Hvorfor og hvordan ivareta barn og unge som opplever
alvorlig sykdom og dgd i familien?
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Skal barn og ungdom bli sett, ma det veere noen som ser dem
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Hvorfor se og ivareta barn og ungdom som
opplever alvorlig sykdom i familien?

» Sykdom rammer hele familien
Karen Glistrup
https://www.snak-

om-det.dk/

» Foreldres sykdom og strev utgj@r en risiko

for barns helse og utvikling
» De fleste barn som er pargrende 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 oppsta i voksen alder

» Barn og ungdom skal bli sett, hgrt og inkludert i det som skjer
Artikkel tolv i FNs barnekonvensjon sier at «barn har rett til 8 si sin mening, og
deres mening skal bli tatt pa alvor»

» Lovpalagt oppgave for helsepersonell!
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https://www.snak-om-det.dk/

3 min

Film barn som pargrende - Google-sgk
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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 pargrende og etterlatte — fra lov til praksis
1.1.2010 0g 1.1.2018

Helsepersonelloven § 10a og b og § 25
Spesialisthelsetjeneste-loven § 3-7a (barneansvarlige)

Pargrendeveilederen https://www.helsedirektoratet.no/veiledere/parorendeveileder
Kap.5: Informasjon og st@tte til barn som pargrende

e
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https://www.helsedirektoratet.no/veiledere/parorendeveileder
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Informasjon og st@tte til barn som pargrende

» 5.1. Avklar situasjon og behov

» 5.2. Veiledning og hjelp til familien

» 5.3. Enkle stgttetiltak for barn som pargrende

» 5.4. Oppfelging i samarbeid med andre tjenester

» 5.5. Opplysningsplikt til barnevernstjenesten

> 5.6. lvaretakelse av barn som etterlatte

Oslo
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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 a 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 & sikre minoritetsspraklige
innbyggeres rettigheter og den stiller klare krav, bade til fagpersoner i offentlig
sektor og til kvalifiserte tolker.

Loven i korte trekk

 Alle offentlige organer har na plikt til 8 bruke tolk nar det er ngdvendig for a
ivareta hensynet til rettsikkerhet eller for a yte forsvarlig hjelp og tjeneste.

* Nar et offentlig organ bruker tolk, skal tolken veere kvalifisert.

* En kvalifisert tolk er en tolk som star oppfert i Nasjonalt tolkeregister.
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https://www.imdi.no/tolk/film-om-tolkeloven/
https://www.tolkeregisteret.no/

Pasienten som forelder har:

1. Underdekket behov for samtaler, st@gtte og avlastning i hjemmet
2. Bekymring for;

» Fremtiden

» Hvordan det vil gad med barna

» Skammen over ikke a strekke til og veere en belastning

» Ensomhet og sosialt utenforskap
3. Behov for hjelp til @ snakke med barna om sykdom og fremtid
4. @konomiske vansker som falge av sykdom er en tilleggsbelastning

5. @nske om (savner) bedre oppfelging i forbindelse med behandling

(Multisenterstudien, 2015)
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Barn og unge syns det vanskeligste er...

> A se deres syke forelder eller sgsken lide, forelders manglende
kapasitet og tapet av sosiale aktiviteter sammen

> A hjelpe den syke og i stor grad matte klare seg selv
» Forelders skiftende humer, fra sliten til sur og sint (redd?)
» Forelders/sgskens innleggelser og manglende tilstedevaerelse

> A selv matte handtere egne fglelser

ROLLEFORDELINGEN? KONSEKVENSER?

ENDRINGER?

O Oslo |
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Ungdom som pargrende

Ungdom
...ikke barn, heller ikke voksen,

eller brakjekk, usikker, nysgjerrig, livsglad,
innesluttet, egoistisk, oppfarende og sjarmerende.
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«Den fagrste tiden var jeg redd for at hun skulle dg, og jeg
ville gj@re alt for henne , men sa kom hverdagen med alle
de praktiske problemene og endringene i familien».

Petter 16 ar

- hvor lenge skal jeg veaere grei a........
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Hvordan opplever unge
pargrende (16 -25 ar) sine liv
og hvilke behov har de?

Presentasjon av funn og filmer fra
undersgkelsen med formal om a
bidra til mer innsikt i og kunnskap
om hvordan unge pargrende lever
sine liv, hvordan de opplever sin
situasjon og hvilke behov de har.

PARRENDE-

UNDERS@KELSEN 2022
Unge pérprende. 4 | I b )

Pargrendeundersgkelsen 2022 - unge
pargrende.pdf (helsedirektoratet.no)

O Oslo
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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

PAR@RENDE FILMER
og diskusjon... (s film s.58)

Pargrendeundersgkelsen 2022 - unge pargrende.pdf
(helsedirektoratet.no)
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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 vaere a veere
pargrende. De gir ogsa tips til helsepersonell.

https://www.voutube.com/watch?v=7nV31G
kKAu6Q (7 min)

Hvordan er det a veere pargrende nar du er et barn? Noen av
medlemmene i Ungdomsradet i Helse Fonna har opplevd dette pa
kroppen og deler sine opplevelser. Barn som pargrende ma sees, mgtes
og inkluderes. Det koster sa lite, men betyr sa mye!

O Oslo
universitetssykehus


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

Sgsken roper ikke; SE meg!

('\

S@sken til syke barn - mye kjeerlighet,
og mye bekymring, ansvar,
hensyn og omsorg

Vi ma sammen se og
anerkjenne sgskens deltagelse!

Hva er
viktig
fordeg?

Oslo
universitetssykehus
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Helsepersonell ma spgrre foreldrene om hvordan
sgsken har det

...0og hvordan de tenker a ivareta sgsken sammen med det syke barnet?
Qo

OUS inviterer barn som pargrende til samtale og omvisning l! .

lnvitasjon mnicv-o ‘

nriste ungdom *
» Sgsken kan vaere en viktig kunnskapskilde |

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

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

» Ofte har foreldre behov for a vite mer om hvordan de kan ivareta alle barna sine pa
en god mate - bade under behandling og oppfalging eller ved dgd

O Oslo
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BARN OG UNGE SOM ETTERLATTE

Oppfolging av barn og unge som etterlatte begynner i sykdomstiden

P . O - - —

* «Hadde det ikke veert for deg Moren fortalte ikke at hun

ville hun ikke veert dgd», mor til skulle de: - Jeg skulle
sin andre datter pa 9 ar enske at visnakket om det

* «Hva skjer med meg ndr du er
dod mamma?», sgnn 12 ar til
sin dgende alenemor

* Baby dgd ved fgdsel. Legen:
«Dere har to barn hjemme sd

wsuu.’hmmdmmwucommm

dere md bare gao Vldere_l)) N understroher hun vASgheten av & vnre Apen med Wne nErmeste

°
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Hva sp@r barna om?

(forskjell pa sma og store, men...)

8 ar: Mamma skal du dg na?

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

5 ar pa vei til barnehagen: Er det i dag pappa skal dg?

Ikke noe svar...
NB — gripe gyeblikket...
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P MEMO

Titt bak klaffen
Farste sparsmél op svar

o
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Alle barn begynner pa et eller annet tidspunkt a
fundere over og spgrre om dgden. Denne «titt bak
klaffen»-boken gir et vakkert og skansomt blikk pa
livets sirkel. Ved a bruke Christine Pyms fine sma
dyrekarakterer, utforsker boken ulike fglelser og
fakta rundt hva dgd er, blant annet med spgrsmal
som

«Er det ok a snakke om dgden?», «Hva skjer nar
noen d@r?», «Kan jeg rope og grate og gijemme
meg?» og «Hvordan kan jeg slutte med 3 fgle meg
sa trist?»

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




Livets siste fase...

Trapp...

Minnebok

Hjemmedgd

o
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Tilbud til barn, unge og omsorgsperson som etterlatte i Oslo

Sorggruppe

“Et tilbud til barn og ungdom som har mistet en av sine na@rmeste

Prosedyre pa OUS: Etterlatte - tilbud om og organisering av samtale etter dgdsfall
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https://ehandboken.ous-hf.no/document/43425

BARNESAMTALEN

«NG MA jeg snakke med

barna mine, men...»

NAR?

HVOR?

HVA SI?

HVORDAN - ENIGE?

A snakke med barn og unge om
sykdom kan lette deres bekymringer,
hjelpe dem til a forsta og mestre
situasjonen!

®
o 00 OSLO UNIVERSITETSSYKEHUS ‘ G De 4 temperamenter: Sangviniker. Flegmatiker. Koleriker. Melankoliker.
[
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Helsepersonell i samtale med foreldre:

«l denne samtalen skal vi ikke snakke sG mye om deg (og din sykdom), men om
hvordan det er d vaere forelder samtidig som du eller noen andre i familien er syk.

Har du gjort deg noen tanker selv?»

ENDRINGER!

«Alle foreldre @nsker det beste for barna sine, og de fleste vil skjerme barna sine
sd godt det lar seqg gjdre fra alt som er vondt. Det er likevel sénn at barn far med
seg at noe skjer. Det er bedre a snakke om ting med barna slik at man unngdr at

de lager seg egne fantasier».

O Oslo
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Hvorfor informere og inkludere barn og ungdom?

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

kunne pavirke dem.

Tenk igiennom hva barnet ditt trenger a vite for og oppleve
trygghet og forutsigbarhet.

2. Barn og unge skal kunne stole pa de voksne!
Det er viktig at barn far informasjon fra foreldre eller
helsepersonell. Hvis andre informerer kan det bli gitt mye

feilaktig informasjon.

o
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«Jo mindre barn og unge vet, dess lettere har de for a fylle tomrommet med
fantasier hvor de gir seg selv skylden» (0ddbjern Sandvik, i Sorg hos barn og unge)
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3. Barn forstar nar noe er galt i familien.
Skane eller ikke skane? Tillitsbrudd?

4. Barn kan fgle seg isolert, utenfor og uviktige dersom de ikke
far vite.
Endringer i barns atferd er ofte indikasjon pa at de har behov
for mer oppmerksomhet.

5. Barn kan trekke feil slutninger ut fra sine observasjoner.
Misforstaelse av ord, mye prat i telefon, grating, skyldfglelse.
«Mamma orker ikke ta meg med pa bading lenger»

o
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Hva ser barna? Generelle symptomer som slapphet, nedsatt
appetitt og vekttap er vanlige plager hos den som er syk...

Victoria 4 ar: Ville ikke vaere med pa sykehuset.
Barn far ikke med seg sa mye... MYTE!

Veronica sanset raskt endring og alvor. Og mer enn det voksne trodde.
Skremmende — og hun ble bare sett pa som et barn.

Farlig utstyr som var i veien — skummelt. Sterilt — ikke som hjemme.
Fra neer til avstand.

Ser etter friskehetstegn... tror pa det de ser.
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Hva tenker datteren din om at du er syk?

«Hun var bare tre dr da jeg fikk diagnosen, sa det var ikke sa lett a forklare for henne. Vi
sa bare at «mamma skal pa sykehuset og fG medisin og ma veere der». Na er hun blitt
seks ar og sp@r mye mer. Hun har vaert med meg opp pad poliklinikken og har sittet ved
siden av meg ndr jeg har fatt cellegift, og hun har vaert med og snakket med legen min. Sa

hun fdr svar pa det hun lurer pg.

Da datteren lurte pg hva hvordan cellegiftbehandlingen foregikk fikk hun vaere med for G
se selv. Barnesykepleieren pa avdelingen kom med plastsprayter og ra@d saft hun kunne
leke med, sa besgket pa lungeavdelingen ble til en god opplevelse».

(Ref. Anne Cathrine Kjerrgard var kun 36 ar da hun fikk diagnosen «ikke- smacellet lungekreft, med spredning til hodet)
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6. Informerte barn kan veere en lettelse for foreldrene
Gir voksne og barn oversikt / kontroll over hverdagen.
Tanke og fglelsesmessig grep om det som skjer.

7. Barn har en enestaende evne til 3 mestre, dersom de far stgtte
Avhengig av: Alder, sykdomsforstaelse, foreldrenes mestring,
forsikringer om at de blir elsket a tatt vare pa.

8. Ved a involvere barna viser du at du har tillit til barnet ditt.
Dette kan vaere med pa a styrke barnets selvtillit!

o
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Nar foreldre kvier seg for a informere og inkludere

barna sine...

Kj==re Simon! Jeg skriver til deg for faren
min er ded. Det er nesten et halvt Ar siden,
men jeg er likxe trist ennd Men det er noe
sSom er nesten verre enn at jeg er trist, og
det er at jeg klarer ikice 4 la veere 4 bli sint
PA mamma og de andre voksne i familien,
og den eldste sesteren min. De visste alt,
men de sa:kke noe til meg.

Det er s4 vanskelig nar jeg =r trist for
pappa, og ndr jeg er sint pa dem samztidig.
Jeg grater ganske mye. og nAr de vil traste
meg, bare eg dem om A g4 vekik

De forstar vorfor jeg er slik Jeg
nar ikke sna 2z med dem om dec. for jeg
synes at ndr de ixxe snakket med meg, 33
vl ikke jeg snakke med dem nheller. Dette
blir vel ncksa roteze. Det kommer av at
Jjeg griner ndr jeg skriver. Jeg tenkte at jeg
zunne sk e il deg, for jeg har lest hva
du skriv il ncen somm har skrevet til deg,
ogduert ert fall enn voksen som ikke ari
slekt med meg. S4d da blir det lettere.

irer sikker= paA hva jeg er sint pa
syk i mange maAneder
Pa sykehuser. og noen
me. SA plutselig dode han. da
K usec. Jeg fikk ikxe snalk-
om rcrskjemg som jeg

ket noe med
1

I begravelsen sa-da ar de nadde vsst i

¢ OSLO UNIVERSITETSSYKEHUS ‘ c\

mange uker at han kom til 4 dg. 2Man n-
gen sa noe til meg. De synes vel at jeg var
for liten til & A vite at faren min kom til &
dg. De trodde vel at de skulle spare meg
sS4 jeg ikke gikk og var redd og sgrget for
det skjedde. Men det er mye verre oir vi
ikke fir vite noe, og si plutselig er han
dgd. NA kan jeg ikke A =i ham det jeg had-
de 4 si. Kanskje han hadde noe han ville si
til meg ogsa.

Jeg vet ikke om noe jeg vil spgrre deg
om, for det er ikke noe som kan bli pA en
annen mAte enn det er. Jeg hilper at du
ikke synes at jeg er durm. For jeg har lyst
til at vi kunne v=ere venner, selvom det er
lang avstand. Men hvis du setter breveti

PA skrdss, si kan noen lese det si de fkke

andre er si syk at han skaldg. Daviljeg &
dem et rid: La barna fi vite det, selvom
dere synes de er for smaA. Det vet dere ikka
noe om. for vi er ofte klokere enn dere
tror.

Gunnar (11)

Kjcere Gunnar! Jeg synes : hvert joll ikke
at du er dum, og jeg L-ror..-tdetrﬂdetdugﬁ.
o7 et klok: og riktig réd. Du vil at vi to sk
veere venner, og jeg er stoit og gled for dex.
Jeg har jdrt en klok og jin venn. Men veni-
nen har Zet vond?, og jeg skulle onske jeg
unne si noe som hjalp deg til & /& det bec-
re. At du sorger over faren din som er dod.
er natur!ig. Men du trenger stotle fra dem
.:grn er neer deg. Den stotsen: tror jeg du ko=
sa.

Na vil reg ikke 5i at du ;xal gjore siik ei-
ler slik. Men kunne du prove & snakke mez
og fortelle dem det du har for-
talt i or t? Huis det er vanskelig & snak-

dere far snakket ordenitlig ut 3& canskje =
kean tilg: dem. Det onsker jeg og rdper jec
Ik ke for ceres del, mfc' din del

2cte Du har skre-
vet et bre Jor andre. Du ¢
ert fin ves

<

- —~ ’
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Acressen er Aftenpas:
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«Barn taler mer og er mer robuste enn hva vi
voksne tror dersom de far den informasjon,
anerkjennelsen og stgtten de trenger i en
krevende livssituasjon»

(Kjellevold og Bgckmann, 2010)

O Oslo | [
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Roller og relasjoner

«Plutselig var det ingen som brydde seqg om nar jeg
kom hjem om kvelden, hvor jeqg var eller hvem jeg var
sammen med. At det ligger mye kjeerlighet i grenser,
oppdaget jeqg farst da de sluttet a bry seg».

Eline, 17 ar

universitetssykehus



T'ﬂ Helsedirektoratet

Samtale med barn og s@sken som pargrende — aktuelle tema og sp@rsmal
Vedlegg til PArgrendeveilederen

Om barnas opplevelser og tanker

Hvordan er det for deg at en i familien din er syk?

Er det noe du lurer pa?

Hvordan snakker dere sammen i familien om sykdommen og det som skjer?
Hvem snakker du med om hvordan du har det?

Hvem rundt dere vet om hvordan dere har det? (venner, skole, naboer, slekt)

Om praktiske oppgaver og endringer i hverdagslivet

e Beskriv en vanlig dag i familien din, hvem er det som gjgr hva?

Voksne ma
e Har rutinene og reglene i familien din endret seg med sykdommen?
t¢ r re O g S p ¢ r re e Har du fast leggetid? Er du trgtt pa skolen? Sover du godt?

® Hvem hjelper deg med 4 std opp og komme deg til skolen?

. * Hva slags oppgaver har du hjemme?
k ke a n ta l - Praktiske oppgaver: rydde rommet/huset, vaske klaer, vaske gulv, handle, lage mat?
I L - Hjelpe yngre sgsken: med praktiske oppgaver og lekser, trgste, annet?
- Hjelpe den som er syk: med praktiske ting, medisiner, legebesgk, pakledning,
personlig hygiene, holde med selskap, oppmuntre, trgste, annet?
* Opplever du at de voksne setter pris pa det du gjgr?
» Hvordan er det for deg & gjere disse oppgavene? Hvilke oppgaver liker du & utfgre?

* Erdet noe du gjerne ville slippe @ ha ansvar for, som for eksempel gjgr deg stresset, opprert,
ensom, eller som du tenker pd hele tiden?

Om videre kontakt og oppfelging

« Blir du tatt vare pa sinn som du gnsker deg? B ‘. '.- .
« Hvem kan du snakke med dersom du er lei deg? ; "‘_'.'.'. "-

e Huva gnsker du hjelp til? AP TP '.','..-_

* Hva hadde vaert den beste hjelpen for deg og for famlllen din, akkurat né? . ‘ . :- ) " . :.. t.,

o
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Barn og unge i store og sma kriser

> Moderere

» Korrigere

» Gjore det handterlig a leve i og med endringene som
folger med

O Oslo
universitetssykehus



Facebook:
Vardesenteret Radiumhospitalet og Ulleval

Velg videoer
Webinar 19.september 2023:

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

VSov O Pwowdon caskie med dive () wape fime
SPplever ity sybdom | femiien)
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DRAPEN

- en podkast for alle som er rammet av blodkreft, bade pasienter og
pargrende, helsepersonell og for deg som vil laere mer om de ulike
blodkreftformene.

- Kreftsykepleier Trude Aamotsmo—Drapen — Apple Podcasts

- Barn og unge som pargrende - d—Drapen — Apple Podcasts

- Barn og unge som pargrende - d—Drapen — Apple Podcasts

o
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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 L

Unge pargrende - Pargrendesenterets egen ressurs for barn og
unge pargrende mellom 7-18 ar
(ungeparorende.no)

DGR ERRRTTET v e i [T e B I E s -
€ 2 0C e parcrendenc - . v e _ - Vm‘ |

up: D86 M

VELG
HVA LURER DU PA?
DIN ALDER

i
Wzm [N &
I - NOEN JEG KIENNER RUSER SEG

S o« CIIm
ER DET RETTA

®
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https://ungeparorende.no/

Hvordan har egentlig den friske/andre omsorgsperson det nar
partneren er uhelbredelig syk og de har barn sammen?

Hva sier de til barna og hvordan mgter de barnas reaksjoner pa
endringene som oppstar nar pappa eller mamma er alvorlig syk og
er mye inn og ut av sykehuset?

O Oslo
universitetssykehus




«Jeg bare venter pa at barna og jeg kan
restarte livet vart. Jeg har jo visst fra starten
at mannen min har en uhelbredelig sykdom»

mamma til to dgtre 6 og 8 ar

O Oslo | [
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Den «friske» forelder = en utilstrekkelig seigmann

Opprettholde et normalt familie liv
Berolige og beskytte sine barn
Takle egne reaksjoner, fglelser, endringer, nye roller og jobben

Uenighet foreldrene i mellom

Gi forstaelig informasjon og mulighet til 8 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 pa

VV V VYV Y VYV VY

Uforberedt pa endringer hos den syke, endringer i den sykes adferd og fglelser matte
forklares for barna, uforberedt pa barnas adferds reaksjoner............
(Aamotsmo & Bugge, 2013)

Dombestein 2020: Det er essensielt at pdr@rende far informasjon om sykdommen og
behandlingsforlgpet. De ma fa vite hvor og hvem kontakte ved behov. Denne kompetansen bidrar
til gkt forutsigbarhet og trygghet.

O Oslo | ’ [
universitetssykehus )



Den «andre/friske» foreldres hovedutfordringer:

>
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Pakjenninger som makteslgshet og usikkerhet om fremtid og hvordan det vil ga‘g

med den syke og barna

Usikkerhet om hvordan de skal snakke med barna om sykdommen, og gnsket om a

forsta sykdommen og symptomene for a handtere dem bedre

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

for a hindre isolasjon

Vanskelig a8 handtere krav fra arbeidsgivere kombinert med omsorg bade for den

syke og barna

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

diagnosemanualen, F43.2)
Store pakjenninger selv om en ikke lever sammen med den som er syk

(Multisenterstudie, 2015)



» Nar sykdom vedvarer, vil malet for den som er syk vaere a leve med sa god
helse som mulig, sa lenge som mulig og med et minimum av helseplager.

» Malet ma ogsa veere at pargrende skal ha det sa bra som mulig og oppleve
situasjonen som trygg, forutsigbar og handterbar ved at de far medvirke i
m@te med en ny hverdag. Det behgver ikke a vaere noen motsetning mellom a
stgtte den som er syk og samtidig ivareta seg selv.

» Det a veere aktivt deltakende og ta ngdvendige pauser henger ngye sammen.
Gjennom a ta vare pa seg selv, kan pargrende forebygge egen helsesvikt og
sikre at de klarer a utfgre de omsorgsoppgavene de gnsker a utfgre — over tid.
Det kan veere enklere sagt enn gjort!

O Oslo
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Nye roller uten manus

Nar en forelder til mindrearige barn rammes av en uhelbredelig kreftsykdom
vil hverdagen til den friske forelder plutselig endres.

Det kan se ut som om alle mgter, bade praktiske og emosjonelle oppgaver,
med pagangsmot og viljestyrke. De kan fgle seg dratt mellom den sykes
behov og barnas behov. Tross full fart med fokus pa alt annet enn seg selv gir
de uttrykk for sin utilstrekkelighet.

En far beskriver det slik: «/ have to say | 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”

Oslo
universitetssykehus
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VE Forspk pa a opprettholde en trygg og normal hverdag

» Foreldrenes stgrste 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.

O Oslo | [
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» Nettverkets avgjgrende betydning for opprettholdelse av en sa
normal hverdag som mulig understrekes av flere av foreldrene.

» Selv om noen opplevde det som vanskelig & skulle innrgmme
behov for hjelp til praktisk eller emosjonell st@tte valgte de a ta
imot hjelp for barnas skyld.

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

O Oslo
universitetssykehus )



Nettverk




Den friske mamma eller pappa har behov for kunnskap og
stgtte i mgte med endringene og ansvaret:

» Fgrst og fremt med fokus pa hvordan ivareta barna best mulig. De gnsker
konkrete rad og veiledning om hvordan informere barna.

» Spesielt utrykker de behov for dette nar de selv ma fortelle barna at mamma
eller pappa kommer til & dg.

» 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 a hindre sosial isolasjon.

O Oslo | [
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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 a ha hverandre og veere sammen som familie.

» Samtidig savner de apen og eerlig kommunikasjon. Det er vanskelig & snakke
om det vonde og vanskelige. Bade foreldre og barn skuler pa hverandre og tror
det beste er a ikke si noe i redsel for at noen skal bli lei seg.

» | blant kunne fglelsen av a ikke strekke til i forhold til partnerens sykdom for
noen friske foreldre fgre til sinne og frustrasjon. De opplever at stgtte, tillit og
bekreftelse fra den syke er godt og viktig.

O Oslo
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@nsker hjelp til a trygge seg selv og barna

» Den friske forelderen gnsker a beskytte, berolige og vaere en samtalepartner
for barna, men kan oppleve a vaere uforberedt pa noen av barnas reaksjoner.

» Som usikker «pedagog» og «veileder» mgter foreldrene barnas spgrsmal,
reaksjoner og bekymringer sa godt som mulig. Foreldrenes gnske om a veere
apne og eerlige, kan komme i konflikt med deres egen mangel pa kunnskap
om partnerens sykdom.

» Mangel pa kunnskap kan resultere i at foreldrene fgler seg darlig forberedt pa
vanskelige spgrsmal fra barna, minimaliserer alvorligheten av sykdommen,
eller unngar a snakke om den.

O Oslo
universitetssykehus




«The palliativ paradox»
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How attachment transformed my palliative
practice: discovering the palliative paradox

Christiaan Rhodius

Abstract: Attachment theory described by John Bowlby greatly influenced the perception of
relationships. The theory proposes a framewark for thinking about relationships—the
propensity of mankind to seek closeness to particular others. Attachment behaviour and the
longing for a secure hase are focal points within the concept of attachment. Both are thought
to play a role from cradle to grave. In palliative care (with approaching death as the ultimate
threat to cormection) dynamics in relationships will inevitably change. This articde introduces
the concept of "the palliative paradox”, a perspective on dynamics within the relational
realm. It provides a framework for clinical thinking and points to possible interventions.
It can also be used as a means of psycho-education for patients and family. As such “the
palliative paradox"” can provide insight for dinidans, patients, and family alike. This enables
all involved into becoming and being a secure base for each other. The presence of a secure
base amidst the process of separation makes it possible to die connected. Thereby increasing
the quality of life, the focal point of palliative care.

Keywords: attachment, secure base, palliative care, palliative paradow.

How it started
outer and [ are having lunch in the regional teaching hospital we work in. He
is a medical intern and I am a doctor specialised in palliative medicine.
“You do things diferently. But what?™ He looks st me and takes a bite of his sandwich.

| am flabbergasted.

“Remember the conversaton we had with thar patent and their fmily™ he continues after
swallowing his cheese sandwich, | saw a different appreach, but | aan't put my finger on it And
Pve read your chartss. Your notes stand owt. But what is id™

“Daon't know really... Doesn’t palliative care shways add o existing care provided!™ | respond for
lack of an alternative explnadan

“Could be. But | think there & more Can you think about it and each w?™
“Challerge sceepted!™

Oslo
universitetssykehus

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 | said the same thing when my mother died. And
you know what... the day came that | 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. | told
you so, life goes on.”

“What a reassurance you are giving your daughters, Sybil!” |
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 fatt en ny rolle, men ikke
manus!

A\

Helsepersonell ma gi dem dette manuset. Fgrst ma 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 @ smg@gre matpakken?

YV V VYV

» Barnas liv har endret seg. Det ma de fa en forklaring p3, ikke minst for at de
skal slippe skyldfglelse. Er foreldrene skilt er det fint @ kunne fa snakke med
begge foreldrene. Enten sammen eller hver for seg.

O Oslo | [
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Hvordan bidra til a styrke foreldrene sa de kan vaere en stgtte for
sine barn?

—_ e

» Kartlegge behov og gnsker. Hva syns de er ﬂ;
vanskelig? -

» Tilby samtale — sammen og hver for seg t
//%/ N

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

» Gi begge foreldre veiledning og verktgy

» Trygge foreldrene i @ snakke med barna om det de i-

syns det er vanskelig

Husk a ta vare pa deg selv!

O Oslo
universitetssykehus
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KREFTSYKEPLEIE 22022
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Den friske forelders opplevelse og mestring av foreldrerollen ved
uhelbredelig kreft hos samlivspartner.

E 'lhldc Aamotsmo
for bl;n L;p. Avdeling samhanding,
helsekompetarse qllwudp helse.
Oslour

ir sykdom vedvarer, vil milet for den som er

syk vaere & leve med si god helse som mulig,

=i lenge som mulig og med et minimum av
helseplager. Milet mi ogsi viere at pirtrende skal
ha det s3 bra som malig og oppleve situasjonen som
trygg, forutsighar og hindterbar ved at de fir medvirk

Ved i rette oppmerksomh mot friske foreld
behow, var hensikten med studien et ¢nske om 3 bidra
til kvalitetsutvikling av tilbud til familier som rammes
av kreft. Og bidra til at helsepersonell kan komme
foreldre i mote med trygghet og statte | samtaler om
deres nye og utfordrende hverdag.

Litteraturstudiens (1-8) funn peker mot at den friske
forelder kan ha en utfordrende hverdag preget av mye
usikkerhet i mote med nye og krevende oppgaver. Fam-
iliens roller og rutiner endres, barna mi mestre midler-
hdxgupwmmmmeﬂupqpuvaemawlbn

i mote med en ny hverdag Det behaver ikke 3 vaere
noen motsetning mellom & stette den som er syk og
samtidig ivareta seg selv. Det & vaere aktivt deltakende
og ta nsdvendige pauser henger nsye ammen. Gjen-
nom i ta vare pi seg selv, kan pirdrende forebygge egen
helsesvikt og sikre at de klarer @ utfare de omsorgs-
oppgavene de ensker i utfare - over tid. Det kan vaere
enklere sagt enn gjort!

Ft mote med en uhelbredelig kreftsyk pappa og hans
kooe inspirerte til mitt valg av tema pd min master-
oppgave. Etter en av mange samtaler kom hans kone
til meg og sa: «Jog bare venter pé at barna og jeg kan
restarte livet wirt. Jeg har jo visst fra starten at

mens symp ogh samt om et
permanent tap. Barusmnnngpivnhs;vhm\'h
den friske forelder hindt d som pévir)

nﬂ:&mnhemed]mmmogumspﬂadmmdlm

| folge Helsepersonelloven § 103 ogb, §21, §23 nr.
108525 - Lovdata

+ Har hetseperscoed plit £ 3 bidra £ 3 vareta mindre-
drige barm som er pdrerende til foreldre eller sasken.
* Har pliit til § bidra t § hareta mindre-
b.h-mnn“u.h*hd-'hn

wmsn:mm

chn har egentlig den friske forelder det nir partneren
er uhelbredelig syk og de har barn sammen? Hva sier
de til barna og hvordan mster de barnas reaksjoner pa
endringene som oppstir nir pappa er alvorlig syk og er
mye inn og ut av sykehuset?

Det ble starten pi en undersskelse av bvordan den
friske forelder opplever og mestrer foreldrerallen nir
samlivspartner er uhelbredelig syk og hvilke snsker de
har for statte.

igp d mv. som
unfmnd-'ubv-tﬁilmm
kning ha b il
mlﬂhmhlﬁmqm
e a ey
muﬁmmdltsdmnm
syke, hengige og avorlg =k
syke eller skadde pasienter, eller er etterlatte barn
efier sosken etter siike pasienter.
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Hor episoden Se meg
i podkastserien SyktFrisk

der Anne Vada forteller om hvordan hennes barn opplevde 4 bli
pérerende da mannen hennes og faren deres gikk bort, og hvordan
hun ivaretok dem, i samtale med sykepleier Trude Aamotsmo.

@)=y

Finn denne episoden og mange flere pd

www.syktfrisk.no
og der du lytter til podkast

SyktFrisk er en podkast fra speslalisthelsetjenesten
til pasienter og parerende

ese
®



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)

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

Formalet med lovbestemmelser, strategier, utviklingsplaner og
retningslinjer er a forebygge uheldig helseutvikling hos barn og unge
som, pasienter, pargrende og etterlatte!

» Det betyr at vi sammen skal finne ut hvordan barn og unge kan ha
det best mulig nar 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

O Oslo | [
universitetssykehus )



Samhandlingsmodell

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

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

Barnets helsesykepleier

Familie/barnet

Mulig oppfelgingstilbud/tiltak

e
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@NSKER DU MER INFORMASJON OM TILBUDET?
Kontakt oss pa e-post: paarorendebarn@ous-hf.no

Foto: Anne Bergund

Brosjyren er utarbeidet av Rad for barn som pirorende
Stab i i het, kvalitet og h
September 2020

Nar barn og unge opplever
at en i familien blir syk

Et tilbud om informasjon og oppfalging til

voksne med omsorgsansvar

Oslo universit er for deler av Osios befolkning, akuttsykehus for store deler av Oslo-omradet,
regionsykehus for innbyggere i Helse Spr-@st og har en rekke nasj PPE Post til
Oslo universitetssykehus, Postboks 4950 Nydalen, 0424 Oslo. Sentralbord: 02770. e

e
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Nar en i familien blir alvorlig syk

Barn og unge pavirkes nar en i familien er
syk, og de trenger 3 forsta hva som skjer.
Vi pa sykehuset skal bidra til at barn og
unge i din familie blir godt ivaretatt. At de
blir informert og inkludert er viktig ved
psykisk sykdom, rusmiddelavhengighet,
fysisk sykdom eller skade. Helsepersonell
skal ogsa felge opp hvis barn og unge blir
etterlatte ved dgdsfall.

Barn og unge gnsker vanligvis & snakke

om det som skjer med noen de kjenner

og er trygge pa. De fleste gnsker 3 fa delta

i beslutninger som angar dem, enten

det gjelder aktiviteter, planlegging av
hverdagslivet eller valg av oppfglging. Det
betyr at du som kjenner de best ofte er den
som kan se hvordan de har det og bidra
med det de trenger. Skole, barnehage og
helsesykepleier er ofte viktige stgttespillere
og ber fa informasjon og holdes orientert om
det som skjer i barn og unges familie.

Vi tilbyr samtaler med foreldre/
omsorgsperson og barn og unge selv
ved behov —sammen eller hver for seg.

like vasr redd for & spgrre barn og ungdom om hvordan de har det.

O Oslo
universitetssykehus

| samtalen vil vi snakke om forstaelse av
sykdom og behandling og om hvordan dere
i familien mestrer hverdagen. Innholdet i
samtalen planlegges pa forhand med deg
som forelder/omsorgsperson og tilpasses
den yngste deltager.

Sgsken til et sykt barn kan oppleve at bade
mor og far ma vaere hos den som er syk, og
derfor kan ha lite overskudd til 3 ivareta de
andre barna i familien. Noen foreldre bytter
pa & vaere pa sykehuset og hjemme. Snakk
gjerne med oss om dere har behov for 3 vite
mer om hvordan man kan ivareta alle barna
pa en god mate. Sgsken er velkommen til 3
vaere elev ved Sykehusskolen (Se info. pa var
nettside) i inntil en uke, og de er velkommen
til & delta p3 aktiviteter og tilbud som
arrangeres for barn og unge som er innlagt
pa sykehuset.

Se var informasjon og tilbud pa

nettsiden Barn pa sykehus:
www.oslo-universitetssykehus.no og andre
aktuelle nettsider: www.helsenorge.no og
www.ungpargrende.no

Var samarbeidsrutine med barn
og unges helsesykepleier

Er du pasient og har barn eller spsken
mellom 0-18 3r, er det var rutine, med
ditt samtykke, 3 kontakte barn og unges
helsesykepleier og informere om at mor,
far, eller sgsken har blitt syk.

Pasienter som har fylt 16 ar skal vaere
informert om var rutine og gi eget samtykke
til at vi informerer foreldre/omsorgsperson
og helsesykepleier om at sgsken kan ha
behov for oppfelging.

Den samme rutine fglges hvis barn og unge
opplever at en i nzer familie der.

w‘““mww‘

Log din egen dogha dine
vmsmmq minoer i
Dagbaken er pasioraesioptial.

Legginn fo v,
190ANGE 0 aks)
B ein 2apbao

MMPHF' unga nar
vaief | din sifuagon
Les om deres oppleys

Oppiavesay

Gratis og ligmnosig

P ok fyper neft

Natttrott

Har du lastet ned appen «Meg ogsa»?

Hva gjor helsesykepleier?

* Informasjon mottas av helsesykepleier der
hvor barnet/den unge bor. Helsesykepleier har
samme taushetsplikt som vi pa sykehuset har.

s Helsesykepleier kontakter deg/foreldre/
omsorgsperson for & hgre litt mer om hvordan
dere har det og utfra det informere hva som
kan tilbys av oppfelging. Helsesykepleier vil
vanligvis ta kontakt i Igpet av 1-2 uker.

*  Helsesykepleier tilbyr samtale med deg,
foreldre/omsorgsperson og barn/unge ved
behov, sammen eller hver for seg. Dette
avtales mellom deg og helsesykepleier utfra
behov.

¢ Helsesykepleier kan bistd familien med
informasjon til barnehage/skole om lidelsen
og om hvordan den kan pavirke familien

¢ Helsesykepleier samarbeider med
sykehuset, fastlegen din eller andre aktuelle
om ngdvendig. Helsesykepleier informerer om
aktuelle tilbud som finnes til barn og unge.

Denne er spesielt laget for deg mellom 8 — 16 ar og er pargrende.
Her med en av oss som jobber her hvis du trenger mer informasjon.
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BarnsBeste

TI ONSKER

1 mete med helsepersenell

 Se pd meg og laer deg navnet mitt. rortell meq oass

hva du hete v. Da forstdr jeg at du vil bli kjent med meg

0 Smil til Meg. Det er ikke sikkert jeg smiler tiloake, for kanskje er jeg bide

redd og trist, men nar du smiler, viser du at du ink Jd‘"’[r meg

Spor om jeg trenger Noe. tor cksempel om jeg er sulten eller torst

Da forstar jeg at du vil meg vel

°o_ o 5

Vag ase meg lﬂynene. Nar du ser me War vi snakker
sammen, vet jeg at du t3ler og orker meg. Da viser du meqg ogsa at du er en
trygg voksen som taler a se det jeg skammer meg over.

Vis vilje til 3 se verden fra mitt perspektiv. «an
du mett barn tidligere som minner om meq, eller kanskje har du selv h
barndom, men det er likevel bare jeg som vet sannheten om meg og mitt liv

Still meg apne sparsmal. octie er sparsmél der svarene ikke er
gitt p& forhand, f.eks.: Hvordan synes du det er & vaere pa besek pa sykehuset?
Hva tenker du om at pappaen din ma vaere her? Hvordan har du det i dag?

Hva tenker du om al du snart skal se mammaen din igjen?

Legg fra deg mobilen, permene og noklene rir du prater
med meg. Da blir jeg modigere fordi vi er likere. G& gjerne vekk fra skrivebardet
deg he ed siden av meg. Da slipper jeg kjenne pa den voldsomme
standen mellom oss.

Fortell meg at det er greit @ grate, o »t det er greit & veere

bade trist og redd. Da forstar jeg at du anerkjenner falelsene mine og sorgen min

- -y O
Gi meg lov til a veere et barn., rorell meq ogsi at jea
har lov til 3 tulle og le selv om wi er p3 et sykehus. Da f¢
skjgnner at jeg er et barn, og du gir meg lov til 3 vaere ¢

Vaer deg selv, slik du er. pe
ma vage 3 legge vekk noe av profesjonal
autentiske jeg, gir du 0gsa megq tillatelse

ndin. N

o til & vaere den jeg er

daje Michelsen




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

» Kjenner seg trygge og inkludert i
det som skjer

» Forstar det som skjer

» Unngar skyldfglelse

» Mestrer livet i hverdagen
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Jeglhar faktigkﬁliﬁ'g‘eﬁ "héiagjena,.‘,;,; ]
som iohskenlatijegfskallhaldetigodt!® § |
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https://www.youtube.com/watch?v=0GJG 7kterM
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https://www.youtube.com/watch?v=0GJG_7kterM

Et mg@gte med en familie

«Jeg ma sta som en pdle...har lukket igjen

en sekk med sorg. Ikke dpne,

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

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

«Sa bra at jeg ikke har grate - dag i dag da mamma for da kan jeg trgste deg»
(sgnn 10 ar)
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En handsrekning til voksne er en gave til barn og unge

Takk for oppmerksomheten®©
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