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Sammendrag: 

Formål:  
Artikkel: Formål med tverrsnittstudien var å kartlegge eksekutiv funksjon (EF) hos voksne 

barneleukemioverlevere. Dette ble undersøkt med spørreskjemaet BRIEF–A, som måler 

egenopplevelse av EF i hverdagsadferd.  
Refleksjonsnotat: Hensikten med oppgaven var ved hjelp av forskningslitteratur å beskrive hvordan 

health literacy (HL) kan påvirke barnekreftoverleveres behov for informasjon og oppfølging og 

reflektere i forhold til mulige sykepleiekonsekvenser.  
Teoretisk forankring/bakgrunn:  
Artikkel: Mange barn med akutt lymfatisk leukemi (ALL) overlever sykdommen. Det er stort behov 

for mer kunnskap om kognitive seneffekter, spesielt betydningen av svikt i EF er manglende.  
Refleksjonsnotat: Barn som overlever kreftsykdommen skal potensielt leve lenge etter kurativ 

behandling, mange med seneffekter, noe som kan skape nye utfordringer for sykepleieoppfølging både 

under og etter avsluttet kreftbehandling.  
Metode:  
Artikkel: Studien har et kvantitativt surveydesign med 125 langtidsoverlevere etter barneleukemi. 
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Refleksjonsnotat: Litteraturstudie i forhold til health literacy med fokus på barnekreftoverlevere.  
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Artikkel: Resultatene viser at 22.4 % av deltagerne hadde skår som indikerte kliniske tegn på EF. Et 

annet hovedfunn var at barn over 6 år ved diagnosetidspunktet hadde 2.9 ganger større odds for 

eksekutiv dysfunksjon enn de som ble diagnostisert før fylte 6 år. 
Refleksjonsnotat: Health literacy nivået kan innvirke på i hvilken grad barnekreftoverlevere har 

kunnskap, motivasjon og kompetanse til å ta gode helsevalg. Tilrettelagt sykepleieinformasjon 

avhengig av HL nivå kan derfor være betydningsfullt.    
Konklusjon:  
Artikkel: Studien viser at relativt mange barneleukemioverlevere opplever grader av svikt i EF og at 

spesielt de som får ALL etter 6 års alder er noe mer utsatt. Hvem som rammes av disse kognitive 

utfordringene er vanskelig å predikere og økt fokus på oppfølging og kartlegging virker nødvendig.   
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English summary:  

Purpose: 
Article:  The purpose of the cross-sectional study was to investigate executive function (EF) in adult 

childhood leukemia survivors. This was studied by using the questionnaire BRIEF-A, which measures 

the participants own experience of EF in everyday behavior. 

Reflection note: The aim of the reflection note was to describe how the level of health literacy can 

affect childhood cancer survivors need for information and follow-up and reflect on possible 

consequences in nursing care. 
Theoretical basis / Background:  
Article: Many children with acute lymphoblastic leukemia (ALL) survive the disease. There is a need 

for studies regarding possible cognitive late effects of cancer treatment, especially regarding the 

impact of EF. 

Reflection: Childhood cancer survivors will potentially live long after curative treatment, many with 

long –term effects. This creates new challenges for nursing care both during and after the cancer 

treatment.  
Method:  
Article: The study has a quantitative survey design with 125 long-term survivors after childhood 

leukemia. Main outcome is BRIEF-A. SPSS version 21 was used for analysis. 

Reflection: Literature study in relation to health literacy with focus on childhood cancer survivors. 

Results:  

Article: The results show that 22.4% of participants had scores indicating clinical signs of EF. A key 

finding was that children over 6 years at diagnosis had 2.9 times greater odds for executive 

dysfunction than those who were diagnosed before the age of 6 years. 

Reflection: The level of health literacy may affect the extent to which childhood cancer survivors have 

knowledge, motivation and skills to take appropriate and health promoting choices in everyday life.   
The method of tailored information by nurses may thus be imperative.   
Conclusion:  
Article: The study shows that relatively many childhood leukemia survivors experience degrees of 

failure in EF and that especially those who get ALL after 6 years of age are somewhat more exposed. 

It is difficult to predict which long-term survivors that will experience these cognitive challenges and 

increased follow- up and mapping seems required. 

Reflection Note: By adapting the communication and follow-up of childhood cancer survivors HL 

level may nurses significantly contribute to decrease the treatment- related consequences for these 

individuals.  
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Sammendrag: Stadig flere barn med akutt lymfatisk leukemi (ALL) overlever sykdommen. 

Samtidig øker kunnskapen om hvilke kognitive seneffekter kreftbehandlingen kan gi. Eksekutiv 

funksjon (EF) er en paraplybetegnelse som omfatter flere ulike kognitive prosesser som 

omhandler vurdering og utføring av handlinger, samt hvordan vi regulerer følelser. Hensikten 

med denne tverrsnittstudien var å kartlegge EF hos voksne barneleukemioverlevere. Dette ble 

undersøkt ved hjelp av spørreskjemaet BRIEF–A, som måler egenopplevelse av EF i 

hverdagsadferd. Studien inkluderte 125 langtidsoverlevere etter barneleukemi, behandlet ved 

Oslo Universitets sykehus i perioden 1970 – 2002. Det var 51,2 % kvinner og gjennomsnittstid 

fra diagnosetidspunktet var 23 år. Resultatene viser at 22.4 % av deltagerne hadde skår som 

indikerte kliniske tegn på EF. Studiens hovedfunn var at barn over 6 år ved diagnosetidspunktet 

hadde 2.9 ganger større odds for eksekutiv dysfunksjon enn de som ble diagnostisert før fylte 6 

år. Regresjonsanalysen viste ingen signifikante behandling, kjønns eller oppfølgingstids-relaterte 

faktorer som påvirket EF. Barneleukemioverlevere kan ha nytte av kognitiv testing av EF for å 

optimalisere mulige tverrfaglige oppfølgingsbehov knyttet til kognitiv svikt. 

 

Nøkkelord: barneleukemioverlevere, kognitiv svikt, behandlingsrelaterte seneffekter.  
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Abstract: An increasing number of children with acute lymphoblastic leukaemia (ALL) survive 

the disease. Simultaneously the knowledge about possible cognitive long-term effects of 

leukemia treatment is emerging. Executive Function (EF) is an umbrella term that covers several 

different cognitive processes relating to the assessment and execution of actions and the way we 

regulate emotions. The purpose of this cross-sectional study was to investigate to which extent 

adult childhood leukaemia survivors had failures in EF.  

We used the questionnaire BRIEF - A, which measures participants' own experience of EF in 

everyday behaviour. The study included 125 long-term survivors, treated at Oslo University 

Hospital from 1970 to 2002. There were 51, 2 % women and mean time from diagnosis was 23 

years. The results show that 22.4% had scores indicating clinically significant signs of EF. The 

main finding was that children over 6 years at diagnosis had 2.9 greater odds of executive 

dysfunction than those diagnosed before the age of 6 years. The analysis showed no significant 

treatment-related, gender, or follow-up time-related factors that influenced EF. Childhood ALL-

survivors may benefit from cognitive testing of EF to optimize probable multidisciplinary 

follow-up requirements related to cognitive impairment.  

 

Key words: Childhood leukemia survivors, cognitive failure, treatment related late effects.    
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Innledning /bakgrunn 

Hvert år får rundt 150 barn under 15 år kreft i Norge (1). Den vanligste kreftformen er akutt 

lymfatisk leukemi (ALL) hvor kreftcellene utgår fra forstadier til hvite blodlegemer. 

Sykdommen oppstår oftest hos barn mellom 2 og 5 år, men forekommer i alle aldersgrupper (2). 

ALL oppstår som navnet hentyder akutt, oftest med hurtig sykdomsutvikling slik at barna blir 

svært syke på kort tid, med symptomer som feber, infeksjoner, slapphet og unormale 

blodverdier. Rask diagnostisering og oppstart av behandling er derfor viktig, og hos enkelte 

livsnødvendig (2). Behandlingsperioden er ca. 2 ½ år og primærbehandlingen er cellegift (3).  

Siden blod/hjerne barrieren hindrer cellegift gitt intravenøst i å virke optimalt i spinalvæsken, 

kan leukemiceller forbli i sentralnervesystemet (CNS) til tross for systemisk behandling med 

cellegift (4, 5). Derfor får barna i tillegg til intravenøs og peroral medisinering, cellegift injisert 

direkte i spinalvæsken – intratekalt , oftest gjennomført i generell narkose. Uten slik CNS 

profylaktisk behandling, ville opp mot 80 % av barna ha utviklet leukemi i spinalvæsken eller 

annet systemisk tilbakefall med påfølgende økt dødelighetsrisiko (5, 6). 

Leukemibehandlingen kan være både fysisk og psykisk krevende for barnet og innebærer ofte en 

emosjonell påkjenning for foreldre, søsken og nær familie (7). I en norsk oversiktsartikkel 

identifiseres 219 ulike symptomer og problemer barn under kreftbehandling kan oppleve, og 

dette kan påvirke deres naturlige utvikling og sosiale relasjoner over en lang tidsperiode (8).  

Å være langtidsoverlever defineres som å ha levd 5 år eller mer etter at man fikk kreftdiagnosen 

(9). Barn som er helbredet for kreft, har potensielt flere år igjen å leve enn de fleste voksne 

kreftoverlevere, men dermed dessverre også høyere risiko for å utvikle seneffekter etter 

kreftbehandlingen (10, 11).  Barn ser ofte ut til å tåle påkjenningene under selve behandlingen 

bedre enn voksne kreftpasienter, men på den andre side representerer barnas vekst og utvikling 

sårbarhet på lang sikt (10). Seneffekter som kanskje aldri vil rekke å manifestere seg hos voksne 

kreftoverlevere, kan hos barn gi seg til kjenne langt opp i voksen alder (10). Før 1970 overlevde 
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svært få barn med ALL, men takket være bedre diagnostikk og behandling er prognosen stadig 

blitt bedre og nå er nesten 90 % langtids-overlevere (12).  

Det har i de senere år blitt økt oppmerksomhet på kartlegging og forskning på de 

behandlingsrelaterte sykdommer barna kan utvikle, og hvordan disse kan påvirker livet videre 

(13, 14). Eksempler på slike seneffekter hos ALL overlevere er sekundær kreftsykdom, 

organsvikt, hormonforstyrrelser, kardiologiske sykdommer, veksthemning, overvekt, kognitiv 

dysfunksjon, depresjon og fatigue (15-18). Generelt blant barnekreftoverlevende er det antatt at 

60-70 % vil erfare en eller annen form for seneffekt ved fylte 40 år (10, 19), og at de også eldes 

raskere og dør tidligere enn jevnaldrende (20). Dette gjelder også den norske populasjonen (21). 

Samtidig er det viktig å poengtere at mange barn som overlever kreft lever gode liv uten tegn til 

problemer etter den tøffe behandlingen.  

 

Tidligere forskning har vist at opp mot 40 % av barnekreftoverlevende vil erfare ulike former for 

kognitiv svikt (22), og at ALL er en av barnekreftdiagnosene med størst fare for slike seneffekter 

(18). En årsak kan være at ALL-behandling innebærer at barnet eksponeres for potensielt 

toksiske medikamenter både intravenøst og intratekalt i en periode av livet hvor hjernen modnes, 

og de kognitive funksjonene er i utvikling (23).  

Eksekutiv funksjon (EF) er en paraplybetegnelse som omfatter  ulike kognitive prosesser som 

har med vurdering og utføring av handlinger, samt måten vi regulerer følelser (13). EF defineres 

som de kognitive ferdigheter som kategoriseres under målrettet problemløsningsadferd (11, 13). 

Dette innebærer for eksempel evne til å få nye ideer, planlegge, ta initiativ til handlinger, og å 

være tilpasningsdyktig i uventete situasjoner.  

Det innebærer også funksjoner som å holde på konsentrasjonen, sortere sanseinntrykk, samt å 

regulere egen følelses og atferdsmessig respons (13, 24).  
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Det har tidligere vært lite kunnskap om mulig påvirkning av generell kognitiv funksjonsevne hos 

overlevende etter ALL (11), det samme gjelder kunnskap om prevalens og alvorlighetsgrad av 

eventuell eksekutiv funksjonssvikt (17). Tidlig forskning på kognitiv funksjon fokuserte på 

generell intellektuellkapasitet og IQ målinger, hvor resultatene ikke viste markante endringer 

etter avsluttet cytostatika-behandling (25, 26). Nyere forskning har konsentrert seg om mer 

spesifikke kognitive domener, hvor ALL overlevere har blitt rapportert til å vise 

behandlingsrelatert svikt på ulike områder, som for eksempel hukommelse, oppmerksomhet og 

konsentrasjon (5, 11, 27-29) samt eksekutiv funksjon (17, 29-31). I kontrast finner man i andre 

studier ikke signifikante påvirkninger av kognitive funksjoner (26, 32, 33), så resultatene er 

sprikende. Internasjonale studier vedrørende psykososiale aspekter hos overlevende etter 

barneleukemi har vist flere med depresjon, angst, og sosiale relasjonsproblemer sammenlignet 

med andre barnekreftoverlevende (34-37). Nyere norsk forskning om ALL-overlevende viser at 

de har selvrapportert dårligere livskvalitet enn sine jevnaldrende (38). Det er så langt jeg har 

kunnet undersøke ikke tidligere blitt publisert norske studier om barneleukemi-overlevende og 

hvordan de som voksne skårer egenopplevelse av EF i dagliglivet.  

Å undersøke omfanget av redusert eksekutiv funksjon hos ALL overlevere synes viktig, da det 

både kan redusere personens evne til å løse dagligdagse problemer, mestre stressfylte situasjoner 

og tilegne seg nye ferdigheter (17). Eksekutiv dysfunksjon kan redusere evnen til å fungere godt 

i sosiale situasjoner, samt skole og jobb (5). Samtidig virker det essensielt å kartlegge i hvilken 

grad norske barneleukemioverlevende selv skårer at de har eksekutive utfordringer i dagliglivet, 

og om spesielle grupper kan være mer sårbare enn andre. 

Hensikten med studien blir derfor å undersøke i hvilken grad eksekutive funksjoner hos norske 

langtidsoverlevende etter ALL i barneårene er påvirket. En annen hensikt er å belyse om faktorer 

som alder ved diagnose, tid siden behandling, kjønn og behandlingsintensitet innvirker på 
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egenopplevd eksekutiv funksjon. Datagrunnlaget er spørreskjemaet Behavior Rating Inventory 

of Executive Functioning – Adult versjon = BRIEF- A, som måler eksekutive funksjon i 

hverdagsadferd (39). 

 

Metode  

ALLBARN studien er en tverrsnittstudie, gjennomført ved Oslo Universitetssykehus (OUS) i 

perioden juni 2009 til juli 2011. Kreftregisteret i Norge identifiserte aktuelle deltagere med 

følgende inklusjonskriterier:  

Deltagerne hadde fått diagnosen ALL i perioden 1970-2002, før fylte 16 år og var nå over 18 år. 

De var behandlet enten ved Rikshospitalet eller Ullevål sykehus, i tillegg var det minimum 5 år 

siden avsluttet kreftbehandling, Av de 210 personene som var i live og tilfredsstilte 

utvalgskriteriene ønsket 160 å delta og 140 møtte til klinisk undersøkelse. Av dem var det 125 

som besvarte spørreskjemaet BRIEF-A, og dermed er inkludert i denne studien.  

 

Utfallsmål 

Deltagerne gjennomførte klinisk legeundersøkelse, blodprøver, CT, MR, medisinsk hjerte og 

lungeundersøkelse samt kognitive tester. I tillegg svarte  de på en spørreskjemapakke. om blant 

annet demografiske data, sykefravær, medikamentbruk, alkohol og røykevane. De besvarte også 

tidligere nevnte Behavior Rating Inventory of Executive Function (BRIEF-Adult Version) som 

er hovedutfallsmål i denne studien. BRIEF-A er et standardisert spørreskjema som skal måle 

eksekutive vansker (selvstyringsvansker) i hverdagsadferd. Spørreskjemaet kan benyttes som 

screeningverktøy for mulig kognitiv dysfunksjon, men kan også fungere som en klinisk 

evaluering av den enkeltes opplevelse og bevissthet av egne eksekutive utfordringer (40).  

BRIEF-A er et selvvurderingsskjema som består av 75 påstander om adferd siste seks måneder, 

med svaralternativene: aldri problem–iblant problem-ofte problem (39). Skjemaet består av ni 
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ulike skalaer som beskriver forskjellige aspekter av eksekutive funksjon. Disse inngår i to klinisk 

bredere indekser: «Atferdsregulering (ARI) som måler evne til å ivareta adekvat kontroll over 

egenadferd og følelsesmessig respons og «Metakognisjon (MKI) som måler evne til å holde 

fokus og systematisk løse problemer. Fra disse beregnes overordnede BRIEF–A skår som kalles 

«Global selvstyringsindeks (GSI)» (39) (se tabell 1). T-skår brukes for tolkning av respondentens 

nivå av eksekutiv funksjon som selv-rapportert på BRIEF-A, og amerikanske normer benyttes i 

resultatvurderingen (39, 41). Høyere T-skår indikerer mer problemer med eksekutive funksjoner. 

T-skårene har en gjennomsnittsverdi på 50 med standardavvik (SA) på 10. For å kunne si at en 

respondent har sannsynlige kliniske eksekutive funksjonsvansker, må indeks-skårene tilsvare 1.5 

standardavvik eller høyere over gjennomsnittet, det vil si T-skår ≥ 65 (39). Spørreskjemaet er  

benyttet for vurdering av voksne med eksekutive utfordringer forbundet med f.eks. demens, 

hjerneskade, epilepsi, schizofreni, depresjon og ADHD (39). Det er også benyttet i flere norske 

studier, blant annet ved Multippel sklerose (42), hjerneskader (43, 44) og prematuritet (45), men 

er ikke tidligere benyttet til norske ALL-overlevere.  

Validitet 

BRIEF- A inkluderer også tre validitetsskalaer: «inkonsekvente svar på like spørsmål», «uvanlig 

negativ svarstil» samt «svært uvanlige svar». Dette sikrer gyldigheten da svært atypiske 

svarmønstre oppdages og kan ekskluderes (39). Cronbachs alpha blir ofte brukt for å beskrive 

den interne konsistensen av multifaktor skalaer. Den måler hvor godt de ulike spørsmålene 

henger sammen og om de måler samme underliggende faktor. Verdier ≥ 0,7 regnes som god 

intern validitet, og ≥ 0,9 som utmerket (46). Cronbachs alpha for de 9 skalaene i denne studien 

var 0,96. 
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Tabell 1. Presentasjon av de ulike skalaene i BRIEF- A 

BEHAVIOR RATING INVENTORY OF EXECUTIVE FUNCTION- ADULT VERTION ( 

BRIEF A) 

Samleskår Global Selvstyringsindeks (GSI) består av summen av de 9 skalaene under. 

Atferdsregulerings indeks (ARI)  
måler evne til å ivareta adekvat kontroll 

over egenadferd og følelsesmessig respons 

og består av summen av 4 kliniske skalaer:  
 

Metakognisjons indeks (MKI)  
måler evne til å holde fokus og systematisk 

løse problemer og består av summen av 5 

kliniske skalaer:  

 Impulshemming (måler evne til å stoppe 

eller utsette impulsive tanker/ adferd). 
 Initiering (måler evne til å skape nye ideer og 

starte nye oppgaver).  

 Fleksibilitet (måler evne til å bytte 

problemløsnings-adferd og tilpasse seg til 

nye situasjoner/oppgaver). 

 Arbeidsminne (Måler avledbarhet og evne til 

å beholde fokus på oppgaven og huske 

informasjon).    

 Emosjonell kontroll (måler regulering og 

modulering av emosjonell respons slik at 

det passer situasjonen).  

 Planlegging/ Organisering (måler evne til å 

planlegge framover og følge planen).  
 

 Selv-monitorering (måler evne til å ha 

oversikt over egen adferd og hvordan den 

påvirker andre mennesker). 

 Oppgave- monitorering (måler 

selvevaluerings-ferdigheter i egen 

problemløsningsevne, og evne til å oppdage 

egne feil).  

  Organisering av materialer (måler evne til å 

rydde opp etter seg selv). 
De engelske BRIEF A begrepene i ARI: Adferdsregulerings indeks = 

Behavioral Regulation Index, Adferdsregulering = Behavioral 

Regulation Index, impulshemming = Inhibit, fleksibilitet = Shift, 

emosjonell kontroll =Emotional Control, selv -monitorering = Self- 

Monitor. 

De engelske BRIEF A begrepene i MKI: Metakognisjons indeks 

= Metacognition Index, Initiering = Initiate, arbeidsminne = 

Working Memory, planlegging/organisering = Plan/ Organize, 

oppgave- monitorering = Task Monitor og organisering av 

materialer = Organization of Materials.  (47, 48) 

Analyser 

Data ble analysert med IBM SPSS Statistics versjon 22. Deskriptiv statistikk ble benyttet for å 

beskrive populasjonen. Kontinuerlige variabler er beskrevet ved gjennomsnittverdi og 

standardavvik hvis normalfordelt, ellers er medianverdien (min/max verdier) benyttet.  

T-test ble benyttet for å analysere sammenhengen mellom BRIEF-A og uavhengige variabler 

som alder ved diagnose og kjønn. For å kunne se om alder ved diagnose kunne spille en rolle for 

eksekutiv funksjon ble deltagerne delt i to aldersgrupper. De som var i førskolealder ved 

diagnose og de som var seks år eller eldre. Da litteraturen ofte beskriver at de som får behandling 

før fylte tre år er mer utsatt for kognitive seneffekter (5, 25) ble egne analyser som sammenlignet 
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denne gruppen med de andre gjennomført. Variabelen ”tid siden diagnose” ble dikotomisert til 5 

til 24.9 år siden og 25 til 50 år siden diagnose. Dette for å undersøke om økende tid siden 

diagnose gir økte kognitive problemer som beskrevet i enkelte studier (5, 11). Kjønn ble også 

benyttet som uavhengig variabel for å finne eventuelle kjønnsforskjeller. Krysstabell/ kjikvadrat 

tester ble brukt for å analysere kategoriske variabler. Korrelasjoner ble undersøkt ved å benytte 

Pearsons R da alle variablene var normalfordelt. 

For å undersøke om behandlingsintensitet hadde innvirkning på BRIEF-A skår ble variablene 

dikotomisert hvor ”standardrisk” og ”intermediærrisk” av ALL ble en verdi (0) og ”høyrisk” og 

”ekstra-høyrisk” ble den andre verdien (1). De som ble behandlet før 1982 (n = 33) og tre 

ungdommer behandlet etter den engelske Hammersmith-protokollen på 90-tallet, er ekskludert i 

denne analysen, da deres behandling ikke kan kategoriseres inn under disse variablene. 

Variabelen ”antall år utdanning” ble dikotomisert til under og over 15 år, det samme ble 

variabelen ”jobb/skole eller ikke jobb/skole”, begge benyttet i analyser for å se om det var noen 

sammenheng mellom BRIEF-A skår og arbeid/utdanning.  

Logistisk regresjon ble benyttet når avhengig variabel var kategorisk som ved GSI skår ≥ 65, 

mens lineær regresjonsanalyse ble benyttet for å finne sammenhenger når avhengig variabel var 

lineær, som for eksempel de ulike sumskårene. I regresjonsanalysene ble det kontrollert for 

variabler som alder ved diagnose, kjønn, tid siden diagnose, tilbakefall, arbeid/ikke arbeid og 

grad av behandling. Disse variablene ble valgt fordi de ifølge litteraturen kan ha påvirkning på 

kognitiv funksjon hos barnekreftoverlevere (49-51). Signifikansnivået er satt til 5 % (p < 0,05) 

på alle analyser. 

Etikk 

Studien er godkjent av regional komite for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK SØR- 

ØST) i 2007 (S- 07095b), og personvernombudet ved Oslo Universitetssykehus (07/1794). Alle 
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studiedeltagerne fikk muntlig og skriftlig informasjon om studien og samtykket skriftlig. 

Helsinki reglene ble fulgt i alle deler av undersøkelsen (52). 

Resultater / funn  

Utvalget (Tabell 2) besto av 125 ALL-overlevere i alderen18,6 til 46,5 år (gjennomsnittsalder 

29,3). De var 64 kvinner og 61 menn. Gjennomsnittsalder ved diagnose var 6,2 år. Det var fra 

7,4 til 40 år siden de fikk diagnosen (gjennomsnittstid var 23 år). Totalt 18 stykker (14,4 %) 

hadde hatt tilbakefall av sykdommen, 17 (13,6 %) hadde fått bestråling mot sentralnervesystemet 

(CNS), og 3 (2,4 %) var benmargstransplantert. Det var kun kaukasiere som deltok. 

 

Tabell 2. Karakteristika ved utvalget   

 

Variabler (n=125) N(%), Mean (SD), variasjonsbredde 
Kvinner                                                                                                     64 (51.2 % ) 

Over 15 års utdanning                                                                       59 (47.2 %) 

Alder ved undersøkelse                       29.3 (7.3), 18.6-46.5 

Alder ved diagnose                                 6.3 (4.0), 0.3-16.0 

Tid fra diagnose til undersøkelse    23.0 (7.65), 7.4-40.0 

Sivilstand  

Gift/samboer                                                                                         60 (48.0 %) 

Aldri vært gift                                                                                        60 (48.0 %) 

Skilt/separert                                                                                        5 (4.0 %) 

Behandlingskategorier  

Standard ALL risk protokoll                                                           26 (21.0 %) 

Intermediær ALL risk protokoll                                                   30 (24.0 %) 

Høy risk ALL protokoll                                                                      28 (22.4 %) 

Ekstra høy risk ALL protokoll                                                        5 (4.0 %) 

Hammersmith- protokoll   

                 Uten protokoll - beh. før 1981                                                                

4 (3.2 %) 

32 (25,6 %)  

Behandlingstidspunkt  

Behandlet for ALL 1970- 1981                                                             32 (25.6 %) 

Behandlet 1982- 1991 55 (44.0 %) 

Behandlet 1992 – 2002 38 (30.4 %) 

Arbeidsforhold  

Jobb/skole 100 %                                                                                         62 (49.6 %) 

Jobb/skole deltid                                                                                          24 (19.2 %) 
Ufør/sykmeldt/attføring                                                                  12 (9.6 %) 

Arbeidsledig/hjemmeværende                                                     5 (4.0 %) 
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Validitetskalene i BRIEF-A 

BRIEF–A inkluderer som beskrevet tidligere 3 validitetsskalaer. Av ALLBARN respondentene 

hadde 5 stykker (4 %) utslag på «Svært uvanlige svar» skalaen. Når BRIEF-A besvarelsen til 

disse blir evaluert, hadde alle T-skår innenfor standardavviket på 1,5 og ble derfor inkludert i 

videre analyser som anbefalt i BRIEF–A manualen (39). De to andre validitetsskalaene medførte 

ingen ekskludering. 

 

Sumskårene i BRIEF-A  

ALLBARN deltagerne rapporterte signifikant større problemer i eksekutiv funksjon, reflektert i 

høyere skår på sumskårene enn forventet utfra normen (se tabell 3). Sumskåren 

Globalselvstyringsindeks (GSI = ARI + MI) viste gjennomsnitt på 54,7 (SD = 10,89) med 

spredning fra 36 til 86. Av de totalt 125 ALL overlevere hadde 28 stykker (22,4 %) T skår ≥ 65 

på denne sumskåren, noe som i følge BRIEF- manualen regnes for å være et klinisk signifikant 

tegn på eksekutive problemer (39).  

 

Alder ved diagnose 

I analyser av respondenter med ALL før fylte 3 år (n = 33) var de ikke forskjellige fra de andre 

(n = 91) på noen av BRIEF-A skalaene. Det var heller ingen forskjeller mellom dem og resten av 

gruppa med tanke på GSI skår ≥ 65, -0,60 (Konfidensintervall (KI95) -0,23 til 0,11),  

p = 0,48. Det var 69 (55,2 %) av deltagerne som var i førskolealder ved diagnose og 56 (44,8 %) 

var 6 år eller eldre. Analysene viste at gruppen med de eldste barna skåret høyere, det vil si 

skåret dårligere på eksekutiv funksjon. Alle delskalaer av BRIEF-A viste samme tendens, selv de 

hvor det ikke var signifikante forskjeller (se Tabell 3).  
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Resultatene viser også forskjeller for delskalaene på BRIEF-A mellom de som ble diagnostisert 

før eller etter seks års alderen: emosjonell kontroll (p = 0. 028 ), selvmonitorering (p = 0,029), 

initiering (p = 0,009 ), arbeidsminne (p = 0,024), planlegging (p = 0,033) og 

oppgavemonitorering (p = 0,037). Det var forskjeller på sumskårene ARI (p = 0,014) og MKI (p 

= 0, 023) samt på totalsumskåren GSI (p = 0, 012). Hos dem som fikk ALL diagnosen før fylte 

seks år hadde 14,5 % GSI skår ≥ 65 sammenlignet med 32,1 % hos de som var eldre ved 

diagnose. En khikvadrattest indikerer en forskjell i GSI skår mellom aldersgruppene med p = 

0,033. Pearson korrelasjonsanalyse viser også en svak (= 0,2) men signifikant sammenheng 

mellom alder ved diagnose og GSI-skår (53). 

 

Tabell 3. BRIEF-A skår for hele ALLBARN gruppen og alderskategorier. 

De ulike skalaene  

i BRIEF A  

Hele gruppa 

 

mean (SD) 

N= 125 

Alder < 5.9 

år ved 

diagnose 

mean (SD) 

N = 69    

Alder ≥ 6 år 

ved 

diagnose 

mean (SD) 

N = 56 

Gjennomsnitts-forskjell 

mellom aldersgruppene,    

(Konfidens intervall) 

p verdi 

Impulshemming 52.8 (9.0) 51.6 (9.0.) 54.3 (8.9) -2.69 (-5.87 til 0.50)           p = 0.097 

Fleksibilitet  51.9 (11.6) 50.0 (11.6) 54.1 (11.4) -4.06 (-8.16 til 0.37)          p = 0.052 

Emosjonell kontroll  53.9 (12.7) 51.6 (12.6) 56.7 (12.5) -5.04 (-9.51 til -0.57)         p = 0.028 

Selv monitorering 49.7 (9.5) 48.0 (8.6) 51.8 (10.3) -3.72 (-7.07 til -0.38)         p = 0.029 

Adferdsregulerings 

indeks (ARI) 

52.9 (11.0) 50.8 (10.8) 55.6 (10.8) -4.84 (-8.68 til 1.00)           p = 0.014 

Initiering  57.3 (10.7) 55.0 (9.0) 60.2 (12.0) -5.15 (-8.98 til -1.31)         p = 0.009 

Arbeidsminne 55.7 (12.1) 53.5 (10.5) 58.4 (13.3) -4.87 (-9.10 til - 0.65)        p = 0.024 

Planlegging  54.1 (10.8) 52.3 (10.2) 56.4 (11.2) -4.14 (-7.93 til - 0.34)       p = 0.033 

Oppgave monitorering 53.7 (11.2) 51.8 (10.8) 56.0 (11.3) -4.19 (-8.11 til -0.26)         p = 0.037 

Organisering/oppryddi

ng  

58.0 (9.7) 51.6 (9.2) 52.5 (10.2) - 0,84 (-4.30 til 2.62)         p = 0.632 

Metakognisjonsindeks 

(MKI)   

55.3 (10.5) 53.4 (9.3) 57.6 (11.5) - 4.28 (-7.95 til -0.61)      p= 0.023 

Global selvstyrings 

indeks (GSI) 

54.6 (10.9) 52.5 (10.0) 57.3 (11.4) -4.88 (-8.66 til -1.09)          p = 0.012 

ALL = Akutt Lymfatisk Leukemi, BRIEF-A: Høyere skår = dårligere eksekutiv funksjon (EF).  

SD = standardavvik, GSI= ARI + MKI = Totalskår eksekutiv funksjon 
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Logistisk regresjon ble benyttet for å bestemme hvilke faktorer som påvirket GSI skår ≥ 65. Av 

de valgte faktorene kjønn, alder, tilbakefall, strålebehandling, arbeid/ skole eller ikke og alder 

ved diagnose var det kun om man var i jobb/skole eller ikke, exp (B) 0,27(KI95 0,086 til 0,86), 

p= 0,027 og alder ved diagnose som ga et signifikant unikt bidrag til å forklare GSI skår ≥ 65 (se 

Tabell 4). Analysen viser at deltagerne som var over seks år ved diagnose-tidspunkt hadde nesten 

tre ganger så høye odds for å havne i gruppen med eksekutive problemer enn dem som fikk 

diagnose før de fylte seks år, kontrollert for de andre variablene i modellen, exp (B) = 2,93 

(KI951,13 til 7,59), p =0,027.   

 

Tabell 4. Binær logistisk regresjonsmodell – odds for rapportering av GSI skår ≥ 65 

Variabler     B   S.E B Oddsratio 

(OR)/Exp (B) 
    KI95 for OR P – 

verdi 
Kjønn -.853 .486 .426 .165 1.105     .79 
Alder v/ undersøkelse -.001 .032 .999 .938 1.065 .988 
Alder v/ diagnose 1.075 .486 2.930 1.131 7.592 .027 
Strålebehandling J/N .980 .741 2.664 .624 11.385 .186 
Tilbakefall J/N .271 .782 1.311 .282 6.066 .729 
Arbeid / skole J/N -1.300 .586 .273 .086 .860 .027 
Konstant -.532 1.149 .588   .644 
 KI95 = 95 % konfidensintervall, J/N = JA / NEI, Kjønn: Jenter = 0 gutter = 1, Alder v. diagnose: < 6 år= 0 

alder ved diagnose ≤ 6 år= 1, ikke fått strålebehandling = 0 og fått strålebehandling =1, Ikke fått tilbakefall = 

0 og fått tilbakefall =1, Er i arbeid /går på skole=0 og ikke i arbeid/skole =1. 

 

BRIEF-A skår og behandlingsintensitet 

Ingen av de seks ulike behandlingsgruppene beskrevet i tabell 1 var signifikante annerledes i 

BRIEF skår enn de andre. De som har fått minst behandling (Standardrisk+Intermediærrisk, n = 

56) var heller ikke signifikante forskjellig på GSI-skår ≥ 65, (p = 0,78) fra de som har fått mest 

behandling (Intensivrisk + Ekstrahøyrisk, n = 33).  

BRIEF-A og strålebehandling 

Kun 17 deltagere (13.6 %) hadde fått strålebehandling. Det var ingen signifikante forskjeller i 

skår mellom disse og resten av deltagerne. Globalselvstyringsindeks (GSI), p= 0,25.  
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BRIEF-A skår og oppfølgingstid 

En ”independent samples t-test ” viste ingen forskjell i GSI skår mellom gruppen med dem som 

ble diagnostisert for 5 til 24,9 år siden (n = 73) og de som hadde hatt diagnosen i over 25 år (n = 

52), (p = 0,66). Ved analyse av de to samleskårene Adferdsreguleringsindeks (ARI) og 

Metakognisjonsindeks (MKI) var det heller ingen forskjell mellom gruppene ARI (p= 0,55) og 

MKI (p= 0,79). En krysstabell mellom de som hadde GSI-skår ≥ 65 (svikt i eksekutiv funksjon) 

og de uten svikt i eksekutiv funksjon (GSI < 65) og de to oppfølgings-tidskategoriene var heller 

ikke forskjellige (n = 125, p = 0,83). 

 

 

BRIEF-A skår og kjønnsforskjeller.  

Som Figur 1 viser, hadde kvinner og menn tilnærmet like skår på de fleste skalaer på BRIEF.  To 

delskalaer viser signifikante forskjeller; fleksibilitet 5,08 (KI951.06 til 9,10), p = 0,014 og 

emosjonell kontroll 8,35 (KI95 4,06 til 12,63), p < 0,001, samt den tilhørende samleskåren 

Adferdsreguleringsindeks (ARI) 5,29 (KI951,49 til 9,09), p = 0,007. På disse tre skalaene skårer 

kvinner høyere enn menn, og har dermed rapportert flere utfordringer med eksekutiv funksjon. 

Logistisk regresjon viste at kjønn (p= 0,032) var den avgjørende signifikante faktoren for om 

samleskåren ARI var ≥ 65, kontrollert for tid siden diagnose, grad av behandling, alder ved 

diagnose, strålebehandling samt utdanningslengde. Oddsratioen (OR) var 0,22 som viser at 

menns odds for å rapportere ARI ≥ 65 var 22 % av kvinners. Her må man også ta med i 

betraktningen størrelsen på utvalget, da ARI-skår ≥ 65 kun gjelder 18 stykker. På samleskåren 

Metakognisjons-indeks (p= 0,88) og totalskår Global selvstyringsindeks (p = 0,18) var det ingen 

signifikant forskjell mellom kjønnene. 
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Figur 1. Kjønnsforskjeller i BRIEF- A skår  

 

             *: Signifikant på  0,05 nivå, ** signifikant på  0.001 nivå.  

 

 

BRIEF-A skår og utdanning/ arbeid 

Det var ingen signifikante forskjeller på de ulike BRIEF skalaene etter om respondentene hadde 

15 års utdanning eller mer (n= 59) eller under 14.9 års utdanning (n= 66).  I ALLBARN gruppa 

(n = 125) var det forskjeller i andel med GSI skår ≥ 65 mellom dem som ikke var i jobb eller 

under utdanning (n = 17) og de som jobbet/gikk på skole (n=88). Av de 17 som ikke var på jobb 

eller skole hadde 47,1 % GSI skår ≥ 65 mot 18,5 % i den arbeidsaktive gruppa (p = 0,008). Det 

var forskjeller mellom gruppene på sumskårene ARI og MKI, samt på totalskåren GSI. 
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                Figur 2.  BRIEF skår og arbeidsstatus 

 

* = p verdi ≤ 0.005, p = 0,041 (ARI), p = 0,036 (MKI), p = 0,025 (GSI) 

  
 

Logistisk regresjon viste av variablene kjønn, alder, strålebehandling, alder ≥ seks år ved 

diagnose og jobb/skole eller ikke, var det de to sistnevnte som ga et signifikant bidrag for å 

forklare GSI skår ≥ 65 hos ALLBARN deltagerne. Alder ≥ seks år (p= 0,028) og jobb/skole eller 

ikke (p = 0,026). Oddsratioen (OR) var 0,27 som viser at de som var i arbeid sin odds for å 

rapportere GSI ≥ 65 var 27 % av odds til respondentene som ikke var i arbeid. 

 

Diskusjon   

Studiens hensikt var å undersøke mulig svikt i eksekutiv funksjon (EF) hos barneleukemi 

overlevere i Norge. Et viktig funn var at deltagerne som var over seks år ved diagnosetidspunkt 

viste større svikt i EF enn de som var yngre. Dette er i kontrast til andre studier som konkluderer 

med at den yngste aldersgruppen (under tre år) er mest utsatt med tanke på fare for 

behandlingsrelaterte kognitive sekveler. Studiene benyttet dog andre måleinstrumenter og kartla 

andre typer av kognitiv svikt enn EF (4, 5, 13, 17, 26, 28). I kontrast konkluderer Campbell og 

kollegaer i en meta-analyse om kognitive sequeler etter ALL behandling hos barn, at lav alder 

ved diagnose ikke hadde sikker påvirkning på kognitiv svikt (17). At fokus var kun på EF i 

* 

* * 
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denne ALLBARN del-studien kan være en medvirkende faktor til å forklare denne observerte 

aldersrelaterte forskjellen i materialet. Barn som behandles i førskolealder blir ferdigbehandlet 

før eksekutive funksjoner er ferdigutviklet, og er kanskje i mindre sårbare perioder for 

påvirkning av EF enn barn i skolealder. Modning av frontallappen har sammenheng med 

utvikling av barnets eksekutive funksjon (54). Slike vekstperioder menes å være fra 0 til 2 år, fra 

7 til 9 år og mellom 16 og 19 år (55). Utvikling av eksekutiv funksjon utvikler seg dog ikke likt, 

og ulike eksekutive evner utvikles med ulike mønstre, hvor enkelte komponenter først er 

ferdigutviklet sent i tenårene (24). Dette kan kanskje indikere at barn er ulike i kognitiv 

utvikling, og dermed kan være sensible for behandlingsrelaterte bivirkninger på ulike tidspunkt. 

Gjentatt kognitiv kartlegging under oppvekst og tidlig voksenliv kan derfor synes nødvendig, da 

grad av kognitiv funksjonssvikt kan endres i takt med hjernens aldersrelaterte utvikling. I tillegg 

vil det etter hvert som barna vokser til, bli økt krav til selvstendighet, og dermed større 

sannsynlighet for konsekvenser ved eksekutiv funksjonssvikt. Dette vil kunne påvirke både 

sosialt samspill, skoleprestasjoner og videre karriere muligheter (13,28).  

 

Et annet medvirkende aspekt kan være at de yngste ofte har best prognose og dermed ikke 

behandles etter de mest behandlingsintensive protokollene (6). En faktor som taler mot, er at 

studien ikke fant forskjeller på BRIEF-A skår mellom deltagere i de ulike 

behandlingskategoriene. Dette var relativt uventet, da andre studier som har kognitivt-testet 

ALL-overlevere, ofte har funnet at mer omfattende behandling gir økende kognitive problemer 

(5, 50, 56). Her er andre testmetoder benyttet og andre former for kognitiv svikt enn EF 

undersøkt. Siden behandlingsintensitet/protokoll bestemmes utelukkende utfra sykdommens 

karakter ved diagnose og hvordan barnet responderer på behandling (2), er det et positivt funn at 

det synes som behandlingsrelaterte faktorer ikke påvirker EF senere i livet.  
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ALL-overlevere i studien hadde utdanningsnivå som er på linje med norsk populasjon (6). Det 

ser ikke ut til at svikt i eksekutiv funksjon påvirket utdanningslengde, da forekomst av sviktende 

EF var cirka 22 % uavhengig av utdanningslengde. Dette kan kanskje indikere at norske 

skolebarn som sliter kognitivt får den tilretteleggingen de trenger, slik at de kan gjennomføre 

akademisk utdanning. På den andre side vet man ikke om lave karakterer vil korrelere med høye 

GSI skår, så selv om lengde på skolegangs ikke ser ut til å påvirkes, kan det hende at karakterene 

gjør det.  

To norske studier har undersøkt utdanning og arbeidsdeltagelse blant barnekreftoverlevere. En 

konkluderte med at CNS behandling ga økt risiko for utdanningsproblemer (57). Den andre 

studien fant at overlevere med universitetsutdannelse mottok sjeldnere uførepensjon enn de med 

lavere utdanning, samtidig som de hadde en signifikant høyere risiko enn den kreftfrie 

populasjonen (58). Dette indikerer kanskje at til tross for fullført utdanning har 

barnekreftoverlevende problemer med å få brukt utdanningen i arbeidslivet. 

Tilretteleggingen i arbeidslivet gjelder kanskje ikke i samme grad som i skolevesenet, da det i 

ALLBARN-studien var forskjeller i eksekutive fungering mellom de som ikke var i jobb/under 

utdanning og de arbeidsaktive. Med det forbehold at «ikke i arbeid» gruppen besto av et lite 

utvalg på 17 stykker, hadde nesten halvparten GSI skår ≥ 65 og skåret signifikant høyere på de 

tre BRIEF-A sumskårene. Dette er i samsvar med utenlandske studier som fant at ALL-

overlevere med svikt i EF hadde flere skoleproblemer, kortere akademisk utdannelse og redusert 

arbeidsevne (28, 50, 59), samt redusert helserelatert livskvalitet (60). 

 

Reduksjon i kognitive ferdigheter som konsentrasjon, oppmerksomhet, arbeidstempo, 

finmotorikk, og hukommelse er velkjente funn hos ALL-overlevende (5, 17, 61-63). En kan 

derfor ikke se bort ifra at ALL-overlevende som skårer i normalområdet på BRIEF-A, kan ha 

andre alvorlige kognitive utfordringer. En bredere kognitiv utredning virker derfor nødvendig, 
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for å fange andre aspekter ved eksekutiv funksjon. Dette poengterer også forfatterne av BRIEF-

A manualen, som vektlegger at samtaler med helsepersonell og andre kognitive tester bør være 

med i karleggingen (39). Dersom andre kognitive testresultater fra ALLBARN- studien (64) 

hadde blitt sammenlignet med BRIEF-A resultatene kunne man sett om deltagernes innsikt i 

egen eksekutiv fungering faktisk korrelerte med det som ble målt. Kognitiv testing er 

ressurskrevende, så ved samsvar mellom test og spørreskjemaresultater kan for eksempel 

BRIEF-A benyttes som første kognitive kartlegging, for å se hvem som trenger videre utredning. 

Når det gjelder kjønnsforskjeller viste resultatene fra dette delprosjektet det samme som andre 

studier, at kvinner ofte har mer uttalte kognitive seneffekter enn menn etter samme behandling 

(25, 27, 33, 56, 65). Adferdsreguleringsindeks (ARI), som måler individets evne til å ivareta 

kontroll over egen adferd og følelsesmessige respons, viste forskjeller mellom kjønnene. At 

kvinner skårer dårligere på adferds-regulering kan skyldes flere faktorer. Forskning viser ulike 

modningsmønstre i hjernen, hvor gutter har redusert mengde grå substans, men økt volum med 

hvit substans sammenlignet med jenter (66), noe som kan gjøre jenter mer sårbare for 

cellegifttoksisitet (5). Dette kan dermed påvirke kognitive evner assosiert med hvit substans, som 

oppmerksomhet, hukommelse og eksekutive funksjoner (30, 31). Hormonelle faktorer kan også 

påvirke, da kvinnelige hormoner kan virke negativt inn på cerebrale bivirkninger av cellegift og 

strålebehandling (65). MR-undersøkelse av deltagerne i gjeldende studie, viser at de hadde 

mindre intrakranielt volum enn friske kontroller (6). Dette har i flere studier blitt assosiert med 

behandlingsrelaterte kognitive bivirkninger, som svikt i eksekutiv funksjon (13, 30, 31, 67). At 

ALL overlevere som har fått strålebehandling mot hjernen kan erfare kognitive seneffekter er 

velkjent (61,62). I ALLBARN materiale var det ikke forskjeller i GSI skår mellom deltagerne 

som ble strålebehandlet (n=17) og de andre, men materialet var lite, slik at man ikke kan 

konkludere ut fra dette at eksekutiv funksjon ikke påvirkes av strålebehandling. 
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Flere studier viser resultater der overlevende har økt risiko for eksekutive problemer jo lenger tid 

det er gått siden avsluttet behandling. Dette er mest uttalt ved CNS bestråling, men også hos de 

som har fått kun cellegiftbehandling (5, 11, 59, 68). Dette stemmer ikke overens med denne 

studiens funn, hvor det ikke var forskjeller i EF mellom gruppene som hadde kort og lang 

oppfølgingstid siden diagnosen.  

Derimot hadde ALLBARN- deltagerne som hadde observasjonstid på gjennomsnittlig 23 år fra 

diagnose, signifikante forskjeller i BRIEF-A skår opp mot normdata. En studie med barn som 

nylig var ferdigbehandlet for sin ALL viste derimot ingen forskjeller i BRIEF skår mot 

aldersrelatert norm (69), noe som kan være med på å underbygge tanken om at eksekutiv 

dysfunksjon utvikler seg over tid, slik flere studier hevder (28, 32). Walsh og kollegaer som 

undersøkte barn med Standardrisk ALL, gjennomsnittlig 9 år etter avsluttet behandling fant også 

klinisk svekkelse i fleksibilitet, initiativ, arbeidshukommelse og emosjonell kontroll to til tre 

ganger høyere enn i kontrollgruppen (11). Dersom dette er reelt og de eksekutive problemene 

øker hos barneleukemioverlevere med alderen, kan det å identifisere problemområder og 

iverksette tiltak være en viktig faktor for å forebygge kognitive utfordringer som kan komme 

lenge etter de obligatoriske 10 årene med oppfølging etter ALL-behandling, som det norske 

helsevesen praktiserer.  

 

Studiens konsekvenser for sykepleie 

Resultater fra denne studien understreker viktigheten av kunnskap om kognitive seneffekter og 

konsekvenser dette kan få for barnets livskvalitet, helse og oppfølgingsbehov, og bør etter min 

mening få økt sykepleiefokus. En sentral sykepleieroppgave i familiesamtaler under polikliniske 

etterkontroller bør være å sette fokus på kognitive utfordringer, slik at familiene får adekvat og 

tilpasset informasjon om hva barnet/ungdommen eventuelt kan oppleve. En slik tilnærming kan 

bidra til at barnet/ungdommen blir møtt med forståelse og tilrettelegging dersom sviktende EF 
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blir et problem. Å informere barn, foreldre og skoleteamet om hvilke kognitive utfordringer 

behandlingen kan gi, kan bidra til at nødvendige tiltak kan iverksettes og at kartlegging og 

individuelle tiltak får fokus, også etter at barnet er ferdig medisinsk behandlet. At helsesøster og 

fastlege også får økt kunnskap på lik linje med skole og eventuelt arbeidsmiljø synes også viktig, 

slik at overleveren møter en bred tverrfaglig forståelsen for at gjennomgått ALL i barnealder 

også kan gi behov for kognitiv tilrettelegging etter mange år.  

Resultatene fra studien kan bidra til å understreke at det i fremtidens sykepleieforskning til denne 

gruppen også må bli mer fokus på intervensjonsforskning på EF. Utvikling av effektive 

hjelpemidler og hvilken tilrettelegging som gir best utnyttelse ut fra den enkeltes eksekutive 

funksjon bør bli sentralt, slik at hver enkelt får brukt sin kognitive kapasitet. Det kan også synes 

som yrkesvalgs veiledning bør være et satsningsområde, slik at de som unge voksne ikke blir 

tapere i yrkeslivet etter avsluttet utdanning. Målet med sykepleien til barna kan etter min mening 

ikke bare være å gi helhetlig omsorg i en krevende sykdomsperiode, men også å tilrettelegge for 

en hensiktsmessig og livslang oppfølging der målet er godt helserelatert livskvalitet også etter 

avsluttet behandling.     

 

Styrker og begrensninger ved studien 

Styrker ved studien er at den har mange deltakere, at det er benyttet validert spørreskjema og at 

responsraten var relativt god på 60 % (64). I tillegg ble cirka halvparten av overlevende etter 

ALL i barneårene, behandlet i perioden 1970-2002 invitert til å delta, siden Oslo 

universitetssykehus har vært ansvarlig for behandlingen.  

 

En metodisk svakhet er at eksekutiv funksjonsevne kun ble målt ved egen-evaluerte EF ved hjelp 

av spørreskjemaet.  BRIEF-A fokuserer på kartlegging av personens egenopplevelse av styrker 

og svakheter i sin eksekutive funksjon, og derfor er ikke alle aspektene av kognitive funksjoner 
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inkludert (39). Hvordan svikt i EF gjør seg utslag i hverdagslivet kunne også vært nøyere 

undersøkt dersom en nær pårørende hadde respondert i tillegg til deltageren, slik som praktiseres 

i barneutgaven av BRIEF (48).  

 ”Svikt i eksekutiv funksjon” er bestemt ut fra amerikanske normer (39). En norsk studie har 

estimert at den norske befolkning vil ha en normalskår rundt 40, ikke 50 som de amerikanske 

normene, og at GSI skår over 55-60 som klinisk interessant, ikke først over 65, med tanke på 

eksekutiv svikt (43). Dette ville i denne studien gitt en høyere prosentandel av deltagere med 

eksekutive utfordringer. Dette indikerer at det er behov for flere norske studier med store 

kontrollgrupper, slik at man kan etablere BRIEF-A normer som er adekvate for norske forhold. 

Ved å undersøke overlevere som i denne studiens tilfelle har levd 7 til 40 år etter at de fikk 

diagnosen, kan man jo heller ikke utelukke at andre aspekter ved livet kan påvirke og være årsak 

til deres eksekutive funksjon. 

ALLBARN- studiens surveydesign begrenser analysene til kun ett tidspunkt og man mister 

dermed muligheten til å undersøke hvordan eksekutive funksjoner utvikles over tid etter 

kreftbehandlingen. Senere studier burde forsøke å innhente BRIEF-A data fra flere faste 

tidsintervaller etter behandling for dermed å se om det er et mønster i eksekutive utfordringer hos 

overlevere. Det er imidlertid planer ved OUS om å gjenta ALLBARN-studien etter 10 år, noe 

som kan gi verdifull kunnskap om tidsaspektet påvirker barnekreftoverlevernes kognitiv 

funksjon.  
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Konklusjon 

Studien har vist at barnekreftoverlevere som fikk ALL diagnosen etter 6 års alder var noe mer 

utsatt for eksekutiv svikt. Det er allikevel vanskelig å forutse hvem av barneleukemioverlevere 

som vil oppleve disse kognitive utfordringene, og når i livsløpet de vil oppstå.  Det synes derfor 

viktig med økt fokus på dette temaet i oppfølging av barnekreftoverlevere og deres familie. Å 

identifisere hvilke risikofaktorer som kan gi svikt i eksekutiv funksjon og hvilken type 

oppfølging som har best effekt, blir et viktig fokus for videre sykepleieforskning, samt å sette 

tverrfaglig fokus på at dette er et reelt problem som krever habilitering, kartlegging og 

oppfølging.  
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1 INNLEDNING 

 

Denne masteroppgaven er todelt; del en består av en artikkel som er en tverrsnittsstudie av 

svikt i eksekutiv funksjon hos barneleukemioverlevere, mens del to er en refleksjonsoppgaven 

om health literacy.  

I arbeidet med artikkelen har jeg blitt mer oppmerksom på viktigheten av tilpasset 

helseinformasjon, hvordan denne oppfattes og hvordan den bør formidles for å tilpasses den 

enkelte families behov og situasjon. Jeg har som spesialsykepleier på en av landets største 

kreftavdelinger for barn ofte undret meg over hvor ulikt barn, ungdom og pårørende oppfatter 

samme informasjon og hvordan de i etterkant kan ha svært ulik forståelse av det som ble 

forsøkt formidlet. Dette kan gi utfordringer i sykepleien til familien, for å sikre tilpasset og for 

dem anvendbar informasjon. Jeg har derfor blitt opptatt av health literacy som begrep, og som 

en mulig forklaring på hvorfor helseinformasjonsarbeid ofte oppleves utfordrende. At 

resultatene fra artikkelen viser at endel barnekreftoverlevere lever med kognitive utfordringer, 

i form av svikt i eksekutiv funksjon, har ytterligere understreket behovet for fokus på 

betydningen av helseinformasjon til denne gruppen. Jeg har derfor valgt å eksemplifisere 

health literacy ved å benytte samme pasientgruppe. Dersom barnekreftoverlevere skal kunne 

forstå og selektivt omsette helseinformasjon de mottar til adekvate sykdomsforebyggende 

handlinger, bør de trolig ha visse helsefremmende kunnskaper, holdninger og ferdigheter 

(Schillinger, Barton, Karter, Wang og Adler, 2006). Health literacy kalles på norsk 

helsefremmende allmenndannelse og en systematisk oversiktsartikkel definerte begrepet slik:  

Health literacy is linked to literacy and entails people`s knowledge, motivation and 

competence to access, understand, appraise, and apply health information in order to 

make judgments and take decisions in everyday life concerning healthcare, disease 

prevention and health promotion to maintain or improve quality of life during the life 

course. (Sørensen, et al., 2012, s.3). 
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Health literacy ble introdusert i USA på 1970 tallet, men har vært lite allment kjent (Mancuso, 

2009), og begrepet er fortsatt relativt nytt i folkehelsearbeid i Norge (Finbråten og Pettersen, 

2009). Jeg velger videre i oppgaven primært å benytte det engelske health literacy, da det 

synes å være mer etablert som begrep, også i Norge. 

Barnekreftoverlevere er en gruppe som stadig er i vekst og som potensielt skal leve lenge etter 

at de er helbredet for sin kreftsykdom. Det gledelige faktum at stadig flere barn lever videre 

etter kurativ kreftbehandling, skaper nye utfordringer for helsevesenet både når det gjelder 

informasjon og oppfølging (Johannsdottir og Loge, 2013). Slik jeg ser det vil denne gruppens 

behov for oppfølging i forhold til helsefremmende allmenndannelse være stor, da de til tross 

for å være kreftfrie kan oppleve mange helserelaterte utfordringer senere i livet, kanskje 

spesielt relatert til seneffekter av behandling (Oeffinger, Nathan, & Kremer, 2008). The 

Childhood Cancer Survivor Study (CCSS) i USA har forsket på 14000 barnekreftoverlevende 

og stadfester at disse har risiko for å utvikle et spekter av behandlingsrelaterte seneffekter, 

som eksempelvis; økt dødelighet, sekundær kreftsykdom, organsvikt, infertilitet, redusert 

kognitiv funksjon og fatigue (Oeffinger et al., 2008; Robison et al., 2005). En CCSS studie 

fant at over 62 % av barnekreftoverlevende hadde en eller flere seneffekter og sammenlignet 

med søsken var deres risiko for et alvorlig helseproblem åtte ganger så stor (Oeffinger et al., 

2006). I den kvantitative studien som følger denne refleksjonsoppgaven, viser resultatene at så 

mange som 22 % av barneleukemi-overlevende hadde svikt i eksekutive funksjoner. Dette vil 

kunne påvirke kognitive ferdigheter som for eksempel fleksibilitet, konsentrasjon og å ta 

initiativ til handling (Campbell et al., 2009; Walsh et al., 2014). Dette vil også kunne påvirke 

deres health literacy-nivå og gjøre dem til en ekstra sårbar gruppe med tanke på 

helseinformasjon. Det er for eksempel vist at barnekreftoverlevere med kognitive problemer 

hadde både høyere odds for å ignorere helsefremmende råd og for å utebli fra 

oppfølgingskontroller (Krull et al., 2011). 

I den senere tid er det blitt tydelige politiske forventninger til helsevesenet om å tilrettelegge 

for økt pasientmedvirkning, såkalt «shared decision making», eller samvalg på norsk (Helse 

og omsorgsdepartementet, 2014a). Dette innebærer en tilnærming der pasienten skal kunne ta 

trygge beslutningsvalg om egen behandling basert på evidensbasert kunnskap som blir 

formidlet fra behandlingsteamet, samt egen ”ekspertkunnskap” om seg selv og egen 

livssituasjon (Nylenna, 2015).  
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Dette er tydelig formulert blant annet i «Lov om pasient og brukerrettigheter» § 3-1: 

Pasient og bruker har rett til å medvirke ved gjennomføring av helse- og 

omsorgstjenester. Pasienten har herunder rett til å medvirke ved valg mellom 

tilgjengelige og forsvarlige undersøkelses- og behandlings-metoder. Medvirkningens 

form skal tilpasses den enkeltes evne til å gi og motta informasjon. (Helse og 

omsorgsdepartementet, 2014a).  

Videre står det i Stortingsmelding 11 (2014-2015) «Kvalitet og pasientsikkerhet»: 

Pasientrollen er i endring, og moderne pasienter ønsker å involveres i egen 

behandling, gis mer makt i møtet med helsetjenesten og få delta i beslutninger om 

egen helse. Skal vi lykkes med å skape pasientens helsetjeneste, kreves det bedre 

informasjon til, kommunikasjon med og involvering av pasientene og deres pårørende. 

(Helse og omsorgsdepartementet, 2014b, s.7).  

Til tross for at begrepet health literacy ikke er benyttet i disse offentlige dokumentene er det 

slik jeg ser det, også samvalg og styrking av den enkelte nordmanns helsefremmende 

allmenndannelse det handler om, og at helsevesenet bør ha fokus på og ansvar for å 

tilrettelegge for dette. At det er en sammenheng mellom disse to begrepene gir en amerikansk 

tverrsnittstudie eksempel på. Resultatene viste at diabetikere med lav health literacy både 

hadde signifikant mindre kunnskap om egen sykdom, samt mindre ønske om å delta i 

medisinske avgjørelser enn de med bedre health literacy (Dewalt, Boone, & Pignone, 2007). 

Ved at befolkningen stadig blir eldre og behandlingsmulighetene øker, blir også flere multi-

diagnostisert, med flere behandlingsprogram å forholde seg til. Samtidig begrenses antall og 

varighet av konsultasjoner på poliklinikker og hos fastlege, og liggetid på sykehus reduseres 

(Hermansen & Grödem, 2015; Statistisk sentralbyrå, 2015). Det kan virke som et paradoks at 

samtidig som det kreves av dagens pasienter at de tar mer ansvar for koordinering av egen 

helsehjelp har samtidig de medisinske behandlingsregimene blitt stadig mer komplekse. Det 

har dog vært lite oppmerksomhet i forhold til mulige barrierer for å motta helsetjenester som 

inadekvat health literacy (Nielsen-Bohlman, Panzer, & Kindig, 2004). 
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 I en amerikansk systematisk oversiktsartikkel ble 111 artikler vurdert og forfatterne 

konkluderte med at lav health literacy er assosiert med både dårligere helseeffekt og dårligere 

utnyttelse av helsetjenestene for pasienten (Berkman, Sheridan, Donahue, Halpern, & Crotty, 

2011). 

For å oppsummere vil jeg i denne refleksjonsoppgaven se nærmere på forskning rundt 

begrepet health literacy og knytte denne teorien opp mot barnekreftoverlevende og deres 

behov og utfordringer relatert til informasjon og oppfølging. Jeg vil primært fokusere på 

helsekommunikasjon fra sykepleier, selv om jeg er klar over at andre helseprofesjoner også er 

viktige aktører i dette. Jeg vil ikke komme inn på metoder for å måle health literacy, fordi så 

langt jeg har fått brakt på det rene, er slike kartleggingsverktøy i oversettelsesfasen i Norge og 

dermed foreløpig ikke aktuelle hjelpemidler. Oppgavens problemstilling blir: 

Hvilken betydning kan health literacy ha i oppfølging og informasjon til barnekreft-

overelevere og hvilke konsekvenser har dette for sykepleien? 
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2 TEORI  

2.1 Barnekreftoverlevere 

Hvert år får cirka 150 barn under 15 år kreft i Norge (Kreftregisteret, 2015b). Bedre 

diagnostikk og behandlingsformer samt mer avansert støttebehandling, har ført til at antall 

langtidsoverlevende har økt dramatisk (Shah et al., 2008). I Norge er mer enn 60 % av dem 

som får kreft i live etter 5 år (Kreftregisteret, 2015a), og langtidsoverlevelsen etter barnekreft 

er enda bedre, på over 80 % (Ghaderi et al., 2012). Dette skaper nye utfordringer for 

helsevesenet, både når det gjelder informasjon og oppfølging. Begrepet «vedvarende 

overlevelse» blitt brukt for å beskrive den fasen der man har opplevelsen av å være kurert og 

frisk fra kreft, men hvor sykdom og behandling har hatt sin pris og man lever med de 

tilpasninger og begrensninger eventuelle bivirkninger og seneffekter etter behandlingen gir 

(Johannsdottir og Loge, 2013).  

 

2.2 Fra literacy til health literacy  

Det engelske ordet “literacy” ligger til grunn for den norske begrepet ”leseferdighet” og  

defineres slik: ”Literacy is using printed and written information to function in society, to 

achieve one`s goals, and to develop one`s knowledge and potential” (Gabrielsen, 2005 s. 40). 

En internasjonal leserundersøkelse utført i 22 land viser at Norge kommer godt ut, relatert til 

befolkningens leseferdigheter. Allikevel har en av tre problemer med å forstå skriftlig 

informasjon og 1.2 millioner nordmenn er såkalte svake lesere (Gabrielsen & Lundetræ, 

2013).  

Literacy er blitt satt i sammenheng med helse, og begrepet health literacy har tidligere vært 

forstått som enkeltpersoners evne til å lese og forstå helseinformasjon (Pettersen  & Jenum, 

2014). I de senere år er forståelsen for begrepet videreutviklet teoretisk og betydningen av 

health literacy har blitt utvidet til å omfatte også å forstå helseinstruksjon, handle ut fra den 

helseinformasjonen man får, samt kommunisere sine helsebehov til fagfolk (Peerson & 

Saunders, 2009). I tillegg vil personlige, sosiale og kognitive egenskaper være avgjørende for 

den enkeltes health literacy nivå (Mancuso, 2008).  
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I Sørensen et al. (2012) sin tidligere refererte definisjon beskrives health literacy som et mer 

komplekst begrep enn kun å inneha leseferdigheter. Individet må ha tilgang på 

helseinformasjon og i tillegg kunne forstå, verdsette, og anvende informasjonen. Ifølge 

Sørensen og kollegaer (2012) er dette avhengig av iboende kunnskap, motivasjon og 

kompetanse hos den enkelte og bør være på et nivå som gjør at de helsevalg som tas 

vedlikeholder eller øker personens helsegevinst og livskvalitet gjennom hele livsløpet. Noe av 

det samme beskriver Mårtensson og Hensing (2012) i sin oversiktsartikkel om health literacy. 

De ser health literacy som en vesentlig forutsetning for om et individ vil dra nytte av mottatt 

helseinformasjon. De understreker at dette ikke kun er avhengig av tilgang til 

helseinformasjon, men også av evnen til å forstå denne informasjonen, samt evne til å kunne 

handle på en helsefremmende måte. For eksempel dersom en barnekreftoverlever får 

informasjon om økt sjanse for koronar hjertesykdom, som en behandlingsrelatert seneffekt, 

har han selv et valg hvordan han vil håndtere påvirkbare risikofaktorer som røyking og 

overvekt. De nordiske oversettelsene av begrepet; den svenske «hälsolitteraciet», den danske 

«sundhetskompetence» samt det norske «helsefremmende allmenndannelse» reflekterer også 

slik jeg ser det, mer almen forståelse, kunnskap og kompetanse i sine begreper enn kun 

leseferdigheter (Mårtensson & Hensing, 2012; Pettersen, 2003).  

2.3 Hierarkiske nivådelinger av health literacy 

I det følgende kapittelet vil jeg presentere et tredelt health literacy hierarki som er utviklet av 

Nutbeam (2000), og hvor det for hvert nivå kreves ytterligere ferdigheter og kunnskap.  

Funksjonell health literacy (FHL) er det laveste health literacy nivået og omhandler å ha 

tilstrekkelig evne i hverdagen til å lese, skrive og regne. At man forstår enkel 

faktainformasjon vedrørende helserisiko, at man har basal kroppskunnskap samt kan handle 

adekvat i forhold til enkle helseråd (Nutbeam, 2000).  

Interaktiv health literacy (IHL) bygger på forrige nivå og innebærer evnen til å inneha så 

god kommunikasjon og samhandlingsferdigheter med helsepersonell at man kan ta grep om 

egen helse. Dette innebærer å kunne oppsøke de rette instanser i helsevesenet og ha god 

dialog med tjenesteyterne (Pettersen  & Jenum 2014). Dette nivået inneholder også kognitive 

og sosiale ferdighetene som skal til for å samhandle med andre, skaffe seg relevante 

opplysninger og tilegne seg ny adekvat informasjon dersom helsesituasjonen endres 

(Nutbeam, 2000).  
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Kritisk health literacy (CHL) er det øverste nivået i hierarkiet og innebærer mer avanserte 

kognitive ferdigheter som sammen med sosiale ferdigheter brukes til kritisk evaluering av gitt 

helseinformasjon. Dette betyr å anvende den informasjonen man har mottar slik at man får økt 

kontroll over egen helse og livssituasjon (Nutbeam, 2000). På dette nivået skal individet 

kunne kritisk sortere blant alle typer helsepåstander, både de medisinske og de mer 

populistiske som de møter i dagens multimediasamfunn (Pettersen, 2005).  

 

2.4 Health literacy og sykepleie 

Pasientopplæring har alltid vært nært knyttet til sykepleie; allerede på midten av 1800-tallet 

framhevet Florence Nightingale dette som en svært viktig del av sykepleiefaget (Sletteland, 

2014). I vår tid er kommunikasjon og informasjon definert som en betydningsfull del av 

sykepleierens arbeidsoppgaver, og de yrkesetiske retningslinjene for sykepleiere beskrives det 

slik i § 1.2: ”Sykepleieren fremmer pasientens mulighet til å ta selvstendige avgjørelser ved å 

gi tilstrekkelig, tilpasset informasjon og forsikre seg om at informasjonen er forstått” (Norsk 

Sykepleierforbund, 2011, s.7). 

Slik jeg tolker denne paragrafen har sykepleiere ansvar for å tilrettelegge informasjon i 

samsvar med pasientens health literacy nivå, slik at vi i tillegg til å gi informasjon også 

forsikrer oss om at mottaker forstår den informasjonen som gis. Ifølge Safeer (2005) kan det i 

mange tilfeller være stor avstand mellom det som helsearbeideren forsøker å formidle av 

helseinformasjon, og det som blir forstått av mottakeren. For eksempel kan pasienten ha 

problem med å forstå betydningen av medisinske termer som lege og sykepleier benytter 

daglig, for eksempel MR, CRP og intratekalt.  

Mange ulike helseprofesjoner har informasjonsansvar ovenfor pasientene. Leger virker å være 

i en særstilling da de har hovedansvar for å diagnostisere og skissere behandlingsalternativene 

for pasienten. Andre yrkesgrupper som for eksempel fysioterapeut, ergoterapeut, farmasøyt 

og sosionom er også viktige aktører i et helhetlig behandlingsopplegg. Etter min mening 

synes sykepleiere som yrkesgruppe allikevel å være i en unik posisjon til å finne 

kommunikasjonsmåter som samsvarer med pasientens health literacy nivå, interesser og 

behov, da vår yrkesutøvelse i stor grad foregår i nærhet og samhandling med pasient og 

pårørende. 
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2.5 Health literacy og sosio-økonomisk status 

 I boken ”Fattigforholdene i Christiania” fra 1870 skrev presten og samfunnsforskeren Eilert 

Sundt «Det er mere af sygdom og sygelighed inden fattigbefolkningen end blant de øvrige 

samfundsklasser» (Sundt, 1870). Selv om den norske befolknings helse har bedret seg mye 

siden den gang, og alle innbyggere har nå krav på samme helsehjelp via det offentlige 

helsevesen, er det fortsatt slik at de med lav sosial status bærer den største sykdomsbyrden 

også i Norge (Folkehelseinstituttet, 2014). Det virker som det er klare sammenhenger med 

health literacy nivå og bruk av helsetjenester, og på tross av samme tilgang til helsetjenester, 

viser det seg at de ikke benyttes likt. Aas (2004) som har undersøkt hvem i Norge som møter 

opp til screening, fant at grupper med høy sosioøkonomisk status brukes spesialist-

helsetjenesten og  forebyggende tjenester mer. Massescreenings-program mot brystkreft er et 

eksempel, hvor kvinner med høy utdannelse er hyppigere brukere enn de med lav utdannelse 

(Aas, 2004). Studier har vist at lavt health literacy nivå er mest utbredt bland folk med flere 

helseproblemer, som lever i fattigdom, har lav utdanning, tilhører etniske minoriteter, samt er 

eldre (Davis, Williams, Marin, Parker, & Glass, 2002; Protheroe, Nutbeam, & Rowlands, 

2009). Pasienter med lav helsefremmende allmenndannelse gjør større bruk av akutt-tjenester, 

blir oftere ”gjengangere” i helsevesenet, og har hyppigere og lengre sykehusopphold (DeWalt, 

Berkman, Sheridan, Lohr, & Pignone, 2004; Dumenci et al., 2014). I tillegg har det vist seg at 

de med lav health literacy også opplever å få dårligere behandling og oppfølging, trolig på 

grunn av deres mangelfulle evne til å uttrykke seg medisinsk presist om sitt helseproblem 

(Nutbeam, 2000; Williams, Davis, Parker, & Weiss, 2002). Det kan synes som de som ville 

hatt størst nytte av hjelp fra helsevesenet drar minst nytte av det. Enkelte hevder på bakgrunn 

av dette at health literacy nivå kan være en sterkere indikator for helsestatus enn faktorer som 

sosioøkonomisk status, alder og etnisitet (Parker, Ratzan, & Lurie 2003). 
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3 DISKUSJON 

Jeg vil i første del av diskusjonen ta utgangspunkt i begrepene kunnskap, kompetanse og 

motivasjon fra Sørensen et al. (2012) tidligere presenterte definisjon av health literacy. Først 

vil jeg diskutere hvorvidt begrepene kan ha betydning i forhold til tidligere barnekreft 

pasienters health litereacy nivå. Diskusjonen videre reflekterer hvordan aspekter ved 

kunnskap, motivasjon og kompetanse kan ha innvirkning på sykepleie, spesielt relatert til 

barnekreftoverlevere.  

3.1 Kunnskap, kompetanse og motivasjon i forhold til barnekreftoverlevere   

Det første begrepet i definisjonen er kunnskap. En pasient på det laveste health literacy 

nivået – det funksjonelle, vil ha problemer med å forstå relativt enkel helseinformasjon 

(Nutbeam, 2000). En systematisk litteraturoversikt konkluderte at pasienter med lav health 

literacy hadde dårligere helsekunnskaper, dårligere generell helsestatus samt utnyttet 

helseressursene mindre. De hadde en halv til tre ganger så stor risiko for et uheldig 

helseutfall, enn dem med høyere health literacy (DeWalt et al., 2004). At et lavt health 

literacy nivå kan gi uheldig helseutfall kan eksemplifiseres med resultater fra en amerikansk 

studie. De fant at 23 prosent av etnisk afrikanske kreftpasienter mente at de ved å ta en tablett 

tre ganger om dagen - ville bli fortere friske, enn om de tok den to ganger som forordnet 

(Dumenci et al., 2014). En engelsk studie fant at så mange som 42 prosent av 2500 pasienter, 

ikke forsto hva det ville si å ta medikamenter fastende (Parker, Ratzan, & Lurie, 2003). 

Mange barnekreftoverlevere har på grunn av sin unge alder under sykdom og behandling fått  

aldersadekvat informasjon, men brorparten av helseinformasjonen blir naturlignok formidlet 

til foresatte (Gianinazzi et al., 2014). Disse barna vil trenge kunnskap om egen medisinsk 

historie, når de som unge voksne skal ta over ansvaret for egen helse.  

Resultater fra semistrukturerte intervjuer med barneleukemioverlevere (ALL) i den norske 

tverrsnittstudien ALLBARN, viste at median 23 år etter behandling hadde deltagerne god 

kunnskap om egen diagnose og behandling. Samtidig kunne ikke 61 % nevne eksempler på 

mulige seneffekter av kreftbehandlingen (Ruud et al., 2012). Hess et al. (2011) utførte en 

lignende kunnskapsstudie hos voksne som hadde blitt behandlet for lymfom som 

barn/ungdom. Deres funn var sammenfallende, pluss at de fant signifikant forskjell i 

kunnskap om seneffekter i forhold til hvilket tiår pasienten var behandlet, med best kunnskap 
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hos de yngste som var behandlet sist. Dette kan kanskje tyde på at helsevesenets økte 

kunnskap om behandlingsrelaterte seneffekter også blir formidlet videre til pasienten. En 

amerikansk studie av 1040 kreftoverlevende konkluderte dog at over 60 % av deltagerne 

ønsket mer informasjon om egen behandling, om helsefremmende adferd og symptomer på 

seneffekter og over 30 % indikerte et informasjonsbehov relatert til seksualitet og fertilitet 

(Beckjord et al., 2008). I ALLBARN studien var redusert fertilitet den seneffekten flest 

studiedeltagerne nevnte, noe som er et paradoks da ingen studier har sett noen klar 

sammenheng mellom cellegiftbehandling ved ALL og infertilitet (Byrne et al., 2004; Nurmio 

et al., 2009). Derimot visste kun et fåtall om bivirkninger som sekundær kreftsykdom og 

hjertesykdom, noe som er som viktig kunnskap dersom langtidsoverlevere skal se 

betydningen av å følge hensiktsmessige råd for sunn livsstil og ha medisinsk årvåkenhet 

(Ruud et al., 2012).  

En observasjons-studie ved OUS videofilmet legekonsultasjoner med 66 barnekreftoverlevere 

i alderen 12-20 år, hvor resultatene viser at det i 85 % av konsultasjonene ble diskutert 

seneffekter, hvorav onkologen tok initiativ til tema i 71 % av tilfellene. Dog må det nevnes at 

60 % av temaene omhandlet eksisterende helseproblemer, og at legen visste om studiens 

formål, noe som jo kan ha påvirket samtalen (Mellblom et al., 2015).    

Et mulig problem i forhold til kunnskapsnivå er at pasientene kan forsøke å skjule sin 

manglende helseforståelse. Dette kan skyldes at de ikke har medisinsk kunnskap, noe de for 

eksempel forsøker å skjule ved å skylde på at de ikke har med seg lesebriller eller at ungdom 

lar foreldrene føre ordet. En annen årsak kan være at barnekreftoverleveren ikke evner å 

tilegne seg ny kunnskap. Dette kan for eksempel være fordi de er brydd eller skamfulle over 

at de ikke forstår, noe som igjen gjør at de verken våger eller vil stille helsearbeideren 

oppfølgende spørsmål.  

At dette kan være relatert til skam understrekes i en studie som viste at så mange som 67 % av 

de spurte ikke hadde fortalt om sitt lave health literacy nivå til ektefellen og over 50 % hadde 

ikke fortalt det til sine barn (Davis et al., 2002). En sveitsisk studie om informasjonsbehov 

hos barnekreftoverlevere fant at 71 % av deltagerne som sa de ikke hadde fått informasjon om 

behandlingsrelaterte seneffekter hadde ønske om dette.  De som rapporterte størst 

informasjonsbehov skåret også høyest på psykisk stress og lavest på helserelatert livskvalitet 

(Gianinazzi et al., 2014). En systematisk oversiktsartikkel som inkluderte 25 studier, 

konkluderte også at kreftoverlevere som opplevde seg velinformerte hadde generelt sett bedre 
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helserelatert livskvalitet og mindre angst og depresjon (Husson, Mols, & van de Poll-Franse, 

2011). Dette kan indikere at kunnskap om egen sykdomshistorie gir folk større kontroll over 

egen helse, som igjen vedlikeholder eller øker personens helsegevinst og livskvalitet gjennom 

livsløpet, slik Sørensens (2012) definisjon på health literacy impliserer.  

Det andre begrepet i Sørensen et al. (2012) sin definisjon er kompetanse. Slik jeg ser det har 

en person som har gjennomgått en vellykket kreftbehandling fått en unik kompetanse i 

pasientrollen og har kjent på kroppen bokstavelig talt hvordan det er å være alvorlig syk. Jeg 

husker en liten jente på rundt 6 år som da legen fortalte at hun var blitt frisk sa «Det vet jeg 

vel, nå stemmer det i kroppen min». Dette er kroppslig kunnskap og erfaringer som hun kan ta 

med seg og som kan være en ressurs videre i livet. Autonomi eller retten til selvbestemmelse 

er et viktig etisk prinsipp i helsetjenesten. Innenfor medisinsk etikk understrekes det at 

pasienten må være kompetent for å være autonom, og således ha innsikt og ferdigheter som er 

gode nok til å kunne ta avgjørelser som angår egen helseutvikling (Slettebø, 2013). Sykepleier 

Simone Kienlin som er tidligere kreftpasient og nå brukerrepresentant i Helse Sør-Øst er 

opptatt av pasientmedvirkning og samvalg. Hun poengterer hvor viktig det var for henne å ha 

et ord med i laget om egne behandlingsbeslutninger. Hun støtter Kreftforeningens slagord 

«Ingen beslutning om meg uten meg» og utdyper det slik i en nettkronikk:  

Det skulle bare mangle: Den som skal føle konsekvensene av en beslutning på 

kroppen, bør kunne ha eierskapet til den. Valg av behandling kan være store livsvalg, 

og må ikke tres ned over hodet på den som skal leve med konsekvensene (Kienlin, 

Kløvtveit, & Winje, 2015).  

Dersom samvalg skal være et hjelpemiddel som styrker pasientrettigheter og øker pasientens 

medbestemmelse, må etter min mening både informasjon og kommunikasjonen tilpasses den 

enkeltes health literacy nivå, noe som en erfaren sykepleier som kjenner pasienten og hans/ 

hennes situasjon kan tilrettelegge for. Dette blir sentralt dersom pasienten ikke bare skal motta 

nødvendig informasjon, men også ha kompetanse i form av nok forståelse og innsikt i egen 

behandlingssituasjon til å kunne fatte en for han/henne riktig beslutning. 

Det siste begrepet i Sørensen et al. (2012) sin health literacy definisjon er motivasjon. 

Barnekreft utgjør kun 1 % av krefttilfellene i Norge (Kreftregisteret, 2015b) og inkluderer 

mange ulike diagnoser. Ofte kan nok barnekreftoverleveren oppleve lite spesifikk kunnskap 
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om egen diagnose og behandling hos for eksempel fastlege og helsesøster. En tysk studie som 

intervjuet pasienter med sjeldne diagnoser konkluderte med at de ofte opplevde utfordringer i 

å motta helsetjenester, på grunn av lite sykdomsspesifikk kunnskap og ekspertise om deres 

tilstand i helsevesenet. Dette beskrev pasientene som motiverende til selv å ta ansvar og være 

velinformert og aktivt involvert i eget behandlingsopplegg (Budych, Helms, & Schultz, 

2012).  

I følge Edwards, Elwyn, & Mulley (2002) er hvorvidt informasjonen er personlig relevant en 

viktig faktor for motivasjonen til å være mottagelig for informasjon. Det er slik jeg ser det, et 

viktig aspekt ved informasjon til norske barnekreftoverlevere, da mange rapporterer at de ikke 

har kjennskap til behandlingsrelaterte seneffekter (Hess et al., 2011; Ruud et al., 2012). 

Mangel på kunnskap om seneffekter kan bety redusert motivasjon til å tilegne seg slik 

kunnskap, hvis de opplever at dette ikke handler om dem og deres liv. Å skaffe seg kunnskap 

om behandlingsrelaterte seneffekter, kan nok være en utfordring, selv for en motivert 

barnekreftoverlever. Publikasjoner om seneffekter synes å være lite utbredt, og det finnes kun 

begrensede forskningsresultater, da seneffekter kun er forsket på i senere år (Johannsdottir & 

Loge, 2013). I tillegg er mange medisinske publikasjoner kun tilgjengelig på engelsk, og den 

kvantitative språkformen, kan nok gjøre innholdet vanskelig tilgjengelig. Hoffmann og 

Worrall (2004) fant i sin studie at både pasienter og pårørende hadde problemer med å forstå 

og anvende muntlig og skriftlig informasjon, og selv standardiserte 

pasientopplysningsmateriell viste seg å være skrevet på et høyere health literacy nivå enn der 

mange pasienter faktisk befant seg. Vanskelig tilgjengelig informasjon kan dermed redusere 

motivasjon til å skaffe seg økt kunnskap om for eksempel de helseplagene man opplever kan 

ha sammenheng med tidligere kreftbehandling. Å motivere seg til å leve etter en såkalt «sunn 

livsstil» kan også synes utfordrende, og spesielt ungdom kan ha en optimistisk illusjon om at 

sykdom og død ikke gjelder dem, de føler seg usårbare og ønsker derfor ikke å korrigere 

helsefarlig adferd (Sørensen & Graff-Iversen, 2001). Tanker som «å starte med blanke ark» 

gir et budskap om at tidligere sykdom og behandling er et tilbakelagt kapittel, som man ikke 

ønsker å tenke på eller forholde seg til. Dermed kan motivasjonen til å øke sin kunnskap om 

seneffekter være lav. Ungdom og unge voksne kan også ha et ønske om ”å være som alle 

andre”, og kan kanskje tenke at når håret har grodd ut, er man tilbake der man var før 

kreftsykdommen.  
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I Norge er det ennå ikke etablert en nasjonal oppfølgingsplan for barnekreftoverlevere, og 81 

% av ALLBARN deltagerne var ikke i et oppfølgingssystem relatert til kreftbehandlingen de 

fikk som barn (Ruud et al., 2012). Lite oppfølging fra det offentlige helsevesen understreker, 

slik jeg ser det, viktigheten av at den enkelte barnekreftoverlever har iboende kunnskap, 

motivasjon og kompetanse på et nivå som gjør at de helsevalg som tas vedlikeholder eller 

øker personens helsegevinst og livskvalitet gjennom livsløpet (Sørensen et al., 2012).  

Så blir neste spørsmål hvordan sykepleieren best mulig kan hjelpe barnekreftoverleveren til å 

øke sitt health literacy nivå slik at de kan være aktive deltagere i egen oppfølging etter 

kreftsykdommen? 

3.2 Kunnskap, motivasjon og kompetanse og innvirkning på sykepleie til 

barnekreftoverlevere  

Her velger jeg å omtale kunnskap og kompetanse sammen, da de synes å være gjensidig 

avhengig av hverandre og påvirker sykepleiers samhandling med pasienten på lignende måter. 

Nylenna (2014) hevder at dagens pasienter blir stadig mer rollebevisste, og at halvparten 

ønsker mer innflytelse enn de har. Han påpeker også  at målet for helsetjenesten må være å 

sette pasientene i stand til å treffe informerte beslutninger basert på egne verdier og 

preferanser kombinert med den beste, tilgjengelige kunnskap. Dette vil altså si 

kunnskapsbasert praksis og fokus på samvalg. Samtidig må det etter min mening også 

innebære et fokus på pasientens health literacy nivå, dersom man skal lykkes å nå dette målet. 

Sykepleiere som kommer i kontakt med barnekreftoverlevere kan nok automatisk tenke at 

pasienten har inngående kunnskap og kompetanse om sin tidligere sykdom og behandling, 

men det behøver ikke å være tilfelle. For eksempel kan man tenke at faguttrykk som «malign» 

og «patologi» er kjente begrep for en som har «vokst opp» på sykehus. Min erfaring er at 

mange husker svært lite fra sykehustiden, og at spesielt minner om medisinsk behandling kan 

være diffust. En annen sykepleieutfordring knyttet til kunnskapsbegrepet kan være hvis 

pasienter ikke alltid ser egne utfordringer med å forstå helseinformasjon. En norsk studie fant 

at 60 % av de svakeste leserne i landet selv var fornøyd med egne leseferdigheter og ikke 

opplevde det som noe problem (Gabrielsen, 2011).  

Det er også vist at stress og uvante situasjoner kan redusere health literacy nivået betraktelig 

(Manning & Dickens, 2006), noe som absolutt kan være forenlig med for eksempel en 

poliklinisk kontroll etter avsluttet kreftbehandling. Her kan «nøkkelbudskapet» fort forsvinne 
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i en mengde annen informasjon (Coyne et al., 2003). Utfordringen kan være at både 

barnekreftoverlever og sykepleier kan oppleve at informasjon blir oppfattet og forstått, men at 

stresset i situasjonen kan gjøre at lite huskes av pasienten etterpå. Dette kan også være med på 

å understreke kritikken av Nutbeam og hans hierarkiske oppdeling i personer med høy eller 

lav health literacy (Nutbeam, 2009). Kritikerne mener at health literacy bedre kan beskrives 

som et dynamisk kontinuum, der samme pasient kan bevege seg mellom de to polene lav og 

høy health literacy (Mårtensson & Hensing, 2012). Denne tankegangen om at health literacy 

nivået kan variere fra situasjon til situasjon, stemmer med min kliniske erfaring. En pasients 

kunnskap og kompetanse vil kunne variere avhengig av tidligere opplevelser og erfaringer. 

For eksempel vil en overlever som har kompetanse om tidligere kreftsykdom sannsynligvis 

ikke ha samme høye health literacy nivå dersom han skulle få diagnostisert en for han ukjent 

senfølgetilstand, som for eksempel fatigue. Forskning har vist at sykepleiere kan øke 

sannsynligheten for at informasjon blir forstått ved blant annet å bruke enkelt språk uten 

faguttrykk, snakke sakte, informere om en ting om gangen, bruke bilder og tegninger, og be 

klienten gjenta (Speros, 2005). Ruud et al. ( 2012) kaller det «utfordrende legekunst» å 

porsjonere informasjon slik at den kommer barnekreftoverleveren til nytte. De poengterer 

viktigheten av å gi balansere informasjon om mulige seneffekter slik at den ikke sykeliggjør, 

men representerer nyttig informasjon som øker personens evne til å ta vare på egen helse. At å 

informere om dette synes ekstra viktig i et forebyggingsperspektiv, understrekes av studien til 

Jung, Ramanadhan og Viswanath (2013) som fant at tidligere kreftpasienter som bevisst har 

unngått informasjon om egen sykdom og behandling også skårer dårligst når det gjelder 

egenopplevd helsestatus.  

 

Det tredje begrepet i definisjonen til Sørensen et al. (2012) er motivasjon. For sykepleier å 

tilrettelegge helseinformasjon i forhold til barnekreftoverleverens motivasjon kan være 

utfordrende. En nyttig innfallsport, er etter min erfaring, å informere  om det som 

barnekreftoverleveren opplever som viktig først, spørre hva han lurer på og starte samtalen 

der. Hvis barnekreftoverlevere for eksempel er bekymret for om eventuelle fremtidige barn 

kan ta skade av at en av foreldrene har fått cellegift, er det viktigere å få gitt gode svar på det 

– enn at pasienten må svare på spørsmål som han/hun ikke er opptatt av. Den norske 

kreftforening utga i 2014 en egen informasjonsfolder om de vanligste seneffekter etter 

kreftbehandling, samt at de på sine nettsider i tillegg til generell informasjon om seneffekter 
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også har tilbud om kontakttelefon/chat og e-post tjenester med fagfolk, slik at den enkelte 

bruker kan få svar på sine mer personlige spørsmål. I vårt digitale samfunn hvor ulik 

helseinformasjon kan “googles” på få sekunder og alternative behandlingsformer og resultater 

er tilgjengelig online, er det viktig at seriøse og kompetente bidragsytere er lett tilgjengelige. 

Jeg har  stor tro på egne polikliniske sykepleierkonsultasjoner hvor tidligere kreftpasienter 

kan få hjelp til å sette ord på eventuelle bekymringer, søke råd og få informasjon. Her kan 

sykepleier kommunisere og informere på kreftoverleverens health literacy nivå og hjelpe med 

å ”filtrere ut” hva som er adekvat og nyttig informasjon for den enkelte. Dette tror jeg i 

framtiden kan bli en stadig mer utfordrende, tidkrevende og kunnskapsutfordrende oppgaver 

for sykepleiere.  

Selv om det i Sørensen et al. (2012) sin definisjon av health literacy vektlegges pasientens 

kompetanse for å oppnå god livskvalitet, vil jeg mene at sykepleierens kompetanse også kan 

innvirke på mulighetene for barnekreftoverleveren å oppnå denne aktive pasientrollen og økt 

health literacy nivå. I Stortingsmelding 10 (2012–2013) God kvalitet – trygge tjenester — 

Kvalitet og pasientsikkerhet i helse- og omsorgstjenesten vektlegges det nettopp viktigheten 

av å skape gode forutsetninger for at enkeltindividet skal ta ansvar for egen helse, blant annet 

ved økt brukermedvirkning. Som et viktige bidrag til en mer aktiv pasientrolle poengteres 

viktigheten av å styrke helsepersonalets kompetanse i kommunikasjon 

(Omsorgsdepartementet, 2012). Simone Kienlin et al. (2015) foreslår opprettelse av en ny og 

spennende yrkesgruppe i helsetjenesten som de kaller «samvalgsveiledere», da nettopp for å 

styrke samarbeidet og kommunikasjonen mellom behandlingsapparatet og pasient. Etter min 

mening vil en god “samvalg-sykepleier” være en helsekompetent samtalepartner som kan 

hjelpe pasienten til å reflektere, og dermed forhåpentlig bli styrket og motivert rundt egne 

livsvalg, noe som igjen kan øke mestringsfølelsen.  
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4 KONKLUSJON  

Helsekommunikasjon i form av informasjon og veiledning og formidling av dette slik at det 

møter barnekreftoverleverens health literacy nivå er en utfordrende sykepleieroppgave. Jeg 

tror at dersom målet er større pasientmedvirkning og at hver enkelt pasient skal ta større 

ansvar for egen helse blir det viktig å informere slik at mottager forstår. Hvis ikke vil de 

sosiale helseforskjellene i Norge øke, og pasienter med lav health literacy ikke motta den 

helsehjelp de trenger og har krav på. Jeg tror at å utarbeide kartleggingsverktøy i health 

literacy som er tilpasset norske forhold bør være et fokus for videre sykepleieforskning. 

Dersom sykepleieren får mulighet til å benytte slike kartleggingsverktøy, tilpasset 

pasientgruppen, skulle man tro det ville bli lettere å tilpasse kommunikasjon og 

informasjonsarbeidet i forhold til den enkeltes health literacy nivå.  
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