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Sammendrag

Bakgrunn: Kreft er hovedarsaken til dgd hos barn og unge i Norge som fglge av sykdom.
Kommunikasjon kan vaere avgjgrende for a sikre trygghet og omsorg ved barnepalliasjon.
Samtidig kan det veere utfordrende a skape en trygg kommunikasjon med barn i livets siste

fase, ettersom temaet ikke er inkludert i undervisningen til sykepleierutdanningen i Norge.

Problemstilling: Hvordan kan sykepleiere fremme trygghet giennom kommunikasjon med

kreftsyke barn og pargrende i palliativ fase?

Hensikt: Hensikten med oppgaven er @ undersgke barns preferanser for kommunikasjon i
livet siste fase, strategier for tilpasset kommunikasjon i mgte med barnet, samt barrierer for

kommunikasjon.

Metode: Oppgaven er en litteraturstudie. Litteratursgk har blitt utfgrt i databasen CINAHL,
og fire kvalitative artikler har blitt valgt til 3 diskutere temaet. Det er brukt sjekklister for a
kvalitetssikre forskningen. Tematisk analyse er brukt for a identifisere funn relevant for

oppgavens problem. | tillegg er det valgt ut relevant teori og lovverk.

Resultat: Resultatene indikerer at barn foretrekker zerlig kommunikasjon, noe som kan bidra
til 3 skape en fglelse av trygghet. Studiene viser ogsa at sykepleiere som tilpasser sin
kommunikasjon til barnets alder og individuelle behov kan fremme en bedre forstaelse av
sykdommen hos barnet. Videre viser funnene flere utfordringer knyttet til kommunikasjon,
som inkluderer foreldrenes tette tilstedeveerelse, sykepleiernes egne usikkerheter samt

utilstrekkelig kunnskap.

Konklusjon: God kommunikasjon er avgjgrende for a ivareta trygghet hos barn i palliativ
fase. Sykepleiere bgr ta i bruk strategier som fremmer trygg kommunikasjon for a mgte
barnets behov pa en tilpasset og stgttende mate. Det kan bidra til & forbedre omsorgen og
opplevelsen for barnet, samt styrke samarbeidet mellom sykepleier, foreldre og barnet.

Ngkkelord: kommunikasjon, trygghet, kreftsyke barn og palliativ fase



Abstract

Background: Cancer is the leading cause of death among children and adolescents in Norway
due to illness. Communication can be crucial in ensuring safety and care in palliative
situations. However, establishing a safe communication with children in their final phase of
life can present challenges, as the topic is not included in the learning objectives of nursing

education in Norway.

Research question: How can nurses promote a feeling of safety through communication

with children with cancer and their next of kin in palliative care?

Aim: The aim of this study is to examine children’s preferences for communication in the
final phase of life, adaptation strategies for nurses during interactions with these children, as

well as barriers for effective communication.

Method: This study is a literature review. A systematic literature search was conducted in
the CINAHL database, and four qualitive articles were selected for analysis. The quality of the
included studies was assessed using checklists to ensure quality of the research. Thematic
analysis was applied to identify key findings related to the research question. In addition,

relevant theories and legislation have been selected.

Results: The results indicate that children prefer honest communication. The studies also
show that nurses who adapt their communication to the child’s age and individual needs can
promote a better understanding of the illness. Furthermore, the findings highlight various
barriers related to communication, including the strong presence of parents, nurses’ own

insecurities and inadequate in knowledge.

Conclusion: Communication has a role in maintaining the sense of safety among children in
palliative care. Nurses should use strategies for safe communication to meet the individual
needs of each child in an adaptive way. This can enhance the quality of care and experience
for the child, while also strengthening the collaboration between nurses and parents.

Keywords: communication, safety, children with cancer, palliative care
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1.0 Bakgrunn

Kreft er den hyppigste arsaken til dgd grunnet sykdom hos barn og unge i Norge. | 2022 ble
210 barn og unge under 18 ar diagnosert med kreft i landet (Silva, u.a.). Palliativ fase starter
nar det erkjennes at sykdommen er uhelbredelig, og avsluttes nar en pasient dgr (Grov,
2021, s. 539). Ved palliativ omsorg er malene a optimalisere livskvalitet, samt ivareta
pargrende (Grov, 2021, s. 540). Kommunikasjon betraktes som kjernen i mgtet mellom
sykepleier og pasient (Finnbakk & Heyn, 2018, s. 161). Ved sykepleie til barn kan en tilpasset
kommunikasjon til alder og utviklingsniva hjelpe barnet a forsta sykdommen. Det er sentralt
med god dialog, a lytte, sikre barnets rett til informasjon og medvirkning, samt foreldres rett
til medvirkning. Nar sykepleieren er arlig kan det oppsta god kommunikasjon.
Kommunikasjon som foregar pa en respektfull, 2erlig og empatisk mate, skaper trygghet og
tillit til barn og foreldre (Helsedirektoratet, 2017). | forskning fra Valen, Jensen, Holm & Grov
(2022, s. 4) kommer det fram at ingen universiteter i Norge inkluderte palliativ behandling til
barn i sine lzereplaner. Dette kan vaere utfordrende i sykepleierens fgrste mgte med
pasientgruppen. Det er dermed behov for gkt kunnskap og mer undervisning om temaet.
Videre kan foreldre ha en sentral rolle som samarbeidspartnere for helsepersonell.
Kommunikasjon gar ofte gjennom dem, ettersom foreldre kjenner barnet best (Ruud, 2021,

s. 138). Ivaretakelse av foreldre vil dermed sentralt ved sykepleie til barn.

Oppgavens fokus er kommunikasjon med barn nar det ikke fins flere
behandlingsalternativer, uavhengig av arenaen for samtale. Oppgavens teori presenterer
aktuelt fagstoff knyttet til oppgavens problemstilling, samt Travelbee og Piagets teorier. |
kapittel to presenteres metode, sgkeprosess, forskning, kildekritikk og forskningsetiske
vurderinger. | kapittel tre beskrives analyseprosessen, samt resultater fra forskning. | det
fierde kapittelet drgftes problemstillingen ved bruk av forskning og aktuell teori. Til slutt

felger konklusjonen.

1.1 Begrunnelse for valg av tema
Temaet ble valgt basert pa egne erfaringer som utvekslingsstudent i praksis ved et
internasjonalt barnesykehus i Spania. Jeg observerte at flere sykepleiere opplevde

utfordringer i kommunikasjonen med kreftsyke barn nar det ikke fantes videre behandling,



noe som ble diskutert pa avdelingen. Som student opplevde jeg selv usikkerhet i hvordan jeg
skulle tilpasse meg i samtale med disse sarbare pasientene. Derfor gnsker jeg & undersgke

sykepleierens rolle i a skape trygghet gjennom kommunikasjon ved barnepalliasjon.

1.2 Tidligere forskning

Barnepalliasjon er et fagomrade hvor det er behov for mer kunnskap (Johansen, 2016). Sgk
etter forskning pa kommunikasjon med barn i palliativ fase fgr 2014 viser begrensede
resultater, med artikler hovedsakelig fra Kina og Japan. En studie utfgrt av Hatano, Yamada
& Fukui (2011, s. 491) viser at samtale med barnet ble sterkt preget av foreldrenes gnsker.
Videre avdekker studier utfgrt av Huang, Yang, Chang & Chen (2007, s. 79) at kreftsyke barn i
palliativ fase sjeldent mottok serlig informasjon om sykdomsforlgpet. Dette kan vise et
kunnskapshull i tidligere forskning nar det gjelder inkludering av barnet i kommunikasjon ved

barnepalliasjon.

1.3 Aktuell teori

Oppgavens teori presenterer aktuell litteratur knyttet til oppgavens problemstilling.
Begrepene barnepalliasjon, trygghet og kommunikasjon vil defineres og belyses av
sykepleieteori. Videre presenteres kommunikasjonsteori, knyttet til barnets utvikling sett i
lys av Piagets teorier. Deretter presenteres teori om pargrendes rolle og barnets rett til

informasjon. Til slutt i kapittelet presenteres problemstillingen.

1.3.1 Barnepalliasjon og trygghetsbehovet

Sykepleie ved barnepalliasjon er en tilnaerming som har til hensikt a gi best mulig livskvalitet
til barnet og pargrende som megter livstruende sykdom (Helsedirektoratet, 2017). Dette
oppnas gjennom forebygging, lindring, grundig vurdering og behandling av psykososiale,
fysiske og andelige behov. Sykepleieren gir ikke bare lindrende behandling, men ogsa
emosjonell stgtte og omsorg til bade barnet og pargrende (Helsedirektoratet, 2017). De har
ansvar for a skape trygghet samt sikre tett og omsorgsfull kommunikasjon med foreldre
(Helsedirektoratet, 2018). Dette kan bidra til at barnet og familien fgler seg ivaretatt og trygg

i en vanskelig tid.



Maslow beskriver trygghet som et grunnleggende behov for alle mennesker. Behovet for
trygghet omfatter en fglelse av sikkerhet og beskyttelse. Fglelsen av trygghet er individuell
(Gustafsson, 2021, s. 94). Det betyr at noe som oppleves trygt for noen, vil oppleves utrygt
for andre. Ved sykdom kan trygghetsfglelsen bli truet. En relasjon basert pa tillit er
ngdvendig for a ivareta behovet for trygghet hos pasienter (Gustafsson, 2021, s. 95). En god
relasjon mellom sykepleier og pasient, kombinert med trygge omgivelser og effektiv
symptomlindring er avgjgrende for a ivareta behovet for trygghet. For a skape tillit kan
sykepleieren bruke gyekontakt, respektfull bergring og tilpasset kommunikasjon
(Gustafsson, 2021, s. 96). Nar begge parter tilpasser seg i dialog skapes trygghet (Gustafsson,
2021, s. 97). Kommunikasjon er en sentral del av sykepleierens rolle og kan anses som et

verktgy for a ivareta barns trygghetsbehov.

Nar barn og unge far uhelbredelig kreft, gnsker noen a8 motta palliativ behandling hjemme
(Birkeland & Flovik, 2023, s. 188). Det kan tenkes at det forekommer praktiske forskjeller nar
kommunikasjon foregar i hjemmet sammenliknet med sykehus. Barn kan oppleve en gkt
felelse av trygghet og lettere dialog hjemme (Johansen, 2016). Imidlertid opplever noen
familier at samtale med helsepersonell utfordres, samtidig som det kan veere mangel pa
kompetanse hos helsepersonalet (Johansen, 2016). Derfor er det ngdvendig 3 tilpasse seg de

unike behovene til hver familie for a skape trygghet.

Sykepleieteoretikeren Joyce Travelbees teorier vil bli vektlagt i oppgaven. Valget er gjort
ettersom Travelbee vektla betydningen av kommunikasjon og trygghet i sykepleie. Teorien
kan bidra til 3 undersgke hvordan sykepleieren bgr anvende kommunikasjon for a skape
trygghet hos barn i palliativ fase. Travelbee definerte sykepleie som en mellommenneskelig
prosess. Det innebaerer at sykepleieren hjelper en person, en familie eller et samfunn med 3
forebygge eller mestre erfaringer med sykdom og lidelse, og finne mening i det (Travelbee,
2001, s. 29). Travelbee mente at tillit bygges opp over tid, og nar den er etablert kan den
bidra til en fglelse av trygghet. Trygghet defineres som fglelsen av a veere sikker pa den
andre parten (Travelbee, 2001, s. 215). Travelbee mener at en sykepleier som viser interesse
for en pasients velveere, samt forsikrer seg om at den syke har forstatt informasjonen, kan

skape trygghet hos pasienten (Travelbee, 2001, s. 275).



Travelbee ansa kommunikasjon som en prosess hvor det er ngdvendig at sykepleieren
forstar det pasienten formidler bade verbalt og non-verbalt. Kommunikasjon forutsetter at
budskapet blir forstatt av alle parter (Travelbee, 2001, s. 158). En samtale anses som et
hjelpemiddel hvor sykepleieren kan etablere et menneske-til-menneske-forhold (Travelbee,
2001, s. 135). Menneske-til-menneske-forhold innebarer opplevelser og erfaringer som
sykepleieren og pasienten deler (Travelbee, 2001, s. 41). Dette kan hjelpe individet og

familien til 3 mestre sykdom og lidelse, samt skape trygghet.

1.3.2 Kommunikasjon med barn i palliativ fase

Kommunikasjon star sentralt nar sykepleieren mgter pasienter (Finnbakk & Heyn, 2018, s.
161). Kommunikasjon defineres av Eide & Eide (2019, s. 17) som utveksling av meningsfylte
tegn mellom to eller flere personer. Det skilles mellom verbal og nonverbal kommunikasjon.
Nonverbal kommunikasjon kan vise spontane reaksjoner som kan vaere ubevisst for
sykepleieren. Verbal kommunikasjon innebaerer utveksling av ord og lyder (Eide & Eide,
2019, s. 136). Kommunikasjon er en avgjgrende ferdighet a beherske for sykepleiere
(Finnbakk & Heyn, 2018, s. 161). For a skape tillit til barn er dette ngkkelen (Grgnseth &
Markestad, 2017, s. 97). Sykepleieren bgr respektere barnet, bruke tid, skape tillit til
foreldrene, vaere arlig og hjelpe barnet med a forsta (Grgnseth & Markestad, 2017, s. 98).
Retningslinjer for barnepalliasjon viser at rlighet i kommunikasjon gjennom hele det
palliative forlgpet er vesentlig for a ivareta barn og pargrende (Helsedirektoratet, 2017). Nar
barn er dgende ma sykepleieren kunne svare pa og stille de vanskelige spgrsmalene
(Fretland, 2022). Samtidig gruer mange barn seg til spgrsmal fra voksne nar de er i
utfordrende situasjoner. Derfor kan det vaere positivt at barn og unge selv tar initiativ og

bestemmer hva de gnsker a si (Ruud, 2021, s. 34).

Hvert enkelt barn er unikt, og hvordan sykepleieren kommuniserer med barn og unge ma
derfor tilpasses individuelt. Noen barn uttrykker seg gjennom atferd eller lek (Ruud, 2021, s.
32). Studier viser at barn med kreft pa sykehus handterer sykdommen sin bedre nar
sykepleierne brukte lek og liknende som metoder for kommunikasjon (Rindstedt, 2013).
Bruk av lek, tegning og dukker anbefales for a forbedre samhandling ved barnepalliasjon
(Helsedirektoratet, 2017). Dersom barnet har fysiske utfordringer knyttet til lek bgr det tas

hensyn til dette. A lytte, hgre og respektere det barnet forteller vil ha en stor betydning for



kommunikasjon (Helsedirektoratet, 2017). Sykepleierens valg av sprak og uttrykksmate kan
ha betydning for hvorvidt barnet fgler seg komfortabel med a dele tanker rundt dgden.
Voksne bgr formulere seg pa en mate som viser at man er apen for den vanskelige samtalen
(Ruud, 2021, s. 33). Barnet kan videre bestemme selv hva det gnsker a dele. Nar man videre
trgster barn er det nyttig a dra frem positive ting, og avlede barnet fra sykdommen (Ruud,
2021, s. 37). Retningslinjer for barnepalliasjon viser at man bgr formidle hap i
kommunikasjonen, men et annet hap enn helbredelse (Helsedirektoratet, 2017). Travelbee
(2001, s. 118) mener at hap er nzert knyttet til tillit og avhengighet av andre. Samtidig skal

hapet komme fra barnet, og sykepleieren bgr tilrettelegge for det (Travelbee, 2001, s. 158).

1.3.3 Piagets kognitive utviklingsteori

For @ kommunisere med barn i vanskelige situasjoner vil det vaere ngdvendig med kunnskap
om barnets alder og utviklingsniva (Ruud, 2021, s. 66). En teori som har hatt stor innvirkning
pa forstaelsen av barnets utvikling er Jean Piagets teori. Piaget deler barnets kognitive
utvikling inn i fire hovedfaser, som gir innsikt i barnets forstaelse basert pa alder. De fgrste
to fasene omfatter barn mellom null og syv ar. Siden denne oppgaven vektlegger

kommunikasjon med barn fra syv ar og oppover vil det fokuseres pa Piagets to siste faser.

Piaget kan kritiseres for a ikke inkludere utviklingsutfordringer hos barn i utfordrende
livssituasjoner. Siden barn i utfordrende livssituasjoner har et lavere funksjonsniva vil det

veere viktig a ta det i betraktning i samtalen (Eide & Eide, 2019, s. 293).

| Piagets tredje fase, den konkretoperasjonelle perioden, er barnet mellom syv til tolv ar. |
denne fasen begynner barnet a tenke mer logisk og konkret, og kan veere i stand til a utfgre
det de tenker pa (Ruud, 2021, s. 68). Barnet utvikler en arsak-virkning-tenking (Ruud, 2021,
s. 72), som kan bety en stg@rre forstaelse for arsakssammenhenger. Det kan gjgre det enklere
for barnet a forsta ulike situasjoner og problemer. Sykepleieren kan bruke barnets evne til
forstaelse og logisk tenking for a tilrettelegge samtaler tilpasset barnets utviklingsniva. Ifglge
Piaget er lek viktig for at barn skal laere (Ruud, 2021, s. 67). Derfor kan lek tas i bruk for a
hjelpe barn i denne aldersgruppen til 8 forsta sin sykdom. Det er av betydning a tilpasse

kommunikasjonen med tanke pa barnets fglelser i en sarbar fase (Helsedirektoratet, 2017).



Barnet forstar mer enn tidligere, og det kan ha stor innvirkning med zerlighet i samtale med

barnet (Hakonsen, 2018, s. 55).

| den fjerde fasen, den formaloperasjonelle perioden, er barnet fra tolv ar og oppover. Her
utvikles tenkingen opp mot et niva som ligner pa kognitiv tenkning hos unge voksne. Barnet
kan utvikle evnen til a tenke logisk om flere situasjoner, men kan likevel mangle evnen til a
se konsekvenser over tid (Ruud, 2021, s. 68). Hjelp til selvstendig kontroll og mestring blir
viktigere (Eide & Eide, 2019, s. 303). Sykepleieren kan bruke barnets gkte evne til logisk
tenkning til 3 inkludere dem i stgrre grad i samtaler om sykdommen. Man kan tenke seg at
noen utvikler et behov for a utforske filosofiske eller religigse spgrsmal rundt liv og dgd, og
sykepleieren kan oppmuntre til 3 uttrykke tanker om dette. Videre utvikles barnets
forstaelse for tid (Ruud, 2021, s. 68). For barn i palliativ fase kan det bety en stgrre forstaelse

og spgrsmal rundt den begrensede tiden som er igjen.

1.3.4 Foreldrenes rolle

Nar barn er alvorlig syke vil gjerne foreldrene spille en sentral rolle. Foreldre er viktige
samarbeidspartnere for helsepersonell (Ruud, 2021, s. 138). De kan informere om barnets
helsetilstand. Tett kommunikasjon og ivaretakelse av pargrende er en sentral del av
sykepleierens rolle (Helsedirektoratet, 2017). Noen barn foretrekker at kommunikasjon gar
gjennom pargrende (Ruud, 2021, s. 138). Samtidig vil ikke alle foreldre at barnet skal
informeres om alvoret av sykdommen. | slike situasjoner ma det informeres om at barnet
har rett til 3 bli hgrt i saker som gjelder dem. Barnet skal informeres, spgrsmalet er hvordan
og av hvem (Helsedirektoratet, 2017). Det kan oppsta konflikt mellom helsepersonell og
foreldre nar det gjelder behandling. | slike situasjoner kreves apen kommunikasjon hvor alle
partene blir hgrt (Helsedirektoratet, 2017). Ved veiledning av foreldre bgr respekt og
anerkjennelse av foreldrenes kompetanse vaere sentralt, samtidig som det formidles tydelige
rad (Ruud, 2021, s. 138). Sykepleieren ma lytte til og se den andre parten for a skape et godt
samarbeid med foreldrene (Lee, 2021). Apen og god kommunikasjon kan skape trygghet for

pargrende (Ruud, 2021, s. 139).

Det er krevende a veere foreldre til barn under palliativ behandling. Etter det er blitt fastslatt

at det ikke er flere behandlingsalternativer kan det palliative forlgpet vare lenge. «De



forbudte tankene» nevnes av en forelder til et barn med livsforkortende sykdom
(Levemammaene, 2023). Det omhandler tanker pargrende kjenner pa om hvordan livet
kunne veert enklere uten det syke barnet. Lavemammaene (2023) nevner betydningen det
kan ha for foreldre nar helsepersonell vager a snakke om dette. Forskning viser at pargrende
opplever en lettelse etter samtale om tanker rundt det kreftsyke barnet (Schoors et al.,
2020, s. 101). En del av sykepleierens rolle kan innebaere a gi pargrende mulighet til a

uttrykke reaksjoner og fglelser, og a anerkjenne vanskelige tanker istedenfor a dgmme.

1.3.5 Barnets rett til informasjon

Foreldre til barn med livstruende tilstand har rett til informasjon og medvirkning i
helsehjelpen som gis (Helsedirektoratet, 2017). Informasjonen skal formidles pa en mate
som er tilpasset deres forstaelsesniva og emosjonelle behov. Foreldrene bestemmer selv
hvor mye de gnsker a medvirke nar det gjelder beslutninger om barnet (Helsedirektoratet,
2017). Barn har krav pa informasjon om sin egen helsetilstand og behandling, og retten er
likestilt med foreldrenes rett (Molven, 2021, s. 179). Det er viktig a tilpasse informasjonen til
barnets alder, modenhet, erfaring, kultur og sprak (Pasient- og brukerrettighetsloven, 2001,

§3-5).

Barnets beste skal veere et grunnleggende hensyn ved alle handlinger og avgjgrelser som
gjelder dem (Grunnloven, 1814, §104). Barn har rett til & bli hgrt (Helsedirektoratet, 2017).
Det vil veere avgjgrende for a sikre barnets innflytelse. Nar barnet blir eldre vektlegges ogsa
meningen deres mer. Alle barn over tolv ar, som kan danne egne synspunkter, skal fa si sin
mening og medvirke nar det angar egen helse (Pasient- og brukerrettighetsloven, 2001, §3-
4). Yngre barn bgr ogsa fa si sin mening, som bgr vektlegges i avgjgrelser som omhandler

deres helse.

| henhold til pasient- og brukerrettighetsloven §3-4, har foreldrene rett pa informasjon om
barnets helsetilstand nar barnet er under 16 ar. Hvis barnet er over 12 ar, kan sykepleieren i
imidlertid vurdere om det er ngdvendig a informere foreldrene, szerlig hvis barnet ikke
gnsker at de skal informeres (Molven, 2021, s.178). Dersom hensyn til pasienten taler mot
det, uavhengig av barnets alder, skal heller ikke informasjonen formidles videre til foreldrene

(Pasient- og brukerrettighetsloven, 2001, §3-4). Et unntak er dersom informasjonen er
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ngdvendig for a oppfylle foreldreansvaret. Et eksempel kan vaere ved selvmordsfare. Det
framstar spesielt viktig a ivareta barnets gnsker om privatliv nar det er i palliativ fase. Barnet
kan ha behov for a uttrykke tanker det ikke vil at foreldrene skal vite, og det kan vaere av
betydning a respektere dette. Andre barn gnsker a ha foreldre til stede og involvert i all
samtale med helsepersonell (Ruud, 2021, s. 138). Det vil derfor vaere av stor betydning a

lytte til barnets gnsker.

1.4 Avgrensning av problemstilling

Det ble utformet et PICo-skjema (se tabell 1) for a systematisk strukturere og avgrense
problemstillingen: «Hvordan kan sykepleiere fremme trygghet giennom kommunikasjon med
kreftsyke barn og pdrarende i palliativ fase?». Oppgaven vil avgrenses til & gjelde den verbale

kommunikasjonen med barn i alderen syv til sytten ar og deres naermeste pargrende.
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2.0 Metode

Oppgaven benytter litteraturstudie som metode. | dette kapittelet presenteres hvilke
inklusjons- og eksklusjonskriterier som er valgt, en beskrivelse av sgkeprosessen,
fremgangsmate for a starte sgket samt presentasjon av valgt forskningslitteratur. Videre

foretas det en kritisk vurdering av forskningen. Til slutt legges etiske overveielser fram.

2.1 Valg av metode

Ifglge Dalland (2021, s. 53) er metode en fremgangsmate for a innhente relevant data. Ulike
metoder kan benyttes for & undersgke en problemstilling. | denne oppgaven vil
litteraturstudie bli brukt som metode. Ifglge Dalland (2021, s. 199) er en litteraturstudie
basert pa eksisterende forskning, fagkunnskap og teori. Det tas utgangspunkt i
systematisering av eksisterende forskning, hvor funnene videre vil drgftes opp mot teori,

lovverk og offentlige dokument for @ besvare problemstillingen.

Dalland (2017, s. 225) beskriver metodekritikk som en refleksjon over styrker og svakheter
metoden har fgrt med seg. En styrke med en litteraturstudie kan vaere at kunnskap fra
forskning og litteratur blir innhentet for a belyse problemstillingen. En svakhet er imidlertid
at forfatteren er avhengig av eksisterende kunnskap, ettersom barnepalliasjon er et omrade
med begrenset mengde litteratur (Johansen, 2016). Samtidig er en styrke at det pekes pa
omrader som trenger ytterligere forskning. Forskningen er derimot ikke alltid direkte vinklet
mot problemet, som gj@r det krevende a finne et klart svar. En annen svakhet ved metoden
er at det ekskluderes visse artikler slik at resultatet blir mest mulig relevant for forfatterens
eget syn pa problemet. En styrke blir imidlertid at forfatteren far grundig undersgkt et
problem. Grunnet oppgavens ordbegrensning ble bare 4 artikler inkludert. Dette kan fgre til
ekskludering av relevante artikler. Derfor er de inkluderte artiklene naert relatert til

problemstillingen.

Det skilles det mellom kvantitative og kvalitative metoder i forskning. En kvantitativ metode
kjennetegnes av at det inkluderer statistiske data, som tall. En kvalitativ metode innhenter
meninger og opplevelser gjennom for eksempel samtale eller intervju (Dalland, 2021, s. 54).

Jeg har valgt 3 fokusere pa kvalitativ forskning i litteraturstudien, ettersom det kan gi et
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innblikk i barnets og foreldres gnsker rundt hvordan kommunikasjon i palliativ fase skal

forega. Det inkluderer ogsa sykepleierens perspektiv.

2.2 Spkeprosess med inklusjons- og eksklusjonskriterier

| trad med Hgyskolen pa Vestlandets anbefalinger er sgkene etter forskning og litteratur
gjort i databasen CINAHL. CINAHL bestar av mye forskning og litteratur innenfor sykepleie.
Ved hjelp av PICo-skjema er det tatt i bruk et strategisk sgkeskjema for a avgrense sgketreff
til forskningsartikler av hgyest relevans for problemstillingen. PICO star for Patient,
Intervention, Comparison og Outcome (Thiedeman, 2019, s. 83). PICO kan hjelpe a presisere
problemstillingen, som kan tydeliggjgre hvilken forskning som er av relevans
(Helsebiblioteket, 2021b). Ettersom oppgaven ikke har til hensikt 8 sammenlikne to tiltak er

det tatt i bruk PICo (se tabell 1). PICo star for Patient, Intervention og Context.

Tabell 1: PICo

P | Co

Patient Intervention Context

(pasientgruppe)

Kreftsyke barn i Kommunikasjon mellom Fglelse av trygghet gjennom
palliativ fase barn, pargrende og kommunikasjon
sykepleier

Spkeord som ble brukt var blant annet; pediatric palliative care, cancer, communication,
oncology nurses (se vedlegg 1 for spkestrategiskjema). Sgkene kan etterprgves. Artikler som
har blitt inkludert har fulgt IMRaD-strukturen, som inkluderer en Introduksjon — Metode —
Resultater — og — Diskusjon (Sgk & skriv, 2024). Forskning fgr 2014 har blitt ekskludert for a
basere oppgaven pa den mest aktuelle tilgjengelige kunnskapen. Da spkeprosessen startet
ble spkene begrenset til a gjelde forskning fra Norge og Skandinavia, men siden dette ga fa
resultater ble internasjonale studier inkludert. Studier med barn under syv ar er blitt
ekskludert, ettersom yngre barn har ulike behov. For a ikke utelukke relevante funn

inkluderes alle kreftformer. Studiene som er blitt inkludert skiller ikke pa kjgnn. Det var
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krevende a finne forskning som var direkte vinklet mot problemstillingen i oppgaven
ettersom det er et omrade med begrenset forskning og kunnskap. En mulig arsak kan vaere
at barn i palliativ fase er en sarbar forskningsgruppe. Derfor er artikler som omhandler
samtaler med det kreftsyke barnet om forverring av tilstand og dgden blitt inkludert, da det
er en viktig del av sykepleierens mgte med barnet i palliativ fase. Artikler som ikke var vinklet
mot kommunikasjon med kreftsyke barn er blitt ekskludert. To artikler ble brukt for a
underbygge teori ettersom de var relevant for oppgavens helhet. Under sgkeprosessen ble
det funnet totalt 322 artikler. Videre ble det lest sammendrag av artiklene som inneholdt
minst to av spkeordene. Dette ekskluderte de fleste artiklene ettersom kommunikasjon ikke
var hovedtemaet. Fire artikler ble valgt da de fokuserer pa hvordan barn og foreldre
opplever kommunikasjon, samt sykepleierens perspektiv. Ved a inkludere artikler med
perspektiv fra flere parter belyser oppgaven problemstillingen fra ulike synspunkter. Dette
kan gi innsikt i ulike behov og utfordringer knyttet til trygg kommunikasjon med barn i

palliativ fase.

2.3 Presentasjon av forskning

Artikkelmatrisen (tabell 2) presenterer forskningsartiklene i en tabell. Tabellen viser
forskningens tittel, hensikt, metode og funn. To av de inkluderte artiklene fokuserer pa
barnets og foreldres perspektiv, mens to artikler fokuserer pa sykepleierens perspektiv. De

ulike perspektivene kan imidlertid ses i alle de inkluderte artiklene.

Tabell 2: Artikkelmatrise

Tittel Hensikt Metode Funn
Children with cancer | Hensikten med Kvalitativ Barn vil ha eerlig dialog. De
share their views: studien er & finne | metode. 10 gnsker 3 inkluderes i
tell the truth but ut hvordan barn barn mellom 7 | kommunikasjon angaende
leave room for med kreft gnsker og 17 ar ved behandling. Deltakerne vil at
hope. informasjon nar en pediatrisk det formidles hap i dialog med
kreften blir kreftavdeling i | helsepersonell.
uhelbredelig.
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Forfatter/drstall: Sverige ble Funnene viser at barn vil motta
Jalmsell, Lovgren, intervjuet. informasjon samtidig som
Kreichbergs, Henter foreldre, pa en tilpasset mate.
& Frost. 2016.

Tittel Hensikt Metode Funn

Parent and child Hensikten med Kvalitativ Barn under 12 ar gnsket en
preferences and studien var a metode. dialog som vektla fglelser. Det
styles of undersgke Grupper av var viktig at samtalen ble

communication

about cancer

hvordan kreftsyke

barn og foreldre

pasienter og

foreldre fikk

tilpasset alder, samt hvem som

informerte.

diagnosis and gnsker at spgrsmal for @ | Barn over 13 ar gnsket aerlig og
treatment. kommunikasjon skape apen direkte kommunikasjon. Det
om kreftsykdom diskusjon var ogsa viktig for dem hvordan
Forfatter/drstall: og behandling skal | rundttema. 7 | informasjon ble formidlet.
Smith, Maybach, forega. barn mellom 7
Feldman, Darling, og 17 ar ved et | Funnene viste at foreldre var
Akard & Gilmer. pediatrisk misforngyde med hvordan
2019. sykehus i USA | helsepersonell kommuniserte.
deltok, samt 9 | Det vises et behov for
foreldre. opplaering hos helsepersonell i
handtering av opprgrte
foreldre. Funnene viser ogsa at
foreldre trenger veiledning i
hvordan de kan snakke med
barnet om dgden.
Tittel Hensikt Metode Funn
Communication Hensikten med Kvalitativ Sykepleiere med erfaring kan
during palliative studien var a metode. vurdere og tilpasse

care and end of life.

undersgke

Intervju med

kommunikasjonen bedre til
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Forfatter/drstall:

Montgomery, Sawin

sykepleieres
erfaringer i

kommunikasjon

27 sykepleiere
med mer enn 5

ars erfaring

barn og foreldre. Noen
sykepleiere opplevde

usikkerhet i kommunikasjon

& Hendricks- ved palliativ innenfor uavhengig av erfaring.

Ferguson. omsorg til barn, barnepalliasjon

2017. samt hva som i USA. Kommunikasjonen bgr veere
fremmer og erlig og direkte. Sykepleiere
hemmer skal veere en talsperson for
kommunikasjon. barn dersom de ikke far

ngdvendig informasjon.

Tittel Hensikt Metode Funn

The use of playing Studiens mal var @ | Kvalitativ Sykepleiere som brukte lek

by the nursing staff | undersgke metode. skapte en tryggere og lettere

on palliative care for
children with

cancer.

Forfatter/drstall:
Alberquerque
Soares, Faria da
Silva, Gallindo
Cursino & Garcia
Bezerra.

2014.

hvordan sykepleier
kan bruke lek i
palliativ omsorg
hos barn med
kreft, samt belyse
barrierer og

fordeler med lek.

Intervju med
11 sykepleiere
ved et
pediatrisk
sykehus i

Brasil.

kommunikasjon med barn i

palliativ omsorg.

Noen barn gnsket ikke a leke.
Andre hadde fysiske
begrensninger grunnet det

palliative forlgpet.

2.4 Kritisk vurdering av kilder

Forskningen bgr leses giennom med et kritisk blikk. Ifglge Dalland (2021, s. 152) er hensikten

med kildekritikk at leser skal kunne ta del i refleksjonene rundt litteraturen og hvilken

gyldighet den har for oppgaven. Det kan innebaere a vurdere litteraturens relevans opp mot

problemstillingen.
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Nar forskningen er utfgrt i ulike land kan det innvirke pa resultatene. En av de valgte
studiene er utfgrt i Brasil og to er utfgrt i USA. Dette kan ha betydning for

kultur og holdninger til kommunikasjon med barnet sammenliknet med norsk praksis. En
svakhet er at forskningen er skrevet pa engelsk, noe som kan fgre til feil i oversettelsen.
Videre er litteratursgkene kun utfgrt i databasen CINAHL, ettersom jeg har mest kjennskap

til denne fra tidligere. Dette kan ha utelukket relevante artikler fra andre databaser.

Videre er det blitt tatt i bruk sjekklister hos helsebiblioteket (2021a) for a kritisk vurdere valg
av forskning. De inkluderte artiklene ble vurdert som gode i henhold til sjekklister. Se
vedlegg 2 for eksempel pa vurdering av kvalitativ artikkel. Blant annet sa alle artiklene noe
om etiske forhold og problemsstillingene i artiklene ble besvart. For a kvalitetssikre
forskningen er fagfellevurdert forskning blitt inkludert. Fagfellevurdering kan kontrollere
kvaliteten av forskningen, og vurderingen utfgres av en ekspert pa fagfeltet. Ifglge Dalland
(2017 s. 171) ber en oppseke den opprinnelige kilden nar en skal referere til litteratur, for a

unnga feiltolkninger. Det er blitt forsgkt overholdt.

2.5 Forskningsetikk

Dalland (2021, s. 168) definerer etikk som filosofien om normer for riktig og god livsfgrsel.
Forskningsetikk omfatter vurderinger knyttet til samfunnets normer og verdier. Ved
forskning pa mennesker er det viktig a ivareta personvernet til deltakerne. Anonymitet skal
gjore det vanskelig a identifisere deltakerne. | tillegg skal ingen bli pafgrt skade eller

ungdvendige belastninger underveis i arbeidet (Dalland, 2021, s. 168).

Ved forskning pa barn er det spesielle forskningsetiske vurderinger som en forsker ma ta
hensyn til. Barn kan vaere en sarbar forskningsgruppe. Ifglge Backe-Hansen (2023) er et barn
mindre utviklet enn voksne bade fysisk og kognitivt. Metode og innhold i forskningen skal
derfor veere tilpasset barnets alder. Barns kompetanse og sarbarhet vil veere sentralt i en
etisk vurdering og det vil matte tas spesielle hensyn nar barn deltar i forskning. Barn i
palliativ fase er en spesielt sarbar gruppe, og man kan tenke at deres deltakelse i forskning
bor skje med ekstra stor forsiktighet og respekt for deres behov og situasjon. Barnet kan sta

over vanskelige utfordringer psykisk, som videre kan pavirke evnen til apen dialog i
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intervjuer. Et annet viktig aspekt er at foreldre ofte vil vaere involvert i kommunikasjon med
barnet, noe som kan skape en dynamikk der barnets stemme og gnsker kanskje ikke alltid
blir prioritert. Det vil ogsa vaere viktig a sikre samtykke fra foreldre, da barn i prinsippet ikke
har juridisk samtykkekompetanse fgr myndig alder (Backe-Hansen, 2023). Barnepalliasjon
kan vaere et sensitivt og fglelsesladd tema for bade barnet og foreldre. Det kan derfor kreve
en stgrre etisk forsvarlighet og spesielle hensyn ved forskning pa barn i palliativ fase. Barnet
og familiens velferd og rettigheter bgr prioriteres i prosessen (Backe-Hansen, 2023). Dette

kan vaere en arsak til at det er begrenset mengde forskning pa omradet.

| litteraturstudien har alle artiklene, med unntak av en, inkludert etiske retningslinjer i
metoden. Montgomery et al. (2017) beskrev ikke tydelig etiske retningslinjer utover at det
ble innhentet samtykke og at deltakerne var informert om innholdet. Deltakerne i denne
studien var sykepleiere med erfaring innenfor barnepalliasjon, noe som kan vare arsaken til
dette. De resterende inkluderte artiklene har ellers fulgt etiske retningslinjer og er blitt
godkjent av etisk forskningskomite. | tillegg vektlegger Jalmsell et al. (2016) at barnet ikke
skulle utsettes for skade eller ungdvendig belastning underveis i forskningen. Alle artiklene
som blir anvendt i oppgaven overholder ogsa prinsippet om anonymitet, slik at det ikke gar
an a identifisere deltakerne i forskningen. Oppgaven er videre blitt skrevet i trad med
Heyskolen pa Vestlandet sin veileder for bacheloroppgave, og skolens retningslinje for

oppgaveskriving er blitt fulgt. Det er referert til kilder ved bruk av APA 7th som referansestil.

3.0 Analyse og resultat

| en analyse tolkes teksten, som skal skape en forstaelse av innholdet (Thidemann, 2019, s.
92). Det er tatt utgangspunkt i tematisk analyse for @ analysere dataene. Persson (2021, s.
86) sier at tematisk analyse vurderer ulik litteratur opp mot hverandre, og videre setter det i
sammenheng. Resultatene sorteres etter tema og funn. For a analysere dataene er de blitt
sortert tematisk. | et separat dokument er det laget en oversikt over funn fra forskningen.
Videre er det kodet relevante resultater pa tvers av forskning ut fra felles og ulike funn.
Resultatene fra de inkluderte artiklene er sammenfattet og delt inn i tre ulike temaer: zerlig
kommunikasjon, kommunikasjon tilpasset kognitiv alder og utfordringer for kommunikasjon.

Undertemaer ble sortert i tabell 3:
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Tabell 3: Hovedtema og undertema etter tematisk analyse

Kommunikasjon med barn i palliativ fase £Zrlig kommunikasjon:

Jalmsell, Lovgren, Kreichbergs, Henter &
Frost (2016), Montgomery, Sawin &
Hendricks-Ferguson. (2017) og Smith,
Maybach, Feldman, Darling, Akard & Gilmer
(2019)

Kognitiv alder:

Alberquerque Soares, Faria da Silva,
Gallindo Cursino & Garcia Bezerra (2014),
Jalmsell et al. (2016), Montgomery et al.
(2017) og Smith et al. (2019)

Utfordringer for kommunikasjon:
Alberquerque et al. (2014), Jalmsell et al.
(2016), Montgomery et al. (2017), Smith et
al. (2019)

3.1 £rlig kommunikasjon

| studien til Jalmsell et al. (2017) og Smith et al. (2019) beskrev barn at de gnsket en zerlig og
direkte kommunikasjon i palliative forlgp. Resultater viste dessuten at zerlig dialog fremmer
apen samtale mellom barn og foreldre (Smith et al., 2019). | studien til Jalmsell et al. (2016)
gnsket de fleste barna a motta informasjon samtidig som foreldrene i kommunikasjon om
det palliative forlgpet. Funn viser at en felles informasjonsutveksling kan bidra til opplevelse
av stgtte, forstaelse og respekt for barnet, uavhengig av barnets alder. | studien til

Montgomery et al. (2017) og Smith et al. (2019) vises imidlertid at de fleste barn foretrakk a
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motta informasjon etter, eller giennom foreldre, ogsa uavhengig av barnets alder. Det viser
en variasjon i kommunikasjonspreferanser som kan veaere kulturelt eller individuelt betinget.
Funn viser videre at informasjonen bgr suppleres med positivt innhold (Jalmsell et al., 2016).
Betydningen av kommunikasjon som formidler hap vektlegges, selv om hapet ikke innebaerer
helbredelse (Jalmsell et al., 2016). Hap nevnes hyppig i studien, men hvilken type hap som
ber formidles beskrives ikke tydelig. Funn fra Montgomery et al. (2017) peker pa

betydningen av a balansere kommunikasjonen mellom hap og realisme.

Resultater fra to av studiene tyder pa at noen foreldre velger a holde tilbake informasjon fra
barnet om sykdom og behandling (Montgomery et al., 2017; Smith et al., 2019). Ved
palliasjon til barn er en av sykepleierens oppgaver a sikre at barnet mottar ngdvendig
informasjon. Resultater indikerer at problemet kan Igses nar sykepleier veileder og
tilrettelegger for apen kommunikasjon mellom barn og foreldre (Smith et al., 2019). Likevel
tyder funn pa at dette kan fgre til konflikt, spesielt knyttet til foreldrenes opplevelse av
respekt fra helsepersonell. Resultater viser dessuten at ogsa barn holder tilbake fglelser
knyttet til deden i samtale med foreldrene. Sykepleierens rolle i 3 tilrettelegge for et trygt

milj@ hvor barn kan uttrykke seg om fglelser knyttet til déden fremheves (Smith et al., 2019).

3.2 Kommunikasjon tilpasset kognitiv alder

Resultater fra de inkluderte artiklene tyder pa at kommunikasjon bgr tilpasses barnets
kognitive alder for a sikre barnets forstaelse av innholdet. Studien til Jalmsell et al. (2016)
beskriver at informasjon om sykdom ikke bgr tilbakeholdes, uavhengig av barnets alder.
Funn indikerer at barn fra syv ar er i stand til  forsta sammenheng mellom kreft, symptomer
og behandling (Montgomery et al., 2017). Dessuten viser funn at nar kommunikasjonen
tilpasses barnets kognitive niva, far de muligheten til 3 forberede seg pa det videre forlgpet

(Jalmsell et al., 2016).

Lek beskrives som et godt kommunikasjonsverktgy nar kreftsyke barn er innlagt i sykehus.
Forskning tyder pa at sykepleiere som benytter lek i samhandling med barn i palliativ fase
kan fremme trygg kommunikasjon. Lek bgr tilpasses kognitiv alder og utvikling
(Alberquerque et al., 2014). Resultatene indikerer at lek ogsa kan brukes som en metode for

leering, hvor barnet far en dypere forstaelse for sin sykdom. Alberquerque et al. (2014)
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beskriver videre at barn i palliativ fase ikke alltid har kapasitet til aktiv lek. Alternativer til
aktiv lek kan veaere tegning, lesing og maling. For a sikre kvalitet i kommunikasjonen er alle de

inkluderte studiene enige i at sykepleieren ma ha kjennskap til barnets kognitive alder.

3.3 Utfordringer for kommunikasjon

Studien til Smith et al. (2019) beskriver sykepleierens utfordringer i 8 handtere egne fglelser
og usikkerheter som en barriere for kommunikasjon. Erfaring pekes pa som ngdvendig nar
sykepleieren skal tilpasse seg i samtaler med det enkelte barnet og familien (Smith et al.,
2019). Erfarne sykepleiere vil utvikle sin kompetanse og kan lettere tilpasse seg individuelle
behov for a etablere en trygg kommunikasjon. Resultater tyder samtidig pa et behov for gkt
kompetanse blant sykepleiere, ogsa i forhold til handtering av misforngyde foreldre
(Montgomery et al., 2017). Dette indikerer en ngdvendighet for bedre opplaering av
sykepleiere som jobber med barnepalliasjon, samt opplaering av foreldre som er barnets

primaere kommunikasjonspartnere (Montgomery et al., 2017; Smith et al., 2019).

Foreldres tette tilstedevaerelse bgr nevnes som en potensiell barriere for kommunikasjon.
Funn tyder pa at kommunikasjon mellom barn og helsepersonell ofte gar gjennom foreldre,
noe som kan begrense barnets mulighet til 3 uttrykke tanker og behov (Smith et al., 2019).
Dersom barn ikke deler vonde tanker med foreldre kan det vaere av betydning for barnet a
bearbeide tanker med en sykepleier. Funn viser videre at noen foreldre tilbakeholder
informasjon fra barnet om sykdom og behandling, noe som kan fgre til negative
konsekvenser for barnet (Montgomery et al., 2017; Smith et al., 2019). Studien til
Montgomery et al. (2017) og Smith et al. (2019) viser derfor et behov for veiledning av

foreldre i etablering av apen kommunikasjon med barn, spesielt rundt krevende temaer.

4.0 Diskusjon

Diskusjonsdelen vil drgfte problemstillingen i lys av resultatene fra forskning opp mot valgt
teori, aktuelt lovverk, retningslinjer samt egne erfaringer fra praksis pa barnesykehus i
Spania. | fgrste del ses det pa betydningen av eerlig kommunikasjon som trygghetsskapende.
Videre diskuteres samtaler om dgden, tilpasset kommunikasjon og foreldre som

samarbeidspartnere.
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4.1 Betydningen av zrlig kommunikasjon

Flere av de inkluderte studiene viser at barn i palliativ fase har behov for zrlighet fra
foreldre og helsepersonell (Jalmsell et al., 2016; Montgomery et al., 2017; Smith et al.,
2019). Funn fra studien til Jalmsell et al. (2016) indikerer at barn som mottar zrlig
informasjon om sykdomsforlgpet kan handtere situasjonen bedre. Sykepleieren bgr derfor
bruke prinsippet om arlighet for a hjelpe barnet med gkt situasjonsforstaelse (Grgnseth &
Markestad, 2017, s. 98). Videre kan dette skape trygghet. Ifglge Travelbee (2001, s. 275)
skapes det tillit og trygghet hos pasienten nar sykepleieren viser interesse for pasientens
velvaere. Et eksempel kan vaere nar sykepleieren kommuniserer aerlig med barnet og
samtidig viser forstaelse for barnets reaksjoner. | livets siste fase trenger noen barn at
sykepleieren vager a stille de vanskelige spgrsmalene (Fretland, 2022). Det kan vaere
spgrsmal rundt barnets fglelser, bekymringer og tanker. Videre kan det skape en plattform

for zerlig dialog, hvor barnet fgler seg trygg til a apne seg.

Imidlertid kan det argumenteres for en mer varsom tilneerming i kommunikasjonen. Funn
indikerer at kommunikasjon med barn i palliativ fase ofte gar gjennom foreldre (Smith et al.,
2019). Nar barn er i utfordrende livssituasjoner kan det vaere vanskelig for dem a handtere
spgrsmal fra andre voksne (Ruud, 2021, s. 34). Noen kan fgle seg usikker pa hvordan de skal
svare pa spgrsmal som omfatter sare temaer. Derfor kan det veere nyttig a anerkjenne at
barn har rett til 3 bestemme selv hva de vil dele. | direkte kommunikasjon mellom et barn i
en utfordrende livssituasjon og voksne bgr en oppmuntre barnet til 3 ta initiativ til & uttrykke
egne tanker (Ruud, 2021, s. 34). Det kan medfg@re en apen dialog mellom barnet og
sykepleieren hvor barnet fgler seg trygg til a8 dele sine tanker pa egne premisser. Barn
uttrykker seg imidlertid forskjellig. Funn fra studien til Alberquerque et al. (2014) viser at
noen barn uttrykker seg best gjennom lek. Lek bidrar til en bedre samhandling mellom barn
og helsepersonell (Helsedirektoratet, 2017). Nar barn far uttrykt seg pa egne premisser kan
det oppleves at kommunikasjonen blir lettere. Dette kan videre fgre til at barnet far tillit til
sykepleier og at deres autonomi blir respektert. Ifglge Travelbee (2001, s. 215) er respekt og
empati sentralt for a oppna tillit. Ved a lytte til foreldrenes bekymringer og ved a trgste
barnet, kan sykepleieren vise respekt og empati. Nar det er etablert tillit kan pasienter

oppleve det lettere a dele sine bekymringer (Travelbee, 2001, s. 141). Dette er seerlig viktig
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for barn i palliativ fase hvor det er behov for @rlighet og hap i kommunikasjonen (Jalmsell et
al., 2016; Smith et al., 2019). Sykepleieren bgr legge til rette for at den syke skal oppleve hap
(Travelbee, 2001, s. 124). Resultater viser at sykepleieren skal bidra ved a stgtte, lytte og
hjelpe barnet a holde pa hapet (Jalmsell et al., 2016). Sykepleieren bgr samtidig vaere varsom
i bruken av begrepet, og s@rge for at det ikke feiltolkes som et hap om helbredelse
(Helsedirektoratet, 2017). Barnet kan med det forsta alvoret i den palliative situasjonen,

samtidig som det formidles trygghet og hap i kommunikasjon med sykepleier.

4.2 Kommunikasjon om dgden

Funn indikerer at noen barn forsgker a beskytte foreldrene ved a skjule bekymringer om
dgden (Smith et al., 2019). Det kan derfor diskuteres om barn har behov for a snakke med
sykepleieren om slike bekymringer. Samtidig kan det tenkes at noen ngler med 3 dele
bekymringer grunnet frykt for at informasjonen skal na foreldrene. Sykepleieren skal skape
et trygt miljg hvor barn i palliativ fase kan uttrykke sine bekymringer knyttet til dgden (Smith
et al., 2019). Det fglger videre av pasient - og brukerrettighetsloven § 3-4 at sykepleieren bgr
vurdere om informasjon ikke skal deles med foreldre, nar hensyn til pasienten taler mot det.
Av den grunn kan det vaere hensiktsmessig a ikke dele informasjonen med foreldre, spesielt
nar barnet uttrykker gnske om konfidensialitet. En trygg kommunikasjon oppnas nar barn
blir behandlet med respekt og blir hgrt (Helsedirektoratet, 2017). Dette hjelper videre
pasienten @ mestre sykdom (Travelbee, 2001, s. 135). | samtaler om dgden kan det samtidig
tenkes at hvert enkelte barn har individuelle behov. Det er derfor nyttig at sykepleieren
tilpasser seg og imgtekommer disse behovene. Sykepleieren kan kommunisere at hen forstar
at det kan vaere vanskelig a snakke om dgden, at hen er der for pasienten og at barnet kan
dele det det gnsker. Ettersom hver situasjon er unik kan sykepleieren avtale med, og trygge
barnet fgr samtalen om at ingen informasjon vil bli delt uten at barnet er informert og
inkludert i prosessen. Dette kan gi barnet en fglelse av trygghet og kontroll, og viser respekt
for barnets autonomi ved a skape en plattform for kommunikasjon hvor barnet fgler seg
trygg til a uttrykke sine bekymringer pa egne premisser, uten at informasjonen deles videre

til foreldre.

Det kan videre diskuteres om foreldres rett til medvirkning blir truet nar ikke denne

informasjonen deles. Det kan tenkes at noen foreldre mener de har rett til a fa vite hva
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barnet opplever og fgler, sarlig nar barnet er i en sarbar fase. | uenighet om behandling kan
det oppsta konflikt mellom foreldre og helsepersonell (Helsedirektoratet, 2017). Foreldre er
primaere omsorgspersoner for barnet, og det kan vaere sart nar helsepersonell ekskluderer
dem fra denne kommunikasjonen. Det kan tenkes at respekten foreldrene opplever fra
helsepersonell blir truet. Foreldrene kjenner barnet best, og de stgtter og trgster barnet pa
en mate som ikke helsepersonell kan (Birkeland & Flovik, 2023, s. 188). Videre bgr det
tilrettelegges for apen dialog mellom barn og foreldre. Det kan derfor vaere hensiktsmessig a
kommunisere med foreldrene for a fa innsikt i hvorfor barnet velger a ikke dele sine
bekymringer med dem. Samtidig bgr det alltid vurderes om den informasjonen barnet deler

er ngdvendig a videreformidle (Pasient- og brukerrettighetsloven, 2001, §3-4).

Pa bakgrunn av erfaringer i praksis ble det observert at fa sykepleiere viste seg apen for a
kommunisere med foreldre eller barnet i palliativ fase om dgden. Etter en diskusjon pa
avdelingen ble det oppdaget at flere sykepleiere opplevde utfordringer til dette grunnet

usikkerheter rundt hvordan man best kunne tilnaerme seg.

4.3 Betydningen av tilpasset kommunikasjon

Nar sykepleiere tilpasser kommunikasjon med barn i palliativ fase forstar de sykdommen
bedre (Alberquerque et al., 2014; Jalmsell et al., 2016; Smith et al., 2019). Ifglge Travelbee
(2001, s. 158) ma informasjonen som utveksles under kommunikasjon veere forstaelig for
begge parter. Dette danner et grunnlag for trygg dialog. Barnets kognitive niva bgr vurderes
nar sykepleieren skal tilpasse sin kommunikasjon. Barnets alder bgr tas i betraktning, og gir
forutsetninger for hva barnet forstar (Ruud, 2021, s. 66). Gjennom observasjon i den videre
samhandlingen kan man fa kunnskap om dette. Samarbeid med foreldre er nyttig (Ruud,
2021, s. 138). Foreldre kan gi innsikt i barnets forstaelsesniva. Barnets kognitive
funksjonsniva varierer imidlertid nar det har livstruende sykdom (Eide & Eide, 2019, s. 293).
Dette pavirker barnets evne til a ta inn informasjon om sykdommen. Sykepleieren bgr derfor
vurdere barnets kognitive niva og tilpasse sin kommunikasjonsstil i henhold til det. Funn
viser at barn allerede fra syv ar kan oppna forstaelse for situasjonen sin dersom
kommunikasjonen tilpasses dem (Montgomery et al., 2017). Ved & anvende Piagets
utviklingsteori, far sykepleieren innsikt i hvordan samtalen bgr tilpasses ut fra barnets alder.

Et eksempel er at barn mellom syv og tolv ar utvikler mer uavhengighet i sin tenking (Ruud,
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2021, s. 68). Sykepleieren kan ta hensyn til dette ved a bruke mer komplekse forklaringer, lek
og visuelle hjelpemidler for a stgtte barnets forstaelse. Hos eldre barn utvikler tenkingen seg
mer (Ruud, 2021, s. 68). Eldre barn trenger hjelp til selvstendig kontroll (Eide & Eide, 2019, s.
303). Det kan bety at de bgr inkluderes i stgrre grad angaende sykdom og behandling.
Ettersom tenkingen utvikler seg far noen en gkt forstaelse for tid, som kan fgre til spgrsmal
rundt en begrenset levetid. Ved a ta hensyn til barnets kognitive utvikling, oppnar
sykepleieren en bedre forstaelse for hvordan dialogen bgr tilpasses aldersgruppen. Funn
indikerer at lek er et godt verktgy for kommunikasjon (Alberquerque et al., 2014). Lek er
videre viktig for laering hos barn (Ruud, 2021, s. 67). Selv om lek ofte assosieres med yngre
barn, kan det ogsa vaere verdifullt i kommunikasjon med noen eldre barn. Dette kan tenkes 3
hjelpe barnet a bearbeide fglelser, tanker og bekymringer pa en trygg og indirekte mate.
Videre kan det skape en arena hvor barn har muligheten uttrykke seg uten a fgle seg
presset. Samtidig opplever trolig noen eldre barn at lek ikke lenger er en passende eller
gnsket mate 3 kommunisere pa. Imidlertid kan det vaere utfordrende a bruke lek som
kommunikasjonsmetode nar barn er i palliativ fase, da noen barn har fysiske begrensninger
eller et gnske om a ikke delta (Alberquerque et al., 2014). Det er derfor viktig a bli kjent med

barnets individuelle gnsker og behov.

Selv om noen barn i palliativ fase har fysiske begrensninger, kan det benyttes alternative
former for lek. Eksempler kan vaere tegning, lesing eller musikk. Lek trenger ikke vaere fysisk
belastende for barn, og begr tilpasses individuelle behov. Funn viser at sykepleiere bgr
tilrettelegge for at barnet driver med egen aktivitet (Alberquerque et al., 2014). Videre kan
det innebzere at sykepleieren observerer og deltar i leken nadr barnet inviterer. Det fglger av
pasient- og brukerrettighetsloven §3-5 at barn har rett til tilpasset informasjon utfra alder og
modenhet. Sykepleieren bgr derfor individuelt vurdere hvordan kommunikasjon tilpasses
det enkelte barnet. Som student i praksis ble det erfart at samtalen med barnet i palliativ
fase ble lettere ved bruk av lek. Sykepleieren bgr veere lyttende og fleksibel, og respektere

barnets gnsker nar det gjelder kommunikasjon i emosjonelt utfordrende situasjoner.

4.4 Foreldre som samarbeidspartnere
Kommunikasjon med barn i palliativ fase involverer bade barn, helsepersonell og foreldre.

Studien til Jalmsell et al. (2016) indikerer at barn ville motta informasjon om sin sykdom
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samtidig som foreldrene. Dette kan bidra til en fglelse av inkludering, deltakelse og
autonomi. Videre kan det styrke barnets opplevelse av trygghet. P4 den andre siden viser
funn fra Montgomery et al. (2017) og Smith et al. (2019) at de fleste barna gnsket a motta
informasjon etter foreldrene. Dette kan tyde pa at noen barn fgler seg tryggere nar nzere
pargrende er til stede og har kjennskap til informasjonen. Kommunikasjon mellom
helsepersonell og barn foregar ofte gjennom foreldrene (Smith et al., 2019). Det er derfor
viktig @ ta hensyn til barnets preferanser med tanke pa hvem som skal veaere til stede under
samtaler. Sykepleieren kan derfor avklare med barnet i hvor stor grad det er hensiktsmessig
at helsepersonell involverer seg under direkte kommunikasjon om sykdommen. Nar barn er
pa sykehus er naere pargrende viktige samarbeidspartnere (Ruud, 2021, s. 138). Studien til
Montgomery et al. (2017) rapporterer at barna fglte seg tryggere til a reagere pa
informasjon nar den kom fra foreldrene. Det kan dermed vaere nyttig a diskutere med barn
og foreldre hvem som skal formidle informasjon tidlig i forlgpet. Barnet kan komme til a
endre oppfatning underveis, ettersom det far mer erfaring om situasjonen. Sykepleieren bgr
veere oppmerksom og apen for dette. Naere pargrende er en stgtte for barnet og en kilde til
informasjon for helsepersonell. Dette skaper trolig trygghet og tillit mellom barn, foreldre og
helsepersonell. Imidlertid kan det argumenteres for om den tette tilstedevaerelsen av
foreldrene ogsa utfordrer kommunikasjonen med barnet. Det kan tenkes at noen barn fgler
seg mindre fri til 3 uttrykke bekymringer med helsepersonell nar pargrende er til stede.
Noen barn deler ikke alle sine fglelser med dem. Funn viser at arsaken er barnets frykt for a
pafgre foreldrene mer stress (Smith et al., 2019). Eldre barn har trolig et sterkere behov for
individuell samtale med helsepersonell. | praksis ble det, som tidligere nevnt, observert at
mesteparten av kommunikasjonen foregikk mellom foreldrene og sykepleier. En balanse
hvor foreldrene involverer seg samtidig som det er rom for barnet a uttrykke seg, kan vaere

nyttig.

Noen foreldre holder tilbake informasjon fra barnet om sykdom og behandling (Montgomery
et al., 2017; Smith et al., 2019). En av sykepleierens oppgaver i behandling av barn er a sikre
at informasjonen er forstatt (Pasient- og brukerrettighetsloven, 2001, §3-5). Det kan
innebaere at sykepleieren ma forsikre seg om at barnet far tilstrekkelig informasjon pa en
mate barnet forstar. Samtidig bgr foreldrenes rolle som primaere omsorgsgivere respekteres.

Funn viser et behov for opplaering av naere pargrende som primaere
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kommunikasjonspartnere for barnet i palliativ fase (Jalmsell et al., 2016; Smith et al., 2019).
Dette kan fgre til at de utvikler nye kommunikasjonsferdigheter samt innfgring i
ngdvendigheten av zrlig dialog med barnet i palliativ fase. Samtidig fremhever Smith et al.
(2019) utfordringer med denne veiledningen. Det kan oppsta konflikt i kommunikasjon
mellom foreldre og helsepersonell (Montgomery et al., 2017). Ifglge Travelbee kan konflikt
oppsta uavhengig om forholdet er basert pa gjensidig respekt (Travelbee, 2001, s. 215).
Dette kan skje dersom sykepleieren ikke lytter, eller ikke forstar hva pasienten og familien
forspker a formidle (Travelbee, 2001, s. 158-160). Noen foreldre opplever det trolig som
respektlgst hvis helsepersonell forsgker a formidle en annen holdning til hva som skal
kommuniseres til barnet, enn hva de selv har. Barnet har krav pa informasjon om
sykdommen sin, men hvem som skal formidle informasjonen, og pa hvilken mate, er
utfordringen (Helsedirektoratet, 2017). Ved veiledning av pargrende bgr det formidles
tydelige rad, samtidig som en viser respekt for deres kompetanse (Ruud, 2021, s. 138). Et
informasjonsskriv ved starten av barnepalliative forlgp kan tenkes a veere en mate a
forebygge at informasjon skjules for barnet. Dette kan oppleves mindre konfronterende,
samt belyse barnets rettigheter, som trolig ikke alle har kunnskap om. Funn viser et behov
for gkt kompetanse hos sykepleieren til 8 handtere konfliktsituasjoner som kan oppsta i
denne sammenheng (Montgomery et al., 2017). Dersom sykepleieren mangler kompetanse
er det vanskeligere a etablere tillit (Travelbee, 2001, s. 210). Grunnloven (1814, §104) viser
at barnets beste skal vaere sentralt ved alle handlinger som bergrer dem. A vaere aktivt
lyttende, I@sningsorientert og skape apen dialog hvor barnets beste tas hensyn til kan bidra
til konfliktlgsning. Sykepleieren bgr samtidig vaere oppmerksom pa den fglelsesmessige
belastningen foreldrene til pasientgruppen kjenner pa. Det er utfordrende 3 veere naere
pargrende i denne fasen. Lundberg et al. (2016) fremhever at foreldrenes opplevelse av a bli
lyttet til av sykepleiere kan pavirke deres mestringsevne. For noen er det en lettelse a snakke
om belastningen og normalisere «de forbudte tankene» som fglger med barn i palliativ fase
(Lavemammaene, 2023). Sykepleieren bgr derfor gi foreldrene muligheten til 3 uttrykke sine
fplelser. Hvert barn og hver familie ma tilnaermes og behandles individuelt. Apen
kommunikasjon kan veere nyttig for a skape et trygt og tillitsfullt forhold mellom foreldre,

barn og helsepersonell.
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5.0 Konklusjon

Hensikten med oppgaven var a undersgke hvordan barn i livets siste fase og deres nzere
pargrende kan oppleve trygghet gjennom kommunikasjon med sykepleier. Funn viser at
2rlig kommunikasjon er av betydning for at sykepleieren kan skape trygghet og tillit til barn
og familier. Det vektlegges at pasientgruppen krever en varsomhet i kommunikasjonen, hvor
sykepleieren ma balansere hensynet til barnet og dets rettigheter samt foreldrenes behov.
Ettersom kommunikasjon i noen tilfeller kan forega gjennom foreldre har det blitt belyst
fordeler og ulemper ved dette. For noen barn fgles det tryggere nar informasjon gar
gjennom foreldrene. Samtidig viser funn at noen foreldre skjuler informasjon for barnet.
Sykepleieren har en rolle i & sikre at barn har mottatt og forstatt informasjonen de trenger.
Sykepleieren bgr derfor vaere oppmerksom pa hva barnet far vite og informere foreldrene
om barnets krav pa informasjon dersom det er ngdvendig. Veiledning av foreldre kan vaere
bade nyttig og ngdvendig. Sykepleieren kan spgrre barnet hva det gnsker tidlig i forlgpet, og
om barnet gnsker at kommunikasjonen skal ga gjennom foreldrene. Samtidig ma

sykepleieren veere apen for at barnet kan skifte mening underveis.

Videre viser funn at barn kan tilbakeholde fglelser om dgden. Sykepleieren har en rolle i a
tilrettelegge for at barnet far uttrykke tanker og bekymringer i palliativ fase. Det kan vaere
nyttig a inkludere foreldre i denne kommunikasjonen, men det kan ogsa vaere viktig a
respektere barnets gnske om privatliv. Dette kan ivareta en trygg og tillitsfull relasjon

mellom barn og sykepleier.

De inkluderte studiene viser at tilpasning til barnets kognitive alder og forstaelsesniva er av
betydning nar man kommuniserer med barn i livets siste fase. Funn viser at lek kan vaere et
nyttig verktgy for a skape en tryggere og lettere kommunikasjon med pasientgruppen.
Samtidig kan noen barn oppleve barrierer knyttet til fysiske begrensninger eller manglende
interesse for lek i det palliative forlgpet. Sykepleiere bgr derfor vaere aktivt lyttende for a
tilpasse kommunikasjonen til det enkelte barnet. Sykepleieren kan ta i bruk utviklingsteori
som gir indikasjoner pa hvordan en bgr tilpasse seg aldersgruppen. Det finnes likevel ingen
oppskrift pa hvordan sykepleieren kan skape trygg kommunikasjon med barn og pargrende i

palliativ fase. Det ma utfgres individuelle vurderinger og tilpasninger i mgte med det enkelte
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barnet og familien for @ kunne fremme trygg kommunikasjon. Erfaring trekkes fram som en
stor fordel sykepleieren har ved kommunikasjon med disse pasientene. Videre vises et behov

for et gkt kunnskapsniva hos sykepleiere som jobber med pasientgruppen.
Ivaretakelse av det kreftsyke barnet og foreldre er temaer som dukker opp i litteratursgk.

Sgsken er derimot ikke diskutert i forskningen. Et forslag til videre forskning kan derfor veere

a undersgke hvordan sgsken ivaretas av helsepersonell nar et barn er i palliativ fase.
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Spkestrategiskjema:
Dato/ | Sekeord/kombinasjon | Antall artikkeltreff | Brukte artikler
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S1 - Communication 99 645
S2 — Pediatric palliative | 45 532
care
S$3 —Cancer 526 236
S4 — Oncology Nurses 419 09
S5 —Communication 52
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S6 — Hope 26 750
CINAHL | S7:S1 AND S2 AND S3 47 Artikkel 18
AND S4 Alberquerque Soares, V., Faria da Silva,
07/02/ L., Gallindo Cursino, E. & Garcia B. G.,
2024 Fernanda. (2014). The use of playing by

the nursing staff on palliative care for
children with cancer. Revista Gaucha de

Enfermagem. 35(3), 111-116.
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Montgomery, E. K., Sawin, J. K. &
12/10/ Hendricks-Ferguson, J. V. (2017).
2023 Communication
During Palliative Care and End of
Life: Perceptions of Experienced
Pediatric Oncology Nurses.
Cancer Nursing: 40(2), E47-E57.
CINAHL | S9:S2 AND S5 2 Artikkel 1
Smith, L. E, Maybach, A. M, Feldman, A.,
07/02/ Darling, A., Akard, T. F. & Gilmer, M. J.
2024 (2019). Parent and Child Prefereneces
and Styles of Communication About
Cancer Diagnoses and Treatment. Sage
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CINAHL | S10: S1 AND S3 AND S6 | 198 Artikkel 14
Jalmsell, L., Lovgren, M., Kreicbergs, U.,
12/10/ Henter, J.I. & Frost, B. M. (2016).
2023 Children with cancer share their views:
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Vedlegg 2

Kritisk vurdering av:

Jalmsell, L., Lévgren, M., Kreicbergs, U., Henter, J.I. & Frost, B. M. (2016). Children with cancer share their
views: tell the truth but leave room for hope. Acta Paediatrica, 105(9), 1093-1099. https://doi-
org.galanga.hvl.no/10.1111/apa.13496

Del A: Innledende vurdering

1. Erformalet med studien klart formulert?

X Ja - O Nei — O Uklart

Kommentar:

Forskeren gnsket & undersgke hvordan barn med kreft gnsket & motta darlige nyheter
knyttet til deres sykdom nar sykdommen forverrer seg. Det ble benyttet intervju med ti barn
mellom 7 og 17 med kreft. Problemstillingen er relevant fordi den sier noe om hvordan barn
som har kreft gnsker at kommunikasjonen skal forega dersom det ikke lengre fins

behandling.

2. Er kvalitativ metode hensiktsmessig for a fa svar pa problemstillingen?

X Ja - [ Nei - [ Uklart

Kommentar:

Studien har som mal & beskrive hvordan barna selv gnsker @ motta darlige nyheter, noe som
kan hjelpe sykepleiere og annet helsepersonell a forsta hvordan de kan kommunisere med

barn i palliativ fase.

3. Er utformingen av studien hensiktsmessig for a finne svar pa problemstillingen?

Ja— [ Nei -0 Uklart

Kommentar:

Studiens design blir godt begrunnet. Ved a intervjue barna far forskeren direkte informasjon

fra barnet.

4. Er utvalgsstrategien hensiktsmessig for a besvare problemstillingen?

Ja— 0O Nei - O Uklart
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Kommentar:
Barn med alvorlig kreft ble utvalgt, fordi situasjonen er mer aktuell for dem enn et annet
barn. Alle barna forskerne inkluderte gnsket a delta i studien. Aldersgrensen for deltakerne

ble satt til 7 ar, ettersom barn under 7 ar framsto for ung til a delta.

5. Ble dataene samlet inn pa en slik mate at problemstillingen ble besvart?

X Ja - [ Nei - [ Uklart

Kommentar:

Det er klart beskrevet at forskerne gnsket a bruke intervju som metode. Dataene ble samlet
inn med intervjuguide, forskeren beskriver hvordan spgrsmalene ble formulert. Det blir

brukt lydopptak.

6. Ble det gjort rede for bakgrunnsforhold som kan ha pavirket fortolkningen av data?

O Ja- O Nei — X Uklart

7. Er etiske forhold vurdert?

Ja— O Nei -0 Uklart

Kommentar:

Forskeren forklarte studien til deltakerne bade skriftlig og muntlig. Barna som deltok fikk
tydelig beskjed om at de kunne trekke seg nar som helst. Alle deltakerne samtykket, bade fra

foreldre og barnet. Forskningen er blitt forelagt etisk komite.

8. Gar det klart frem hvordan analysen ble gjennomfgrt? Er fortolkningen av data forstaelig,
tydelig og rimelig?
Ja— [ Nei-[] Uklart

Kommentar:

Det brukes systematisk tekstkondensering i artikkelen. Intervjuene ble sammenliknet, og den
informasjonen som hadde relevans for studien ble identifisert. Forskerne brukte koding og
sortering i analysen. Temaene ble delt inn i undertemaer, f.eks. Truthfullness, nar barna

fortalte at de vil ha zerlig informasjon.
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Basert pa svarene dine pa punkt 1-8 over, mener du at resultatene fra denne studien er til a

stole pa?

X Ja - O Nei— O Uklart

Del B: Hva er resultatene?
9. Erfunnene klart presentert?

Ja— O Nei - O Uklart

Del C: Kan resultatene veere til hjelp i praksis?
10. Hvor nyttige er funnene fra denne studien?
Kommentar:

Studien gir en bedre forstaelse for hvordan barnet med alvorlig sykdom gnsker at

helsepersonell skal snakke med dem ved forverring i tilstanden. Studien avdekker behov for

ny forskning hvor forskeren fglger deltakerne over en lengre periode, for 3 undersgke

hvordan behovene til barnet for kommunikasjon endrer seg.
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