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Sammendrag

Bakgrunn: | Norge er det anslagsvis mellom 3500 — 4000 barn som hvert ar har behov for
palliativ oppfalging, og blant disse er det liv som gar tapt som fglge av kreft. Kreftsyke barn
opplever mange sykehusinnleggelser, noe som medfgrer tid vekk fra familie, venner, skole og
barnehage. Kjente og trygge omgivelser, rutiner og andre daglige gjeremal som tidligere
gjorde hverdagen stabil og forutsigbar, blir borte. Det anbefales at barn og unge bar ha
muligheten til & tilbringe mest mulig tid hjemme og leve et liv som er sa normalt som mulig. |
livets siste fase ber de, sammen med sine familier, fa muligheten til & velge om de gnsker a de
hjemme eller pa sykehus. Hensikten med denne studien er & utforske erfaringene til
barnesykepleiere som legger til rette for at barn kan dg hjemme, og identifisere hvilke

fordeler og utfordringer som falger med et slikt tilbud.

Problemstilling: Hvilke erfaringer har barnesykepleiere i spesialisthelsetjenesten med a

tilrettelegge for hjemmedad for kreftsyke barn?

Metode: Studien har et kvalitativt design, forankret i Gadamers hermeneutiske filosofi, og er
inspirert av Malteruds metodiske tilnzerminger. Det er gjennomfart fire semistrukturerte

dybdeintervjuer. Analysen er basert pa Malteruds systematiske tekstkondensering.

Resultater: Denne studien presenterer sine funn under fire hovedtemaer. 1) Verdien av a
veere hjemme ved livets slutt, 2) Ivaretakelse av familien som en helhet, 3) Sensitive
tilneerminger ved barnets dgd, og 4) A tilrettelegge for hjemmedgd. Funnene indikerer at
hjemmet er det foretrukne stedet ved livets slutt, da det gir trygghet i en ellers utfordrende tid.
Hjemmedgd for barn involverer en omfattende omsorg som adresserer behovene til hele
familien, ikke bare det syke barnet. Det krever en varsom og respektfull tilneerming i den
felsomme situasjonen daden representerer, hvor tilpasning av omsorgen til det individuelle
barnet og dets familie er sentralt. Videre understrekes betydningen av barnesykepleierens
egenomsorg i arbeidet med dgende barn, dette ved hjelp av gode rutiner med debrifing og

kollegial statte.

Negkkelord: Barn, kreft, barnepalliativ omsorg, terminalpleie, hjemmedgd, familiesentrert

omsorg, barnesykepleiere



Abstract

Background: Approximately 3,500 to 4,000 children in Norway require palliative care
annually, and a percentage of these cases are lives that are lost due to cancer. Children
suffering from cancer often endure numerous hospitalizations, which requires significant time
away from family, friends and their primary educational settings, disrupting their connection
to familiar and safe environments. It is advocated that children and adolescents should have
the opportunity to spend as much time at home as possible, leading lives that are as normal as
can be managed. During the final phase of their lives, they should have the choice, along with
their families, to decide whether they wish to pass away at home or in a hospital.
Consequently, I aimed to investigate the experiences of pediatric nurses in facilitating home

deaths for children, and to identify the benefits and challenges associated with this provision.

Research question: How do pediatric nurses experience facilitating home death for children

with cancer?

Method: The study utilizes a qualitative design, anchored in Gadamer's hermeneutic
philosophy, and is inspired by Malterud's methodological approaches. Four semi-structured
individual interviews have been conducted. The analysis is based on Malterud's systematic

text condensation.

Results: This study presents its findings under three main themes. 1) The value of being at
home at the end of life, 2) Caring comprehensively for the entire family, 3) Sensitive
approach at the time of the child's death, and 4) Facilitating home death. The findings indicate
that the home is the preferred place at the end of life, as it provides a sense of security and
peace for both the child and the family during an otherwise challenging time. Home death for
children involves a comprehensive care strategy that addresses the needs of the entire family,
not just the sick child. It requires a cautious and respectful approach in the sensitive situation
that death represents, where adapting the care to the individual child and their family is
crucial. Furthermore, the importance of self-care for pediatric nurses working with dying

children is emphasized, facilitated by solid debriefing routines and collegial support.

Keywords: Children, cancer, pediatric palliative care, terminal care, home death, family-

centered care, pediatric nurses



Innholdsfortegnelse

1

INNLEDNING 1
1.1 BAKGRUNN FOR VALG AV TEMA OG FORMALET MED STUDIEN ..cviirisessssssssssssssssssssssssessessessssssassssassans 1
1.2 PROBLEMSTILLING ccoctstsrsssssssessssssssssssssssssssssassanes 2
1.3 AVGRENSNING AV PROBLEMSTILLING cuvuruureuesesesesisssssssssssssssssssssssssssessessessessesssssssssssssssssassassssssssssssssssssssssssssssassasss 2
1.4 BEGREPSAVKLARING ...cuvteuesessesesesissstessessessessssasssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssassasssssssssssssssessessestestostestassassassassans 2

TEORETISK TILNARMING 3
2.1 JOYCE TRAVELBEES SYKEPLEIETEORI | M@TE MED BARNET OG FAMILIEN...uiiursrseessesesessessesesessssssassanss 3
2.2 FAMILIESENTRERT SYKEPLEIE...uiuitistsssssssssssesssssssssssssssessssssssssssssssessssssassssssssssssssssssssssassssssasstesssessassssssssassasssaess 4

221 SOSKEN SOM PAMBIENGUC.....vvvvvvvvvvvvvevvevvvvvvvvevvevssssssssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssesee 4
2.3 BARNEPALLIASION ovuitisrcsesssissssssssssssssssssssssssssssassssssssssssssssssssesssssssssssssssssssessssessessssssssssssessasessesssssssssssassssessesssssssssassas 5

P22 TS R =T 111 =1 o] L = 5

2.3.2  Hjemmed@d fOr DAIMN.....cceeernscrrieessssersssssssseessessssssssssasssssssessssssssssessessssess 6

2.3.3  Barns perspektiv pa degden 6

2.3.4  Helsepersonells rolle i omsorg for dgende barn 7

TIDLIGERE FORSKNING 8
3.1 FAMILIERS ERFARINGER NAR BARNET SKAL D@ HIEMME ....ouiiuiisssssssssssssssssssssssssssssssassssessessssassassans 8
3.2 HELSEPERSONELLS ERFARING MED HIEMMEDDD u..ucuiiuimimisssisssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssassssassassassassassans 9
3.3 N@KKELELEMENTER VED HIEMMEBASERT OMSORG - FAMILIER OG HELSEPERSONELLS PERSPEKTIV...10

METODE 12
41 GADAMERS HERMENEUTIKK 12
4.2 FORFORSTAELSE. ....ouirrisssssessssssssessssssssessessanss 13
4.3 INDIVIDUELLE INTERVJUER — DYBDEINTERVJU 14

4.3.1  Etiske vurderinger. 14

4.3.2  ReKrutering 0Q UVAIQ......omrceemreermrerrrmseesssesssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssessasssnns 15
4.4 GIENNOMFZRING AV INTERVIUENE OG TRANSKRIPSION ..cucteireressssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssississssssssssssanss 16
45 ANALY SEPROSESSEN .ouctuctstuessesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssstsstassas astassastassssssssssssassessessessessessessssssssssassas 16
4.6 REFLEKSIONER OVER METODEN .ucucteitestststssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssassassassssssssssssssssssestestestestastassassassassans 19

RESULTATER 21
51 FAMILIEFOKUSERT OMSORG...uumuueretestestessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssassassasssssssssssssssessessestestastastassessssassans 21

5.1.1 Ivareta familien som en helhet 21

5.1.2  Apenhet som grunnlag for et velfungerende samarbeid.................c..c.... 22
5.2 OMSORG | HIEMMET VED LIVETS SLUT Turturiuserrersesssssssssssssssssssssssssessssssssssssassssssssssssssssssssassssssasssasstessassssssssssssssassens 23

521 NAr hjemmet blir €N iNStLUSJOM..........vvuversmmrsrrersssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssees 24

522 SeNSItIVE tIINGEIMINGET ... ovverveeererrsiosssneserssisssessesssasssssssesssasssssssessessssssssessesssssess 25

5.2.3 A samtale med barnet om den forestaende daden 27

iv



5.3 TILRETTELEGGE HIEMMED@D: ORGANISERING OG IVARETAKELSE ..ouvveueruiesersssessessssssssessssssssssssssssssssssssses

5.3.1  Fleksibilitet, samarbeid 0g gOde PIANEN ........ccovrvervmrerrerrmserssrmssersssssesssssssesssnseens
5.3.2  Trygg i rollen Som DarneSyKEPIEIEr.......cocereeeosmmrerrseessnseessssassssesssenanns
5.3.3  Statte 0Q IVArEtAKEISE ... rrrvesrerresrrsesessssessissssssssssssssssssssessassssssssssssssesssssssssssssssasens

6 DISKUSJON

6.1 BORTE BRA, MEN HIEMME BEST? ..ottt ssssssssssssssssssssssssassassassssssssssssssssassasbesbes estassassassassans

6.1.1  Utfordringer ved hjemmedad

6.1.2  Gode omsorgsplaner bidrar til gkt trygghet

6.2 FAMILIESENTRERT SYKEPLEIE VED BARNEPALLIATIV OMSORG wcovvuumesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssans

6.2.1  Balansen mellom narhet og profesjonell distanse

6.2.2  Et godt samarbeid kan lindre DEIAStNINGEN. ... errerereceeeseriesesersessesese s eesesesessassssesessessessssssssssssssessanes

6.3 DET DBENDE BARNET w.cusiuiisisessssssssss s ssssssssasssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssassasssssssssssssssssassassasbesbesbesbesbassassassans

6.3.1  Etisk tenkning og vurdering - grunnleggende i barnepalliasjon

6.3.2  Skal vi snakke med Darn OM ABUEN? ........ccceeevreerrreeisesssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnsses
6.4 A TILRETTELEGGE FOR HIEMMED@D - BARNESYKEPLEIERENS ROLLE ovvvvossverssssssssssesssssssssssssssssessssessssee
6.4.1  Den emoSjONelle DEIASININGEN......ccwcrceerrcrerrcesssersrsessssssssssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssasssssssssssssssssssssssssaneses

7 KONKLUSJON

LITTERATURLISTE

VEDLEGG

VEDLEGG 1: SOKNAD TIL FORSKNINGSFELT wuvuuveuseessseessersssssssessssssssessssssssessssssssessssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssasss

VEDLEGG 2: INFORMASJONSSKRIV TIL DELTAKERE ...couvuuuresseesserssseesssssssessssssssessssssssessssssssesssssssssssssssssessssssssssssassssssssssssssssssssssssssess

VEDLEGG 3: INTERVJUGUIDE ocuuvuuseessesssessssssssessssssssessssssssessssssssessssssssessssssssessssssssesssassssessssssssssssassssssssasssssssssssssssssassssesssassssessssssssesssssss

VEDLEGG 4: GODKJENNING FRA SIKT ..uourieeretesrestessnssnssssssssissssssssssssssssssssssessessssssssstsstestastassassasssssassssssssssssessessessessessssssssssssssssassas




1 Innledning

I Norge har anslagsvis mellom 3500-4000 barn arlig behov for palliativ oppfglging (NOU
2017: 16, s. 40). Ifglge World Health Organization (2023) er barnepalliasjon en aktiv og
helhetlig statte til barnets og familiens psykiske, fysiske, sosiale og eksistensielle behov, som
starter ved diagnosetidspunktet og varer livet ut. 1 2021 var det 27 barn i alderen 0-19 &r som
dede av kreft i Norge (Kreftregisteret, 2022). Sykdom og sykehusinnleggelse medfgarer tid
vekk fra familie, venner, barnehage og skole. Kjente og trygge omgivelser, rutiner og andre
daglige gjgremal som tidligere gjorde hverdagen stabil og forutsigbar, blir borte. Barn og
ungdom som er i livets siste fase ber fa kunne velge, sammen med familie, om de vil dg
hjemme eller pa sykehus (Helsedirektoratet, 2017, kap. 6). NOU 2017: 16 (s. 116) "Pa liv og
ded" anbefaler at spesialisthelsetjenesten og den kommunale helse- og omsorgstjenesten

legger til rette for at barn kan veere mest mulig hjemme og leve et sa normalt liv som mulig.

| denne oppgaven gnsker jeg a undersgke hva det innebeerer a tilrettelegge for at kreftsyke
barn far vaere hjemme ved livets slutt, fra barnesykepleierens unike perspektiv. Oppgaven
bygger pa min egen godkjente prosjektskisse (Bateman, 2023).

1.1 Bakgrunn for valg av tema og formalet med studien

For en tid tilbake var jeg kontaktsykepleier for et barn i barnehagealder som gikk fra kurativ
til palliativ behandling som falge av rask progresjon i kreftsykdommen. Barnet og familien
hadde tilbragt store deler av det siste aret pa sykehus. Nar barnet ikke lengre responderte pa
behandlingen og det ble estimert uker/maneder igjen a leve, uttrykte familien et sterkt gnske
om a fa tilbringe den siste tiden av livet hjemme. I den forbindelse brukte jeg mye tid pa a
utforske mulighetene for at barnet kunne fa veaere hjemme ved livets slutt, omgitt av trygge og
kjente omgivelser med nzre og kjere rundt seg. Jeg stilte sparsmal ved hvor utbredt og
tilgjengelig muligheten for hjemmedgd var, og om det var noe vi i spesialisthelsetjenesten
kunne realisere i samarbeid med pasientens hjemkommune. | dette spesifikke tilfellet var det
dessverre ikke mulig pa grunn av mangel pa ngdvendig kompetanse og ressurser. Som
kommende barnesykepleier etterlot det meg med en fglelse av urettferdighet pa vegne av
barnet og familien. Bakgrunnen for mitt valg av tema er et gnske a undersgke

barnesykepleieres erfaringer med a legge til rette for hjemmedgd for barn og unge.



1.2 Problemstilling

Ut fra min erfaring innen barneonkologi og palliativ omsorg, gnsker jeg a utforske hvordan
jeg som barnesykepleier i spesialisthelsetjenesten kan legge til rette for at kreftsyke barn kan
tiloringe livets siste fase hjemme. Dette har ledet meg til & formulere falgende
forskningsspgrsmal: «Hvilke erfaringer har barnesykepleiere i spesialisthelsetjenesten med a

tilrettelegge for hjemmedgad for kreftsyke barn?»

1.3 Avgrensning av problemstilling

Oppgavens problemstilling fokuserer pa barn i aldersgruppen 0-18 ar som lider av kreft og
befinner seg i terminalfasen, hvor dgden er forventet innen dager eller uker. I denne studien
rettes sgkelyset mot livets sluttfase, og de utfordringer og behov som oppstar i denne
perioden. Studien avgrenser ikke problemstillingen til en spesifikk aldersgruppe innenfor det
definerte spekteret, da formalet er & undersgke barnesykepleierens erfaringer med a

tilrettelegge for hjemmedgd uavhengig av pasientens alder.

1.4 Begrepsavklaring

Sentrale begrep i oppgaven vil vare palliasjon, livets sluttfase og terminalfasen.

Palliasjon: World Health Organization (2023) definerer palliasjon til barn som en tilngerming
som forbedrer livskvaliteten til pasienter (fra fadsel til 18 ar) og deres familier som star
overfor utfordringene knyttet til livstruende sykdom. Lindring av fysiske smerter og andre
plagsomme symptomer star i fokus, sammen med andre tiltak rettet mot psykiske, sosiale og

eksistensielle utfordringer.

Livets sluttfase: | NOU 2017: 16 (s. 21) defineres livets sluttfase nar det er overveiende

sannsynlig at gjenveerende levetid er betydelig begrenset pa grunn av uhelbredelig sykdom,

hay alder, ulykke eller skade. I klinisk sammenheng defineres det ofte som uker eller dager.

Terminalfasen: Defineres der pasienten lider av en uhelbredelig sykdom og trolig vil dg i

lopet av timer eller dager (Helsebiblioteket, 2018).



2 Teoretisk tilnerming

Den teoretiske referanserammen fungerer som en veiledende teori som hjelper forskeren med
a forsta datamaterialet i en bredere sammenheng (Malterud, 2017). Studiens tema er basert pa
barnepalliasjon, som fglger WHOSs definisjon (World Health Organization, 2023). Sentralt i
barnepalliasjon i hjemmet, er familiesentrert omsorg. Nar et barn trer inn i palliativ fase og far
diagnosen livsbegrensende sykdom, blir hele familien pavirket. Like viktig som a gi god
omsorg og behandling til barnet, vil vaere a behandle hele familien (Lapwood & Goldman,
2016; Travelbee, 2001). Pa bakgrunn av dette har jeg i denne studien valgt & anvende Joyce
Travelbees sykepleieteori om mellommenneskelige relasjoner, som belyser sykepleie til bade

barnet og dens familie.

2.1 Joyce Travelbees sykepleieteori i mgte med barnet og familien
Pasienten er integrert i en familie, og enhver hendelse som pavirker ett familiemedlem, vil
uunngaelig ogsa pavirke de andre. Sykepleieren bidrar indirekte til hele familiens velvere ved
a tilby pasienten kvalifisert og effektiv sykepleie. For en mer direkte tilneerming, bar
sykepleieren aktivt arbeide for a etablere relasjoner med pasientens familie for bedre a forsta
deres behov og dynamikk (Travelbee, 2001, s. 259). Travelbee fremhever at sykepleie er en
mellommenneskelig prosess som involverer interaksjon med mennesker, enten det er
pasienter, deres familier eller besgkende, og uavhengig av om de er syke eller friske. Selv om
sykdom og lidelse ikke alltid kan forebygges, er det en grunnleggende oppgave for
sykepleieren a assistere individer i & handtere utfordringene nar de oppstar. Sykepleierens mal
og hensikt oppnas gjennom etableringen av et menneske-til-menneske-forhold. Dette
relasjonelle fundamentet i sykepleien har som hensikt a stette pasienten og deres familie i a
handtere sykdom og lidelse, og om ngdvendig, finne mening i disse erfaringene. Relasjonen
mellom sykepleier og pasient inneberer en gjensidig utveksling av erfaringer og opplevelser,
hvor kjernen er at sykepleiebehovene til bade pasienten og familien blir oppfylt. Behovene
blir ivaretatt av sykepleiere som anvender en disiplinert intellektuell tilnaerming til
problemstillinger, kombinert med evnen til & benytte seg selv terapeutisk. Sykepleiere
etablerer og opprettholder bevisst menneske-til-menneske-relasjonene, og de som anvender
denne tilnaermingen, har evnen til 3 effektivt identifisere og mate individuelle og familizere
behov. A benytte seg selv som et terapeutisk verktay krever dyp forstdelse av menneskelig
omsorg og klarhet i egne oppfatninger om sykdom, lidelse og dad. Dette er bade en kunst og

en vitenskap som krever disiplin, selvinnsikt, rasjonalitet og empati. Fglelser blir styrt, men



ikke undertrykt av intellektet, og det oppstar en bemerkelsesverdig balanse mellom hjertets og
intellektets lys, som arbeider sammen for pasientens beste. Utviklingen av en disiplinert
intellektuell tilnserming i kombinasjon med evnen til & anvende seg selv terapeutisk,
forutsetter en erkjennelse av tidsaspektets betydning. Dette betyr & mestre den utfordrende
erkjennelsen av at fortiden er forbi, fremtiden enna ikke har inntruffet, og at det eneste et
menneske virkelig besitter, er gyeblikket "nd". Det innebarer & vaere i stand til & hjelpe andre

med a pavirke sin fremtid gjennom maten de mestrer sitt «na» pa (Travelbee, 2001, s. 29-49).

2.2 Familiesentrert sykepleie

| dagens samfunn har definisjonen av familie utvidet seg til & inkludere et bredt spekter av
relasjoner. Familien kan besta av foreldre, besteforeldre, medlemmer av den utvidede familie
og omsorgsgivere, bade innenfor og utenfor slekten, samt sgsken, halvsgsken, eller enhver
kombinasjon av individer som sammen danner en omsorgsenhet rundt pasienten (Contro &
Scofield, 2016). Der omsorg ved livets slutt skal forega i hjemmet, er familiesentrert
sykepleie et avgjerende fokusomrade. Ikke bare skal det utgves sykepleie til pasienten, men
familien blir minst like betydelig. Nar et barn gar inn i palliativ fase og far diagnosen
livsbegrensende sykdom, blir hele familien pavirket. Da er det like essensielt a tilby helhetlig
omsorg og behandling til barnet som det er & ivareta hele familiens behov under denne
krevende tiden (Lapwood & Goldman, 2016; Travelbee, 2001). For & ivareta familiens gnsker
og behov kreves det et nert samarbeid mellom barnet, foreldre og helsepersonell. Det er
betydningsfullt med god og jevnlig informasjon, og de ma inkluderes i alle beslutninger
(Grenseth & Markestad, 2017). Trygge foreldre er en forutsetning for en trygg familie, og en
vesentlig del av barnesykepleien vil vere a identifisere og bevisstgjare ressurser, samt lytte,
bekrefte og bygge opp foreldrenes selvfglelse og gi dem en plass. Vi skal veere gode

stettepartnere nar fortvilelse og uvisshet preger situasjonen (Bringager et al., 2003).

2.2.1 Spgsken som pargrende

Historisk sett har sgskens behov ofte veert nedprioritert i omsorgssituasjoner, men dette endret
seg i 2018 da lovbestemmelsene ble utvidet. Ifalge Helsepersonelloven (2018, § 10 a) har
helsepersonell nd en plikt til & ivareta sasken som pargrende. A veere sgsken til et barn med en
langvarig og alvorlig sykdom kan veere ekstremt krevende og utfordrende. Foreldre er ofte
opptatte med a imgtekomme behovene til det syke barnet, noe som kan resultere i at sgsken
faler seg oversett eller tilsidesatt. Et viktig aspekt av familiesentrert sykepleie er a anerkjenne

0g adressere sgskens behov. Inkludering av sgsken i dagliglivet hjemme trenger ikke bare



veere en ressurs, men kan ogsa spille en betydningsfull rolle for hele familien, inkludert det
syke barnet. Sgsken kan bidra til & opprettholde en falelse av normalitet og vitalitet i
hjemmet. Barnesykepleierens rolle blir dermed a tildele dem oppgaver som gir dem en fglelse
av tilhgrighet og verdi, samt a forsta og bekrefte deres falelser og erfaringer, slik det
fremheves av Bringager et al. (2003). Denne tilnermingen statter ikke bare sgsken i deres

egen rett, men bidrar ogsa til en mer helhetlig og inkluderende omsorg for den syke.

2.3 Barnepalliasjon

Barn og ungdom i Norge som er rammet av livstruende og livsbegrensende sykdommer, samt
deres familier, bgr motta palliativ oppfglging i trad med WHOs definisjon (World Health
Organization, 2023). Barnepalliasjon representerer en aktiv og helhetlig statte som adresserer
barnets og familiens fysiske, psykiske, sosiale og eksistensielle behov fra tidspunktet for
diagnose og gjennom hele livslgpet (Helsedirektoratet, 2017, kap. 1). Fra foreldrenes
perspektiv er det vesentlig a anerkjenne at denne tilneermingen kan vere utfordrende, spesielt
i overgangen fra kurativ til palliativ behandling og i prosessen med & akseptere at barnet vil
de (NOU 2017: 16, s. 145). Omsorgen for et barn i livets sluttfase krever at helsepersonell er
grundig forberedt pa alle forutsigbare endringer som kan pavirke velveret til bade barnet og
familien. Sykepleiere bgr derfor benytte en proaktiv tilneerming for & imgtekomme disse
utfordringene (Davies, 2016). Den nasjonale faglige retningslinjen for palliasjon til barn og
unge understreker viktigheten av a vurdere tiltak og behandlinger basert pa fire etiske
grunnprinsipper: a ikke gjare skade, a gjere godt, a respektere barnets og familiens autonomi,
og a fordele begrensede ressurser pa en rettferdig mate i livet (Helsedirektoratet, 2017, kap.
1). FNs konvensjon om barnets rettigheter, ogsa kjent som "barnas egen grunnlov”, fastslar at
i alle handlinger som involverer barn, enten disse gjennomfares av offentlige eller private
velferdsorganisasjoner, domstoler, administrative myndigheter eller lovgivende organer, skal
barnets beste veere et grunnleggende hensyn (Barne- og familiedepartementet, 1991, s. 9).
Barnekonvensjonen fastsetter at barn som er i stand til & danne egne meninger, har rett til a
uttrykke disse fritt i alle saker som bergrer barnet. | tillegg skal barnets meninger vies
ngdvendig vekt i samsvar med dets alder og modenhet (Barne- og familiedepartementet,
1991, s. 13).

2.3.1 Terminalpleie
Omsorgen ved livets slutt, ogsa kalt terminal omsorg, er den behandlingen som gis til

pasienter som er aktivt dgende i minuttene, timene eller dagene far deden inntreffer



(McNamara-Goodger & Feudtner, 2016). | livets sluttfase, er det ikke uvanlig at det
diskuteres sensitive sparsmal som kan vere ubehagelige, noe som kan skape stor lidelse for
foreldre (Davies, 2016).

2.3.2 Hjemmedgd for barn
Helsedirektoratet definerer hjemmesykehus slik:

Et hjemmesykehus for barn er en enhet under spesialisthelsetjenesten, tilknyttet barne-
og ungdomsavdelingen ved et sykehus. | stedet for at barnet er innlagt pa sykehus, er
barnet registrert i hjemmesykehuset og oppholder seg hjemme, hvor det mottar tilsyn
og behandling fra sykepleiere og leger. Hjemmesykehus for barn som organiseres pa
denne maten, refereres ofte til som Avansert hjemmesykehus for barn/unge, for a
understreke at det er spesialisthelsetjenesten, med pediatri som fagomrade, som star
for driften. (Helsedirektoratet, 2021, kap. 1.2).

NOU 2017: 16 (s. 158) "Pa liv og ded" skriver at barn og unge som krever palliativ omsorg
ber fa muligheten til a tilbringe mest mulig tid hjemme og leve et sa normalt liv som mulig.
Utvalget anbefaler at spesialisthelsetjenesten og den kommunale helse- og omsorgstjenesten
legger til rette for dette, med det formal & minimere ngdvendigheten av opphold pa sykehus
eller andre institusjoner til det strengt ngdvendige. | Norge har fglgende sykehus utviklet
modeller for hjemmesykehus til barn: Oslo universitetssykehus, Akershus
universitetssykehus, Stavanger universitetssykehus, Haukeland Universitetssykehus,
Sykehuset i Levanger og St. Olavs hospital. Nordlandssykehuset har i mange ar tilbudt
hjemmebehandling til utvalgte kroniske pasienter i Nordland (Helsedirektoratet, 2021, kap.
2.2), blant annet kreftsyke barn.

For a sikre en vellykket hjemmedgd vil ngye planlegging vere fundamentalt. Det er sentralt at
bade familien og de involverte fagpersonene er velinformerte om behov som kan oppsta, samt
de ressurser som er tilgjengelige. Selv om mange familier foretrekker a vaere hjemme, ma
man ikke undervurdere den byrden som omsorg i livets sluttfase kan medfere (Vickers &
Chrastek, 2016).

2.3.3 Barns perspektiv pa deden

Nar vi kartlegger barns forstaelse av deden og sykdom, ma vi handle med en bevissthet om de

sosiale, relasjonelle, kulturelle og emosjonelle faktorene som spiller en rolle hver gang et barn

star overfor temaene dgden og det & dg (Bluebond-Langner et al., 2016). Ifglge Travelbee har
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den syke holdninger og falelser relatert til sykdommen sin. For at sykepleieren skal kunne yte
effektiv hjelp, er det avgjerende at hun forstar hvordan den syke selv opplever sin sykdom.
Dette aspektet har historisk sett veert neglisjert (Travelbee, 2001, s. 29-49). Nar dgden naermer
seg, bar barn og unge fa muligheten til a snakke om dette, uten a fole seg presset (Grgnseth &
Markestad, 2017). Barn som er i stand til & forme sine egne meninger, har retten til & uttrykke
disse fritt i alle saker som angar dem. I samsvar med barnets alder og modenhet skal disse
synspunktene vektlegges tilsvarende. Verken Grunnloven eller konvensjonen fastsetter en
nedre aldersgrense for retten til & bli hert (Grunnloven, 1814, § 104; Barne- og
familiedepartementet, 1991; Helsedirektoratet, 2017).

2.3.4 Helsepersonells rolle i omsorg for dgende barn

Ifelge Travelbee krever det betydelige kunnskaper og ferdigheter av sykepleiere som arbeider
med pasienter i terminal fase. Hvilken omsorg de er i stand til a tilby, kan i stor grad veere
pavirket av deres personlige oppfatninger om dgden og dagdsprosessen, deres religigse
overbevisninger, livssyn, og deres forhold til deden. Andre faktorer som pavirker deres evne
til & yte omsorg inkluderer sykepleierens egne falelser relatert til tidligere erfaringer med
deende personer, slik som familie, venner eller pasienter de tidligere har gitt omsorg til
(Travelbee, 2001, s. 29-49). Det er viktig a anerkjenne at arbeid innen barnepalliativ omsorg
kan medfgre lidelse. Imidlertid vil ikke all lidelse medfare en trussel mot vart velveare eller
kvaliteten pa arbeidet vi utfarer. Det er heller ikke slik at alle ubehagelige opplevelser farer til
nedsatt funksjon. Forstaelse av dette kan hjelpe helsepersonell & bedre handtere stress og
emosjonelle utfordringer knyttet til deres arbeid, og opprettholde et hgyt niva av profesjonell
omsorg (Kheiron, 2016).



3 Tidligere forskning

For a sikre at min forskning pa hjemmedgd for barn er oppdatert og relevant, har jeg benyttet
meg av databasene CINAHL og PubMed. Disse er anerkjent innen helsevitenskap og spesielt
relevante for feltet barnesykepleie. Sgket ble begrenset til artikler publisert de siste fem arene
for a reflektere den raske utviklingen innen hjemmedgd og de samfunnsmessige, kulturelle og
teknologiske endringene som kan pavirke forskningens relevans og anvendbarhet i dagens
kontekst. Sgkene ble initiert i perioden august til desember 2023, og jeg brukte ngkkelord
som "Paediatrics" eller "Pediatrics", "Children™, "Child", "Young person", kombinert med
"Palliative care™, "End of life care™ og videre spesifisert med "Homecare", "Nurses", "Cancer
patients”, "Oncology patients" eller "Patients with cancer". | tillegg til databasesgkene
gjennomfarte jeg manuelle sgk og gikk gjennom litteraturlister for & identifisere relevante
artikler. Artiklene jeg har valgt er fra Skandinavia og USA. Jeg vurderer at funnene fra disse
regionene er overfarbare til den norske helsetjenesten, gitt likhetene i helsetjenestestruktur og
omsorgsstandarder i industrialiserte land. Jeg har bevisst ekskludert studier fra land som ikke
representerer helsetjenester pa linje med det vi ser i industrialiserte land, for a sikre relevans
og overfarbarhet. Forskningen tar for seg barnepalliasjon og innebzrer bade helsepersonells
og familiers erfaringer med hjemmedgad. Denne tilneermingen er valgt for a gi et grundig
innblikk i de utfordringer og muligheter som fglger med & tilrettelegge for at barn og deres

familier far vaere hjemme i livets siste fase, noe som er av stor betydning for praksisfeltet.

3.1 Familiers erfaringer nar barnet skal dg hjemme

I den systematiske gjennomgangen utfgrt av Winger et al. (2020) ble opplevelsen til
familiemedlemmer undersgkt nar deres barn (i aldersgruppen 0-18 ar) mottok lindrende
behandling hjemme. Forskerne gjennomfarte et omfattende litteratursgk i databasene
CINAHL, Embase, Psycinfo og MEDLINE, rettet mot temaet palliativ behandling i hjemmet
for barn. Av nesten 3000 identifiserte publikasjoner, ble 23 studier inkludert i den endelige
gjennomgangen etter a ha anvendt spesifikke inklusjons- og eksklusjonskriterier. Funnene fra
studien ble organisert i tre hovedkategorier:

1) Foreldres, barns og sgskens erfaringer. De fleste familiene foretrakk a veere hjemme da det
bidro til & opprettholde et normalt familieliv. Selv om preferansen for hvor barnet skulle de
kunne endre seg mellom hjemmet og sykehuset, var det viktig for familiene & ha muligheten
til & velge. 2) Utfordringer og udekkede behov. Familier mgatte flere utfordringer relatert til

koordinering av helsetjenester, inkludert mangel pa statte og utilstrekkelig kompetanse blant



personell. Disse utfordringene kunne forsterke familiens byrde og gjgre omsorgssituasjonen
mer komplisert. 3) Viktigheten av statte og avlastning. Studien understreker betydningen av
stette og avlastning for familien. Det var mindre stressende for det syke barnet & veere
hjemme, noe som ogsa tillot sgsken & opprettholde sin skolegang og sosiale liv. Videre fikk
sgsken ofte lite eller ingen informasjon om hva som kunne forventes i prosessen nar deres

bror eller sgster var dgende, noe som farte til at de ofte faglte seg oversett.

Hansson, Bjork, Santacroce og Raunkigr (2023) gjennomfgrte en studie i Danmark med
hensikt & utforske foreldres erfaringer med hjemmebasert pediatrisk palliativ behandling.
Studien benyttet et kvalitativt design og inkluderte semistrukturerte intervjuer med foreldre til
barn som hadde mottatt palliativ behandling hjemme. Totalt ble fem individuelle intervjuer og
ett parintervju gjennomfgrt. Funnene fra studien ble organisert under tre hovedtemaer:

1) Involvering som muliggjar en fglelse av kontroll og mestring. Foreldrene uttrykte at de
gnsket a gjare alt for at barnet kunne oppfylle gnsket om a vaere hjemme. Dette engasjementet
i omsorgen bidro til & styrke foreldrenes falelse av kontroll og mestring, noe som var
avgjerende gjennom sykdomsforlgpet. 2) Opprettholde hverdagsrutiner. A vare hjemme tillot
barnet og familien a fortsette med daglige rutiner, noe som bidro til normalitet og trygghet.
Dette var viktig bade for det syke barnet og for sgsken, da det reduserte angst og ga en falelse
av stabilitet. 3) Ga rom for tilstedeverelse og komfort under og etter livets slutt. Foreldrene
rapporterte at hjemmemiljget gjorde det mulig for hele familien & vaere sammen, og det kjente
miljget bidro til & kontrollere og handtere falelser knyttet til sykdom og dgd. A ha tilgang til
ngyaktig informasjon om hva som kunne forventes gjorde ogsa de vanskelige gyeblikkene
mer handterbare. Studien fremhevet videre at inkludering av sgsken i omsorgen og i
prosessen rundt livets slutt bidro til & gjere dgden mindre skummel og stattet dem i & forsta og
bearbeide situasjonen. A kunne ta farvel i hjemmet tillot familie og venner & besgke og delta i
avskjeden pa en mer personlig og fleksibel mate, sammenlignet med det som ofte er mulig i et
sykehusmiljg. Gjennom forskningen ble det klart at hjemmebasert palliativ omsorg kan tilby
betydelige fordeler for bade pasienten og deres familie, ved a skape et stgttende, kjent og trygt

miljg i en ekstremt utfordrende tid (Hansson et al., 2023).

3.2 Helsepersonells erfaring med hjemmedgd
Schroder, Riiser og Holmen (2024) gjennomfarte en systematisk gjennomgang med hensikt a
identifisere behovene til helsepersonell som deltar i hjemmebasert pediatrisk palliativ

behandling. Studien omfattet et detaljert litteratursgk i databasene Medline, Embase,



PsycINFO, CINAHL, Web of Science, AMED og Cochrane Library, med mal om a inkludere
kvantitative, kvalitative og blandede metodestudier fra perioden 2012 til 2021. Studiene
inneholdt helsepersonells behov, erfaringer, perspektiver, mestringsstrategier og utfordringer
knyttet til deres arbeid innenfor dette feltet. Totalt ble 21 studier fra Europa inkludert, og
funnene fra disse ble organisert innenfor tre hovedtemaer:

1) Tilknytning og engasjement med barnet og familien. Viktigheten det var for helsepersonell
a etablere og vedlikeholde et tillitsfullt forhold til bade barnet og deres familier for a sikre at
omsorgen dekker familiens og barnets behov. Et slikt forhold bidro til at familier falte seg
tryggere, noe som kunne lette byrden av barnets sykdomsforlgp. 2) Deltakelse i dedikert team.
Studiene viste at a veere del av et dedikert team var viktig for a levere kvalitet i de
hjemmebaserte palliative tjenestene. Samarbeidet innenfor og pa tvers av forskjellige
helseinstanser var ogsa avgjgrende for a tilrettelegge for effektiv kommunikasjon og
beslutningstaking. 3) Sikring av kvaliteten pa tjenestene. Helsepersonell matte balansere
mellom neerhet og distanse, noe som kunne vare utfordrende. Fglelsen av a vaere mindre
kunnskapsrik eller uforberedt skapte bekymringer, og understreket viktigheten av grundig
forberedelse og tilpasning til barnets behov. Alderstilpasset kommunikasjon og apenhet med
familier var avgjerende for a sikre god omsorg. Helsepersonellets behov for veiledning og
stotte fra kolleger og spesialiserte palliative team ble stadig poengtert. Dette samarbeidet
tilbed ngdvendig veiledning om forventede symptomer, kliniske vurderinger og medisindoser,
og ga rom for & diskutere etiske og praktiske dilemmaer. Kollegers statte fungerte ogsa som
en kilde til emosjonell statte, serlig i stressende situasjoner. Reflekterende deling, debrifinger
og tilgjengelighet for kollegial stette var avgjerende for & opprettholde helsepersonellets

velvaere og profesjonalitet (Schroder et al., 2024).

3.3 Ngkkelelementer ved hjemmebasert omsorg - familier og
helsepersonells perspektiv

Hammer et al. (2023) gjennomfarte en beskrivende kvalitativ multippelcasestudie i Danmark
med hensikt om & undersgke viktige elementer ved a motta omsorgstjenester hjemme ved
livets slutt for kreftsyke barn, sett fra perspektivene til bade familier og helsepersonell.
Forskerteamet samlet data gjennom semistrukturerte intervjuer og skriftlige svar pa apne
spgrsmal. Studien inkluderte et kriterieutvalg av fem barn under 18 ar som dgde av kreft i
hjemmet, og involverte deres etterlatte familier samt helsepersonell som var involvert i
omsorgen. Datainnsamlingen omfattet bidrag fra 15 etterlatte familiemedlemmer og 26

fagpersoner. Funnene fra studien ble organisert i fem hovedtemaer:
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1) Etablering av samarbeidet. Fokus pa ngdvendigheten av tilstrekkelig forberedelse for a
bygge opp nagdvendig tillit mellom familier og helsepersonell. 2) Styrke familielivet.
Vektlegging av & mgte de individuelle behovene og @nskene til hvert barn og deres familie for
a opprettholde og prioritere familielivet. 3) Belyse organisering og integrering. Kartlegging av
hvordan organiseringen av omsorgstjenestene og integreringen i familiens daglige liv er
kritisk for vellykket palliasjon. 4) Handtering av utfordringer. Diskusjon om balansen og
tilpasningen av informasjon rundt sensitive temaer, og hvordan kontinuitet i pleiegruppen
bidro til a styrke tilliten. 5) Avslutte samarbeidet. Betoning av viktigheten av a avrunde

samarbeidet pa en stgttende mate etter barnets ded.
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4 Metode

For a utforske og besvare forskningsspgrsmalet om barnesykepleieres erfaringer med
tilrettelegging for hjemmedgad for kreftsyke barn, har jeg valgt en kvalitativ forskningsmetode
med en hermeneutisk tilneerming inspirert av Gadamer (2004). Kvalitative forskningsmetoder
fokuserer pa a innhente dybdekunnskap om fenomener gjennom detaljert analyse, beskrivelse
og fortolkning av karaktertrekk og egenskaper (Malterud, 2017). Dette tilrettelegger for en
grundig forstaelse av hjemmedgad fra perspektivene til barnesykepleiere som arbeider direkte
med disse sensitive tilfellene. Jeg har bygget metodekapittelet pa Malteruds metodiske
tilneerming (Malterud, 2017), supplert med innsikter fra Tjora (2021). Dette gir en solid
ramme for & anvende semistrukturerte intervjuer, en tilnsrming som er searlig egnet for a
utforske holdninger, meninger og erfaringer relatert til barnesykepleieres arbeid med
hjemmedgd. Semistrukturerte dybdeintervjuer er valgt fordi de tillater fleksibilitet og dybde,
samtidig som de opprettholder en fokusert diskusjon rundt forhandsdefinerte temaer.
Intervjumetoden fremmer en apen dialog hvor informantene kan reflektere over og diskutere
sine erfaringer og synspunkter. Spgrsmalene i intervjuene er apne og designet for a gi rom for
en utfyllende diskusjon innenfor en romslig tidsramme, noe som er essensielt for a fange opp

detaljerte og nyanserte perspektiver (Tjora, 2021).

4.1 Gadamers hermeneutikk

Sentralt i Gadamers hermeneutiske filosofi er begrepet «forforstaelse». Ifglge Gadamer
(2004), kan ikke hermeneutisk forstaelse reduseres til en tilfeldig sirkel av gjentakelser. |
sirkelen av forstaelse ligger det en dyptgaende mulighet for innsikt som vi kan gripe farst nar
vi innser at var oppgave i tolkningsprosessen er a ikke la oss styre av tilfeldige innfall eller
populere oppfatninger. | stedet bar vi sikre det vitenskapelige prinsippet ved a ngye utarbeide
forforstaelser som grunnlag i det vi studerer. Arbeidet med & forme og justere vare antakelser
basert pa hva som faktisk blir avdekket gjennom var dypere engasjement i materialet, er
kjerneoppgaven i forstaelsesprosessen. Nar en engasjerer seqg i a forsta en tekst, er en ikke
passiv; man overfarer aktivt en fortolkning inn i teksten basert pa sine forventninger og
tidligere kunnskap. For a oppna ekte forstaelse ma imidlertid de antagelsene og
forventningene vi starter med ikke veere tilfeldige eller ubegrunnede. Den sanne
"objektiviteten" i hermeneutisk forstaelse oppnas nar forforstaelsen og tolkningene vare stadig

utfordres og bekreftes gjennom en engasjert og reflektert dialog med selve materialet
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(Gadamer, 2004, s. 268-278). Pa bakgrunn av dette skal jeg derfor na redegjare for egen
forforstaelse.

4.2 Forforstaelse

| trad med Gadamer, bzrer alle en forforstaelse som former var tolkning av verden.
Forforstaelsen, som vi alle baerer med oss, formes av vare tidligere erfaringer, kulturelle
bakgrunn og personlige oppfatninger, og spiller en vesentlig rolle i hvordan vi oppfatter og
tolker ny informasjon (Gadamer, 2004, s. 268-278). Malterud (2017) understreker at
forforstaelsen er med oss fra starten av et forskningsprosjekt og kan bade begrense og berike
var forskningsprosess. Den kan potensielt snevre inn var utforskning ved a lede oss til a sgke
bekreftelse pa det vi allerede tror eller mener om et tema, noe som kan hindre objektivitet og
apenhet i mgte med nye data. Pa den annen side kan forforstaelsen berike forskningen ved a
tilfare dybde og perspektiv som kan fare til nye innsikter og forstaelser. Det er derfor viktig &
veere bevisst pa sin egen forforstaelse gjennom hele forskningsprosessen. Denne
bevisstgjaringen hjelper forskeren til a identifisere og reflektere over egne bias og
forutinntatte holdninger som kan pavirke tolkningen av data. Ved a anerkjenne og kritisk
vurdere sin forforstaelse, kan forskeren bedre sikre at forskningsfunnene er et produkt av

empiriske data og ikke forutbestemte antagelser.

Som sykepleier med flere ars erfaring pa sykehus og spesielt pa en barneavdeling, har jeg
opparbeidet meg en rekke erfaringer. | mitt arbeid med barnepalliasjon, har jeg erfart at bade
barn og foreldre ofte uttrykker et gnske om a tilbringe mest mulig tid hjemme i livets siste
fase. Denne observasjonen har motivert meg til & utforske og utvide min forstaelse av hvordan
jeg som barnesykepleier kan planlegge og tilrettelegge for hjemmedgd for kreftsyke barn, og
identifisere de kritiske elementene som er involvert i en slik prosess. Det er en liten studie og
funnene vil ikke anses som ny kunnskap, likevel haper jeg pa a belyse et viktig tema med
erfaringer fra feltet som kanskje vil veere en padriver for at flere barn far mulighet til & de
hjemme dersom det er et gnske fra barnet og familien. Imidlertid er jeg bevisst pa at min
forforstaelse, formet av mine erfaringer og oppfatninger, kan pavirke hvordan jeg analyserer
og fortolker dataene. Dette representerer en mulig svakhet i studien ettersom det kan begrense
min apenhet for nye perspektiver og forstaelser av problemstillingen. Likevel kan min
inngaende kjennskap til tematikken ogsa veere en styrke. Denne bakgrunnen kan berike

utformingen av intervjuguiden og gjennomfgringen av selve intervjuet, hvor jeg kan anvende
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min praktiske erfaring til a stille dypere og mer relevante spgrsmal, og dermed fremme rikere

og mer informative svar.

4.3 Individuelle intervjuer — dybdeintervju

For & adressere problemstillingen i min forskning har jeg valgt semistrukturerte
dybdeintervjuer som primar metode for datainnsamling, anbefalt av Malterud (2017) og
Tjora (2021). Metoden er spesielt verdifull til forskning der sensitive temaer utforskes, hvor
det kreves en hgy grad av ydmykhet og forsiktighet. Den gir ogsa evnen til & dykke dypere
inn i deltakernes erfaringer og kunnskap. Intervjuguiden (vedlegg 3) ble ngye utformet for a
sikre at den statter forskningsspgrsmalet. Ved a invitere informantene til & dele personlige
erfaringer gjennom konkrete hendelser, siktes det mot & hente inn rik og detaljert informasjon.
Viktigheten av a stille apne sparsmal, som "hvordan opplever du ...", hjelper til med a
minimere risikoen for at mine egne forforstaelser styrer svarene, og bidrar til & opprettholde
strukturen og integriteten til kvalitative intervjuer (Malterud, 2017). Et pilotintervju ble utfart
for & validere og finjustere intervjuguiden. Pilotintervjuet ble gjennomfart med en erfaren
barnesykepleier innenfor barnepalliasjon i hjemmet. Tilbakemeldingene fra pilotintervjuet var
avgjarende for 4 tilpasse intervjuguiden og for a sikre at den adekvat kunne adressere
forskningsspgrsmalet. Det ga ogsa verdifull innsikt i intervjuets gjennomfgring og mulige
oppfelgingsspersmal. | trad med Tjora (2021) benyttes lydopptak under intervjuene for a sikre
at all informasjon blir ngyaktig dokumentert. Dette tillater full konsentrasjon om
informantens uttalelser, fremmer god kommunikasjon og interaksjon, og apner for & be om
utdypning der det trengs. Parallelt med lydopptak, tok jeg notater for & fange opp nonverbale
aspekter av kommunikasjonen, som er like avgjgrende for den helhetlige forstaelsen av
dataene (Malterud, 2017).

4.3.1 Etiske vurderinger

All medisinsk forskning skal forholde seg til Helsinkideklarasjonen, som ble vedtatt pa World
Medical Associations generalforsamling i 1964, og revidert i 2013 (World Medical
Association, 2022). Ved kvalitativ metode skal man forholde seg til forskningsetikkloven og
helseforskningsloven, hvor begge har som formal at forskning skal forega i henhold til
anerkjente forskningsetiske normer (Forskningsetikkloven, 2017; Helseforskningsloven,
2009). Jeg har fulgt UiT sine retningslinjer for oppgaveskriving og sikker behandling av
lydopptak gjennom Nettskjema (Tjenester for sensitiv data, 2023). Ettersom jeg handterte
personopplysninger, sendte jeg seknad til SIKT (SIKT, u.d). Studien er godkjent med
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referansenummer: 892827 (vedlegg 4). Informasjon om prosjektet ble sendt ut til aktuelle
avdelinger med samtykkeskjema vedlagt, og skriftlig samtykke ble hentet inn fgr intervjuene

startet.

Malterud (2017) papeker at kvalitative data bestar av tekster som inneholder menneskers
erfaringer og tanker, noe som tilfgrer materialet en sensitiv og personlig dimensjon.
Betydningsfull kunnskap kan komme frem i situasjoner der deltakeren er sarbar og erlig, og
informert samtykke er derfor et strengt krav. For & sikre en etisk forsvarlig fremgangsmate,
ble informasjon om innsamling og handtering av data gitt skriftlig og muntlig. Deltakerne har
ogsa blitt informert om muligheten til & trekke seg fra studien nar som helst uten & matte
oppgi grunn. Dette understreker respekten for deltakernes autonomi og sarbarhet som er
grunnleggende i forskningsetikken. For & sikre personvern er lyd- og tekstfiler kryptert med

passordbeskyttelse og streng tilgangsregulering.

4.3.2 Rekrutering og utvalg
Malterud (2017) beskriver et strategisk utvalg som sammensatt ut fra en malsetting om at
materialet best mulig belyser problemstillingen. Inklusjonskriteriene for deltakelse i studien

var.

- Barnesykepleier/spesialsykepleier

- Arbeider med barnepalliasjon og tilrettelegging for hjemmedgd

Rekruttering av deltakerne til intervjuene ble foretatt fra andre sykehus i Norge som tilbyr
muligheten for hjemmedgad for barn. For a sikre en etisk rekrutteringsprosess, var det
vesentlig & benytte en adekvat fremgangsmate som ikke medfarte at potensielle deltakere falte
seg presset til a delta (Malterud, 2017). Jeg tok kontakt med avdelingsledere ved relevante
avdelinger via e-post eller telefon og informerte om studiens hensikt og mal. Deretter sendte
jeg sgknad om tilgang pa forskningsfeltet pa epost (vedlegg 1), samt informasjonsskriv med
samtykke (vedlegg 2). Avdelingslederne ved de to aktuelle avdelingene rekrutterte to
informanter hver. Dermed hadde jeg totalt 4 informanter fra to avdelinger som utfarer
avansert hjemmesykehus til barn, og har god erfaring for tilrettelegging av hjemmedgd. Alle
informantene fikk kontaktinformasjonen min, og vi avtalte tidspunkt for intervju. Det ble pa
forhand gitt informasjon at intervjuene ville forega digitalt. Det ble gjennomfart fire

intervjuer med varighet pa 45-60 minutter per intervju.
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Tabell 1: Presentasjon av deltakerne

Informant Arbeidet med barn (ar) Utdannet spesialsykepleier (ar) Arbeidssted
Sykepleier 1 | 28 ar 25 ar Avdeling A
Sykepleier 2 | 4 ar 26 ar Avdeling A
Sykepleier 3 | 9 ar 1ar Avdeling B
Sykepleier 4 | 7 ar 3ar Avdeling B

4.4 Gjennomfgring av intervjuene og transkripsjon

Jeg startet intervjuene med en gjennomgang av informasjonsskrivet sammen med
informanten. Samtykkeskjema var signert i forkant da intervjuene ble utfert digitalt. Videre
stilte jeg noen innledningsspgrsmal uten lydopptak, for & utelate personinformasjon og sikre
anonymitet. Spgrsmalene inneholdt informasjon om deltakernes arbeidssted, hvor lenge de
hadde arbeidet og hvilken rolle de har hatt. Nar disse var besvart startet jeg lydopptaket og
selve intervjuet kunne begynne. Ved a stille apne spgrsmal ga det informantene mulighet til &
ga i dybden og selv utfylle der det fgltes naturlig. Jeg forsgkte a ikke styre samtalen for a fa
bekreftet egen eksisterende kunnskap, men samtidig forholde meg til strukturen fra
intervjuguiden for & fa svar pa problemstillingen min. Intervjuene ble tatt opp med
lydopptaker, i tillegg til at jeg noterte underveis i intervjuet. Ettersom intervjuene ble utfgrt
digitalt, var det mer utfordrende & fa med seg det nonverbale spraket som foregikk underveis -
noe som er betydningsfullt & inkludere i notatene som blir tatt. Dette anses & vere en svakhet
ved valgt intervjumetode. Transkripsjonen skal i starst mulig grad ivareta det opprinnelige
materialet, slik deltakernes meninger og erfaringer ble formidlet og oppfattet under
datainnsamlingen. Her ma jeg ta hgyde for at jeg ikke vil oppfatte eller forsta alt som blir
sagt, men ma likevel transkribere etter beste evne og veere forsiktig med tolkninger der

grunnlaget vurderes som usikkert (Malterud, 2017).

4.5 Analyseprosessen

For analyse av intervjuene ble det benyttet systematisk tekstkondensering (STC) av Malterud
(2017). Systematisk tekstkondensering er i fglge Malterud (2017) en spesifikk metode for
analyse av kvalitative data. Metoden ble utviklet for & gi en overkommelig innfgring i

hvordan analysere kvalitative data systematisk.
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| farste trinn ble jeg kjent med datamaterialet jeg nettopp hadde samlet inn. Jeg leste gjennom
transkriberingen pa de fire intervjuene for a fa et helhetsbilde. Her er det vesentlig a arbeide
aktivt for a sette forforstaelsen og den teoretiske referanserammen midlertidig i parentes, men
ha problemstillingen tydelig for meg (Malterud, 2017). Pa denne maten kan jeg stille meg
apen for inntrykkene som materialet formidler. Etter gjennomlesing av transkriberingen, satt
jeg igjen med noen forelgpige temaer som sa meg noe om erfaringene til barnesykepleierne
som har veert med a tilrettelegge for hjemmedgd. De forelgpige temaene var: «hvordan mgte
familien», «<kommunikasjon og dpenhet», «gode omsorgsplaner», «nar barnet der hjemme»
og «barnesykepleierens ivaretakelse». Disse representerer et fgrste intuitivt og databasert steg

i organiseringen av materialet som mulige svar pa problemstillingen min.

| andre analysetrinn organiserte jeg den delen av materialet som jeg skulle studere neermere
og resten la jeg til side. For & avgjere hva som skulle inkluderes videre, matte jeg ngye
gjennomga og analysere all tekst pa en grundig og systematisk mate. Dette sikrer at vi ikke
bare velger ut det som umiddelbart virker mest tiltalende eller fengende (Malterud, 2017). Jeg
tok derfor noen skritt tilbake i analysen, og gjennomgikk transkriberingen pa nytt - med nye
gyne. Deretter gikk jeg gjennom datamaterialet for a identifisere meningsharende enheter -
altsa skille relevant tekst fra irrelevant, og sortere den delen av teksten som kan tenkes a
belyse problemstillingen min. Nar jeg identifiserer meningsbeerende enheter, ma jeg ha
kodegruppene som sorteringsgrunnlag i tankene. Her valgte jeg ut tekst som bar med seg
kunnskap om ett eller flere av temaene fra forste trinn, og som sa noe om hvordan det
oppleves 4 tilrettelegge for hjemmedgd. Her er det bedre & ta med litt for mye enn litt for lite
(Malterud, 2017). Samtidig som jeg identifiserte de meningsbarende enhetene i teksten,
startet jeg prosessen med a systematisere dem, noe som kalles koding. Kodearbeidet har som
mal & identifisere og sortere de ulike meningsenhetene for a fa en grundig forstaelse av
teksten (Malterud, 2017).

I tredje trinn kondenserte jeg de meningsbarende enhetene. Jeg laget et sammendrag av
lengre setninger eller avsnitt til kortere, mer konsise formuleringer. Her passet jeg pa a
beholde informasjon som var essensiell for problemstillingen min, relevante eksempler og
viktige poeng som stgttet hovedtemaene. Deretter sorterte jeg materialet i flere subgrupper.
Dette gjorde jeg ved hjelp av stikkord som hentet ut hovedaspektene fra materialet. | trinn tre
utarbeidet jeg ogsa kondensat — et kunstig sitat. Kondensatet skal gjenspeile det spesifikke
innholdet fra de individuelle meningsbzarende enhetene ved & omforme dem til en mer

allmenn form (Malterud, 2017).
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Tabell 2: Eksempel p& kondensering og koding

Meningsbarende enheter

Kondenserte meningsenheter

Subgruppe

Kodegruppe

At man tar vare pa familien
som en helhet tenker jeg, er
veldig essensielt. For det er
jo en eller to foreldre, og sa
er det kanskje noen sgsken
i tillegg som skal ha sin
hverdag hjemme.

A ivareta det psykososiale,
og bidra med a finne
naturlighet til en ded, og
sikre en god ded. Alt dette
gar ogsa inn i det
sykepleiefaglige, men pa
en helt annen mate. Farst
og fremst & sikre at barnet
hadde det godt, men ogsa
det & ha samtaler med
foreldrene og eventuelt
sgsken, bidra med
hverdagslige oppgaver,
sann at foreldrene kunne
konsentrere seg om det
syke barnet. Prgve &
normalisere hverdagen litt
til de hjemme.

Det er viktig a ta vare pa
familien som en helhet.
Oppgaven involverer a ivareta
det psykososiale, skape
naturlighet rundt deden og
sikre en god dgd. Dette
innebzrer ogsa miljgarbeid og
relasjonsbygging, som er
integrert i sykepleiefaget pa en
unik mate. Fokuset er pa a sikre
barnets velveere, men det er like
viktig a stette familien i deres
SOrgprosess.

En del av arbeidet ved
hjemmedgd er a forsgke a
normalisere hverdagen til bade
foreldrene og sgsken som er
hjemme. Ved a avlaste
foreldrene fra andre
ansvarsomrader, gir det dem
mer tid og energi til 4 ta seg av
barnet.

Ivareta familien som en
helhet

| forhold til sgsken har det
veert viktig & mate de
utenfor sykdomsbildet.
Spille med dem, bake, og
andre aktiviteter som er
naturlig a gjere hjemme.
Og sa blir denne
profesjonelle linja litt
visket ut.

Aktiviteter med sgsken, som
baking og lek, er ngdvendige
for a skape en fglelse av
normalitet, selv om den
profesjonelle grensen kan bli
utydelig.

Saskens opplevelser og
behov

Familiesentrert
sykepleie

I trinn fire settes bitene sammen igjen - en rekontekstualisering (Malterud, 2017). Her beholdt

jeg betydningsfull informasjon, samtidig som jeg reduserte lengden og kompleksiteten i
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teksten. Jeg gjennomgikk den kondenserte teksten og identifiserte hva som var viktig for a
formidle hovedtemaene. Sammenfatningen skal formidles pa en mate som er lojal i forhold til
informantenes stemmer (Malterud, 2017). Kondensatene ble brukt til & lage en analytisk tekst
for hver subgruppe og kodegruppe. Videre skulle funnene valideres, og jeg skulle vurdere om
resultatene fortsatt ga en gyldig beskrivelse av den sammenhengen de opprinnelig var hentet
fra. Jeg gjennomgikk derfor transkripsjonene og de meningshzarende enhetene pa nytt for a
verifisere at innholdet i resultatkapittelet reflekterte det informantene hadde uttrykt. Teksten
ble evaluert i lys av eksisterende forskning og den teoretiske referanserammen. Dette ble gjort
for & identifisere om lignende beskrivelser allerede var rapportert av andre forskere, og som

en del av en kritisk refleksjonsprosess for a fremme objektivitet i analysen (Malterud, 2017).

4.6 Refleksjoner over metoden

Malterud (2017) understreker betydningen av intervju som en metode for & utforske
deltakernes erfaringer, meninger og tanker. Det poengteres videre betydningen av a ikke
utfare alle intervjuene innenfor en kort tidsramme, men a initiere prosessen med et begrenset
antall for a oppna dypere innsikt i intervjuprosessen og deretter tilpasse metodologien i
henhold til de innledende funnene. Dette gir forskeren mulighet til & justere intervjuguiden og
sikre et mer nyansert datamateriale. Intervjuene ble utfart digitalt over en periode pa flere
uker, noe som ga meg mulighet til a reflektere over svarene og videre utforske relevante
temaer. Selv om intervjuguiden forble uendret, merket jeg ved de to siste intervjuene en gkt
fortrolighet med materialet og jeg hadde en klarere ide om hvilke aspekter jeg @nsket a
utforske ytterligere. Dette samsvarer med Tjora (2021), som papeker at intervjuere
gjennomgar en modningsprosess med intervjuguiden. Etter noen intervjuer er det vanlig at
intervjuere opplever en gradvis frigjegring fra intervjuguiden, noe som bidrar til en mer
flytende og naturlig dialog. Pa grunn av tidsbegrensningene knyttet til masteroppgaven, ble
transkriberingen av intervjuene utfert samtidig som datainnsamlingen pagikk.

Analyseprosessen ble imidlertid utsatt til etter transkribering var fullfart.

Fire informanter ble rekruttert til studien, alle med betydelig erfaring innen barnepalliasjon og
terminalpleie til barn. Deltakerne fra sykehus A hadde lang erfaring som spesialsykepleiere,
0g jobbet pa avdelinger med Avansert Hjemmesykehus. Deltakerne fra sykehus B hadde nylig
fullfegrt sin utdannelse i dette feltet, og var en del av et palliativt team som koordinerte
overfering av sykepleiere fra barneavdelingen til hjemmet etter behov. Denne

sammensetningen av informanter ga meg som forsker en unik mulighet til & analysere og
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sammenligne hvordan barnepalliasjon er organisert og tilrettelagt i ulike deler av landet. Pa
den ene siden observerte jeg sykehus med dedikerte «hjemmesykehus»-programmer, hvor
barnepalliasjon var integrert i et organisert og hjemmebasert omsorgstilbud. Pa den andre
siden utforsket jeg sykehus som ikke hadde etablerte «hjemmesykehus», men som likevel
tilrettela for hjemmebasert barnepalliasjon gjennom tilpassede tjenester. Disse kontrastene
belyste hvordan varierende infrastrukturer og ressurser pavirket tilbudene og ga verdifull
innsikt i ulike operative modeller — noe som beriket det samlede materialet til studien

betraktelig.

En styrke i studien er at jeg har jobbet tekstnart og gjennomgatt transkripsjonene mange

ganger. Malterud (2017) fremhever betydningen av en grundig gjennomgang av dataene,

inkludert transkribering og analyse, for a sikre ngyaktighet og palitelighet i forskningen. Det

understrekes videre ngdvendigheten av a vaere tekstnar og a gjentatte ganger referere tilbake

til ramaterialet for a oppna en dypere forstaelse av funnene. Pa grunn av
omfangsbegrensningene i masteroppgaven var det kun mulig & gjennomfare intervjuer med
fire deltakere. Malterud (2017) papeker at et slikt begrenset antall informanter kan veere

utilstrekkelig for a produsere ny, generaliserbar kunnskap. Til tross for begrensningene i

antall informanter, har studien gitt meg et rikt empirisk materiale og bidratt til a belyse sveert

fundamentale aspekter ved temaet.
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5 Resultater

Nedenfor presenteres funnene i 3 hovedtema med undertema. Det forste temaet omhandler
barnesykepleierens rolle i mgte med familien. Det andre temaet har fokus pa barnet som skal
de hjemme. Det tredje temaet tar for seg organiseringen av hjemmedgd og oppfelging av

barnesykepleieren.

5.1 Familiefokusert omsorg

Alle informantene i studien fremhevet viktigheten av en familiesentrert tilneerming til
sykepleie i situasjoner hvor et barn skal tilbringe sine siste dager hjemme. Det & dg hjemme
involverer flere familiemedlemmer, hver med sine individuelle behov i en periode preget av
usikkerhet. En informant uttrykte det slik: «At man tar vare pa familien som en helhet tenker
jeg, er veldig essensielt. For det er jo en eller to foreldre, og sa er det kanskje noen sgsken i
tillegg som skal ha sin hverdag hjemme» (Informant 3). Rollen til barnesykepleieren omfatter
derfor ikke bare omsorg for det syke barnet, men a se og ivareta hele familiens behov. Dette
inkluderer a stette foreldrene og sgsken som fortsatt ma opprettholde en form for normalitet i
hverdagen, samtidig som de forbereder seg pa a miste et familiemedlem. Denne helhetlige
tilneermingen er avgjgrende for a sikre at familien far den stetten og omsorgen de trenger

gjennom denne utfordrende tiden.

5.1.1 Ilvareta familien som en helhet

Deltakerne poengterte viktigheten av a ta vare pa familien som en helhet i omsorgen for et
barn som er kritisk syk. Dette ved a gjennomfare samtaler med foreldre og eventuelle sgsken
og delta i dagligdagse oppgaver for a avlaste foreldrene og muliggjere fokus pa det syke
barnet. Flere av informantene nevnte ogsa betydningen av a kunne trekke seg tilbake og vere
i bakgrunnen nar det er ngdvendig, samtidig som behovene til familien ivaretas. Mye handlet
om a balansere omsorgen for det psykososiale og a skape en naturlig avslutning, samtidig som
man sikret god palliasjon for barnet. En av sykepleierne reflekterte over hvordan miljgarbeid

og relasjonsbygging er en del av arbeidet som sykepleier, men pa en annen mate enn vanlig.

A ivareta det psykososiale, bidra med & finne naturlighet til ded, sikre en god ded, og
alt det her. Men det er ogsa miljearbeid og relasjonsbygging. Alt dette gar ogsa inn i
det sykepleiefaglige, men pa en helt annen mate. Arbeidsoppgaven er farst og fremst a
sikre at barnet har det godt. Men vel sa viktig er det & huske pa familien som skal leve

videre. (Informant 4).
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Informanten poengterte at familiens opplevelse er det sentrale, og at ens egne tanker og
folelser ma settes til side til fordel for familiens behov. A ha en bevissthet om den komplekse
dynamikken i omsorgen for et sykt barn og deres familie, samt betydningen av 4 tilpasse seg
familiens behov og opplevelser, mente flere var avgjgrende. Refleksjoner rundt
barnesykepleierens rolle i & mgte familien i deres eget hjem nar et barn er alvorlig sykt,
belyste verdien av a opptre med ydmykhet og respekt. Informantene erkjente at de tradte inn i
familiens territorium og at det derfor var essensielt & handle varsomt og med forsiktighet for &
respektere familiens integritet. Deres primare mal var a sikre at barnet hadde det best mulig,
samtidig som de aktivt engasjerte seg i a statte hele familien, inkludert sgsknene, gjennom
tilpassede aktiviteter og omsorg. Dette mente noen av informantene kunne utfordre den
profesjonelle distansen, samtidig som de beskrev at & bygge nzre relasjoner var avgjgrende

for a tilby best mulig stette i en sardeles sarbar situasjon.

5.1.2 Apenhet som grunnlag for et velfungerende samarbeid

For & oppna et vellykket samarbeid med barnets foreldre, trakk informantene frem at det er
avgjerende a opprettholde en apen og erlig dialog. Dette la grunnlaget for & forsta familiens
gnsker og behov, samtidig som det sikret at de var velinformerte og aktivt involvert i alle
omsorgsbeslutninger. Flere mente at et slikt samarbeid var kritisk for a fa innsikt i foreldrenes
tankeprosesser, gnsker og deres niva av trygghet. Ved a ha apen kommunikasjon kunne

foreldrene fale seg opplyst og i stand til & rapportere om eventuelle endringer hos barnet.

Man er jo helt avhengig av a fa til et bra samarbeid, for man er ngdt til a vite hvor
foreldrene er i tankeprosessen, hva gnskene deres er og fa de trygge i situasjonen. Alt
dette finner man jo kun ut ved a klare & fa til et bra samarbeid. Det & vere apen, at
foreldrene ikke faler at man holder igjen informasjon. Ser vi en endring hos barnet, sa

vet foreldrene at vi kommer til a si det. (Informant 3).

Informantene la vekt pa ngdvendigheten av a tilpasse omsorgen til familiens individuelle
behov, fremfor & la barnesykepleiernes personlige preferanser lede omsorgsprosessen. De
understrekte betydningen av a kartlegge familiens gnsker og behov tidlig i prosessen. Dette
bidro til & danne et grunnlag for & kunne gi foreldrene informasjon om hvilke symptomer og
situasjoner de kunne forvente mot slutten av barnets liv. Slike forberedelser var essensielle for
a etablere et fundament som kunne stgtte en mer forberedt og trygg erfaring for familien

gjennom denne vanskelige tiden. I tillegg ble behovet for en falsom og familieorientert
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tilnserming i omsorgsprosessen poengtert, da det er familien som skal fortsette a leve i

hjemmet etter barnets bortgang.

De skal tross alt ogsa bo i dette huset etterpa. De skal ga i de samme veggene, og Vi
skal ut derfra. S& nar vi forsvinner og barnet er borte, sa er det familien som er igjen
med det som har skjedd der — pa godt og pa vondt. Klarer man ikke a samarbeide godt
nok med foreldrene i en slik situasjon, sa blir det kjempetrasig. Derfor er transparens

viktig. Man ma vaere apen og @rlig om forventninger. (Informant 4).

5.2 Omsorg i hjemmet ved livets slutt

Informantene belyste flere positive aspekter ved a organisere hjemmedgad for kreftsyke barn.
De poengterte gkt trygghet for barnet som en sentral fordel, da hjemmemiljget bidrar til &
normalisere det som ellers er en sveert unormal situasjon. Sgsken kunne ogsa fortsette med
sine dagligdagse aktiviteter, noe som bidro til en falelse av normalitet og struktur for dem i en
ellers vanskelig tid. Hiemmedgad gir rom for at naere og kjeere kan samles og stgtte hverandre,
noe som er s&rlig verdifullt nar familien star overfor tapet av et barn. 1 tillegg til de praktiske
og emosjonelle fordelene, fremhevet flere informanter viktigheten av a respektere barnets
egne gnsker og behov med hensyn til omsorg og valg av dgdssted. De poengterte at barnets
preferanser skal ha en stemme i beslutningsprosessen, noe som er avgjgrende for a sikre en
verdig og respektfull avslutning pa livet. Dette inkluderer a ta hensyn til barnets komfort og

velvaere, samt a opprettholde barnets autonomi sa langt det er mulig.

Barn vil jo veere der de er trygge. Og de er jo tryggest hjemme. Og det er kjent for
dem, det er deres egne ting, deres lukter og alt er kjent for dem. Ogsa er det jo noe
med at barn ikke liker & veere pa sykehus. Hvis de far valget mellom sykehus og hjem,

sd vil de jo hjem. (Informant 3).

Informantene papekte at hjemmedgd gjorde det mulig & opprettholde en viss grad av
normalitet og rutiner for bade det syke barnet, sgsken og foreldre. Dette bidro til en
fredeligere avskjed, ettersom hjemmemiljget ofte oppleves roligere og mer avslappende
sammenlignet med sykehuset. De fremhevet hvordan roen hjemme skilte seg fra sykehusets
konstante stay og aktivitet. Familien fikk mulighet til & tilpasse daglige aktiviteter basert pa
barnets vakenhet og tilstedevarelse, noe som skapte en tryggere og mer komfortabel situasjon

for alle involverte.

23



De far en helt annen ro. Hvis barnet er vakent og med, s kan de bidra selv pa hva som
gir dem livsglede. Det er mer ro for foreldrene, og de kan tilpasse dagen slik som de
gnsker. Det er ikke noen som kommer inn pa natten, det er ikke sterilitet og de trenger
ikke vaere pa besgk. De far lov til a leve livet sitt slik som de gnsker det, uten at noen

skal blande seg. (Informant 4).

En informant fremhevet det & inkludere stgttende personer som familie og venner ved livets

slutt, da det kunne lette sorgprosessen for familien.

(...) Nar man er hjemme er det mye mer tilrettelagt for & veere sammen. Det gar jo
bedre med sgsken som far veere hjemme. Det gar bedre med fedrene og megdrene. De
har mindre darlig samvittighet. Psykisk gar sorgprosessen lettere hvis de har veert

hjemme. (Informant 2).

Samtidig adresserer alle informantene ulike utfordringer knyttet til a tilrettelegge for
hjemmedgad, spesielt gitt kompleksiteten i sykdomsforlgp og de varierende familizre
forholdene. Foreldre kan fale seg usikre pa hva det innebarer & ha et alvorlig sykt barn
hjemme, spesielt siden sykehuset alltid tiloyr umiddelbar tilgang til medisinsk personell. En
av informantene reflekterte over hvordan det a tillate barnets dgd hjemme krever en
erkjennelse av den forestaende dgden. Sykehusopphold kan for mange foreldre veare knyttet
til hapet om barnets overlevelse, noe som kunne gjgre det vanskelig a akseptere tanken pa

hjemmedegd.

For & tarre at barnet der hjemme, ma du ogsa erkjenne at barnet ditt er i ferd med a deg.
Og noen kommer jo ikke dit. Det & vaere pa sykehus er en del av hapet om at barnet
ditt ikke skal dg. (Informant 4).

5.2.1 Nar hjemmet blir en institusjon
Flere av informantene uttrykte hvordan omsorgen ved hjemmeded involverer & bringe
sykehuset inn i familiens hjem med alt av utstyr og medisiner som er ngdvendig, noe som
krever tilpasning og forstaelse fra bade helsepersonell og familien. En av informantene
beskrev hvordan sgsken i en pasientsituasjon opplevde det sveert ubehagelig at sykehuset ble
tatt inn i hjemmet deres. Selv om tiltak ble gjort for a redusere falelsen av inntrenging og
bevare familiens privatliv, opplevde de fortsatt ubehag knyttet til situasjonen. Informanten
beskrev hvordan det i en slik situasjon ble viktig for dem a respektere familiens hjemmemiljg
og forsgke a tilpasse omsorgen pa en mate som opprettholdt deres falelse av privatliv og
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komfort. A veere sensitive overfor familiens reaksjoner og kontinuerlig tilpasse omsorgen for

a imgtekomme deres behov og gnsker var avgjgrende.

Man ma mgte dem med en apenhet, og s& ma man huske pa at man skal hjem til dem.
Man tar jo mye av institusjonen inn i hjemmet deres, fordi det er mye medisin og
utstyr som fglger med. Det at man hele tiden forklarer hva som skjer, og hva neste steg

eventuelt kan vaere ... og at man ser litt an hvor de er i tankeprosessen. (Informant 3).

Flere av informantene opplever ogsa at foreldre har et gnske om kontinuitet i pleiepersonalet
som kommer hjem til dem, ettersom det skaper trygghet og tillit i omsorgsforholdet. For dem
er det vesentlig a balansere familiens gnsker med behovet for a sikre at kvalifisert personell er
tilgjengelig for a ivareta det syke barnets behov. | etterkant av et barns dgd, hadde en av
informantene vaert med pa en etterlattsamtale med et foreldrepar. P& samtalen hadde familien
uttrykt bekymring for & bringe barnet hjem for a dg og for & motta hjelp i hjemmet. Til tross
for innledende bekymringer, opplevde familien en overraskende fglelse av trygghet og
kontroll over situasjonen gjennom tilstedevarelsen av sykehuspersonell i hjemmet. Verdien
av profesjonell statte og veiledning i en slik sarbar periode viste seg & vere avgjerende.
Informanten belyste verdien av a adressere og handtere familiens bekymringer og frykt pa en

empatisk og respektfull mate for a hjelpe dem gjennom denne utfordrende perioden.

5.2.2 Sensitive tilnaerminger

Flere av informantene trakk frem betydningen av a vaere sensitiv og observant overfor det
alvorlig syke barnets tilstand og behov. Ved a utfare ngye observasjoner kunne de identifisere
barnets fysiske og emosjonelle behov og tilpasse omsorgen deretter. Noen av informantene
erfarte verdien av a vaere apen og @rlig i kommunikasjonen med barnet om deres tilstand og
den forestaende slutten pa livet. De mente arlige samtaler og forsikringer om at barnet ikke
vil lide eller oppleve ubehag, bidro til & skape en fglelse av trygghet og tillit i den vanskelige

situasjonen.

(...) A tarre & si at livet gar mot slutten, og det vi skal passe pa na er at du ikke har
vondt eller plages med noe. For jeg tror barna tenker veldig mange ting om situasjonen
rundt seg, og sa er det kanskje ikke alltid man klarer 8 mgte de tankene og falelsene de

har. (Informant 3).

Noen informanter fremhevet betydningen av a bruke forsiktige og respektfulle formuleringer i
kommunikasjonen. En av informantene beskrev hvordan hun hadde reagert pa bruken av
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ordet "pleier" nar det gjaldt et barns dad, da dette er situasjoner som ikke er vanlig for
pargrende og som krever en fglsom tilneerming. Hun poengterte viktigheten av a veere apen
for hva som er passende for hver enkelt familie, spesielt nar det gjelder barn som der. Det var
betydningsfullt & vaere falsom og lydher for familiens behov og gnsker. Videre beskrev hun
hvordan hun erstatter ordet "pleier" med "hvis" for a invitere til dialog og refleksjon.
«(...)fordi vi pleier ikke & hente barn som dgr hjemme. Sa her behgver vi ikke gjere som dere
pleier. Vi ma fale oss frem» (Informant 2). Og definitive formuleringer som "avslutter
behandling" unngas ogsa, og det fokuseres heller pa alternativer som tydeliggjer at

behandlingen endres, ikke avsluttes.

A bruke ordet hvis. Hvis det er sénn at dette ikke fungerer sann som vi haper og tror,
hva tenker du da? Eller har du noen tanker om hvordan det blir hvis? Hvis er et veldig
fint ord. Og pleier er et veldig darlig ord. Og som sykepleier avslutter jeg aldri
sykepleie. Det & si at vi avslutter behandling ... da synes jeg at vi avslutter selve
behandlingen, eller vi avslutter respiratorbehandling. Men jeg synes det a si at vi
avslutter behandling ... Det er jo ikke det vi gjer. Vi bare behandler pa en annen mate.
(Informant 1).

Ved a ta i bruk denne tilnermingen kunne informanten fremme en dpen og
samarbeidsorientert dialog med pasienter og deres familier, og respektere deres behov og

gnsker i behandlingsprosessen.

En annen informant opplevde etiske utfordringer i arbeid med dgende barn. Hun hadde veert
med a tilby vaeske til et bevisstlgst barn etter gnske fra foreldrene — noe som var fremmed og
unaturlig for dem, da de som barnesykepleiere gnsket a respektere barnets autonomi. De
forsgkte a forklare til foreldrene at kroppen ikke trengte visse ting i en dgende fase. For
familien handlet det om kjeerligheten og omsorgen ved 4 tilby veeske, som & fukte munnen
med en saft-is. For barnesykepleierne hadde det skapt etiske diskusjoner i pleiegruppa, der det
ga dem perspektiv pa en dypere forstaelse av omsorg, og betydningen av dette for foreldrene

nar det ikke var skadelig for barnet.

En av informantene delte sin personlige tilnaerming til & vise respekt og omsorg for dgende
barn, som illustrerer dybden i rollen som barnesykepleier under spesielt utfordrende

omstendigheter som hjemmedad.
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Jeg pleier a synge «Eg ser» av Bjgrn Eidsvag til barn i terminal fase. Det minner meg
om hva min oppgave som barnesykepleier er, spesielt i en krevende situasjon som
hjemmedgd for barn er. Jeg kan ikke ga veien for deg, men jeg kan ga den sammen

med deg. Og jeg kan ikke grate for deg, men jeg kan grate med deg. (Informant 2).

5.2.3 A samtale med barnet om den forestadende dgden
Informantene ga innsikt i ulike utfordringer knyttet til & samtale med barn om dagden. Noen
opplevde det som problematisk nar foreldre valgte & ikke samtale om dgden med barnet, ofte i

et forsgk pa a beskytte bade seg selv og barnet fra de falelsesmessig tunge samtalene.

De starste utfordringene jeg opplever er kanskje det at foreldrene ikke bestandig har
lyst til at man skal informere. At de vil skane ungene for de vanskelige samtalene, og

sd er det kanskje egentlig mest for a skane seg selv. (Informant 3).

Andre informanter papekte at noen familier ikke falte seg mentalt forberedt pa a handtere
slike samtaler, spesielt nar de ansa barnet som for ungt til a forsta eller bearbeide
informasjonen om dgden. Dette farte til at sykepleierne i teamet nglte med a ta initiativet til
engasjere barnet i samtaler om den forestaende situasjonen, noe som senere farte til
refleksjoner og ettertanke om deres tilneerming og beslutning. De reflekterte om
tilbakeholdenheten kan ha hindret muligheten til a forberede barnet pa en verdig og forstaelig
mate. Pa den ene siden var det betydningsfullt for foreldrene a skjerme barnet, mens de som
barnesykepleiere pa den andre siden erkjente hans skarpe intelligens og forstaelse for at livet
tok slutt. Informanten reflekterte over hvordan de i ettertid skulle gnske de hadde startet
samtalen tidligere, da forskning understreker verdien av a involvere barn i informasjon om
deres tilstand. Selv om de falte seg makteslgse, erkjente de ogsa at det var foreldrene som
ville baere konsekvensene av barnets dgd og valgte a respektere deres gnske i a ikke informere

om den forestaende deden.

Noen av informantene mente derimot at barn vet mer enn man tror, og sier det er viktig a
balansere samtaler om vanskelige temaer med barnet uten a overbelaste dem. Barn vet ofte

mye, og noen ganger er det nok & veere tilgjengelig for samtale uten a presse dem til det.

Jeg tror noen ganger at vi er sa opptatt av at vi ma prate om det, men det er ikke alltid
man trenger a gni det inn heller. De vet det som trengs a vite, og sa kan vi heller bare
snakke rundt det ellers. Vi lover dem at de skal ha det bra, at man skal vere
tilgjengelig hvis de trenger a prate med noen. (Informant 1).
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Informantene belyste ngdvendigheten av a tilpasse kommunikasjonen til den enkelte families
behov og kulturelle bakgrunn. De papekte at selv om noen familier kanskije ikke snakker
apent om dgden, kan en forstaelse og aksept av situasjonen likevel vere til stede pa et mer
implisitt niva. Videre fremhevet informantene viktigheten av a respektere gnskene til barn og
ungdommer nar det gjelder deres egen ded. De erfarte at der noen unge pasienter unngar a
diskutere deden, tar andre mer direkte grep om situasjonen, som for eksempel a skrive brev til

etterlatte eller til og med planlegge detaljer rundt egen begravelse.

Sa jeg tror man prgver a finne dem der de er, og sa ma man bare vite at de ... Flere av
disse ungdommene vet jo at de skal dg, sa de har bestemt hvem som skal arve ting,
eller skrevet brev som skal apnes etter at de er dgde, eller planlagt hvordan de vil ha
begravelsen. Fordi jeg tror noen ganger sa blir det vart behov, og ikke deres behov.

(Informant 2).

Informantene beskrev hvordan man ma balansere kommunikasjonen rundt barnets dgd og a
unnga a vere patrengende eller masete i tilnermingen. Kommunikasjonen kunne ogsa skje pa
en mer indirekte mate gjennom foreldrene, og det var ngdvendig a ta hensyn til hvem i
pleiegruppa som har et godt forhold til familien og dermed bedre kommunikasjonsevner. De
poengterte viktigheten av a la den som har opparbeidet tillit til familien, ta ledelsen i samtalen
nar det er hensiktsmessig. Det var avgjerende a begrense antall personer som stiller de
vanskelige spgrsmalene eller inviterer til samtale om dgden, dette ved a organisere

kommunikasjon pa en strukturert mate.

5.3 Tilrettelegge hjemmedgd: organisering og ivaretakelse

Flere informanter papekte hvordan avdelingslederens statte og velvilje var avgjgrende for a
muliggjere hjemmedgd. Det innebar ofte en omorganisering av hele sengeposten og endringer
i turnusordninger, noe som gjorde det mulig & omplassere sykepleiere fra sengepostdriften til
a yte omsorg i hjemmet. Andre informanter fremhevet betydningen av individuell fleksibilitet,
da forlgp som involverer hjemmedgd ofte kan betraktes som unntakstilstander som krever
spesielle hensyn og tilpasninger. Samtidig understreket alle informantene viktigheten av

trygghet, erfaring og velutviklede planer som grunnlag for & handtere disse situasjonene.
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5.3.1 Fleksibilitet, samarbeid og gode planer
Flere av deltakerne fremhevet betydningen av samarbeid og tilgjengelighet i pleien av alvorlig
syke barn og deres familier. De beskrev hvordan de matte veere fleksible og villige til &

strekke seg langt nar de arbeider med barn som skal vaere hjemme ved livets slutt.

Man ma jo strekke seg litt ekstra. Du er tilgjengelig degnet rundt selv om du bare har
atte eller ti timer pa jobb. Du ma veere villig til & gi mye av deg selv. I slike situasjoner

er det viktig & veere tilgjengelig. Det er ikke for alle. (Informant 4).

Informantene i studien belyste viktigheten av a arbeide i team, hvor erfarne sykepleiere
veileder mindre erfarne kollegaer for & fremme en felles utvikling av kompetanse. De papekte
ogsa viktigheten av samarbeid og kunnskapsdeling innad i teamet som en ngkkel til & levere
best mulig omsorg. Videre understreket de betydningen av at familier far muligheten til &
veere i sitt naturlige hjemmemiljg nar et barn neermer seg livets slutt, en prosess som krever
bade forstaelse og statte fra ledelsen. Det interne samarbeidet pa sykehuset med det voksne
palliative teamet ble fremhevet som en viktig kilde til verdifull erfaring og radgivning.
Informantene vektla betydningen av a ha en beredskapsplan for hjemmedgd, og delte
erfaringer fra tilpasning av slike planer for a effektivt handtere akutte situasjoner i hjemmet.
Planene omfattet detaljerte tiltak for & adressere mulige situasjoner, inkludert
forhandsdefinerte symptomer, diagnoser, lindrende tiltak, behandlingsplaner og ngdvendige
kontaktpersoner. Informantene mente at med godt utarbeidede omsorgsplaner kan hjemmedad
veaere en positiv og verdig opplevelse. De poengterte imidlertid at dette krever omfattende
planlegging, koordinering og statte fra bade helsepersonell og det bredere omsorgsnettverket

rundt familien, for & sikre en trygg og verdig avslutning pa livet i hjemlige omgivelser.

5.3.2 Trygg i rollen som barnesykepleier

Informantene fremhever betydningen av erfarne og palitelige sykepleiere nar man mgter
utfordringer ved a gi omsorg hjemme, hvor ressursene ikke er umiddelbart tilgjengelige som
pa sykehuset.

Ogsa er man avhengig av ei personalgruppe som er erfaren nok og stedig nok til & sta i
en situasjon der vi er hjemme. Det er en helt annen jobb enn pa sykehus nar man kan
ringe pa stansalarmen eller en bakvakt som er der pa 5 min. Du har ikke
sikkerhetsnettet da. Man ma vaere ganske trygg pa hverandre, og trygg i seg selv i det

jobbet man gjgr nar man er alene. (Informant 4).
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En av informantene belyste utfordringene ved a vare alene som sykepleier under planlagt
hjemmedegd, spesielt nar kritiske beslutninger ma tas. Selv om forberedelsene og planene gir
et solid fundament, kan de ikke alltid garantere for suksessfulle utfall, noe som understreker
behovet for fleksibilitet i tilnermingen. Informanten delte en erfaring der hun stod alene da et
barn opplevde gkende ubehag pa grunn av en tumor som presset pa luftrgret. Tilstanden
forverret seg raskt, men ved rask justering av smertepumpen klarte hun a stabilisere
situasjonen for barnet gikk bort to timer senere. Eksemplet mente hun illustrerer viktigheten
av grundige forberedelser og klare planer, selv om de ikke alltid kan forhindre uventede
situasjoner. Videre beskrev hun hvordan ngdvendigheten av raske og avgjgrende beslutninger
krever en sterk faglig vurdering og bruk av kliniske retningslinjer. Dette kunne veere spesielt
utfordrende i hjemmebaserte omsorgssituasjoner, hvor umiddelbare ressurser og statte er

begrenset.

5.3.3 Statte og ivaretakelse

Informantene rapporterte om omfattende oppfalging bade underveis og i etterkant av deres
arbeid med dgende barn og deres familier, hvor kollegial veiledning spilte en viktig rolle.
Noen av informantene praktiserer kollegial veiledning underveis i forlgpene der prest og
involverte helsepersonell samles for a diskutere pasientens tilstand, pargrendes situasjon og
de utfordringene som eventuelt oppstar i behandlingsforlgpet. Alle hadde en etablert praksis
med daglige overlappingsmgter for mulighet til & diskutere hendelser og planlegge kommende
dager. Den dpne dialogen med ledelsen og anledningen til & kontakte dem ved behov, bidro til
a skape et miljg der ingen falte seg alene i utfordrende situasjoner. Noen av informantene
hadde ogsa erfaring med bruk av etikkrefleksjoner som verktgy for & utforske teamets tanker
og felelser rundt utfordrende situasjoner. Ved a gi rom for individuelle refleksjoner og
diskusjoner, fremmet det en dypere forstaelse av de komplekse problemstillingene som kunne
oppsta i palliativ omsorg til barn. I tillegg til etikkrefleksjoner, ble det lagt vekt pa a inkludere
alle profesjoner i teamet for a sikre en helhetlig tilneerming og mulighet for tverrfaglig
samarbeid. Dette bidro til & fremme en kultur preget av apenhet og samarbeid, der ulike
perspektiver og kompetanser ble verdsatt og integrert i beslutningsprosesser. Gjennom
debrifing fikk personalet mulighet til & bearbeide sine opplevelser og reaksjoner, noe
informantene mente styrket teamets evne til & handtere lignende situasjoner i fremtiden og

fremmet en kontinuerlig forbedring av omsorgspraksisen.
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6 Diskusjon

Studiens resultater tyder pa at informantene betrakter hjemmet som det foretrukne dgdsstedet
for barnet og familien. Hiemmemiljget bidrar til & skape trygghet og ro, samt & normalisere
hverdagen under unormale omstendigheter. Barnesykepleierne legger vekt pa familiesentrert
omsoryg i tilretteleggelsen for hjemmedgd, hvor apenhet og samarbeid mellom familien og
barnesykepleierne er essensielle elementer. Studien belyser ogsa barnesykepleierens rolle i
mgte med det dgende barnet og de sensitive tilneerminger som er ngdvendige i denne
konteksten. Organisering av hjemmedgd og hvordan barnesykepleierens eget velvaere
ivaretas, var ogsa viktige temaer. Funnene fremhever kompleksiteten og betydningen av
barnesykepleierens arbeid innen palliativ omsorg, hvor det sgkes en balanse mellom a stette

familien, gi sykepleie til barnet og ivareta en profesjonell rolle.

6.1 Borte bra, men hjemme best?

Informantene mente barn er mest komfortable og trygge i sitt eget hjem, hvor de omgis av
kjente lukter, lyder og gjenstander. A veere hjemme gir mulighet til & opprettholde en viss
grad av normalitet og rutiner. Dette er ifglge informantene med pa a skape en falelse av
stabilitet og trygghet for barnet og familien, noe som er spesielt viktig i en sa sarbar og
utfordrende situasjon som dgden. Dette stgttes av NOU 2017: 16 , som skriver at barn og
unge som krever palliativ omsorg bgr fa muligheten til a tilbringe mest mulig tid hjemme og
leve et sa normalt liv som mulig. Tilnaermingen til omsorgen ber gjennom hele
sykdomsforlagpet veere tilstrekkelig fleksibel slik at bade barnet og familien kan leve sa
normale liv som mulig. Dette inneberer a tilpasse behandlingen og omsorgen til familiens
daglige rutiner og behov (Davies, 2016). Forskning viser at hjemmebasert omsorg gir starre
rom for involvering av familiemedlemmer og venner i omsorgen for et sykt barn, noe som
bidrar til & styrke familielivet og tilbyr statte til foreldrene bade i forkant og etterkant av
barnets ded (Hammer et al., 2023; Hansson et al., 2023; Winger et al., 2020). Informantene
erfarte at sorgprosessen ofte ble lettere for foreldre og sgsken nar barnet mottok terminalpleie
hjemme. Kombinasjonen av stabilitet, normalitet og involvering bidro til en mer helhetlig
omsorgssituasjon for alle parter. Ved a legge til rette for at barnet kan veere hjemme ved livets
slutt, bidrar barnesykepleieren til & redusere stress og psykisk belastning samtidig som de gir

en omsorgsramme som er tilpasset familiens behov og daglige rutiner.
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6.1.1 Utfordringer ved hjemmedgd

Informantene pépekte at & tilrettelegge for hjemmedgad ogsé kan presentere utfordringer. A
akseptere hjemmedgad krever ofte at foreldrene erkjenner barnets forestdende dgd, noe som
kan vare krevende ettersom sykehusopphold vanligvis er assosiert med hap om overlevelse. |
henhold til NOU 2017: 16, er det fra foreldrenes stasted viktig & anerkjenne at overgangen fra
kurativ til palliativ behandling og aksepten av barnets nare forestaende dgd, kan veere spesielt
utfordrende. Slike utfordringer blir ytterligere komplisert av komplekse sykdomsforlgp og
spesielle familizere forhold, inkludert kulturelle og spraklige barrierer, store familier, eller
trangboddhet. Informantene erfarte ogsa at foreldre kunne veere usikre pa hvordan det ville
veere & ha et sykt barn hjemme ettersom sykehuset tilbyr kontinuerlig tilgang til medisinsk
utstyr og personell, i motsetning til hjemme. Ifglge Vickers og Chrastek (2016) er det vanlig
at foreldre faler seg utilstrekkelige i & handtere barnets komplekse behov, og selv om mange
familier foretrekker a vaere hjemme er det viktig a anerkjenne belastningen som omsorg ved
livets slutt medfarer. For & imgtekomme disse utfordringene, er det vesentlig at
barnesykepleieren gir familien tilstrekkelig stette og veiledning. Dette inkluderer & hjelpe dem
med & handtere de emosjonelle og praktiske aspektene ved a ha et dgende barn hjemme,

samtidig som man anerkjenner belastningen som omsorg ved livets slutt kan medfare.

6.1.2 Gode omsorgsplaner bidrar til gkt trygghet

Informantene delte positive erfaringer med bruk av individuelle omsorgsplaner ved
hjemmedgd, og understreker hvordan tilpassede omsorgsplaner er avgjerende for a handtere
ulike situasjoner i hjemmet. Omsorgsplaner inneholder tydelige tiltak for handtering av
forhandsdefinerte symptomer, diagnoser, lindrende tiltak, behandlingsplaner og
kontaktpersoner - og spiller en kritisk rolle i & sikre best mulig palliasjon for barnet og
familien. Ved hjelp av velfunderte planer kan hjemmedgd bidra til en fin og verdig
avslutning, mente informantene. De adresserte betydningen av a veere tidlig ute & kartlegge
familiens gnsker og behov for a sikre best mulig omsorg, og vektla verdien av a veere apen for
endringer i omsorgsplanen og tilpasse seg barnets behov underveis. Dette kan ses i
sammenheng med den hermeneutiske sirkelen (Gadamer, 2004), som en kontinuerlig prosess
der barnesykepleierne gjennomgar sykluser av forstaelse og tilpasning av omsorgen til barnet
og familien. Det innebaerer & observere og tolke barnets tilstand, samhandle med barnet og
familien og deretter anvende denne forstaelsen for a justere omsorgsplanene. Dette stgttes av
Davies (2016) som skriver at de fleste foreldre har begrenset erfaring med deden og at det er

var oppgave som helsepersonell & lede dem arlig gjennom prosessene rundt et dgende barn,
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dette ved hjelp av velutviklede omsorgsplaner. Vickers og Chrastek (2016) fremhever ogsa
betydningen av gode omsorgsplaner og peker pa ngdvendigheten av a tilby fleksible
alternativer nar situasjonen for barnet og familien endres. Fleksibiliteten i omsorgsplanene
tillater tilpasninger basert pa deres skiftende behov, noe som sikrer god palliasjon. Ved a ha
tydelige og gjennomtenkte beredskapsplaner kan bade barnet og familien fale seg trygge og
stettet, samtidig som det gker tilliten til helsepersonell da familien vet at det finnes en klar
plan for & handtere utfordringene som kan oppsta. Denne tryggheten er essensiell i en tid som

ofte er preget av usikkerhet og frykt.

6.2 Familiesentrert sykepleie ved barnepalliativ omsorg

Barnepalliasjon, som definert av (World Health Organization, 2023), innebzrer en
omfattende tilnerming til omsorg som strekker seg utover det rent medisinske. Denne formen
for omsorg er ment & mgte bade barnets og familiens fysiske, psykiske, sosiale og
eksistensielle behov fra diagnosetidspunktet og gjennom hele barnets livslgp. Definisjonen
anerkjenner at alvorlig sykdom ikke bare pavirker barnet, men hele familien og at
behandlingen derfor ma tilpasses for a omfatte alle familiemedlemmers velvare.
Informantene belyste viktigheten av a ivareta familien som en helhet i omsorgen for et sykt
barn, med familiesentrert omsorg som fokus. Dette stattes av Lapwood og Goldman (2016)
og Travelbee (2001) som skriver at nar et barn trer inn i palliativ fase og mottar en diagnose
om en livsbegrensende sykdom, pavirkes hele familien. Stgtten som tilbys ma derfor vere
holistisk, noe som innebarer stotte til bade de praktiske og falelsesmessige utfordringene
familien star overfor. Travelbee (2001) peker pa tidsaspektet, noe som er spesielt relevant i
arbeid med barnepalliasjon. A anerkjenne at verken fortiden eller fremtiden kan endres, men
at man har mulighet til a pavirke og berike gyeblikket "nd", er et viktig aspekt. Det & mestre
naet kan bety a gi barnet og familien en falelse av normalitet og glede selv i livets siste dager,
eller & stette familien i & skape verdifulle minner. Barnesykepleieren kan bruke seg selv
terapeutisk og bringe sin personlighet, empati og innsikt inn i omsorgen, som kan ha en
styrkende effekt pa bandet mellom barnet og familien. Bruken av seg selv som et terapeutisk
verktgy forutsetter en grundig forstaelse av menneskelig omsorg og en klar bevissthet om
egne oppfatninger relatert til sykdom, lidelse og ded (Travelbee, 2001). Dette aspektet speiles
ogsa med forforstaelsens betydning, slik beskrevet av Gadamer (2004).

For informantene var det avgjerende a engasjere seg direkte med bade foreldre og sgsken for

a kunne forsta og mgte deres gnsker. Informantene erfarte at de gjennom aktiviteter som

33



samtaler og deltakelse i dagligdagse oppgaver med sgsken, bidro til & gi dem en falelse av
tilhgrighet og statte i en krevende situasjon. Ifalge Bringager et al. (2003) er det avgjerende a
inkludere sgsken i omsorgsprosessen da de ofte opplever betydelig belastning og
falelsesmessig utfordring som fglge av a ha et sgsken med alvorlig sykdom. Forskning viser
at deden blir mindre skummel for sgsken nar de blir inkludert i prosessen. Nar sgsken far
mulighet & delta i sin bror eller sgsters avslutning pa livet, gir det dem en bedre forstaelse av
hva som skjer og hva som er forventet (Hansson et al., 2023). En viktig rolle for
barnesykepleieren i barnepalliativ omsorg, er derfor & ivareta sgsken til det syke barnet. Dette
stattes av den oppdaterte lovgivningen fra 2018 som utvidet helsepersonells plikt til 3 ivareta
sgsken som pargrende (Helsepersonelloven, 2018), og som reflekterer en gkende

anerkjennelse av behovet for a sette sgkelys pa sgskens rolle og behov.

6.2.1 Balansen mellom narhet og profesjonell distanse

Barnesykepleierens forforstaelse av barnets og familiens situasjon er essensiell og bygger pa
tidligere erfaringer og kunnskap om barnets tilstand, men ogsa en dypere innsikt i familiens
verdier, gnsker og kulturelle bakgrunn. Dette svarer med Gadamers prinsipper om at
forforstaelser former var tolkning (Gadamer, 2004). Barnesykepleiere ma derfor stadig
utfordre og justere sine forforstaelser basert pa direkte interaksjon og dialog med barnet og
familien, slik at den palliative omsorgen blir mest mulig tilpasset og relevant. Informantene
vektla det a opptre ydmykt og respektfullt nar de mgater familier hjemme i deres eget miljg.
For dem var det vesentlig a sikre at barnet har det best mulig, samtidig som de engasjerte seg i
a statte hele familien, inkludert sgsknene. Dette kunne utfordre den profesjonelle distansen,
samtidig som det var avgjgrende for dem & bygge nere relasjoner for a tilby best mulig stette
i en sa sarbar situasjon. Studien til Schroder et al. (2024) viser at det kan vaere utfordrende &
balansere narhet og emosjonelt engasjement med en viss grad av distanse, men & bevare
profesjonelle grenser er en vesentlig del av et tillitsbasert forhold. A ivareta familien som en
helhet i barnepalliativ omsorg krever en balanse mellom nerhet og profesjonell distanse.
Denne balansen er avgjerende for a etablere et tillitsbasert forhold og lindre belastningen

familien opplever i en kritisk fase av livet.

6.2.2 Etgodt samarbeid kan lindre belastningen
Informantene pekte pa viktigheten av a bli kjent med barnet og familien, og mente det la
grunnlaget for tillit og et velfungerende samarbeid i en kritisk fase av livet. | mgte med barnet

og familien er det vesentlig at helsepersonell ikke bare overfarer sin egen forforstaelse pa
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situasjonen, i trad med (Gadamer, 2004). Men aktivt lytter og seker a forsta familien og
barnets gnsker og behov. Dette krever en apenhet og villighet til & la egne forutinntatte
meninger bli utfordret og modifisert, men som igjen vil fremme en dypere og mer nyansert
forstaelse av de spesifikke og unike behovene hos hvert barn og deres familie. Travelbee
(2001) fremhever verdien av at sykepleiere anvender en kombinasjon av en disiplinert
intellektuell tilngerming og evnen til & benytte seg selv terapeutisk. Den disiplinerte
tilneermingen involverer systematisk og metodisk handtering basert pa vitenskapelig
kunnskap og klinisk erfaring, essensielt for kritisk tenkning og beslutningstaking. Parallelt
understreker hun betydningen av sykepleierens personlige kvaliteter, som empati og
kommunikasjonsevner, i & bygge sterke terapeutiske relasjoner. Relasjoner er grunnleggende
for & skape tillit og forstaelse, og ngdvendig for a identifisere og imgtekomme individuelle og
familizere behov effektivt. Informantene rapporterte at etablering av gode relasjoner med
familiene var avgjgrende for a sikre et godt samarbeid gjennom hele forlgpet. Etablering av et
tillitsfullt forhold har potensial til & lindre belastningene som oppstar etter hvert som barnas
sykdommer utvikler seg. Studien til Schroder et al. (2024) viser at familier som falte seg
trygge og beskyttede under sykdomsforlgpet, opplevde mindre belastning. Funnene
korresponderer med Bringager et al. (2003), som skriver at trygge foreldre er en forutsetning
for en trygg familie. Dette understreker ngdvendigheten av at barnesykepleien ikke bare
fokuserer pa det medisinske, men ogsa pa a identifisere og styrke foreldrenes ressurser. Det
innebzrer a lytte aktivt, bekrefte og fremme foreldrenes selvfglelse, samt & inkludere dem

aktivt i omsorgsprosessen.

6.3 Det dgende barnet

Informantene mente det var viktig & veere oppmerksom pa det alvorlig syke barnets tilstand og
behov gjennom gode observasjoner. Ved at man har gjort seg kjent med barnet og dens
individuelle egenskaper, vil barnesykepleieren lettere kunne oppdage ikke bare apenbare
endringer i tilstanden, men ogsa mer subtile endringer som kan inntreffe (Travelbee, 2001).
En ngye observasjon av barnets tilstand gjar det mulig & identifisere symptomer og handtere
disse pa en proaktiv mate. Ved a vere i forkant av symptomutviklingen kan
barnesykepleieren iverksette lindrende tiltak, noe som bidrar til & redusere barnets ubehag og
bekymringer. Spesielt betydningsfullt er dette i livets siste fase, der symptomene kan endre

seg raskt og pavirke bade barnets og familiens livskvalitet.
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6.3.1 Etisk tenkning og vurdering - grunnleggende i barnepalliasjon
Informantene i studien rapporterte om flere etiske dilemmaer knyttet til omsorgen for dgende
barn, herunder spenningen mellom a respektere barnets autonomi og foreldrenes gnsker,
eksemplifisert ved deres gnske om a tilby is til et dgende barn. I livets sluttfase er det ikke
uvanlig at sensitive og potensielt ubehagelige sparsmal oppstar, noe som kan péfare
foreldrene betydelig lidelse (Davies, 2016). Foreldrenes gnske om a tilby denne
grunnleggende omsorgen kan forstas ut fra deres rolle som omsorgsgivere. De kan oppleve
det som frustrerende og utfordrende & ikke kunne oppfylle det de anser som et av sine mest

fundamentale ansvarsomrader - & gi barnet mat og drikke. I trdd med FNs barnekonvensjon og
Grunnloven § 104, skal barnets beste vere et grunnleggende hensyn (Barne- og

familiedepartementet, 1991; Grunnloven, 1814). Som barnesykepleier til barn i palliative
forlap, er det vesentlig & ha «barnets beste» og «ikke-skade prinsippet» friskt i minnet til
enhver tid. "Ikke-skade prinsippet" papeker at medisinsk handling eller inngripen ikke bar
pafere barnet ungdvendig skade eller ubehag (Helsedirektoratet, 2017). Hvis det a gi barnet is
ikke medfgrer skade, kan det ogsa bidra til & anerkjenne foreldrenes behov for a uttrykke
omsorg. Samtidig ma barnesykepleieren vaere varsom med a la dette ga pa bekostning av

barnets behov og gnsker, som igjen relaterer til "barnets beste"-prinsippet.

Omesorg for dgende barn innebaerer ofte vanskelige etiske vurderinger, serlig nar det gjelder
balansen mellom barnets autonomi og foreldrenes gnsker. Etiske dilemmaer som dette,
fremhever behovet for ngye overveielser og sensitiv handtering. Det er avgjgrende at
barnesykepleieren vurderer hvert tilfelle individuelt, og sgrger for en balansert tilneerming
som tar hensyn til bade barnets og foreldrenes behov. | trad med Davies (2016) er det derfor
fordelaktig a utforske foreldrenes falelser om disse spgrsmalene pa forhand for a forhindre en
kriseorientert beslutningsprosess, og at man ved hjelp av kunnskap kan formidle riktig
informasjon varsomt til foreldrene. Barnesykepleieren star overfor kontinuerlige utfordringer i
a balansere de fire grunnprinsippene i barnepalliasjon; ikke gjere skade, gjere godt, respektere
barnets og familiens autonomi, og fordele begrensede goder pa en rettferdig mate
(Helsedirektoratet, 2017). Barnesykepleieren ma vurdere hvordan disse prinsippene ikke bare
pavirker hverandre, men ogsa hvordan de kan veere i konflikt under visse omstendigheter. For
eksempel kan prinsippet om & "gjere godt" noen ganger veere i konflikt med a "ikke gjare
skade", spesielt i situasjoner hvor behandlingsformer kan forlenge liv, men ogsa forarsake
betydelig smerte eller ubehag. Tilsvarende kan respekten for familiens autonomi utfordres nar

deres gnsker for behandling ikke stemmer overens med hva helsepersonell anser som nyttig
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for barnet. Derfor er det essensielt at barnesykepleieren utvikler evnen til a reflektere kritisk
rundt disse etiske dilemmaene. Det krever en forstaelse for bade medisinske og etiske
aspekter ved barnepalliasjon, samt evnen til 8 kommunisere effektivt og medfalende med

barnet og dets familie.

6.3.2 Skal vi snakke med barn om dgden?

Informantene vektla ngdvendigheten av a veere sensitiv overfor barnets falelser og tanker,
samtidig som de mente det var viktig & veere apen og erlig om den forestaende slutten pa
livet. A kunne snakke om det pa en trygg méte, samtidig som man forsikrer barnet om at det
ikke vil oppleve smerte eller ubehag, mente de var avgjgrende. Dette stgttes av Grgnseth og
Markestad (2017), som skriver at det ofte er utfordrende for foreldre a handtere barn og unges
smerteopplevelser og ngler med a diskutere vanskelige temaer med dem. Som en konsekvens
av dette fgler mange barn seg isolerte i krisesituasjoner, og har behov for voksne
samtalepartnere for & diskutere de tunge sparsmalene de tenker pa. Travelbee (2001) og
Bringager et al. (2003) belyser viktigheten av at barnesykepleiere gjar seg kjent med de
holdninger og falelser et barn har om sin egen sykdom for & kunne tilby effektiv hjelp.
Historisk sett har denne tilneermingen veaert oversett i sykepleiepraksis, noe som fremhever
ngdvendigheten av & prioritere forstaelsen av barnets perspektiv i palliativ omsorg. Studien til
Schroder et al. (2024) bidrar med ytterligere innsikt ved a peke pa utfordringene knyttet til &
bygge tillit til barnet. Tillit er essensielt for & kunne fgre apne samtaler, noe som igjen
understreker betydningen av at barnesykepleiere utvikler ferdigheter i a etablere tillitsfulle
relasjoner. Tillit er avgjerende for & kunne forsta og anerkjenne barnets opplevelse og
forstaelse av sin sykdom, noe som er sentralt for & yte adekvat omsorg og statte i livets siste

fase.

Informantene erfarte utfordringer knyttet til foreldres motvilje til & informere barnet om
vanskelige temaer, med hensikt & skane bade barnet og seg selv fra tunge samtaler. Et aspekt
som illustrerer den skjgre balansen mellom beskyttelse og apenhet i palliativ omsorg til barn.
Studien til Hammer et al. (2023) belyser foreldrenes behov for at deres beslutninger om
barnets omsorg og dedsprosess respekteres av helsepersonell, noe som stattes av Grgnseth og
Markestad (2017). Informantene i studien uttrykte varierte synspunkter vedrgrende det a
samtale med barn om dgden. Noen av informantene satte sgkelys pa barnets rett til
informasjon, mens andre la starre vekt pa a respektere familiens gnsker og unnga a presse

barnet til samtale. Samtidig understreker Bringager et al. (2003) og Travelbee (2001)
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betydningen av a anerkjenne og adressere barnets egne falelser og oppfatninger om sin
sykdom. De fremhever at barn, uavhengig av alder, har et behov for & forsta sin helsetilstand
og bearbeide de falelser som er knyttet til den. Videre er det viktig a anerkjenne lovverket og
konvensjoner som papeker at barn som er i stand til & danne egne meninger, har retten til fritt
a uttrykke disse i alle saker som bergrer dem. Disse synspunktene skal vektlegges i trad med
barnets alder og modenhet. Det er ogsa verdt & merke seg at det verken i Grunnloven eller i
konvensjoner er fastsatt en nedre aldersgrense for retten til & bli hart, noe som forsterker
barnets stilling som en aktiv deltaker i sin egen helseomsorg (Grunnloven, 1814, § 104,
Barne- og familiedepartementet, 1991; Helsedirektoratet, 2017). Dette setter barnesykepleiere
i en posisjon hvor de ma navigere mellom a oppfylle foreldrenes gnsker, men ogsa ivareta
barnets rett til informasjon og involvering i egen omsorg. Det er derfor avgjgrende at
barnesykepleieren bade forstar og respekterer familiedynamikken samtidig som man sikrer at

barnets stemme blir hart.

6.3.2.1 Informere uten & overbelaste

Informantene brukte forsiktige og respektfulle formuleringer i kommunikasjonen, spesielt nar
det gjaldt barn som dgr hjemme. De belyste betydningen av en ngye balansert tilneerming til
samtaler om vanskelige temaer med barn ved livets slutt. Balansen mellom a snakke og 4 la
veere a snakke, var avgjgrende for a ikke overbelaste barnet. Det er sentralt for
barnesykepleiere a forsta hvert barn som et unikt individ, som innebeerer a gjenkjenne barnets
personlige behov, gnsker, og psykologiske tilstand. Travelbee (2001) fremhever verdien av a
kjenne barnets individuelle grenser og signaler, som bidrar til & avgjere nar det er passende a
oppfordre til samtale og nér det er bedre & tilby stillhet og ro. A finne riktig tidspunkt for &
engasjere seg i samtaler om vanskelige temaer og nar det er bedre a veere stille, krever skjenn
og sensitivitet. Barnesykepleieren ma vare oppmerksom pa barnets reaksjoner og tilpasse
tilnsermingen deretter. Grgnseth og Markestad (2017) skriver at nar deden naermer seg, bar
barn fa muligheten til 4 snakke om det, uten a fgle seg presset. Det er viktig & fremme barnets
egne tanker, bekymringer og spgrsmal i samtaler om alvorlig sykdom og daden. Dette kan
hjelpe barnet til & forsta og bearbeide situasjonen, samtidig som det kan gi dem en falelse av

kontroll og involvering i sykdomsforlgpet.

Informantene mener barn ofte vet mye om sin situasjon, og noen ganger er det nok a veere
tilgjengelig for samtale uten a presse barnet til det. Dette gir barnet rom til & snakke om sine
falelser og tanker i sitt eget tempo. Bluebond-Langner et al. (2016) skriver at det ikke handler

om a velge mellom & informere eller tie, men om hva som bgr formidles, nar det bar skje, og
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hvem som skal informere barnet om dets tilstand. Terminalt syke barn er ofte fullt bevisste pa
sin tilstand selv om de ikke uttrykker denne kunnskapen eller tilhgrende bekymringer.
Informantene mener det er viktig a tilpasse kommunikasjonen til barnets og familiens
individuelle behov. Selv om noen familier og barn ikke snakker apent om dgden, kan det
likevel vaere forstatt og implisitt. Denne tilpassede tilnermingen til kommunikasjon stgttes
opp av flere studier (Hammer et al., 2023; Schroder et al., 2024), som viser at kommunikasjon
ma veere tilpasset hvert enkelt barn og familie. Barnesykepleieren ma forsta familiens
dynamikk, barnets evne til & handtere vanskelige temaer, og hvilke informasjonstyper som er
mest nyttige i hver enkelt situasjon. Som barnesykepleier er det likevel vesentlig a vere
bevisst pa egen forforstaelse og hvordan den pavirker tolkningen av barnets og familiens
behov. Ifalge Gadamer (2004) kommer alle mennesker til en dialog med en viss forforstaelse,
som bestar av deres tidligere erfaringer og kulturelle bakgrunn. Forforstaelsen kan farge
hvordan barnesykepleieren oppfatter og tolker barnets og familiens uttrykk og behov. Hvis en
barnesykepleier for eksempel kommer fra en kulturell bakgrunn hvor direkte kommunikasjon
om dgden er tabu, kan dette pavirke hvordan vedkommende nermer seg samtaler om barnets
tilstand med familien som kanskje gnsker apenhet — eller motsatt. Ved a anerkjenne sin egen
forforstaelse kan barnesykepleiere bedre justere sin tilnerming til & veere mer empatisk og i

trad med barnets og familiens gnsker og behov.

6.4 A tilrettelegge for hjemmedgd - barnesykepleierens rolle

A jobbe tett opp mot barn og deres familier i hjemmet under palliativ omsorg stiller hgye krav
til tilgjengelighet. Informantene mener det er viktig & strekke seg ekstra langt i disse
omsorgssituasjonene, noe som kan vare krevende bade fysisk og mentalt. Dette gjenspeiler at
arbeidet ikke passer for alle, ettersom det krever en unik kombinasjon av faglig dyktighet og
personlig egenskaper som empati, utholdenhet og fleksibilitet. Studien til Hammer et al.
(2023) viser at sykepleiere ofte «gikk den ekstra milen» for a sikre konsistens i
pleiepersonellet, da dette hadde en positiv innvirkning pa foreldrenes tillit. Dette fremkommer
ogsa i studien til Schroder et al. (2024), der helsepersonell matte endre mentalitet for & vaere
sa fleksibel og besluttsom som det krevdes ved nar barnet dgr hjemme. Informantene
fremhevet betydningen av samarbeid og tilgjengelighet. De erfarte betydningen av a jobbe i
par, hvor erfarne sykepleiere veileder de mindre erfarne for a fremme felles
kompetanseutvikling. Studien til Schroder et al. (2024) viser at et effektivt samarbeid bade
innenfor og pa tvers av tjenestene er avgjerende. Det innebar en klar forstaelse av hverandres

roller, ansvar og funksjonelle rutiner for utveksling av informasjon. Informantene mente
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erfarne og palitelige kollegaer var en ngdvendighet for & handtere utfordringene ved a veere
hjemme, som er ulikt fra sykehuset der ressursene er umiddelbart tilgjengelige. Det var
utfordrende for dem & sta alene som barnesykepleier og ta viktige avgjerelser, noe som ogsa
fremkommer i studien til Schroder et al. (2024). Studien viser at & yte hjemmebaserte
omsorgstjenester til dgende barn er uforutsigbart med begrensede ressurser, og det var viktig
for helsepersonell & fremsta som dyktige fagpersoner nar de jobbet alene i hjemmet.
Informantene erfarte et godt samarbeid internt pa sykehuset med det voksne palliative teamet
som betydningsfullt. Det bidro til verdifull erfaring og kunnskapsutveksling der de opplevde &
dra nytte av kollegers ekspertise og erfaring for a forbedre kvaliteten pa pleien til barn. Dette
viste ogsa funn i studien til Schroder et al. (2024) der sykepleierne beskrev at samarbeid med
andre instanser og profesjoner var nyttig da de fikk veiledning og klarhet i forhold til

forventede symptomer, kliniske vurderinger samt diskutere dilemmaer som kunne oppsta.

6.4.1 Den emosjonelle belastningen

Kollegial stette og veiledning spilte en avgjerende rolle i & handtere utfordringene som
oppstar i arbeid med barnepalliasjon, mente informantene. Studien til Schrader et al. (2024)
viser at den emosjonelle belastningen blir mer handterlig nar det er etablert rutiner for
debrifing og tilsyn. Disse strategiene gjer det mulig for helsepersonell & diskutere og
bearbeide sine opplevelser i et stattende miljg, redusere stress og forhindre utbrenthet.
Gjennom regelmessige stgttesamtaler som diskuterer barnets og familiens situasjon, erfarte
informantene en plattform for a reflektere over og bearbeide de utfordringene de mater i
arbeid med palliativ omsorg for barn. Gadamer ser ikke pa dialog som bare utveksling av ord,
men som en grunnleggende mate & veere i verden pa, hvor forstaelse og mening skapes
(Gadamer, 2004). For barnesykepleiere i arbeid med dgende barn og deres familier, innebarer
det en ngdvendighet av apne og empatisk ladede kommunikasjonsformer som kan hjelpe dem
a navigere i det komplekse folelsesspekteret bade de og familiene opplever. Dialogen tillater
en dypere forstaelse, og kan bidra til & lindre noe av den emosjonelle belastningen som
oppleves ved barnepalliativ omsorg. Kheiron (2016) papeker betydningen av a anerkjenne at
arbeid innen barnepalliativ omsorg kan innebere betydelig lidelse for helsepersonell.
Forstaelsen av dette er ikke bare sentralt for & handtere personlige stressfaktorer, men ogsa for
a opprettholde kvaliteten pa omsorgen som ytes. En dypere forstaelse av de emosjonelle
belastningene kan hjelpe barnesykepleiere med & handtere stress og emosjonelle utfordringer
mer effektivt. Dette understatter ikke bare deres eget velvaere, men sikrer ogsa at barnet og

deres familier mottar best mulig omsorg. A anerkjenne at lidelse er en del av arbeidet, kan
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fare til bedre strategier for selvomsorg, noe som er avgjgrende i arbeid med palliativ omsorg
for barn. Som Travelbee (2001) papeker, er balansen mellom hjertets empati og intellektets
klarhet avgjgrende for 4 yte den beste pasientomsorgen. Dette blir spesielt viktig i konteksten
av palliativ omsorg for barn, hvor faglelsesmessige og kognitive tilnsrminger ma veves
sammen for & mgte de komplekse behovene til det syke barnet og familien. Det er viktig a
ikke undertrykke falelser, men heller styre dem med intellektet for & kunne tilby en omsorg
som er bade sensitiv og informert. Denne balansen hjelper barnesykepleieren & handtere egne
folelser i mgtet med barnets og familiens sorg og usikkerhet, samtidig som de faglige

beslutningene forblir veloverveide.

Informantene rapporterte om positive erfaringer med bruk av etikkrefleksjoner, noe som ble
benyttet for & fordype forstaelsen av komplekse situasjoner i palliativ omsorg. Denne
praksisen er szrlig aktuell i konteksten av omsorg for barn ved livets slutt, hvor bade
barnesykepleiere og familier ofte star overfor etiske dilemmaer og emosjonelle utfordringer.
Forskning og teori understreker betydningen av a anerkjenne og handtere den emosjonelle
pavirkningen av a gi omsorg til barn ved livets slutt. Studien til Hammer et al. (2023) viser at
a adressere og verbalisere disse fglelsene kan forbedre bade omsorgskvaliteten og velvaret til
helsepersonell. Ved a bruke fagkunnskap og tilgjengelige verktay, kan helsepersonell
navigere i disse utfordringene mer effektivt. Videre peker Kheiron (2016) pa hvordan dagens
utfordringer innen barnepalliasjon er a forbedre omsorgskvaliteten, noe som krever dypere
forstaelse og analyse av vare relasjoner med barn og deres familier da disse relasjonene ofte
er hovedkilden til misngye ved omsorg i livets sluttfase. Ngdvendigheten av a skifte fokuset
fra bare & vurdere og handtere behovene til pasientene og deres familier, til & ogsa anerkjenne
den gjensidige pavirkningen mellom de som mottar og de som yter palliativ omsorg til barn,
deriblant barnesykepleiere. Anerkjennelse av utfordringene barnesykepleiere mater i sitt
arbeid med dgende barn er avgjerende. Ved a tilby ngdvendige verktgy og ressurser, kan
barnesykepleiere mer effektivt handtere emosjonelle utfordringer og opprettholde en
bearekraftig praksis. Fordi like viktig som a forsta og ivareta barnet og familien, er a ivareta
barnesykepleieren (Kheiron, 2016).
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7 Konklusjon

Den initiale fasen av arbeidet med min masteroppgave ble motivert av en hypotese om at
kreftsyke barn og deres familie ville foretrukket a tilbringe livets sluttfase i hjemlige, kjente
omgivelser, forutsatt at ngdvendige tilretteleggelser var pa plass. Det er bred anerkjennelse at
tilbudet om hjemmedgd for barn i palliativ behandling bar vaere universelt tilgjengelig, skjant
realiteten i dag viser at dette ikke er tilfellet. Derav utgjorde denne antakelsen et utgangspunkt
for min forskning. Jeg rettet derfor sgkelyset mot a utforske erfaringene til barnesykepleiere
som arbeider innen dette fagomradet, spesielt med hensyn til hvordan de tilrettelegger for at
barn kan dg hjemme, samt de mulige fordelene og utfordringene knyttet til et slikt tilbud. |
forberedelsene til oppgaven engasjerte jeg meg i dialog med kollegaer og gjennomgikk
eksisterende forskning og teoretiske rammeverk om hjemmedgd for barn. Disse preliminare
aktivitetene farte til en beslutning om a gjennomfare kvalitative intervjuer med

barnesykepleiere.

Studiens funn forsterker betydningen av at barn og deres familier far mulighet til & veere
hjemmet i livets sluttfase. En god palliativ omsorgsmodell involverer ikke bare direkte
omsorg for barnet, men en omfattende statte til hele familien. Dette inkluderer psykologisk og
emosjonell statte, hjelp til & opprettholde daglige rutiner, og assistanse til & navigere i de
komplekse falelsene som oppstar i denne kritiske perioden. Gjennom dybdeintervjuer med
barnesykepleiere avdekkes det at arbeid med hjemmeded for barn krever en betydelig grad av
sensitivitet, etisk vurdering, faglig dyktighet, fleksibilitet og evnen til & bygge tillit.
Barnesykepleierens rolle er avgjerende i a navigere de komplekse behovene hos barnet og
deres familier, hvor de bidrar til & skape en trygg atmosfaere i hjemmemiljget. Informantene
rapporterte, i overensstemmelse med eksisterende forskning og teoretiske perspektiver, at
hjemmebasert omsorg kan bidra til & opprettholde en fglelse av normalitet og dagligdagse
rutiner. Dette er av vesentlig psykologisk betydning for bade barnet og deres familier da det
kan medfare redusert stressniva og psykisk belastning, samtidig som det forsterker familiens
samhold - et aspekt som er spesielt verdifullt i livets siste fase. Samtidig papekes det at
hjemmedgd ogsa stiller store krav til foreldrenes evne til a akseptere barnets tilstand, og
utfordringene knyttet til komplekse sykdomsforlgp kan veere betydelige. Individuelt
tilpassede tilnerminger for hvert enkelt barn og deres familie er essensielt i barnepalliativ

omsorg.
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Studien illustrerer tydelig den dyptgaende pavirkningen av kulturelle, psykologiske og
praktiske faktorer i leveringen av barnepalliativ omsorg i hjemmet ved livets slutt.
Barnesykepleiernes evne til a tilpasse seg disse variablene, deres engasjement i familien og
deres faglige sensitivitet, er avgjerende for & sikre at bade barnets og familiens behov blir
ivaretatt pa en respektfull og empatisk mate. Kollegial statte og veiledning er avgjgrende for a
handtere de utfordringene som oppstar i arbeid med barnepalliasjon. Det bidrar til en dypere
forstaelse og bedre navigering gjennom de emosjonelle og profesjonelle utfordringene i
omsorg for dgende barn. Studien medvirker til en styrket forstaelse av de mange
dimensjonene ved palliativ omsorg for barn, og underbygger behovet for omfattende
opplering og statte for barnesykepleiere som arbeider i dette krevende, men sveert
meningsfulle feltet. Den peker derimot ogsa pa ngdvendigheten av videre forskning for &
studere mer effektive mater a stotte og forbedre barnepalliasjon i hjemmet, som kan veere

avgjarende for barnets og familiens velvere gjennom en av livets mest utfordrende perioder.
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Vedlegg

Vedlegg 1: Sgknad til forskningsfelt
Seknad om tillatelse til & intervjue barnesykepleiere

Jeg heter Charlotte Bateman og studerer master i barnesykepleie ved Norges Arktiske
Universitet - UiT. For tiden holder jeg pa med et mastergradsprosjekt hvor jeg vil undersgke
erfaringer til barnesykepleiere i arbeid med tilrettelegging for hjemmedgd for kreftsyke barn i

terminal fase.

Prosjektet er en kvalitativ studie, hvor jeg gnsker a undersgke erfaringer, tanker og
refleksjoner knyttet til tema, og for innsamling av data knyttet til dette planlegger jeg a utfere
intervjuer av barnesykepleiere. Funnene i intervjuene vil vaere grunnlaget for analysen og
diskusjonen i masteroppgaven. Jeg gnsker a intervjue barnesykepleiere eller
spesialsykepleiere som har erfaring med hjemmedgd for kreftsyke barn og hvilke erfaringer
de har knyttet til tilrettelegging. Det vil veere ngdvendig med 4-5 informanter og intervjuene

vil vare opp mot 1 time.

Opplysningene som innhentes vil behandles etter UiT og SIKT sine retningslinjer. De vil
behandles konfidensielt, og vil ikke kunne spores tilbake til deltakere eller avdelingene.
Intervjuene vil bli tatt opp med lydopptaker, og opptakene vil slettes etter endt prosjekt. Hver
deltaker vil fa et utfyllende informasjonsskriv om prosjektet og deres rettigheter. Det er
frivillig & delta i prosjektet og hver deltaker ma signere pa at det er et informert frivillig
samtykke. Informantene har mulighet & trekke seg nar som helst i studien uten & oppgi videre
arsak, og da vil datamaterialet tilhgrende deltaker ogsa slettes. Intervjuene er planlagt a
gjennomfares i mars 2024, og jeg ensker snarlig tilbakemelding ved interesse a delta i
prosjektet. Prosjektets slutt er planlagt til juni 2024. Min veileder pa studie er Jan-Thore
Lockertsen.

Med dette ber jeg om tillatelse til & intervjue barnesykepleiere ved --------- avdeling som har
erfaring med tilrettelegging av hjemmedgad for kreftsyke barn. Ber ogsa om at ledelsen
videreformidler denne informasjonen og bistar i a rekruttere 2-3 aktuelle barnesykepleiere

eller erfarne sykepleiere.

Pa oppdrag fra UiT har SIKT vurdert at behandlingen av personopplysninger i dette prosjektet

er i samsvar med personvernregelverket.
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Haper pa positiv tilbakemelding pa min sgknad.

Med vennlig hilsen

Masterstudent

Charlotte Bateman

7if: I
E-post: [N

Veileder

Jan-Thore F. Lockertsen, ph.d. lektor operasjonssykepleie

7if: I
E-post: [N
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Vedlegg 2: Informasjonsskriv til deltakere
Foresparsel om samtykke til deltakelse i masterprosjekt

Bakgrunn og formal

Dette er en forespegrsel om a delta i et individuelt intervju i tilknytning til min masteroppgave.
Bakgrunnen for dette prosjektet er min interesse for at kreftsyke barn i terminal fase skal fa
mulighet & veere hjemme ved livets slutt og dg hjemme dersom det er et gnske fra pasienten
selv og foreldre, og jeg @nsker & se hvilke erfaringer barnesykepleiere har i tilrettelegging av
hjemmedgd. Problemstillingen og det jeg @nsker & undersgke i masterprosjektet er «Hvilke
erfaringer har barnesykepleiere i spesialisthelsetjenesten med & legge til rette for hjemmedgd

for kreftsyke barn?»

Hva innebzrer deltakelse i studien?

Ved a delta i prosjektet vil du bidra med egne erfaringer om tilrettelegging av hjemmeded for
kreftsyke barn i livets siste fase. I intervjuene vil jeg falge en intervjuguide med spgrsmal
som skal kunne gi svar pa forskningssparsmalet. Malet med intervjuet er at du skal fortelle
om dine erfaringer og tanker rundt det a tilrettelegge for hjemmedgad i livets siste fase til
kreftsyke barn. Det vil veere lydopptak pa intervjuene og jeg vil ta notater underveis. Estimert
tid er 45 min til 1 time.

Hva skjer med informasjonen om deg?

All data vil behandles konfidensielt og ut fra UiTs retningslinjer og SIKT. Lydopptakene vil
transkriberes av undertegnede i etterkant av intervjuet og slettes ved endt transkribering.
Funnene fra intervjuene vil bli publisert i min masteroppgave, men det vil ikke vaere mulig a
spore informasjon tilbake til informantene. Masterprosjektet er planlagt a veere ferdig i juni
2024.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig a delta i prosjektet. Dersom du gnsker a delta ma du skrive under pa skjema for
informert frivillig samtykke. Du kan trekke deg fra prosjektet nar som helst, uten & matte
oppgi grunn. Dersom du gnsker a trekke deg vil all data knyttet til intervjuet ditt slettes.

Ta gjerne kontakt med masterstudent Charlotte Bateman, pa tIf [ le!ler epost
B < onske om & delta eller ved andre sparsmal til studien.
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UiT — Norges arktiske universitet, SIKT vurderes at behandlingen av personvernopplysninger

I dette prosjektet er i samsvar med personregelverket

Med vennlig hilsen masterstudent Med vennlig hilsen veileder
Charlotte Bateman Jan-Thore F. Lockertsen,

ph.d. lektor operasjonssykepleie

Samtykke til deltakelse i studien

Jeg har fatt informasjon om masterprosjektet «tilrettelegging av hjemmedgd for kreftsyke
barn» og er villig til & delta. Jeg har fatt informasjon om at intervjuet vil bli tatt opp pa
lydopptak og vil bli slettet etter endt transkribering. Jeg har fatt informasjon om at jeg kan
trekke meg nar som helst og at anonymiteten sikres gjennom hele prosjektet.

Prosjektdeltakers navn Sted og dato
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Vedlegg 3: Intervjuguide

Intervjuguide

Problemstilling: «Hvilke erfaringer har barnesykepleiere i spesialisthelsetjenesten med d

legge til rette for hjemmedgad for kreftsyke barn?»

e Presentasjon av deltakere
e Gjentakelse av viktig informasjon om prosjektet, personvern og informert samtykke

e Spgrsmal fra informanten

Presentasjon av deltakere

Innledende briefing: intervjueren definerer situasjonen, forteller kort om formalet, hva
lydopptakeren vil brukes til etc. Informanten vil bli spurt om hen har noen spgrsmal fer vi
begynner. Ga gjennom informasjonsskrivet og bruk det som innledende briefing. Informer
informantene om taushetsplikt og at det ikke ma utleveres informasjon til meg samt

anonymiserer pasientfortellingene.

Oppvarmingsspgrsmal (Tjora, 2021), (enkle, konkrete spagrsmal): Skal fremsta som uformelle

og ufarlige. Varighet: noen minutter Ikke lydopptak.

- Hvor jobber du?

- Hvor mange ar har du veert sykepleier? Og spesialsykepleier?
- Hvor mange ar har du jobbet med barn?

- Har du jobbet pa denne avdelingen lenge?

- Hvilke arbeidsoppgaver og ansvar har du?

Refleksjonssparsmal (kjernen i intervjuet): lurt a starte spgrsmalene med «kan du beskrive»
eller lignende. En times intervju: 3-6 slike spgrsmal med stikkord til muntlige
oppfelgingsspersmal eller omformuleringer. Kan vaere nyttig a la det veere stille en stund slik

at informanten blir bergrt av stillheten og med det utdyper svarene sine (Tjora, 2021).
1. Fortelle om erfaringer knyttet til temaet

- Fortell litt om din erfaring med hjemmedgd for kreftsyke barn

o1



Fortell om noen pasienttilfeller der du har veert med i arbeid a tilrettelegge for

hjemmedgd
. Organiseringen rundt arbeidet med 4 tilrettelegge for hjemmedgd

Hva er prosessen for 4 tilrettelegge for hjemmedgad for kreftsyke barn?

Har dere egne moduler/omsorgsplaner dere falger i disse situasjonene?

Hva mener du er viktige faktorer for at hjemmedgd skal bli sa velfungerende som
mulig?

Hvordan mgte barnet/familien?

Stetteapparat? Tverrfaglig?

Din rolle som sykepleier: arbeidsoppgaver etc.

Hvilken organisering har dere rundt hvem som skal inn i «teamet» nar et barn skal dg
hjemme?

Kommunikasjon med barnet som skal dg. Hvilke samtaler har dere i forkant med

barnet? Og hvordan ivaretas barnets gnsker?
Utfordringer for barnesykepleieren

Kan du fortelle litt om utfordringer du har mett pa i arbeidet med hjemmeded

Kan du fortelle om en episode der ting ikke ble som du hadde tenkt, eller at ting ikke
ble bra? Hva ble ikke bra, og hva burde/kunne man gjort annerledes?

Hjemmedgd er ikke et tiloud alle far, opplever du at det er et stort gnske fra
foreldre/barnet som skal dg?

Hvordan opplever du at samarbeidet med foreldrene spiller inn ved hjemmeded?
Utfordringer/ulemper nar barnet skal dg hjemme

Hvordan forbereder dere familien/foreldre nar barnet deres skal dg hjemme?
Har du noen opplevelser som har opplevdes ubehagelig eller ikke bra? Der det kanskje

hadde opplevdes bedre pa sykehus?
Fordeler/gode opplevelser ved hjemmedgd

Hvilke fordeler er det ved at kreftsyke barn far mulighet a dg hjemme?
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Har du noen episoder der hjemmedgd har veert en fin og positiv opplevelse for barnet
og familien?

Pa ettersamtaler med foreldrene/sgsken, hva blir ofte trukket frem som
positivt/negativt ved hjemmedgd og ikke minst det & ha helsepersonell sa nart inn pa

seg over tid?

Snakke litt om hvordan handtere det a arbeide tett mot foreldre og det syke

barnet, og klare a sta i det over tid

Hvordan falges dere opp pa avdelingen mtp debriefing og stette? Beskriv gjerne dette

nermere Organisert opplegg med samtaler?

Debrifing:

Sperre om informanten har noe mer  tilfgye

Avrundingsspersmal (lede oppmerksomheten bort fra det over): Kan ta opp tema om
hvordan forskningsprosjektet gar videre og hva som vil skje med dataene, om hvordan
informanten far tiloakemelding etc.

Informanten takkes for innsatsen.
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