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Hva er psykisk helse?

• Alle har en psykisk helse

• Psykisk helse som et verktøy – god psykisk 
helse

Klikk her for mer informasjon om psykisk helse

Foto: Shutterstock.com

https://www.helsenorge.no/psykisk-helse/hva-er-psykisk-helse/
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Flere ressurser som kan 
støtte psykisk helse for alle i 
familien finner dere her:

Psykisk helse og mestring - Oslo universitetssykehus HF

 Psykisk helse og mestring - Oslo universitetssykehus HF

https://www.oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/senter-for-sjeldne-diagnoser/temasider/psykisk-helse-og-mestring/
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#1 Egenomsorg

• 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 ved å klikke HER

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

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/
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#2 Balansere behovene til 
alle i familien: Samspill

• Samarbeid er praktiske utførelse

• Samspill er opplevelser og følelser

Det er viktig å jobbe med godt samspill for å….

1. Å lette oppfølging og behandling

2. Forebygge

3. Styrke barn med diagnose i overganger

Foto: Shutterstock.com
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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

#2 Hvem kan hjelpe med samspill og foreldrerollen?
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#2 Styrke barn og ungdom 
med en sjelden diagnose

• Snakke med barna om diagnosen?

• 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

• Åpenhet er viktig også utenfor familien
• Gir kontroll over egen informasjon
• Opplevd dilemma: Hvem trenger å vite hva – og 

når?

 Du kan se en kort video om hvordan å lage 
åpninger for samtaler med barn om en sjelden 
diagnose her 

Foto: Shutterstock.com

https://vimeo.com/133050053
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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Flere ressurser som kan hjelpe 
dere med egnomsorg, samspill og 
hvordan å bygge robuste barn og 
ungdom finner dere her:

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

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

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

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

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
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# Ungdomstiden og overgangen 
til voksenlivet

• Overgang fra barn til voksen på sykehus
• Rettigheter

• Tillit og dialog slik at de føler seg trygge til å 
snakke med helsepersonell om sensitive 
temaer

• Kunnskap gir mestring

Foto: Shutterstock.com



Senter for sjeldne diagnoser

Eksempler på ressurser for foreldre til 
ungdom

Du kan lese Bufdir sine råd til foreldre med 
ungdom ved å klikke HER

 Du kan lese NHI sine tips for å motivere 
barn og unge med kronisk sykdom til 
behandling ved å klikke HER

https://www.bufdir.no/foreldrehverdag/ungdom/
https://nhi.no/livsstil/egenomsorg/behandlingsmotivasjon-barn-og-unge-med-kronisk-sykdom
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Dere finner en egen digital 
ressurs for ungdom ved å klikke 
på denne lenken:

Ungdom med en sjelden 
diagnose - Oslo 
universitetssykehus HF

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
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Ungdom kan få hjelp hos 
helsesykepleier og fastlege

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

Lenkene under viser sider der ungdom 
kan stille spørsmål på telefon og chat

 Ungdomstelefonen.no
Sex og Samfunns chattjeneste.

 

På lenken under kan ungdom finne 
informasjon hos Unge 
Funksjonshemmede

 Seksualitet | Unge funksjonshemmede

Ungdom forhold og sex
 

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
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Du kan høre podcast 
om å leve som ung 
med blæreekstrofi og 
epispadi ved å klikke 
på lenken under:

 Sjeldenpodden: Å leve som 
ung med blæreekstrofi og 
epispadi - Sjelden

https://sjelden.no/podkast/a-leve-som-ung-med-blaereekstrofi-og-epispadi/
https://sjelden.no/podkast/a-leve-som-ung-med-blaereekstrofi-og-epispadi/
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# 4 Hva med en sjelden 
diagnose

• Å være en del av samspillet

• Opplevelsen av å få vite og forstå

• gir også søsken en positiv opplevelse 
av mestring. 

• At de «forbudte» følelsene er tillatt

• Å bli ivaretatt av foreldre og 
helsepersonell

• 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 søsken for 
informasjon og har en egen
app for de. 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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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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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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Du kan lese mer om 
psykisk helsetilbud for 
barn og foreldre på her:

Avdeling for barn og unges psykiske helse på sykehus (S-BUP) - Oslo universitetssykehus HF

Avdeling for barn og unges psykiske helse på sykehus (S-BUP) - Oslo universitetssykehus HF

Avdeling for barn og unges psykiske helse på sykehus (S-BUP) - Oslo universitetssykehus HF

Avdeling for barn og unges psykiske helse på sykehus 
(S-BUP) - Oslo universitetssykehus HF

Avdeling for barn og unges 
psykiske helse på sykehus (S-
BUP) - Oslo universitetssykehus 
HF

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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