgt som informanter er stor nok for at vi skal fa et inntrykk av hvordan
tilretteleggingen i skolen for elever med kreft er, ber vare og kan gjeres bedre. Likevel mener
vi at antall informanter ikke er for omfattende til a kalles case, fordi vi kan ga inn & analysere
hver enkelt sine meninger og oppfatninger. Case-studier egner seg for det forste nér vi onsker oss en
dypere forstaelse av en spesiell hendelse (Jacobsen, 2010:59). Sett i sammenheng med dette
utsagnet, ensker vi & studere enkelttilfellet kreft og barn i skolen. Alle barn, foreldre og lerere
opplever en slik situasjon forskjellig og dette er noe vi ma ta hensyn til i analysen var. De
subjektive opplevelsene til hver informant kan veere med pé & bidra til refleksjon rundt
skolehverdagen til barn og unge med kreft. Erfaringene disse gruppene har rundt dette temaet
kan veere med pé & gjore skolehverdagen bedre.

Skogen (2006) sier at case er spesielt egnet 1 undersegkelser der ordet ~vordan eller
hvorfor blir benyttet. Spersmélene vi har stilt i intervjuguiden er formulert pé en slik mate at

det subjektive star i fokus. For eksempel "Hvordan opplevde du...”. Malet med dette
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forskningsprosjektet er at vi ensker & finne ut hvordan lerere kan tilrettelegge for elever med
kreft i skolen. Videre skriver Skogen (2006) at man kan bruke flere fremgangsmater i en
casestudie. Man kan bruke dokumenter, intervjuer, observasjoner og ulike tester. Vi har i
hovedsak benyttet oss av intervju som fremgangsmate i studien var.

Nar det gjelder planlegging av gjennomfering av et casestudie sier Skogen (2006) at
det er viktig at forskeren har satt seg godt inn i de datainnsamlingsstrategiene som skal
brukes. Det er viktig & kunne beherske de ulike metodene og det vil derfor veere viktig 4 ha
satt seg inn i fordeler og ulemper, slik at man er bevisst pa dette. En ulempe med casestudie er
at det kan veare vanskelig 4 etterprove de resultatene som er kommet frem (Skogen, 2006).
Dette kan vaere vanskelig fordi informantene har ulike erfaringer og opplevelser, og dataene
kan derfor bli subjektive. Hvis noen skulle gjort en lignende undersekelse i ettertid kan det
veare at deres informanter har andre erfaringer enn vare informanter. Likevel tenker vi at en
stor del av det vi kommer fram til, vil vare felles for de fleste i denne gruppen.

Skogen (2006) papeker ogsa viktigheten av & tenke igjennom hvem vi ensker &
henvende oss til i denne oppgaven. Malet med denne undersgkelsen er & bedre
skolehverdagen for elever med kreft, men ogsé det at leererne skal vaere mer rustet til & ta imot
en elev med kreft og 4 tilpasse for han. Under prosessen har vi vert inne i bdde skolesektoren
og 1 helsesektoren for & snakke med de rette informantene. Vi tenker ogsa at det er disse
gruppene vi henvender oss til, men i hovedsak til skolesektoren. Nar det gjelder helsesektoren
kan ogsa denne studien veare av interesse, fordi de elevene som kommer til dem er i

skolealder og vil ha behov for tilrettelegging ogsa pa sykehuset.

6.5 Utvalg av informanter

Nar det gjelder utvalg av informanter tenker vi pa hvordan vi har valgt ut de informantene vi
har med i oppgaven. Det er to mater & velge ut informanter pa, tilfeldig og strategisk. Ved et
tilfeldig utvalg er det tilfeldig hvilke informanter man meter. Slik er det ikke ved strategisk
utvalg. Strategiske utvalg kan innebeere G velge ut informanter som er typiske i forhold til de fenomenene som
studeres (Thagaard, 2009:58). Vi har valgt et strategisk utvalg av informanter i dette studiet.
Dette fordi vi ensker & komme i kontakt med de informantene som har god kunnskap og
erfaring innenfor temaet vi forsker pa. Thagaard (2009) sier at man ikke bar velge for mange
informanter, fordi det kan bli vanskelig 4 g& dypt nok inn i intervjuene. A velge ut
informanter har vart noe av det mest utfordrende i dette forskingsprosjektet. For det forste var
det utfordrende & fa tak i informanter som er i malgruppen. I tillegg har flere av de vi har

kontaktet veert negative til 4 stille som informanter. Dette har de begrunnet med mangel pa tid,
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ressurset, og erfaring fra & vaere informanter i tidligere masteroppgaver som de opplevde som
veldig krevende.

Gjennom en statistikkeksamen pa masterstudiet, hadde vi utarbeidet et sporreskjema,
som var en del av en statistikkeksamen vi skulle levere pa studiet. Malgruppen for denne
undersokelsen var lerere med og uten erfaring nar det gjaldt elever med kreft. I undersekelsen
onsket vi & kartlegge om det var et behov for mer kunnskap om héndtering av kreft blant barn
og unge i skolen, og hvem som hadde erfaringer med dette. Vi kontaktet alle skolene i Bode
kommune, bortsett fra utkantskolene. Maten vi gikk fram pa var ved & sende mail til rektorene
pé skolene. Det var flere skoler vi ikke fikk svar fra, tross flere purringer. Mange skoler takket
nei pa bakgrunn av mangel pa tid og erfaringer med temaet. I ettertid har vi reflektert over om
vi kunne gétt fram pa en annen og bedre mate, slik at svarprosenten hadde blitt hayere.
Kanskje ville det vaere mer personlig dersom vi mette opp pé skolen eller tok en telefon til
rektor? Grunnen til at vi pa davarende tidspunkt valgte & sende mail, var fordi vi opplevde at
det var vanskelig & treffe pa de riktige personene da vi ringte. I tillegg vet vi at arbeidsdagen
kan veere travel. Ved & sende mail kunne rektorene svare nér de hadde anledning. P& grunn av
liten oppslutning tok vi kontakt med to skoler i Trondheim kommune, som deltok pa
sporreundersgkelsen. Til sammen fikk vi 60 informanter. Dette er fa informanter & trekke
slutninger pa, men vi kan likevel se tendenser. Arsaken til at vi valgte & gjennomfare en
sporreundersekelse var fordi vi ensket & sjekke om en hypotese vi hadde stemte. Hypotesen
gikk ut pa om lerere trenger mer kunnskap om kreft blant barn i skolen. Fra resultatene av
undersekelsen fikk vi en antydning p4 at hypotesen stemte, selv om det var fi informanter.

Selv om det var fa som hadde erfaring med unge og kreft i skolen kom vi i kontakt
med tre leerere med erfaring som sa seg villige til & dele sine erfaringer. Under et av
intervjuene nevnte vi at vi hadde fatt liten respons pé sperreundersekelsen, og at det var flere
skoler som ikke hadde svart oss. Gjennom samtale med informanten kom det fram at det var
vanlig at de skolene som hadde erfaringer ikke svarte pé slike undersekelser. De sa videre at
arsaken til dette kunne vere at skolene syntes det var vanskelig i forhold til taushetsplikt.

Vi gnsket ogsa & komme i kontakt med ungdommer som har hatt eller har kreft under
skolegangen. De personene som star i en slik situasjon er kanskje de som best kan fortelle oss
som lerere hvordan de ensker at skolehverdagen skal bli tilrettelagt. Noen har kanskje gode
erfaringer, og kan kanskje komme med tips til hvordan vi som larere kan tilrettelegge for
elever med kreft. Andre har kanskje darlige erfaringer nar det gjelder hvordan det ble
tilrettelagt for dem i skolen, og har kanskje reflektert rundt hvordan de skulle enske laereren

tilrettela for dem.
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I neste fase kontaktet vi bloggere, som 14 ute pa internettsiden til kreftregistret. For &
kvalitetssikre at vi skulle fa kontakt med de mest aktuelle informantene spurte vi om de selv
folte at de var i malgruppen. Mange av de som blogget om sykdommen fikk diagnosen etter
endt skolegang, noe som gjorde at de ikke var innenfor malgruppen. De informantene som var
i mélgruppen ensket ikke & vaere informant fordi de ensket & legge sykdommen og fortiden
bak seg. I tillegg hadde flere av informantene bidratt i flere prosjekter og underseokelser, og
onsket derfor ikke & vare informant. Vi forstod etter hvert at det ble vanskelig & f& kontakt
med de riktige bloggerne, og kontaktet derfor ulike skoler for & hare om vi kunne komme i
kontakt med elever som har hatt eller har kreft. P4 forhdnd hadde vi tenkt gjennom
taushetsplikt blant ansatte pa skolen, i tillegg til at vi er avhengige av foresattes samtykke nar
det gjelder barn under 18 ar. Vi spurte om det var mulig at rektor kunne gi e-postadressene
vare til disse elevene, slik at elevene kunne ta kontakt med oss dersom de var interesserte og
dersom foresatte tillot det. Som forventet ble resultatene negative fra skolene.

For & belyse hvor utfordrende det er & fa tak i barn og unge som har eller har hatt kreft,
ensker vi & vise til en mail vi fikk fra et produksjonsteam. Dette produksjonsteamet holdt pa &
samle inn informanter til en dokumentarserie om mennesker som har fatt kreft. De fant
mailadressen var gjennom en blogger vi hadde kontaktet, og lurte pa om vi hadde fatt tak i
informanter som kanskje kunne vere aktuell for dem ogsa. I og med at vi ikke fikk tak i noen
informanter innenfor var malgruppe, kunne vi ikke hjelpe dem heller. Dersom vi hadde fatt
tak 1 informanter, kunne vi likevel ikke utgitt hvem dette var av taushetsbelagte arsaker. Det
vi kunne gjort dersom det var aktuelt, var & gi mailadressen til produksjonsteamet videre til
informanten, slik vi ensket at rektorene kunne gjort.

For vi kontaktet bloggerne hadde vi prevd andre muligheter for & komme i kontakt
med denne mélgruppen, men uten resultater. Dette gjennom flere foreninger som arbeider tett
med barn. Vi har blant annet vert i kontakt med en stetteforening for barn og unge med kreft.
Disse hadde dessverre ikke mulighet til & vaere informanter pa grunn av mange forespgrsler.
Gjennom denne stetteforeningen fikk vi noen rad om hvordan vi skulle fa tak i andre aktuelle
informanter. Vi kom i kontakt med et senter som hadde kompetanse pa barn og unge med
kreft. Disse ville gjerne vere informanter til studien var. Det er viktig & huske pa at foreldre er
portvakter for sine barn og man kan ikke g& utenom foreldrenes tillatelse (Dalen, 2011). Nar
det er snakk om barn under 18 ar er det nedvendig at vi kontakter foresatte, og ikke barnet
direkte. Det positive med & intervjue elever er at de kan sette ord pa hvordan de opplevde det
4 ha kreft i skolen. P4 den andre siden vil kanskje ikke elevene veare sa reflektert over skole-

hjemsamarbeidet og hvilke tiltak som ble satt inn av leereren. Dette vil kanskje vere noe som
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vil veere lettere for de foresatte & sette ord pa. Det vil likevel vere etiske dilemmaer ved &
bruke elever og foresatte som informanter i var oppgave. Dette fordi det er en utsatt gruppe
mennesker som er i en vanskelig og utsatt livssituasjon. Vi ma derfor trd varsomt i metet med
slike grupper (Dalen, 2011). Dette er noe vi har hatt i bakhodet i hele prosessen.

I neste omgang kom vi i kontakt med en barneavdeling ved et sykehus hvor vi igjen
kom i kontakt med en kreftsykepleier. Vi fikk kontaktinformasjon videre til en leerer som
hadde erfaring med barn med kreft, og to sykehuslarere. Disse tre var alle villige til & dele
sine erfaringer med oss. Gjennom sykehuslaererne kom vi i kontakt med en annen laerer med
erfaring, som ensket & dele sine erfaringer. Videre ble vi henvist til en stotteforening, for & se
om vi kunne fa hjelp til & komme i kontakt med barn og foresatte som har erfaring med kreft i
skolen. Stetteforeningen sendte ut forespersler pa mail for & hare om noen foresatte var
interesserte i & vaere informant til studien var. Ut fra dette har vi kommet i kontakt med to
foresatte som gnsker & vare informant i oppgaven var. Gjennom kontakten med foresatte,
leerere og ulike stotteforeninger har vi til slutt lyktes med & komme i kontakt med flere
foresatte og elever. I noen av tilfellene hvor elevene var ganske unge da de fikk
kreftdiagnosen, har foresatte og barnet samarbeidet om refleksjonen rundt erfaringene.

Etter en lang prosess med & fa kontakt med aktuelle og relevante informanter til
studien var, har vi fatt et utvalg som vi mener representerer den gruppen vi fokuserer pa. Vi
satt igjen med seks lerere, der to av dem delte sine erfaringer sammen. Det samme gjelder de
to sykehuslarerne, som delte sine erfaringer sammen. Vi teller dem for to fordi de kom med
ulike refleksjoner rundt den samme situasjonen. I tillegg til dette har vi ett kompetansesenter,
en klinisk sosionom, to kreftsykepleiere, fire foresatte, tre elever, og to elever og foresatte
som svarte sammen. Til sammen har vi 21 informanter fra forskjellige grupper. Jacobsen
(2010) sier at ved et storre antall informanter far man mer informasjon og et mer riktig bilde
pé det vi vil finne ut av i studien var. Vi har kommet i kontakt med foresatte som har delt sine
erfaringer, hvor ogsé noen av deres barn har delt sine erfaringer. Gjennom en foresatt har vi
ogsé kommet i kontakt med kontaktleereren til barnet. I tillegg har vi gjennom en laerer
kommet i kontakt med en elev. P4 denne maten kan noen av svarene fra de ulike informantene
vere litt like. Tross dette, tenker vi at det vi er ute etter i denne oppgaven er hvordan
informantene opplevde skolesituasjonen, og denne opplevelsen vil kanskje vare ulik fra
hvilket stdsted man har, om man er elev, foresatt eller lerer. I praksis kan dette vise seg i
oppgaven var ved at antallet elever med hjernesvulster kan vaere hoyt, noe som kan skyldes at

vi har noen informanter rundt samme eleven. Vi opplever ikke at dette gdelegger for
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gyldigheten av oppgaven var, da disse informantene kommer med ulike erfaringer og
opplevelser, fra ulike stasted. Dette ut i fra alder, nerhet til sykdommen, og profesjonalitet.
Vi har vi gjennomgétt en stor prosess for & komme i kontakt med de aktuelle
informantene. Valg av informanter kan skje etter “snoballprinsippet”, der informanter introduserer en for
eller anbefaler andre informanter (Repstad, 2004:57). Sneballprinsippet har bidratt til at vi har
kommet i kontakt med informanter i malgruppen. Dette ved at vi har kommet i kontakt med
noen, som anbefaler andre personer, og slik har hele prosessen vert. Repstad (2004) sier at en
utfordring ved kvalitativ metode er at det ofte vil vaere lettere for forskeren & komme i kontakt
med velartikulerte og samarbeidsvillige informanter som ensker & dele erfaringer. Noe vi har
tenkt pa i ettertid er at det kanskje kan vere lettere & komme i kontakte med informanter som
er slik Repstad papeker ovenfor. Kanskje kan det vare enklere a snakke om dette temaet for
de personene som har kommet ut av situasjonen pa en grei mate, og har positive erfaringer nar
det gjelder skolens mote med den kreftrammede? Vi mener at vi har kommet i kontakt med et
utvalg av informanter som representerer bade de som har positive og negative erfaringer med
skolens tilrettelegging for kreftrammede barn og unge. I tillegg har vi kommet i kontakt med

informanter fra hele landet, noe som ogsa gjor det vanskeligere & gjenkjenne informantene.

6.6 Intervjuguide
For man starter intervjuet er det nodvendig at man har utarbeidet en god intervjuguide. Denne
intervjuguiden skal ta for seg de sentrale temaene og spersmalene som vi gnsker a finner svar
pa i studien. I dette arbeidet skal man bryte ned problemstillingen til konkrete temaer og
sporsmal. Problemstillingen skal derfor veere utgangspunktet for en intervjuguide. De forste
spersmalene ber ikke vaere veldig personlige, men ber vere slik at informanten skal oppleve
situasjonen som avslappende. Mélet er & lage sporsmal som gjer at informanten apner seg, og
onsker & fortelle om egne opplevelser (Dalen, 2011). Vi har valgt a bruke intervju med apne
sporsmal. Apne spersmal er spersmal der det ikke er noen rette svar, og som man ikke kan
svare ja eller nei pa. P4 denne méten kunne informantene snakke litt fritt dersom de stod fast,
og vi kunne komme med péfelgende spersmal til det informantene forteller om. Med apne
spersmal vil ikke informantene fa opplevelsen av at vi er ute etter et korrekt svar, men deres
refleksjoner rundt temaet.

Vi har valgt & dele intervjuguiden opp i fire emner; bakgrunn, utfordringer, samarbeid
skole-hjem-sykehus og tiltak. Dette har vi gjort for & gjere det mer ryddig og systematisk nar
vi skal begynne med dreftingen. Tanken bak & dele inn intervjuguiden i fire hovedgrupper var

at informantene skulle fa se hovedtemaene og dermed fé forberede seg litt til samtalen og se
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hva vi var ute etter. I de forste samtalene tenkte vi ikke pa 4 sende spersmaélene pd mail til
informantene, slik at de fikk forberedt seg til samtalen. Tross dette, hadde informantene fatt
informasjon om hva oppgaven var handlet om for samtalen. Etter de forste samtalene
reflekterte vi en del rundt maten vi hadde gétt fram pa, og ble mer bevisst pa hvor viktig det
var 4 la informantene fé se igjennom de punktene vi ensket at samtalen skulle dreie seg om.
Vi syntes det var nedvendig at foresatte og elever fikk muligheten til & se pa punktene som vi
hadde satt opp. Dette fordi temaet for oppgaven var er personlig og kanskje traumatisk for
noen. Det kan derfor vaere behov for at informantene far tid til & samle sine tanker og

refleksjoner for vi har en samtale med dem.

6.7 Intervju som kvalitativ metode

Ved a bruke intervju som tilnermingsmate, vil man lettere kunne fa informasjon om en
persons opplevelser, synspunkter og selvforstéelse. P4 denne maten vil den som intervjues fa
mulighet til & snakke om sine opplevelser og erfaringer (Thagaard, 2009). Nar informantene
forteller om sine erfaringer vil dette veere gjenfortellinger av opplevelser, og den vil derfor
vare preget av opplevelsen som informanten sitter igjen med. I det kvalitative intervjuet er det
viktig at den som intervjuer pa forhdnd har formulert gode spersmal, og er bevisst pa hvordan
en god relasjon blir bygd opp mellom intervjuer og informanten. Det & lytte til det
informanten forteller er ogsa sentralt i det kvalitative intervjuet (Thagaard, 2009).

Lassen (2002) sier at det er viktig & gi rom for taushet. Dersom man bare fortsetter a
snakke om noe annet, kan det fore til at det er ting som ikke kommer fram i intervjuet. I
intervjusituasjonen la vi merke til at nar det ble stille en stund fikk informantene tid til & tenke
seg om, og de kom pa nye ting som de folte var viktig & f& sagt. Thagaard (2009) sier at det
kvalitative intervjuet kan utformes pa tre ulike mater, hvor en av matene gar ut pa en delvis
strukturert tilneerming. Dette er den vanligste intervjuformen i kvalitative metoder. Temaet er
bestemt pé forhand, men rekkefolgen av spersmalene kan man bestemme underveis i
samtalen. Det positive med denne metoden er at forskeren kan stille spersmalene etter hvert
som informanten kommer inn pa de ulike temaene. Det er denne intervjuformen vi har valgt a
bruke, fordi vi mener at samtalen blir mer naturlig nér temaene blir tatt opp undervesis. I
tillegg vil det vaere apenhet for 4 stille tilleggsspersmal som man i utgangspunktet ikke hadde
forberedt. Dette kan vaere pd bakgrunn av noe informanten snakker om. De erfaringene vi
gjorde oss i det forste intervjuet var at det var en stor fordel at vi som forskere kunne
spersmalene utenat, slik at spersmélene ble mer dratt inn der det var naturlig i samtalen.

Repstad (2004) sier at dersom intervjuguiden ikke har detaljerte spersmal, men heller
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stikkord, mé forskeren formulere spersmélene muntlig, og spersmalene vil derfor bli mer
naturlig. Begynner man G avbryte for a fa ting i “riktig” rekkefolge, kan svarpersonen lett bli usikker eller sur-
og dermed taus (Repstad, 2004:79). P4 forkant av intervjuet hadde vi laget detaljerte sparsmal.
Dette opplevde vi som utfordrende nér vi skulle omformulere spersméalene muntlig i samtalen.
I de neste intervjuene hadde vi dette i bakhodet, og var mindre opptatt av
spersmalsformuleringen vi hadde pa arket. Siden vi var to forskere var det nedvendig at vi
hadde laget en oversikt over spersméalene og ikke bare skrev <ns1:XMLFault xmlns:ns1="http://cxf.apache.org/bindings/xformat"><ns1:faultstring xmlns:ns1="http://cxf.apache.org/bindings/xformat">java.lang.OutOfMemoryError: Java heap space</ns1:faultstring></ns1:XMLFault>