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Hovedbudskap

En viktig del av sykepleien til intensivpasienter er 4 ivareta barn som er
pargrende, og sgrge for individuell oppfglging. Barn og ungdom blir fysisk og
psykisk atskilt fra foreldre eller sgsken som er innlagt pa intensivavdelingen. De
har et sterkt behov for informasjon og vil veere naer den pargrende. Barn og
unge fgler seg ofte utelatt og oversett ndr en naer pargrende er intensivpasient,
selv om kunnskap og lovverk skal forhindre nettopp det.

Akutt kritisk sykdom medfgrer en endret livssituasjon for pasienter og pargrende,
og sykdommen rokker ved det vante og normale (1).
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Nér pargrende kommer til intensivavdelingen, har de fglelsene utenpa kroppen. De
er i sjokk og gjennomgar en eksistensiell krise. Trusselen om d@d har plutselig blitt
en realitet de ma sta i her og na, helt uforberedt. Det hgyteknologiske utstyret som
omkranser pasienten, virker skremmende og stressende. Alvorlig og ofte uforutsett
sykdom medfgrer at kunstig koma er en del av behandlingen (2).

Pargrende til kritisk syke pasienter fgler seg ofte makteslgse og lever med angst sa
lenge pasientens situasjon er uavklart (3).

Nér en i familien til barn og unge blir kritisk syk, er reaksjonene noen ganger av
traumatisk art. Kunnskap om traumer og traumereaksjoner er derfor viktig for
helsepersonell og andre voksne som mgter barn og ungdom som er pargrende til
intensivpasienten. Et traume kan beskrives som at personen har vart utsatt for en
hendelse der fglgende faktorer er til stede:

® Personen opplevde, ble konfrontert med, var vitne til en eller flere hendelser
som innebar en trussel om alvorlig skade, livsfare, dgd eller en trussel mot egen
eller andres fysiske integritet.

® Personen reagerte med intens redsel, hjelpelgshet eller angst (4).

Barn og unge vil vite hva som skjer

Barn som vokser opp med somatisk syke foreldre, opplever et vidt spekter av
bekymringer sammenliknet med normalbefolkningen av barn. Det virker negativt
inn pa hverdagen i barnehage eller skole, det sosiale livet og barnets utvikling og
helse (5).

Nar foreldre er innlagt pa en intensivavdeling, opplever barn og ungdommer fysisk
og psykisk atskillelse (6). De beskriver tiden som bekymringsfull og preget av
usikkerhet (7).

Barna og ungdommene har behov for narhet til den pargrende, informasjon om
situasjonen og 4 veere deltakende og inkludert. P4 lik linje med andre nzare
pargrende trenger de 4 fd anerkjent sin rolle som naer pargrende og delaktig
medlem av familien. Hvis barn og unge ikke blir involvert, risikerer de a fgle seg
oversett, utelatt og uten stgtte underveis og etter intensivoppholdet (8).

Felles for alle barna og de unge som er pargrende, er at de har et
informasjonsbehov og trenger a fa delta i og pavirke situasjonen. Bekymringene
deres ma bli hgrt, og de har behov for 4 oppleve tilhgrighet og forutsigbarhet (9).



Barn og ungdom rammes hardt

Forskningen viser at barn som har opplevd a miste en forelder av en ytre dgdsarsak,
som ulykke, drap eller selvmord, er mer utsatt for depresjon, selvskading eller
selvmord og har hgyere frafall i videregdende skole (10, 11).

Barn og ungdom som er pargrende til intensivpasienter, er en gruppe det er forsket
lite p4, men det er kjent at de har hgyere risiko for depresjon, angst og
posttraumatisk stresslidelse (PTSD) etter intensivoppholdet (8, 12).

Nar alvorlig sykdom rammer en i familien, kan reaksjonene til barna og
ungdommene veere individuelle og pavirket av utviklingsniva, foreldrenes
reaksjoner, sosialt nettverk og omstendighetene rundt situasjonen (3).

Sykehus ma ha barneansvarlig personell

Helsepersonell har ansvaret for 4 legge til rette for pargrendeinvolvering. I Norge
er helsepersonells ivaretakelse av barn som pargrende underlagt
helsepersonelloven $10a. Her fremgar helsepersonellets serlige ansvar for a ivareta
mindrearige barns behov for informasjon og ngdvendig oppf@lging ved foresattes
sykdom (13).

I henhold til spesialisthelsetjenesteloven skal sykehusavdelinger sgrge for
barneansvarlig personell som har ansvaret for 4 tilrettelegge for og fremme
helsepersonells oppfglging av mindredrige barn som er pargrende (14).

Dette personellet har et saerskilt ansvar for a sikre gode rutiner for 4 ivareta denne
gruppen pa avdelingen, mens det lovpélagte ansvaret for selve ivaretakelsen av
barna som pargrende ligger hos hver og en av helsepersonellet (15).

«I 2017 ble lovverket utvidet til a innbefatte sgsken som
pargrende.»

Lovbestemmelsene om barn som pargrende er pliktbestemmelser for
helsepersonell og bygger pa barnekonvensjonen (16). I 2017 ble lovverket utvidet til
4 innbefatte sgsken som pargrende. Loven tradte i kraft i 2018.

Hvordan folges lovverket opp?

Multisenterstudien om barn som pargrende fra 2015 avdekket at barn og ungdom
som er pargrende til somatisk syke foreldre, har behov for 4 snakke om situasjonen.
Imidlertid er det mange som ikke far tilstrekkelig informasjon til 4 forstd sine
foreldres eller sgskens sykdom og konsekvensene av den (15).



Denne studien er ikke avgrenset til pasienter pd intensivavdelingen, men inkluderer
alle barn og ungdommer som er pargrende til somatisk syke. Et av hovedfunnene
var at barn som er pargrende, har behov for tilpasset hjelp og informasjon, men
disse behovene er i stor grad ikke ivaretatt. Spesialisthelsetjenesten fglger kun
delvis opp lovverket, og det er mangelfull dokumentasjon og kartlegging, og
dermed antas det & veere udekkede behov hos barn som pargrende (15).

Et annet hovedfunn var at helsepersonell har begrenset kompetanse pa
familiefokusert omsorg og pa hvordan foreldre og sgskens sykdom pévirker barna.
Funnene peker ogsa pa betydningen av at det er satt av ressurser til barneansvarlig
personell og til deres opplering av annet helsepersonell (15).

En av anbefalingene som studien viser til, er a prgve ut relevante modeller for &
samarbeide om a fglge opp familier etter alvorlig sykdom. Det anbefales ogsa &
prgve ut kunnskapsbaserte modeller for samtale med barn og foreldre i familier
med sykdom (15).

Det eksisterer fortsatt ikke noe nasjonalt systematisk tilbud for a fglge opp barn og
ungdom underveis og etter intensivoppholdet, til tross for at vi har et tydelig
lovverk og er klar over hvor viktig en slik oppfglging er. Eksistensielle trusler vi
opplever i barndom og ungdomsdr, blir definerende for vér identitetsdannelse (17,
18).

Det er vanskelig a vaere parerende til et sykt sgsken

Sgsken som pargrende er ogsa en viktig gruppe pa intensivavdelingen og ble som
nevnt innbefattet i lovverket i 2017 (5).

De opplever at familiedynamikken endrer seg, og at foresatte bekymrer seg og
tilbringer mye tid pa intensivavdelingen med den syke. Det stilles store krav til
s@skens fglelsesfleksibilitet og evne til 4 takle skuffelser. Spesielt sma barn er
sarbare for atskillelse fra foreldrene. Sjalusi overfor det sgskenet som far mer
oppmerksomhet, kan ogsé veere utfordrende og gjgre at de fgler seg ekstra

skyldbetynget (19).

Som intensivsykepleiere er det viktig at vi tilrettelegger for lek og samveer og
inkluderer sgsken nér informasjon skal gis.

Hvert barn ma ivaretas individuelt

Vi bgr ha en individuell tilneerming i mg@te med barn og ungdommer som har det
vanskelig. Kommunikasjonen tilpasses etter den enkeltes utviklingsniva og
fglelsesmessig stasted. Forstdelse av det barnet opplever, kan beskytte det mot
PTSD og fgre til gkt opplevelse av mestring (4).



Ved godt tilpasset informasjon om situasjonen kan barn og ungdom fgle seg tatt pa
alvor og som en viktig del av familien. Det gar ikke an 4 skdne barn som pérgrende
for vonde hendelser, men det gir an 4 fa dem til & fgle seg trygge (17).

Hvordan snakke med barn

I samtale med barn som pargrende bgr helsepersonell

e snakke med barnet ut fra alder og modenhet
e bruke ord som barnet kan forsta

e gi barnet mulighet til & snakke mest mulig fritt og spontant om sine egne
opplevelser og erfaringer

e lytte til det barnet sier og fglge opp konkrete ting barnet forteller, slik at
barnets perspektiv blir dominerende

e prgve 4 hjelpe barnet til 4 forstd og sette ord pa det som skjer hjemme, og pa
sine egne opplevelser og reaksjoner

e fortelle barnet at det er naturlig med mange forskjellige fglelser

e respektere hvis barn og unge ikke gnsker a snakke om situasjonen sin, og
ikke presse dem til & snakke

Kilde: Helsedirektoratet

Sma barn pa 0-6 ar

De aller minste barna er vare for tilknytningspersonenes fglelsesforandringer,
mimikk og stemninger. Det kan vare utfordrende 8 kommunisere med de minste
barna (4), men pa intensivrommet kan intensivsykepleieren tilrettelegge for et rolig
og dempet miljg. Hud-mot-hud-kontakt med intensivpasienten kan det
tilrettelegges for dersom tilstanden tillater det.

Stgrre sméabarn har en mer konkret tankegang og liten mulighet for 4 se en
situasjon fra et annet stasted. Det barnet hgrer, ser og erfarer, danner grunnlaget
for deres verdensbilde. Barnet tenker fremover og har begrenset evne til 4 oppfatte
tid. Fantasi og virkelighetsbilde er ikke helt atskilt (4).

Storre barn pa 6-12 ar

Stgrre barn kan tenke mer abstrakt og har evnen til 4 ta den andres perspektiv.
Barnet kan holde konsentrasjonen lenger og skille mellom viktig og uviktig
informasjon (4).

Barn pd denne alderen kan imidlertid ha urealistiske tanker, fantasier og magisk
tenkning om skyld og ansvar knyttet til akutt kritisk sykdom i familien (17).


https://www.helsedirektoratet.no/veiledere/parorendeveileder/informasjon-og-stotte-til-barn-som-parorende/enkle-stottetiltak-for-barn-som-parorende/tilby-samtaler-med-barn-som-parorende-ved-behov

Ungdom pa 12-18 ar

Ungdommers tankesett er mer modent og voksent, mens fglelsenes intensitet har
barnslige kvaliteter. Ungdommer har ofte et barns sjel fanget i en voksen kropp
(18). De kan ofte oppfattes som tause (17). Tausheten kan tolkes som en
mestringsstrategi nar ting oppleves som vanskelig, og de blir ngdt til a std i
situasjonen (9).

I 1gsrivelsesfasen kan ungdommer veere kritisk til de voksne og har behov for &
markere sin autonomi (18). Uansett om ungdommene vil si noe eller velger a la
vere, er det viktig at helsepersonellet er villig til 4 se og imgtekomme dem (17).

En studie viste at 65 prosent av ungdommer som pargrende opplevde at de fikk for
lite informasjon, og 59 prosent var misforngyd med omsorgen som ble gitt
pasienten pd intensivavdelingen. Ungdommene kunne fgle seg ignorert og
misforsto av og til den medisinske tilstanden (12).

Familieperspektivet ma inn i sykepleien

Forstdelsen og oppfattelsen av den traumatiske hendelsen avhenger av alder og
utviklingsstadium, temperament og tidligere erfaring (18). Barn og unges
oppvekstmiljg blir i ulik grad pavirket av foreldrenes sykdom og evner i
foreldrerollen, og noen barn klarer seg bra til tross for vanskelige forhold i familien

5)-

Barn som lever med belastninger og sykdom, er en utsatt og sarbar gruppe. De kan
ha mye redsel for 4 bli syke eller miste sine narmeste og bekymrer seg for at andre
neere ogsa rammes. Noen barn og unge som er pargrende, opplever a fa endrede
ansvarsoppgaver i hjemmet som de ikke alltid er modne nok til & hdndtere. De kan
ogsa pata seg krevende omsorgsoppgaver for a kompensere for at omsorgspersonen
er svekket (17).

«Barn som lever med belastninger og sykdom, er en utsatt
og sarbar gruppe.»

Barns reaksjoner og atferd i vanskelige livssituasjoner kan ofte ses i sammenheng

med deres tilknytningshistorier. Barn sgker sine nare tilknytningspersoner nar de
opplever belastninger, og vurderer ofte deres ansiktsuttrykk for 4 finne ut om noe
er farlig eller ikke (4).

Nér barn og ungdommer blir atskilt fra sine nare tilknytningspersoner, er det
avgjgrende hvordan andre «ser» barnet (4). Her spiller intensivsykepleiere og
ansatte i helsevesenet en viktig rolle. Barn og unge har behov for a f4 anerkjent sin
rolle som delaktige medlemmer av familien (8).



For & bevare relasjonen mellom barnet og pasienten, kan vi som helsepersonell
tilrettelegge pa flere mater. Familiefokusert omsorg handler om 4 se hele
pasientens familie som en viktig ressurs for pasienten og helsepersonellet og
innlemme familieperspektivet i den helhetlige sykepleien. Familiefokusert omsorg
inneholder blant annet en kartlegging av pargrendes behov og hvilke konsekvenser
sykdomsforlgpet har for familien (19).

Prinsippene for familiefokusert omsorg er deltakelse, gjensidig respekt, samarbeid
og stgtte samt informasjonsdeling (17, 19).

Besok pa intensivavdelingen har positiv innvirkning

Det er dokumentert i forskning at besgk er viktig for 4 bevare relasjonen mellom
barn som pargrende og intensivpasienten (2, 6, 12, 20, 21).

Besgk pd intensivavdelingen har positive effekter for barns og ungdoms psykiske og
fysiske velbefinnende sé lenge de er godt forberedt og tilrettelagt (6). For ungdom
er det viktig at besgkstiden er helt fri, slik at de kan komme og ga nar det passer for
dem (12).

En studie undersgkte barns tanker og fglelser knyttet til besgk hos pargrende pa
intensivavdelingen. Denne viste at barn hadde mange tanker og bekymringer, og
deres naere pargrende var konstant i tankene. De opplevde det som meningsfylt og
beroligende 4 se sin nare pargrende pd intensivavdelingen, men samtidig
skremmende (7).

Ungdommer som besgkte sine nare pargrende pa intensivavdelingen, angret lite pd
det i ettertid i motsetning til ungdommer som besgkte sine nare mindre. Fri
besgkstid har stor betydning for & forebygge PTSD hos ungdommer nar naere
pargrende er innlagt pa intensivavdelingen (12).

Barn og ungdom ma mgtes med respekt

Det viktigste vi gjgr i mgtet med barn og ungdom, er a vise at vi ser dem.
Helsepersonell bgr presentere seg hgflig og hilse pd barn som er pargrende. Det er
viktig at disse barna fgler seg velkomne og gnsket pa avdelingen. A mgte barn og
ungdom som er pargrende, med vennlighet og spgrre hvordan de har det, kan vare
viktig for 4 skape gode relasjoner basert pa tillit (17, 19).

«Det viktigste vi gjgr i mgtet med barn og ungdom, er a
vise at vi ser dem.»



Gjennom arealer som er barnevennlige kan vi tilrettelegge for lek pa
pasientrommet og pargrenderommet. Sykepleiekofferter kan lages ved hjelp av to
pussbekken og piperensere og fylles med spragyte, tupfere og pinsett. Dette utstyret
koster lite, men betyr mye for barn som er pargrende pa avdelingen.

Involvering forutsetter motiverte intensivsykepleiere og foreldre. Individuell
relasjonsbygging med det enkelte barnet er viktig for & ivareta en god relasjon med
intensivpasienten og muligheten for 4 fglge opp barnet etter intensivoppholdet

(20).

Tydelig kommunikasjon og stgtte fra helsepersonell er viktige faktorer for at barn
og ungdom skal ha et positivt inntrykk av & veere til stede (7, 12).

De unge ma forberedes pa hva som moater dem

Barn og ungdom trenger a forberedes pa intensivavdelingens avanserte utstyr. De
ma ogsa forberedes pa at pasienten ser annerledes ut og kanskje er i komatgs
tilstand og far hjelp av en pustemaskin. Ungdom som er pargrende, kan i stgrre
grad reflektere over pasientens tilstand og sammenhengen mellom det medisinsk-
tekniske utstyret som er i bruk, og alvorlighetsgraden til pasienten. Derfor er det
ekstra viktig at vi gir dem informasjon, slik at de har et realistisk bilde av tilstanden

(6).

Mange pargrende som er pa besgk inne hos pasienten, er redde hver gang det gar av
en alarm. Intensivsykepleieren vet kanskje at det «bare» er sondematen som er
tom, men hvis det ikke kommuniseres, kan pargrende fa en ekstra pakjenning
gjennom ungdvendig bekymring.

«Det er viktig at vi som fagpersoner informerer barn som
er pargrende, om hva de kan forvente.»

Det er viktig at vi som fagpersoner informerer barn som er pargrende, om hva de
kan forvente. For noen kan det vare godt a se et bilde av en typisk intensivplass.
For sma barn er det viktig & forklare med enkle ord og unnga bruk av metaforer.

Hvis foreldrene forteller at lilles@gster ligger i sengen tilkoplet masse slanger, kan
bildet av sgsteren omkranset av levende slanger bli ganske ekkelt for et lite barn.
Kiwanisdukker (se faktaboks) er ogsa et nyttig verktg@y for a forberede barn fgr de
skal se intensivpasienten.

Kiwanisdukke



Kiwanisdukken er en tgydukke laget av bomullsstoft og fylt med polyesterwatt.
Dukken brukes nar barn som er pargrende, skal forklares hva som skjer nar for
eksempel en av foreldrene er alvorlig syk. Barnet kan tegne pa dukken og pa den
maten gi uttrykk for sine fglelser.

Kilde: Kiwanis District Norden



https://www.kiwanis.no/prosjekter/kiwanisdukken-p/

Barn kan ogsa fgle seg skyldbetynget over og ta personlig ansvar for det som er
skjedd. Her er det viktig 4 fortelle at det ikke er noens skyld at pasienten er blitt
syk. Ingen tanker eller handlinger kan styre over det (17, 19).

Helsepersonell kan for eksempel si: «<Mange barn tror at det er deres skyld at
lillebror ble syk og innlagt her hos oss.» Da viser vi barnet at det er lov & snakke om
vanskelige fglelser (19).

Noen sykehus har utviklet egne informasjonsbrosjyrer for barn og ungdom pa
intensivavdelingen. Stavanger universitetssjukehus har nylig publisert en
ressursbank (22) for barn og ungdom pa intensivavdelingen. Ressursbanken
inneholder nyttig fagstoft for barn og ungdom som pargrende, foreldre og
helsepersonell.

Hva trenger barn?

e Informasjon og dpenhet nar noen i familien er syke. Apenhet gir trygghet.

e Alderstilpasset og konkret informasjon. Du trenger ikke si alt, men alt du
sier, ma vare sant.

e Informasjon til nermiljget. Vi anbefaler 4 informere helsesykepleieren,
skolen eller barnehagen, slik at barna kan bli sett og ivaretatt pd en god mate.

e Rutiner og forutsigbarhet. Normaliser hverdagen sd godt det lar seg gjgre.
e A opprettholde positive aktiviteter.

e Anerkjennelse — og 4 vite at deres mate a handtere situasjonen pa, er OK.
e A ha noen trygge voksne & snakke med.

e Hijelp til 4 sette ord pa fglelser.

e A treffe andre i samme situasjon.

Kilde: Stavanger universitetssjiukehus (22)

Foresatte ma veere apne

Foresatte ma ogsa gis informasjon om hvor viktig det er 4 ivareta barna underveis
og etter intensivoppholdet, og aktuelle forebyggende tiltak (12).

Det kan gjgres ved & informere om at det er essensielt & vaere dpen om situasjonen
og sette ord pa at mange barn som pargrende har det vanskelig i etterkant av
sykdom i familien, og at de har krav pd oppfglging. Det finnes i tillegg
lavterskeltilbud i neermiljget og mulighet for 4 kontakte intensivavdelingen i
ettertid. Ressursbanken fra Stavanger universitetssjukehus gir en oversikt over
lavterskeltilbud (22).


https://helse-stavanger.no/avdelinger/klinikk-a/intensivavdelingen/intensivavdelingens-ressursbank-til-barn-og-unge

Hvor gar veien videre?

Det eksisterer lite forskning pa barn og ungdom som er pargrende til
intensivpasienten, og pd hvordan disse kan ivaretas pa en god mate (8). Mye av
litteraturen som er brukt i denne fagartikkelen, er hentet fra erfaringer fra
forskning pa barn som pargrende i andre deler av helsetjenesten.

Prosjektet «Ungdom som pargrende til intensivpasienten» utgar pa Universitetet i
Agder fra august 2021 til august 2024. Hensikten er a finne ut av hva som er viktig
for ungdom nar en naer pargrende blir intensivpasient. Dybdeintervjuer og en
spgrreundersgkelse skal gi ny kunnskap om hva som er viktig for ungdommer i
denne rollen.

I prosjektets siste del skal det prgves ut en intervensjon som er basert pa
resultatene fra intervjuene og spgrreundersgkelsen. Forhapentligvis vil studien bli
et viktig bidrag til fremtidens barn og ungdom som er pargrende til noen pa
intensivavdelingen.

Ta gjerne kontakt dersom du er interessert i prosjektet eller har spgrsmal.
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