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Bakgrunn: Barnesykepleiere og leger star overfor vanskelige
beslutningsprosesser i behandlingen av barn med livstruende og
livsbegrensende sykdommer. Beslutningsprosessen rundt behandling og
eventuell avslutning av livsforlengende behandling av alvorlig syke barn er bade
faglig og menneskelig utfordrende, bade for helsepersonellet og familiene.

Hensikt: Hensikten med studien var & undersgke hvilke erfaringer
barnesykepleiere og leger hadde med beslutningsprosessen med 4 avslutte
livsforlengende behandling.

Metode: Vi benyttet kvalitativt design med fokusgruppeintervju som metode.
Analysen ble utfgrt etter systematisk tekstkondensering. Atte barnesykepleiere
og leger med klinisk erfaring fra barnemedisinske avdelinger deltok i studien.

Resultat: Funnene viser at beslutningsprosessen er krevende for
helsepersonellet. Hovedfunnene ble delt inn i tre kodegrupper: 1) Den gode
beslutningsprosessen, 2) Barnets forstaelse og medbestemmelse, og 3) Med barnets
beste 1 fokus.

Konklusjon: A sikre kontinuitet og etablere pasientteam ble trukket frem som
viktig for a fa til en god beslutningsprosess. God kommunikasjon og samarbeid
med familiene og helsepersonellet seg imellom var viktig for a fa til gode
beslutningsprosesser med barnets beste som den viktigste malsettingen.
Funnene viste at barnets autonomi og medbestemmelse ofte ikke ble ivaretatt,
og at barnet i liten grad ble inkludert i beslutningsprosessen. Den medisinske
utviklingen har fgrt til at helsepersonell opplevde det som stadig mer
utfordrende a skulle vurdere hva som er til barnets beste. Det er barnet som er
pasienten. Derfor er det viktig at alle beslutninger om barnets behandling skal
tas til det beste for barnet.

Malet med & behandle barn med livstruende eller
livsbegrensende sykdommer er 4 bevare liv. Balansen
mellom effekten og belastningen av behandlingen gjgr
det ngdvendig a evaluere om det er etisk, faglig og
juridisk forsvarlig eller tilrddelig for barnet 4 fortsette
behandlingen (1).

Forskning (2-4) og klinisk erfaring fra
barnemedisinske avdelinger tilsier at
beslutningsprosessen og planlegging av behandling for
alvorlig syke barn er et utfordrende, sensitivt og
sarbart tema bade for helsepersonellet og familiene.



Behandlingen ma vurderes etter risiko og nytte, og
barnets beste ma legges til grunn for valget av
behandlingsniva. Beslutningsprosessen rundt
medisinsk behandling er best ndr pasientteamet
samarbeider, og inkluderer sykepleiere, leger, foreldre
og barnet (3, 5).

Gode retningslinjer og forskning mangler

Helsepersonell har flere etiske utfordringer nar de skal
ta initiativet til samtaler om beslutningsprosessen for
barn med alvorlig sykdom. Noen av utfordringene
gjelder usikkerhet om nar og hvordan de skal ta
initiativ til samtalene, manglende kunnskap om
gjeldende lovverk for barnets egne rettigheter, redsel
for a frata familiene hap eller gdelegge tillitsforholdet

(6).

Det etterlyses en bedre kartlegging og utarbeidelse av
gode retningslinjer for a kunne tilrettelegge for at
barnet og familiene skal ha det best mulig, og at alle
som er involvert i pasientens medisinske behandling
tar del i beslutningsprosessen. Det mangler relevant og
tilstrekkelig forskning om dette temaet (6).

Tidlige diskusjoner om beslutninger rundt
behandlingen er gnskelig, men det mangler gode
retningslinjer som kan vere til hjelp i
beslutningsprosessen, og som kan bidra til konsensus
mellom alle som er involvert i medisinsk behandling av
og sykepleie til alvorlig syke barn (6, 7).

Vi fant fa studier som beskriver bade sykepleieres og
legers erfaringer med beslutningsprosessen rundt
avslutningen av livsforlengende behandling for barn.
Ingen av studiene vi fant, beskriver norske forhold, og
kun et fitall beskriver barnesykepleiernes erfaringer.

For at beslutningsprosesser rundt avslutning av
livsforlengende behandling skal bli bedre med hensyn
til barnets beste, var det viktig 4 undersgke bade
barnesykepleiernes og legenes erfaringer.



Forskningsspersmal

Vi utformet fglgende forskningsspgrsmal:

® Hvilke erfaringer har barnesykepleiere og leger med
hvilke forutsetninger som trengs for a fa til en god
beslutningsprosess?

® Hvordan ivaretas prinsippet om at beslutninger om
barnets behandling skal tas med hensyn til barnets
beste?

Metode

Studien hadde et kvalitativt beskrivende design (8). Vi
gjennomfgrte et fokusgruppeintervju med atte
informanter fra ulike barneavdelinger for a belyse
beslutningsprosesser péa sykehus som bergrte
samarbeid mellom barnesykepleiere og leger.

Ved fglsomme og tabubelagte temaer som bergrer flere
personer, kan et fokusgruppeintervju hjelpe
informantene med & uttrykke egne meninger og
erfaringer (8).

Utvalg

Vi benyttet et strategisk utvalg. Barnesykepleiere og
barneleger fra fem ulike barnemedisinske avdelinger
pa et sykehus i Helse sgr-gst ble kontaktet. For &
innhente erfaringer med god informasjonsstyrke var
det gnskelig at informantene hadde minst to ars
erfaring fra barnemedisinske avdelinger.

Informantene matte ogsd ha erfaring fra vanskelige
beslutningsprosesser knyttet til livsforlengende
behandling av barn (8, 9) (se faktaboks).

Begrepsavklaringer

Livstruende og livsbegrensende sykdommer

Uhelbredelige sykdommer som med stor sannsynlighet fgrer til at
barnet dgr i lgpet av barndommen eller ungdomsdrene, betegnes som
en livsbegrensende sykdom. Livstruende sykdom er alvorlige
tilstander der medisinsk behandling kan fgre til helbredelse, men der
behandlingen ikke alltid gir tilstrekkelig effekt.



Beslutningsprosessen

Med beslutningsprosess menes beslutninger om behandling og
behandlingsniva i situasjoner der barn med livstruende eller
livsbegrensende sykdom ikke lenger har effekt av behandlingen som
gis, eller det antas at behandlingen gir barnet mer lidelse enn nytte
pa bade kort og lang sikt.

Kilder: Helsedirektoratet (5), McNamara-Goodger K og Feudtner C (27)

Ledelsen pa de ulike avdelingene foreslo aktuelle
kandidater. De som oppfylte inklusjonskriteriene, ble
kontaktet via e-post med informasjon om studien og
samtykkeskjema.

Totalt seksten ble forespurt. Fire barnesykepleiere og
fire leger fra tre poster ble inkludert, et flertall var
kvinner. Alle hadde lang klinisk erfaring fra sine poster.

Datainnsamling

Vi gjennomfgrte fokusgruppeintervjuet pa sykehuset i
desember 2018 over to timer. Tre av forfatterne deltok
i intervjuet. En var moderator og ledet intervjuet, en
hadde ansvaret for & sgrge for at alle informantene fikk
uttrykt sin mening, og den tredje noterte
hovedelementer i samtalen (8,10).

Intervjuet ble tatt opp pd lydband og slettet etter
ferdig analyse. De tre forfatterne som deltok i
intervjuet, transkriberte teksten hver for seg.
Transkriberingen resulterte i 17 053 ord.

Fokusgruppeintervjuet tok utgangspunktet i en
semistrukturert intervjuguide (tabell 1).
Hovedtemaene var basert pa tidligere forskning og
klinisk erfaring. Underspgrsmalene var ment 4 hjelpe
informantene til a4 utdype svarene ytterligere, men ble
lite brukt da informantene var flinke til 4 utdype
svarene sine (8).

Vi gjennomfgrte et pilotintervju (10) for 4 teste
innholdet og rekkefglgen pé spgrsmalene. P4 bakgrunn
av dette ekskluderte vi noen spgrsmal.



Tabell 1. Intervjuguide

Tema: Tverrfaglig beslutningsprosess — Til barnets beste

Hvilke opplevelser og erfaringer har dere med beslutningsprosessen
rundt avslutning av livsforlengende behandling hos barn?

1. Hvem anser dere som en del av det tverrfaglige teamet
som skal inkluderes i en beslutningsprosess?
- Hvilke erfaringer har dere rundt samarbeidet?
- Hvilken betydning har tverrfaglig samarbeid for beslutningsprosessen?
- Hvem skal ta opp temaet om 3 avslutte behandling, og pa hvilket tidspunkt?
- Hvilke vurderinger ligger bak beslutningen?

2. Dersom uenighet, hvilke vurderinger i det aktuelle tverrfaglige teamet vektlegges tyngst?
Barnets, foreldrenes eller helsepersonellets?)
- Hvilke erfaringer har dere med a bruke etisk komité?

3. Hvilke etiske utfordringer erfarer dere i beslutningsprosessen?

- Hvilke rammer kan eventuelt vanskeliggjgre en optimal beslutningsprosess?
4., Hvilke positive erfaringer har dere med beslutningsprosessen?

- Hvilke rammer/forutsetninger la grunnlaget for den gode erfaringen?

Hvordan ivaretas prinsippet om at beslutninger
om barnets behandling skal tas med hensyn til barnets beste?

1. Hvilke erfaringer har dere med 4 skulle inkludere barnet i beslutningsprosessen?
- Hvor heyt vektlegges barnets mening dersom det har rett til 3 bli hort?
- Hvis barn trekkes inn i slike beslutninger, hvordan gjgr dere det?
- Hvordan vektlegges bivirkninger versus liten effekt av tidligere behandling
i beslutningsprosessen?

2. Hvilke erfaringer har dere med foreldrenes rolle i beslutningsprosessen?
- Hvordan tar dere hensyn til foreldrenes synspunkter?

Analysen

Datamaterialet ble analysert med

systematisk tekstkondensering, som besto av fire trinn
(8) (figur 1). I trinn én etablerte vi et helhetsinntrykk
ved 4 lese teksten flere ganger, og vi utarbeidet
forelgpige temaer. I neste trinn omdannet vi
meningsbaerende enheter til koder ved hjelp av
fargekoding. Temaer som dekket samme sak, ble
identifisert.

Figur 1. Systematisk tekstkondensering

Beskrivelse av de ulike trinnene i Malteruds systematiske tekstkondensering,
som ble brukt i analyseprosessen (8).
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I trinn tre trakk vi ut essensen fra dataene som ble
kodet i punkt to. Vi dannet kondensat til de ulike
meningsbarende enhetene og undergrupper til de
ulike kodegruppene. I det siste trinnet utarbeidet vi en
analytisk tekst som dannet grunnlaget for resultatet.
Tabell 2 viser et utdrag av analysen.

Tabell 2. Utdrag fra analyseprosessen

Meningsbharende Kondensat Undergruppe Kodegruppe
enhet (kode) (hovedgruppe)
S1: «Vi tar oss ikke tid til dem, tgr jeg a si hesten. A ta seg tid til refleksjoner Tid Den gode

For man klarer a fa det til. Hvis man virkelig vil, sa ogsamtale i en travel hverdag beslutnings-
hadde man fatt det til, tenker jeg. Hvis man jobber som  vil gjgre jobben lettere senere prosessen

et team.Men en sann refleksjon gjgr jo at man tenker litt  og gjgre at man kanskje tenker
nytt. Altsa, man tar dette og snakker om det, sa husker  nytt og Igsningsorientert.
man kanskje litt mer pa det i en travel hverdag.»

L1: «Jeg tenker at da er du inne pa et omrade der at ja, | dagens medisin er det Vurdering
det finnes en behandling, men det er liten sjanse, men sa mange valg at man gjerne av effekt og
det finnes en behandling’. Da er det jo ofte sdnn at ja, prgver én ting til selvom deter  lidelse

da forsgker vi jo det. Sann er jo medisinen blitt, at da liten sjanse for at behandlingen

gar vi jo videre pa det, ikke sant, da tar vi neste skritt.» vil vaere vellykket.

Med barnets
beste i fokus

Etiske og metodiske betraktninger

Studien er godkjent av Personvernombudet for
forskning ved Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste (NSD), referansekode 780166, samt
personvernavdelingen pa det aktuelle sykehuset. Alle
informantene signerte et informert samtykke.

Resultater

Analysen resulterte i tre hovedgrupper (figur 2): Den
gode beslutningsprosessen, Barnets forstdelse og
medbestemmelse, og Med barnets beste i fokus.
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Figur 2. Skjematisk framstilling av resultatene

Den gode beslutningsprosessen

Flere informanter nevnte hvor viktig det var a etablere
et pasientteam for a fa til en god beslutningsprosess.
En understreket at samarbeid og god kommunikasjon
mellom leger og sykepleiere kan motvirke tverrfaglige
motpoler.

En lege erfarte at sykepleierne har et mer helhetlig
bilde av pasienten fordi de star tettere pa familien med
en stgrre oversikt:

«Noen ganger fgler jeg kanskje at sykepleierne har et
litt mer helhetlig bilde av pasienten. Mens legene har
litt mer sdnn diagnosetilnarming, ikke alle leger og
ikke alle sykepleiere, men at det er litt sdnn at denne
sykdommen her vil jeg at vi skal klare & lege. Ikke hele
pasienten, men sykdommen» (L2).

Darlig tid ble trukket frem av flere som en faktor som
hemmer en god beslutningsprosess. Tidsmangelen gjgr
at informantene opplevde det som utfordrende 4
snakke sammen innad i pasientteamet:

«Jeg tror man bgr bli flinkere til 4 ta de fem minuttene,
a snakke sammen, istedenfor at alle skylder pd at man
har for dérlig tid» (S1).
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Informantene bemerket at dagens medisin blir mer
teknisk, med hgye krav til effektivitet. En
barnesykepleier nevnte at lite rom for de gode
samtalene kunne bli en konsekvens.

Det var enighet om at beslutningsprosessen skal vare
tverrfaglig, og et samarbeid mellom helsepersonellet
og familien ble ansett som viktig for a fa alle med pa
avgjdrelsen. Det var uenighet om hvorvidt andre enn
de som var i pasientens tverrfaglige team, kunne
initiere til samtaler om pasientens tilstand.

En felles forstdelse for situasjonen var ngdvendig for a
bestemme videre behandlingsniva, og foreldrenes
synspunkter var viktig i beslutningen om 4 avslutte
livsforlengende behandling. Flere opplevde det som et
stort etisk dilemma ndr det var uenighet om eller ulik
forstaelse av barnets situasjon.

Barnets forstaelse og medbestemmelse

Informantene gnsket at barna blir involvert tidligere i
beslutningsprosessen dersom de er i stand til det, for &
gke barnets forstaelse av sin egen situasjon og bidra til
medbestemmelse.

Informasjon til barnet ble vektlagt som viktig, men ble
ikke alltid gitt. Det var vanskelig & informere barna
uten foreldrenes tillatelse, selv nar de visste at barnet
har rett til informasjon og medbestemmelse:

«Det er foreldrene som er barnas advokater, deres
stgtteapparat og star dem narmest. Sa det er jo det at
nar vi ikke har med dem, at man fgler at det blir
vanskelig 4 snakke direkte til barna. Man kan jo ikke
trampe over det» (L1).

«Informasjon til barnet ble vektlagt som viktig,
men ble ikke alltid gitt.»



Flere mente at barna ofte forstar mer enn
helsepersonellet og foreldrene tror, men at barna ikke
tar initiativ til 4 snakke om sykdommen og dgden, med
mindre helsepersonellet apner for det. Det 4 snakke
om alvoret rundt sykdommen er sentralt for at barnet
skal kunne involveres i beslutningsprosessen etter
alder og modenhet:

«Jeg tror at ungene kjenner det pd kroppen. De kjenner
jo igjen symptomene, de kjenner at det ikke funker
lenger, sa jeg tror av og til bade foreldre og vi er litt for
redde for 4 gd inn i samtaler. De skjgnner at vi skjgnner
det, de skjgnner at foreldrene skjgnner det, og at ingen
snakker om det» (S2).

Med barnets beste i fokus

Informantene syntes det var vanskelig 4 vite ndr de
skal avslutte livsforlengende behandling. Selv om
barnets beste skal vare styrende for
beslutningsprosessen, ble det ikke alltid tatt hensyn til.

Informantene tok flere ganger opp vanskeligheten med
hvor mye bivirkninger det er greit 4 tolerere i lgpet av
behandlingen. En av legene mente at allmennheten sa
pa dgden som fienden, og at samfunnet tror man har
resignert hvis livsforlengende behandling avsluttes.

En barnesykepleier opplevde at lang klinisk erfaring
gjorde vurderingen om & avslutte behandling
utfordrende fordi de hadde erfart tilfeller der barnet
overlevde selv om kurasjon tidligere ikke var mulig.
Parallelt med at det i dag finnes bedre
behandlingstilbud, nevnte flere at det er mer
oppmerksomhet pa barnets livskvalitet.

Det & huske pa hvem som er pasienten, ble trukket
frem av flere av informantene. En lege mente at
foreldrene ofte har sterke gnsker om barnets
behandling, men at det ikke er de som er pasienten.



Informantene understreket at man ma lytte til
foreldrene for 4 vurdere hva som var god livskvalitet
for barnet, men at malsettingen alltid ma vere barnets
beste.

Diskusjon
Den gode beslutningsprosessen

Samarbeid og god kommunikasjon innad i
pasientteamet var viktig for en felles forstaelse.
Uenighet om hvorvidt de skulle avslutte behandlingen,
gjorde beslutningene vanskelige. En lege mente at
uenighet i helsepersonellgruppen skyldtes at
sykepleierne kunne ha et mer helhetlig bilde av
pasienten, mens enkelte leger har en mer diagnostisk
tilnseerming.

Barnets beste i beslutningsprosessen ivaretas ved a
fokusere pa barnet med sykdommen istedenfor & veere
opptatt av diagnosen (11). Faglige uenigheter kan ogsa
skyldes at leger og sykepleiere har ulike funksjoner.
Legen har det juridiske ansvaret (5), mens
barnesykepleieren star tettere pa lidelsen til barnet og
familien i sin barnesykepleierfunksjon (12).

«Funnene tyder pa at darlig tid og lite initiativ gjgr
det vanskelig a fa til en felles enighet.»

En informant opplevde derimot at det ikke var noen
faglige uenigheter mellom sykepleiere og leger nar de
tok seg tid til 4 snakke sammen innad i pasientteamet.
Flere av informantene nevnte at det i liten grad ble tatt
initiativ til tverrfaglig diskusjon, selv avdem som ansa
det som sitt ansvarsomrade. Funnene tyder pa at darlig
tid og lite initiativ gjgr det vanskelig 4 fa til en felles
enighet.

Nér informantene diskuterte samarbeidet mellom
helsepersonellet og foreldrene, var etablering av
pasientteam, kontinuitet og god kommunikasjon viktig
for & fa til en god beslutningsprosess. Informantene
erfarte at det var vanskelig a ivareta kontinuitet pa
grunn av andre arbeidsoppgaver.



Funnene stgttes av tidligere forskning (13, 14), som
viser til at foreldrene opplevde at for mange
sykepleiere og leger var involverte i pleien, og at et
tidlig etablert tillitsforhold og kontinuitet er viktige
faktorer som bidrar til gode beslutningsprosesser.

Informantene fortalte at det var viktig a snakke med
barn og foreldre for a skape en felles forstdelse. God
kommunikasjon kan forebygge uenighet mellom
helsepersonellet og foreldrene og bidra til at
foreldrene fgler seg sett, hgrt og lyttet til. Det 4 sette
seg ned og unnga forstyrrende elementer tilrettelegger
mer for den gode samtalen.

Prosedyrer og tidsmangel hemmer god
kommunikasjon og individuelle tilpasninger, noe som
samsvarer med tidligere forskning (13, 14). Mangel pa
god kommunikasjon mellom familier og helsepersonell
kan forstyrre familienes evne til 4 ta beslutninger om
videre behandling av barnet, og far konsekvenser for
beslutningsprosessen (15).

Informantene opplevde at det var vanskelig 4 ta
beslutningen om 4 avslutte livsforlengende behandling
hvis ikke foreldrene og eventuelt barnet godtok denne
avgjgrelsen. Helsepersonell tar beslutningen om &
avslutte eller fortsette behandling uten 4 involvere
foreldrene for 4 beskytte dem (16).

«Informantene vektla i stor grad foreldrenes
synspunkt.»

A ikke inkludere foreldrene avviker fra vare funn, der
informantene i stor grad vektla foreldrenes synspunkt.
Det kan oppsta uenighet om hvem som har autoritet til
a ta den endelige beslutningen (15), selv om det er
ansvarlig lege som har det juridiske og medisinske
ansvaret (2, 5).



Foreldre er mer delaktig i beslutningsprosessen
dersom de far tid til 4 reflektere over hva som er til
barnets beste (14, 17). Som en del av det 4 skape en
felles forstaelse er helsepersonell etter lovverket
pliktig til 4 gi informasjon til pasienten og de
pargrende og sikre at informasjonen er forstatt (18,
19).

I var studie adresserte informantene en faglig og etisk
utfordring rundt uenighet om hvem som hadde
ansvaret for 4 snakke med familiene om 4 avslutte
livsforlengende behandling. Denne uenigheten gjgr at
det tar lengre tid f@r helsepersonell snakker med
familien, noe som kan forlenge barnets lidelse.

Funnene understreker betydningen av at
helsepersonell tar initiativ til samtaler. Foreldrene
opplevde at det var avgjgrende for
beslutningsprosessen at helsepersonell er apne om
sensitive og sarbare temaer (13, 14).

Barnets forstaelse og medbestemmelse

Barnet bgr inkluderes i beslutningsprosessen der det
er mulig etter alder og modenhet, og bli hgrt i
avgjgrelser som angar dem selv. Sd langt det lar seg
gjore, skal helsehjelpen avgjgres i et samarbeid med
barnet gjennom informert samtykke (20).

Inkluderingen kan gi barnet stgrre innsikt i og
forstaelse for egen sykdom og behandlingsforlgp (1,
21). Flere av informantene opplevde at barnets
autonomi og medbestemmelse var fravaerende i
beslutningsprosessen, og at barna i liten grad ble
inkludert, informert og lyttet til.

«Flere av informantene opplevde at barnets
autonomi og medbestemmelse var fraverende i
beslutningsprosessen.»



Informantene syntes det var vanskelig 4 inkludere
barnet uten foreldrenes tillatelse. Foreldre kan ikke
nekte barnet informasjon, men kan pévirke hvordan
informasjonen blir gitt. Det er ingen nedre
aldersgrense som avgjgr hvorvidt barnet har rett til &
bli hgrt, og informasjonen som blir gitt, skal vere
tilpasset alder og modenhet (18).

Denne problemstillingen plasserer helsepersonell i et
etisk dilemma. P4 den ene siden har barnet rett til
informasjon fra helsepersonellet (19), mens pa den
andre siden er helsepersonellet redde for & miste
foreldrenes tillit. Informantene pdpekte viktigheten av
a inkludere foreldrene, som er barnas stgtteapparat og
star dem naermest, men erfarte det som etisk
utfordrende nar foreldrene ikke gnsket at barna skulle
informeres.

Flere fortalte at redsel for a bryte foreldrenes tillit ble
prioritert over barnets rettigheter og behov. Funnene i
studien vdr antyder at helsepersonell vektlegger
foreldrenes mening over lovverket. Det foreldrene
anser som barnets beste, avgjgr om barnet far
informasjon eller ikke.

Med barnets beste i fokus

Balansen mellom effekt og byrde av behandlingen ma
vurderes i et etisk, faglig og juridisk perspektiv (1).
Forskning (14) viser til at barn blir overbehandlet, og
at de etiske situasjonene er utfordrende for
helsepersonellet. Disse momentene samsvarer med
funn i studien var.

Flere av informantene erfarte at det snakkes mer om
livskvalitet na enn tidligere. Barnets beste skal vaere
styrende for all helsehjelp (1, 22), men kan oppfattes
ulikt av helsepersonell og familien. Barnet ma ikke ta
skade av behandlingen, og beslutningen som tas, ma
vurderes & veere til barnets beste (5, 23).



Informantene presiserte at det er barnet som er
pasienten, og ikke foreldrene. Erfaring fra praksis og
funn i studien viser at foreldrene oftere blir hgrt i
beslutningsprosessen enn barna. Informantene mente
at bade barnet og foreldrene ma lyttes til, men at
barnets beste skal vaere viktigst.

Foreldrenes naturlige gnske om at barnet skal
overleve, kan overskygge lidelsen behandlingen
potensielt kan pafgre barnet. En informant satte
spgrsmalstegn ved hva som er god livskvalitet for
barnet, og hvorvidt foreldrene ville valgt dette livet for
seg selv.

Bade erfaring samt fag- og forskningslitteratur (5, 24,
25) viser at foreldre i noen tilfeller forsgker 4 kreve at
helsepersonellet skal gi livsforlengende behandling.
Ifglge lovverket skal helsepersonell bare gi behandling
som anses som faglig og etisk forsvarlig (19, 26).

Metodediskusjon

Det er ingen regel om hvor mange fokusgrupper man
trenger i en studie. Ett enkelt gruppeintervju kan fgre
til et rikt materiale med en forsvarlig
informasjonsstyrke ved optimale forhold (8).

Dynamikken og diskusjonsflyten i fokusgruppen var
god, noe informantene pdpekte i etterkant. Derfor
vurderte vi det som riktig med ett fokusgruppeintervju
med hensyn til studiens omfang, selv om flere
intervjuer kunne gitt et rikere datamateriale.

For a vurdere informasjonsstyrken ma man se pa om
hvorvidt dataene har blitt utfordret underveis i
samtalen (8). Vi opplevde at samhandlingen og
diskusjonen i gruppen var god og fgrte til et rikt
datamateriale som belyste ulike synspunkter pa
temaene.

Vi har erfaring med beslutningsprosesser. Naerheten til
praksisfeltet kan pévirke studiens validitet. Faguttrykk
og erfaringene informantene refererer til, er
forstaelige, som kan gi bedre flyt i intervjuet.



Egne erfaringer og refleksjoner kan derimot ha hatt
innvirkning pa hvordan vi analyserte og tolket
resultatene (10). Vi opplevde at vi klarte 4 ivareta
forskerrollen ved at vi ikke lot egne erfaringer pavirke
prosessen.

Var erfaring som barnesykepleiere tilsa at det var store
forskjeller pd hva leger og barnesykepleiere vektla i
prosessen. Vi antok at det ville veere naturlig 4 skille
profesjonene i stgrre grad i presentasjonen av
resultatet og i diskusjonen. Det var derfor interessant
at informantene vektla mange av de samme
elementene og hadde god innsikt i bade sin egen og
den andre profesjonens rolle og funksjon.

Kjgnnsperspektivet ble problematisert og vurdert til
ikke & ha betydning for det endelige resultatet.
Formalet med studien bygger pa erfaringer, og kjgnn
var derfor ikke sentralt i den strategiske utvelgelsen.
En homogen gruppe kan gi mindre nyansert kunnskap,
men informasjonsstyrken i studien bygger pa
erfaringer og kompetansen blant informantene (8).

Studiens analysemetode med systematisk
tekstkondensering fglger en fenomenologisk
oppfatning av at subjektive erfaringer er gyldig
kunnskap, og at analysen beskriver relevante sider av
et fenomen pa en sa ngyaktig mate som mulig (8).

Konklusjon

Funnene viser at informantene har erfart at de har
kunnskap og gnsker om hvordan beslutningsprosessen
burde utfgres for a ivareta barnets beste, men at det er
vanskelig 4 gjennomfgre i praksis. Barnets stemme star
i fare for ikke a bli hgrt. Dermed risikerer man at
barnet blir lite inkludert i beslutningsprosessen. For a
ivareta prinsippet om at alle beslutninger skal tas med
hensyn til barnets beste, mad man huske hvem som er
pasienten.

Det er behov for 4 f mer kunnskap om
beslutningsprosessen fra barnets stasted, og hvilke
konsekvenser det far for barnet ikke 4 bli inkludert.



Studien bidrar til & sette en etisk aktuell og viktig
problemstilling p4 dagsordenen. Resultatene anses a
kunne benyttes i arbeidshverdagen for helsepersonell
som jobber med alvorlig syke barn.
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