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Hvordan har jeg det? Hvordan har vi det?

Darlig “timing” a stille sanne spgrsmal?




Dette blir
noe nytt ....




Grunnleggende psykologiske behov blir
satt pa prove:

s Tilhgrighet (eks. slutte i jobben, mindre
sosialt overskudd).

s Autonomi (mindre kapasitet, mer avhengig
av andre).
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Stressforskning: a ha omsorg for
barn med ekstra behov

Hvordan pavirker
bekymringer og hgye
krav kroppen?



Mestringsstrategier
— hvilke bruker du?

Emosjonsfokuserte

Problemfokuserte

Potensielt dysfunksjonelle
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“Biopsykososial model

III

Biologiske
faktorer Psykologiske
faktorer

Sosiale faktorer

S

KOMPETANSESENTER FOR SJELDNE DIAGNOSER



Familieperspektivet ved sjeldne diagnoser

Sirkuleere modeller som forstaelsesramme:
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Kjeerlighet

Haplgshet

S



Familieperspektivet ved sjeldne diagnoser

Toleransevinduet — vi far mindre mental kraft a
rutte med

TOLERANSEVINDUET
- en modell for a forsta aktiveringssystemet vart

¢+ Stressforskning har vist oss

at man ikke bgr oppleve

kronisk stress for lenge. e
. . Overa ktivering 0ver\J/eIdende minnebilder *
% Under stress vil toleransen

var for a handtere fglelser,

tenke klokt og langsiktig bli

satt pé prove Underaktivering E::::;::.fi?;;:’:ii:i"“

Nedsatt fysisk bevegelse

”Frystilstand” - kollaps
Dissosiasjon — "utkobling”

T Et sunt aktiveringsniva
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HVOR KAN VI FA HJELP?

"Hva med 0ss?" - samlivskurs for foreldre med
barn med nedsatt funksjonsevne

"Hva med meg?" - kurs for enslige foreldre
Psykiatrisk s¥kepleier' i kommunen
Familieverne

Psykolog

Home-Start Familiekontakten/
Frivilligsentraler/Rede Kors m fl.
Brukerforeninger
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http://www.bufetat.no/hvamedoss/

Sgsken pa Frambu
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Erfaringer fra sgskenarbeid

Stor glede av a mgte hverandre
"Det er ikke bare jeg som har.....
Sgskens mestring - foreldrenes mestring
Informasjon og mestring

Sgsken viser omsorg og empati og tar lett en
omsorgsgiverrolle

”Jeg ma alltid sjekke om han/hun har det bra pa
skolen, det er jo jeg som kjenner han/hun best”
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Erfaringer.....

Sgsken viser som oftest stor lojalitet overfor
foreldrene

-Dnsker ikke & vaere til merbelastning

-Tenker ofte mer pa sine sgsken enn mange
voksne tror

-Kan utvikle sterk empati, omsorg og toleranse
“Jeg bryr meg mer om andre barn som er
annerledes, jeg vet liksom hvordan det er”
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Stgtte i omgivelsene
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De vanskelige folelsene

Oppmerksomheten fra foreldre og familie

skjevfordeles
"De spgr alltid om hvordan det gar med han/hun”

At tid sammen kan bety kort tid i fullt fokus
"Vi sitter og prater og sa skriker han/hun og
mamma ma lgpe vekk”
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Vi vet at sgsken

Kan la veere a snakke med foreldrene for a
beskytte dem

Kan la vaere a spke stptte av respekt for familien
“Jeg snakker ikke med noen om det for det er jo
en hemmelighet i familien”

Kan veere sarbare for psykososiale vansker

"Andre har med venner hjem, for meg er det
lettest a dra alene”
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Vi vet at sgsken...

Kan veere triste og frustrerte selv om de viser omsorg for sgsken
Ofte vet lite om diagnosen

Ofte bruker, men forstar ikke medisinske uttrykk

”Han har et kromosom for mye i hodet”

Le%ﬁer merke til flere symptomer enn mange tror og lager egne
forklaringer

Trenger oppmerksomme voksne rundt seg

"Det er bra nar laereren vet hvorfor jeg plutselig begynner a
grate i timen”
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FORSKNING VISER OM S@SKEN

S@sken har det bral

Det er sveert viktig hvordan foreldrene har det
Rollen som beskytter

Kan ha ambivalente fglelser
Sgsken kan ha det ekstra vanskelig ved:
— Mye adferd

— Progredierende tilstander
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VAR TILGJENGELIG FOR S@SKEN

Sett av uforstyrret tid til sgsken
Forstaelse for behov for alenetid

Se dem og vis at det er greit 3 ha
negative falelser

Forstaelse for ambivalente fglelser
Hjelp dem a sette ord pa fglelser

Vaer den som tgr ta opp de vanskelige
temaene

Gi kunnskap!
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Ta vare pa foreldrene
“Fest masken fgrst pa deg selv fgr du hjelper
andre”

Hjelp spsken med a finne og prioritere aktiviteter
de trives med

Serg for at omgivelsene har nok informasjon
Foreldrene er barnas beste stgtte!

\1/
:\:\‘ .J’{f//ﬁ

FRAMBU

sssssssssssssssssssssssssssss



S@SKEN SOM PAR@RENDE — pfilm.no
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http://www.pfilm.no/film/philips-historie-teaser

- Det er ikke mindre kjaerlighet
L disse sgskenforholdene,
men mer bekymring
og folelse av ansvar og omsorg.

Fagprat om SOSKEN som pargrende
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http://www.pfilm.no/film/ssken-som-parrende

