CHIP

CHILDREN IN
PALLIATIVE CARE

Barn i palliasjon



Overordnet studie:
Barn, sgsken og foreldres erfaringer med a
leve med hivstruende og livsbegrensende tilstander

12 familier — 49 personer
Intervju hjiemme
20% kreft 80% genetiske tilstander

llustrasjoner: By Jannicke
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12 familier

Foreldre

Barnet

Sasken

Deltakere 1 studien

Rekruttering via:
Tre sykehus i Helse Sor-@st
Brukerrepresentanter i CHIP

12 fedre og 12 medre
To familier uten sgsken
En familie med minoritetsbakgrunn

12 barn
7 gutter og 5 jenter
1 —17 ar (median 5)

Diagnoser:
Kreft (3)

Helse Midt (2)
Helse Vest (4)
Helse Sor-Ost (6)

Medfadte genetiske/nevrologiske tilstander (9)

13 sosken
7 gutter og 6 jenter
3.11 - 29 ar (median 10)

llustrasjoner: By Jannicke
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Hvordan er det a veere sgsken til et alvorlig sykt barn?

Resultater




A fole seg

tilsidesatt

Tap av oppmerksomhet
A ta konstante hensyn
A lengte etter & bli sett av «<noen»

Sma tilneermelser betyr mye



«Du foler deg litt alsidesatt. Hvem er det som skal sporre
hvordan det giar med meg? Nir hores jeg jo ut som verdens
verste person, men det er sanne ting som jeg har tenkt pa. Og
sd far du darlie samvittighet. For hvordan kan en fole sann
mot en unge som er si syk som broren min? En tenker: «Det
er mgen som ser meg, se meg ogsd litt". Men sa far du darlig

samvittighet», (soster 27 ar).



A leve med store

pakjenninger 1
hverdagen

A leve i en uforutsigbar situasjon
Praktiske forhold som forarsaker stress
A oppleve traumatiske hendelser

A ha vanskelige folelser



«Det er sinn at han far lyvn og torden, sanne anfall. Og da bare
ligger han helt 1 ro uten i blunke. Da foler jeg at jeg biir ler meg.
Jeg liker tkke nar han har anfall. Jeg liker heller tkke d se at han
tar sproyter 1 liret. Han grater. Det liker jeg ikke i se pa, nar

han har vondt», (bror, 8 ar)



A ha egne behov

A vite at det er noen & snakke med
A ville vite hva som skjer

A trenge oyeblikk med pauser



Implikasjoner
for praksis

Snakk med foreldre om saskens behov

Husk at sgsken ofte er tause om egne behov og de derfor ikke sgker
hjelp pa egenhdnd — de har behov for at omgivelsene anerkjenner hva
de star |

Husk at det kan veaere lite som skal til for at sgsken feler seg sett
Helsesykepleiere og leerere er viktige personer
Tilrettelegg for praktiske l@sninger i hjemmet som frigjor foreldrene

Husk at s@sken kan veere i situasjonen i lang tid — ofte over ar
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