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Presentasjon

e Bakgrunnen for at Connect Foreldre ble
utviklet

 Prosessen med utviklingen
e Vise verktgyet
e Kort om pilotstudien
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Bakgrunn

e Foreldre til barn med kreft:

— Har behov for informasjon og stgtte i en krevende
situasjon

— Spker etter informasjon pa nett men synes det er
vanskelig a finne frem til relevant informasjon

— Er interesserte i nettbasert kommunikasjon med
helsepersonell

— Opplever nytte av forum

(Sloper, 2000; Kilicarsland-Toruner & Akgun-Citak, 2013
Dominquez & Sapifa, 2014; Gage & Panagakis, 2012; Hsiao et al. Oslo
2011; Paterson et al., 2013; Han & Belcher, 2001) universitetssykehus



Utvikling

e Behov beskrevet i litteraturen

e Tidligere verktgy utviklet ved Senter for
pasientmedvirkning og samhandlingsforskning

Formal:

Et brukervennlig verktgy som formidler informasjon
og stotte angaende sosiale, praktiske og
folelsesmessige forhold rundt det a vaere forelder til
en som har eller har hatt kreft.
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Brukermedvirkning

e Samarbeid med Barnekreftforeningen

e Brukermedvirkning/-testing
— 5 foreldre
— Individuell utprgving av verktgyet
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Artikler @

NYttlge opplysninger SFE)rreeSI(Sj:ee;‘ks.Oher
ved behandlingsstart J

Folelsesmessige stressreaksjoner hos
Fer sykdom blir en del av livet er foreldrene er oftest intense ved
sykehus og helsevesen en fremmed diagnosetidspunktet og avtar gradvis.

verden for de fleste, Her beskrives det hua forskning sier
Kommunikasjonen med helsepersonell om foreldres stressreaksjoner i ulike faser av deres barns sykdomsforlsp og
blir viktig gjennom tiden med sykdom og behandling. Opplever du at mgtene huilke faktorer som kan piuirke stressniviet,

rmed helsepersonell er gode kan det gjgre deg trygg oqg tillitsfull, Hvis du har
negative mgter kan det fare til mistillit, usikkerhet og ekstra bekymringer.

Les mer

Les mer a
Mestring, hap og
optimisme

Foreldre som fokuserer

@konomi og rettigheter

Langvarig alvorlig eller kronisk sykdom
i familien kan innebzere store
endringer i gkonormi, arbeidsliv eller
utdanning. Her vil du f3 informasjon

om ulike rettigheter og situasjon. Flere foreldre har uttrykt at deres eneste mate 3 overleve pd er 3 ta
stetteordninger som kan vare aktuelt for deg 3 vite om. en dag av gangen.

p3 problemlgsning kan oppni lavers
stressnivd, Det handler om

2 akseptere situasjonen og forsgke
2 mestre den nye hverdagen til tross for at man eri en svaert vanskelig

Les mer Les mer

Vanlige reaksjoner hos
foreldre i ulike faser av
barnets kreftsykdom

Mir barm far kreft har det en enorm

Rad for & ivareta egen
helse

Det kreves mye av deg som forelder &
ivareta ditt kreftsyke barn over lengre
tid, For & klare gi barnet ditt best

Avirkning pa hele familien - o R
P a.p 9 rmulig stgtte ma du ta vare pa din

spesielt pa foreldrene.

Foreldrene opplever stor psykisk belasting og de kan fgle at de mister kontroll i
situasjonen. Flere foreldre har fortalt at det har hjulpet & forsgke 3 akseptere Les mer
situasjonen slik den er,

egen helse. Her har vi samlet noen rdd som kan vaere nyttige for deg.

S

Les mer

Nar du vet at barnet
ditt skal do

Foreldre sorm har mistet sitt barn p3
grunn av kreft forteller om svaart

Hvordan familien
tilpasser seg nar et
barn har kreft.

personlige og intense opplevelser.
Hver situasjon og person er unik,

Deres ra3d til foreldre i sarmmme situasjon er 3 bruke mye tid med barmet og



Artikler

Vanlige reaksjoner hos  uewicennis
foreldre i ulike faser av
barnets kreftsykdom

NZr barn fir kreft har det en enorm pavirkning pa hele familien - og spesielt p3
foreldrene. Foreldrene opplever stor psykisk belasting og de kan fole at de mister kontroll i

situasjonen. Flere foreldre har fortalt at det har hjulpet 3 forsoke 3 akseptere situasjonen slik
den er.

nosen kommer ofte uventet, og det kan vaere vanskelig 3 le alle de

sykdomsrelaterte kravene og samtidig daglige gjoremal. Forskning vist at foreldre synes

De vanlige reaksjonene er

= Bekymring

. Depresjon

Kreftdiagnosen kemmer ofte uventet, og det kan vazre vanskelig 2 takle alle de
sykdomsrelaterte kravene og samtidig daglige gjaremil. Forskning har vist at foreldre synes
det vanskeligste er 2 takle de folelsesmessige reaksjonene. Foreldre kan oppleve psykiske
plager tilkvarende det pasienter med kroniske plager har.

De vanlige reaksjonene er
. Bekymring

. Depresjon

. Fornektning

» Sinne

* Lav sehfalelse

I tillegg kan foreldrenes samliv, daglige rutiner, jobb og den akonomiske situasjon bli pivirket.

Foreldre til kreftsyke barn gjennoma2r krisereaksjoner som sjokk, sorg og sinne. Det finnes
forskning pd hvilke faser et menneske g&r gjennom ved ahorlige livskriser. Her vil du f2 et
innblikk i hvordan andre foreldre til kreftsyke barn har reagert og kommet seg videre gjennom
barnets kreftbehandling. De beskriver ulike krisefaser de har gjennomg2att. Her kan du lese
mer om psykisk krise.

» Sjokk og fornektelse
» A finne mening i situasjonen

+ A konfrontere virkeligheten

-

A etablere ett nytt perspektiv

Mange foreldre har beskrevet hvordan deres syn pd livet endres p& grunn av erfaringen
deres barns sykdom har gitt dem. Sm& hverdagsproblemer mister fokus og de nazre ting far
starre betydning enn for. Mange verdsetter livet mer enn far og uttrykker at nér noe 53 tragisk
rammer deg endres livet ditt britt og permanent. En forelder forklarte det slik:
"Things always happen to other people, it" s always somebody else who gets cancer or
somebody else who has a car accident. [ think a lot of us do take life for granted and
then it" s not until something directly affects you that you think, my life, [it] can change
forewver in an instant and your life is never quite the same again”.

» Referanse(r)

» Lenke(r)

" Oslo
universitetssykehus



‘\Epnned Foreldre Sgk i artikler og lenker Q Registrer deg her Logg inn
INFORMASION Len ker o
Hjem v Om & vaere foreldre til kreftsyke barn

» Familielivet
Artikler v Krise
i= Familievernkontor (Barne-, ungdoms- og familieetaten )
Nyttige nettsider u= R dele krisen (Norsk Helseinformatikk )

i= Psykisk krise (SinnetsHelse.no)
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Registrer deg som ny bruker

Fullt navn

Nummer du kan kontaktes pa

Vi ber deg sende inn skjemaet slik at vi kan ta kontakt med deg for 8 legge deg til
i systemet (vi kan ikke be om epost-adresse).

Hva skijer etter registreringen?

Nar du har sendt inn navn og mobilnummer vil du bli oppringt av en av oss i
forskningsteamet til Connect Foreldre. Du vil f& informasjon om
forskningsprosjektet knyttet til stetteverktgyet og tilbud om & delta. Du vil fa
tilgang til systemet uavhengig av om du velger 3 delta i forskningsprosjektet eller
ikke. Alle foreldre som har barnfungdom som har eller har hatt kreft kan fa tilgang.

Nar du er registrert som bruker kan du stille spgrsmal til spesialsykepleiere ved
Senter for pasientmedvirkning og samhandlingsforskning og f& personlige svar.
Spersmalene besvares normalt innen 2 virkedager. Hvis det er behov for lenger tid
pa 8 svare, vil du f8 beskjed om det.

Det kreves innlogging med BankID eller buypass for sikker innlogging i systemet.
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_ B BankID
Med kodebrikke fra banken din -
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Commfides
Med USB-pinne

COMMFIDES

Slik skaffer du deg elektronisk 1D
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Driftet av Direktoratet for forvalining og IKT (Difi)
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Pagaende pilotstudie

nklusjonskriteria:

-oreldre til barn/ungdom som har eller har hatt
creft

Inklusjonsperiode: 01.11.13-01.11.14
Loggdata
Evalueringskjemaer 6 mnd etter innregistrering
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Forelgpige resultater ble presentert.

Stotteverktgyet er tilgjengelig for malgruppen
ut mars 2015

‘ \ Oslo
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