FORSKNINGSARTIKLER

Helsekompetanse og styrket
mestring hos barn og unge
som pargrende

I denne litteraturgjennomgangen har vi samlet og oppsummert resultater fra internasjonal
forskning i perioden 2010-2020 om opplevd utbytte og/eller effekt av deltakelse i larings- og
mestringstilbud for barn og unge som pargrende. Vi har anvendt «scoping review» (systematisk
kunnskapsoppsummering) som metode og har inkludert 19 artikler av 12570 treff i databasene.
11 av artiklene var basert pa kvantitativ metode, syv pa kvalitativ metode og en pa kombinasjon
av kvalitativ og kvantitativ metode. Resultatene viser at barn og unge som pargrende opplevde
utbytte fra deltakelse i lerings- og mestringstilbud, oppsummert i seks hovedtemaer: 1) moatet
med andre som har forutsetninger for & forst3, 2) okt
kunnskap og informasjon, 3) strategier for
mestring, 4) bedret handtering av angst og
depresjon, 5) redusert skyldfelelse, og 6)
okt selvinnsikt.

Takk til Inger Hagen (Landsforenin-
gen for pdrarende innen psykisk hel-
se) for nyttige innspill.
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erdens helseorganisasjon er opptatt

av at vi som samfunn ma styrke unge

menneskers forutsetninger for a delta

i beslutninger om egen og andres hel-

seogutvikling (WHO, 2021). FNs barne-
konvensjon (1989) slar fast at alle barn har rett til &
bli hgrt og at de har rett til & fa tilpasset informasjon
om helse. En stor gruppe barn og unge er pargrende
til sgsken eller foresatte med sykdom, funksjonsned-
settelser eller rusavhengighet, heretter omtalt som
barn og unge som pargrende.

Forskning viser at barn og unge som pargrende
opplever flere daglige utfordringer som kan pavirke
deres utvikling og sosialisering enn andre barn (Bro-
ning et al., 2012; Fjone et al., 2009; Haukeland et al.,
2021; Haukeland et al., 2015; Kufas et al., 2015; Prchal
& Landolt, 2009; Ruud et al., 2015; Siegenthaleretal.,
2012; Torvik & Rognmo, 201m). Utfordringer for denne
gruppen er at de ofte har lite kunnskap om diagno-
sen eller funksjonsnedsettelsen til den de er pargren-
de til, og at de mgter liten forstdelse fra sine omgi-
velser om pararenderollens konsekvenser for deres
hverdag (Haukeland et al., 2015; Hjelmseth & Aune,
2018; Ruud et al., 2015). Helsekompetanse handler
om a ha kunnskap, motivasjon og ferdigheter som
gjer at man kan fremme helse, forebygge og mestre
sykdom gjennom livets faser (Sgrensen, 2012). Hel-
se-og-omsorgsdepartementet (2019) og Helsedirek-
toratet (2015) anbefaler 4 tilby tiltak som laerings- og
mestringstilbud for & gke helsekompetansen til barn
0g unge som er pargrende. Laerings- og mestrings-
tilbud er en samlebetegnelse pa pedagogiske tilbud
for & eke helsekompetansen og styrke egenmestrin-
gen til deltakere (Nasjonal kompetansetjeneste for
l2ering og mestring innen helse, 2021).

Kunnskapsoppsummeringer viste for merenn tiar
siden at leerings- og mestringstilbud kunne ha posi-
tiv innvirkning pa helsekompetanse og egenmest-
ring for barn og unge som pargrende. Forskning
peker pd at det er ngdvendig med kunnskap om hva
slags utbytte barn og unge som pargrende rapporte-
rer i eksisterende forskning, og i tillegg er det frem-
hevet viktigheten av a fa frem ny kunnskap om hvor-
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dan utbytte kan males og evalueres (Vis & Havnen,
2017; Prchal, 2009; Reupert, 2012).

Studiens hensikt er a oppsummere kunnskapssta-
tus og identifisere kunnskapsmangel for praksis og
forskningsfeltet gjennom a samle og tilgjengeliggje-
re internasjonal forskning pa utbytte fra deltakelse
i l2erings- og mestringstilbud for barn og unge som
paregrende. | gjennomgangen av disse studiene opp-
summerer vi:

« hva som kjennetegner studiene, deltakerne og

l2erings- og mestringstilbudet/intervensjonene

« hvilke metoder og maleinstrumenter som er

benyttet for d evaluere utbytte fra deltakelse i
lzerings- og mestringstilbud

* hva slags utbytte/erfaringer som er forbundet

med deltakelse.

TEORETISKE PERSPEKTIVER

Opplevelse av sammenheng i tilvaerelsen er sentralt
for mestring, helse og velvaere, bade for den som
har helseutfordringer og for parerende. Antonovsky
(1979) introduserte tidlig begrepet generaliserte
motstandsressurser, eller mestringsressurser som
bidrar til & handtere stress eller helseutfordringer.
Stressmestringsmodellen (Lazarus & Folkman, 1984)
forstar stress og mestring som et samspill mellom
individet og omgivelsene, og er mye brukt i psykolo-
gisk forskning pa mestring. | hvilken grad man opp-
lever en situasjon som belastende avhenger av egen-
skaper, ferdigheter og ressurser hos den enkelte,
og av hvordan pdrerende og det sosiale nettverket
bidrar med statte og hjelp (Heggen, 2007). Heggen
papeker at forstaelsen av mestring i samfunnet gjer-
ne handler om individuelle egenskaper og ressurser,
og i mindre grad om ressurser i de sosiale omgivelse-
ne. | et utviklingsgkologisk perspektiv (Bronfenbren-
ner, 1979) blir personers mestring av sin situasjon en
tilpasningsprosess der ogsa omgivelsene tilpasser
seg. En helsetjeneste som legger til rette for laering
og mestring, ma derfor ha en helhetlig forstdelse av
sosiale, kulturelle, gkonomiske og politiske rammer
for mestring.
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METODE

I litteraturgjennomgangen harvifulgt de fem trinne-
ne i metoden «Scoping Review» (Arksey & O Malley,
2005; Levac et al., 2010): 1) definere forskningsspars-
mal; 2) identifisere studier; 3) seleksjon for inklusjon;
4) oppsummering og beskrivelse; 5) sammenstilling,
rapportering og tematisk analyse. Metoden skiller
segfraandre systematiske litteraturgjennomganger
ved d ha en mer dpen tematisk tilnaerming med bre-
dere forskningsspersmal som ikke bare kan besvares
med studier bestdende av kun et forskningsdesign.
Metoden er godt egnet for dette komplekse fors-
kningsfeltet fordi det er mange aktgrer involvert, og
det mangler systematiske oversikter. Fordelen med
designet er at det er fleksibelt og ikke-linezert, noe
som gir mulighet for 8 g i dybden pa de enkelte trin-
nene, og a gjenta trinnene for a forsikre seqg om at all
relevant litteratur er tatt med. Designet apner for &
inkludere studier med ulike metoder og metodekva-
litet, noe som krever at forskerne viser grundigheten
og systematikken i arbeidet gjennom & vaere trans-
parente i hele prosessen (Arksey & O'Malley, 2005).

Forste trinn startet med at prosjektgruppen defi-
nerte forskningsspgrsmalene (beskrevet ovenfor) og
presiserte inklusjons- og eksklusjonskriterier:

Populasjon: barn og unge (0-18 ar) som pargren-
de til foresatte eller sgsken som har somatisk/psy-
kisk sykdom, funksjonsnedsettelse eller rusmiddel-
avhengighet.

Intervensjon: individuelle og/eller gruppebaser-
te tilbud med mal om laering og mestring for barn og
unge som pargrende, ledet av fagpersoner og/eller
brukerrepresentanter.

Sammenligning: ordinzr oppfelging, venteliste,
andre typer tilbud elleringen sammenligning.

Resultatmal: alle typer helse-, sosiale-, psyko-
logiske-, helsegkonomiske og/eller atferdsmessige
endringer, erfaringer eller effekter.

I andre trinn identifiserte vi relevante studier som
svarte pa forskningsspegrsmalene og hensikten med
studien. Vi gjennomferte fra januar 2010 til okto-
ber 2020 systematiske sgk i forskningslitteraturen
i folgende databaser: MEDLINE, EMBASE, PsychIN-
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FO, AMED, CINAHL, SweMed+, ERIC. | hver databa-
se sgkte vi etter en rekke ulike ord og begreper rela-
tert til temaet, aleneelleriulike kombinasjoner (den-
ne listen er ikke uttemmende):

Deltakere: caregiver, next of kin, significant
other, carer, family, family caregiver, family mem-
ber, parents, informal caregiver, sibling, children of
impaired parents, children, adolescents.

Intervensjon: self-management program/edu-
cation/group, group support program, learning and
mastery course, patient education, patient edu-
cation course/program/intervention, group inter-
vention, group-based education, psychoeducati-
on, cognitive-behavioural therapy, patient engage-
ment, caregiver engagement, counselling, self-help
groups, support groups, psychosocial care.

Vi gjennomferte i tillegg «handsgk», samt sgk i
referanselister til inkluderte artikler.

Inklusjonskriterier:

« Fagfellevurderte forskningsartikler pa engelsk,
norsk, dansk og svensk publisert i vitenskapelige
tidsskrifteritidsperioden 2010-2020.

« Studiene matte ha undersgkt utbytte fra delta-
kelse i laerings- og mestringstilbud for barn og unge
under 18 ar som hadde foresatte eller sgsken med
somatisk/psykisk sykdom og/eller skade, funksjons-
nedsettelse og/eller rusavhengighet.

« Hensikten med lzerings- og mestringstilbudene
matte veere a legge til rette for gkt helsekompetan-
se, og for mestring og mestringsstrategier hos barn
og unge.

Eksklusjonskriterier:
« Tilbud som hovedsakelig var basert pa bruk av tek-
nologi.

* Studier som hadde undersgkt utbytte fra fami-
lieintervensjoner, dvs. lgerings- og mestringstilbud
med fokus pa interaksjon i familien, der barn, unge
og foresatte deltok sammen.

« Tilbud som ble vurdert a vzere terapeutiske psy-
kologiske tilbud, etter ngye vurdering av innholdet i
tilbudet.
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Tredje trinn var a velge ut relevante artikler for
inklusjon. Sgkene i databasene ga12.570 treff. Basert
pa gjennomlesing av tittel og sammendrag, ble
12.100 artikler ekskludert da de ikke oppfylte inklu-
sjonskriteriene, 470 artikler ble innhentet i fulltek-
st. Alle artiklene ble vurdert parallelt av farsteforfat-
ter eller sisteforfatter og minst en av medforfatter-
ne. Ved ulik vurdering diskuterte prosjektgruppen
artiklene for & komme fram til enighet. Vi inkluder-
te1g artikler som har undersgkt utbytte fra deltakel-
seilarings- og mestringstilbud for barn ogunge som
pargrende.

| fierde trinn oppsummerte vi informasjon om stu-
diedesign, deltakere, lerings- og mestringstilbudene
som intervensjoner (forskningsspersmal 1) og meto-
der for evaluering (forskningsspersmal 2) fra hver
studie (se tabell 7).

| femte trinn ble dataene fra studiene sammen-
stilt og presentert i resultatdelen. Resultatdelene
fra de ulike studiene pa utbytte fra deltakelse (fors-
kningsspgrsmal 3) ble sammenstilt for a finne likhe-
ter og variasjon i materialet. Vi rapporterte noen
forskningsresultater pa tvers av studier fordi de var
mer sentrale enn andre. For forskningsspgrsmal 3
gjennomfgrte vi i tillegg en enkel tematisk analyse
der resultater fra studier med ulik forskningsmeto-
de utfyller hverandre (Noyes et al., 2019). | den tema-
tiske analysen vurderte vi hvilke temaer som er mest
sentrale, samt hvordan resultatene utfyller hveran-
dre innenfor de gitte temaene. Temaene er: 1) mgtet
med andre som har forutsetninger til d forsta, 2) gkt
kunnskap og informasjon, 3) strategier for mestring,
4) bedre handtering av angst og depresjon, 5) redu-
sert skyldfglelse, og 6) gkt selvinnsikt.

RESULTATER

Beskrivelse av de inkluderte studiene

Inkludert i litteraturgjennomgangen er 19 artikler
publisert i perioden 2010-2020. Seks artikler var
gjennomfgrtiCanada. Tre av disse er fra samme stu-
die (Barrera et al., 2018a; Barrera et al., 2018b; Barre-
raetal., 2018c), men er likevel inkludert fordi en artik-
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kel er basert pa kvalitative intervjuer, mens to kvan-
titative artikler presenterer data fra ulike sparreskje-
maer. Fire artikler er fra USA, tre fra Australia og to
fra Sverige. I tillegg inngar en artikkel fra henholdsvis
Frankrike, Nederland, Irland og Hellas.

Beskrivelsene av studiene omfatter: informasjon
om forfattere, i hvilket land studien er gjennomfart,
nar studien ble publisert, forskningsdesign, delta-
kere, sparreskjema for de kvantitative studiene, og
temaer forintervju i de kvalitative studiene. Tabellen
pa de neste sidene omfatter detaljert informasjon
om intervensjonene: type laerings- og mestringstil-
bud, hensikt, struktur og innhold, personell, varig-
het, alder pa deltakerne og hvor tilbudet er gjennom-
fort.

Deltakerne

Totalt deltok 998 barn og unge i studiene. | fire stu-
dier deltok barn og unge som var pargrende til fore-
satte med psykisk sykdom og/eller rusavhengighet
(N=3) eller kreft (N=1). 15 studier hadde inkludert s@s-
ken til et barn med kreft (N=6), autismespekterfor-
styrrelse (N=3), funksjonsnedsettelse (N=3), psykisk
sykdom (N=2) og utviklingshemming (N=1). En stu-
die hadde inkludert barn som pargrende til bade s@s-
ken og foresatte. De fleste studiene hadde deltakere
i aldersspennet 7-16 ar. Deltakeren med lavest alder
varfem ar og de eldste vari8 ar.

Laerings- og mestringstilbudene

Alle studiene hadde undersgkt gruppebaserte
leerings- og mestringstilbud, til tross for at sgkene
hadde tatt hgyde for & fange opp studier om indivi-
duelle tilbud. Hensikten med tilbudene ble oppgitt a
vaere gkt kunnskap, gkt helsekompetanse og styrket
mestring til barn og unge som pargrende. Pedago-
giske tilneerminger varierte mellom undervisning og
utveksling av erfaringer og kunnskap, i kombinasjon
med ulike former for aktiviteter og lek/spill. | enkel-
te tilbud deltok erfarne brukerrepresentanter med
innlegg som utgangspunkt for samtaler. Laerings- og
mestringstilbudene ble i hovedsak gjennomfert pa
sykehus eller behandlingssentre.
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Tabell 1: Beskrivelse av inkluderte studier

UNA STENBERG ET AL.
Helsekompetanse og styrket mestring hos barn
0g unge som pdrarende

Forste Deltagere | Design/ Sperreskjema/ Intervensjon
forfatter metode temaer
Ar -Land
Barrera Sesken til Randomisert kon- e Multidimensional Intervensjon: kognitiv atferdsterapi i grupper
2018 (@) barn med trollert studie (base- Anxiety Scale for M3: redusert angst
Canada kreft line, Qg 12-16 l.‘ker Children (MASC) Struktur og innhold: problemlgsning ved bruk av rolle-
(N=75) etter intervensjon) I . . . .
Kontrollgruppe: ja spill, handverk, spill, grL{ppedlskuswner 0g hjemmelek-
ser. Spesifikke temaer: a gi tilbakemeldinger, bli bedre
kjent, undervisning om kreft, kreft i familien, spskens
erfaringer med kreft, relasjoner, skole og tanker om
fremtiden
Fagpersoner: psykologer og psykologistudenter
Varighet: to timers gkter hver uke i &tte uker
Alder: 7-16
Sted: barnekreftsentre
Barrera Sesken til Randomisert kon- e Children’s Depres- Intervensjon: se Barrera, 2018 (a)
2018 (b) barn med trollert studie (ba- sion Inventory (CDI)
Canada kreft seline og 12-16 uker | ¢ Pediatric Quali-
(N=75) etter intervensjon) ty of Life Inventory
Kontrollgruppe: ja (PedQL)
Barrera Sesken til Kvalitativ studie e Spskens erfaringer Intervensjon: se Barrera, 2018 (a)
2018 (c) barn med fra deltakelse og
Canada kreft utbytte
(N=18)
Brouzos Sesken til Pre- og e Kunnskap om Intervensjon: psykoedukasjon i grupper
2017 barnmed | postintervensjon autisme Mal: okt kunnskap om autisme, lavere tilpasningsut-
Hellas autisme- * Mestring/ fordringer, mindre folelsesmessige og atferdsmessi-
spekter tilpasningsskala ge utfordringer
?,:Egg)s ¢ Struktur og innhold: temaer: autisme, falelser, kog-

nitive skjema og restrukturering, avslapningsgvelser,
problemlgsning, ferdighetstrening og selvaksept

Fagpersoner: psykologistudenter
Varighet: 90 minutter i uken i atte uker
Alder: 6-15

Sted: ikke oppgitt
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Tabell 1 (fortsettelse): Beskrivelse av inkluderte studier

Farste Deltagere | Design/ Sperreskjema/ Intervensjon
forfatter metode temaer
Ar - Land
Foster Barn og Kvalitativ studie e Ulike temaer rundt Intervensjon: barne- og ungdomsleir
2014 unge som hva deltakerne har Mal: opparbeide hép, motstandsdyktighet og velvare
Australia Pl""mrek”de leert gjennom & bygge pé individuelle styrker
til sosken og Struktur og innhold: dagsopphold og leir bestaende av
foreldre med " > ) A ;
) fritidsaktiviteter i kombinasjon med gruppearbeid med
psykisk syk- . .
dom fokus pé relasjoner, nettverk og helsekompetanse
(N=14) Fagpersoner: gruppeleder og frivillige
Varighet: tilbudet er &pent gjennom hele dret
Alder: 9-17
Sted: ulike steder hvor leir kan gjennomfores
Gladstone Barn som Kvalitativ studie e Observasjon av Intervensjon: psykoedukasjon i grupper
2014 pamrende gruppeinteraksjon M3l: kunnskap om psykisk sykdom og evne & uttrykke
Canada til fgreldrkg y vanskelige folelser
med psykis . . .
sykdom Struktur og innhold: ikke oppgitt
(N=7) Fagpersoner: ikke oppgitt
Varighet: atte uker
Alder: 7-13
Sted: ikke oppgitt
Granat 2012 | Sesken til Pre- og post- ¢ Sibling relationship Intervensjon: mestringsgrupper
Sverige barn med intervensjon questionnaire (SRQ) MAl: oke sgsknenes kunnskap om funksjonsnedsettel-
funksjons- sen og innfgring i problemlgsningsorienterte strategier
?ﬁfﬁ; else Struktur og innhold: korte forelesninger om spesifikke
- funksjonsnedsettelser og diagnoser. Strukturerte rol-
lespill, dagbokfaring, spill, praktiske gvelser og sosialt
samvaer. Foreldre deltok pa farste og siste mote
Fagpersoner: Klinikere
Varighet: seks uker med to-timers gkter (over en peri-
ode pa 18 mnd.)
Alder: 8-12
Sted: habiliteringssenter
Jones Sesken av Randomisert kon- e Children’s Depression Intervensjon: mestringsgrupper (basert pa manual)
2020 barn med trollert studie (2-3 Inventory — 2nd Edition M3l ikke oppgitt
USA autisme- uker for intervensjo- BDIll (CDI-2) Struktur og innhold: undervisning og leering, dele er-
spekter hen og for siste ki) * Revised Children's Ma- faringer o gfﬂlelser s ill, besok a?l b?ukerm%dvirker
diagnose Kontroll-gruppe: ja nifest Anxiety Scale — gerog o p f
(N=64) 2nd Edition (RCMAS-2) Fagpersoner: ikke oppgitt
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 Fem spgrsmél om nett-
verk for stgtte

e Liste over mestrings-
strategier

e Child Behaviour Check-
list (CBCL)

Varighet: to timer fordelt pa ti sendager
Alder: 4-15
Sted: ikke oppgitt
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Tabell 1 (fortsettelse): Beskrivelse av inkluderte studier

UNA STENBERG ET AL.
Helsekompetanse og styrket mestring hos barn
0g unge som pdrarende

Forste Deltagere | Design/ Sperreskjema/ Intervensjon
forfatter metode temaer
Ar - Land
Kryzak Sesken til Pre- og postinter-  Child Depression In- Intervensjon: mestringsgruppe
2015 barn med vensjon i tillegg til ventory (CDI) Mea: forbedre tilpasningsutfordringer mellom sgsken,
USA autisme- observasjon * Revised Children’s Ma- ke kunnskap om diagnosen, nettverk og styrke sgs-
spekter nifest Anxiety Scale keninteraksjonen
diagnose (RC.MAS'.Z). Struktur og innhold: undervisning om diagnose, sosialt
(N=15) e Autism Sibling Know- . . .
. . samvaer og leering av mestringsstrategier
ledge questionnai- .
re (ASK) Fagpersoner: helseradgiver med assistanse av frivillige
¢ Observasjon av atferd Varighet: to timers gkter en gang i uken over étte og
ved spsken-interaksjon ni uker
(video-opptak) Alder: 6-14
Sted: universitetsklinikk
Neville Sesken til Kvalitativ studie (ob- e Endringer i folelser Intervensjon: kognitiv atferdsterapi i grupper
2016 barn med servasjon) og erfaringer un- Mal: restrukturering av vanskelige tanker, problem-
Canada kreft derveis i interven- Igsning og utvikling av mestringsstrategier
(N=22) sjonen Struktur og innhold: undervisning og samtaler om
kreft og kreft i familier. @ktene bestod ogsé av lek-
aktiviteter
Fagpersoner: psykologer, psykologistudenter og
forskningsassistenter
Varighet: &tte uker med to timers gkter i uken
Alder: 7-18
Sted: barnehelsesenter
Nolbris Sesken til Kvalitativ studie o Deltakernes Intervensjon: mestringsgrupper
2010 barn med erfaringer Mal: mestring gjennom a dele erfaring og hjelpe hver-
Sverige kreft andre
(N=15) Struktur og innhold: samtaler, bilder, male bilder ble
brukt som et verktey for & dele erfaringer
Fagpersoner: sykepleiere
Varighet: tre gkter pa halvannen time
Alder: 8-19
Sted: sykehus
0'Neill Barn av Kvalitativ studie * Spgrsmal knyttet til Intervensjon: mestringsgrupper
2020 foreldre hvordan intervensjonen M3l- fremme psykisk helse og gi okt mestring
Irland med kreft hjalp barna i & handtere Struktur og innhold: bygge pé barnets styrker og gi
(N=19) foreldres kreftsykdom 9 - y9ge p y 99

okt mestring knyttet til stress ved foreldres sykdom
Fagpersoner: helse- og sosialarbeidere

Varighet: en kveld pr. uke over seks uker

Alder: 5-12

Sted: ikke oppgitt
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Tabell 1 (fortsettelse): Beskrivelse av inkluderte studier

Farste Deltagere | Design/ Sperreskjema/ Intervensjon
forfatter metode temaer
Ar - Land
Riebschleger | Ungdom Pre- og ¢ Knowledge, Mental Ill- Intervensjon: lerings- og mestringsgruppe
2019 med en for- | postintervensjon ness and Recovery M3: okt helsekompetanse
USA elder med scale (KMIR) , -
. Struktur og innhold: undervisning og samtale om psy-
psykisk syk- . L o o
kisk sykdom generelt, risikofaktorer og arsaker, i til-
dom og/eller ; i )
legg til spesifikke psykiske sykdommer. Samtaler om
rusavhen- | )
gighet hvor de kan sgke hjelp og hvordan hjelpe andre
(N=19) Fagpersoner: sosialarbeider og universitetsleerer
Varighet: 10 gruppesamlinger pa 50 minutter
Alder: 5.-8. klasse
Sted: skolebasert program
Roberts Sesken til Del av kontrol- e The Social Support Intervensjon: mestringsgrupper
2015 ' barn med lert forsgk, malin- Scale for Children M3l: styrket sosial stotte og mestringsferdigheter
Australia funksjons- | -ger pre-, post- og (sss¢) Struktur og innhold: temaer for sesjonene: 1) bli kjent,
nedsettelse | 3 maneder etter in- e Sibling Relationship L . :
. - . 2) gjenkjenne likheter og ulikheter mellom en selv og
(N=42) tervensjon. Kontroll- Questionnaire (SRQ) .
o . andre sgsken samtidig som en deler kunnskap, 3) ut-
gruppe: ja © The Self-Report Coping .
Scale (SRCS) trykke folelser og sgke sosial statte, 4) bruke en pro-
blemlgsningstilngerming, 5) mestringsstrategier, 6)
* The Rosenberg Self- kjenne igjen egne behov
Esteem Scale (RSES) ! gien eg
o Kvalitativt mal i den Fagpersoner: psykolog, frivillig og forskningsassistent
siste samlingen: «Hva Varighet: to timer ukentlig over seks uker
har jeg lert> Alder: 7-13
e Tilfredshetsmaling Sted: ke oppgitt
Roberts Sesken til Del av kontrol- e The Strengths and Intervensjon: se Roberts (2015)
2016 barn med lert forsgk, malin- Difficulties Question-
Australia funksjons- ger pre-, post- og naire (SDQ)
nedsettelse | 3 maneder etter in-  Kobling til sosialpko-
(N=36) tervensjon, kontroll- nomisk status basert
gruppe: ja pa postnummer
e Kartlegging av ekstra
stettetilbud
Rubin Sesken til Pre- og postinter- * Sparreskjema besta- Intervensjon: stottegruppe
2018 barn med | vensjon ende av bade semi- M34l: okt kunnskap om diagnosen, styrket sosialt nett-
USA psykisk strukturerte sparsmal verk, utvikle mestringsstrategier
sykdom 0g apne spgrsméal om . ) -
(N=145) hvordan de falte seg ﬁg{gﬁ ‘f)i\ lg{;l;t:ld samtale og skreddersydde akti
for og etter at de hadde
veert i gruppa og hva de Fagpersoner: sosialarbeider, kunstterapeut og andre
hadde lart klinikkansatte
Varighet: ikke oppgitt
Alder: 5-18
Sted: sykehus
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Tabell 1 (fortsettelse): Beskrivelse av inkluderte studier
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Forste Deltagere | Design/ Sperreskjema/ Intervensjon
forfatter metode temaer
Ar - Land
Salavati Sesken til Pre- og o State-Trait Anxiety In- Intervensjon: mestringsgrupper
2013 barn med postintervensjon ventory for Children M3: ha det kjekt i gruppe, samhandle, uttrykke tanker
Canada kreft (STAIC) og folelser fritt, og leere seg mestringsstrategier
(N=151) Struktur og innhold: samlingene fulgte et strukturert
format og hver samling var planlagt rundt et gitt tema
(f.eks. medisinsk kunnskap om kreft, kreft i en familie-
kontekst, spskens falelser og tanker rundt kreft)
Fagpersoner: to trente gruppeveiledere
Varighet: atte ukentlige samlinger pa to timer
Alder: 8-17
Sted: sykehus
Scelles Sesken til Kvalitativ studie * Hvordan og hvorfor Intervensjon: stottegruppe
201 barn med delta, erfaringer fra M3l & hielpe sgsken
Frankrike utwkhpgs- gruppa . Struktur og innhold: Gruppen prgver & nd malet pa uli-
hemming ePositive og negative o : :
) ke mater: 1) utvikle stotte og forbyggende tiltak, 2)
(N=6) erfaringer fra stotte- o : I . o
. fa informasjon om familiens omgivelser for a gi bedre
gruppa og forslag til hjelp til familien og barna, 3) vurdere behovene til sps-
forbedringer Iep g oo .
ken, 4) oppmuntre barna til a dele ikke bare det van-
skelige, men ogsa deres kunnskap og ferdigheter
Fagpersoner: psykolog eller gruppeveileder
Varighet: &pen
Alder: ikke oppgitt
Sted: ikke oppgitt
van Barn av for- | Randomisert kon-  Barns sosiale stotte Intervensjon: mestringsgrupper
Santvoort eldre med trollert studie (base- * Barns opplevelse M4l: sosial stotte, okt kunnskap, samt redusere emo-
Nederland lsykdom el- etter |nterven31.o.n) sykdom . ) Struktur og innhold: grupper drevet etter standardisert
er avhen- Kontrollgruppe: ja o Self-Perception Profi- I } . :
. . manual. Teknikker: rollespill, leker, oppleering og disku-
gighet le for Children (SPPC) sion om ulike temaer
(N=256) « Parent Child Interac- )

tion Questionnaire
(PCIQ)

o Strengths and Diffi-
culties questionnai-
re (SDQ)

e Parents completed
the Brief Symptom
Inventory (BSI)

¢ Questionnaire on
long-term difficulti-
es (LLM)

Fagpersoner: barnepsykolog, klinisk sosionom og psy-
kiatrisk sykepleier

Varighet: 90 minutters samlinger i atte uker pluss en
booster samling

Alder: 8-12
Sted: psykiske helsesentre og avhengighetsklinikker
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Metoder og maleinstrumenter brukt for 3 evalu-
ere deltakelse i l2rings- og mestringstilbud

1 av de 19 inkluderte studiene var basert pa kvanti-
tativ metode, syv pa kvalitativ metode, og en studie
pa kombinasjon av kvalitativ og kvantitativ metode.
Av de kvantitative studiene hadde fire et randomi-
sert kontrollert design, og syv studier hadde et kvasi-
eksperimentelt design. To av de kvasieksperimentelle
studiene hadde sammenlignet intervensjonsgruppe
med en kontrollgruppe. Femten studier hadde under-
spkt utbytte rett etter endt tilbud, mens fire studier
hadde undersgkt utbytte opp til seks maneder etter
endt tilbud.

De kvantitative studiene hadde benyttet sparre-
skjemaer for & male endring for og etter deltakelse.
Detaljert informasjon om spgrreskjemaer er gjengitt
i tabell 1. 12 av de kvantitative studiene hadde benyt-
tet 18 ulike standardiserte validerte internasjona-
le sparreskjemaer knyttet til resultatmal som kunn-
skap, mestring, relasjoner, symptomer/helse, livs-
kvalitet, sosial st@tte og atferd hos barn og unge som
pargrende. Disse studiene var gjennomfgrt i Canada,
USA, Australia, Hellas, Sverige og Nederland. Child
depression inventory (CDI) var benyttet i tre studi-
er, og Strengths and difficulties questionnaire (SDQ),
Sibling relationship questionnaire og Childrens mani-
fest anxiety scale (RCMAS) var benyttet i to studier.
Mange studier hadde i tillegg utviklet studiespesifik-
ke sparreskjemaer knyttet til resultatmal som kurstil-
fredshet, kunnskap om diagnose, mestringsstrategi-
er, nettverkskartlegging og kartlegging av sosial stat-
te. De kvalitative studiene undersgkte i hovedsak hva
barn og unge hadde lzert, hvordan de hadde opplevd &
delta og hva de hadde fatt ut av det.

Utbytte og erfaringer med deltakelse
i laerings- og mestringstilbud for barn og unge
som pargrende

Mgtet med andre som har forutsetninger

for d kunne forstd

Syv artikler beskriver deltakernes opplevelser av a
treffe andre i samme situasjon, fem kvalitative og to
kvantitative studier. Deltakerne forteller at de oppfat-
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tet sin situasjon som sa annerledes at de strevde med
a snakke med andre, far de deltok i lzerings- og mest-
ringstilbudet (Barrera et al., 2018c; Nolbris et al., 2010;
O'Neill et al., 2020). Et tydelig funn i flere av de inklu-
derte studiene er at barn og unge beskrev den gode
opplevelsen av a treffe andre i samme situasjon, som
enfalelse avlettelse (Barreraetal., 2018¢; Fosteretal.,
2014; Granat et al., 2012; Nolbris et al., 2010; O'Neill et
al., 2020; Rubin et al., 2018; Scelles et al., 2012). Delta-
kerne kjente seg godtigjen i beskrivelsene til de andre
deltakerne i gruppen og de kjente raskt pa en falelse
av tilhgrighet. Deltakelse skapte en sterk opplevelse
av fellesskap:
«Jeg visste at andre barn gjennomgikk det sam-
me som meg, men jeg visste ikke at de var like
lei seg eller like sinte som meg da jeg kom hit,
og fer jeg hadde rukket a si noe som helst, had-
de de andre allerede fortalt om at de hadde det
pa akkurat samme maten som meg» (gutt, 9 ar)
(Barreraetal., 2018¢, 5. 998).

Yngre barn syntes det var fintat de eldre barna had-
de ord for det de selv kjente pa, men som de selv syn-
tesat det varvanskelig a beskrive (Nolbris et al., 2010).
Barna opplevde at det var godt d kunne gi uttrykk for
vanskelige fglelser om sykdom eller oppfersel. De sat-
te ogsa pris pa a sette ord pa bekymringer og ting de
lurte pa. | studien til Barrera et al. (2018¢) fremhevet
deltakerne at det gjorde godt a fa vaere den som opp-
merksomheten ble rettet mot, de opplevde at fokuset
var utelukkende pd dem som pargrende. Deltakerne
beskrev gruppen som et sted der tanker og reaksjo-
ner ble tatt pa alvor oganerkjent (Barreraetal., 2018,
Foster et al., 2014). For mange var dette den forste
gangen de opplevde a vaere sammen med andre som
har forutsetning for & forsta deres situasjon.

@kt kunnskap og informasjon

12 av de inkluderte studiene rapporterer endringer i
kunnskap og informasjon, syv av disse er kvalitative
ogfem erkvantitative artikler. Giennom a deltaigrup-
pebaserte laerings- og mestringstilbud hadde delta-
kernefatt mer kunnskap om sykdommen og om even-
tuell behandling(er) tilden de var pararende til: «<Det at
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vi kunne laere om sykdommen vare mammaer og pap-
paer har, og at vi kunne lzere mer og mer for a bli min-
dre redde» (gutt, 10 ar). (O'Neill et al., 2020, s. 120).

A ha kunnskap om sykdom og behandling redu-
serte usikkerhet og bekymringer: «Far var jeg virke-
lig bekymret for at jeg kunne fa sykdommen, men na
som vi har fatt kunnskap vet jeg at jeg faktisk ikke kan
fa den» (gutt13 ar) (Barreraetal., 2018¢, s. 999).

Fem studier viste at deltakerne hadde laert hvor-
dan de kunne beskrive og forklare helseutfordringe-
ne til den de var parerende til (Barrera, et al., 2018¢;
Brouzos, 2017; Granat et al., 2012; Kryzak et al., 2015;
O'Neill et al., 2020). @kt kunnskap bidro til at ses-
ken hadde fatt starre forstdelse for hvilke konsekven-
ser sykdommen innebar av omsorg og prioriteringer
i familiens hverdag (Barrera et al., 2018c). De opplevde
utbytte av & dele sine erfaringer med de andre i grup-
pen (Barrera, et al., 2018c; Foster et al., 2014; Gladsto-
ne et al., 2014; Neville et al., 2016; Nolbris et al., 2010;
O'Neill et al., 2020; Rubin et al., 2018; Scelles et al.,
2012). Deltakerne opplevde det som nyttig a bekref-
te og utfordre hverandre, samt a gi hverandre tips og
rad i en anerkjennende setting. En studie rapporter-
te at barna vurderte informasjonen fra de andre bar-
na i gruppen som mer verdifull enn informasjonen fra
gruppelederne (Scelles et al., 2012).

Enavde gjennomgatte studiene undersgkte «<men-
tal helsekompetanse» hos unge i alderen 10-16 ar som
hadde foresatte med psykiske helseutfordringer og/
eller rusavhengighet (Riebschleger et al., 2019). Den-
ne studien definerer mental helsekompetanse som:
evnen til & kjenne igjen spesifikke sykdomstegn,
kunnskap om hvor man kan finne helseinformasjon,
kunnskap om risikofaktorer og arsakssammenhen-
ger, samt kunnskap om egen-omsorg og hvor man
kan fa profesjonell hjelp. Over 9o prosent av barna i
denne studien rapporterte gkt helsekompetanse og
bedre mestringsferdigheter etter endt tilbud.

Strategier for mestring

Atte studier hadde undersgkt endringer i mestrings-
strategier etter endt tilbud, fire kvalitative- og fire
kvantitative studier. Mange av disse studiene vis-
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te at barn og unge opplevde at det var blitt enklere
a veere sammen med sitt sgsken, fordi de folte seg
tryggere pa hvordan de kunne handtere vanskelige
situasjoner (Barrera et al., 2018c; Kryzak et al., 2015;
Nolbris et al., 2010). Deltakerne opplevde det som
nyttig & fa kunnskap om praktisk problemlgsning
og om hvordan de kan handtere egne folelser (Bar-
rera et al., 2018¢; Neville et al., 2016; Roberts et al.,
2015; Roberts et al., 2016): «Na vet jeg mer, som hva
jeg skal gjegre, hvordan jeg skal reagere.. fgr gikk jeg
bare inn i panikk-modus» (jente, 13 ar) (Barrera et al.,
2018¢, 5. 999).

Mange opplevde at de etter gruppetilbudet had-
de leert & handtere fglelser av sosial eksklusjon og
ensomhet (van Santvoort et al., 2014), og de forsto
bedre hvordan de kunne stgtte andre, for eksempel
gjennom a dele erfaringer (Foster et al., 2014) eller gi
rad til barn og unge i samme situasjon (Neville et al.,
2016). | en av studiene fremhevet barn og unge at de
folte seg mindre annerledes, og at de gikk bedre over-
ens med vennene sine etter d ha deltatt i gruppetil-
budet (Barrera et al., 2018¢).

Bedret hdndtering av angst og depresjon

Tre kvantitative studier som maler endringer etter
endt tilbud med standardiserte validerte spgrreskje-
maer konkluderte med at deltakelse i lserings- og
mestringsgruppe farte til lavere nivder av angst og
depresjon etterendt tilbud (Jonesetal., 2020; Kryzak
et al., 2015; Salavati et al., 2014). Jones et al. (2020)
beskriver at gruppen synes a ha virket som en slags
buffer mot angst og depresjon. | studien til Salava-
ti et al. (2014), som omfattet barn og unge som had-
de sgsken med kreft, var det spesielt de som strev-
de mest med depresjon som hadde opplevd bedring.
Resultatene viste at guttene hadde noe stgrre utbyt-
te av deltakelse enn jentene. | den kvantitative delen
av studien fant Barrera et al. (2018a; 2018D), ingen
forskjell i utbytte fra deltakelse i gruppetilbud for
sgsken til barn med kreft, sammenlignet med kon-
trollgruppen, samtidig som bade deltakerne i inter-
vensjons- og kontrollgruppe hadde utbytte av delta-
kelse.
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Redusert skyldfolelse

Fem av de gjennomgatte studiene viste at deltakelse
hadde bidratt til redusert skyldfelelse og bedre regu-
lering av falelser. Fire av disse var kvalitative studi-
er (intervju/observasjon) (Barrera et al., 2018¢; Fos-
teretal., 2014; Nolbris et al., 2010; O'Neill et al., 2020).
Den siste kvantitative studien benyttet et studiespe-
sifikt sparreskjema der deltakerne besvarte spgrsmal
knyttet til egne folelser far og etter deltakelse (Rubin
et al., 2018). Studiene viser at barn og unge opplevde
det som godt a here av de andre i gruppen at de ikke
kunne klandres for sine sgskens/foresattes helse eller
funksjonsnedsettelse.

Okt selvinnsikt

Tre kvalitative studier hadde undersgkt hvordan del-
takelse i gruppene hadde bidratt til gkt selvinnsikt og
bevissthet om egne styrker (Barrera et al., 2018c; Fos-
ter et al., 2014; Nolbris et al., 2010). Resultatene viste
at deltakerne hadde fatt gkt tro pd seg selv og sin evne
til & fatte beslutninger (Fosteret al., 2014). Noen delta-
kere beskrev at de kjente seg sterkere, og hadde blitt
mer bevisste pa sine egne iboende styrker (Nolbris et
al., 2010), noe som for eksempel gjorde det enklere d
vaere tydelig overforandre (Barrera et al., 2018¢).

DISKUSJON

Studiens hensikt er & oppsummere kunnskapssta-
tus og identifisere kunnskapsmangel for praksis- og
forskningsfeltet gjennom d samle og tilgjengeliggje-
re internasjonal forskning pa utbytte fra deltakelse
i laerings- og mestringstilbud for barn og unge som
pargrende.

Type intervensjoner

| gjennomgangen av litteraturen fant vi 19 artikler
fra perioden 2010-2020 som hadde undersgkt utbyt-
te eller effekt fra deltakelse i laerings- og mestrings-
tilbud for barn og unge som pargrende som interven-
sjon. Alle laerings- og mestringstilbudene var gruppe-
baserte, og de fleste var gjennomfart pa sykehus for
barn og unge mellom 7 og 16 &r. Ingen studier had-
de undersgkt utbytte fra individuelle tilbud. At kun
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fire studier omhandlet barn og unge som pargrende
til foresatte understreker behovet for mer forskning
pa dette omradet. Pa tross av lovendringer og tydeli-
ge fgringer fra myndighetene for gkt satsing pa pare-
rendeintervensjoner, varingen av de inkluderte studi-
ene gjennomfert i Norge. Studiene var bade kvalitati-
ve og kvantitative. Kun fire kvantitative studier hadde
etrandomisert kontrollert design.

Metoder og maleinstrumenter for
a evaluere utbytte

De 12 kvantitative studiene hadde til sammen brukt
18 ulike standardiserte validerte internasjonale spar-
reskjemaer, i tillegg til ni studiespesifikke skjemaer.
Sperreskjemaene som er benyttet i studiene maler
pa sveert relevante resultatmal, men det blir likevel
utfordrende & sammenligne resultater fra ulike stu-
dier direkte siden fa sparreskjemaer (N=4) var benyt-
tetimerenn en studie. De fleste sparreskjemaene var
tilpasset barn, men kun to var tilpasset malgruppen
barn og unge som pargrende (Autism Sibling Know-
ledge og Sibling Relationship Questionnaire). | tillegg
er fa av sparreskjemaene oversatt til norsk. Ingen av
studiene hadde undersgkt helsegkonomiske eller
samfunnsgkonomiske effekter.

Utbytte og erfaring fra deltakelse

| gruppene opplever barn og unge & mgte andre som
harforutsetninger for a kunne forsta. De far gkt kunn-
skap om diagnose og behandlingsmuligheter, noe
som igjen bidrar til & redusere usikkerhet og bekym-
ringer. Deltakerne opplever & ha lzert konkrete stra-
tegier for mestring i hverdagen. De studiene som har
malt endringer i nivaer av angst og depresjon viser at
deltakelse i laerings- og mestringsintervensjoner har
bidratt til lavere niva av depresjon og angst etter endt
tilbud. Flere studier viser i tillegg redusert opplevel-
se av skyld, gkt selvinnsikt og mer bevissthet pa egne
styrker etter endt tilbud.

| trdd med mdten Antonovsky (1979) har beskre-
vet motstandsressurser pa, viser de inkluderte studi-
eneidennelitteraturgjennomgangen at barn og unge
gjennom deltakelse i ulike typer laerings- og mest-
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ringstilbud far tilgang til ressurser som bidrar kon-
struktivt til & handtere stress, bekymringer og usik-
kerhet. | oppfelgingen av barn og unge som paragrende
er det avgjgrende a vurdere deres situasjon i samspill
med de rammene og omgivelsene de lever innenfor i
sin hverdag, slik Lazarus og Folkman (1984) og Heg-
gen (2007) ogsa beskriver. Sett i lys av Bronfenbren-
ners utviklingsgkologiske teori (1979), ma vi ha en hel-
hetlig forstdelse av rammene for mestring hos barn
0g unge som pdrgrende. Det vil si en forstdelse av at
0gsa omgivelsene ma tilpasse seg, for eksempel ved a
tilrettelegge for skreddersydde intervensjoner i helse-
tjeneste, skole og barnehage.

Sammenhengen mellom kunnskap, trygghet og
mestring er fremtredende i resultatene, og de utgjer
sentrale dimensjoner av helsekompetanse (Osborne
etal., 2013). Fra sammenlignbare studier som har eva-
luert utbytte fra deltakelse i lerings- og mestringstil-
bud for barn og unge med helseutfordringer vet vi at
gkt kunnskap er det aspektet flest rapporterer stgrst
endring pa (Stenberg et al., 2019).

Denne litteraturgjennomgangen viser i takt med
annen forskning i feltet at tilbud om deltakelse i
laerings- og mestringstilbud for barn og unge som
pargrende kan veere en effektiv mate & bidra til gkt
helsekompetanse i befolkningen. gkt helsekompe-
tanse er fremhevet som sentralt for & nd FNs baere-
kraftsmal om god helse og livskvalitet for alle uavhen-
gig av alder (Meld. St. 41, 2020-2021).

Implikasjoner for videre forskning

Det er stort behov for mer forskning pa lzerings- og
mestringstilbud til barn og unge som pargrende. Det
trengs for det farste mer forskning pa individuelle til-
bud. Ingen studier har undersgkt utbytte av individu-
elle tilbud, noe som gjer det vanskelig & sammenlig-
ne effekt og utbytte av gruppebaserte og individuel-
le tilbud. For det andre ma forskning pa tilbud til barn
og unge som pargrende til foresatte styrkes. Kun fire
inkluderte studier omhandlet denne malgruppen,
noe vioppfatter som en uttalt kunnskapsmangel i fel-
tet. Videre ma det gjares flere og stgrre randomiserte
kontrollerte studier for & kunne fa mer kunnskap om
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effekt av tilbud. For & kunne gjgre sterre og kompara-
tive eksperimentelle studier av effekter, ogsa over tid,
ma det utvikles maleinstrumenter pa helsekompe-
tanse for barn som paregrende i ulike aldre. Vi trenger
dessuten a gjgre eksisterende internasjonale malein-
strumenter tilgjengelig pa norsk, og validerte for nor-
ske forhold.

Konklusjon

Barn og unge som pargrende har utbytte av a delta
i lerings- og mestringstilbud. Antall studier er fa, og
det er et saerlig behov for studier pa utbytte fra delta-
kelse i tilbud for barn og unge som pargrende til fore-
satte pa tvers av diagnoser.

Styrker og svakheter

«Scoping review» som metode innebaerer en balan-
segang mellom bredde- og dybdeforstaelse som kan
vaere utfordrende, spesielt nar det gjelder 8 sammen-
ligne resultater fra studier med ulik design og meto-
de, slik vi har gjort i denne litteraturgjennomgangen
(Arksey ¢ O"Malley., 2005; Levac et al., 2010). Det er
utfordrende & gjennomfare systematiske litteratur-
sek i fagomradet for lzering og mestring, da begreps-
bruken er lite konsistent. Det er fa spesifikke MESH-
termer a benytte i sgkene. For & inkludere s@ mange
studier som mulig, var sgket bredt med mange sgke-
ord i databasene. Dette medferte hgyt antall treff,
samtidig som vi ikke kan vaere sikre pd at vi har fanget
opp alle studier som maler utbytte for barn og unge
som pargrende i dette feltet.

Somvistitabell1varlerings- og mestringstilbude-
ne mangelfullt beskrevet i noen av de inkluderte stu-
diene. Det er utfordrende & sammenligne ulike typer
tilbud nar vi har lite informasjon om den lokale settin-
gen tilbudene er utformet i. Vi gnsket & sammenligne
individuelle og gruppebaserte tilbud, men gjennom-
gangen ga ikke mulighet til dette. For & kunne sam-
menligne utbytte fra deltakelse i lerings- og mest-
ringstilbud i sterst mulig grad, valgte vi d ekskludere
tilbud som defineres som terapeutiske, samt tilbud
der foresatte deltar sammen med barn og unge som
pargrende.
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SUMMARY

Health literacy and coping in children and adolescents with parents or siblings who experience long-term

conditions or disabilities

This scoping review aims to give a comprehensive and systematic overview of published evaluations and the potential
impact of patient education interventions for children or adolescents with parents or siblings who experience long-

term conditions or disabilities.

We have comprehensively reviewed relevant literature published between 2010 and 2020, focusing on variations
in study design, intervention, and participant characteristics. Arksey and O’Malley’s framework (2005) for scoping

reviews guided this study.

This scoping review identified 12 570 titles and included 19 studies. In total, 998 children and adolescents
participated in the interventions. All the interventions were group-based and aimed at increasing participants’ quality
of life, self-efficacy, and health literacy. Eleven studies were quantitative, seven were qualitative, and one study had a

multi-methods research design.

We also have undertaken a thematic analysis to synthesize extracted data and summarized participants’ reported
benefits in six themes: 1) mutual understanding and acceptance, 2) improved knowledge and understanding, 3)
improved coping strategies, 4) reduced levels of depression and anxiety, 5) reduces levels of guilt, and 6) improved

insight.

Key words: learning, coping, health literacy, children and adolescents
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