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elsesykepleiere er
naermest til a folge opp
sgsken som pargrende

Sgsken til barn med en fysisk eller psykisk
funksjonsnedsettelse gjdr hva de kan for a skjule vansker
og normalisere utfordringer av hensyn til familien. Da er
det ikke sa enkelt 4 heve stemmen og si ifra.
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Rundt 336 ooo barn i Norge har en kronisk sykdom eller funksjonsnedsettelse,
og mange av disse barna har sgsken. Sgsken som pargrende har stgrre risiko for
a utvikle psykiske helseplager. En endring i lovverket i 2018 innebzerer at
helsesykepleiere nd har en plikt til 4 avklare pargrende sgskens behov for
informasjon og oppfglging. Det kan likevel se ut til at mye gjenstar i arbeidet
med a fglge opp loven.

Det er er lovpalagt at sgsken som pargrende skal
ivaretas. I januar 2018 trddte en lovendring i kraft som
innebaerer at helsesykepleiere har plikt til 4 identifisere
og kartlegge behov for informasjon og stgtte hos
pargrende sgsken (1).

Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser og
Folkehelseinstituttet har kartlagt

hva 194 helsesykepleiere fra 153 kommuner tenker om
oppfalgingen av sgsken som pargrende og bedt dem
evaluere et forebyggende tiltak rettet mot denne
risikogruppen.

Sasken er ofte tause om sine
opplevelser

S@sken som pargrende er en gruppe med utfordringer i
hverdagen. I samtaler under kursopphold pa Frambu
beskriver sgsken utfordringene de opplever:

«Jeg har ikke med meg noen hjem, det blir bare sa
mange spgrsmal om hvorfor han er sa rar.»

«Jeg vil ikke vaere alene hjemme, for s@steren min slar
meg og truer meg nar mamma ikke er der.»

«Hver gang jeg hgrer en ambulanse, tror jeg det har
skjedd noe med broren min.»

«Mamma og pappa er sa slitne, det er derfor de er sa
sinna pa meg.»



Vi kunne ha fortsatt i det uendelige med slike sitater
fra pargrende sgsken - opplevelsene er like mange som
det er barn. S@gsken til barn med funksjonsnedsettelser
eller kronisk sykdom, uavhengig av om diagnosen er
kognitiv, psykisk eller fysisk, mgter en rekke
utfordringer i hverdagen og har ofte sterke
fglelsesmessige opplevelser.

Utad oppfattes de gjerne som de kloke, sterke og
empatiske barna med stor forstdelse for annerledeshet.
De er ofte tause om sine opplevelser, de «klarer seg
selv», men har behov for at omgivelsene ser hva de star
i, for 4 fa stgtten de trenger (2).

Parerende sgsken bgr registreres

Helsesykepleiere er nok de fagpersonene som oppleves
som mest tilgjengelige for de fleste barn og unge. «Kan
du ikke g til helsesg@ster da, det gjgr jeg», tipset en ung
jente en annen om i en samtalegruppe for s@gsken.
Skolehelsetjenesten er ofte den fgrste instansen barn
og unge i Norge sgker nar de opplever at livet er
vanskelig og de trenger helsefaglig stgtte (3).

Ikke alle sgsken melder sitt behov. «Jeg er pa en méate
den som skal fd vekta til 4 gd i balanse i familien. Hvis
broren min har problemer, sd skal ikke jeg ha det», sa
en ung jente og beskrev hvordan hun la lokk pd
vanskene sine for a fylle en rolle.

«V1i kan ikke forvente at disse barna skal ‘sta frem’
med sin families annerledeshet og sgke hjelp.»

Nér du hele livet har jobbet for & skjule vansker og
normalisere utfordrende opplevelser av hensyn til
familien, er det 4 heve stemmen og si ifra ikke
ngdvendigvis sa enkelt. Vi kan ikke forvente at disse
barna skal «sta frem» med sin families annerledeshet
og sgke hjelp.



Helsesykepleiere kjenner vanligvis til barnet med
funksjonsnedsettelse. En systematisk registrering av
s@sknene deres er etter var oppfatning den beste
Igsningen. Det ser dessverre ut til at dette sjelden skjer
i kommunene.

Det er tilfeldig hvordan sgsken blir
fanget opp

At helsesykepleiere er en faggruppe som raskt er pa
ballen og ser seg som aktuelle i arbeidet med
pargrende sgsken, kom tydelig frem da vi kartla
ivaretakelse av sgsken som pargrende i norske
kommuner.

I 2019 sendte vi ut en forespgrsel til helsesykepleiere,
kommunepsykologer og kommuneoverleger gjennom
e-postmottakene i alle Norges 422 kommuner (per
hgsten 2019). Vi fikk raskt svar fra helsesykepleierne,
men matte bade purre pa, og finne andre
rekrutteringsformer for, kommunepsykologer og
kommuneoverleger.

Majoriteten (61 prosent) av helsesykepleierne i var
undersgkelse rapporterer om at det er tilfeldig
hvordan pargrende sgsken blir fanget opp i deres
kommune. En fjerdedel melder om systematisk
registrering av disse barna i mgte med barnet med
funksjonsnedsettelse. En sveert liten andel oppgir at
s@sken blir fanget opp systematisk gjennom
henvendelse fra spesialisthelsetjenesten.

Systemet ma veere pa tilbudssiden

Helsesykepleiere kan tilby tjenester, men far de
kontakt med pargrende som er sgsken? Mange av
deltakerne i var studie (94 prosent) oppgir at
helsestasjonen eller skolehelsetjenesten har et tilbud
til pargrende sgsken. Likevel tviler vi pd at alle som
trenger dette tilbudet, nés.



Kun 14 prosent i var studie oppgir at det rutinemessig
gis tilbud om slike tjenester. Majoriteten av
helsesykepleierne i undersgkelsen oppga nemlig at
samtaler, enten med s@sken selv (94 prosent) eller
med foreldre (86 prosent), gis nar foreldrene selv
etterspgr det. Dette innebaerer at foreldre ma ha
overskudd bade til 4 se behovet, til 4 finne ut hvor et
tilbud gis, og til 4 ta kontakt med dette stedet.

«Pargrende sgsken ma fa vite hva
helsesykepleieren kan tilby dem.»

Vi mener at dette er for mye & forlange. Foreldre til
barn med funksjonsnedsettelser har en stgrre
omsorgsbyrde i hjemmet, og mange forteller om en
stressende og krevende hverdag (4). Barn med utslitte
foreldre trenger et system som er pa tilbudssiden, og
som jobber aktivt med & mgte de lovpdlagte kravene
om a stgtte sgsken som pargrende.

Forandringsfabrikken, et kunnskapssenter som
arbeider for a forbedre hjelpesystemene for barn, ledet
nylig et prosjekt med mal om a avdekke hva som skal
til for at barn skal ta kontakt med helsesykepleier. Her
svarte barna blant annet at de trenger beskjed om hva
helsesykepleieren kan tilby (5). Vi sier det samme:
Pargrende sgsken ma fa vite hva helsesykepleieren kan
tilby dem.

Gruppesamtaler forebygger helseplager

Er helsesykepleiernes tilbud til sgsken
kunnskapsbasert? Da stgtte til pdrgrende sgsken ble
lovpalagt i 2018, fulgte det ikke med gkte midler til
kommunene. Nar ressursene er begrenset, gjelder det &
arbeide malrettet og kunnskapsbasert.

Tidligere studier konkluderer med at
kommunehelsetjenesten jobber for lite
kunnskapsbasert (6). I trad med dette ser vi et stort
forbedringspotensial i helsesykepleiernes arbeid med
s@sken.



«Hvorfor ikke jobbe bade kunnskapsbasert og
kostnadseffektivt ogsa i arbeidet med pargrende
sgsken?»

Forskning viser at gruppesamtaler er en god metode
for & forebygge psykiske helseplager i denne gruppen
(7). Gjennom gruppesamtaler kan man samle flere
barn pa en gang og slik bruke mindre ressurser. Barna
kan nyte godt av fglelsesmessig stgtte fra andre barn i
en tilsvarende situasjon, lgse problemer i fellesskap,
knytte band og leere av hverandre i regi av en
kompetent og nar voksen.

Til tross for dette rapporterer fa (7 prosent) av
helsesykepleierne i var studie at sgsken som pargrende
far tilbud om gruppesamtaler i deres kommune. Mange
helsesykepleiere har allerede erfaring med og
kompetanse i 4 lede barnegrupper for barn i risiko,
som for eksempel PIS-grupper for barn med skilte
foreldre og SMIL-grupper for barn av psykisk syke (se
faktaboks). Sa hvorfor ikke jobbe bade
kunnskapsbasert og kostnadseffektivt ogsa i arbeidet
med pdrgrende sgsken?

PIS og SMIL

PIS stér for «plan for implementering av samtalegrupper» for
skilsmissebarn i skolen. Gruppene arrangeres i skole og barnehage,
helt opp til videregadende. Malet med gruppene er at barn og unge
som strever med at foreldrene har gatt fra hverandre, skal fa en
lettere hverdag og utvikle en psykologisk beredskap for utfordringer
senere i livet. Mer informasjon finnes pa forebygging.no.

SMIL stér for «styrket mestring i livet». Det er utviklet som et
leerings- og mestringstilbud for barn og unge som har foreldre med
psykisk sykdom eller rusproblemer. Tilbudet beskrives nd ogsa som
et tilbud til sgsken. Gruppenes mél er leering og styrket
mestringsopplevelse. Mer informasjon finnes pd mestring.no.


http://www.forebygging.no/
https://mestring.no/

SIBS er en kunnskapsbasert intervensjon

En forskergruppe fra Frambu kompetansesenter for
sjeldne diagnoser og Psykologisk institutt ved
Universitetet i Oslo har siden 2012 jobbet malrettet
med 4 utvikle og evaluere metoder for 4 stgtte sgsken.

SIBS (basert pd det engelske navnet for s@gsken,
siblings) er et resultat av dette arbeidet og er en
intervensjon som har som mal & styrke
kommunikasjonen mellom foreldre og sgsken. Slik
gnsker vi 4 sikre at barna far mer av den informasjonen
og emosjonelle stgtten de trenger i hverdagen.

Intervensjonen gar over kun fem gkter, men
inneholder bade stgttegruppegkter for barn,
psykoedukasjonsgruppegkter for foreldre og felles
gkter hvor foreldre og barn gver pa 4 snakke sammen
under veiledning (8). I en studie gjennomfgrt i 2014-
2017 rapporterte 99 deltakere om signifikant bedring i
kommunikasjonen mellom foreldre og barn, signifikant
gkning i sgskens kunnskap om funksjonsnedsettelsen
og signifikant reduksjon av psykiske helseplager hos
sgsken (9).

Sasken far stotte hverandre som
likesinnede

At en intervensjon fungerer innen rammen av et
forskningsprosjekt, er bra, men det aller viktigste er at
den fungerer ute i «den virkelige verden» og kan
tilpasses ved behov. I arbeidet med & implementere
SIBS i Norges kommuner er derfor helsesykepleiernes
tanker veldig viktige.

Deltakerne i vdr studie fikk se en informasjonsfilm om
SIBS (se like under), og pa bakgrunn av denne filmen
vurderte de kvaliteten pa intervensjonen som hgy (7,8 i
gjennomsnitt pa en skala fra 1 til 10).

<3 ars aldersforskjell




P4 oppfordring om & rapportere i fritekst om hva de sa
som styrker ved SIBS-intervensjonen, blir flere
aspekter beskrevet av helsesykepleierne. Noen av disse
vil vi fremheve her:

Familieperspektivet til SIBS blir beskrevet som en
styrke: SIBS gir mulighet til 4 forebygge vansker hos
barn gjennom 4 styrke foreldre som samtalepartnere.
Et annet aspekt som blir beskrevet, er SIBS’ struktur
og malrettede oppbygning med klart definerte
metoder. Et tredje og kanskje mer overordnet aspekt
som blir beskrevet som en styrke ved SIBS, er at
s@gsken far mgtes og gi hverandre stgtte som
likesinnede.

Tross de positive evalueringene er det likevel skepsis 4
spore i helsesykepleiergruppen til muligheten for a
gjennomfgre SIBS i deres kommune
(gijennomsnittsskar 4,7 pa en skala fra 1 til 10). Selv om
SIBS kan ledes av kun to gruppeledere, mener 79
prosent at tilgang pa personalressurser vil utfordre
gjennomfgringen.

Det samme gjelder tilgang pa deltakere. Til tross for at
SIBS krever kun tre deltakende barn per gruppe, mener
64 prosent av helsesykepleierne at det vil vaere
utfordrende 4 fa samlet nok barn til gruppene innad i
kommunen. Pkonomi og kompetanse i 4 lede grupper
blir ogsa nevnt som en hindring av rundt en tredjedel
av deltakerne, mens et fatall nevner tilgang pa lokaler
som en utfordring.

Tverrfaglig samarbeid er en mangelvare

Kan utfordringene overkommes gjennom gkt
samarbeid? Helsesykepleiere har i tidligere studier
fremhevet samarbeid som en viktig faktor i arbeidet
med a forebygge psykiske helseplager (10).



Basert pa vdr kartlegging ser det ut til at samarbeid om
tjenester til pargrende sgsken er en mangelvare. Kun 2
av 92 deltakere rapporterer om samarbeid mellom
tjenester innad i kommunen, og kun 10 om samarbeid
med nabokommuner.

«Flere forteller om samarbeid med
interesseorganisasjoner enn om samarbeid med
statlige eller kommunale instanser.»

Hele 73 prosent av helsesykepleierne i denne studien
oppgir at samarbeid med spesialisthelsetjenesten om
ivaretakelse av sgsken er fraveerende eller svaert
begrenset. Det er flere som forteller om samarbeid
med interesseorganisasjoner enn om samarbeid med
statlige eller kommunale instanser om et tilbud.

Fafos rapport Trgbbel i grenseflatene (11) papeker at
manglende samarbeid mellom tjenester fgrer til at
barn ikke far den oppfglgingen de har behov for. Barn
som har en funksjonsnedsettelse, mgter ofte
helsepersonell bade i spesialisthelsetjenesten (for
eksempel i HABU (habiliteringstjenesten for barn og
unge) eller BUP (barne- og ungdomspsykiatrisk
poliklinikk)) og i kommunen (for eksempel pa
helsestasjon eller i PPT), og alle disse fagpersonene
har et selvstendig ansvar for a bidra til at sgskens
rettigheter til stgtte fglges opp.

Kommunene ma ha barneansvarlige

Men som ordtaket om for mange kokker tilsier, kan
kanskje antallet involverte personer faktisk fgre til
mangel pd tiltak. For hvem fgler ansvaret? Og hvem
har det overordnede ansvaret?

Da stgtte til pargrende sgsken ble lovpalagt i 2018, ble
loven raskt fulgt opp med et krav om barneansvarlige
pa alle helseforetak (12). Det samme har ikke skjedd i
kommunene.



Vi har gjort sgk pd nettet og lett etter barneansvarlige i
kommunene. Sgkeresultatene viste at dette er en rolle
som ofte tildeles en ansatt i en avgrenset kommunal
tjeneste, da ofte psykisk helse og rus, for 4 ivareta barn
som pargrende innad i denne tjenesten.

Mangel pa barneansvarlige kan ogsd leses ut av vare
resultater. Barneansvarlig blir kun nevnt to ganger som
en potensiell samarbeidspartner i arbeidet for a ivareta
s@sken. Langt flere oppgir derimot kreftkoordinatorer.
Dette er kommunale stillinger finansiert av
Kreftforeningen som kun dekker en sveert liten

undergruppe av s@sken, nemlig sgsken til barn med
kreft.

I Norge lever det rundt 334 0ooo barn med en
funksjonsnedsettelse eller kronisk sykdom (13). Mange
av barna har sgsken. Noen bgr ha det overordnede
ansvaret for 4 ivareta disse sgsknene i kommunene der
de bor. P4 bakgrunn bdde av studien vér og vér kliniske
erfaring fra arbeidet med pargrende sgsken mener vi at
en helsesykepleier kan veere rett fagperson i denne
rollen.

Kurs i SIBS

Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser og Psykologisk
institutt ved Universitetet i Oslo har i mange ar forsket pa og utviklet
tiltak for sgsken som pdrgrende. Frambu kan tilby kommunale
tjenester et kompetanselgft.

Kurs i SIBS gjennomfgres kostnadsfritt hvert halvér. Flere kommuner
har sendt representanter fra ulike tjenester og med ulike
fagprofesjoner pa kurs for 4 trenes som et team som kan
gjennomfgre grupper i sin hjemkommune. Til sammen har nd 114
gruppeledere, blant dem flere helsesykepleiere, blitt kurset.

Bli med pa & teste ut SIBS i din kommune! Meld din interesse ved a
sende en mail til tva@frambu.no.



mailto:tva@frambu.no
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