En sjelden
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#1 Foreldrerollen, egenomsorg og styrke
segsev.

veere foreldre til et barn med
en sjelden diagnose

* Egenomsorg

Avaere foreldre til et barn med en kronisk sykdom eller tilstand kan

[ ) U | i ke e rfa ri n ge r Og be h OV veere krevende. Dersom diagnosenitillegg er sjelden, kan

omsorgsoppgaven vaere mer utfordrende fordi hjelpeapparatet
mangler kunnskap om tilstanden.

Det er ekstra krevende a veere foreldre
til et barn med en sjelden diagnose

* Mangel pa kunnskap og koordinering

* Endret hverdag

* Psykisk belastning

* Behov for overordnet og helhetlig Du kan lese et norsk sammendrag av forskningen som
Oppf¢|g|ng vises til HER
(Von der Lippe, Neteland & Feragen, 2022) Du kan lese den originale artikkelen pa engelsk HER
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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

#2 Styrke familien: Samspill

e Samarbeid = praktiske utfgrelse

* Samspill = opplevelser og folelser

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

3. Styrke barn med diagnose g =S AL
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Hvordan kan vi ruste oss i samspill og
foreldrerollen?

Eksempler pa ressurser
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Foreldrehverdag Atte temaer
for godt samspill
-
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Kurs for foreldre med barn med
spesielle behov

Trygge rad til deg med barn

. T Her finner du faglig baserte rad tilpasset alderen pa barnet ditt.
Vil du lese mer om kurs for ©
foreldre fra familievernet? Klikk 0. Ak > Smibarn1-54r Bufetat
HER — P Du kan finne et samtalehefte for

godt samspill HER

Du kan finne en rekke ressurser pa nett HER

]
e o @ OSLO UNIVERSITETSSYKEHUS | ‘ +‘ Senter for sjeldne diagnoser
o




#2 Styrke barn med en sjelden diagnose

* Snakke med barna om egen diagnose
* Mgte og plukke opp felelser

* Planlegg og ¢v dere pa trygghet i
samtaler

* Om diagnosen og alt annet i barnets liv ©

* Snakke om det a fgle seg annerledes

 Hvem trenger a vite hva? .
Lag apninger for samtaler med barn

om en sjelden diagnose on Vimeo
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https://vimeo.com/133050053

Hvordan snakke med barn og andre om
dlagnosen? Eksempler pa ressurser pa nett

)] ) https://frambu.no/tema/a-snakke-med- 0o w O m = @ J/e

Barn som foler seg annerledes
A snakke med barn 9

A informere andre om diagnosen

Alle bar ulike pa hver sin mate — noe som gjer dem til den de Lk el har

barn sart kk ed seg eller familien som kan oppleves som mlnd anlig i
omgive | e. Kanskje handler det om familiekonste! II asjonen, tri kk d t endet eller
funksjon e. Dete ktg at du som forelder tygg voksen og ter a snakke

apent om det ba et I

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

S ’ ‘ : o g . Du kan finne Frambu sine rad
: : 2 Du kan finne Bufdirs rad side
Du kan finne Frf:\mbus s.lde om a snakke e b o om & informere andre om
med barn om sjeldne diagnoser kan du sjeldne diagnose HER
trykke HER foler seg annerledes HER
o
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https://frambu.no/tema/a-snakke-med-barn
https://www.bufdir.no/foreldrehverdag/skolebarn/utvikling-selvstendighet-og-selvfolelse/barn-som-foler-seg-annerledes
https://frambu.no/tema/a-informere-andre-om-diagnosen/

S@sken er en del av samspillet i familier
med en sjelden diagnhose

* Opplevelsen av a fa vite og forsta, gir
ogsa sgsken en positiv opplevelse av
mestring.

* De «forbudte» fglelsene ma ogsa veere
tillatte

* Lovpalagt rett til informasjon og stgtte
fra helsepersonell
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Sgsken er en del av samspillet i familier med
en sjelden diagnose Co
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kompetansesenter for sjeldne diagnoser
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Frambu > Tema > Hva kan foreldre og fagpersoner gjgre for
spsken? HVA LURER DU PA?

Hva kan foreldre og fagpersoner gjgre for

| nV'ta Sjon til DEG som er

sosken? Luocutc oo csvasco | 1 P barnee-ungdom

Under oppholdene pa Frambu, ser vi at foreldre sjelden ber om individuelle
samtaler vedrerende sgsken. «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, WA KAN ]EG s1 NAR... . 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 laering YTT
Sesken som har opplevd seg som likeverdige og som foler at deres ensker SISTE N y M M
og behov er blitt tilgodesett, opplever det pa sin side ofte som positivt a ha O U S I nV I te re r Og h a r e n ege n

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

tilvaerelsen og gir gkt mulighet til & utvikle innsikt, forstaelse og empati. Pa r¢rendesenteret har en egen ressu rS app for S¢Sken- LeS mer Om

Du kan lese Frambu sine sider for barn og unge med foreldre og sgsken tilbudet HER
som er syke HER

om s@sken i familier med en
sjelden diagnose HER

og har noen i familien som er syk
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https://frambu.no/tema/hva-kan-foreldre-og-fagpersoner-gjore-for-sosken/
https://ungeparorende.no/
https://ehandboken.ous-hf.no/api/File/GetFile?entityId=104703&isLastVersion=false

Mental helse pa agendaen

* Forebyggende arbeid mental helse er viktig
bade for store og sma

* Laere @ 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 for barn og unge?

& Psykisk helse

Barn og ungdoms
psykiske helse

Barn og unge trenger a bli sett, hort og tatt vare
pa av jevnaldrende og voksne rundt seg for a
opprettholde en god psykisk helse.

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

Senter for sjeldne diagnoser
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https://www.helsenorge.no/psykisk-helse/barn-og-unges-psykiske-helse/

Visste du at det finnes en rekke lokal og digital
osykisk helsehjelp for voksne?

@ Norsk English

Psykisk helsehjelp for
voksne

Det finnes gode tilbud om hjelp hvis du har
psykiske vansker. Ta kontakt med kommunen
du bor i, fastlegen din eller annet
helsepersonell. Far du hjelp tidlig, er sjansen
sterre for at du blir bedre.

Helsenorge.no har samlet en oversikt over psykisk
helsehjelp for voksne. Den finner du HER
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https://www.helsenorge.no/psykisk-helse/psykisk-helsehjelp-for-voksne/

Takk for meg!
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