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Forord

Livets reise

For tolv ar siden motte jeg Natasha Pedersen for forste gang. Jeg i rollen som
journalist, hun som intervjuobjekt og mamma til den gangen 14 ar gamle
Andrea: en jente samfunnet puttet i basen «multifunksjonshemmet». Selv
brukte Natasha i stedet ordene «alvorlige, livsbegrensende tilstander» om
datterens situasjon.

Den gangen visste ingen av oss at Andrea bare hadde droye to ar igjen
a leve. Jeg ante heller ikke at tanken om en egen organisasjon for de syke
barna og deres familier snart skulle ta bolig i Natasha, og sakte men sikkert
vokse fra ide til realitet.

[ ti ar har hun, omringet av stadig flere gode hjelpere, statt i spissen
for en organisasjon som har bidratt til viktige seire og oppnadd resultater
som langt overgar dens relativt beskjedne storrelse. Foreningen har satt
barnepalliasjon pa kartet i Norge.

Jeg har fatt lov til & folge foreningen tett i disse ti arene, pa sma og store
reiser i inn- og utland, inn i maktens korridorer i Stortinget, gjennom
tykt og tynt, seire og tap, gleder, sorger, samhold, latter og tarer, liv og ded,
fortvilelse, og sist men ikke minst: Hap.

Selv om de formene for alvorlig sykdom som foreningen favner
innebeerer et kortere liv enn hva de fleste av oss kan forvente, har ikke
doden hovedfokus. Tvert imot, det er livet som star i sentrum hos FFB.

En av setningene som bygger foreningens grunnmur lyder:

Det handler om a gi liv til dager, nar man ikke lenger kan gi dager til liv.
3650 dager har gatt siden starten. Ti ar. En del av historien har vi prevd a
gi plass til i boka du na holder i hendene, samtidig som blikket rettes bade
sidelengs i mete med noen av medlemmene, og fremover - mot viktige
oppgaver som venter.

Jeg kjenner meg trygg nar jeg pa vegne av foreningen kan love at de
involverte er ett hundre prosent motiverte for & ga inn i de neste ti arene
med liv og lyst.

Ti kniver i hjertet. Aresord.

Beste hilsen

Tommy Halvorsen
Skribent og redaktor

10-4rsjubileum
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Hun @r(mr i lite
forhold il de andre
borna.

Aret er 1992. Natasha Pedersen er knapt fylt tjue ar, hun er gravid
for fgrste gang og fornemmer at noe ikke er som det skal veere.

«Jeg tror det er noe galt med barnet mitt», sier hun en dag
moren er pa besok.

| svangerskapsgruppa er det Natasha som stiller de vanskelige
sporsmalene. Det er hun som lar seg provosere av at alt framstilles
sa rosenrgdt. Hva om noe gar galt?

Sa kommer hun. Hun som skal hete Andrea. Det blir en rask
fodsel. Natt til julaften 1992, klokka 00:31, skrives en ny borger inn
i manntallet: 3390 gram fordelt pa 51 centimeter. Akkurat passe
lubben, og helt nydelig.

Jordmor legger henne pa magen til Natasha, men den nybakte
moren klarer ikke veere uforbeholdent glad. Enda en gang kommer
den vonde fglelsen snikende:

«Hun grater sa lite i forhold til de andre barna», tenker mor.

Natasha sliter ogsa med & fa datteren til & ta pupp.
Helsepersonellet gjor noen ekstra undersgkelser, men finner
ingenting galt. Likevel fortsetter de & male vitale tegn, og sier at
dette er rutine. Mor og datter skrives ut som normalt fa dager etter
fedselen.

Nyttérsaften melder seg. Men i stedet for champagneskal og

fyrverkeri, smeller det pa en helt annen mate hjemme hos Natasha.

Andrea slutter a puste.

Luftambulansen er raskt pa plass, og letter snart noen fa kilo tyngre
— med kurs mot Bode og Nordlandssykehuset. For Natasha er
dette starten pa 17 &r med en alvorlig syk datter.

Den forste diagnosen Andrea far av legene etter dramaet
nyttarskvelden, lyder ganske enkelt «pustestans». Noen maneder
seinere konstateres West syndrom, en alvorlig og sjelden form for
epilepsi. Deretter gar det slag i slag den gale veien.

Andrea skal komme til & leve livet sitt med sveert alvorlige
og livsbegrensende tilstander. Legene forbereder Natasha pa at
datteren mest sannsynlig kommer til & do fgr hun fyller fem ar.

De forste ara bor hun i lange perioder med datteren pa
sykehuset i Bodg, 47 mil unna hjemmet i Brenngysund. Tankene
er mange og tunge der hun vandrer i sykehuskorridorene. Livet
utenfor er satt pa vent.

Selv. om personalet pa barneavdelingen er fantastiske, og
Natasha knytter nsere band til et par av de andre mgdrene med
syke barn, er det teft & veere sa langt hjemmefra. Kontakten med
familie og venner blir sporadisk. Nar Andrea er ett ar gammel,
velger Natasha og den biologiske faren til Andrea a ga fra
hverandre. Natasha far hovedansvaret for datteren.

8 / Foreningen for barnepalliasjon

Foto: Privat
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Nei, hun skal ke
legges nn. Hun
skad faL lov 1l &L dg
hjemme.

Hun kan ikke tillate seg a ha hap eller drammer for datteren.
Hun vet at det ikke finnes noen kur som vil gjere henne frisk. Flere
ganger er Andrea deden naer. Natasha kjenner seg mer og mer
isolert. Nar Andrea er drgye tre ar, treffer Natasha Jim, sammen
far de datteren Isabel, og Jim adopterer Andrea.

Gradvis vokser tanken fram om & ha Andrea mest mulig
hjemme, og la henne fa dg der i fredelige omagivelser.

Fem &r gammel blir jentungen s& darlig at alle tror hun har gatt inn
i livets siste fase.

Legene pa barneavdelingen i Bodg gir beskjed om at det ikke er
mer de kan gjgre. Natasha har et tillitsfullt og godt forhold til dem,
0g sammen bestemmer de at Andrea og mamma skal fa reise hjem
til Brenngysund.

Godt stettet av Jim, foler Natasha seg forberedt, de to har
opparbeidet seg stor kompetanse pa Andreas situasjon. Ogsa
helsepersonellet i Bode er trygge pa at den lille jenta vil fa det
minst like bra hjemme, som pa sykehuset. Planen er derfor at jenta
skal fa veere hjemme omgitt av familien til det siste.

Men det siste skal vise seg & veere langt inn i framtida.

Lenger enn noen kunne ane.

Dramatikken derimot starter allerede etter et par dager
hijemme:

Andrea er pa denne tiden med i et preveprosjekt, i regi av
sykehuset i Bode, som innebeerer at hun far naering giennom

en knapp pa magen. Ikke lenge etter hjemkomst blir det
komplikasjoner med knappen, og nar feilen oppdages, har ikke
Andrea fatt neering pa ett degn. Kritisk nar hun allerede er sveert syk.

To dager seinere far Andrea kraftig pulsfall, som er en kjent
bivirkning av de store dosene kortison hun far pa denne tiden.
Natasha konfererer med legene i Bode, og de blir raskt enige om at
Andrea ber undersgkes. Kanskje kortisonmengden bar nedjusteres?

Ettersom familiens faste lege er pa ferie, far de hjemmebesok
av en vikarlege de aldri for har mgtt. Han ser pa alle apparatene pa
soverommet der Andrea ligger. A ha sa syke barn hjemme, er enna
ikke sa vanlig i Norge. Han sper Natasha om de ikke ber fa barnet
pa sykehus.

«Nei, hun skal ikke legges inn. Hun skal fa lov til 8 d@ hjemme»,
svarer Natasha.

Det gar nye tre dager, det blir paskeaften og legen kommer
tilbake. Natasha er langt nede, familien er redd for den unge moren
0g har ringt og bedt legen om & komme og se til henne.

10 / Foreningen for barnepalliasjon
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Tenk o Andreoc
dar wens jeg) Sitter
fonget ner?

Lever datferen min
ot \V det er vexdr o
love?

Natasha nekter og lar ikke legen undersgke henne. Hun tenker
bare pa at dette er mannen som ville legge inn Andrea. Hun
har ingen tillit til ham. Nye timer gar, sa ringer det igjen pa dora.
Utenfor star to politimenn i uniform og sier hun ma bli med dem.
Vikarlegen, som i utgangspunktet var pa hjiemmebesok for a se
til Andrea, har gitt Natasha diagnosen psykotisk og sinnslidende.
Hun tas med til Bodg og tvangsinnlegges pa lukket avdeling ved
Nordland psykiatriske sykehus (NPS).

Fra 11. april og i 13 dager framover er Natasha sperret inne — mot
sin vilje. Hiemme er Jim alene med ansvaret for Andrea og Isabell.
Natasha mener hun ikke var syk pa daveerende tidspunkt, men

at hun var i en tilstand av sterk ventesorg. Hun hevder ogsa at
innleggelsen gjorde henne syk.

Pa sykehuset klarer hun ikke & sove. Hun skjenner ikke hvorfor
hun er der. Kjenner angsten vokse seg sterkere for hvert sekund.
Veggene kommer stadig neermere. Presser seg mot henne.

Gjor det vanskelig & puste.

Hun er livredd. Det samme sparsmalet kverner ustanselig
i hodet: «Tenk om Andrea dor mens jeg sitter fanget her?»

Alt hun @nsker er a fa veere hjemme hos datteren sin.

27. april far hun gnsket sitt oppfylt og innvilges ei ukes
permisjon. Nar den uka er gatt, og etter flere samtaler med
legene, blir hun skrevet ut fra Nordland psykiatriske sykehus.
Andrea overlever den kritiske perioden, og livet gar etter hvert
videre hjemme hos familien pa fire, som to ar senere velger & flytte
sgrover. Til Kristiansand.

Her kvikner Andrea enda mer til, mens Natasha begynner
pa teologistudiet og en periode vikarierer som prest i domkirken
i Kristiansand.

| lopet av de neste ara kiemper Andrea seg gjennom krise etter
krise, og gjor alle prognoser og spadommer til skamme. Den lille
jenta som elsker Ole Brumm overalt péa jord, som ikke har ord,
men som Natasha har utviklet s& sterke band til at hun kjenner pa
kroppen hvordan hun har det, lever videre.

Ara gar. Andrea blir konfirmant. Men Natasha ser hvordan hun
sliter. Smertene rir kroppen hennes altfor ofte, og selv om det
gjer uendelig vondt a tenke tanken, begynner Natasha 3 stille seg
spgrsmalet:

«Lever datteren min et liv det er verdt a leve?»

Forst i oktober 2009, er det andre som 0gsa setter ord pa det.

12 / Foreningen for barnepalliasjon

TETTE BAND: Lillesgster Isabell
sammen med Andrea.

Foto: Privat
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MYK HELT: Andrea elsket Ole Brumm
over alt pa jord. Foto: Privat
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Andrea er snart 17 ar gammel, og har na utviklet sveert alvorlig
sklerose, en autoimmun bindevevssykdom som pavirker huden og
organer som hjerte, lunge, nyre og tarm. Hun har ofte infeksjoner
og er i generelt darlig forfatning.

I mange maneder har Natasha ventet pa a fa datteren undersokt
hos landets fremste spesialister ved Rikshospitalet. Endelig er hun
her. Legen ser henne inn i gynene og sier:

— Har du vurdert a trappe ned pa livsforlengende behandling?

Ordene stikker umiddelbart hull pa en stor verkebyll inni
Natasha. Det er som en apenbaring. Som om hele hennes
folelsesliv som mor far en forlesning. Som om hun endelig blir
satt fri.

Hun kjenner pa seg at Andrea denne gangen helt sikkert er inne
i sin siste etappe. Moren innser at det er pa tide & begynne 3 slippe
taket.

Sammen med legen bestemmer hun at Andrea ikke lenger
skal fa livsforlengende behandling. | stedet vil de gjere sitt ytterste
for at den tiden hun har igjen skal bli best mulig, med minst mulig

smerter.
Pa vei hjem fra Rikshospitalet blir Natasha sittende og tenke:
— Hvorfor har vi ikke lindrende enhet for barn her i Norge? HVorfor nour Vi ke

Vier rike pa penger, men fattige pa omsorg.

Der og da blir freet til en ny forening sadd. Natasha starter indrende ennet” for

researcharbeidet, og kommer raskt i kontakt med utenlandske b her | @0@@?
fagfolk. 3. november 2009 blir FFB registrert i som foretak | Vier ke pa
Bronngysundregisteret under sitt forste navn «Ja til lindrende penaer, wen fuffine
enhet og omsorg for barn». (Navnebyttet til Foreningen for PO“L OVV\SOY@.

barnepalliasjon, FFB, fant sted i 2016).

Foreningsfroet skal snart fa spire ordentlig, men forst ma
Natasha gjennom det hun har fryktet i s& mange ar. Hun skal
miste barnet sitt.

Det blir 7. februar 2010. Andrea ligger i senga mellom Natasha
og Jim. De holder rundt henne, mens Natasha hvisker inn i gret
hennes «vi elsker deg. Du trenger ikke a veere redd».
Klokka er rundt halv tre pa natta nar Andrea trekker pusten Dot vour s fredfulr,
for aller siste gang. nesten voldeert Wﬂ@
— Det var sa fredfylt, nesten vakkert. Mye mindre dramatisk ! .
enn jeg hadde fryktet i alle disse ara. At jeq i tillegg ubevisst hadde Mindre drumadisk

sgrget i mange ar, bidro sannsynligvis til at sorgen ikke overmannet enn J@@ tha'
meg da @yeblikket kom, sier Natasha i dag. frujder i ae disse
Ikke mange dager etter begravelsen til Andrea, gjov hun les pa QoL

sitt nye kall.
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— Jeg hadde selv erfart en mangel ved vart helsevesen, og
onsket & bidra til forbedring. Jeg visste det var dette jeg skulle
gjgre, men jeg hadde ingen anelse den gangen om hvor stort
og omfattende det skulle bli, forteller initiativtakeren.

De siste ti ara har Natasha Pedersen pustet organisasjonen,
levd organisasjonen, dremt om seire som skulle komme,
0g hatt mareritt om alle hindrene pa veien.

— Det har veert «learning by doing». Laeringskurven har vaert
bade hey og bratt, innremmer Natasha og legger til:

— Jeg har hatt mange gode hjelpere underveis, helt fram til
dit vi har kommet i dag. Selv om FFB heller ikke i dag er en stor
organisasjon, er den lille, faste staben dyktig og dedikert, samtidig
som vi har knyttet til oss mange gode stattespillere med bade
fagkunnskap og hjertet pa rett plass.

Nar det gjelder kunnskap har dagens generalsekretzer hele
veien veert klar pa at man ikke trenger a finne opp hjulet pa nytt:

— Det har mange land som har holdt pa med dette i mange
ar, og som har kommet langt pa barnepalliasjonsfeltet. Vi har
leert masse fra disse landene. Var viktigste oppgave har veert a
«overfgre» kunnskapen og tilpasse den til norske forhold.

- Hva har veert vanskeligst og mest utfordrende i disse ti ara?

- A oppleve folk som tar for lett pa den szerskilte fagkunnskapen
innen barnepalliasjon; fa enkelte til & forstd at man ikke kan sette
likhetstegn mellom palliasjon for voksne og for barn. Det er
mange viktige ting som skiller, og den forenklede holdningen blant
noen stemmer i helsemiljget, er en stor trussel mot utvikling av
barnepalliasjonsfeltet, sier Natasha bestemt.

- Det har ogsa veert vanskelig & oppleve den sterke maktkampen
innen helsevesenet. Bak de lukkede darer skjuler det seg mye
kameraderi, maktmisbruk og avgjerelser til egen vinning, hevder
Natasha.

— Hva har veert det mest gledelige og de starste seirene
underveis?

- Et historisk hgydepunkt var da vi sammen med
Barnesykepleierforbundet arrangerte den fgrste konferansen
i barnepalliasjon i Norge noensinne.

Denne milepaelen fant sted i 2012, og innebar at barnepalliasjon
som tematikk var kommet for a bli pa den faglige dagsorden
i landet vart.

— Den andre store milepaelen kom da vi fikk jobbet fram
overfgringer til barnepalliasjon over statsbudsjettet for forste gang
i 2014. Aret etter fikk foreningen @remerkede midler.

22 / Foreningen for barnepalliasjon

Na jobber Generalsekretaeren mot et nytt stort mal; nemlig a

etablere Norges farste barnehospice i Kristiansand. Et sted som skal

ha kunnskap, omsorg og rom til & ta imot bade de syke barna og
familiene deres.

- Det er pa hoy tid. Alle land vi liker & sammenlikne oss med
har minst ett. Storbritannia har hele 49, Tyskland 17. Norge henger
40 ar etter.

Planen er at hospicet skal sta klart til a ta imot de ferste barna
med familier innen fem ar. Hun tror de skal f& det til.

— Forst da kan jeg kanskje g& over til & gjore andre ting,
sier Natasha.

Hun tenker seg om i noen sekunder.

— Men sa skal jo det huset drives ogsa.

Et smil vokser fram, og snart detter en hoy latter ut av damen

som av Kari Kjgnaas Kjos, leder av helse- og omsorgskomiteen pa

Stortinget fra 2013 til 2017, ble kalt barnepalliasjonens mor i Norge.

- Det ble jeg veldig stolt over. Jeg vil mye heller veere
barnepalliasjonens mor enn en Mor Teresa.

Natasha smiler igjen.

- FFB og alle medlemmene er blitt livet mitt.

J@@ Vil e
heler vere
b&YﬂZPOU\'\aSJOMHS
mor enn en Mor
Tereso.
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aratvierer med Io-wrsdagen!
en hilsen fra

Statsminister Erna Solberg

Lindrende behandling og omsorg til alvorlig syke og degende
barn og unge og deres familier er et viktig omrade for
regjeringen. | ti ar har Foreningen for barnepalliasjon jobbet
malrettet for & bedre lindrende behandling og omsorg for
alvorlig syke og dgende barn og deres familier. Jeg takker
for innsatsen og gnsker dere lykke til videre med det viktige
arbeidet.

Beste hilsen Erna Solberg

Natasha er pa tur med Erna Solberg som Steinar
i Stormberg arrangerte | 2013. FFB mottok ogsa
en stor gave fra Stormberg pa ca 70 000,-
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Historikk

Merkedager og milepaeler

2009
\

2010
|

201
|

2012
|

2013
|

\ \ \ ma \

3. november 7. februar Ventesorg i April Foreningen gir
Foreningen blir Andrea Kjeerstad ~ tidsskriftet til Representant- ut sin ferste
stiftet under Pedersen der. legeforeningen.  forslag i bok: «Den lilla

sitt fgrste navn:
Ja til lindrende
enhet og
omsorg for
barn.

Forste innlegg |
Aftenposten om
barnepalliasjon.

Arbeidet med
foreningen
intensiveres.

Palliasjonsbe-
hovet for barn
loftes for forste
gang frem i
Stortinget pa
bakgrunn av
samtaler
mellom
politikere og
foreningen.

Etablering av et
internasjonalt
nettverk innen
barnepalliasjon.

Andreas Amulett
og andre
smykker ble
designet av

Siw Schgnberg
til inntekt for
foreningens
arbeid.

Studietur til
Tyskland -
Regenbogenland

Forste elektro-
niske nyhetsbrev
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Samarbeid med
Children'’s
Hospice Inter-
national

Samarbeid med
Norsk psykolog-
forening

Vi markerer
verdensdagen
for hospice og
palliasjon i Oslo
for forste gang

Dagens Medisin,
fagforbundet og
legeforeningen
omtaler arbeidet
vart.

Stortinget: Plan
om a sikre livs-
hjelp ved livets
slutt. Barn og
unge far seerskilt
oppmerksomhet
i behandlingen.
Foreningen
bidrar til utar-
beidelsen av
dokumentet
som felger av
initiativet.

April

Norges forste
konferanse om
barnepalliasjon
arrangeres i
Kristiansand i regi
av foreningen og
Barnesykepleier-
forbundet.

Foreningen jobber
for nasjonale
retningslinjer, og
far giennomslag

i Stortinget.

ballongen» -
om hvordan
man snakker
med alvorlig
syke og dgende
barn.

Pa tur med Erna
Solberg og gave
fra Stormberg
pa 70 000,-

204

Stortingets helse-
0g OMSsorgs-
komite kommer
til Kristiansand
for a besoke
foreningen.

Foreningen

far sin forste
bevilling til
informasjons-
0g opplysnings-
arbeid over
statsbudsjettet
palydende

1,5 millioner
kroner.

Utgivelse av
det forste
informasjons-
heftet om
barnepalliasjon
i Norge.

205

Den forste
nordiske
kongressen om
barnepalliasjon
arrangeres pa
Gardermoen

i regi av foreningen

og NTNU.

To statsrader,
Bent Hoie
(helseminister) og
Robert Eriksson
(arbeids- og
sosialminister)
deltar.

Nordisk tidsskrift
i barnepalliasjon
etableres.

Navnebytte fra
«Ja til lindrende
enhet og omsorg

for barn» til dagens

Foreningen for
barnepalliasjon
(FFB).

Samarbeid med
kunsteren Bjorg
Torhaldsdottir
innledes.

2016

2017
\

201%
|

204

Foreningen

utgir to boker:
«Bergrt» med
pargrendehistorier,
samt «Grunnbok

i barnepalliasjon»;
Norges forste
fagbok i
barnepalliasjon.
Sistnevnte i
samarbeid med
Kommuneforlaget.

FFB fremmer
forslag til helse- og
omsorgskomiteen
pa Stortinget om
en NOU innen
palliasjon. Blir
vedtatt.

FFB arrangerer
forste ventesorg-
weekend.

FFB tildeles
250.000 kroner
fra Kavlifondet.

NOU 2017.16
pa liv og ded
overleveres
Helseminister
Bent Hoie

April

FFB flytter inn

i Tollbodgata 8

i Kristiansand, og
etablerer med det sitt
forste «ordentlige»
kontor, etter a ha
operert fra hiemme-
kontor i foreningens
ni forste levear.

Oktober
Intensjonsavtale

om Norges ferste
barnehospice inngas
med Kristiansand
Naeringsselskap.

FFB har to folke-
maoter. Et i Januar
pa Litteraturhuset

i Oslo som fyller
200 mennesker og
i eti November i
Kristiansand.

Samarbeidsavtaler
inngas med 2
barnehospicer i
Tyskland og FFB far
100.000 i gave fra
Regenbogenland.

Verdens beste
handball keeper,
Katrine Lunde blir
ambassader for FFB.

\l
\

FFB inngar formelt
samarbeid med
EAPC (European
Association for
Palliative Care).

De gremerkede
midlene til forenin-
gens arbeid over
statsbudsjettet
okes.

FFB foretar sine
to ferste, faste
ansettelser:
Generalsekreteer
og kontormedar-
beider.

2. november
Jubileum og FFB
mottar sin sterste
gave noensinne.

10 ar i livet / 29



Faksimiler

Gjennom disse ti arene har FFB hatt
betydelig omtale | media, bade | nasjonale,
riksdekkende og lokale aviser, Pa NRK og
TVZ2, tv som radio og I ulike tidsskrifter.
Totalt er det arkivert fire tykke ringpermer.
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10-arsjubileum

aratvierer med Io-o"wsdagen!
en hilsen fra

Dr. Ross Drake

Spesialist i pediatrisk palliativ medisin og smertelindring for
barn ved Starship barnesykehus Auckland, New Zealand

Foreningen for barnepalliasjon star i en alder av ti ar ved
terskelen til en ny fase. Fremgangen i l@pet av dette tiaret —
fra det begynte med en visjon som sprang ut av en personlig
erfaring, til dagens planer om realisering av barnehospice

— er et vitnesbyrd om inspirasjonen og utholdenheten til
grunnleggeren, Natasha Pedersen.

Foreningens resultater har veert ekstraordinzere. Nar man na skal
over i en ny fase med nye utfordringer, kreves det at foreningen
utvikler seg videre med tanke pa kunnskap og ferdigheter. FFB-
teamet er godt rustet til & lykkes med & navigere i dette nye
landskapet for & sikre at organisasjonen vokser, og sikrer et sterkt
nettverk for barnepalliasjon i hele Norge. P4 denne maten vil
kiernemalet - & gi meningsfull statte til spedbarn, barn og unge
med alvorlige, livsforkortende sykdommer og deres familier—
fortsette a oppnas i nye tiar fremover.

Til lykke med 10-arsdagen, FFB!
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SMIL SOM VARMER: Ingenting gleder mamma
mer enn a se datteren smile. — Sykdommen

til tross, jeg er trygg pa at hun har et godt liv,
sier Marte

y Halvorsen

S
5
s
9
o
L

~ A se ldun
smile fyller meg
med glede

Etter at Marte Torsdatter Leland ble
mammia til alvorlig syke Idun (9),
har hun endret syn pa hva som

er det gode liv.

.
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Det v en toff fid
Livet dv er vant i
or putselig fott fro
deg), soumfidig) som
dv har fodt ef SURE
baun dv ex veldio)
bekymrer for.

| forkant av sin ferste fedsel var hun sveert engstelig og redd for alt
som kunne ga galt. Denne gangen, i 2009, er derimot Marte helt
rolig, pa grensa til arrogant avslappet. Alt gikk jo sa fint den forste
gangen.

Enda en gang skal hun gi liv til et junibarn. Pal, som fylte to ar
kort tid i forveien, er hjemme og gleder seg til a ta fatt pa rollen
som storebror.

Sa, 23. juni kommer hun til verden, jenta som skal baere navnet
Idun, men aldri klare a uttale det selv.

Hun blir tatt med akutt keisersnitt. Legene mistenker tidlig at noe
er galt. Mor derimot er sliten og fortsatt i operasjonsdes. Orker
knapt & lofte pa hodet. Etter et drayt degn skal den ubehagelige
erkjennelsen na Marte ogsa.

Mistanken, som ble vekket pa grunn av litt darlig sugerefleks, sma
rykninger i en skulder, forsterkes kraftig da den vevre skapningen far
epileptiske anfall som tikker inn omtrent hvert femte minutt.

Natten til 25. juni pa Kongsberg sykehus skal for evig brenne
seq fast i bevisstheten. Marte er redd. Hun vet at noe er alvorlig
galt, men ikke hva det er.

For to dager siden hadde hun sett for seg at de snart skulle reise
hjem til Pal, gjenoppta A4-livet med to barn i huset, faste rutiner,
og etter manedene i fedselspermisjon skulle hun vende tilbake til
jobben som journalist.

| stedet, pa Michael Jacksons dedsdag 25. juni 2009, fraktes
de til nyfedtintensiven pa Drammen sykehus — fire mil unna.
Intetanende om at de skal bli veerende der i fire maneder, mens
livet settes pa vent, og pausen fylles opp av usikkerhet og redsel.

- Detvar en toff tid. Livet du er vant til er plutselig tatt fra deg,
samtidig som du har fatt et sykt barn du er veldig bekymret for, sier
Marte (43) der hun sitter ved spisebordet i familiens koselige hjem i
Stange kommune.

- Det er vanskelig a forklare til andre. De fleste som havner pa
sykehus blir bedre under oppholdet. Det er den forventningen folk har.
«Na gar det vel bedre?», spurte de. «Nei, det gar faktisk enda verre».

Hun lar blikket gli ut i rommet.

— At legene hverken skjonte hva som feilte henne, eller kunne
hjelpe, var en rar og fortvilet situasjon a sta i. Eller, de hjalp jo, men
kunne likevel ikke hjelpe, korrigerer 43-aringen seg selv.

De neste manedene mangvrerte Marte sa godt hun klarte
mellom sykehuset og hjemmet — der en 2-aring ogsa hadde behov
for mammas oppmerksomhet og omsorg. Iduns pappa, som ikke
er pappa til Pal, tilbrakte naermest all tid pa sykehuset.

46 / Foreningen for barnepalliasjon

OMSORG: Storebror Pal har alltid
veert en god statte for Idun.
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VITAMINTILSKUDD: Tvillingene Tora
Ellisiv og Johanne Mari har bidratt til
mye nytt liv i huset. — Noen mente
nok at jeg var gal som valgte a fa flere
barn. Jeg er tilbayelig til & veere enig,
sier Marte muntert. Hun angrer ikke
pa valget.



Barnet e ma
Vise Vol

— Jeg provde & strekke til begge steder, men det var fryktelig
vanskelig & ta inn over meg at jeg faktisk ikke kunne veere der for
alle hele tiden.

Uansett om hun befant seg hjemme eller pa sykehuset, gjorde
de store spgrsmala at lufta ble tung a puste i.

«Hvordan ville framtida bli?» «Hvor lenge ville Idun leve?»

Forsti 2013 foreld en diagnose, den ganske diffuse: «Migrating
partial epilepsy in infancy»; en diagnose forbundet med
multifunskjonshemming og liten kognitiv og motorisk utvikling.

- Vi fikk vite at rundt halvparten av disse barna der for de fyller
ett ar. Overlever man det fgrste, trgblete aret, lever man gjerne
i noen ar til. Men utsikter til et langt liv eksisterer ikke. Det eldste
barnet de hadde hart om ble atte ar, forteller Marte, lener seg over
mot Idun som sitter i rullestolen ved siden av henne.

— Og her er du og fyller snart til Og ikke har du tenkt a legge
opp enna. Mamma smiler, minnes noen kloke ord en lege sa ikke
altfor lenge etter fedselen:

«Barnet selv ma vise vei»

— Det stemmer. Bare Idun vet, og hun ma vise vei.

Marte fgrer hdnda si bort, stryker datteren pa armen.

— Du tar livet med ro du. En sindig type.

Situasjonen na er at Idun er veldig bra, forteller hun. Skjgnt alt er
relativt. Vi skal ikke lenger tilbake enn forrige uke da blalysene kom
0g hentet henne, og Idun ble akuttinnlagt pa sykehuset.

Sykdommen hugger ekstra til med jevne mellomrom.

— Vi har ikke alltid kontroll pa epilepsien, men vi er sjelden pa
sykehuset mer enn ett dggn av gangen. Jeg blir mest lei meg pa
lduns vegne. Disse oppbruddene er slitsomme for henne. Selv
blir jeg ikke redd lenger, sier Marte. Sykehusbesgkene, selv om de
iblant innebeaerer blalys, har ogsa blitt rutine.

— De forste to ara var toffest. Da manglet jeg oversikten. Det var
mye «brannslokking», samtidig som man skulle venne seg til et nytt
liv, sier Marte.

En periode prevde hun & kjempe imot.

—Jeg hadde jobben min og forventninger til et sosialt liv. Jeg
ville ikke godta at alt plutselig var helt annerledes. Det har gatt
gradvis a tilpasse seg til dette livet, sier 43-aringen for hun reiser
seq, henter vaeske som hun gir datteren via sonde.

— Det vanskeligste for oss har veert periodene hvor vi har mattet
veere pa institusjoner. Nar man kommer hjem er det lettere a brette
opp ermene, lage rammer, skape et livigjen og gjgre det beste for
barna sine - bade den syke og de friske.

50 / Foreningen for barnepalliasjon

[ 2015 ble Marte mamma igjen — til tvillingene Tora Ellisiv og
Johanne Mari.

— Hvorfor tok du det valget?

- Det gnsket vokste fram ganske raskt etter at Idun kom. Med et
friskt og et sykt barn ble det liksom litt... Hun leter et par sekunder
etter ordene. — Ja litt mye sykdom rett og slett. Jeg hadde et gnske
for oss alle, ikke minst Pal, at det skulle veere mer friskt enn sykt i
hverdagen var. Dessuten tenkte jeg det ville veere fint for Idun a ha
flere stottespillere rundt seg.

Selv. om Iduns sykdom ikke har noe med arv a gjere, men var
noe som oppstod spontant, tenkte hun seg likevel godt om.

— Selvsagt fryktet jeg at det kunne komme et barn til som ville
trenge mye hjelp, men jeg visste det var sveert lite sannsynlig, sier
Marte.

Ettersom hun ikke lenger var i et forhold, valgte hun & reise til
en dansk donorklinikk.

— At det skulle bli to var jo ikke akkurat planen, sier hun og ler.

—Jeg synes til og med sjel jeg var litt gal som tok valget og
reiste ned, men jeg er veldig glad jeg gjorde det. Selv om de
seneste fire ara har veert ganske krevende, legger hun til.

Idun sender noen surklende hostelyder ut i rommet. Mamma retter
litt pa puta bak hodet hennes.

— Kanskje du heller vil komme hit og sitte pa fanget mitt? Sper
Marte, og far et smil tilbake fra 9-aringen.

—Jeg er sa glad for at Idun smiler til meg. At hun gjenkjenner
mennesker og kan gi uttrykk for hva hun liker og ikke liker. Ikke
sant, Idun? Ja, det er kult, sier Marte mens hun holder datterens
hand i sin.

Moren smiler igjen. Hun virker & ha mange a ta av.

— A se at barnet ditt far venner og er glad, da er det veldig mye
som er i orden, synes jeg.

Datteren har leert henne & «senke kravene» til hva et godt liv ma
inneholde.

—Jeg er trygg pa at Idun har et godt liv. Hun er glad i skolen sin,
elsker a bade. Nar hverdagen tikker og gar, er hun i sitt ess. Hun
har leert meg a sette sterre pris pa hverdagen. Bare veere her, kjore
til trening, lage middag, kjope lerdagsgodt. Det er det som er det
gode liv.

Marte har ikke alltid klart & tenke slik.

—Jeg har mattet, og ma fortsatt jobbe med & godta at jeg ikke
kan gjere alt for barna mine. Jeg trenger hjelp av andre - bade néar
det gjelder praktisk hjelp og omsorg, ikke minst i forhold til Idun.

Jeg) ex i 0%
for af ldun smilley
i meg, At un
gjenkjenner
mennesker 06 kan
g vttvyRk for v
hun fiker 0g) ke

liker.
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Og nar hjelpen er pa plass, ma jeg klare & slippe taket. Gi meg selv
noen pauser, sier 43-aringen.

P& dette tidspunktet i samtalen er det som om hun veier
ordene, fer hun lar dem slippe ut.

— Vi er en familie der alle medlemmene skal leve et fullverdig liv.

Da ma vi ha mulighet til & bruke tid pa andre ting ogsa. Jeg trenger
mye hjelp til barnet mitt, sdnn at vi skal fa levd vart friske liv. Jeg

er jo sa heldig at jeg er frisk, har tre friske barn, jobb og et sosialt
liv med venner. Innimellom i alle fall, sier Marte og lar en stillfaren
latter sive utover kjokkenbordet.

[ tillegg til god stette fra familie, ikke minst Martes egen mor, har
de et fast team pa 10-11 personer rundt Idun for & sikre at bade det
syke og det friske livet skal kunne ga i hop. Likevel er Marte klar pa
at noen ting burde veert annerledes.

- | flor hest fikk jeg og ungene bo pa barnehospicet Sterntaler
i Tyskland i én uke. Det var bade praktisk og mentalt tilrettelagt pa
en helt annen mate enn vi har opplevd pa noen helseinstans eller
institusjon her hjemme, forteller Marte.

Et liv med stadige oppbrudd - inn og ut av sykehus - er
krevende.

— Sykehus er tilrettelagt for at folk skal bli friske og reise hjem
igjen. Sann skal det vaere. Men den modellen passer dessverre ikke
til var situasjon - og mange med oss, sier Marte.

Hun gir varm stotte til FFB sitt gnske om & fa Norges forste
barnehospice pa beina i lepet av fem ar.

— Pa Sterntaler opplevde vi ro og en red trad gjennom hele
behandlingen; ikke bare for [dun, men ogsa for oss parerende.
Mens Iduns «sykehusliv» i Norge i stor grad blir helt atskilt fra
sgsknene, var det der rom for hele familien. Pal, Tora og Johanne
ble sett som s@sken, og jeg ble sett som bade Marte og mamma.

Firebarnsmoren tenker seg om i noen sekunder.

— | lopet at disse snart ti arene har det sa a si aldri skjedd at jeg
i mote med helsevesenet har fatt spersmalet «hvordan gar det
egentlig med deg?», sier Marte, for hun skynder seg a legge til.
Det er systemet jeg kritiserer, ikke menneskene. De er stort sett
alltid fantastiske, sier firebarnsmoren.

Ett av disse gode menneskene er Ingunn Saether. Det er hun som
er i huseti dag.

— Jeg har veert med siden Marte flyttet tilbake hit til
hjemtraktene, da |dun var to ar gammel, forteller assistenten,
mens mamma hjelper tvillingene med a forsyne seg av det rause
fatet med appelsinbater.
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HEKTISK HVERDAG: Dagen hjemme hos familien starter kl. 7. Etter morgenstell og
frokost skal tvillingene leveres i barnehage, mens Idun og Pal skal til hver sin skole,
for mamma begynner sin egen arbeidsdag. Hun jobber i dag i 60 prosent stilling
som skolesekreteer. — Rekorden er 48 sekunder fra siste barn er levert, til jeg er pa
kontoret, sier Marte og ler.
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Det er lett 3 se at forholdet mellom Ingunn og ldun er bade
neert og godt. Det er det ikke alle som har satt like stor pris pa.

- Jeg har mett motstand fordi noen mener assistentene knytter
for tette band til Idun, at de blir for glade i henne, forteller Marte.
De kritiske rgstene hevder det bgr veere stgrre avstand, og at
hjelpen ber framstd hundre prosent profesjonell, sier Marte, som
selv foretrekker en naerere tilneerming.

— Idun er ikke noe annerledes enn andre pa det omradet. Hun
trenger 0gsa a fole seg sett og elsket, sier moren.

— Tillater du noen gang deg selv & tenke hvordan livet blir etter
l[dun?

- Ja, eller... Det er mange sparsmal. Hvor lenge skal jeg tenke at
hun lever? Mange problemstillinger.

Marte tenker seg om.

— Det er en frinet som jeg har mistet. A fa et sykt barn som
er hundre prosent pleietrengende, innebaerer at frineten blir tatt
fra deg. A fa friheten tilbake, frihet fra bekymringene, frihet fra alle
hjelpeapparatene, alle institusjonene. De tingene skal det bli godt a
slippe, men det er selvsagt mange forskjellige folelser knyttet til dette.

Et forsiktig smil vokser fram i 43-aringens ansikt.

— Jeg vil slippe a angre pa noe. Derfor er fokuset mitt a gjore
det beste vi kan ut ifra var situasjon - ikke plage meg selv med a
tenke pa hvordan det kunne ha veert. J@@ Vil S“PPZ s

Vanligvis tillater hun bare tarene & komme nar hun er alene i bilen, M@YZ POL foe.
men pa dette stadiet - helt mot slutten av samtalen - blir gynene DZY‘FOE’ a fokyser
blanke. Hun torker tarene raskt. mift (L ojere det

— Selv om det er mye Idun ikke kan veere med pa og mye hun beste i kan ut ifro
ikke far oppleve, ma jeg veere glad nar magen hennes er full, bleia Vo S]TUOLSJDH - ikke
er torr og hun smiler. Jeg ma klare & hvile i at hun har det bra i det e mea selv med
livet hun har. A 4

Marte ser pa datteren. (. Tenke POL hvordan

- Skjente du at jeg ble litt alvorlig na? Ja, na har mamma prata def kunne ho. Ve .
masse.

Ute fra gangen heres lyden av ytterdgra som gar opp. Det er
Pal som kommer sammen med Tora og Johanne.

Snart trar sennen inn i stua, tett fulgt av tvillingene - med hver
sin pose lgrdagsgodteri i hdnda.

— Har dere noe til meg?, sper Marte optimistisk.
Johanne hever blikket:

— Vi kan dele pa det, sier firearingen og rekker frem godteposen.
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l 0} Foreningen for barnepalliasjon
- pmsorg for deende bom og lnge
10-arsjubileum

aratvierer med Io-&rsdagan!
en hilsen fra

Hildegunn Ervik Senning

Fagansvarlig koordinator lindrende omsorg, Institutt
for helse- og sykepleievitenskap ved Fakultet for
helse- og idrettsvitenskap, Universitetet i Agder

Verdig ded og verdig livsavslutning setter sgkelys pa verdier som er
knyttet til personen, til subjektive tilstander. Lindrende omsorg har som
mal at pasienten og familien skal oppleve livskvalitet 0gsa i en sveert
vanskelig tid.

Livskvalitet innebaerer opplevelse av velveere, lindring, trygghet, naerhet,
kjeerlighet, samt a bli matt av kompetente fagpersoner. Det er viktig at
bade pasienten og familien skal kunne bevare hapet. Hapet om a fa hjelp
til siste stund, hapet om ikke & bli sviktet.

UiA sitt tilbud om «Lindrende omsorg» pa videreutdannings- og
masterniva har som malsetning a gi kompetente sykepleiere innen det
utfordrende palliative feltet. Sykepleiere som har en faglig kompetanse til
a se, vurdere og handle ut ifra en helhetstenking. En helhet som rommer
bade pasientens og pargrendes behov for omsorg. Dette gjelder
pasienter i alle aldergrupper, fra det ufedte og nyfedte barn - til de eldste
blant oss.

Jeg har hatt et neert, godt og spennende samarbeid med general-
sekreteer | FFB, Natasha Pedersen. Hun har veert engasjert hos 0ss som
ekstern foreleser med fokus pa palliasjon til barn. Natasha har skapt
engasjement hos studentene med sin kunnskap og erfaring giennom
forelesning, formidling av litteratur og forskning. Hun har lagt vekt pa
nedvendigheten og viktigheten av & tenke palliasjon ogsa for barn og
deres familier. Det arbeidet som foreningen har utfort ved a sette fokus
pa palliasjon og hospice for barn, er virkelig imponerende. Dette er
pasienter og pargrende i en sveert sarbar situasjon. Natasha Pedersen
viser faglig innsikt, ekte engasjement og en sta-pa-vilje og omsorg for
dem som er berart.

FFB og Natasha Pedersen har loftet frem dette viktige feltet nasjonalt, og
0gsa bidratt sterkt internasjonalt. Jeg gnsker FFB og generalsekreteeren
lykke til videre i arbeidet!

«Sammen er vi sterke».
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TOFT: Markus er en modig og klok, ung mann. Selv
om han setter pris pa hver eneste dag, innremmer
han at livet med alvorlig sykdom er vanskelig.

—Jeg har ogsa sinne og irritasjon inni meg, mer enn
hva jeg viser til folk, sier 17-aringen.
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MOT alle odds

Han har en sykdom der bare én
prosent avdem som rammes lever
lenger enn ti ar. Met FFBs unike
ambassader, 17 ar gamle Markus!
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Markus Hagen Calado kom til verden om morgenen 25. juni
2002 i Kristiansand, 18 dager over termin. Pa det tidspunktet var
malingene s& darlig at akutt keisersnitt ble utfert. Han ble laftet
ut helt livlgs. Han pustet ikke, og matte ha hjelp fra respirator
umiddelbart.

| lppet av det forste dggnet forverret situasjonen seg. Legene
bestemte at den nyfedte skulle overferes til Rikshospitalet, selv om
det var fare for at han ikke ville overleve flyturen med luftambulanse
inn til Oslo.

De neste ukene ble det tatt utallige prever av Markus pa
barneintensiven pa Rikshospitalet. De fleste sa helt fine ut, og
legene kunne ikke forsta hvorfor han var sa slapp. Men s3, etter
rundt fire maneder kom sjokket. En nevrolog hadde tatt en
muskelbiopsi av Markus, og dommen lad «x-bunden myotubulser
myopati» — en sveert sjelden muskelsykdom.

Legene ga ingen forhapninger om overlevelse, og sa at de
feerreste som rammes lever mer enn ett ar.

Selvfglgelig en voldsom og dramatisk beskjed a fa for mamma
Mai-Lis Hagen og resten av familien. Kontrastene skulle bli store
i tida framover for moren. Fra eyeblikkene der hun kikker inn
i de stralende, livsglade gynene hans, til tunge, nedslaende
legesamtaler.

«Ingen skal fa ta fra meg hapet», tenkte Mai-Lis ndr hun og
Markus var sammen, nar de koste og lekte, nar hun sa sennen
smile mot seg.

Moren tralet nettet etter informasjon, og hun begynte & ringe
sykehus i London. Mai-Lis presenterte seg pa denne maten:

«Jeg er en desperat mamma fra Norge, og jeg trenger hjelp til min
sgnn som lider av en veldig sjelden muskelsykdomp».

Ved de to forste sykehusene fikk hun beskjed om & henvende
seqg i brevs form, men det hadde verken Mai-Lis eller Markus tid till
Pa det tredje forsgket kom hun fram til Great Ormond Street
Hospital, ett av Europas beste barnesykehus. Der ble hun satt
direkte over til en professor som var spesialist pa lunger og
respirasjon. En halvtime etter at samtalen var over, landet en mail i
innboksen hennes med tiltak de kunne vurdere & prove.

Mai-Lis printet ut mailen, dro sporenstreks til sykehuset her
hjemme og forlangte at legene leste brevet og tok kontakt med
professoren i London.

Etter en smatt kronglete vei for a fa alt det praktiske pa
plass, fikk Markus transport og innleggelse ved Great
Ormond Street Hospital da han var litt over ett ar gammel.
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DRAMATISK START: Markus var livigs da han kom til
verden, og trengte akutt hjelp. Noen maneder senere
kom sykdomsbeskjeden likevel som et sjokk.
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FINT MINNE: Markus 4 ar gammel pa togtur
med Setesdalsbanen sammen med mamma.
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Etter inngrep og behandling i London, som varte i seks uker, ble
pustestoppene Markus sé langt i livet hadde lidd av, borte. Han
har siden ikke opplevd det én eneste gang. Etter hjemkomsten til
Norge har serlendingen hatt fa innleggelser pa sykehus, men han
har trengt tilsyn og pleie degnet rundt.

Markus, som na har blitt 17 ar, er den eneste i Skandinavia som
lever med muskelsykdommen x-bunden myotubulaer myopati.
Cirka hundre personer er rammet pa verdensbasis. De fleste der
som spedbarn.

— At bare én prosent med denne sykdommen blir mer enn ti ar
gamle, er ganske utrolig a tenke pa. Og trist. Hvis man ikke far den
rette hjelpen kan man dg for man fyller ett ar, sier Marius. @ynene
hans lyser empati og klokskap.

Spersmalet om hva som er hans farste minne i livet, avdekker
en annen side ved tenaringen; hans sans for humor.

Markus lar blikket gli over mot mamma Maj-Lis som sitter i
sofaen — en meter unna ham hjemme i eneboligen i Kristiansand.

— Det ma veere trynet ditt, sier han med lav stemme og flerrer
opp et forneyd glis.

Maj-Lis spiller lett fornsermet over sgnnens ordvalg, men klarer
ikke la veere a smile med.

Selv om han har overlevd flere kritiske stadier, og nd kan se fram
mot 3 feire sin 18-arsdag, lever Markus med en sykdom som gjor at
han ikke kan forvente a leve et langt liv.

— Sykdommen min er fortsatt livstruende. Jeg prever bare &
nyte hver dag jeg far. Det kan noen ganger vaere vanskelig, men jeg
forsgker sa godt jeg kan.

Markus ma bruke respirator pa grunn av svake lunger. Et annet
hjelpemiddel han er helt avhengig av, er rullestolen.

— Jeg har alltid veert klar over at jeg ikke er som alle andre, men
man forstar selvsagt mer jo eldre man blir. Rundt 10-arsalderen
begynte jeg for alvor a skjgnne hvor mye sykdommen egentlig
hindrer meg. Det er mange ting jeg ikke kan gjore.

— Hvordan ser en vanlig dag i Markus sitt liv ut?

— En vanlig hverdag er a vaere pa skolen, og sa dra hjem, eller
til Lillebgolgen (Bo og behandlingssenter, red.anm.), etter det, sier
17-aringen, for han legger til:

— Men egentlig finnes det ikke noe som heter en vanlig dag.

Alle dager er forskjellige. Jeg er bare glad for hver dag jeg far,
0g jeg prover & nyte dem sa godt jeg kan.

Sukdommen min er
fortsadt livstruende.
Jeg) prover oare QL

n(ﬂm hver dag jeq
for.
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En dag som likevel skilte seg ut fra alle de andre dagene i livet, var
den dagen da generalsekreteeren i FFB spurte om Markus kunne
tenke seg a bli ambassador.

- Det ville jeg veldig gjerne, forteller han oppremt.

17-aringen ser sin nye rolle som en stor mulighet til 3 la andre
forsta litt mer om hvordan de som lever med en livstruende
sykdom egentlig har det.

— FFB kjemper for at vi som ikke har sa lenge igjen a leve kan
fa et fantastisk liv likevel, samt en god avslutning. Det synes jeqg er
utrolig fint!

Den modne 17-aringen husker ikke nar han grat sist, selv om
han ser det som en bra mate a fa ut felelsene pa. Latteren derimot,
sitter lgst. Innimellom ler han sa han griner.

—Jeg ler av mye forskjellig, for eksempel hvis jeg har det gay
med vennene mine.

Vennene betyr mye for Markus. En av dem har forresten malt
rommet hans med kule graffiti-motiv.

— Jeg kan ikke forestille meg et liv uten familien min og
vennene mine. Jeg fgler meg heldig som har blitt kjient med sa
mange fantastiske mennesker.

Selv om de han har rundt seg er gode som gull, skulle Markus
onske det var lettere a bli kient med nye folk.

— Det kan veere vanskelig, spesielt pa videregaende skole. Det
forste folk ser er rullestolen og respiratoren min. Allerede da tenker
nok mange at jeqg ikke er sa lett & bli kient med, siden de ikke er
vant til & omgas mennesker med spesielle utfordringer. Hvis jeg
forst blir kient med noen nye, tar det gjerne litt tid for de ser den
jeg virkelig er. Det er lettere & se situasjonen jeg er i, enn hvem jeg
er. Det kan foles vanskelig, men sann er det bare.

En ting er sikkert: Blir du venn med Markus, da har du fatt en god
venn du kan stole pa. Omagivelsene beskriver ham som god og
omtenksom, full av omsorg for alle han kjenner.

- Jeg bryr meg mye om alle rundt meg, tenker pa alle andre
for jeg tenker pa meg selv. Jeg prover a tenke pa meg selv noen
ganger og, men det kan veere vanskelig siden jeg bryr meg sa mye
om de jeg kjenner. Det beste jeg vet er & vaere med familien og
vennene mine, de betyr alt for meg, sier Markus.

Han synes det aller vanskeligste med a vaere alvorlig syk, er
at han ikke kan veere med pa alt han @nsker. Noen ganger setter
sykdommen begrensninger, mens andre ganger er det andres
oppfatninger som hindrer ham i & delta.
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Markus har et stort hjerte
nsorg fra alle rundt seg.




CHILL FYR: Markus er glad i a chille med musikk,
iPad og sosiale medier. Han like
stressa og har darlig tid.

- Mange vil nok finne pa noe med meg, men de synes kanskje
det er vanskelig & ta meg med pa ting, fordi de er redde for at noe
skal skje. Det er mye jeg vil og kan vaere med pa, men det er ikke
bestandig folk forstar alt jeg faktisk kan klare.

Noen ganger er Markus irritert og sint over at han ikke er frisk, slik
som de fleste andre.

— Mer enn jeg viser utad, innremmer han.

17-4&ringen forteller at det er mange tanker inni hodet hans,
men likevel er det ganske rolig. De rundt ham sier han har veldig
god hukommelse, noe han selv bekrefter. Han husker for eksempel
at han begynte a gi rad og gode ord til folk rundt seg allerede i
7-arsalderen.

- Folk sier jeg er klok og god med ord. Det har alltid veert sann,
det er bare sann jeg er, sier Markus.

Selv om han lever med en livstruende sykdom, tillater han seg a ha
tanker og drammer om framtida.

Jeg velger & se fremover, finne ut av hva jeg vil holde pa med
videre i livet. Jeg lar ikke sykdommen stanse meg.

Til alle som leser dette, har Markus fglgende oppfordring:

— Veer glad i det livet dere har. Selv om noen dager kan veere
tyngre enn andre, sa ikke la det hindre dere. Ingen er perfekte,
men det er helt greit. Det er akkurat det som gjgr dere sa sinnssykt
verdifulle. Alle er unike pa hver sin mate, sier FFBs egen, unike
ambassadar for han hvisker fram de siste, kraftfulle ordene for
denne gangen.

- Ingen vet nar livet tar slutt, sa lev livet fullt ut nd som dere har
sjansen. Ta vare pa hverandre.

Markus smiler varmt, fer han setter rullestolen i bevegelse, mot
utgangsdgra. Forbi den brune tavla i entreen med engelsk skrift
som oversatt til norsk sier:

«Noen gnsker at ting skal skje, andre far ting til a skje.»

Mange Vil nok
finne pa noe med
meg, nen de synes
kanskie det er
vanskelg &Lt e
med p& fing, fordi
de e vedde for af
noe skal skie.
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BRA TEAM: Generalsekretaer Natasha Pedersen er
glad og takknemlig over a ha fatt med Markus pa
FFB-laget.
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10-arsjubileum

oratvlerer med 10-arsdagen!
en hilsen fra

Helseminister Bent Heie og eldre-
og folkehelseminister Sylvi Listhaug

Barn skal fa veere barn — ogsa nar de er alvorlig syke, og

bli matt av trygge voksne. God og helhetlig behandling er
spesielt viktig for de minste av oss som er alvorlig syke og
deres pargrende. Det handler ikke bare om a lindre smerte,
men 0gsa gi statte til mennesker som gar gjennom det
mest smertefulle man kan oppleve i livet. Tusen takk for at
dere har veert utalmodige pa barns vegne i ti ar.
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De neermeste

Hvordan er livet med et alvorlig sykt og deende
barn | familien, og hva kunne gjort hverdagen litt
enklere? Vi har spurt noen av vare medlemmer.
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En uforutsigbar hverdag

For ett og et halvt ar siden ble Ragnhild Halsten og Lars Kyllo foreldre til Isabella. Hun ble
fedt med den uhelbredelige sykdommen Tay-Sachs, en arvelig medfedt stoffskiftesykdom
som skyldes mangelfull nedbryting av visse fettforbindelser - med avleiringer i kroppens
celler, seerlig nervecellene i hjernen, som konsekvens. Trolig kommer hun ikke til a bli mer
enn fire ar.

Hverdagen hjemme hos familien i Elnesvagen er travel og full av faste gjgremal knyttet til
Isabellas sykdom.

— Vi har sykepleier hos oss pa hverdager fra 09-13, og hver tredje helg fra 10-16. Det er
med pa a gjore hverdagen var enklere, sier foreldrene.
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Sykepleieren hjelper til med alt fra & passe Isabella, tilrettelegging, husholdningsoppgaver
0g aktiviteter. Det skjer enten sammen med, eller uten familien.

— Dersom vi ensker a planlegge en dag, ma vi alltid ta hensyn til Isabellas tilstand, slik at
dagen blir enklest og kjekkest mulig for henne. Selv om situasjonen begrenser mulighetene
vare, sa er det likevel viktig & huske pa at hun er en del av familien, og tiden vi far med
henne er begrenset, sier foreldrene

For Lars og Ragnhild har det aller vanskeligste med & ha et alvorlig sykt barn veert
uforutsigbarheten i hverdagen.

— Det er toft aldri & vite hvordan dagen blir. Nar ungene er lagt for kvelden (Lars har
to barn fra tidligere) har vi gratt mange tarer sammen. Redde for at tilstanden hennes skal
forverre seg, redde for at hun skal dg.

Pa sporsmal om hva som kunne gjort en taff hverdag litt enklere, svarer foreldrene:
Bedre kommunikasjonen med kommunen.

— Vi skulle gnske vi ble hgrt og forstatt i starre grad, slik at vi lettere fikk den hjelpen vi
sart trenger. At alt falt pa plass med en gang, i stedet for at vi begge ma jobbe hardt pa hver
var kant, sier de.

Til nd har Lars tatt seg av alt av papirarbeid, mens Ragnhild har hatt hovedansvaret med
3 passe pa datteren.

— Pa grunn av dette har vi mistet mye dyrebar tid sammen, bade som kjeerester og
familie. Det er vondt & tenke pa at det er tid vi aldri far tilbake.

Ragnhild og Lars forteller at de takket veere FFB har blitt mye tryggere pa rettighetene de
har krav pa.

— Foreningen stiller opp - uansett dag og klokkeslett. Det er godt a vite at hjelpen og
stetten bare en melding, eller telefonsamtale unna.

Mammaen og pappaen til Isabella krysser fingrene for at et barnehospice snart vil se
dagens lys:

- Det ville hjulpet mange familier i en kritisk situasjon. A ha et sted & soke til; der man
kan samles og prate med andre familier i liknende situasjoner, er bade betryggende og fint.
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Det Ville \njulpar mange fouilier 1 en krifisk situasion.
A ha ef sted & sake s der man kon saumies 00
mee med andre founiier | liknende situasjoner, er
bide betryagende og fint.
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Soskeneerlighet

Silje Fjeldavli er i dag 30 ar gammel. Hun ble syk da hun var tre maneder gammel, og
har en sammensatt og kompleks sykdomshistorie. Den innebaerer diagnosene cerebral
encefalitt, hydrocephalus, microcephaly, cerebral parese, epilepsi og autisme. Silje sitter
i rullestol, er blind og mangler sprak. Hun kommuniserer via lyder og ansiktsuttrykk.

Siljes sgster, Helene Fjeldavli Nilsskog, synes det aller vanskeligste med & ha et sykt barn
i familien har veert alle begrensningene det medferer.

— Det er ikke bare a dra pa ferie, eller ta en spontan fijelltur. Dagsformen til Silje definerte
alltid dagen var. Hadde hun en darlig dag, matte vi veere hjemme. Dersom vi skulle pa ulike
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aktiviteter, var vi avhengige av det var tilrettelagt for rullestol, og helst stayfritt, sier Helene.
Hun gir moren ros for & ha revet ned mange hindre, slik at Silje har fatt veere med pa
mange aktiviteter og familieturer i alle disse arene.

Det er likevel langt fra bare praktiske ting som har gjort at Helene opplevde det
vanskelig & vokse opp med en syk sgster. Tre stikkord for hennes erfaringer er sorg, sjalusi
og skam. Vi starter med den stille sorgen.

Helene bar alltid pa en frykt om at Silje ikke skulle veere der nar hun kom hjem fra skolen.
— Jeg hadde selv veert tilstede og sett flere ganger at Silje ble akutt darlig. Da sa
jeg mamma, pappa og Silje forsvinne ut av dgren til den ventende ambulansen, mens
bestemor ble igjen hjiemme med meg og min bror.
Da Helene var 12 ar gammel fant hun morens smykkeskrin som inneholdt alle
forberedelsene til Siljes begravelse.
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— Jeg viste at Silje var alvorlig syk, men skjonte ikke alvoret i hva det betydde.
Jeg husker at jeg var mye redd, redd for a miste sgsteren min, forteller Helene.

Hun erfarte tidlig den vonde fglelsen av sjalusi.

— Da Silje var mindre hadde hun fysioterapi hjemme hver ukedag. Hun trente
med masse spennende utstyr, og fikk oppmerksomhet av alle rundt seg. Det var
mye fokus pa Silje da vi var sma, fordi hun var hyppig darlig. Det var ofte at Silje
reiste bort med mamma, mens jeg og min bror var hjemme med pappa, forteller
Helene.

Da hun ble starre sa Helene til moren at hun @nsket Silje kunne dg, slik at hun
selv fikk mer tid med moren.

- Jeg folte meg mye alene. Mamma og Silje kunne vaere borte lenge om
gangen, og pappa jobbet mye. Jeg hadde ikke noen & snakke med. Jeg syns ogsa
det var vanskelig 3 ta opp denne problemstillingen med foreldrene mine, fordi jeg
ikke ville veere til ekstra bry.

| stedet latet jeg som om jeg var syk, for & fa mer tid alene sammen med
mamma.

Helene kjente ogsa pa folelsen av skam.

— Det a ha en sgster som er annerledes i en verden hvor alle soker det perfekte,

kan veere vanskelig. Dagens holdninger gir ikke rom for mangfoldet. Jeg kjente et
sterkt behov for & forsvare sgsteren min mot stygge kommentarer.

Skammen opplevdes kanskje enda sterkere av lillebroren.

— Han syntes det var flaut a bli sett sammen med Silje da han var mindre, fordi
han s& at hun var annerledes, sier Helene.

Selv opplever Helene i dag det hun omtaler som seneffekter av en annerledes
oppvekst.

—Jeg har vanskelig for & uttrykke meg, og sette ord pa egne folelser og tanker.
Dette er sannsynligvis en konsekvens av at jeg holdt felelsene inni meg gjennom
oppveksten. Jeg er flink til & hjelpe andre og snakke om andres folelser, men
«fryser til» nar jeg ma snakke om noe jeg selv opplever som vanskelig.

92 / Foreningen for barnepalliasjon

Siljes s@ster har mange tanker om hva som kan gjore hverdagen litt enklere for de
parerende, og nevner spesielt atte punkter:

Informasjon

God informasjon og veiledning er det aller viktigste. Dette bidrar til trygghet og
bevisstgjorelse. Man ber tilstrebe et familiesentrert fokus der man anerkjenner foreldrene
som en ressurs, og styrker deres omsorgsevner opp mot barnet.

Avlastning

Foreldre har ogsa behov for alenetid, samt kvalitetstid alene sammen med sasken av det syke
barnet. | tillegg ber s@sken som ensker det fa avlastning utenfor hiemmet. Jeg husker at jeg var
pa en bondegard noen helger i aret som liten. Jeg trivdes godt sammen med barna som bodde
pa garden, og fikk utfoldet meg gjiennom lek og samvaer med dyr. Samtidig fikk mamma og
pappa avlastning fra et aktivt barn som krevde sitt av oppmerksomhet.

Mgate andre i samme situasjon
A kunne dele erfaringer og leere av hverandre er bade nyttig og godt. Ofte er det lettere a
dele vanskelige tanker med noen som er i samme situasjon som deg.

Tillit til behandlerne
Det er avgjerende & fgle at man er i trygge hender; at behandler-teamet har tilstrekkelig
kunnskap, og et genuint enske om a hjelpe.

Familieterapeut

Fa hjelp til 3 snakke om de vonde fglelsene. Det er viktig & tarre & snakke om det sarbare,
slik at vi blir bedre rustet til a takle det som oppleves vanskelig. Samtidig er det viktig at
barna far mulighet til & uttrykke og bearbeide sine fglelser og sin sorg. Dette kan veere
vanskelig for foreldrene, ettersom det ligger i deres natur & beskytte barna og skane dem
for bekymringer. Her vil en tredjepart kunne hjelpe foreldrene med a legge til rette for
samtaler der barna far komme til orde.

A bli hert av kommunen
Mange opplever at de ma kjempe mot systemet for & fa rettigheter de har krav pa. Dette
blir en ekstra belastning i en allerede utfordrende hverdag.

Et lavterskeltilbud for sgsken

Dette kan innebaere aktivitetstilbud eller samtaleterapi hvor barn far mulighet til 3 snakke
om sin hverdag og sine opplevelser knyttet til det syke barnet. Barn er sarbare for stressorer
knyttet til uforutsigbarhet, frykt og engstelse. Dette ma tas pa alvor. Min erfaring er at
sgsken ofte blir litt «glemt», eller tilsidesatt.

Mer kunnskap

Helsepersonell bar leere mer om barnepalliasjon. Vi ma fa bukt med uvitenhet og tabuer
som eksisterer i dag.
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Helene ble kjent med FFB varen 2018 da hun arbeidet med bacheloroppgaven sin om
helsepersonells kunnskap pa barnepalliasjonsfeltet.

— Senere fikk jeg muligheten til a bli med foreningen pa studietur til Tyskland. FFB
har gitt meg ny kunnskap om hvordan man best mulig ivaretar alvorlig syke barn, hva
barnepalliasjon egentlig innebaerer, hvilke verdier som er viktig & ha fokus pa og hva som
mangler i dagens tilbud.

Dette mener Helene er kunnskap hun har hatt god nytte av i ettertid i sin egen jobb,
selv. om hun arbeider med voksne.

— Det har blant annet hjulpet meg med & forsta bedre hvordan man skal forholde seg
til parerende, og hvordan en gar frem nar barn er involvert.

Nar du jobber med mennesker handler det ikke bare om det medisinske perspektivet.
Et holistisk og pasientsentrert fokus ma ivaretas, mener Helene.

- Vi ma se pasienten for den han eller hun er. Bygge relasjoner og tillit gjennom
respekt, forstaelse og apen kommunikasjon.

Helene stotter foreningens store mal om a fa Norges forste barnehospice pa beina.

— Et barnehospice i Norge vil virkelig sette barnepalliasjon pa agendaen, og gke
oppmerksomheten rundt behovet for et bedre og mer tverrfaglig tilbud til disse barna og
deres familier. Det vil kunne bli et fristed der familiene kan senke skuldrene, og leere seg
a leve sa normalt som mulig. Et barnehospice har ikke det samme institusjonspreget som
dagens helsetilbud har, og atmosfeeren oppleves mye roligere, sier Helene.
Hun vektlegger kompetansen og erfaringen til helsepersonell pa et barnehospice:

- Helsepersonell som jobber tett med familiene tilrettelegger for en god og trygg
arena der hele familien foler seg sett, hort og ivaretatt.

Med sine egne erfaringer i sekken, var det spesielt tre ting hun la merke til da hun var med
0g besgkte to barnehospicer i Tyskland.

- Begge var godt tilrettelagt for hele familien. En familieterapeut hadde samtaler med
familien som en helhet - og med sasken alene. Sgsken fikk treffe andre barn i samme
situasjon, noe som hjelper til & normalisere det & ha et alvorlig sykt barn i familien. Og det
var mulighet for foreldrene til & ta med s@sken ut pa ulike aktiviteter, eller de kunne benytte
seg av ordningen der frivillige tilknyttet barnehospicet tar med s@sken ut, slik at foreldrene
far etterlengtet tid alene, eller sammen med det syke barnet.

Som sykepleier vet Helene selv hvor hektisk det kan veere pa en avdeling.

- Selv om mange sykepleiere pa sykehus onsker a ivareta familiens behov, er det
vanskelig a fa tiden til & strekke til. Det er ofte travle vakter der en sykepleier har ansvar for
flere pasienter. Dette begrenser muligheten til & folge opp familien, og veere tilgjengelig
for spontane samtaler som de pargrende ofte har behov for, avslutter Helene Fjeldavli
Nilsskog.
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VOKSEN: Silie har blitt 30 ar gammel, men er fortsatt
avhengig av pleie 24/7, slik hun har veert hele livet.

Her er hun sammen med familiens hund, Tito.
Foto: privat

“Vi i Se pasienten for den non 2llgr hun
o %g)@@e relasjoney og) Tl g)ennom Yespeks,
forstowlse 09 (‘xpan kommumkasjon"
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Tid for Sara

Sara El-Sayed har en stor hjerneskade pa grunn av oksygenmangel rundt fedselen (hun
dode inne i mamma Ninas mage, men ble gjenopplivet). Dette har resultert i mange
diagnoser. Noen av disse er spastisk kvadriplegisk cerebral parese grad 5, kortikal
synshemning (hun ser, men forstar ikke hva hun ser, s& hun bruker ikke synet slik andre
gjor), epilepsi, refluks, skoliose, kyfose, kronisk respirasjonssvikt og benskjerhet. Mentalt er
hun som et spedbarn.

Pa grunn av sin CP har Sara fatt store feilstillinger, og har derfor blitt operert mange
ganger. Hun har ogsa utfordringer i forhold til lungene, og far veldig lett lungebetennelse.
Foreldrene Nina Lokkemyhr El-Sayed og pappa Muntassir El-Sayed jobber daglig for a
unnga dette, noe de har lyktes med de siste ara.

Da hun var halvannet ar gammel sluttet Sara a svelge mat, og har derfor knapp pa
magen. Hun har ogsa fatt en Baklofenpumpe operert inn i magen.

I tillegg til diagnosene grunnet hjerneskaden har Sara en sykdom med navnet sykliske
brekninger. Ved anfall kaster hun opp hele degnet 3-10 dager i strekk. Da sover foreldrene
nesten ikke fordi de ma passe pa at datteren ikke kveles. Sara kan ikke selv snu seg bort, sa
de ma hele tiden ha gynene pa henne.

En vanlig dag hjemme hos familien starter rundt halv syv om morgenen.

- Forst steller vi Sara og gir medisiner. Deretter kjgrer vi henne til skolen, der hun har
tilsyn bade for og etter skoletid, sier foreldrene.

Sara gar pa en egen avdeling pa ungdomsskolen hvor det er syv andre barn med
forskjellige utfordringer. Dagen pa ungdomsskolen gar med til teyninger, opp og sta
ved hjelp av rehabiliteringsmaskinen InnoWalk, inhalasjoner, cpap for slimmobilisering,
stell samt litt skole som inkluderer fellesaktiviteter med de andre barna pa avdelingen,
musikkterapi og svemming.

— Etter jobb henter vi Sara og drar hjem. Der gar tiden med til stell, inhalasjoner, cpap,
medisinering og kveldskos. Vi ma kontinuerlig passe pa a bytte stillinger for Sara for a
unnga trykksar og belastning. Hun har rullestol, spesialstoler og tralleseng som hun bytter
pa a veere i, opplyser Nina og Muntassir.

Vanligvis sovner Sara i attetiden om kvelden. Foreldrene gir siste medisin rundt midnatt.
For @yeblikket er 13-aringen inne i en god soveperiode, men det er lange perioder hvor
hun vakner rundt klokken 1-2 om natten, og ikke sovner igjen.

Syv degn i maneden har de avlastning i barnebolig, i tillegg til seks netter med vaken
nattevakt hjemme. Nina og Muntassir har nemlig et @nske om a sende Sara bort sa lite som
mulig.

Foto: priya
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For Nina har noe av det vanskeligste med & ha et alvorlig sykt barn vaert kampen mot
helsepersonell som ikke lytter.

— Heldigvis er ikke det tilfelle hverken pa vart lokale sykehus, eller habilitering,
men pa de store sykehusene, sier Nina og legger til:

— Det som kunne gjort var hverdag enklere ville veert et system som gjorde
kommunikasjonen mellom alle instanser bedre, slik at vi slapp & matte forklare ting om og
om igjen nar vi er pa forskjellige sykehus. Det er ikke livet vart med Sara som er vanskelig,
men systemet rundt.

Det aller vanskeligste for moren har likevel veert & leve i konstant frykt for at Sara skal dg.

For Muntassir har det vanskeligste veert tiden for og etter alle operasjonene Sara har hatt.
Flere ganger har det veert usikkert om datteren ville overleve operasjonene.

Nina har fulgt FFB helt siden foreningen het «Ja til lindrende enhet og omsorg for barn».
Hun og ektemannen har veert medlemmer i snart fire ar.

— Vi folger ogsa FFB pa Facebook og leser artiklene, fordi vi lett kan sette 0ss inn
i hva de handler om.
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Foreldrene til Sara har lenge hatt lyst til & dra pa ventesorgweekend i regi av foreningen,
og i ar fikk de det endelig til.

— Det ble en fantastisk helg. Vi fikk snakket om ting vi ikke kan snakke om med andre.
Det er ikke enkelt & snakke om at barnet vart skal dg til noen som ikke gjennomgar det
samme selv.

Ett av spersmalene foreldrene fikk denne helgen handlet nettopp om hva de tenker
om daden.

— Det var en god fglelse & kunne si hva vi tenker uten a pakke noe inn. Dgden ble
snakket om pa en mate som gjorde det naturlig, selv om det er vondt. Helgen var teff,
men fantastisk, sier foreldrene.

De mener et barnehospice i Norge ville betydd mye for deres hverdag.

— Tenk sa fantastisk det ville veert & komme til et sted der vi kan hente krefter og energi -
samtidig som Sara har det bra. Det vil ogsa kunne bidra til at helsepersonell lokalt blir bedre
pa palliasjon. Vi tror et barnehospice vil kunne endre livet til mange familier i Norge.
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Jan-Erik ny innsikt og mange viktige erkjennelser,
leerdom han bringer med seg inn i rollen som ny
Styreleder | FFB.

Foto=Tommy Halvorsen

— Jeqg skal gi alt
for foreningen

Jan-Erik Narvesen styrer med hjerte for saken
0g ble valgt inn som styreleder april 2019.
Arene med en alvorlig syk, deende datter
endret ham som menneske.
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Jeg) ha stor
respekt for def
oroeider Nodosiho
har gt ned

Jeg ha sitter

som sfupemediem

I et oo, Voo

10, SaL Jeg) kjenner
oraanisasionen god.

Da 57-aringen fra Kristiansand fikk sparsmal om han kunne tenke
seg a bli ny styreleder i FFB, synes han bade det var et enkelt og et
vanskelig valg a ta.

—Jeg har stor respekt for det arbeidet Natasha har lagt ned.
Jeg har sittet som styremedlem i ett ar, vara i to, sé jeg kjenner
organisasjonen godt, sier Jan-Erik.

Han tenkte at dersom han skulle takke ja, matte han virkelig
veere motivert for oppgaven, og villig til & gi alt. Konklusjonen ble:

- Ja, deterjeg!

Motivasjonen har mange arsaker.

Jeg har lyst a bidra til & gjere FFB enda bedre, tilfgre enda
mer struktur og profesjonalitet i styrearbeidet — at styret skal
bli et godt team som utfyller hverandre og jobber aktivt for &
oppna vare malsettinger, samtidig som jeg @nsker a leere mer
om barnepalliasjon. Det fgles meningsfylt & jobbe med dette, og
forhapentligvis kan jeg veere med og bidra til & styrke fokus pa
barnepalliasjon i Norge ytterligere.

Jan-Erik forteller at hans oppgave som styreleder blir &
viderefgre det gode arbeidet som er lagt ned gjennom snart ti ar,
samtidig som de utvikler arbeidet og gjor FFB enda sterkere og
bedre rustet for framtidige oppgaver. | denne prosessen kommer
styrelederen til a jobbe tett sammen med foreningens grunnlegger
og drivkraft fra starten, Natasha Pedersen, som tidligere i ar gikk
over i rollen som generalsekreteer.

—Jeg ser fram til a jobbe sammen med Natasha. Hun er en stor
inspirasjon og drivkraft, sier Jan-Erik og legger til:

- Jeg er ydmyk ovenfor oppgaven, og ser fram til a bidra til at
FFB nar sine store og viktige mal framover.

Her er noen av oppgavene den nye styrelederen ser pd som de

aller viktigste i tida framover:

» realisere bygging og drift av Norges feorste barnehospice
innen fem ar

» jobbe for et godt faglig utdanningstilbud innen barnepalliasjon

» gjennomfgre fagdager og seminar i hele Norge

« arrangere Internasjonal barnepalliasjonskonferanse i
Kristiansand i 2020

Nar det gjelder punkt én, barnehospice, hentet Jan-Erik bade
inspirasjon og motivasjon da han i fjor hest deltok pa studietur
til Tyskland i regi av foreningen. Turen inkluderte besgk til de to
barnehospicene Sterntaler i Dudenhofen og Regenbogenland i
Dusseldorf.
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— Det var en sterk opplevelse. Mange fglelser ble vekket av a fa
oppleve hvordan hele familien blir ivaretatt ved et barnehospice.
Det er et helhetlig tilbud som ivaretar behovene til bade s@sken,
foreldre, besteforeldre, i tillegg til det syke barnet selvsagt.
Utgangspunktet for hjelpen er behovene hver enkelt familie har.
Det er rett og slett et fantastisk tiloud som vi absolutt burde ha i
verdens rikeste land, Norge, sier han engasjert.

Ingen skal behgve a tvile pa om den nye styrelederen har hjerte
for saken. I 19 ar og to maneder fikk han nemlig veere pappaen til
Kaja Maja. Her er historien om en helt spesiell jente:

4. februar 1996 klokka 10:17 kom hun til verden ved akutt
keisersnitt. Den lille jenta var dgende, grunnet alvorlige
komplikasjoner for fedselen.

| forti minutter kjempet helsepersonellet for a redde livet
hennes. Sa begynte hun & puste — ved hjelp av respirator. Farst
noen maneder senere kunne legene konkludere omfanget av
hjerneskaden forarsaket av mangelen pa surstofftilfgrsel til hjernen i
forkant av keisersnittet.

Hun sa helt normal ut den fgrste tiden, men etter hvert ble det
tydelig at hun ikke var som alle andre, jenta som egentlig skulle hete
Ingeborg, men som i stedet fikk navnet Kaja Maja. Fordi storesaster
Ingrid Margitte kjente disse to navnene fra en barnesang, og bestemt
mente at dette skulle veere lillesgster sitt navn.

«Kaja Maja kommer til a vokse opp som multifunksjonshemmet.
Det er vanskelig a si hvor lenge hun vil leve», forklarte legene.
«Kanskje der hun i lepet av det neermeste aret, eller kanskje kan
hun leve sa lenge som 20-25 ar».

Jan-Erik tok naturligvis «cdommen» tungt. Tankene gnagde
innvendig. Ga ham ikke ro.

«Kanskje er det best for alle at hun der na? Hvis jeg lar vinduet
std apent, padrar hun seg kanskje en lungebetennelse hun ikke
vil téle,» tenkte han pa sitt maerkeste, men ot det selvsagt bli med
tanken. Det var uansett godt a fa bekreftet fra psykologen at dette
var helt normale tanker & ha i en krisesituasjon som den de bratt
var kastet inn i.

Hva er et verdig liv? Hvor store ressurser skal man bruke pa a holde
et menneske i live?

Jan-Erik grublet mye over sparsmal som dette i tiden som
fulgte. Han sa andre foreldre som valgte a bruke all sin tid,
alle sine krefter og ressurser pa en metode der meningen er
at omfattende trening skal fa den friske delen av hjernen til a
overta oppgavene til den delen som er skadet og gdelagt.

Hun i helt normad
ut den forste fiden,
men etfer eyt ble
def fydelg af hun
ke var som ale
andre, jenta som
eqenti) skule nefe
Ingeoors), men som |
Stedet ikl nownet
Ko Moo
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En omstridt metode, ettersom man ikke visste om den ville ha
onsket effekt.

| sitt stille sinn tenkte Jan-Erik at noen foreldre lar det ga for
langt. Glemmer kanskje til og med at de har andre barn som
trenger omsorg.

Hvis de selv skulle gatt inn for denne omstridte metoden, hva
ville konsekvensene blitt for Ingrid Margitte, for dem som familie og
ikke minst for Kaja Maja selv? Opp til ti timers treningsslit hver dag.
Ville det veert bra for henne? Eller ville hun lide? Kan hende til og
med uten resultat? Man ville jo aldri tillate et friskt barn a trene i ti
timer daglig.

Jan-Erik og familien valgte en annen vei. Den som handlet om
3 akseptere situasjonen. Deres oppgave ble & sgrge for at Kaja Maja
hadde best mulig livskvalitet ut ifra hennes eget stasted.

Den forste tiden bodde datteren hjemme, men det skulle vise seg
vanskelig i lengden.

— Det var mange utfordringer, ikke minst i forhold til & fa i henne
neering, forteller Jan-Erik.

Kaja Maja krevde pleie og omsorg 24/7. Multifunksjonshemmet,
blind og nesten helt dev. Selv om begge foreldre tok permisjon,
tvang likevel en endring seg fram.

— Hun var sa funksjonshemmet som det er mulig & bli. Svakest
av de svake. Smil og grat var hennes eneste mulighet til & uttrykke HUN VoUr SiL
folelser. Etter hvert fikk vi fast plass til henne pa Lillebglgen bo- og

behandlingssenter her i Kristiansand. Der fikk hun stabilitet og ble fvnkspnsv\ammﬁa
ivaretatt pa en utrolig god mate, noe jeg er sveert takknemlig for, sqm det ex YV\U\\@ (8
sier FFBs nye styreleder. bl vakest o de

A la datteren flytte hjemmefra var likevel langt fra et enkelt valg. Vo, il 0

- Som forelder var det taft 4 akseptere at hun hadde det bedre @me Voo 1nennes
pa institusjon enn hjemme, at andre var bedre egnet til & ta vare aneste muvlionet fi
pa henne enn vi var. Men jeg mener det var et riktig valg. B&de for .
henne og for oss. Vi fikk leve et tilnaermet normalt familieliv, og & VT’TY({]KK@ foeisr.
den tiden vi hadde med Kaja Maja ble mer positiv. Vi kunne besoke
henne, ta henne med hjem, eller ut pa tur — og samtidig veere
uthvilte. Det innebar en stor og viktig forskjell, forteller Jan-Erik.

Pappaen slapp likevel ikke unna den darlige samvittigheten.

— Selv om vi var pa Lillebglgen flere ganger i uka, slapp aldri
tanken om at det burde veert oftere. Jeg tenkte ogsa mye pa
alt hun gikk glipp av i livet. Som a stabbe ut i sjgen og kjenne
elementene, ga pa kino, nyte en god middag.

Jan-Erik tar en liten pause. Smaker fram ordene.
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Hun vour verdens
Snileste Jente. Hn
var addn 1 stand i
(L gjpre vreft mof
noen, si stygge fing
eley sii noen. Hun
Vox oare gpd. en
engel p&jord.

— Det ga meg litt trost at Kaja Maja selv ikke visste om alt hun
gikk glipp av. Hun levde pa mange mater livet i sin lille "boble”.

- Fortell hvordan hun var!

Et lunt smil legger seg over 57-aringens ansikt.

- Hun var verdens snilleste jente. Hun var aldri i stand til & gjore
urett mot noen, si stygge ting eller sla noen. Hun var bare god.
En engel péd jord. Og sé var hun veldig ofte blid. Hun grat nar hun
hadde det vondt, men nar hun hadde det godt smilte hun og lo
masse. Kaja Maja kunne fa skikkelige latterkuler. Jeg skal love deg at
de var smittsomme!

Jan-Erik sitter igjen med mange gode minner. Ett av de kjeereste er
knyttet til julehgytiden.

— Vi hentet alltid Kaja Maja hjem for a feire julaften med oss,
storesaster Ingrid Margitte og etter hvert lillesastrene Veslemay og
Hillevi. I attetida var hun sliten, og skulle kjgres tilbake til Lillebglgen.
Jeg Kjorte alltid, og vi gjorde det til en fast tradisjon & dra innom
kirkegarden. Der satt vi i den store folkevognbussen, bare oss to,
og skuet ut over alle lysene. Det var noen fantastiske stunder vi fikk
dele, forteller han mens munnvikene drar seg forsiktig oppover og
hendene ubevisst foldes.

Andre ganger satt de sammen pa rommet og lyttet til musikk.
Nar pappa trykket pa favorittlaten «Bells of New York City» med
Josh Groban, smilte Kaja Maja sitt bredeste smil.

— Sa hadde vi utfluktene vare i naturen, ofte Baneheia. Der fikk
vi kienne pa elementene sammen. Sol, regn og vind. Det er gode
minner, forteller faren.

De aller siste minnene ble lagret i overgangen mellom vinter
og var 2015. 7. mars dette aret pustet Kaja Maja nemlig ut for siste
gang.

— Det gikk fort pa slutten, sier Jan-Erik.

Fem dager tidligere hadde de ringt fra Lillebglgen, fortalt at hun
var plitt litt pjusk av en forkjglelse, pusta litt tungt.

- Vi besokte henne, men det virket ikke veldig alvorlig. Det
hadde vaert mer prekaere situasjoner enn dette tidligere, forteller
57-aringen.

To dager senere forverret situasjonen seg, og datteren ble
innlagt pa sykehus.

- Kaja Maja fikk en lungebetennelse hun ikke klarte & komme
seg fra. Respirator kom opp som et alternativ, men det hadde vi
allerede avklart pa et tidligere tidspunkt. Det kunne forlenget livet
noe, men smertene matte hun likevel kiempet mot, og hun ville
hayst sannsynlig aldri klart overgangen nar respiratoren skulle
skrus av.
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Kago Magow var vk
Rik pa gjode Verdier.
Hun frengfe odri o
Styeoe eftfer o oppn(l
maeriele goder 09
status, stk Vi andre
offe gpr.

Lerdag morgen dgde Kaja Maja med alle de nsermeste rundt seg.

Jan-Erik har mye godt & si om helsevesenet og oppfalgingen av
Kaja Maja, men rammen rundt deden var ikke slik den burde veert.

— Vi fikk ikke det private rommet rundt oss, og dermed heller
ikke den roen bade Kaja Maja og vi hadde hatt godt av, mener han.

De dreye 19 arene sammen med Kaja Maja kan deles inn i ulike
faser.

— Aller forst kom sjokkfasen. Sjokket over & fa et multifunksjons-
hemmet barn. Andre fase var fortrengning, og tredje fase sorg.
Men s& gikk sorgen over. Etterpa handlet det mer om forsoning,
0g om a skape det beste livet vi kunne for Kaja Maja ut ifra hennes
forutsetninger, sier Jan-Erik.

Han er takknemlig over & ha fatt veere pappaen hennes.

— Kaja Maja var rik. Rik pa gode verdier. Hun trengte aldri &
strebe etter a oppna materielle goder og status, slik vi andre ofte
gjer, sier Jan-Erik.

FFBs nye styreleder ser med lite glede pa holdningene mange
i samfunnet i dag viser overfor annerledeshet.

— Vi har fatt et sorteringssamfunn der alt som ikke er perfekt skal
bort. Det synes jeg ikke noe om. Vi trenger et mangfold.

Selv har han endret seg som menneske gjennom arene som
pappaen til Kaja Maja. Det kom tydelig fram i datterens begravelse,
der han blant annet framfegrte disse orda:

«Kaja Maja leerte meg verdien av & fremstd som den jeg er —
verdien av & veere seg selv uten a matte pata seg en maske for &
passe inn. Kaja Maja bar aldri pa noen maske. Hun var alltid seg
selv. Ekte og sann. Livet kan leves godt uten maske. Hun har laert
meg a leve livet innenfra og ut, til a stole pa det jeg faler inni meg.
Hun har leert meg at det & vise sarbarhet ogsa kan veere en styrke
som bidrar til & bygge opp under naerhet og tilstedeveerelse hos
meg selv, og i relasjoner til andre. Hun leerte meg a sette pris pa
de sma oyeblikkene i livet. De sma, hverdagslige oyeblikkene som
utgjer selve livet. Og hun leerte meg a sette pris pa stillheten.»

Pa den ene veggen pa kontoret hans ved Hennig-Olsen Is, der
han jobber som HR-direktar, henger et maleri med teksten «Det
mest dyrebare smykket du kan ha rundt din hals, er dine barns
armer.»

- Hun ga meg nye perspektiver. Leerte meg a sette pris pa ting
pa en annen mate. Ikke ved & instruere meg, men kun ved & veere
Kaja Maja. Det var en mening med livet hennes. Hun var ikke bare
en byrde for samfunnet, sier Jan-Erik.

Blikket hans sgker opp noen sekunder.

- Hun leerte meg sa mye om livet.
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TOFT VALG: - Noe av det aller vanskeligste for meg var a
matte innse at min egen datter mdtte bo pa institusjon for
a fa et sa godt og verdig tilbud som mulig. Jeg er likevel
trygg pa at vi tok det riktige valget, sier Jan-Erik.

Foto. Privat
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Garatvierer med Io-&rsdagan!
en hilsen fra

Dr. Julie Ling

Administrerende direktgr EAPC (European
Association for Palliative Care)

Jeg motte grunnleggeren av FFB, Natasha Pedersen, over en
buffé pa verdenskongressen i barnepalliasjon i Washington DC
i 2010. Her fortalte Natasha meg at hun skulle utvikle lindrende
behandling for barn i Norge, og jeg tvilte aldri pa henne.

| lopet av de siste ni arene har Natasha og jeg delt lidenskapen
for palliativ omsorg for barn. Natashas smittsomme entusiasme,
drivkraft og besluttsomhet har gitt mange resultater. Det aller
viktigste har veert erkjennelsen av behovet for barnepalliasjon

i Norge.

Som for alle gode ledere ville det ikke veere mulig for Natasha
a na sine mal uten menneskene som jobber sammen med
henne hver dag.

| 2020 skal EAPC veere med a arrangere en kongress

i barnepalliasjon i Kristiansand. Vi er glade bade for & kunne
jobbe sammen med Natasha, og for & henne som EAPC-
styremedlem.

Vi ser fram til hva de de neste ti arene med FFB vil bringe.

(4

A EAPC
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AMBISIJONEN: Vi gnsker a skape et hjem utenfor hiemmet
med tilrettelagt avilastning pa barnets og familiens

premisser. Et sted som skal lede vei som Norges fremste
kompetansemilio innen et lenge forsemt felt - barnepalliasjon.

NN | framtida

Med ti ars erfaring i ryggen har vi
rettet blikket fremover, mot store,
viktige oppgaver.

Hver dag skal vi jobbe for helhetlige tjenester til de syke, deende
barna og deres familier - og for a integrere barnepalliasjon i alle
deler av helsevesenet. | tillegg til dette kontinuerlige arbeidet har vi
fokus rettet mot to andre, store oppgaver:

En av dem finner sted neste hest, nar FFB, i samarbeid med
European Association for Palliative Care (EAPC), skal arra&“gé’r_é}l

den fgrste europeiske kongressen innen barnepalliasjon ivtxldr RS vyl
noensinne. ey e
al

Vi fortsetter dessuten arbeidet med var visjon og _re\r?“l “} ’ ,‘ ;
er a fa Norges forste barnehospice opp og i drift inne e e ¥



“Born or ke en d‘\sﬂraksjon froo
Vikfigere arbeid. De er def Vikiioste
arbgidet™ C. S. Lewis
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Europeisk kongress

| barnepalliasjon

FFB er stolte av & organisere og presentere en europeisk
kongress innen barnepalliasjon i samarbeid med EAPC (European
Association for Palliative Care). Kongressen finner sted |
Kristiansand 2. til 4. september 2020.

Frget til en samarbeidskongress mellom FFB og EAPC ble sadd
i mai 2017 - pa den 15. EAPC Verdenskongressen i Madrid, Spania.
EAPC representerer helsepersonell som jobber med, eller har
interesse for lindrende behandling. Foreningen har som mal a
jobbe for «en stemme — en visjon» nar det gjelder palliativ omsorg
i hele Europa og videre utover i verden.

EAPC har 59 medlemsforeninger fra 33 europeiske land, og har
individuelle foreningsmedlemmer fra 54 land over hele verden.
FFB har veert medlem av EAPC i mer enn tre ar, og har samarbeidet
tett med dem i flere sparsmal knyttet til palliasjon for barn.

| 2015 arrangerte FFB en vellykket Nordisk pediatrisk palliativ
omsorgskongress, og ser na frem til & bringe en europeisk
kongress til Kristiansand.

Kongressorganisasjonen er godt i gang med sitt arbeid.

Den vitenskapelige komiteen har utviklet et eksepsjonelt program
som dekker en rekke moderne problemstillinger innen palliativ
omsorg for barn, inkludert nyfedt palliativ behandling, smerte-
og symptomhandtering, etiske sparsmal, utdanning og forskning.
Vi er glade for at s& mange ledende foredragsholdere fra palliativ
omsorg for barn har blitt enige om & veere en del av denne
spennende kongressen.

Sett av datoene allerede na, vi ser frem til 8 se deg i Kristiansand
i september 2020.

European Congress in Paediatric Falliative Care 2020

E e 1}
TREY AP W FReCT DO TEEng i

e papc2020-cpe.no
2 -4 pepiamber 2020 « Kristansand Morway “ .

Lutt av datoene
7.-4. septemboer
wlievede ndd
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HIEMMEFQ@LELSE: Alle pasientrommene vil vende ut mot det granne

o
landskapet med god utsikt til bade skog og himmel. Intensjonen er a
skape hjemlige omgivelser giennom bruk av naturmaterialer, farger

og mye dagslys.

Var store ambisjon er  fa pa plass
Norges forste barnehospice. Et hjem
utenfor hjemmet.

Hvert &r har nzermere 4 000 barn og unge i Norge behov for
lindrende behandling av sykdommer de aldri vil overleve. Det er
krevende & vaere svak og sliten i en dypt sarbar situasjon. Ogsa for
foreldre og s@sken.

Helt siden starten for ti &r siden har Foreningen for
barnepalliasjon derfor hatt en drem og ambisjon om at Norge skal

fa sitt farste barnehospice; Et diagnoseuavhengig og avlastende Helt siden staurten

hjem utenfor hjemmet med fokus pa gkt livskvalitet for familier For 11 G Siden

i en krisesituasjon. Mange familier lever i en kontinuerlig livskrise A

over flere ar. Tilbakemeldinger fra tusenvis av parerende forteller har FOV@H\H@_@H.

oss at mange av disse familiene far for darlig oppfelging slik for boumepajha%on

helsetjenestene er lagt opp i dag. derfor hadtt en
dram 0@ OU’V\‘O'\SJOH

FFB har alltid veert en padriver for at tiloudet til familier med barn om o Noroe Skl

som skal do ma styrkes i hele helsetjenesten. Vi jobber for: FiL Sttt farste

- mer kunnskap i barneavdelingene pa sykehusene

- etablering av barnepalliative team ved barneavdelingene
pa regionsykehusene som kan bidra til kompetanseoppbygging
i den gvrige helsetjenesten

- utvikling av konseptet hjiemmesykehus

- gkt kompetanse i pleie- og omsorgstjenestene

- gode avlastningsinstitusjoner i kommunene

- sterkere fokus pa barnepalliasjon i helsefagutdanningene

- mer forskning

by HZV\OSPXCZ

Det gjores mye godt arbeid for a styrke tilbudet til familier med
barn som skal dg, men selv i en forsterket helsetjeneste er det
stort behov for barnehospice. Stedet skal gi hele familien det
hvileskjeeret og pafyllet familiemedlemmene trenger for & ga videre
i hverdagen med et barn som skal dg.
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Al erfouring viser
af sitasjonen vundt
barnefs dad betuy
svert mue for
nvordon foumilien
gyeier o leve Videre,
hiemme, poL Skolen
00) pa. j0b.

Foreldrene og den ovrige familien skal veere der for barnet, men de
ma 0gsa veere i stand til & ivareta sine egne behov. Sgsken skal fa
leke sammen og megte andre barn i samme livssituasjon. Familien
skal fa stotte i en vanskelig og tidvis kritisk periode av livet, samtidig
som det og skal veere et sted hvor de far pafyll, stette og omsorg.
All erfaring viser at situasjonen rundt barnets ded betyr svaert mye
for hvordan familien greier & leve videre, hjemme, pa skolen og pa
jobb.

FFB og mange av vare samarbeidspartnere har i de senere ar
besokt en rekke barnehospice i utlandet. Kvaliteten varierer, men vi
har hentet det beste fra flere steder. Vare planer og vart prospekt
er inspirert av Europas kanskje fremste barnehospice i henholdsvis
Tyskland og Irland.

Vi anbefaler en stgrrelse pa atte pasientrom, samt
overnattingsrom for pargrende. Vi planlegger ogsa et ambulerende
helseteam som skal ivareta hjemmeboende pasienter i regionen, i
tillegg til oppbygging av et nasjonalt kompetansesenter lokalisert til
hospicet. Hospicet vil ligge like ved Sgrlandet sykehus og veere en
del av Helsebyen Eg i Kristiansand.

FFB har allerede inngatt samarbeidsavtale med to barnehospice

i Tyskland; Regenbogenland og Sterntaler. I tillegg har vi inngatt
intensjonsavtale med Kristiansand kommune der kommunens
naeringsselskap prosjekterer, bygger og eier bygget, med FFB som
langsiktig leietaker.

Barnehospicet skal veere en spesialisthelsetjeneste med hoyt
kvalifisert helsepersonell, som blant annet skal tilby avansert
smertelindring. Det skal ta imot barn og deres familier fra hele
landet. Barnehospicet skal ikke vaere en del av et sykehus. Vi
vil at barnehospicet skal etableres som et ideelt aksjeselskap
eid av FFB, med tett samarbeid opp mot ulike sykehus, med
kommunehelsetjenesten i mange kommuner, med utdannings-
og forskningsinstitusjoner og med frivillige. Helt i trad med
organiseringen i land som Irland og Tyskland.

Tiden er moden for Norges forste barnehospice. For & realisere
planene er det na opp til politikerne a sikre trygge rammer for
driften gjennom statsbudsjettet. Vi i Foreningen for barnepalliasjon
krysser fingrene for en snarlig positiv og historisk beslutning!
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Ilustrasjon: Asplat

APENT: Huset skal ha dpne l@sninger og godt med dagslys. Det skal
veere hyggelig a vandre rundt i, med vakkert utsyn og muligheter for
a sette seg ned - bade inne og ute.
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FFBs samarbeidspartnere og sponsorer
som pa ulike mater har bidratt
gjennom 10 ar
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Etterord

Veien har til tider veert sveert kronglete og smal, mye har skjedd i kulissene.
Vi har erfart at faglighet ikke nedvendigvis betyr faglig kvalitet, samt at
motivene for & gjore noe ikke alltid har veert slik de burde. Vi har ogsa sett
mange skjebner som felge av manglene pa omradet. Utfordringene vi har
mott underveis ville krevd en egen bok.

Foreningen vil pa det varmeste takke alle som har bidratt pa veien var sa
langt! Det har veert mange gode stottespillere. Ikke minst vil vi takke for alle
samtaler og meter vi har hatt med de bererte gjennom disse ti arene.

Foreningen star na ved et veiskille, og skal rigges for store oppgaver. Vi tar
alle historiene og de menneskelige motene med oss inn i framtida. Vi er
ogsa dypt takknemlige for metene vi har hatt med barna som har gatt bort
underveis. Vi skal sgrge for at deres minne blir hedret i vart videre arbeid.

. Kjeerlig hilsen
Barnepalliasjonens mor
og generalsekreteer

10,

10-8rsjubileurn

Foreningen for barnepalliasjon
- pemsorg for deende bam og unge:
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