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Abstract

Background:

In a Danish perspective almost 160 children are diagnosed with cancer every year. The incidence is highest
among leukaemia and brain tumour, which represent more than half of the cases of childhood cancer diagno-
ses. In spite of the improvement of successful treatments of childhood cancer, critical late effects among
childhood cancer survivors has been identified. These late effects include great risk of physical, psychologi-
cal, social and school-related problems. The Danish Cancer Society emphasizes a clear lack of systematic
and structured follow-ups and psychosocial support to families with a childhood cancer survivor. Therefore,
it can be assumed that parents might be an important factor in the handling of late effects and life after can-
cer. The aim of this study is to identify ideal types of parents of childhood cancer survivors, and to investi-
gate factors that influences parents’ handling of late effects and life after cancer.

Methods:

Eight semi-structured interviews with an average length of 82 minutes were conducted. These interviews
included families of childhood cancer survivors, who had been diagnosed with either acute lymphoblastic
leukaemia (ALL) (n = 4) or a brain tumour (n = 4). Eight mothers and one father participated in the inter-
views. All interviews were audio recorded and transcribed verbatim throughout the data collection period.
Pseudonyms were assigned to ensure anonymity. Transcripts were imported into NVivo qualitative data
analysis software.

Results:

Four ideal types of parents of childhood cancer survivors were identified. The expertise minded parent is
formed either as a passive or an active type. Both ideal types have a faith to professionals and their actions or
thoughts related to the child’s wellbeing. However, the differences between these are the action of the active
type towards more optimal solutions given by other professionals if necessary. The alternative minded par-
ent is inspired of alternative options that are not yet accepted in the Danish conventional health care system.
The tradition-bound parent attaches traditions and traditional values great. This includes especially marriage
and close families and friends. Finally, the dialogue minded parent includes consideration of feelings in the
care of their child. The main characteristic of this ideal type is the feeling of parents being “expert on their
own child”. Furthermore, three main themes were identified as factors influencing parents handling of late
effect and life after cancer. These include 1) economic resources, 2) lack of knowledge among close families
and friends, professionals in the society and structural authorities and 3) execution of power or the lack of
from professionals and/or authorities.

Conclusions:

Both individual factors including e.g. knowledge, social network, work and education, and structural factors
e.g. professionals and authorities have a major influence on parents’ handling of late effects and life after
cancer. Our results highlight the importance of understanding the great problems families to childhood can-
cer survivors are facing in their everyday life, and the need of more research within this area. This study
suggests developing interventions targeting families, professionals and authorities to increase their
knowledge and understanding towards late effects among childhood cancer survivors. Also it is necessary to
focus on the division of responsibilities among professionals and authorities with the purpose of minimizing
problems between these and the families.



Resume

Baggrund:

I Danmark bliver cirka 160 bern arligt diagnosticeret med en kraeftsygdom, hvoraf nasten halvdelen er diag-
noserne leukami og hjernetumor. Pa trods af de gode overlevelsesprognoser indenfor kraftbehandling, ople-
ver flere af bernekraftoverleverne senfolger af fysisk, psykisk, social eller faglig karakter, som kan vere
alvorlige. Kraeftens Beka@mpelse pointerer en mangel pé struktureret og systematisk opfelgning og psykoso-
ciale tilbud til familier, hvis barn har afsluttet et kreeftbehandlingsforlgb. Det kan derfor antages at disse for-
@ldre spiller en vasentlig rolle i forhold til handteringen af senfelger og livet efter kraeft. Formélet med dette
speciale er at undersege, hvilke foreldretyper der kan identificeres efter afsluttet behandlingsforlegb og i rela-
tion hertil undersege, hvilke faktorer der har en betydning for foreeldres handtering af senfelger og livet efter
kreeft.

Metode:

Otte semistrukturerede interviews, af cirka 82 minutters varighed, er blevet foretaget. Disse interviews in-
kluderede foraldre til bern, der har haft enten akut lymfoblastaer leukaemi (n=4) eller en hjernetumor (n=4).
Otte medre og én far deltog i interviews. Alle interviews blev lydoptaget og straks derefter transskriberet
gennem dataindsamlingsperioden. Transskriptionerne er efterfolgende blevet importeret til analyseprogram-
met NVivo.

Resultater:

Fire foraeldretyper er igennem den indsamlede data blevet identificeret. Den ekspertorienterede forceldretype
er identificeret ved henholdsvis en passiv og en aktiv type, som begge har tillid til eksperterne. Forskellen
ligger dog i, at den aktive ikke tover med at blande sig i tilfeelde, hvor foreldrene mener, at der ma kunne
identificeres et bedre tilbud til deres barn. Den dialogorienterede forceeldretype inddrager hensyn til egne, det
tidligere kraftramte barn eller den gvrige families folelser. En fremtraeden karakteristika ved denne type er, at
foreeldre ofte agerer som “eksperter pa eget barn”. Den alternativt orienterede forceldretype er karakteriseret
ved, at foreldrene opseger alternative behandlinger, der ikke indgéar i det konventionelle system. Den traditi-
onsbundne foreldretype barer praeg af orientering mod traditionelle verdier. Serligt &gteskab og de nare
sociale relationer til familie og venner vagtes hgjt hos denne foreldretype. Ydermere blev tre centrale tema-
er identificeret som betydningsfulde for foreldres handtering af senfelger og livet efter kraeft: 1) skonomiske
ressourcer, 2) mangel pa viden og forstdelse hos personer i det nere miljo, fagprofessionelle og instanser i
form af fx skoler og sagsbehandlere, og 3) magtudovelse fra professionelle akterer og instanser.

Konklusion:

Bade individuelle faktorer eksempelvis i form af viden, sociale relationer, uddannelse og arbejdsbeskeaeftigel-
se og strukturelle forhold — herunder professionelle akterer og instanser, har en stor betydning for foraldre-
nes héndtering af senfolger og livet efter kraeft. Resultaterne i denne undersogelse indikerer vigtigheden af at
oge fokus pa omrader omhandlende senfalger hos barn og unge, der har afsluttet et kreeftbehandlingsforleb.
P& baggrund af den indsamlede empiri anbefales det at intervenere pa omrader, der kan gge familiers, fag-
personers og instansers viden og forstéelse for senfolger efter kraeft. Ligeledes ber der fokuseres pé ansvars-
fordelingen mellem fagprofessionelle og instanser s& problematikker mellem disse og familierne minimeres.



Lasevejledning

Kapitel 1: Problemanalyse

Kapitlet har til formal at belyse de problemstillinger, som bern og foreldre oplever efter endt kraeftbehandlingsforleb.
Lebende i kapitlet vil argumentationer for vigtigheden af at fokusere pa bernekreftoverlevere, og herunder leukaemi
ALL og hjernetumor, forekomme. Problemanalysen vil slutteligt lede op til problemstillingen og problemformulering i
dette speciale.

Kapitel 2: Teori

I dette kapitel vil en praesentation af det teoretiske afset komme. Dette inkluderer en beskrivelse af de idealtyper, som
specialet er inspireret af samt en beskrivelse af Bourdieus begrebsapparater. Kapitlet vil indeholde en argumentation af
teoriernes relevans.

Kapitel 3: Design og Metode

Kapitlet indeholder en prasentation af det videnskabsteoretiske afsat, som dette speciale har i forhold til udformning af
interviewundersogelsen og efterfolgende analysestrategi. Ydermere vil en beskrivelse af den systematiske litteratursog-
ning finde sted med dertilherende argumentationer for diverse valg. Strukturen for selve beskrivelse af interviewunder-
sagelsen tager udgangspunkt i de syv faser formuleret af Kvale og Brinkmann (2009).

Kapitel 4: Analyse og Diskussion — Del 1

Specialets analyse og diskussion er delt i to dele, hvoraf dette kapitel har til formal at identificere de foraldretyper, som
gor sig geldende i dette speciale. Bourdieus begrebsapparater inddrages til at forstd, hvilke faktorer der kan have en
betydning for, hvad der karakteriserer disse typer samt hvad der har en betydning for foreldrenes hindtering af senfol-
ger og livet efter kraeft. Citater fra informanterne henviser til bilag 4. For ne@rmere indsigt i de udvalgte familier — her-
under navne, sociogkonomiske baggrunde, barnets og seskendes alder, diagnose, behandlingens afslutning osv. — hen-
vises der til bilag 3 Skema af udvalgte familier og bilag 9 Preesentation af udvalgte familier. Ydermere er det vigtigt at
forstd, at fagprofessionelle akterer eksempelvis dekker over leger, sygeplejersker og sagsbehandlere, hvor instanser
referer til institutioner som eksempelvis skole.

Kapitel 5: Analyse og Diskussion — Del 2

Denne del af analysen og diskussionen praesenterer de mest centrale temaer identificeret ud fra den indsamlede empiri.
Bourdieus begrebsapparater inddrages til at forsta forskellige faktorers betydning for foreldres handtering af senfolger
og livet efter kreeft. Afslutningsvis vil kapitlet lede frem til anbefalinger, der har til formal at optimere de mest centrale
problematikker disse familier oplever efter endt behandlingsforleb.

Kapitel 6: Anbefalinger
Dette kapitel indeholder anbefalinger formuleret pd baggrund af de fundne resultater igennem interviews og den syste-
matiske litteratursegning.

Kapitel 7: Konklusion
Indeholder besvarelsen af problemformulering.
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Kapitel 1: Problemanalyse

I det folgende vil en beskrivelse af forekomsten af bernekraeft komme med serlig fokus pa diagno-
serne leukeemi og hjernetumorer. Pé trods af gode overlevelsesprognoser, vil forlgbene efter endt
kreeftbehandling blive analyseret, diskuteret og problematiseret. Indsigt i problematikker relateret til
senfolger af fysisk, psykisk, social og faglig karakter, er beerende for at forstd nedvendigheden af at
skeerpe fokus pa senfolger hos bern behandlet for en kraftsygdom. Problemanalysen har til formal
at lede frem til specialets problemstilling og hvilke elementer, der afgrenses fra.

1.1 Bornekraeft

Pé verdensplan far 130-140 af hver million bern under 16 ar hvert ar stillet en kreftdiagnose. Lige-
ledes vides det, at forekomsten indenfor de forste fem levear er dobbelt sa hgj som for aldersgrup-
pen 6-15 ar (Kiihne, Arceci 2011). I Danmark er det cirka 160" bern om 4ret, som far konstateret en
kreeftsygdom. Blandt de mest udbredte er leukeemi og hjernetumorer, som star for mere end halvde-
len af alle tilfaelde. Dernast er det lymfeknudekraeft, kraeft i bindevaev og nyrekreft, som hyppigst
forekommer blandt bern (Christensen 2014). I modsatning hertil star kreeft i respirations-, repro-
duktions- og gastrointestinale organer for omtrent 80% af alle kreefttilfeelde blandt voksne. Mindre
end 5% af alle kreefttilfeelde hos bern er relateret til disse organer. (Kiihne, Arceci 2011)

Diagnose og behandling tilpasses det enkelte barn under hensyntagen til internationalt standardise-
rede behandlingsprotokoller, kreftsygdommens kliniske manifestation og progression. Hos bern
varer en kraftbehandling typisk 1-3 ar efterfulgt af kontrol de naeste 3-7 &r. Senfolgeproblematikker
kan dog i visse tilfelde kreve livslang opfelgning. (Kiihne, Arceci 2011) Der er tale om potentielt
livstruende sygdom, og kraeft regnes som en af de hyppigste dedsarsager blandt bern i alderen 1-15
ar kun overgaet af ulykkestilfeelde (Rigshospitalet 2014).

I dette speciale har vi valgt, at beskaftige os med diagnoserne akut lymfoblaster leukeemi (ALL) og
forskellige former for hjernetumorer — germinal celletumor, medullablastom og anaplastisk oligo-
dendrogliom. Baggrunden for dette valg vil blive prasenteret, diskuteret og begrundet gennem den-
ne problemanalyse. Endvidere vil de metodiske valg i relation hertil blive praesenteret og diskuteret
i afsnit 3.4.3 Udvelgelse af informanter. I nedenstdende afsnit vil de vaesentligste kliniske aspekter i
relation til leukeemi ALL og hjernetumorer hos bern blive prasenteret.

Leukaemi forekommer 1 30-35% af alle kreefttilfzelde hos bern. Leukeemi ALL star for 80-85% af
alle leukemitilfeelde hos bern (Laegehadndbogen 2012). Sygdommen opstér i knoglemarven hvor
normale blodproducerende celler fortraenges og erstattes af leukemiceller. Tilstanden medferer de-
den hvis ikke den behandles indenfor seks méaneder. Arsagen til udvikling af denne sygdom er
ukendt, men forskning tyder pa, at visse genetiske faktorer, immundefekter, virusinfektion og ra-
dioaktiv straling kan vere praedisponerende faktorer. Sygdommen behandles med kemoterapi, men

! Indenfor aldersgruppen 0-14 ar (Christensen 2014).



andre behandlingsformer sdsom stralebehandling, blodtransfusion og stamcelletransplantation kan
ogsé indgd. Omkring 80% af de bern, som behandles for leukemi ALL overlever. (Kiihne, Arceci
2011, Leegehandbogen 2012)

25% af alle kreefttilfeelde hos bern er hjernetumorer. I Danmark diagnosticeres arligt cirka 40 bern
med en hjernetumor, som kan udga fra forskellige celletyper i centralnervesystemet — typisk nerve-
celler, stotteveev eller hjernehinder. Radioaktiv straling, arvelig disposition og visse genetiske syg-
domme kan vare praedisponerende faktorer. Tumorer i hjernen hos bern behandles med kirurgi,
kemoterapi, straleterapi eller en kombination. Med hensyn til kemoterapi og stralebehandling vides
det, at bivirkningerne er storre hos bern end hos voksne, da hjernen hos bern endnu ikke er ferdig-
udviklet. Fem ar efter at diagnosen er stillet vil to tredjedele vaere i live og de fleste bern vaere hel-
bredt. Prognoserne for overlevelse afthanger dog af tumorens sterrelse, hvilket veev den udgér fra
og tumorens placering, hvilket har betydning for, om den kan fjernes. Endvidere har spredning til
andre dele af kroppen og barnets alder ogséd en betydning for prognosen. (Bernecancerfonden 2012)

1.2 Senfolger og utilsigtede konsekvenser

Indenfor de seneste artier er der sket en positiv udvikling, som har betydet at 80% af de bern, der i
dag far stillet en kreeftdiagnose, helbredes. Dette skyldes blandt andet, at man bade nationalt og
internationalt har opnaet stor viden om, hvilken behandling, der er mest hensigtsmaessig i forhold til
de enkelte kraftsygdomme, men ogsd at behandlingerne generelt er intensiveret (Rigshospitalet
2014).

1.2.1 Definition af senfelger

Trods de gode prognoser for helbredelse hos denne mélgruppe ses dog fortsat en risiko for senfol-
ger, som kan vere af fysisk, psykisk eller social karakter. Disse kan blandt andet pavirke barnets
trivsel — herunder barnets skolegang og i1 forlengelse heraf det faglige niveau. I det folgende afsnit
vil det blive defineret, hvordan begrebet senfalger karakteriseres og anvendes i dette speciale:

”Any side effect that does not resolve after the completion of therapy is a long-term effect of thera-
py. Side effects recognized during the therapeutic period are usually addressed by the treating phy-
sicians. More problematic are those effects of therapy that are subclinical at completion of therapy
but manifest years later. These are the true late effects of therapy.” (Schwartz 1999:45)

Denne definition af senfelger er valgt, fordi den kan rumme flere forskellige typer af senfelger. En
anden fordel er, at senfolger opstiet kort tid efter behandlingens afslutning ogsa anerkendes. Folge-
virkninger, der eksempelvis opstar indenfor de forste seks méneder efter behandlingens afslutning,
kan séledes betragtes som senfelger og dermed en utilsigtet konsekvens af behandling. I bekendtge-
relse af sundhedsloven kommer det til udtryk, at utilsigtede haendelser er skader, som ikke skyldes
den underliggende sygdom, som patienten er i behandling for, men kendte eller ukendte hendelser,
som kan vere skadevoldende i forbindelse med en sundhedsfaglig virksomhed:



“Ved en utilsigtet heendelse forstas en begivenhed, der forekommer i forbindelse med sundhedsfag-
lig virksomhed, herunder preehospital indsats, eller i forbindelse med forsyning af og information
om legemidler. Utilsigtede heendelser omfatter pd forhdand kendte og ukendte heendelser og fejl,
som ikke skyldes patientens sygdom, og som enten er skadevoldende eller kunne have veeret skade-
voldende, men forinden blev afveerget eller i ovrigt ikke indtraf pa grund af andre omstendighe-
der.” (Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse 2014kapitel 61, §198, stk. 4)

I relation til bernekraft er det dog veesentligt at bemaerke, at utilsigtede konsekvenser ligeledes kan
skyldes den underliggende diagnose. Den tilsigtede konsekvens med behandling af hjernetumorer
hos bern er at helbrede barnet og begraense skadeomfanget (Laegehdndbogen 2014). T relation til
behandling af leukaemi er det ligeledes formélet at opnd hurtig og vedvarende remission samt at
undgé faerrest mulige senfolger hos barnet (Legehandbogen 2012). I det felgende afsnit vil senfol-
ger i relation til bernekraft generelt, men isaer hjernetumorer og leukemi, blive analyseret.

1.3 Diagnose og behandlingstypes betydning for senfelger

Diagnosen og behandlingstype, eller typer, har vist sig at have en betydning for eget risiko for sen-
folger af enten fysisk, psykisk og social karakter. I de efterfelgende afsnit vil de forskellige typer af
senfolger blive prasenteret og analyseret i forhold til diagnose og behandlingstype. Denne indsigt
er ngdvendig i forhold til at forsta eventuelle forskelle mellem de bern, der har haft enten leukaemi
ALL eller hjernetumorer. Disse forskelle kan vare i form af de tilbud eller stotte, som familierne er
blevet bevilliget efter endt kraeftbehandlingsforleb.

1.3.1 Fysiske senfolger

En problematik relateret til senfolger hos bern, der har varet i kreeftbehandling er, at den cytotoksi-
ske effekt pa umodent vaev ferst bliver synligt, nar barnet udvikles. Dette betyder at visse fysiske,
intellektuelle, pubertets- og reproduktionsrelaterede senfolger forst bliver synlige flere ar efter, at
behandlingen er afsluttet athaengigt af barnets alder under behandling. Disse effekter athenger des-
uden af dosis anvendt ved strdlebehandling eller kemoterapi, men ogsa af de bererte organers ud-
vikling pa tidspunktet for behandling. En anden problematik i relation hertil er, at der endnu findes
begranset forskning i forhold til, hvordan kraftbehandling eksempelvis pavirker aldring, hos de
bern som overlever. Denne forskningsmaessige mangel pa viden kan tilskrives, at der indenfor de
seneste artier er sket en markant udvikling med hensyn til behandlingsmuligheder og prognoser for
overlevelse. (Schwartz 1999) P& baggrund af ovenstaende er kontinuerlig, systematisk opfelgning
pa storre kohorter af barnekraeftoverlevere essentielle. Dette er sarligt i forhold til at kunne identifi-
cere det fulde spektrum af utilsigtede konsekvenser, som kraftbehandling hos bern kan medfere
gennem livet foruden viden om de mulige interventioner, som kan afthjalpe, forebygge eller mind-
ske disse konsekvenser. (Schwartz 1999)

I et folkesundhedsperspektiv er senfolger og utilsigtede konsekvenser af kraeftbehandling hos bern

relevant at beskaeftige sig med. Dette begrundes med, at eksisterende forskning peger pa, at barne-
kroppene, som har veret udsat for en hard behandlingsprotokol, er meget sarbare (Stolley, Restrepo
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& Sharp 2010, Cheung, Krull 2015, Greving, Santacroce 2005, Cherven et al. 2014). Derfor ber
denne mélgruppe opmuntres til at passe godt pa deres krop fremover, ved eksempelvis at tage ser-
lig hejde for de anbefalinger om en sund livsstil, som anbefales i den generelle befolkning. Her
teenkes eksempelvis pa atholdenhed fra tobaksforbrug, begraenset alkoholindtag, beskyttelse mod
solens skadelige straler og et maksimalt indtag af frugt og grent. (Schwartz 1999)

I et amerikansk studie omhandlende senfolger hos bern, der har veret i behandling for leukemi,
rapporteres det, at 74,1% af de 324 bernekraftoverlevere, som er inkluderet i studiet, oplever en
eller flere alvorlige senfelger. Blandt disse fremhaeves problemstillinger 1 relation til fysisk vaekst,
neurokognitiv funktion, kardiovaskulere funktioner, osteoporose og fraktur samt tilbagefald af
kreeft. Blandt arsagerne til disse senfolger nevnes toksiciteten forbundet med behandlingsmetoder-
ne, men ogsa selve kraeftdiagnoserne foruden behandlingsrelaterede komplikationer, anden sygdom
eller sveekkelse 1 forlengelse af kraftbehandlingen og tilbagefald af cancer. P4 baggrund af oven-
stdende anbefaler artiklens forfattere livslang opfelgning og kontrol med henblik pa, at utilsigtede
konsekvenser af diagnose eller behandling identificeres og behandles rettidigt. (Haddy, Mosher &
Reaman 2009) De forbedringer i prognose og overlevelse, som har fundet sted indenfor de seneste
artier, kan 1 hej grad tilskrives udvikling af mere effektive cytostatika, men ogsé mere aggressive
behandlingsregimer, hvor forskellige behandlingsmetoder kombineres. (Greving, Santacroce 2005)

Jevnfor ovenstdende har de intensive, men effektive behandlingsmetoder en pris i form af eget risi-
ko for senfelger af forskellig karakter. En af disse er udvikling af hjertekarsygdom. I et amerikansk
review er fire fysiologiske problemstillinger i forleengelse af bernekraeft identificeret, som varende
risikofaktorer for udvikling af hjertekarsygdom senere hen i livet (Greving, Santacroce 2005):

1) veeksthormonelle defekter.

2) veegtogning som en bivirkning af behandling.

3) ubalance mellem energiindtag og energiforbrending.

4) cendringer i den kardiovaskululcere funktion grundet forskellige former for strdlebehandling
og visse typer af cytostatika.

Derfor anbefales det, at bernekraeftoverlevere opmuntres til en sund livsstil, som kan forbedre den
fysiske helbredstilstand og oplevelsen af helbredsrelateret livskvalitet. Ligeledes fremheaves det, at
det kan vere en fordel at informere og opmuntre familier til at foretage smé lobende, men varige,
livsstilseendringer. Viden og stette til den enkelte familie og det enkelte barn er her essentiel for
succes. (Greving, Santacroce 2005) Ovenstiende risikofaktorer for udvikling af hjertekarsygdom
senere hen i livet underbygges ligeledes af et amerikansk review omhandlende endokrine senfalger
i forlengelse af kreeftbehandling. Her argumenteres der bl.a. for, at bernekraeftoverlevere ogsa er i
risiko for at udvikle dysfunktioner i relation til hormonproducerende kirtler. Disse tilstande kan
bl.a. pavirke vakst og pubertet, men ogsd bernenes fertilitet i voksenlivet. Infertilitet kan have bio-
logiske og psykologiske konsekvenser sdsom seksuelle problematikker og bristede dremme. Derfor
betragtes kendskab til fertilitets- og reproduktionsrelaterede problemstillinger og deres behand-
lingsmuligheder som vigtig bidde blandt sundhedsprofessionelle, men ogsé hos bernekraftoverle-
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verne og deres foreldre. Dette skyldes, at manglende viden kan udgere en barriere for hensigts-
maessig opfelgning. (Rutter, Rose 2007)

I forhold til de fysiske senfolger relateret til kreeftbehandling hos bern argumenteres der, i et andet
amerikansk review, ligeledes for at dizet og fysisk aktivitet har en betydning for risikoen for udvik-
ling af sygdom senere hen i livet. Her fremhaves det bl.a., at barnekraeftoverlevere deltager i sund-
hedsfremmende aktiviteter i samme omfang som den generelle befolkning. Endvidere kommer det
til udtryk, at 62,3% af en kohorte bestdende af 10.387 bernekreftoverlevere rapporterer at have
minimum ¢€n kronisk helbredstilstand. 27,5% af tilstandene kan betragtes som alvorlige, og 23,8%
rapporterer desuden at have mere end tre kroniske tilstande. Blandt de mest udbredte kroniske i
denne kohorte er kardiovaskulaer sygdom, nyresygdom, alvorlige muskel- og skeletlidelser, tilbage-
fald af kraeft og endokrine dysfunktioner. Foruden kraft- og behandlingstypes effekt pa udvikling af
senfolger argumenteres der ligeledes for, at genetiske faktorer og livsstil ogsd kan have en betyd-
ning. I relation hertil vides det, at visse behandlingsrelaterede senfolger forverres af livsstilsrelate-
rede faktorer sdsom fedtholdig kost og fysisk inaktivitet. I relation til fysisk aktivitet fremgar det, at
der i1 de inkluderede studier er identificeret lavt fysisk aktivitetsniveau sarligt hos de kraeftoverleve-
re, som er blevet voksne. Flere studier i1 dette review rapporterer, at faerre end 50% af voksne kreeft-
overleverer lever op til de anbefalinger for fysisk aktivitetsniveau, som er gaeldende i den generelle
befolkning. (Stolley, Restrepo & Sharp 2010)

Foraldre til bern, der har veret i kreeftbehandling, bliver siledes en vigtig akter, da foreldrene spil-
ler en vaesentlig rolle i forhold til berns sundhedsadfzerd og pavirkning heraf (Williams et al. 2013).
Foraldrene tilbereder eksempelvis aftensmaden og kan opmuntre barnet til at dyrke sport i fritiden.
Foraldrene kan desuden stotte barnet i lektieleesning og give barnet en opdragelse, som kan gere
det lettere at socialisere med andre bern. Endvidere er det foraeldrene, som kender barnet bedst.
Foreldrene kan derfor ligeledes spille en rolle i relation til at observere fysiologiske, sociale eller
kognitive forandringer hos deres barn, som maske kraever leegefaglig vurdering og héndtering.

1.3.2 Neurokognitive og psykosociale senfolger

Senfolger hos bernekraftoverlevere kan jf. ovenstdende vaere mange og forskellige athaengigt af
krefttype, men ogsd hvilken behandling barnet har modtaget. I flere studier fremgar det, at bade
bestraling af kraniet, men ogsa kemoterapi alene, kan have en betydning for bernekraftoverleveres
neurokognitive udvikling og funktionsniveau (Kahalley et al. 2013, Anderson, Kunin-Batson 2009,
Robinson et al. 2010, Cheung, Krull 2015). Forskning indenfor dette felt peger pa at folgende kan
betragtes som neurokognitive funktioner, som kan pavirkes af kraeftbehandlingen:

1) Visuel bearbejdning, hvilket inkluderer hvordan bern forholder sig til noget der bliver de-
monstreret uden en verbal forklaring, afleesning af kort med videre.

2) Visuel-motorisk funktion, herunder handskrift, evnen til at kopiere en tegning og lignende.

3) Opmeerksomhed 1 form af barnets evne til at opretholde koncentration og fokus

4) Evnen til at organisere, planlegge og overskue flere informationer pd én gang.
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Endvidere fremheves det, at forskellige studier har fundet at mellem en tredjedel og en fjerdel af de
bern, som er behandlet med kemoterapi, efter afsluttet behandling oplever neurokognitive senfol-
ger. Desuden vides det, at piger er mere sirbare end drenge i relation til disse problematikker.
Forskning tyder ogsa p4, at sma bern - sarligt de, som ved behandlingstidspunktet er yngre end tre
ar er - mere sensitive i forhold til neurokognitive senfelger. (Robinson et al. 2010)

Robinson et al. 2013 argumenterer ligeledes for nogle af de metodologiske udfordringer, som kan
vare forbundet med forskning i neurokognitive senfalger. Her fremhaves bl.a. hyppige @ndringer i
behandlingsprotokoller, som kan vare en udfordring i relation til sammenligningsgrundlag mellem
forskellige studier og meget sma eller heterogene studiepopulationer. Blandt forbedrede vilkér for
denne type forskning fremhaves udvikling af bedre neuropsykologiske maleredskaber, men ogsa
medicinsk teknologi i form af neuro-radiologisk apparatur, som har bevirket, at kvaliteten af den
neurokognitive forskning indenfor senfolger af bernekraft har faet bedre vilkdr. (Robinson et al.
2010) I et andet studie af neurokognitive senfalger hos bern, der har veret i behandling for hjerne-
tumorer og leukami, anbefales det, at vurdering af neurokognitiv funktion tillegges storre betyd-
ning med henblik pd bedre at kunne sikre tilstraekkelig skolerelateret stotte. Artiklens forfattere fo-
reslar, at denne stotte eksempelvis kan bestd i at give barnet mere tid til at bearbejde ny viden, min-
dre lektiebyrde og mere tid i tilfeelde af skolerelaterede tests eller eksaminer. Artiklens forfattere
fremhaver 1 forlengelse heraf, at mange skoler sandsynligvis ikke far identificeret disse problem-
stillinger hos bernekraeftoverlevere tilstreekkeligt. Identificering af neurokognitive problemstillinger
og tildeling af hensigtsmaessig skolerelateret stotte til bern, der er helbredt for kaeft kan derfor be-
tragtes som en central problemstilling. (Kahalley et al. 2013)

I forlengelse af ovenstdende kan der i relation til specialets problemstilling argumenteres for vig-
tigheden af at udbrede kendskabet til mulige neurokognitive senfelger hos bern, der har veret i be-
handling for kreeft. Dette skyldes, at optimalt kendskab til disse senfolger sandsynligvis kan bidrage
til, at bernene far den neurokognitive stette, som de kan have behov for. Viden ser séledes ud til at
spille en central rolle i relation til de sundhedsprofessionelle, som med baggrund i deres ekspertvi-
den kan anbefale, at et barn far mere stotte i skolen. Viden er dog ogsé central hos foreldre, da for-
@ldrene i tilfeelde af dysfunktion kan forsege at fi barnet undersogt og diagnosticeret. En tredje
akter er skolerne, som ber have tilstrekkelig vide om bernekreft og mulige senfolger med henblik
pa at kunne sikre barnet optimal stette under skolegang trods eventuelle problemstillinger. Dette
kommer ligeledes til udtryk i nedenstaende danske review af internationale studier, hvor psykosoci-
ale senfolger er undersogt.

Af Lund et al. 2011 fremgar det at bern, der er helbredt for tumorer i centralnervesystemet herunder
hjernetumorer, har eget risiko for generelt at klare sig dérligere i skolen sammenlignet med kamme-
rater og seskende. Ligeledes papeges det, at denne mélgruppe har en reduceret sandsynlighed for at
opné hgjere uddannelsesniveau end en ungdomsuddannelse. Sammenlignes der med seskende er
der endvidere fundet en eget risiko for, at disse bern udvikler depression eller antisocial adfaerd.
(Lund et al. 2011) Hos Lund et al. 2015 fremhaves det, at der i forhold til behandlingstypens be-
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tydning, er fundet associationer mellem brugen af kemoterapi hos bern og forringede faglige prae-
stationer. Der er desuden i relation til bernekraftoverlevere fundet sammenhange mellem behand-
ling, der inkluderer bestraling af kraniet og eget risiko for at gé en klasse om, ikke at fa taget en
ungdomsuddannelse og arbejdslashed i voksenlivet. Endvidere fandt de sterre risiko for brug af
antidepressiv medicin hos bernekreftoverlevere. Hojest risiko fandtes hos bern behandlet for tumo-

rer i centralnervesystem og bern, som havde varet behandlet med stamcelle transplantation. (Lund
et al. 2015)

Lund et al. 2013 har undersogt bernekraeftoverleveres kontakter til sygehus relateret til psykiatriske
problemstillinger. Her fandt artiklens forfattere, at barnekraeftoverlevere havde storre risiko for kon-
takter til sygehus angaende psykiatriske problemstillinger. Endvidere konkluderede artiklens forfat-
tere 1 dette studie, at bern behandlet i en ung alder havde flere kontakter, men ogsé at berne-
kreeftoverlevere behandlet for tumorer i centralnervesystem havde storre risiko for kontakter af psy-
kiatrisk karakter. (Lund et al. 2013)

I et amerikansk case-kontrol studie, hvor kontrolgruppen bestod af seskende, er det ligeledes frem-
havet, at visse grupper af bernekreftoverlevere er i risiko for at opleve psykiske senfolger sdisom
symptomer pé depression, angst, posttraumatisk stress og selvmordstanker. Karakteristisk for den
gruppe af bernekreftoverlevere, som havde oplevet selvmorstanker var, at de var voksne — den
gennemsnitlige tid siden diagnosen blev stillet var 26 ar. Endvidere fandt man en sammenhaeng
mellem kronisk sygdom og selvmordstanker. Dette studies forfattere anbefaler derfor sterre fokus
pa selvmordstanker og darligt psykisk helbred hos voksne bernekraftoverlevere grundet hyppigere
tilstedevaerelse af kronisk sygdom. (Brinkman et al. 2014)

Pé baggrund af ovenstiende ses det, at der kan vere store forskelle 1 forhold til, hvor godt bern tri-
ves og klarer sig efter afsluttet kraeftbehandling bade fagligt, psykisk og socialt. I relation hertil er
det relevant at stille spergsmélstegn ved, hvilken rolle foreldrene spiller i forhold til barnets trivsel.
Kraftens Bekeempelse argumenterer i relation hertil for, at der mangler struktureret og systematisk
helbredsmassig opfolgning og psykosocial stette malrettet disse bern og deres familier. (Kraftens
Bekampelse 2013) Da der pa nuvarende tidspunkt ikke foreligger evidens for, hvilken type af psy-
kosocial stette, der ber tilbydes, kan det tenkes, at barnets foraeldre kommer til at spille en afgeren-
de rolle for det videre forleb. Dette vil i analysen blive diskuteret og problematiseret yderligere.
Saledes er centrale aspekter i forhold til fysiske og neurokognitive senfolger blevet fremhaevet. I det
naste fremhaves senfolger relateret til skole og hverdagsliv, og yderligere argumentation for vig-
tigheden af at fokusere pa bern som malgruppe vil blive preesenteret.

1.4 Senfolger i et skole- og hverdagslivsperspektiv

Interessen for og nedvendigheden af at arbejde med bern og unge som malgruppe kan ligeledes
begrundes med de sociale og psykologiske udviklingsprocesser, som finder sted i denne periode af
livet. Ud fra et skole- og uddannelsesperspektiv kan mistrivsel og lavere fagligt niveau have en be-
tydning for barnets sociale og akademiske udvikling (Barrera et al. 2005).
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1.4.1 Forskning relateret til skolegang

Skolealderen kan betegnes som vigtig i forhold til det forebyggende og sundhedsfremmende arbe;j-
de. Da senfolger hos bernekraftoverlevere er potentielle og kan vaere alvorlige, er det nedvendigt at
intervenere pa dette omrade, saledes at fremtidige komplikationer minimeres. Her kan det vare
nedvendigt at specificere interventioner og tilbud saledes, at de tilgodeser behov hos det enkelte
barn. Som en konsekvens af hgjere overlevelse hos bern diagnosticeret og behandlet for en kreeft-
sygdom ses et stigende forskningsmaessigt fokus pa familiers behov og ikke mindst, hvordan livet
og hverdagen tackles efter afsluttet kreeftbehandling (Mckenzie, Curle 2012, Williams et al. 2013).
Pé trods af det egede fokus pé skolerelaterede og psykosociale problemstillinger, findes der stadig
en mangel pa effektive, veldokumenterede interventioner, som inkluderer skole, klassekammerater
og venner (Barrera et al. 2005) . Et bud pa dette kan vere, at forskellige instanser — herunder kom-
muner og sygehuse — negligerer vigtigheden af at intervenere pa omradet.

Uddannelsesniveau er en vigtig indikator relateret til evner og motivation. Endvidere kan det vere
en indikator i forhold til sociogkonomisk status og en preediktor for sundhed (Koch et al. 2004). I et
amerikansk studie omhandlende foreldres skolerelaterede engagement hos bern, der har veret i
behandling for kraeftsygdomme i til centralnervesystemet, er der fundet associationer mellem foreel-
drenes involvering og barnets faglige praestationer (Patel et al. 2014). Endvidere viste studiet, at
foreldre med lavere sociogkonomisk position var mindre involverede end de forzldre, der havde
storre sociogkonomisk ressourcer. (Patel et al. 2014) For at sikre barnets motivation og generelle
sundhed kan foraldrenes involvering og engagement betragtes som varende et vasentligt fokusom-
rade.

I et australsk kvalitativt studie omhandlende bernekraeftoverleveres tilbagevenden til skole fremhae-
ves indleringsvanskeligheder som en udfordring i relation til skolegang blandt bernekraftoverleve-
re. Blandt mulige arsager hertil diskuteres koncentrationsbesver, dysfunktionel hukommelse og
langvarigt fraveer fra skole grundet behandling. (McLoone, Wakefield & Cohn 2013) Disse argu-
menter kan underbygges af ovenstdende studier omhandlende neurokognitive senfalger. McLoone
et al. argumenterer endvidere for, at aktiv skolegang er en vigtig faktor i relation til berns udvikling,
da denne blandt andet fremmer socialisering med jevnaldrende og skaber rum for opbygning af
selvstendighed, selvtillid og selvkontrol. Skolegang kan pa laengere sigt ogsa have en betydning for
oplevet livskvalitet og jobmuligheder. Derfor fremhaves nedvendigheden af at vaere opmaerksom
pa de udfordringer, som familier kan sta overfor i forbindelse med skolestart eller tilbagevenden til
almindelig skolegang efter et kraeftbehandlingsforleb. (McLoone, Wakefield & Cohn 2013) I ne-
denstaende afsnit vil nogle af de interventioner, som har veret afprovet i relation til skolegang un-
der behandling, blive prasenteret.

1.4.2 Interventioner rettet mod skolegang

Flere interventioner har forsegt at inddrage skolegang og undervisning under behandlingsforlebet.
Dette er bl.a. tilfzeldet i den australske intervention, The Connectivity Project, som har forsegt at
imedekomme risikoen for social isolation og faglige problemstillinger ved at anvende videotekno-
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logi under behandlingsforlabet. Formélet med denne skolerettede intervention var, at forsege at
opretholde bernepatientens kontakt til skoleklasse og undervisning under indlaeggelse. Flere af for-
@ldrene berettede dog, at de folte, at deres born alligevel havde et lavere fagligt niveau sammenlig-
net med klassekammeraterne, hvilket de mente kunne skyldes tekniske problemer i relation til in-
terventionen, skemaplanlagning eller den medicinske behandling. Dog pointerede de ogsa, at pro-
grammet fik deres bern til at fole sig mere motiverede for at lave deres lektier, og at tilbagevenden
til skolen formentlig ville blive lettere. Blandt barrierer relateret til interventionen var patients folel-
se af pinlighed i forhold til indleeggelse og den ggede opmarksomhed, der var pa det cancerramte
barn. Ydermere folte flere af laererne, at programmet var forstyrrende for undervisningen, og nogle
foraeldre til klassekammerater berettede, at det havde en negativ pavirkning af deres bern, som
blandt andet folte sig kede af det pa vegne af den indlagte klassekammerat. (Ellis et al. 2013)

Blandt de positive aspekter relateret til denne intervention kan fremhaves, at den imegdekommer
aspekter, som kan have betydning for barnets faglige udvikling, herunder lektieleesning. Dog kan
den udsathed, som barnet foler via den anvendte videoteknologi, have en betydning for barnets
selvvaerd og selvtillid og i forleengelse heraf livskvalitet. Endvidere kan der stilles spergsmélstegn
ved, om barnets folelse af pinlighed i relation til det at vaere i centrum for eget opmerksomhed eger
risikoen for selvstigmatisering hos barnet.

1.4.3 Stigmatisering

Andre studier har vist, at stigmatisering” i relation til bernekraftoverlevere kan have en betydning
for udvikling af psykiske lidelser og andre psykosociale senfelger (Kim, Yi 2014). Stigmatisering
kan bl.a. pavirke tilknytning til arbejdsmarked, have ekonomiske konsekvenser og pévirke berne-
kreftoverleveres muligheder for at leve selvstendigt. Endvidere fremheaves det, at der er fundet
association mellem arbejdsleshed, indkomstniveau og depression hos denne malgruppe (Gurney et
al. 2009). Som navnt ovenfor kan selvstigmatisering ogsé vere et problem, hvis disse barn betrag-
ter sig selv som afvigere fra det normale. (Kim, Yi 2014) Dog kan det ogsa taenkes, at disse barn
traekker sig fra sociale sammenhage grundet behovet for ro og stilhed omkring dem. I et kvalitativt
studie udfert blandt unge og unge voksne mellem 18-35 &r, angav flere, at de folte sig anderledes
end deres jevnaldrene, og at de folte sig misforstaet af eksempelvis venner, klassekammerater og
kollegaer. (D'Agostino, Edelstein 2013) P& baggrund heraf kan der argumenteres for vigtigheden af
oplysning om bernekraft. Dette begrundes med, at gget viden om bernekreft, behandlingsmulighe-
der og konsekvenser sandsynligvis kan bidrage til at skabe storre forstielse for disse bern og famili-
ers situation.

1.4.4 Dansk intervention omhandlende skolegang

I Danmark forskes der ligeledes i intervention omhandlende skolegang under behandling. Rehabili-
teringsprogrammet RESPECT blev etableret i 2013. I dette studie indgér bern behandlet pad Rigs-
hospitalet 1 perioden 2013 til 2015. Programmet forsgger at integrere bernenes hverdagsliv mest

? Sociolog, Erving Goffman, anvender begrebet stigmatisering, der omhandler den sociale identitet, som individer far
tildelt af omgivelserne, hvis de afviger fra ”det normale”. (Goffman 2009)
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muligt 1 behandlingsforlebet gennem et samarbejde mellem bernekraftafdelingen og bernenes sko-
ler. Som et led i interventionen udnavnes to klassekammerater til ambassaderer, der to gange om
maneden skal meades med det cancerramte barn pa sygehuset til skolerelateret arbejde, fysiske og
sociale aktiviteter. Hibet er, at ambassadererne kan fungere som et bdnd mellem skole og behand-
ling. Opleg omring kraeft og kraeftbehandling prasenteres ligeledes for klassekammeraterne i sko-
len, séledes at de bliver bekendte med, hvad det vil sige at vare kreftsyg. Ved hjelp af fysisk akti-
vitet forseges de sociale relationer og det generelle fysiske velbefindende opretholdt under behand-
ling. Formélet med interventionen er at male effekten af tidlig uddannelsesmaessig, fysisk og social
rehabilitering hos bern, der er i behandling for kreeft. (Thorsteinsson et al. 2013)

Som et led i RESPECT interventionen er der foretaget en spergeskemaundersogelse’ blandt 130
bern, som viser, at mange har svert ved at vende tilbage til en normal hverdag efter afsluttet be-
handling. Blandt andet ses det, at 5% ikke modtager undervisning et ar efter, at behandlingen er
afsluttet, at 15% af de adspurgte bern ikke gar i skole pa fuldtid, 31% modtager specialundervisning
og 18% har veret nodsaget til at gd en klasse om. Endvidere fremgér det af undersegelsen, at det
ikke kun er barnets faglige niveau, som kan blive pavirket. Hvert fjerde barn oplever ogsé sociale
og relationelle problemstillinger sdsom mobning. (Rigshospitalet 2015) I et andet dansk studie ar-
gumenteres der for, at sociale komplikationer kan opsta grundet eksempelvis isolation, som kan ege
risikoen for eksklusion eller afvisning fra venner og klassekammerater. Tilbagevenden til skole og
sociale faellesskaber efter afsluttet behandling betegnes derfor som neglefaktorer, der kan have be-
tydning for barnets faglige niveau og psykosociale modning. (Helms et al. 2014)

Som det fremgér af ovenstdende, er flere forskellige interventioner malrettet skolegang under og
efter behandling iveerksat med henblik pd at minimere risikoen for psykosociale senfolger. Et inte-
ressant aspekt i relation hertil er, om interventioner sasom RESPECT og The Connectivity Project
har en forebyggende effekt i forhold til psykosociale senfelger hos bern, der er i behandling for
kreeft. Det har ikke vaeret muligt at identificere interventioner, der retter sig mod bern og unge, der
allerede har afsluttet behandling. P4 baggrund af de senfelger som er blevet papeget i det foregaen-
de, samt manglende identificering af tidligere eller eksisterende interventioner malrettet denne
gruppe, kan der argumenteres for vigtigheden af at ege fokus pa dette omrade. Derfor er det ligele-
des interessant, hvilke muligheder og tilbud bern og familier egentlig meder efter endt behandling.

1.5 Familie og hverdagsliv

Boarnekraft pavirker hele familien — som enkeltindivider og som enhed. Det, at et barn bliver diag-
nosticeret med en kritisk sygdom, reprasenterer en krise for familien (Bjork et al. 2011). Det kan
eksempelvis vaere svert at strukturere en hverdag som familie. I Danmark har man forsegt at ime-
dekomme denne problematik gennem et tilbud, der indebarer hospitalsbaseret hjemmepleje. Hen-
sigten er, at hospitalsydelser kan gives i patientens eget hjem af professionelt sundhedspersonale
eller foraeldre, der er blevet uddannet i at yde en sarlig pleje. Herved minimeres antallet af syge-

* Her er der tale om forelobige resultater offentliggjort pa Rigshospitalets hjemmeside, da disse resultater endnu ikke er
publiceret.
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husbesag. Med dette tilbud forsegte man endvidere at forebygge psykosociale problemer relateret
til behandlingsforlebet for det kreftramte barn og familien. Generelt oplevede foraeldrene storre
tilfredshed med behandlingen, og flere foretrak hjemmebesog frem for hospitalsindleeggelse, nar det
var muligt. Endvidere viste studiet, at det var nemmere for familierne at opretholde et mere normalt
hverdagsliv under behandlingsforlgbet. Forskningsgruppen identificerede ligeledes en positiv &n-
dring i barnenes livskvalitet. Denne intervention er i Danmark blevet implementeret som et perma-
nent tilbud til familier 1 2010. (Hansson et al. 2013)

En fordel ved dette tilbud er, at familier gennem brug af dette tilbud sandsynligvis har lettere ved at
strukturere en hverdag, som kan hange samme bade for det kraftramte barn, men ogsé for famili-
ens gvrige medlemmer, som ikke nedvendigvis er medindlagt, nar det cancerramte barn er pa syge-
huset. Det, at barnet kan vere i hjemmet under dele af behandlingen, kan sandsynligvis ogsé bety-
de, at barnet har lettere ved at opretholde kontakt til venner og familie. Dette kan sandsynligvis bi-
drage til at nedbringe felelsen af isolation og ensomhed, som kan vere tilstede under l&ngerevaren-
de indleggelse.

En anden krise kan opsta, ndr behandlingen afsluttes. Foruden glaeden over, at et intensivt behand-
lingsforlab er afsluttet, kan denne tid ogsé vare praget af usikkerhed og forandring. (Bjork et al.
2011) Familien skal eksempelvis vaenne sig til at leve et normalt familieliv udenfor hospitalets
rammer. Forskning omhandlende foraldres reaktioner, hdndtering af hverdagen efter kraeftbehand-
ling og psykosociale komplikationer har bl.a. identificeret forekomsten af angst, depression og post-
traumatisk stress. I et studie af McKenzie & Curle (2012) er 11 foraeldre til bern, der har veret
igennem behandling for en kreftsygdom, blevet interviewet om deres oplevelser med afslutning af
behandling og deres tanker om fremtiden. Her fremgar det bl.a., at en del foreldre folte, at de
manglede stotte fra de sundhedsprofessionelle efter afsluttet behandling og folte et behov for struk-
tureret opfelgning og radgivning. (Mckenzie, Curle 2012) Positive aspekter relateret til kraeftbe-
handling kan dog ogsa fremhaves. Blandt andet oplever nogle familier, at de har fiet udvidet deres
sociale netvaerk med relationer til andre familier, som har stiet i samme situation og derfor kan rela-
tere til de folelser og tanker, som kan opsta i forlengelse af et kreeftbehandlingsforleb (Bjork et al.
2011). I det folgende afsnit vil foreldres roller i relation til handtering af kraeftbehandling og sen-
folger blive preesenteret og problematiseret.

1.6 Foraldreroller

I et dansk studie, som har undersegt foreldres oplevelser med og refleksioner over egen rolle som
foraldre, imens barnet var indlagt og behandlet med knoglemarvstransplantation, har Larsen et al.
2011 konstrueret tre foraeldretyper, som kan relateres til foreldres handtering af forskellige situatio-
ner. De konstruerede foraldretyper er: Den ekspertorienterede, den dialogorienterede og den soci-
alt udfordrede. 1dealtyperne er blandt andre inspireret af den tyske sociolog Max Webers teoretiske
arbejde omhandlende rationaler for handling (Larsen et al. 2011), hvilket vil blive uddybet i afsnit
2.1.1 Max Webers idealtyper. Disse teoretiske konstruktioner er inkluderet i dette speciales teoreti-
ske fundament, da det antages, at foreldre efter afsluttet kreeftbehandling ligeledes styres af forskel-
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lige rationaler for tanker og handling. I et studie omhandlende foraeldres handtering af opdragelse
hos bern, der har varet igennem et kraeftbehandlingsforleb, fremgér det at der har veret forskelle
pa, hvornér foraeldrene har berettet om deres mader at hdndtere opdragelsen pa. Nogle af foreldrene
har eksempelvis lagt vaeegt pa opdragelsen i den indledende fase af kraftbehandling, hvorimod andre
foraeldre 1 hgjere grad har berettet om opdragelse i forlgbene efter endt behandling. (Williams et al.
2013) Williams et al. papeger manglende forskning indenfor foreldres made at handtere efterforlo-
bet pé, hvor studier i stedet har vaeret rettet mod bernene. Foraeldrehandteringen kan have en betyd-
ning for barnets velbefindende, hvorfor de argumenterer for vigtigheden af gget forskning pad omré-
det. (Williams et al. 2013)

1.7 Problemstilling

I dette speciale er vi bl.a. inspireret af Hanne B. Larsen, som i forbindelse med sin ph.d. afthandling
har undersegt omsorgskapaciteten hos medindlagte foreldre til bern, der var under behandling med
knoglemarvstransplantation. I forlengelse af dette studie har hun identificeret tre foreldreidealty-
per, som er blevet prasenteret i ovenstdende afsnit. Dette leder frem til folgende problemformule-
ring:

Hvilke forceldretyper kan identificeres efter afsluttet kreeftbehandling og i relation hertil, hvilke
faktorer har en betydning for forceldrenes handtering af senfolger og livet efter kreeft?

Med henblik pa at besvare problemstillingen tages der udgangspunkt i foreldretyperne identificeret
i studiet af Larsen et al. 2011. Ydermere inddrages Pierre Bourdieus begrebsapparater omhandlende
kapitalformer, felt og habitus i forhold til at forstd foreldrenes handlingsrationaler. Teoriens rolle i
specialet vil blive yderligere uddybet i kapitel 2 Teori. Specialet tager udgangspunkt i det kvalitati-
ve design og interviews. Dette vil blive beskrevet neermere i kapitel 3 Design og Metode.

1.8 Problemafgransning

Da emnet og problemstillingen for dette speciale kan synes omfattende, er det nedvendigt at af-
graense sig henholdsvis fra og til forskellige aspekter. Som navnt i Problemanalysen, afsnit 1.2.1,
tager dette speciale udgangspunkt i Schwartz’ definition af senfelger, som inkluderer alle senfolger
efter endt behandling (Schwartz 1999). Ydermere er vi bekendte med at diagnose og behandlings-
type kan have en pavirkning pé barnets senfolger, og at der hos serlige typer af diagnose og be-
handlingstype er gget risiko for alvorlige senfolger. Disse senfolger kan vare af fysisk, psykisk,
social og faglig karakter. Da leukaemi ALL og hjernetumorer er blandt de mest hyppige diagnoser i
Danmark, er der valgt at afgreense specialet til disse typer af kreeft.

For at forstd hvilke faktorer, der kan have betydning for foreeldrenes méde at agere pa, og hvad der
kan ligge til grund for typerne er der valgt at inddrage Bourdieus begrebsapparater relateret til kapi-
taler, felt og habitus. Ydermere anvendes Max Weber i kort udstreekning til at forstd begrebet ideal-
typer, og operationalisering af disse. Til trods for at specialegruppen inddrager perspektiver i hver-
dagslivet, er dette ikke et begreb som specialegruppen opererer yderlige med. Saledes afgrenses der
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for hverdagsliv som et teoretisk begreb, men at det i stedet optraeder som et element i den empiri,
der er indsamlet.
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Kapitel 2: Teori

Som beskrevet i Problemanalysen, er dette speciale inspireret af de foraeldretyper, som Hanne B.
Larsen har identificeret hos foraldre til bern, der var under behandling med knoglemarvstransplan-
tation. Dette kapitel har blandt andet til formal at preesentere hvilke forskelle, herunder de kontek-
stuelle, som optreeder mellem studiet af Larsen et al. 2011 og dette speciale. Med henblik pa at for-
std fundamentale aspekter i relation til udledning af idealtyper inddrages Max Webers (1864-1920)
teori om social handling. De foreldretyper som indgar i dette speciale er empirisk udledte med af-
set 1 Hanne B. Larsen og Max Webers idealtypekonstruktioner. En kort beskrivelse af Hanne B.
Larsens identificerede foraeldretyper vil efterfolgende blive praesenteret. For at forstd, hvad der bl.a.
kan ligge til grund for foreldrenes made at agere pd, inddrages Pierre Bourdieus (1930-2002) be-
grebsapparat gennem begreberne felt, kapitaler og habitus.

2.1 Foraldretyper

I dette speciale er vi inspireret af Hanne B. Larsen — sygeplejerske og sociolog tilknyttet UCSF —
Universitetshospitalernes Center for Sundhedsfaglig Forskning. Hun har i forbindelse med sin
ph.d.-afhandling undersegt foraeldres oplevelser med og refleksioner over egen rolle som foraldre
imens deres barn var indlagt og behandlet med knoglemarvstransplantation (Larsen 2011, Larsen et
al. 2011). I forbindelse med den deltagerobservation, som var knyttet til den intervention, som blev
underspgt i ph.d.-athandlingen, blev det observeret, at foreldre benytter forskellige adfaerdsstrategi-
er relateret til umiddelbart lignende pleje- og omsorgssituationer. Denne observation ledte frem til
identifikation og konstruktion af fire forskellige foraeldreidealtyper, som vil blive beskrevet neden-
for.

Hendes inspiration til udvikling af disse idealtyper er blandt andet fundet i en sociologisk tilgang til
familien, hvor staten forventer, at familien udfylder bestemte roller og funktioner, som bidrager til
at opretholde social orden i samfundet. Her kan der eksempelvis vere tale om, at familien yder om-
sorg for sine bern. Endvidere har staten autoritet til at kontrollere méden, hvorpé disse omsorgsfor-
pligtelser forvaltes og sanktionerer i forhold til eventuelle svigt. Eksempler herpa kan vere at be-
tegne visse familier som socialt belastede eller ved en fratagelse af foreldremyndighed. Staten til-
byder dog ogsa ressourcer, som kan vere en stotte for foreldre i relation til disse forventninger. I
forbindelse med kraeftbehandling foreskriver dansk lovgivning eksempelvis, at foraeldre sikres gko-
nomisk kompensation, imens de er indlagt og tager sig af deres syge barn. Foraldre har stor indfly-
delse pa deres berns liv og socialisering. Denne socialisering pavirkes blandt andet af foraldrenes
sociogkonomiske position, kulturelle baggrund, religiose overbevisning og ikke mindst deres til-
gang til berneopdragelse og kommunikation med barn eller bern. (Larsen 2011)

2.1.1 Max Webers idealtyper

I den teoretiske konstruktion af idealtyperne er Larsen blandt andet inspireret af den tyske sociolog
Max Weber, som oprindeligt har udviklet fire forskellige idealtypekategorier relateret til handlings-
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rationaler; mdlrationalitet tager udgangspunkt i at finde frem til den bedste og mest effektive vej til
at opnd et specifikt mal, verdirationalitet, hvor adferd styres af bestemte vaerdier eksempelvis
etisk, religigse eller politiske, emotionel rationalitet hvor adfzerd baseres pa folelser og et traditi-
onsbundet rationale, som tager udgangspunkt i traditioner (Larsen et al. 2011).

Teoretisk har Max Weber anvendt idealtyper til at opstille en model for, hvordan mennesker hand-
ler. I relation hertil argumenterer han for, at analytikere kun kan udtale sig om arsagssammenhange
ved at sette sig i akterens sted. Dette sker ved empatisk at dele aktorens verdensanskuelse gennem
forstéelse for de subjektivt meningsfulde beveggrunde, som fér akteren til at handle, som han eller
hun ger. P4 baggrund af dette har Weber opstillet en typologi, som indeholder et st af idealtyper,
der kan relateres til forskellige former for handlingsrationaler. I relation til malrationalitet, som er
praesenteret ovenfor, argumenterer Weber for, at dette rationale foruden social handling ligeledes er
fremherskende og dominerende indenfor den moderne organisationsform bureaukrati. (Collins
2001)

Med hensyn til verdirationel handling kommer det til udtryk, at dette rationale i modsatning til den
malrationelle ikke er et middel til at opnd et mal, men nermere et udtryk for en veerdi i sig selv.
Weber var i relation hertil blandt andet inspireret af politiske og religiose bevagelser. Et af disse er
demonstranter, som velger at demonstrere péd trods af mulige konsekvenser som vold eller faeeng-
selsstraf. Der er ikke tale om, at demonstranten har fundet det mest effektive middel til at opna et
maél. Demonstranten far dog mulighed for at give udtryk for sine veardier®. I forhold til traditionel og
emotionel handling fremhaver Weber, at der ikke ligger bevidst refleksion bag disse mader at hand-
le pa. Det traditionsbundne rationale er netop drevet af vaner. Disse vaner betyder, at handling ud-
fores som den har varet udfert mange gange for. (Collins 2001)

Weber tilleegger malrationel og vaerdirationel handling sterst betydning, da der her er tale om hand-
lingsrationaler, som er drevet af ideer, idealer eller et enske om at forandre verden. I relation til
Bourdieus teoretiske begrebsapparats kan der argumenteres for en lighed ved, at Weber antager, at
individuelle akterer samhandler med henblik péd at skabe et velfungerende samfund. Her taenker
Weber pa en gkonomisk markedsplads, hvor alle akterer medes og forhandler en udveksling af de-
res specifikke mél og midler. I relation hertil kan Weber dog kritiseres for, at dette 1 hej grad er til-
feeldet i forhold til mélrationalitet, men i mindre udstreekning verdirationalitet, emotionel og tradi-
tionsbunden handling. Weber argumenterer i relation hertil for, at en handling kan karakteriseres
som social, nar den tager hgjde for andre individer og forventninger til deres adfeerd. Desuden er det
vasentligt at bemerke, at akterer i en mal-middel transaktion kan vere orienteret imod forskellige
subjektive rationaler. Weber antager at staten skabes gennem samhandling og forhandling mellem
akterer. Derfor antager han ligeledes, at staten opherer med at eksistere i det gjeblik hvor borgere,
ikke leengere orienterer sig imod den. Hvis det antages, at idéer og idealer frembringer sociale insti-
tutioner, kan det ligeledes antages, at disse forandrer sig nar idéerne om dem forandres. (Collins
2001)

* Veerdier kan defineres som generelle eller abstrakte idéer i forhold til hvad der kan betragtes som godt eller anskvaer-
digt i modsatning til drligt eller ugnsket (Mclntyre 2008).
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2.1.2 Hanne B. Larsens forzldretypologi

I modsatning til studiet af Larsen et al 2011., hvor foraeldrene blev interviewet under indleggelse
med deres barn, er hensigten med dette speciale at interviewe foreldre, hvis bern har afsluttet
kraeftbehandling. Et formél med dette speciale er blandt andet at undersege, hvordan senfelger efter
afsluttet behandling pévirker bern og familier. Eksempelvis hvilken betydning foraeldretype har for
barnets trivsel og hindtering af eventuelle senfelger — fysisk, psykosocialt og fagligt. I dette teoriaf-
snit beskrives de idealtyper, som Hanne B. Larsen har konstrueret. Da familiernes livssituation pa
det tidspunktet, hvor vi interviewer dem, er en anden, vil det vare nedvendigt at tilpasse de oprin-
delige idealtyper til denne kontekst. I kapitel 3 Design og Metode redegeres for, hvordan disse
idealtyper anvendes i relation til dette speciales empiri.

I nedenstaende afsnit beskrives de tre foreldreidealtyper — den ekspertorienterede, den dialogorien-
terede og den socialt udfordrede foreldretype. Hanne B. Larsen argumenterer for, at der sandsyn-
ligvis ogsa kan identificeres en traditionsbunden foraldretype. Denne har hun dog ikke identificeret
i sin undersogelse, der fandt sted indenfor kliniske rammer (Larsen et al. 2011). I dette speciale,
som tager udgangspunkt i familier, der har afsluttet behandling for kreeft, er det dog ikke utaenke-
ligt, at den traditionsbundne foraldretype kan identificeres. Denne antagelse begrundes med, at fa-
milierne befinder sig i en anden livssituation uden de stramme regler og rutiner, som er en ngdven-
dighed i forbindelse med knoglemarvstransplantation. Hanne B. Larsen antager, at foreldre kan
vare karakteriseret ved én foreldretype, eller vere i besiddelse af traek fra flere forskellige typer.
Endvidere kan foreldrepar vare forskellige typer (Larsen et al. 2011).

Den ekspertorienterede foreelder bestreber sig pa at folge personalets anbefalinger og afdelin-
gens procedurer og opseger selvstendigt viden, der dog til tider kan udfordre personalets viden. Der
er tale om en type af foreelder, som gar op i, at alting forleber efter forskrifterne. Hvis dette ikke er
tilfeldet, tover disse foreldre ikke med at gé i dialog med personalet omkring dette. Konflikt mel-
lem personale og foreldre kan opsta i tilfeelde, hvor de sundhedsprofessionelle afviger fra fore-
skrevne procedurer. Endvidere er der tale om foreldre, som forventer at deres barn er samarbejds-
villigt 1 forhold til forskellige behandlings- og plejeprocedurer. Hvis dette ikke er tilfeldet, vil den
ekspertorienterede foraeldretype forsege at overtale barnet. Hvis barnet er utilfreds eller utryg ved
en situation, findes denne foreldretype overskud til at treste barnet. (Larsen et al. 2011)

Dialogorienterede foreelder inddrager ofte folelser i deres pleje og omsorg for barnet under ind-
leeggelse. Barnets autonomi og holdning indgar ofte, nar foraeldrene gar i dialog med personalet
omkring behandlingen. Denne type foreldre udfordrer af og til afdelingens procedurer ved at forse-
ge at tilpasse disse, saledes at de passer til deres barn. Desuden kan disse foraldre af og til forholde
sig afvisende overfor en procedure i tilfeelde, hvor de finder den irrationel eller betragter den som
noget, der kan udgere en folelsesmaessig trussel for deres barn. I de tilfeelde, hvor den dialogoriente-
rede forelder forholder sig kritisk til eller afviser en procedure, er de dog ogsa villige til at tage
ansvaret herfor. (Larsen et al. 2011)
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Den socialt udfordrede forceldretype

Den sidste type er socialt udfordrede forceldre, som ikke har tilstrekkelig fysisk, psykisk, folelses-
maessig eller social kapacitet til at yde omsorg og pleje for deres barn under behandling. Der er tale
om foraldre, som har veret i stand til, at tage sig af deres barn forud for det intense behandlingsfor-
lob. Barnets behov under behandling kan dog udfordre foreldrenes ressourcer pa en sidan made, at
barnet bliver en stressfaktor for foreldrene. Disse foraldre seger stotte hos personalet, men udviser
samtidig en bekymring for at blive betragtet som darlige foraldre. I dette tilfaelde kan konflikt med
personalet opsté i situationer, hvor foreldrene ikke folger hospitalets forskrifter. I modsatning til
den dialogorienterede foraldretype ligger der i dette tilfelde ikke refleksion bag valget om ikke at
folge de foreskrevne procedurer. Disse foraldre er ikke klar over, at de ikke folger foreskrevne pro-
cedurer, ej heller hvordan dette pavirker deres barns helbred. (Larsen et al. 2011)

Med hensyn til den socialt udfordrede foraeldretype har Hanne B. Larsen identificeret en raekke risi-
kofaktorer, som kan have betydning for foreldrenes kapacitet til at yde omsorg og pleje for deres
barn under behandling. Blandt disse risikofaktorer er: lavt uddannelsesniveau, fysisk eller psykisk
sygdom, lav husstandsindkomst, anden etnisk oprindelse end dansk, det at vaere enlig foraeldre, have
begranset socialt netvaerk eller det at vere arbejdsles eller studerende. Denne analyse er inspireret
af teorien om social marginalisering, hvor faktorer som begraenset socialt netverk, lav grad af poli-
tisk deltagelse, begranset deltagelse i fritidsaktiviteter, fysisk eller psykisk sygdom og fattigdom
har en betydning. (Larsen et al. 2013)

2.2 Pierre Bourdieus begrebsapparat

I dette speciale anvendes Pierre Bourdius begrebsapparat til at forsta hvilke faktorer, der har betyd-
ning for foreldres handtering af senfoelger og familiens liv efter afsluttet kraeftbehandling. Endvide-
re spiller Pierre Bourdieus begreber en afgerende roller i forhold til identificering af de foraldrety-
per, som forekommer 1 dette speciales empiriske grundlag. Centrale begreber sasom felt, kapitaler
(okonomisk, social, kulturel) og habitus vil blive introduceret i det folgende.

Pierre Bourdieu er en anerkendt fransk sociolog, hvis teorier har bidraget til forstaelse for samfun-
dets struktur. Han har igennem varker som La distinction fra 1979 og La misere du monde fra 1993
formuleret centrale begreber og overvejelser i forhold til, hvad samfundet er og hvordan viden bli-
ver til. Hovedformalet med Bourdieus teoretiske arbejde er ikke at fremlaegge endegyldige og fuld-
steendige teorier og pracise definitioner, som kan overferes fra en praksis til en anden. Tvartimod
argumenterer han for at praktisk forstéelse er en afgerende forudsetning for, at der kan tales om
sociologiske principper og lovmessigheder. (Wacquant, Bourdieu 2009)

Inddragelse af Bourdieus begrebsapparater kan bidrage til forstdelse for, hvad der kan ligge til
grund for hvordan og hvorfor foreldrene handler som de gor grundet besiddelse af forskellige
mangder og typer af kapital. Som beskrevet tidligere i problemanalysen kan det antages, at foral-
dre til bern, der har afsluttet et kraeftbehandlingsforleb, mere eller mindre er overladt til dem selv i
forhold til nogle af de komplikationer, som kan opsta i det videre forlgb. I relation hertil papeger
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Kraftens Bekaempelse at de mener, at der mangler struktureret opfelgning og psykosocial stette til
familier med tidligere kraeftramte bern (Kraeftens Bekaempelse 2013). P4 trods af at Larsens forael-
dretyper kan fremsta relativt universelle og brede, forventes det ikke, at disse kan genfindes i eksakt
samme form i dette speciale blandt andet grundet den kontekstuelle forskel. Dette stemmer overens
med Bourdieus argumentationer for, at individuelle akterer er formet ud fra sociale kontekster,
hvorfor de ikke kan betragtes uden hensyn til den kontekst, som de indgér i (Callewaert 1994).
Med henblik pa at forsta, hvordan magt udspilles mellem forskellige akterer og institutioner, er det
nedvendigt at forstd, hvordan Bourdieu anskuer relationer i det sociale rum og deres betydninger for
positionering af magt. Til dette anvender han begreberne felt og kapital i relation til at forsta positi-
onerne 1 det sociale rum og deres betydning (Callewaert 1994).

2.2.1 Felt

Et felt kan defineres som et netvaerk af objektive relationer mellem forskellige positioner. Positio-
nerne er ligeledes objektive i den forstand, at deres eksistens udgeres af bindinger, som patvinger
serlige aktarer eller institutioner at udfylde positioner. Det er sdledes den gjeblikkelige placering af
positioner i et felt, som har betydning for den magt eller mangde af kapital, som giver adgang til
forskellige fordele og goder i feltet. (Wacquant, Bourdieu 2009) Et eksempel pé et felt kan vere i
sygehusregi, hvor forskellige positioner er udfyldt af laeger, sygeplejerske og rengeringspersonale.
Disse forskellige positioner besidder hver isar kapitaler, der kan frembringe serlige goder eller
fordele, der 1 forlengelse heraf kan lede til magt. Indenfor det felt som et sygehus udger er sociale
relationer tilstede. Dette betyder, at sygehuset kan betragtes som et socialt rum med specifikke lo-
gikker og krav. Logikker og krave inden for dette felt kan veere usammenlignelige med de logikker
og krav, som er tilstede i andre typer af felter (Wacquant, Bourdieu 2009). Eksempelvis vil der in-
den for sygehusregi vere andre typer af logikker og krav pa spil sammenlignet med det kommunale
regi.

Bourdieu argumenterer for, at feltet ikke kan forstis uathaengigt af maengden og vaerdien af kapita-
ler, der eksisterer i dette felt. Den enkelte akter, som besidder en position i feltet, kan i kraft af sin
kapital udeve en vis magt og indflydelse og derved eksisterer i feltet. (Callewaert 1994) Hele feltets
struktur udgeres af et styrkeforhold mellem de forskellige akterer og deres positioner. Styrkeforhol-
det kommer til udtryk via den relative styrke, positionen i feltet og den generelle strategiske oriente-
ring udger — altsa, hvordan kapitaler bliver brugt, og hvordan de supplerer hinanden. (Wacquant,
Bourdieu 2009) Et felt kan saledes betragtes som en arena, hvor konflikter mellem feltets akterer og
institutioner udspilles. Konflikter eller kampe styres af de regelset, som feltet indeholder, og kan
vare dét, der kempes om. De akterer som er i besiddelse af storst dominans over et felt er ogsd i
besiddelse af mest magt, men disse ber hele tiden vaere opmarksomme pd, at andre akterer som
maétte fole undertrykkelse, kan gare modstand, protestere eller stille sarlige krav i forhold til feltets
made at fungere pa. (Larsen 2010)
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2.2.2 Kapitalformer

Bourdieu opererer med forskellige kapitalbegreber 1 form af ekonomisk, kulturel, social og sym-
bolsk kapital. Ved anvendelse af kapitalbegreberne er det dog vigtigt at have for gje, at disse kun er
virksomme nar der er et felt for dem. Det vil sige at de kun kan anskues og accepteres som kapita-
ler, hvor der er et afset for dem. Kapitaler kan overordnet betragtes som individers ressourcer, og
som navnt er det disse, som kan forme individers made at agere pa. (Larsen 2010) Tre relationer
mellem kapitalerne er blevet identificeret hos Bourdieu, men (Abel, Frohlich 2012) argumenterer
for yderligere en relation, som kan beskrive interaktionen mellem dem. De fire relationer er: Kon-
vertering, akkumulering, transmission og betinget relation. Ferst og fremmest er de forskellige
former for kapitaler i deres erhvervelse og anvendelse gensidigt afhangige og betinget af hinanden.
Kulturel kapital betragtes som essentiel for erhvervelse af social kapital. Eksempelvis vil bestemte
veerdier, mader at kommunikere pa og adferdsmassige ferdigheder vere forventelige i relation til
onsket om deltagelse i steerke sociale netvaerker. Ligeledes kan opnaelsen af ekonomisk kapital vae-
re bestemt af uddannelsesniveau og den viden, som er knyttet hertil. (Abel, Frohlich 2012) Konver-
tering af en kapital kan eksempelvis forekomme nar en forelders ekonomiske kapital anvendes,
som en investering i et barns uddannelse og deraf kulturelle kapital (Abel 2008). Akkumulering kan
ske 1 form af investering i kapitaler, som kan medfere mere kapital for eksempel ved investeringer
af penge 1 institutioner, der kan resultere i flere penge pa sigt. (Abel, Frohlich 2012) Bern kan gen-
nem transmission af andre kapitaler opna sarlige forudsatninger, som berer praeg af det miljo, de
er indlejret i eller familizer socialisering. Dette kan eksempelvis ske hvis viden og feerdigheder vide-
regives fra foraldre til barn. (Abel, Frohlich 2012) I bade (Abel 2008, Abel, Frohlich 2012) argu-
menteres der for, at de sociale klasser har en betydning for mengden af de forskellige kapitaler,
hvilket endeligt har en indflydelse pa vedkommendes sundhed og sundhedsadfaerd. I nedenstdende
vil en definition af de forskellige kapitaler blive prasenteret.

Okonomisk kapital betragtes som en ressource eller mangel pa samme, som kommer til udtryk i
form af penge og materielle forhold som eksempelvis indkomst og ejendomme. Disse kan vare
afgerende faktorer i forhold til sociale fordele ulemper. (Abel, Frohlich 2012)

Symbolsk kapital dekker over effekter, som kan optraede indenfor alle kapitaler, og som iagttages
og demmes af udefrakommende (Larsen 2010). Bourdieu beskriver symbolsk kapital som: "[...]
den form, hver af de tre basale kapitaltyper kan fremtreede i, nar den filtreres gennem en percepti-
onsmatrice, der er indrettet i overensstemmelse med dens specifikke logik eller — om man vil — sd-
dan at det arbitreere i besiddelsen og akkumulationen af en bestemt kapital forbliver ukendt.”
(Wacquant, Bourdieu 2009:109)

Social kapital bliver defineret af Bourdieu som: ”/...] the aggregate of the actual or potential re-
sources which are linked to possession of a durable network of more or less institutionalized relati-
onships of mutual acquaintance and recognition — or in other word, to membership in a group —
which provides each of its members with the backing of the collectivity-owned capital, a "credenti-
al” which entitles them to credit, in a various senses of the word.” (Bourdieu 1986:248-249)
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Social kapital kommer séledes til udtryk igennem det nare netvaerk, akteren indgar i, og som ved-
kommende kan treekke pé, ved behov i forhold til at opretholde eller forbedre sin position. Dette
netvaerk er dannet af stabile relationer som mere eller mindre udgeres af anerkendte forbindelser,
der besidder sarlig magt og kapital, der kan vere til gavn for den enkelte (Wacquant, Bourdieu
2009). Der refereres derfor udelukkende til det inter-individuelle miljo (Abel, Frohlich 2012). Det
kan eksempelvis vere i form af aflastningsmuligheder hos venner og familie, hvis foraldre til et
kreeftramt barn har brug for dette, eller en given socialbehandler, der baner vejen for tildeling af
serlige bevillinger, der for andre familier kan vare en udfordring at komme i besiddelse af. Mang-
den af social kapital hos en akter atheenger desuden af sterrelsen pé det netveerket som vedkom-
mende effektivt kan treekke pa men ogsa de kapitaler, som netveerk besidder, der kan gavne den
enkelte aktor (Bourdieu 1986). Bourdieu betragter endvidere netverk af relationer som et produkt
af investeringsstrategier: [...] individual or collective, consciously or unconsciously aimed at

establishing or reproducing social relationships that are directly usable in the short or long term
[...]” (Bourdieu 1986:249).

Kulturel kapital kan betragtes som akterens ressourcer i form af symboler, viden og informationer
og disses betydning for handling (Abel 2008). Denne kan eksempelvis forekomme som mestring af
sprog og den fremherskende kultur som akteren er indlejret i. Kulturel kapital kan komme til udtryk
i tre forskellige former; inkorporeret kapital, som er struktureret af habitus, objektiveret kapital som
forekommer gennem menneskeskabte produkter i form af billeder, beger, redskaber og maskiner,
og institutionaliseret kapital som kommer til udtryk i eksempelvis diplomer og eksamensbeviser
(Wacquant, Bourdieu 2009). Et eksamensbevis kan veare det forste, som en arbejdsgiver kigger pa,
hvorefter de personlige og praktiske egenskaber kan vare sekundere betragtninger. Abel papeger,
at viden, information og symboler som ressourcer opstar gennem social lering, der er forskellig fra
sociale klasser og miljoer (Abel 2008).

Individers mangde af de forskellige former for kulturel kapital kan have en betydning for vedkom-
mendes sundhedsadfard. Kulturel kapital i den inkorporerede form omfatter eksempelvis sundheds-
relaterede verdier, adfeerdsnormer, viden og faerdigheder hos den enkelte. Et eksempel herpd kan
veere individers opfattelse af sundhed, som kan udgere ressource, hvis den indebarer en sundheds-
fremmende eller —forebyggende adfzerd. Denne er i1 hegj grad betinget af individers uddannelsesni-
veau. (Abel 2008) Objektiveret kulturel kapital kan i en sundhedskontekst forekomme i form af
sundhedsbeger og internetadgang, der kan give oget adgang til viden om sundhed. En anden mulig-
hed er anskaffelse af fysiske genstande, der kan fremme sundheden hos den enkelte. Et eksempel
herpd kan vaere anskaffelse af en cykel, der kan fremme den fysiske sundhedstilstand hos et barn.
Abel pointerer i relation hertil, at den objektiviserede kapital i forhold til materielle goder, kan oge
den sociale distance i den interaktion, der optraeder i hverdagen. Dette kommer bl.a. til udtryk i den
forskel der kan vere i forhold til individer eller grupper i1 andre sociale klasser end ens egen. Den
objektiviserede kulturelle kapital kan séledes have en positiv indvirkning pa det fysiske og psykiske
helbred, men ogsé resultere i en social distancering. (Abel 2008)
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2.2.3 Habitus og position

Et af de mest centrale begreber i Bourdieus sociologiske feltteori” er begrebet habitus. Habitus kan
betragtes som den viden og erfaring individet har med sig igennem opvaksten og opdragelsen, og
som kan vere styrende for individets handlinger (Larsen 2010). Ydermere kan det vare feltet, her-
under akterer og institutioner, der strukturer habitus, og habitus som danner feltet: ”[...] som en
verden, der giver mening, med veerdier, det kan betale sig at efterstreebe” (Wacquant, Bourdieu
2009:112). Bourdieu argumenterer for, at habitus betragtes som varende bade relativt struktureret
og stabil, men ogsé pévirkelige igennem improvisation og kreativitet (Larsen 2010). Habitusbegre-
bet skal anskues som et uomgeaengeligt begreb, der er styret af fornuft og ikke udelukkende af ratio-
nale, hvor akteren pa forhand har formuleret konkrete mal og strategier i forhold til handlingen.
Disse strategier kan eksempelvis udledes pa baggrund af akterens egne ressourcer og objektive mid-
ler, der kan synes at have betydning for de formulerede og konkrete mal. Det omkringliggende mil-
jo, agenten befinder sig i, har en betydning for habitus, og er i forleengelse heraf bestemmende for
genereringen af praktikker i det sociale felt. (Larsen 2010) Der er saledes en sammenhang mellem
akterens indlejrede miljo, habitus og udformede praktikker. Bourdieu anvender ydermere begrebet
position/disposition, der dekker over de forhold og den plads, som akteren har i det sociale rum
eller i feltet. Jo sterre afstand, der er mellem to agenters positioner, jo farre felles egenskaber op-
traeeder der. (Larsen 2010)

Som beskrevet har Weber opstillet en typologi, som indeholder et st af idealtyper, der kan relate-
res til forskellige former for handlingsrationaler. Hanne B. Larsens foraldretyper er pa baggrund af
forskellige tanke- og handlingsrationaler blevet empirisk udledt og karakteriseret ud fra en ekspert-
orienteret, dialogorienteret og socialt udfordret forceldretype. 1 nervaerende speciale tager den for-
mulerede problemstilling, jf. afsnit 1.7, udgangspunkt i at undersege, hvilke foreldretyper, der em-
pirisk kan udledes hos foraldre til bern, der har veret i kraeftbehandling. Larsens foraldretyper
anvendes som inspiration, og dermed rammer for den empiriske analyse som vil finde sted i hen-
holdsvis kapitel 4 og 5. For at forstd faktorer, der kan influere pd formningen af forskellige typer,
inddrages forskellige teoretiske begrebsapparater formuleret af Bourdieu. I kapitel 4 og 5 vil maden,
hvorpa de teoretiske begreber anvendes 1 den empiriske analyse fremga.
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Kapitel 3: Design og metode

Folgende kapitel vil praesentere specialets overvejelser i forhold til valg af design og metode med
henblik pé at belyse problemformuleringen preesenteret i afsnit 1.7. Forst vil en beskrivelse af spe-
cialets videnskabsteoretiske afs@t blive prasenteret. Denne indsigt er nedvendig i forhold til de
valg, som former specialets design og metode. Dernest vil interviewundersegelsen blive prasente-
ret med udgangspunkt i de syv faser formuleret af Steiner Kvale og Svend Brinkmann. Slutteligt vil
den systematiske litteratursegning blive beskrevet med argumentation for forskellige til- og fravalg.

3.1 Videnskabsteori

I dette afsnit praesenteres specialets videnskabsteoretiske grundlag. Indledningsvis vil centrale be-
greber sdsom ontologi, epistemologi og metodologi blive defineret. Disse begreber anvendes til ti-
der forskelligt i metodelitteraturen. Derfor betragtes det som centralt, at definere hvad der menes
med de enkelte begreber, nar der henvises til dem 1 specialet. Ydermere vil den kvalitative forsk-
nings styrker og svagheder blive diskuteret. Afslutningsvis prasenteres hermeneutikkens rolle i
dette speciale.

Videnskabsteorien som faglig disciplin beskeftiger sig med teorier og filosofiske refleksioner 1 til-
knytning til videnskab; hvad kendetegner eksempelvis videnskabelig teenkning, hvilke kriterier kan
opstilles for videnskabelige praksis, og hvad kan karakteriseres som gyldig viden, er alle spergsmal,
der kan besvares med udgangspunkt i forskellige videnskabsteoretiske positioner (Thornquist
2006). Bag enhver problemstilling vil der ofte vare nogle implicitte eller eksplicitte ontologiske og
epistemologiske overvejelser, som har betydning for, hvad der findes interessant og relevant, men
ogsd hvad der kan betragtes som gyldig viden. Epistemologien tager udgangspunkt i viden, og
hvordan denne erkendes. Ontologien derimod benyttes indenfor filosofien om studiet af det veren-
de. Ontologiske sporgsmal omhandler med andre ord vores made at anskue verden og de faenome-
ner, vi undersgger, herunder deres egenskaber og sande natur. (Thornquist 2006)

3.1.1 Epistemologi, metodologi og metoder

I relation hertil argumenterer Michael Crotty, der var ansat som forsker og underviser ved Flinders
University i Australien, for at der forud for udvikling af et forskningsprojekt ber leegges en indsats i
at tage stilling til, hvilke metoder og metodologier som er styrende for et projekt, og ikke mindst
hvordan disse valg begrundes (Crotty 2009). I forleengelse heraf fremhaver Miles Little & Stacy
Carter fra The University of Sydney, at kvalitet 1 kvalitativ forskning kan defineres med udgangs-
punkt i en forskningsmessig opmarksomhed rettet mod metoder, metodologier og epistemologier
og deres interne konsistens. (Carter, Little 2007). I dette speciale er vi ligeledes inspireret af Kirsti
Malterud, som er ansat ved Forskningsenheden for Almen Medicin ved Kebenhavns Universitet.
Hun definerer kvalitative forskningsmetoder som strategier, der kan anvendes til systematisk ind-
samling, organisering og fortolkning af dokumentarisk materiale tilgdet gennem samtale eller ob-
servation. Endvidere argumenterer hun for, at en force ved disse metoder er, at de tillader udforsk-
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ning af sociale fanomener, som de opleves af individer i deres naturlige kontekst. Kvalitativ forsk-
ning kan derfor bidrage til en bredere forstaelse af medicinsk videnskab. (Malterud 2001) Som det
fremgar af kapitel 1 Problemanalysen, er der i Danmark lavet forskning omhandlende senfelger hos
bern og unge, der har veret i kreftbehandling. Megen af denne forskning har dog en kvantitativ
karakter. Eksempler herpé er de registerbaserede studier omhandlende skolegang (Koch et al. 2004)
eller brugen af antidepressiv medicin (Lund et al. 2015). Denne registerforskning har selvsagt en
berettigelse, da den bl.a. kan bidrage til at identificere udbredelsen af psykiske problemstillinger
blandt bernekraftoverlevere eller diagnose og behandlingstypes betydning for indleringsmaessige
vanskeligheder senere i livet. Med dette speciale ensker vi at forteelle den levede historie om sen-
folger hos barnet, der har varet i kraeftbehandling, betragtet gennem et hverdagslivsperspektiv og
fortalt af barnets foraeldre.

. justifies and
Epistemology evaluates KNOWLEDGE

modifies
/ are the basis of

Methodology

justifies, guides and
evaluates produces

Figur 3.1. Sammenhaengen mellem epistemologi, metodologi og metoder (Carter, Little 2007).

Data and
analysis

Ud fra figur 3.1 ses det, at epistemologien pavirker metodologien, som videre har en betydning for
til- og fravalg af metoder. De valgte metoder benyttes til at producere data, som analyseres og far
betydning for den viden, der kan frembringes med udgangspunkt i specialets problemstilling. Hvil-
ken viden, der betragtes som interessant og relevant, kan ligeledes fores tilbage til og begrundes
med udgangspunkt i nogle epistemiologiske antagelser.

Metodologi er et begreb, som er karakteriseret ved at det ikke er entydigt defineret i litteraturen,
hvorfor det til tider anvendes lost i forskningsmassig praksis (Carter, Little 2007). Begrebet meto-
dologi kan defineres som: [...] the study — the description, the explanation, and the justification—
of methods, and not the methods themselves.” (Carter, Little 2007:1318) Endvidere argumenteres
der for metodologiens formal, som varende: [...] fo describe and analyse...methods, throwing
light on their limitations and resources, clarifying their presuppositions and consequences...to help
us to understand, in the broadest possible terms, not the products of scientific inquiry but the pro-
cess itself.” (Carter, Little 2007:1318) Metodologien benyttes til at begrunde valg af metoder, som
bidrager til at skabe viden (Carter, Little 2007).
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Metoder kan karakteriseres som de praktiske aktiviteter, som foregér i forbindelse med forskning.
Et eksempel herpa kan vere udvalgelse af informanter til interviews. Denne aktivitet kan forega pa
mange forskellige méader indenfor den kvalitative forskning. Feelles for dem alle er dog, at infor-
manter udvalges med henblik pd at kunne bidrage til besvarelse af et forskningsspergsmal. Hvis der
havde veret tale om kvantitativ forskning, spillede statistisk reprasentativitet formentlig en storre
rolle, da dette er et vasentlig kvalitetskriterium indenfor denne forskningstradition. (Carter, Little
2007) Carter & Little argumenterer ligeledes for, at fremstilling af nedskrevne tekster og afrappor-
tering spiller en afgerende rolle indenfor den kvalitative forskning. Dette begrundes med, at frem-
stilling af tekst er praeget af forskerens tankevirksomhed og fortolkning, og kan dermed betragtes
som et led i den analytisk proces. (Carter, Little 2007)

3.1.2 Hermeneutikkens rolle i dette speciale

Dette speciale befinder sig indenfor et fortolkende videnskabeligt paradigme, som kan karakterise-
res ved, at forskeren i sit arbejde forseger at forstd og fortolke fenomener, som allerede er blevet
fortolket af sociale akterer. Her tenkes eksempelvis pé akterers fortolkninger af sig selv og deres
omverden. (Launsg, Olsen & Rieper 2011) Blandt videnskabelige traditioner, som kan relateres til
dette paradigme, kan bl.a. nevnes faenomenologi og etnometodologi, men ogsd hermeneutikken
som spiller en aktiv rolle i dette speciales videnskabsteoretiske positionering. Udtrykket hermeneu-
tik kommer af det graeske ord “hermeneuien”, hvis betydning kan oversattes til "at tolke”. Flere
filosoffer har arbejdet med hermeneutikken som filosofisk og akademisk disciplin. Blandt disse kan
navnes Wilhelm Dilthey, Martin Heidegger og Hang Georg Gadamer, som blandt andet har inspire-
ret forskere, der har veret optaget af, hvordan man opnar forstaelses- og fortolkningsrelateret viden.
En forudseatning for at kunne fortolke og forstd meningen med en tekst eller et udsagn er kendskab
til den kulturelle og historiske kontekst, som den pagaldende tekst eller det pageldende udsagn er
indlejret i. Fortolkning af mening kan beskrives ved hjelp af det filosofiske fanomen kaldet den
hermeneutiske cirkel. 1 denne cirkel finder en fortolkning sted gennem en proces, hvor mening med
enkeltdele bestemmes ud fra helheden. Man bevager sig saledes fra en meningsdel til en menings-
helhed. I forleengelse heraf er det ligeledes sadan, at helheden kun kan forstas ud fra kendskab til de
enkelte dele. Teoretisk er denne proces uendelig. I virkelighedens verden slutter processen, nar man
har opndet en indsigtsfuld og sammenhangende forstielse for det undersogte. (Nielsen, Lunde
1995)

I forhold til dette speciale kan der argumenteres for, at de senfelger, som bernene oplever, skal for-
tolkes med udgangspunkt i den kulturelle- og historiske kontekst som barnet og familierne er indlej-
ret i. I forhold til den historiske kontekst har litteraturseggning og litteraturgennemgang spillet en
vaesentlig rolle i forhold til at forstd denne kontekst. Pa baggrund heraf vides det eksempelvis, at der
indenfor de seneste artier er sket en udvikling pa behandlingsomradet, som har betydet, at man har
fundet mere effektive behandlingsstrategier. Endvidere vides det, at den kulturelle kontekst, som
disse senfelger optrader i, spiller en rolle. Her kan der eksempelvis vare tale om de enkelte famili-
ers baggrund, skolesystem, velfzerdsstatstype, men ogsa det politiske system. I relation til de ideal-
typekonstruktioner, som anvendes i dette speciale er det verd at navne, at Max Weber med disse
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forseger at formulere et objektivt videnskabsideal, som kan bruges til at analysere subjektive fae-
nomener i form af individers meningsfulde og intentionelle handlinger. Idealtypologier konstrueret
af Max Weber og Hanne B. Larsen kan betragtes som moddeler, hvor man forseger at forene kon-
tekstbestemt, situationsbestemt og individuel viden. Desuden er det relevant at navne, at der i for-
hold til idealtypologier er tale om abstrakte konstruktioner, som hverken korresponderer med empi-
risk virkelighed eller etiske imperativer. (Fuglsang, Bitsch Olsen 2004) Der er saledes udelukkende
tale om begrebsmaessige konstruktioner, der kan anvendes til at forstd og begribe virkeligheden.
(Fuglsang, Bitsch Olsen 2004)

3.2 Interviewundersogelsens struktur

I den indledende forberedelse af interviewundersegelsen er det valgt at tage udgangspunkt i de syv
faser formuleret af Steiner Kvale og Svend Brinkmann (Brinkmann 2009). Disse syv faser indehol-
der de valg, teknikker og tilgange til interviewundersegelsen, som er nedvendige at reflektere over
med henblik pa at optimere kvaliteten af den indsamlede empiri. (Brinkmann 2009) Faserne, som er
den gennemgéende struktur for interviewundersogelsen vil indeholde en beskrivelse af folgende:

Tematisering: Formulering af formalet med undersegelsen.

Design: Planlegning af undersegelsens design.

Interview: Gennemforelse af interview, herunder preesentation af interviewguide.
Transskribering: Transskriberingsform og identificering af de forste umiddelbare tendenser.
Analysen: Analysemetode

Verifikation: Validitet, reliabilitet og generaliserbarhed. Denne fase vil komme 1 afsnittet
omhandlende metodediskussion, se afsnit 5.6 Metodediskussion.

7. Rapportering: Den skriftlige fremstilling af resultaterne.

AR SRS

(Brinkmann 2009:122-123)

3.3 Tematisering

Udarbejdelsen af specialets forskningsdesign tager afsat i en teoretisk drevet interesse inspireret af
Hanne B. Larsens foreldretyper, som i afsnit 2.1 er blevet uddybet yderligere. I Problemanalysen er
vigtigheden af at undersege foraldrenes roller og disses betydning for livet efter kraeft begrundet
med, at der ifolge Kraeftens Bekempelse ikke tilbydes struktureret og systematisk opfelgning eller
psykosocial stette til bern, der har haft kreft, og deres familier (Kraeftens Bekaempelse 2013). Pa
baggrund heraf antages det, at foreeldre kommer til at spille en aktiv rolle i relation til handtering af
eventuelle senfolger hos deres bern. Hanne B. Larsens foreldretyper benyttes i denne sammenhang
til at skelne mellem forskellige typer af foreldre og deres made at handtere hverdagen og barnets
situation.

Pa trods af at de identificerede typer er skabt ind i en klinisk kontekst med hgjt specialiserede pro-

cedurer og retningslinjer, kan de stadig betragtes som relativt universelle. Derfor antages det, at
disse lader sig overfore til og genfinde i en hverdag hos familier, som ikke laengere er i behandling
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pa en barneonkologisk afdeling. Det universelle trek ved typerne kan dog ogsé kritiseres for, at de
bliver for brede, og at det deraf kan blive svert at identificere skellet mellem dem. Endvidere kan
det antages, at forskellige faktorer spiller ind pa foraldrenes hindtering af barnets senfolger og livet
efter afsluttet kraeftbehandling. Derfor kan det vare relevant at inddrage ovrige teoretiske overvejel-
ser, som kan forklare nogle af de mekanismer, der kan ligge til grund for forskellighed i de enkelte
familier, deres héndtering af barnets senfelger og hverdagen efter afsluttet behandling. Foruden
foraldrenes evne til at hdndtere hverdagen efter endt behandling og barnets situation er det igennem
Problemanalysen blevet prasenteret at diagnose, behandlingstype, behandlingsvarighed og intensi-
tet ligeledes kan have en betydning for det videre liv efter afsluttet behandling.

Formalet med interviewunderseggelsen er at undersege hvilke foreldreidealtyper, der kan identifice-
res efter afsluttet behandling pd baggrund af de i specialet medvirkende foraldre. Endvidere er et
andet formél at identificere hvilke faktorer, der kan have betydning for forelderens handtering af
senfolger og livet efter afsluttet kreeftbehandling.

3.4 Design

Det folgende afsnit har til formal at belyse planlegningen af underseggelsens design herunder valg
af interviewform og rekruttering af informanter. Endvidere vil en beskrivelse af de etiske overvejel-
ser og udformet samtykkeerklering blive praesenteret.

3.4.1 Interviewform

Ved brugen af personlige semistrukturerede interviews kan flere aspekter tages i betragtning under
interviewet, hvorfor netop denne form er valgt. Disse aspekter kan vere knyttet til informantens
mdde at fortelle sin historie gennem brug af eksempelvis verbale formuleringer, kropssprog eller
mimik. Antallet af informanter under hvert interview blev begrenset til barnets foraelder/foraldre.
Hvis begge foraeldre ensker at medvirke i interview, kan det bidrage med oget interaktion og dyna-
mik mellem informanterne og intervieweren, men kan ogsa give en mulighed for at informanterne
kan diskutere oplevelser og handelser, siledes at forskellige perspektiver kommer i spil (Brink-
mann 2014).

3.4.2 Rekruttering

Da maélgruppen 1i relation til specialets informanter er forskellige foraldre til bern og unge, der har
afsluttet et kraeftbehandlingsforleb, har det veret udfordrende at skabe en indledende kontakt til
disse foreldre, da de ikke umiddelbart kan opseges via sygehusene efter afsluttet behandling. Dette
skyldes at fortrolige oplysninger, sdsom navne og telefonnumre, ikke ma videregives fra hospitals-
afdeling til specialestuderende uden patient eller veerges samtykke. Dette er forsegt imedekommet
gennem personlig henvendelse til en berneonkologisk laege pad Aalborg Universitetshospital, hvor vi
forherte os om muligheden for om han kunne videreformidle vores forespergsel til mulige interes-
serede informanter. Denne forespergsel fandt sted i forbindelse med vores besog pd Aalborg Uni-
versitetshospital den 25.03.2015. Da den pagaldende laege ikke fik fulgt op pa vores henvendelse
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blev denne mulighed fravalgt. Desuden blev der
. . 5 Henvendelser fra

taget kontakt til Foreningen Cancerramte Born™ og 15 Familier
foreningen for Familier med Kreeftramte Born®. _ »

. X Eksklusion af 3 familier
Formanden for Foreningen Cancerramte Born til- grundet diagnose
bed at indsatte vores foresporgsel i en e-mail med
invitationer til foreningens medlemmer. For at mi-

12 potentielle

nimere risikoen for at ekskludere nogle foraldre informanter
grundet eksempelvis ingen eller begrenset med- Eksklusion af 4 familier
e ndet manglende
lemsaktivitet, manglende medlemskab eller det fak- sf,',}i,lge, o8 T

behandling

tum at de var mindre tilbgjelighed til at lase e-
mails, blev det prioriteret ogsa at anvende diverse
Facebook-grupper som rekrutteringsarena. Dette
skyldes den udbredte brug af det sociale medie Face- Figur 3.2 illustrerer udvzelgelsesprocessen og
book hos sarligt aldersgruppen 16-44 ar for begge opstillede eksklusionskriterier.

kon (Danmarks Statistik 2011). I henhold til Dan-

marks Statistik er brugen i 2011 tilnermelsesvis ligeligt fordelt pa ken, uddannelse og regional bo-
pal med undtagelse af hovedstadsomradet. Her er det 60 % af befolkningen, der bruger sociale me-
dier sammenlignet med de evrige regioner, hvor fordelingen er pa henholdsvis 50-53%. (Danmarks

8 udvalgte
informanter

Statistik 2011) Pa baggrund heraf kan der argumenteres for, at Facebook som rekrutteringsarena
kan vare en made at imgdekomme onsket om diversitet hos informanterne, saledes at flere forael-
dre- og familietyper vil vare repraesenteret i underseggelsen. Der er opsldet opslag pa folgende Fa-
cebook-grupper:

Bornekreeft

Foreldregruppen 303B

Forceldre lober for kreefiramte born ved Viborg City Marathon 2013
Os pad A4. Barneafdelingen A4, Skejby Sygehus.

N b=

Antallet af personer, som felger aktiviteterne pd disse grupper, er henholdsvis 426 (Bornekreeft),
104 (Forceldregruppen 303B), 417 (Foreldre lober for kreeftramte born ved Viborg City Marathon
2013) og 316 (Os pa A4. Borneafdelingen A4, Skejby Sygehus). P& baggrund af denne strategi blev
vi kontaktet af 15 familier, der enskede at medvirke i undersggelsen.

. Foreningen Cancerramte Born er en humanitaer forening for bern med kreft, deres foraeldre, parerende og andre inte-
resserede. Foreningen har til formal at stette kreeftramte familier og lobende arrangere arrangementer for disse. Yder-
mere tilbyder foreningen diverse psykolog- og socialrddgiverhjelp. Foreningen har ogsd medlemmer, hvis familier har
afsluttet kraeftbehandling. (http://www.cancerbarn.dk)

® Familier med Krzeftramte Born er en selvstendig, landsdekkende patientorganisation, hvis formal er at formidle per-
sonlig kontakt og stette til familier med kraftramte bern. Foreningen har over 1850 familiemedlemmer. Foreningen
tilbyder ligeledes arrangementer for disse familier og gvrige medlemmer. (http://www.fmkb.dk/om-fmkb.aspx)
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3.4.3 Udvelgelsen af informanter

Med henblik pa udvelgelse af relevante informanter til interviews er et udvaelgelsesvarktej, bilag 7,
blevet udarbejdet, hvori spergsmél omhandlende bl.a. barnets diagnose, behandlingstype, varighed
og sociogkonomiske forhold indgar. Saledes forseges ensket om at opna en differentiering af forael-
dre bl.a. i forhold til forskellige sociogkonomiske baggrunde imedekommet. Alternativet ville have
vearet en tilfeldig udvalgelse af informanter, hvilket blev vurderet til at oge risikoen for manglende
nuancering af foreldrenes baggrund. Udvalgelsesvearktejet blev sendt ud til de foreldre, som pa
eget initiativ kontaktede specialegruppen via opslag i nyhedsmail og Facebook. Ud fra de 15 famili-
er, som udfyldte spergeskemaet, er otte foraeldre valgt ud til interview. Dette er sket igennem opstil-
lede eksklusionskriterier, hvor foreldre, som ikke har veret relevante i forhold til problemstillin-
gen, er blevet valgt fra. Forste frasortering (n=3) er sket ud fra om det tidligere kraeftramte barn, har
haft en af de diagnoser, som specialegruppen har afgrenset sig til; leukeemi ALL og hjernetumorer.
Dette skyldes at interviewundersggelsen er afgrenset til bern, der har haft en af disse diagnoser.

I figur 3.2 fremgér udvelgelsesprocessen, hvor opstillede inklusions- og eksklusionskriterier har
bevirket en frasortering af familier, som ikke passede pd de valgte kriterier. I alt har 15 familier,
herunder 17 foraldre, besvaret spargeskemaet. P4 baggrund af inklusionskriterierne er tre familier
fravalgt, da det tidligere kreeftramte barn havde en anden diagnose end leukeemi ALL eller hjerne-
tumor. Desuden er er fire familier frasorteret, da disse enten ikke har oplevet senfelger hos barnet
eller fortsat er under behandling. Saledes er det endelige antal af familier otte. Disse otte familier
har efterfolgende fiet tilsendt en e-mail med informationer om interviewprocessen. Da rekrutterin-
gen af foreldre sker gennem selvstendig henvendelse og frivillig deltagelse, har det ikke veret mu-
ligt at inddrage foraldre som har elementer af den socialt udfordrede foraeldretype, som Hanne B.
Larsen har identificeret. I tabel 3.3, fremgér de opstillede inklusions- og eksklusionskriterier som er
anvendt 1 udvealgelsesprocessen.

Tabel 3.3 viser inklusions- og eksklusionskriterierne for de informanter, som er udvalgt til deltagelse i inter-
viewundersogelsen. Denne inkluderer barnets alder ved diagnosetidspunktet (DT), barnets alder ved undersegel-
sestidspunktet (U), diagnose og behandlingssted; Aalborg Universitetshospital (AAUH), Rigshospitalet, Skejby
Sygehus (Skejby) og Odensehospital (OUH).

Informant Barnets alder (DT) Barnets alder (U) Diagnose Behandlingssted
1 4 ar 7 &r Leukemi ALL AAUH

2 4 ar 30 ar Medullablastom Rigshospitalet

3 8 ar 17 ar Leukemi ALL AAUH

4 8 mdr. 4 ar Oligoliogenom Skejby

5 11 ar 22 &r Germinal celletumor | AAUH

6 16 mdr. 17 ar Medullablastom Skejby

7 3ar 10 ar Leukemi ALL OUH

8 17 ar 4 ar Leukemi ALL Skejby
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3.4.4 Etiske overvejelser

I forbindelse med interviewundersegelsen indgar flere etiske overvejelser. De etiske overvejelser er
blandt andet inspireret af Brinkmann (2009), som beskriver klare elementer, man som interviewfor-
sker ber overveje. Da formalet med specialet er at undersgge senfolger hos bern, der har veret
igennem et kraeftbehandlingsforleb, var der en interesse for at tage udgangspunkt i det enkelte barn
eller unge menneskes egne opfattelser af efterforlebet. Dog blev flere etiske problematikker identi-
ficeret i relation til en sddan type af interviewundersegelse, hvorfor det i stedet er valgt at fokusere
pa foraeldrenes oplevelser efter endt behandlingsforleb i relation til barnets senfelger. Dette skyldes
blandt andet vurderingen af, at foraldre i hejere grad er i stand til at tale om de eventuelle sérbare
oplevelser i forhold til kraeft som sygdom, men ogsa dens indvirkning p& familiens hverdagsliv un-
der og efter behandling. Som det er blevet argumenteret for tidligere er der relevant at tage ud-
gangspunkt 1 foraldres oplevelser, da det antages, at foraldrene har stor indflydelse pa hvordan
senfolger hos det enkelte barn hindteres.

Informeret samtykkeerklcering

Da kraft hos et barn kan forekomme som et sarbart emne, er interviewinformanter under hele for-
lobet blevet informeret om, at de til enhver tid har haft mulighed for at stoppe interviewet eller vael-
ge ikke at svare pa spergsmaél, hvis dette var ensket. Denne information er blevet givet bade i den
indledende fase per e-mail og i spergeskemaet, og er igen blevet nevnt for interview pabegyndes.
Endvidere er alle, der har henvendt sig, blevet informeret om, at deres oplysninger vil blive behand-
let fortroligt og anonymt bade under og efter arbejdet med specialet.

For de informanter, der har deltaget aktivt i de personlige semistrukturerede interviews, er en in-
formeret samtykkeerklaring blevet givet og underskrevet af alle deltagende parter; to specialestude-
rende og henholdsvis én eller to interviewinformanter. Se bilag 1 Samtykkeerklcering. Denne sam-
tykkeerklering indeholder informationer om formalet med kandidatspecialet.

Endvidere er informanten blevet informeret om, at hele interviewet vil blive optaget pa band ude-
lukkende med henblik pa videre databehandlingsarbejde; herunder transskribering af interviews.

Varighed af interviewet er ligeledes blevet oplyst i samtykkeerkleringen med det formal at forbere-
de informanten pé, hvor lang tid det forventes at interviewet vil tage. Denne information er endvide-
re blevet givet inden selve interviewet, sdledes at de potentielle informanter havde mulighed for at
vurdere, om de havde lyst til at afsatte den forventede tid. Dog er det erfaret, at samtlige interviews
har haft en varighed pa mere end én time. I gennemsnit har hvert interview varet 82 minutter. Dette
er dog sket i overensstemmelse med informantens eget enske om at fortsette interviewet.

Anonymitet 1 specialet sikres ved, at de eksakte navne pé badde informanter, det pagaldende barn,

soskende og andre naevnte akterer i interviewet, ikke vil optrede pa noget tidspunkt i rapporten
eller blive nevnt ved eksempelvis mundtlige praesentationer. Fortrolig behandling af personfol-
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somme informationer sker ved, at det udelukkende er forfatterne til specialet, som kender disse op-
lysninger og som ved, hvor de er opbevaret.

3.5 Interview

Anvendelsen af semistrukturerede interviews som forskningsmetode begrundes med interessen for
og relevansen af at komme helt taet pa foreldrene, deres oplevelser og erfaringer. Hos foreldre til
bern, der har vearet igennem et kreftbehandlingsforleb, er brugen af interviews valgt som forsk-
ningsmetode, da vi ensker at stifte bekendtskab med og forstd deres oplevelser med hverdagen efter
afsluttet behandling og dennes indflydelse pa barnets psykiske, sociale og faglige trivsel.

3.5.1 Interviewguide

I relation til interviewundersggelsens formél er tre overordnede temaer blevet formuleret i en inter-
viewguide. Disse temaer daekker over foraldres opfattelser i forhold til diagnose og behandling,
senfolger og tilbud og stotte, se tabel 3.4 og bilag 2. Som navnt ovenfor er personlige semistruktu-
rerede interviews valgt med henblik pa at gge muligheden for at informanten mere eller mindre selv
kan styre, hvad vedkommende ensker at fortelle af oplevelser relateret til de tre overordnede tema-
er. Interviewguiden laegger op til, at informanterne i forste omgang selv kan bringe aspekter pa ba-
nen, og hvis vi, som interviewforskere, har folt en mangel pad uddybning eller indsigt, indeholder
interviewguiden ogsd opfelgende spergsmél indenfor hvert tema. Siledes indeholder interviewet
aspekter af bade tematisk og dynamisk karakter. Det dynamiske optraeder blandt andet ved uddy-
bende sporgsmal til informanten, der ikke barer preeg af en akademisk og begrebsmeessig styring,
der kan vildlede eller forvirre informanten (Brinkmann 2009). Til trods for foraldrenes umiddelbare
forskellighed identificeret igennem udvealgelsesvarktajet er den samme interviewguide valgt med
det formal at gge sammenligneligheden i alle otte interviews. Den semistrukturerede og &bne inter-
viewform, som der er anvendt i specialet, kan dog ogsa resultere i problematikker i forhold til de
begrebsmaessige strukturer i analysedelen. Det er derfor vigtigt at have for gje, at sammenlignelig-
heden alligevel kan pavirkes pé trods af anvendelsen af samme interviewguide. Strategien for ana-
lysen vil blive yderligere uddybet i afsnit 3.7.

Den forste tematik omhandlende diagnose og behandling har til formal at afdekke de oplevelser,
som familien har haft bade for og under behandlingen af den stillede diagnose. Dette er iser med
henblik pd bedre at kunne forstd forlebet, som cancerbarnet og den resterende familie har veret
igennem og hvilken betydning det kan have for forlabet efter endt behandling. Ydermere berer
spergsmélene under denne tematik preeg af familiens erfaringer, oplevelser og felelser relateret til
diagnose og behandling. I anden tematik omhandlende senfolger har formélet primert varet at blive
introduceret til de senfolger, som det enkelte barn oplever efter endt behandling, og hvordan disse
har pavirket den enkelte eller begge foraldre. Sidste tematik dakker over de tilbud og stette, som
familien har faet foresldet eller modtaget, samt tilbud og stette som foraeldrene har savnet. Indenfor
alle tre tematikker har formélet primaert veret at identificere forskellige karakteristika hos foraeldre-
ne, der efterfolgende kan benyttes til at udlede foraeldretypetrak og individuelle ressourcer.
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Tabel 3.4 viser interviewguiden med de tre overordnede tematikker og dertilherende interviewspoergsmal.

Interviewguide

Tematikker: Interviewsporgsmal:
Diagnose og 1) Hvordan reagerede du, | 2) Hvordan oplevede du 3) Hvordan har kreeft pavirket
behandling da du fik at vide at dit behandlingsforlobet? jeres hverdag som familie?

barn havde kreeft?

4) Hvilke senfolger oplever

Senfolger dit barn? 5) Hvordan pdvirker dit 6) Hvordan tackler du som for-
barns senfolger dig som celder de her senfolger?
mor/far?

Tilbud og stette 7) Hvilke tilbud har I som | 8) Hvilke af disse tilbud har | 9) Er der nogle tilbud, du som

familie faet efter behand- | I gjort brug af? foreelder kunne have onsket at
lingens afslutning? modtage?

3.5.2 Gennemforelse af interview

Gennemforelse af interviews har fundet sted pa tre forskellige mader athangig af informanternes
eget onske og forslag. Fire interviews er foretaget i informanternes private hjem, tre interviews er
foretaget pa Aalborg Universitet og ¢t interview er foretaget over kommunikationsprogrammet
Skype®. Uanset de forskellige miljoer og forhold er der forsegt at skabe god stemning og tryghed
for informanten. Ved interviews foretaget pa Aalborg Universitet er valg af lokale blevet truffet ud
fra ensket om, at lokalet skulle fremsta som et roligt og trygt rum. Endvidere har specialegruppen
sprget for varme og kolde drikke, snacks og frugt. Under hvert interview har der veret korte pree-
sentationer af os som specialegruppe og almindelige hverdagspersoner med det formal at skabe ind-
sigt og tryghed for informanten. Dernast har en kort briefing fundet sted, hvor formalet med inter-
viewundersggelsen er blevet praesenteret, og vigtigheden af at rette fokus mod senfelgeomradet.

Det er igennem de otte interviews erfaret, at informanterne har haft forskellige behov for at genfor-
teelle serlige tematikker 1 relation til deres oplevelser for, under og efter kreftbehandling. Nogle
foraeldre har eksempelvis lagt vaegt pa at fortelle om erfaringer i forhold til tilbud og stette efter
endt behandling, hvor det hos andre foraldre har varet oplevelsen af det konventionelle sundheds-
system. Da interviewguiden er forholdsvis dben, har informanterne haft mulighed for at fortelle og
uddybe det, de matte fole behov for inden for temaerne. Hvis vi som interviewforskere har folt en
tilpas indsigt og viden inden for et omrdde, er der anvendt en mild styring, der har ledt informanten
videre til naeste fokusomrade. Endvidere er det blevet observeret, at informanterne har reageret for-
skelligt nar de har genfortalt deres oplevelser. Hvis informanten er blevet folelsesmaessigt berort har
vi foresldet at holde en pause, hvis informanten folte et behov for det. Generelt har der varet op-
marksomhed p4, hvordan informanterne har anvendt kropssprog, mimik og lyde i forhold til at for-
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bedre interaktionen med informanterne og til at forstd de verbale beskrivelser og forklaringer. Det
ene interview foretaget over Skype® kan dog bevirke en mangel pa denne type af interaktion, da
interviewet netop er foregiet over computer. Dog er det erfaret, at informanten tilsyneladende ikke
lod sig pavirke af at blive interviewet over Skype®, og til trods for distancen mellem interviewfor-
skere og informant viste informanten alligevel emotionelle tegn ved genfortaellingen af kraeftforlo-
bet og det videre forlab.

3.6 Transskription

Flere udfordringer er opstéet og forsegt last pa bedst mulig vis, nar det talte sprog fra interviewer
og informant er omdannet til et skriftsprog. Det er blevet prioriteret fra specialegruppens side, at
transskriptionerne skulle beere praeg af sammenhang og vare meningsfyldte uden at det skulle mi-
ste sin reelle og oprigtige betydning. Usammenhangende og fumlende formulereringer samt fylde-
ord er for sd vidt muligt ikke medtaget, hvis det er blevet vurderet ikke at have en betydning for
indholdet i det sagte. Hvis det er blevet vurderet, at fyldeord eller kunstpauser har en betydning
indhold, er dette medtaget i transskriptionerne, saledes at validiteten af det sagte forseges styrket.
Der kan séledes argumenteres for, at der allerede i den transskriberende del af arbejdsprocessen har
foregéet en mildere form for fortolkning, og at vi saledes allerede i denne proces har arbejdet her-
meneutisk. Blandt de citater, som er blevet medtaget i det videre analysearbejde, er disse blevet
genhort via lydoptagelserne for at sikre korrekt oversattelse og tolkning — og dermed reliabilitet.
Arbejdsfordeling i forhold til det transskriberende materiale har veret ligeligt fordelt mellem grup-
pemedlemmerne med henblik péd at imgdekomme begge parters syn pa datamaterialet. Fordelen ved
blot at have anvendt én person til transskription ville have vaeret en mere ensartet transskription.
Dog er transskriptionsproceduren blevet diskuteret og forventningsafstemt, saledes at misforstaelser
og uensartethed er forsggt minimeret.

3.7 Analysestrategi:

Folgende afsnit har til formal at redegere for den valgte analysestrategi i forhold til behandling af
den indsamlede empiri. Da specialets problemstilling tager udgangspunkt i at forsta, hvordan forael-
dre til tidligere kreeftramte bern handler og erfarer forlabet efter endt behandling, vil den analytiske
del tage afsat i en hermeneutisk inspireret analyse, hvor formélet er at omdanne en indsamlende,
beskrivende empiri til en meningsfortolkning, der gengiver en ny made at forsta informanterne pa,
og hvordan disse erfarer deres varen i verden, jf. afsnit 3.1 Videnskabsteori.

Den udarbejdede interviewguide, presenteret ovenfor, barer praeg af en aben struktur som tillader
informanten at fortaelle om erfaringer og oplevelser relateret til de tre formulerede tematikker. Den
analytiske strategi barer praeg af en deduktiv tilgang, hvor behandling af interviews i hgj grad er
pavirket af de empirisk udledte idealtyper fundet i studiet af Hanne B. Larsen (Larsen 2011) og
Bourdieus begrebsapparat, se kapitel 2 Teori. P4 trods af at den deduktive analysestrategi umiddel-
bart leener sig op ad teoretiske begreber som er anvendelige, og pa sin vis fortrukne, er der abenhed
i forhold til nye eller anderledes typer og andre aspekter, der er relevante for besvarelsen af specia-
leret problemformulering. I tabel 3.5 er processen for identificeringen af de mest centrale temaer
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illustreret. Forste kodning er sket under transskriberingsprocessen, hvor begge specialestuderende
har identificeret gennemgaende tematikker hos informanterne. Efter dialog hvor disse tematikker er
blevet diskuteret, er en ny kodning sket i analyseprogrammet Nvivo®. Her er der afgraenset til de
mere centrale temaer, som gor sig geldende hos flere af informanterne. Tredje og derved sidste
kodning er sket med henblik pa at formulere serligt unikke temaer, som informanterne har berettet
om. Denne kodning er sket efter at have gennemlest citater, der er blevet kategoriseret under tema-
er i kodning nummer to. I denne proces barer kodningerne i hgjere grad praeg af eksempelvis de
teoretiske begreber fra Bourdieu — herunder ekonomisk, social, og kulturel kapital. Magt og viden
som temaer er — modsat de evrige temaer — ikke identificeret ud fra et teoretisk grundlag, men i
stedet blot som varende centrale og unikke temaer.

Tabel 3.5 angiver de kodninger, som er blevet lavet under bearbejdning af data. Ferste kodning er foretaget
under transskriberingsprocessen, anden kodning er foretaget ved gennemlaesning af transskriptionerne i NVivo,
hvorefter tredje kodning efterfolgende er blevet lavet.

—‘W‘W Kodning 3
Foraldretyper Alternativt orienterede Alternativt orienterede Alternativt orienterede

Dialogorienterede Dialogorienterede Dialogorienterede
Ekspertorienterede Ekspertorienterede Ekspertorienterede
Traditionsbundne Traditionsbundne Traditionsbundne
Folelser Okonomisk kapital Okonomisk kapital
Indre/ydre ressourcer Social kapital Social kapital
Magt Kulturel kapital Kulturel kapital
Rollefordeling Magt Magt
Safe/unsafe zone Viden Viden
Syg/rask Tilbud/stette
Tilbud/stette Safe/unsafe zone
Viden

3.8 Systematisk litteratursegning

Hensigten med dette afsnit er at redegere for og diskutere de litteratursggninger, som er foretaget i
forbindelse med tilblivelsen af dette speciale. Formalet med disse har veret 1) at identificere eksi-
sterende forskning med henblik pa at afdekke omréder i relation til specialets problemstilling, hvor
der mangler viden samt, 2) at identificere relevant forskning der kan bidrage til at kvalificere dette
speciale sarligt i forhold til problemanalyse og diskussion.

Ved specialets start blev der udfert en initierende, men ikke systematisk, sggning i den videnskabe-
lige database PsycINFO. Dette skyldes, at vi pd daverende tidspunkt forventede, at specialet ville
komme til at omhandle psykosociale senfolger. P4 daverende tidspunkt var vi blandt andet inspire-
ret af Kreftens Bekaempelse, som pa deres hjemmeside argumenterer for, at bern der har varet i
behandling for kraeft er i risiko for at opleve senfolger af somatisk, psykisk og/eller social karakter
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(Kreftens Bekempelse 2013). Endvidere fremgar det, at Kraeftens Bekampelse mener at der i
Danmark mangler struktureret og systematisk helbredsrelateret opfelgning og psykosocial stette til
tidligere kreeftramte bern og deres familier. (Kraeftens Bekaempelse 2013)

I forbindelse med rekruttering af foreldre til interviews blev vi kontaktet af 15 familier, som gerne
ville medvirke. Under henvendelsen fra foraldrene blev vi bekendt med de mange og forskelligar-
tede problematikker, som kan opsté i forlengelse af afsluttet kraeftbehandling. Flere af bernene op-
levede mere end én type senfolge, og vi blev ligeledes bekendt med, at tilstedevarelsen af en pro-
blematik kan medfere eller forveerre andre problematikker. Derfor endte vi med at udvide vores
fokus og medtage senfolger af fysisk, psykisk, social og skolerelateret karakter.

3.8.1 Kedesogning

I den initierende fase af projektet er der ligeledes foretaget flere kaedesggninger. Blandt andet i rela-
tion til eksisterende dansk forskning. Her har vi blandt andet afsegt den viden, som var tilgengelig
via hjemmesider tilknyttet Kraeftens Bekaempelse og de universitetshospitaler, som behandler bor-
nekraft 1 Danmark. Herved har vi fiet et kendskab til nogle af de sundhedsprofessionelle, som ar-
bejder med og har publiceret forskning relateret til barnekraeft og senfelger i Danmark. Af disse kan
blandt andre naevnes Kjeld Schmiegelow, Lasse Wegener Lund og Christoffer Johansen. Kedesog-
ning er en strategi, som tager udgangspunkt i pa forhand kendte og relevante referencer (Buus et al.
2008). En sadan segning kan forega ved, at der tages udgangspunkt i anvendte kilders referencer,
eksempelvis en litteraturliste. En anden mulighed er at undersege, hvilke kontrollerede emneord,
relevante referencer er indekseret med. Kendskabet til disse kontrollerede emneord kan herefter
medtages i en systematisk sggning. Endvidere er det i flere videnskabelige databaser ligeledes mu-
ligt, at f4 foresldet lignende referencer. (Buus et al. 2008) Alle disse strategier for kaedesogning er
blevet anvendt i dette speciale. I visse tilfaelde har det ikke varet muligt at tilgd en bestemt referen-
ce grundet publiceringsdato eller manglende adgang til tidsskrift. I disse tilfeelde har vi, hvis det var
relevant for projektets problemstilling, medtaget et andet af databasen foresldet studie omhandlende
samme problematik. Sarligt i forhold til nogle af de problematikker, hvor eksisterende forskning
har veret mindre i omfang. I forbindelse med gennemlaesning af artikler er vi ligeledes blevet be-
kendte med seggetermer relateret til specialets problemstilling. I tilfaelde hvor det har veret relevant,
er disse blevet inkorporeret i den systematiske sggning. Desuden er vi ligeledes blevet bekendte
med anden relevant forskning i forbindelse med gennemlesning af litteratur. Et eksempel herpa er
Hanne B. Larsens studie omhandlende foreldreroller og foreldrehandtering i relation til knogle-
marvstransplantation.

3.8.2 Valgte databaser

Med udgangspunkt i specialets problemstilling blev det besluttet at foretage en systematisk segning
i de videnskabelige databaser Cochrane, PubMed, PsycINFO og CINAHL. En fordel ved den vi-
denskabelige database PubMed er, jevnfor nedenstaende tabel, at den indeholder mere end 16 mil-
lioner internationale referencer relateret til blandt andet sygepleje og det biomedicinske felt. Refe-
rencer identificeret gennem denne database er eksempelvis anvendt til at dokumentere mange af de
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senfolger, som kan opsté i forlengelse af afsluttet kreeftbehandling savel fysiske, psykiske, sociale
og indleringsrelaterede. PsycINFO er i relation til dette speciales problemstilling relevant. Dette
begrundes blandt andet med, at der i1 dette speciale fokuseres pa foraldres hindtering af senfolger,
men ogsé foreldrenes forskellige ressourcer som anvendes i forbindelse med handtering af barnets
senfolger. PsycINFO har vaeret den database, hvor vi har haft sterst succes med at inkludere kon-
trollerede sogetermer relateret til foraeldreroller, foraldretype og sa videre, uden at sggningen blev
for snaver. Dette skyldes sandsynligvis, at der er tale om en primart psykologisk database. I CI-
NAHL har det vaeret muligt at identificere referencer af forskellig karakter. Bade klinisk orienterede
studier, men ogsé studier omhandlende psykiske, sociale og skolerelaterede problematikker i relati-
on til kreeftbehandling og eventuelle senfolger. De anvendte videnskabelige databasers indhold er
praesenteret i nedenstiende, tabel 3.6:

Tabel 3.6 indeholder en beskrivelse af de tre databaser, som er anvendt i specialet.

Videnskabelig database Begrundelse for valg af kilde

Cochrane Cochrane biblioteket indeholder
referencer fra syv forskellige
videnskabelige databaser, der foruden
Cochranes egne tller andre med
betydning for evidensbaseret medicin.
Afgrensning af studietype er ikke
nedvendig, fordi dette bibliotek kun
inkluderer studier med hgj evidens.
(Korsbek, Bendix & Kidholm 2006)
PubMed PubMed er en omfangsrig database
bestdende af mere end 16 millioner
internationale referencer relateret til
sygepleje og hele det medicinske felt.
Denne database opdateres dagligt. Dette
betyder, at man ved sggning i denne
database har mulighed for at f4 den senest
opdaterede litteratur med. (Buus et al.
2008, Korsbek, Bendix & Kidholm 2006)
CINAHL CINAHL er en database, som oprindeligt
blev udviklet med henblik pd, at indeksere
sygeplejefaglig litteratur. I dag indeholder
denne database dog ogsé referencer
omhandlende ergoterapi, fysioterapi,
psykologi mv. (Buus et al. 2008)
PsycINFO PsycINFO er en videnskabelig database,
som indeholder referencer fra fortrinsvis
det psykologiske felt men ogsé psykiatri,
medicin og sygepleje (Buus et al. 2008)

3.8.3 Anvendte segetermer

I nedenstaende tabel 3.7 er valgte sogetermer og opbygning af sggeblokke i tilknytning til de enkel-
te databaser prasenteret. Hvor det har veeret muligt, har vi inkluderet kontrollerede seogetermer.
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Kontrollerede sggetermer kan defineres som de foretrukne emneord en artikel indekseres under i en
database (Buus et al. 2008). Kontrollerede sagetermer er med til at sikre, at artikler omhandlende de
samme problemstillinger indekseres ensartet. Et eksempel pa et kontrolleret segeterm er neoplasme.
Dette er en fordel, nar der skal foretages en systematisk sogning. Dog skal man vare opmerksom
pa, at forskellige databaser anvender forskellige kontrollerede sggetermer i deres indeksering af
referencer. (Buus et al. 2008) Dette afspejles i1 figuren, hvor det ses at der er en variation i de valgte
og anvendte kontrollerede sggetermer mellem de forskellige databaser. Endvidere ses det, at et antal
fritekstsegninger er medtaget, eksempelvis i relation til sggeblokken omhandlede senfolger. I relati-
on til denne blok har det i de fleste databaser ikke varet muligt, at identificere en kontrolleret soge-
term. Derfor har vi valgt at opbygge denne omkring forskellige fritekstsegninger. Inspirationen til
disse fritekstsegninger er fundet gennem kadesogning. Her er vi blandt andet blevet bekendt med,
at senfolger i mange internationale artikler omtales som late effects. 1 forhold til fritekstsegning har
vi 1 PubMed valgt, at disse gerne skal indgé i titel eller abstract. Dette begrundes ud fra det store
antal af artikler, som identificeres 1 denne database. De kontrollerede emneord, som er anvendt i de
forskellige databaser fremgér af bilag 6 side 2.

Tabel 3.7 viser valgte sogetermer og opbygningen af segeblokke.

Blok Emneord

Blok 1 Bernekraeftoverlever
Survivors
Survivorhip
Cancer Survivorship
Kraftoverlever

Blok 2 Kreft
Bornekreft

Blok 3 Senfolger

Blok 4 Foraldretype
Forzldreroller
Forzldreadfeerd

3.8.4 Kombination af emneord og konstruktion af segeblokke

Grundet databasernes forskellige indhold er blok 4 kun anvendt i den videnskabelige database
PsycINFO. Nar det har veret muligt at inkludere disse kontrollerede emneord i denne database,
skyldes det sandsynligvis databasens hensigt, som er at formidle forskningslitteratur relateret til
psykologiske, psykiatriske og sygeplejefaglige problemstillinger. I modsatning hertil er PubMed
mere orienteret imod biomedicinske problemstillinger. I Cochrane-databasen indgar kun studier af
hgjeste videnskabelige evidens og ofte relateret til biomedicinske problemstillinger. Derfor er blok
4 heller ikke inkluderet i denne database, da segningen blev for snever. En serlig hensigt med
struktureret sggning i databaserne Cochrane og PubMed, men ogsd CINAHL har vearet at identifi-
cere studier relateret til senfelger — her tenkes bade pa fysiske, psykosociale, neurokognitive og
indleeringsrelaterede. Oprindeligt var tanken, at blok 4 skulle indgé i den systematiske sggning i
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CINAHL. Ved afprevning viste det sig, at denne segning gav 6 hits. Derfor blev det besluttet, at
fraveelge denne blok i denne database.

Boolske operatorer anvendt i forbindelse med kombination af segeblokkene. Ved anvendelse af den
Boolske operator AND identificeres feellesmangden af to segninger forstaet p4 den made at referen-
cer, som identificeres i bade den ene og den anden sggning, inkluderes i faellesmaengden. Nar to
blokke kombineres med OR, identificeres foreningsmangden. Dette betyder, at referencer som
identificeres ved henholdsvis den ene eller den anden sggeterm inkluderes. (Buus et al. 2008) Sege-
termer i nedestdende figur er indenfor samme blok kombineret med OR. De forskellige blokke er
kombineret med AND. Endvidere er forskellige former for afgrensninger anvendt i tilknytning til
de forskellige videnskabelige databaser. Disse fremgér af nedenstaende tabel:

3.8.5. Anvendte afgraensninger i de enkelte databaser

Naér limits ikke er anvendt i den videnskabelige database PsycINFO skyldes det, at der ved sggning
i denne database blev identificeret 39 artikler. Derfor er det vurderet, at det ikke var hensigtsmas-
sigt at opstille yderligere afgraensninger i denne database. I PubMed har vi valgt at inkludere limits i
forhold til studietype, da segning i denne database uden limits gav 1237 hits. Ved begransning af
segning til reviews og metaanalyser forventes det, at der er tale om studier, som opsamler evidens i
relation til specifikke problemstillinger. Systematiske reviews kan defineres som studier, der ud fra
et klart formuleret spergsmaél identificerer, udvaelger og vurderer eksisterende forskning i relation til
en given problemstilling. Hvis statistiske metoder ligeledes anvendes med henblik pé at samle og
analysere data fra de anvendte studier, er der tale om en metaanalyse (Frandsen et al. 2014). Disse
studier betragtes som varende i besiddelse af et storre evidensgrundlag end traditionelle journal
articles publiceret indenfor det medicinske felt. Endvidere har vi i relation til PubMed valgt en af-
grensning til studier publiceret efter &r 2000. Dette begrundes ud fra viden om, at der hele tiden
kommer ny forskning til omhandlende kraeftdiagnoser- og behandlingstypers betydning for utilsig-
tede konsekvenser hos bern, der har veret i behandling for kreft. En anden begrundelse er, at be-
handlingsprotokoller ligeledes @ndres over tid.

Tabel 8 viser de fire valgte segesystemer og afgraensningerne.

Segesystem Afgraensning

PubMed Systematic Reviews, Meta-Analysis, Review,
Clinical Trial, Full Text, Humans, English,
Child: Birth-18 years, Publication date from
2000/01/01 to 2015/12/31

Cinahl Adolescent: 13-18 years, all child
Cochrane Date from 2000/01/01 to 2015/12/31
PsycINFO Ingen limits anvendt
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3.8.6 Kriterier for udvealgelse af relevante referencer

I nedenstaende figur ses det, at der i dette speciale anvendes 14 referencer identificeret gennem sy-
stematisk litteratursegning. Udvaelgelsen har foregiet ved at titel og abstract er blevet lest. Pa bag-
grund heraf er det blevet vurderet om artikler var relevante for specialets problemstilling. Med ud-
gangspunkt 1 titel og abstract er et antal artikler udvalgt til videre gennemlasning. De artikler, som
var mest relevante for projektets problemstilling, er inkluderet i1 specialet. Udvealgelseskriterier i
relation til inklusion af studier fremgar nedenfor:

Cochrane
Library

PubMed CINAHL PsycINFO

62 hits

4 relevante studier
efter gennemlasning
af titel og abstract

0

anvendte studier

255 hits

28 relevante studier
efter gennemlasning
af titel og abstract

5

anvendte studier

104 hits

37 relevante studier
efter gennemlesning
af titel og abstract

7

anvendte studier

11 relevante studier
efter genneml®sning
af titel og abstract

2

anvendte studier

14 anvendte studier

Figur 9 illustrerer udvzlgelsesprocessen af litteraturstudier med relevans for specialet.

I forhold til inklusion af relevante studier er der blevet taget udgangspunkt i artiklernes relevans for
projektets problemstilling. Studier relateret til senfolger af fysisk, psykosocial, neurokognitiv eller
indleeringsrelateret karakter er identificeret som varende relevante for projektets problemstilling.
Primeert i relation til problemanalysen, men ogsa i forhold til visse elementer i diskussionen. Endvi-
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dere er en rekke studier omhandlende foreldreroller, foreldreadferd, foreldrehandtering med vi-
dere inkluderet med henblik pd, at kunne bidrage til forstielse for, hvad der har betydning for for-
@ldres handtering af senfolger og livet efter kreeft. Med udgangspunkt i de studier, som er blevet
identificeret som verende relevante for projektets problemstilling, er 14 inkluderet i specialet. Disse
14 artikler har veret egnede i forhold til besvarelse af specialets problemformulering.

Nedenfor ses de eksklusionskriterier, som har varet anvendt i relation til den systematiske littera-
tursegning:

- Dubletter hvor studier har fremgaet i flere databaser.

- Studier omhandlende farmakologiske effekter.

- Organisering af followup efter afsluttet kraeftbehandling.

- Pilotstudier og andre méleredskaber.

- Sorg og dedfald relateret til bernecancer.

- Diagnosespecifikke studier — som ikke har omhandlet leukeemi ALL og hjernetumor.

- Forskning relateret til pleje under behandling.

- Studier publiceret pa andre sprog end engelsk.

- Bogkapitler og ekspertkommentarer.

- Studier som ikke har vaeret mulige at identificere eksempelvis grundet manglende adgang til
database eller tidsskrift.

I relation til de anvendte studiers gyldighed er PRISMA tjeklisten (Moher et al. 2009) blevet an-
vendt med henblik pd at vurdere meta-analyser og systematiske reviews metodologiske kvalitet.
Seerligt i tilfaelde hvor der har vaeret mere end ét studie omhandlende en specifik problemstilling. I
relation til inkluderede kvalitative studier har vi forholdt os til Kirsti Malteruds guidelines (Malter-
ud 2001) tilteenkt forfattere og laesere af kvalitative studier. Eksempelvis i relation til angivelse af
teoretisk begrebsapparat, strategier for udvalgelse af informanter samt diskussion heraf.
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Kapitel 4: Analyse og Diskussion — Del 1

Behandlingen af specialets empiri vil blive analyseret og diskuteret i relation til problemstillingen,
som fremgér i afsnit 1.7 Problemstilling. Selve analyse og diskussions afsnittene er delt op i hhv. en
Analyse og Diskussion — Del 1, omhandlende identificering af foraldretyper, og en Analyse og Dis-
kussion — Del 2, omhandlende strukturelle og evrige akteres betydning for foraeldrenes handtering
af senfolger og livet efter kreeft. Kapitlet vil afslutningsvis indeholde en delkonklusion, der opsam-
ler de vasentligste resultater, der fremgér i Analyse og Diskussion — Del 1. Alle citater anvendt i
begge kapitler fremgar i bilag 4, og er derfor kun henvist med et sidetal efter hvert citat.

Analyse og Diskussion — Del 1, analyserer og diskuterer de foraldretyper, som kan udledes ud fra
dette speciales empiri. De identificerede foraldretyper dekker over: Den ekspertorienterede, alter-
nativt orienterede, traditionsbundne og dialogorienterede. Under hver prasentation af disse forael-
dretyper, vil de mest centrale karakteristika blive analyseret og diskuteret i forhold til, hvilke fakto-
rer, der kan have en betydning for at foraeldrene har elementer af de forskellige typer.

Bourdieus forskellige begrebsapparater — herunder kapitalformerne og habitus — vil blive inddraget
til netop at forsta forskellige faktorers betydning for karakteriseringen af foraldretyperne. Da ser-
ligt den sociale kapital kan betragtes som forholdsvis bred, er det vigtigt at forsta, at dette begreb
kommer til udtryk pa to overordnede mader gennem analysen og diskussionen. Social kapital be-
tragtes i dette speciale som det sociale netvaerk hos det enkelte individ, eller hos familien som hel-
hed. Det sociale netveerk kan vere i form af familie og venner i nermiljeet, men ogsé fagprofessio-
nelle aktorer, som har en betydning for den enkeltes eller families hverdag.
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Del 1: Typologier
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Figur 4.1 illustrerer opbygningen af Analyse og Diskussion — Del 1, som indeholder en analyse og diskussion af de
identificerede foraldretyper samt de mest centrale elementer under hver type.
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4.1 Foraldretyper og foraldreroller

Som naevnt i afsnit 2.1.2, har Hanne B. Larsen indsamlet sin empiri blandt foreldre, som var indlagt
med et barn, der blev behandlet med knoglemarvstransplantation pa Rigshospitalet. Det betyder, at
de foreldre som hun har udledt sine foreldreidealtyper pd baggrund af, indgik i et specialiseret
hospitalsmiljg med sarlige retningslinjer og procedurer. Nervaerende speciale finder inspiration i
Larsens forskning, men adskiller sig pé flere punkter. Specialet har senfolger i forlengelse af kreeft-
behandling som den centrale problemstilling. I modsatning hertil underseger Larsen bl.a. omsorgs-
kapaciteten hos medindlagte foreldre til bern, der er under behandling med knoglemarvstransplan-
tation (Larsen 2011). I den kvalitative undersegelse, som er en del af dette speciale, har vi spurgt
ind til selve behandlingsforlebet og tiden for, diagnosen blev stillet. Dette bl.a. med henblik pé at fa
indsigt i foraeeldrenes handtering af optakten til sygdomsforlgbet, men ogsa selve behandlingen. Det-
te ud fra en antagelse om, at indsigt i foraeldres handtering af diagnose og behandling sandsynligvis
vil kunne give en mere nuanceret forstielse for deres handtering af senfolger i forlengelse af syg-
dom. Ved at sperge ind til disse aspekter har vi ligeledes faet en storre indsigt i selve diagnosen,
men ogsa nogle af de komplikationer, som har kunne optraede undervejs. Tidligere forskning peger i
relation hertil pé, at de senfelger, som et barn kan opleve, badde kan skyldes selve diagnosen, men
ogsé de behandlingsmetoder, som indgér i behandlingen. (Haddy, Mosher & Reaman 2009, Ullrich,
Embry 2012, Bhatia, Constine 2009)

En anden forskel fra Larsens studie er, at denne undersggelse er foretaget i en hverdagslivs-
kontekst. Dette har bl.a. betydet, at den traditionsbundne foraldretype, som Larsen ikke har kunnet
identificere, er til stede. Endvidere er en alternativt orienteret foreldretype blevet identificeret, som
bl.a. er karakteriseret ved at foraldrene, i tilfeelde hvor det etablerede behandlingssystem ikke har
kunnet afhjelpe deres berns problemer, har opsegt alternative tilbud eller stottemuligheder. Yder-
mere optreder en anden forskellighed fra Larsens studie ved, at det ikke har veret muligt at identi-
ficere den socialt udfordrede foraldretype blandt dette speciales informanter. Denne type af forael-
der findes givetvis, men grundet den frivillige deltagelse og de rekrutteringskanaler, som har vaeret
tilgeengelige, har det ikke veeret muligt at identificere denne foraldretype. De foreldre, som har
fundet tid og overskud til at deltage i dette speciale, er alle kendetegnet ved at vaere relativt ressour-
cesteerke. Dette ses blandt andet ved staerke sociale relationer, hej husstandsindkomst og uddannel-
ses- eller erhvervsbaggrund, som for nogles vedkommende er omsat til brugbare erfaringer, der kan
traekkes pé i forlgbet efter afsluttet kreeftbehandling. Dette vil blive uddybet i den videre analyse og
diskussion. Den ekspertorienterede, den alternativt orienterede, den traditionsbundne og den dialog-
orienterede foraldretype vil blive gennemgéet nedenfor.
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4.2 Den ekspertorienterede foraeldretype

Béde for, under og efter behandlingen beretter flere foreeldre om en méde at agere pa, som barer
praeg af at veere ekspertorienteret. I relation hertil er to typer af den ekspertorienterede foraldretype
blevet fremanalyseret. Den ekspertorienterede foraldretype optraeder i dette speciale som henholds-
vis en passiv og en aktiv type. Ydermere er iser kulturel kapital blevet bemarket som en central
faktor i relation til denne foraldretypes refleksioner og handlingsmuligheder. Ekspertviden og ek-
spertmiljo lader ligeledes til at spille en afgerende rolle som en tryghedsskabende faktor bade i rela-
tion til den passive, men ogsé den aktive type af ekspertorienterede foreldre. Den tryghed, som er
forbundet med ekspertviden og ekspertmiljg, er ligeledes identificeret i et engelsk kvalitativt studie
omhandlende familiers transition mellem behandling og tilbagevende til hverdagsliv (Mckenzie,
Curle 2012). Forzldrene folte, at tilpassede mestringsstrategier’ og stette fra personale hjalp dem
igennem denne harde periode. I modsatning hertil blev afslutning pa behandling forbundet med at
veere uforberedt, at mestre det ukendte, handtering af frygt for tilbagefald og en folelse af at vare
fanget i et limbo. I relation til afsluttet behandling, at disse folelser medieres af foraeldrenes me-
stringsstrategier og manglende stotte i forlabet efter endt behandling. (Mckenzie, Curle 2012)

4.2.1 Den passive ekspertorienterede foraldretype

P& baggrund af den indsamlede empiri fremgér det, at seerligt denne type af foreeldre har tillid til, at
eksperterne ved, hvad der er godt for deres barn badde under, men ogsé efter behandlingens afslut-
ning. For og under behandlingsforlebet er de ekspertorienterede foraeldre orienterede mod laege-
standen og deres ekspertviden foruden den tryghed, som ligger i at befinde sig i et saerligt speciali-
seret hospitalsmilje blandt ferende eksperter, som for mange foraeldre bliver et velkendt og respek-
teret ansigt. Efter behandlingens afslutning udvides gruppen af fagpersoner, som disse familier ori-
enterer sig mod, til ogsé at inkludere andre professionelle akterer — herunder socialradgivere, lokal-
politikere, terapeuter, skolelerere og paedagoger. Disse akterer kan karakteriseres som eksperter
indenfor deres respektive felter. Skolelereren er eksempelvis ekspert pa indlering og indlaerings-
milje, lokalpolitikeren pa politiske prioriteringer og allokering af ressourcer, socialradgiveren pa det
lovveerk som kan bidrage til at lette foreldrene og familiernes hverdag i tilfelde, hvor familierne
har brug for ekstra stotte eller bevillinger — se gerne afsnit 5.4 Magt, hvor netop disse eksperters
betydning for bevilliger vil blive yderligere uddybet.

Foraldretypetraek relateret til den passivt ekspertorienterede foraeldretype kan bl.a. eksemplificeres
i den tillid og tryghed, som familien Kristensen har til sennens dagplejemor. Denne tillid og tryghed
begrundes sarligt i de kompetencer og ferdigheder, som dagplejemoren er i besiddelse af grundet
hendes uddannelse som sygeplejerske. Familien har séledes haft en tillid til, at dagplejemoren har
vidst, hvilke behov Frederik havde, men ogsa serlig kompetence til at handtere eventuelle problem-
stillinger, som kunne opsté grundet diagnose eller behandling:

7 . T - .. .

Mestring er af Lazarus defineret som individets: [...] kognitive og adfcerdsmcessige bestreebelser, som er under kon-
stant forandring og soger at hdndterer specifikke ydre og/eller indre krav, der vurderes at veere plagsomme eller at
overskride personens ressourcer.” (Lazarus 2006)
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’[...] inden han overhovedet startede i bornehave, var han i dagpleje [...] De valgte sd, at det skulle
veere en bestemt, fordi hun var gammel sygeplejerske. Hun vidste jo ligesom, hvad hun skulle kigge
efter, hvis der var noget. Pa den mdde fik vi ogsd ro. Vi vidste, at der blev holdt aje med ham.” (Lo-
ne, s. 19).

Endvidere beretter Lone i ovenstaende eksempel, at professionelle aktorer — herunder sagsbehandle-
ren, har haft vasentlig indflydelse pd, hvilken dagpleje der var mest optimal for Frederik. Her kan
der drages paralleller til familiens sociale kapital, som bl.a. bestar i et netvaerk af fagpersoner, som
har haft en betydning for stette og tilbud efter behandlingens afslutning herunder dagpleje til son-
nen (Bourdieu 1986). Denne form for social kapital udgeres af akterer, som besidder en sarlig posi-
tion og viden, der har varet til gavn for familien Kristensen. Den position og viden, som disse akto-
rer besidder, er for familien Kristensen en tryghed, der kan betragtes som styrende for, at de stoler
pa de fagprofessionelles forslag om, hvad der er bedst for Frederik. Et andet eksempel, der kan tol-
kes som et udtryk for den passive ekspertorienterede tilgang ses bl.a. ved valg af skole (Lone, s. 19-
20). Akterer i det sociale netvaerk har haft en indflydelse pa familien Kristensens valg af skole til
deres barn. Den tillid som familien havde til de involverede akterer, har siledes vaeret en vigtig fak-
tor i relation til valg af skole. Da det ikke kommer til udtryk, at denne familie har undersegt alterna-
tiver eller stillet spergsmélstegn ved de professionelle akterers anbefalinger, kan moderen derfor i
disse situationer betragtes som en foralder, der besidder elementer fra den mere passive ekspertori-
enterede foreldretype.

Den aktive ekspertorienterede forceldretype

I modsetning til ovenstdende familie er en mere aktiv type af ekspertorienterede foreldre blevet
identificeret. Denne foraeldretype opseger aktivt pa eget initiativ yderligere ekspertviden eller alter-
native muligheder, hvis de foler, at den pagaeldende behandling eller det nuvarende tilbud ikke er
tilstrekkeligt for deres barn: ”Den hovedpine fik hun jo som bivirkning, da hun begyndte pa andet
forleb. Den var rigtig, rigtig grel... Vi har gjort et desperat forsog pa at finde et alternativ.” (Helle,
s. 10).

Familien Hansen har afsegt forskellige muligheder — herunder fysioterapi, alternativ behandling,
foraldregrupper pad Facebook og henvendelse til eksperter pd bade Aalborg Universitetshospital,
men ogsa Rigshospitalet og Aarhus Universitetshospital. Dette med henblik pa at finde en arsag og
behandlingsmulighed, der kunne athjelpe datterens problemer med hovedpine (Helle, s. 10). De
forudsaetninger, som ligger til grund for handling, kan afspejle elementer af inkorporeret kulturel
kapital, hvori serligt viden og faerdigheder indgar (Bourdieu 1986). P4 baggrund heraf kan der ar-
gumenteres for, at denne mor besidder elementer af inkorporeret kulturel kapital, som muligger en
handling med henblik pa at sikre datterens velbefindende. Grundet familiens forseg pé at identifice-
re effektive behandlingsmuligheder og alternativer gennem professionelle akterer i deres netveaerk,
kan denne mor betragtes som den mere aktive ekspertorienterede foreldretype. Sarligt brugen af
Facebook som informationskilde betragtes som et element i den objektiviserede kulturelle kapital,
som familien Hansen besidder. Dette ses ved, at moderen igennem sociale medier forseger at tileg-
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ne sig nye indsigter og viden om behandlingsmuligheder og alternativer, som muligvis kan athjelpe
Lauras hovedpine. Der kan siledes argumenteres for, at moderens kapitaler har en betydning for,
hvordan hun agerer som forelder, men ogsé hvilken type af forelder hun kan karakteriseres som.
Dette ses ligeledes i nedenstdende eksempel hvor Marianne, der er uddannet socialradgiver, beretter
om hendes sarlige kendskab til det kommunale system:

”Pd det tidspunkt leeste jeg til socialradgiver, sd jeg var godt inde i lovgivningen. [...] Sd da vi lige-
som synes, at vi skulle kcempe for meget i forhold til at fa Clara tilbage i institutionen, sa kontakte-
de han [faderen] et byradsmedlem og sagde: 'Prov at hor, det er en rigtig darlig historie for jer det
her, hvis det ikke lykkes’. Sa pd den made havde vi overskud til at forteelle om vores behov og blev
ved med at std fast ved det vi troede, der var bedst for vores barn. [...] Sa kommunen skal handle
og leegerne skal handle og institutionen skal handle — alle skal handle for at du far det, som du vil
have det, ikke [...] i min optik er du ressourcestcerk, hvis du har et eller andet indblik i, hvordan
systemet fungerer.” (Marianne s. 23).

Dette citat er et eksempel pa, hvordan bade den inkorporerede og institutionaliserede kulturelle ka-
pital hos denne familie er blevet udnyttet til at skaffe den hjelp, de har folt et behov for at fa. Den
inkorporerede kulturelle kapital kommer til udtryk ved, at familien har henvendt sig til et byrads-
medlem og brugt deres verbale ferdigheder til at overbevise vedkommende om, at det var en darlig
historie, hvis der ikke bliver handlet. Endvidere pointerer moderen, at hendes kendskab til lovgiv-
ning, men ogsa hendes uddannelsesmaessige baggrund som socialradgiver, i hendes optik kan be-
tragtes som et udtryk for ressourcer — altsa en sterk institutionaliseret kapital. Her kan der argumen-
teres for, at de forudsatninger, som familien Larsen besidder i relation til at kunne reagere og hand-
le pa deres datters vegne, har betydning for den foreldretype, som moderen kan karakteriseres ud
fra.

Den kulturelle kapitals betydning

Flere foreldre beretter, at den viden de har gennem uddannelse og erhverv, er blevet anvendt i for-
hold til at opsege den hjelp, som de har haft behov for eller lovmassigt krav pa. Dette kan tolkes
som et udtryk for aktiv brug af institutionel kapital, som bl.a. kommer til udtryk i nedenstdende ci-
tat:

’[...] med den baggrund, som jeg har, sd arbejder jeg jo med familier i det daglige. Og jeg teenker,
at jeg — med den faglige baggrund jeg har — skal kende nogle veje, eller hvordan man skal komme
ind. Da han var ferdig med stralebehandlingen [...], der sparkede jeg selv doren ind til sagsbe-
handleren og sagde, at vi skal have noget psykologhjcelp, fordi han ncermest var helt depressiv. Det
har de sd bevilliget [...]” (Lene, s. 26)

Her papeger moderen, at det har vaeret nedvendigt for hende aktivt at forlange psykologhjelp til
broderen af det tidligere kraeftramte barn. Hun pointerer, at det kan veere nedvendigt at kende til
nogle veje eller kende til, hvordan man kan opna de bevilliger, man har behov for. Den viden som
Lene besidder, har hun derfor anvendt, og udfaldet blev hjelp, som Magnus havde brug for. Yder-
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mere kan elementer fra den aktive ekspertorienterede foraeldretype identificeres, da hun giver ud-
tryk for aktivt og selvstaendigt at sege eksperter, der kan athjelpe sennens depressive symptomer.

Flere foreldre forteller endvidere, at den viden og indsigt, de har, kan have en betydning for, hvil-
ken hjaelp de har modtaget. I modsat fald kan familier, som mangler viden og kendskab til lovgiv-
ningen, risikere ikke at modtage den nedvendige og berettigede hjelp efter endt kraeftbehandlings-
forleb. Sociale position, se afsnit 2.2 Teori, kan saledes tolkes som verende en vaesentlig faktor i
relation til, at f4 den hjaelp man har behov for:

?[...] der kan veere forskel pd mig og den baggrund, jeg nu har og mit kendskab til den kommune
Jjeg bor i fremfor nogle familier, som mdske ikke har den der — det er ikke alle, der kender systemet
pd den mdde indefra, som jeg gor. Og der er det ikke sikkert at vi ville have fdet den samme hjcelp.
[...] Jeg tror, at det ikke er nogen selvfolge at man far det, hvis man ikke er lidt opsogende. |...]
Der er ingen tvivl om, at det at jeg kender systemet pd den made, har gjort at jeg har lettere ved at
sparke doren ind.” (Lene s. 26)

Lene mener, at den faglig baggrund og kendskab til kommunen har en betydning for den hjzlp, de
har fiet. Hun pointerer endvidere, at indsigt i systemet har gjort det lettere aktivt at opsege mulig-
heder, der har resulteret i bevilliget hjelp. P4 baggrund heraf ses der karaktertraek fra den aktivt
opsegende ekspertorienterede foraldretype. Inkorporeret kulturel kapital 1 form af uddannelsesni-
veau og social position i form af beskeftigelse ser ligeledes ud til, at veere vigtige faktorer i relation
til foreeldrenes handtering og den hjaelp, de har faet tildelt (Abel 2008). Social position kan spille en
central rolle 1 relation til situationer, hvor ulige fordeling af hjelp og stette er identificeret. Denne
ulige fordeling i sundhed, som kan relateres til kulturel kapital er problematikker, som (Abel,
Frohlich 2012) har beskaftiges sig med. Som navnt i citatet ovenfor, er det ikke en selvfolge, at
hjelp og stette bliver tildelt. Aktiv handling er derfor nedvendig ifelge denne foralder. Kulturel
kapital og social position har i ovenstdende eksempel en betydning for, hvordan Lene handler i
denne situation. Hvis Lene ikke havde haft den fornedne kulturelle kapital og sociale position kan
der stilles spergsmalstegn ved om hun havde veret i stand til, at ”sparke deren ind” — altsé handle
med henblik pa ekstra bevilliger til Magnus.

Foruden viden og kendskab til lovgivningen fremhaver en anden forelder ligeledes, at det kan vere
en fordel at kunne formulere og argumenterer for et behov eller problem 1i skrift og tale:

?[...] vi har veeret meget glade for, at vi har veeret gode til at skrive breve og argumentere for vores
sag. Hvis du kan det, sa kan du nd meget leengere end hvis du ikke gor det og ikke kan. [...] vi er
meget taknemmelige for, at vi har veeret gode til at formulere os skriftligt til de forskellige instan-
ser, ndr vi skulle have noget igennem, som kunne imodegd og hjelpe Mathilde med forskellige
ting.” (Kirsten, s. 6-7)

Familien Nielsen har siledes anvendt deres sproglige ressourcer til at komme i kontakt med rele-
vante fagpersoner herunder en ledende skolepsykolog. Dette med henblik pa at indskrive Mathilde
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pa en serlig uddannelsesinstitution. Familien har ogsa veret i dialog med en kommunalpolitiker i
forhold til nogle serlige ensker og behov, som ikke blot kom deres egen datter, men ogsa de ovrige
beboere pa datterens bosted til gode. Disse situationer kan tolkes som et udtryk for tilstedevarelse
af aktivt ekspertorienterede treek hos denne mor. Inkorporeret kulturel kapital er ogsa til stede hos
denne mor i form af sproglige ressourcer (Abel 2008).

P4 baggrund af ovenstdende eksempler kan det udledes, at forskellen mellem den aktive og den
passive ekspertorientrede foraeldretype ligger i foraeldrenes grad af involvering. Hos den aktive ek-
spertorienterede foraldretype ses hyppig personlig involvering, formulering af krav og en oriente-
ring mod alternative behandlingstilbud eller stette hvis forelderen oplever, at det der tilbydes, ikke
er tilstreekkeligt for deres barn. I modsatning hertil er den passive type i mindre udtraekning oriente-
ret mod alternative muligheder og fremsatter faerre krav. Disse foreldre setter deres lid til, at ek-
sperterne i den konkrete situation ved hvad der er bedst for deres bern. Pa baggrund af ovenstaende
eksempler kan det ligeledes fremhaves, at de foraeldre, som har aktivt ekspertorienterede typetrack
er kendetegnet ved at vere i besiddelse af kulturel kapital og social position, der kan anvendes i
héndtering af konkrete situationer.

Information om familiernes sociogkonomiske baggrund fremgar af bilag 9. Her ses det, at familien
Kristensen har en anderledes sociogkonomisk baggrund sammenlignet med familien Nielsen, Sg-
rensen og Hansen. Her tenkes serligt pa uddannelsesniveau, nuverende beskaftigelse og hus-
standsindkomst, der kan vere indikationer pa mangden af gkonomisk og kulturel kapital, jf. afsnit
2.2.2 Kapitalformer.

4.2.2 Opsamling

I dette afsnit omhandlende den ekspertorienterede foraldretype kommer det til udtryk, at den ek-
spertorienterede foreldretype kan optrede pa flere forskellige mader. Den ene er i tilfzelde, hvor
foraeldre har tillid til, at eksperterne pa baggrund af deres ekspertise ved, hvad der er godt for deres
barn. Denne tillid til eksperterne er ogsa tilstede hos den anden type af ekspertorienterede foraldre.
Forskellen ligger dog 1, at disse ikke tover med at blande sig i tilfeelde, hvor foreldrene mener, at
der mé kunne identificeres en bedre behandling eller et bedre tilbud til deres barn. Alle foreldre i
dette speciale indeholder treek fra den ekspertorienterede type, serligt for og under behandlingsfor-
lobet. Nar behandlingsforlebet er afsluttet, og familierne vender tilbage til hverdagslivet, er mange
stadig orienteret imod eksperter. Her er der dog ofte tale om andre typer af eksperter eksempelvis
skolelerere, paedagoger, terapeuter, sagsbehandlere, politikere mv. Mange foreldre bliver efter be-
handlingens afslutning ogsé orienteret imod andre handlings- og tankerationaler. Moderen i famili-
en Larsen skiller sig dog ud, ved i hej grad at vaere serligt orienteret imod eksperter bade for, under
og efter behandlings afslutning. I forhold til den ekspertorienterede foraeldretype kan Lone karakte-
riseres som varende passiv. Dette begrundes med, at hun langt hen ad vejen har tillid til, at eksper-
terne ved, hvad der er godt for hendes barn. Hun er mindre tilbgjelig til at stille spergsmalstegn,
formulere krav og opsege alternativer. I modsatning hertil kan Helle, Lene, Marianne og Kirsten
karakteriseres som aktive i1 deres ekspertorienterede tilgang. Dette begrundes med at disse medre
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stiller krav, orienterer sig i alternative muligheder og blander sig, hvis de ikke mener, at ekspertens
forslag er hensigtsmeessigt eller tilstraekkeligt for deres barn. Anne og Michael er under behandlin-
gen passive. Dette kan muligvis skyldes, at denne familie var meget folelsesmaessigt pavirkede un-
der selve behandlingsforlgbet. I modsatning hertil er de mere aktive efter behandlingens afslutning,
hvor de formulerer krav til eksperter og orienterer sig i forskellige muligheder.

4.3 Den alternativt orienterede foraldretype

I det speciales empiri har vi identificeret en foraeldretype, som ikke fremgar af studie af (Larsen et
al. 2011). Denne type er karakteriseret som Den alternativt orienterede type. Der er tale om en type
af foraelder, som aktiv opseger alternative behandlingsmuligheder og tilbud, der kan hjaelpe det tid-
ligere kraeftramte barn efter afsluttet behandling. Disse alternative behandlingsformer dekker over
de tilbud og den stette, som kan indgd som komplementere til den konventionelle behandling. Her
teenkes eksempelvis pa healing, akupunktur, biopati og kranio-sakral terapi, som interviewede for-
@ldre 1 dette speciale har gjort brug af. I relation hertil har vi valgt at anvende WHO’s definition af
alternativ behandling som: ” [...] en bred vifte af sundhedsydelser og praksis, der ikke er en del af
landets egen tradition og ikke er integreret i det dominerende sundhedssystem.” (Sundhedsstyrel-
sens rad for alternativ behandling 2012) Sundhedsstyrelsen uddyber, at Danmark og Norge i deres
definition af alternativ behandling laegger sarlig vaeegt pd hvem, der udferer behandlingen, men ogsa
om metoderne bruges i eller udenfor sundhedsvasnet. Her kan der eksempelvis vare tale om be-
handlinger, som udferes af ikke-autoriserede sundhedspersoner eller behandling udfert af autorise-
rede sundhedspersoner udenfor sundhedsvesenet. (Sundhedsstyrelsens rad for alternativ behandling
2012) I relation til Max Webers handlingsteori kan denne foreldretype karakteriseres med ud-
gangspunkt i en veerdirationalitet — 1 dette tilfelde en orientering mod alternative vaerdier. Der er
saledes ikke tale om et effektivt middel til at na et mél i Webers optik, men nermere en adferd som
er drevet af verdier i sig selv og troen pa de alternative behandlingsmuligheders gavnlige virkning
(Collins 2001).

Hos isar familien Nielsen har der veret klare elementer af den alternativt orienterede foraldretype.
Alternative behandlingsmuligheder og tilbud har sarligt efter kraeftbehandlingens afslutning indgéet
som komplementare til den konventionelle behandling. Moderen anerkender fuldt ud det konventi-
onelle system og de behandlingsmuligheder, som er indbygget i det. I visse henseender har moderen
dog veret orienteret imod alternative behandlingsmuligheder. Serligt pa omrader hvor det konven-
tionelle behandlingssystem ikke har kunnet afhjelpe, eller hvor det ikke har udgjort en tilstraekkelig
stotte for deres datter og de problematikker, som hun oplever. Denne familie adskiller sig desuden
fra de ovrige foraldre ved, at det er 25 ar siden, at deres datter var i behandling for en hjernetumor.
Dette betyder, at denne familie har gennemlevet et langt efterbehandlingsforleb og har lert at leve
med og handtere de senfolger, som kan folge 1 forskellige faser af livet — barndom, ungdom og nu
voksenliv. I nedenstdende eksempel beretter Kirsten om familiens erfaring med brug af alternativ
behandling:
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’[...] jeg har en meget spirituel tilgang til verden. Det har hjulpet til at soge noget andet og min
kcere mand, der gerne vil have alting dokumenteret i tre eksemplarer, [...] han har kunnet se, at det
virkede, og ndr du kan fd en, der er meget naturvidenskabeligt orienteret til at anerkende og accep-
tere, at det her er godt for mit barn, sa ligger der jo noget i det — for ellers sd gor man det jo ikke.”
(Kirsten s. 4)

I dette citat kan elementer fra Bourdieus habitusbegreb fremanalyseres, da moderen forteller om
hendes spirituelle tilgang, som hun har haft l&enge. Som beskrevet i afsnittet 2.2.1 Felt er det feltet,
som strukturerer habitus, og habitus er det, som giver verden en mening gennem verdier, som det
kan betale sig at efterstraebe. Hos Kirsten fremgér det, at hun ser en fornuft i at anvende alternative
behandlingsmuligheder, der kan hjelpe datteren til bedre at kunne hindtere senfolger relateret til
kraeftbehandlingen. I citatet fremgar det ydermere, at moderen aktivt har sggt viden og muligheder
indenfor det alternative felt, hvilket kan tolkes som et udtryk for hendes objektiviserede kulturelle
kapital. Det kan dog ogsa tenkes, at hendes institutionaliserede kulturelle kapital, herunder uddan-
nelse og certifikater, men ogsa inkorporerede kulturelle kapital, i form af eksempelvis habitus, har
haft en betydning for den viden, som hun besidder, og som kan ligge til grund for hendes aktive
handlinger (Abel 2008). I forhold til hvad de alternative behandlingsmuligheder og tilbud har gjort
for datteren, fremhaver hun blandt andet folgende:

’[...] vores datter havde ikke veeret sa veludviklet og sd velstimuleret og veltreenet i dag, hvis vi ikke
havde brugt de alternative mdder at se tingene pa. [...] helt cerlig, sa tror jeg rent faktisk jeg ville
have sat stort sporgsmdlstegn ved om hun havde veeret i live i dag.” (Kirsten s. 5).

Moderen papeger i relation til ovenstaende citat, at den alternative verden har gjort familien til mere
abne og rummelige mennesker. De kriser, som denne familie har staet i for, under og efter datterens
behandling for en hjernetumor, mener moderen ogséd kan have bidraget til, at de er blevet mere dbne
bade overfor andre mennesker — men ogsa i forhold til alternative behandlingsmuligheder. En mulig
faktor i relation til denne families brug af alternative behandlingsmuligheder kan foruden Kirstens
livssyn ogsd veare, at behandlingsmulighederne har @ndret sig. Eksempelvis er behandlingsmulig-
hederne blevet mere effektive siden dengang, og man er i dag blevet mere opmaerksom pa visse
kemoterapiformer og stralebehandlingsmetoders skadelige effekt serligt 1 forhold til sma bern jf.
afsnit 1.3. Det, at kendskabet til visse behandlingsformers skadelige effekter har veret mindre ud-
bredt dengang, kan tenkes at have en betydning for de senfelger, som pigen oplever. En made at
handtere disse pa har for denne familie veret alternative behandlingsmuligheder.

Hos familien Nielsen har foreldrene valgt at inddrage alternative behandlingsmuligheder i relation
til psykiske problemstillinger — herunder lavt selvvaerd og selvmordstanker. Dog kommer det ogsa
til udtryk, at psykologhjelp, som en del af det etablerede behandlingssystem, ogsa har veret an-
vendt (Kirsten s. 5), og at den alternative behandling ikke har kunne sta alene. Familien Hansen har
ligeledes afprovet forskellige alternative behandlingsmuligheder med henblik pd at hindtere den
kraftige hovedpine, som deres datter led af mellem forste og andet behandlingsforleb. Til forskel fra
familien Nielsen, som finder flere styrker i det alternative behandlingssystem, ender familien Han-
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sen med at vende tilbage til det konventionelle system, fordi deres datter folte at de alternative be-
handlingsmetoder ikke athjalp hendes hovedpine: ”Pad det tidspunkt var hun jo bare blevet hevet
igennem sa meget, at hun nermest bare var: 'Giv mig fred!’, ikke... For der er jo ikke noget, der
virker alligevel. Det eneste, der hjalp var mdske ogsd bare, at tiden gik.” (Helle, s. 10)

Den forskel som ses i hdndteringen hos familien Nielsen og familien Hansen afspejles i de forskel-
le, som ligger i de to familiers tilgang til alternativ behandling. I familien Hansen oplevede datteren,
at de alternative muligheder ikke athjalp hendes hovedpine, hvorfor disse behandlingstyper ikke er
blevet anerkendt og accepteret pd samme méade som hos familien Nielsen. Hos familien Nielsen er
datteren opvokset med og indlejret i et miljo, hvor det alternative altid har varet en naturlig del af
deres livssyn. Dette har sandsynligvis en betydning i forhold til disse muligheders virkning. I mod-
setning hertil har moderen i familien Hansen vaeret opsegende i forhold til det alternative behand-
lersystem pé et tidspunkt, hvor hun har felt en afmagt i relation til det konventionelle behandlings-
system, som pa daverende tidspunkt ikke har kunnet athjelpe Lauras smerter. Laura er, modsat
Mathilde, ikke vokset op med en orientering mod det alternative, hvilket kan have en betydning for
anerkendelse og accept. Det er dog vigtigt at have tidsaspektet for gje i forhold til behandlingspro-
tokollerne og deres virkning. Ydermere er senfolgerne hos Laura og Mathilde forskellige, hvilket
ogsé kan tenkes at have en betydning for den oplevede effekt af de alternative behandlingsmulig-
heder.

4.4 Den traditionsbundne foraldretype

Det traditionsbundne rationale er karakteriseret ved at adfaerd baseres pé traditioner og traditionelle
vardier. | dette speciale karakteriseres den traditionsbundne foreldretype som en type af foraldre,
der baserer deres rationaler for tanker og handling pa traditionelle vaerdier. I dette speciales empiri
optraeder sarligt eegteskab og kernefamilie som traditionelle vardier.

Flere familier beskriver, hvordan kraftbehandlingsforlebet og ikke mindst senfolger har haft en
betydning i forhold til at fa deres hverdag til at haenge sammen. Familierne beskriver ligeledes, at
de har varet nedt til at ndre pa nogle strukturer med henblik pa at fa hverdagen til at haenge sam-
men bade under, men ogsa efter barnets kraeftbehandlingsforlgb. Susanne beretter eksempelvis om,
hvordan de som familie har imgdekommet de problematikker, som sennen har staet overfor efter
endt behandling:

?[...] for to ar siden valgte vi, at kobe et hus pa 550 kvadratmeter, hvor Isabella og hendes mand
og barn bor ovenpd, og Lukas bor i keelderen og vi bor sd i stueetagen, hvor vi har vores virksom-
hed i den ene ende. Det har vi gjort, fordi vi gerne vil bo sammen [...] men helt sikkert ogsa af hen-
syn til Lukas, fordi han har brug for en familie omkring sig.” (Susanne, side 15).

Et karaktertraek, der kan relateres til den traditionsbundne foreeldretype, kommer til udtryk i det

valg, som familien Andersen har truffet ud fra et onske om at samle hele familien i én ejendom.
Endvidere kommer det til udtryk, at moderen opfatter det som en ressource, at de kan hjelpe deres
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son med at strukturere hverdagen i de tilfeelde, hvor han har behov for det. Den sociale kapital kan i
ovenstdende tilfaelde betragtes som et netverk bestdende af familien Andersen. Familien bestar af
akterer, der har hver deres position i feltet — hjemmet — som de enkelte familiemedlemmer kan
treekke pa. Eksempelvis kan sgnnen, Lukas, bruge foraldrenes hjalp til at strukturere sin hverdag,
og derved fa den til at fungere. I et svensk studie omhandlende bern, der har varet i behandling for
en hjernetumor, kommer det til udtryk, hvordan flere foreldre oplever, at kreft og kreftbehandling
har pavirket deres hverdag. Eksempelvis fylder kognitiv genoptrening og lektielasning meget. Fle-
re bern oplever problemstillinger i forhold til hukommelse for eksempel i relation til at huske, hvad
familien skal have til aftensmad eller hvad barnet blev bedt om at kebe med hjem fra den lokale
kebmand. Ligeledes oplever foraeldrene i dette studie, at der bruges ekstra tid p4, at hjelpe bernene
med at skabe social kontakt og arrangere fritidsaktiviteter. I relation hertil skal foreldrene ligeledes
tage hensyn til, at barnet maske har svert ved at overskue mange mennesker og stressende situatio-
ner. Forzldrene oplever — foruden deres primere rolle som foreldre — at have faet nogle nye roller i
form af hjelpelarer, coach, sygeplejerske, terapeut osv. (Norberg, Steneby 2009)

Udover betydning af foreldrenes hjelp i relation til barnets problemstillinger, beskriver en anden
mor betydningen af @gteskabet og deres naermeste familie bade under og efter behandlingsforlgbet:

?Vi blev faktisk mere steerke af det, men det var ogsd fordi, at vi havde vores families opbakning.
Det er jo ikke alle, der har det. [...] min mor kom ogsda og hjalp en gang imellem, hvis han [man-
den] treengte til en pause. Vi har brugt hinanden uden at treette hinanden. Altsd i Skejby hvor vi var,
der sagde afdelingen [...] at det var skilsmisse-hotellet. Jamen det sagde de. Mange forceldre blev
skilt.”” (Lone, side 20).

Lone forteller om, hvordan behandlingsforlebet har styrket hendes agteskab. Desuden uddyber hun
1 interviewet, hvordan agteskabet har bidraget positivt til at f4 hverdagen til at fungere. Ydermere
pointerer hun, at familien — sarligt hendes egen mor — har veret god til at aflaste manden, nér dette
har varet nedvendigt. Igennem interviewet er flere traek, der kan relateres til den traditionsbundne
foraldretype, blevet identificeret hos familien Kristensen. Generelt fremhaver hun ofte vigtigheden
af deres gode relation til de evrige senner, samt kommunikationen mellem hende og agtefaelden.
Ved at social kapital kan betragtes som det nare sociale netveerk i familien, og det at familiemed-
lemmer kan bruge hinanden til at fa hverdagen til at fungere, betragtes hos familien Kristensen som
en styrke. Blandt de foraeldre, som indgar i dette speciale, er seks foraldre gift og de resterende i et
fast parforhold. AEgteskabet kan tolkes som en orientering mod nogle traditionelle verdier.

Flere af de ovrige foraeldre naevner ligeledes, hvordan de har brugt sociale relationer eksempelvis
familie og venner under behandlingsforlebet. Nedenstdende eksempel handler om, at familien fik
bevilliget stotte til en person, som kunne aflaste foraldrene. Da de ikke kunne finde en egnet person
endte svigermoderen med at aflaste foraeldrene:

”Hvem fdr man til det, det er jo forholdsvis fd timer om ugen. Det kan jo veere en studerende og de
skal jo ogsd veere meget fleksible i forhold til, hvorndr timerne skal ligges. Og en ung studerende
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kan jo have sveert ved at gd ind og lofte denne opgave — nogle vil kunne. Det skal jo ikke veere hvem
som helst, man finder. Vi har brugt min svingermor rigtig meget, og det har fungeret godt.” (Helle,
s. 11)

I ovenstédende eksempel kommer det til udtryk, at familien har brugt svigermoderen fremfor en ung
studerende, nar det har veret nedvendigt. Begrundelsen herfor er bl.a. den tillid, som familien har
til svigermoderen. Den sociale kapital, og herunder familier som netvark, har for flere familier stor
betydning. Moderen i familien Serensen beskriver, hvilken betydning spejder har haft for deres fa-
milien:

’[...] nu neevnte jeg jo det der med, at vi var spejdere, og det har faktisk veeret lidt vores fristed. Vi
var tit sammen os fire, og sd foregik det meget udendors, sa Alexander kunne veere med. Sd pa den
mdde har vi tit kunne veere af sted, ogsda selvom han havde veeret syg. Det er nogle mennesker, vi
har kendt i rigtig mange dar [...]” (Lene, s. 25).

Moderen kommer i forlengelse heraf ligeledes ind pd, hvordan sennens narmeste spejdervenner,
hans faetre og deres foraeldre under tredje behandlingsforleb deltog i netvaerksmeder, men ogsa
hvordan vennerne fik lov til at komme og overnatte pa hospitalet. Dette har betydet, at sennen ikke
har veret neer s pavirket af den sociale isolation, som nogle familier har berettet om. Et eksempel
herpa er familien Pedersen, hvis datter var otte maneder gammel, da diagnosen blev stillet. Da hun
ingen sgskende havde, betad det, at hun var meget isoleret i en voksenverden gennem hele behand-
lingsforlabet. Deres datter har efter behandlingens afslutning oplevet social angst og har ligeledes
skulle leere at omgas andre bern. I modsatning hertil er familien Serensen et godt eksempel pa,
hvordan de psykosociale konsekvenser, som et leengerevarende sygdomsforleb med isolation kan
forarsage, kan handteres pa en konstruktiv made. Det kan derfor tolkes, at familien igennem spejder
vaerner om de traditionelle familievardier, som kan have en gavn for sennens velbefindende.
Ydermere kan spejder, som fritidsaktivitet eller sportsaktivitet, betragtes som en mere traditions-
bunden aktivitet, der har eksisteret i flere artier (Idraettens Analyseinstitut 2009, Spejderne 2015)

Pé trods af at den traditionsbundne foraldretype er eksemplificeret gennem familien Hansen, Sg-
rensen, Kristensen og Andersen kan alle familier pad nar Pedersen karakteriseres, som verende i
besiddelse af treek fra den traditionsbundne foraldretype. I flere interviews kommer det til udtryk,
at flere familier vaegter dyder som @gteskab og nere familizere relationer mellem generationer hejt.
Familien Pedersen skiller sig ud ved at vaere yngre end de egvrige familier. De har kun ét barn, er
ikke gift og bor i storbyen. Familien Pedersen har, modsat de andre familier, ikke berettet om sarli-
ge familiers eller venners inddragelse som en vardi for familien. Vi valger derfor at argumentere
for, at denne familie ikke er orienteret imod traditioner og traditionelle vaerdier, som det er tilfaeldet
med de gvrige familier.
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4.5 Den dialogorienterede foraldretype

I studiet af Larsen et al. 2011 identificeres den dialogorienterede foraldre som en foreldretype, der
ofte inddrager folelser i deres pleje- og omsorg for deres barn. De elementer som optrader hos den
dialogorienterede type hos Larsen et al., gor sig ligeledes geeldende i dette speciale. Dog er felgende
centrale karakteristika identificeret hos den dialogorienterede foraldretype: Hensynstagen til folel-
ser, kommunikation med barnet, soskende og kommunikative problemer og forceldre som eksperter
pd eget barn,

4.5.1 Hensynstagen til foelelser

Den dialogorienterede foreldretype kommer bl.a. til udtryk i tilfeelde, hvor foreldrene er drevet af
hensyntagen til egne, familiens eller kraeftbarnets folelser. Lignende héndtering er identificeret i det
kvalitative studie af Williams et al. 2013. Her fandt man, at foraeldre forseger at beskytte deres
barns felelser. I relation til de yngste bern, var der bl.a. tale om, at foraeldre forsegte at skeerme bor-
nene for deres egen utryghed, frustration og tristhed grundet barnets sygdom. I forhold til de @ldre
bern, som var med i dette studie, forsegte foreldrene bl.a. at tilbageholde informationer for barnet
og intervenere i forhold til barnets sundhedsadfaerd med henblik pé, at beskytte barnet. (Williams et
al. 2013)

Nedenstaende citat er et eksempel pa en folelsesrelateret handtering, hvor moderen observerer, at
hendes datter har mange smerter og beder personalet om at reagere:

”[...] mens hun ligger med morfinpumpepreeparat og kateter for at smertedeekke hende, der piller
hun jo neglene af hendes fingre og teeer — og det har simpelthen veeret for at flytte smerten, teenker
jeg. Sd da hun la i respirator, der bad jeg dem jo om at tape alle neglene ind, sa den der lille bitte
stump, der var tilbage pd dem alle sammen, kunne fa lov til at blive der. Sa det har veeret rigtig,
rigtig barsk, altsd.” (Mette, s. 1).

Moderen beretter i ovenstadende citat, at det af og til har varet barskt at skulle observere datterens
reaktioner under behandlingsforlebet. Ovenstaende situation kan tolkes som en made, hvorpa mode-
ren fik nemmere ved — rent felelsesmaessigt — at hindtere situationen. Endvidere har moderen taget
hensyn til sit barn ved at bede sygeplejerskerne om at tage hegjde for ovenstdende problematik. Der
kan séledes argumenteres for, at Mette besidder vasentlige treek af den dialogorienterede, da hun
netop inddrager folelser i hdndteringen af barnets behandling, og i forlengelse heraf barnets pleje-
0g omsorg.

4.5.2 Kommunikation med eget barn og seskende

En karakteristika hos de identificerede dialogorienterede typer, er deres made at kommunikere med
deres barn. Moderen i familien Nielsen har eksempelvis berettet om, at de under hele forlebet —
bade under og efter behandling — har forholdt sig dbent og informerende over for deres detre. End-
videre papeger hun, at de hele tiden har forholdt sig til fakta og derved veret realistiske omkring,
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hvilke bevilliger der har veeret mulige at opni. De har sdledes ikke talt hgjt overfor bernene om-
kring urealistiske eller uatklarede muligheder, da dette kunne resultere i skuffelser eller anden nega-
tiv pavirkning af bernene. Et andet eksempel pa foreldre-barn kommunikation er Helle, som fortael-
ler om deres méade at kommunikere med Laura pa:

?[...] altsa, vi har ikke kunne tage snakken med hende om det, for hun var usikker pa om hun kunne
komme af sted. Det vil jo veere synd at scette nogle forventninger op, som ikke ville blive til noget.
Men det viste sig sd, heldigvis, at det kunne passe ind og skolen havde rummelighed til at det kunne
lykkedes. Det har jo sd ogsad betydet, at os fire der er tilbage, vi har fdet et pusterum.” (Helle, s. 10).

I ovenstdende eksempel forteller Helle, hvordan de forst har talt om et efterskoleophold med deres
datter pa et tidspunkt, hvor de har varet sikre pé, at det kunne lade sig gore. Moderen beskriver
desuden, hvordan efterskoleopholdet, som blev en realitet, har givet den resterende familie et ”pu-
sterum”. For datteren har det betydet, at hun har kunnet vaere sig selv uden foraeldrenes konstante
tilstedevaerelse. Det “pusterum”, som Helle beretter om, har bl.a. betydet, at foraeldrene har kunnet
fokusere pa sig selv og de gvrige bern i familien, som har fiet mindre opmaerksomhed i de perioder,
hvor Laura har veret i behandling. Den dialogorienterede foreldretype kommer til udtryk i den
mdde, hvorpd familien valger at kommunikere med Laura i forhold til ikke at skuffe hende, samt
deres made at agere pa i forhold til omsorg af de gvrige soskende.

4.5.3 Kommunikative udfordringer

Flere kommunikative udfordringer er blevet observeret hos sarligt familien Pedersen, hvis datter
ved diagnosetidspunktet har veeret den yngste, samt er den yngste af alle bern 1 dette speciale. Fami-
lien beskriver, hvordan det var en folelsesmassig belastning for dem at vare i behandling — dels
grundet deres unge alder, men ogsa den praemis at deres datter var for ung til at de kunne kommuni-
kere verbalt med hende. De har til gengald forméet at stotte hinanden — og har kunnet hjlpe hin-
anden og datteren igennem forlgbet. (Anne, s. 12)

Familien Pedersen har forsggt at tage hensyn til alle tre parters folelser og folelsesmaessige reaktio-
ner, som til tider kan betragtes som voldsomme. Pa trods af at familien ikke har kunnet kommuni-
kere verbalt med deres datter, som ved diagnosetidspunktet var otte méneder gammel, har de for-
sogt at handtere deres folelser under hensyntagen til datterens behov. I relation til de felelsesmaessi-
ge reaktioner beretter faderen bl.a., at det var: ”[...] fysisk angstmeessigt for mig [og at] det var for-
ste gang, jeg nogensinde har meerket at ga fuldstendig ned.” (Michael, s. 13.). Han pointerer dog
ogsé at: ”’[...] man har et barn, man skal give noget omsorg, sa man kan ikke blive derude.” (Mi-
chael, s. 13) Andre problematikker i relation til kommunikative udfordringer mellem foraeldre og
barn har bl.a. faet foraldrene til at fole, at deres barn blev udsat for nogle ting, som de ville have
onsket, at de kunne have kommunikeret med hende omkring: ’[...] man er vant til at skulle lave to-
tre ugentlige overgreb pa et etarigt barn.” (Michael, s. 13).
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I relation til ubehag under indleggelse pointerer foreldrene, at det til tider har veret en fordel for
dem, at de ikke har kunne kommunikere med deres barn. Grundet barnets unge alder har de til tider
haft lettere ved at handtere det dengang, fordi pigen ikke kunne fortalle dem, nér noget gjorde ondt,
eller at hun ikke havde lyst til nogle af de ting, som indgik i behandlingen. Foreldrene kan dog ogsa
se, at nogle af disse ubehagelige situationer, som foraldrene valger at karakterisere som “over-
greb”, sidder i1 datteren og hendes folelsesmaessige reaktioner i dag — to ar efter behandlingens af-
slutning. (Anne, s. 14). En lignende situationer har rodfestet sig i en anden mors hukommelse.
Denne situation er dog forskellig fra ovenstdende grundet, at hendes datter verbalt sagde fra overfor
behandlingen:

’[...] det var faktisk den dag hvor det var forste gang, at hun egentlig har sagt fra over for behand-
lingen. Der havde hun det sdadan: I skulle prove det selv’ — Hun blev virkelig sur over, at hun skulle
have de her to kemokure.” (Mette, s. 3)

De ovenstdende eksempler beretter ligeledes, at det for foreldrene er nedvendigt at forholde sig til
bernenes folelsesmassige reaktioner, samtidig med at de er negdt til at finde en made, hvorpa de kan
handtere egne og barnets reaktioner.

4.5.4 Forzldrenes viden — Ekspert pa eget barn

Et vigtigt treek hos de dialogorienterede foraeldre, som serligt optraeeder for diagnosen stilles, er for-
@ldrenes observationer, fornemmelser og folelsen af at noget er galt med deres barn. For kraeftdiag-
nosen stilles, forteller flere af foreldrene om problematikker relateret til manglende lydherhed hos
eksempelvis den praktiserende leege. Eksempler herpa er Susanne og Kirsten, som beretter at de
fagpersoner, som de har henvendt sig hos eller er blevet henvist til, ikke har lyttet til, hvad de som
foraeldre har sagt i forhold til barnets tilstand. Den viden om barnet, som foraeldrene besidder, er i
nedenstdende eksempler ikke blevet udnyttet tilstreekkeligt grundet manglende lydherhed hos akte-
rer. Nedenstdende citat er et eksempel herpa:

“Hele efterdret 2003 gar Lukas til nogle allergivaccinationer [...] og der siger jeg faktisk hver
gang, at jeg synes det er underligt, at Lukas har sa meget hovedpine. Fra foraret 2003 er vi tilknyt-
tet borneambulatoriet, fordi Lukas har tilbagevendende hovedpineanfald — og der skal det ogsa
siges, at jeg ogsa selv er migreenepatient — og det betyder jo ogsd, at man lidt siger, at det nok er
det. [...] Der afslutter de os i august, og der fortscetter jeg sa til de der vaccinationer, hvor jeg si-
ger, at det er underligt. Jeg synes ikke, at hans symptomer ligner de symptomer, som er i en migrce-
ne [...] Sa hele 2003 er egentlig en masse leegefaglige besag, hvor det ikke rigtig bliver til noget,
men at de teenker at: 'De der foreeldre, de er godt nok pylret.”” (Susanne, s. 16)

Af dette citat fremgar det, at de professionelle fagpersoner har formodet, at symptomerne forment-
lig skyldes migraene, som moderen ogsa lider af. Dog forteller Susanne, at hun flere gange under
forlebet for diagnosticeringen af hjernetumoren har forsegt at fortelle personalet, at hun ikke me-
ner, at der kan vere tale om migreene. Moderen foler i denne situation, at hun ikke bliver hort. Pa
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trods af moderens observationer og nargdende kendskab til barnet bliver hun ikke taget serigst.
Dette kan muligvis skyldes, at de laeger hun er i kontakt med i denne situation besidder en magtpo-
sition i det pagaeldende felt. Da laegerne ikke mener, at der er noget alvorligt galt med drengen, neg-
ligeres moderens observationer, og der sker ingen yderligere henvisning.

Det er veerd at naevne, at leegerne ogsa har deres rationaler for handling, som de agerer ud fra. Her
kan bl.a. n@vnes hensyntagen til de forventninger, krav og retningslinjer, som stilles til privatprakti-
serende laeger. Det kan eksempelvis vaere den tid, der er sat af til de enkelte konsultationer foruden
normer for henvisning til specialistbehandling pa hospitalerne. Endvidere kan viden udgere en bar-
riere 1 relation til identificering af korrekt diagnose. Alment praktiserende lager har taget en speci-
allegeuddannelse indenfor almen medicin. Det er derfor ikke forventeligt, at de har den samme
viden om bernekreeft som en lege, der er specialuddannet indenfor berneonkologi. Foruden disse
aspekter kan ligeledes navnes mindre specifikke symptomer, som kan forekommer ved mange for-
skellige tilstande. Desuden forekommer bernekreeft relativt sjeldent sammenlignet med andre og
mere hyppige sygdomme, som privatpraktiserende leeger moder i deres daglige arbejde (Evans et al.
2015). Dette kan sandsynligvis vaere nogle af arsagerne til, at laegerne ikke nedvendigvis tenker pa
kreeft som det forste, nar de meder bernene 1 klinikken.

Vigtigheden af, at foreldrene holder fast i egne formodninger i forhold til barnets velbefindende
generelt, kommer sarligt til udtryk i nedenstaende citat, hvor en berneonkolog pa Aalborg Univer-
sitetshospital forteller en foralder, at de ofte selv er eksperter pé eget barn:

”Hvad var det, der skulle til, for de mennesker som egentlig er fagpersoner, og som jeg opsoger,
hvad skal der til, for de gor noget? [...] [legen]: 'Kig pa dit barn. Hvordan tenker du, han har det,
hvordan synes du, han ser ud? Hvis han ser frisk ud, sd er han nok frisk. Hvis han ser darlig ud, sda
er han nok darlig, og sa skal du blive ved med at forlange at fa ham undersogt, indtil at man har
fundet drsagerne.’ Det synes jeg er det mest rigtige, nogen leegen nogensinde har sagt til mig.” (Su-
sanne, s. 17)

Pé trods af at hun har forsegt at agere ekspert pa eget barn, har flere fagpersoner ikke taget hende
serigst. Hun papeger, at hun bliver rort bare ved at teenke pd, hvad der skal til, for disse personer gor
noget. Umiddelbart kan det virke paradoksalt, at en berneonkologisk laege, der besidder en serlig
kulturel og ségar social kapital inden for laegestanden, bekraefter, at moderen er ekspert pa eget
barn, og at hun skal forlange underseggelser, hvis der er mistanke om noget alvorligt. Den institutio-
naliserede kulturelle kapital, som laegen besidder, er iser uddannelses- og fagekspertise. Den inkor-
porerede kulturelle kapital kan i hans tilfeelde teenkes at bygge pa viden om sygdomme og patienter,
normer inden for sygehusregi og hans generelle ferdigheder relateret til berneonkologi.

I Mettes tilfeelde, som bliver beskrevet i nedenstdende citat, er det mere tydeligt, at treek fra den

dialogorienterede foraldretype er fremtraeden. Dette er et eksempel pé, hvordan en foralder agerer
ekspert pa eget barn ved at observere, at barnet har det skidt under indlaeggelse:
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”Og sd til middag siger jeg: 'Nu gor I altsa noget, for blodprocenten var lige pd kanten og i-og-dh,
altsa’. Sd for at lukke min mund, sa tror jeg at sygeplejersken valgte at tage en blodprove i lobet af
eftermiddagen — og sd skulle hun sorme ogsd have blod ind. [...] Der bliver jeg altsa lidt sur den
dag.” (Mette, s. 2)

I dialog med sygeplejersken udfordrer Mette i dette tilfaelde afdelingens procedurer ved at forlange
en blodpreve, da mangel pa handling udger en trussel for hendes barn. Dette er et centralt element
af den dialogorienterede type. Moderen beretter desuden, at den manglende lydherhed hos persona-
let gor hende sur. Det er dog ikke alle foreelder, som har oplevet, at fagpersonalet ikke har lyttet til,
hvad de som foraldre har folt og formodet under barnets indleggelse.

Et eksempel herpa er Lenes observationer af sit eget barns tilstand, hvor hun felte sig velvidende
om, at noget var galt. Efter at have taget kontakt til fagpersonalet, undersegte de barnet og bekraf-
tede over for hende, at han havde en alvorlig leverskade. Lene pointerer, at denne formodning, om
at noget var galt med barnet, bl.a. kommer af, at hun kender sit eget barn godt — altsd at hun er ek-
spert pa eget barn. (Lene, s. 27) I denne situation indgar flere aspekter, hvor Lene har trukket pa de
kapitaler, som hun besidder. Blandt andet hendes viden og faerdigheder inden for pleje af eget barn,
har medvirket til, at hun har kunnet handle ved at insistere pd, at sygeplejersken underseggte ham.
Denne familie har veret igennem kraeftbehandlingsforleb tre gange, da sennen har oplevet tilbage-
fald. Dette kan ogsa vare en af arsagerne til, at moderen efterhanden foler sig rustet til at varetage
disse opgaver.

Perspektiver til Kleinmans pluralistiske sundhedssystem

De problematikker, som foraldrene beretter om i relation til medet med de fagprofessionelle, kan
relateres til den méde, hvorpa psykiater og antropolog Arthur Kleinman (1941-) anskuer forskellige
sundheds- og sygdomsopfattelser mellem eksperter og leegfolk. I hans veerk “Patients and healers
in the context of culture” fra 1981, argumenterer Kleinman for et sikaldt pluralistisk sundhedssy-
stem, der udgeres af en folkelig sektor, en professionel sektor og en alternativ sektor. (Kleinman
1980) Hver sektor udgeres af forskellige akterer og perspektiver pd sundhed og sygdom. I den fol-
kelige sektor indgar individer, familier, sociale netvaerk og lokalsamfund, hvor sundheds- og syg-
domsopfattelser i denne sektor er baseret pa overbevisning, tro, erfaring, sociale roller samt forhold
og samspil mellem mennesker. Den professionelle sektor er i modsatning hertil styret af et medi-
cinskorienteret ekspertperspektiv. Den sidste sektor, den alternative, udgeres af ikke-professionelle
behandlere, som ikke har en autoriseret uddannelse og dermed ret til at udeve statsautoriseret prak-
sis. Udfordringer og komplikation kan séledes opsta i relation til de forskellige sektors mader at
opfatte sygdom og sundhed. (Kleinman 1980) Kommunikative udfordringer forekommer i dette
speciales empiriske grundlag i form af manglende lydherhed hos fagprofessionelle. Elementer fra
Bourdieus teori om kapitalernes betydning for handling og Kleinmans pluralistiske sundhedssystem
kan bl.a. bidrage til at forklare nogle af de problematikker, som opstar i medet mellem lagpersoner
og fagprofessionelle. Endvidere kan speciallegers uddannelse, og deraf afledte viden, spille en rolle
foruden de ydre rammer i form af den tid, som er sat af til konsultation. Ligeledes papeges det i
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studiet af (Evans et al. 2015), at den sjeldne forekomst af bernekraft og de mindre specifikke
symptomer ogsa kan udgere vasentlige problematikker.

4.5.5 Opsamling

P4 grund af forskellige instansers og fagprofessionelles manglende forstaelse og viden relateret til
barnets velbefindende bade for, under og efter kreftbehandlingsforlebet har flere af foreldrene gi-
vet udtryk for, at de har folt og/eller veret nodsaget til at agere ekspert pa eget barn. At foreldrene
har folt en manglende lydherhed hos isar den praktiserende laege, kan skyldes flere arsager. Det kan
bl.a. skyldes foreldrenes besiddelse af kapitaler og deres position i feltet — i dette tilfeelde den al-
mene praksis — sammenlignet med den praktiserende laeges kapitaler og position. Ydermere kan
kommunikationsproblemerne mellem legpersoner og fagprofessionelle ogsa skyldes den forskel-
lighed som optrader i deres respektive sektorer i forhold til sygdoms- og sundhedsopfattelser, hvor
egen opfattelser og erfaringer er styrende i den folkelige sektor, og den medicinske anerkendelse og
accept er styrende i den professionelle sektor. (Kleinman 1980) Dog kan det ogsa skyldes de mere
praktiske drsager sdsom rammer og retningslinjer hos den praktiserende leege, og manglende op-
marksomhed rettet mod bernekraeft grundet dens sjeldne hyppighed og de mindre specifikke
symptomer.

4.6 Delkonklusion 1

Hos den ekspertorienterede foreldretype kommer denne til udtryk igennem henholdsvis den passi-
ve og aktive type. Det er blevet bemarket at den kulturelle kapital er et baerende element hos denne
type. Dette indeberer iser den institutionelle og inkorporerede kulturelle kapital, som har betydning
for foraeldrenes tanke- og handlingsrationaler. Den aktive type anvender viden igennem arbejdserfa-
ring eller uddannelse samt sprog- og skriftfeerdigheder i deres méader at agere pa overfor eksperter-
ne. Ydermere har den sociale position i form af beskeftigelse en betydning for, hvordan foraeldrene
handler.

Hos den alternativt orienterede foraeldretype er det sarligt habitus, som er en faktor af betydning
hos denne type. Brugen af alternative behandlinger og troen pé, at dette virker formes igennem fa-
miliens normer, verdier og viden. Da datteren til familien Nielsen har veret indlejret i et miljo,
hvor verdier og normer er udsprunget af en spirituel tankegang, kan dette siledes pavirke datterens
madde at acceptere eller anerkende de alternative behandlingsmuligheder.

Hos de foraldre, som har elementer af at vaere den traditionsbundne foraldretype, har disse vagtet
den sociale kapital hgjt. Den sociale kapital udgeres i dette tilfeelde af familien som et netvaerk, der
har haft gavn under bade under og efter behandlingen. Egteskabet og svigerfamilien er elementer,
som familierne har papeget har haft en betydning. Hos familien Andersen er det blevet vagtet hejt
at samle familien under én bopel for at hjeelpe hinanden — og sarligt sennen — igennem hverdagen.
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Hos den dialogorienterede foreldretype er det mest centrale element, at foreldrene har folt sig som
eksperter pa eget barn. Dette skyldes bl.a. folelsen af manglende lydherhed fra de fagprofessionelle,
men ogsa folelsen af at foraeeldrene kender barnet bedst og fornemmer, hvis noget er galt. Foraldre-
ne har ofte udfordret de fagprofessionelles praksis ved nasten at forlange sarlige undersegelser af
barnet, og har i flere tilfeelde oplevet at have ret i deres antagelser. Konflikter er hos denne type
foreldre blandt andet opstaet grundet de forskellige akterers sygdomsopfattelser, jf. Kleinmann,
hvor foreldrene har reageret ud fra erfaringer, opfattelser og viden om eget barn, og hvor de fagpro-
fessionelle i stedet har handlet ud fra deres faglige ekspertise. Ydermere er den dialogorienterede
type karakteriseret ved, at foreldrene er sarlig hensynstagen i forhold til bdde barnets og egne fo-
lelser. Det kan bl.a. veere igennem den kommunikation, som foraldrene har til fagpersonalet og det
enkelte kreeftramte barn.
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Kapitel 5: Analyse og Diskussion del 2

Analyse og Diskussion — Del I indeholder identificering af de foreldretyper, som gor sig geldende
hos dette speciales foreldre, samt de faktorer som karakteriserer disse typer. I folgende kapitel vil
Analyse og Diskussion — Del 2 analysere og diskutere, hvilke gvrige faktorer, der har betydning for
foreldrenes made at handtere senfelger og livet efter endt kraeftbehandlingsforleb. Her er centrale
temaer blevet identificeret: Okonomisk kapital, Viden eller mangel pa samme og Magt. Denne del
af analysen vil i hgjere grad have fokus pé de strukturelle rammer og forhold samt forskellige akta-
res betydning for foreldrenes handtering. Bourdieus begrebsapparater vil ligeledes i dette kapital
anvendes til at forstd, hvilke faktorer, der har betydning. Kapitlet vil afslutningsvis indeholde en
delkonklusion, der opsamler de vaesentligste resultater, der fremgér i Analyse og Diskussion — Del
2.

Béde Viden og Magt er centrale tematikker, der er blevet identificeret igennem bearbejdningspro-
cessen og derfor ikke teoretisk udledte. Magt udledes i dette speciale pa baggrund af centrale posi-
tioner i et felt, som visse akter besidder. Med udgangspunkt i Pierre Bourdieus begrebsapparat kan
magt fremanalyseres ved hjelp af sociale positioner samt maengde og type af kapital, se afsnit 2.2
Pierre Bourdieus begrebsapparater.

77N
Del 2

-
= N I

Viden eller mangel pa

©konomisk kapital samme Magt
N S N S
N N
. Manglende forstaelse Magtpositionerns
Hjelp og stette og viden betydning
N
Systemers
Valg af skoler magt(misbrug) og
afmagt

N S

Figur 5.1 illustrerer opbygningen af Analyse og Diskussion — Del 2, som indeholder de mest centrale over- og
undertematikker identificeret i dette speciale.
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5.1 Okonomisk kapital

I dette afsnit praesenteres undertemaer som er blevet identificeret som de mest centrale aspekter i
relation til familiernes ekonomisk kapital. Informationer om foreldrenes husstandsindkomst og
uddannelsesniveau kan bl.a. relateres til familiernes ekonomiske kapital, som bl.a. har betydning for
nogle af de aktive valg, som familierne har truffet eksempelvis i relation til valg af skole og diverse
ydelser. Undertemaerne i dette afsnit dekker over okonomisk raderum 1 forhold til hjelp og stette
efter endt behandling og valg af privatskoler og efterskoler.

5.2 Okonomisk raderum samt hjzlp og stette efter endt behandling

Okonomiske kapital har for flere familier betydet, at de har haft mulighed for at stette deres barn
med materielle goder eller alternative behandlingsmuligheder med henblik pa at minimere eller
fjerne senfolger. I henhold til Bourdieu kan gkonomisk kapital betragtes som et individ, en gruppe
af individer eller en institutions ressourcer eller mangel pa samme. I nedenstdende eksempel beret-
ter en foralder om, hvordan de som familie har insisteret pa at kebe en tandemcykel til deres datter
pa trods af cyklens hgje pris:

”[...] 'Rent faktisk, sda har vi kebt den.’, "Hvad har du?! Du er ikke rigtig klog, Kirsten.’ Sd sagde
jeg: 'Nej, det kan da godt veere, at jeg ikke er. Men vi har sddan set brug for den nu. Vi kan ikke
vente i fire mdneder pd, at der er nogle, der skal bevillige den.’, "Jamen, er du godt klar over, sd
risikerer i selv at skulle betale det hele’, og hun ridsede alle skreekscenarier op og sa sagde jeg:
Ved du hvad, Jane, hvis det er det, der er tilfeeldet sa ma vi tage det med. For hun skal have den
nu.” Det var jo kun via familien, at vi kunne gore det.” (Kirsten, s.7)

Af citatet fremgar det, at familien har handlet ud fra den overbevisning, at cyklen var nedvendig for
deres datter. Moderen giver udtryk for, at den ventetid, der er forbundet med at sagsbehandleren
skal vurderer, hvorvidt familien har brug for cyklen, er for lang til, at de gider vente pa afgerelsen. I
stedet vaelger familien at treekke pa egen ekonomisk kapital med henblik pé at kunne kebe cyklen.
Dog uden sikring af ekonomisk bevilling fra kommunen. Foruden den ekonomiske kapital kan det
ligeledes tolkes, at social kapital spiller en rolle i denne situation. Dette begrundes med at moderen
papeger, at det kun var muligt for dem at kebe cyklen med familie og venners hjelp. Pa baggrund
af ovenstaende kan det tolkes, at familien er en del af et socialt netvaerk, som besidder skonomisk
kapital, der i ovenstaende situation har veret til gavn for familien.

I en anden familie forteeller moderen, hvordan deres sagsbehandler har haft en anden tilgang til be-
villing af ekonomisk stette til indkeb af en cykel. Forskellen mellem de to familier kommer til ud-
tryk 1 den méade, hvorpa familierne har ageret i de respektive situationer. Moderen i familien Niel-
sen ovenfor pointerede, at de ikke ville vente pd kommunens accept i relation til keb af cykel til
deres barn. I modsetning hertil afventede familien Kristensen sagsbehandlerens accept af dette keb.
Disse eksempler kan, foruden forskelle i familiernes skonomiske og sociale kapital, ligeledes tolkes
som forskelle i foreeldrenes orientering mod eksperter. Familien Nielsen kan i relation hertil tolkes,
som den aktive foraeldretype hvorimod familien Kristensen fremstar som den mere passive forel-
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dretype, der afventer et losningsforslag fra sagsbehandleren. Dette kommer til udtryk i nedenstaen-
de citat:

?[...] Sa siger sagsbehandleren: 'Hvad med den her tandem?’ [...]’Kan I ikke finde en brugt et
eller andet sted?’, 'Vi kan da prove at kigge, og sa skal vi nok give lyd’. Og sd pludselig siger min
mand: 'Prov at se den her nede i Odense!’ De havde en trehjulet. Det var en demomodel og den
koster oprindelig 24.000,00 kr. Den var sat ned til 12.000,00 kr. Det ved jeg sgu ikke, om hun ville
gd med til. Det er jo mange penge. |...] Sd ringede jeg til kommunen. Sa sagde hun: “Kan du ikke
lige smide linket til mig”, og mens hun fik set den, sagde hun: "Hold da op det var billigt!” [...]
Den mdtte vi gerne fa. Vi betalte sa selv 2500,00 kr.” (Lone, s. 20)

I dette tilfzelde fremlaegger sagsbehandleren et forslag i forhold til, at familien selv afsgger marke-
det for en brugt tandemcykel, som kommunen gerne vil bevillige stotte til. Familien finder et alter-
nativ til tandemcyklen, som accepteres af sagsbehandleren, og familien far derfor bevilliget gkono-
misk stette til keb af denne cykel. Denne familie optreeder mere tilbageholdende og ydmyg i for-
hold til keb af cykel. I modsetning hertil finder familien Nielsen forholdsvis hurtigt ekonomisk og
social kapital, der kan bidrage til keb af cyklen. I relation til familien Kristensens situation fremgar
det af bilag 3, at denne familie er i besiddelse af en lavere husstandsindkomst. Dette kan tolkes som
et udtryk for, at familien ligeledes besidder lavere ekonomisk kapital, hvorfor de sandsynligvis for-
holder sig mere afventende. I relation hertil kan det teenkes, at familien er athengig af kommunens
hjeelp i forhold til at kunne investere i en cykel til deres barn. En vigtig bemarkning hertil er ligele-
des, at der er tale om en temmelig dyr bernecykel.

Et andet teoretisk begreb, som kan inddrages i relation til familien Nielsens handtering, er objekti-
viseret kulturel kapital. Dette begrundes med, at familien investerer i sundhed pa vegne af deres
barn ved at fremme en adfaerd, som kan have betydning for barnets velbefindende. I relation hertil
beretter moderen, at hun opfatter cyklen som god for datterens motorik.

I ovenstdende afsnit omhandlende ekonomisk kapital kommer det til udtryk, at denne har en betyd-
ning for foreldrenes hindtering af en given situation. Dette ses ved at familien, som er i besiddelse
af ekonomisk kapital, ikke tover med at investere i et gode, som kan fremme deres barns velbefin-
dende. I modsatning hertil er den familie, som besidder mindre ekonomisk kapital mere afventende
i forhold til kommunens tilsagn om stette. Dette skyldes sandsynligvis, at disse foreldre er mere
athaengige af ekonomisk hjlp fra kommunen.

5.3 Valg af privatskoler eller efterskoler

Béde under, men ogsé efter behandlingsforlgbets afslutning har flere foraeldre valgt at sende deres
bern pa privatskoler eller efterskoler. Muligheden for at sende et barn i privatskole eller pa eftersko-
le kan ligeledes relateres til familiernes skonomiske kapital. Blandt begrundelserne for disse priori-
teringer italesatter en foralder, at deres datter treengte til en ny start, hvor hun ikke blev forbundet
med hende, der havde haft kreeft:
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”0Og socialt, sa har det jo veeret guld veerd, det her. Hun treengte til et skift fra Randers, hvor hun
har denne her historik. Det tror jeg, er fedt for hende [...] Det tror jeg faktisk, det er for de fleste
unge mennesker i den alder — at fd en ny start. Kunne fd lov til at finde sit voksne ’jeg’ og sddan.”
(Helle, s. 11)

Moderen fremhaver i ovenstidende citat, at det har vaeret ’guld veerd” for datteren at komme pé ef-
terskole grundet positiv indvirkning pa hendes sociale udvikling. Under interviewet blev der spurgt
yderligere ind til finansieringen af dette ophold. Her pdpegede moderen, at familien selv har finan-
sieret dette pa lige vilkdr med andre foreeldre, som sender deres bern pa efterskole. Det kan derfor
tolkes, at familien Hansen besidder en gkonomisk kapital, som har gjort det muligt, at sende deres
datter pé efterskole. En faktor i relation hertil kan vare, at denne familie har angivet en husstands-
indkomst pa over 600.000 kr., se bilag 3.

Som naevnt i teoriafsnittet, 2.2 kan en type af kapital omsattes og investeres i andre former for kapi-
tal (Bourdieu 1986). I ovenstdende eksempel kan det tolkes, at familien Hansen har investeret i de-
res datters sociale kapital gennem de muligheder, der pa en efterskole kan vere for at danne nye og
betydningsfulde sociale relationer. Ydermere kan det tenkes, at skolegang pd en efterskole, som
besidder serlige normer og vardier, pa sigt kan styrke datterens kulturelle kapital.

En anden foralder forteeller, at de i forhold til valg af privatskole har prioriteret det sociale aspekt,
men ogsa at der var tale om en skole, som har haft mulighed for og vilje til at hdndtere deres datters
situation:

Vi har forsogt at komme ind pd [en privatskole] inde i Kabenhavn, fordi der har Clara en kamme-
rat inde, som vi leerte at kende pa hospitalet, og som ogsa skulle starte i skole samtidig med Clara.
Sd ja, vi har 100% gdet efter en skole, som var i stand til at hdndtere det sidste halve dr, ogsd fordi
vi aner jo ikke, hvad det ville have givet af efterdonninger.” (Marianne, s. 24)

Selvom det ikke fremgéar i ovenstaende citat, vides det, at denne familie har vagtet sociale aspekter
hejt bdde under, men ogsé efter behandlingens afslutning. Pa trods af at der er ekonomiske krav
forbundet med at sende et barn pé privatskole, har denne familie prioriteret denne beslutning. Som
navnt ovenfor kan det derfor tolkes, at familien Larsen bevidst har valgt at investerer ekonomisk
kapital i barnets velbefindende.

I relation til bern behandlet for leukeemi ALL og hjernetumorer argumenterer Cindy Schwartz -
ansat ved University of Texas - for, at foreldre kan hjelpe deres bern, hvis de har mulighed for at
assistere med lektielaesning, da dette kan have afgerende betydning for gennemforelse af en uddan-
nelse. Dette fremhaves ligeledes i Problemanalysen, afsnit 1.4, hvor det kommer til udtryk, at for-
@ldres engagement og aktive involvering i berns skolegang kan have en indflydelse pa bernenes
faglige preestationer (Patel et al. 2014). Ovenstdende familier har gennem valg af privat- eller efter-
skoler forsggt at fremme deres berns skolegang ved at veelge skoler, som har kunnet tilgodese bor-
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nenes behov. I et studie af (Kahalley et al. 2013) blev arbejdshastigheden hos 50 bern behandlet for
hjernetumorer og leukeemi ALL undersegt. Arbejdshastighed deekker over barnets lethed og hurtig-
hed ved lgsninger af kognitive opgaver. I studiet argumenteres der for, at saerlige forhold i relation
til skoleregi kan vare nedvendige med henblik pa at optimere arbejdshastigheden hos denne maél-
gruppe af tidligere kraeftramte bern og unge. Her kan der eksempelvis veare tale om hjelp til lektie-
leesning, kortere opgaver, reducering af lektiebyrde og mere tid til at bearbejde og reflektere over ny
information. (Kahalley et al. 2013)

Familie Jensen er et eksempel pa en familie, hvor datteren har oplevet mange problemer i relation
til skolegang blandt andet grundet dysfunktionel korttidshukommelse, som bevirker, at pigen blandt
andet har svart ved at folge med i skolen. Moderen beretter i relation hertil, at der fra skolens side
mangler forstaelse for datterens problemstillinger. I relation hertil er det ligeledes vaerd at nevne, at
datterens behandling sluttede i efteraret 2014. Familien afventer derfor lige nu udredning pé et hjer-
neskadecenter. (Mette, s. 3)

I modsetning til familien Jensen fremhaver moderen i familien Serensen det store engagement,
som hun oplever, at hendes sons lerere besidder. Herunder ogsé tilpasning af opgaver og lektie-
maengde som har haft en positiv indflydelse pa sennens faglige prestationer og generelle trivsel pa
efterskolen: ”De sidste tre mdaneder pd efterskolen, der fik han rigtig, rigtig meget hjcelp af de lcere-
re som var der. De fik lige hjulpet ham pad den helt rigtige mdde, iscer i dansk og matematik™ (Lene,
s. 27).

5.2 Viden eller mangel pa samme

I temaet Viden eller mangel pa samme er der gennem bearbejdning af transskriptioner blevet identi-
ficeret to centrale problematikker. Disse er henholdsvis manglende forstdelse og viden 1 relation til
det nare netveerk, men ogsa manglende viden hos forskellige professionelle akterer sisom sagsbe-
handlere.

5.2.1 Manglende forstielse og viden

I nedenstéende citat forteller Mette, hvordan personer i det nare milje opfatter Emmas tilstand.
Eksempelvis i forhold til hvad de har forventet, at hun kunne klare efter behandlingens afslutning.
Flere bliver overrasket, nar de far fortalt, at hun egentlig ikke har kraefter til at gé i skolefritidsord-
ning, fordi skoledagen i sig selv kan vere hird at komme igennem. Moderen formoder, at folks
reaktioner kan skyldes manglende viden:

”Ja, og veninder. Det er ikke lige alle, der har forstdelse for os, for det der [datterens made at agere
pa i sociale sammenhaenge] er en facade altsa. [...] De bliver overrasket, nar de finder ud af at hun
ikke er mere afsted, end hun er. "Jamen, hun gar jo ogsd i fritter.’, 'Nej, det gor hun sa ikke. Hun
kan ikke engang holde til at gd i skole pd fuld tid.” Det bliver de overrasket over, og de bliver over-
rasket over at det stadigveek er en nodvendighed, at jeg er med i skolen. [...] Sd det er ikke fordi de
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overhovedet ikke lytter — de forsager, men jeg tror bare det er uvidenhed og manglende forstdelse
for de her born, og hvor hdrdt de er ramt efter behandlingen.” (Mette, s. 1-2)

Foruden manglende viden og forstaelse for datterens situation kan det ligeledes taenkes, at perso-
nerne 1 det nere miljo har en anden sygdomsopfattelse end familien. Moderen i familien Hansen
beretter ligeledes om en situation under behandling, hvor folk i det naere milje har haft en forvent-
ning til eller forestillinger om hvordan datteren havde det:

”Man oplever jo stor forstdelse fra omverdenen, nar barnet ikke har hdar pa hovedet, gar med slan-
ger og ser dbenlyst syg ud. Og sd er der en periode i behandlingen, hvor de har har pd hovedet og
folk sa siger: “Jamen, det gdr jo godt.”, “Ja, det gar da bedre.”. Men de ser jo ikke, nar barnet
kommer hjem og har brugt alle kreefter pd at veere i skole i to timer.” (Helle, s. 11)

En gennemgaende bemarkning fra foraldrene i dette speciale er, at personer i nermiljoet opfatter
barnet som varende “rask” ved behandlingens afslutning, hvis barnet ikke umiddelbart viser tegn
pa sygdom eller darligere funktionsniveau som en konsekvens af behandling.

Beretninger i forhold til manglende viden og forstaelse for bernenes velbefindende i familiernes
narmiljo er et udtryk for foreldrenes subjektive holdninger og opfattelser. Det er derfor vigtigt at
bemarke, at den viden og de opfattelser, som andre har af bernenes situation, er foreldrenes for-
tolkning. Hvis man havde spurgte disse personer, havde de méske givet udtryk for noget andet.
Denne subjektivitet er noget, der under hele analysen ber tages forbehold for.

Manglende forstaelse og viden i forhold til familiernes situation er en problemstilling, som ligeledes
kommer til udtryk i det kommunale regi under familiernes sagsbehandling. For nogle familier har
denne barriere betydet, at de har haft svert ved at fa den hjalp, de har haft behov for. Dette kommer
blandt andet til udtryk i nedenstidende citat:

?[...] vi har simpelthen neermest stdet pda kommunekontoret og sagt: 'Det er nu Lukas er klar, og
han vil gerne. Kan I ikke prove?’ Vi er kommet med tusindvis af forslag. Men det er bare sadan:
"Arg, men, vi skal lige..” Der sker bare intet. Det, som jeg faktisk synes fylder aller allermest i vores
hverdag og Lukas’ hverdag, er den grdzone, som han ligger i. Man er ikke gearet til i kommunen at
hjcelpe unge mennesker, som ikke har fdet en uddannelse, mens de har veeret syge. Lukas, han siger:
Jamen, det er jo fedt nok at overleve cancer — at kneekke cancer — jamen, hvad hvis man ikke kan
noget bagefter. Hvis man bare kan sidde i et aktiveringstilbud’” (Susanne, s. 16)

Trods sennens gnske om at pabegynde en uddannelse har dette ikke varet muligt grundet sagsbe-
handlerens manglende engagement i behandlingen af hans revalideringssag. Denne sag har til for-
mal at klarleegge mulighederne for uddannelse pa nedsat tid, men ogsé hvilke arbejdsopgaver han er
i stand til at udfere. Det manglende engagement og den manglende viden hos sagsbehandleren har
betydet, at drengens sag er blevet nedprioriteret. I dette tilfaelde kan der derfor argumenteres for, at
sagsbehandleren kan betragtes som en agent, der besidder en serlig position i et felt. Dette bevirker,
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at vedkommende har mulighed for at udeve en sarlig magt, der har betydning for denne dreng og
hans familie.

Moderen beretter desuden om manglende forstielse for sennens behov i relation til at bo taet pa
foreldrene, som kan stette ham i hverdagen og foreldrenes méde at handtere denne problematik
ved at bo alle tre generationer under ét tag:

?[...] du bliver ikke taget alvorligt, nar du forteeller du har problemer. Jeg synes, at sdadan en oko-
nomiminister pd ungdomsrddgivningen burde forstd, ndr man siger til hende, at det ikke fungerer
for Lukas, hvis han ikke har sit eget hjem. Det fungerer ikke for Lukas, hvis jeg ikke kan give ham
den mulighed for at bo sa teet pa mig.” (Susanne, s. 16)

Flere foraeldre papeger i forleengelse af ovenstidende, at manglende viden hos forskellige instanser
herunder kommuner, skoler og bernehaver kan vere en arsag til, at der pa nogle omrader mangler
stotte og tilbud bade til det tidligere kraeftramte barn, men ogsa til seskende som eksempelvis kan
lide under psykiske senfolger.

Foruden manglende viden kan sygdomsopfattelsen hos forskellige offentlige instanser eller perso-
ner 1 familiernes netveerk ligeledes tenkes at spille en rolle. Her taenkes der eksempelvis pa den
tidligere nevnte distinktion mellem det at blive betragtet som syg eller rask. Hos de familier, hvor
senfolgerne har vaeret synlige for omverdenen, har familierne generelt oplevet, at de har faet den
stotte og den hjalp, som de har haft behov for. Dette gor sig serligt geeldende hos familien Kristen-
sen og familien Nielsen. I modsetning hertil oplever flere af de andre familier, at det af og til har
veeret en udforing at f4& omverdenen til at forholde sig til og forstd konsekvenserne af deres berns
senfolger. Dette skyldes formentlig, at der i disse tilfelde er tale om mindre synlige senfolger sdsom
herenedszttelse, treethed, hovedpine, OCD®, dysfunktionel korttidshukommelse med videre. Sen-
folger kan saledes karakteriseres som henholdsvis synlige eller usynlige. Graden af synlighed for
omverdenen ser ud til at have afgerende betydning. Dette ses eksempelvis i form af den hjelp og
stotte, som familierne har fiet til deres bern. Viden om konkrete senfolger, deres karakteristika og
konsekvenser kan derfor fremhaves som en central problemstilling, der er felles for alle familier,
der er blevet interviewet i forbindelse med dette speciale.

I et norsk studie af Album og Westin har forfatterne undersogt, om der kunne identificeres et hie-
rarki relateret til sygdomme og medicinske specialers prestige. Metodisk blev studiet gennemfort
ved at sende et spargeskema ud til 500 praktiserende leeger og 490 medicinstuderende pa sidste stu-
diedr. Respondenterne blev bedt om at rangordne diagnoser og medicinske specialer i relation til
deres subjektivt opfattelse af dertil knyttet prestige. Studiets forfattere fik bekraftet deres hypotese
om, at et diagnose- og speciale-hierarki kan identificeres. I toppen af hierarkiet var sygdomme og
specialer relateret til hjerne og hjerte. Lavest i hierarkiet var psykisk sygdom, visse kroniske syg-
domme, sygdomme hos @ldre, men ogsé sygdom, som ikke kan relateres til specifikke organer.
(Album, Westin 2008) Med inspiration fra dette studie kan der sattes spergsmalstegn ved, om der

¥ OCD (Obsessive Compulsive Disorder) er en psykiatrisk lidelse med tilbagevendende tvangstanker og/eller tvangs-
handlinger. (OCD-foreningen 2009)

72



ogsé kan vare en form for hierarki relateret til senfolger jf. ovenstdende observation af, at de sen-
folger, som enten er klinisk diagnosticerede eller fysisk synlige, tillegges storre opmarksomhed og
flere ressourcer. I modsatning hertil ser det ud til, at de senfolger som ikke er fysisk synlige — ek-
sempelvis psykiske diagnoser og tilstande, men ogsa treethed, hovedpine, herenedszattelse osv. far
mindre opmerksomhed pa trods af, at de kan have afgerende betydning for bernenes hverdag.

I forhold til de fysiske senfelger beskrevet i Problemanalysen, kan der ligeledes argumenteres for
nedvendigheden af, at kommunale sagsbehandlere forstar vigtigheden af at fremme bernenes fysi-
ske aktivitetsniveau, da dette kan bidrage til at forebygge yderligere funktionsnedsettelse og i nogle
tilfeelde forekomsten af kronisk sygdom hos barnene. Der kan eksempelvis stattes bedre op om ber-
nenes fysiske, men ogsd neurokognitve genoptrening. I forhold til fysisk aktivitet argumenterer
Stolley et al. for vigtigheden af, at bernekraftoverlevere folger de generelle anbefalinger for bern i
relation til fysisk aktivitet (Stolley, Restrepo & Sharp 2010). I eksemplet med familien Andersen
forseger moderen at indtage en aktiv rolle i forhold til at opné genoptraning til sennen, da familien
anser dette som nedvendigt for sennens generelle velbefindende. Hun oplever dog ikke opbakning
og forstdelse fra de offentlige instanser, hvorfor familien er nedsaget til selv at betale for treeningen.
(Stolley, Restrepo & Sharp 2010)

I et studie af Bashore blev bernekraftoverleveres viden om egen sygdom og senfelger undersogt.
Med udgangspunkt i en spergeskemaundersegelse undersegte Bashore viden hos 141 berne-
kraeftoverlevere. Ud af disse rapporterede kun 30%, at de kendte til risikoen for at udvikle senfolger
som folge af deres diagnose eller behandling. Med henblik pé at imedekomme denne problemstil-
ling argumenterer hun for, at undervisning omhandlende senfolger ber prioriteres ved afslutning af
behandling, men ogsé i forbindelse med opfelgende konsultationer. Denne undervisning ber inde-
holde informationer om, hvordan egen adfzrd kan influere pa eventuelle senfolger. (Bashore 2004)
Viden hos tidligere kreeftramte bern og deres familier kan derfor betragtes som en faktor, der kan
bidrage til at optimere det generelle velbefindende og videre forleb hos bernene. Et forbehold ved
dette videnskabelige studie er, at det er over 10 &r gammelt. Jevnfor Problemanalysen ses det, at
der generelt er kommet storre viden, men ogsé fokus pa senfolger i forleengelse af afsluttet kraeftbe-
handling. Dette @ndrer dog ikke pa, at viden om senfolger hos det enkelte barn, foraeldre, skolelare-
re, pedagoger, sagsbehandlere med videre stadig spiller en vigtig rolle i relation til hindtering af
senfolger.

Viden spiller en vasentlig rolle i relation til kreftbehandling hos bern og de senfolger, som kan
opstd i forleengelse af behandling. Denne centrale observation kan fremhaves bade i relation til fa-
miliernes nare netverk, men ogsa de professionelle akterer, som familierne meder bade for, under
og efter behandlingens afslutning. En anden vasentlig observation tyder pa, at senfolgers synlighed
i form af konkret diagnose eller fysisk karakteristika spiller en rolle. I modsatning hertil bliver
mindre synlige senfelger sdsom psykisk sygdom, herenedsattelse, treethed osv. i nogle tilfaelde til-
skrevet mindre betydning. Denne problematik kan have en betydning for tildeling af stotte og bevil-
linger.
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5.3 Magt

I forhold til temaet magt er to centrale undertemaer blevet identificeret. Disse er henholdsvis Magt-
positioners betydning for hjelp og stotte og systemers magt(misbrug) og foreeldres afmagt. Magt
anskues i dette speciale ud fra handling eller mangel pd samme. Magt udledes i dette afsnit pa bag-
grund af centrale positioner i et felt, som visse akter besidder. Med udgangspunkt i Pierre Bourdie-
us begrebsapparat kan magt fremanalyseres ved hjelp af sociale positioner samt mangde og type af
kapital.

5.3.1 Magtpositioners betydning for hjzlp og stette

Forskellige fagpersoners positioner har i flere tilfzelde haft en betydning for den hjalp og den stette,
som familierne har fiet bevilliget. Flere af foreeldrene har fortalt, hvordan de har brugt forskellige
fagpersoners ekspertise i forbindelse med ansggninger om sarlige bevilliger bade til det tidligere
kreeftramte barn, men ogsé til seskende. Sociale kapital har i disse situationer haft en betydning i
relation til muligheden for at opna stette og tilbud. Dette begrundes med, at nogle familier har haft
serligt fordelagtige relationer til professionelle akterer, som har kunnet bane vejen for dem.

’[...] vores onkolog [havde] skrevet, at hende her [datteren] havde det og det, men han havde ikke
skrevet “tidligt indsats”. Sd sagde de [ansatte pd ambulant behandlings- og radgivningstilbud]: "kan
du [legen] ikke rive det her i stykker og sd skrive tidlig indsats.” Sa blev der udlost en helt anden
pulje, hvor de sd kunne skaffe bade musikterapi og det her, og hvor hun kunne svomme og sddan
noget. Vi fik to omgange af den her tidlig indsats.” (Michael, s. 14)

I ovenstaende citatet kommer to magtfulde positioner til udtryk i form af henholdsvis berneonkolo-
gen og et regionalt forankret ambulant behandlings- og rddgivningstilbud. Lagen besidder en magt-
fuld position, som har haft betydning for familiens ansegning og tildeling af ekstra bevilliger. Dog
er det i denne situation det ambulante behandlings- og radgivningstilbud, som har varet bekendte
med at tilfojelse af ’tidlig indsats’ kunne udlese en sarlig pulje. Den viden og de erfaringer, som
behandlings- og rddgivningscenteret besidder, anvendes i samspil med leegens position i forhold til
at skaffe yderligere stotte. Som navnt ovenfor har det haft en betydning for familien Pedersen at
have dette radgivningstilbud i deres netveark, da dette kan betragtes som en akter, der besidder en
serlig position, der har vist sig at vaere gavnlig for familien Pedersen. En anden foralder fortaller,
hvordan hun ligeledes har gjort brug af en ekspert med henblik pa at fa hjelp til ansegningen om
serlig SU til det kraeftramte barns storesoster:

”Ja, og vi fik ogsd lavet en ansogning til kommunen — for normalt, nar man flytter sa kort hjemme-
fra, sd fdar man ikke den haje SU, og der lavede vi sadan en ekstraordincert forhajet SU, sd hun hav-
de [...] rad til at flytte hjemmefra, fordi Lukas var syg. Sa det var en kempe hjeelp! [...] Vi havde
en rigtig fin udtalelse fra leegen, som Lea sendte med, og hvor vi beskrev, hvordan det var at veere
Lea i det her kaos.” (Susanne, s. 17)
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I ovenstdende og nedenstaende citat kommer det til udtryk, hvilken betydning social kapital i form
af netveerk med professionelle fagpersoner har for opnaelse af nogle specifikke méal. Fagpersoners
manglende positionering i et felt kan omvendt udgere en barriere for handling og hensigtsmaessig
handtering. I nedenstidende citat forteller en mor, hvordan hun oplever, at de skolepsykologer, som
i dette tilfelde spiller en central rolle i forhold til udredning af hendes datter, ikke har haft tilstreek-
kelig gennemslagskraft overfor barnets skole: ”Altsd, skolepsykologen er jo lidt ind over det, til alle
de her moder, vi er pd. Det er hun jo. Men de er som regel helt nyudklcekkede, og de har ikke sa
meget at byde ind med. De har ikke sa meget gennemslagskraft over for skolerne [...]” (Mette, s. 2)

Ovenstdende citater kan tolkes, som at mange familier i visse situationer er athaengige af forskellige
aktarers positioner i et givet felt med henblik pa at opna tilbud og stette. Endvidere tyder meget pa,
at de enkelte familiers egen kulturelle og sociale kapital ligeledes har en betydning for mulige ud-
fald.

5.3.2 Systemers magt(misbrug) og forzldrenes afmagt

Flere familier har, pd baggrund af hvad de umiddelbart opfatter som magtmisbrug, felt en afmagt.
Dette kommer eksempelvis til udtryk i nedenstédende citat:

”Nej. Hvor skal de komme fra? De skal jo ogsd komme fra kommunen. I og med at kommunen ikke
anerkender, at Lukas har et problem, sa er du der igen. Og det gor de ikke. De anerkender simpelt-
hen ikke, at det her er et problem. De anerkender ikke, at vores verden kommer til at veere fyldt af
Lukas elendigheder. Det er simpelthen ikke anerkendt. [...] [Det er] manglende forstdelse for, hvad
det er for en situation vi stdr i, og total afvisning af at vi har et problem. Og har brug for noget
hjeelp.” (Susanne, s. 17)

I ovenstaende citat kommer det til udtryk, at moderen foler, at kommunen mangler forstéelse for
hendes sens situation. Moderen betragter denne mangel pa forstaelse som en klar barrierer for hand-
ling og tildeling af optimal stette. I forlengelse heraf kommer det ligeledes til udtryk, at familien
selv betaler for sennens trening, da kommunen ikke har villet bevillige stotte til dette forméal. Dette
til trods for at det har en gavnlig effekt pad Lukas velbefindende og fysiske overskud: Vi betaler
selv for hans genoptreening, og nu skal vi sorme ogsa selv betale for hans treening.” (Susanne, s. 18)
Manglende anerkendelse fra kommunen, eller i dette tilfeelde den enkelte sagsbehandler, udger sé-
ledes en stor barriere for familien. Denne familie handler i ovenstidende situation ud fra deres inkor-
porerede og kulturelle kapital. Den inkorporerede kulturelle kapital kommer til udtryk ved de ver-
dier og den viden, som familien er i besiddelse af i relation til Lukas velbefindende. De mener ek-
sempelvis, at treening er vigtigt og godt for ham. Nar foraeldrene keber fitnessmedlemskab til sen-
nen, kan det betragtes som et udtryk for objektiviseret kulturel kapital og altsd en investering i sen-
nens sundhed. Moderen forteller endvidere, at treeningen er det, som holder sennen i gang og som
blandt andet spiller en afgerende rolle i relation til opretholdelse af en fungerende hverdag.

Mangel pa positionering fra forskellige akterer, er en problematik flere informanter har berettet om:

75



?[...] vi har ogsd holdt nogle netveerksmader, hvor skolen faktisk valgte at udeblive hver gang. De
var inviteret, men valgte at udeblive [...] det var bare ikke muligt. Vi kan ikke lige den dag” |...]
den ene gang der ld den sd i efterdrsferien, jamen lcereren hun var tvunget fri. [...] sd hedder det
sig sd, at det havde hun faktisk ikke lyst til at deltage i. Sa det har man ikke valgt. Man har ikke
valgt at ville kore til Aalborg for det.” (Mette, s. 2-3)

I ovenstiende citat kan det tolkes, at forskellige aktorer demonstrerer en magtposition ved ikke at
dukke op til netverksmeder. Foruden foraldrenes ressourcer i relation til hindtering af bernenes
behov efter afsluttet kraeftbehandling kan der, jf. ovenstdende, ligeledes argumenteres for, at den
enkelte professionelle akter indenfor et felt kan have afgerende betydning, eksempelvis leger, sko-
leleerere, socialradgivere psykologer, diverse terapeuter mv. Endvidere kan det taenkes, at kommu-
nale tilskud og udligning kan vare en faktor. I Danmark far kommunerne tilfort en del af deres ind-
teegtsgrundlag gennem bloktilskud fra staten. Ydermere finder en udligning af skattegrundlag mel-
lem kommunerne sted. Landets kommuner varetager de samme opgaver pa trods af, at der er nogle
forskelle i deres finansieringsmuligheder og udgiftsbehov. Disse forskelle ses bl.a. ved, at nogle
kommuner har et lavere skattegrundlag end gennemsnittet eller en sterre andel af borgere i serligt
udgiftskrevende aldersgrupper. Med denne udligning forseger man séledes at mindske forskelle i
skattegrundlag og/eller serviceniveau. (Kommunernes Landsforening 2015)

I Sundhedslovens formélsparagraf fremgér det, at: “Sundhedsveesnet har til formdl at fremme be-
folkningens sundhed samt at forebygge og behandle sygdom, lidelse og funktionsbegreensning for
den enkelte.” (Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse 2014:§1). Endvidere fremgér det, at sund-
hedsvasenet i sin opgavelosning skal sikre respekt for det enkelte menneske, dets integritet og selv-
bestemmelse bl.a. med udgangspunkt i let og lige adgang for alle borgere (Ministeriet for Sundhed
og Forebyggelse 2014:§2). Dette betyder, at alle bern i Danmark har ret til gratis udredning og be-
handling for kraeft. Nér kreeftsygdommen er behandlet, ser billedet imidlertid anderledes ud. Oven-
staende analyse og diskussion indikerer, at adgangen til sociale ydelser, genoptrening og andre til-
bud, som det enkelte barn eller familie matte have behov for, ikke altid er lige let.

5.3.3 Opsamling

De professionelle akterer, som indgér i familiernes netvaerk, kan have sarlig betydning for, hvilken
anerkendelse familierne oplever af deres berns behov. Manglende anerkendelse har for flere famili-
er betydet, at de ikke har kunnet 4 den hjelp og stette, som de har ment var nedvendig for deres
bern. Social kapital i form af relationer til relevante og betydningsfulde akterer, har ligeledes spillet
en afgarende rolle for flere familier. De akterer, som besidder sarlige positioner i et felt, kan udeve
en magt ved at bane vejen for familierne eller udgere en barriere i forhold til, at familierne ikke far
den stette og de tilbud som de feler et behov for.

I forhold til kommunernes betydning, og herunder allokering af ressourcer, har flere foreldre - ser-
ligt i Region Nordjylland - oplevet, at det af og til har veret svart at fa deres sag igennem hos
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kommunen. I modsatning hertil har foreldrene i Region Hovedstaden ikke givet udtryk for store
udfordringer. Endvidere fremhaver en mor bosat i Region Hovedstaden, at borgmesteren i deres
kommune i hendes optik har et godt hjerte for handicapomradet. Dette kommer til udtryk i felgende
citat: ”[...] borgmester [navn] som har et varmt hjerte for handicapomrddet og det kan vi meerke
det kan vi rigtig meget meerke og det er rigtig rigtig godt for lige pludselig sd blomstrer det omrdde
pd en god mdde.” (Kirsten, s. 7) Med udgangspunkt i dette citat kan det ligeledes taenkes, at politisk
orientering og prioritering i de enkelte kommuner kan have en betydning for allokering af ressour-
cer til forskellige omréader.

5.4 Delkonklusion 2

P& baggrund af ovenstdende analyser og diskussion kommer det til udtryk, at der kan vare udfor-
dringer forbundet med at navigere i et system, som ikke altid er gearet til eller har viden om héndte-
ringen af senfelger hos bern, der har varet i behandling for kreeft. Endvidere kan der argumenteres
for, at de samfundsmaessige ressourcer, som tilferes behandling af bernekreft, i sig selv ikke er
tilstrekkelige. De barn som overlever ber ogsa sikres et vaerdigt og s normalt liv som muligt efter
afsluttet behandling. Med et hgjt specialiseret og velfungerende behandlingssystem forbedres prog-
noser for overlevelse. Dette betyder, at man star med en gruppe af bern, som efter behandlingens
afslutning kan have specielle behov, som ber tilgodeses og handteres pé bedst mulig vis med hen-
blik pé, at disse bern og familier, trods deres svere situation, oplever tilfredsstillende vilkar og hos
bernene tilstraekkelig livskvalitet. Udover familiers egne ressourcer i form af eksempelvis viden,
sociale netvaerk, uddannelse og nuverende eller tidligere beskeftigelse, har de strukturelle vilkar,
herunder professionelle akterer og instanser, en betydning for foreldrenes made at hindtere senfol-
ger og livet efter kreeft. Der kan siledes argumenteres for vigtigheden af, at optimere betingelserne
for disse familier saledes at efterforlobet forekommer mest problemfrit. Ydermere pointerer (Willi-
ams et al. 2013) en mangel pa studier, der tager fokuserer pa foreldrenes handtering og betydningen
af disse. (Kraftens Bekempelse 2013) pa peger med videre mangel pa struktureret og systematisk
opfelgning og psykosocial stette til og af disse familier, hvilket kan betragtes som en nedvendighed
i forhold til senfalger som problematik. P4 baggrund af den fundne empiri, som er blevet analyseret
og diskuteret 1 bade Analyse og Diskussion — Del 1 og Analyse og Diskussion Del 2 og igennem den
systematiske litteratursggning preesenteret i afsnit 3.8, vil der i kapitel 6 Anbefalinger komme anbe-
falinger rettet mod iseer gget viden og ansvarsfordeling.

5.6 Metodediskussion

Folgende afsnit har til formal at diskutere det kvalitative design og herunder de metoder, som er
valgt med henblik pa at kunne besvare specialets problemstilling. Ligeledes vil resultaternes rele-
vans og kvalitet blive diskuteret. Opbygningen af afsnittet tager udgangspunkt i den sjette af syv
faser, som Kvale og Brinkman har identificeret (Brinkmann 2009). Denne fase indeholder Verifika-

tion som omhandler resultaternes reliabilitet, validitet og generaliserbarhed samt styrke og troveer-
dighed.
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Specialets problemstilling er inspireret af foraldretyperne fundet i studiet af Hanne B. Larsen (Lar-
sen et al. 2011), og der tages derfor saledes afsat i interessen for at identificere foraldretypetrak
hos foraldre til bern, der har afsluttet et kraeftbehandlingsforleb. Gennem interviews med otte for-
skellige familier hovedsageligt reprasenteret ved medre, har specialegruppen opnaet indsigt i de
handlingsrationaler, som optraeder hos foreldre efter afsluttet kraeftbehandling.

5.6.1 Udvalgelsesvaerktojet

Som beskrevet i afsnit 3.4.2 Rekruttering, har specialegruppen rekrutteret mulige informanter gen-
nem diverse kreftforeninger og det sociale medie Facebook. Det kunne sandsynligvis ogsa have
veeret relevant at gore brug af tilbuddet fra laegen pa Aalborg Universitetshospital. Hvis dette skulle
have veret en realitet, skulle det have veret planlagt i god tid. De forskellige rekrutteringskanaler er
begrundet ud fra et ensket om at opna en differentiering af foraldre sarligt i forhold til deres socio-
okonomiske baggrund. Med henblik pé at skabe et overblik over henvendelserne fra foraeldre samt
at udvaelge de foreldre, som var mest relevante for projektets problemstilling, er et udvalgelses-
vaerktej blevet udarbejdet, jf. afsnit 3.4.3. Dette vaerktej kan betragtes som et mindre spergeskema.
Formaélet med udvealgelsesvarktajet har dog ikke veret at indsamle kvantificerbare data, hvorfor
afprovning og test af vaerktejet ikke er blevet udfert. I spergsmalsformuleringerne har vi dog, hvor
det har veret muligt, ladet os inspirere af validerede spergeskemaer, eksempelvis Region Nordjyl-
lands Sundhedsprofil 2010. (Pedersen et al. 2011) Information fremkommet med udgangspunkt i
udvelgelsesverktejet har desuden veret anvendt lgbende i projektet. Eksempelvis som forberedelse
til et forestdende interview eller som en relativt hurtig metode i forhold til at tilga baggrundsviden
om de enkelte familier. Dette til trods for at vaerktejet var udviklet med henblik pé at kunne udveel-
ge informanter til interviews.

Informationsbias

P4 baggrund af besvarelserne i udvalgelsesvaerktajet er specialegruppen blevet bekendt med en
uensartethed 1 besvarelserne af de stillede spergsmal. Dette skyldes, at foreldrene selv har skulle
indtaste eksempelvis fodselsér eller alder pa barnet frem for at valge eksakte fodselsar eller alder
med udgangspunkt i pa forhand opstillede forslag. Dette har betydet, at nogle foraldre har angivet
alder pé barnet saledes: 3,5 &r” i stedet for det afrundede tal 3 ar” eller 2, 5 og 7”, som alternativt
kunne formuleres: ”Sgskende 1: 2 ar”, ”Seskende 2: 5 ar” og “Seskende 3: 7 ar”. Ydermere er
valgmuligheden "Ved ikke” eller "Onsker ikke at svare” ikke inkluderet ved samtlige spergsmal,
hvilket kan have resulteret i informationsbias i form af, at foraeldrene i stedet har valgt en vilkarlig
svarmulighed eller helt undladt at svare. Familien Larsen, Informant 7, har séledes valgt ikke at
ville angive deres samlede husstandsindkomst. Ved spergsmal omhandlende kraftdiagnose og be-
handlingstyper har forazldrene ligeledes manuelt skulle angive i fritekst, hvilken diagnose og be-
handlingstype(r) det padgaeldende barn har modtaget. Her er vi ligeledes blevet bekendt med, at for-
@ldrene har anvendt forskellige angivelser af diagnose og behandlingstyper. Alternativt kunne der
med fordel have varet opstillet lukkende svarkategorier, som informanterne kunne velge imellem.
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I relation til udformning af udvelgelsesvarktej blev forskellige muligheder i forhold til opstilling af
svarkategorier diskuteret. Herunder muligheder og begrensninger ved henholdsvis dbne og lukkede
kategorier. Anvendelsen af hovedsageligt &bne svarkategorier begrundes med, at informanterne her
har haft mulighed for at uddybe deres svar eksempelvis i relation til oplevede senfolger. Dette blev
betragtet som en fordel, da vaerktgjet netop skulle anvendes til at udvalge informanter til uddyben-
de interviews. Da der er tale om besvarelser fra 17 foreldre, blev det vurderet, at gennemgang af
besvarelser var en overskuelig opgave trods forskellige méder at angive en besvarelse. Hvis antallet
af henvendelser havde varet hgjere, ville det sandsynligvis have varet en fordel med lukkede svar-
kategorier.

5.6.2 Udvlgelsen af informanter

Det har under hele forlebet vaeret hensigten at udvalge informanter med forskellige sociogkonomi-
ske baggrunde, da det med inspiration fra studiet af Hanne B. Larsen blev antaget, at sociogkono-
misk baggrund kan vaere en vigtig faktor i relation til foraeldretype, men ogsa individuelle ressour-
cer. Da rekruttering af foraeldre er foregdet gennem frivillig og personlig henvendelse, kan rekrutte-
ringen og udvealgelsen af informanter séledes bare preeg af selektionsbias. Dette skyldes antagelsen
om, at det formentlig er de mere ressourcestaerke familier, som har haft overskud og lyst til at delta-
ge 1 undersogelsen. Besvarelserne fra udvelgelsesverktojet bekrafter denne antagelse. Ingen for-
@ldre kan betragtes som socialt udfordrede med udgangspunkt i Hanne B. Larsens risikofaktorer.
Dette ses eksempelvis ved, at de, som ikke er i besiddelse af stor gkonomisk kapital, er i besiddelse
af hej social kapital. Ydermere er specialegruppen bekendte med, at alle familier er gift eller i et
fast parforhold. Dette kan i sig selv betragtes som unikt, da mange foreldre kan opleve udfordringer
i relation til parforhold, agteskab eller skilsmisse under et barns kraftbehandling (Da Silva, Jacob
& Nascimento 2010).

Ved at rekruttere gennem forskellige Facebook-grupper er en differentiering i forhold til repraesen-
tationen af foreeldre fra forskellige sygehuse forsegt imedekommet. Specialegruppen har saledes
haft kontakt til Facebook-grupper oprettet af foreldre til bern, der er behandlet ved en af de fire
hospitaler, som varetager behandling af bernekraft i Danmark: Aalborg Universitetshospital, Aar-
hus Universitetshospital, Rigshospitalet og Odense Universitetshospital.

Inklusionskriterier

Som beskrevet 1 afsnit 1.1 Barnekreeft er kreftdiagnosen hos det tidligere kraeftramte barn blevet
afgrenset til kun at inkludere leukeemi ALL og hjernetumorer. Disse diagnoser er valgt fordi de er
de to mest udbredte kraftformer hos bern. Dog ses ogsa vasentlige forskelle mellem de to kreeft-
former eksempelvis i forhold til behandlingsprotokoller og senfelger. I relation hertil er det ligele-
des veerd at naevne, at tre forskellige typer af hjernetumorer er inkluderet i dette speciales empiriske
grundlag. I relation til bestraling af kraniet vides det, at risiko for neurokognitive senfalger er for-
oget. (Robinson et al. 2010, Kahalley et al. 2013, Cheung, Krull 2015, Anderson, Kunin-Batson
2009). Hvis antallet af informanter havde veret storre, kunne det have veret en mulighed, at ud-
veelge én specifik mélgruppe eksempelvis hjernetumorer eller leukaemi.
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Modre som informanter

Hos de otte familier, som er udvalgt og som har ensket at deltage i undersggelsen, er det kun hos én
familie, at begge foraldre er reprasenteret. De oplevelser og situationer, som der er berettet om i
forbindelse med interviews er sdledes primart et udtryk for medrenes opfattelser. I relation til
rekrutteringsprocessen blev alle medre, som henvendte sig opfordret til at undersege om deres
maend ligeledes kunne have lyst til at medvirke i et interview. P4 baggrund heraf valgte én far at
deltage. Denne problematik i relation til overreprasentation af medre er ligeledes identificeret i
studiet af Williams et al. 2013. Det kunne have veret interessant hvis flere feedre havde ensket at
medvirke. I familien hvor begge foraldre deltog, kom det under interviewet til tider til udtryk at
mor og far opfattede nogle ting forskelligt. Endvidere blev det bemarket hos denne familie, at for-
@ldrenes handtering ofte var forskellig. Hvis den ene foraldre var psykisk nede kunne den anden
eksempelvis ikke vere det samtidig.

5.6.3 Interview

For at vurdere validiteten af selve interviewet skal troveerdigheden af interviewpersonens beretnin-
ger vurderes. I dette studie er foraldre til tidligere kraeftramte bern interviewet med henblik pa, at
opna en indsigt i foraeldres handtering af senfelger. Dette bevirker at vi kun kan udtale os om kon-
krete situationer pa baggrund af disse foraeldres udsagn. Hvis socialradgivere, skolelarere eller an-
dre professionelle akterer var blevet interviewet kunne det vere, at disse havde en helt anden opfat-
telse af situationer eller problematikker. Endvidere har kvaliteten af interviewprocessen en betyd-
ning for validiteten. Dette indebarer omhyggelige, opfolgende spergsmal til det sagte og en konti-
nuerlig kontrol af den indhentede information. (Brinkmann 2009) I forhold til varigheden af inter-
views blev disse leengere end forventet. Det vurderes dog ikke, at dette nedvendigvis hgjner kvalite-
ten 1 det frembragte datamateriale. Interviewundersggelsen kan derfor betragtes, som en lererproces
hvor interviewteknik blev treenet og optimeret. Dette ses ved, at vi blev bedre til at anvende en mild
styring, som kunne lede informanten tilbage til fokus eller videre til det neeste fokusomrade.

Recall bias

Tidspunkt i forhold til hvorndr informanternes bern har afsluttet behandlingen er forskellig og
strekker sig fra blot seks maneder til 25 &r. Beretninger om medrenes folelser 1 en given situation
eller mader hvorpd de har handlet, kan saledes veare péavirket af den tid, der er géet siden afsluttet
behandling. Dette kan lede til recall bias, hvor informanten kan have glemt de eksakte oplevelser,
og i stedet har fortalt om det, der har haft sterst betydning eller gjort mest indtryk for dem. Saerligt
hos familien Nielsen har der under interviewet vaeret elementer af, at informanten gav udtryk for, at
der var noget, hun ikke kunne huske. Endvidere har der hos familien Hansen veret tilfeelde, hvor
hun har skiftet mening undervejs 1 interviewet, fordi hun pludselig blev opmarksom p4, at der var
ting hun ikke kunne huske. I begge tilfelde kan dette vaere indikationer pa recall bias. Ved tvivl om
det sagte hos informanten har vi — som interviewpersoner — forsggt lebende at stille uddybende
spoargsmal, hvis det blev vurderet til at have en betydning i forhold til problemstillingen.
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Kapitel 6: Anbefalinger

P& baggrund af resultaterne fra den indsamlede empiri analyseret og diskuteret i kapitel 4 og 5, Ana-
lyse og Diskussion, vil dette kapitel indeholde anbefalinger, som er relevante i forhold til handtering
af senfolgeproblematikker hos tidligere kraeftramte bern og unge. Som problematiseret i Problem-
analysen, findes der pa nuverende tidspunkt ikke strukturerede tilbud og stette til familier, som har
varet igennem et kreftbehandlingsforleb. Dette bevirker, at familier i hejere grad er overladte til
egne handlinger og beslutninger relateret til barnets velbefindende. Som det fremgér af resultaterne,
er typen og mengden af hjelp og stette til det enkelte barn eller familie forskellig. Denne forskel-
lighed opstér grundet barnets nuvarende tilstand, men ogsé i hej grad pa grund af forskellige akto-
rer og instansers initiativer og handlinger. To centrale problematikker, identificeret i dette speciale,
omhandler iseer manglende viden om senfolger og manglende ansvar. Anbefalingerne, som vil blive
prasenteret i det folgende, vil sdledes vare rettet mod at optimere disse forhold.

6.1 Oget viden om senfolger

Manglende viden hos personer i familiens nere miljo, har vist sig at veere en problematik i flere
sammenhange. Disse kan vere foraeldrenes og barnets neere venner og egen familie. Derudover
forekommer manglende viden ogsé hos fagprofessionelle aktorer som laeger, terapeuter og sagsbe-
handlere og hos kommunale instanser som eksempelvis skole. Viden blandt disse nare relationer,
fagprofessionelle aktorer og instanser kan have en markant betydning for barnets generelle velbe-
findende, bade af fysisk, psykisk, social og faglig karakter. Hos det tidligere kraeftramte barn kan
det veere en belastning enten at blive mindet om, at man “var det kraeftramte barn”, eller at udefra-
kommende ikke forstar eventuelle problematikker — eller senfolger — efter endt behandlingsforleb.
Ydermere kan de kommunale instanser have en betydning for den hjlp, som barnet eller familien
reelt har brug for, for at kunne bega sig optimalt. Hos de kommunale instanser kan manglende vi-
den og senfplger hos barnet sdledes pavirke, hvilken hjelp og stette der bliver bevilliget — og i for-
leengelse heraf pavirke barnets efterforlob negativt. Initiativer rettet mod at skabe eget viden hos
akterer i tidligere kraeftramte familiers nare miljo ber betragtes som en negdvendighed for at mini-
mere risikoen for yderligere forringelse af barnets velbefindende. Dog er viden omkring senfolger
ligeledes nedvendig og relevant hos familien selv, herunder sarligt barnet, for at kunne mindske
eventuelle senfolger efter endt behandling. Det kan eksempelvis vere gget viden om, hvilken be-
tydning KRAM-faktorerne har pa eventuelle senfolger. Endvidere at familierne bliver bekendte
med, hvilken betydning foraldrene har pa bernenes faglige niveau igennem skolerelateret engage-
ment. Kahalley et al. argumenterer eksempelvis for vigtigheden af at de neurokognitive funktioner
tillegges storre betydning. Felgende er saledes anbefalinger rettet mod eget viden om senfelger hos
personer i det nere miljo og hos den enkelte familie:
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- Der er behov for gget viden om senfolger hos fagprofessionelle akterer eksempelvis gennem
tveerfagligt samarbejde mellem sundhedsprofessionelle, skoler og kommuner.

- Viden om senfolger ber malrettes familie, venner og andre parerende gennem oget fokus pa
oplysning.

- Oplysning om senfelger og bedre muligheder for vidensdeling hos tidligere kraeftramte fa-
milier med henblik pa sikring af tilstreekkelig viden om mulige senfolger og hensigtsmaessig
handtering af disse.

6.2 Sikre en ansvarsfordeling

Flere familier har berettet om en oplevelse af, at de kommunale instanser ikke har villet tage ansvar,
nar problematikker vedrerende skole og efteruddannelse er opstédet. Udover manglende ansvar har
foreldrene ogsé berettet om manglende engagement og interesse i forhold til at involvere sig i de
problematikker, som familierne star over for dagligt. Det har bl.a. vaeret manglende deltagelse hos
sagsbehandleren til netvaeerksmeder med skoler, leeger og fysioterapeuter samt manglende lyst og
engagement til at besage de enkelte familier hjemme i det private i forhold til at skabe indsigt i fa-
miliens og barnets hverdag. Den manglende ansvarsfordeling har bevirket, at flere familier ikke har
kunnet vise de kommunale instanser, hvilke problematikker de til dagligt stir over for, og derved
ikke har faet de bevilliger som de har folt sig nadsaget til at modtage. I stedet har nogle af familier-
ne selv serget for eksempelvis fysioterapeut, genoptrening, privatskole og keb af specialcykel til
barnet. For at sikre barnets generelle trivsel og mindre pres hos familierne — som nedvendigvis ikke
har ressourcerne til at lose problematikkerne selv — er det nedvendigt at sikre en ansvarsfordeling
hos de regionale og kommunale instanser, der imgdekommer sundhedslovens krav om /et og lige
adgang til sundhed. Folgende anbefalinger er derfor opstillet:

- At udarbejde klare retningslinjer for ansvarsfordelingen mellem regionale og kommunale
instanser og klar rollefordeling mellem blandt andre sagsbehandler, skole og sygehuse.

- Atudarbejde tilbud om systematisk og tvaerfaglig opfolgning af barnet og dets familie med
henblik pa at sikre et optimalt efterleb, hvor risikoen for senfalger minimeres.

Andpre perspektiver

Specialets resultater har sit udgangspunkt i og omhandler tidligere kraeftramte bern og deres famili-
er. Det er dog ikke utenkeligt, at visse aspekter og problematikker kan generaliseres til andre pati-
entgrupper. Mennesker og familier, som har oplevet kritisk eller kronisk sygdom i barndommen og
deraf nogle senfolger, star sandsynligvis overfor nogle af de samme udfordringer. Her kan der vare
tale om bern, som grundet sygdom i barn- eller ungdom, har et handicap eller nogle senfelger, som
betyder, at de matte have nogle serlige behov, som krever stotte og optimale strukturelle rammer.
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Kapitel 7: Konklusion

Hvert ar far cirka 160 bern i Danmark konstateret en kraeftsygdom. Blandt de mest udbredte kraeft-
former hos bern er leukeemi og hjernetumorer, som star for mere end halvdelen af alle tilfaelde
Grundet effektive og mere intensive behandlingsprotokoller er prognoserne for overlevelse vasent-
lig forbedret indenfor de seneste artier. Trods gode muligheder for helbredelse, oplever et stort antal
bern senfelger (Stolley et al. 2010). Disse kan vere af fysisk, psykisk, social og indleringsrelateret
karakter. Grundet mangel pa struktureret og systematisk opfelgning samt psykosociale tilbud til
familier efter endt behandling, kan det antages at foraldre spiller en aktiv rolle i forhold til handte-
ring af senfolger og livet efter kraeft. Dette leder frem til folgende problemformulering:

Hvilke forceldretyper kan identificeres efter afsluttet kreeftbehandling og i relation hertil, hvilke
faktorer har en betydning for forceldrenes handtering af senfolger og livet efter kreeft?

Pa baggrund af interviews med ni foreldre til bern, der har vaeret i behandling Leukami ALL (n=4)
og hjernetumorer (n=4), er fire forskellige foreldretyper blevet identificeret og karakteriseret:

Den ekspertorienterede foreeldretype er identificeret ved henholdsvis en passiv og en aktiv type.
Den passive er karakteriseret ved, at foreeldre har tillid til, at eksperterne pa baggrund af deres ek-
spertise ved, hvad der er godt for deres barn bade under men ogsa efter behandlingens afslutning.
Denne tillid til eksperterne er ogsa tilstede hos den aktive type af ekspertorienterede foraeldre. Den
vaesentligste forskel ligger dog i, at disse ikke tover med at blande sig i tilfeelde, hvor foraeldrene
mener, at der ma kunne identificeres et bedre tilbud til deres barn.

Den dialogorienterede foreeldretype inddrager hensyn til egne, det tidligere kraftramte barn eller
den gvrige families folelser. En fremtreeden karakteristika ved denne type er, at foreldre ofte agerer
som “eksperter pa eget barn”. Hos bade den ekspertorienterede og den dialogorienterede foreeldre-
type, er iser foreldrenes egne ressourcer i form af viden, uddannelse, beskaftigelse og ekonomisk
raderum vasentlige elementer, der har betydning for disse foraldretypers handtering af senfolger og
familiernes liv efter afsluttet kraeftbehandling.

Den alternativt orienterede foreeldretype, er karakteriseret ved, at foreldrene opseger alternative
behandlinger, der ikke indgar i det konventionelle system. Den alternative behandling kan fore-
komme som erstatning eller supplement til de mere accepterede og anerkendte behandlinger inden
for den medicinske verden. De elementer som spiller en central rolle ved denne type, er foreldrenes
egne vardier, normer og livssyn.

Den traditionsbundne forceeldretype barer praeg af orientering mod traditionelle vaerdier, der har

betydning for foraeldrenes mader at teenke og handle pa. Serligt eegteskab og de naere sociale relati-
oner til familie og venner vagtes hejt hos denne foraldretype. For alle foraldre i dette speciales
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empiriske grundlag ses det, at foreldrene har traek fra mere end én foraldretype. Dog fremstar nog-
le foreeldretypetraek klarere end andre hos de enkelte foreldre.

Pa baggrund af ovenstdende kan det sdledes konkluderes, at foraldrenes individuelle ressourcer,
som navnt ovenfor, har en betydning for deres handtering af senfelger og livet efter kreeft. I relation
hertil er det vigtigt at pointere, at det ikke udelukkende er foreldrenes individuelle ressourcer, der
har en betydning. Det kan ydermere konkluderes, at forskellige professionelle akterer men ogsa
instanser har en betydning for hindtering af senfelger i relation til de enkelte bern. P4 trods af at
foraldrene ofte har en mening om, hvad der er bedst for deres barn, kan forskellige professionelle
akterer eller instanser som eksempelvis socialforvaltning eller skole afvise eller negligere ensker
om statte eller hjelp. I modsatning hertil ses det ligeledes, at akterer eller instanser kan have afge-
rende betydning i forhold til at bane vejen for den stoatte eller hjelp, som familierne har behov for.

Anbefalinger

Da senfelger hos barn, der har veret i kreftbehandling, kan vere alvorlige og 1 visse tilfaelde livs-
lange, er det derfor nedvendigt at intervenere pa dette omrade. Dette begrundes med at det enkelte
barn og den enkelte familie ber have forudsatninger for at leve et s normalt liv som muligt. Mang-
lende viden, forstdelse og anerkendelse er sarlige problematikker som foraeldrene oplever. Dette
kan bade veare i relation til venner og familie men ogsa skole og socialforvaltning. Pa baggrund af
ovenstaende er folgende anbefalinger opstillet:

Viden:

- Der er behov for gget viden om senfolger hos fagprofessionelle akterer eksempelvis gen-
nem tvaerfagligt samarbejde mellem sundhedsprofessionelle, skoler og kommuner.

- Viden om senfolger ber malrettes familie, venner og andre parerende gennem gget fokus pa
oplysning.

- Oplysning om senfolger og bedre muligheder for vidensdeling hos tidligere kraeftramte fa-
milier med henblik péa sikring af tilstrekkelig viden om mulige senfelger og hensigtsmaes-
sig hindtering af disse.

Ansvarsfordeling:
- Udarbejdelse af klare retningslinjer for ansvarsfordelingen mellem regionale og kommuna-
le instanser og klar rollefordeling mellem blandt andre sagsbehandler, skole og sygehuse.
- Tilbud om systematisk og tverfaglig opfelgning af barnet og dets familie med henblik pa at
sikre et optimalt efterleb, hvor risikoen for senfelger minimeres.
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