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FORORD

Barn som pérerende har fitt okt oppmerksomhet de siste
arene, bade gjennom lovendringer, forskning og opplysnings-
arbeid. Barnas rettsstilling er styrket ved at helsepersonell har
plikt til & ivareta barna, og helseinstitusjoner har fatt barne-
ansvarlige. Formalet er at barna skal forbli i sin rolle som
barn, og ikke skal pata seg voksenoppgaver nar mor eller far
ikke kan ivareta sine omsorgsfunksjoner.

Voksne for Barn har arbeidet med fagomradet «Nar barn er
péregrende» siden 1996. Det er et viktig omrade for oss, og vi
synes fremdeles ikke deres situasjon er godt nok ivaretatt.

Barn i Norge 2014 belyser temaet fra flere vinkler som er
viktige innspill til helsetjenesten. Barn og unges behov for &
bli sett og for informasjon er en red trdd i artiklene. Skal barn
og ungdom sees, md noen se dem.

Cathrine Langfjell Torsvik, som vokste opp med to rus-
avhengige foreldre, skildrer sin sterke historie gjennom
perspektivet fra det & veere et barn. Hun er opptatt av hvor
viktig det er & ivareta barnas perspektiv pa sitt eget liv. Hun
onsker at stemmene deres blir hort, og at barn blir tatt pd
alvor. Hun ensker a fortelle sin historie til andre barn og unge
som har tilsvarende opplevelser, og til dem som meter barn
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og unge i et tjenesteapparat. Hun foler seg heldig som kan
bruke sine erfaringer til noe positivt. Voksne for Barn er stolt
over & ha Cathrine med p4 laget som en av vére talspersoner
og frivillige.

Sesken til barn med funksjonsnedsettelser opplever i storre
grad enn sine jevnaldrende de kontrastene familielivet kan
innebaere. Mellom 10 og 15 prosent av barn har en kronisk
sykdom eller funksjonsnedsettelse. Disse barna har ofte friske
sosken; en gruppe barn som fortjener a bli sett og lyttet til.
Artikkelen fra Frambu om et annerledes sgskenliv er en god
dokumentasjon av behovet for at sesken til funksjons-
hemmede og alvorlig syke barn ber omfattes av barn som
pérgrende-begrepet i lovverket, noe de ikke gjor i dag.

Hvordan er det & ha en far som er avhengig av pengespill?
Eller en bror som er avhengig av dataspill? Hvordan blir
barna pavirket ndr spilleavhengighet rammer en familie?
Spillavhengighet Norge horer ofte historier om barn som blir
tilsidesatt, folelser av ikke & bety noe, om veare glad i noen
som skuffer deg, krangling i hjemmet, om barn som blir
opptatt av & vere perfekte for ikke & legge enda en byrde pé
familien, om samlivsbrudd og om fortvilelse over ikke ha rad
til motekleer og ferier slik som andre barn.

De er usynlige, enten de foler seg ufrivillig usynlige eller gjor
seg usynlige for & slippe unna det de opplever som en vond
tid. Vi presenterer historiene til tre barn som har opplevd
spilleavhengighet i familien.

En stor pdgdende norsk multisenterstudie om barn som
pérerende undersgker barnas beskrivelse av sin situasjon og
sine erfaringer, foreldrenes opplevelse av barnas situasjon og
sin egen situasjon, hvordan sykdommen virker inn pa
dagligliv og helse, hvilke utfordringer de opplever, hvilken
hjelp de har mottatt, og hvordan de har opplevd denne
hjelpen. Studien presenteres her, og resultatene vil foreligge
hesten 2015. Voksne for Barn ser frem til resultatene og haper
at de vil bidra til 4 gjere en forskjell.

Voksne som meter barn som péregrende til alvorlig syke
foreldre, s@sken eller noen som ruser seg, ma snakke med
barna. Barn og unge er eksperter pé eget liv. Positive politiske
signaler om helsetjenester pd brukeres og pasienters premisser,
méd ogsd omfatte barn og unge. Vért aller beste rad til
politikere: Lytt til Cathrine!

En stor takk til alle bidragsyterne i rapporten — artikkel-
forfatterne, designer Lill-Ann Ellegard og Marius Nilsen ved

Grafisk Form, fotograf Bo Mathisen, korrekturleser Dag B.
Gundersen og rapportens referees Berit Groholt og Astrid
Halsa.

Arets rapport er den 15. i rekken, og artiklene stir for
artikkelforfatternes egen regning.
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Verden er ikke bare svart eller hvit, hverdagen har mange nyanser, oppturer og nedturer, gleder og sorger.
Sosken til barn med funksjonsnedsettelser opplever i storre grad enn sine jevnaldrende de kontrastene
familielivet kan innebcere. Mellom 10 og 15 prosent av barn i Norge har en kronisk sykdom eller funk-
sjonsnedsettelse. Disse barna har ofte friske sosken; en gruppe barn som fortjener d bli sett og lyttet til.

SAOSKENLIV - EN RAMME FOR UTVIKLING

Vi voksne har ofte personlige erfaringer fra et sgskenliv; en
sommer med lek, krangling i baksetet av bilen eller storebror
som stiller opp ndr noen plager deg. Et sgskenliv inneholder
béde positive og negative opplevelser som alle har betydning
for barnas oppvekst og utvikling. Sesken leerer sammen og av
hverandre, de lerer 4 vise omsorg og a héndtere konflikter
gjiennom hendelser i hverdagslivet. Denne artikkelen bygger
pé det sgsken til barn med funksjonsnedsettelser (fra na av kalt
sosken) selv har formidlet under gruppesamtaler pa Frambu
senter for sjeldne diagnoser, og den forskningen som foreligger
pa feltet.

Seskenforhold pévirkes av hvordan familien har det. Barna har
det best sammen nér det er lite kaos og stress i familiens
hverdag (Kretschmer & Pike, 2008). Men barn opplever ofte
oppveksten i en og samme familie forskjellig pa grunn av sin
personlighet og ulik behandling fra foreldrene. Sesken-
rekkefolgen har innvirkning pd personlighetsutviklingen.
Blant annet viser forskning at forstefodte, spesielt jenter, ofte er
mer samvittighetsfulle enn sine smasgsken, som pa sin side er
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mer dpne for nye erfaringer (Healey & Ellis, 2007). Ikke sjelden
behandles barna forskjellig av foreldre. Dette kan barna
akseptere og seskenrelasjonen styrkes hvis de opplever at
forskjellsbehandlingen er knyttet til at de har ulike behov
(Kowal & Kramer, 1997).

Barn vurderer kvaliteten pa forholdet til sesknene sine ut fra
graden av varme, gjensidighet, maktforhold og konflikt som
preger det (Furman, & Buhrmester, 1985; Buhrmester &
Furman, 1990). Seskenforhold preget av en balanse mellom
konflikt og positiv sosial interaksjon gir grunnlag for en god
sosial, kognitiv og psykososial utvikling (Brody, 1998).

Men hvordan pavirkes et sgskenliv ndr et av barna har en
funksjonsnedsettelse? Hvordan oppleves relasjonen nér mulig-
hetene for gjensidighet er begrenset, et av barna har behov for
en annen form for omsorg fra foreldrene, eller kanskje aldri
ndr voksen alder?

EN ANNERLEDES S@SKENRELASJON?

«Jeg elsker henne, hun er som meg. Vi kom ut av samme kropp,




vi kom ut av samme mamma...», skriver skuespiller og sgster
Kristin Grue i teksten 72 % normal (Cammermeyer mfl.,
2011). Det er ingen grunn til & tro at det er mindre kjaerlighet
mellom sgsken ndr ett av barna har en funksjonsnedsettelse,
enn det er i andre sgskenforhold. Men med kjarlighet folger
onsket om at den man er glad i, har det bra. «Jeg tenker pd
ham hele tiden, det er som et instinkt», sa en gutt om den
omsorgen han folte for broren som hadde en nevromuskular
tilstand.

Omsorg er noe sgsken kan gi hverandre fordi de ensker det,
fordi de opplever at omgivelsene forventer det, eller fordi
omsorgsoppgaver pélegges dem. Sesken til barn med
funksjonsnedsettelse (FN) har ofte flere omsorgsoppgaver
enn andre barn (Cuskelly & Gunn, 2003; Greenberg, Seltzer,
Orsmond & Krauss, 1999). Eldre sgsken tar ofte oppgaven a
vare lerer, organisator eller hjelper for barnet med FN
(Stoneman, Brody, Davis & Crapps, 1989). Oppgaver som er
praktiske, tidsavgrensede, med tydelige forventninger og hvor
barna anerkjennes for sin innsats, oppleves ofte greit for barn
(Haugland, 2006). P4 Frambu beskriver mange sosken stor
glede over omsorgsoppgavene de har. «Jeg er pd en mdte en
ekstra mamma», sa en tendringsjente med stolthet i stemmen,
mens en annen jente utrykket gnske om 4 bidra mer enn hun
fikk lov til: «jeg fdr ikke lov & veere alene med ham... jeg skulle
pnske jeg kunne det.»

Men noen ganger kan behovet for 4 ta vare pd barnet med FN
ta for stor plass og virke sosialt hemmende. Barn beskriver
hvordan mulighetene for & veere sammen med jevnaldrende i
friminuttene kan pévirkes nar et sgsken er til stede: «jeg er
sammen med henne i friminuttene for det er jo jeg som best vet
hvordan hun fdr det bra», eller hvordan samver med
jevnaldrende settes til side for & hjelpe familien med praktiske
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oppgaver: «jeg er ikke med andre hjem, det er mye enklere &
bare dra hjem og hjelpe henne (sosteren) med leksene.»

Gjensidig varme og omsorg er viktige faktorer i en god
soskenrelasjon (Buhrmester & Furman, 1990), og sesken til
barn med FN har det samme behovet for & oppleve dette i
spskenrelasjonen som andre barn. Noen opplever at
funksjonsnedsettelsen skaper en sterkere relasjon: «vi er der
for hverandre og stotter hverandre uansett», sa en jente. Men
ikke alle har et slikt forhold. @nsket om, og jakten pa4,
gjensidighet blir synlig i utsagn som «jeg merker at hun bryr
seg, pa lydene hun lager hvis jeg er lei meg». At mangel pa
gjensidighet preger opplevelsen av et sgskenforhold, er tydelig
ndr en ung jente sier: «hun bryr seg ikke om hvordan jeg har det
... jeg foler egentlig ikke at jeg har noen spster.»

En god s@skenrelasjon innebzerer alltid noe konflikt (Brody,
1998). Men fruktbar konflikt mellom sosken kan vere
vanskelig & oppna ndr et av barna har en funksjonsnedsettelse.
Noen sgsken forteller i gruppesamtaler at de prover  stoppe
egne reaksjoner for & unnga krangler fordi «det er galt & bli
sint pd en som er syk». I andre sgskenforhold er ikke
krangling mulig pd grunn av det ene barnets utviklings-
hemning, og sesknene beskriver at mangel pa krangel ogsa
kan vere frustrerende (Pit-Ten Cate & Loots, 1., 2000). Ndr et
av barna har en diagnose som innebarer utagerende atferd,
manglende impulskontroll eller sosiale samhandlingsvansker,
kan sgskenforholdet preges av mye konflikt. A bli utsatt for
fysisk eller verbal aggresjon kan vere en del av hverdagen til
sosken til barn med utviklingsforstyrrelser (Benderix &
Sivberg, 2007).

ET ANNERLEDES FAMILIELIV?
Foreldre og familiefaktorer spiller en stor rolle i forhold til

sgskens tilpasning til livet med et funksjonshemmet barn.
Okt stress, fysisk og emosjonell belastning blant foreldre med
barn med FN er dokumentert (Dellve, Samuelsson, Tallborn,
Fasth & Hallberg, 2006). Foreldres stressnivd, familiens tid og
rutiner, samt hvordan familien lgser problemer og snakker
sammen, har stor betydning for hvordan sesken har det
(Giallo, & Gavidia Payne, 2006).

Mange sosken til barn med EN forteller at de opplever
«forskjellsbehandling» fra foreldre (Pit-Ten Cate & Loots, 1.,
2000). Selv om sgsken ofte skjenner grunnen til at barna med
FN har andre omsorgsbehov enn dem, gnsker de ofte 4 bli
behandlet mer likt (Pit-Ten Cate & Loots, 1., 2000). Lik
behandling kan innebzre lik oppdragelse og like regler, like
mye tid sammen med foreldre, folelse av at foreldrene er like
tilstedeveerende og tilgjengelige, eller er like oppmerksomme
pé folelser og behov.

Forskning beskriver hvordan foreldre kan uteve forskjellig
oppdragelse overfor friske sosken og barnet med en
funksjonsnedsettelse (McHale & Pawletko, 1992). For mange
sosken er det viktig at alle barna i familien folger samme
grunnregler selv. om det ene barnet ikke alltid har
forutsetninger for a folge reglene. Sgsken forteller at de setter
pris pé at foreldre sier «du skal ikke sld sosteren din» hvis et
sgsken med utviklingshemning slér dem. Det synliggjor at de
ogsa skal respekteres og har grenser. Som en gutt sa: «selv om
de har en sykdom sd skal de jo leve et virkelig liv — i virkelige liv
far man kjeft ndr man gjor noe galt.»

For noen sgsken forer barnet med FN sitt gkte omsorgsbehov
til at foreldre har mindre tid igjen til dem. Dette kommer
tydelig frem ndr en jente sier «... jeg er bare en del av familien
under mdltider — da er jeg med», men ogsd det motsatte blir

MED KJARLIGHET
FOLGER ONSKET
OM AT DEN MAN
FR GLAD I, HAR
DET BRA.

beskrevet. Foreldrene kan veere mer tilgjengelige for spsken pé
grunn av barnet med FN enn de ellers ville vert. «Da broren
min levde, var det alltid noen hjemme. Ndr han dode, ble alt
forandret. Mamma jobbet, pappa jobbet, og alle assistentene som
for hadde veert der, var vekk», fortalte en gutt etter brorens ded.

Opplevelsen av at foreldrene er like tilgjengelige og opp-
merksomme mot sgsken som de er for barnet med FN, er vel
sa viktig som lik fordeling av tid. Studier har vist at foreldre
kan vere mindre involvert i seskens liv enn de er i livet til
barnet med FN (McHale & Pawletko, 1992). En av
utfordringene sosken beskriver, er aldri & kunne fi full
oppmerksomhet fra foreldrene fordi barnet med FN md
passes pa: «jeg sitter og leser bok med mamma og sd plutselig
skriker han... og sd er mamma vekk», sa broren til en gutt med
alvorlig epilepsi.

Lik behandling innebzrer ogsa falelsen av at alles gnsker og
behov er like viktige i familiens hverdagsliv. Dette kan vere
utfordrende i noen familier med barn med EN. «Jeg blir luft»,
skrev en jente om de situasjonene der familien skulle plan-
legge felles aktiviteter. Prioriteringer i hverdagen synes spesielt
vanskelig i familier der barnet med FN har en begrenset
livslengde. En del foreldre kan oppleve at de verken har tid
eller ressurser til 4 ivareta sgsken mot slutten av et barns liv
(Hinds, Schum, Baker & Wolfe, 2005). Sgsken selv beskriver
hvordan familiens liv kan styres rundt a gi det syke barnet en
meningsfull hverdag, og at deres gnsker og behov er satt til
side. Dette kommer sterkt til uttrykk ndr en ung jente sier:
«alt dreier seg om hva hun vil og hva hun har lyst til... jeg foler
hun tar hele barndommen min.» Andre sgsken opplever at en
slik periode samler familien, og at de gjor flere, mer
meningsfulle og mer spennende aktiviteter sammen enn de
ellers ville ha gjort.
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A veere tilgjengelig for barna sine innebarer & legge merke til
og reagere ndr de har det vanskelig. «Pappa ser pd meg at jeg er
lei meg for da spiller jeg mye toffere pd handballbaneny, fortalte
en jente og beskrev hvor godt det var & vite at faren var opptatt
av hvordan hun hadde det. Et sentralt funn i forskningen pa
sosken til barn med FN er at de kan fole seg emosjonelt isolert
fra foreldrene sine (Carpenter & Levant, 1994). Det kan veere
flere forklaringer pd dette. P4 den ene siden kan hey
stressbelastning hos foreldrene fore til redusert evne til &
oppdage og handtere sgskens situasjon, pa den andre siden
kan barna i sterre grad skjule sine falelser i frykt for & utsette
foreldrene sine for ytterligere belastning. «Jeg kan ikke fortelle
dem det om det for da blir de sd lei seg», sa en jente som ikke
fikk sove om kvelden fordi hun bekymret seg for broren sin.

Apenhet og tillit er viktige elementer i forholdet mellom
foreldre og sesken til barn med FN (Pit-Ten Cate & Loots,
2000), men kommunikasjonen i familien har ogsd vist seg a
vaere spesielt sarbar i disse familiene (Mulroy, Robertson,
Aiberti, Leonard & Bower, 2008). Samtaler om diagnosen og
hvordan dette pévirker familien, kan vare spesielt vanskelig.
Foreldre ser ikke alltid at sgsken har behov for & snakke
(Metcalfe, Coad, Plumridge, Gil & Farndon, 2008), de kan
vaere usikre pa hvordan de skal snakke med dem (Sullivan &
McConkie-Rosell, 2010) eller unngé aspekter som kan vekke
negative folelser hos barnet eller dem selv (Metcalfe mfl.,
2008; Plumridge mfl.,2011).

Det viser seg at sosken ofte har lite kunnskap om diagnosen
(Lobato & Kao, 2002), men bruker det de ser, lytter i voksnes
samtaler eller oppfatter i sosiale media for & forstd det de
opplever i hverdagen. Dette kan av og til fore til uhensikts-
messige eller skremmende misforstaelser (Vatne, @Ostborg,
Nyhus, Bahr & Kanavin, 2014). Diagnoser som innebzrer
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abstrakte ord og komplekse prosesser, kan vere utfordrende
for sgsken & forstd. Sesken til barn med autismespekter-
forstyrrelser, psykiske tilstander eller utviklingshemning har
ofte mindre kunnskap om diagnosen enn sgsken til barn med
fysiske tilstander (Lobato & Kao, 2002; Glasberg, 2000).

Familier til barn med funksjonsnedsettelser er like forskjellige
som familier flest, men har til felles at foreldrene har andre og
mer krevende omsorgsoppgaver i hverdagen. Dette kan
pévirke forholdet mellom sasken og foreldrene, et forhold vi
vet er sveert viktig for barnas psykologiske velveere (Armsden
& Greenberg, 1987).

ET ANNERLEDES LIV UTENFOR FAMILIEN?

Det er ikke bare forhold innad i familien som kan pévirkes
ndr et barn i familien har en funksjonsnedsettelse. Selv om
det er store individuelle variasjoner, sd har forskning vist at
sosken er mindre sammen med jevnaldrende enn andre barn
(Sharpe, D., & Rossiter, L., 2002). «Jeg tar ikke med venner
hjem, det er mye enklere & bare la veere», sa en tendringsjente.
Sesken beskriver selv hvordan omsorgsoppgaver, pinlige
situasjoner eller bekymring for de som er hjemme, kan
hindre dem i & delta i sosiale aktiviteter.

Seskens deltakelse i skole- og fritidsaktiviteter hemmes av og
til av oppgaver de gis av voksne rundt dem. Ikke sjelden
forteller de at de, i kraft av sine erfaringer, blir plassert
sammen med andre barn som har det vanskelig pd skolen,
fordi «du er jo sd flink til d ta hensyn». Det hender ogsa ofte
at spsken blir bedt om & hjelpe til pd skolen hvis barnet med
FN har det vanskelig. De er en tilgjengelig ressurs som av og
til kan benyttes for ofte og pd denne maten forstyrres i sitt
samveer med jevnaldrende.

Selv om studier viser at jevnaldrende har mer positive
holdninger til barn med funksjonsnedsettelser nar de har fatt
informasjon om diagnosen (Vignes, Godeau, Sentenac, Coley,
Navarro, Grandjean & Arnaud, 2009), beskriver sgsken at det
er stor variasjon i hvorvidt informasjon er gitt i nermiljget
deres. Det varierer ogsd hvorvidt de feler behov for at slik
informasjon gis. Sesken forteller at det kan vere godt at leerer
og medelever kjenner til funksjonsnedsettelsen, fordi det
forer til feerre sporsmdl, mindre ugnsket oppmerksomhet og
mer stotte i vanskelige situasjoner. «Det er sd godt at leereren
min vet hvorfor jeg av og til grdter», sa en jente. For andre barn
er skole eller fritidsaktiviteter et fristed hvor man kan vaere
som alle andre og hvor man ikke gnsker fokus pa det som er
annerledes med familien.

Barn prever 4 vare lojale mot de forventningene og
verdiene de opplever at familien har, men det kan veere
vanskelig for barna & forsta hva denne lojaliteten innebeerer
(Leibig & Green, 1999). For enkelte sgsken er det vanskelig
a4 snakke med andre om familiens situasjon, og de kan
unngd & seke sosial stotte ndr de trenger det. Noen
opplever diagnosen som et privat tema som barnet med
FN selv skal bestemme over, som en gutt sa: «det er jo om
ham og hans kropp.» Samtale med andre kan ogsad vere
vanskelig fordi sesken er usikre pd om de har lov til &
prate, slik denne gutten beskriver: «jeg sier det ikke til andre
... det er jo pd en mdte en familiechemmelighet.» Selv om
dette noen ganger representerer en misforstdelse, kan det
ogsd vere reelt. Sesken kan fa eksplisitt beskjed av
foreldrene sine om ikke 4 fortelle andre om diagnosen,
heller ikke barnet med FN, for 4 unnga stigmatisering eller
fordi foreldrene frykter sterke emosjonelle reaksjoner hos
det rammede barnet.

ET ANNERLEDES FOLELSESLIV?

De fleste spsken gar det bra med. De vokser opp i en familie
litt utenom det vanlige som gir dem annerledes opplevelser,
men ogsd unik kunnskap og erfaring. Studier viser hvordan
disse sesknene utvikler en sterk solidaritet til familien sin
(Tossebro, Kermit, Wendelborg & Kittelsaa, 2012), og sasken
beskriver hvordan de i storre grad enn sine jevnaldrende foler
empati og omsorg for andre barn. I samtalegrupper forteller
de at de «vet mer om hvordan det er d vaere annerledes»,
«skjonner hva som er viktig i livet» og «ikke bryr seg om
bagateller sinn som vennene». Dette er erfaringer og gode
egenskaper de tar med seg videre i livet.

Livet med et funksjonshemmet s@sken kan innebeare
situasjoner som vekker sterke folelser. Blant disse finner vi
ogsd de sterke gode folelsene. Sesken til barn med FN
beskriver stolthet over hva barna er og fir til trass i
funksjonsnedsettelsen, og glede over felleskapet de har
sammen. Men med kjerlighet kommer ogsa bekymringer for
dem man er glad i. Sesken til barn med funksjonsnedsettelse
bekymrer seg mye for sgsknene sine (Pit-Ten Cate & Loots,
2000). Bekymringene de har, handler ofte om néatiden, om
spskens sykdom og folelsene deres, men de kan ogsé gjelde
fremtiden. «Jeg kan ikke studere i en annen by... jeg er jo den
eneste vennen han har», sa en tendringsjente. Spesielt vanskelig
er disse bekymringene for de barna som har utviklet mye
varme og empati for andre (Labay, L. E. & Walco, G. A., 2004).

Barn som opplever at foreldrene bekymrer seg, er selv mer
bekymrede (Muris, Meesters, Merckelbach & Hiilsenbeck, 2000).
Det er verken rart eller unormalt at sgsken til barn med FN
forteller hvordan de folger med pé og er bekymret for hvordan
foreldrene deres har det. «Nar mamma er lei seg, s prover jeg &
holde rundt henne og treste», sa en liten gutt under en
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gruppesamtale mens en tendring fortalte at «mamma gjemmer
seg pd soverommet 0g gréter, hun tror ikke jeg horer henne».

A vokse opp med en bror eller sgster som ikke er helt som
andre barn, innebzrer ogsé opplevelser som kan vekke sinne,
sjalusi, irritasjon og tristhet. En utfordring for sgsken til barn
med FN er at sgsknene deres ofte er en «uskyldig part», og at
vanskelig oppfersel eller prioriteringer i hverdagen kan
forklares med diagnosen. Dette kan vekke blandede folelser i
sosken som forteller at de bdde kan vaere lei seg pd vegne av
den som ma legges inn pé sykehus, og samtidig bli sinna over
at en ferie md avlyses. De kan bli flaue over at sgsken ser
annerledes ut, samtidig som de synes synd pad dem. Slike
blandede folelser er vanskelige a forsta for barn (Larsen &
Fireman, G., 2007), og de kan skamme seg over folelsene og
reaksjonene sine.

Hvordan barn handterer vanskelige situasjoner og de folelsene
de inneberer, er et resultat av medfedt temperament,
utvikling og de erfaringene de har gjennom barndommen.
Med utviklingen fir barna et stgrre repertoar av mater &
handtere utfordringer pé og blir mer fleksible Erfaringer og
livssituasjoner kan ogsa gjore at barn ikke benytter, eller
venner seg av med a bruke, noen strategier (Compas, Connor-
Smith, Saltzman, Thomsen & Wadsworth, 2001). I gruppe-
samtaler beskriver sgsken til barn med FN hvordan de i stor
grad héndterer utfordringer i hverdagen pé egen hind uten &
soke stotte fra andre. «Jeg er den i familien som skal fa vekten
i balanse, de har ett barn som de er mye bekymret for, s& de skal
ikke veere bekymret for meg», sa en jente.

«Jeg skulle onske jeg var bedre til d si fra og sette ned foten ndr

jeg behandles urettferdig pd jobben, isteden samler jeg det opp
over lang tid til jeg eksploderer», fortalte en ung kvinne. I
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gruppesamtalen hun deltok i, beskrev mange av deltakerne
hvordan de, nar de mette utfordringer som voksen, fremdeles
romte fra ubehaget eller undertrykket folelsene sine pa
samme mdte som da de var yngre. Sgsken til barn med FN er
funnet & veere litt mindre resiliente («motstandsdyktige») enn
sine jevnaldrende i mgte med andre utfordringer i livet
(Vermaes mfl., 2011). De kan alstd veere gode til & ta vare pa
andre, men selv veere litt ekstra sdrbare og ha behov for stotte
ndr de mgter motgang. Men hvor sdrbare er de egentlig?
Utvikler de psykiske vansker? Og finnes det noen risiko-
faktorer omgivelsene bor rette oppmerksomhet mot?

SAOSKENS PSYKISKE HELSE

A vare sosken til et barn med en kronisk tilstand innebaerer
en liten okt risiko for psykiske vansker bdde med hensyn til
internaliserende (f.eks. angst og depresjon) og ekstern-
aliserende vansker (atferdsvansker) (Vermaes mfl., 2011).
Lavere selvtillit, tilbaketrekning, darligere relasjoner til jevn-
aldrende, en folelse av ensomhet og isolasjon og kroppslige
plager er rapportert (Williams, 1997). Det er viktig 4 vite
hvilke sgsken som er i risikosonen for a utvikle psykiske
vansker, hvilke barn man ber folge litt ekstra med pa og gi
ekstra stotte i hverdagen.

Noen individuelle risikofaktorer har blitt identifisert gjennom
forskning. Det & vere jente, vare i tendrene eller ha lite
hensiktsmessige mestringsstrategier er funnet relatert til okt
risiko for psykiske vansker (O’Brien, Duffy & Nicholl, 2009).
Andre risikofaktorer er knyttet til spskenrelasjonen, der mye
konflikt, lite varme og urettmessig forskjellsbehandling kan
utgjore en risiko. Spesielt gjelder dette ndr seskenparet er
gutter, i barneskolealder og nér aldersforskjellen mellom
sgsknene er liten (Buist, Dekovi & Prinzie, 2013).

Diagnosen til barnet med FN spiller ogsa inn. Det er funnet
en gkt forekomst av psykiske vansker blant sgsken av barn
med alvorlige tilstander og tilstander som inneberer anfall
eller hyppige sykehusinnleggelser (Vermaes mfl., 2011). «Hver
gang jeg ser en ambulanse sd tenker jeg pd det. . .», skrev en gutt
som hadde opplevd at sgsteren hadde sluttet & puste. Slike
hendelser kan vere traumatiske og fordrsake symptomer som
engstelse, mareritt, flashbacks, manglende konsentrasjon og
irritabilitet (Alderfer mfl., 2010; Vermaes mfl., 2012).

A ha segsken med en diagnose som inneberer utagerende
atferd, er ogsa ekstra belastende: «hun sldr fordi hun tenker
familien er onde», fortalte en storebror. Forskning pa sesken-
forhold generelt viser at & bli utsatt for slag, spark og biting er
en kilde til symptomer pd posttraumatisk stress selv om den
som sldr, er yngre (Finkelhor, Turner & Ormrod, 2006). Det
er ingen grunn til 4 tro at det er mindre belastende & bli slatt
av et utviklingshemmet barn enn av et normalutviklet, men
det er dessverre lite forskning pa dette feltet.

Hvordan familielivet organiseres, er viktig. I en familie i krise
kan barn ha oppgaver for & f4 hverdagen til & ga rundt. Mye
ansvar og byrder er relatert til tilpasningsproblemer hos
sosken til barn med FN (O’Brien, Duffy & Nicholl, 2009;
Carpenter & Levant, 1994). Generelt ser man at 4 ha
omsorgsoppgaver som ikke passer med modenhetsnivd, som
er langvarige og av emosjonell art, innebzerer en gkt risiko for
psykiske vansker (som oppsummert i Haugland, 2006).

A oppleve at foreldrene har det vanskelig, er en risikofaktor i
forhold til utvikling av psykiske vansker blant sgsken (Mulroy,
Robertson, Aiberti, Leonard & Bower, 2008; Williams, 1997 ).
Relasjonen mellom foreldre og barn kan bli pavirket av stress
ved at foreldrene blir mer irriterte, kritiske og avstraffende i

forhold til barna (Webster-Stratton, C., 1990). Kommunik-
asjonen mellom sgsken og foreldre har vist seg 4 vaere en
spesielt viktig faktor i forhold til seskens psykiske helse.
Generelt lite samtale mellom familiemedlemmer (Jakson,
Bistra, Oostra & Bosma, 1998), mangel pa delte méter 4 se og
forsta hverandre pd, folelse av emosjonell isolasjon og lite
samtale om diagnosen (O’Brien, Duffy & Nicholl, 2009) kan
forarsake tilpasningsvansker blant sgsken.

Mennesker klarer seg bedre gjennom vanskelige livs-
situasjoner hvis de har sosial stette. «Det er sd godt d snakke
med venninnen min, hun vet liksom hvordan det er d ha en i
familien som er syk», sa en jente, mens flere barn i samtale-
grupper for sgsken til barn med FN har forklart hvor godt det
er & mote andre som er i en liknende situasjon. Forskning
viser at manglende stotte fra jevnaldrende er en faktor som
kan fore til psykososiale vansker (Carpenter & Levant, 1994).

Det er viktig & huske pd at det kun er noen fi sgsken som
utvikler psykiske vansker, og at de fleste har en normal
psykisk helse. Men god psykisk helse utelukker ikke en
barndom med mange vanskelige folelser og utfordringer. A
vaere sgsken til et barn med en funksjonsnedsettelse former
en bade pd godt og pa vondt. Voksne kan vare med pa &
understotte en god personlig utvikling hos sgsken gjennom a
sorge for at familiens utfordringer hdndteres pd en mate som
gir best mulig folelse av samhgrighet, trygghet og likeverd.

HVORDAN KAN VI STYRKE SSKEN TIL BARN
MED EN FUNKSJONSNEDSETTELSE?

Seskens egne refleksjoner og eksisterende forskning danner
grunnlaget for felgende rdd til foreldre, helsepersonell og
andre voksenpersoner rundt sgsken:
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Tavare pa foreldrene. Det er viktig at foreldrene far mulighet
til & bearbeide sine egne folelser slik at de best kan stotte
barna sine. Helsepersonell mé ikke glemme & ta opp det
psykososiale i moter med foreldre. Foreldre trenger infor-
masjon om hvor de kan sgke statte hvis de har det vanskelig,
som pé helsestasjonen, psykisk helsevern i kommunen eller
hos psykolog gjennom henvisning fra fastlegen. Mange
foreldre finner ogsa god stette i 4 ha kontakt med likemenn
gjennom brukerorganisasjoner.

Sorg for at foreldrene har nok kunnskap. For at foreldre
skal kunne gi informasjon og svare pa sine barns spgrsmal
om diagnosen, md de selv ha nok informasjon. Helse-
personell md hjelpe foreldre til & tilegne seg kunnskap
gjennom samtaler, informasjonsmateriell og tips om sikre
kilder til kunnskap pé nettet.

Styrk sgskenrelasjonen. Gjensidigheten i sgsken-forholdet
kan styrkes ved at foreldrene legger til rette for og fremhever
den omsorgen barnet med FN viser for sitt sgsken. Seskens
omsorgsoppgaver ber velges med omhu. Voksne ber gi ros for
soskens bidrag, men ogsa sette grenser. Sgsken ber i den grad
det er mulig, skjermes for utagerende atferd og vold knyttet
til diagnosen.

Synliggjer at alle barna er like viktige. Lytt til sasken, og vis
forstdelse for at de opplever seg forskjellsbehandlet selv om
situasjonen er en naturlig konsekvens av diagnosen. Sé langt
det er mulig, ber foreldre tilstrebe samme grunnprinsipper i
oppdragelsen for alle barn i familien, selv om de har ulike
forutsetninger. Voksne ber ogsé gi tydelig egentid til sesken.
Selv. om denne tiden er kort, har det & fi full og udelt
oppmerksombhet stor betydning.
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Gi informasjon. Foreldre og helsepersonell ber preve & finne
ut hvilke aspekter av diagnosen sgsken legger merke til og
trenger informasjon om, og gi informasjon med utgangs-
punkt i dette. Bruk gjerne bilder eller eksempler fra hver-
dagen for & konkretisere nar informasjon om diagnosen gis.
Husk at informasjon er en prosess, ikke en engangsforeteelse,
og at sgsken trenger ny informasjon etter hvert som de blir
eldre eller situasjonen endrer seg. Helsestasjonen eller
habiliteringen ber bistd foreldre som gnsker det, med hjelp til
hvordan de kan snakke med barna om diagnosen.

Ver dpen og erlig. Foreldre ber involvere sgsken i samtaler
om det som skjer rundt barnet med FN. Dette gir folelse av &
vare inkludert og en folelse av kontroll som kan fore til
mindre engstelse. Ved at foreldrene setter ord pa egne folelser
kan de unnga at sgsken mistolker oppforsel og foler seg
utrygge. Samtidig leerer barna at 4 utrykke folelser er greit.

Gi emosjonell stotte. Foreldre og andre voksenpersoner
rundt sgsken ber vise at de er opptatte av hvordan de har det.
Sper sgsken ndr du tror de opplever noe dumt, de trenger
voksne som tillater og hjelper dem til ogsd & sette ord pa
negative folelser. Legg merke til hvordan sesken mestrer
utfordringer i hverdagen. Hjelp dem til & gjore mer av det
som fungerer, eller prov a finne nye Igsninger sammen der det
trengs.

Ha et ekstra blikk til sesken. Ver oppmerksomme pa at
sgsken kan ha ekstra behov for stotte ved kriser i familien
knyttet til diagnosetidspunkt, forverring av tilstanden, akutte
hendelser eller dodsfall. Sasken kan ogsd veere spesielt sdrbare
rundt naturlige overganger i sitt eget liv, som barnehagestart,
skolestart, tendr og flytting ut av hjemmet. Ver spesielt
oppmerksom for behov for stette blant sgsken av alvorlig

syke barn eller barn med store atferdsvansker. Hvis sgsken
forteller at de har det vanskelig eller viser det gjennom
endringer i humer, appetitt, sovn eller aktivitetsnivd, ber
familien vurdere om de trenger ekstra stotte for & ivareta dem.
For noen kan det vere nok at besteforeldre eller andre nare
voksenpersoner stepper inn og gir oppmerksomhet og
omsorg, mens enkelte trenger andre tiltak. Mange sgsken til
barn med funksjonsnedsettelser kan fi god hjelp gjennom
samtaler med helsesgster eller psykolog i kommunen. Et
mindre antall sgsken vil oppleve problemer i den grad at de
trenger mer langvarig stotte, og ber henvises av fastlegen til
psykisk helsevern for barn og unge (BUP).

Skap gode sosiale arenaer. Foreldre, lerere og trenere ber
vaere oppmerksomme pé behov for informasjon i nermiljoet
rundt sgsken, men vise respekt for behov for fristeder hvor de
kan trekke seg unna og «bare vere seg selv» uten fokus pa
sosken eller deres diagnose. Helsepersonell, for eksempel
helsesoster, bor bista i prosessen med & informere omgivelsene
hvis dette er onskelig. Helsestasjonen eller habiliteringen ber
ogsé bidra med 4 sette sosken i kontakt med likesinnede, for
eksempel gjennom brukerorganisasjoner eller ved selv &
arrangere samtalegrupper for spsken.

SOSKEN BUR |
ODEN GRAD DET ER
MULIG, SKJERMES
FOR UTAGERENDE
ATFERD OG VOLD
KNYTTET TIL
DIAGNOSEN.
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CATHRINE LANGFJELL TORSVIK. Prosjektleder, Bergen Kommune.

Medieprodusent CLT produksjon, jobbet med en rekke

ungdomsgrupper. Talsperson/frivillig for Voksne for Barn.

Der er hun. Visste du at moren misbrukte medisiner? Visste du at moren stod pd broen og skulle hoppe
i gar? Faren er visst feel pd flasken. Visste du at hennes egen far ikke vil ha kontakt med henne? Sd klart.
Det foltes som om alle visste det, men det var ingen som vdget d snakke hoyt om det. Og spesielt ikke
med meg. De visste sd altfor godt hva som foregikk i hjemmet vdrt, men det var fd som viget d si noe
av frykt for eget ubehag. Resultatet av dette ble at to unge jenter fikk livet sitt pavirket. For alltid.

VOKSENMASKEN

To jenter som aldri skulle fa lov til & bare vare barn, matte lere
seg hvordan de bruker en voksenmaske nér de aller helst skulle
ha leert seg hvordan det var & leke med jevnaldrende. En maske
som ble til etter hvert som tiden gikk, masken ble en del av
personligheten og var ikke enkel 4 slippe. Den var trygg. Den
beskyttet meg béde fra andre, men ogsé fra meg selv. Det skulle
ta meg mange ar for jeg kunne la den slippe. I mellomtiden tok
ensomheten over hele hjertet, og jeg skulle enske at jeg kunne
ha reist tilbake i tid til midten av nittitallet og fortalt Cathrine
at hun ikke var alene. At det var flere som hadde en hverdag
som henne. At hun var normal, og god nok akkurat slik som
hun var. Dessverre kan jeg ikke gjore noe med det, men det jeg
kan gjore noe med, er & fortelle min historie mange nok
ganger til den nar ut til andre som meg, og til dem som meter
barn og unge i et tjenesteapparat.

ET USNSKET BARN
Aret var nittennitti da jeg kom til verden. Ikke visste jeg hva jeg
kom til, og mine foreldre visste nok ikke helt hva som ventet
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dem heller. En skulle tro at det det & fd barn er det beste utfallet
av kjeerlighet mellom to mennesker, men slik er det ikke alltid.
Noen ganger er et barn det verste som kan oppstd i et
parforhold. Jeg var grunnen til at mine foreldre aldri skulle fa
barn igjen, og som min far sa til meg: «Jeg har aldri gnsket &
vere en far, og kommer aldri til & gnske det heller.» Til tross
for at jeg var et ugnsket barn, vil jeg péstd at jeg hadde en
perfekt opplevelse av min tidlige barndom. Jeg hadde en
storesgster som jeg forgudet, som jeg fotfulgte store deler av
dagen, hun ble min beste venn og viktigste stottespiller. Jeg har
heldigvis fatt grunnleggende verktoy med meg for veien
begynte a bli uste, har jeg blitt fortalt. Psykologen som fortalte
meg dette, sammenlignet meg for gvrig med en porselenskopp.
Konklusjonen var at jeg hadde gatt i tusen knas, men med
riktig lim kunne jeg fungere videre.

Pappa var min superhelt. Han laerte meg hvordan jeg kunne
bygge trehytter som de andre i gaten bare kunne misunne med
store gyne, hvordan bruke verktay, og talmodighet til 4 lere
meg nye ting hadde han uendelig med. I skapet hang det en




rod kappe slik som Supermann hadde. Jeg var overbevist i
min tro om at naturligvis matte jeg ogsa ha noen superkrefter.
Sannheten om at han bare var et menneske, kom for en dag
da jeg klatret opp i det hayeste treet vi hadde i hagen og skulle
fly ned. Denne oppdagelsen var like knusende som bakken.
Jeg leerte ogsé etter hvert at den eneste superkraften dette
mennesket hadde, var & skuffe ndr jeg trengte stotte som mest.
Han ble mer og mer fravarende. Jeg lerte at pappaen min
hadde det sd vondt inni seg at det eneste som hjalp, var
mannebrus og ¢l fra kjgleskapet. Mamma var min klippe, den
som ga uendelig med visdom og kjaerlighet. Hun lzerte meg a
ha respekt for dem rundt meg, og hun lerte meg & veere
kreativ. Men hun ogsé skulle vise seg & bare vaere et menneske.
Dette mennesket hadde det ogsé vondt inni seg, og bar pa
traumer sd store at det var bare et sporsmal om tid for
fortiden skulle innhente henne. Det tok mange dr for jeg
skulle forsta alvoret. Mange ar med sykdom, og opplevelser av
en mamma som var si god, men som forsvant mer og mer
inn i rusen. Rusen ble en flukt fra hverdagen, en flukt fra
smertene, og fra seg selv. Hun ville ikke leve lenger.

DA BOBLEN SPRAKK

Jeg minnes tilbake og ser forst og fremst pa meg selv. Hvordan
jeg var, og hvordan jeg ble. P4 barneskolen var jeg mye for
meg selv, eller pd utsiden av vennegjengene, observerende,
men aller helst ville jeg vare rundt de voksne. Jeg klarte
liksom ikke helt & skape nettverk med de andre barna pa min
egen alder, det var vanskelig 4 leke med dem, jeg passet ikke
inn. Jeg var aktiv med bade turn og fotball, men fikk aldri
skikkelig innpass. Ikke hjalp det at jeg var en tjukkas heller, og
dermed ble et lett offer for mobbing. Jeg brukte etter hvert all
min energi pé 4 ikke bli sett. Jeg ville vaere usynlig. Jeg hadde
ikke lyst 4 vaere pé skolen, jeg ville bare hjem og sove. Sove i
hundre ar! Vi bodde bare noen hundre meter fra skolen,
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likevel klarte jeg alltid & bruke minst en time pé veien hjem.
Jeg fant hele tiden nye «snarveier» gjennom skog og nabolag.
Disse turene for meg selv var den mest spennende og givende
tiden jeg hadde i lgpet av en dag. Tankene fér, jeg hadde
samtaler med meg selv hvor jeg klarte & forsvare meg mot
mobberne, og dromte meg bort. Pd disse turene klarte jeg a
komme opp med bortforklaringer pa hvorfor kleerne mine
var revet i filler, eller hvorfor jeg hadde blamerker. Jeg ble slatt
i bakken, sparket, lugget og spyttet pa. Jeg forsvarte dem alltid
med at det var min feil siden jeg var sé tjukk.

Men en dag skulle bli et vendepunkt. Skolen var ferdig for
dagen, og pd min ferd hjem ble jeg forfulgt av en guttegjeng.
De kom pé sykkel og sirklet seg rundt meg. Sa stod de der. Og
jeg forsvarslgs i midten. De dyttet rundt pa meg og kalte meg
stygge ting. Jeg husker redselen, og hvor klar himmelen
plutselig ble, lyden av fugler og hvor morsomt skyene formet
seg. S ble alt svart. En av guttene tok tak i hodet mitt og slo
det ned i sykkelstyret, s& forsvant de. En Donald-kul mellom
oynene, og et sykehusopphold senere fant mamma ut av
sannheten. Etter denne hendelsen gikk jeg rundt og var redd
hele tiden for hva det neste skulle bli, og skolen nektet & gjore
noe, fordi det var min feil at jeg var et offer siden jeg ikke
klarte a skaffe meg nettverk pa skolen. Hadde jeg bare klart &
fa venner, ville jeg heller ikke bli mobbet.

Det ble besluttet at jeg skulle flyttes til en ny skole, og vi skulle
som familie fd en ny frisk start pd et nytt sted. For forste gang
pa lenge var jeg oppriktig lykkelig. Denne gleden ble dessverre
kortvarig, for etter at vi flyttet, sprakk lykkeboblen ganske
fort, og det ble mer tydelig for hver dag som gikk, at det ikke
hjalp hvor langt vi flyttet, problemene forfulgte oss, og
skyggene ble morkere og merkere.

SMAKEN AV JORD

Det er host og luften begynner & bli kald ute, smaken av jord
er i luften. Jeg sitter péd skolen og prever a konsentrere meg,
men det er ikke s& lett nar du vet at der hjemme sitter
mammaen din. Lever hun? Hva om hun sovner med sigaret-
ten pa fanget og setter fyr pd huset? Kommer hun til 4 ta sitt
eget liv i dag? Nér kommer pappa hjem? Er det middag i dag?
Det er fullstendig kaos i hodet. Magen rumler. Magen rumler
fordi den er sulten og tom, men ogsa full av bekymringer. Nar
jeg tenker meg om, sd er den mest full egentlig. Den fulle
magen gjor sann at jeg ikke klarer a spise mat. Hver gang jeg
prover, sa ender det med oppkast. Jeg er 9 dr og far bulimi. Jeg
vet pé dette tidspunktet ikke hva det er engang, men jeg sa at
jo mindre jeg ble i fysisk format, desto mer ble jeg synlig for
omverdenen. Jentene i klassen ville veere med meg, de voksne
motte blikket mitt ndr jeg snakket med dem, og det gjorde
godt, men ingen forstod eller ville forstd hva som egentlig
foregikk. A bli sett ga mersmak.

Vi har nd kommet til nyttdrsaften &r to tusen; dette
symboliserte for mange et nytt artusen med nye muligheter.
For meg var det helt motsatt, ar to tusen var den dagen alt
skulle ende, jeg skulle ta mitt eget liv. Jeg orket ikke mer, jeg
var sé sliten av 4 leve i uvisshet om mamma levde fra dag til
dag, om pappa kom hjem, eller om han var full. Jeg har
verdens beste storesgster som tok godt vare pa meg, men jeg
folte at jeg ikke strakk til. Mamma ble verre for hver dag som
gikk, hun tok flere og flere tabletter, pappa var oftere og oftere
full. Jeg er 10 &r og prever 4 ta mitt eget liv. Na orker jeg ikke
mer. Jeg hadde bestemt meg, jeg skulle gjore det slutt med
livet. Jeg passet ikke inn noen steder. Jeg folte at jeg kunne like
godt ikke eksistert, for ingen andre enn mamma ville ha lagt
merke til om jeg ikke var her lenger, og hun ville jo ikke leve
selv engang. Det eneste som holdt meg igjen den natten, var

JEG ER10O AR

OG PROVER A
TAMITT EGET LIV
NA ORKER JEG

IKKE MER.
S —

soskenbarnet mitt som hentet meg inn fra desemberkulden,
og tanken pd at min sgster skulle vere alene om ansvaret i
hjemmet. Hun ogsd var sé sliten av ansvaret, jeg sd det i
oynene hennes, og jeg si det pa kleerne som ble for store til
henne. Hun prevde & skdne meg for mange opplevelser, men
hun glemte seg selv. Hun hadde jo ikke bare en syk mamma a
ivareta, men en kjereste og lillesgster i tillegg. Jeg bestemte
meg for 4 fortsette & kjempe litt til.

FRA FORSTE DAG STEMPLET SOM UVIKTIG
Skolehverdagen begynner & bli tyngre. Jeg har hele tiden
vondt i magen. Vondt i hodet. Noen ganger blir hodet sa fullt
av tanker at den eneste méten jeg klarer a nullstille pd, er &
skade meg selv. Noen ser blodet, andre ikke. Noen ser kuttene,
noen ler, andre ikke. Det ble ikke noe lettere pa den nye skolen
a fa venner, jeg har innsett at det er jeg som er problemet. Jeg
kom dit med blanke ark, men ble fra forste dag stemplet som
uviktig av de andre elevene pa skolen. Det var nesten verre a
ikke passe inn noe sted enn det 4 vere blant de sdkalte
upopulere, eller taperne. Ikke var jeg kul, ikke var jeg en
taper, jeg var bare usynlig. Nd kjente jeg pé et behov for & bli
synlig igjen, men jeg og mine medelever snakket helt
forskjellige sprak. Vi var opptatt av helt forskjellige ting. De
var sa barnslige. De fortalte om kjekke opplevelser de hadde
hatt pé fritiden; alt jeg kunne stille opp med, var at jeg hadde
forhindret mamma fra 4 ta sitt eget liv, og hadde et spennende
repertoar med virkningen til ulike medikamenter. ITkke
akkurat et godt samtaleemne, s det enkleste var & trekke seg
unna, pa denne maten sparte jeg meg for & bli enda mer séret.
Nar ikke en gang mamma og pappa brydde seg om meg,
hvorfor skulle i alle dager noen andre gjore det?

Etter hvert var det noen som sd meg, og som prevde etter
beste evne & snakke mitt sprak. De spiller i korps. Jeg
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begynner der jeg ogsd. I skolekorpset treffer jeg noen som jeg
far et felleskap med, og noen som har forventninger til meg,
noen som vier sin tid til at jeg skal leere. Men likevel, selv om
jeg er en blant mange, far jeg samtidig en folelse av & veere
fryktelig ensom. Jeg vil ikke ga hjem, for jeg vet ikke hva som
moter meg der. Jeg vil bare bli her. Det gar opp for meg
hvorfor jeg sitter her blant tretti musikanter og er ensom. Det
er sa altfor sart hver gang alle blir hentet av foreldrene sine fra
ovingene, eller hver gang vi har en oppsetning, og alle far
skryt om hvor flinke de er, mens jeg ikke har noen som er der.
Alle andre har noen gyne som forventningsfullt titter opp pé
scenen etter dem. Jeg har ingen. Og sdnn skulle det fortsette.
Ingen foreldre pé skoleavslutninger eller oppsetninger.

LSVETANNBLOMSTER

Jeg har leert meg & bloffe mange ting her i livet. Er det min feil
at ingen grep inn? Ndr noen spurte hvordan jeg hadde det,
svarte jeg alltid kjempebra! Nar noen spurte om hvordan
hjemmesituasjonen var, svarte jeg fremdeles kjempebra, men
mamma er litt sliten. Hun har migrene. Jeg vet at det var
mange som prgvde & hjelpe oss pa hver sin méte, men jeg tror
at vi var blitt sa flinke til 4 bloffe at blaffene ble sannhet for
omverdenen. Mamma lerte meg at sannheten om hva som
skjedde hjemme kunne endres dersom vi leerte oss & fortelle
en annen historie mange nok ganger. Ofte matte vi sitte lenge
oppe og pugge disse nye historiene om hva som hadde skjedd,
slik at om noen spurte, var vi helt sikre pa hva vi skulle svare.
Hun fortalte ogsd at dersom barnevernet fikk vite noe om
dette, kom de til & gjore slik at vi aldri kom til & f4 se hverandre
igjen. For oss sgsken som bare hadde hverandre, var det
motivasjon nok til & pugge historien enda en gang. Historien
ble derfor at hun hadde migrene, og derfor var hun sé slgv.

Nar hun ligger neddopet hjemme, vet jeg hvor hun er. Hun er
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trygg, for vi passer pd. Jeg sjekker at hun har puls, jeg lager
middag, jeg hjelper henne & dusje og a kle pa seg. Jeg er viktig,
jeg trenger a eksistere for at mamma skal eksistere. Mamma
har fétt hjerneslag, sa jeg laerer meg 4 kjenne tegnene for slag.
Jeg mé sove med mamma for & vekke henne, for & se at hun
ennd lever. Det er skoledag i morgen, men det er ikke sd
viktig. Jeg forstar. Jeg ser og forstdr den sdrbarheten hun har i
seg, 0g jeg unner henne et pusterom i rusen. Vi har lange
samtaler om livet, hun foler at det ikke er verdt 4 leve, hun vil
sette seg i bilen og aldri komme hjem. Jeg setter meg i bilen
med henne og sier at om hun skal ta sitt eget liv, fir hun ta
mitt liv ogsd. Hun griter, men snur, og hun legger seg igjen.
Pappa har for lengst fatt nok og drukner seg selv i andre
damer og alkohol. Min sester fikk nok og flyttet ut, men folte
at bade ansvaret og bekymringene hennes ble storre. Der og
da foltes det som om det er bare var meg og mamma. Vi to.
Lovetannblomster. Selv under umulige forhold sa fortsatte vi
a eksistere. Vi er.

MER OPPTATT AV GODE VERDIER OG
OPPLEVELSER

Luften begynner a fa smaken av jord igjen. Denne hgsten har
alt veert ekstra tungt. Ekstra kaotisk. Flere kvelder ma jeg dra
pappa inn til soverommet, og mamma, hun forsvinner mer
for meg. Hun har flere sykehusopphold. Nér hun er der,
kjenner jeg et ubehag av a ikke ha kontroll, av & ikke fa
informasjon, og jeg lever i uvisshet. Hun sier at hun ikke far
de medisinene hun trenger pé sykehuset, si vi md ta dem
med. Jeg foler meg tom pé innsiden, og er usikker pd hvor
mye lenger jeg klarer & holde ut. Jeg begynner 4 teste grenser
for hvor lenge jeg kan vaere borte for noen merker det. Pappa
sier at sa lenge jeg er hjemme for nyttdr, sa er det greit. De
andre ma vere hjemme til klokken er elleve. Jeg gar ogsa hjem
da. P4 ungdomsskolen har jeg fitt venner, her er det mye

enklere & veere meg selv. Jeg gjor det helt greit pd skolen, men
det er vanskelig 4 dra dit ndr jeg vet at mamma trenger meg
hjemme. Jeg horer en sykebil, hjertet mitt sldr noen takter
ekstra. Er det henne? Jeg far en tekstmelding, og jeg kjenner
det stikker i hele kroppen, hva er det na? Jeg bare venter. Jeg
venter pa at noe skal skje, det blir vanskelig & prioritere.
Venner eller mamma. Som oftest ble det mamma.

Hun har forberedt sin egen begravelse, hun forteller at hun er
alvorlig syk. Leveren. Hjertet. Psyken. Jeg vet ikke om jeg skal
tro pd henne, eller om det faktisk stemmer. Hun skjgnner at
jeg mi velge, og bruker alle midler for at jeg skal bli hos
henne. Jeg ser ensomheten hennes, jeg ser at hun er redd, men
jeg ser ogsa en mamma som prever sa godt hun kan & vere
god, og lytter nar jeg snakker om ting som er viktige for meg.
Hun blir mer opptatt av gode verdier, og opplevelser. Hun sier
at hun ser at medisinene gjor henne s slgv at hun ikke
strekker til. Hun innser at hun md f& hjelp. Jeg har hort det
for, og tar det hele med en klype salt.

VENDEPUNKTET

Det er kaldt ute, ndr jeg puster kommer det damp. I dag
kjenner jeg meg litt stolt. Mamma ringte og insisterte pa at jeg
métte komme hjem rett etter skolen, men jeg klarte &
prioritere a dra pd karatetrening. Det naermet jo seg gradering!
I samme oyeblikk som jeg hadde gitt beskjed om at jeg kom
hjem til klokka var fem, kjente jeg det stakk i magen.
Halloween var tross alt den kjekkeste dagen mamma visste
om, og som vanlig var det mye som mdtte pyntes og ordnes.
Hun pleide & sminke alle barna i gata, og var den som
innferte tradisjonen i nabolaget.

Klokken fire ringer telefonen min igjen, pd en rar mate sa
forstar jeg med en gang. Hjertet slar og pusten gar. Jeg visste

med hele meg at ventetiden var over. Kvalme og skam. N4 var
det ikke oss to lenger. Pa vei hjem ser jeg sykebilen. Jeg vet at
inni der, der ligger mamma, og hun er ikke mer. Vi var.
Uansett hvor lenge jeg hadde forberedt meg pa at denne
dagen skulle komme, sd var det ingenting som kunne gjore
noe med skyldfelelsen jeg hadde for at jeg ikke hadde veaert
der for henne ndr det virkelig gjaldt. Prioriteringer. Svikt. Jeg
hadde ikke gjort en god nok jobb med 4 ta vare pa henne. Min
omsorg for henne hadde sviktet.

Denne dagen ble det andre vendepunktet i livet mitt. Jeg
matte akseptere at jeg mdtte fortsette § eksistere, og hun ikke.
Jeg ventet hver dag pa at mamma skulle komme hjem igjen,
og selv den dag i dag har jeg drommer om at det hele var en
spok, hun reiste pé ferie, men né er hun tilbake, og ingenting
er forandret. Det tok en stund for jeg sluttet & lytte etter
ambulanser, for hjertet sluttet & hoppe nar jeg fikk
tekstmeldinger. Det tok en stund for jeg sluttet 4 se henne
hver gang jeg sd en dame med kort har. Men jeg vil aldri slutte
4 bry meg om mammaen min. Og det er det som gjor barn
som har levd under omsorgssvikt, sd spesielle. Vi vil aldri
slutte & bry oss. Jeg ville aldri ha byttet bort min superhelt
eller min klippe, men det betyr ikke at det er riktig at flere
hundre tusen barn i Norge skal ha en hverdag som den vi
hadde.

VIKTIG A IVARETA BARNAS PERSPEKTIV PA
SITT EGET LIV

Dette er min historie, fortalt gjennom perspektivet fra det a
vaere et barn. Vi var heldigvis to sesken som hadde hverandre,
men samtidig har vi to helt forskjellige historier og opp-
levelser, derfor er det viktig & ivareta barnas perspektiv pa sitt
eget liv. La stemmene deres bli hert, og la dem bli tatt pa alvor.
Jeg folte at jeg ikke ble tatt pd alvor av andre voksne som visste
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mye bedre enn meg hvor skoen trykket. I ettertid har jeg blitt
fortalt at vi burde blitt tatt bort fra hjemmet, men jeg kan
med hénden pa hjertet si at det ikke hadde vert en god
lpsning for oss. Jeg ville uansett ha tenkt pa hvordan mamma
hadde det, og jeg ville ha opplevd et storre ubehag av & ikke
vaere der enn av 4 veere i hjemmet hvor jeg hadde en trygg
base. Det foltes som et enormt nederlag nar noen pépekte at
mamma ikke hadde det bra, eller at pappa kanskje drakk litt
mye, det var gjerne skittent i huset, eller at klerne vére var
flekkete. Dette var vare oppgaver, og vi hadde gjort noe galt,
slik tolket vi det. Ndr et barn er vant til 4 ta et s stort ansvar,
er det ikke like lett & gi slipp pé dette. Mange lider av flink-
pike-syndrom. Det eneste som hadde vert til hjelp for oss,
hadde veert om vi var sikre pa at foreldrene vare fikk den
hjelpen de trengte, og etter hvert avlastning slik at hodet
kunne fa plass til de tankene som et barn skal fé plass til.

Vi sé ikke at det var rusen i seg selv som var et problem, det
som vi oppfattet som problematisk, var hvordan foreldrene
vare ble mindre og mindre tilstedevarende og tilgjengelige,
for jeg unte dem jo rusen. Alle barn vil at foreldrene deres skal
ha det bra, og nér noen pasto at det matte veere dumt 4 se dem
ruset sd ofte, oppfattet jeg ikke at dette var et problem.

Det var forresten ogsd rart at noen skulle bry seg om hvordan
jeg hadde det. Jeg métte leere meg at det var greit at andre
brydde seg om meg, og etter at mamma var borte, matte jeg
laere & ta vare pd meg selv. Jeg fikk fort dérlig erfaring i mote
med psykolog. De mgtte aldri opp, og var sd himla opptatt av
fortiden min og tidslinjer. Da jeg hadde fatt tildelt min 4.
psykolog, hadde jeg fétt nok. Jeg fortalte at nd var jeg si lei av
a gjenta fortellingen om livet mitt, at jeg ikke orket. Enda en
gang fikk jeg beskjed om at da hadde jeg ikke noe hos en
psykolog a gjore. Nar jeg fortalte at det jeg trengte hjelp til,
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var hvordan jeg pa en god méte kunne hindtere opplevelsene,
og veien videre, fikk jeg til svar at jeg var for frisk for
veiledning. Igjen sviktet de som jeg hadde lagt mine siste kort
til. Jeg var mer opptatt av hvordan strekke seg etter dagen i
morgen, ikke dagen som var.

EN HELSES@STER FORANDRET ALT

Jeg foler meg utrolig heldig som har fatt bearbeidet mine
opplevelser, og kan fa lov til & bruke vére erfaringer til noe
positivt, 0og som en av mine storste ressurser. Jeg har mange
gode stottespillere som motiverer meg, og som lar meg fa lov
til 4 engasjere meg. Mamma hadde bestemt seg for hun dede
for at hun matte ta noen grep i sitt liv, og da syntes ikke jeg
det var rettferdig overfor henne at jeg skulle gi opp. Det har
ikke alltid foltes slik, jeg hadde i lang tid lyst til & bare gi opp.

Men en dame forandret alt. Denne damen var en helsesgster
som viet en time i uken til meg. Uansett. Vi trengte ikke &
snakke om noe, men det var rom for at vi kunne snakke om
alt. Jeg kunne stole pé avtalene vére. Litt etter litt vant hun
min tillit, og til slutt sd fant vi noen rede trdder som gjorde
livet verdt & leve. Det hun gjerne ikke vet, er at den ene rgde
traden var henne. Helt siden 2005 har onsdag vert min
favorittdag i uken. Jeg gleder meg enna til denne dagen som
er selve gulroten & strekke seg etter i en lang uke. Onsdag var
den dagen vi hadde samtale. Nar andre sper meg om hvordan
de skal klare & nd inn til barn som oss, forteller jeg gjerne
historien om Gunn og onsdagene. Men jeg sper ogsa om de
har hert historien om de tre smé grisene. For vi har masse til
felles. De tre sma grisene skal ut og mete verden, det forste de
gjor er & bygge seg et hus for & beskytte seg fra ulven. En
bygger et strdhus, den andre bruker litt tid, finner hammer og
spiker og bygger huset sitt av planker. Den tredje lager et
murhus, her fir ingen komme inn! Nér barn har opplevd at

de aller neermeste svikter, er det stor sannsynlighet for 4 tro at
alle andre ogsd kommer til & gjore det.

Det forste vi gjor i mete med andre, er & sette opp vart eget
lille hus for & unngd a bli saret. Noen bygger et strahus, dette
er lett & rive ned, og de er som oftest lette & komme i snakk
med. Ofte kan disse selv ha et gnske om & snakke, og er de
som selv etterspor hjelp. Andre bruker litt mer tid pé sine hus,
med planker, hammer og spiker, s& md man gjerne bruke litt
tid pd & lirke plankebit for plankebit. Etter hver plankebit som
faller fra, vil det bli lettere. S har du dem som bygger seg et
murhus. Jeg gjorde det. Til slutt s jeg ikke over muren selv,
og veggene ble sd tykke at selv de naermeste ikke slapp inn.
Med murhuset mé en begynne med det som er innefra. Med
noen som Gunn, som klarer & bygge opp den grunnleggende
troen pa deg selv og at du er viktig.

MOTIVASJON TIL A MESTRE

De rode trddene mine ble tydeligere for hver dag som gikk.
Jeg fant et nettverk og venner. Her horte jeg til, og jeg fikk
vokse. Det aller viktigste for meg ble & finne ut av hvem
Cathrine var. Jeg fant ut at jeg hadde omsorg for mennesker
rundt meg, jeg likte 4 fd vaere kreativ, og jeg ble fort engasjert.
Engasjementet forte meg lenger enn det jeg noensinne hadde
dremt om. Jeg satte meg delmal. S& hovedmal. Jeg nddde dem
alle! Gleden av & mestre noe som var pd mine premisser, var
enorm. N4 i dag jobber jeg med 4 finne nye mél. Et av dem er
at feerre barn skal fole seg ensomme og alene. Et annet mal er
a bli flinkere til & rekke bussen.

NAR BARN ER PARGRENDE 31




ELIN FJERSTAD crbeider som
psykologspesialist ved Enhet for
psykiske helsetjenester i somatikken,
Oslo. Hun
har skrevet fag- og selvhjelpsbaoker

Diakonhjemmet Sykehus i

om kronisk sykdom, samt fagartikler
og innlegg om ulike tema knyttet til
klinisk helsepsykologi ved somatisk
sykdom.
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av psykiske lidelser. Berge har skrevet en rekke fagartikler
om veiledet selvhjelp og behandling av psykiske vansker
og om klinisk helsepsykologi ved somatiske sykdommer.

Enhver barndom innebcerer store muligheter, men ogsd en viss risiko. Barn er avhengige av og prisgitt
sine foreldre, og i det ligger en naturgitt sarbarhet. Det som skjer med foreldre vil alltid berore barna,
fordi barn erfarer verden direkte og pd neert hold giennom dem. Barna fornemmer stemninger, det
sagte og det usagte, og de opplever sorger og gleder og hvordan foreldrene pdvirkes av dem.

Vi vil her rette sgkelyset mot de sarbare barna vi kanskje ikke
ser sd lett, nemlig de som vokser opp med foreldre med
kroniske sykdommer man ikke der av, men med. Det & vokse
opp med foreldre som er vedvarende plaget av sykdom, gir en
spesiell ramme rundt barndom og oppvekst. Og det gjelder
mange. Kronisk sykdom omtales som vér tids helseutfordring.
Okt levealder og medisinske fremskritt gjor at stadig flere lever
lenge med sine sykdommer. En betydelig del av personer i
yrkesaktiv alder mottar uferepensjon der kroniske smerter,
utmattelse og andre sykdomsplager er viktige drsaker. I tillegg
kommer alle yrkesaktive foreldre med kroniske sykdommer.
Det betyr at et stort antall barn bereres. Disse barna favnes av
lovverket — helsepersonelloven § 10a og § 25, spesialist-
helsetjenesten § 3-7a — og skal sikres oppfelging i helse-
tjenestene.

HVA SIER FORSKNINGEN?
Sammenlignet med for eksempel barn til foreldre med kreft er
det fa studier som tar for seg barn av foreldre med kronisk
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sykdom. Det finnes imidlertid noen studier av foreldre med
multippel sklerose, traumatiske ryggskader, hjerneskade,
kronisk utmattelsessyndrom/ME, kroniske smerter, allergi og
nyresvikt (Ytterhus, 2012). Stadig flere studier dokumenterer
at dette er sykdommer som utgjer en risikofaktor for barnets
utvikling (Bogosian, 2010; Sieh, 2010). Samtidig er det pekt pa
metodesvakheter ved mye av denne forskningen nér det
gjelder sykdommen MS som gjor at det vanskelig a trekke
konklusjoner om hvilke folger det har for barn og unge
(Pakenham, 2014; Razaz, 2014). Den norske HUNT-studien
viser at barn og unge som lever med foreldre der begge har
kroniske smerter, har over dobbelt si stor risiko for & utvikle
angst og depresjon som barn av friske foreldre (Kaasbell,
2012). Samtidig ser det ut til at det a ha en frisk forelder er en
faktor som beskytter mot & fa psykiske plager (Razaz, 2014).

En kvalitativ studie konkluderer med at kronisk sykdom hos
en av foreldrene gir okt risiko, men ogsd mulighet for vekst hos
barna (Evans & de Souza, 2008). En avgjgrende faktor her var




hva slags holdninger de voksne hadde, og hvordan de tenkte
rundt plagene sine. I flere studier peker man pd at det nettopp
er hvordan sykdommen mestres, og ikke sykdommen i seg
selv, som har betydning for barnas situasjon (Aleksander,
2002; Razaz, 2014). Det er ogsa vér kliniske erfaring som
psykologer i mote med familier med kronisk sykdom (Berge,
Dehli & Fjerstad, 2014; Fjerstad, 2010). Sykdommen i seg selv
trenger ikke ha negativ betydning for barnet, det er heller
foreldrenes mate & forholde seg til den pé som er avgjorende.
Hvis man lever bra med sykdom, kan «pédrerenderollen»
faktisk gi barn lererike erfaringer som gir vekst og blir en del
av barnets egne ressurser. Men hvis plager og belastninger,
bekymringstanker og usikkerhet forer til depresjon og angst,
pévirkes foreldres méte 4 forholde seg til seg selv, fremtiden og
andre pd, ofte med store negative konsekvenser for barnet.

HVORDAN FORHOLDE SEG TIL KRONISK
SYKDOM?

Flere faktorer pavirker hvordan voksne forholder seg til
kronisk sykdom. Hva kjennetegner sykdommen med hensyn
til symptomer og behandlingsmuligheter? Hvem er personen
som er syk; hva har vedkommende i «sin bagasje», hva
kjennetegner personlighet, mestring og mate a tenke pd? Og
hvem stdr rundt den som er syk; hva kjennetegner familie og
nettverk; hvilke ressurser finnes, og hvordan lever familien
med sykdommen? Dessuten — hvem er barnet? Noen barn er
robuste, har god selvfolelse og et godt nettverk og er mindre
sdrbare for familiens belastninger. Andre barn er mer sensitive,
tar mer ansvar og er ogsd mer sarbare for pakjenninger. Men
ikke minst viktig er altsa hvordan den voksne lever med sin
sykdom og livet for gvrig. Her er et glott inn bak husets fire
vegger hos to familier som lever med samme sykdom, men pa
forskjellig méte:

34 BARN | NORGE 2014

Bente

Bente sin mamma har en kronisk mage-tarm-
sykdom. Den gir henne smerter og vedvarende
utmattelse, og en rekke praktiske utfordringer nar
hun i perioder har diaré. Alltid denne bekymringen
om hvorvidt det er et toalett i naerheten slik at ingen
uhell skjer, og den gnagende uroen om fremtiden —
holder medisinen sykdommen i sjakk, eller ma hun
legge ut tarmen? Alt dette kverner rundt i hodet til
mamma og gjor henne sliten, redd og oppfarende. Sa
Bente gér stille i derene. Hun unngdr & ha med
venninner hjem fra skolen for da kan mamma bli mer
sliten, og hun prever a vere snill og grei. Alltid. For
mamma, hun er snill selv om hun har vondt. Noen
ganger ser hun at mamma har gratt, og da prever hun
4 vaere ekstra grei. Hun passer pa lillebror, og hysjer
pd han. Det hender hun blir sint pd pappa som ikke
skjenner at mamma har vondt, og da blir pappa sint
tilbake. Ingen av dem snakker om det, om det som
gjor mamma sd sliten. For da blir mamma enda mer
lei seg. Ikke at hun sier det, men Bente ser det pd den
boyde nakken til mamma, den beyde «lei-seg-
nakken».

Bente sin mamma vil ikke at sykdommen skal veere noe tema
hjemme. Hun vil ikke belaste barna med sykdom. Dessuten
tenker hun: «Jeg er jo bare sliten», noe hun hele tiden prover &
skjule at hun er. P4 et eller annet tidspunkt kom det inderlige
onsket om & skdne barna for sykdom helt pa avveier. For nar
ingen snakker om plagene hennes, er det nettopp de som tar
all plassen der hjemme. I tankene til Bente og i luften mellom
familiemedlemmene.

Nina

Nina sin mamma har akkurat samme sykdom.
Akkurat samme smerter og utmattelse, og akkurat
de samme praktiske utfordringene og bekymringene.
Skjgnt, Nina sin mamma gver p4 ikke 4 bekymre seg
over det hun ikke kan gjore noe med. Som fremtiden
for eksempel. Den har jo ikke kommet ennd, og jeg
har mer enn nok med & bekymre meg over det at jeg
akkurat nd md lepe pé do! sier mamma. Og sa ler
hun. Nina stgnner litt over den evige doflyingen
hennes. Hun blir lei alt snakket om tarm og
fordeyelse ogsd, og det vet mamma. Mamma vet
dessuten at Nina synes det er dumt ndr hun ikke
orker vere med pa hdndballkampene. Heldigvis
tiler mamma at hun blir skuffet og sint for det. En
gang skrek hun til mamma: Jeg er sd lei av at du
alltid er sd sliten!! Da ropte mamma: Ja det er jeg
0gsd, horer du det, din idiotiske sykdom — vi er sd lei
av deg her i huset!. Etterpa ropte de det i kor. Det var
litt deilig i grunnen.

Nina har lov til & vise at hun er lei av sykdom og at hun er sint
pd mamma. Hun trenger ikke vere grei hele tiden, eller ta
ansvar for moren sin. Det er lov & snakke om sykdommen.
Den tar akkurat sd mye plass der hjemme som den fortjener,
og blir det for mye, er det lov & si fra. Mens Nina er mest barn
og litt parerende, er det motsatt for Bente. Bente er aller mest
pérerende. Det er ikke «tillatt» & snakke om sykdommen. Like
fullt tar sykdommen mye plass bdde hos moren og hos Bente.
Slik blir det gjerne med det man ikke kan snakke om — det tar
stor plass fordi taushet gjerne naerer skamfelelser. Og motsatt.

A SKANE BARN MOT SYKDOM
Moren til Bente gnsket 4 skdne barna sine for det som er

SYKDOMMEN | SEG SELV
TRENGER IKKE HA NEGATIV
BETYDNING FOR BARNET DET
ER HELLER FORELDRENES MATE
A FORHOLDE SEG TIL DEN SOM
ER AVGJUIRENDE.

vondt. Det er i utgangspunktet et velment gnske, for barn har
ikke godt av informasjon som skremmer dem, og de trenger
ikke ta del i alt det sykdommen inneberer for foreldrene.
Samtidig er det lett & forveksle det & skdane med ikke & snakke
om sykdommen. For tausheten har omkostninger. Hvis man
unngar & fortelle om sykdom, er barnet overlatt til sin egen
fantasi. Fantasien er som regel mer skremmende enn nektern
og saklig informasjon er. Barn kan for eksempel merke at vi
foreldre har vondt selv om vi ikke sier noe om det. De ser det
kanskje i ansiktet vart, i maten vi beveger oss p4, eller fordi vi
har kort «lunte».

Sykdom tar enda sterre plass i barnas liv hvis den felges av
taushet, for barna bruker sd mye krefter pa det de for enhver
pris ikke ma snakke om. Slik Bente gjorde. Dessuten trenger
barn a fd vere en del av fellesskapet i mote med det gode sa
vel som det onde. Det var det som gjorde godt nir Nina og
mamma sammen brglte at de var lei hele sykdommen! Barn
skal oppleve at de spiller en rolle i familien, og at deres bidrag
er verdifullt og gjor en forskjell. For eksempel kan barn gjerne
hjelpe til hjemme nar mamma er sliten, eller traste pappa nar
han har vondt. Men de skal ikke veaere den eneste den voksne
lener seg inntil og far stette fra, og de skal heller ikke fa et
ansvar de ikke mestrer, fordi de barn. Foreldrene til Bente
trengte hjelp til & se Bente og hennes inderlige gnske om a
hindre at mamma ble mer lei seg, sliten og syk. Til 4 se at i
iveren etter & lykkes med sitt prosjekt glemte Bente seg selv.

A TA PASSE PLASS

Sykdom hos foreldre kan altsa ta bade for stor og for liten
plass i barnets liv, og denne balansegangen er krevende for
foreldre a regulere. Kronisk sykdom tar for mye plass dersom
barnet fir for mye ansvar eller vi voksne ikke er folelsesmessig
til stede for barnet. Sykdommen tar for liten plass dersom
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barna ikke far informasjonen de trenger for 4 forstd og
héndtere sine egne reaksjoner pd en god méte. Begge deler
kan pa sikt vaere negativt for barnets utvikling. Ofte kan det
veere nyttig & snakke om betydningen av denne balansegangen
i familien. Da formidles det til alle familiemedlemmer at det
er lov 4 snakke om sykdommen, og at det er tillatt & ha
forskjellige folelser knyttet til den. Sykdommen til Bentes
mamma skygget for livet bade for Bente og mamma. Ikke
fordi mamma var sd syk, men fordi hun var s& tynget av
sykdommen og av sin egen maéte & tenke rundt den pa.

SYKDOMMENS MENTALE BELASTNING

Y

Moren til Bente kunne trenge verktgy for & redusere
sykdommens mentale belastning, i form av teknikker for &
regulere bekymring og kvernetanker. Bekymring for
fremtiden og grubletanker om fortiden er for mange en vel sd
stor byrde som sykdomsplagene i seg selv er. Det er lett &
forsta at slike negative tanker melder seg igjen og igjen, men
nettopp gjennom de stadige gjentakelsene skyves
oppmerksombheten for ofte og for lenge mot fortidens tap og
fremtidens farer, pa bekostning av det som er viktig her og n4.
Over tid kan slike negative kvernetanker gi grobunn for
depresjon og bekymringsangst, som er alvorlige
tilleggsbelastninger til sykdommen, og kanskje det som
svekker foreldrefunksjonen mest. Depresjon forekommer
langt oftere blant kronisk syke enn hos den friske befolkningen.
Serlig utsatt er man dersom sykdom innebeerer smerter og
funksjonstap (Helsedirektoratet, 2009). Kronisk sykdom med
og uten depresjon er to forskjellige tilstander bade for den
som er syk og for den som lever tett inntil. Depresjon
innebzerer i verste fall tap av mestringstro, hip, medfolelse og
selvstptte — egenskaper som er avgjorende for mestring av
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kronisk sykdom, sa vel som mestring av det & vaere forelder.
Depresjon spenner ben pa foreldreferdigheter og gjor oss
mindre i stand til & vaere den forelderen vi ensker & veere. Man
har mindre overskudd, er mindre til stede, er mer irritabel og
mindre tdlmodig og er dessuten mer selvnedvurderende enn
béde en selv og barnet har godt av (Berge & Repal, 2013). Se
s. 40-41 for mer om depresjon hos foreldre og tiltak for
beskytte barna.

KUNNSKAP OM SYKDOM TILPASSET BARN
Barn trenger kunnskap om hvilke symptomer sykdommen
gir, hvordan det kommer til & ga, hvilken behandling mor
eller far trenger, og hva som er drsaken til sykdommen.
Informasjon om sykdommen mé tilpasses barnets
utviklingsmessige kapasitet, og det at barn i ulik alder er
opptatt av litt ulike sider ved tilveerelsen. Selv de aller minste
barna fornemmer nar noe ikke er som det pleier. Vennlige
ansikter, rolige stemmer og rolige bevegelser skaper trygghet
og er viktig & formidle til barna, ogsé nér det slett ikke kjennes
rolig og trygt inni den som er syk. Samtidig er det lurt a sette
ord pd det som konkret skal skje, selv om de aller minste
barna ikke forstir ordenes innhold.

I tre- til femdrsalderen er barna er ofte sveert opptatt av hvorfor
ting skjer, selv om de ikke alltid sper om det de lurer pa. En
god hjelp her er & fortelle om hva andre barn i samme
situasjon kan vere opptatt av og enske svar pa. P4 den maten
formidles bdde at barnet ikke er alene om & ha syke foreldre,
og at andre barn ogsa tenker slike tanker.

Skolebarn er i tillegg opptatt av om det som skjer, er riktig
eller galt, og hvorfor akkurat dette skjer og ikke noe annet. De

kan ogsa fole og tenke at foreldrenes sykdom pé en eller
annen mate er deres skyld.

I tendrene utvikler barn og unge evne til mer abstrakt
tenkning. I denne alderen er de spesielt opptatt av & forsta det
som skjer i forhold til hvor de selv star; hva betyr mammas
sykdom for meg og for mitt liv? Barn og unge kan lure pa om
sykdommen er smittsom eller arvelig. De kan ogsa oppleve at
det er flaut at foreldrene er syke, fordi de er kommet i en alder
da jevnaldrendes oppfatning betyr sd uendelig mye, og det
kan foles farlig & veere annerledes enn dem.

Noen barn har lett for & snakke om det de tenker pa eller foler
inni seg, mens andre holder mye for seg selv. En mate du kan
hjelpe barn til & dele sine tanker pd, er ved & si noe om hva
andre barn kan lure pa eller er opptatt av: Jeg snakket med en
dame pad sykehuset i dag, og hun fortalte at sonnen hennes var
sint pd henne for at hun var syk og ikke kunne veere med pd
fotballkampene sd ofte som for.

Slik gir du en «ufarlig» invitasjon til & dele tanker og folelser,
og samtidig forteller du barnet at det er vanlig & reagere med
forskjellige folelser. Det er ogsa en mate du kan komme inn
pa vanskelige temaer p4, for eksempel opplevelsen av skyld:

Nar foreldre blir syke, kan noen barna begynne d lure pd om
det er deres skyld. Jeg vet om en gutt som sa at «Mamma fir
vondst fordi jeg ikke horer etter». Det er veldig slitsomt for barn
ad tenke slike tanker, og det er kjempefint om de kan snakke
med noen om dem.

AVSLUTNING
Vi mennesker har alle vare smé og store belastninger, vi
prover d mestre vare sykdommer og livet vart sa godt vi kan,

og her trenger vi hverandre. Det gode fellesskapet er bade til
hjelp, beskyttelse og trest nar vi har det vanskelig. Verdien av
samhold og felles omsorg i mete med belastninger og
motgang er en grunnleggende viktig side ved livet. Den
trenger ogsd barn kunnskap om og erfaring i 4 forholde seg
til, som en del av livets skole. Derfor mener vi at temaet barn
som pargrende krever et bdde-og-perspektiv, der vi bade ser
belastningene og risikoene, og ressursene og mulighetene det
kan innebere & vere barn til foreldre med kronisk sykdom.

Vi har mye kunnskap om barns rolle som pargrende ved
kriser, rusmiddelproblemer, psykiske lidelser og livstruende
sykdom hos foreldrene. La oss ogsa rette oppmerksomheten
mot barn av foreldre med kroniske sykdommer i kroppen.
Disse barna felger mors eller fars sykdom pa nert hold
gjennom hele sin barndom. Det gir en spesiell og
betydningsfull ramme rundt oppveksten deres. Barn trenger
a erfare at foreldrene tdiler sin sykdom; at de forholder seg
konstruktivt til praktiske problemer, og at de tar vare pé seg
selv og har andre voksne & lene seg inntil nar det trengs.
Viktigere livskunnskap kan knapt vi foreldre formidle videre
til barna vére.
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NAR MOR ELLER FAR BLIR DEPRIMERT

I utgangspunktet opplever foreldre flest at de ofte ikke
strekker til. Ideelt sett skal en vaere en god lytter og
problemlgser, omsorgsfull og tdlmodig —kvaliteter de feerreste
av oss makter & leve opp til hele tiden. Og det er disse
kvalitetene depresjonen svekker. Det er lett & bli motsatt av
detengnskerdvere: fjern ogtilbaketrukket,selvnedvurderende
og initiativles, irritabel og utilmodig. Depresjon kan bli en
byrde for barna, spesielt hvis problemene er alvorlige, varer
over lang tid eller stadig vender tilbake. Depresjonen pévirker
foreldrenes ferdigheter som foreldre. De fir ofte problemer
med & sette konsekvente grenser og gi hverdagen en fast
struktur. De blir for passive og ettergivende, mindre flinke til
4 svare pd barnets signaler og behov, og fravaerende rent
folelsesmessig.

BARNS REAKSJONER VED DEPRESJON

HOS FORELDRE

Barna kan reagere svert forskjellig, ved & bli stille og
innadvendte, utagerende og humersyke, eller bekymrede og
rastlase. Noen ganger vil de prove a forsterke signalene sine
for 4 bryte igjennom foreldres depresjon, eller de kan trekke
seg unna. Sma barn kan bli masete og klamre seg til
foreldrene, og tenaringen er kanskje sjeldnere hjemme. Det
oppstar lett onde sirkler, der mor og far ikke har overskudd til
a anerkjenne ndr barnet gjor noe positivt, men blir irritert nar
det braker. Barn merker og forstdr mye mer enn vi gjerne tror,
helt fra de er bitte sma. Hvis de ikke fir noen forklaring pa
hvorfor mor eller far er blitt annerledes, vil barna selv finne
pé forklaringer. De kan lete etter forklaringer hos seg selv, og
i verste fall beerer de péd tunge berer av skyldfelelse. Nér det er
taushet rundt mors eller fars sykdom, leerer barnet ogsa at det

hefter skam ved tilstanden, og de kan fole seg annerledes enn
andre uten helt & vite hva denne annerledesheten egentlig
bestar i.

Dersom far eller mor er fraveerende pa grunn av psykiske
vansker, kan barn fi ansvar og oppgaver som de ikke er
modne for. Enkelte gar selv inn i foreldrerollen. Barnet tar
ansvar for yngre sesken og strekker seg langt for & holde
familien samlet. I ettertid sier noen av de som i liten grad fikk
lov til & veere barn da de var barn, at de pd grunn av sine
erfaringer opplever seg som en sterk person og mer voksen og
omsorgsfull enn sine jevnaldrende. Andre sier at de har fatt
problemer med & omgés andre mennesker, eller at de ikke er
flinke til & kjenne pé og fa dekket sine behov.

APNE SAMTALER

Det er heldigvis mye familien kan foreta seg for & snu
retningen pa utviklingen. Det viktigste er 4 gi barna anledning
til & uttrykke og forsta sine egne reaksjoner. De ma fa
mulighet til & snakke om hvordan de reagerer pa mors eller
fars depresjon, og om hvordan de har opplevd depresjonens
uttrykksformer, enten det er irritasjon eller grat. Barna ma
ofte nedes til slike samtaler. Barn reagerer sterkt nar foreldrene
har det vondt. Noen er urolige og rastlese, kanskje for a
dempe ubehaget de foler inne i seg. Andre har lert seg til & tie
stille. De frykter at de ved & uttrykke sinne, sorg eller skuffelse
kan péfore far eller mor enda storre problemer.

Det kan vare nerliggende for foreldrene & velge a skane
barna for slike samtaler. Ikke minst rett etter en vond og
opprivende episode kan de prove a skjerme dem, for eksempel

1 Bygget pa Lykketyvene. Hvordan overkomme depresjon av Torkil Berge og Arne Repél, Aschehoug, 2013
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ved & ga vekk eller snakke om noe annet. Dermed oppstar en
vond situasjon der bade barn og forelder trekker seg for &
skdne den andre. Du kan begynne samtalen med & minne
barnet pa noe som nylig har hendt og som har med vanskene
a gjore: «Du har sikkert lagt merke til at jeg er annerledes enn
tidligere... Jeg vil gjerne prate om det... I gér hendte det jo
at..» Og sa videre. S& kan du sperre om hvordan barnet
opplevde hendelsen, og hva barnet tenkte og folte, og gi
barnet god tid til & prate. Da fir du ogsa vite mer om hvilke
forklaringer barnet har dannet seg. Kjenner du til disse, er det
lettere & avgjore hva som er klokt & si til barnet. Er barnet
stille, kan du sperre om det er redd for & gjore forelderen lei
seg. Det er lurt 4 veere tdlmodig, og & komme tilbake til temaet
ndr anledningen byr seg.

Samtaler med barn er gjerne korte, men deres utbytte av
samtalen kan vere stort. Gjennom mange smd samtaler, og
ved & veere sammen, bygger du opp en forstaelse hos barnet
av hva som skjer i familien, og av barnets egne opplevelser.
Hensikten er ikke at den voksne skal fortelle om alle sine
problemer og involvere barna i voksentemaer. Til det bruker
du andre voksne som samtalepartnere. Barn har ikke de
voksnes beskyttelsesstrategier, og blir lett fanget inn i
depressive tankemgnstre og héplgshet.

Gl GOD INFORMASJON OM DEPRESJON

OG ANGST

Barn trenger altsa ikke a vite alt, men de er folsomme for
stemninger og ma fa vite noe om hva som skjer. Du kan for
eksempel si: «Deprimerte mennesker har et problem som er
noe annet enn & vare lei seg. Det kan likne, men ndr de er
deprimert, er det som om alt blir tungt, og de trenger hjelp av
noen for 8 komme ut av det. De er ofte svert trette, slik at de

ikke orker lek og samver pa samme médte som for. Det betyr
ikke at de ikke er opptatt av barna lenger, tvert om er de like
glad i dem. De blir gladere etter hvert, blir ikke si lett trette,
og etter en stund er de som for igjen. Det tar bare litt tid.» Be
gjerne barnet om & vise reaksjoner nar noe er vanskelig,
fremfor & holde dem tilbake, og om & sperre nér det lurer pa

noe.

Nér det gjelder angstlidelse, kan du understreke at det er noe
annet enn 4 vaere redd. For ndr vi er redde, kan noen forklare
eller troste, sé gar det over. Men ndr man har en angstlidelse,
er det som om man ikke helt vet hva man er redd for. Da
trenger man hjelp for 4 komme ut av det, og det finnes god
hjelp & fi. Gode forklaringer skiller mellom depresjon og
angst som psykisk lidelse, og vanlige folelser av tristhet og
frykt som vi alle har, og som er helt normalt og ufarlig.
Dessuten inneholder de ord og metaforer som barn pa ulike
alderstrinn kan forsta.

STABILITET OG VARME

Det er viktig at barnet opplever mest mulig stabilitet i
hverdagen nér det gjelder kontakt med béde skole, venner og
slekt. Du md hjelpe barnet til & vaere med pé aktiviteter
sammen med jevnaldrende utenfor hjemmet. Barnet ma
skdnes for dpen krangel mellom foreldrene, spesielt & vaere
vitne til konflikter som aldri fir en heldiglesning. Voldsomme
oppgjorsscener gjor sterkt inntrykk pd barn. Jo flere slike
scener de blir vitne til, desto mer oppskaket blir de av det. Alt
du gjer for & vise barnet kjaerlighet, stolthet og tillit, er av
uvurderlig betydning.

Mange foreldre kan oppleve at det er vanskelig 4 be om hjelp.
Det er viktig a gjore det.
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TRUDE AAMOTSMO (1968). Kreftsykepleier med master i sykepleievitenskap

og leder av R&d for barn som pdérerende p& Oslo universitetssykehus

(OUS). Ved siden av & mete familier som opplever alvorlig sykdom og

dad, tilbyr hun undervisning med fokus pd& dette

temaet. Hun er en aktiv

pddriver for sykehusets arbeid med barn som p&rerende og er nd

engasjert som prosjektleder for & bidra til utvikling av et lavterskeltilbud

til gravide med rusproblemer og deres familier.

- ET AV EUROPAS STURSTE SYKEHUS

Barn (0-18 dr) av psykisk syke, rusmiddelavhengige og alvorlig somatisk syke eller skadde foreldre
fikk styrket sin rettsstilling fra 1. januar 2010. Som ledd i d iverksette lovendringene har Oslo
universitetssykehus (OUS) etablert et klinikkovergripende rad og utarbeidet en overordnet retningslinje:

«Barneansvarlig og barn som pdrorende».

iumhospi
i og Ulle

Statens senter for epile
S er lokalsykehus for c
ykehus for innbyge

‘HL&\'—, nas

s > med over
sehandler OUS 3

oppdrag. Sykehus é

forskning og utdanning av helsepersone

I det folgende vil det bli belyst hvordan arbeidet med barn
som pdrgrende er organisert ved Norges og et av Europas
storste sykehus, og hvordan barneansvarlig og annet
helsepersonell kan bli tryggere i forhold til funksjon, ansvar
og plikter overfor mindrearige barn som opplever alvorlig
sykdom i familien nar pasienten behandles ved OUS.
Modellen kan tjene som inspirasjon for andre helseforetak i
organiseringen av dette arbeidet.
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«Godt jobbet, dere er engasjerte og derfor engasjerer dere! Jeg
har blitt enda mer inspirert til & ga til avdelingen min og
jobbe videre som barneansvarlig. Jeg blir mer bevisst barnas/
soskens behov ndr jeg er barneansvarlig».

Barneansvarlig til r&det pa fagdag i 2014

NAR EN | FAMILIEN BLIR ALVORLIG SYK

Nédr mamma, pappa, sester eller bror blir alvorlig syk, endres
hverdagen, og hele familien pévirkes. For barn og unge kan
dette péavirke deres trygghet og opplevelsen av & vere beskyttet
og passet pd. Mange barn opplever at foreldre misbruker
alkohol eller rusmidler. Barn er ogsd pargrende nar noen av
de nzrmeste der. Andre barn opplever belastninger i
hverdagen ved et samlivsbrudd, eller nér foreldrene er fattige.
Flere barn opplever ogsa & vaere vitne til vold i familien(www.
helsenorge.no). Barna er spesielt sarbare, og kan ha mange
sporsmél og bekymringer knyttet til mors, fars eller sgskens
sykdom. Barn og unge har behov for & forsta hva som skjer, at




hverdagslivet fungerer, at rutiner folges, at de er trygge pa at de
har noen stabile og trygge voksne & sgke stotte hos. De har
behov for forutsigbarhet i en endret livssituasjon. Barn og
unge har ogsa behov for at voksne ser og er oppmerksomme
ndr deres reaksjoner er alvorligere eller mer omfattende
enn hva en kan forvente ut fra situasjonen (Kjellevold &
Bockmann, 2010).

Omsorgskapasiteten hos foreldre kan vare redusert over
kortere eller lengre tid, og oppgavefordelingen innad i familien
er ofte endret. Det er viktig & veere oppmerksom pa den friske
forelders ansvar og nye utfordringer. En nyere studie viser at
den friske/den andre forelderen gnsker tilbud fra helse-
personell om samtale med fokus pa hvordan en kan ivareta
barna pd best mulig méte nér en forelder er uhelbredelig syk
(Aamotsmo & Bugge, 2013).

Barns opplevelse av trygghet, tilfredshet og tilstrekkelig
omsorg er sterkt knyttet til foreldrenes livssituasjon. Ot.prop.
84 (2008-2009) om oppfolgning av barn som pdrerende legger
til grunn at foreldrene selv, uavhengig av helsetilstand og sa
langt det lar seg gjore, ivaretar omsorgen for barna sine og
informasjon til barna, og at helsetjenesten bidrar til dette
dersom foreldrene har behov for bistand. Helsepersonell har
ofte mulighet, i mgte med pasienten, til & oppfordre til dialog
med de som kjenner og ser barna i hverdagen.

LOVBESTEMMELSENE

Bakgrunnen for lovendringene er kunnskap om de belast-
ninger barn og unge kan utsettes for i forbindelse med
foreldres psykiske sykdom, rusmiddelavhengighet eller alvorlig
sykdom/skade. Lovbestemmelsene gjelder for biologiske barn,
adoptivbarn, ste- og fosterbarn. Barna skal forbli i sin rolle
som barn, og de skal slippe & pédta seg voksenoppgaver nar
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omsorgspersoner ikke i tilstrekkelig grad kan ivareta sine
forelderfunksjoner. Rettsstillingen til barn som pérgrende er
styrket gjennom felgende lovbestemmelser:

$§ 10 a Helsepersonells plikt til & bidra til & ivareta
mindrearige barn som parerende

Formalet med lovbestemmelsen er & forebygge problemer hos
barn og foreldre gjennom:

> & sikre risikoutsatte barn og unge tidlig hjelp
> 4 sette barn og foreldre bedre i stand til & mestre
situasjonen ved alvorlig sykdom i familien

Dette innebzerer at helsepersonell har plikt til & kartlegge om
pasienten har barn under 18 ar, samtale med pasienten
om barnets informasjons- eller oppfelgingsbehov og tilby
informasjon og veiledning om aktuelle tiltak. Innenfor
rammene av taushetsplikten skal helsepersonellet ogsa tilby
barnet og andre som har omsorg for barnet, a ta del i en slik
samtale.

Ny § 3-7 ailov om spesialisthelsetjeneste:

Om barneansvarlig personell mv.

Helseinstitusjoner som omfattes av denne loven, skal i ned-
vendig utstrekning ha barneansvarlig personell. Barne-
ansvarliges kjernefunksjon innebeerer & sette arbeidet i system,
fremme barnas interesser, holde helsepersonell oppdatert, ta
hind om samarbeidsrutiner og ha oversikt over aktuelle
oppfelgingstilbud og tiltak for barn og ungdom.

Helsedirektoratet har i rundskriv 15.05.2010 Barn som
pérgrende gitt utfyllende kommentarer til lovbestemmelsene.
Alt helsepersonell har plikt til & ivareta barn som pérgrende,
bdde innenfor kommunehelsetjenesten, spesialisthelse-

tjenesten og private virksomheter. Ordningen med barne-
ansvarlige er en organisatorisk lesning som gjelder i spesialist-
helsetjenesten for helseforetak og private sykehus/institusjoner
med avtale med helseforetak. Kommunene omfattes ikke av
bestemmelsen, men flere kommuner har valgt denne los-
ningen.

RAD FOR BARN SOM PARGRENDE

For & sikre at OUS oppfyller kravene til de lovpélagte opp-
gavene i forhold til barn som pérgrende, ble det bestemt at det
skulle opprettes et rad for & fremme dette arbeidet. Et klinikk-
overgripende* rdd med oppgaver som & fremme implemen-
teringen av lovverket i sykehuset samt ansvar for 4 utarbeide
en overordnet retningslinje styrende for barn som pérgrende
arbeidet i helseforetaket.

* Virksomheten ved OUS er inndelt i 10 klinikker (blant
annet medisinsk klinikk, kreftkirurgi og transplantasjons-
klinikken og klinikk for psykisk helse og avhengighet).

7 av klinikkene (alle de kliniske) har en koordinator for de
barneansvarlige, koordinatorene er medlemmer av rddet.
Klinikkene er inndelt i flere ledelsesnivéer: avdeling,
seksjon og enhet. Alle enheter som driver klinisk
virksombhet, f.eks. en sengepost eller poliklinikk, skal ha
minimum 1-2 barneansvarlige.

OUS har hatt fokus pé barn som pérerende og viktigheten av
a ha et tilbud til hele familien ved sykdom hos foreldre i mange
ar, men det kunne vere tilfeldig hvem som fikk et tilbud eller
ikke. I forbindelse med at nytt lovverk tradte i kraft i 2010, ble
det forsgkt etablert en overordnet koordinator for barne-
ansvarlige i sykehuset i likhet med noen andre HEF. Det ble
ingen overordnet koordinator, men «Rad for barn som
pérgrende» ble etablert i 2012, og na er OUS godt i gang med
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a systematisere arbeidet for & ivareta barn og unge som er
parerende i sykehuset. Radet er tverrfaglig sammensatt
og bestdr av en koordinator for barneansvarlige fra hver
klinikk og representanter fra brukerutvalget, barnevern-
tjenesten og helsesaster fra bydel/kommune. Til sammen
elleve representanter. Koordinator fra klinikk er kreft-
sykepleiere, psykiatrisk sykepleier, barnesykepleier, sosionom
og psykolog. Klinikklederen er ansvarlig for oppnevning av
koordinator for sin klinikk, og kriteriene er egnethet, interesse
og kjennskap til sykehusets virksomhet og organisering. At en
bruker, helsesgster og barnevern er representert, er med pé a
fremme gode samarbeidsrutiner mellom spesialisthelse-
tjenesten og kommune/bydel rundt en pasient og familien.
Ridet sd ved etablering at det var viktig med disse
oppnevnelsene for & bedre overgangene, som ofte er et sarbart
punkt.

Det hadde vert enskelig med en medisinsk ansvarlig/
behandlingsansvarlig representert i rddet, for & dele sine
erfaringer fra den kliniske hverdagen, men ogsd som tals-
person ut mot legene i sykehuset. Plikten til & ivareta barn som
pérgrende vil forst og fremst gjelde helsepersonell med ansvar
for pasientens behandling. Behandlingsansvarlig kjenner ofte
pasienten best og har ansvaret for 4 samordne hjelpen som gis.
De har ofte en ngkkelrolle i arbeidet for & bidra til at barn far
informasjon og ngdvendig oppfelging.

Réd for barn som parerende har et serskilt ansvar for at
barneansvarlige har tilstrekkelig kompetanse for 4 kunne
ivareta sin rolle og funksjon. Ridets innsats er kontinuerlig
rettet mot & arrangere gode fagdager, oppdatere lister over
barneansvarlige, arrangere veiledning innad i hver klinikk og
ha en aktiv og oppdatert nettside hvor det informeres om
nyheter, aktuelle kurs, konferanser, forskning og litteratur.
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Rédet satte av tid og arbeidet intenst ved oppstart i 2012.
Tidsbruk til arbeidet er en utfordring for de fleste av
representantene. I lopet av 2013 ble det forsgkt med ferre og
kortere moter med innsats forst og fremst rettet mot &
arrangere to fagdager og veiledning. I lgpet av 2013 ble det
tydelig at innsatsen métte okes for 4 na malene som er nedfelt
i rddets mandat, sett i forhold til implementering, bevisst-
gjoring og ansvarliggjering av helsepersonells plikt og ansvar
overfor barn som pargrende. Ressursbruken er gkt i 2014, og

igjen har radet manedlige heldagsmoter.

OVERORDNET RETNINGSLINJE

I R&d for barn som pargrende sitt mandat er det nedfelt at
rddets oppgave er implementering av lovverk, a utarbeide
retningslinjer for & sikre at Oslo universitetssykehus HF
oppfyller kravene i helsepersonelloven § 10a og spesialist-
helsetjenesteloven § 3 -7 i forhold til barn som pérgrende.
Retningslinjen «Barneansvarlig og barn som pargrende» ble
godkjent hesten 2012 og er en overordnet retningslinje som er
styrende for all virksomhet i helse-foretaket. Retningslinjen er
med pa & gi barneansvarlige et klart mandat for oppgaver og
ansvar.

Hensikten med implementeringen av retningslinjen er & sikre
et likt, godt og trygt tilbud til pasienter som rammes av
alvorlig sykdom og har mindrearige barn. Det er av vesentlig
betydning at alle kjenner til retningslinjen og dens innhold for
a kunne etterleve den i praksis (Francke mfl., 2008). Det kreves
informasjon, opplaring og ressurser samt tid og vilje fra ledere
til & prioritere arbeidet for & fd til varige forbedringer. I
retningslinjen er det nedfelt at ledere pd alle nivéer
er ansvarlige for at retningslinjen blir gjort kjent og
implementert i den enkelte avdeling og enhet. Ledere har
videre ansvar for & oppnevne barneansvarlig personell pé sin
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enhet, samt legge til rette for at disse gis tid og mulighet til &
ivareta sine oppgaver. Radet opplever etter to drs virksomhet,
ved siden av innspill fra barneansvarlige, at det kan vere
hensiktsmessig med funksjonsbeskrivelser — en til koordinator
representert i radet og en til barneansvarlig — som vedlegg til
overordnet retningslinje. For & kunne oppfylle sitt ansvar mé
man gis nedvendig tid, bade til kompetanseheving og til &
utfere sitt arbeid som koordinator og barneansvarlig.
Funksjons-beskrivelsen vil fremme tydeliggjoring av rolle,
oppgaver og ansvar overfor naermeste leder og kollegaer. Den
skal signeres av koordinator/barneansvarlig og naermeste leder
og skal gjennomgas pa arlige utviklingssamtaler.

BARNEANSVARLIG

Endringene i lov om spesialisthelsetjenester innebzrer at OUS
har oppnevnt 180 barneansvarlige. Loven definerer ingen
seerskilte kvalifikasjonskrav til barneansvarlig, annet enn at det
skal vere kvalifisert fagpersonell. Ved OUS er det flest
sykepleiere som er barneansvarlige, men ogsd sosionomer,
psykologer, familieterapeuter, barnevernspedagoger og verne-
pleiere knyttet til pasientrettet arbeid. Barneansvarlig personell
skal ha ansvar for 4 fremme og koordinere helsepersonells
oppfelging av mindredrige barn i sin enhet samt a sette dette
arbeidet i system. En viktig oppgave for barneansvarlige er &
fremme barneperspektivet slik at det blir en naturlig og
integrert del av det helsefremmende arbeidet. Mélet er & gi
helsehjelp til foreldre som rommer omsorgen for pasientens
barn. Det er onskelig at barneansvarlige fremmer barne-
perspektivet gjennom 4 tematisere barnas situasjon i ulike
faglige sammenhenger; behandlingsmeter, rapporter, fag-
diskusjoner o.1., men p4 siste fagdag for barneansvarlig ble det
gitt utrykk for flere utfordringer i deres praktiske hverdag. De
opplever det vanskelig 4 fd satt av tid til & systematisere
arbeidet, nye kollegaer hele tiden, vanskelig & na alle, vanskelig

a folge opp nér pasienten har kort liggetid og det ikke er alltid
at de ser barna sine fordi de bor lang unna sykehuset. Ved
siden av disse utfordringene ble det ogsé gitt uttrykk for et
viktig og givende ansvar, interessant, utfordrende og bra. Noen
nevner at de har gode verktgy og rutiner pé & ta imot barn, og
at det har skjedd mye positivt i arbeidet med barn som
péargrende pé sykehuset i de siste arene.

Fagdagenes innhold og forelesere blir planlagt i trdd med
barneansvarliges ensker og tilbakemeldinger. Et veilednings-
tilbud til alle barneansvarlige skal etableres. Det er en
utfordring for rddet 4 finne en hensiktsmessig méte &
organisere et slikt tilbud pa i et sykehus som strekker seg fra
Sandvika til Sinsen. Barneansvarlige har pa fagdager vist et
tydelig engasjement og har hatt mange spersmal som
omhandler bekymringsmeldinger til barnevernet og et gjen-
tagende onske er forelesninger om: Hvordan samtale med
barn?

FRA LOV TIL PRAKSIS

«Ndr det virkelig gjelder, ber barn om klar melding fra omsorgs-
fulle voksne. De vil ikke ha en rosa barneversjon til svar. De vil
ha, og de fortjener, vir beste voksenversjon i et sprik de kan
begripe» (M. Raundalen & J.- H. Shultz, 2008)

Primert er det foreldrene som skal snakke med barna, men
hvis foreldrene kvier seg for & snakke med barna om
sykdommen og situasjonen, mé helsepersonell informere dem
om hvorfor det er viktig & informere og inkludere barna i
familien. Pnsker foresatte hjelp til & snakke med barna, skal
sykehuset tilby & snakke sammen med barn og foresatte, eller
med barna alene. Det er viktig a sikre at barna har de «riktige»
svarene i forhold til sykdommen i sin familie.

Endringene i helsepersonelloven og spesialisthelsetjeneste-
loven omfatter mindredrige barn av voksne pasienter, og
sosken til syke barn er derfor ikke definert som péargrende.
Sosken som péargrende, nedfelt i sykehusets overordnet
retningslinje, skal bli ivaretatt i OUS p4 lik linje med barn av
voksne pasienter.

Informasjonsbrosjyren, som gjentatte ganger er revidert fra
2005 i trad med endringer i helsepersonelloven og sykehusets
tilbud; «Nér barn og ungdom er pargrende — et tilbud om
informasjon og oppfelging til voksne med omsorgsansvar»
beskriver tilbud om samtaler og kontaktinformasjon. Helse-
personell skal gi brosjyren til pasienten ved forste konsult-
asjon, om mulig, og tilby en samtale for & bidra til at barn far
informasjon og negdvendig oppfelging avhengig av behov. Om
pasienten eller parerende opplever & ikke fi tilbud om samtale
og stotte der pasienten behandles, er det mulig & selv ta
kontakt pé mail eller telefon for & be om samtale. En utfordring
for helsepersonell er & veere seg bevisst hvor lett eller vanskelig
det kan vare for foreldrene & selv ta kontakt og sperre om
hjelp — det vil trolig veere avhengig av hva som er problemet
— og av foreldrenes bevissthet rundt barnas problematikk.
Kanskje de tenker at det beste er & skjerme barna.

Videre kan det for helsepersonell veere vanskelig 4 f4 fanget
opp barna. P& OUS ble det i 2003 utarbeidet en sjekkliste
(vedlegg) til hjelp for de som jobber med voksne pasienter
med mindredrige barn i somatiske avdelinger. Den har vist seg
a veere et godt verktpy for helsepersonell i kartleggingen av
barnets situasjon. N& som OUS innferer DIPS i oktober 2014,
erstattes kanskje sjekklisten med skjema lagt inn i DIPS. Radet
har aktivt arbeidet for & sikre at den delen som omhandler
kartlegging og ivaretakelse av barn og unge som parerende,
blir best mulig ut fra andre HFs erfaringer med bruk av DIPS.
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Dette vil fremme en likhet i sykehusets kartlegging av barn
som pdrgrende uavhengig av diagnose og prognose, samt
dokumentasjon og plan for informasjonssamtaler og opp-
folging av familien. Her ligger ogsd inne spersmil om
helsepersonell er bekymret for barnet og spersmil om
bekymringsmelding til barnevernet ber vurderes.

En viktig oppgave for barneansvarlig er & sorge for at kart-
leggingsverktoyet i DIPS blir kjent og brukt av helsepersonell
som er involvert i pasienten. Svarene som kartleggingen gir, vil
vare styrende for oppfelgingen av familien. Noen ganger er
det nok med en samtale hvor kartlegging og vurdering gjores,
samt at informasjon gis om at det er bistand & fa ved behov,
senere i behandlingsforlopet. Andre ganger blir det tettere
oppfelging og gjerne kontakt med barna selv og kanskje
barnehager, helsesgstre, skoler og barnevern.

«Jo mindre barn og unge vet, dess lettere har de for d fylle
tomrommet med fantasier hvor de gir seg selv skylden» (Sandvik,
2009).

BarnsBeste — et nasjonalt kompetansenettverk for & bedre
oppfelgingen av barn med somatisk og psykisk syke/
rusmiddelavhengige foreldre — oppleves av bade radet og
barneansvarlige ved OUS som en viktig bidragsyter og
samarbeidspartner i vart arbeid med barn som parerende.
Barneansvarlige oppfordres til 4 folge med pa sin nettside, og
koordinatorene i rddet videresender manedlige nyhetsbrev fra
BarnsBeste. Aktuelle tilbud, informasjon og nyheter fra andre,
internt eller fra organisasjoner, sendes ut pad samme mate til
alle barneansvarlige.

BarnsBeste samler inn, systematiserer og formidler kunnskap
og metodikk, med formal & forebygge og behandle problemer
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hos barn med foreldre som er rammet av sykdom og/
eller rusproblemer. Kompetansenettverket arrangerer bl.a.
samlinger for koordinatorer for barneansvarlige, utarbeider
veiledningsmateriell som «Hva nd — om den friske forelderen»,
og det elektroniske verktgyet «Snakketoyet» — om & samtale
med barn. Mer informasjon pd www.barnsbeste.no

MGTE MED BARNEFAMILIER FRA ANDRE
KULTURER

Enhver familie er unik, og familier med flerkulturell bakgrunn,
som bor i alle landets kommuner, er forst og fremst familier
med liknende utfordringer som andre familier.

Helsepersonell ved OUS er ofte i mate med pasienter og
familier fra andre land, og helsepersonell er ansvarlig for at
pasienten fér tilgang til informasjon og mulighet til med-
bestemmelse i sitt sykdoms- og behandlingsforlgp. Oslo
universitetssykehus har egen tolketjeneste pa sykehuset. For &
sikre kvaliteten pé tolketjenesten blir tolkeoppdrag utfort av
personer med tolkeutdanning/autorisasjon.

Et gjentagende sporsmal i arbeidet med barn som pérgrende
er hvilke utfordringer kulturforskjeller skaper utover spréaklige
barrierer — har barn fra andre kulturer annet informasjons-
behov enn norske barn, har disse familien mer/mindre sosial
stotte, har de andre méter & forstd og forklare sykdom pé enn
vi har i var kultur? Ved spersmal om temagnsker pa fagdager
blir informasjon til minoritetsspraklige barn ved alvorlig
sykdom i familien ofte fremmet. Radet har derfor pa to
fagdager til nd invitert forelesere for & styrke barneansvarliges
kompetanse péd dette omradet.

Det oppleves ofte utfordrende & mete familier med fler-
kulturell bakgrunn. En god start pd samarbeidet vedrerende

barna i familien er & bruke tolk ved spraklige barrierer. En
viktig oppgave for barneansvarlige er at de skal kjenne til
sykehusets retningslinje: «Tolk og tolketjenester i mate med
minoritetsspraklige pasienter», og fremme dette i sin avdeling
ndr det er behov for tolk. Det er nedfelt i retningslinjen at barn
aldri skal benyttes til & utfore tolketjenester i Oslo universitet-
ssykehus.

SKILSMISSEBARN MED ALVORLIG SYKDOM |
FAMILIEN

Mange barn og unge i Norge opplever foreldrenes samlivs-
brudd, og mange av dem foreller at skilsmisser og samlivs-
brudd er en stor pdkjenning. Mange barn mister halvdelen av
sin tid med mor eller far, sitt tidligere hjem og kanskje skole.
Det er dermed en situasjon hvor mange barn ofte opplever
flere forandringer i sitt liv pa en gang. Dette er derfor en sarlig
problemstilling ved alvorlig sykdom i familien. Hvis ikke
foreldrene er pa talefot, er milet at de skal fa et tilbud om en
samtale hver for seg vedrgrende barna i trdd med gjeldende
regelverk for samtykke og taushetsplikt. Ved delt foreldre-
ansvar er det viktig at den som ikke er syk, ogsa blir informert
om hva som skjer med den syke — for 4 kunne svare pd barnas
sporsmél og ivareta deres reaksjoner. Det er ogsa en fordel om
foreldrene sier det samme til barna vedrerende sykdom,
behandling og plan for fremtiden. Dette er viktig for at barn
og unge som bor litt hos mor og litt hos far, opplever trygghet
og at de kan utrykke sine tanker og felelser dpent og erlig.
Helsepersonell skal sarge for at foreldrene gis en mulighet for
a se og kanskje forstd barns uttrykte falelser og reaksjoner.
Dette er viktig nar en av utfordringene kan vere at barna vil
beskytte den syke forelderen, og ensker samvar med denne
personen — og derfor unngér a fortelle at de opplever samveeret
vanskelig, eller at de er redde.

Om konfliktnivéet er hoyt og helsepersonell opplever a ikke
kunne sikre informasjon og oppfelging av barna pa en god
nok mate i trdd med bestemmelsene om samtykke og
taushetsplikt, kan familievernkontorene vere et godt tilbud og
en god samarbeidspartner. Kreftsenteret ved OUS har hatt et
samarbeidsprosjekt med to av familievernkontorene i Oslo ved
alvorlig sykdom i familien. Erfaringen tilsier at dette ble en
god stette for bade voksne og barna. Dette avhenger av at
begge foreldrene vil.

Helsedirektoratet har fitt i oppdrag & utarbeide en veileder om
barn som pérgrende. Basert pd erfaringene fra arbeidet med
barn som pargrende i OUS er det behov for en nzrmere
konkretisering av denne doble utfordringen — skilsmisse og
alvorlig sykdom hos en forelder — i veilederen.

TILBUD OM A DELTA | SORGGRUPPE NAREN |
FAMILIEN D@R

Sorggrupper ved dedsfall i familien er ikke en oppgave som er
pélagt gjennom lov eller andre styringssignaler i spesialist-
helsetjenesten. En del sykehus tilbyr dette, blant andre OUS.
Sorgstettetilbudet er et tilbud om samtalegruppe for barn og
ungdom i Oslo kommune. Tilbudet gir etterlatte barn og
foreldre mulighet til & bearbeide opplevelser de har hatt i
sykdomstiden og rundt dedsfallet. Tilbudet er ment som et
frivillig forebyggende tiltak.

Dersom bekymring for at barnet utvikler psykiske problemer
og foreldre/helsepersonell er engstelige og har spersmil om
det, sa er det mulig a ta direkte kontakt for sorgstottetilbudet
for hjelp til en vurdering eller bistand til & henvise til andre
hjelpeinstanser.

Barneansvarlige ved OUS skal kjenne til tilbudet om a delta i
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sorggrupper ndr barn mister en de er glad i, uavhengig av
arsak. Noen barneansvarlige er gruppeleder i en av barne-
gruppene. Dette er en god erfaring i mote med andre barn i
sykdomstid og gjor at de kjenner seg tryggere i mote med
sdrbare barn.

KONTINUERLIG ARBEID

Et av mélene for implementering av de lovpalagte oppgavene
er at sykehuset skal ha 1-2 barneansvarlige i hver enhet som er
trygge og kompetente i sin rolle i megte med barn som
pérerende, og kan bistd med rad og veiledning til helse-
personell internt og eksternt (kommune/bydel). Kompetanse-
bygging tar tid, og barneansvarlige skiftes ut pd grunn av
«turnover», sa dette er et kontinuerlig arbeid.

Rédet erfarer at de medisinsk ansvarlige i varierende grad er
klar over at de som helsepersonell er pliktige til & ivareta
mindredrige barn som pédrerende ved alvorlig sykdom hos
foreldrene. En utfordring i det videre arbeidet er derfor & sikre
at behandlingsansvarlige/leger er klar over sin plikt overfor
barn som parerende. Arbeidet med implementering og
kompetanseheving er godt i gang i OUS. De barneansvarlige
blir sakte, men sikkert kjent med sine plikter, tryggere i sin
rolle og vet hvor det er bistand & f4, enten det er fra egen
nettside pd intranett, BarnsBestes nettside, eller fra sin
koordinator i klinikk som er tilgjengelig pa mail eller telefon.
Tilbudet om veiledning benyttes i varierende grad. En drsak til
lav deltagelse kan vere geografiske avstander og tiden som
barneansvarlige har til rddighet. Det er tenkt at klinikkens
koordinator i radet skal organisere og lede veilednings-
gruppene. Om klinikken har tilgang til andre veiledere, er det
opp til hva de selv gnsker. Erfaringen fra veiledningsgrupper
sd langt er at det er en nyttig meteplass hvor case og erfaringer
diskuteres og deles. Det er mye & lere av hverandre, samt
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oppdateres pd nyheter. At barneansvarlige gis mulighet til &
delta pd veiledning, er en av utfordringene rddet har, og det
arbeides videre med 4 finne en hensiktsmessig méte 4 fa det til
pé i praksis. En mulig lgsning er at barneansvarlige mates péd
tvers av klinikktilhgrighet og i stedet metes fordi de jobber i
narheten av hverandre.

Rédets koordinatorer gnsker & vere tilgjengelige og synlige for
barneansvarlige i sine klinikker, men vet at de barneansvarlige
kanskje ikke opplever det slik. Jo starre sykehuset er, desto mer
krevende er det 4 vaere tilgjengelig. Det kan gke faren for ikke
a fange opp utfordringer i en travel hverdag. Koordinatorene
er i dag avhengige av at de barneansvarlige kommer til dem.
Dette understreker viktigheten av at et veiledningstilbud eta-
bleres uavhengig av geografiske avstander og tilherighet til
bestemt klinikk.

Réd for barn som pérgrende er etter var erfaring en god
modell som bidrar til & sikre implementering og nedvendig
kompetanseutvikling. Det er derfor viktig at rddet driftes,
opprettholdes og videreutvikles. For & sikre fremdrift og
kontinuitet i dette arbeidet er det gnskelig med en fast
koordinator-stilling for barneansvarlig ved OUS. En over-
ordnet koordinator kan veare leder for rddet og i samarbeid
med de andre medlemmene videreutvikle og forankre arbeidet
for ivaretakelse av barn som pérgrende. Rédet har i ar brukt
tid pa utarbeidelse av en handlingsplan for 2014-2016. Denne
er nd godkjent og vil vaere styrende for arbeidet fremover, og
grunnlaget for drlige rapporteringer til ledelsen.

MERKEVAREBYGGING

Ballonger i forskjellige farger sammen med barn begynte som
en forstegangs illustrasjon pd program til forste fagdag for
barneansvarlig hesten 2012, og dermed ble ideen fodt om at

ballonger og barneansvarlige/barn som pargrende ved OUS
herer sammen.

Bildene vil gé igjen som varemerke/logo pa alt fra en aktiv og
oppdatert nettside for barneansvarlige pé intranett og
Internett, pd var Facebook-side, pa programmer, kursbevis,
arsrapporter og handlingsplan. I lopet av hosten skal plakater,
med begge ballongbildene som illustrasjon, ferdigstilles
og henges opp godt synlig rundt pa alle klinikker med
informasjon om at OUS har barn som pérgrende i fokus, vart
tilbud om samtaler og kontaktinformasjon. Dette arbeidet er
et gnske om at pasienten og familien skal vite at de far et
tilneermet likt tilbud uansett hvor i sykehuset pasienten
behandles. Kjennemerket som en red trdd i materiell skal
gjerne forbindes med kvalitet og tillit, samt identitet for de
barneansvarlige.

«Skal barn og ungdom sees, md noen se dem» er, sammen med
ballongene, en del av varemerket. Barneansvarlige ved OUS
skal bidra til at ndr mor, far eller sgsken til barn og unge er
innlagt pd sykehuset, blir de sett, hort og ivaretatt. For barna
kan sa lett bli glemt. Det er sa lett & skjerme dem, det er sa lett
4 holde informasjon skjult.

Réd for barn som pargrende ved OUS mener at et systematisk
arbeid pd mange omrader for & synliggjore barn som er
parerende til alvorlig syke foreldre, i tillegg til organisering og
ledelsesforankring, er viktige forutsetninger for et godt
péargrendearbeid, men ikke tilstrekkelig. Det handler om et
stort og langsiktig arbeid som krever vedvarende og langvarig
innsats — for 4 bli bedre og mer bevisst pa barnas problemer og

utfordringer.

Voksne i mote med barn og unge som pargrende til alvorlig

syke foreldre, sgsken eller til noen som ruser seg, mi snakke
med barna. Det er barna som er ekspertene pa sitt liv. A la
barna komme til orde i spgrsmal som omhandler deres
hverdag, er i trdd med Barnekonvensjonens artikkel 12, som
omhandler barns rett til & bli hert. Barneansvarlige ved OUS
vil i samarbeid med andre HF og aktuelle aktgrer bidra til
dette.
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- BARN | FAMILIER RAMMET AV SPILLEAVHENGIGHET

Hvordan er det d ha en far som er avhengig av pengespill? Eller en bror som er avhengig av dataspill?
Hvordan blir barna pdvirket ndr spilleavhengighet rammer en familie?

Vi som jobber som kontaktpersoner i Spillavhengighet Norge,
herer ofte historiene om barna som blir tilsidesatt, folelser om
d ikke bety noe, det a veere glad i noen som flere ganger skuffer
deg, krangling i hjemmet, de barna som blir sd opptatt av a
vere perfekte for ikke & legge enda en byrde pa familien,
samlivsbrudd og fortvilelsen over & ikke kunne ha rad til

FOTBALLSKOENE

Jeg vokste opp pa et mindre sted, du vet, et slikt sted hvor alle
kjenner alle. Et sted en skulle tro en var beskyttet mot store
farer, gjerne pa grunn av manglende tilgang. Men etter hvert
som spilleautomatene fikk storre og sterre plass pa daglig-
varebutikken, kiosken, kafeen og bensinstasjonen, ble vér
familie, og jeg som barneskolejente, kjent for noe tabubelagt
pé bygda. Vi var familien, og jeg var barnet, til han som hang
over spilleautomatene i tide og utide.

Pappaen min var spilleavhengig. Selv om de aller fleste sa at
han stod og spilte pd automatene, ble det aldri snakket om,
ikke for vare grer i alle fall. Vennene og skolekameratene mine
visste det, de hadde jo selv sett han spille, kanskje de ogsa
merket det pa meg, men turte aldri & snakke om det? Hvorfor
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motekler og ferier slik som andre barn.

De usynlige, enten de foler seg ufrivillig usynlige eller de gjor
seg usynlige for 4 slippe unna det de opplever som en vond tid.
Dette er historiene til tre barn som har opplevd & leve i en
familie rammet av spilleavhengighet.

jeg selv ikke tok det opp og snakket med noen om det, vet jeg
ikke, det ble bare aldri slik. Kanskje jeg folte meg makteslos?
Det var jo bare sann han var, han pappa. Men jeg hadde det
ikke godt, faktisk vil jeg si at det & leve med en pappa som var
spilleavhengig, var helt jevlig. Selv om jeg na er voksen, er det
fortsatt vanskelig 4 ha en pappa som er spilleavhengig.

ET SYEBLIKKS LYKKE

Det eneste som betydde noe for pappa var a spille, et gyeblikk
av lykke idet han vant. Det gjorde spesielt vondt & se den
ubeskrivelige gleden i gynene hans ndr han vant, jeg lengtet
etter & kunne vere kilden til en slik glede hos pappaen min.
Men det var det kun spillet som kunne gi han. Nar han spilte,




var det som om han var hypnotisert, alle andre lyder og
synsinntrykk eksisterte ikke for han. Jeg kunne std og se han
spille uten at han anerkjente at jeg var til stede, jeg kunne like
gjerne vert usynlig. Lyden av klirrende mynt i myntskéla nir
han vant, var det verste, da bygde kvalmen seg opp i magen,
klumpen i halsen vokste, og jeg folte meg svimmel. Jeg visste
jo at de pengene ville bli brukt opp igjen med en gang, han
kom som regel ikke hjem for alt av penger var spilt bort igjen.
Men likevel var det et grlite hdp om at han skulle vinne, se
meg, for sd 4 bestikke meg med noen penger til godteri for at
jeg ikke skulle sladre om spillingen til mamma. Jeg matte ofte
kjenne pé de splittede folelsene, den ene siden som bare ville
at han skulle slutte 4 spille, og den andre siden som hapte pa
at det skulle regne noen smépenger pa meg ogsa.

VI HAR IKKE RAD ...

Alle pengene i familien gikk til spilling. Vi ble en familie med
dérlig rdd pd grunn av pappa sin spilling, han klarte ikke 4 se
de andre behovene. For han var behovet for & spille det storste,
og det overgikk alle andre behov vi matte ha i familien. Det
vare seg mat, strom og kler. Dette forte med seg en del
krangling og roping i familien, og ogsé vond stillhet. Det var
vondt som barn & vokse opp med folelsen av at det eneste som
kunne bringe lykkelige oyeblikk i var familie var nar han vant.
Utenom det sa var det som om det hang en tung og merk sky
over meg og familien. Det ble en vane at mine behov ble
tilsidesatt pa grunn av dérlig rdd, og det foltes sd fryktelig
urettferdig! Det var vondt & se pappa spille bort ukepengene
mine. Det & se at pappa hadde rad til & putte penger pa
spilleautomaten, for i neste gyeblikk pésta at jeg ikke kunne fa
ukelgnnen min fordi vi ikke hadde rdd til det.

P4 et lite sted slik som der jeg vokste opp er mye av det sosiale
livet utenom skole gjerne en hobby eller idrett. Fotballen var
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en stund en fin arena for meg, det var moro béde & trene og
spille kamper. Men som barn flest vokste fottene mine, og det
endte med at jeg matte slutte a spille fotball fordi skoene ble til
slutt for sma. Og nye hadde vi ikke rdd til, fikk jeg fortalt. Sa
jeg matte se vennene mine fortsette 4 spille fotball, mens jeg
stod pa sidelinjen.

Det at jeg madtte slutte med fotballen betydde ikke noe for
pappa, det var viktigere at han fikk bruke tida si og pengene
sine sammen med spilleautomaten. En overveldende folelse av
4 ikke bety noe henger igjen som et sterkt minne fra
barndommen og ungdomstida mi. Det var som om jeg ble
nedprioritert gang péd gang. Ubetydelig. Usynlig.

INNENFOR FIRE VEGGER

Mamma gjorde s& godt hun kunne for & holde familien
sammen. Hun var bestandig flink med penger og klarte ofte &
trylle med det lille vi hadde. Det var ene og alene pa grunn av
henne at jeg i det minste fikk oppleve noe positivt i
sommerferien. Da dro vi gjerne til Sverige og hadde to uker
med bading og grilling. Her skapte vi mange gode minner.
Men vel hjemme igjen var mamma var mest opptatt av at
naboer ikke skulle finne ut at pappa hadde spilleproblemer, s
hun jobbet hardt med & holde pa fasaden utad. Alle krangler
ble innenfor husets fire vegger. Og krangling var det mye av.
Brol, rop, innbitte stillheter, grat. Jeg tenkte mange ganger pa
at det hadde vert deilig & slippe all kranglingen og
bekymringen, men hvor skulle jeg dra? Dette var mitt hjem,
min familie.

Jeg hadde en storebror som jeg vokste opp sammen med. Han
fant flukten sin, han valgte & romme inn i rusens verden.
Kanskje det var den eneste maten han til slutt folte fungerte for
a takle livet? Jeg har mistet kontakten med storebroren min i

dag. Var pappa sin spilleavhengighet et bidrag til at jeg har
«mistet» storebroren min?

DEN SOM IKKE VIL HGRE

Behandling for spilleavhengigheten har aldri vert et tema for
pappa, han ser ikke selv at han har et problem. Selv ikke da
sannheten om hvor mye gjeld han hadde satt seg i kom frem,
og politiet stod pa tunet og tok beslag i bilen hans, ville han
innrgmme at han hadde et problem. Pappaen min spiller
fortsatt i dag, men det er ikke like synlig som for, mye pa grunn
av at spilleautomatene ble borte fra butikkene. Med automat-
forbudet hadde han en periode hvor han ble hekta pa Flax-
lodd, og han fant veien til skranken hvor de solgte Rikstoto.
I dag har han flyttet seg over til internett, her kan han spille i
fred og ro uten anklagende blikk, men vi i familien vet jo hva
som foregdr. Hans spilleavhengighet gjennom mange ar har
pévirket skonomien mye, og i dag er han pa gjeldsordning pa
grunn av gjelden han har opparbeidet seg. Likevel er trangen
hans til & spille sa sterk at selv med en svert npktern inntekt

DROMMEHJEMMET

Jeg er i dag 19 ar og kommer fra en middels stor by pa
@stlandet. Jeg har en far som var spilleavhengig, allerede for
jeg ble fodt. Oppveksten min bar preg av redselen for at faren
min skulle bli sint, og samtidig det & kjempe for 4 fa
oppmerksombhet fra han. Og jeg kunne ikke forstd hvorfor det
var slik, hvorfor var ikke min pappa slik som de andre sine
pappaer? Etter hvert fikk jeg svar, min pappa var spille-
avhengig, uten at jeg helt skjonte hva det betydde eller hva det
kan gjore med et menneske og en familie, jeg var jo bare et
barn. N& som jeg har blitt eldre, skjgnner jeg mer hva begrepet
spilleavhengig betyr, og jeg ser at hva det kan fore til var mye
av det jeg opplevde i min barndom. Samtidig har jeg selv kjent

JEG TENKTE MANGE GANGER

PA AT DET HADDE VA&RT DEILIG

A SLIPPE ALL KRANGLINGEN OG
BEKYMRINGEN, MEN HVOR
SKULLE JEG DRA? DETTE VAR MITT

HJEM, MIN FAMILIE.
e

etter trekk pa gjeldsordningen prioriterer han en stor del av
pengene sine til spill.

DET SOM IKKE DREPER DEG...

I dag har jeg et godt forhold til pappa, i alle fall bedre enn for,
men det har veert mange oppturer og nedturer pa veien hit.
Utfordringene jeg fikk servert som barn, har preget meg mye i
min utvikling som person. Pa en méte har det veert positivt i
den form at jeg har veldig klare meninger om hvordan jeg ikke
onsker & behandle mine barn. Jeg skal gjore alt i min makt for
at mine barn ikke skal oppleve & bli nedprioritert eller at mine
prioriteringer skal pavirke dem negativt. Jeg har ogsa leert mye
om gkonomi og er flink til 4 fi pengene til a strekke til, jeg har
heldigvis ikke arvet tilboyeligheten til a kaste bort penger pa
spill. Jeg vil si at trass i vonde minner og alt annet enn en
normal eller perfekt oppvekst har jeg kommet sterkere ut av
det. Jeg star oppreist, jeg skaper et bedre liv for meg og mine
barn.

pé hvordan det kan fgles & bli hektet pa spill, om enn ikke
samme spill som faren min.

A KJENNE PA REDSELEN

Jeg leerte meg tidlig at det beste var ofte 4 ligge lavt. Jeg turte
nesten aldri & snakke med faren min eller a vere i samme rom
som han. Han ble nemlig veldig aggressiv og irritert nar han
tapte penger, og pé de fleste dager endte jo spillingen hans som
regel med tap. Jeg var redd for & si noe feil til han, fordi jeg
visste at han ble fort sint. Jeg provde alltid 4 unngd kontakt
med han. Han kjeftet stadig pa meg og sa stygge ting bdde om
meg og til meg. Ndr han stilte meg sporsmal, ble jeg nerves og
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brukte alltid lang tid pa 4 svare, det var fordi jeg métte tenke
over hva jeg skulle svare, sa jeg ikke sa noe feil. Men da ble han
jo sint fordi jeg brukte for lang tid. Ofte fikk jeg kjeft for
bagatellmessige ting, som den gangen jeg fikk kjeft fordi jeg
hadde brukt for mye dopapir. Jeg burde jo skjgnne at vi ikke
kunne slgse med slikt.

En gang da mamma ble syk og innlagt pa sykehuset, sa det var
bare jeg og faren min hjemme. Mamma hadde varmet noen
baguetter dagen i forveien, som jeg skulle fa med pa skolen.
Morgenen etter stod faren min og smurte et par bredskiver til
matpakken min. Forsiktig sa jeg: «mamma sa at jeg kunne fa
de baguettene som ligger i brodboksen med pa skolen». Han sa
kort pd meg, sa tente han pa alle pluggene og brelte ut «det
kunne da vel ikke jeg vite!» Samtidig kastet han smerkniven
mot meg. Selv om kniven ikke var av det skarpeste slaget ble
jeg kjemperedd og veldig lei meg. Redd for hva som kunne
skje, hvor sint kunne egentlig pappa bli? Lei meg for at jeg ikke
hadde holdt munn og bare tatt til takke med bredskivene. Jeg
lgp ut dora og rett til skolen. Jeg satte meg i en bakke like ved
skolen og grat. Skoletimen hadde startet for lenge siden, men
jeg var helt stiv av skrekk, sa jeg klarte ikke & rore meg. Til slutt
var det en lerer som sd meg og tok meg med slik at jeg fikk
ringt til mamma.

VENTE, VENTE, VENTE

Da jeg var liten, sto det spilleautomater overalt. I butikken, pd
kjopesenteret, pd puben, pé kiosken og bensinstasjonen.
Overalt stod de og lokket med sine lys og lyder. Derfor var
pappa veldig mye borte fra hjemmet. Hvis vi manglet melk, sd
dro han gjerne pa butikken for a kjope melk. Men ventingen
pé melk til kveldsmaten ble som regel lang, ofte tok det sé lang
tid for han kom tilbake at vi métte ta til takke med vann, og vi
barna hadde allerede lagt oss ndr han kom tilbake.
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P4 et kjopesenter i hjembyen min er det noen sma dyrestatuer.
Jeg var pa det kjopesenteret med pappa en gang da jeg var
liten. Det var alltid stas for alle barn & fi sitte pa de
kjopesenterstatuene. Jeg husker at jeg spurte pappa med
hépefull stemme «pappa, kan du lgfte meg opp sé jeg fér sittet
pé statuene?». Pappa ble med ett fjern og mumlet «jaja», for sa
a bli borte. For der stod det nemlig spilleautomater som
blinket, lagde lyd og lyste opp hans verden. Der satt jeg igjen
pé bakken og ventet pa & bli lgftet opp. Men han var i helt sin
egen verden foran maskinene. Jeg har ingen anelse om hvor
lenge jeg satt der og ventet, men det var en god stund. Plutselig
snudde han seg og sa: «vi mé dra hjem, mamma sa at maten er
klar.» Det er noe jeg aldri glemmer. Jeg ville bare sitte pa
statuene. Jeg hadde ventet tdlmodig. Men jeg fikk ikke sittet pa
dem. Ikke den gang, ei heller senere. Jeg ble knust.

Han tok meg ogsd med pa bingo. Enda s liten jeg var, sa ble
jeg dratt med inn i bingohallen. Det var et veldig rart sted
syntes jeg, det var jo ingen andre barn der. Det tok si lang tid
a sitte der og bare vente.

HURRA OG LORDAGSPIZZA

Jeg husker at pappa noen ganger kom hjem med papirposer
stappfulle med 20-kroninger. Da var han blid og forngyd, han
ga bort penger til mamma, og jeg fikk penger til 4 kjope noe
jeg trengte. Det var rene feststemningen, ifelge han. Men
mamma var ikke sd glad, det merket jeg. Vi métte vere raske
med & dra ut for a handle det vi trengte. Jeg skjonner nd at
hun matte vere rask for pengene ble spilt bort igjen.
Humeret i hjemmet vért var jevnt over darlig, men vi hadde
det koselig sammen innimellom. Da s& vi pd tv sammen og
spiste mamma sin hjemmelagde pizza. Det var den fineste
dagen i uken, for det virket som at alle problemene var borte.
Men det var kun for en dag, eller kanskje bare et par timer, helt

til pappa ble rastlos og métte ut 4 spille. Han métte bare
besgke en kamerat, kjgpe noe vi hadde glemt, eller hjelpe en
nabo, som han sa til oss. Tilbake satt vi og visste akkurat hvor
han egentlig hadde dratt, hva som var viktigere enn 4 tilbringe
tid sammen med familien.

Pappa spilte bort si mye penger at vi slet gkonomisk. Han
spilte ikke bare bort sine egne penger, men ogsa mamma sine
penger. Nar det ble tid for sommerferie var som regel alle
feriepengene spilt bort. Jeg syntes det ikke var noe ok 4 komme
tilbake til skolen etter ferien, jeg visste jo at de forste dagene
var temaet pé skolen gjerne hva vi hadde gjort i ferien. Bide i
klasserommet og i friminuttene. Da satt jeg der og kjente pa
misunnelsen etter hvert som historier om sydenturer,
Tusenfryd og andre spennende steder ble fortalt om. Nér turen
kom til meg, senket jeg blikket og sa stille at jeg bare hadde
veert hjemme og pd hytta.

KJENNE PA ENSOMHETEN

Som barn forstod jeg ikke hva som egentlig var problemet i
familien min, bare at det var veldig vanskelig & forholde seg til
pappa og all utryggheten. Mamma var mye trist, og hun ble
mer og mer sliten og syk. Samtidig hadde jeg ikke sd veldig
mange venner pd den tiden. Pd barneskolen var jeg det store
mobbeofferet, den alle plukket pa. Jeg ble alltid kalt for taper,
stygg, feit, ekkel og det som verre er. Sd jeg hadde ingen steder
hvor jeg slapp unna de stygge ordene og kjeftingen, hjemme
var det faren min sine ord, og pé skolen regnet ordene ut av
medelevene mine.

P4 skolen var jeg den som alltid var syk, jeg ville ikke dra pé
skolen, jeg folte meg utrygg og uvelkommen. Jeg ville bare
veere hjemme hos mamma, det eneste stedet jeg folte meg
trygg og beskyttet. Jeg har alltid veert mammadalt, moren min

har stilt opp for meg med sd utrolig mye. Mamma var min
bestevenn pd den tiden.

I en periode var fotballen et godt sted. Jeg var keeper, og jeg var
god. Alle kom til meg for 4 fa tips. Men utenom det var jeg
usynlig. Bortsett fra fotballtreninger og kamper holdt jeg meg
hjemme pd rommet mitt.

Jeg fikk noen venner, etter hvert, men jeg snakket ikke s& mye
med dem om det vonde. Jeg var redd for & gjere ting feil, si
ting feil, og bli mobbet mer. Jeg fikk tvangstanker og jeg slet
veldig mye med selvtilliten min. Jeg har ogsd skadet meg selv,
sltt hodet hardt gjentatte ganger i veggen, kuttet meg, og slétt
meg mye. Det gikk en gang sd langt at jeg s& ingen annen utvei
enn a gjore slutt pa alt, jeg provde & ta selvmord. Det var et
enormt heyt skrik om hjelp, og jeg er veldig glad for at jeg ble
hert og at selvmordsforseket mislyktes.

For pappa var jeg nermest usynlig, det var ikke mye stotte fra
hans side. Jeg gikk pa dans og ridning da jeg var mindre. Den
forste gangen jeg hadde ridd sprang uten & falle av var jeg
kjempestolt. Jeg hadde hoppet over et en meter hgyt hinder, og
var helt i hundre. Da jeg kom hjem, skulle jeg fortelle det til
pappa, for jeg var s stolt over meg selv. Det eneste jeg fikk til
svar var oi». Jeg kjente skuffelse bre seg som en isklump i
magen.

MINE ANDRE HJEM

Jeg horte at de andre i klassen min hadde store fine
familiemiddager, med det hadde nesten aldri vi. Om vi en
sjelden gang hadde det, sa var det veldig stille, det var som om
vi ikke visste hva vi skulle snakke om. At vi hadde ingenting
hyggelig a fortelle om, i vart hjem ble lyspunktene slukt av den
tunge merke skyen som 1 over oss. Problemene hjemme og
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problemene pé skolen gjorde at jeg til slutt ikke orket &
forholde meg til det lenger. Jeg gjemte meg under kleerne mine
i et forsek pd a ikke ha kontakt med noen. Og det var slik min
egen spilleproblematikk startet... Jeg valgte a flykte inn i en
annen verden, dataspillenes verden. Jeg trengte ingen venner
til & spille med. I spillet The Sims, som lar deg skape din egen
verden, hvor du gjennomferer dine dagligdagse aktiviteter,
skapte jeg familien min pd nytt. Alle hadde dremmejobber,
godt med penger, vi satt ned og spiste méltider sammen og
hadde det hyggelig. I Sims var ikke pappa spilleavhengig. Jeg
spilte ogsd andre spill, men Sims var spillet hvor jeg kunne
«leve» et normalt liv. Jeg brukte flere timer foran skjermen
hver dag. Gjerne hele dagen. Jeg brydde meg til slutt ikke s
mye om slike ting som 4 spise eller sove. Skole ble fullstendig
nedprioritert. Jeg skjgnner nd at det som i starten var et
lyspunkt i den vonde hverdagen min, utviklet seg i feil retning
og jeg mistet kontrollen over mitt eget liv. Av og til tenker jeg
tilbake og angrer pd hvordan jeg oppferte meg, selv om jeg ser
at de mange vonde opplevelsene var med pa 4 fore meg dit. Jeg
skulle gnske at jeg ikke stengte meg sd mye inne pa rommet
mitt. Jeg skulle onske at jeg heller satt ute i stua samme med
resten av familien og var sterk;, isteden satt jeg med hodet limt
fast til PC-skjermen. Der slapp jeg a forholde meg til virkelig-
heten.

Stallen ble til slutt et positivt sted for meg, dyr og hester har
alltid betydd mye for meg. Jeg folte at jeg hadde god kontakt
med dem, at de forstod meg, og jeg folte at jeg endelig hadde
kontroll over noe. Stallen ble ogsa et avlastningshjem for meg.
Jeg har forstatt det som at den ene grunnen til at jeg fikk et
avlastningshjem var fordi jeg har ADHD, men jeg tror ogsa at
det er litt pd grunn av hvordan familien min hadde det. Det at
pappa var sa sint, sur og fraveerende. Mamma var sliten, og jeg
var utrygg, trist og oppforte meg kanskje litt vanskelig.
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DE FINE TING

P4 grunn av alle pengene som pappa spilte bort, hadde
familien min aldri penger til «fine» ting. Mange i klassen min
fikk det de pekte pd bade av kler og utstyr, mens jeg kanskje
var heldig a fd noe lignende til en bursdag. Som barn sd har du
lyst pa sd mye, og mamma brukte de pengene hun hadde pa
barna, det har jeg dérlig samvittighet for i dag. Jeg vet at jeg var
liten og visste ikke bedre, jeg tenkte ikke over det at mamma
ikke hadde si mye penger, men fortsatt s& brukte hun mye
penger pa meg. Jeg skulle onske at jeg visste det jeg vet na, den
gangen. Da hadde jeg ikke brukt s& mye av pengene hennes, s&
kanskje hun hadde hatt noe igjen til seg selv. Mamma fortjente
ogsa fine ting.

OFFENTLIGGJ@RING OG BRUDD

For noen dr siden stod han frem med spilleavhengigheten sin
i den lokale avisen, og flere andre aviser rundt om i landet slo
opp saken. Telefonen ringte i ett sett, bade kjente og ukjente.
Det var en veldig spesiell tid, men det var starten pa noe bedre.
Han fikk kontroll over spillingen sin, og det ble nesten en full
stopp. Men innimellom blir det fortsatt noe V75 og litt bingo,
sd det har ikke helt sluppet taket.

Jeg var redd for faren min helt til jeg ble 16 ar, i 2012, da ble
mamma og pappa skilt. Farst da var det jeg begynte & fa bedre
kontakt med han. Hva som skjedde vet jeg ikke, men noe
lpsnet. Jeg dro oftere for & besgke han, sendte meldinger, vi
ringte hverandre og pratet mye. Né betyr han mye for meg, og
jeg foler at han forstdr meg bedre og at han bryr seg mer. Na
kan vi faktisk si at vi er glad i hverandre, gjerne hver dag.

STAY STRONG, NEVER GIVE UP
Jeg spiller fortsatt den dag i dag. Veldig mye online spill og
nesten hver dag. Men jeg har kontroll over spillingen, den har

ikke kontroll over meg. Jeg gar pa skole for & bli friser, jeg har
mange venner, og jeg har en forlovede som virkelig har reddet
livet mitt. Jeg lever et utrolig fantastisk liv. Jeg sliter fortsatt
med selvtilliten, tvangstanker og minner som aldri vil ga vekk.
Men jeg lar ikke det stoppe meg lenger.

Bade jeg og mamma har valgt & engasjere oss i arbeidet med &
forebygge og hjelpe de som rammes av spilleavhengighet. Vi
har veert d&pne med andre om hva vi har opplevd, i hip om at
andre skal fi opp @ynene og skjenne at bade pengespill og
dataspill kan gi alvorlige folger. Jeg prater med venner om det,

MIN BROR KRIGEREN

Vi er en liten familie, det er meg, mamma og storebror. Jeg har
en storebror, han er 12 ar eldre enn meg. I de fleste familier
ville han fra starten av ha vert mitt forbilde, og jeg ville gatt
rundt og sagt: «Jeg skal bli akkurat som broren min, for broren
min er den beste!» Men hos oss ble veien dit litt lengre.

Jeg visste egentlig veldig lite om at var familie var litt
annerledes, at vi hadde utfordringer som de fleste andre ikke
hadde. Men en ting visste jeg, og det var at broren min spilte
mye og han var mye sint. En annen ting jeg visste var at jeg var
redd for broren min, for han var alltid sa sint. En gang husker
jeg at mamma var hos en nabo, jeg var kanskje 6-7 ar, og jeg
spurte broren min om vi skulle finne p& noe. Broren min likte
ikke & bli forstyrret i spillingen eller gjore andre ting enn a
spille, sd han svarte ved 4 ta meg sa hardt han kunne rundt
héndleddet og brelte at jeg skulle dra til helvete. Jeg kjente
tarene bygge seg opp i gynene og hjertet lop lopsk av redsel.
Dette var siste gangen vi var alene hjemme, etter denne
episoden ble det aldri aktuelt for mamma at vi skulle vere
alene sammen uten tilsyn.

hjelper andre venner som sliter med spilling, eller som har et
familiemedlem som sliter. Det foles veldig godt, det at folk
faktisk kommer til meg for 4 fa hjelp. Jeg har valgt & bruke
mine erfaringer til 4 hjelpe andre, og samtidig hjelper det ogsé
meg selv. Det at jeg har hatt en oppvekst som har vert en
kronglete sti 4 ta seg frem pd med mye motgang, har ogsa gitt
meg lerdom og styrke. Dette engasjementet har gitt meg
mestringsfalelse, og det hjelper meg til & ha styrken til & leve
livet mitt slik jeg aller helst vil. Jeg kan vékne opp om
morgenen med et smil og tenke at jeg har venner, en familie
som er glad i meg, og viljen til 4 std pa uten 4 gi opp.

HVA MED MEG?

Min brors problematiske adferd som kom av at han var
avhengig av dataspill, tok mye plass i familien. Sa jeg folte ofte
at mamma ikke hadde tid til meg, hun hadde sd mye & stri med
pé grunn av min bror. Jeg ble pa en mate usynlig og folte meg
mindre verdt, min bror tok all oppmerksomheten. Heldigvis
bor bestemor og bestefar i naerheten, og jeg dro dit, eller ble
sendt dit av mamma for at jeg skulle bli skdnet for braket
hjemme i de mest voldsomme periodene. Og ofte endte ting
som jeg hadde gledet meg til, med 4 bli endret pa grunn av at
min bror slo seg vrang. Det ble mer utfordrende & gjennom-
fore ting, og i mange tilfeller métte jeg og mamma finne pa
ting alene, uten broren min. Det kunne vere alt fra & besgke
familie og venner, til det & dra pé ferie. Det eneste som han
syns det var verdt a bruke tiden sin p4, var 4 spille, hva vi andre
hadde lyst til betydde ingenting.

Innimellom fikk jeg spille sammen med han, 2-player, det var

moro, men dessverre skjedde ikke det sd ofte at han lot meg
spille ssmmen med han.
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GRUSOM

Over lengre tid var jeg plaget med mareritt, og i disse
gjentagende marerittene oppstod en skummel skikkelse med
navn Grusom. Sett i ettertid var nok denne figuren basert mye
pé min bror, og min redsel som jeg folte i hans nerveer. I tillegg
slet jeg i mange ar med sengeveting, dette gjorde meg svert
fortvilet, og mamma likesd. Men jeg kunne ikke forklare
hvorfor det skjedde og hvorfor jeg stadig hadde disse
marerittene. I et desperat forsek pa & fi broren min pa rett
spor hadde mamma sendt han til en folkehoyskole et annet
sted i landet. Hépet var at broren min skulle fa nye venner og
finne andre interesser enn spillingen. Resultatet ble dessverre
motsatt, det & slippe & ha en mamma som kontrollerte ndr han
spilte og ikke spilte, forte til at spillingen bare eskalerte. Men
jeg og mamma fikk i det minste litt ro i hjemmet, jeg fikk en
liten pause hvor jeg ikke folte jeg gikk pa eggeskall. I ettertid
ser jeg at bdde marerittene og sengevatingen hadde sammen-
heng med nér min bror var hjemme og ikke.

ENDRINGEN

Da jeg var 8 4r, satte mamma seg ned med meg og fortalte meg
om spilleavhengigheten til min bror. Endelig kom det en
forklaring pa det som hadde plaget var lille familie, og ikke
minst min bror. Pa en méte var det en lettelse & fa vite hva det
var som hadde skjedd med min bror, og at det fantes hjelp.
Kanskje han ikke var sd skummel likevel? Mamma fortalte
hvordan avhengigheten hadde pévirket han og tatt over hans
personlighet, hvordan han var blitt forvandlet fra en helt
vanlig gutt til & bli en aggressiv, utagerende og til tider voldelig
person. Dette var omtrent pd samme tid som at min bror innsi
at han hadde et problem og bestemte seg for & soke hjelp og a
slutte & spille.
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Fra den dagen endret alt seg, selv om det tok tid & komme dit
vi er i dag. Sakte, men sikkert ble vi mer som vanlige bredre,
og jeg ble kjent med den egentlige broren min. Broren min
uten dataspill er en snill og omsorgsfull gutt jeg kan snakke
mye sammen med. Vi finner ogsa pa ting sammen, noe vi aldri
gjorde mens han spilte. Marerittene om Grusom besgker meg
ikke lenger, og sengeveetingen er et avsluttet kapittel.

SPILL ER BARE MORO!

I mange &r visste jeg ikke hvorfor min bror var som han var,
men jeg hadde heldigvis mamma og besteforeldrene mine &
snakke med. Etter at broren min sluttet a spille, har jeg ogsa
fortalt om det til vennene mine. Jeg har opplevd hvordan et
dataspill kan pavirke en person og ogsé ta over kontrollen til
en persons liv. Derfor blir jeg irritert over at folk sier at spill
bare er moro og ikke noe farlig med det. De skulle bare visst.
Jeg er selv midt i tendrene nd, og da er jo gjerne dataspill en del
av det vi driver med, men jeg er nok mer forsiktig med hva jeg
spiller, og hvor mye tid jeg bruker pa & spille enn de fleste av
mine venner.

DET ENESTE SOM HAN SYNS DET
VAR VERDT A BRUKE TIDEN SIN PA,
VAR A SPILLE. HVA VI ANDRI
HADDE LYST TIL BETYDDE
INGENTING.
|
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Han er prosjektleder for studien som omtales i denne artikkelen.

PROSJEKTPLAN OG ERFARINGER UNDERVEIS FRA EN MULTISENTERSTUDIE

Barn av syke foreldre har veert oversett, men helsepersonell er nd pdlagt d underspke deres behov. En
multisenterstudie ved fem helseforetak i Norge undersoker barnas og foreldrenes situasjon og i hvilken
grad spesialisthelsetjenesten oppdager og ivaretar barnas behov.

INNLEDNING

Denne artikkelen omhandler et stort forskningsprosjekt om
barn av pasienter og deres familier. Det er en multisenter-
studie som gjennomferes i fem omrader i Norge, og i denne
artikkelen presenteres bakgrunnen for undersgkelsen, hvilke
sporsmél prosjektet vil belyse, prosjektplanen og en del av
erfaringer vi har gjort underveis med gjennomferingen fram
til hosten 2014. Datainnsamlingen for hovedundersekelsen
pégdr ut 2014, og vi kan derfor ikke legge fram resultatene for
hesten 2015.

Initiativet til 4 gjore en sterre undersokelse ved flere
samarbeidspartnere ble tatt av medlemmer i forskning-
snettverket som koordineres av BarnsBeste, som er nasjonalt
kompetansenettverk for barn som péarerende. Da Norges
forskningsrad vinteren 2011 lyste ut forskningsmidler for
forskning pé situasjonen for barn som paregrende, gikk
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partene i prosjektet ssmmen om 4 utvikle et prosjekt og seke
om forskningsmidler. Akershus universitetssykehus HF er
ansvarlig for prosjektet. Samarbeidspartnere er Nordlands-
sykehuset HF, Vestre Viken HF, Serlandet sykehus HF,
Stavanger universitetssykehus (Helse Stavanger HF) med
Rogaland A-senter, Regionsenter for barn og unges psykiske
helse gst og ser (RBUP st og ser) og BarnsBeste.

Bakgrunnen for Forskningsradets utlysning var endringer i
lov og forskrifter om hvordan helsetjenesten skal undersgke
og folge opp hvilke behov for hjelp pasienters barn har. Loven
pélegger helsepersonell i spesialisthelsetjenesten ansvar for a
identifisere disse barna, gi informasjon til familiene og sikre
informasjon til kommunale tjenester og oppfelging.
Helsetilsynet har vurdert at dette ikke gjennomferes
tilfredsstillende (Helsetilsynet, 2009).




BAKGRUNN

Det er mange barn og unge i Norge som blir bergrt av
foreldres sykdom eller rusmisbruk. Den Norske Kreftforening
har rapportert at hvert &r rammes 4000 barn og unge av at en
i familien fér kreft, og 800 opplever at en forelder der av kreft
(Gustavsen et al., 2008). I lopet av et &r opplever anslagsvis 65
000 barn at en forelder behandles i psykisk helsevern, og 13
% av inneliggende pasienter og 33 % av polikliniske pasienter
hadde barn (Lilleeng et al., 2009a, 2009b). En annen rapport
ansldr at i lopet av det siste dret hadde 410 000 barn (37 %)
en eller to foreldre med en psykisk lidelse og 90 000 barn (8
%) minst én forelder som misbrukte alkohol. Totalt 450 000
barn (40 %) tilherte en eller begge av disse gruppene (Torvik
etal., 2011).

Barn av personer med psykisk sykdom, rusproblemer eller
alvorlig somatisk sykdom kan mete ulike risikofaktorer bade
ut fra arv og miljp og fra samspillet med syke foreldre. En
gjennomgang av longitudinelle studier fant at risikoen for a
utvikle psykiske lidelser eller alvorlige emosjonelle problemer
varierte fra 41 % til 77 % blant barn av psykisk syke foreldre
(Beardslee et al., 2006). Risikoen for problemer hos barn av
foreldre med alvorlig somatisk sykdom ser ut til & veere noe
lavere sammenlignet med barn av foreldre med psykisk
sykdom (Roy, 1990; Welch et al., 1996), men en ny studie viste
at halvparten av barna til pasienter med kreft hadde psyko-
sosiale problemer (Krattenmacher et al., 2014).

Heldigvis er det mange barn som ikke utvikler emosjonelle
eller psykiske problemer. Men deres situasjon kan likevel veere
vanskelig og hindre en optimal utvikling. Noen barn tar
rollen som omsorgsperson, og tar pa seg voksenlivets
forpliktelser og gjoremdl. Barn og unge med omsorgsansvar
for andre mennesker med en kronisk sykdom eller funksjons-
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hemning omtales som unge omsorgspersoner (young carers,
Cass et al., 2009). Badde familien, forpliktelser, ansvar og
mangel pé tilgjengelige hjemmebaserte tjenester kan bidra til
dette (Becker, 2007). Omsorg for andre kan ogsé ha positive
virkninger som personlig vekst, utvikling av empati,
familiesamhold og ferdigheter. Men for omfattende omsorgs-
roller kan ha begrensende og negativ effekt pd deres helse,
trivsel, sikkerhet, utvikling og utdanning (Aldridge et al.,
1999; Becker, 2007; Cass et al., 2009). Kvalitative norske og
skandinaviske studier viser at sykdommen virker negativt inn
pa dagliglivet i familien (Smeby, 2000; Helseth et al., 2003;
Almvik et al., 2004; Thastum, 2005; Dyregrov, 2005; Kallsmyr,
2006, 2008; Knutsson-Medin et al., 2007; Halsa, 2008;
Gustavsen et al., 2008; Ostman, 2008; Fjone et al., 2009;
Ahlstrom et al., 2009).

Barn og familier reagerer forskjellig pé stress og risiko, og
deres utvikling og tilpasning pévirkes av mange faktorer. Det
er behov for kunnskap om faktorer som kan beskytte barn og
familier mot ugunstige utfall i situasjoner med sykdom eller
rusmisbruk. Studier av barn og familier som klarer seg bra,
kan bidra til 4 identifisere faktorer som begrenser virkningen
av foreldres sykdom, bidra til at helsepersonell bedre
identifiserer barn og familier som kan ha behov for hjelp, og
gi indikasjoner pd hvilke typer hjelp som kan vere til nytte.
Fordi barnas utvikling i stor grad pévirkes av foreldrenes
vaeremate (Reid et al., 2002), trenger vi ogsd 4 undersgke
hvordan foreldres sykdom pavirker hvordan de fungerer som
foreldre, f.eks. ndr det gjelder varme og oppmuntring,
konsekvente og klare grenser, oppfelging og problemlgsning.

Forskning tyder pé at helsetjenestenes evne til & identifisere
og folge opp barns og familiers behov for hjelp ofte begrenses
av manglende kapasitet, begrensede ressurser, mangel pd

barne- og familiefokusert kompetanse og mangelfulle rutiner
for & underseke om pasienter har barn (Cleaver et al., 1999;
Slack et al., 2007; Korhonen et al., 2008; Maybery et al., 2006,
2009; Stallard et al., 2004). For en tredel av norske foreldre
med psykiske lidelser eller rusproblemer vurderte
behandlerne at det ikke var nodvendig med noen oppfelging
av barna (Lilleeng, 2009b). Det ble oftere vurdert behov for
oppfelging dersom den syke forelderen var kvinne, bodde
alene eller hadde rusproblemer. Det er behov for & undersoke
i hvilken grad spesialisthelsetjenestene har implementert de
nedvendige prosedyrer, og om oppfelging av barn tilbys og
oppleves som nyttig.

HVA UNDERSQGKELSEN SKAL GI MER
KUNNSKAP OM

Multisenterstudien seker & gi svar pa folgende sporsmal:
Hva er forekomsten av barn som opplever psykiske lidelser,
rusproblemer eller alvorlig somatisk sykdom hos foreldre
som er henvist til spesialisthelsetjenesten? Hva kjennetegner
disse barnas livssituasjon, mestring, vennskap, livskvalitet,
tilpasning, konsentrasjonsevne, opplevelse av sin situasjon,
opplevd behov for hjelp, og opplevelse av tjenestene? Har
barna omsorgsaktiviteter, plikter og ansvar i hverdagen, — og
opplever de det som en belastning? Hvor stor andel av disse
barna opplever problemer knyttet til denne situasjonen?

Hva kjennetegner foreldre og familie nér det gjelder familie-
struktur, sosial situasjon, helse, fungering, omsorg, relasjoner,
konflikter, sosial statte, foreldrestil, hvordan foreldrene opp-
fatter situasjon, og opplevd behov for tjenester eller andre
typer stotte som foreldre?

Hvordan er situasjonen og utfall for barna malt ved opp-
folgingen etter 12 mdneder, og hvordan har de opplevd

NOEN BARN TAR ROLLEN
SOM OMSORGSPERSONER, OG

AR PA SEG VOKSENLIVETS
FORPLIKTELSER OG GJZREMAL.
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eventuell hjelp fra ulike tjenester? Hva er foreldrenes situasjon
og opplevelse etter 12 maneder? Hvilke faktorer hos barn,
foreldre eller tjenester ved hovedundersgkelsen kan forutsi
deres situasjon og utfall ved oppfelgingen?

Hvilke deler av prosedyrene for & finne og ivareta barn som
parorende og deres familier har blitt implementert av
spesialisthelsetjenesten, og hva hindrer implementeringen?
Hvordan sikrer spesialisthelsetjenesten oppfelging av barn og
familier fra kommunale tjenester etter utskrivning fra
spesialisthelsetjenesten?

For en del av disse sporsmélene vil vi ogsd undersgke
forskjeller mellom ulike pasientgrupper (somatisk/psykisk/
rusmisbruk), aldersgrupper, kjgnn og helseforetak.

Ved & underspke hvordan barn og foreldre opplever sin
situasjon og den hjelp de fir, og hvordan helsetjenestene
identifiserer og felger opp deres behov, vil vi kunne gi
informasjon til helsetjenester og helsemyndigheter om status
for implementering av prosedyrer og hva som ber forbedres.

UTFORMING AV UNDERSGKELSEN

Prosjektet er utformet som en epidemiologisk og utforskende
studie med et representativt utvalg barn og familier fra fem
helseforetak. Den samlede befolkningen i de fem omrédene er
1 660 000, og det er 34 % av befolkningen i Norge. Ut fra dette
mener vi at utvalget vil vaere representativt for familier som
mottar spesialisthelsetjenester i Norge.

Vi har valgt & inkludere barn av pasienter med psykisk lidelse,
rusproblem, eller alvorlig somatisk sykdom i form av
nevrologiske lidelser eller kreft. Dette er de tre gruppene som
er nevnt i helsepersonelloven paragraf 10 og spesialist-
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helsetjenesteloven paragraf 3-7a, og som har vert mest i
fokus i forskning. Med 60 barn og familier i hver av de tre
gruppene i hvert helseforetak ville det bli i alt 300 i hver
undergruppe og 180 ved hvert helseforetak, altsa til sammen
900 barn og familier. I hver familie inkluderer vi bare ett barn,
som velges tilfeldig.

Sporreskjemaene er sammensatt av godt etablerte male-
instrumenter med gode psykometriske egenskaper og er mye
brukt i Norge. Barn/unge og foreldre besvarer grupper av
sporsmél om barnas livssituasjon, sosial fungering, skole-
situasjon, ressurser og sterke sider, belastninger, omsorgs-
oppgaver, livskvalitet og psykisk helse. De besvarer ogsa en
god del spersmél om behov for informasjon og hjelp, hva de
har mottatt av hjelp, og hvordan de har opplevd hjelp.
Foreldre besvarer ogsa spersmal om egen livskvalitet og helse,
samt om sosiodemografiske forhold. Sperreskjemaene fylles
ut elektronisk pé nettbrett eller datamaskin.

Vi har utviklet en prosedyrehdndbok for rekruttering og
gjiennomfering av datainnsamlingen. I planleggingen av
prosjektet, og serlig i datainnsamlingen, bygger vi pd den
omfattende erfaringen flere medlemmer av prosjektgruppen
har i & intervjue barn og ungdom og foreldre der en av
foreldrene har alvorlig sykdom eller rusmisbruk.

DATAINNSAMLING

Rekruttering av familier og datainnsamling organiseres og
ledes av en lokal koordinator pd hvert sted. Koordinatoren
etablerer samarbeid med avdelinger og poliklinikker innenfor
nevrologi, kreftbehandling, psykisk helsevern og tverrfaglig
spesialisert rusbehandling som er trukket ut blant de som er
aktuelle. De som rekrutterer, kommer til avdelinger eller
poliklinikker pd dager/uker som er trukket og avtalt.
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Behandlere og personale informerer pasienter med barn om
at det foregdr en undersgkelse som de kan fa informasjon om
fra de som er til stede fra prosjektet. Det blir sa avtalt tid og
sted for intervjuer med de som samtykker i & delta etter 4 ha
fatt informasjon om prosjektet.

Intervjuene gjores av lokale koordinatorer i samarbeid med
stipendiater, innleide klinikere og andre som har fatt
oppleering i bruk av sperreskjemaene. Intervjuerne meter
foreldre og barn der de gnsker, som vanligvis er i deres hjem
pé ettermiddagen. Sperreskjemaene fylles ut elektronisk ved
bruk av nettbrett eller eventuelt datamaskin. Som regel fyller
bade foreldre og barn ut sperreskjema samtidig, og det er
oftest to intervjuere til stede for 4 kunne bistd dem ved behov.

Der foreldre gir samtykke til det, tar vi ogsd kontakt med
laerer eller pedagog i skole eller barnehage og sper dem om &
fylle ut et sporreskjema og hvordan barna fungerer i skole
eller barnehage. Vi kontakter ogsé den som er behandler for
den syke forelderen, og sper om vedkommende kan fylle ut et
sporreskjema om kontakten med familien, deres vurdering av
barnas behov, og om hvordan prosedyrene for identifisering
og oppfelging av barn som pérgrende er implementert i den
kliniske enheten der vedkommende arbeider.

Siden det automatisk lagres tidspunkt for start og avslutning
ved elektronisk utfylling av sperreskjemaet, vet vi ngyaktig
hvor lang tid det tar. Barn over 8 &r og ungdom bruker i
gjennomsnitt 45 minutter pé & besvare sitt sparreskjema, den
syke forelderen og den andre forelderen bruker 60 minutter,
behandlere bruker 40 minutter og leerere 25 minutter.

ORGANISERINGEN AV PROSJEKTET
Prosjektet er en stor multisenterstudie der fem helseforetak

og flere andre samarbeidspartnere samler inn data fra
omrader i tre helseregioner. Omtrent femti medarbeidere er
engasjert i den krevende prosessen med 4 rekruttere familier,
og 4 koordinere og gjennomfere intervjuer med opptil fem
informanter for hver familie. Det er en av de storste
undersekelsene om barn som pérgrende internasjonalt, og sa
langt vi vet, den forste som inkluderer pasientgrupper fra
ulike deler av spesialisthelsetjenesten.

Hver samarbeidspartner har en lokal koordinator som
organiserer datainnsamling og annet prosjektarbeid i deres
organisasjon. Disse lokale koordinatorene er forsknings-
ledere, seniorforskere eller personer med lang erfaring med &
jobbe med prosjekter i forhold til barn av pasienter med
alvorlig somatisk eller psykisk sykdom eller rusmisbruk.

Prosjektlederen og de lokale koordinatorene utgjor sammen en
felles prosjektgruppe. Denne gruppen mgtes regelmessig for a
koordinere prosjektet og ta felles beslutninger under ledelse av
prosjektlederen. Stipendiatene er ogsd med pa disse metene.

Partene i prosjektet har til sammen en omfattende og bred
kompetanse og erfaringer med implementering av prosedyrer
og klinisk arbeid for barn som pérgrende, forskning pa
psykiske lidelser og rusmisbruk av voksne og barn/ungdom,
forskning pa tiltak, forskning pd helsetjenester og forskning
pa erfaringer som brukere, pargrende og helsepersonell har.
Flere medlemmer av prosjektgruppen har lang erfaring med
klinisk arbeid med barn som parerende, og flere har ledet
prosjekter med gjennomfering av prosedyrer for a identifisere
og hjelpe barn som pérgrende.

Prosjektleder og stab for forskningsstette i FOU-avdeling
psykisk helsevern, Akershus universitetssykehus, har

organisert prosjektmeter, innhentet godkjenning fra regional
komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK),
bistatt partene i spknader til lokale personvernombud, mot-
tatt og fordelt tildelte forskningsmidler i henhold til avtalen
mellom partene, kjopt inn nettbrett og abonnementer for
bruk av disse, utformet papirversjon av alle varianter av
sporreskjema for bruk om den elektroniske lgsningen svikter,
rapportert til Forskningsrddet og Helsedirektoratet og gjort
annet arbeid for prosjektet samlet sett.

RBUP gst og ser har i samarbeid med firmaet Confirmit AS
etablert og driftet den elektroniske databasen for sperre-
skjemaene og den elektroniske lgsningen for utfylling av
sporreskjema ved bruk av nettbrett. Prosjektleder og lokale
koordinatorer kan logge seg inn og folge med pé framdriften
i rekruttering og utfylling av sperreskjema for de ulike
undergruppene. En oppdatert datafil med data fra sperre-
skjema overfares hver uke til en forskningsserver ved Akershus
universitetssykehus.

Prosjektgruppen meotes 3—4 ganger hvert halvar og tar sterre
beslutninger for det samlede prosjektet. Prosjektmgtene var
viktige i samarbeidet om utforming og forberedelse av
prosjektet. Men de har ogsa vert en viktig meteplass for
4 droefte erfaringer og praktiske utfordringer under den
omfattende datainnsamlingen, og deltagerne har gitt
hverandre stotte i denne krevende prosessen med rekruttering.
Et viktig eksempel pa dette er & bespke samme kliniske enhet
ukentlig over tid i stedet for & veksle mellom enheter, for dette
gjor at behandlerne da husker prosjektet bedre og bidrar
til rekrutteringen. Prosjektgruppen er et velfungerende
felles arbeidslag med opplevelse av & ha et felles prosjekt.
Deltagerne leerer av hverandre og lgser ulike utfordringer ved
a bygge pd den samlede kompetansen de besitter.
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Til ssmmen har omtrent femti personer deltatt i rekruttering,
intervjuing eller andre oppgaver hos de partene som er med i
prosjektet. Disse medarbeiderne bestir av lokale koor-
dinatorer og forskere, stipendiater, mastergrad-studenter og
leerere ved hegskoler, barneansvarlige og klinikere som
frikjopes ved prosjektets midler for datainnsamling, og noen
erfarne fagpersoner som er pensjonister og leies inn pa deltid.
Samlet sett gjennomferes det et omfattende arbeid av mange
personer i denne multisenterstudien.

Prosjektet gjennomferte i 2014 et todagers seminar pa
Gardermoen for medarbeiderne i prosjektet og en del
barneansvarlige i de helseforetakene som er med i prosjektet.
Hensikten var & samle de som er med i datainnsamlingen og
en del barneansvarlige for 4 gi faglig pafyll og bedre kjennskap
til det store felles prosjektet. Medlemmer i prosjektgruppa og
stipendiater holdt foredrag om status for kunnskap innen
ulike temaer som gjelder barn som parerende. De gjorde ogsd
rede for hva vart prosjekt kan gi av ny kunnskap om det
aktuelle temaet. Vel femti medarbeidere deltok pa seminaret.
De opplevde at det var faglig nyttig, og at de fikk mer
kunnskap om og forstdelse av det store prosjektet de er med

pa.

Hovedfinansieringen av prosjektet er fra Norges forsknings-
rdd i 2012 ut fra en spknad i 2011 om midler til prosjektet
med tittelen “Children of patients with severe illness or
substance abuse: Prevalence, identification, perceived needs,
services received and outcome”. I prosjektplanen og avtalen
med samarbeidspartene er det ogsé beskrevet en egeninnsats
fra alle partene i prosjektet. Helsedirektoratet ga i 2013 en
tilleggsfinansiering til prosjektet slik det er omtalt nedenfor.

Etterundersgkelsen om situasjonen 12 maneder etter hoved-
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undersgkelsen starter opp hesten 2014. Vi har gjennomgitt
og oppsummert erfaringer fra hovedundersgkelsen med
tanke pd hvordan vi skal legge opp denne etterundersgkelsen.
For 4 kunne sammenligne med data fra hovedundersgkelsen
vil vi kontakte bdde barn og foreldre, og vi vil stort sett ha
med de samme spersmélene om situasjon og belastninger,
hjelp fra tjenester og opplevelse av den, og helsetilstand og
livskvalitet. Noen grupper av spersmél blir ikke gjentatt, s&
skjemaene blir kortere enn i hovedundersgkelsen. Siden vi i
hovedundersgkelsen fikk rekruttert langt ferre lerere og
behandlere enn planlagt, tar vi ikke disse informantene med i
etterundersokelsen.

Et Ph.D.-prosjekt finansiert av Helse Nord maler graden av
implementering i hvert helseforetak og er en del av det
samlede prosjektet. Det undersgker i hvilken grad helse-
foretakene har implementert lovendringen ved & identifisere
barn som parerende, undersgke deres behov og falge opp. I
tillegg til & bruke de opplysningene behandlerne gir om
oppfelging av familier med barn, har stipendiaten ogsa
gjennomfert intervjuer eller telefonintervjuer med ledere og
barneansvarlige i de fem helseforetakene og i noen andre
sykehus.

UTFORDRINGER | GJENNOMF@RINGEN
Oppstartingen av datainnsamlingen ble mer enn et halvt ar
forsinket fordi behandlingen av sgknadene til REK og lokale
personvernombud tok mye lengre tid enn vi hadde regnet
med. Datainnsamlingen for hovedundersgkelsen startet opp i
fire av helseforetakene i mars—mai 2013, og i det siste
helseforetaket i september 2013. Framdriften i rekruttering av
familier har ogsa variert noe mellom helseforetak, blant annet
ut fra hvor mye ressurser som har vert tilgjengelig for & drive
rekruttering.

Rekrutteringen av familier har vert svaert vanskelig og
tidkrevende. Bare en mindre del av pasientene med barn gir
samtykke til deltakelse i prosjektet, og med hele dager med
beredskap ved poliklinikker uten at en alltid fir rekruttert
noen, har det i gjennomsnitt gatt med 1-2 arbeidsdager for &
fa rekruttert en familie.

Utfordringene i rekruttering er delvis forskjellige for ulike
pasientgrupper. Mange pasienter med nevrologiske lidelser
eller kreft har ikke barn under 18 &r, og mange pasienter med
rusproblemer har ikke lenger omsorgen for de barna de har.
Noen pasienter er for darlige til a orke & delta i undersekelsen.
Ved store psykiatriske poliklinikker er det ofte bare en mindre
andel av behandlerne som husker pa & informere pasienter
om prosjektet, og en del av pasientene informeres ikke om
undersekelsen fordi deres behandler mener de er for darlige
til & belastes med & delta i den. Det er mange pasienter som
ikke gnsker 4 gi samtykke til at det sendes spgrreskjema til
leerere i skole eller barnehage. Dette er ulikt i de ulike
pasientgruppene. De fleste med somatisk sykdom gir
samtykke til & kontakte leerer, men fa med rusproblemer gir
slikt samtykke.

De fleste «intervjuene» foregir hjemme hos familien, ofte pd
sein ettermiddag eller tidlig kveld mellom arbeid/skole og
eventuelle andre aktiviteter som barn eller foreldre deltar i.
Mange barn, unge og foreldre gir uttrykk for at under-
sokelsen er viktig, og de er engasjerte og gnsker a bidra med
informasjon om sine erfaringer. For hver familie gar det 2-3
timer til intervjuer. I tillegg blir det en del reisetid fordi de
fleste vil intervjues hjemme. I blant er det betydelig reisetid,
ikke minst i Nordland.

STATUS FOR DATAINNSAMLINGEN

Datainnsamlingen for hovedundersgkelsen var i prosjekt-
planleggingen beregnet til & vare i 18 maneder. Ved utgangen
av 2014 har vii gjennomsnitt pé tvers av helseforetak holdt pa
i omtrent 20 maneder. Siden stipendiatene ma komme i gang
med analyser og skriving av artikler, kan vi ikke forlenge
datainnsamlingen utover 2014.

Fram til tidlig i september 2014 hadde vi rekruttert barn og
foreldre fra til sammen 360 familier. Av disse var 160
rekruttert fra somatiske avdelinger, 125 fra psykisk helsevern
og 75 fra tverrfaglig spesialisert rusbehandling. Det var fylt ut
til sammen omtrent 1000 sperreskjemaer. Av disse var 360
fylt ut av den syke forelder, 180 av barn eller ungdom, 200 av
den andre forelderen, 180 av behandlere og 80 av lerere eller
pedagoger i skole og barnehage.

Ut fra framdriften pa rekrutteringen i 2014 antar vi at vi
kommer til & ha med vel 500 familier nar datainnsamlingen i
hovedundersokelsen avsluttes ved utgangen av 2014. Dette er
i sd fall omtrent 55 % av det antallet vi hadde planlagt &
inkludere. Sett ut fra at hvor usedvanlig vanskelig og
tidkrevende rekrutteringen har vert trass i at vi har brukt
mye mer tid og krefter pa rekruttering enn planlagt, vurderer
vi at et slikt resultat vil vaere tilfredsstillende. Dette vil fortsatt
vere en stor undersgkelse innenfor dette feltet, ogsd sett
internasjonalt. Vi vil kunne gjore de analysene som er
planlagt og kunne svare pd de forskningsspgrsmalene vi har.
Men vi vil ha noe mer begrensning pa hvor mye vi kan bryte
materialet ned i undergrupper.

Etterundersgkelsen om situasjonen 12 maneder etter hoved-

undersekelsen starter opp hesten 2014. Vi har gjennomgatt
og oppsummert erfaringer fra hovedundersgkelsen med

NAR BARN ER PARGRENDE 81



tanke pd hvordan vi skal legge opp denne etterundersgkelsen.
For & kunne sammenligne med data fra hovedundersokelsen
vil vi kontakte bide barn og foreldre, og vi vil stort sett ha
med de samme spersmailene om situasjon og belastninger,
hjelp fra tjenester og opplevelse av den, og helsetilstand og
livskvalitet. Noen grupper av spersmél blir ikke gjentatt, s&
skjemaene blir kortere enn i hovedundersgkelsen. Siden vi i
hovedundersekelsen fikk rekruttert langt ferre larere og
behandlere enn planlagt, tar vi ikke disse informantene med i
etterunderspkelsen.

OPPDRAG FRA HELSEDIREKTORATET

Helsedirektoratet har gitt prosjektet noen tilleggsoppdrag og
bidratt med midler som har gjort det mulig a gjore den
etterunderspkelsen som vi hapet 4 fé ressurser nok til & kunne

gjore.

Den viktigste delen av oppdraget er to kvalitative delstudier
om levekdr for henholdsvis barn av personer med rus-
problemer og voksne pérgrende til personer med rus-
problemer. Den forste gjennomferes av Vestre Viken og den
andre av Serlandet sykehus. Undersgkelsene er en opp-
folgning av Meld. St. 30 (2011-2012) Se meg! Om en helhetlig
rusmiddelpolitikk. Representanter fra organisasjonene
Voksne for Barn, Landsforeningen for Barnevernsbarn og
BAR utgjor referansegruppen for studiene. De har vert med
pé a planlegge studiene og bidra i utarbeiding av intervju-
guider. I begge disse delstudiene har det ogsd vert en
utfordring 4 fa rekruttert nok personer til & delta. De siste
intervjuene i delstudiene gjennomferes i september 2014, og
bearbeiding og skriving av rapporter gjores i lopet av hosten
2014.

Prosjektet arbeider ogsd med en litteraturgjennomgang om
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situasjon og tiltak for barn og voksne som er parerende til
personer med rusproblemer. Det skal ogsd etter avtale med
Helsedirektoratet skrives en sluttrapport som sammenfatter
resultatene béde fra den store kvantitative multisenterstudien
og de to kvalitative studiene.

INTERNASJONALE PERSPEKTIVER

Vi har samarbeid med ledende internasjonale forskere og
store forskningsmiljger pa barn som pargrende. Professor
Saul Becker (Storbritannia) og fersteamanuensis Darryl
Maybery (Australia) er internasjonale samarbeidspartnere og
radgivere, og de er medveiledere for hver sin stipendiat i vart
prosjekt. Tytti Solantaus i Finland er ogsd medveileder for en
stipendiat.

Etter initiativ fra Darryl Maybery er det blitt etablert et
internasjonalt forskningsnettverk om COPMI (Children of
Patients with Mental Illness). Dette nettverket ble samlet til et
arbeidsseminar i Italia i desember 2013 og til et mote i
tiknytning til en konferanse i USA i april 2014. To forskere og
tre stipendiater fra vért prosjekt deltar i dette nettverket. Det
er stor interesse for véirt prosjekt i dette internasjonale
forskernettverket.

PLAN FOR BEARBEIDING OG PUBLISERING
Siden de elektroniske spgrreskjemaene krever at informant-
ene besvarer omtrent alle sporsmaél, er det nesten ikke
manglende data i datafilen. Det er altsd hoy datakvalitet nar
det gjelder hvor komplette data vil vaere for hver informant.
Men vi har lavere svarprosent enn forventet fra friske foreldre,
behandlere og larere.

Alle data ligger lagret i en stor felles datafil. For & kunne
analysere data md vi ferst dele opp denne datafilen i mange

mindre filer med ulike grupper av sporsmal besvart av ulike
informanter for ulike aldersgrupper. For hvert forsknings-
sporsmal som skal besvares, ma vi sd sette sammen et spesifikt
utvalg av slike mindre filer. Vi fullferer programmeringen av
dette i lopet av hegsten 2014. Nar alle sporreskjemaer er
besvart i januar 2015, vil vi derfor raskt kunne begynne &
fordele datafiler for analyser og skriving av artikler og
hovedrapport.

Alle helseforetakene skal samle inn data pd samme maéte fra
barn og deres foreldre. Alle partnerne har bidratt til
prosjektplanen, og alle vil ta del i dataanalysene og publi-
sering og formidling av resultatene. Men fordelingen av tema
for skriving av artikler vil bli gjort ut fra en samlet
publiseringsplan som tar hensyn til hva slags kompetanse og
interesser de ulike samarbeidspartnerne har for ulike temaer.

Resultatene fra prosjektet vil bli publisert i vitenskapelige
artikler i internasjonale tidsskrifter. Noen av disse artiklene
vil vere en del av doktorgradsavhandlinger. Vi vil ogsa
publisere i norske eller nordiske tidsskrifter for & na
profesjonsutevere i Norge. Det vil ogsa bli presentasjoner i
kongresser, konferanser, seminarer, workshops og andre
meter i Norge og andre land. Vi vil ogsd informere nasjonale,
regionale og lokale helsemyndigheter. Ikke minst vil vi spke &
nd barn, ungdom og foreldre ved populere publikasjoner
som artikler i aviser og magasiner, bokkapitler og bgker, samt
pd hjemmesider for ulike organisasjoner.

OPPSUMMERING

Prosjektet fullforer hesten 2014 datainnsamlingen for
hovedundersgkelsen om barn som pérgrende. Vi undersgker
barnas egen beskrivelse av sin situasjon og sine erfaringer,
foreldrenes opplevelse av barnas situasjon og sin egen
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situasjon, hvordan sykdommen virker inn péd dagligliv og
helse, hvilke utfordringer de opplever, hvilken hjelp de har
mottatt som barn og foreldre, og hvordan de har opplevd
denne hjelpen. Vi fir omtrent 500 barn og familier med i
hovedundersgkelsen. Resultatene vil foreligge hosten 2015. Pa
oppdrag fra Helsedirektoratet gjores det ogsd to kvalitative
studier av levekdr for barn og voksne pargrende til personer
med rusproblemer.
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Barn til yngre personer med demens md ikke overses. De trenger d inngd i en familieorientert
omsorgskjede som bor begynne ved diagnosetidspunktet, og de md fd tilbud om en individualisert opp-
folging over tid. Noen md ha et forpliktende og kontinuerlig ansvar for oppfolgingen av barna. Om
dette ansvaret skal ligge under demensteam, demenskoordinatorer, hukommelsesklinikker, leger eller

andre, md avklares.

INNLEDNING

Det har i de siste arene vert gkende oppmerksomhet om
demenssykdommene og hva de innebearer bade for den
enkelte, familien og samfunnet. Det har blitt gkt interesse for
fagfeltet, og forskning har gitt mer kunnskap. En har etter
hvert fitt avdekket at ogsd yngre mennesker (yngre enn 65 4r)
kan fa demens, selv om langt de fleste er eldre (5, 8, 9). Yngre
personer med demens kan vaere i en alder der de er i full jobb,
har familie og barn boende hjemme. Bdde personen med
demens og hele familien rundt ham eller henne kan trenge
oppfelging, ikke minst barna. Det har vert lite opp-
merksomhet om disse barnas behov. Det er fa studier om
barn til yngre personer og deres behov for oppfelging under
sykdomsforlgpet.

Omtrent en tredel som far en demenssykdom for 65 érs alder
har barn under 18 &r pd det tidspunktet da sykdommen
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starter (8). Barn kan oppleve at en av foreldrene endrer seg
uten 4 forstd hvorfor. De blir bekymret og redde nér far
eller mor forandrer seg, ndr kommunikasjonen endres og
beskjeder og avtaler ikke huskes. Mange barn og ungdommer
opplever skyld eller foler seg flaue nar kamerater mgter mor
eller far som er glemsk og oppferer seg underlig (9). Det kan
vaere vanskelig 4 leve et normalt ungdomsliv og mete krav til
skolegang, samtidig som en har omsorgsoppgaver overfor en
av foreldrene. Noen ungdommer opplever store samvaers-
konflikter med den av foreldrene som er rammet av
demenssykdom. Dette gjelder spesielt barn som har en far
eller mor med frontallappdemens (3, 13).

Barn og ungdom har et saerlig behov for oppfelging nar mor
eller far har fitt en demensdiagnose. Det er viktig at de unge
far mulighet & uttrykke tanker, forestillinger, folelser og
oppfatninger. Denne gruppen vil kunne ha nytte av kontakt




med jevnaldrende i samme situasjon. Fordi relasjonen mellom
barna og den som har fatt demens endrer seg i hverdagen, er
det spesielt viktig med innspill og ideer til aktiviteter som
familien fortsatt kan gjere sammen. Undersokelser fra
Storbritannia og Norden viser at det med noen fa unntak ikke
eksisterer tilrettelagte tilbud for barn til yngre personer med
demens (4, 15).

EN STUDIE AV UNGE VOKSNE DER EN AV
FORELDRENE HAR FATT DEMENS

Artikkelen baserer seg pd resultater fra en studie av unge
voksne barn til yngre personer med demens (1, 2). Hensikten
med studien har vert & fi frem kunnskaper om hvordan barn
til yngre personer med demens opplever mors eller fars
demensutvikling. Malet var ogsa & avdekke barnas behov for
stotte og hjelp gjennom denne tiden, hva de mener om den
eventuelle informasjonen og oppfelgingen de har fitt og hva
de synes ville vare nyttig stotte.

Undersokelsen benyttet seg av kvalitativ metode som blant
annet er velegnet ndr man ensker ny kunnskap pa felt som er
lite utforsket. Hensikten er & fi fram menneskers egne
erfaringer slik de selv forteller om dem (10). Studien benyttet
en intervjuguide som hadde strukturerte spersmal om en
rekke forhold, serlig om demensutviklingen over tid, men
ogsd om barnets alder under de ulike fasene, om familie-
struktur, om boforhold med mer. Det ble ogsa stilt en rekke
apne sporsmal om opplevelser og refleksjoner knyttet til
demensutviklingen og om erfaringer med hjelpeapparatet,
sporsmal som ble utdypet underveis. Har barna fitt noen form
for bistand underveis og hvordan har denne vaert? Intervjuene
foregikk som dialoger (6). Spersmélene dpnet for lengre
fortellinger fra de voksne barna, som hadde et stort behov for
a fa fortelle om sine opplevelser og felelser under en svert
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uvanlig og vanskelig oppvekst. Intervjuene ble transkribert
ordrett og analysert ved en fortolkende kvalitativ metode der
vi rettet oppmerksomheten mot barnas opplevelser av
situasjonen og den mening den hadde for dem. Vi sgkte videre
etter mer overordnede temaer bdde i det enkelte intervju og
hele intervjumaterialet, og ensket ogsd a fi kunnskap om
variasjon. Serlig har vi hatt oppmerksomhet rettet mot
erfaringer innen ulike familiestrukturer.

I alt 14 voksne barn til yngre personer med demens ble
intervjuet i 2011; 12 av barna var kvinner og to var menn i
alderen 2037 ar. Tolv foreldre med demens var megdre og to var
fedre. I hovedsak er det altsd detre med en mor som har
demens, som er representert i studien. De fleste av deltagerne
(12 personer) var mellom 25 og 30 ar, en var yngre og en var
eldre. Barna fortalte at de har hatt en mor eller en far med
demensutvikling gjennomsnittlig i 4.8 &r fra barna registrerte
de forste tegnene. Tre har opplevd demensutvikling mellom
seks og ni dr, og én over ti dr. Seks av barna bodde sammen
med far eller mor i begynnelsen av demensutviklingen, men
ingen av barna bodde pa intervjutidspunktet sammen med
den av foreldrene som hadde demens. Disse har ulike
demenssykdommer; som Alzheimers sykdom, fronto-
temporallappsdemens, blandet demens og demens etter
hjerneskade og hjernesvulst. Tre av dem bodde hjemme og
elleve pd sykehjem.

FUNN FRA STUDIEN

Intervjupersonene beskriver bade felles erfaringer og
variasjoner i erfaringene som de har gjort seg gjennom
oppveksten av & ha en mor eller far med demens. De voksne
barna forteller hvordan sykdomsutviklingen har pavirket
deres livsutfoldelse, og hvilke konsekvenser den har hatt for
dem pé mange livsomrdder. En datter sammenfatter

erfaringene pa denne maten: «Alt forandret seg pa grunn av
den sykdommen». Den gjennomgaende opplevelse for barna
er at «Det er s forferdelig trist.»

Intervjuene viser at det er store variasjoner i barnas erfaringer
over tid, deres situasjon, folelsesmessige belastninger, ansvar,
reaksjoner og behov for hjelp. Deres erfaringer er beskrevet
gjennom to hovedtemaer: Endringer i sosiale relasjoner og
Erfaringer og behov relatert til tjenester. Disse hovedtemaene
har igjen undertemaer.

ENDRINGER | SOSIALE RELASJONER

Dette hovedtemaet beskriver de komplekse erfaringer som
barna har gjort seg pa mange omrdder ndr det gjelder
endringer i roller og relasjoner. Hovedtemaet er delt opp i to
undertemaer: Komplekse sosiale erfaringer og rolleendringer og
Variasjoner i familierelasjoner.

Komplekse sosiale erfaringer og rolleendringer
«Jeg savner min mor. NG begynner jeg d grdte. Jeg
tenker pd det hver dag. Jeg savner en mor, jeg savner
henne, fordi for meg si er hun faktisk ded, for hun er
ikke seg selv. Men hun er her fysisk. Det er sd forferdelig
trist det som har skjedd.»

Dette utsagnet viser de sterke og komplekse folelsene til en
voksen datter. Hun savner moren bade i morsrollen og moren
som person. Datteren foler at mor er ded for henne. Den
kvinnen som datteren ser, er ikke den moren hun har kjent.
Hun forteller at moren har tapt mye av sin kognitive kapasitet,
hun klager mye, er ulykkelig og deprimert. Datteren er dypt
bekymret for sin mor — og for seg selv. Barna opplever etter
hvert ombyttede roller i forholdet til far eller mor med
demens. Barna far gkende ansvar og blir omsorgsgivere:

BARNA OPPLEVER
ETTER HVERT
OMBYTTEDE
ROLLER [ FOR-
HOLDET TIL FAR
ELLER MOR MED
DEMENS.

«I alle dr inntil min far kom permanent pd sykehjem,
har mitt fokus forst og fremst veert d ta vare pd min far.
Jeg har ikke hatt anledning til 4 fokusere pd meg selv
slik andre unge gjor. Jeg har ikke hatt et vanlig normalt
liv, for fokuset har veert pd pappa for han har krevd sd
mye omsorg 0og omtanke.»

Istedenfor & vaere barn og fa stette og rad fra foreldrene, matte
mange av barna sette egne livsprosjekter til side for 4 ta vare pa
mor eller far med demens. En datter forteller at hun matte
pusse tennene til mor. Denne rollereversering opplever barna
med sterke folelser; sorg, bekymringer, varme falelser, men
ogsa irritasjon, og av og til aggresjon, noe som setter i gang
skyldfelelse.

Variasjoner i familierelasjoner
I intervjuene kom det frem store variasjoner i barnas
opplevelser, bdde innen samme familie og mellom familier.

«Vi var flere spsken, men jeg forstod ganske tidlig at vi
sd pd dette pd forskjellige mdter og taklet det veldig
forskjellig. Det var ikke den letteste tingen d gjore, d
snakke med dem, faktisk, fordi de var midt oppe i det de
o0gsd, og vi hadde ulike mdter d se pd situasjonen. Jeg er
eldst og har en annen rolle enn de yngste av oss sosken,
og de yngste har et forhold til meg som en voksen
person. Jeg har ikke hatt en voksen person d lene meg til
sd jeg ble fort voksen. Det hadde vert fint om noen
kunne ha fanget meg opp og vist meg omsorg.»

Vi hadde anledning til 4 intervjue to sgstre fra samme familie,
og de hadde helt ulike erfaringer og synspunkter. Ogsa andre
forteller om forskjellige reaksjoner i saskenflokken, noe som
kunne gi opphav til konflikter og uenighet. Et par av barna har
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hatt hovedansvar for foreldre, mens hos andre har den friske
forelderen eller en ny samboer vert hovedomsorgsgiver. Noen
har sasken, andre er enebarn. Badde de indre familierelasjonene
og nettverket rundt barna har hatt betydning for hvor
belastende de har opplevd demensutviklingen.

Ganske mange av barna har familierelasjoner der mor eller far
lever sammen med andre partnere eller ektefeller, og det er
flere barnekull og stesgsken inne i bildet. Dette gjor ansvars-,
kontakt- og omsorgsrelasjonene mer kompliserte. Barna
observerer ogsd om den andre forelderen eller steforelderen er
en god omsorgsperson for far eller mor med demens. Noen
barn reagerer pa det de ser som sviktende omsorg og uheldige
reaksjoner fra andre familiemedlemmer. Dette kan gi opphav
til spenninger og konflikter. Noen forteller derimot at
familiemedlemmene har hjulpet hverandre, de har «statt
sammen». Flere av barna har fitt stotte av andre sesken,
enkelte har hatt spesielt én bror eller sester som viktig
OMSOrgsperson.

ERFARINGER OG BEHOV RELATERT TIL
TJENESTER

A bli sett som et individ med egne behov

Intervjupersonene forteller at det har veert fi, om noen, de har
kunnet snakke med om sine opplevelser under fars eller mors
demensutvikling. Nesten alle sa at de hadde hatt behov for
noen 4 snakke med om hvordan de folte og hadde det selv,
béde blant venner, familiemedlemmer og personer i hjelpe-
apparatet.

Barna opplevde at de svert sjelden ble trukket inn, sett og hort
av helsearbeidere underveis i demensutviklingen. De fikk
sjelden informasjon om resultatene fra utredningen og hvilke
implikasjoner sykdommen p4 kort og lang sikt ville fa. De ble
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som regel ikke invitert til 4 fortelle om egne behov og ensker,
eller involvert pa noen méte nar det gjaldt planlegging av
tjenester og stette. Vanligvis var det den friske forelderen, eller
eventuelt den nye ektefellen/samboeren til far eller mor med
demens, som var i kontakt med helse- og sosialtjenesten.
Vedkommende har fungert som «portvokter» til informasjon,
og avgjorde hvor mye eller lite han eller hun syntes det var
nedvendig og gunstig 4 fortelle barna. Deres samstemte
erfaring er at de har fatt altfor lite informasjon.

Barna syntes som regel ikke at de hadde myndighet eller kunne
tillate seg & ta kontakt med helse- og omsorgstjenesten pa egen
hénd, ut fra egne behov for informasjon og stette.

«Det er behov for det (stotte), men uten at du som barn
matte sporre etter det. Det burde bare komme servert,
fordi jeg hadde nok ikke spurt etter det da i det hele tatt,
eller jeg gjorde jo ikke det. Men nd skulle jeg gjerne hatt
det da, og kanskje direkte til meg, for gir det gjennom
..., for alt jeg vet sd kan det hende faren min har fdtt
brosjyrer og ..., men han har sikkert ikke lissom sendt
videre til oss, eller tenkt at «ja, men de trenger det ikke,
for de er jo sd glade», ikke sant. Sd direkte til den det
gjelder hadde sikkert veert bra.»

Mange understreker det samme poenget som géir ut pa at de
trenger 4 fd informasjon direkte til dem og bli gitt et tilbud om
noen 4 snakke med. Informasjonen som gis ma ogsd gis
individuelt og ikke kun vere brosjyrer og informasjon om
instanser hvor man kan henvende seg.

Noen fa beskriver ogsd at de med stort strev har forsekt a
skaffe seg hjelp de trengte:

«Men det var mye mer arbeid for meg enn nodvendig.
Sitte der og telefonere til forskjellige psykologer i tre
mdneder for d overbevise dem om at du hadde det
elendig. Det er ikke bra for selvtilliten.»

De onsker de var blitt fulgt opp mer regelmessig underveis. En
kvinne sier:

«Da vi kom for ett dr siden, fikk vi noe informasjon.
Men det var den eneste gangen. Vi fikk ikke noe etter
det, det var det hele. Vi har ikke hatt noen til d folge oss
opp, ikke en eneste. Se etter oss. Se om vi er OK. Sporre:
«Er det noe du trenger?» Jeg forstdr at du ikke kan folge
opp hver eneste familie, hver eneste person, men...»

Vi ser ogsa at den voksne datteren snakker om «vi»; familien.
Noen av hennes behov for hjelp er felles med familiens og
behovene til forelderen med demens, som dagsenter eller
dagtilbud, transporttjenester, hjemmesykepleie og sa videre.

Spesielle grupper for barn i samme situasjon

Det har blitt foreslitt at det & mgte andre barn til yngre
personer med demens, vil vare gunstig bdde som et mgte der
man kan dele folelser og erfaringer, og for 8 komme bort fra de
daglige bekymringene og belastningene. Nar intervju-
personene far foreslatt en slik mulig tjeneste, blir de positive,
noen veldig entusiastiske. «Ja, ja, ja, kjempebra. Absolutt. Det
savner jeg altsd. Det skulle jeg hatt da jeg var 14, og jeg kan
gjerne ta det i dagy».

Noen forteller om den vedvarende skammen de opplevde ved
4 ha en mor eller far med demens, noe som hindret dem i &
kunne prate med andre om hvordan de levde livet sitt. De
understreker at i en slik gruppe kunne de fortelle hverandre at

demens ikke er noe & skamme seg over, de kunne bare «fa det
ut» hva de opplevde. Dette ville gjore situasjonene lettere &
bere og handtere. Eller de kunne bare veere sammen, sitte der
«uten 4 si noe, eller bare nikke, siden alle vet hvordan det er.»
A fa vite at en ikke er helt alene om erfaringen, er en viktig side
av en slik ssmmenkomst.

De sju som har deltatt i «pargrendegrupper» (rettet mot bade
ektefeller, barn og eventuelt andre), har hatt blandede
erfaringer. Hovedinnvendingen var at gruppene var for
omfattende, de innbefattet folk i sveert forskjellige situasjoner
og med ulike relasjoner til personen med demens. Noen av
deltakerne var voksne barn med egne familier, i en helt annen
situasjon enn den ungdommene var i da de bodde hjemme
med foreldrene. Alle deltakerne som hadde deltatt i slike
pérgrendegrupper, hadde kritiske kommentarer.

Ogsé sosken kan oppleve slike grupper og deltakelsen i dem,
sveert forskjellig. Det kan avdekkes at de opplever fars eller
mors tilstand og situasjonen hjemme helt ulikt. En kvinne som
hadde deltatt i en slik gruppe sammen med sin bror, forteller:
«Han mente at jeg ikke hadde forstatt situasjonen korrekt, og
fant ut at det var sa frustrerende a here min versjon og at han
ikke kunne holde det ut, sa jeg trakk meg ut av gruppen.»

Behov for informasjon, bade generell og personlig tilpasset
Informantene la vekt paat deter viktigat folkisin alminnelighet
vet mer om demens, slik at det blir et tema det gar an & nevne
og snakke om.

«Sd jeg er litt sinna pd den sykdommen da (ler), hvis jeg
kan si det sdnn. (...) Det hores helt forferdelig ut, men
jeg skulle pnske det heller var kreft eller..., selvfolgelig
ikke sykdommen i seg selv, men at jeg kunne sagt et eller
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annet som alle bare hadde forstdtt. Ndr jeg snakker med
barndomsvenninner som er oppvokst med mamma, sd
har de ikke peiling. Det er en venninne av meg
som studerer medisin som har jobbet pd eldrehjem,
Alzheimer-avdeling og sann, og hun ble med meg hit.
Hun ante ikke at det var sann!»

En kvinne sier at hun misliker informasjon «som er negativ,
depressiv og trist». Informasjonen skulle bli presentert slik at
«Jeg kunne snakke om den, og andre ville ture & svare».
Informasjonen mdtte fd fram at ogsé yngre mennesker kan fa
demens. Noen gnsket ogsa foredrag og informasjon pa skolen,
slik at leerere, radgivere og helsesgstre kunne gi rdd og hjelpe

barna til kontakt med tjenesteapparatet.

Nar det gjaldt informasjon om sin egen mor eller far, var den
gjennomgdende erfaring at de hadde altfor lite informasjon
om demenssykdommen, bade da diagnosen ble fastslatt og
under den senere demensutviklingen. Den informasjonen de
onsket var ikke primert generell informasjon, men hva som
var relevant for sin mor og far, né og fremover. De gnsket a vite
mer om progresjonen og om hvordan de best skulle hdndtere
situasjonen, bade for sin egen del, overfor far eller mor med
demens, og resten av familien. De gnsket ogsa mest mulig
presise svar pa vanskelige spersmédl om prognose og
framtidsutsikter. Hvor lang tid vil det ta inntil det og det skjer?
Nar vil han eller hun minste spréket, ikke gjenkjenne oss? Nar
vil mor eller far gé inn i siste stadium av demens, og nar vil
deden inntreffe?

De var alle positive til informasjon pa Internett, kanskje en
spesiell nettside, men formen for presentasjon mdtte vaere
tilpasset unge mennesker. «Det méd vare en veldig enkel
nettside. Kanskje det ikke skulle bli kalt demens? Med noen
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fakta og tjenester, og alt du kan fa hjelp for. Det ville veere
veldig bral» De var ogsd positive til spesielle chattekanaler.
Siden barn til yngre personer med demens er sd fi i Norge,
ville slike kanaler ogsd kunne dpne for kontakt med barn i
andre land som de kunne dele opplevelser med, veere fortrolige
med, samtidig som de kunne opprettholde den anonymiteten
som kommer av geografisk avstand.

SYKEHJEM - EN BLANDET OPPLEVELSE

Noen av barna opplever det som en stor lettelse nér far eller
mor flytter pd sykehjem, vanligvis etter at de har bodd
sammen flere ar hjemme under sykdomsutviklingen. Men
flyttingen blir likevel vanligvis opplevd med blandede
reaksjoner, og lettelsen er blandet med sorg og tapsfolelser, og
en erkjennelse av at demensen bare vil forverres. Flyttingen
oppleves som den definitive bekreftelse pa at sykdoms-
utviklingen bare gdr en vei, og at mor og far blir stadig fjernere.

«Jeg tror ikke du helt forstdr at sykdommen er definitiv
ndr du bor sammen med henne (mor) her hjemme, og
at demensen bare vil gi en vei, blir verre. Men da hun
flyttet pa sykehjem, skjonner du det. Det var godt for
mamma, og veldig godt for meg forst og fremst, for da
var jeg fri for ansvaret. Da kunne jeg tenke litt mer pd
meg selv, selv om jeg ikke gjorde det, for jeg hadde dirlig
samvittighet og tenker mye pd henne.»

Det oppleves ogsa som, «en skrekk» av flere, a tenke pé at deres
mor eller far nd bor pd sykehjem. A se eller forutse far eller
mor i siste stadium av demens, er en enorm emosjonell
pékjenning. Selv om 11 av informantene nd har mor eller far
pa sykehjem, og barna er avlastet for ansvar for det praktiske
dagliglivet, er de fortsatt bekymret for livskvaliteten og
trivselen, og omsorgen som gis den syke forelderen.

KONKLUSJON

Hovedkonklusjonen av studien er at barna til personer med
demens har et stort behov for & bli sett, hert og tatt hensyn til
1 sin egen rett, bdde i private relasjoner og av helse- og
sosialpersonell. Felles erfaringer er hvordan roller og relasjoner
til den demenssyke faren eller moren er endret radikalt;
hvordan barna har mistet en stotte til egen utvikling, trygghet,
forutsigbarhet og normalt hverdagsliv — slik de ville forventet
ved en vanlig oppvekst. Stotte og tjenester md vere
personsentrerte, der ogsd barna ses som unike personer med
egne erfaringer og behov (14). Felles for barna er at de har
opplevd at mor eller far har demens som en enorm belastning
som griper inn i alle sider av livet. Maten de har opplevd at
demenssykdommen har berert eget liv og hvordan belast-
ningen har vart, avhenger blant annet av ndr i egen oppvekst
sykdommen startet, hvilken kontakt de har hatt med far eller
mor, hvor lenge de har bodd sammen og hvordan forholdet til
familiemedlemmene har utviklet seg. Det er bemerkelses-
verdige variasjoner i familierelasjonene, bade forholdet til
foreldrene og mellom sgsken. «Barn til yngre personer med
demens» er ingen enhetlig kategori, datamaterialet viser ulike
mennesker under utvikling, med multiple relasjoner og
komplekse reaksjoner underveis i oppveksten. For & gi en
adekvat og velfungerende bistand, ma den store variasjonen i
barnas behov, ressurser, motstandskraft og sarbarhet tas i
betraktning. De md ses innenfor sine familierelasjoner og
ovrige sosiale situasjon. Som Gausdal (7) understreker i
tittelen pa sin rapport om parerende til yngre personer med
demens: «En storrelse passer ikke for alle.»

Skovdahl mfl., (16) og Svanberg mfl., (17) har gjennomgitt
studier og evalueringer av tjenester til yngre personer med
demens i Sverige, supplert med noen internasjonale studier.
De anbefaler at det planlegges et koordinert program for en

omsorgskjede allerede like etter at diagnosen er satt.
Programmet md vere familieorientert og ha en bestemt
fagperson som koordinator, i samarbeid med familien.
Tilbudene ma justeres underveis. I Norge har alle personer
med behov for langvarige og koordinerte tjenester rett til en
individuell plan for tjenestene, koordinert av en helse- eller
sosialarbeider (11, 12). Det er en stor utfordring & serge for at
ogsd barnas behov blir ivaretatt i planer, helsehjelp og bistands-

opplegg.

Barna trenger individualisert bistand innenfor en familie-
sentrert tilneerming. De kan trenge en egen personlig kontakt
innenfor helsevesenet, enten det er en helsesgster, en
primerlege eller annen person som har et langvarig ansvar for
a folge opp. De har behov for korrekt og tilpasset informasjon
om fars eller mors situasjon underveis i demensutviklingen.
De kan ha glede og nytte av samlinger med andre barn i
tilsvarende situasjon, men gruppen ma vere spesielt rettet mot
den livsfasen de er i. Sveert blandede grupper gir svert
blandede erfaringer.

Med stotte fra Helsedirektoratet har Nasjonalt kompetanse-
senter (nd Nasjonal kompetansetjeneste) for aldring og helse
sammen med Nasjonalforeningen for folkehelsen darlig
arrangert to helgekurs for ungdommer som har en mor eller
far med demens. Siden 2012 har i alt 30 deltagere mellom 16
og 30 ar veert med. Ungdommene evaluerte helgesamlingene
som meget nyttige. Spesielt la de vekt pd det & kunne mgate
andre unge som forstdr dem og er i samme situasjon. De
opplevde det som viktig & kunne fortelle sin historie, fa mer
informasjon om sykdommen og fi stette, rdd og ideer til &
mestre hverdagen.
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NOEN BARN REAGERER PA DET DE
SER SOM SVIKTENDE OMSORG
OG UHELDIGE REAKSJONER FRA
ANDRE FAMILIEMEDLEMMER.
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