
Senter for sjeldne diagnoser

Sammen som 
familie med en 
sjelden diagnose



• Alle har en psykisk helse
• Psykisk helse er et hjelpemiddel i 

hverdagen

Du kan lese mer om psykisk helse her: Kva er psykisk helse? - Helsenorge

Hva er psykisk helse? 
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Foreldrerollen med et 
barn med en sjelden 
diagnose

• Ulike erfaringer og behov
• Men, det er ekstra krevende å 

være foreldre til et barn med 
en sjelden diagnose

Du kan lese et norsk sammendrag av forskningen som vises ved å klikke HER

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/


TEMASIDER OM PSYKISK 
HELSE OG MESTRING

På denne nettsiden finner du lenker til
ressurser som kan hjelpe deg med å ta vare på
deg selv og familien: 

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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Temasider for foreldre om 
psykisk helse og
mestring finner du her:
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/
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Vil du lese mer om tilbud for 

foreldre fra familievernet? 
Klikk HER

Du kan  finne trygge råd for 

deg som forelder på nett HER

Eksempler på ressurser for hele familien: 

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

https://www.bufdir.no/familie/par/parterapi/?utm_source=google&utm_medium=cpc&utm_campaign=Familievernet%20|%20Kurs&gad_source=1&gad_campaignid=17397767471&gclid=CjwKCAjwwfnUBhAtEiwAfQpAYs3u53ynFhAISLofSyg9j9qxu_dpnqEJ3rsO1RUmPzMSSnVg62eexhoC6uYQAvD_BwE
https://www.bufdir.no/foreldrehverdag/
https://www.helsenorge.no/psykisk-helse/psykisk-helsehjelp-for-voksne/


TEMASIDER OM PSYKISK 
HELSE OG MESTRING





Du kan finne Frambus side om å 
snakke med barn om sjeldne

diagnoser kan du trykke HER

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

annerledes HER

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

Eksempler på ressurser for å styrke barn du finner på 
temasidene: 

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/


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: 

Barn og ungdoms psykiske 
helse - Helsenorge

https://www.helsenorge.no/psykisk-helse/barn-og-unges-psykiske-helse/
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Tips til bøker/NRK

• Bøker:

• Odd er et egg, Lisa Aisato

• Johannes Jensen føler seg annerledes, 

Henrik Hovland

Foto: ARK

• NRK-serie: Sånn er jeg og sånn er det



DET FINNES EGNE TEMASIDER FOR UNGDOM MED SJELDNE 
DIAGNOSER OM PSYKISK HELSE OG MESTRING HER:

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/
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/
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/
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/


Eksempler på ressurser for foreldre og ungdom:

Du kan lese Bufdir sine råd til 
foreldre med ungdom HER

Foreldre kan se en kort 
video om diafragmahernia 
på engelsk HER

Barn og unge kan finne 
informasjon om helse og 
rettigheter HER

https://www.bufdir.no/foreldrehverdag/ungdom/
https://www.ern-ernica.eu/malformations-of-the-diaphragm-and-awd
https://www.barneombudet.no/for-barn-og-unge/dine-rettigheter/helse


Referanser

• Jancelewicz, T., Lucke, A., Guillory, C., Section on Surgery, & Committee on Fetus and Newborn. (2026). Postdischarge
follow-up of infants with congenital diaphragmatic hernia: Clinical report. Pediatrics, 157(2), e2025074114. 
https://doi.org/10.1542/peds.2025-074114

• Obed, M., Doktor, F., Bercovitch, R., Zani, A., & Pederiva, F. (2025). Long-term outcomes beyond childhood in patients 
treated for congenital diaphragmatic hernia—A systematic review. Pediatric Surgery International, 41(1), Article 96. 
https://doi.org/10.1007/s00383-025-06001-1

• Pollack, J. C., Hollinger, L. E., Buchmiller, T. L., & Jancelewicz, T. (2024). Long-term follow-up in congenital diaphragmatic 
hernia. Seminars in Pediatric Surgery, 33(4), 151443. https://doi.org/10.1016/j.sempedsurg.2024.151443

• Stanzel A, Sierau S. Pediatric Medical Traumatic Stress (PMTS) following Surgery in Childhood and Adolescence: a 
Systematic Review. J Child Adolesc Trauma. 2021 Aug 21;15(3):795-809. doi: 10.1007/s40653-021-00391-9. PMID: 
35958723; PMCID: PMC9360277

• Van der Veeken, L., Vergote, S., Kunpalin, Y., Kristensen, K., Deprest, J., & Bruschettini, M. (2022). Neurodevelopmental 
outcomes in children with isolated congenital diaphragmatic hernia: A systematic review and meta-analysis. Prenatal 
Diagnosis, 42(3), 318–329. https://doi.org/10.1002/pd.5916

• von der Lippe, C., Neteland, I., & Feragen, K. B. (2022). Children with a rare congenital genetic disorder: a systematic 
review of parent experiences. Orphanet Journal of Rare Diseases, 17(1), 375.

https://doi.org/10.1542/peds.2025-074114
https://doi.org/10.1542/peds.2025-074114
https://doi.org/10.1542/peds.2025-074114
https://doi.org/10.1007/s00383-025-06001-1
https://doi.org/10.1007/s00383-025-06001-1
https://doi.org/10.1007/s00383-025-06001-1
https://doi.org/10.1007/s00383-025-06001-1
https://doi.org/10.1007/s00383-025-06001-1
https://doi.org/10.1007/s00383-025-06001-1
https://doi.org/10.1007/s00383-025-06001-1
https://doi.org/10.1016/j.sempedsurg.2024.151443
https://doi.org/10.1002/pd.5916


Takk for oss!
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