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#1 Foreldrerollen, egenomsorg og styrke 
seg selv

• Egenomsorg

• Ulike erfaringer og behov

Det er ekstra krevende å være foreldre 
til et barn med en sjelden diagnose

• Mangel på kunnskap og koordinering

• Endret hverdag

• Psykisk belastning

• Behov for overordnet og helhetlig 
oppfølging​

Du kan lese et norsk sammendrag av forskningen som 
vises til HER

Du kan lese den originale artikkelen på engelsk HER(Von der Lippe, Neteland & Feragen, 2022)

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
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#2 Styrke familien: Samspill

• Samarbeid = praktiske utførelse

• Samspill = opplevelser og følelser

Jobbe med godt samspill for å….

1. Å lette behandlingen

2. Forebygge

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

Eksempler på ressurser
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Vil du lese mer om kurs for 
foreldre fra familievernet? Klikk 
HER

Du kan  finne en rekke ressurser på nett HER

Du kan finne et samtalehefte for 
godt samspill HER
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#2 Styrke barn med en sjelden diagnose

• Snakke med barna om egen diagnose

• Møte og plukke opp følelser

• Planlegg og øv dere på trygghet i 
samtaler 
• Om diagnosen og alt annet i barnets liv 

• Snakke om det å føle seg annerledes

• Hvem trenger å vite hva?
Lag åpninger for samtaler med barn 
om en sjelden diagnose on Vimeo

https://vimeo.com/133050053
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Hvordan snakke med barn og andre om 
diagnosen? Eksempler på ressurser på nett

Du kan finne Frambus side om å snakke
med barn om sjeldne diagnoser kan du 
trykke HER

Du kan finne Bufdirs råd side 
om å snakke med barn som
føler seg annerledes HER

Du kan finne Frambu sine råd
om å informere andre om 
sjeldne diagnose HER

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/
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Søsken er en del av samspillet i familier 
med en sjelden diagnose

• Opplevelsen av å få vite og forstå, gir 
også søsken en positiv opplevelse av 
mestring. 

• De «forbudte» følelsene må også være 
tillatte

• Lovpålagt rett til informasjon og støtte 
fra helsepersonell
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Søsken er en del av samspillet i familier med 
en sjelden diagnose

Du kan lese Frambu sine sider 
om søsken i familier med en
sjelden diagnose HER

Pårørendesenteret har en egen ressurs
for barn og unge med foreldre og søsken
som er syke HER

OUS inviterer og har en egen
app for søsken. Les mer om 
tilbudet HER

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
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Mental helse på agendaen

• Forebyggende arbeid mental helse er viktig 
både for store og små

• Lære å mestre egne følelser og reaksjoner
• Barn med diagnose og søsken

• God hjelp i å koble familien og barna på 
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?

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

https://www.helsenorge.no/psykisk-helse/barn-og-unges-psykiske-helse/
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Visste du at det finnes en rekke lokal og digital 
psykisk helsehjelp for voksne?

Helsenorge.no har samlet en oversikt over psykisk 
helsehjelp for voksne. Den finner du HER

https://www.helsenorge.no/psykisk-helse/psykisk-helsehjelp-for-voksne/
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Takk for meg!


