SAMMENDRAG

Bakgrunn: Sykepleier plikter etter Norsk lovverk & ivareta mindrearige barn som pargrende.
Studier tyder pa at dette arbeidet ikke er tilstrekkelig ivaretatt, og fordi barn som pargrende er
et satsningsomrade er det behov for mer forskning om hvordan det jobbes med barna, samt
hvordan dette arbeidet virker. Hensikt: A utforske sykepleieres opplevelser med oppfalging
av barn som pargrende av kreftpasienter i palliativ fase i sykehjem. Metode: Kvalitativ
deskriptiv studie, der datainnsamlingen er gjennom individuelle intervjuer. Kvale &
Brinkmanns stadier for intervjuundersgkelse er anvendt. Studien undersgker femten
sykepleiere med gjennomsnitt syv ars erfaring med barn som pargrende i aldersgruppen 0-18
ar pa sykehjem. Resultat: Analysen av datamaterialet resulterte i tre temaer som beskrev
informantenes opplevelser i mgte barn som pargrende, og omhandlet sykepleiers opplevelse
av utilstrekkelighet, deres gnske om mer kompetanse samt opplevelse av lite stgtte fra
ledelsen. Konklusjon: Sykepleierne gnsker a gjare en god jobb med barna, men opplever at
de ikke strekker til i arbeidet med barn som pargrende, og at de har for lite kompetanse til &

ivareta barna.
NZKKELORD: sykepleier — palliativ omsorg — barn — foreldre — dgd — kvalitativ forskning.

ABSTRACT

Background: According to Norwegian legislation, the nurse in obliged to look after minor
children as relatives. Studies indicate that this work is not adequately taken care of, and
because children as relatives are a focus area more research is needed in how this work is
done and what actually works. Objective: To explore nurses experiences of following up
children as relatives of palliativ stage cancer patients in nursing homes. Methods: A
qualitative descriptive study in which data collection was done through individual interviews.
Kvale & Brinkmanns stages of interview survey was used. The study examines fifteen nurses
with an average of seven years of experience with children as relatives in the age group 0-18
years in nursing homes. Results: The analysis of the data material resulted in three themes
that described the informants experiences in meeting children as relatives, and addressed the
nurse's experience of inadequacy, their desire for more competence and the experience of
little support from management. Conclusion: The nurses want to do a good job with the
children, but they experience they don't extend in work with children as relatives, and that
they have too little competence to care for the children.
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INTRODUKSJON

Pasienter i palliativ fase finnes pa alle nivaer i helsevesenet, og det er viktig at sykepleiere
behersker grunnleggende palliasjon for @ mate og ivareta pasientgruppen pa en faglig
forsvarlig mate (1). Selv om begrepet palliasjon bergrer alle typer av livstruende sykdommer,

er det foreldre med alle krefttyper pa sykehjem som er utgangspunktet for denne studien.

| spesialisthelsetjenesten er alle avdelinger palagt & ha barneansvarlig, og er regulert i
helsepersonelloven 8§ 10a (2) og spesialisthelsetjenesteloven §3-7 a (3). Lovbestemmelsenes
formal er a sikre helsepersonellets plikt til & ivareta mindredrige barn som pargrende (2-4).
Kommunene har ikke dette kravet (5), og ma selv ta ansvar for hvordan helsepersonell skal

mgte barn som pargrende, og forholde seg til plikten etter helsepersonelloven § 10a (2).

Arlig i Norge opplever nesten 4000 barn og unge under atten ar at en av foreldrene far kreft,
0g mer enn 34 000 barn og unge har en forelder som har, eller har hatt kreft (6-7). Sykepleier i
kommunehelsetjenesten mgter barn som er pargrende til en forelder med kreftsykdom.
Forskning viser at barn av kreftpasienter har behov for tidlig inkludering i sykdomsforlgpet,
og de gnsker erlig og konkret informasjon av bade familie og sykepleiere om sykdom og
behandling (7-8). A ikke snakke med barna vil ikke beskytte fra tanker de har rundt dgden (9).
Studier viser at barn som mottok informasjon far en forelders dgd var mer trygg pa omsorgen
som foreldrene fikk av helsepersonellet (10). Studier papeker ogsa at helsepersonell sjelden
gir barn som pargrende informasjon om nar en forelder nermer seg deden, til tross for at
barna selv gnsker a fa denne informasjonen (11). Forskning viser videre at dersom hele
familien far lik informasjon av helsepersonell blir det enklere & snakke om hva som skijer, noe
som kan bidra til reduksjon av barns opplevelse av ensomhet (12-13). Sykepleier ma
undersgke om pasienten har mindrearige barn for deretter kartlegge hvilke behov hvert enkelt
barn har. Sykepleier skal ikke ta over omsorgen for barnet, men vare en ressurs (7). Alle
sykepleiere har en grunnleggende plikt og et profesjonsetisk ansvar i helsefremmende og
forebyggende arbeid (14), og sykepleier skal gi individuelle tiltak til bade pasient og
pargrende som er basert pa teoretisk kunnskap, brukermedvirkning og kunnskapsbasert
praksis (15).

Barn som pargrende er et satsningsomrade fremover, og det er behov for mer forskning om
hvordan det jobbes med barna, samt hvordan dette arbeidet faktisk virker (16). Det er derfor
viktig a sette fokus pa hvordan sykepleier kan mgte barn som pargrende pa en god mate (16-

17). Studier tyder pa at dette arbeidet ikke er tilstrekkelig ivaretatt, at det er mangelfull



registrering av barn som er pargrende, og at flere barn derfor ikke blir oppdaget (17-19). |
tillegg viser studier at det er sviktende kommunikasjon og samarbeid mellom ulike instanser

som er involvert i barn som pargrende (19).

HENSIKT

Begrepet «palliativ omsorg» beskrives av Helsedirektoratet (2019) som aktiv behandling,
pleie og omsorg for pasienter med inkurabel sykdom og forventet kort levetid. Den palliative
fasen har hovedvekt pa livskvalitet og lindring av plagsomme symptomer samt tiltak rettet

mot sosiale, psykiske og andelige utfordringer i tillegg til oppfelging av pargrende (20).

Helse- og omsorgsdepartementet har gjennom samhandlingsreformen av 2012 lagt feringer
for helsetjenesten med mal om stgrre grad av samarbeid og samhandling med pargrende (21).
Etter samhandlingsreformen ble kommunene i stgrre grad ansvarlig for oppfelging og pleie av
pasienter over 18 ar. For & mate disse endringene ma sykepleierne oppdatere egen kunnskap

og kompetanse for & ivareta nye oppgaver i mgte med barn som pargrende (22).

Studiens hensikt er a utforske sykepleieres opplevelser med oppfalging av barn som

pargrende av kreftpasienter i palliativ fase i sykehjem.

METODE

Studien benyttet kvalitativ metode med et beskrivende design. Datasamling er gjort ved
individuelle semistrukturerte intervjuer der Kvale og Brinkmanns (2010) syv stadier for
intervjuundersgkelse ble fulgt (23). Disse stadiene er: tematisering, planlegging, intervjuing,

transkribering, analysering, metodediskusjon samt rapportering (23).

Utvalg

For a rekruttere informanter ble ledelsen ved tre sykehjem kontaktet. De fikk muntlig og
skriftlig informasjon om studien. Intervjuene ble gjennomfart i arbeidstiden pa mgterom uten
tilknytning til avdelingen. Lederne rekrutterte informanter som var aktuelle i forhold til

inklusjonskriteriene. Inklusjonskriteriene var sykepleiere som har erfaring med barn som



pargrende (0-18 ar), der en av foreldrene var innlagt pa sykehjemmet i palliativ fase. Alle
krefttyper er inkludert, da ingen av sykehjemmene hadde noen begrensning pa hvilke
krefttyper pasientene hadde. Sykepleiere som arbeidet ved samme sykehjem som forskerne
ble ikke inkludert. Sykepleierne var mellom 29 og 64 ar og hadde i gjennomsnitt syv ars

erfaring med barn som pargrende.

Tabell 1, Demografiske data

Informant Kjgnn  Alders Egne barn Fullfgrt Relevant Erfaring med barn

gruppe bachelori videreutda som pargrende — ar
sykepleie nning

1 Kvinne  50-65 Ja 1989 Ja 5

2 Kvinne  36-50 Ja 1997 Ja 5

3 Kvinne  36-50 Ja 2002 Ja 15

4 Kvinne  36-50 Ja 2001 Ja 16

5 Kvinne 20-35 Ja 2006 Ja 6

6 Kvinne 20-35 Ja 2010 Ja 2

7 Kvinne 51-65 Ja 2005 Ja 5

8 Kvinne 51-65 Ja 1977 Ja 5,5

9 Kvinne 51-65 Ja 1983 Ja 7

10 Kvinne 20-35 Ja 2003 Ja 7

11 Kvinne 51-65 Ja 2007 Nei 10

12 Kvinne 36-50 Ja 2004 Nei 9

13 Mann  36-50 Ja 2007 Nei 3

14 Kvinne  36-50 Ja 2004 Nei 5

15 Kvinne 20-35 Ja 2009 Ja 4

Datasamling

Det ble benyttet semistrukturerte intervjuer i datasamlingen av til sammen femten sykepleiere
som beskrevet i utvalget. Tidsrommet for datainnhentingen fant sted i mai-august 2017 ved tre
sykehjem. Gjennom intervjuene sgkes det en forstaelse for informantenes livsverden, der
informantene ble oppfordret til & gi sa ngyaktige beskrivelser som mulig av sine opplevelser.
Dette farer til at allmennmenneskelige fenomener i samtalen fares inn i en faglig kontekst
(23-24). Sykepleierne gav grundige beskrivelser av sine opplevelser, og utdypet sine
opplevelser ytterligere da de fikk sparsmal om de kunne gi en bredere beskrivelse av

situasjonen og hvordan de opplevde situasjonen.



Forfatterne utarbeidet en semistrukturert intervjuguide med temaene: hvordan sykepleier
opplever a arbeide med barn som pargrende, hva sykepleier vektlegger i mgte med barna, om
sykepleier opplever utfordringer og om det er noe de trenger for a ivareta barn som pargrende.
Intervjuguiden sgker a sikre ivaretagelse av studiens hensikt. Et pilotintervju av en sykepleier
pa et av sykehjemmene ble gjennomfert i forkant, og inkludert i studiens datamateriale.
Intervjuguiden ble justert etter pilotintervjuet for a strukturere spgrsmalene tydeligere. |
pilotintervjuet ble det tydelig at flere sparsmal handlet om det samme, og disse ble bearbeidet
for & hindre at de overlappet hverandre. Videre ble spgrsmal endret til spesifikt & handle om

sykepleiers opplevelser. Intervjuene varte fra 45-60 minutter, og lydopptak ble benyttet.

Tabell 2, Intervjuguiden fagr og etter pilotintervjuet

Intervjuguide for pilotintervju

Intervjuguide etter pilotintervju

Tema — egne opplevelser med barn

I hvilke situasjoner mgter du barn som pérgrende til
palliative pasienter?

Hvilken aldersgruppe er disse barna i?

Hvordan opplever du & arbeide med barn som
pargrende til denne pasientgruppen? — pa hvilken
mate?

(Bevissthet ifht & arbeide med barna, positive og
negative ting)

Hva er viktig for deg i mgte med barn som er
pargrende?

Hva har veert spesielt utfordrende for deg?
Hvordan opplever barna sykepleiers rolle?

P& hvilken mate kommuniserer du? (eks andre
treffpunkter, kreativitet/tegning)

Finnes det noen tilrettelagte tilbud for barn som
pargrende pa din avdeling? Huvis ja, hvilke?

Tema — egen kunnskap i mgte med barn
Hvilken type kunnskap har du om barn som
pargrende?

Hvilken type opplaring er gitt ifht & arbeide med
barn som pararende?

Tema - tilrettelegging fra arbeidsgiver

Er det noe du mangler eller savner for & kunne gjare
en god jobb med barn som pargrende?

Har dere noen form for veiledning i avdelingen?

Tema — egne opplevelser med barn

I hvilke situasjoner mater du barn som pargrende til
palliative pasienter? (hvor, nér, hvem er barna, alder)
Hvordan opplever du & arbeide med barn som
pargrende til denne pasientgruppen? — pa hvilken
mate?

(Bevissthet ifht & arbeide med barna, positive og
negative erfaringer og opplevelser)

Hva er viktig for deg/hva vektlegger du i mgte med
barn som er pargrende? (eks kommunikasjon,
holdninger)

Er det noe som har vert spesielt utfordrende for deg?
Kan du fortelle om en konkret situasjon? Hva mestret
du? (fortell om hendelsen)

Finnes det noen tilrettelagte tilbud for barn som
pargrende pa din avdeling? Hvis ja, hvilke?

Tema — egen kunnskap/kompetanse i mgte med
barn

Hvilken type kunnskap har du om barn som
péargrende? (utdanning, kurs, opplering)

Tema - tilrettelegging pa arbeidsplassen

Er det noe du mangler eller savner for & kunne gjere
en god jobb med barn som pargrende?

Hvor involvert er ledelsen i arbeidet med barn som
pargrende?

Har dere noen form for veiledning i avdelingen?




Dataanalyse

Til & analysere det transkriberte datamaterialet ble Kvale & Brinkmanns (23) stadier om
analyse anvendt, inspirert av bricolage. Bricolage er en eklektisk form for meningsdanning
der forskeren jobber fra det mer konkrete/beskrivende til det mer abstrakte, begrepsmessige
og forklarende. Dette gjares ved a farst lese intervjuene og fa et helhetsinntrykk, for deretter
ga tilbake til ulike utsagn som kan vise en holdning til et fenomen. | denne fasen er det
vesentlig & se etter mgnstre og kontrasteringer for a fa en dypere forstaelse, fa tak i

sammenheng og strukturer (23) i sykepleiernes erfaringer med barn som pargrende.

Lydopptakene ble oppbevart i innelast skap, og transkribert av farste- og andreforfatter.
Lydopptakene ble farst lyttet gjennom i sin helhet og skrevet ned ord for ord. Deretter ble
lydopptakene lyttet gjennom en gang til for & kontrollere at alt var blitt skrevet ned. Det ble
sett bort fra ulike dialekter og det ble gjort markeringer for pauser, latter og fyllord. Farste- og
andreforfatter gjorde dette arbeidet sammen, for & fa en dypere forstaelse og en helhet (23).
Hvert avsnitt (meningsenheter) ble fargekodet for a forkorte essensen uten a miste innholdet
(meningsfortetting), for deretter lage kategorier som sier hva meningsenheten faktisk forteller.
Ved & markere informative sitater i tillegg til kondenseringen ble det sikret at mening og
kvalitet ikke ble borte. Intervjuene, transkriberingen og analysen er gjennomgatt flere ganger
og bearbeidet av bade farste-og andreforfatter. Dette var med pa a gi oversikt over store
mengder tekst uten at meningsinnholdet gikk tapt (23).

Tabell 3, Eksempel pa tekstanalysen

Meningsenhet Meningsfortetting Kategori
Ja det er jo utfordrende & gd inn i Hvis du synes det er sa Det er utfordrende og vanskelig
sanne situasjoner da og hvis du da  utfordrende at det blir vanskelig
ikke har, eeeee hva skal jeg si a, for deg selv & handtere det sa

hvis du ikke har lyst da eller hvis ~ prgver du & unngé det
du ikke eeeee hvis du synes det er

sd utfordrende at det blir vanskelig

for deg sjol og handtere det sa

prever du & unnga det og da vil jo

ikke ungene fa det tiloudet de skal

ha.
Sa har jeg ofte tenkt nar det har Barn som pérgrende er godt Barna er godt ivaretatt
kommet unger som pargrende at ivaretatt fra fgr

de er sa godt ivaretatt fra for sa de
trenger ikke mer hjelp eller at vi
skal blande oss liksom.




Jeg syns ofte sa blir det litt sann
diffust jeg nar man er pa
undervisning om dette med barn
som er pargrende og sann....det er

@nske om mer undervisning, og
tydeligere innhold ifht hvordan ga
frem da man skal snakke med
barna

@nske om mer spesifikk
undervisning og metoder for
hvordan mgte barn

jo viktig & se barnet liksom ja,
men hvordan.....ja jeg har ikke
veert pa s mye kurs da, sa det
skulle jeg gjerne hatt flere av. Men
hvordan gar man gar fram da, hva
sier man, hva er det riktig, ja jeg
gnsker litt mer sénne konkrete tips
egentlig & si til et barn, litt mer
sann handfast.

Etikk og personvern

Alle informantene fikk muntlig og skriftlig informasjon om studien og de leverte skriftlig
samtykke far intervjuene startet. Informantene fikk informasjon om at de nar som helst kunne
trekke seg fra studien uten at dette ville fd noen konsekvenser. Ingen informanter valgte &
trekke seg underveis. Datamaterialet er pseudoanonymisert, og forskerne har behandlet all
informasjon om personlige forhold konfidensielt. Alle deltagerne fikk hvert sitt nummer, og
alle papirer/lydfiler ble oppbevart separat, forsvarlig i last skap. Studien er godkjent av Norsk

samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD), med prosjektnummer 52532.

Forskerne var bevisste pa & ha en apen tilnaeerming til temaet, hvor bade informantene og
forskerne er engasjerte og har erfaring fra praksis. Derfor var forskerne bevisste pa a la
informantene fa snakke ut og ikke bli avbrutt, men ha en apen innstilling og mate
informantens opplevelser og erfaringer med utdypende og oppfelgende sparsmal (25).

Troverdighet og forforstaelse

Troverdighet oppnas nar ngyaktighet og validitet preger hele forskningsprosessen, og er et
viktig kriterium for & kunne evaluere integritet og kvalitet i kvalitative studier, basert pa tillit
til data (24,26).

Datamengden har betydning for & besvare en problemstilling troverdig, men ogsa av

betydning for kompleksiteten av fenomenene som studeres og kvaliteten pa dataene. Det er



viktig a stille de samme spgrsmalene til alle informantene, noe som ble etterfulgt i studien, og
derfor er intervjuguiden vesentlig (24).

Forforstaelse handler om hvordan en fortolkning av bade helhet og deler stammer fra et
subjektivt utgangspunkt, og kan beskrives som et sett med briller man har pa seg, og som
farger alt man ser. Hvordan mennesket oppfatter og ser pa sin rolle og posisjon i mgte med
andre mennesker formes av forstaelsen (24). Forskernes forforstaelse kan pavirke oppfattelsen
av intervjuene og kan fare til at studien ikke blir troverdig hvis man er ubevisst egen
forforstaelse. Forskernes forforstaelse er basert pa erfaring fra klinisk praksis med barn som er
pargrende. Forforstaelsen dreier seg om at arbeid med barn som pargrende ofte kan glemmes
og nedprioriteres, og at det er lite fokus pa dette i arbeidshverdagen. Forskerne har veert
bevisste pa at denne antagelsen ikke skulle legge noen faringer for intervjugjennomfaringen.
Likevel har forforstaelsen bidratt til & bedre forsta informantenes opplevelser, da mange av

informantene hadde de samme opplevelsene.

RESULTATER

Analysen av datamaterialet resulterte i tre temaer som beskrev informantenes opplevelser i
mgte med barn som pargrende. Disse temaene var: «opplevelse av utilstrekkelighet»,

«manglende kompetanse» samt «lite statte fra ledelsen.

Opplevelse av utilstrekkelighet

Informantene opplevde at de ikke strakk til, og at & arbeide med barn som pargrende var
vanskelig og utfordrende, som en informant uttrykte: «Jeg synes det er ganske sa vanskelig og
utfordrende, og jeg blir veldig usikker. Ikke har jeg sa mye erfaring heller, og hvis jeg hadde
hatt det hadde det kanskje blitt lettere» (informant 2).

Ner halvparten av informantene syntes det var vanskelig a vite hva de skulle si til barna, hva
som var rett a si, og de var redde for a si noe feil, noe som kunne gjgre barnas situasjon verre:
«Jeg er redd for a komme til kort, og ikke kunne svare, ja jeg faler meg utilstrekkelig kan man
si» (informant 7). En annen informant fortalte sine opplevelser slik: «A jobbe med barn som
pargrende synes jeg er vanskelig, det er kanskje det jeg faler meg minst komfortabel med
faktisk. Det gar pa at jeg ikke har sa mye erfaring med det, ikke vet hvordan jeg skal gripe det

an» (informant 4).



Flere av informantene fortalte om kompleksiteten de star i, ved ivaretagelse av palliative
pasienter pa den ene siden, og ivaretagelse av familien pa den andre siden, og at dette krevde
tid. Opplevelsen av a ikke strekke til handlet om bade a ikke ha nok tid, ressurser eller
tilstrekkelig med kunnskaper og erfaring, som en informant fortalte: «Det er en sa vond
falelse nar jeg kjenner at jeg rett og slett ikke strekker til, den tapper meg for krefter, kanskije

vi ikke har sa mye fokus pa dette likevel som jeg tenkte farst» (informant 1).

Informantene fortalte at de reflekterte mye sammen med sine kollegaer over hvordan de skulle
fa tid til & rekke alt.

Manglende kompetanse

Informantene opplevde at det var lite undervisning om barn som pargrende pa bade
grunnutdanning i sykepleie og i videreutdanning: «Det kan jeg ikke huske at vi hadde noe om

pa skolen i undervisningen i det hele tatt» (informant 5).

Mange av informantene ga uttrykk for at de manglet kompetanse for & kunne ivareta barn som
pargrende, som en sa: «Jeg hadde trengt mer opplaring, og fatt kunnskaper om hvordan jeg
skal mgte barna, om hvordan barn reagerer og sann. Jeg faler at jeg kommer til kort og at jeg
ikke nar fram. Jeg har ikke de riktige redskapene vil jeg tro» (informant 2).

En annen informant uttalte: «Jeg kan jo veldig lite om barn som pargrende, jeg kan jo nesten
ingenting, sa bade kunnskap og opplaring hadde jeg trengt. Det burde veert systematisk

opplaring av alle ansatte nar det gjelder dette» (informant 6).

Ingen av informantene hadde hatt opplearing pa sitt arbeidssted, og samtlige gnsket at det
skulle veere strukturert oppleering om barn som pargrende: «Vi har ikke hatt noen opplearing
pa jobben om dette, ikke som jeg vet om i hvert fall, men det savner jeg virkelig, ja, vi burde
absolutt hatt det» (informant 3). Informantene sa at det var viktig med felles oppleringstiltak
for a sikre en felles rutine for hvordan man magter, ivaretar og fglger opp barna. «Ved a ha en
felles prosedyre, eller kjent reglement kan alle barn sikres oppfalging, og det er vanskeligere a
skyve oppgaven pa en kollega» uttalte en informant (informant 9).

Flere av informantene i studien papekte viktigheten av erfaring, og hva som fungerer i
praksis, for a bli tryggere, og noen mente at erfaringskunnskapen var den viktigste: «Jeg tror
at erfaringskunnskapen er den viktigste, den som gjar deg tryggest» (informant 3). Flere

informanter sa at de gnsket a fa mer erfaring om a mgte barna pa en god mate.



Informantene gnsket konkrete verktay, rad og tips i hvordan de kunne mgte og arbeide med
barn som pargrende, for & bli tryggere. Noen av informantene hadde deltatt pa enkelte kurs
der barn som pargrende var tema, men som opplevdes lite nyttige for a bli tryggere i
sykepleierrollen fordi kursene ikke var konkrete nok. Ingen av informantene hadde deltatt pa

kurs der barn som pargrende var hovedtema/eneste tema.

Lite stgtte fra ledelsen

Informantene fortalte at de manglet «<noen» som kunne holde fokuset pa fagomradet ved
arbeidsplassen, og bidra til felles implementering. Mange opplevde at ledelsen var fravaerende
i arbeidet med barn som pargrende: «De er vel involverte hvis vi involverer dem» (informant
2). En informant uttrykte det slik: «Jeg tror ikke det hadde spilt noen rolle hvis de var mer
involvert for de tar ikke dette med barn sa alvorlig» (informant 4), og en informant fortalte:
«Jeg vil vel si at ledelsen ikke generelt tar si mye direkte ansvar i forhold til fagutvikling pa

det omradet» (informant 7).

Informantene hadde tilbud om veiledning hvor de hadde mulighet til & ta opp barn som
pargrende som tema, dette var det fa som hadde benyttet seg av. Veiledningen var pa et av
arbeidsstedene fast en time ukentlig, men pa de andre to arbeidsplassene var det etter behov.
En informant forklarte det slik: «Vi har vel noe refleksjon innimellom, nar det passer seg
sann. Det er vi ansatte som tar initiativ til veiledning, ikke ledelsen» (informant 2). Veiledning

virket mer tilfeldig, selv om det pa noen steder var organisert.

En informant gnsket barneansvarlig pa lik linje med spesialisthelsetjenesten: «Jeg tror det
hadde veert fint og hatt en barneansvarlig pa avdelingen eller flere som har litt brennende
engasjement i forhold til det» (informant 5). Noen av informantene sa at det hadde blitt
opprettet en barneansvarlig pa deres avdeling, men at den barneansvarlige ikke fikk mulighet

til a reise pa kurs eller tilegne seg kunnskap:

Vi har egentlig opprettet en barnekontakt som jobber hos oss, og hun har jo samlet alt
av papirer og sant i forhold til & veere den pargrendekontakten, men sa har det ikke
veert noen penger til & fa henne kurset, for hun far ikke lov a begynne med det fer hun
har tatt de kursene hun ma, og det har det ikke vaert rom og penger for, sa da er det lagt

pa is egentlig (informant 8).



Dette innebzrer at avdelinger prioriterer arbeid med barn som pargrende, og ser behov for a

forsterke kompetansen til noen som brenner for temaet.

DISKUSJON
Opplevelsen av & vaere utilstrekkelig

Informantene i studien opplevde at de ikke strakk til i arbeidet med barn som pargrende, og at
de hadde for lite kompetanse og erfaring til & ivareta barna. A fale at de kom til kort var en
ubehagelig opplevelse, som igjen forte til at informantene syntes det var vanskelig og

utfordrende.

Informantene opplevde at tiden ikke strakk til for & ivareta alle arbeidsoppgavene, noe som
kan fare til at arbeid med barn som pargrende blir nedprioritert. Dette stgttes av Roness &
Matthiesen (27), som péapeker at konstant opplevelse av a ikke strekke til i jobben er et
faresignal for en kronisk stressituasjon som i verste fall kan fare til utbrenthet. Darlig
samvittighet var noe flere av informantene strevde mye med, som kom nar de opplevde at de
ikke kunne etterleve sin forpliktelse og sitt ansvar. Informantene beskriver det som & vere
vitne til noe de vurderte som for darlig i forhold til situasjonen, eller at tiden ikke strakk til.
Dette kan forstas som et gap mellom det de mener er viktigst & prioritere her og na i forhold til
pasientene, og pa andre siden & vite om sitt ansvar ovenfor barna. Dette gapet kan forklare den

darlige samvittigheten som flere av informantene hadde ovenfor de barna som var pargrende.

@kt kompetanse gir trygghet i klinisk praksis

Informantene i studien papekte at undervisning om barn som pargrende gjennom utdanning
var mangelfull pa bade grunn- og videreutdanninger. Dette kan ha sammenheng med at
lovgivningen er relativt ny, (2-3) og at fokuset pa barn som pargrende har blitt mer
fremtredende de senere arene. Informantene gnsket mer kompetanse i form av kunnskaper og
erfaringer for a bli tryggere, og opplevde at det var vanskelig & tilegne seg konkret og
spesifikk kunnskap pa egen hand. Kunnskapen bgr styrkes gjennom undervisning av
helsepersonell, og i alle grunnutdanninger i helsefag og relevante videreutdanninger (19).

Roness & Matthiesen (27) beskriver at & oppleve mangel pa kompetanse, ngdvendige verktgy



eller gode strategier for & utfare arbeidsoppgaver er destruktivt for bade jobben som utfares

og for personlig utvikling.

Forskning pa barns erfaringer gir en tydelig pekepinn pa hva de har behov for, noe som i seg
selv er viktig kunnskap. Det er fra dette utgangspunktet holdninger bgr endres, og her
kommer ogsa prinsippet om brukermedvirkning inn, som star sterkt nar det gjelder
evidensbasert praksis (29). Forskning viser at for & leere av erfaring er det vesentlig a fa tak i
enkeltopplevelser, og stoppe opp, reflektere, og systematisere hendelsen (28). Pa denne maten

kan opplevelser og refleksjoner bli sentrale og utfyllende kilder til ny kunnskap (28).

Informantene savnet kurs som gkte deres kunnskap om barn som pargrende. Knutsson et al.
(28) papeker viktigheten av at sykepleierne blir gjort oppmerksomme pa lovgivningen som
ble endret i 2010, og hvor viktig det er at barn blir involvert og blir sett. For a fa til dette er
bade kompetanse og interesse ngdvendig (28). Kompetanse er viktig for den enkelte
sykepleier, for avdelingen og fellesskapet, for holdninger og kvalitet i sykepleie. Nar det
kommer lovendringer, er det viktig a implementere dette for & yte best mulig sykepleie.
Samtidig er det vesentlig & papeke at alle har et individuelt ansvar for egen laering, og den
enkelte sykepleier ma selv etterstrebe gkt kunnskapsniva nar det er behov for det (17,28).
Forskning viser at bade kommunehelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten bare delvis falger
opp loven om & ivareta barn som pargrende, og det mangler systemer for kartlegging og
identifisering tilpasset malgruppen, noe som farer til at hjelpen kan bli mangelfull (17,19,28,).
Lovendringene har fremdeles ikke fart til de planlagte endringene som var ment, og andre
tiltak synes ngdvendig, bade organisatorisk, kunnskapsmessig og holdningsmessig for &
oppna bedre resultater (17).

Informantene i studien var selv redde for at de tenkte for komplisert i mgte med barna, de var
redde for at de skulle si noe dumt, gjere starre skade, eller rive opp sar (28), men enda verre
er det  ikke ga inn i en samtale med et barn som har behov for det (30). Alle barn ma sees fra
sin situasjon og sitt utviklingsniva, derfor er det viktig & ha kunnskap om barnets kognitive og
psykososiale utvikling. Hvordan barna forstar situasjonen og hvordan de reagerer, henger
sammen med bade alder og modenhet (31). Forskning viser at sykepleiere praver a unnga
barn som er pargrende fordi de fagler de har for lite erfaring og faler seg ukomfortable.
Resultatene i denne forskningen viser at sykepleierne oppgir at det er «bryderi» a ta seg av
barna, og knytter dette til frykt og lite kompetanse, og at de ikke er vant til & gjgre disse

oppgavene (28). Holdninger er med pa a bestemme maten sykepleierne reagerer pa i mate



med andre mennesker og i forhold til utfordringer i arbeidshverdagen. Holdninger kan endres,
men det kan vaere utfordrende, spesielt hvis det har satt seg en negativ holdning blant
kollegaer (27).

Informantene i studien fant det nyttig & kunne drgfte utfordringer i veiledning for a fa andre
perspektiver og synspunkter, som kan fare til endret tankemgnster. Forskning viser at
veiledning som fokuserer pa refleksjon over etiske dilemmaer kan hjelpe sykepleieren i
verdivalg (32). Bevisstgjgring i veiledning kan hjelpe den enkelte sykepleier til a fa mot til &
tydeliggjare etiske omsorgsverdier i praksis .Opplaring og a dele av egen erfaring har derfor
vesentlig betydning for praksis, og kan bidra til at man hjelper hverandre a sette grenser og fa
statte av kollegaer pa utfordringer (33). Dette stgttes av Dalby, Vigge & Nordstrand (34) som
papeker at kritisk refleksjon med konfronterende spgrsmal i en gruppe hvor sykepleieren faler
seg trygg kan bidra til utvikling av gjensidighet. Den reflekterende sykepleier er opptatt av a
forsta og forbedre prosessen i arbeidet sitt (34). Sykepleiere ma derfor aldri slutte a stille
sparsmal ved hva slags praksis de arbeider i, og handle i samsvar med de yrkesetiske

retningslinjene for best utavelse av sykepleie (14).

Et ledelsesansvar

A ivareta barn som pargrende blir ekstra utfordrende hvis oppgaven ikke er tydelig beskrevet
og definert, fordi det kan bli usikkerhet om hva som forventes av de ansatte. Dette kan gjere
arbeidet utydelig, iseer da dette er en arbeidsoppgave som skal ivaretas i tillegg til ordinzere
arbeidsoppgaver (35). Flere av informantene gnsket at ledelsen involverte seg og fremmet
barn som pérgrende som en prioritert oppgave. A synliggjare verdier og visjoner, jobbe for
felles ansvar og prosedyrer er lederoppgaver som er viktige for a sikre at barna blir ivaretatt.
Som leder er det hensiktsmessig & veere synlig og tilgjengelig for sykepleierne, og pa denne
maten ogsa vaere engasjert i det sykepleierne daglig star i (17,28). Informantene i studien
etterlyste systematisk opplearing i avdelingen, noe som stgttes av, og er palagt ifalge
arbeidsmiljeloven §3-2 og 84-2 (36). Dette er et konkret ledelsesansvar, og det papekes en
generell plikt til opplaring, og at ansatte skal ha ngdvendig opplering for & kunne utfare
arbeidet pa en trygg og sikker mate (17). Dette er motstridende til funn i studien, og et stort
gap mellom lovverk og praksis. Dette kan handle om at lovendringen er relativ ny, og at den i
liten grad er implementert i avdelingene. Tidspress, fa ressurser a fordele arbeidsoppgavene

pa, nedprioritering av barn som pargrende, eller negative holdninger er ogsa avgjgrende, men



det kan dessuten handle om uvitenhet om ansvar og viktigheten med oppfalging av barna.
Dette stattes av forskning (19,28,) som papeker at oppleering farer til statte, trygghet, felles
holdninger og verdier pa arbeidsplassen, og er et viktig virkemiddel i felles utavelse av god
sykepleie. Skal man lare av erfaringer, ma de snakkes om, settes i system og relateres til et
teoretisk grunnlag (28,29). Hvis dette ikke blir gjort blir lzering tilfeldig, og saledes kan arbeid
med barn som pargrende bli tilfeldig. Dette stettes av Winterberg et al. (17), som papeker at
det trengs bade tids- og gkonomiressurser til & kunne ta barneansvaret pa alvor. | studien til
Knutsson et al. (28) opplever informantene at de har s& mange krav om effektivisering og
gkonomi at det ikke er tid nok, eller at det er en prioritert oppgave a ta seg av barn som er
pargrende, da disse ikke kan medregnes i produksjonen, noe ogsa informantene i studien

fortalte om.

Flere av informantene i studien gnsker en barneansvarlig pa sin avdeling, pa lik linje med
spesialisthelsetjenesten, noe Halsa & Kufas (35) stetter viktigheten av. Ved eksempelvis &
opprette en barneansvarlig som sgrger for faglig pafyll til avdelingen kan det sikres at alle
ansatte far oppdateringer og mer kunnskap, som vil kunne bidra til trygghet (17). Skal
avdelingen lykkes i etableringen av hensiktsmessig praksis er det viktig at nye ferdigheter blir
utviklet i et trygt miljg, der sykepleier far feedback som gir muligheter for ytterligere leering,
god samhandling mellom personalet, samt tid til & utfere sine arbeidsoppgaver (27). Knutsson
el al. (28) papeker at det er nar nysgjerrigheten vekkes at leering skjer. Sykepleiere bgr derfor
synliggjere dette behovet for sine ledere slik at de blir i best mulig stand til & jobbe
helsefremmende for barn som pargrende. Dette er derfor en arbeidsoppgave som ledelsen bar
prioritere og ha fokus pa, men som ogsa den enkelte sykepleier ma ta ansvar for. Samarbeidet

i avdelingen blir derfor helt vesentlig (28).

Metodediskusjon — studiens styrker og svakheter

| kvalitativ metode trengs fa informanter for a fa et rikt materiale om menneskelige
opplevelser og erfaring, i tillegg til at det er en ngdvendighet for & kunne ga i dybden av
datamaterialet (24). Utvalget ble rekruttert fra avdelingssykepleierne, og forskerne hadde
anledning til a pavirke dette gjennom gitte inklusjons- og eksklusjonskriterier. Pa et av
sykehjemmene hadde avdelingssykepleier satt opp liste med informanter ut fra hvem som var
pa jobb. Alle informantene fikk samme informasjon om frivillighet og mulighet til a trekke



seg, men det kan likevel tenkes at noen mgtte til intervju fordi det faltes som palagt fra leder,
eller at leder valgte ut sykepleiere som var lojale ovenfor sykehjemmet, og som ikke gnsket a
kritisere eksisterende forhold. \ed denne type utvelgelse kan det tenkes at informanter med
mer, eller annen erfaring har gatt tapt, eller at de mest «kritiske» ble ekskludert.

| denne studien er det inkludert 14 kvinner og 1 mann. Om informantene hadde hatt annen
kjgnnsfordeling med starre andel menn kunne det muligens gitt andre resultater.

Det var stor variasjon i informantenes alder, kjgnn og erfaring, noe som gker muligheten for a
fa belyst problemstillingen s& bredt som mulig (23).

En svakhet i denne studien kan veare forskernes begrensede erfaring med kvalitativ forskning,
slik at verdifulle data kan ha gatt tapt under intervjuet. Kvale & Brinkmann (23) papeker at &
intervjue avhenger av intervjuerens praktiske ferdigheter, personlige vurderinger og krever
erfaring. Av denne grunn ble det gjennomfart pilotintervju, som farte til en tydeligere

strukturering av spgrsmalene.

Likevel har forskerne i studien kunnskap innen fagfeltet som gir forstaelse og nysgjerrighet til
a fa mer informasjon fra informantene som saledes kan styrke studien. | alle intervjuene ble
det stilt oppfalgingsspersmal som sikkerhet for om forskerne fikk riktig oppfatning av det
informantene fortalte.

Forskerne har pravd i stgrst mulig grad a veere bevisst egen forforstaelse slik at resultatene
ikke skulle pavirkes i noen retning. Bade i mgte med informantene og i arbeidet med
datamaterialet har det veert stor bevissthet rundt egne kunnskaper, holdninger, erfaringer og
verdier, for & vaere sa objektive som mulig og dermed framstille data med hgyest grad av
troverdighet. Forskeren vil alltid inneha sin forforstaelse da teoretisk kunnskap og

erfaringskunnskap alltid vil veere med inn i analyse og tolkning av datamaterialet (23-24).

Det viktigste for troverdigheten er valg av den mest hensiktsmessige metoden, mengde
innsamlede data samt om funnene er relevante og gir svar pa problemstillingen. Forskerne har
etterstrebet a beskrive alle trinn sa ngyaktig som mulig, og at analyseprosessen skal veere
transparent slik at andre kan gjennomfgre studien pa samme mate og fa samme
forskningsresultat, og dermed styrke troverdigheten (37).

Troverdighet innebzrer ogsa om forskningen er overfgrbar til andre grupper eller settinger
(24). Styrken i1 denne studien er at informantene er hentet fra tre sykehjem i forskjellige
kommuner, og til tross for det gir stort sett alle intervjuene de samme svarene slik at

overfarbarheten til lignende avdelinger er mulig.



KONKLUSJON

Studien har utforsket sykepleieres opplevelser med oppfalging av barn som pargrende av
kreftpasienter i palliativ fase i sykehjem. Analysen av datamaterialet resulterte i tre temaer
som beskrev sykepleiernes opplevelser i mgte med barn som pargrende, og omhandlet
sykepleiers opplevelse av utilstrekkelighet, deres gnske om mer kompetanse samt opplevelse

av lite statte fra ledelsen.

Resultatene viser at sykepleierne gnsker a gjare en god jobb med barn som pargrende, men
opplever at de ikke strekker til og at de har for lite kompetanse til & ivareta barna. De strevde
med darlig samvittighet og kjente pa mye stress over alle arbeidsoppgaver og alt de ikke fikk
tid til & gjere, noe som fikk dem til & fale seg utilstrekkelige. Sykepleierne gnsket bade
kursing og veiledning for a bli tryggere i mgte med barn, og spesielt gnsket de konkrete tips
til hvordan de kunne mgte dem. Det var stor enighet om at mer kompetanse og erfaring var
noe de gnsket og etterstrebet. Sykepleierne gnsket ogsa mer oppleering i avdelingen, samt at
ledelsen involverte seg og fremmet barn som pargrende som en prioritert oppgave, og satte av
tid til dette. For 4 tette gapet er det hensiktsmessig at ledelsen ved sykehjemmene jobber for &
gke kvaliteten av sykepleien ved a fokusere pa barn som pargrende. Ved a ta ansvar for
tilrettelegging og implementering i avdelingene, frigjare tid til arbeidet, sarge for tilstrekkelig
kursing, opplaring og tid til veiledning, kan dette bidra til gkt fokus og mer kunnskap om

barn som pargrende.

Oppsummert synes det a veare behov for mer forskning som fokuserer pa sykepleiers
opplevelser og erfaringer med a ivareta barn som pargrende. Det vil veere viktig med gkt
kunnskap for & belyse hvilke utfordringer sykepleieren star overfor, og dermed kunne
forbedre utfarelse av sykepleie etter faglige og lovpalagte retningslinjer.
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