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FORORD

Denne studien utgar fra prosjektet ‘Barnepalliasjon i primaerhelsetjenesten’. Dette er et trearig prosjekt
i Askgy kommune som setter sgkelys pa palliasjon av alvorlig syke og dgende barn i
kommunehelsetjenesten. Hensikten med prosjektet er a utvikle et kvalitativt godt tjienestetilbud

gjennom a bygge opp kompetanse og utarbeide og utprgve en modell for kommunal barnepalliasjon.

Som en del av sin samfunnspsykologiske praksis ved Universitetet i Bergen, ble fire
psykologistudenter tilknyttet prosjektet gjennom sin veileder kommunepsykolog Stig Fjellhaug. Her fikk
studentene i oppdrag & utforske hvilken rolle psykologen kan spille i kommunal barnepalliasjon siden

dette er et lite utforsket omrade.

Vi takker studentene for et flott arbeid og gjennomfaring av en liten, men viktig studie. | utviklingen av
denne artikkelen, har studentene jobbet meget godt og veert meget mottakelig for veiledning og
innspill. Alle studentene har bidratt likt inn i studien, og forfatterrekkefalgen pa framsiden er et resultat
av tilfeldig loddtrekning. Vi haper at denne erfaringen bade har apnet gynene deres for muligheten og
utfordringene & arbeide som kommunepsykologer og spesielt innen feltet kommunal barnepalliasjon.

Videre haper vi at arbeidet med denne lille studien har gitt dere mersmak pa forskning og fagutvikling.

Vi takker ogsa informantene som var villig til & stille opp pa intervjuene og delte av sine erfaringer.
Siden erfaring fra kommunale barnepalliasjon er relativt sjelden, er det a stille opp i slike studier av

stor betydning som et grunnlag for videre kunnskapsutvikling.
Takk ogsa til professor Jarle Eid for fagfellevurdering.

Vi som arbeider i prosjektet ‘Barnepalliasjon i primeerhelsetjenesten’ er meget glad for denne studien,
siden den vil veere med p& & danne noe av grunnlaget for hvordan den endelige modellen skal
utvikles. Tverrfaglig samarbeid er essensielt innen barnepalliasjon, og denne studien synliggjer bade

psykologens viktige rolle og sentrale arbeidsoppgaver i kommunal barnepalliasjon.

Bergen og Askgy 17.01.22

May Aasebg Hauken Therese Thuen Davies
Professor Senter for krisepsykologi/ Prosjektleder

forskningsansvarlig i prosjektet i Askgy kommune
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SAMMENDRAG PA NORSK OG ENGELSK

1.1 Sammendrag

Bakgrunn: Formalet med palliativ behandling er & gke livskvalitet og lindre symptomer hos pasienter i
livets siste fase. Barn og unge har blitt trukket frem som en spesielt sarbar gruppe innenfor palliasjon.
Barna og deres familier har sammensatte behov som stiller krav til tverrfaglig samarbeid og
kompetanse, inkludert psykologkompetanse. Det er imidlertid ikke lagt faringer for psykologers rolle i

barnepalliative forlgp, verken i spesialist- eller primaerhelsetjenesten.

Mal: Méalet med denne studien var a utforske hvilke behov alvorlig syke og dgende barn og deres

familier har i en palliativ fase, og hvilken rolle psykologen kan ha i kommunale barnepalliative forlgp.

Metode: Studien bygger pa kvalitativ metode med et eksplorativt forskningsdesign. Data ble samlet
inn gjennom dybdeintervju av fire informanter med ulik helsefaglig bakgrunn og erfaring fra kommunal

barnepalliasjon. Intervjuene ble transkribert direkte og analysert ved hjelp av tematisk analyse.

Funn: Analysen av data avdekket to hovedtema: Hovedtema 1: «Familier med alvorlig syke og
dgende barn har multidimensjonale og komplekse behov», der behovene ble utypet gjennom fglgende
fire deltema: a) Behov for trygghet i utfordrende livssituasjon, b) Behov for individuell tilpasning av
tienestene, c) Behov for mest mulig hjemmetid, og d) Behov for koordinerte og tverrfaglige tjenester.
Hovedtema 2: «Psykologen — en viktig del av et kommunalt barnepallativt team» der psykologens
roller og viktige arbeidsoppgaver ble utdypet gjennom fglgende fire deltema: a) Individuell
samtaleterapi med barnet og familien, b) Veiledning og undervisning pa individ- og systemniva, c)

Kommunikasjon- og relasjonskunnskap, og d) Organisering av psykologtjenesten.

Konklusjon: Funnene indikerer at familier i en barnepalliativ fase har komplekse og
multidimensjonale behov, der psykologer kan spille en viktig rolle som en del av et kommunalt

barnepalliativt team med klare arbeidsoppgaver pa bade individ- og systemniva.

1.2 Abstract

Background: The psychologist's role in pediatric palliative care is sparsely defined in both Norwegian
and international literature. Currently, there are no national guidelines stating the role of the

psychologist neither in primary nor in the specialist health care services in Norway.

Aim: The aim of this study was to explore the needs of serious ill and dying children as well as their
families’ needs in a palliative phase, and further to explore relevantly roles and tasks for psychologists

in paediatric palliation in primary health care.
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Method: A qualitative study using an exploratory study design was conducted. Data was collected via
individual in-depth interviews of four health professionals with experiences from paediatric palliation in
primary healthcare. The interviews were transcribed verbatim and directly and were analysed using

thematic analysis.

Findings: The analyses identified two main themes, each elaborated by four subthemes. The first
main theme was (1): «Families with seriously ill and dying children have multidimensional and complex
needs», where these needs were detailed by the following four subthemes: a) A need for safety in a
challenging situation, b) A need for individual tailoring of the services, c) A need for spending as much
time at home as possible, and d) A need for coordinated and multidisciplinary services. The second
main theme (2) was identified as: «The psychologist — an important part of a municipal pediatric
palliative team». Here, important roles and work tasks were elaborated via the four subthemes: a)
Individual talk therapy with child and family, b) Supervision and teaching on individual- and system

level, c) Communication and relation competence, and d) Organization of the psychology services.

Conclusion: The study’s findings indicate that families in a pediatric palliative phase face complex
and multidimensional challenges, and that psychologists may play an important role as part of a
pediatric palliative team in primary health care, with specific work tasks on both individual and system

level.
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BAKGRUNN FOR STUDIEN

Alvorlig syke og dgende barn har ofte komplekse og sammensatte utfordringer som rammer hele
familien, der behovet for et helhetlig, kompetent og koordinert tjenestetilbud er stort (Smith et al 2017,
Verbene et al 2019). Verdens helseorganisasjon (WHO) har fastslatt at tilgang til palliativ omsorg for
barn er et etisk ansvar for alle lands helsesystem, der en integrering av barnepalliasjon i alle deler av
helsesystemet er vesentlig for & oppna beaerekraftmalet knyttet til helse til alle (WHO; 2018). Likevel er
sakelyset pa og tilgang til barnepalliasjon begrenset i mange land, og ofte kun tilknyttet organisasjoner
pa spesialisthelsetjenesteniva, noe som medfarer at mange barn lider ungdvendig hvert ar (Sisk et al
2020).

| Norge er det ikke et nasjonalt register over hvor mange barn som har behov for palliasjon, men
anslag tyder pa at det arlig er mellom 3500 og 4000 norske barn og unge som har kort forventet
levetid og som dermed har varierende behov for palliative tiltak. Av disse har ca. 40 % genetiske eller
medfgdte tilstander, ca. 40 % har nevromuskulaere sykdommer og ca. 20 % har kreftsykdommer
(Helsedirektoratet 2017). Tall fra Folkehelseinstituttet (2020) viser at 245 barn i alderen 0 — 17 ar dade
i 2020, der 160 barn dgde grunnet ulike sykdommer. Spedbarnsdgdeligheten har gatt ned som falge
av bedre infeksjonskontroll og bedre behandling av medfgdte lidelser, noe som medfgrer at mange
barn lever i flere &r med komplekse tilstander som utlgser store og ofte langvarige behov for godt

strukturert helsehjelp.

Begrepet “palliasjon” kommer fra det latinske pallium, som betyr “kappe”; pa samme mate som at en
kappe kan legges over skuldrene for beskyttelse og varme, begr god barnepalliasjon ogsa fungere som
en beskyttende kappe rundt familiene som trenger det (Fretland, 2020).

WHO definerer barnepalliasjon som en «en aktiv og helhetlig statte til barnets og familiens fysiske,
psykiske, sosiale og eksistensielle behov, som starter ved diagnosetidspunkt og varer livet ut, med
etterfglgende oppfelging av familie. Barnepalliasjon omfatter alle barn fra 0 — 18 &r, men utelukker
ikke de som er diagnostisert i barndommen og som lever ut over denne alder». (WHO, 2018).
Begrepet palliasjon har tidligere hovedsakelig blitt benyttet i forbindelse med behandling av voksne
kreftpasienter i siste livsfase, der barnepalliasjon i hovedsak har veert knyttet til barn med kreft.
Ovenstaende viser imidlertid at barnepalliasjon er uavhengig av barnets diagnose og starter nar
barnet har fatt konstatert en alvorlig livstruende eller livsbegrensende tilstand (Helsedirektoratet 2017).
Videre understreker definisjonen at barnepalliasjon innebzerer en aktiv og helhetlig statte pa det

fysiske, psykiske, sosiale og eksistensielle omradet bade for det syke barnet, dets foreldre og sgsken.

Barn med behov for palliasjon vil veere sveert ulike, med store variasjoner i diagnose, helsetilstand,
gode og darlige perioder, lengde pa det barnepalliative forlgpet, samt ulike behov for oppfalging av
bade spesialist- og primeerhelsetjenesten. | 2020 ble stortingsmeldingen “Lindrende behandling og
omsorg” lagt frem med mal om a styrke den palliative behandlingen i Norge (Helse- og

omsorgsdepartementet, 2020). Her trekkes det frem behov for ekstra fokus pa barn og unge med kort
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forventet levetid, da det dreier seg om en gruppe som trenger saerskilt tilrettelegging og ivaretakelse.
Det pekes pa at tilbudet for barn og unge per i dag ikke er godt nok tilrettelagt, det er store
kvalitetsvariasjoner i tilbudet, og mange barn og familier oppgir at de ikke blir godt nok ivaretatt. Selv
om barn og unge utgjgr en liten gruppe innenfor lindrende behandling, er dette en gruppe med
komplekse utfordringer og behov bade for barnet, foreldre og sasken som krever god og spesifikk

kompetanse og oppfelging (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020).

I Norge har tilgang pa barnepalliative tjenester i hovedsak veert knyttet til behandlende sykehus og
spesialisthelsetjenesten. Politiske fgringer har nylig lagt opp til etablering av tverrfaglige
barnepallitative team i hver helseregion, samt pa alle barne- og ungdomsavdelinger. Disse
barnepalliative teamene skal jobbe tverrfaglig, og ha hovedansvaret for kompetanseutvikling og

radgivning innenfor bade spesialisthelsetjenesten og kommunen (Helsedirektoratet, 2017).

Nar et barn er alvorlig sykt og dgende, rammes hele familien. Bade definisjonen,
grunnlagsdokumenter for barnepalliasjon og forskning understreker at det i en slik fase er spesielt
viktig med hjemmetid (WHO 2018, Helsedirektoratet 2017, Tutelman et al, 2021). Barnepalliasjon er
imidlertid et relativt nytt og krevende tverrfaglig felt som stiller haye krav til bred kunnskap og erfaring.
Det er ikke mange barn med livstruende sykdom i hver kommune, og til na har kompetansen og
tilbudet om barnepalliasjon veert mindre tilgjengelig i kommunehelsetjenesten. Dette innebaerer ofte at
bade familien og det kommunale helsepersonellet faler seg utrygge der den barnefaglige palliative
kompetansen ofte bygges pa erfaringskompetanse fra sak til sak (Winger et al. 2020, Tutleman et al
202, Samuelson et al. 2015). Solberg-regjeringen la i mars 2021 fram en likeverds reform (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2021), hvor ett av malene i reformen var & gi trygghet og forutsigbarhet for
familier med barn som har behov for sammensatte tjenester. Reformen skal sikre at barnet og
familiene har en meningsfull hverdag og en opplevelse av inkludering og ivaretakelse gjennom hele
sykdomsforlgpet (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020; Helse- og omsorgsdepartementet, 2021).
Dette betyr at tilbudet om barnepallitative forlap i kommunen ma styrkes. Videre stiller dette store krav
til tverrfaglig barnepalliativ kompetanse, koordinering av ulike tjenester, og samarbeid mellom primaer

— og spesialisthelsetjenesten for & kunne mgte barnets og familiens mange og sammensatte behov.

2.1 Barnepalliasjon i Askgy kommune

Askgy kommune har siden 2009 jobbet systematisk og malrettet innen fagfeltet kreft og lindrende
behandling og etablert flere prosjekter. Sluttrapporten innen kreftomsorg og lindrende behandling i
Askay kommune konkluderer og synliggjer at tidlig intervensjon, gkt kunnskap og styrket samhandling
bidrar til gode pasientforlgp (Steinfeld & Hauken, 2013). Erfaringer fra flere barnepalliative forlgp i
kommunen viste imidlertid at kommunens kompetanse pa omradet var meget mangelfull. Erfaringene
viste at alvorlig syke barn fra spesialisthelsetjenesten blir meldt til kommunen for sent i forlgpet til at en
kan komme tidlig inn med tiltak og veere i forkant av ulike problemstillinger. Videre har organiseringen
rundt barnet og familien vaert krevende, spesielt nar behovet for tverrfaglige tjenester har veert

gkende, der samhandlingene mellom de ulike instansene ikke fungerte hensiktsmessig.
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P& bakgrunn av ovenstdende, igangsatte Askay kommune i 2020 prosjektet ‘Barnepalliasjon i
primeerhelsetjenesten’. Prosjektet har som formal & bygge opp et kommunalt tienestetilbud for familier
med barn som har en livstruende eller livsbegrensende sykdom. Dette gjares gjennom a utvikle og
utprgve en modell for kommunal barnepalliasjon bestdende av tre deler; 1) etablering av og
kompetanseoppbygging av et kommunalt barnepallativt team, 2) systemarbeid, og 3) direkte

oppfelging av alvorlig syke barn og deres familier.

Et sentralt ledd i denne modellen er utforskning av, og tilrettelegging for, et tverrfaglig samarbeid bade
pa lokalt nivd, men ogsa mellom primeer - og spesialisthelsetjenesten. | de politiske faringene
understrekes det at barnepalliativt team bgr inkludere psykologkompetanse (Helsedirektoratet, 2017),
men det er manglende beskrivelser av hvilken roller og arbeidsoppgaver psykologen skal fylle i et slikt
team. Det finnes heller ingen beskrivelse eller veiledning av psykologens rolle og arbeidsoppgaver i
kommunal barnepalliasjon hverken nasjonalt eller internasjonalt (Helsedirektiratet 2020, Muriel, Wolfe
& Block, 2016). Tradisjonelt har tilgangen til psykologer i kommunen veert begrenset, men behovet for
psykologisk kompetanse i slike krevende forlgp synes innlysende (Wray 2et al 2013). Oppfglging av et
alvorlig sykt og dgende barn og deres familie er sveert utfordrende, og stiller krav til bred kompetanse
innenfor barnets og familiens psykososiale behov, kommunikasjon, krisereaksjoner og intervensjoner.
Siden psykologens rolle er lite utforsket innenfor kommunal barnepalliasjon, er det derfor behov for
mer kunnskap om hvilke viktige roller og oppgaver en psykolog kan utfylle i et kommunalt

barnepalliativt team.
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STUDIENS MAL OG FORSKNINGSSP@RSMAL

P& bakgrunn av ovenstdende, var malet med denne studien & f& en begynnende kunnskap om hvilken
rolle og sentrale oppgaver det er gnskelig at psykologer kan dekke i barnepallitative forlgp i
kommunen. Studien utgjer dermed en innledende kartlegging som bakgrunn for videre forskning,

gjennom & besvare pa fglgende forskningsspgrsmal:

Hvilke behov vurderer kommunalt helsepersonell at alvorlig syke og/eller dgende barn har i en palliativ

fase, og hvilken rolle kan psykologen ha i kommunale barnepallitative forlgp?

Begrepet “rolle” defineres her som summen av de normer og forventninger som knytter seg til en
bestemt oppgave, stilling, relasjon eller gruppe i samfunnet (Tjora, Skirbekk & Tjernshaugen, 2021).
Malet med studien var kun a utforske aktuelle roller psykologen kan ha i kommunalt barnepallativt

arbeid, og ikke de konkrete innholdet i de ulike arbeidsoppgavene.
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METODE

Denne studien er en del av prosjektet ‘Barnepalliasjon i Askgy kommune’. Basert pa
forskningsspgrsmalet ble en kvalitativ forskningsmetode med et deskriptivt forskningsdesign brukt
(Creswell, 2007). Dette forskningsdesignet bygger pa en konstruktivistisk tilneerming, der ny forstaelse
skapes i en interaksjon mellom forsker og informantene. Denne tilnaermingen er spesielt anvendbar

nar en skal undersgke lite studerte og komplekse fenomener.

4.1 Rekruttering og utvalg

Informantene til studien ble rekruttert gjennom et strategisk utvalg basert pa fglgende utvalgskriterier:

1) helsefaglig bakgrunn, 2) erfaring fra kommunal barnepalliasjon, 3) snakker norsk og 4) gav muntlig

samtykke til deltagelse i studien. Prosjektmedarbeidere bistod med & identifisere aktuelle informanter.
Fire aktuelle informanter ble identifisert og alle takket ja til & delta i studien. Informantene, alle kvinner,
hadde medisinsk, psykologisk, sykepleiefaglig og forskerbakgrunn, hadde lang klinisk erfaring innen

sitt fagfelt, samtlige var ansatt i stillinger med relevans for kommunal barnepalliasjon.

4.2 Datasamling

Data ble samlet inn via individuelle dybdeintervju. Alle intervjuene bygget pa en semi-strukturert
intervjuguide basert pa falgende to hovedspgrsmal:

1) «Hvilke behov har du erfart at alvorlig syke og dgende barn og familier i en palliativ situasjon har?»

2) «Hvilke roller og oppgaver mener du at psykologen kan ha i kommunal barnepalliasjon?». Disse
spgrsmalene ble fulgt opp av utdypende oppfalgingssparsmal underveis for & fa fram deltakernes

erfaringer.

Ett av intervjuene ble gjennomfart fysisk, og de resterende tre digitalt. Intervjuene ble gjennomfart av
to og to studenter, der den ene studenten var intervjuer, mens den andre studenten transkriberte

intervjuene underveis. Hvert intervju hadde en varighet pa 40-60 minutter.

4.3 Analyse av data

De transkriberte intervjuene ble analysert ved hjelp av en tematisk analyse (Braun & Clarke, 2006).
Alle studentene leste individuelt gjennom alle intervjuene, og trakk fram sentrale temaer ved hvert
intervju. Deretter ble disse temaene diskuterte i fellesskap for & danne en felles forstaelse av hvilke
temaer som ble belyst i hvert intervju. Det var overveiende enighet mellom studentene pa disse
hovedtemaene. Videre sammenliknet hver student alle intervjuene, og trakk fram fellestrekk og
ulikheter pa tvers av disse. Avslutningsvis ble fellestrekkene og ulikhetene som hadde gjort seg

gjeldende pé tvers av intervjuene diskutert samlet, far de endelige hovedtemaene og deltemaene og
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deres innhold ble identifisert i fellesskap. Funnene ble validert ved & sammenligne disse opp mot de
transkriberte intervjuene, hvorpa det ble skrevet et sammendrag og funnet sitater fra deltakerne som

best mulig dekket innholdet.

4.4 Etikk

Siden det ikke ble samlet inn eller lagret personopplysninger fra noen av informantene, kommer
studien ikke inn under Helseforskningsloven. Det var dermed ikke behov for & innhente godkjenning
fra NSD eller regional etisk komite for studien. Samtlige deltakere fikk muntlig informasjon om studien,
og ble informert om at det var frivillig & delta. Alle deltakerne gav muntlig samtykke. For & sikre
deltakernes anonymitet ble intervjuene ikke tatt opp pa lydband, men transkribert direkte. Hverken
navn, bakgrunnsdata eller andre identifiserbare kjennetegn ble transkribert, og deltakerne ble tildelt
fiktive navn til bruk i direkte sitater. De avidentifiserte og transkriberte intervjuene ble lagret pa

passord-beskyttet omrade.
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STUDIENS FUNN

Analysen av dataene resulterte i falgende to hovedtema: 1) «Familier med alvorlig syke og/eller
dgende barn har multidimenasjonale og komplekse behovs» og 2) «Psykologen — en viktig del av et
kommunalt barnepalliativt team». For hvert hovedtema ble det identifisert flere undertema. En oversikt

over hoved- og deltema er vist i tabell 1 og beskrevet under.

Tabell 1: Oversikt over studiens funn

Hovedtema Deltema ‘

1. Familier med alvorlig syke og/eller 1a) Behov for trygghet i utfordrende

dgende barn har multidimensjonale og livssituasjon

komplekse behov 1b) Behov for individuell tilpasning av
tjenestene

1c) Behov for mest mulig hjemmetid

1d) Behov for koordinerte og tverrfaglige

tjenester
2. Psykologen — en viktig del av et 2a) Individuell samtaleterapi med barnet og
kommunalt barnepalliative team familien

2b) Veiledning og undervisning pa individ-

0g systemniva

2¢) Kommunikasjon- og relasjonskunnskap

2d) Organisering av psykologtjenesten

Hovedtema 1: Familier med alvorlig syke og/eller dgende

barn har multidimensjonale og komplekse behov

Samtlige informanter hadde erfaring fra kommunale barnepalliative forlap. De understreket at det er
relativt sjelden at alvorlige syke og dgende barn ble henvist til kommunale helsetjenester, og at deres
egne erfaringer med barnepalliative forlap begrenset seg til ett eller noen fa forlgp. Disse forlapene
hadde de imidlertid opplevd bade som utfordrende og gitt mange tanker i ettertid som de bygget sine
erfaringer pa. Analysen av data synliggjorde at det fgrste hovedtemaet omhandlet deltakernes
erfaringer knyttet til at alvorlig syke og dgende barn og deres familier hadde multidimensjonale og

komplekse behov som de mange ganger erfarte var vanskelig & mate. Dette hovedtemaet ble utdypet
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gjennom fglgende fire deltema: a) behov for trygghet i utfordrende livssituasjon, b) behov for
individuell tilpasning av tjenestene, c) behov for mest mulig hjemmetid, og d) behov for koordinerte og

tverrfaglige tjenester.

Deltema l1a: Behov for trygghet i utfordrende livssituasjon

Det farste deltemaet fra analysen som understreket familienes komplekse behov og utfordrende
situasjon var behov for trygghet i en utfordrende livssituasjon. Samtlige informanter framhevet dette
som ett av de viktigste og mest grunnleggende behovene i en slik situasjon. Trygghet ble beskrevet
som noe som oppstar nar familien blir mgtt av personale med kompetanse, som kan imgtekomme
bade de medisinske, psykologiske, sosiale, fysiske og eksistensielle behovene til barnet og familien.

Godt samarbeid mellom ulike instanser ble fremhevet som fasiliterende for opplevelsen av trygghet.

For at familiens behov for trygghet skal imgtekommes pa en god mate uttrykte informantene at en tett
oppfalging ma begynne sa tidlig som mulig i forlapet, vare over tid og ogsa fortsette med
sorgoppfalging etter barnets dgd. Informantene trakk ogsa frem at for & sikre familiens trygghet, ma
helsepersonell fgle seg trygge i sin rolle, og kjenne at de handterer & sta i et barnepalliativt forlgp til
tross for at det er emosjonelt krevende: “De [foreldrene] krever et trygt helsepersonell som tgr & sta i

spagrsmalene og profesjonaliteten handler mye om egen dose trygghet” (Nina).

Deltema 1b: Behov for individuell tilpasning av tjenestene

Det andre deltemaet som beskrev familiens behov, var det enkelte barn og families behov for
individuell tilpasning av tjenestene. Samtlige informanter trakk frem at behovene til barna og familien
kan veere sveert ulike, bdde avhengig av barnets diagnose og andre individuelle kjennetegn ved barna
og familiene. En informant fremhevet at en medfgdt og livsbegrensende sykdom som regel gker
behovet for tidlig koordinering av tjenester, og vedkommende understreket behovet for avlastning i
disse familiene. Flere informanter trakk ogsa frem at en kreftdiagnose kan medfgre andre behov enn
hos barn med andre diagnoser, hvor familiene vil sta i en akutt krise med behov for statte til &

handtere utfordringene.

Samtlige informanter var opptatt av at systemet familiene mater ma veere fleksibelt, og at familiens
individuelle kjennetegn ma veere styrende for tilpasningen av behandling og oppfelging. Familienes
behov for & bli sett, anerkjent og involvert i beslutninger og behandling kom blant annet fram i
falgende kommentar: “En ting er at vi [som helsepersonell] kan mene og vi kan ha erfaringene, men
det er jo de som har skoene pa, som egentlig vet hva som er behovene og hva vi mangler” (Hanne).
Informantene understreket at enhver familie trenger a fale at de kan pavirke beslutningene som blir
tatt, og at tienestene derfor ma styres ut ifra barnets og familiens behov: “Vi mé snu tankegangen var -
det omvendte hierarkiet: det syke barnet og foreldrene kommer gverst, og sa skal tienestene styres ut
ifra det” (Nina).

Informantene trakk videre frem at kommunal barnepalliasjon er krevende bade pa individniva og

systemniva, der en individuell tilpasning av tjienestene krever at helsepersonell forholder seg til
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faktorer som barnets alder og hvilket utviklingstrinn det befinner seg pa, hvordan familien fungerer
sammen, sgskens behov for informasjon og oppfglging, samt hvordan en best kan falge opp de ulike

pargrende etter et dgdsfall.

Deltema 1c: Behov for mest mulig hjemmetid

Det tredje deltemaet som beskrev informantenes erfaringer knyttet til familiens behov, var behovet for
mest mulig hjemmetid. Informantene var opptatt av at alle barn har det best og tryggest om de far
veere i sine vante hjemme omgivelser. De vektla derfor betydningen av at kommunal barnepalliasjon
ma tilrettelegge for at barnet og familien kan vaere hjemme sa mye som mulig, ogsa i den terminale
fasen av livet. Flere informanter p&pekte at tradisjonelt har de fleste barn dgdd pa sykehus, men at
mange barn og familier gnsker, og har godt av, s& mye hjemmetid som mulig. Valget om hvor mye
hjemmetid familien skal ha mé ifalge informantene tilpasses etter familiens gnsker og utgangspunkt,
noe faglgende utsagn illustrerer: “Vi hadde et barn som skulle de hjemme, og da fikk vi [kommunen]
meldt tidlig nok til at vi fikk tak i alle hjelpemidler sann at de sto klar hjemme. Det ble veldig trygt, alle
var pa, det var pa en mate det vi trengte for & forberede at han skulle kunne avslutte livet hiemme”
(Hanne). Samtidig uttrykte enkelte informanter at tilrettelegging for mest mulig hjemmetid kan veere
utfordrende, spesielt i den terminale fase, grunnet mangel pa kompetanse, erfaring, forberedthet og
ressurser: «og [noen] ganger pragver spesialisthelsetjenesten a gi fra seg ansvaret i en terminalfase,

men sa har ikke kommunehelsetjenesten tilbudet til & legge til rette for dette pa en god mate” (Silje).

Deltema 1d: Behov for koordinerte og tverrfaglige tjenester.

Det fjerde deltemaet som informantene uttrykte som viktige behov for familier i en barnepalliativ
situasjon, var behovet for koordinerte og tverrfaglige tjenester. Her trakk samtlige informanter frem at
siden barnepalliasjon er komplekst med mange ulike behov hos barnet, eventuelle sgsken og foreldre
0og mange ulike instanser som er involvert, har disse familiene et stort behov for godt koordinerte
tjenester og samarbeid pa tvers av yrkesgrupper, nivaer og instanser: "Alle i landet skal ha mulighet til
a klare a samle et team, som kan gi rdd og veiledning - og at de igjen har sine regionale team som

skal ha oversikt over alt som finnes i verktgykassen” (Silje).

Informantene pekte pa at tverrfaglig samarbeid og koordinering av de ulike tjenestene som barnet og
familien har behov for vil sikre god kompetanse og trygghet for bade familie og helsepersonell. Godt
koordinerte tjenester innebar ifglge informantene et sgkelys pa & skape rutiner for samhandling og
kommunikasjon, hvor flere instanser tidlig kobles pa familien og hverandre:” Vi ma ha klare
retningslinjer — godt systemniva — for & vite hva vi skal sette i gang nér. Det er like viktig & veere et

hestehode foran; hva kan vi forvente oss? (Marie)”

God koordinasjon vil ifglge informantene kunne muliggjgre kontinuerlig tilpasning av behandlingen til
familiens behov, og ogsa sikre at helsepersonell blir ivaretatt pd en god mate. Samtlige informanter
fremhevet at samhandlingen mellom kommunene og spesialisthelsetjenesten er seerlig viktig, da
begge instanser er kritiske for ivaretakelse og god behandling av familiene. Informantene trakk ogsa

frem at det bar samarbeides i planleggingen av behandlingen. En informant la seerlig vekt pa at

PSYKOLOGENS ROLLE | KOMMUNAL BARNEPALLIASJON — EN KVALITATIV STUDIE. ISSN-2703-7800-5 14



rutinene som utarbeides mé baseres pa forskning og brukerstemmer, slik at prinsippet om

evidensbasert praksis og brukermedvirkning ivaretas.

Hovedtema 2: Psykologen — en viktig del av et kommunalt

barnepallativt team

Det andre hovedtemaet som ble avdekket i analysen av dataene, var at psykologer har en veert viktig
og aktuell kompetanse og dermed kan spille en sentral rolle i et kommunalt barnepallativt team, bade
pa individ- og systemniva. Psykologens viktige rolle og arbeidsoppgaver ble utdypet gjennom fglgende
fire deltema: a) individuell samtaleterapi med barnet og familien, b) veiledning av foreldre og

helsepersonell og ¢) kommunikasjon- og relasjonskunnskap, og d) organisering av psykologtjenesten.

Deltema 2a: Individuell samtaleterapi med barnet og familien

Det farste deltemaet som utdypet informantens vurdering av hvilken rolle psykologer kan spille i
kommunal barnepalliasjon, var knyttet til individuell oppfalging og samtaleterapi med det syke barnet,
samt barnets foreldre og sgsken. En informant la vekt pa betydningen av at det syke barnet ma fa
snakke om sine tanker og fglelser om sin situasjon og dgden: ...) viktig & ikke glemme dem [de syke
barna], hvordan skal man kommunisere og hvordan skal de fa snakke om tanker, fglelser og dgd? Det

Ssyke barnet skal veere i senfrum” (Nina).

Informantene pekte videre pé at alvorlig sykdom og dad hos et barn rammer hele familien i stgrre grad
enn ved palliasjon for voksne, og at det derfor ikke bare er den dgende som har behov for

psykologhjelp, men ogsa de paragrende.

En av informantene trakk frem at sgsken av det syke barnet kan fa alvorlige psykiske ettervirkninger.
Vedkommende papekte at barn, i starre grad enn voksne, gjerne godtar omstendighetene, i tillegg til
at de kan ha en tendens til & beskytte sine foreldre ved ikke & snakke om hvordan de har det, samtidig
som foreldrene ofte har et hovedfokus pa det syke barnet. Informanten hevdet derfor at mulige
traumeopplevelser hos disse barna ma adresseres og handteres: “Jeg har personlig opplevd hva
alvorlig sykdom kan gjgre med sgsken. Men det at det ikke er et system [for oppfglgning av sgsken],
og nar min friske datter var p& barneskolen ville jeg at de skulle fglge henne mer opp, fordi hun var
utsatt for en del traumer — blalys pa natten, liv og dgd mange ganger. Hva gjar dette med et

barnesinn? (Nina).

Ifglge en av informantene har psykologhjelp i liten grad blitt tilbudt familiene, hvor familiene ofte har
endt opp med & métte betale for psykolog selv dersom de gnsket dette. Videre oppga samme
informant at det ofte har veert lite oppfalging av familien etter barnets dad, hvilket er uheldig da
foreldre og sgsken er utsatte for kompliserte sorgreaksjoner som kan medfgre psykisk uhelse. Ifglge
informanten underbygger dette behovet for: “(...) at psykologen klarer & bringe familien neer hverandre,

klarer & dele tanker og fglelser sammen og at de er sammen i situasjonen” (Silje).
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Deltema 2b: Veiledning og undervisning pa individ- og systemniva

Det andre deltemaet som utdypet hvilken rolle og betydning psykologer kan ha i et barnepallativt
forlap, var psykologers veiledningskompetanse. Her papekte samtlige informanter at psykologen kan
bidra med sin kompetanse gjennom veiledning bade pa individ- og systemniva. Pa individniva trakk
informantene frem behovet for at psykologen kan veilede foreldre, f.eks. i hvordan de kan hjelpe
barnet sitt, eller i hva sorg er og hvilke sorgreaksjoner man kan forvente. Pa systemniva fremhevet
informantene at psykologen kan veilede helsepersonell, f.eks. i hvordan & kommunisere i
sorg/krisesituasjoner. En informant papekte at helsepersonell kan ha for liten forstaelse for hvilken
krisesituasjon foreldre og pararende befinner seg i et barnepallativt forlgp: ‘[Det er] overraskende at
mange ikke anerkjente at familier var i krise for i etterkant” (Marie). Ifglge informanten har familiens
krise i enkelte tilfeller farst blitt anerkjent i etterkant av barnets dagd, og at det dermed kan bli lagt for
liten vekt pa kommunikasjon og veiledning til foreldre som star i en slik situasjon. Her mente
informantene at psykologen ogsa kan vaere en stor ressurs i 8 oppdatere kompetanse om ulike

krisesituasjoner og hvor familien til enhver tid befinner seg til det involverte helsepersonellet.

Videre pekte flere informanter pa at arbeidet med kommunale barnepallitative forlgp er et sveert
utfordrende og komplekst arbeid som det kan veere vanskelig for det involverte helsepersonellet &
mestre: “Nar han dade, stod to sykepleiere og grat i ene gardinen, og fastlegen grat i den andre
gardinen. Sa det er klart det blir veldig emosjonelt fordi det blir sa neert...” (Hanne). Informantene
uttrykte at det kan veere vanskelig for helsepersonell & holde en profesjonell avstand, da enkelte kan
identifisere seg med barnets foreldre eller besteforeldre, gjennom & se egne barn eller barnebarn i det
dgende barnet. Ifglge informantene vil det i slike tilfeller vil veere ngdvendig med ekstra veiledning og
ivaretakelse av personalet, da de bade har en relasjon til barnet og en omsorgsrolle overfor familien.
En informant trakk frem at det ogsa er viktig & ivareta helsepersonellet etter barnets dgd. Samtlige
informanter fremhevet at det bgr rettes mer oppmerksomhet mot de som arbeider tett pa familiene:
“Psykologen har ogsa en rolle overfor de som jobber med dette og skal sta i denne situasjonen hver
eneste dag, fordi det er en ekstrem pakjenning” (Nina). Et eksempel pa dette var ifglge informantene
at psykologen kan ha jevnlige veiledningssamtaler med helsepersonellet som arbeider tettest med
disse familiene: “Det kan veere foreldre som ogsa er sinte, (...) det er jo en vanskelig bit, det & si at det

er ikke dere [helsepersonellet] de er sint pa” (Hanne).

Deltema 2c: Kommunikasjon- og relasjonskunnskap

Det tredje deltemaet som utdypet informantenes vurdering av psykologens rolle innen kommunal
barnepalliasjon, var knyttet til kommunikasjon- og relasjonskunnskap. Alle informantene fremhevet at
psykologen kan ha en ngkkelrolle i & fremme kommunikasjon mellom ulike instanser eller involverte
parter. En slik tilrettelegging kan ifglge informantene styrke samarbeidet og kommunikasjonen innad i
team som jobber direkte med barnet. Informantene trakk frem utarbeiding av samhandlingsrutiner pa

tvers av tjenester og fagomrader som en oppgave psykologen kan ha pa systemniva.

Videre fremhevet informantene at psykologer ogsé kan bidra med relasjonskompetanse, for eksempel
gjennom kursing av helsepersonell om hvordan man skaper og opprettholder gode og trygge

relasjoner til pasienter og pararende.
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Flere informanter fremhevet nadvendigheten av a ha sgkelys pa brukerperspektivet i et barnepallativt
forlap, og én informant pekte pa at psykologer har mye a bidra med i denne sammenhengen: “(...)
psykologen er veldig drillet pa & ta pasientens perspektiv og se verden fra pasientens egne gyne”
(Silje). Informanten formidlet at psykologer har en egen kompetanse i & kunne ta barnets og familiens
perspektiv, for deretter & lafte kunnskapen frem for andre faggrupper. Ifalge informanten vil slik
relasjonskompetanse veere fordelaktig om det oppstar uenigheter mellom foreldre og det involverte

helsepersonellet.

Deltema 2d: Organisering av psykologtjenesten

Det fjerde deltemaet handlet om informantenes forslag til organisering av psykologtjenesten inn i
kommunale barnepallitative forlgp. Flere av informantene oppga at psykologer frem til nd ikke har hatt
en formalisert rolle innenfor kommunal barnepalliasjon. Samtidig hevdet samtlige at
psykologkompetanse er avgjgrende for & sikre et godt kommunalt barnepalliativt forlap, og alle hevdet
at psykologer burde vaere en viktig del av et kommunalt barnepallativt team. Ifglge informantene er de
psykologiske behovene i familiene sammensatte, og det & bruke en ekstern psykolog fra f.eks. BUP
kan veere lite gunstig. Informantene trakk frem at familiene bgr fa psykologhjelp fra en som bade
kjenner familien, systemet og somatikken. Fra intervjuene kom det frem at fraveeret av psykolog i
kommunal barnepalliasjon kan skyldes ressursmangel: “Ideelt sett burde psykologer veert i
beredskapsteam, men ser at det er et ressursproblem om psykologen kan frikjgpes fra andre
[arbeidsoppgaver]. | sma kommuner er spgrsmalet hva som er mulig. Modellen kan veere sann at flere
kommuner samarbeider om dette - tverrkommunalt - siden dette [barnepalliasjon] er sépass sjeldent”
(Marie).

Alle informantene uttalte at de gnsket at psykologen skal veere en del av det kommunale palliative
teamet, men hadde ulike oppfatninger av rollen og arbeidsoppgavene de mente psykologen skal ha
her. Informantene hadde blant annet ulike beskrivelser hvorvidt psykologen bgr jobbe system- eller
individrettet. To av informantene beskrev evnen til & veilede og statte helsepersonell som psykologens
starste styrke. En tredje informant uttalte at psykologkompetansen hovedsakelig ber settes inn pa
individniva, hvor psykologen kan tilby samtaleterapi og fungere som barnets og familiens stemme.
Videre var det noe ulikheter i beskrivelser av individrettet arbeid, hvor en av informantene vektla

psykologsamtaler med helsepersonell som viktigere enn samtaler med barn og familie.
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DISKUSJON

Funnene i denne lille studien tyder pa at familier som lever med alvorlig syke og/eller dgende barn har
mange ulike og sammensatte behov, der behovet for kommunal barnepalliasjon synes stort. Funnene
tyder pa at kommunal barnepalliasjon ma vektlegge og skape stegrst mulig trygghet i den utfordrende
livssituasjonen, der tienestene ma tilpasses den enkelte familie og legge til rette for mest mulig
hjemmetid, der familien vil ha behov for koordinerte og tverrfaglige tjenester. Disse funnene er i stor
grad i trad med nasjonale anbefalinger for barnepalliasjon og tidligere forskning (Helsedirektoratet,
2017, Verbene et al. 2019, Gill et al 2021).

Studien hadde et hovedfokus pa psykologens rolle i barnepallitative forlep i kommunen. Siden
rollebegrepet forstds som alle de forventningene en har til en person i et sosialt system, i dette tilfellet
kommunepsykologen, kan informantenes ulike beskrivelser forstds som at de har ulike forventninger
og gnsker til hvilke arbeidsoppgaver psykologen bar ta ansvar for, og mer overordnet hvilken holdning
og framtoning vedkommende skal ha i dette arbeidet. At det ikke har veert definert en formalisert
psykologrolle kan veere en mulig arsak bak ulike forventninger til psykologrollen. Dette gjenspeiles
ogsa i internasjonal forskning, hvor det er manglende beskrivelser av hvilken rolle psykologen skal ha i
barnepallativt arbeid (Muriel, Wolfe & Block, 2016).

6.2 Individ- og systemrettet arbeid

Overordnet er det mange fellestrekk ved informantenes svar, men informantene la noe ulik vekt pa om
psykologens rolle i hovedsak skulle veere individ- eller systemrettet. Den ulike vektleggingen kan ha
opphav i at informantene representerer ulike fagfelt og roller, og dermed har ulikt perspektiv pa
barnepalliasjon. Ulikhetene i svarene reflekterer trolig ogsa at pasientene og deres familier har ulike
behov pa ulike stadier av et barnepalliativt forlep. Falgelig finnes det heller ikke ett svar pa hvilke av
familienes behov psykologen bgr dekke. System- og individrettet arbeid utfyller hverandre og kan sees
pa som to sider av samme sak; det er vanskelig & trekke et klart skille mellom hva som er hva,
arbeidsoppgavene kan overlappe, og uten godt systemarbeid kan det veere vanskelig & utfare godt

individarbeid og vice versa.

Alle informantene hevdet at psykologer bgr veere en del av barnepallitative teamet i kommunen, men
det er tydelig at det er ulike vurderinger av hvilken rolle psykologen bar ha i arbeidet med & etablere
trygghet, ivareta fleksibilitet i behov, tilrettelegge for forlgp pa hjemmebane og styrke koordinering av
tjenester. Det kan tenkes at psykologoppgavene vil variere pa tvers av kommuner og ulike kommunale
barnepallitative team etter familiens behov. | kommuner hvor kompetansen blant helsepersonell er
hay er det ikke sikkert at det er behov for at psykologen patar seg en veilederrolle, og i kommuner
hvor det er tett samarbeid med psykolog i spesialisthelsetjenesten er det ikke sikkert at det vil veere

behov for at kommunepsykologen tar seg av individualterapi.

PSYKOLOGENS ROLLE | KOMMUNAL BARNEPALLIASJON — EN KVALITATIV STUDIE. ISSN-2703-7800-5 18



Uavhengig av om psykologen skal jobbe pa individ- eller systemniva, er et viktig moment at
brukerperspektivet blir ivaretatt gjennom brukermedvirkning. Flere informanter papekte at for & kunne
utfgre et godt barnepalliativt arbeid har barnet og familiene behov for & bli hgrt og delta i
beslutningene som omhandler dem selv. Dette sammenfaller bade med Stortingsmeldingens prinsipp
om “ingen beslutninger om meg, uten meg” og tidligere forskning (Helse- og omsorgsdepartementet,
2020, Santoro et al 2018). Med utgangspunkt i at en av informantene i denne studien vektla
psykologens evne til & ivareta og videreformidle barnet og familien sin stemme, kan det hevdes at
psykologer har en viktig rolle i a sikre at familiene blir hart og faler seg forstatt og tatt hensyn til. Dette
understgttes av forskning av Koch & Jones (2018), som viser at det syke barnets opplevelse av egen
situasjon i stor grad kan pavirkes av familiens opplevde inkludering og psykologiske statte i

behandlingen.

6.3 Psykologens rolle paindividniva: Samtaleterapi og
psykologisk oppfglging

Funnene er noe utydelige nar det kommer til i hvilken grad psykologarbeidet skal sette sgkelys pa
samtaleterapi, da informantene i ulik grad la vekt pa dette. Den ulike vektleggingen kan skyldes at
informantene har ulike roller — og dermed perspektiv — pa den barnepalliative prosessen. Videre kan
det tenkes at informantene ansa samtaleterapi som en sa selvfalgelig del av psykologrollen at ikke
alle nevnte det, og videre at de som trakk det frem ikke hadde sgkelys pa samtaler med barnet, men
heller p& dem som jobber tett p& barnet og familien. Dersom psykologen skal arbeide pa individniva,
bar samtaler altsa ikke bare tilbys direkte til barnet, men ogsa til foreldre, s@sken og helsepersonell

(The Royal Children’s Hospital Melbourne, u.a.).

6.3.1 Samtaler med det syke barnet

Resultatene indikerer at det vil veere sentralt med psykologsamtaler med det syke barnet. | mange
tilfeller kan barnet trekke seg tilbake for & beskytte foreldrene, og det kan veere temaer barnet ikke
@nsker & snakke om. Fretland (2020) papeker at barn har ulik forstaelse av hva dgden innebzerer,
hvilket i stor grad henger sammen med individuelle egenskaper og alder. En sentral psykologoppgave
kan med utgangspunkt i dette vaere & ha samtaler med barnet hvor tanker rundt dgden utforskes, og
barnet kan laere teknikker for & handtere symptomene. En annen oppgave kan vaere a bidra med
handtering av smerte. Forskning viser at smerte ikke er et rent fysiologisk fenomen, men at det
pavirkes av psykologiske mekanismer som forventning, stress og depresjon (Gatchel et al., 2007).
Psykologers hjelp med smerter kan ogsa veere positivt for den terapeutiske alliansen med barnet
(Fretland, 2020).

6.3.2 Samtaler med sgsken og foreldre

Informantene pekte pa at psykologsamtaler og veiledning av sgsken og foreldre vil vaere

grunnleggende i et forebyggingsperspektiv. Helsepersonelloven paragraf 10-a sier at helsepersonell
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er pliktig til & ivareta ogsa parerende av den syke, i dette tilfellet foreldre og s@sken
(Helsepersonelloven, 2021), noe som underbygger informantenes uttalelser. A vaere pargrende til et
barn med en alvorlig sykdom kan snu hverdagen pa hodet, og kan resultere i bade praktiske,
gkonomiske og sosiale utfordringer for den bergrte familien (Nilsen, 2018; Alridge & Sourkes, 2012). |
en studie av Inglin et al. (2011) rapporterte foreldre i Sveits som hadde mistet barn etter palliativ
behandling om manglende stgtte til praktiske oppgaver og psykososiale aspekter underveis i
behandlingsforlgpet. En av psykologens oppgaver kan i lys av dette vaere a anerkjenne at sykdommen
pavirker hele barnets familie, samt hjelpe dem med & leve sa normalt som mulig. Forskning viser at
pargrende som klarer & opprettholde et mest mulig normalt liv, i stgrre grad enn andre vil opprettholde
god psykisk helse (Stenberg, 2013).

En informant la seerlig vekt p& sgsken som pargrende, og at denne gruppen mé ivaretas. Til tross for
at helsepersonelloven paragraf 10-a understreker pargrendeperspektivet, far ikke sgsken alltid den
hjelpen de trenger. En studie av Alderfer et al. (2010) viser at sgsken av barn med livstruende
sykdommer har hgyere risiko for & utvikle negative emosjonelle reaksjoner og posttraumatisk
stresslidelse. P& bakgrunn av slike funn kan det hevdes at en viktig oppgave for psykologen vil veere &
ivareta sgsken av det syke barnet, hvor psykologfaglige samtaler kan bidra til & forebygge utvikling av

psykopatologi.

Fra intervjuene fremkommer ogsa ngdvendigheten av a ivareta foreldre som pargrende. Funnene
viser at familiene har behov for trygghet og veiledning i palliative forlgp. | det direkte arbeidet med
foreldrene kan psykologen bidra med sorgstatte bade far og etter dgdsfall, for & forhindre utvikling av
psykopatologi. Erfaring viser at foreldre kan oppleve ventesorg, et fenomen som ligner p& den sorgen
man kjenner pa etter et dgdsfall, men som oppstar fgr deden inntreffer (Alridge & Sourkes, 2012). A
veere innstilt pa at dgden naermer seg ser ut til & veere en forutsetning for & handtere tapet av eget
barn (Kars et al., 2011).

Psykologen kan videre ha en viktig veiledningsrolle for & hjelpe foreldrene til & hjelpe barnet sitt, fordi
barnets situasjon i stor grad er prisgitt foreldrenes evne til & handtere situasjonen. Simons et al. (2016)
beskriver for eksempel at barnets opplevelse av smerte kan pavirkes av foreldrenes mate a reagere
pa barnets smertereaksjoner. En studie av Harper et al. (2012) fant at foreldres evne til & vise
empatiske reaksjoner i forkant av at barnet gjennomgikk en smertefull kreftoperasjon hadde
sammenheng med lavere nivaer av observerbar smerte og stress hos barna. Med utgangspunkt i
dette kan det hevdes at en naturlig oppgave for psykologen kan veere & hjelpe foreldrene gjennom &
ha egne samtaler med dem med sgkelys pa foreldrenes reaksjoner pa barnets og familiens situasjon,
for slik & gjare det lettere for foreldrene & opprettholde fokus pa barnets opplevelse i samtaler med
ham/henne.

Psykologen kan ogsa hjelpe foreldrene med & snakke med barna om dagden, eksempelvis gjennom a
gve pa vanskelige samtaler og tenke ut mulige svar pa barnas spgrsmal. En studie av Kreicberg
(2004) viste at ingen av foreldrene som snakket med barna sine om dgden angret i etterkant, mens en

av fire som ikke hadde slike samtaler angret i ettertid.
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6.3.3 Samtaler med helsepersonell

Flere informanter trakk frem at & arbeide med barnepallitative saker kan utgjere en stor belastning for
helsepersonell, og at de som arbeider tett pa familien derfor bgr bli tilbudt psykologsamtaler ved
behov, bade for & ivareta egen psykisk helse, og for & kunne sikre god psykososial oppfglgning av
barnet/familien. En studie fra Hellas og Hong Kong undersgkte sykepleieres opplevelse med palliativ
behandling for barn, hvor resultater peker pa opplevelse av hjelpelgshet og vansker med &
kommunisere med foreldre. Det var gjiennomgaende at dgdsfall utlgste sorgprosess hos sykepleierne
(Papadatou et al., 2001). Dette illustrerer at det kan veere vanskelig & holde profesjonell avstand i
palliativ behandling. Dersom helsepersonell blir overveldet av egne felelser, kan det bli til hinder for &
kunne utfgre godt arbeid med alvorlig syke og dgende barn. Trygt helsepersonell er en suksessfaktor
for god behandling, og forskning peker p& at spesielt sykepleiere har en viktig rolle i & ivareta barnas
behov og styrke livskvalitet i palliativ behandling (Adistie et al., 2009). Pa bakgrunn av dette kan man
argumentere for at psykologisk oppfalging av helsepersonell er en viktig arbeidsoppgave psykologen

ber pata seg.

6.4 Psykologens rolle pa systemniva: veiledning og

undervisning

Funnene fra studien tyder pa at det er et stort behov for et kompetanselgft innen kommunal
barnepalliasjon. Her kan psykologen spille en viktig rolle og hjelpe familien indirekte gjennom & bidra
med psykologkompetansehevende tiltak p& systemniva. Psykologen kan eksempelvis gke
kompetanse blant helsepersonell ved a holde kurs i hvordan helsepersonell kan mate alvorlig syke
barn og deres familier p& en trygg og ivaretakende mate, om sorg/ventesorg, samhandlingsvansker i
team, krisereaksjoner og om hvordan & fange opp begynnende tegn pa psykopatologi som depresjon
og angst. | trdd med dette viste en kvalitativ studie av amerikanske foreldre som har mistet barn viste
at foreldrene uttrykte behov for tydeligere informasjon, klarere tilgang til personale og tydeligere
kommunikasjon (Meyer et al., 2006). Dette underbygger behovet for at psykologen kan jobbe inn i

team for & styrke samhandling, trygghet og tillit mellom familie og helsepersonell.

Et overraskende funn i denne studien er at helsepersonell kan vaere lite oppmerksomme pa at
familiene med behov for kommunal barnepalliasjon kan befinne seg i en vedvarende krisesituasjon.
Det er naturlig & forsta det at et barn skal dg som en krisesituasjon, og dermed & anta at dette er noe
helsepersonell forbereder seg pa. Informantene fremhevet imidlertid at fordi det er sjeldent at barn
dar, sd er det vanskelig & fa erfaring med slike saker. Seerlig gjelder dette dersom man arbeider i
kommunen, snarere enn i regionale team med spesifikt ansvar for a falge opp barn i siste fase av livet.
Med lite erfaring med problematikken, gker behovet for god veiledning og statte. Dette understreker
viktigheten av at kommunale psykologer patar seg en veiledningsrolle i barnepalliative forlap.
Psykologer besitter viktig kunnskap om krisepsykologi, som hvordan en kan opprettholde god
kommunikasjon i krisesituasjoner, og om mulige reaksjoner pa traumer. Denne kunnskapen bgr

videreformidles til annet helsepersonell.
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6.5 Mulige implikasjoner for videre arbeid med

barnepalliative forlgp

6.5.1 Psykolog i kommunale barnepallitative team

Funnene tyder pa at godt samarbeid mellom det kommunale helsetilbudet og spesialisthelsetjenesten
er sentralt for & ivareta familienes behov. P& samme mate som spesialisthelsetjenesten har
retningslinjer om at psykologer skal inngd i barnepalliative team, kan det tenkes at det bar inkluderes
tilsvarende retningslinjer i for kommunalt barnepalliativt arbeid. Kommuner kan ha nytte av et
kommunalt beredskapsteam som ogsa inkluderer en psykolog for en best mulig ivaretagelse av barnet
og familien, men ogsa helsepersonellet som arbeider med familien. Grunnet eksterne faktorer som
geografisk beliggenhet og kommunestgrrelse vil det sannsynligvis ikke veere slik at alle kommuner har
ressurser til & ha en egen psykolog ansatt i beredskapsteam. En Igsning pa denne utfordringen kan
veere & opprette et tverrkommunalt samarbeid med avlastningsordninger, hvor ressursene kan

anvendes mer effektivt pa tvers av kommuner hvor dette i utgangspunktet ville vaert vanskelig.

6.5.2 Aktuelle oppgaver bade individ- og systemniva

Psykologens rolle i arbeidet med barnepalliasjon vil som nevnt variere ut fra individuelle forhold ved
hvert forlgp, som lengden pa sykdomsforlgpet, pasientens diagnose, familien og helsepersonellets

behov, samt kommunens behov for systemarbeid.

Et sentralt sparsmal er nar i sykdomsforlgpet kommunepsykologen skal bli involvert. Flere informanter
fremhevet at psykologen s4 tidlig som mulig bgr mgte barn og familie etter beskjed om sykdom. Her

ble det lagt vekt pa & tidlig skape allianse og tillit, slik at barn og familie fgler seg ivaretatt.

Pasientens diagnose og varighet av sykdomsforlgp kan gi noen retningslinjer for hvordan psykologen
bar jobbe. | lengre forlap kan psykologen ha en starre rolle i koordineringen av tjenestene til familien,
samtidig som nytten av at psykologen tidlig mater familien for & opparbeide god kommunikasjon og et
godt samarbeid ble fremhevet. Tidlig mgte med barnet og familien kan ogsa veere sentralt i tilfeller
hvor barnet har en medfgdt diagnose. Ved kortere og mer akutte forlgp fremkommer det at
psykologen kan jobbe mer direkte med barnet og familiens krisereaksjoner, samt helsepersonellets

evne til & ivareta bade familien og seg selv. Dette kan gjennomfares i form av individuelle samtaler.

Ved tilfeller hvor barnet tilbringer store deler av sykdomsforlgpet pa sykehus kan det veere relevant at
barnet og familien fglges opp av psykolog ved det regionale barnepalliative teamet. Her vil det gjerne
veere psykologen i det barnepalliative teamet som kjenner barnet best, og i slike tilfeller kan det vaere
problematisk a introdusere en ny psykolog med ansvar for oppfglging. | slike saker kan det vaere verdt
a vurdere om den kommunale psykologen i stedet bgr sette sgkelys pa systemarbeid. Gjelder det
derimot saker hvor familien er hjemme over lang tid kan det veere hensiktsmessig at
kommunepsykologen tar en stgrre del av ansvaret for den individuelle oppfglgingen av barnet og

familien.
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Nar det gjelder kommunepsykologens oppgaver pa systemniva, kan arbeidet seerlig rettes mot & gke
psykologfaglig kompetanse blant helsepersonell og a forbedre kommunikasjon. Psykologer innehar
verdifull kunnskap som kan vaere nyttig & videreformidle til helsepersonell som arbeider tett pa
pasienter og pargrende. Kunnskapsformidling kan bidra til & heve kompetansen i arbeidet, noe som
kan gjennomfgres ved at psykologen holder kurs og veileder helsepersonell. Psykologens
kommunikasjons- og relasjonskompetanse kan ogsa vaere nyttig i a forbedre samarbeidet innad i

team, i tillegg til samarbeidet pa tvers av tjenestenivaer.

6.6 Studiens styrker og svakheter

En styrke ved denne studien er at den setter sgkelys pa et lite studert felt knyttet til kommunal

barnepalliasjon og hvilken viktige roller og arbeidsoppgaver psykologen kan ha i dette arbeidet. Selv

om denne studien gir en begynnende forstelse og kunnskap om emnet, har den klare begrensninger.

Basert pa det kvalitative forskningsdesignet og et lite utvalg, kan funnene ikke generaliseres. Studien

har videre en underrepresentasjon av menn, og psykologer med erfaring fra kommunal
barnepalliasjon. En styrke er imidlertid at utvalget representerer en bredde i bakgrunn og erfaring
knyttet til kommunal barnepalliasjon. I tillegg var samtlige av temaene konsistente, noe som kan veer

med péa a underbygge studiens troverdighet.
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KONKLUSJON

Funnene fra denne studien tyder pd at psykologen har et viktig mandat innenfor kommunalt
barnepalliativt arbeid. Til tross for at funnene antyder noen ulikheter i forventninger til psykologrollen,
er det likevel bred enighet om at psykologen har viktige arbeidsoppgaver pa kommunalt niva. Det bar
likevel understrekes at i et helsesystem preget av begrensede ressurser og stramme prioriteringer, er
det sentralt & bruke psykologen til de arbeidsoppgaver som krever psykologens spesifikke
kompetanse. Herunder kan det tenkes at ferdigheter og kompetanse knyttet til individualterapi med
barn i palliativ behandling, samt sgsken og foreldre, er en av de aller viktigste oppgavene for
psykologen. Flere av oppgavene som er beskrevet i rapporten, slik som koordineringsansvar, kan nok
med fordel i starre grad ivaretas av annet personell med relevant bakgrunn og erfaring. Selv om vi
argumenterer for at psykologen ikke ngdvendigvis bar pata seg en koordineringsrolle, vil det likevel
veere viktig at psykologen er en naturlig del av teamet som arbeider tett pd pasienter og pararende,
hvor psykologen tidlig kommer inn og kan bista i veiledning av annet helsepersonell. Dette er
ressurskrevende, men ettersom barnepalliasjon er et relativt sjeldent fenomen — som ikke forekommer
like hyppig som palliasjon for voksne og eldre — vil vi argumentere for desto starre muligheter for en
formalisert psykologrolle innen kommunal barnepalliasjon. Nettopp derfor er det ogsa viktig at
kommunen har psykologer som er klare for & kobles pa tidlig — for & sikre gode palliative forlgp og
ivaretagelse av familier i krise. Studien synliggjer imidlertid at det bade er behov for mer kunnskap,
forskning og veiledere nar det gjelder hvordan psykologers spesifikke kompetanse best kan anvendes
innen barnepalliasjon for & sikre best mulig livskvalitet og hjemmetid for alvorlig syke og dgende barn

og deres pargrende.
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