K4

WISEflow
Europe/Oslo(CEST)
13 May 2024

Hogskulen pa Vestlandet

Bacheloroppgave

FYS390-0-2024-VAR-FLOWassign

Predefinert informasjon

Startdato:
Sluttdato:
Eksamensform:
Flowkode:

Intern sensor:

Deltaker

Kandidatnr.:

Gruppe
Gruppenavn:
Gruppenummer:
Andre medlemmer i
gruppen:

Jeg godRjenner avtalen om publisering av bacheloroppgaven min *

Ja

01-05-2024 09:00 CEST Termin:
15-05-2024 14:00 CEST
Bacheloroppgave

203 FYS390 1 0 2024 VAR

(Anonymisert)

151

(Anonymisert)
3
129

Vurderingsform:

2024 VAR
NorsR 6-trinns skala (A-F)

Informasjon fra deltaker
Antall ord *: 7923

Egenerkleering *: Ja
Jeg bekrefter at jeg har Ja
registrert

oppgavetittelen pa

norsk og engelsk i
StudentWeb og vet at
denne vil sta pa
vitnemalet mitt *:

Er bacheloroppgaven skrevet som del av et storre forskningsprosjekt ved HVL? *

Nei

\’c;;



Er bacheloroppgaven skrevet ved bedrift/virksomhet i neringsliv eller offentlig sektor? *
Nei




Hogskulen

paVestlandet

BACHELOROPPGAVE

“Nar barn ikke skal bli voksne”

En kvalitativ studie om fysioterapeuters erfaringer

“When Children Are Not Meant to Grow Up”

A qualitative study on physiotherapists experiences

Kandidatnummer 129 og 151

Bachelor i fysioterapi

Fakultet for helse- og sosialfag
Institutt for helse og funksjon
Antall ord: 7923

15.05.2024

Vi bekrefter at arbeidet er selvstendig utarbeidet, og at referanser/kildehenvisninger til alle
kilder som er brukt i arbeidet er oppgitt, jf. Forskrift om studium og eksamen ved Hggskulen pd Vestlandet, § 12-1.



FYS390 Kandidatnummer: 129 og 151 15.05.2024

Sammendrag

Tittel: «Nar barn ikke skal bli voksne»

Problemstilling: Hvilke tanker og opplevelser har fysioterapeuter rundt arbeidet med

barnepalliasjon?

Metode: For a besvare problemstillingen har vi benyttet oss av kvalitativ metode i form av
semistrukturerte dybdeintervju. Vi intervjuet tre fysioterapeuter med erfaring innenfor
barnepalliasjon, hvorav to jobber i spesialisthelsetjenesten og én i kommunehelsetjenesten.

Vi transkriberte materialet og benyttet systematisk tekstkondensering for analysen.

Resultat: Informantene opplever misforstaelser rundt begrepet barnepalliasjon og bruker tid
pa a korrigere denne oppfatningen hos pasienter og pargrende. De understreker at palliativ
omsorg gjelder alle barn med forventet kortere levetid. Fysioterapien anses som viktig i
behandlingen av barn i palliativ fase, med individuell tilpasning og fokus pa lystbetont
behandling. For ad integrere barnets stemme i behandlingen, tar de hensyn til interesser,
initiativ og kroppssprak. Informantene legger vekt pa behovet for en helhetlig tilneerming,
som inkluderer god kommunikasjon, og samarbeid med pargrende og andre yrkesgrupper.
Det kan vaere krevende nar foreldrenes hap og forventninger ikke samsvarer med
fysioterapeutenes syn pa hva som er barnets beste. Til tross for utfordringer, uttrykker

informantene takknemlighet for & kunne bidra til pasientenes glede og utvikling.

Konklusjon: Det synes a vaere en generell misforstaelse om hva barnepalliasjon innebaerer,
noe som underbygges av tidligere oppfatninger av begrepet. Videre forteller
fysioterapeutene at det er utfordrende nar foreldre har en urealistisk forventning rundt
bedringsmulighetene til barnet, og det krever en etisk avveining mellom barnets beste,
foreldres meninger og fysioterapeutens kunnskap. Fysioterapeutene er drevet av en indre
motivasjon til 3 hjelpe, og de finner arbeidet givende og meningsfullt. Resultatene gir
forstaelse for fysioterapeuters arbeid innen barnepalliasjon og understreker kompleksiteten
og viktigheten av deres innsats. Videre belyser oppgaven behovet for gkt fokus og ytterligere

forskning pa feltet.
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Abstract

Title: “When children are not meant to grow up”

Reaserch question: What thoughts and experiences do physiotherapists have regarding their

work in pediatric palliative care?

Method: To answer the research question, we utilized a qualitative method in the form of
semi-structured in-depth interviews. We interviewed three physiotherapists with experience
in pediatric palliative care, two of whom work in specialized health services and one in
municipal health services. We transcribed the material and used systematic text

condensation for analysis.

Results: The informants experience misunderstandings surrounding the concept of pediatric
palliative care and spend time correcting this perception among patients and their families.
They emphasize that palliative care applies to all children with expected shorter lifespans.
Physiotherapy is considered important in the treatment of children in palliative care, with
individual adaptation and a focus on enjoyable treatment. To integrate the child's voice, they
consider interests, initiatives, and body language. The informants emphasize the need for a
holistic approach, including good communication and collaboration with families and
colleagues. It can be challenging when parents' hopes and expectations do not align with
physiotherapists' views on what is best for the child. Despite challenges, the informants

express gratitude for being able to contribute to the patients’ joy and development.

Conclusion: There seems to be a general misunderstanding about what pediatric palliative
care entails, as evidenced by previous perceptions of the term. Furthermore,
physiotherapists report that it is challenging when parents have unrealistic expectations
about the child's potential forimprovement, requiring an ethical balance between the child's
best interests, parental opinions, and the physiotherapist's expertise. Physiotherapists are
driven by an intrinsic motivation to help, and they find the work rewarding and meaningful.
The findings provide insight into the work of physiotherapists in pediatric palliative care and
underscore the complexity and importance of their efforts. Furthermore, the task highlights

the need for increased focus and further research in the field.
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1.0 Innledning

Det er dessverre ikke alltid slik at barn skal bli voksne. Grunnet medisinsk og teknologisk
utvikling, er det en gradvis vekst i antall barn med behov for palliativ behandling (Pedersen,
2016, s. 5). Barnepalliasjon har ikke alltid veert etablert som eget fagfelt i Norge, men det eri
dag en stadig gkende bevissthet rundt temaet innen norsk helsevesen (Helsedirektoratet,
2017, kap. 10). Samtidig finnes det, ut ifra vare sgk, saerlig lite forskning innen fysioterapi for
barn i palliativ fase, sammenliknet med voksne. Dette indikerer at det trengs mer fokus og

forskning pa omradet, noe som styrker var nysgjerrighet rundt temaet.

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Vi er mange som har opplevd 3 fglge noen til livets siste slutt, enten som helsepersonell eller
som pargrende. Som fysioterapeuter mgter vi pasienter i alle livsfaser, inkludert ved alvorlig
livstruende og livsbegrensende sykdom, og i siste fase av livet. Palliativ behandling er dermed
en naturlig del av arbeidet til en fysioterapeut, da livet gar sin gang. Pasienter i en slik
livsfase, og szerlig barn, er sarbare og krever en spesielt tilpasset og omsorgsfull tilnaarming,
da de er preget av bade fysiske, psykiske og emosjonelle utfordringer. Med dette i tankene,
mener vi det er essensielt at fysioterapeuter er godt rustet til 3 handtere den belastningen
som kan fglge med palliasjon. Til tross for alt dette finner man ingenting om palliasjon i
rammeplanen for fysioterapiutdanningen pa bachelorniva (Utdannings- og
forskningsdepartementet, 2004). Som studenter selv opplever vi at temaet ikke blir snakket

om, og at vi har blitt skanet for dette i praksis.

1.2 Formal og problemstilling

Vi gnsker pa bakgrunn av det overnevnte 3 utforske narmere hvilke tanker og erfaringer
fysioterapeuter har med a jobbe med palliasjon. Pa grunn av manglende forskning om
fysioterapi for barn i palliativ fase, har vi valgt a avgrense oppgaven til 3 omhandle

barnepalliasjon, og gnsker a finne svar pa fglgende problemstilling:
Hvilke tanker og opplevelser har fysioterapeuter rundt arbeidet med barnepalliasjon?

Vi benytter oss av de nasjonal faglige retningslinjene sin definisjon pa barn og unge, og
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definerer derfor barn og unge fra 0-18 ar og bruker begrepet barn for a beskrive

pasientgruppen (Helsedirektoratet, 2017, kap. 10).

2.0 Teori

2.1 Hva er palliasjon?

Palliasjon defineres som den tverrfaglige behandlingen en pasient og dens familie mottar for
a gke livskvaliteten, nar pasienten befinner segi en livsbegrensende eller livstruende tilstand
(Sykes, 2013, s.2). Behandlingen har som mal a lindre smerte og andre fysiske og psykiske
symptomer og utfordringer, samt a oppfylle pasientens behov, uavhengig av diagnose
(Helsedirektoratet, 2017, kap. 1; McNamara-Goodger & Feudtner, 2016, s. 4). Dette betyr
blant annet at palliativ behandling ikke ngdvendigvis ma forega i pasientens terminale fase,
men at behandlingen ved flere tilfeller kan innledes flere ar fgr pasientens bortgang. |
palliasjon er pasienten i sentrum, samtidig som det rettes oppmerksomhet til familien. En
viktig del av palliasjon er derfor a informere og stgtte de involverte, i situasjonen de star

ovenfor (Plath & Schraut, 2013, s. 136).

Det finnes flere vesentlige forskjeller pa palliasjon for barn og voksne. Blant annet er barn i
stadig utvikling, bade fysisk og emosjonelt, noe som pavirker hvordan helsepersonell
tilnsermer seg pasienten (Pedersen, 2016, s. 14). En annen betydningsfull forskjell omhandler
barnepalliasjon sin posisjon i norsk helsevesen. | Norge har ikke barnepalliasjon alltid veert et
eget fagfelt, da barn og palliasjon ikke ble sett i sammenheng f@r 2009 (s. 6). Det vi vet er at
det eksisterer internasjonal evidens pa at antall barn med behov for palliasjon er gkende
(NOU 2017:16, s. 171). Arsaken til dette innebaerer at medisinsk og teknologisk utvikling har
fert til at flere barn, fedt med alvorlig sykdom og funksjonsnedsettelse, overlever (Pedersen,

2016, s. 5).

2.2 Fysioterapeutens rolle

Parallelt med et generelt stgrre fokus pa palliasjon de siste arene, har fysioterapeuter i stgrre
grad blitt involvert i behandling av palliative pasienter (Frantzen, 2019, s. 3). Palliativ
rehabilitering involverer en aktiv tilstedevaerelse og deltakelse fra fysioterapeutens side (Putt

6
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et al., 2017). Fysioterapeuten benytter vanlige behandlingsprinsipper, men i palliativ
behandling ma en i stgrre grad tilpasse seg pasientens individuelle behov, som ofte kan
variere fra dag til dag. Enhver form for behandling skal ta sikte pa a fremme pasientens
fglelse av mestring, verdighet og kontroll (Frantzen, 2016, s. 12). Det er et behov for
fysioterapi for palliative pasienter bade i primaer -og spesialisthelsetjenesten; pa lindrende
enheter, rehabiliteringsenheter, ulike sykehusavdelinger, sykehjem, i privat praksis og i

hjemmet (Frantzen et al., 2019, s. 9).

Tydelige mal for fysioterapi er av stor betydning og bidrar til en bevisstgjgring, bade for
pasient og fysioterapeut. A etablere hovedmal og delmal som er bade realistiske og
oppnaelige, kan utgjgre en betydelig motivasjonsfaktor. (Frantzen & Clausen, 2016, s. 6). Det
overordnede malet for all palliasjon er gkt livskvalitet. Livskvalitet er subjektivt, noe som
innebaerer at tiltak for forbedring vil variere fra en pasient til en annen. Videre kan
prioriteringene ogsa endres i Igpet av ulike stadier av sykdommen (Frantzen et al., 2019, s.

13).

2.3 Nasjonal faglig retningslinje for palliasjon til barn og unge

Barnepalliasjon blir gradvis en integrert del av helsetilbudet for barn i Norge. Det er
komplekst og krever et tett samarbeid pa tvers av ulike fagomrader, for a fremme bade
barnet og familiens livskvalitet (Helsedirektoratet, 2017, kap. 1). Nasjonal faglig retningslinje
for palliasjon til barn og unge ble utarbeidet for fgrste gang i 2011. Hensikten var a utvide
fokuset fra lindrende behandling for barn med kreft, til andre sykdomsgrupper som ogsa har
nytte av palliasjon (Helsedirektoratet, 2017, kap. 1). Videre presenteres deler av

retningslinjen som er relevant for utgvelsen av fysioterapi i barnepalliasjon.

Ivaretakelse av barnets grunnleggende rettigheter, samt hensyn til barnets beste:

Barn har rett til & ha sin fysiske integritet ivaretatt, noe som innebzerer at de ikke skal
utsettes for ungdig smerte og lidelse. Det er ogsa av betydning at barnas synspunkter blir
lyttet til, og deres beste skal alltid vaere et primaert hensyn ved alle tiltak og beslutninger
(Barnekonvensjonen, 1989, art. 3). Det bgr legges vekt pa barnets livskvalitet i all behandling,

tilrettelegging og oppfelging (Helsedirektoratet, 2017, kap. 1).
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Barn og foreldre skal sikres rett til medvirkning og informasjon:

Vurderinger som gjennomfgres av helsepersonell ma gjgres i samrad med foreldrene, og bgr
inkludere barnet i den grad det gnsker og eri stand til 38 delta (Helsedirektoratet, 2017, kap.
1; pasient- og brukerrettighetsloven §3-1). Ut fra den helsepedagogiske tilnaermingen er
medvirkning en sentral forutsetning, hvor fag- og erfaringskunnskap er likestilt
(Helsedirektoratet, 2017, kap. 1). Barns rett til medbestemmelse legges i pkende grad vekt pa
ut fra barnets alder og modenhet. Imidlertid ma ikke aldersgrenser forhindre at
synspunktene til yngre barn ogsa blir tatt hensyn til (Barnekonvensjonen, 1989, art. 12). For
at barnet og foreldrene skal kunne utgve sin rett til medvirkning, er det avgjgrende at de far
tilstrekkelig og tilpasset informasjon (pasient- og brukerrettighetsloven, 1999, §3-2 og §3-4).
Det er helsepersonellet sitt ansvar at informasjon gis i henhold til lovens bestemmelser, og

blir forstatt av mottaker (helsepersonelloven, 1999, §10).

Barn og familie ivaretas giennom dpen og god kommunikasjon gjennom hele forlgpet:

God, apen og individuelt tilpasset informasjon og dialog med involverte bgr vektlegges
giennom hele forlgpet. Inkludering av barn og familie i dialog med det tverrfaglige teamet,
bade i spesialist- og kommunehelsetjeneste er essensielt for et godt samarbeid
(Helsedirektoratet, 2017, kap. 1). Gjennom respektfull og empatisk kommunikasjon oppnas
tillit mellom barnet, familien og helsepersonellet. Det er viktig at bade barnet og familien
foler seg sett og inkludert, for @ oppna fglelse av trygghet og livskvalitet (Melin-Johansson et

al., 2014, s. 666-667).

All behandling og oppfalging av barn inkluderer etisk refleksjon og vurdering, og uenigheter
angdende behandling av barnet drgftes i dpen dialog:

Det anbefales a vurdere, samt se behandling og tiltak i lys av de fire etiske grunnprinsippene:
Ikke gj@re skade, gjgre godt, respektere barnet og familiens autonomi, fordele begrensede
goder pa en rettferdig mate (Beauchamp, 2003, s. 269). | all barnepalliasjon er det essensielt
med etisk refleksjon og vurdering (Larcher & Carnevale, 2016, s. 38). Ved uenigheter eller
konflikter om behandling, skal barn og familie involveres i dpen dialog i behandlingsteamet.
Alle ma fgle seg respektert og hgrt, men ingen kan kreve nyttelgs behandling eller at

helsepersonell skal handle i strid med lov eller faglige retningslinjer. Ved uenighet kan det
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veere hensiktsmessig @ henvende seg til klinisk etisk komite for radfgring (Helsebiblioteket,

2017, kap. 1).

2.4 Motivasjon

Det finnes flere ulike definisjoner som beskriver hva motivasjon er. Kaufmann og

Kaufmann definerer motivasjon som “de biologiske, psykologiske og sosiale faktorene som
aktiverer, gir retning til og opprettholder adferd i ulike grader av intensitet for 3 oppna et
mal” (Kaufmann & Kaufmann, 2015, s. 113). Deci og Ryan sin selvbestemmelsesteori er en av
flere modeller som beskriver motivasjonsteori. Denne teorien beskriver at behovene som ma
veere oppfylt for & oppleve engasjement og gkt indre motivasjon er autonomi, tilhgrighet og

troen pa egen kompetanse (Ryan & Deci, 2000, s. 68-67).

2.5 Altruisme

Altruisme er atferd som sikter pa a fremme andres velvaere, uten et gnske om a oppna
personlig tilfredsstillelse, men gjerne av genuin omsorg (Batson et al., 2002, s. 485). Empati-
altruisme hypotesen hevder at altruistisk motivasjon styrkes nar vi fgler empati for noen
(Batson et al, 2015, s. 259). Forskning viser ogsa at altruistiske handlinger er assosiert med

gkt glede, og helse hos giveren (Weiss-Sidi, & Riemer, H, 2023).

2.6 Hap

Hap er bade en tankegang, fglelse og motivasjon. Busch og Hirsch (2008) forklarer hap som et
viktig aspekt med betydning for livskvalitet, helsetilstand og dgdelighet. Videre defineres det
som “En dynamisk, fremtidsorientert prosess som reaksjon pa vanskelige livsbegivenheter, og
innebaerer blant annet troen pa at man vil vaere i stand til 8 handtere vanskeligheter” (Busch
& Hirsch, 2008, s. 126). Fysioterapi har typisk en ressursorientert tilnaerming og innehar en
viktig funksjon i a fremme hap og mestring giennom forbedring av fysisk funksjon.
(Amundsen et al., 2015, s. 26). Hap dreier seg ikke alltid om tro pa helbredelse, men ogsa om
andre forventninger, som lindring av symptomer eller hap om en god dag (Busch & Hirsch,

2008 s. 126).
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3.0 Metode

3.1 Valg av metode

Formalet med denne oppgaven er a innhente opplysninger om fysioterapeuters opplevelser
og tanker rundt det a arbeide med palliative barn. Vi gnsker a identifisere personlige
synspunkter, og tydeliggjgre oppfatninger og erfaringer fra fysioterapeuter i klinisk praksis. |
felge Malterud (2021, s. 30) belyser kvalitativ metode problemstillinger der menneskers
subjektive erfaringer, opplevelser, verdier og samhandlinger skal utforskes. Denne metoden
er ogsa velegnet for a fa frem et resultat som ikke lar seg males eller stadfestes med tall
(Dalland, 2020, s. 54). Pa bakgrunn av dette har vi valgt a benytte oss av kvalitativ metode, og
mener at denne maten a utforske temaet pa egner seg godt til a gi svar pa var

problemstilling.

For d innhente data til var studie har vi valgt @ anvende semistrukturerte dybdeintervju.
Dette er en velegnet intervjuform nar en gnsker at informanten skal dele erfaringer og
refleksjoner som krever trygghet og rom for ettertanke (Malterud, 2021, s. 133). Palliasjon er,
objektivt sett, et trist tema som for mange kan vekke sterke fglelser, og dybdeintervju var
derfor et naturlig valg for denne oppgaven. Hensikten med intervjuet er ikke kun a innhente
synspunkter om temaet, men ogsa a fa en innsikt og forstaelse (Dalland, 2020, s.68). Det
semistrukturerte intervjuet er derfor egnet, da intervjuguiden ikke fglges til punkt og prikke,
men kan endres ettersom hvilken informasjon informantene deler (Malterud, 2021, s. 133-

134).

3.2 Forforstaelse

Forforstaelse handler om hvilke forutsetninger og erfaringer vi har med oss og pavirker
hvordan vi samler, leser og tolker data (Malterud, 2021, s. 44). Da vi fgrst diskuterte
palliasjon som tema for bacheloroppgaven, var vi selv mye inne pa emnene dgd og sorg. Vi
har begge opplevd a miste noen som stod oss neer, og vet hvordan dette kan pavirke en
person bade fysisk og psykisk. Hvordan motivere en person i alvorlig livstruende eller

livsbegrensende sykdom til fysioterapi? Og ikke minst, hvordan motivere seg selv som

10
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fysioterapeut til a fortsette a jobbe med nettopp d@d og sorg. Dette var spgrsmal vi stilte oss

selv, med en forstdelse om at dette ma veere en tung del av yrket.

Nar det gjelder barnepalliasjon er ikke dette betydelig integrert i fysioterapiutdanningen pa
bachelorniva, og vi har heller ikke opplevd at barn som star oss naer gjennomgar palliativ
behandling. En stor del av var forkunnskap baserer seg derfor i hovedsak pa praksisperioder,
hvor vi blant annet har fatt direkte innsikt i hvordan foreldre og barn opplever a vaere i
situasjoner preget av usikkerhet, og hvor det er uklart om det finnes muligheter for bedring.
Ogsa her med vekt pa temaer som sorg og dgd. Vare egne erfaringer bade gjennom
fysioterapiutdanningen og livet generelt gjgr at vi har en forforstaelse som oppgaven vil

kunne bezere preg av.

3.3 Teoretisk referanseramme

Den teoretiske referanserammen er perspektivet vi ser problemet fra, og spiller en vesentlig
rolle i forskningsprosessen (Dalland, 2020, s. 184). Kvalitative tilneerminger har sitt grunnlagi
det fortolkende paradigmet, som henter inspirasjon fra hermeneutisk og fenomenologisk
filosofi (Malterud, 2021, s. 35). Denne bacheloroppgaven er velegnet for en kvalitativ
tilneerming, ettersom det fortolkende paradigmet legger vekt pa a plassere subjektet i
sentrum, hvor forskeren fungerer som et sentralt og medvirkende redskap (s. 27). Vi skal ta
utgangspunkt i fysioterapeuters subjektive erfaringer og bevissthet, som fenomenologi dreier
seg om (Dalland, 2020, s. 48). Deretter skal vi tolke informasjonen vi tilegner oss for a oppna

forstaelse slik det sies i hermeneutisk tradisjon (s. 48)

3.4 Valg avinformanter

Kvalitativ forskningsmetode krever en utvalgsstrategi for a finne informanter som sitter pa
relevant informasjon for a belyse var problemstilling (Malterud, 2021, s. 57). Deltakerne til
var oppgave ble rekruttert giennom et strategisk utvalg, ved a aktivt sgke etter informanter
som antas a ha kunnskaper og erfaringer om emnet som undersgkes. For a sikre dette gnsket
vi informanter som er navaerende fysioterapeuter i klinisk praksis. De skulle ogsa ha minst 10
ars arbeidserfaring med barn samt erfaring innen barnepalliasjon. For a sgrge for nyanserte

resultater og en st@rre variasjonsbredde gnsket vi ogsa informanter av ulikt kjgnn, og fra
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ulike arbeidsplasser (s. 59). Alle inkluderingskriteriene vare ble oppfylt, bortsett fra at vi kun

intervjuet kvinnelige fysioterapeuter, noe som kan ha pavirkning pa resultatet.

Den fgrste informanten var det var veileder som tipset om. Vi tok kontakt med
vedkommende via e-post og fikk positiv respons. For de to andre informantene tok vi kontakt
med en ansatt pa sykehus via e-post. Vedkommende videresendte deretter e-posten til to
fysioterapeuter som ble ansett som passende kandidater. Disse sa seg positive til 8 delta pa

prosjektet. Vi har valgt a kalle informantene; Informant 1, 2 og 3.

3.5 Forberedelse og giennomfgrelse av intervju

Fgr giennomfgringen av intervjuene gjennomgikk vi relevant litteratur og satte oss inn i
aktuelle temaer, for a sikre at vi var godt forberedt. Et godt teoretisk forarbeid og kunnskap

om aktuelle temaer vil redusere risikoen for a fa ufullstendig data (Malterud, 2021, s. 47).

Rammene rundt intervjuene utgjgr en sentral rolle for god utveksling av kunnskap (Dalland,
2020, s. 87). For at omgivelsene skulle oppleves tryggest mulig, fikk informantene selv velge
tid og sted for intervju (Malterud, 2021, s. 70). Dette gir ogsa rom for at deltakerne dapent kan
dele tanker og erfaringer (s. 133). Et av intervjuene ble giennomfgrt ved Hggskulen pa

Vestlandet, mens de to andre ble gjennomfgrt pa informantenes arbeidsplass.

| forkant av intervjuene utviklet vi en intervjuguide, som inneholdt fire hovedtemaer, med
eksempler pa relevante spgrsmal (Vedlegg 2). Intervjuene ble giennomfgrt med
utgangspunkt i intervjuguiden, og innledet med dpne spgrsmal som ga intervjuobjektet
anledning til a dele sine egne tanker og perspektiver. Ved a ikke fglge intervjuguiden slavisk
apnet vi opp for a fa tilgang til kunnskap som ikke ngdvendigvis var forutsett eller innenfor
var forstaelse (Malterud, 2021, s. 47). Videre stilte vi mer detaljerte oppfalgingsspgrsmal for

a utforske svarene narmere.

For at informantene skulle fa en forstaelse av hva bacheloroppgaven innebar, ble
informasjon om oppgaven og samtykkeskjema inkludert ved forespgrselen om deltakelse

(Vedlegg 1). I tillegg ble samtykkeskjemaet gjennomgatt og underskrevet fgr intervjuets
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start. For @ bevare flest mulig detaljer fra den empiriske dataen ble intervjuene tatt opp pa

lydopptak, etter samtykke fra informantene (Dalland, 2020, s. 87; Malterud, 2021, s. 77).

3.6 Transkribering

F@r analysen ble gjennomfgrt, transkriberte vi lydfilene til tekstmateriale. Transkripsjonen tar
sikte pa a ivareta det opprinnelige materialet pa best mulig mate, slik deltakernes erfaringer
og meninger ble formidlet og oppfattet under intervjuet (Malterud, 2021, s. 77). For a sikre
dette ble transkriberingen gjort etter hvert intervju og skrevet ordrett. Likevel, nar en
samtale blir skrevet om til tekst, mister vi noe av helheten med nyanser i stemmen og
kroppssprak (Dalland, 2020, s. 95). At vi transkriberte halvparten av materialet hver kan ogsa
pavirke empirien. Hvert enkelt intervju varte mellom 30 og 40 min, og det totale

transkriberte datasettet var pa 20 sider og 14 141 ord.

3.7 Analyse av data

For analyse av dataene og fremstilling av resultater benyttet vi systematisk
tekstkondensering (SCT). | f@rste steg ble vi kjent med helheten i materialet ved a lese
gjiennom transkriberingen. Med problemstillingen i bakhodet, reflekterte vi og utviklet
forelgpige temaer hver for oss (Malterud, 2021, s. 99). Pa dette stadiet forsgkte vi a legge var
forforstaelse til side, og noterte videreutviklede temaer fra intervjuguiden (s. 100). | andre
analysetrinn sammenliknet vi vare forelgpige temaer og drgftet hvilke som best kunne belyse
var problemstilling. Dette resulterte i fem forelgpige temaer som dannet grunnlaget for
kodegrupper (s. 101). Vi giennomgikk tekstmaterialet systematisk for a finne
meningsbarende enheter som kunne representere ett eller flere av temaene, og organiserte
de i kodegrupper. Underveis i dette steget foretok vi justeringer og fant nye relevante
kodegrupper. | tredje trinn sorterte vi kodegruppenei to til tre subgrupper, etter a8 ha drgftet
hvilke som var best egnet (s. 106). Deretter kondenserte vi hver subgruppe for a gjgre de
meningsbarende enhetene mer lesbare. Ved a gjgre dette, la vi merke til at noen subgrupper
var for sma og delte likheter med andre, og det ble naturlig a sla dem sammen (s. 107). | siste
trinn rekontekstualiserte vi materialet. Med utgangspunkt i kondensatene, formulerte vi en

analytisk tekst for hver subgruppe, med passende sitater for a konkretisere funnene (s. 108).
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3.8 Metodediskusjon

Validitet dreier seg om i hvilken grad metoden er egnet til 3 undersgke sitt angitte formal
(Dalland, 2020, s. 245). En kvalitativ intervjustudie sitt omfang begrenser muligheten til a
inkludere mange intervjuobjekter, og med et begrenset utvalg av intervjuer vil man ikke
kunne fa en allmenn forstaelse av et fenomen. Likevel, pa bakgrunn av vart strategiske utvalg
av fysioterapeuter har vi en oppfatning av at de kan belyse var problemstilling, da de gir
innsikt i tanker som eksisterer innenfor feltet. | tillegg har de ulik erfaring, og kan fa frem
flere nyanser av problemstillingen (Malterud, 2021, s. 59). Underveis i forskningsprosessen
har vi hatt fokus pa at stegene er giennomfgrt pa en fornuftig og grundig mate, og at de

understgtter vare konklusjoner (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 278).

Reliabilitet, eller paliteligheten av studien handler om hvorvidt prosessen kan gjentas for a
oppna det samme resultatet flere ganger (Krumsvik, 2014, s. 158). | kvalitativ forskning er
dette vanskelig a sikre, men ved a veere transparente i forskningsprosessen og utvikle en
intervjuguide kan troverdigheten styrkes. Vi har forsgkt 8 veere konsekvente i alle
intervjuene, men ved bruk av semistrukturert intervju vil oppfglgingsspgrsmalene vaere
basert pa informantenes individuelle svar, og vare perspektiv vil endres fra de foregaende
intervjuene. Dette er faktorer som kan bidra til & svekke oppgavens palitelighet. Videre er
refleksivitet et viktig begrep i hermeneutisk tradisjon og kvalitativ forskning. Sannsynligvis vil
var tolkning av resultatene pavirkes av var forforstaelse og holdninger (Bergsland, 2021, s. 45;
Dalland, 2020, s. 246). Pa den ene siden er det viktig a8 vaere oppmerksom pa egen
forforstaelse for @ unnga at den dominerer over budskapet som kommer frem i det empiriske
materialet. Pa den andre siden er forforstaelsen en viktig bidragsyter og motivasjon til
prosjektet (Malterud, 2021, s. 45). Pa bakgrunn av dette er det sannsynlig at en annen
forsker, med et annet perspektiv enn vart eget, kunne kommet frem til en annen tolkning, til

tross for bruk av ngyaktig samme metodikk.

3.9 Etikk

| en studie som sgker a forstd menneskers erfaringer og livsverden, er det avgjgrende at det
eksisterer et tillitsforhold mellom deltakerne. Informantene bgr fgle seg ivaretatt, og ha tillit

til at deres rettigheter blir respektert (Dalland, 2020, s. 167). Sgknad til Sikt ble sendt av
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fagansvarlig pa vegne av oss, og personvernet ble ivaretatt i henhold til godkjent

meldeskjema.

| forkant av intervjuet sendte vi ut samtykkeerklzaring til informantene (Vedlegg 1). Denne
inneholder informasjon om blant annet oppgavens formal, aktuelle tema, deres rettigheter
og ivaretakelse av personvern. Rettighetene inkluderer frivillighet til 3 delta og svare pa
spgrsmal, samt mulighet til a trekke seg underveis i prosessen (Malterud, 2020, s. 214). Dette
ble ogsa gjentatt muntlig fgr intervjuets start. Av etiske arsaker er det giennomfgrt flere
tiltak for a ivareta deltakernes personvern. Personopplysningene til informantene, som for
eksempel navn, alder og konkret arbeids- og utdanningssted, er anonymisert for & forhindre
identifikasjon (s. 215). | tillegg ble alle intervjuene transkribert pa bokmal. Lydopptak og
annen sensitiv data ble oppbevart pa passordbeskyttet datamaskin. Opptakene ble slettet

etter ferdig transkribering, mens transkriberingen slettes etter godkjent oppgave.

4.0 Resultat

Informantenes erfaringer skal i denne delen av oppgaven presenteres slik de kom frem i
intervjuene, som et resultat fra datainnsamlingen. Etter analysen av den empiriske dataen
kom vi frem til tre hovedtemaer som representerer de viktigste funnene: A fremme
livskvalitet giennom hele livslgpet, Samarbeid for barnets beste, og Takknemlighet over a

kunne gjgre en forskjell.

4.1 Presentasjon av informantene

Informanter Presentasjon

Informant 1 Fysioterapeut for barn og unge i kommunehelsetjenesten, med over 20 ars

erfaring. Videreutdanning innen psykososialt for barn og unge.

Informant 2 Fysioterapeut i spesialisthelsetjenesten innenfor barnepalliasjon. Flere ars

erfaring innenfor kreftavdelingen for barn.

Informant 3 Fysioterapeut i spesialisthelsetjenesten innenfor barnepalliasjon. Tidligere
erfaring fra kommunehelsetjenesten og habiliteringssenteret for barn og unge.

Videreutdanning innen barnefysioterapi.

Tabell 1: Presentasjon av informantene

15



FYS390 Kandidatnummer: 129 og 151 15.05.2024

4.2 A fremme livskvalitet giennom hele livsigpet

4.2.1 Ikke bare ved livets slutt

Alle informantene er tydelige pa at de fgler begrepet barnepalliasjon er misforstatt. Ofte
meter de holdninger, om at palliasjon kun handler om behandling ved livets slutt, og at det
blir stilt likhetstegn med terminalfasen. Familier som blir presentert for det barnepalliative
teamet kan gjerne “rygge” litt nar de hgrer ordet palliasjon. Informantene opplever at de ma
bruke tid pa @ snu denne tankegangen. Informant 2 forteller at de jobber mye med a forklare
hva palliativ fase for barn er. Alle informantene understreker at det i realiteten er slik at alle
barn med forventet kortere levetid per definisjon er palliative. Dette innebaerer bade barn
fedt med alvorlige misdannelser og sykdommer, og de som senere i livet rammes av sykdom
eller skade, som for eksempel kreft. Likevel kan noen av barna veere forventet a leve relativt
lenge. A arbeide med barn i starten eller slutten av sykdomsforlgpet oppleves av
informantene som to forskjellige settinger. Informant 3, som jobberi
spesialisthelsetjenesten, snakker om at barnepalliasjon er en naturlig del av jobben som
barnefysioterapeut og fglger de hele veien, uavhengig om de er med i et palliativt team eller

ikke.

«For noen sa falger vi de ikke sa lenge for de lever ikke sG lenge, men for andre igjen
sd kan det veere snakk om flere dr, der du (...) hele tiden ma tenke at det gar jo i en
retning, og det @ (...) ha fokus pd at den tiden de har, da skal de ha best mulig
livskvalitet, og hva kan jeg som fysioterapeut bidra med for at de skal ha det.»
(Informant 1)

4.2.2 A bidra til gkt livskvalitet

Informant 2 utrykker at hun er helt sikker pa at det betyr en forskjell om barnet mottar
fysioterapibehandling eller ikke. Informantene forteller at barnepalliasjon er en annen form
for fysioterapi, enn om en pasient skal trene for a bli bra igjen i for eksempel et kne.
Behandlingsvalg og tilneerming avhenger av hvilken situasjon barnet er i, men generelt ligger
fokuset pa gkt livskvalitet og at behandlingen skal vaere lystbetont. Videre forteller
informantene at de tilrettelegger behandlingen ut ifra dagsform og hvor barnet eri forlgpet.
Dager hvor barnets aktivitetsniva er begrenset blir en del behandling gjort i seng med for
eksempel massasje og gijennombevegelse. Andre behandlingseksempler som kommer frem i
intervjuene er motorisk stimulering, teying, TENS og lungefysioterapi. Informant 2 opplever

16



FYS390 Kandidatnummer: 129 og 151 15.05.2024

gymsal, VR (Virtual Reality) og basseng som gode ressurser i behandling, og benytter disse
arenaene for a bidra til at behandlingen skal vaere lystbetont. Av samme grunn kan ogsa

behandlingen kombineres med sang og musikk.

«(...) det @ gi de et avbrekk med noe godt (...), jeg opplever vel egentlig at det blir pd
en mdte en fri pause da kanskje, fra vonde prosedyrer hvis de har det da, i Igpet av en
dag, prgve a gjgre ting som oppleves bra, og som gir de glede, og gir de livskvalitet.»
(Informant 3)

Informantene forteller at fysioterapeuten har en viktig rolle ovenfor barnet selv, men ogsa
foreldre og s@sken. Noen ganger kan de oppleve at de blir litt hobbypsykolog for foreldrene.
Informant 3 sier ogsa at sgsken er en viktig ressurs for pasienten, og det er derfor fint 3
inkludere de i behandlingen. Det handler om, i tillegg til behandling, a stgtte foreldre og
sgsken i en vanskelig og krevende situasjon, og det & vaere et medmenneske. Informantene
opplever at de fleste setter pris pa fysioterapeuten sin tilstedeveerelse. Informant 1 forteller
om et eksempel der det ikke lenger var mulig a fa kontakt med pasienten, men likevel gnsket

moren at fysioterapeuten skulle komme, fordi hun visste hvor mye det betydde for barnet.

«Altsd nar man har blitt kjent med en familie i gjerne et dr eller to sd, sa kan det like
godt veere jeg som setter meg ned og prater litt med mor mens barnet er et annet
sted for eksempel, eller bare vise at vi bryr oss og at vi forstdr og at ja.. her har alle
liksom et felles gnske om G gjgre det beste for barnet ditt.» (Informant 2)

Det kommer frem i intervjuene at det alltid er noe fysioterapeuten kan bidra med, og de er
ofte involvert til den dagen barnet dgr. Informant 1 legger til at fysioterapeuten ogsa kan
erstatte det sosiale, da pasientene kan oppleve at venner trekker seg unna grunnet

tilstanden.

«(...) det er pd en mate mange aspekt og ikke bare den der reine fysioterapien, ta pd
og utgve, men vel s mye alt det andre rundt.» (Informant 1)
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4.3 Samarbeid for barnets beste

4.3.1 Barnets stemme

Alle informantene er opptatt av barnets stemme og at den skal bli hgrt. For a inkludere
barnet i avgjgrelser prgver fysioterapeutene a finne ut av deres interesser, og spille pa deres

initiativ.

«De aller fleste gnsker jo G vaere normal som de sier, kunne gjére det samme som
vennene gjgr.» (Informant 1)

Informant 3 forteller at det kan vaere aldersavhengig i hvor stor grad barnet medvirker, men
fysioterapeutene prgver uansett 3 tilpasse, og lytte etter hva som er godt og vondt, samt
komme med forklaringer pa hvorfor de gjgr som de gjgr. Det kan veere snakk om sma barn
eller barn med kognitive utfordringer, som ikke skjgnner situasjonen de stari, og
informantene understreker at det er viktig at de ogsa blir hgrt. Informant 1 forteller at
mange hun fglger opp ikke har talesprak, slik at det ofte er foreldres malsetninger og gnsker
som kommer ned pa papiret. Maten barnets stemme kommer frem pa er gjennom
reaksjoner, ansiktsuttrykk, lyder og kroppssprak. Hun forklarer ulike eksempler pa hvordan

tolke kroppssprak:

«Ndr du jobber med disse som ikke har talesprdk, og (...) om det er massasje
giennombeveging, bergring og du bare merker pd en mdte hvordan de lander og du
ser takknemmeligheten i gynene deres, akkurat som nd fdr jeg litt ro.» (Informant 1)

«Der de ikke klarer G utrykke det med ord, men du ser frustrasjonen og fortvilelsen i
bdde gynene og med kroppssprdket og alt, at veersasnill hvorfor ma jeg gjgre dette.»
(Informant 1)

Informant 2 forteller at dersom barnet ikke har lyst til noe, prgver de a tilnserme seg pa en
mate sa barnet fgler at de er pa lag, og er med & bestemme. Det er ikke alltid barnet er
motivert, har lyst eller ser nytten av fysioterapi, og foretrekker heller a ligge i sengen. | slike
situasjoner kan barnet selv erfare funksjonssvekkelse, og dermed uttrykke gnske om

aktivitet.
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4.3.2 Foreldre som pargrende

Alle informantene uttrykker at det er avgjgrende med gode relasjoner til foreldrene.
Informant 2 opplever at foreldrene ma vaere sikre pa at fysioterapeutene behandler barnet
pa en trygg mate, og at barnet fgler seg trygg med fysioterapeuten, for at de selv kan slappe
av. Samtlige forteller at de ofte har god dialog og gode relasjoner med foreldre, da man
gjerne fglger pasienten over lang tid. | starten av et behandlingsforlgp kan foreldrene vaere
ganske engstelige, og kan overbeskytte litt. Men Informant 2 opplever at sa fort de forklarer

sin tankegang med mal og hensikt, er foreldrene som regel veldig samarbeidsvillige.

Informant 2 forteller om sorgprosessen foreldre befinner seg i nar de far den tunge
beskjeden om at barnet deres ikke har mye tid igjen a leve. Foreldrene star overfor den
vanskelige virkeligheten av at de snart skal miste barnet sitt, og informanten beskriver dette
som en slags ventesorg. Informant 1 opplever at alle foreldre med barn i et palliativt forlgp
reagerer ulikt. Noen gar i fornektelse, mens andre gnsker a forholde seg til det som skjer her
og na, da det er vanskelig a forholde seg til hele situasjonen. Informantene uttrykker at det
er viktig a vise ovenfor foreldrene at de sgrger med dem. Selv om man skal vaere profesjonell

er det greit a vise fglelser, og at det innimellom kommer en tare.

«Det er jo klart at det er trist G oppleve at foreldre mister barna sine, altsa det er jo
klart at det er trist for alle.» (Informant 2)

Videre kommer det frem at foreldrene alltid har et hap. Det kan vaere hap om at dagen skal
bli sa god som mulig, eller hap om at det ikke blir for mye smerte. Selv om de vet at barnet

skal dg er det hos de fleste likevel et hap om at barnet skal bli frisk igjen.

«Alle har selvfglgelig et hdp, og det skal vi ikke ta fra dem.» (Informant 1)

Ved spgrsmal om hva informantene opplever som utfordrende i jobben legger de vekt pa de
etiske dilemmaene, og synes det er vanskelig nar foreldres forventninger ikke samsvarer
med hva de selv mener er riktig. Informant 1 forteller om flere foreldre som tenker at
dersom barnet trener nok, vil det kunne for eksempel ga, rulle eller krabbe, men at
fysioterapeuten ikke ser dette som realistisk. Informantene mener at fokuset heller burde
rettes mot faktorer som velvaere og posisjonering, som gjgr at barnet har det godt. Det er
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vanskelig a trosse foreldrenes gnsker, og fysioterapeutene gnsker ikke a ta fra de hapet.
Informant 3 forteller om etiske dilemmaer hvor fysioterapeuten observerer at barnet ikke
har det bra, og tenker at videre behandling kun forlenger barnets lidelse. Foreldrene derimot
er ikke klare for a gi slipp, og @nsker a gjgre alt for mer tid med barnet. | slike situasjoner
mener informantene de burde ha mot nok til 3 innlede en dialog med foreldrene vedrgrende
behandlingstilneermingen. Dersom man ikke kommer til enighet forklarer informantene at
det kan tas opp i klinisk etisk komite, hvor partene far diskutert temaet, og komiteen kan

komme med rad.

«Jeg er opptatt av at barnet skal ha (...) god livskvalitet og ha det best mulig, heller
legge til rette for det, enn G trene og trene (...) pd noe som jeg vet ikke vil gi gnsket
resultat, tvert imot kan det gjgre deg mer sliten, og noen far vondt, og jo eldre de blir
(...) ser de jo selv at de kommer ikke noe videre i utviklingen, sd (...) akkurat det
spriket der mellom pdrgrendes forventninger og det jeg tenker ut ifra mitt stasted og
erfaringer (...) akkurat det er litt vanskelig.» (Informant 1)

4.3.3 Tverrfaglig samarbeid; en styrke og lzering

Informant 2 forteller at tverrfaglig arbeid er viktig for @ kunne gi barnet og familien et
helhetlig tilbud. Informantene sier at et tverrfaglig team bestar av flere ulike yrkesgrup per.
De nevner lege, sykepleiere, ergoterapeuter, psykologer, familieterapeuter, sosionomer,
pedagoger, musikk- og kunstterapeuter og skole- og barnehagepersonell som aktuelle
samarbeidspartnere avhengig av barnets alder og situasjon. Informant 2 sier at alle pasienter
er ulike som mennesker, og reagerer ulikt pa vanskelige situasjoner, og derfor er det viktig a
kunne tilpasse behandlingstilbudet deretter. Eksempler som kommer frem i intervjuene er a
inkludere psykologer og familieterapeuter for a stgtte familiene, eller musikkterapeuter for a
spille pa barnets interesser, og gjgre behandlingen lystbetont. Informant 2 opplever det
tverrfaglige samarbeidet som en stor styrke, og at det er nyttig a kunne vaere en del av et
team hvor man ogsa kan lzere av hverandre. Informant 3 uttrykker at det er god
kommunikasjon mellom de forskjellige yrkesgruppene, og at de respekterer hverandres
meninger. Det kommer ogsa frem at godt samarbeid mellom kommunehelsetjenesten og
spesialisthelsetjenesten er viktig, da barnet ofte er inn og ut av sykehus. Informantene

opplever god kommunikasjon mellom tjenestene og verdsetter dette samarbeidet.
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«(...) det er jo alltid tverrfaglig samarbeid rundt disse barna og familiene sant, og alle
er der for @ hjelpe og pd en mate gjgre sitt beste.» (Informant 1)

Informantene legger ogsa vekt pa @ samtale med kollegaer om arbeidet de gjgr. De synes det
viktig a snakke med kolleger pa jobb dersom man har behov for det, og informant 3 opplever
at de som jobber tettest pa hverandre er gode pa dette. Videre forteller hun at det er
avgjsrende a kunne ha noen a ventilere med om tgffe situasjoner som oppstar pa jobben,

dersom man skal klare a sta i det.

«Det kan vaere vanskelig, men samtidig sa faler jeg at vi er gode pa G fa snakket om
det, og jeg tror det er veldig, veldig viktig nar man stdr i sGnne situasjoner, og ha gode
debrifinger, (...) for mitt vedkommende sd kjenner jeg at det d ventilere med en naer
kollega gir meg nok da, til G takle G std i en sann situasjon.» (Informant 3)

4.4 Takknemlighet over a kunne gjgre en forskjell

Alle informantene formidler en takknemlighet overfor jobben sin. De setter pris pa a veere en
del av barnets reise, pa godt og vondt, samt en bidragsfaktor til gledei en ellers tung
behandlingshverdag. Informant 3 benytter ordet «meningsfullt» for a8 beskrive det a kunne
gjore noe godt for, og stgtte barn og familier nar fremtiden er fylt med usikkerhet. Det &
bidra til 3 gi best mulig livskvalitet og gode opplevelser for pasienter, er noe av det fineste
med jobben. Informantene uttrykker at det er gode gyeblikk nar en kan se gleden et sykt
barn uttrykker etter en halvtime i basseng, eller takknemligheten i gynene til en pasient
etter @ ha blitt massert. Et eksempel informant 1 deler med oss omhandler en aktiv ungdom
som ble skadet i ulykke. Livet ble snudd opp ned, og ungdommen gikk fra a kunne gjgre det
meste til & ikke kunne gjgre noen ting, og gnsket derfor a gi opp. A kunne bidra med a gjgre
det som virket helt umulig for denne ungdommen til en realitet, og etter noen ar kunne hgre
ordene «na har jeg det utrolig bra», er slike gyeblikk som lyser opp hverdagen, forteller

informant 1.

«(...) det hgres kanskje rart ut, men jeg synes akkurat det G jobbe med disse barna, jeg
faler egentlig en takknemlighet, (...) selv om du pa en mate ikke kan gjgre de friske
eller at ja dette vil ikke forsvinne, det gdr jo en vei, men det vi pd en mate kan bidra
med den perioden vi har, (...) jeg faler det gir meg mye (...). Selv om man skulle gnske
det skulle hatt et annet utfall.» (Informant 1)
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«Det @ kunne gi noe, det G kunne vaere noen som gj@r en forskjell for disse barna. Der
du ser at oi der kom det frem et smil, de syntes det var kjekt, de ble litt sterkere eller
de hadde glede av dette her eller, det er jo det som gj@r at en fdr lyst til @ ga neste
dag pd en mdte sant, det er alle de mgtene med pasienter.» (Informant 2)

«Det er veldig berikende & jobbe med barn og pargrende i en sann situasjon, fordi at
du fgler du gj@r noe godt i en ellers trist situasjon. Du faler du er nyttig og gj@r noe, og
er en god stgtte. (...) Sd er det, det G fa en pause, med noe gay innhold. Ja, og se at
barnet fdr en fin stund.» (Informant 3)

Informant 3 gjenforteller at det ikke handler om at man ikke skal ta med seg jobben hjem,

men at man kan ta med seg jobben hjem pa en god mate.

5.0 Diskusjon

Vi har valgt a diskutere teamene som kom tydeligst frem i var datainnsamling, og som
belyser problemstillingen pa best mate. Diskusjonstemaene er organisert under nye
underoverskrifter, og for a diskutere funnene har vi sett pa resultatene i sammenheng med

relevant teori.

5.1 Den generelle misforstaelsen av barnepalliasjon

Det kommer tydelig frem av resultatene at informantene opplever at de blir mgtt med mye
misforstaelse. Mange tenker at de kun jobber med pasienter i terminalfasen. Informantene
bruker tid pa a forklare og fortelle pasienter og familiene deres, at denne oppfatningen ikke
stemmer. Palliasjon defineres som behandlingen en pasient og dens familie mottar, for a gke
livskvaliteten, nar pasientens tilstand eri en livstruende fase (Sykes, 2013, s. 2). Spesielt ved
barnepalliasjon omhandler dette pasienter med alvorlig eller livstruende sykdom, og som
har en forventet kortere levetid, men som likevel har flere arigjen a leve (Plath & Schraut,
2013, s. 132). Denne kunnskapen understreker at oppfatningene fysioterapeutene mgter,

ikke stemmer overens med realiteten.

Pa en annen side har ikke dagens kunnskap om palliasjon alltid vaert den samme. Den vanlige
misforstaelsen om palliativ behandling stgttes faktisk av slik realiteten var for bare noen ar

tilbake. Tradisjonelt sett, har palliasjon i Norge vaert tett tilknyttet kreftomsorgen, og det var
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ikke f@r i 2009 at barn og palliasjon ble satt i en sammenheng (Pedersen, 2016, s. 6). Per
dags dato er situasjonen en annen, og barnepalliasjon har fatt sin plass i helsevesenet.
Parallelt med dette gker antallet barn med behov for denne type behandling (NOU 2017:16,
s.171). Som et svar pa denne gkningen har barnehospice veert mye omdiskutert. Formalet
med dette er blant annet & ivareta barn og familiene deres nar de star ovenfor realiteten om
dgd (s.171). | Norge i dag finnes det forelgpig ingen slike tilbud som er operative. Dette
faktum gjenspeiler at det ikke blir gjort nok for a utvikle fagfeltet i Norge. Samtidig, nar ordet
d@d blir brukt i formalsbeskrivelsen underbygges forestillingen om at palliative tilbud

omhandler terminalfasen.

Pa bakgrunn av overnevnte, kan man tenke seg til hvorfor informantene vare opplever at
foreldre “rygger” nar de far hgre ordet palliasjon. Selv om feltet er under utvikling, er det en
lang vei a ga, og det er tydelig at kunnskapen og informasjonen om barnepalliasjon i Norge
ikke er tilgjengelig for alle. Slik sett vil det fremdeles vaere ngdvendig a opplyse familiene om

dette.

5.2 Etiske dilemmaer rundt foreldres medvirkning

Et barn med livstruende eller livsbegrensende sykdom, eller diagnose, er aldri alene. Rundt
barnet finnes ofte en eller flere omsorgspersoner eller familiemedlemmer, som tilpasser sitt
liv til barnets behov (Plath & Schraut, 2013, s. 136). Ved behandling av et sykt barn er det
derfor viktig a tenke pa foreldre og annen familie som en naturlig del av
behandlingsforlgpet, og at behandlingen ogsa vil bergre dem. Et godt samarbeid med

foreldre er derfor essensielt for a sikre best mulig behandling (s. 136).

Informantene opplever for det meste god kommunikasjon med foreldre, og at begge parter
setter pris pa relasjonen dem imellom. Pa en annen side opplever de ogsa at foreldrenes
forventinger ikke alltid samsvarer med barnas forutsetninger, eller fysioterapeutenes
kunnskap om hva som er barnets beste. For eksempel nevner Informant 1 tilfeller der
foreldre vil at barnet skal trene for a bedre funksjon, til tross for at terapeuten har vurdert
dette som et urealistisk mal, og at det skaper mer stress enn gode opplevelser for barnet.
Nar man mgter slike etiske dilemmaer, er det anbefalt a veie de etiske grunnprinsippene

mot hverandre for a finne den beste Igsningen for alle parter (Helsedirektoratet 2017, kap.
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1). Dilemmaet blir 3 avdekke hva som veier tyngst av barnets beste (Barnekonvensjonen,
1989, art. 3; Helsedirektoratet, 2017) og foreldrenes medvirkning (pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999, §3-4).

Selvfglgelig bgr foreldrenes synspunkter tas hensyn til, men det er viktig a8 balansere deres
innspill med andre perspektiver. Spgrsmalet som gjerne oppstar, er hvem som vet hva
barnets beste er. Basert pa den naere tilknytningen mellom foreldre og barn, har foreldre en
seregen evne til a forsta og tolke sine egne barn. Man tar utgangspunkt i at de vil det beste
for sitt barn, og det er nzerliggende 3 tro at fysioterapeuter erkjenner foreldre som en reel
samarbeidspartner. Pa en annen side er det, som informantene forteller, en tgff og
felelsespreget situasjon for foreldre hvor alle reagerer ulikt. Studier utfgrt av Kars et al.
(2011) og Lou et al. (2015) belyser hvordan noen foreldre sgker alternative
behandlingsmetoder i hap om a kurere eller forlenge barnets liv. De fortrengte virkeligheten
i en slik grad at de glemte a tenke pa barnets beste. Det er fysioterapeuten som har den
ngdvendige fagkompetansen for behandlingen. Dersom fysioterapeuten mener at
foreldrenes gnskede behandling ikke er i trad med barnets beste, er det deres ansvar a ta
initiativ til en dialog for & adressere dette (Helsedirektoratet, 2017, kap. 1). Informant 1
uttrykker at slike samtaler kan veere utfordrende, men med gkt erfaring har hun utviklet

stgrre selvtillitirollen, og er bedre forberedt til 8 handtere det.

Parallelt, er det viktig a finne en balanse mellom realisme og opprettholdelse av hapet. Som
papekt av Busch & Hirsch (2008, s. 126), er hap avgjgrende for pargrende i langvarige
sykdomssituasjoner, og fysioterapeuter bgr veere forsiktige med a frata dem dette. Som
informant 2 forteller kan hap omfatte mer en kun troen pa helbredelse. Det kan ogsa
omhandle hap om en god dag, eller hap om lindring av symptomer, som ogsa formidles av
Busch & Hirsch (2008). Informant 2 har erfart at sa fort de forklarer sin tankegang, med mal

og hensikt, er foreldrene som regel veldig samarbeidsvillige.

Slik vi ser det, er tilnaserming til pasientgruppen i barnepalliasjon en prosess som krever en
avveining mellom barnets beste, foreldrenes gnsker og fysioterapeutenes kompetanse.
Dette oppnas gjennom etisk refleksjon og god kommunikasjon blant involverte parter, med

sikte pa a finne en balanse mellom realistiske forventninger og opprettholdelse av hapet.
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5.3 Motivasjonen bak omsorgen

Informantene papeker en interessant dualitet i sitt arbeid med barnepalliasjon. Pa den ene
siden forteller de at arbeidet med barnepalliasjon kan veere tgft. A se en familie du har
etablert et tett band med, gjerne over flere ar, sta i en slik krise, oppleves utfordrende for
fysioterapeutene. Pa den andre siden legger alle informantene vekt pa opplevelsen av
takknemlighet for muligheten til 3 jobbe med dette feltet. De ser verdien av a kunne utgjgre
en forskjell for familiene, og det fgles meningsfullt for fysioterapeutene. A kunne bidra til
glede i en ellers vanskelig hverdag for barna, fremstar som en betydningsfull
motivasjonsfaktor for dem. Med andre ord gnsker fysioterapeutene a investere seg i
familiene, med et gnske om a hjelpe, til tross for at det kan oppleves belastende og fgre til
en personlig pakjenning. Det kan veere ulike forklaringer pa dette. Deres handlinger indikerer
en ren og ubetinget vilje til 3 handle til fordel for andre og demonstrerer en altruistisk
holdning som overskrider deres egne behov (Batson et al., 2002, s. 485). Behovet for sosial
tilknytning er dypt forankret i menneskets natur. Nar man utfgrer gode handlinger, bidrar en
ikke bare til andres velvaere, men beriker ogsa eget liv med en fglelse av glede, formal og
personlig utvikling (Weiss-Sidi & Riemer, 2023). En sterk drivkraft for altruistisk atferd kan
med andre ord ogsa veere den indre motivasjonen, ved at fysioterapeutene fgler seg bedre

ved 3 hjelpe andre.

Ryan & Deci (2000) konstaterer at for a fostre hgy indre motivasjon og engasjement ma tre
behov veere tilfredsstilt: Autonomi, tilhgrighet og tro pa egen kompetanse (Ryan & Deci,
2000, s. 68). Basert pa informasjonen fra fysioterapeutene, er det tydelig at yrket er
mangfoldig, noe som indikerer at det krever kreativitet og abstrakt tenkning.
Fysioterapeutene tilpasser behandling basert pa pasientens behov pa det gitte tidspunktet
ut ifra egen kompetanse og erfaring, noe som gir dem autonomi i sitt arbeid (s. 70). Samtidig
ma de ta hensyn til tankene til bade barn og deres foreldre, og har ikke fullstendig
handlingsfrihet. Tverrfaglig samarbeid trekkes frem av informantene som essensielt. Det
oppleves betydningsfullt a dele kunnskap og fa respekt, samt stgtte av kollegaer i vanskelige
situasjoner. Slike positive sosiale relasjoner samsvarer med behovet for tilhgrighet (s. 71). A

opprettholde troen pa egen kompetanse kan styrkes gjennom positiv tilbakemelding fra
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foreldre og barns positive respons pa behandlingen (s. 70). Til tross for dette, er det ingen
tvil om at jobben kan veaere utfordrende, spesielt nar barn ikke gnsker a delta i trening, eller
nar foreldre er uenige i beslutninger. Likevel oppgir informantene at de flittig sgker stgtte fra
kolleger nar de mgter slike utfordringer, og med gkt erfaring i yrket har de laert 8 handtere
den emosjonelle pavirkningen bedre, som ytterligere styrker troen pa egen kompetanse. Nar
de tre behovene er tilfredsstilt, gker det ikke bare den indre motivasjonen, men kan ogsa

fere til bedre prestasjon og tilfredshet.

Denne balansen mellom pakjenninger i arbeidet med palliasjon og gleden ved a kunne hjelpe
illustrerer kompleksiteten i dette feltet. Fysioterapeutenes altruistiske holdning og indre
motivasjon betraktes som avgjgrende faktorer for deres evne til 3 handtere de utfordrende

aspektene ved arbeidet.

6.0 Konklusjon

Formalet med denne oppgaven var a utforske fysioterapeuters tanker og opplevelser
tilknyttet arbeidet med barnepalliasjon, med bakgrunn i at dette er et manglende tema innen
fysioterapistudiet pa bachelorniva. | datainnsamlingen kommer noen av fysioterapeutenes
synspunkter tydeligere frem enn andre, og mens noen resultater var som forventet, kom

andre overraskende.

Det oppleves blant annet at begrepet barnepalliasjon er et misforstatt tema, og at det
assosieres med behandling i terminalfasen, noe som underbygges av tidligere oppfatning av
begrepet. Det er ikke fgr i nyere tid at barn og palliasjon har blitt sett i sammenheng. Selvom
feltet nd er under utvikling er det apenbart at informasjonen ikke er tilgjengelig for alle, noe
som resulterer i at terapeutene ma fortsette a klargjgre temaet for familiene. Videre kommer
det frem at det oppleves utfordrende nar en mgter foreldre med urealistiske forventninger. A
finne balansen mellom barnets beste, foreldrenes meninger og fysioterapeutens kunnskap
kan vaere krevende. Det handler om a veere realistisk, samtidig som man ikke fratar
foreldrene hapet. Dette indikerer viktigheten av foreldresamarbeid og etisk refleksjon. Et

overraskende funn fra studien omhandler fysioterapeutenes opplevelse av takknemmelighet

26



FYS390 Kandidatnummer: 129 og 151 15.05.2024

og glede ovenfor jobben sin. Da vi startet arbeidet med denne oppgaven hadde vi en
forforstaelse om at dette er et trist og tungt tema, og forventet a finne lignede perspektiver i
datainnsamlingen. Likevel er fysioterapeutene drevet av en indre motivasjon til 3 hjelpe, og

det legges mer vekt pa de positive opplevelsene enn de triste. Denne kontrasten illustrerer

kompleksiteten og betydningen av arbeidet.

Funnene fra var oppgave kan gi et innblikk i flere aspekter ved fysioterapeutenes arbeid

med barnepalliasjon, og hvordan det oppleves a arbeide innen dette feltet. Vi har selv
tilegnet oss ny kunnskap og et nytt syn pa emnet, som vi kommer til 8 ta med oss videre i var
yrkespraksis. Samtidig finner vi det interessant at bade teori, og var empiriske data, viser til
lite kunnskap om barnepalliasjon som fagfelt, og mener at det er store muligheter for videre

undersgkelse av temaet.
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Vedlegg

Vedlegg 1: Informasjons- og samtykkeskjema
Vil du delta 1 bachelorprosjektet

YNar barn ikke skal bli voksne, en kvalitativ studie om
fysioterapeuters perspektiv”

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i et forskningsprosjekt hvor formalet er & undersgke
fysioterapeuters erfaringer med fysioterapi for barn i palliativ fase. | dette skrivet gir vi deg
informasjon om malene for prosjektet og hva deltakelse vil innebare for deg.

Formal

Vi gnsker & undersgke fysioterapeuters erfaringer med a behandle palliative barn og deres
syn pa barnet som pasient, inkludert samspillet med pargrende. Barnepalliasjon er ikke
betydelig integrert i dagens fysioterapiutdanning pa bachelorniva, og vi er derfor nysgjerrige
pa a laere mer om dette. Hva motiverer til a fortsette med fysioterapi, bade sett fra pasientens
0g terapeutens perspektiv, nar en vet at barnet forutsetninger for bedring er begrenset?

Hvordan opplever fysioterapeuter a jobbe med barnepalliasjon?
Dette prosjektet vil utgjgre bacheloroppgave i fysioterapi.
Opplysningene som samles inn skal ikke brukes til andre formal enn skissert i dette prosjektet

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?
Hggskulen pa Vestlandet er ansvarlig for prosjektet.

Hvorfor far du spgrsmal om a delta?
Du sparres om a delta i prosjektet fordi du er fysioterapeut og har erfaring med a jobbe med
palliative barn.

Hva innebzrer det for deg a delta?

Hvis du velger & delta i prosjektet innebeerer det at vi vil gjennomfare et intervju med deg.
Det er utarbeidet en intervjuguide som omhandler spgrsmal om dine erfaringer om det
aktuelle tema Dine erfaringer, opplevelse av pasienter og pargrende, tverrfaglighet og etiske
problemstillinger. Det vil ta deg ca 30-60 min. Vi tar lydopptak og notater fra intervjuet.

Det er frivillig & delta

Det er frivillig a delta i prosjektet. Hvis du velger a delta, kan du nar som helst trekke
samtykket tilbake uten & oppgi noen grunn. Alle dine personopplysninger vil da bli slettet. Det
vil ikke ha noen negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta eller senere velger a
trekke deg.

Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger
Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formalene vi har fortalt om i dette skrivet. Vi
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behandler opplysningene konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket. Kun vi som
studenter vil ha tilgang til dataene.

Lydopptaket vil lagres i passordbeskyttet pc, og slettet etter transkripsjon. Navn og
kontaktopplysningene dine vil bli erstattet med en kode som lagres innelast og adskilt fra
gvrige data.

Ingen vil kunne gjenkjenne deg i den skriftlige teksten.

Hva skjer med opplysningene dine nar vi avslutter forskningsprosjektet?
Opplysningene anonymiseres i bacheloroppgaven, alle andre data slettes nar
bacheloroppgaven godkjennes (senest ved utgangen av august 2024).

Hva gir oss rett til & behandle personopplysninger om deg?
Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke.

Pa oppdrag fra Hagskulen pa Vestlandet har Sikt — Kunnskapssektorens tjenesteleverandar
vurdert at behandlingen av personopplysninger i dette prosjektet er i samsvar med
personvernregelverket.

Dine rettigheter
Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:

- innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg, og a fa utlevert en kopi
av opplysningene,
- afa rettet personopplysninger om deg,

- & fa slettet personopplysninger om deg, og
- asende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger.

Hvor kan jeg finne ut mer?
Hvis du har spgrsmal til studien, eller gnsker a benytte deg av dine rettigheter, ta kontakt med:

Bacheorstudent: Navn, e-post, mobil
Veileder: Navn, e-post, mobil

Hggskulen pa Vestlandet ved prosjektansvarlig farsteamanuensis: Mona K. Aaslund,
mokra@hvl.no

Vart personvernombud: Trine Anniken Larsen, personvernombudet@hvl.no

Hvis du har sparsmal knyttet til vurderingen som er gjort av personverntjenestene fra Sikt,
kan du ta kontakt via: - Epost: personverntjenester@sikt.no eller telefon: 73 98 40 40.

Med vennlig hilsen
Veileder Student

(Veileder og leerer ved fysioterapeututdanningen) (Student)
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Samtykkeerklaring

Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet [sett inn tittel], og har fatt anledning til &
stille spgrsmal. Jeg samtykker til:

O adeltai intervju

Jeg samtykker til at mine opplysninger behandles frem til prosjektet er avsluttet

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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Vedlegg 2: Intervjuguide for semistrukturert dybdeintervju

INTERVJUGUIDE

«Hvordan opplever fysioterapeuter a jobbe med barnepalliasjon?»

Introdusere oss selv

Introdusere oppgaven

Er det greit om vi tar lydopptak til senere bruk?

Hva er din bakgrunn/utdanning?

Hvor lenge har du veert fysioterapeut?

Hva er din stilling?

Hva slags pasientgrupper jobber du med (diagnose, alder)

Hvor lenge har du veert i din naverende stilling?

35



FYS390

Kandidatnummer: 129 og 151 15.05.2024

Hvordan opplever du som fysioterapeut & jobbe med barn i
palliativ fase?

Hvordan opplever du pasientene?
+ Er det noe spesielt du gjer for & skape tillitt hos barna

+ Hvordan opplever dere motivasjonen til pasientene

Hvordan opplever du pargrende/mgte med pargrende?

Hvordan utarbeider dere malsetninger? (samarbeid med
barn og foresatte)

Hvordan inkluderer dere de yngre barna i avgjgrelser?

(autonomi)

Er det noe du synes er spesielt vanskelig i jobben din med
palliative barn?

+Eksempler

Er det noe du synes er spesielt berikende/givende i jobben
din?

+ Eksempler
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Hvilke profesjoner er en del av det tverrfaglige palliative
teamet?

Hva er fordelene med & jobbe tverrfaglig i forhold til denne

pasientgruppen?

Hvilke etiske utfordringer har du mett pa under behandling

av palliative barn?

Hva vektlegges nar en behandling skal avsluttes?

Har du noe 4 tilfare som du tenker er relevant for var

oppgave?

Kan vi kontakte deg dersom det er andre opplysninger vi
trenger oppklaring i?

Tusen takk for deltakelsen
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