
Skal barn og ungdom bli sett, må det være noen som ser dem
 

Hvorfor og hvordan ivareta barn og unge som opplever 
alvorlig sykdom og død i familien?
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HVORFOR 
ivareta…….?

https://www.google.no/search?q=superhelten+sarar&sourceid=ie7&rls=com.microsoft:nb-NO:IE-Address&ie=&oe=&gfe_rd=cr&ei=46o_WentN4ir8weAxImACg&gws_rd=ssl


Hvorfor se og ivareta barn og ungdom som 

opplever alvorlig sykdom i familien?

Sykdom rammer hele familien

Foreldres sykdom og strev utgjør en risiko 

for barns helse og utvikling 

De fleste barn som er pårørende klarer seg bra, 

men noen utvikler egne problemer

Noen barn utvikler angst, depresjon, atferds og konsentrasjonsvansker, rusproblemer og frafall fra 
skole og utdanning. Problemene kan vise seg i oppveksten eller oppstå i voksen alder

Barn og ungdom skal bli sett, hørt og inkludert i det som skjer

Artikkel tolv i FNs barnekonvensjon sier at «barn har rett til å si sin mening, og   

deres mening skal bli tatt på alvor»

Lovpålagt oppgave for helsepersonell!

Karen Glistrup
https://www.snak-
om-det.dk/

https://www.snak-om-det.dk/


Film barn som pårørende - Google-søk

3 min

https://www.google.com/search?q=film+barn+som+p%C3%A5r%C3%B8rende&oq=Film+Barn+som+p%C3%A5rr%C3%B8ende&gs_lcrp=EgZjaHJvbWUqCAgBEAAYDRgeMgYIABBFGDkyCAgBEAAYDRgeMgoIAhAAGAgYDRge0gEJMTM1NDhqMGoxqAIAsAIA&sourceid=chrome&ie=UTF-8&safe=active&ssui=on#fpstate=ive&ip=1&vld=cid:7bdd0faf,vid:PE8LZROLHjg,st:0


Barn som pårørende og etterlatte – fra lov til praksis
1.1.2010 og 1.1.2018

Helsepersonelloven § 10a og b og § 25 

Spesialisthelsetjeneste-loven § 3-7a (barneansvarlige)

Pårørendeveilederen https://www.helsedirektoratet.no/veiledere/parorendeveileder
Kap.5: Informasjon og støtte til barn som pårørende

https://www.helsedirektoratet.no/veiledere/parorendeveileder


Informasjon og støtte til barn som pårørende

 5.1. Avklar situasjon og behov

 5.2. Veiledning og hjelp til familien

 5.3. Enkle støttetiltak for barn som pårørende

 5.4. Oppfølging i samarbeid med andre tjenester

 5.5. Opplysningsplikt til barnevernstjenesten

 5.6. Ivaretakelse av barn som etterlatte

https://www.helsedirektoratet.no/veiledere/parorendeveileder/informasjon-og-stotte-til-barn-som-parorende/avklar-situasjon-og-behov
https://www.helsedirektoratet.no/veiledere/parorendeveileder/informasjon-og-stotte-til-barn-som-parorende/veiledning-og-hjelp-til-familien
https://www.helsedirektoratet.no/veiledere/parorendeveileder/informasjon-og-stotte-til-barn-som-parorende/enkle-stottetiltak-for-barn-som-parorende
https://www.helsedirektoratet.no/veiledere/parorendeveileder/informasjon-og-stotte-til-barn-som-parorende/oppfolging-i-samarbeid-med-andre-tjenester
https://www.helsedirektoratet.no/veiledere/parorendeveileder/informasjon-og-stotte-til-barn-som-parorende/opplysningsplikt-til-barnevernstjenesten
https://www.helsedirektoratet.no/veiledere/parorendeveileder/informasjon-og-stotte-til-barn-som-parorende/ivaretakelse-av-barn-som-etterlatte


Det er forbudt å bruke barn som tolk!

Informasjonsfilm med Galvan Mehidi | IMDi

Hva betyr det at Norge har en tolkelov?

1. januar 2022 fikk Norge en ny tolkelov. Loven bidrar til å sikre minoritetsspråklige 
innbyggeres rettigheter og den stiller klare krav, både til fagpersoner i offentlig 
sektor og til kvalifiserte tolker.

Loven i korte trekk

• Alle offentlige organer har nå plikt til å bruke tolk når det er nødvendig for å 
ivareta hensynet til rettsikkerhet eller for å yte forsvarlig hjelp og tjeneste.

• Når et offentlig organ bruker tolk, skal tolken være kvalifisert. 

• En kvalifisert tolk er en tolk som står oppført i Nasjonalt tolkeregister.

https://www.imdi.no/tolk/film-om-tolkeloven/
https://www.tolkeregisteret.no/


Pasienten som forelder har:

1. Underdekket behov for samtaler, støtte og avlastning i hjemmet

2. Bekymring for;

 Fremtiden

 Hvordan det vil gå med barna

 Skammen over ikke å strekke til og være en belastning 

 Ensomhet og sosialt utenforskap

3. Behov for hjelp til å snakke med barna om sykdom og fremtid

4. Økonomiske vansker som følge av sykdom er en tilleggsbelastning

5. Ønske om (savner) bedre oppfølging i forbindelse med behandling                                     

(Multisenterstudien, 2015)



Barn og unge syns det vanskeligste er…

 Å se deres syke forelder eller søsken lide, forelders manglende 
kapasitet og tapet av sosiale aktiviteter sammen 

 Å hjelpe den syke og i stor grad måtte klare seg selv 

 Forelders skiftende humør, fra sliten til sur og sint (redd?)

 Forelders/søskens innleggelser og manglende tilstedeværelse 

 Å selv måtte håndtere egne følelser 

ROLLEFORDELINGEN?                   KONSEKVENSER?

ENDRINGER?



Ungdom som pårørende

Ungdom
…ikke barn, heller ikke voksen,

eller bråkjekk, usikker, nysgjerrig, livsglad, 
innesluttet, egoistisk, oppfarende og sjarmerende.



«Den første tiden var jeg redd for at hun skulle dø, og jeg 
ville gjøre alt for henne , men så kom hverdagen med alle 
de praktiske problemene og endringene i familien».

Petter 16 år

- hvor lenge skal jeg være grei á……..



Hvordan opplever unge 
pårørende (16 -25 år) sine liv 
og hvilke behov har de? 

Presentasjon av funn og filmer fra 
undersøkelsen med formål om å 
bidra til mer innsikt i og  kunnskap 
om hvordan unge pårørende lever 
sine liv, hvordan de opplever sin 
situasjon og hvilke behov de har.

Pårørendeundersøkelsen 2022 - unge 
pårørende.pdf (helsedirektoratet.no)

https://www.helsedirektoratet.no/rapporter/parorendeundersokelsen-2022-unge-parorende/P%C3%A5r%C3%B8rendeunders%C3%B8kelsen%202022%20-%20unge%20p%C3%A5r%C3%B8rende.pdf/_/attachment/inline/2b4bff44-ff7c-42ff-a2f0-1eb431db4cf5:b13f91dfee0513e6848ea685b88ffcaf9fff5ca4/P%C3%A5r%C3%B8rendeunders%C3%B8kelsen%202022%20-%20unge%20p%C3%A5r%C3%B8rende.pdf


PÅRØRENDE FILMER 

og diskusjon… (SE film s.58)

Pårørendeundersøkelsen 2022 - unge pårørende.pdf 
(helsedirektoratet.no)

https://www.helsedirektoratet.no/rapporter/parorendeundersokelsen-2022-unge-parorende/P%C3%A5r%C3%B8rendeunders%C3%B8kelsen%202022%20-%20unge%20p%C3%A5r%C3%B8rende.pdf/_/attachment/inline/2b4bff44-ff7c-42ff-a2f0-1eb431db4cf5:b13f91dfee0513e6848ea685b88ffcaf9fff5ca4/P%C3%A5r%C3%B8rendeunders%C3%B8kelsen%202022%20-%20unge%20p%C3%A5r%C3%B8rende.pdf


Ungdom deler hvordan det kan være å være 
pårørende. De gir også tips til helsepersonell.

https://www.youtube.com/watch?v=7nV31G
k4u6Q (7 min)

Hvordan er det å være pårørende når du er et barn? Noen av 
medlemmene i Ungdomsrådet i Helse Fonna har opplevd dette på 
kroppen og deler sine opplevelser. Barn som pårørende må sees, møtes 
og inkluderes. Det koster så lite, men betyr så mye!

https://www.youtube.com/watch?v=7nV31Gk4u6Q


Søsken roper ikke; SE meg!

Søsken til syke barn - mye kjærlighet, 
og mye bekymring, ansvar, 
hensyn og omsorg 

Vi må sammen se og 
anerkjenne søskens deltagelse!



Helsepersonell må spørre foreldrene om hvordan 
søsken har det

…og hvordan de tenker å ivareta søsken sammen med det syke barnet?

OUS inviterer barn som pårørende til samtale og omvisning

 Søsken kan være en viktig kunnskapskilde…..

og har ofte tanker om hvordan hverdagen kunne ha blitt bedre for den syke     

søster eller bror

 Om mulig legge til rette for at søsken treffer andre søsken i lignende situasjoner

 Ofte har foreldre behov for å vite mer om hvordan de kan ivareta alle barna sine på 
en god måte  - både under behandling og oppfølging eller ved død 



BARN OG UNGE SOM ETTERLATTE

Oppfølging av barn og unge som etterlatte begynner i sykdomstiden

• «Hadde det ikke vært for deg 
ville hun ikke vært død», mor til 
sin andre datter på 9 år

• «Hva skjer med meg når du er 
død mamma?», sønn 12 år til 
sin døende alenemor

• Baby død ved fødsel. Legen: 
«Dere har to barn hjemme så 
dere må bare gå videre!»



Hva spør barna om?   
(forskjell på små og store, men…)

8 år: Mamma skal du dø nå?

Det vet jeg ikke, men håper legene skal redde livet mitt

5 år på vei til barnehagen: Er det i dag pappa skal dø?

Ikke noe svar…

NB – gripe øyeblikket…



Alle barn begynner på et eller annet tidspunkt å 
fundere over og spørre om døden. Denne «titt bak 
klaffen»-boken gir et vakkert og skånsomt blikk på 
livets sirkel. Ved å bruke Christine Pyms fine små 
dyrekarakterer, utforsker boken ulike følelser og 
fakta rundt hva død er, blant annet med spørsmål 
som 

«Er det ok å snakke om døden?», «Hva skjer når 
noen dør?», «Kan jeg rope og gråte og gjemme 
meg?» og «Hvordan kan jeg slutte med å føle meg 
så trist?» 

Denne vakre boken tar barns undring på alvor, og 
gir grobunn for gode samtaler barn og voksne 
imellom om det å miste noen.



Livets siste fase…

Trapp…

Minnebok

Hjemmedød



Tilbud til barn, unge og omsorgsperson som etterlatte i Oslo

Prosedyre på OUS: Etterlatte - tilbud om og organisering av samtale etter dødsfall

https://ehandboken.ous-hf.no/document/43425


BARNESAMTALEN

«Nå MÅ jeg snakke med

barna mine, men…»

.   

De 4 temperamenter: Sangviniker. Flegmatiker. Koleriker. Melankoliker.

Å snakke med barn og unge om 
sykdom kan lette deres bekymringer, 
hjelpe dem til å forstå og mestre 
situasjonen!



Hva har egentlig skjedd? Er noe av dette min skyld?

Kan jeg også bli syk? Hvorfor klarer jeg ikke sove? 

Hvorfor har jeg problemer med 

å konsentrere meg?

Blir mor/far sykere om jeg blir lei 

meg eller sint på dem?

Hvem skal passe på mor/far mens jeg er på skolen?

Hva skal jeg si til venner?

Smitter kreft?

Kan pappa dø mens jeg er på skolen?

Hvorfor tenker jeg annerledes 

enn søsknene mine?

Er det lov å være glad? JA !!



Helsepersonell i samtale med foreldre:

«I denne samtalen skal vi ikke snakke så mye om deg (og din sykdom), men om 
hvordan det er å være forelder samtidig som du eller noen andre i familien er syk. 
Har du gjort deg noen tanker selv?»

ENDRINGER!

«Alle foreldre ønsker det beste for barna sine, og de fleste vil skjerme barna sine 
så godt det lar seg gjøre fra alt som er vondt. Det er likevel sånn at barn får med 
seg at noe skjer. Det er bedre å snakke om ting med barna slik at man unngår at 
de lager seg egne fantasier».



Hvorfor informere og inkludere barn og ungdom?

1.   Barn har rett til å vite om hendelser i familien som vil 

kunne påvirke dem.

Tenk igjennom hva barnet ditt trenger å vite for og oppleve 
trygghet og forutsigbarhet.

2.   Barn og unge skal kunne stole på de voksne!

Det er viktig at barn får informasjon fra foreldre eller 

helsepersonell. Hvis andre informerer kan det bli gitt mye 

feilaktig informasjon.



«Jo mindre barn og unge vet, dess lettere har de for å fylle tomrommet med 
fantasier hvor de gir seg selv skylden»  (Oddbjørn Sandvik, i Sorg hos barn og unge)



3. Barn forstår når noe er galt i familien.

Skåne eller ikke skåne?     Tillitsbrudd?

4. Barn kan føle seg isolert, utenfor og uviktige dersom de ikke 

får vite.

Endringer i barns atferd er ofte indikasjon på at de har behov 

for mer oppmerksomhet.

5. Barn kan trekke feil slutninger ut fra sine observasjoner.

Misforståelse av ord, mye prat i telefon, gråting, skyldfølelse.

«Mamma orker ikke ta meg med på bading lenger» 



Hva ser barna? Generelle symptomer som slapphet, nedsatt 

appetitt og vekttap er vanlige plager hos den som er syk…

Victoria 4 år: Ville ikke være med på sykehuset. 

Barn får ikke med seg så mye… MYTE!

Veronica sanset raskt endring og alvor. Og mer enn det voksne trodde.

Skremmende – og hun ble bare sett på som et barn.

Farlig utstyr som var i veien – skummelt. Sterilt – ikke som hjemme.                   
Fra nær til avstand.     

Ser etter friskehetstegn… tror på det de ser.



Hva tenker datteren din om at du er syk?

«Hun var bare tre år da jeg fikk diagnosen, så det var ikke så lett å forklare for henne. Vi 
sa bare at «mamma skal på sykehuset og få medisin og må være der». Nå er hun blitt 
seks år og spør mye mer. Hun har vært med meg opp på poliklinikken og har sittet ved 
siden av meg når jeg har fått cellegift, og hun har vært med og snakket med legen min. Så 
hun får svar på det hun lurer på.

Da datteren lurte på hva hvordan cellegiftbehandlingen foregikk fikk hun være med for å 
se selv. Barnesykepleieren på avdelingen kom med plastsprøyter og rød saft hun kunne 
leke med, så besøket på lungeavdelingen ble til en god opplevelse».

(Ref. Anne Cathrine Kjerrgård var kun 36 år da hun fikk diagnosen «ikke- småcellet lungekreft, med spredning til hodet)



6. Informerte barn kan være en lettelse for foreldrene 

Gir voksne og barn oversikt / kontroll over hverdagen.

Tanke og følelsesmessig grep om det som skjer.

7. Barn har en enestående evne til å mestre, dersom de får støtte

Avhengig av: Alder, sykdomsforståelse, foreldrenes mestring,    

forsikringer om at de blir elsket å  tatt vare på.

8. Ved å involvere barna viser du at du har tillit til barnet ditt. 

Dette kan være med på å styrke barnets selvtillit!



Når foreldre kvier seg for å informere og inkludere 
barna sine…



«Barn tåler mer og er mer robuste enn hva vi 
voksne tror dersom de får den informasjon, 
anerkjennelsen og støtten de trenger i en 
krevende livssituasjon» 

(Kjellevold og Bøckmann, 2010)



Roller og relasjoner

«Plutselig var det ingen som brydde seg om når jeg 
kom hjem om kvelden, hvor jeg var eller hvem jeg var 
sammen med. At det ligger mye kjærlighet i grenser, 
oppdaget jeg først da de sluttet å bry seg».

Eline, 17 år



Voksne må 
tørre og spørre
- ikke anta!



Barn og unge i store og små kriser

 Moderere

 Korrigere

 Gjøre det håndterlig å leve i og med endringene som 
følger med



Facebook: 
Vardesenteret Radiumhospitalet og Ullevål

Velg videoer 

Webinar 19.september 2023:

Hvorfor og hvordan snakke med barn og unge som opplever 
alvorlig sykdom i familien? ved kreftsykepleier Trude Aamotsmo



DRÅPEN

- en podkast for alle som er rammet av blodkreft, både pasienter og 
pårørende, helsepersonell og for deg som vil lære mer om de ulike 
blodkreftformene.

- Kreftsykepleier Trude Aamotsmo–Dråpen – Apple Podcasts

- Barn og unge som pårørende - d–Dråpen – Apple Podcasts

- Barn og unge som pårørende - d–Dråpen – Apple Podcasts

https://podcasts.apple.com/no/podcast/kreftsykepleier-trude-aamotsmo-om-barn-som-p%C3%A5r%C3%B8rende/id1759127279?i=1000677694850
https://podcasts.apple.com/no/podcast/barn-og-unge-som-p%C3%A5r%C3%B8rende-del-1/id1759127279?i=1000675976292
https://podcasts.apple.com/no/podcast/barn-og-unge-som-p%C3%A5r%C3%B8rende-del-2/id1759127279?i=1000676874413


Barn og unge GOOGLER

Unge pårørende - Pårørendesenterets egen ressurs for barn og 
unge pårørende mellom 7-18 år 

(ungeparorende.no)

https://ungeparorende.no/


Hvordan har egentlig den friske/andre omsorgsperson det når 

partneren er uhelbredelig syk og de har barn sammen?

Hva sier de til barna og hvordan møter de barnas reaksjoner på 

endringene som oppstår når pappa eller mamma er alvorlig syk og 

er mye inn og ut av sykehuset?



«Jeg bare venter på at barna og jeg kan 

restarte livet vårt. Jeg har jo visst fra starten 

at mannen min har en uhelbredelig sykdom»
mamma til to døtre 6 og 8 år



Den «friske» forelder = en utilstrekkelig seigmann

 Opprettholde et normalt familie liv

 Berolige og beskytte sine barn

 Takle egne reaksjoner, følelser, endringer, nye roller og jobben

 Uenighet foreldrene i mellom

 Gi forståelig informasjon og mulighet til å snakke om det

 Sikre at skolen ble informert om barnas situasjon

 Tolke barnas uttrykte sorg                                              

 Barnas sinne i forhold til rolleendringer

 Bekymring for hva barna tenker på

 Uforberedt på endringer hos den syke, endringer i den sykes adferd og følelser måtte 
forklares for barna, uforberedt på barnas adferds reaksjoner…………                                                          
(Aamotsmo & Bugge, 2013)

Dombestein 2020: Det er essensielt at pårørende får informasjon om sykdommen og 
behandlingsforløpet. De må få vite hvor og hvem kontakte ved behov. Denne kompetansen bidrar 
til økt forutsigbarhet og trygghet.



 Påkjenninger som maktesløshet og usikkerhet om fremtid og hvordan det vil gå 

med  den syke og barna

 Usikkerhet om hvordan de skal snakke med barna om sykdommen, og ønsket om å 

forstå sykdommen og symptomene for å håndtere dem bedre

 Behov for avlastning for å for å ha overskudd til den som er syk, barna og seg selv 

for å hindre isolasjon

 Vanskelig å håndtere krav fra arbeidsgivere kombinert med omsorg både for den 

syke og barna

- Manglende rettigheter til sykemelding  (Tilpasningsforstyrrelse i iCD-10 –

diagnosemanualen, F43.2 )

 Store påkjenninger selv om en ikke lever sammen med den som er  syk          

(Multisenterstudie, 2015)

Den «andre/friske» foreldres hovedutfordringer:



 Når sykdom vedvarer, vil målet for den som er syk være å leve med så god 
helse som mulig, så lenge som mulig og med et minimum av helseplager.

 Målet må også være at pårørende skal ha det så bra som mulig og oppleve 
situasjonen som trygg, forutsigbar og håndterbar ved at de får medvirke i 
møte med en ny hverdag. Det behøver ikke å være noen motsetning mellom å 
støtte den som er syk og samtidig ivareta seg selv. 

 Det å være aktivt deltakende og ta nødvendige pauser henger nøye sammen. 
Gjennom å ta vare på seg selv, kan pårørende forebygge egen helsesvikt og 
sikre at de klarer å utføre de omsorgsoppgavene de ønsker å utføre – over tid. 
Det kan være enklere sagt enn gjort! 



Nye roller uten manus

Når en forelder til mindreårige barn rammes av en uhelbredelig kreftsykdom 
vil hverdagen til den friske forelder plutselig endres. 

Det kan se ut som om alle møter, både praktiske og emosjonelle oppgaver, 
med pågangsmot og viljestyrke. De kan føle seg dratt mellom den sykes 
behov og barnas behov. Tross full fart med fokus på alt annet enn seg selv gir 
de uttrykk for sin utilstrekkelighet. 

En far beskriver det slik: «I have to say I` ve struggled. I really realised how 
complicated it is, looking after kids and so on, and the timetable for the day; 
who`s to be picked up, and where, and take them where and so on” 



Forsøk på å opprettholde en trygg og normal hverdag

 Foreldrenes største motivasjonsfaktor er at barna skal 

ha det best mulig i en unormal og uforutsigbar 

situasjon.

 De tenker, planlegger og organiserer sitt nettverk for 

at barna skal oppleve trygghet.



 Nettverkets avgjørende betydning for opprettholdelse av en så 
normal hverdag som mulig understrekes av flere av foreldrene.

 Selv om noen opplevde det som vanskelig å skulle innrømme 
behov for hjelp til praktisk eller emosjonell støtte valgte de å ta 
imot hjelp for barnas skyld. 

Tips: Dette er rutine hos oss/vanlig at…      Normalisering!



Nettverk

Barnet og 

familien

SFO

Barnehage 

og skole
PPT

Fritids-

leder

Naboer

venner

Familie
Sykehus

Hjemme-

tjenesten

Helse-

sykepleier Tros-

samfunn

Lege

BUP

Sosial-

kontor
Barne-

vern



Den friske mamma eller pappa har behov for kunnskap og 
støtte i møte med endringene og ansvaret: 

 Først og fremt med fokus på hvordan ivareta barna best mulig. De ønsker 
konkrete råd og veiledning om hvordan informere barna. 

 Spesielt utrykker de behov for dette når de selv må fortelle barna at mamma 
eller pappa kommer til å dø. 

 Nyere forskning blant foreldre i Norge bekrefter at mange formidler behov 
for avlastning slik at de kan ha overskudd til den som er syk, barna og seg 
selv, og for å hindre sosial isolasjon. 



Sammen, men allikevel alene

 Den friske forelder kan oppleve seg ensom og alene i sykdomstiden med 
vanskelige tanker om fremtiden uten sin partner og forelder til sine barn. Det 
viktigste er å ha hverandre og være sammen som familie.

 Samtidig savner de åpen og ærlig kommunikasjon. Det er vanskelig å snakke 
om det vonde og vanskelige. Både foreldre og barn skuler på hverandre og tror 
det beste er å ikke si noe i redsel for at noen skal bli lei seg.

 I blant kunne følelsen av å ikke strekke til i forhold til partnerens sykdom for 
noen friske foreldre føre til sinne og frustrasjon. De opplever at støtte, tillit og 
bekreftelse fra den syke er godt og viktig. 



Ønsker hjelp til å trygge seg selv og barna

 Den friske forelderen ønsker å beskytte, berolige og være en samtalepartner 
for barna, men kan oppleve å være uforberedt på noen av barnas reaksjoner. 

 Som usikker «pedagog» og «veileder» møter foreldrene barnas spørsmål, 
reaksjoner og bekymringer så godt som mulig. Foreldrenes ønske om å være 
åpne og ærlige, kan komme i konflikt med deres egen mangel på kunnskap 
om partnerens sykdom. 

 Mangel på kunnskap kan resultere i at foreldrene føler seg dårlig forberedt på 
vanskelige spørsmål fra barna, minimaliserer alvorligheten av sykdommen, 
eller unngår å snakke om den. 



«The palliativ paradox»
Sybil is terminally ill and comes to me with her two teenage 
daughters to discuss her practicalities in light of her wish to 
die at home. 
Her daughters start crying during our conversation.
One of them says, “We will think of you every day.”

Sybil laughs.
“Why are you laughing?” Her daughters ask surprised and 
somewhat angry.

“Because I said the same thing when my mother died. And 
you know what… the day came that I did not think of her, 
and felt guilty. The day will come when you will have not 
thought about me. When that day comes, be glad. I told 
you so, life goes on.”
“What a reassurance you are giving your daughters, Sybil!” I 
say looking to Sybil and then turn towards her daughters. 

“Make sure to remember this special moment, your mother 
is comforting ahead of time … this moment invites you to 
smile even if you’re crying.”



Den friske forelderen har fått en ny rolle, men ikke 
manus!

 Helsepersonell må gi dem dette manuset. Først må de kartlegge: Trenger 
foreldrene veiledning? 

 Informasjon? 
 Er foreldrene enige om hva de skal forklare for barna? 
 Hvilken rollefordeling i familien er barna vant til? 
 Hvem pleier å smøre matpakken? 

 Barnas liv har endret seg. Det må de få en forklaring på, ikke minst for at de 
skal slippe skyldfølelse. Er foreldrene skilt er det fint å kunne få snakke med 
begge foreldrene. Enten sammen eller hver for seg. 



Hvordan bidra til å styrke foreldrene så de kan være en støtte for 
sine barn?

 Tilby samtale – sammen og hver for seg

 Kartlegge behov og ønsker. Hva syns de er 
vanskelig?

 Informere om tilbud og hva som har vært til nytte 
for andre i lignende situasjon

 Gi begge foreldre veiledning og verktøy

 Trygge foreldrene i å snakke med barna om det de 
syns det er vanskelig

Husk å ta vare på deg selv!







Fremtidens helsetjeneste…

Partner med ALS og hjemmeboende barn…i Oslo
- er det mulig?

Navigating parenthood in the face of amyotrophic lateral sclerosis: 
A qualitative exploration of partner experiences – PubMed

(Anne- Kristine Bergem og Trude Aamotsmo, 2024)

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38987905/


Formålet med lovbestemmelser, strategier, utviklingsplaner og 
retningslinjer er å forebygge uheldig helseutvikling hos barn og unge 
som, pasienter, pårørende og etterlatte!

 Det betyr at vi sammen skal finne ut hvordan barn og unge kan ha 
det best mulig når en i familien er syk 

 Det betyr at vi sammen skal finne ut hvordan barn og unge har 
det best mulig om sykehuset flytter hjem til dem 



Samhandlingsmodell

Elektronisk «samhandlingsskjema» 
fylles ut av helsepersonell i DIPS på 
OUS og sendes 

Barneansvarlig i bydel (= ledende 
helsesykepleier) mottar elektronisk 
samhandlingsskjema fra OUS

Barnets helsesykepleier

Familie/barnet

Mulig oppfølgingstilbud/tiltak









Du kan bidra til at barn og unge som pårørende og etterlatte:

 Kjenner seg trygge og inkludert i 
det som skjer

 Forstår det som skjer

 Unngår skyldfølelse

 Mestrer livet i hverdagen



https://www.youtube.com/watch?v=0GJG_7kterM

https://www.youtube.com/watch?v=0GJG_7kterM


Et møte med en familie

«Jeg må stå som en påle…har lukket igjen 

en sekk med sorg. Ikke åpne, 

men kjenner den – drar den med meg» (frisk mamma)

«Blomstereng – avgrenset, men plukker en blomst eller 2 hver dag nå (stabil 
fase)» (frisk mamma)

«Så bra at jeg ikke har gråte - dag i dag da mamma for da kan jeg trøste deg»  
(sønn 10 år)



En håndsrekning til voksne er en gave til barn og unge

Takk for oppmerksomheten


