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A skape trygge samtaler nar et
barnkando

Barnet bgr fa informasjon om prognose stegvis. Foto: Polina Kuzovkova

Nar barnetsliv er i fare og umulige valg skal tas, er faren for konflikter i
behandlingen stor. Med konkrete grep kan psykologen styrke
samarbeidet med foreldrene.
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Julia (13) har en aggressiv kreftsykdom som responderer darlig pa
behandling. Malet har likevel veert at hun skal bli frisk, og planen er 4
fortsette behandlingen, til tross for at hun har hatt mange smertefulle
komplikasjoner.

Under en sykehusinnleggelse blir Julia gradvis darligere. Legene jobber pa
spreng for & finne medisinske lgsninger, men det er ingen apenbar irsak til
forverringen. Foreldrene forsgker & holde motet oppe og samler pa
lyspunkter. Samtidig blir Julia sykere og vanskeligere a fa god kontakt med.

I samtaler med foreldre blir kommunikasjonen na vanskeligere.
Behandlingsteamet forsgker 4 ta opp muligheten for at Julia kan dg, mens
foreldrene vil undersgke hvilke andre behandlingsmuligheter som finnes.
Samtalene blir i gkende grad preget av at foreldrene ikke faler seg forstitt og
lyttet til, og frustrasjonen stiger.

Psykologens arbeid med barn og unge blir alltid bedre hvis vi har foreldrene med pa
laget. Nar vi mgter barn og unge med livstruende sykdom, som Julia, er likevel
samarbeidet med foreldre ofte helt avgjgrende for hvor god behandling vi klarer & gi.

Verdens helseorganisasjon definerer at barnepalliasjon er aktiv og helhetlig statte til
barn med livstruende/livsbegrensende sykdom og deres familie, og omfatter fysiske,
psyKkiske, sosiale og eksistensielle behov. I disse forlgpene star vi stadig overfor
krevende avgjgrelser, sterke fglelser og livsendrende kriser. Barnet eller ungdommen
blir i gkende grad avhengig av de voksne rundt seg etter hvert som kroppen blir svakere
og sykere. Trygg, tydelig og tillitsfull kommunikasjon med pargrende er derfor en
ngdvendig grunnmur i barnepalliasjon (Feudtner, 2007).

Samtidig er det flere faktorer i et barnepalliativt forlgp som kan gjare
foreldresamarbeidet ekstra krevende. Uenighet om méalene for behandlingen,
informasjon til barnet om darlig prognose eller ulik vurdering av hva som er barnets
beste, kan gjgre at kommunikasjonen mellom behandlingsteam og foreldre blir anspent



— og i verste fall blir konfliktfylt eller stopper helt opp. Slike konflikter er sveert krevende
for bade foreldre, behandlere og ikke minst det syke barnet.

I artikkelen kan du lese om de mulige konfliktomradene, og hvordan psykologen kan
bidra til & forebygge og handtere uenighet. Jeg skal komme med konkrete forslag til
hvordan psykologer kan bygge gode samarbeidsallianser med foreldre i krise.

Uenighet om behandlingsmal

Instinktet om & beskytte barnet sitt er grunnleggende i foreldre. Nar alvorlig sykdom
truer barnet, vil foreldre naturlig nok gjare alt for a fortsatt klare beskytteroppgaven. I
en verden av avansert medisin blir foreldre prisgitt helsepersonell for 4 fa tilgang til
behandling og 4 navigere i hva som er best for barnet.

Nar barn blir fadt friske og far sykdommer som i utgangspunktet kan kureres, som kreft
eller organsvikt, vil behandlingsmalet til enhver lege selvsagt veere i gjagre barnet friskt.
Da trenger man som regel ikke & drgfte behandlingsmal med foreldre. Problemene
melder seg nir prognosen ved slike tilstander forverres, som i Julias tilfelle, eller nir
prognosen er darlig fra starten.

Hvis vi som psykologer, i rolige faser av alvorlig sykdom, klarer 4 skape trygge rom som
tillater samtale med foreldrene om vanskelige temaer og far apnet opp for at det finnes
ulike behandlingsmal, kan vi forebygge vonde konflikter (Ragsdale et al., 2022). I
engelsk faglitteratur er denne typen dialog kjent som «advance care planning», pa norsk
brukes betegnelsen «forhandssamtaler». Et effektivt hjelpemiddel i slike
forhadndssamtaler er en beredskapsplan.

En beredskapsplan er et dokument som gir tydelig informasjon om behandlingsmal,
eventuelle begrensninger for behandlingen i en akuttsituasjon og serlig viktige
opplysninger som familien gnsker at helsepersonell skal kjenne til. Samtaler med
foreldre om slike planer ser ut til & gi gkt tillit mellom foreldre og behandlere (Mullin et
al., 2022), mindre lidelse for barnet (DeCourcey et al., 2019) og lavere risiko for
komplisert sorg hos foreldre etter barnets dad (van der Geest et al., 2014).

«Salenge vi vet at foreldre har
enrealistisk oppfatning av
sykdomssituasjonen, skal vi
veere med dem og lete etter hap,
uansett hva hapet bestar i»

En studie fra Danmark viser at mange foreldre opplevde at kommunikasjonen om
barnets mulige dgd startet for sent (Lykke et al., 2022). Psykologer er sarlig skolerte til &
ta opp folelsesmessig krevende temaer pa en ivaretagende mate, og bgr derfor bidra til
at slike forhandssamtaler finner sted. Si lenge vi vet at foreldre har en realistisk



oppfatning av sykdomssituasjonen, skal vi veere med dem og lete etter hap, uansett hva
hapet bestér i.

Vi setter av god tid til en samtale med Julias foreldre. Samtalen innledes med
at vi pa sykehuset tar ansvar for at kommunikasjonen ikke har veert god nok
den siste tiden, og beklager dette. Deretter avtaler vi med foreldrene & ha
faste samtaler med samme lege og psykolog. Dette skal ikke veere typiske
«informasjonssamtaler», som bade legene og foreldrene er blitt vant med.
Malet er 4 sammen lage en beredskapsplan som er i trdd med familiens
verdier og gnsker, og som samtidig ivaretar behandlernes etiske og faglige
foringer.

Temaene i samtalene endrer seg: Vi far hgre om hvordan Julia var et barn
som aldri ga opp, og om frykten for at Julias yngre bror skal bli enebarn.
Denne informasjonen gir oss en ngdvendig bakgrunn for & kunne forsta og
validere foreldrene.

Ganske snart sier mor: «Det fgles som vi star foran et veiskille, og prgver & ha
én fot i hver vei. Den ene veien fgrer til at hun far massiv behandling og blir
frisk, den andre fgrer til at hun der. Men de to veiene er sd langt fra hverandre
at vi ikke klarer & sté stgtt i noen av dem.»

Mors kloke metafor hjelper oss til & se at vi mangler en «behandlingsvei» der
foreldrene kan sta stgtt. Lasningen blir en mellomvei der behandlingsmalet
blir at Julia skal leve sa lenge som mulig, men ogsé s& bra som mulig.

Med et felles gijennomsnakket behandlingsmal kan foreldrene etter hvert
stole pa at legene gjar alt som stdr i deres makt for & redde Julia. Faste,
forutsigbare samtaler gjor det tryggere for oss alle ogsd & snakke om
muligheten for at behandlingen ikke fgrer frem slik vi haper, og hva som er
viktig for familien dersom det skulle skje.

For foreldre til barn med medfadte livsbegrensende syndromer eller progredierende
tilstander bgr forhdndssamtaler og en beredskapsplan komme i stand s raskt som
mulig. Disse foreldrene kan oppleve, med ujevne mellomrom og over flere ar, at barnet
deres gar gjennom livstruende akutte situasjoner.

Ivaretagende samtaler om behandlingsmal, og om @nskede og ikke-gnskede
behandlingstiltak, kan bidra til & gi disse familiene trygghet til & leve si godt og normalt
som mulig. Foreldrene rapporterer ogsa a gnske det selv, til tross for at samtalene kan
veere vanskelige (DeCourcey et al., 2019). Slike tilbakemeldinger kommer ogsa fra
foreldre til nyfgdte med livstruende tilstander, som utgjgr en stor gruppe i
barnepalliasjon (Shaw et al., 2024).

Det er samtidig viktig & understreke at gode forhidndssamtaler ikke fullt og helt kan
forberede foreldre pa 4 miste barnet sitt. En interessant studie utforsket begrepet «a
veere forberedt», og fant at til tross for god planlegging rapporterte en majoritet av de
spurte foreldrene at de ikke var forberedt pa barnets siste levetid (Bogetz et al., 2020).



Forfatterne anbefaler at psykologer i disse vanskelige samtalene mé utforske hva som
gjar at foreldrene kjenner seg som gode omsorgspersoner for sine barn, og hva som gir
familien meningsfulle stunder.

A bli inkludert i livsviktige beslutninger rundt barnet kan ogsa oppleves skremmende
for foreldre. Det ma aldri uttrykkes tvil om at det er legen som tar beslutninger om for
eksempel at barnet ikke skal ha hjerte-lunge-redning. En grundig
litteraturgjennomgang understreker at byrden ved & inkluderes i slike samtaler kan
lettes med bruk av tid, tillit, tilstrekkelig informasjon og at foreldre far lov & bevare et
hap, samtidig med at man planlegger for forverring (Polakova et al., 2024). Ordet «hvis»
kan veere en viktig derapner her, for eksempel: «Hvis dette ikke gar slik vi haper, har
dere tenkt pa om dere gnsker a veere hjemme eller pa sykehus den siste tiden?»
(Snaman et al., 2019).

Informasjon til barnet om prognose

Teodor (9) har en sjelden, medfadt nevrodegenerativ sykdom som gir gkende
helseplager og forkortet levetid. Det er sveert f4 barn som har denne
tilstanden, og det er derfor vanskelig 4 si ngyaktig hvordan forlgpet vil arte
seg.

Salangt i livet har Teodor klart seg godt, med normal Kognitiv utvikling og
relativt enkel tilrettelegging i barnehage og pa skole. Han vet at han har en
sykdom, men ikke hva den heter. Foreldre og behandlingsteam har veert
enige om at det ikke er riktig a gi full informasjon om hvor darlig prognosen
hans er. Teodor har heller ikke hatt spgrsmal om det selv.

De siste ukene har Teodor imidlertid veert mer irritabel og frustrert enn
vanlig. Han har blitt mgrkredd, og begynner & komme inn til foreldrene om
natten. Pa legekontrollen viser det seg at synet hans er blitt redusert. Legene
er sikre pa at dette henger sammen med at grunnsykdommen hans forverrer
seg. Teodor blir henvist til psykologisk oppfalging.

I den innledende foreldresamtalen blir det klart at bAde mor og far syns det er
for tidlig a fortelle Teodor mer om prognosen pa sykdommen han har. De
syns likevel det er vondt & se ham redd og frustrert, og vi blir enige om at
psykologen skal mgte Teodor for noen samtaler alene for & etablere en trygg
relasjon og se om han selv gnsker hjelp med noe. Psykologen ber om 4 fi svare
cerlig pa spgrsmal som kommer fra Teodor selv, og foreldrene forstar at det er
ngdvendig for 4 f4 en tillitsfull samtale.

«En ganske vanlig Kilde til
uenighet mellom
behandlingsteam og foreldre i
barnepalliasjon er spgrsmalet:
Skal barnet fa informasjon om



darlig prognose for
overlevelse?»

En ganske vanlig kilde til uenighet mellom behandlingsteam og foreldre i
barnepalliasjon er spgrsmalet: Skal barnet fa informasjon om dérlig prognose for
overlevelse? For mange foreldre kjennes det naturstridig at barnet skal fi vite at
sykdommen er sé farlig at man kan dg av den. Og det finnes nok av gode grunner for
foreldre til & 1a vaere: At barnet ikke vil forst4, at barnet vil bli redd, at barnet ikke vil
snakke, og at barnet oppleves for darlig, er noen av drsakene som oppgis (van der Geest
et al., 2015).

Hva som er riktig i dette spgrsmalet, varierer fra pasient til pasient. Det kommer an pa
barnets prognose, modenhet, kognitivt niva og barnets og familiens egne gnsker.
Informasjon bgr uansett gis stegvis, slik at barnet fir mulighet til & veere involvert
gjennom prosessen (Fretland, 2020).

Grunnholdningen i evidensbasert barnepalliativ behandling er likevel at barn og unge
skal fa alderstilpasset informasjon dersom de har en sykdom eller tilstand som det er
overveiende sannsynlig at de kommer til 4 dg av (Stein et al., 2019). S4 snart barnet er i
stand til 4 reflektere rundt egen tilstand, bgr temaet tas opp med foreldre, slik at vi far
kartlagt deres tanker rundt dette. Vi vil ogsa veere dpne med foreldre om hvordan og
hvorfor vi som helsepersonell tenker som vi gjgr, og skape et rom for & snakke om det
uten at vi ma konkludere med én gang.

Dersom vi er i et forlgp som gir over noe tid, kan strategien vi valgte med Teodor, veere
meningsfull: Vi bringer inn barnets egne behov og spgrsmal som en rettesnor for
hvilken informasjon han trenger. Hvis barnet kommer med direkte spgrsmal om
fremtid og prognose, vil mange foreldre kjenne det riktigere a dele denne
informasjonen.

Noen ganger har vi ikke mulighet for denne typen prosesser, og behandlingsteamet kan
kjenne at det haster 4 f4 gitt barnet informasjon om néeert forestiende forverring. Hvis
foreldre er uenig i det, kreves respektfull, tilpasset og empatisk kommunikasjon for &
unnga konflikt. Her kan psykologer med barne- og ungdomskompetanse vaere svaert
viktige medspillere.

I stedet for &4 gi inn i foreldresamtalene med et mal om 4 overbevise foreldre om at vi
har rett, er malet 4 utforske hva som gjor at foreldrene vil holde informasjon tilbake.
Samtidig begr vi dele den fagkunnskapen vi faktisk har: At barnet, med riktig
informasjon, kan fa delt redsler, hap og ensker rundt dgden, at vi mi beholde barnets
tillit, at vi kan bidra til at barnet kan fi opplevelser de gnsker seg som de kanskje ikke
deler far de kjenner hele situasjonen sin, og at barnet kan fa mulighet til & gjagre viktig
minnearbeid (Taub & Macauley, 2023).

Det finnes ikke evidens for at det & dele prognostisk informasjon med barnet skaper
store problemer for familiene, men vi vet at tilbakeholdelse av informasjon i noen
tilfeller har fart til forvirring, frustrasjon og felelse av ensomhet (Aldridge et al., 2017).



Vi skal veere seerlig oppmerksomme pi ungdommers rett til og gnske om 4 f4 vite viktig
informasjon om egen helse (Rosenberg et al., 2016). Foreldre kan veere med & pavirke pa
hvilken méate informasjon skal gis, hvilke ord som skal brukes, og hvem som skal veere
til stede.

Hos en del familier kan kulturelle og religigse hensyn skape vansker i samarbeidet.
Noen foreldre har god hjelp i 4 legge barnets skjebne i guds hender, og da kan det
fremsta som uforstaelig at vi skal forberede et barn pa deden, fordi foreldrene fortsatt
haper pa et mirakel (Liaw et al., 2022). I slike tilfeller kan vi ha god nytte av & koble inn
sykehusimam, sykehusprest eller andre samtalepartnere som kan stgtte foreldrene og
vaere med og be for barnet. Vi kan ogsd understreke at vi alle stir sammen med dem i
hapet om et mirakel, samtidig som vi er forpliktet til & forberede oss pa det verste. Vi
ber veere apne med foreldre pa hva vi kommer til 4 svare hvis barnet spgr oss direkte om
prognose, og ogsa vaere erlige pa at vi ikke kan lyve for pasientene vare. En omfattende
litteraturgjennomgang gir gode retningslinjer for mgtene med kulturelle
problemstillinger i barnepalliasjon (Wiener et al., 2013).

Uansett arsak til uenighet bgr vi anerkjenne at gnsket om & skjerme barnet for denne
vonde innsikten kommer fra den ubetingede Kkjeerligheten foreldrene har til sitt barn.
Videre kan vi vektlegge at det & veere en Kjeerlig forelder i en slik uutholdelig situasjon
kan bety 4 gi barnet informasjon som vi vet at mange barn og unge gnsker hvis de selv
far velge (Jacobs et al., 2015).

I forste time jobber vi med folelsen «glede», og far en felles oversikt over hva
som gjor Teodor trygg og glad. Neste time skal Teodor velge fglelse, og han tar
«sorg». Han forteller at han fgler seg utenfor pa skolen. Han skulle gnske de
andre barna visste mer om sykdommen hans, slik at de bedre kunne forsta
hvordan han har det, og hvorfor han ikke alltid klarer & veere med pa det de
andre gjor.

Vi finner ut at jeg kan bli med i klassen og snakke om sykdommen, men da
ma vi to fgrst avklare om det er noe han selv trenger a vite mer om. Han spar:
«Finnes det en medisin for sykdommen min?», og jeg svarer at det dessverre
ikke er funnet opp ennd, men at mange forskere jobber hardt med & prove a
lage noe som kan hjelpe. Teodors oppfelgingssparsmal kommer raskt: «Er
dette en sykdom jeg kan dg av?»

Med foreldrenes samtykke i ryggen bekrefter jeg at sykdommen kan bli verre,
at man kan dg av den, og at vi skal passe godt pé slik at han alltid far vite
viktige ting om sykdommen sa snart vi vet mer. Jeg spar hva som blir viktig
for ham nar han hgrer dette.

Det ser nesten ut som at Teodor visste svarene pa forhind. Han kommenterer
rolig mens han tegner: «<Medisin mot min sykdom blir nesten som et fabeldyr,
da. Man kan velge & tro pa den hvis man vil.»

Oppsummering



Foreldre som stir i fare for & miste barnet sitt, trenger trygge og empatiske fagpersoner
som legger til rette for de vanskeligste samtalene. Psykologen i tverrfaglige
behandlingsteam kan veere saerlig egnet til 4 ta opp temaer som behandlingsmal og
informasjon om prognose til barnet tidlig i forlgpene, i tett samarbeid med lege og
sykepleier. Slik kan vi forebygge krevende uenigheter nir barnets tilstand forverrer seg.
Beredskapsplanen er et konkret hjelpemiddel som gir et felles arbeidsrom for familien
og helsepersonell. Malet er & sammen forberede oss pa det verste, samtidig som vi haper
pa det beste.

Underliggende for alt arbeidet ma veere respekt for familiens egne verdier og styrker, og
en visshet om at vi er gjensidig avhengige av foreldrene for 4 finne ut hvordan veien
skal bli for hvert enkelt barn.

Merknad. Pasienthistoriene er anonymiserte, og familiene til Julia og Teodor har
samtykKket til publisering. Ingen oppgitte interessekonflikter.
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