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Samspill er en ressurs i familier med sjeldne
diagnoser

e Samarbeid = praktiske utfgrelse

* Samspill = opplevelser og fglelser

Jobbe med godt samspill for a....
1. A lette behandlingen

2. Forebygge

3. Hjelpe barn i overganger
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Familiens administrerende direktgrer:
—oreldrerollen

 Ulike erfaringer og behov

* Tilleggsbelastninger ved sjeldne diagnoser
* Lite kunnskap
* Sosialt
* Stgrre krav til foreldre

Vil du vite mer?

Du kan lese et norsk sammendrag av forskningen som vises til HER
Du kan lese den originale artikkelen pa engelsk HER

(Von der Lippe, Neteland & Feragen, 2022)

0 @ OSLO UNIVERSITETSSYKEHUS | G Senter for sjeldne diagnoser


https://www.oslo-universitetssykehus.no/en/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/senter-for-sjeldne-diagnoser/det-er-ekstra-krevende-a-vere-foreldre-til-et-barn-med-en-sjelden-diagnose/
https://link.springer.com/article/10.1186/s13023-022-02525-0

Hvor kan vi ruste oss i samspillet og
foreldrerollen?

Eksempler pa ressurser
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Det finnes en rekke ressurser lokale og digitale ressurser fra
Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet?

%) Bufdir sek Q Meny =

Atte temaer

Kurs for foreldre med barn med for gOdt Sa mSplu

spesielle behov

Foreldrehverdag

Vil du lese mer om
kurs for foreldre?
Klikk HER

Trygge rad til deg med barn

Du kan finne et samtalehefte
Du kan finne en rekke ressurser > for godt samspill HER

pa nett HER z
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https://www.bufdir.no/foreldrehverdag/?utm_campaign=tema-domener&utm_medium=redirect&utm_source=foreldrehverdag.no&utm_content=foreldrehverdag.no
https://www.bufdir.no/familie/tilbud/hvamed/
https://bestill.bufdir.no/userfiles/products/44/8_tema_Bokma%CC%8Al_NY_korr.pdf

Nettressurser laget av Diabetesforbundet

Rad og ressurser

Se webinaret: Falelser og
familiesamspill

Se webinaret vart med psykologspesialist Nina Handelsby, som farst
ble vist 18. november 2023.

Gl DIN TILBAKEMELDING: Har du sett webinaret? Vi vil gjerne hare
hva du syns - det tar kun 2 minutter!

Samspillet mellom o)
barn og foreldre om EE——

diabetesbehandlingen

RELDREVEILEDNIN

Du kan se webinar
diabetesforbundet om f¢|e|ser og
familiesamspill HER

Du kan lese en foreldreveileder laget av
diabetesforbundet HER
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https://www.diabetes.no/diabetes-type-1/barn-med-diabetes/familiesamspill
https://www.youtube.com/watch?v=zRf-RFlJOUU

Samspill ruster ungdom i overganger

Fra mindre barn til stgrre barn
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vordan ruste samspillet | ove
aarn? Eksemp er pa ressurser

W QDT B

A snakke med barn

Det er for tiden gkt fokus pa betydningen av a snakke med barn om de
vanskelige opplevelsene livet kan medfgre, men det er ikke mange tiar siden
foreldre ble oppfordret til a unnlate a snakke med sitt barn om diagnoser
som innebar mulige darlige prognoser eller progredierende utvikling. Pa

rganger som

0a hett

Du kan finne Frambus side om a snakke Du kan bruke eplsode om Benjamln med blgdersykdom
med barn om sjeldne diagnoser kan du fra NRK.no til a snakke med barn. Den finner du HER
trykke HER
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https://tv.nrk.no/serie/saann-er-jeg-og-saann-er-det/sesong/2/episode/MSUE11005511
https://frambu.no/tema/a-snakke-med-barn

Samspill ruster ungdom og unge voksne |
overganger

Fra barn til ungdom

Fra ungdom til ung voksen
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Behandlingsmotivasjon- barn
og unge med kronisk sykdom
Mange unge med kronisk sykdom handterer andling svee

sykdom og behandling sveert

1. Behandlingsmotivasjon- barn og unge

Hvordan ruste samspillet i overganger som
ungdom? Eksempler pa ressurser pa nett

Trygge rad til foreldre med
ungdom

Her har vi samlet artikler for foreldre til tenaringer. Barn og ungdom utvikler

seg i forskjellig tempo, og det vil vaere noe overlapp mellom innholdet i de
forskjellige alderskategoriene.

Sentrale temaer

Skole og vennskap

Grenser, bekymring og sex

Utvikling, selvfolelse og
kommunikasjon

VIV |V |V

Du kan lese NHI.NO sine tips for 8 motivere barn og unge
med kronisk sykdom til behandling HER

Du kan lese Bufdir sine rad til foreldre med
ungdom HER
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https://nhi.no/livsstil/egenomsorg/behandlingsmotivasjon-barn-og-unge-med-kronisk-sykdom
https://www.bufdir.no/foreldrehverdag/ungdom/

Sgsken er en del av samspillet i familier med
en sjelden diagnose
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Hva kan foreldre og fagpersoner gjgre for m

‘ (1)
? [
sosken / .\

Under oppholdene pa Frambu, ser vi at foreldre sjelden ber om individuelle
samtaler vedregrende sesken. «De greier seg sa bra», hevder mange. | ulike
sammenhenger erkjenner likevel ofte bade barn og foreldre problemer, men

mange gir uttrykk for at det er vanskelig (og kanskje ikke helt lov) a snakke

om det som kan oppleves som slitsomt, skremmende, irriterende, m
urettferdig, flaut eller ekkelt. . ~

Erfaring viser at sgsken som ikke opplever seg som likeverdig, kan fgle

usikkerhet, bekymring og en fglelse av ensomhet eller forlatthet. For noen

kan dette fore til sosiale vansker eller problemer i forhold til skole og leering SISTE NYTT'
Sesken som har opplevd seg som likeverdige og som foler at deres ensker Y

og behov er blitt tilgodesett, opplever det pa sin side ofte som positivt a ha

omesorgsroller i familien. For mange gir dette en ekstra dimensjon i

tizeralsen og gir gkt mulighet til 3 utvikle innsiks, forstdelse og mpati. Visste du at Pé rgren desenteret har en egen ressurs for

Foreldre som star i en vanskelig livssituasjon (men ogsa andre

S e e e barn og unge med foreldre og sgsken som er syke. Den
kan dere finne HER

Du kan lese Frambu sine sider om sgsken som
pargrende i familier med en sjelden diagnose HER
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https://frambu.no/tema/hva-kan-foreldre-og-fagpersoner-gjore-for-sosken/
https://ungeparorende.no/

Mental helse pa agendaen

* Forebyggende arbeid mental helse er viktig
for store og sma

* Laere a mestre egne fglelser og reaksjoner
* Barn med diagnose og s@sken

* God hjelp i a koble familien og barna pa
andre i lignende situasjon

* Stressmestring
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Visste du at det finnes en rekke lokale og
digitale tilbud for psykisk helse og mestring?

@ Norsk English & Psykisk helse
Psykisk helsehjelp for
voksne Barn og ungdoms

psykiske helse

Det finnes gode tilbud om hjelp hvis du har
psykiske vansker. Ta kontakt med kommunen

du bori, fastleger: din eller annet Barn og unge trenger a bli sett, hert og tatt vare
helsepersonell. Far du hjelp tidlig, er sjansen o . o

' fatatdi Bl bod pa av jevnaldrende og voksne rundt seg for a
B S opprettholde en god psykisk helse.

A Ring 113

Er situasjonen kritisk, ring 113
umiddelbart. Ring heller en gang for mye
enn en gang for lite.

Helsenorge.no har samlet en oversikt over psykisk

Helsenorge.no har samlet en oversikt over psykisk
helsehjelp for barn og ungdom. Den finner du HER

helsehjelp for voksne. Den finner du HER
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https://www.helsenorge.no/psykisk-helse/psykisk-helsehjelp-for-voksne/
https://www.helsenorge.no/psykisk-helse/barn-og-unges-psykiske-helse/

Takk for meg!

hagsir@ous-hf.no
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