APENHET OM D@DEN - webinar 5.11.26

Hvorfor og hvordan ivareta barn og unge som
opplever alvorlig sykdom og dad i familien?

Trude Aamotsmo, Kreftsykepleier.
UNGkoordinator (15 -35 ar) i Kreftklinikken
Oslo universitetssykehus (OUS)
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For noen familier handler det ikke om a bli frisk...

|

e

* Noen lever med sykdom som de vet de skal dg av...
men de vet ikke nar.

* For barn og unge kan det veere noe av det aller

vanskeligste a leve med.

 Da blir det ekstra viktig at de ikke star alene i det. De

bar informeres og inkluderes.
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Hvorfor inkludere og informere barn og unge?

»Barn og unge merker det uansett

> Vi vil ha trygge barn og unge som forstar og

mestrer sin nye - og ofte uforutsigbare - hverdag

» Forebyggende helsearbeid Karen Glistrup

https://www.snak-om-det.dk/

@
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«Hvorfor grater alle hele tiden?» sar
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«Mamma jeg vil bare si at jeg er veldig glad for alt du gj@r for oss» 8 ar
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Et m@te med en familie i vente pa dgden...

«Jeg ma sta som en pale...har lukket igjen
en sekk med sorg. lkke Gpne, men kjenner den — drar den med meg» (frisk mamma)

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

«Sa bra at jeg ikke har gratedag i dag da mamma
for da kan jeg trgste deg» (sgnn 10 ar)
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Helsepersonell i samtale med foreldre:

«l denne samtalen skal vi ikke snakke s mye om deg (og din sykdom), men om hvordan det er G veere
forelder samtidig som du eller noen andre i familien er syk. Har du gjort deg noen tanker selv?»

ENDRINGER!

«Alle foreldre gnsker det beste for barna sine, og de fleste vil skjerme barna sine sa godt det lar seg
gjare fra alt som er vondt. Det er likevel sGnn at barn far med seg at noe skjer. Det er bedre G snakke
om ting med barna slik at man unngdr at de lager seg egne fantasier».

e OSLO UNIVERSITETSSYKEHUS \\
®



Barnesamtalen

«NG MA jeg snakke med barna mine, men...»

NAR?

HVOR?

HVA SI?

HVORDAN - ENIGE?

®
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Husker dere hvordan dere fikk vite at pappa hadde fatt kreft?

Ja—sa klart vi gjar.

Vi hadde kommet hjem fra skolen, som vanlig, og bare hang pa rommet.
Sa hgrte vi at mamma og pappa kom hjem...

* Hmmm... ? Begge to samtidig. Rart.
e Hmmm...? Hvorfor er de sa stille...
* Hmmm..? Mamma sier — vi bare gar ut pa en liten tur vi...

é/i gutta pa 10 og 12 ar mgtes ved det store stuevinduet og ser etter
em.

« HMMM...? mamma og pappa gar hand i hand. Det gj@r de jo aldri...
HVA SKJER?
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Apenhet
Zrlighet
Sannhet

Tillit

@
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* Apenhet er ikke det samme som 3 ta fra barna h3pet

*Barn trenger ikke bli skanet for alle vanskelige fglelser

Taushet kan fgre til ensomhet
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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» Rref. oddbjgrm Sandvik, i Sorg hos barn og unge
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Fra
Uforutsigbarhet

Til
Trygghet

... som ikke handler om at alt er trygt. Det handler om a
vite hva som skjer, hvem som er der — og at det er lov 3
spgrre.
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SE
Lytt
Jeg ser at...

Jeg er her...

®
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Det viktigste er at noen ser, undrer
seg 0g spar ...

Du trenger ikke ha de riktige svarene.

Barn trenger voksne som t@r a sp@rre — og
taler a lytte.

«Jeg ser at...

du er lei deg, glad, tankefull...jeg er her om
du vil snakke med meg om det, na eller
senere».
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Hva hvis foreldrene ikke gnsker a fortelle?

Hva er dere mest redde for at skal skje om dersom barna far vite at sykdommen kan fore til dgden?
Er det vanskeligst a finne ordene, eller 3 se barnas reaksjoner?

Hva trenger dere fra oss for a kunne snakke med dem?

"Vi skal ikke bestemme hva dere skal si til barna, men vi gnsker & hjelpe dere til  finne
en mate a snakke med dem pa som gjar at de slipper G std alene med sine egne
forestillinger og bekymringer"

= vi tydeliggj@r barnas behov
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«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 »

(Ref. mamma til to detre 6 og 8 ar)
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Tidsskrift Kreftsykepleie nr 2, 2022.pdf
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KREFTSYKEPLEIE 22022

«Balanaekunatner»

Den friske forelders opplevelse og mestring av foreldrerollen ved
uhelbredelig kreft hos samlivspartner.

P Trude Aamotsmo
Kreftsykepleier. Foretakskoordinator
for barn unge. Avdeling samhandling,
helsekompetanse og likeverdige helse-
tienester, Oslo universitetssykehus

ir sykdom vedvarer, vil malet for den som er

syk veere 4 leve med sd god helse som mulig,

si lenge som mulig og med et minimum av
helseplager. Malet md ogsi veere at parerende skal
ha det si bra som mulig og oppleve situasjonen som
trygg, forutsigbar og hindterbar ved at de fir medvirke
i mote med en ny hverdag. Det behever ikke & veere
noen motsetning mellom 4 stotte den som er syk og
samtidig ivareta seg selv. Det 4 veere aktivt deltakende
og ta nedvendige pauser henger neye sammen. Gjen-
nom i ta vare pé seg selv, kan pirerende forebygge egen
helsesvikt og sikre at de klarer & utfore de omsorgs-
oppgavene de ensker & utfore - over tid. Det kan vere
enklere sagt enn gjort!

Et mate med en uhelbredelig kreftsyk pappa og hans
kone inspirerte til mitt valg av tema pd min master-
oppgave. Etter en av mange samtaler kom hans kone
til meg og sa: «Jeg bare venter pd at barna og jeg kan
restarte livet vart. Jeg har jo visst fra starten at mannen
min har en whelbredelig sykdom». Da slo det meg; Hvor-
dan har egentlig den friske forelder det nar partneren
er uhelbredelig syk og de har barn sammen? Hva sier
de til barna og hvordan meter de barnas reaksjoner pa
endringene som oppstir nar pappa er alvorlig syk og er
mye inn og ut av sykehuset?

Ved & rette oppmerksomheten mot friske foreldres
behow, var hensikten med studien et enske om a bidra
til kvalitetsutvikling av tilbud til familier som rammes
av kreft. Og bidra til at helsepersonell kan komme
foreldre i mote med trygghet og stotte i 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-
tidig tap av en mamma eller pappa avhengig av sykdom-
mens symptomer og bivirkninger, samt trusselen om et
permanent tap. Barnas mestring pavirkes av hvordan
den friske forelder handterer endringen som pévirker
alle familiemedlemmene og samspillet dem imellom.

| felge Helsepersonelloven § 10a og b, § 21, § 23 nr.

1 0g§ 25 - Lovdata

* Har helsepersonell plikt til 3 bidra til & ivareta mindre-
arige barn som er pararende til foreldre eller sesken.

* Har helsepersonell plikt til 3 bidra til 3 ivareta mindre-
arige barn som etterlatte etter foreldre eller sesken.

» Spesialisthelsetjenesteloven § 3-7 a: Om barne-
ansvarlig personell mv. Helseinstitusjoner som
omfattes av denne loven, skal i nedvendig utstre-
kning ha barneansvarlig personell. Barneansvarlig
persanell skal ha ansvar for & fremme og koordi-
nere helsepersonells oppfelging av mindrerige
som er parerende barn eller sesken av psykisk
syke, rusmiddelavhengige og alvorlig somatisk


https://www.nosf.no/sites/default/files/groups/subject_group/2022-12/Tidsskrift%20Kreftsykepleie%20nr%202%2C%202022.pdf

Den friske/andre forelder har behov for kunnskap og stgtte i mgte med endringene
og ansvaret:

» Forst 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 3 dg.

» Nyere forskning blant foreldre i Norge bekrefter at familiene etterspgr mer stgtte fra sitt sosiale

nettverk som kan bidra til 3 opprettholde foreldrekapasitet og et mest mulig normalt hverdagsliv
(Hauken, M. A. 2023, Sosial nettverksstatte og kreft - en RCT-studie (Cancer-PEPSONE)
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«BALANSEKU NSTNEREN» 2

Bekymringen for
den friske forelder

9

*

Nettverk A et

-~
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«Pappa — vaer sa snill a sykle forsiktig» 11 ar
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Barn og unge som etterlatte

Oppfelging av barn og unge som etterlatte
begynner i sykdomstiden! (Rref. C. sanders)

«Hva skjer med meg nar du er dgd mamma?»,
sgnn 12 ar til sin dgende alenemor.
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Moren fortalte ikke at hun
skulle de: - Jeg skulle
enske at vi snakket om det
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Hva spgr 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...

e OSLO UNIVERSITETSSYKEHUS £‘\
®



«Plutselig var det ingen som brydde seg om ndr jeg kom hjem om kvelden, hvor jeg
var eller hvem jeg var sammen med. At det ligger mye kjaerlighet i grenser,
oppdaget jeg farst da de sluttet G bry seg» Eline, 17 ar og russ
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Kj=re Simon! Jeg skriver til deg for faren
min er ded. Det er nesten et halvt Ar siden,
men jeg er like trist ennd Men det er noe
som er nesten verre enn at jeg er trist, og
det er at jeg klarer iklce 4 1a voere 4 bl 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 sd vanskelig ndr jeg =r trist for
pappa, og nar jeg er sint pa dem samztidig.
Jeg grdter ganske mye. og ndr de vil traste
meg, bare ber jeg dem om A g vekic

De forstar ixke nvorfor jeg er slik Jeg
nar ikke snax: med dem om det. for jeg
synes at ndr de ixxe snakket med meg, s34
vil tkke jeg snakke med dem neller. Dette
blir vel ncksa roteze. Det kommer av at
jeg skriver. Jeg tenkte at jeg
deg, for jeg har lest hva
ncen som har skrevet til deg,
1vert fall enn voksen scm ikke ari
slekt med meg. S4 da blir det lettere,

Du lurer sikker pA hva jeg er sint pa
dera ‘or. Pappa var syk i mange mineder
Han l4 av cg zil pd sykehuse:. og noen
ganger njemme. SA plutselig dode nan. da
var han pd sykenuset. Jeg flikk ikice snalk-
Ket noe med narm om forskKjellig som jeg
ville sit. og dez Xommer av at jeg ikke viss-
ce at han var sd syk at nan kunne dea,

I begraveisen sade at de nadde vassc i

mange uker at han kom til 4 dg. 2Men in-
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
sa jeg ikke gikk og var redd og sgrget for
det skjedde. Men det er mye verre odr vi
ikke fir vite noe, og s plutseliger han
degd. NA kan jeg ikke £ si ham det jeg had-
de 4 si. Kanskje han hadde noe han ville si
til meg ogsa.

Jeg vet ikke om noe jeg vil sporre deg
om, for det er ikke noe som kan bli pd en
annen méte enn det er. Jeg hiiper at du
ikke synes at jeg er dum. For jeg har lyst
til at vi kunne vaere venner, selv om det er
lang avstand. Men hvis du setter brevet i
PA skriss, si kan noen lese det si de fkke
gisr pA samme mate hvis faren til nocen
andre er si syk at han skaldg. Daviljeg &
dem et rdd: La barna fi vite det, selvom
dere synes de er for smi. Det vet dere ikksa
noe om. for vi er ofte klokere enn dere
tror.

Gunnar (11)

Kjcere Gunnar! Jeg synes : hvert jall ikke
at du er dum, og jeg tror 2t det réddet du gi-
er et klok: og riktig réd. Du vil at vi to sk
veere venner, og jeg er stoit og gled for det
Jeg har it en klok og jin venn. Men veni-
nen har Zet vond?, og jeg skulle onske jeg
unne si noe som hjalp deg il & /& det bec-
re. At du sorger over faren din som er dod.
er naturiig. Men du trenger stotte fra dem
.:grn er naeer deg. Den stotien tror jeg du ko=
Ja.

Na vil reg ikke 51 at du ical gjore slik ei-
ler slik. Men kunne du prove & snakke mez
de voksne, og fortelle dem det du har for-
talt i brever? Huis det er vanskelig & snak-
ke om de:. s& kunne du vise dem det som
$t@r pd =y kk. Jeg tror at de forstdr deg. D=
som er @ ort, kan ikke geres om. Men Avis
dere far snakket ordentlig ut s& canskje ==
kan tilg: dem. Det onsker jeg og rdper jec
Ikke for ceres del, men for din del

Sa&, Gu ar, vil jeg 2 Zerte Du har skre-
vet et bre “or andre. Du &
ern fin venn.

5
&

Acressen er Aftenpas:
Merx xonvoatrern <&z

Nar foreldre kvier seg for a informere og inkludere barna sine...



«Alle visste at pappa skulle dg, bare ikke jeg.

Kanskje pappa hadde noe han ville si til meg ogsa...»

(Gunnar 11 ar)
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Manglende informasjon

«Jeq tror ikke mamma er aerlig om
alvorligheten i kreftdiagnosen hennes.
Hun tror hun skaner meg ved G holde
ting tilbake, men eerlig talt gj@r det meg
bare mer bekymret».

(ref. Unge pargrendes hemmeligheter, Ung Kreft)
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Mamma — nyoppdaget brystkreft - svarer sin sgnn pa 9 ar:

«Er du redd for at jeg skal d@?»

e OSLO UNIVERSITETSSYKEHUS ‘ . A
®



Livets siste fase...

Trapp...dgdens tegn

Minnebok

Hjemmedgd
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"Ask us anything"” A framework for understanding bereaved children's
QUEStiOHS about illness, dylng, and grief. (Russell et. Al. 2026, Palliative Care and Social Practice)

Barn og unge (5 - 17 ar) sier ja til at spgrsmalene deres utforskes.

Her flyttes fokus fra "hva skal vi fortelle barna?" til "hva er det barna prgver a forsta gjennom spgrsmalene
sine /hva er barnet egentlig ute etter?"

Nar et barn spgr: "Kommer mamma til a dg?" VZERE NYSGJERRIG OG MODIG
- Lurer barnet pa hvordan sykdommen fungerer?
_ Leter barnet etter en arsak? Barn og unge kan fa en opplevelse av

stgtte til a uttrykke egne tanker og fglelser,

Haper barnet pa en kur: av 3 bli lyttet til, ivaretatt og inkludert.

- Lurer barnet pa hvem som skal ta vare pa dem?
- Er barnet redd for a miste forbindelsen til mamma?
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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 framewaork for thinking about relationships—the
propensity of mankind to seek closeness to particular others. Attachment behaviour and the
longing for a secure base 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 artice 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 psydho-education for patients and family. As such “the
palliative paradox” can provide insight for dinidans, patients, and family alike. This enables
all mvolved 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. Themreby increasing
the quality of life, the focal point of palliative care.

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

How it started

outer and I 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 ar me and takes a bire of his sandwich.

| am flabbergasted.

“Remember the conversation we had with that patient and their Bmily™ he continuves after
swallowing his cheese sandwich, “| saw a different approach, but | ean't put my finger on it And
Ive read your chares. Your notes stand owt. But what is id™

“Dian’t know really. . Doesn’t pallative care always add to esxdsting care provided!™ | respand for
lack of an alternative explainaton.

“Could be. But | think there it more Can you think about it and each us?™

“Challerge scceptedr
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«The pa | | |at 1V pa rad OX» Ved 3 akseptere virkeligheten i en alvorlig eller dgdelig sykdom, kan man paradoksalt nok

oppna stgrre grad av naerveer, tilknytning og livskvalitet.

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.”
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L.O. 9 ar: Jooooo.... mamma du vet
da ingenting om hva som er flaut
inni en barnehjerne!
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Voksne ma tgrre og spgrre
- ikke anta!
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T'ﬂ Helsedirektoratet

Samtale med barn og sg@sken som pargrende — aktuelle tema og spgrsmal
Vedlegg til Pargrendeveilederen

Om barnas opplevelser og tanker

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

# Erdet 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 gjér hva?

e Har rutinene og reglene i familien din endret seg med sykdommen?

o Har du fast leggetid? Er du trgtt pa skolen? Sover du godt?

* Hvem hjelper deg med & sta opp og komme deg til skolen?

e Hva slags oppgaver har du hjemme?
- Praktiske oppgaver: rydde rommet/huset, vaske klzer, vaske gulv, handle, lage mat?
- Hjelpe yngre sgsken: med praktiske oppgaver og lekser, trgste, annet?
- Hjelpe den som er syk: med praktiske ting, medisiner, legebespk, pakledning,

personlig hygiene, holde med selskap, oppmuntre, trgste, annet?

* Opplever du at de voksne setter pris pa det du gjer?

* Hvordan er det for deg a gjgre 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 pa hele tiden? o

Om videre kontakt og oppfalging

o Blir du tatt vare pa sdnn som du gnsker deg?

o Hvem kan du snakke med dersom du er lei deg? Lo, L
« Hva gnsker du hjelp til? e, L
¢ Hva hadde vaert den beste hjelpen for deg og for familien din, akkurat né'r‘ e .* :- .




Gutt 4 ar svarer psykologen i sorggruppe:

«Vi har ikke mista dem - dem er dgde»
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P MEMO

Alle barn begynner pa et eller annet tidspunkt a fundere over

Titt bak klaffen i og sp¢rre om d¢den.
Farste sparsmdl op svar '

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 f@lelser og fakta rundt
hva dgd er, blant annet med spgrsmal som;

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

Boken tar barns undring pa alvor, og gir grobunn for gode
samtaler barn og voksne imellom om det & miste noen.
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S@sken roper ikke; SE meg!

Sesken til syke barn - mye kjaerlighet, og mye bekymrmg,
ansvar, hensyn og omsorg.

Vi ma sammen se og
anerkjenne sgskens
deltagelse!

Hva ser de, hva lurer de p3,
hvordan har de det og ikke
minst hva vet de om den syke?
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Nasjonal pargrendeundersgkelse 2025:
Hvordan har unge pargrende det? — Helsedirektoratet

Pargrendeundersgkelsen 2025 gir oppdatert kunnskap om unge pargrende
mellom 16 og 25 ar.

Hvem er de pargrende til?
55 prosent av de unge pargrende, er

Hovedfunn: Livskvalitet 08 psyklsk helse pargrende til egne foreldre og steforeldre.

43 prosent av de unge pargrende, er
pargrende til sgsken.

Unge pargrende rapporterer:
e Lavere tilfredshet med livet enn unge uten pargrendeerfaring.

e Lav skar pa bade fysisk og psykisk helse, og opplever flere plager som stress,
uro og sgvnproblemer.
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Barn og unge som pargrende trenger voksne som:

»Ser og anerkjenner dem
»Spor dem (ikke anta)

»Taler svarene (jeg er redd...)
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o Skal barn og ungdom bli sett, ma det vaere noen som ser dem © © ©



Du skal bidra til at barn og unge:

» Kjenner seg trygge og inkludert i det som skjer

» Forstar det som skjer
» Unngar skyldfglelse

» Mestrer livet i hverdagen
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e Pargrendesenteret - Pargrendesenteret

e Forside - Unge Pargrende |IKKE GOOGLE!

e Treffpunkt — megteplass for barn og unge — Kreftforeningen

e Forside - Ung Kreft

Kurs for din pasient?
o Laerings- og mestringssenteret, Kreftklinikken - Oslo universitetssykehus HF
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DRAPEN

En podkast for alle som er rammet av blodkreft, bade pasienter og
pargrende, helsepersonell og for deg som vil leere 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
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En handsrekning til voksne er en gave til barn og unge !

Tusen takk for oppmersomheten

Trude Aamotsmo, Kreftsykepleier. UNGkoordinator (15 -35 ar) i Kreftklinikken ' =

Oslo ' E - post: uxtraa@ous-hf.no
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