Psykisk helse og
mestring i familier
med en sjelden
diaghose
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Master i klinisk og helsepsykologi, PhD

Radgiver, Nasjonalt senter for sjeldne diagnoser

Foto: Shutterstock.com

[ ]
o o e OSLO UNIVERSITETSSYKEHUS ‘ ‘ +‘ Senter for sjeldne diagnoser
[ ]



Hva er psykisk helse?

* Alle har en psykisk helse

* Psykisk helse som et verktgy — god psykisk
helse

Klikk her for mer informasjon om psykisk helse

Foto: Shutterstock.com
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https://www.helsenorge.no/psykisk-helse/hva-er-psykisk-helse/
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ALLE DIACNOSER

Psykisk helse og mestring

Pa denne siden har vi samlet hjelpetilbud og digitale ressurser
tilpasset ulike temaer og malgrupper, slik at du kan finne det som
ermest relevant for deg.

Flere ressurser som kan
stptte psykisk helse for alle |
familien finner dere her:

i Psykisk helse og mestring - Oslo universitetssykehus HF
Foreldre tilbarn og ungdom Voksen med en sjelden
med en sjelden diagnose diagnose

Paykisk helse og mestring for foreicke 1 bam med sjeidne diagnaser
Paykisk helse 0g mentring for voksne med sjeldne disgnoser +

Ungdom og unge voksne med en
sjelden diagnose

Ph denne sicen hae vi samiet ienker til hvor du som ungdom med en sjeiden
diagnose kan T statte, help, 30N 0Q Sgtale verkta)
o vamre nyttige for dag

forung: Qunge med yeldne
diagnoser »
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https://www.oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/senter-for-sjeldne-diagnoser/temasider/psykisk-helse-og-mestring/

EKSPERTSYKEHUSET

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

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

# 1 E ge n O m S O rg veere krevende. Dersom diagnosenitillegg er sjelden, kan

omsorgsoppgaven veere mer utfordrende fordi hjelpeapparatet
mangler kunnskap om tilstanden.

Foreldre til barn med sjeldne diagnoser har ulike
erfaringer og behov, men mange opplever:

Mangel pa kunnskap og koordinering

Endret hverdag

Psykisk belastning

Behov for overordnet og helhetlig oppfelging

SJELDEN DIAGNOSE: Flere studier peker pa et behov for en overordnet og helhetlig tilnaerming i oppfelgingen
avdisse barna, og familiene. Foto: Shutterstock

Du kan lese et norsk sammendrag av forskningen som vises ved a klikke 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/

#2 Balansere behovene til
alle i familien: Samspill

* Samarbeid er praktiske utfgrelse
» Samspill er opplevelser og fglelser

Det er viktig a jobbe med godt samspill for a....
1. A lette oppfolging og behandling
2. Forebygge

=7
A

3. Styrke barn med diagnose i overganger / ,
Foto: Shutterstock.com |
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#2 Hvem kan hjelpe med samspill og foreldrerollen?

Foreldrehverdag

/N
f‘;’ N5 j

e Atte temaer
Kurs for foreldre med barn med g Q' 0 fOI‘ gOdt SamSlel

spesielle behov

=

Trygge rad til deg med barn

@ V|| du |e5e mer om kurs for Her finner du faglig baserte rad tilpasset alderen pa barnet ditt.
foreldre fra familievernet? Klikk Baby0-1dr > Smabam1-Sar
HER SkolBar 612 4 >  Ungdom13-184r ”
W Du kan finne et samtalehefte
i Dukan finne en rekke ressurser pa nett HER || for godt samspill HER
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#2 Styrke barn og ungdom
med en sjelden diagnose

Snakke med barna om diagnosen?

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

Apenhet er viktig ogsa utenfor familien
* Gir kontroll over egen informasjon
* Opplevd dilemma: Hvem trenger a vite hva — og
nar?
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Foto: Shutterstock.com

% Du kan se en kort video om hvordan & lage

apninger for samtaler med barn om en sjelden

diagnhose her

Senter for sjeldne diagnoser


https://vimeo.com/133050053
https://vimeo.com/133050053

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

] 2)  https://frambu.no/tema/a-snakke-med- Mo % w a3 [u] = @ qu
A snakke med barn

Det er for tiden

vanskelige opplevelsene
foreldre ble oppfordret til 2 unnlate a sna
som innebar mulige darlige prognoser eller progredieren

okt fokus pa betydningen av a sna

kke med barn om de

livet kan medfgre, men det er ikke mange tiar siden
kke med sitt barn om diagnoser

de utvikling. Pa

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

Barn som foler seg annerledes A informere andre om diagnosen

Alle bar ulike pa hvi n mate - noe som gjer dem til den de er. Likevel har noen
barn seert kk ed seg e Il r familien som kan oppleves som mindre vanlig i
omgiv: | e. Kanskje handler det om familiekonste! I| asjonen, trekk ved utseendet eller

funksjon e. Dete ktg at du som forelder tygg oksen og ter & snakke
apent om det ba et I

% Du kan finne Bufdirs rad
side om a snakke med barn

% Du kan finne Frambu sine
rad om a informere andre om
sjeldne diagnose HER

som feler seg annerledes HER

.
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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/

PSYKISX HELSE OGMESTRING

Foreldre til barn ogungdom
med en sjelden diagnose

Pa denne siden finner du som er forelder eller omsorgsperson til
barn og ungdom eksempler pa hjelpetilbud og digitale ressurser
som kan veere nyttig for deg, ditt barn og din familie.

Flere ressurser som kan hjelpe
dere med egnomsorg, samspill og
hvordan a bygge robuste barn og
ungdom finner dere her:

i Foreldre til barn og ungdom med
en sjelden diagnose - Oslo
universitetssykehus HF

For foreldre til barn med en sjelden
diagnose

1T Innhold padenne siden

For foreldre til barn med en sjelden diagnose
Afaetbam erferst og fremst en storopplevelse. med alle de gledene og
utfordringene detinnebaerer. Som forelder til et barn som skal leve med Snakke medbam om egen diagnose
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https://www.oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/senter-for-sjeldne-diagnoser/temasider/psykisk-helse-og-mestring/foreldre-til-barn-med-en-sjelden-diagnose/#innhold-pa-denne-siden
https://www.oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/senter-for-sjeldne-diagnoser/temasider/psykisk-helse-og-mestring/foreldre-til-barn-med-en-sjelden-diagnose/#innhold-pa-denne-siden
https://www.oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/senter-for-sjeldne-diagnoser/temasider/psykisk-helse-og-mestring/foreldre-til-barn-med-en-sjelden-diagnose/#innhold-pa-denne-siden

# Ungdomstiden og overgangen
til voksenlivet

* Overgang fra barn til voksen pa sykehus
» Rettigheter

* Tillit og dialog slik at de fgler seg trygge til a
snakke med helsepersonell om sensitive
temaer

* Kunnskap gir mestring
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Eksempler pa ressurser for foreldre til
u ’] g d O m Behandlingsmotivasjon- barn

og unge med kronisk sykdom

Mange unge med kronisk sykdom handterer sykdom og behandling svaert

godt, men det er ikke uvanlig at handteringen av slik sykdom er darligere |
tenarene enn i barnedrene. Derfor er stette og hjelp, til og med mas, fra

foreldrene fortsatt viktig Tryg g e rad ti I fo re I d re m ed
ungdom

Her har vi samlet artikler for foreldre til tenaringer. Barn og ungdom utvikler
seg i forskjellig tempo, og det vil veere noe overlapp mellom innholdet i de
forskjellige alderskategoriene.

Sentrale temaer

. Skole og vennskap >
Sist oppdatert: 10. apr. 20°

(D Artikkelen er mer enn to & gammel og kan inneholde utdatert informasion

Grenser, bekymring og sex >
Innhold i artikkelen

1. Behandiingsmotivasjon- barn og unge 4. Prov aforsta Utvikling, selvfolelse og >
med kronisk sykdom kommunikasjon
5. Ha realistiske forventninger
2. Ma tro at behandling er gunstig
6. B in med din tid
3. Viktig med stettende og fleksible Digital hverdag 9
e 7. Faerre doseringer og skriftlig

% Du kan lese NHI sine tips for & motivere
barn og unge med kronisk sykdom til
behandling ved a klikke HER.

Du kan lese Bufdir sine rad til foreldre med
ungdom ved 3 klikke HER

Senter for sjeldne diagnoser
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https://www.bufdir.no/foreldrehverdag/ungdom/
https://nhi.no/livsstil/egenomsorg/behandlingsmotivasjon-barn-og-unge-med-kronisk-sykdom

Dere finner en egen digital
ressurs for ungdom ved a klikke
pa denne lenken:

i Ungdom med en sjelden
diagnose - Oslo
universitetssykehus HF

e OSLO UNIVERSITETSSYKEHUS I ‘+‘
°
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Ungdom med en sjelden
diagnose

Pa denne siden har visamlet lenker til hvor du somungdom med
en sjelden diagnose kan fa statte, hjelp, informasjon og digitale
verktay som vitenker kan veere nyttige for deg. Det er viktig a vite
atduikke eralene, og at det finnes tjenester og personer somkan
stotte deg, badeihelsevesenet og ellers. Sjekk ut ressursene for
tips og hjelp i hverdagendin.

Overgangen fra barn til voksen med en
sjeldendiagnose

T Innhold pa denne siden

Overgangen frabarn tilvoksen med en sjelden
diagnose

v Kortomovergangen frabarm tilvoksen Apenhet

Psykisk helse

Afale seg annerledes
Du har hovedansvaret 9

Forhold og sex

Senter for sjeldne diagnoser


https://www.oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/senter-for-sjeldne-diagnoser/temasider/psykisk-helse-og-mestring/ung-med-en-sjelden-diagnose/#innhold-pa-denne-siden
https://www.oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/senter-for-sjeldne-diagnoser/temasider/psykisk-helse-og-mestring/ung-med-en-sjelden-diagnose/#innhold-pa-denne-siden
https://www.oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/senter-for-sjeldne-diagnoser/temasider/psykisk-helse-og-mestring/ung-med-en-sjelden-diagnose/#innhold-pa-denne-siden

Ungdom forhold og sex

Ungdom kan fa hjelp hos
helsesykepleier og fastlege

i Klikk her for mer informasjon
om hva ungdom kan snakke med
helsesykepleier om

o o ® OSLO UNIVERSITETSSYKEHUS | G
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Lenkene under viser sider der ungdom
kan stille spgrsmal pa telefon og chat

-

& Ungdomstelefonen.no
i Sex og Samfunns chattjeneste.

Pa lenken under kan ungdom finne
informasjon hos Unge

Funksjonshemmede
i Seksualitet | Unge funksjonshemmede

Senter for sjeldne diagnoser


https://www.ung.no/psykisk/3256_Dette_kan_du_snakke_med_en_helsesykepleier_om.html#:~:text=Helsesykepleier%20kan%20svare%20p%C3%A5%20sp%C3%B8rsm%C3%A5l,venner%2C%20f%C3%B8lelser%20og%20mye%20annet.
https://www.ung.no/psykisk/3256_Dette_kan_du_snakke_med_en_helsesykepleier_om.html#:~:text=Helsesykepleier%20kan%20svare%20p%C3%A5%20sp%C3%B8rsm%C3%A5l,venner%2C%20f%C3%B8lelser%20og%20mye%20annet.
https://www.ung.no/psykisk/3256_Dette_kan_du_snakke_med_en_helsesykepleier_om.html#:~:text=Helsesykepleier%20kan%20svare%20p%C3%A5%20sp%C3%B8rsm%C3%A5l,venner%2C%20f%C3%B8lelser%20og%20mye%20annet.
https://ungdomstelefonen.no/
https://www.sexogsamfunn.no/klinikk-og-tilbud/tilbud/chat/
https://ungefunksjonshemmede.no/vi-jobber-med/seksualitet

sjelden.no ‘ ose SJONALT SENTER FOR Q
S e SJELDNE DIAGNOSER

Du kan hgre podcast Sjeldenpodden: Aleve som ung med
om é |eve sOMm ung blaereekstrofiog epispadi

med bl&ree kStrOfi Og @) Podkast | 22min Sist revidert: Februar 2021
epispadi ved a klikke

22.feb. - Sjeldenpodden

o | k d . Faglig ansvarlig Thea er fedt med blaereekstrofiog epispadi. Hun deler sine
p a e n e n u n e r . Avdeling for sjeldne diagnoser erfaringer om hvordan det er a leve med kontinent urostomi.
Malgruppe
Barn, skole og undervisning Vihar ogséa snakket med spesialsykepleier Anne Undrum, og stipendiat
Helse Silje Helen Krabbe. Silje har forsket pa unge med stomi.
o o Tema
° H . .
% Sjeldenpodden: A leve som Diagnosekunnskap o
H Relevante diagnoser :
ung med blzereekstrofi og N, e \
1 1 1 . leve somung med bl
epispadi - Sjelden - . 9

@ Lagre pa Spotify

Sjeldenpodden
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https://sjelden.no/podkast/a-leve-som-ung-med-blaereekstrofi-og-epispadi/
https://sjelden.no/podkast/a-leve-som-ung-med-blaereekstrofi-og-epispadi/

# 4 Hva med en sjelden
diagnose

A vaere en del av samspillet

Opplevelsen av a fa vite og forsta

* gir ogsa s@sken en positiv opplevelse
av mestring.

At de «forbudte» f@lelsene er tillatt

A bli ivaretatt av foreldre og
helsepersonell

* Lovpalagt rett til informasjon og
stgtte fra helsepersonell
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Sgsken er en del av samspillet i familier med
en sjelden diagnose

< slo
universitetssykehus

¥

Velg sprak v OM 0S8 KONTAKT 2AAA peeuemaen w G
kompetansesenter for sjeldne diagnoser ® ~. L
v
Frambu > Tema > Hva kan foreldre og fagpersoner gjgre for
spsken? HVA LURER DU PA? ¢ |

Hva kan foreldre og fagpersoner gjgre for
sgsken?

Under oppholdene pa Frambu, ser vi at foreldre sjelden ber om individuelle
samtaler vedrgrende s@sken. «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,
urettferdig, flaut eller ekkelt.

Erfaring viser at spsken som ikke opplever seg som likeverdig, kan fole

[ )
m{o

) o

| nV'ta Sjon til DEG som er
barn e ungdom

og har noen i familien som er syk

o
soe
.

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

SISTE NYTT:

i Pargrendesenteret har en egen
ressurs for barn og unge med foreldre og
spsken som er syke HER

Sesken som har opplevd seg som likeverdige og som fgler at deres gnsker

i OUS inviterer sgsken for
informasjon og har en egen
app for de. Les mer om
tilbudet HER

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
tilvaerelsen og gir skt mulighet til & utvikle innsikt, forstaelse og empati.

e q
@ Du kan lese Frambu sine
sider om s@sken 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/
https://ehandboken.ous-hf.no/api/File/GetFile?entityId=104703&isLastVersion=false

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.

fi Helsenorge.no har samlet en oversikt over psykisk
helsehjelp for barn og ungdom. Den finner du HER
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https://www.helsenorge.no/psykisk-helse/barn-og-unges-psykiske-helse/

nelseh

@ 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.

i Helsenorge.no har samlet en oversikt over psykisk
helsehjelp for voksne. Den finner du HER
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Det finnes en rekke lokal og digital psykisk
ielp for voksne

Senter for sjeldne diagnoser


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

Avdeling forbarn ogunges
psykiske helse pa sykehus
(S-BUP)

Var malsetting er & bidra til god sykdomsmestring og

DU kan lese mer om
3 Sy kl S k h e | S et I | b u d fo r ?;:;:)221?)::t-zg:\::/:sz:?‘,z:);:rsrﬁ:enge og deres familier.
:) a r n Og fo re | d re pé h e r : Avdelingen ledes av avdelingsoverlege, professor

dr.med. Trond H. Diseth.

5 H 1~ Lesmerom Avdeling forbarn ogunges
@ AVd € l N g fo r ob arn Og un ge S psykiske helse pa sykehus (S-BUP)
psykiske helse pa sykehus (S-
. . Narbarn ogunge blir alvorlig og/eller kronisk syke, kan
B U P ) - O S I O universi tetssv ke h us dette vaere en utfordring og en pakjenning for bade
barnet og hele familien. Bade barn og foreldre kan ha
H F behov for statte i krisesituasjoner, eller til 3 laere & leve

med og mestre sykdommen.

v/ Barnet

v/ Foreldre
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https://www.oslo-universitetssykehus.no/avdelinger/barne-og-ungdomsklinikken/avdeling-for-barn-og-unges-psykiske-helse-pa-sykehus-s-bup/#les-mer-om-avdeling-for-barn-og-unges-psykiske-helse-pa-sykehus-s-bup
https://www.oslo-universitetssykehus.no/avdelinger/barne-og-ungdomsklinikken/avdeling-for-barn-og-unges-psykiske-helse-pa-sykehus-s-bup/#les-mer-om-avdeling-for-barn-og-unges-psykiske-helse-pa-sykehus-s-bup
https://www.oslo-universitetssykehus.no/avdelinger/barne-og-ungdomsklinikken/avdeling-for-barn-og-unges-psykiske-helse-pa-sykehus-s-bup/#les-mer-om-avdeling-for-barn-og-unges-psykiske-helse-pa-sykehus-s-bup
https://www.oslo-universitetssykehus.no/avdelinger/barne-og-ungdomsklinikken/avdeling-for-barn-og-unges-psykiske-helse-pa-sykehus-s-bup/#les-mer-om-avdeling-for-barn-og-unges-psykiske-helse-pa-sykehus-s-bup
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