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LEDER

En prioritert
politisk sak

| dette nummeret av Vare Barn belyser
vi et tema som for de fleste vekker
negative assosiasjoner. Barnepalliasjon
handler imidlertid ikke utelukkende om
daden slik mange tenker, men om at
syke barn og familiene som stéar i en
krise skal ha det sa godt som mulig.

For Barnekreftforeningen har barne-
palliasjon veert en prioritert politisk sak.
Vi jublet over tildelingen av 30 milli-
oner kroner over statsbudsjettet for
2023, gremerket Tverrfaglig kompe-
tansenettverk for palliasjon til barn og
unge. Vinnerne er miligene som jobber
i fagfeltet, men farst og fremst er det
barn og familier i palliative forlgp.

| historien om Bernardo forteller
familien om hvordan de med hjelp
av det barnepalliative teamet skapte
gode minner gjennom hele det tunge
sykdomsforlgpet. Nar et barn far kreft
kan sykdomsperioden veere lang,
vond og vanskelig, og faren er stor
for at de gode minnene oppleves
fierne. Dette er noe av grunnen til
at et godt palliativt forlap er sa viktig.
Det tillater familiene & skape gode
minner sammen - helt fram til siste
dag, sier familien til Bernardo.

Trivselssykepleier Mads Bghles
jobb handler ogséd om & skape gode
stunder som kan bli til gode minner.
Og som Mads sier, man trenger ikke
nadvendigvis lete verken langt eller
hoyt etter de gode ayeblikkene.

Med det gnsker jeg dere alle
en lys og hapefull var med rom
for & skape gode minner!

Trine Nicolaysen
Daglig leder
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— Vi fikk skape gode
minner i en vond tid

Da sgnnen Bernardo ble syk, fant familien stgtte
og trygghet i det barnepalliative teamet ved Oslo
universitetssykehus. Hjelpen de fikk, ga foreldrene
mulighet til & la Bernardo leve livet sitt hjemme,
med hap og verdifulle stunder, helt til det siste.
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BARNEPALLIASJON
Det handler om a stgtte livet

- Vi ma fylle begrepet barnepalliasjon
med positivt innhold og komme vekk
fra at palliasjon utelukkende handler
om dgden, sier overlege ved Oslo
universitetssykehus, Anja Lee.
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TRIVSELSSYKEPLEIER
Gleden finnes ogsa i det lille

Som den eneste i landet med tittelen
triveselssykepleier, skaper Mads Bghle
magiske gyeblikk for barn og ungdom
med kreft, og deres familier.
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INNSAMLING
Lgp for en god sak

A organisere «Lgp for meg» er givende
og meningsfylt. Du kan Igpe hvor

du vil, ndr du vil og med hvem du vil.
Folg disse 4 stegene og Igp for en
god sak i ditt lokalmiljg!
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Vil du dele din historie?

Send oss gjerne din personlige historie om
barn eller ungdom med kreft. Vi tar kontakt
med den som far historien pé trykk. Bidrag
sendes til redaksjon@barnekreftforeningen.no
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HVA HAR SKJEDD | ORGANISASJONEN?

ROGALAND

Initiativet er et
Helg for foreldre samarbeid mellom

Team Rynkeby e O d O rs
Barnekreftforeningen Rogaland og Norges Y\ (/
arrangerte foreldrehelg med Taxiforbund. « f/,
ars- og medlemsmgte pa Sola g o
Strand Hotell i februar. Det var O /o
underholdning med Escape /

Room spillet «Clue Quest», som 0 @

ble lant gratis til foreningen av ®
Heydepunkt Arrangements- S

service. Alle deltagerne kunne D -4
ogsa glede seg over fantastisk Q’ (D
musikk av husbandet til Var —
Energi, et norsk olje- og gass- _C m
selskap, som spilte vederlags-

fritt. Det ble en minnerik helg. I_ (D

Hei, jeg heter Thelma,
og er en reiseglad bamse!
Sammen med vennen min,
Theodor, reiser jeg landet rundt
for & samle inn penger
til barnekreftsaken.

VESTLAND

Juleglede pa overtid 1. oktober 2022 startet Thelma og
Theodor reisen sin fra Lindesnes.
Bamsene reiser hver for seg i taxi,
og Vil forhdpentligvis gjenforenes

| begynnelsen av januar hadde
Barnekreftforeningen Vestland
en veldig hyggelig juletrefest

i DNB sine lokaler. Bade barn, pa Nordkapp. De er utstyrt med en
sesken, ungdommer, foreldre QR-kode der passasjerer, taxisjaforer
og besteforeldre matte opp og andre kan gi et bidrag pé veien.
lr,”edftore S,;n”sog i j“'eglejle Bamsene har allerede veert flere steder
g;r?:tﬁ\/ee;t; Alfacr?]rr?set;me pa SQF-. og Dstlandet og har til né
Global Hobby og Kunst AS, samlet inn over 200.000 kroner til

fikk vi ordnet et skikkelig hobby- barnekreftsaken. Om du er heldig
verksted. Her kunne alle lage far du kanskje mate en av dem pé

sine egne armband eller smyk- veien! Vi gleder oss til & felge de
I PR SIS, leieltie? © LINDESNES sjarmerende bamsene fremover.

med «dough», male og deko-
rere sine egne kaffekopper.
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FYLKESFORENINGER

Agder Oslo & Akershus
Buskerud Rogaland
Innlandet Telemark

Mgre & Romsdal Troms & Finnmark

Nordland Trendelag

Vestfold
Vestland
Istfold

Kontaktinformasjon finner du
pé barnekreftforeningen.no

Quista © pA vEI

Jeg har sprengt alle
grenser for komfortsonen
min. Jeg har flydd!

© AurLAND

(© GARDERMOEN

Q

© svINESUND

Falg med!

Jeg matte klype meg
i armen flere ganger - at
det finnes sa mye godteri,
det visste ikke jeg.

Du kan falge med
pa bamsenes reise
gjennom landet vart
pa Facebook-kontoen
«Thelma og Theodors
utrolige reise».

TRONDELAG

Arlig julelunsj

Barnekreftforeningen Trgndelag
gnsket velkommen til sin arlige
julelunsj hvor det var rekordstor
pamelding, god stemning, fine
sma og store, og nydelig mat.

| tillegg kom nissen péa besak
og det var nydelig sang og dans
av Sophie, Maren og Sanne.

VESTFOLD

Familiehelg

| februar inviterte Barnekreft-
foreningen Vestfold til en flott
helg for hele familien i Sarps-
borg. Pa programmet stod
blant annet Inspiria science
center, badeland, minigolf,
lekeland og shuffleboard.

Det ble masse hygge for
barna og deres familier.
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— Vi fikk
skape gode
minner i
en vond tid
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MEDLEMSHISTORIE

Osteosarkom

Osteosarkom er en
sjelden krefttype ut-
géende fra skjelettet.
Ved osteosarkom er
svulsten oftest loka-
lisert i neerheten av
de store leddene i lar-
benet eller leggbenet,
men andre steder i
kroppen forekommer.

De viktigste symp-
tomene er smerter

i omradet hvor svul-
sten sitter, halting

0g noen ganger en
synlig hevelse. Vanlige
skjelettrgntgenbilder
kan i typiske tilfeller

gi sterk mistanke om
osteosarkom. | tillegg
gjores MR- og evt.
CT-undersgkelse av
det aktuelle omradet.
Deretter gjeres biopsi
(vevsprgve). Blod-
prgvene er vanligvis
normale, og det finnes
ingen tumormarkerer.

Osteosarkom er
vanligst i alders-
gruppen 10-20 ar.

Kilde:
barnekreftportalen.no
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— En lege behandler en infeksjon. Palliativ behandling
handler om at denne infeksjonen sitter i en person.
Man skal ta vare pa hele mennesket og sgrge for at

det har det godt.

rdene tilhgrer Bjarne Eggesbg. Da

tenaringssennen Bernardo ble syk, fant

pappa Bjarne og resten av familien statte

og trygghet i det palliative teamet ved
Oslo universitetssykehus. Hjelpen de fikk, ga foreldrene
mulighet til & la Bernardo leve livet sitt hjemme, med
hap og verdifulle stunder, helt til det siste.

Det var hjemme han hgrte til

Bernardo var en sosial magnet. Den blide tenaringen
fikk venner overalt, og elsket & veere sammen med
kamerater. Det viktigste for ham etter at han fikk diag-
nosen osteosarkom som 15 &ring, var a leve sa normalt
som mulig.

| lzpet av de to siste arene han levde, méatte
Bernardo gjennom mange sykehusopphold og teffe
behandlinger, men han ville ikke ha nye venner pa
sykehuset. Det var ikke der han hgrte til. Den sosiale
gutten hadde et liv hjemme, og alt handlet om
& fortsette & leve det.

Bernardos foreldre, Alejandra Coll og Bjarne
Eggesbg, gjorde alt de kunne for at sennen skulle fa
dette gnsket oppfylt, og at han skulle leve med hap.

- Det gjorde han ved & fokusere pa gode opp-
levelser i hverdagen, forteller Alejandra.

- Bernardo nektet & la seg definere av kreften,
fortsetter Bjarne. - Han ville ikke engang ha besgk
av kamerater pa sykehuset, de skulle ikke se ham
som pasient. Ofte hadde han det travelt med a fa
unna behandlingene, fast bestemt péa at timeavtaler
hos legen ikke skulle ga ut over planene han hadde
med vennene sine hjemme.

Familiens feniks

Og det var ikke fa planer Bernardo hadde. Fgr han
ble syk var han en sporty gutt, aktiv med bade fotball,
golf og alpint. Helt til det siste var han stadig & se

pa sykkelen, pa vei til kamerater for & se en film,
en fotballkamp eller spille Playstation.

Foreldrene beskriver sgnnen som en livsglad gutt
som klarte & beholde sitt positive fokus gjennom hele
sykdomsperioden. Sammen gikk familien gjennom
en naermest endelgs rekke av opp- og nedturer. Den
unge gutten kunne bli knust, sint og lei seg over
dérlige nyheter om sykdommen, men han klarte alltid
a komme seg opp igjen, og fokusere pa hvordan han
selv og familien kunne gjere det beste ut av situasjonen.
Imponert over sgnnens styrke, omtaler foreldrene
Bernardo som en «fgniks» - han klarte alltid & reise
seg igjen og vri tankene sine over pa lgsninger.

Mamma Alejandra opplevde at det barnepalliative
teamet holdt familien i hdnden i den vanskelige tiden.
Gjennom tett oppfelging fra dyktige fagfolk fikk de
stette til & hdndtere bade smerte, folelser og praktiske
utfordringer i hverdagen.

- De hjalp oss med a legge til rette for at Bernardo
fikk leve sitt eget liv, med héap, til siste dag, sier hun.
- Det var mulig for oss & oppfylle hans @nske om et
tilnaermet normalt liv fordi vi hadde mennesker rundt
oss som lyttet til hva som var viktig for ham - og oss.

Hjelp ut over det medisinske
Alejandra beskriver en falelse av at det ikke angikk dem,
da familien farst fikk hgre om det barnepalliative teamet.
- Jeg forbandt palliasjon med dad, og var slett ikke
interessert i & snakke med dem, forteller hun. - Til slutt
takket jeg ja til en samtale neermest for & veere hyggelig.
Da opplevde jeg at de lyttet til oss. Til hva som var
viktig for oss. Det farte til at de jobbet rundt familien
og hva vi trengte, ogséa ut over det rent medisinske.
Det hjalp oss med & beholde hapet i hverdagen.
- Tillit er avgjgrende i en slik prosess, utdyper Bjarne.
- Bernardo var innlagt pa tre forskjellige sykehus, og



Amalia fikk ta del i storebrorens sykdom og behandling pa sine premisser.

tilliten matte reetableres hver gang. Vi var heldige fordi
vi hadde dyktige personer rundt oss, som tok vare pa oss
alle sammen. Oppfelgingen vi fikk gjennom det barne-
palliative teamet var avgjerende for at Bernardo kunne
veere hjiemme s& mye som han var, helt til det siste.

- Det utgjorde en ubeskrivelig forskjell i livskvalitet
for oss. Teamets stette tillot oss som familie & veere
samlet, og Bernardo & veere seg selv. Da han til slutt
dade var det med hele familien rundt seg, inkludert
tanter, onkler og besteforeldre.

Verdifulle minner fra en vond tid

Mange familier som blir rammet av barnekreft
opplever et sterkt behov for & holde familien samlet.
Ogsa sasken pavirkes av familiens krise, og ma iva-
retas best mulig i en tid full av fortvilelse og usikkerhet.
Bernardos sgster, Amalia, var bare 12 ar da hun mistet
sin storebror. Foreldrene beskriver hvordan den
palliative oppfalgingen ble viktig ogséa for hennes
opplevelse av situasjonen.

- Det var forferdelig for henne & miste storebroren,
sier Bjarne. - Likevel ville stressnivéet hennes veert
mye hayere dersom hun ikke hadde blitt fulgt opp
og fatt veere deltaker i det som skjedde.

Foreldrene forteller at Amalia hadde det best nar
alle var samlet. Hun fikk ta del i brorens sykdom og

behandling pa sine premisser, og var ofte pa syke-
huset sammen med Bernardo.
- Nér vi var samlet pa sykehuset kunne vi se pa

film, hare p& musikk eller spille spill, forteller Alejandra.

- Det var viktig at ogsa Amalia ble hart, selv i enkle
ting som & velge hvilken film vi skulle se eller hva vi
skulle spise. Sammen skapte vi verdifulle minner som
vi tar med oss videre.

- De siste to &rene av Bernardos liv var vonde og
vanskelige for oss alle, sier Bjarne. - Ved hjelp av det
barnepalliative teamet ble likevel denne tiden verdifull
for hele familien, ogsa for Amalia. Mye av grunnen var
at vi ikke var lenket til sykesengen.

A miste et barn er en ubeskrivelig smerte uansett
hvordan det skjer. Bjarne forteller at familien ofte har
fatt rad om a fokusere pa de gode minnene, og setter
pris pa at de fikk skape nye, gode minner, ogséa gjen-
nom Bernardos sykdomsperiode:

- Hvis man mister et barn i en bilulykke er det ikke

lenge siden man sist hadde fine opplevelser sammen.

Kanskje hadde man en hyggelig stund sa sent som
dagen far. Nar et barn far kreft kan sykdomsperioden
veere lang, vond og vanskelig, og faren er stor for

at de gode minnene oppleves fierne. Dette er noe

av grunnen til at et godt palliativt forlap er sa viktig.

MEDLEMSHISTORIE
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Det tillater familiene & skape gode minner sammen
- helt fram til siste dag.

Hjemmebasert behandling

Familien ble tidlig enige om a ikke bruke uttrykket
palliativ behandling, da de fglte at uttrykket var negativt
ladet. De snakket heller om hjemmebasert behandling,
eller hjemmesykehus, som et positivt tiltak.

- Vier jo verken leger eller sykepleiere, og hadde
vi ikke fatt hjelp ville det veert umulig & gi Bernardo
medisiner hjemme néar han trengte det, sier Bjarne.

- Da métte vi ha tilbrakt mye mer tid pa sykehuset.

- Vi var likevel heldige fordi vi bor like i naerheten
av sykehusene i Oslo, understreker han. - Nar noe
skjedde var vi s& neer sykehuset at vi kunne fa hjelp
i lopet av kort tid. Fagpersoner var tilgjengelige for
vare spgrsmal og behov for oppfelging pa sveert kort
varsel. Noen ganger sov ogsa en sykepleier hjiemme
hos oss for & veere i neerheten hvis Bernardo trengte
hjelp. Han kunne finne ro i sengen sin, og visste ikke
engang om det.

- Vi er dypt takknemlige for all hjelp vi fikk ved
OUS, bade i form av medisinsk behandling og statte
fra det barnepalliative teamet.

10 Vare Barn

Bernardo var en sporty gutt,
aktiv med bade fotball, golf
og alpint. Helt til det siste var
han stadig & se pa sykkelen
pa vei til kamerater.

Travel tenaring

Bernardos sterke gnske om a leve som normalt, krevde
enorm styrke av foreldrene. De gjorde alt de kunne for
a la Bernardo fa beholde hverdagen han var vant til, og
bruke tid med vennene sine s& mye det lot seg gjere.

- Vi opplevde at det som tidligere hadde vaert
viktig for Bernardo, ble enda viktigere for ham i denne
perioden, sier Alejandra. - | begynnelsen levde vi
med et hdp om at han skulle bli frisk. At behandlingen
skulle fungere. Etter hvert hapet vi pa et mirakel. Mot
slutten handlet hapet om livet. Om hver dag, hvert
ayeblikk. De sma tingene ble sa viktige, enten det
handlet om en middag sammen, der Bernardo fikk
spise maten han var vant til, eller en liten sykkeltur til
kameraten Herman.

- Verdien av a beholde kontakten med verden
utenfor sykehuset gjennom hele sykdomsperioden
kan ikke overvurderes, insisterer Bjarne. - Jeg tror ikke
Bernardo hadde levd sé lenge som han gjorde hvis
han hadde veert pa sykehuset, borte fra vennene og
sgsteren sin.

Bjarne trekker fram en av de siste gangene Bernardo
matte til MR-undersgkelse som et godt eksempel pa
hvordan livet utenfor sykehuset alltid var det viktigste
for sannen. Tenaringen ble hentet av ambulanse og



kjort til sykehuset, men syntes ventetiden pa under-
sekelsen ble alt for lang.

- Han var utalmodig og spurte meg hvor lang
tid det kom til & ta far han var ferdig, forteller Bjarne.
- Han hadde planer den dagen, sa han hadde rett
og slett ikke tid til & veere der lengre enn halvannen
time! Den dyktige legen forstod hva som var viktig
for gutten, og han var ute igjen pa rekordtid.

En investering i livskvalitet

Norge er et ressurssterkt land. Bernardos foreldre synes

det er vanskelig & forstéa at ikke midler og ressurser til
barnepalliasjon blir prioritert hgyere.

- Dersom vi ikke hadde bodd sa naerme sykehuset,

eller hadde hatt muligheten til & ha fagpersoner fra
barnepalliativt team hjemme hos oss, hadde var
erfaring veert veldig annerledes. Tilbudet ber veere
det samme til alle barn, uavhengig av bosted og
familiesituasjon, insisterer Bjarne.

- Viktigheten av barnepalliasjon gjelder ikke bare
de syke barna, understreker han. - Det handler om
a ivareta tusenvis av voksne familiemedlemmer,
s@sken og venner.

- Barnepalliasjon er en investering i livskvaliteten
til alle som er bergrt. Og den kan ikke overvurderes.

The Bardo Foundation

Kort tid etter at de mistet Bernardo,
opprettet foreldrene stiftelsen

The Bardo Foundation i hans navn.

Ideen var sgnnens egen - han ville
gjere en innsats for & hjelpe andre

barn som gikk gjennom det samme
som han selv.

Dessverre fikk Bernardo aldri mulig-
het til selv a realisere stiftelsen.
Hans positive innstilling og gnske
om & gjgre det beste ut av alle
situasjoner lever likevel videre i
form av stiftelsen og de engasjerte
foreldrenes innsats.

Gjennom The Bardo Foundation
jobber Alejandra og Bjarne na
sammen med en rekke dyktige fag-
personer og stiftelser i ulike land.
Formalet er a finne finansiering

til stiftelsens fire fokusomrader:

« Ny, innovativ forskning for a
finne en kur mot osteosarkom

- A fremme internasjonalt sam-
arbeid og kunnskapsutveksling
mellom eksperter pa osteosarkom

MEDLEMSHISTORIE

Alejandra og Bjarne fortalte
sin historie pa temakvelden
«Nar et barn kanskje skal dg».

- Tiltak for & bedre livskvaliteten
til barn som er rammet av
osteosarkom

- A gjore behandling tilgjengelig
for kreftrammede barn i mindre
privilegerte land gjennom sam-
arbeid med lokale organisasjoner

The Bardo Foundation har i lgpet
av kort tid gjort seg bemerket i
internasjonale fagmiljger. Hasten
2022 deltok stiftelsen, sammen
med en rekke fagpersoner og
andre berarte, pa en konferanse
om barnekreft ved Det Hvite Hus i
Washington. P& Den internasjonale
barnekreftdagen 15. februar 2023
viste stiftelsen en film pa Times
Square i New York. Fremvisningen
er del av en stagrre kampanje for
okt fokus pa barnekreftsaken.

MER INFORMASJON OM
STIFTELSENS FORMAL, ARBEID
OG AKTIVITETER FINNES PA
TheBardoFoundation.org
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- Ettersom barnepalliasjon
handler om & ivareta helheten,
er tverrfaglig samarbeid helt
avgjegrende, sier overlege

Anja Lee.

— Det handler
om a stotte livet!

- Vi ma fylle begrepet barnepalliasjon med positivt

innhold og komme vekk fra at palliasjon utelukkende

handler om dgden. Var viktigste oppgave er a bidra
til best mulig livskvalitet for familier i krise.

Tekst: Stine Nevjar Foto: Hanne Hafr
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Anja Lee er overlege ved Oslo universitets-
sykehus og leder for Regionalt palliativt
team for barn og unge i Helse Sgr-Jst.
Godt samarbeid mellom engasjerte fag-
personer, foreninger og interessegrupper
gjennom flere ar har fort til at regionale
team na er blitt etablert i alle fire helse-
regioner. | ar har regjeringen bevilget

30 millioner kroner til barnepalliative
team over statsbudsjettet.

Systematisering og koordinering
Barnepalliasjon betyr helhetlig, stattende
behandling og oppfelging av barn og
ungdom som lever med en livstruende
eller livsbegrensende tilstand. Oppfal-
gingen starter ved diagnosetidspunkt
og inkluderer ogséa s@sken og foreldre.

Anja er klar pa at mye av det som inngar
i barnepalliative forlgp er tiltak som helse-
tienestene har drevet med i mange ér,
og som ivaretas pa barne- og ungdoms-
klinikkene ute i kommunene hver eneste
dag. Barnepalliative team skal bidra til
bedre koordinering av tiltakene, slik at
familiene opplever at helsetjenestene
spiller pa lag for barnets beste.

- Var oppgave er blant annet & bidra
til enda bedre samhandling mellom spe-
sialist- og kommunehelsetjenesten rundt
hvert enkelt barn, sier Anja. - Bade barna
selv, brukerrepresentanter og forsknings-
rapporter forteller oss at alvorlig syke
barn og unge gnsker & veere mest mulig
hjemme, eller s nzer hjemmet som mulig.

Tverrfaglig arbeid
| folge Anja inngar en rekke ulike fag-
personer i de barnepalliative teamene:

- Ettersom barnepalliasjon handler om
& ivareta helheten, er tverrfaglig samarbeid
helt avgjgrende. Et barnepalliativt team
bestar vanligvis av sykepleiere, leger,
psykolog og sosionom, men kan ogsa ha
tilknyttet musikkterapeut, fysio- og ergo-
terapeut, erneeringsfysiolog, sykehusklovn,

sykehusprest eller annen livssynsnaytral
samtalepartner, forteller hun. - Det er
barnets og familiens behov som avgjer
hvem som gjer hva. Ofte er teamets rolle
a holde seg i bakgrunnen og veilede kolle-

gaer som star neermest barnet og familien.

Verktgy for et bedre liv

Det nasjonale kompetansenettverket

for palliasjon til barn og unge jobber for

a gjore verktoy tilgjengelige for alle som
jobber med barnepalliasjon. Familier i krise
bar kunne fa likeverdige tilbud uavhengig
av hvor i landet de bor.

- Vi gir veiledning til kolleger ved
lokalsykehusene, for eksempel nar det
gjelder a ta de vanskelige samtalene. Vi
kaller det gjerne «veiskillesamtaler», der
det handler om & refokusere behandlings-
malet. Det kan veere aktuelt i tilfeller der
den sykdomsrettede behandlingen ikke
hjelper, eller ved tilbakefall, forklarer Anja.
- Et annet viktig verktey er beredskapsplan,
som vi lager i samarbeid med familien
det gjelder, fortsetter hun. - Selv om ca.
85 prosent av barn med kreft i Norge blir
friske, er det mange som opplever diag-
nosen som livstruende, og det kan oppsta
forskjellige kriser underveis i behandlings-
forlgpet. Mange familier finner trygghet
i & ha en «Hva hvis-plan» som forteller
hvordan de skal forholde seg i ulike krise-
situasjoner. En slik plan hjelper ogsa
kolleger pa vakt til & ta gode avgjarelser
i vanskelige situasjoner.

Mange tenker at palliasjon kun handler
om lindrende medisiner i livets siste fase,
men barnepalliasjon er s mye mer. Det
inkluderer alt fra praktiske gjgremal og
tilrettelegging i skolen, til medisiner,
mental stgtte og trivselstiltak gjennom
hele sykdomsforlgpet.

- De fleste av disse barna skal slett
ikke da n4, sier Anja. - De lever hver eneste
dag - og de skal ha det best mulig mens
de gjar nettopp det!

BARNEPALLIASJON

Barnepalliasjon

Barnepalliasjon handler om & bidra
til best mulig livskvalitet for barn
og unge med livstruende eller livs-
begrensende diagnoser og deres
familier. Tilrettelegging, behand-
ling og oppfelging der barnet bor
er sentralt for at barna og deres
familier skal fa ha en sa tilnzermet
normal hverdag som mulig. For at
barna og familiene skal fa et best
mulig tilbud i sitt naermilje, er det
avgjgrende at lokale helseforetak
far dedikerte ressurser og tilgang
pa nasjonal kompetanse innen
barnepalliasjon.

Barnepalliasjon pa
Pediaterdagene 2023

Et godt eksempel pa hvordan
kompetansenettverket jobber for &
oke kunnskapen om barnepalliasjon
i hele landet, er nettverkets kurs

i forkant av Pediaterdagene som
fant sted pa Soria Moria konferanse-
senter i Oslo i januar 2023.

Konferansen er en arlig samling
for alle barneleger i Norge, og

i &r var barnepalliasjon tema for
ett av de to forkursene.

Dyktige fagpersoner holdt foredrag
om barnepalliasjon i forbindelse
med Pediaterdagene 2023.
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BARNEPALLIASJON

En seier for barna og familiene

Malet er like enkelt som det er komplisert.
Hgyest mulig livskvalitet for barnet og familien.

Barnekreftforeningen jobber malrettet
mot det politiske miljget for & gke fokus
pa og kunnskap om barnepalliasjon.
Bevissthet og kompetanse hos beslut-
ningstakerne er ngkkelen til gkte bevilg-
ninger, og for at midlene skal skape verdi
for barn og familier uavhengig av bosted,
ber de gremerkes kompetanseheving
innen barnepalliasjon over hele landet.

Tilrettelegging krever ressurser

For mange er en normalisert hverdag
ensbetydende med et fullverdig liv.
Avanserte hjemmesykehus gjer blod-
pravetaking og enkelte behandlingsformer
mulig pa hjemstedet. For andre er tilrette-
legging pa skole og fritidsaktiviteter, eller
hjelp til praktiske utfordringer, det som

skal til for a frita barna for lange reiser

og tapt skolehverdag.

Tekst: Stine Nevjar

Det er avgjerende at behandling hjemme
ikke gér pa bekostning av kvaliteten pa
behandlingen, og hver familie har ulike
behov for at nettopp deres livskvalitet
skal veere s& god som mulig. Derfor jobber
Barnekreftforeningen for gremerkede
midler og dedikerte ressurser som skal
sarge for kompetanseheving og tilrette-
legging der barna bor.

Malrettet arbeid gir resultater
| mai 2022 arrangerte Barnekreftforeningen
og Barnelegeforeningens interessegruppe

UTDRAG FRA FNs BARNEKONVENSJON

Alle barn har rett til best mulig helsehjelp.
Alle barn har rett til & bli hart.
Alle barn har rett til & ga pa skole.
Alle barn har rett til lek, fritid og hvile.
Alle barn har de samme rettighetene.

for barnepalliasjon temakvelden «Nar et
barn kanskje skal dg» pa Litteraturhuset i
Oslo. Panelet bestod av stortingspolitikere
og representanter fra fagmiljget, og som
direkte resultat av debatten, stilte SV
representantforslag om helhetlig barne-
palliasjon i Stortinget. Forslaget resulterte
i folgende vedtak 1511.2022:

«Stortinget ber regjeringen sikre at
Nasjonal helse- og samhandlingsplan
inneholder en helhetlig plan for barne-
palliasjon.»

Som felge av dette ble barnepalliasjon
tildelt 30 millioner kroner over stats-
budsjettet for 2023. Midlene er gremerket
Tverrfaglig kompetansenettverk for pallia-
sjon til barn og unge, noe vi ser pa som
en stor seier. Vinnerne er miljgene som
jobber med fagfeltet, men farst og fremst
barn og familier i palliative forlgp.

Bergrte familier, stortingspolitikere og representanter fra fagmiljget deltok pa temakvelden «Nar et barn kanskje skal dg» i mai 2022.
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Tekst: Stine Nevjar

Barnekreftforeningens

podkast «Barnekreft - Hva na?»

Episode 5: Samliv

- Vi klarte a vise sarbar-
het til hverandre. Derfor
sitter vi her i dag. Det sier
Evelyn og Rune Gullgy, som
mistet sin sgnn Jesper til barne-
kreft. | episode 5 av Barnekreft-
foreningens podkast «Barnekreft
- Hva na?» deler de sine erfaringer
om hvordan man kan ta vare pa
parforholdet nar krisen rammer.

Jesper ble syk da han var to ar.
Svulsten pa hjernestammen kunne
ikke opereres, og familiens liv dreide
seg om cellegift, kortisonkurer og
straling frem til han dede, seks og
et halvt ar gammel.

- Vi ble samarbeidspartnere
som utfylte hverandre og fordelte
oppgaver, forteller Evelyn. - Rune
tok seg av vonde, praktiske ting,
mens jeg var den trgstende, sam-
lende pa hjemmebane. Vi fungerte
godt, men var fullstendig avhengige
av hverandre.

PODKAST

Byttet pa a veere

den sterke

Barnekreftforeningen har, i samarbeid

med fageksperter og familier som

selv har opplevd barnekreft, laget

7=

podkasten «Barnekreft - Hva na?».
Formalet er a gi hjelp og

veiledning i kaoset.

Rullerende prioriteringsliste
| podkasten mater vi ogsa psykolog-

spesialist ved Klinikk for krisepsykologi,

Marianne Straume.

- Det er ikke umulig, men for 4 ta
vare pa parforholdet ma man tillate
seg a sette de voksnes behov farst
noen ganger, insisterer hun.

- | perioder er det helt ngdvendig
at barnet, sgsken og de praktiske og
folelsesmessige utfordringene star
gverst pa prioriteringslista, men lista
behgver ikke vaere statisk. La den
heller rullere, slik at parforholdet ogsa
star gverst innimellom. Husk at det
er viktig for barna at foreldreskapet
fungerer.

A ga videre er ikke

det samme som agaifra

Evelyn og Rune fant stgtte i Barne-
kreftforeningen i den vanskelige

tiden, og deltok blant annet pa mistet-

samlinger. Spesielt ett sitat ble viktig
for Evelyn:

- Jeg leerte at 4 ga
videre ikke er det samme
som & ga i fra. Jesper er med
oss hele tiden, men vi kan ikke
ha darlig samvittighet for & le.
Vima leve her og na, og vima ta
disse skrittene for & lafte lillesaster
Tiril videre gjennom livet.
Evelyn og Rune har leert a leve
i nuet. De har leert at det er viktig a
tarre 8 vise seg sarbare og & tillate
seg ata i mot hjelp. Selv gjer de na
en innsats for & hjelpe andre, som
likepersoner i Barnekreftforeningen.
- A vise forstaelse for hverandre
er det viktigste, oppsummerer Rune.

Tusen takk til Stiftelsen Dam
for statten til prosjektet.

Vare Barn
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INNSAMLING

Lap for
en god sak

Tekst: Stine Nevjar Foto: Mark Robert Mansfield og privat

LGP FOR MEG

ARRANGERES
| SEPTEMBER

Tips og triks

«Lgp for meg» arrangeres
hvert ar i september, men
det er ingen grunn til &

vente med planleggingen!

Deltakere kan velge
om de vil lape, ga eller
bidra med stgtte uten
a lgpe selv.

Deltakeravgiften kan
bli satt til en fast sum
(f.eks. 100 kroner), eller
du kan la deltakerne
betale et valgfritt belgp.

Snakk med lokale
bedrifter om deltakelse

i lopet eller bidrag i form
av premier, frukt eller
lignende. Mange vil
gjerne stgtte en god sak!

Spgr idrettslag, SFO

eller skoleklasser om hjelp
til loddsalg, kaker, kiosk
0g annen organisering

- eller kanskje de vil

delta i lapet?

Lykke til!

16 Vare Barn

I Den internasjonale barnekreftmaneden september arrangeres Barnekreftforeningens
veldedighetslgp «Lgp for meg» av ildsjeler over hele Norge. 1 2022 ble 74 lokale lgp
gjennomfort takket veere innsats og engasjement fra idrettslag, skoler, barnehager,
bedrifter og privatpersoner over hele landet. Til sammen samlet Igpene inn utrolige
2,3 millioner kroner til barnekreftsaken! @nsker du a bidra til kampen mot barnekreft
pa en aktiv, sosial og morsom mate? A organisere «Lap for meg» er slett ikke vanskelig.
Du kan lgpe hvor du vil, nar du vil og med hvem du vil.



Folg disse
4 STEGENE
for a komme i gang
med «Lgp for meg»
i ditt lokalmilja!

Velg en passende dato

og klokkeslett i september.
Finn start- og malomrade
for lgpet.

2. Opprett din
«Lgp for meg»-
innsamling

Opprett din innsamling

ved a trykke pa «Lap for
meg»-knappen péa nettsiden
var barnekreftforeningen.no.
Innsamlingssiden kan fun-
gere som bade pameldings-
og innsamlingslgsning.

NB! Knappen blir ferst
tilgiengelig i starten av juni.

Arranggrpakke med
medaljer, startnummer
m.m. kan ogsa bestilles pa
barnekreftforeningen.no

i begynnelsen av juni.

Leveringstiden er cirka
14 dager fra bestillingsdato.

4. Markedsfor
arrangementet

Opprett et Facebook-
arrangement med

link til kampanjesiden.
Spre ordet om lgpet
og budskapet pa
plakater, i lokalpresse
og sosiale medier.

INNSAMLING

Lep for meg:
Stort engasjement i Sogndal

Da Eli Sofie Sjevoll opplevde barnekreft i naer
familie, s& hun hvor vondt det er nar et barn blir
rammet av alvorlig sykdom. | september 2022
arrangerte 22-aringen «Lgp for meg Sogndal»
og samlet inn nzermere 50.000 kroner til barne-
kreftsaken.

- Jeg ville bidra til at flere barn skal overleve
kreft, sier den engasjerte studenten. - Da jeg var
barn stod jeg pa ski og spilte fotball med venner,
og jeg synes alle barn fortjener a ha det slik.
Starten pa livet skal ikke tilbringes pa sykehus!

Stotte fra lokalmiljget
Eli Sofie sa betydningen av Barnekreftforeningens
arbeid da nevgen ble syk. At midlene blant annet
gar til forskning, ga henne motivasjon til & orga-
nisere sitt eget veldedighetslgp. Hun kontaktet
Sogndal Fotball og fikk Iane deres lgpebane, opp-
rettet kampanjeside og Facebook-arrangement,
og bestilte 50 startnumre fra Barnekreftforeningen.

Den ivrige arranggren fikk dekning i bade
lokalavis og radio i forkant av lgpet - og matte
snart bestille flere startnumre. Familie og venner
stilte opp for a hjelpe til, og lokale bedrifter bidro
med mat, premier og gavekort.

- | begynnelsen var det skummelt & ringe rundt
og be om stgtte, innremmer hun. - Men det er jo
til en god sak, og alle var pa tilbudssiden!

Hver eneste krone hjelper
«Lap for meg Sogndal» ble et arrangement som
overgikk alle forventninger. Da hun etter en travel
dag sjekket resultatet, sa hun at malet om & samle
inn fem tusen kroner var nadd - ganger 10!

Pengene ble samlet inn gjennom deltaker-
avgift fra rundt 150 deltakere, loddsalg, kiosk og
donasjoner.

- Mange kom bare for & drikke kaffe og spise
kake, smiler hun.

Eli Sofie understreker at Lap for meg ikke ma
veere et stort arrangement for & vaere til nytte.

- Man trenger ikke & tenke at det skal bli arets
snakkis, insisterer hun. - Det er ikke ngdvendig
4 sette sa hgye mal, for hver eneste krone hjelper
jo barnekreftsaken!
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BARNEKREFTDAGEN

BARNEKREFTDAGEN 2023

Mgteplass for
styrke, vilje og hap

15. februar er Den internasjonale barnekreftdagen.
Barnekreftforeningen markerte dagen ved a dele
ut 22 millioner kroner til barnekreftsaken.

Tekst: Stine Nevjar Foto: Hanne Hafr
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ummen av innsamlede midler

er imponerende, men dagen hand-

let om sa mye mer enn penger.

Arrangementet pa Litteraturhuset
i Oslo ble en betydningsfull mgteplass for
personer som pa ulike mater har tilknytning
til barnekreftsaken. Gjennom personlige
samtaler, faglige foredrag og vakker sang
ble bidragsyterne minnet om bade egen
og andres uunnveerlige rolle i arbeidet mot
et felles mal: Ingen barn skal d@ av kreft.

Stotten gir resultater

- Barnekreftforeningen har siden 2017
delt ut 164,5 millioner kroner, fordelt pa
over 70 ulike forskningsprosjekter, fortalte
daglig leder i Barnekreftforeningen, Trine
Nicolaysen. - Det hadde ikke vaert mulig
uten ildsjelene og givergleden vi opplever
over hele landet.

- Forskning er tidkrevende, komplekst
og kostbart. Det er godt & se at statten
fra Barnekreftforeningen begynner & gi
resultater.

Lars O. Baumbusch har tidligere fatt
tildelt midler til forskning pa nevroblastom,
og kunne fortelle om viktige framskritt i sitt
arbeid. Etablering av Den Norske Barnekreft-
biobanken ble trukket fram som et viktig
eksempel pé at stetten skaper konkret verdi.

Midler til forskning og studiesykepleiere
Barnekreftforeningen har en rekke
samarbeidspartnere i naeringslivet.

BARNEKREFTDAGEN

«Barnekreftforeningen har siden 2017
delt ut 164,5 millioner kroner, fordelt pd
over 70 ulike forskningsprosjekter. Det
hadde ikke vaert mulig uten ildsjelene og
givergleden vi opplever over hele landet.»

Trine Nicolaysen, daglig leder i Barnekreftforeningen

Pa Litteraturhuset var disse representert
ved Nille, Gullfunn og Komplett (Gamere
Mot Barnekreft). Nicolaysen rettet ogsa en
spesiell takk til Team Rynkeby, som stéar
for halvparten av midlene som ble delt ut.

Mottakerne av arets forskningsmidler
presenterte sine prosjekter, og uttrykte
stor takknemlighet for mulighetene
stgtten dpner for.

- Det er sterkt & vaere her og se at
forskningen mater det virkelige liv, sa
forsker Sébastien Walchli i sin takketale.

Barnekreftforeningen statter ogsa to
ars videre drift av studiesykepleiere ved
de fire store regionsykehusene. Anne Karin
Mosand representerte studiesykepleierene
og fortalte om deres arbeid. Overlege
Maria Winther Gunnes takket for den
viktige statten pa vegne av overlegene ved
de nevnte barne- og ungdomsavdelingene.
- Vima laere av dagens pasienter
for 4 hjelpe morgendagens pasienter.
Studiesykepleierne gjer en avgjerende
innsats for at barn kan delta i kliniske
studier, og i arbeidet med materiale
til Barnekreftbiobanken, sa Gunnes.

Personlige historier

Barnekreft rammer hele familien. Det

var en sterk opplevelse for de fremmgtte
a hare 14 ar gamle Line Gilje Petterson
fremfgre sin egenkomponerte sang om

hvordan hun taklet sorgen etter & ha mistet
sin lillebror Noah.

Betydningen av midlene som samles
inn ble ogsa tydelig gijennom flere person-
lige historier. Mathias Garden har nerve-
skader etter cellegiftbehandling, men
gjennomfarte i 2022 et innsamlingslap
pa sparkesykkel fra Trondheim til Oslo.
Christian Rolid Flatens minnefond var
representert ved hans familie, som delte
ut midler til forskning péa hjernekreft. Roar
Barmen-Flgisand, pappa til Jonathan som
dade av barnekreft, delte ut penger pa
vegne av Jonathans minnefond:

- Vi kan ikke leve med at medisinskapet
blir tomt for behandlingslasninger, insisterte
han. - Jonathan kan vi aldri fa tilbake, men
i fremtiden vil vi at man skal si «Barnet mitt
har fatt kreft - men det gér fint!»

Barna er vart gull
Markeringen av Den internasjonale barne-
kreftdagen ble avsluttet med en stemnings-
full lysmarkering péa Slottsplassen. H.M.
Kongens Garde og Sglvguttene skapte en
haytidelig ramme rundt en lyssatt gullslgyfe.

| sin tale takket Oslos ordfgrer, Marianne
Borgen, for en verdig markering:

- Barnekreftforeningens arbeid gir
meg hap, sa hun.

- Gullslgyfen representerer barna
vare. De er vart gull. Vi vil takke alle som
bidrar til gkt fokus pa barnekreftsaken,
oppsummerte Trine Nicolaysen.
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FORSKNING

Forskningsstgtte
gir fremtidshap

Tekst: Stine Nevjar Foto: Hanne Hafr

Sébastien Walchli

Persontilpasset
immunterapi

«Hvis det viser seg at immunterapi fungerer
for & behandle barnekreft, vil det vaere
et nasjonalt giennombrudd.»

- A bli tildelt midler fra Barnekreftforeningen er en stor
milepael for forskningen og oss, sier Sébastien Walchli. Han
leder en gruppe forskere som samarbeider om en preklinisk
studie. Malet er & benytte persontilpasset immunterapi til &
behandle pasienter med kreftdiagnoser som ikke responderer
pa konvensjonell behandling. Forskerne utvikler syntetiske
molekyler (CAR) som benyttes til & modifisere pasientens
immunceller. Disse cellene testes deretter pa mus som er
injisert med reelle tumorceller fra pasienten. - Midlene fra
Barnekreftforeningen gjer det mulig for oss & gjennomfare
de kostbare prosessene og den omfattende testingen
prosjektet forutsetter, sier Walchli takknemlig.

Prosjektleder Sébastien Walchli

Institusjon Oslo universitetssykehus

Antall kroner bevilget 4 600 00O fra Barnekreftforeningen
og kr 100 000 fra Jonathans Minnefond
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Aina Ulvmoen

Avansert diagnostikk
av hjernesvulst hos barn

«Vi vil kvalitetssikre diagnostisering og behandling
av CNS-svulster ved hjelp av ny teknologi.»

Aina Ulvmoen, overlege ved OUS, og hennes team av eksperter
fra ulike fagfelt, tildeles midler fra Barnekreftforeningen til
forskning péa hjernesvulst hos barn. Prosjektet sammenstiller
ny teknologi og kompetanse fra ulike fagfelt som alle er i enorm
utvikling: - Patologer bruker molekyleer analyse til & undersgke
vevspraver og nevroradiologer benytter MR til bildediagnosti-
sering. Al-forskere benytter dataene til & lzere opp modeller til
a kienne igjen manstre som kan gi informasjon om svulstens
egenskaper, forklarer Ulvmoen. - Ved hjelp av biologisk infor-
masjon om svulsten, bildediagnostikk og kunstig intelligens
haper vi & kunne persontilpasse behandling, sier Ulvmoen.

- Jo bedre vi kan forutse svulstens utvikling, jo riktigere
oppfelging kan pasienten ogsa fa.

Prosjektleder Aina Ulvmoen

Institusjon Oslo universitetssykehus

Antall kroner bevilget 4 000 000,

hvor kr 140 000 kommer fra Christian Flaten Minnefond



FORSKNING

Fire forskningsprosjekter ble tildelt midler i anledning
Den internasjonale barnekreftdagen. Prosjektlederne
uttrykker takknemlighet og ydmykhet over mulighetene

bevilgningene apner for.

Ellen Margrethe
Haugsten

Nye strategier mot
rhabdomyosarkom med spredning

«Vi gnsker & begrense kreftcellenes
evne til 4 bevege seg i kroppen.»

Ellen Margrethe Haugsten er molekyleerbiolog ved OUS

og leder et prosjekt som na er tildelt midler fra Barnekreft-
foreningen. Hun forsker pa rhabdomyosarkom, en kreftform
som arlig rammer tre til seks norske barn. Mange blir friske,
men ved spredning har noen dérlig prognose. Kreftcellenes
evne til 8 bevege seg er en forutsetning for spredning. |
Haugstens studie dyrkes kreftceller i laboratoriet. Ved 4 tilsette
ulike stoffer og benytte avansert genteknologi, undersgker
forskerne hvilke faktorer som begrenser cellenes evne til

& bevege seg gjennom kroppens vev. - Jeg er dypt takknemlig
og ydmyk over & bli tildelt innsamlede midler som gir oss
mulighet til & forske videre pa dette, sier Haugsten.

Prosjektleder Ellen Margrethe Haugsten
Institusjon Oslo universitetssykehus
Antall kroner bevilget 3 000 000

Presisjonsmedisin
mot barnekreft

«Nesten alle kreftceller har et svakt punkt.
Det er det vi gnsker & finne.»

Cellebiolog Lars Herfindal ved Universitetet i Bergen og
overlege Maria Winther Gunnes ved Haukeland Universitets-

sykehus mottar stette fra Barnekreftforeningen til sin forskning.

De studerer effekten av ulike legemidler pa sjeldne og behand-
lingsresistente krefttyper. Kreftceller fra rammede pasienter
dyrkes fram i dyrkningsflasker og implementeres i mus for
testing. - Vi haper vare funn kan veere overfarbare til andre
pasienter med samme uttrykk i kreftcellene, forteller overlege
Gunnes. Teamet jobber med a finne legemidler som er til-
passet de ulike pasientene slik at de far best mulig behand-
ling. | fremtiden kan dette forbedre sjansene til barn som har
sjeldne krefttyper som er motstandsdyktige mot eksisterende
behandling.

Prosjektleder Lars Herfindal

Institusjon Universitetet i Bergen

Antall kroner bevilget 4 320 000 fra Barnkreftforeningen
og i tillegg kr 400 00O fra Jonathans Minnefond
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Gleden finnes
ogsa i det lille

Som den eneste i landet med tittelen trivsels-
sykepleier skaper han magiske gyeblikk for barn

og unge med kreft, og deres familier. - Det handler
om a se glede i de sma tingene, om sa bare for
noen fa sekunder av gangen, sier Mads Bghle.



Den farste oppgaven som venter

Mads er & ledsage ei prinsesse i rosa
kjole, Maria, og foreldrene hennes,

Rolf Ottar Mo og Rujipaporn Thongsule.

a han satt pa gulvet hiemme i
Hamar og lekte sammen med
sine to yngre sgsken i barn-
dommens &r, var Mads alltid
legen. Det var det han dremte om & bli.

- Jeg hadde handskriften, men ikke
karakterene, sier Mads (52). | stedet ble
han barnesykepleier. Akkurat det er mange
mennesker glade for. Mads er nemlig en
gledesspreder av rang, og han er ikke redd
for & ga utenom opptrakkede spor.

Der andre ser begrensninger, gyner
Mads muligheter. Slik han gjorde da han
sa atriumet ved Kvinne-barn-senteret pa
St. Olavs Hospital i Trondheim farste gang.
Perfekt for kinovisning, tenkte han og arran-
gerte Den store film og kinodagen i 2007.

Barnekreftforeningen harte om prosjektet,
og tilbad Mads stilling som aktiviter aret
etter. Han takket ja, pé én betingelse: At
han fikk bruke tittelen trivselssykepleier.

Magiske gyeblikk

Mads er den eneste i landet med den nyde-
lige tittelen, og han bruker den godt. Malet
er & skape magiske gyeblikk som gir avbrekk
fra sykdom og alvor i hverdagen, bade for
det syke barnet, sgsken og foreldre.

Noen ganger krever gyeblikkene plan-
legging, samt noen gode hjelpere. Det var
tilfellet da han oppfylte drammen til en far
og datter om & f& oppleve hundekjaring,
slik det ogsé er nar barna far bli med pa
helikoptertur. Men, man trenger ikke nad-
vendigvis lete verken langt eller hayt etter
de gode gyeblikkene.

Han er opptatt av & se prestasjoner,
ogsé nar de i et normalt perspektiv ikke
er spesielt oppsiktsvekkende.

- Oj, du klarte & ga fire skritt! Du spiste
opp maten. Nydelig! For en fin tegning

Tekst og foto: Tommy Halvorsen

du er i gang med der, jeg gleder meg
til & se mer nar jeg kommer tilbake.

For foreldre med begge bena plantet
midt i livets toffeste tid, kan det veere
vanskelig & finne gode ayeblikk.

- Da blir det min oppgave & fa dem
til & se de sma gledene. Det kan jeg for
eksempel gjere ved uttalelser som: dere,
ser dere hvordan han fikk opp farta, selv
om han er sliten? @ynene smiler med
mens Mads snakker.

Jeg tror de sma gyeblikkene av glede
betyr mye, béade for barn og voksne.
Gleden finnes nemlig ogsa i det lille, selv
nar den bare varer i noen smé sekunder.

Utenfor boksen

Jobben som trivselssykepleier bestar av
tyve prosent planlegging og atti prosent
improvisasjon, ifglge Mads.

- Det handler om & tilpasse aktivitetene
etter alder og barnas egne gnsker. Du ma
evne & bruke din egen fantasi i arbeidet.

Han er ikke redd for & tenke utenfor
boksen.

TRIVSELSSYKEPLEIER

- Man bar ikke veere sa redd for iblant
a rive Ad-arket med regler og forventninger
til en sykepleier. Noen ganger er det gull
verdt & bryte mgnstrene og gi rom for
utradisjonelle valg. Ikke veere sa redd for
a gjore litt dumme ting. Humor og avvik
fra det forventede bidrar til & ufarliggjere
situasjoner.

Som gammel hallingdanser kan Mads
for eksempel finne péa & kaste spreyta over
skulderen, gjgre ett hopp og slé seg selv
pa haelen.

Han kan ogsa la hensynet til barnet
gé foran forventninger om folkeskikk og
normal kutyme. Slik som den gangen en
ung gutt ved avdelingen la for deden.

- Han var vant til 8 se meg med caps.
Jeg vurderte om jeg skulle ta av meg
capsen, far jeg gikk inn i rommet der
familien var samlet rundt sengen hans.

Kanskje ville han tenkt «Mads har tatt
av seg capsen, det ma i alle fall bety at
dette er sluttens. Eller kanskje kunne det
skapt usikkerhet dersom han ikke gjen-
kiente meg. Jeg valgte & beholde capsen
pa. Han kjente meg igjen, og vi hadde en
fin samtale. Etterpa forklarte jeg familien
hvorfor jeg ikke hadde tatt den av.

Omsorg uten ord

Nar du er ansatt pa en avdeling med navn
«Barn, kreft og blodsykdommer» skjgnner
alle at hverdagene er fylt av mye mer enn
glede og gode gyeblikk. Hvordan takler
han de triste, vanskelige og sorgtunge
stundene? Mads tenker seg om. Det gode
smilet settes pa pause.

- Jeg er kjent for & veere lettrert, men
jeg klarer alltid & hente meg inn. Det renner
noen tarer iblant, det tillater jeg, men jeg
hulkgrater aldri pa jobb. Noen ganger
kienner jeg at leppa mi skjelver.
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TRIVSELSSYKEPLEIER

Barnesykepleieren er ikke redd for & si
hayt i situasjoner at han blir beveget, men
én setning sier han aldri: «Jeg skjgnner
hvordan du har det». Den er bannlyst.

- For det farste tror jeg ingen helt
kan forsta noe man ikke selv har opplevd.
For det andre er det ikke min sorg. Min
rolle er & se menneskene, og gjere mitt
beste for & bidra med det de trenger
i en taff situasjon, forteller Mads.

Det er ikke alltid man trenger & si noe
i det hele tatt.

- Noen ganger kan det & bare vaere
stille sammen med dem fales riktig. Det
non-verbale har mye 4 si for & skape
tillit og vise tilstedeveerelse. Du kan vise
respekt, omsorg og medfalelse gjennom
kroppssprak. Jeg tar ofte handa til brystet
og klapper meg pa hjertet. Det gjer jeg
forresten bade nar noe er trist, nar jeg
blir beveget og nar jeg er glad, sier Mads.

Prinsesse Maria
Jobben innebaerer at Mads kommer tett pa
mennesker i bade sjokk og sorg. Han ser
en klar forskjell i adferd mellom kjgnnene.

- Mor er gjerne kontaktsgkende og
pratsom, mens far sitter stille i hjgrnet.

Mennesker reagerer forskjellig. Noen vil
gjerne snakke, mens andre helst vil veere litt
for seg selv, kanskje gé en tur. Noen gréater,
mens andre trenger & gi utlgp for sinne.
Det er viktig & anerkjenne forskjellene, ogsa
for foreldrene selv. Sorg kommer ikke med
én fasit. Det er ulike mater & takle sorgen
pa. Ingen av dem er mer riktig eller feil enn
de andre, sier Mads og legger til:

- Det er ogsé helt greit a le i ett @yeblikk
og fole sinne i det neste.

Denne fredagen nar Barnekreftforeningen
er pa besgk pa St. Olavs hospital, er det

ro som preger avdelingen. Den farste
oppgaven som venter Mads er & ledsage
ei prinsesse i rosa kjole, Maria, og foreldrene
hennes, Rolf Ottar Mo og Rujipaporn
Thongsule, ned i kjellerlandskapet og bort
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«Min rolle er d se
menneskene, og gjore
mitt beste for a bidra

med det de trenger
i en tgff situasjon.»

Mads Bghle, trivselssykepleier

til <kortkongen» Svein Ove Olsen, en av
Mads sine mange, gode hjelpere. Der far
Maria bade en bamse og et nytt «ID-kort»
med bilde av seg selv til & henge rundt
halsen - nesten likt kortet til Mads og de
andre sykehusansatte.

Men, Maria sitt er selvsagt finere.
Hun far selv velge farge pa plastbeskytter
og band. Kanskje ikke helt ut av det bla:
Det blir rosa og redt. «Prinsesse Maria»
lyder tittelen under bildet.

Hun titter smilende ned pa kortet.
Holder godt tak i det, mens hun trilles
tilbake gjennom korridorene; tumleplass
for 23 roboter som frakter mat og utstyr
til riktig post.

Mads har intet mindre enn

tre ulike stillinger ved St. Olavs.
Stillingen som trivselssykepleier
utgjer 40 prosent og lgnnes av

Barnekreftforeningen Trgndelag
og Barnekreftforeningen

Mgre og Romsdal sammen.

Rom for muligheter

Nar han harer ordet glede ser Mads for
seg noen som nettopp har opplevd noe
gay, eller fatt en god beskjed. En liten gutt
eller jente som spretter lystig bortover i
egne tanker. Mads sin drivkraft er & skape
disse smé gyeblikkene av magi. A oppleve
ungenes entusiasme, lysende gyne bak et
hundespann, eller se gleden i ansiktet til et
barn som nettopp har slatt ham i kortspill.

- Jeg far energi av & se andres glede.
Det gjer at jeg kan fortsette a sta pa, ogsa
nar jeg innimellom blir sliten. Da fgles det
godt & gi seg selv et klapp pa skulderen
nar dagen er over og jeg synker ned i
sofaen. Eller, det er ikke s& ofte jeg gjer
akkurat det da, sier han og ler.

Mads drar titt og ofte nye ideer og
pafunn opp av hatten.

- Jeg passer pa a fortelle ideene mine
til mange. Selv om jeg har en idé, er det
nemlig ikke dermed sagt at jeg er den
beste til & sette ideen ut i livet. Jeg skal
veere fornayd om jeg klarer & realisere
ti prosent av idémyldret selv, sier Mads.

Nar han bestemmer seg for noe, kan
alle veere trygge pa at han gar inn med
hele hjertet.

- A gjere noe halvveis er ikke min greie,
selv om det kan ta lengre tid & gjere noe
fullt og helt. Mads smiler igjen, far han
haster videre for & skape nye magiske,
sma gyeblikk.

Dagen etter besgket vart tikker det inn
en SMS fra Trgndelag med to glade,
trivelige smilefjes og et radt hjerte:

- Jeg fikk en fin setning i hodet. Kanskje
du kan avslutte artikkelen med den? Livet
handler om & skape gode stunder som
blir til gode minner. Carpe diem!



KALENDER

19. mars
Ungdomstreff pa escape room
Haugesund

24.-26. mars
Organisasjonskurs
for alle tillitsvalgte
Oslo

02. april

Barnekreftforeningen Rogaland
inviterer til Leo’s Lekeland
Haugesund

13.-14. april
Fagnettverksamling for
sykepleiere pa Montebello
Montebellosenteret, Mesnali

14.-16. april
Landstreff for alle frivillige

Quality Hotel Expo, Fornebu

15. april
Landsmgte
Quality Hotel Expo, Fornebu

02.-04. juni
Seneffektsseminar
for alle medlemmer
Bergen

ALLE ARRANGEMENTER | VARE
FYLKESFORENINGER LEGGES UT FORTLGPENDE
PA BARNEKREFTFORENINGEN.NO/AKTIVITETER

OM BARNEKREFTFORENINGEN

Bekjempe
barnekreft og

gi familier statten
de trenger.

Samfunnsoppdrag

Barnekreftforeningen skal vaere en stattepartner og
informasjonskilde for familier som rammes av barne-
kreft slik at de ikke feler seg alene. Samtidig ensker vi
a veere den stgrste padriveren i Norge til 8 sette fokus
pa barnekreft i media og i samfunnet. Vi skal bidra til
forskning og utdanning for & bekjempe barnekreft.

Verdier

Vi gir hap til hverandre og omverdenen.
Vi har mot til 3 si ifra pa vegne av familiene.

Vi har styrke til a stgtte barna
og familiene som er rammet.

Vi skaper glede i hverdagen.

Folg oss pa sosiale medier:

9 Facebook Instagram @ YouTube m LinkedIn



OPPSKRIFT

Bonderundstykker fra Godt Brgd

Bakeriet Godt Brad
er kjent for sunne
og smakfulle rund-
stykker. Denne opp-
skriften kommer rett
fra bakeriets kjokken,
og passer godt til
baking sammen
med barna.

Disse myke mellomgrove
bonderundstykkene lages
med tre forskjellige kornslag:
bygg, rug og hvete. Du kan
ogsa bruke denne oppskriften
til & lage grove baguetter og
flere forskjellige brgd. Lag en
stor deig og bruk fantasien!

OPPSKRIFTEN GIR
CA. 20 RUNDSTYKKER
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INGREDIENSER

Rughev
+ 100 g sammalt rug
+ 15 g sammalt bygg
« 1dlvann
+ Tggjeer

(péa str. med en ert)

Kokt kli
« 30 gkl
« 1% dlvann

Kokt rug

« 60 ghelrug

« 1%dlvann

« 1kg siktet hvetemel
- % dlrapsolie

« 20 gsalt

« 20 g gjeer

« 5dlvann

FREMGANGSMATE

Dagen far: Lag rughev. Bland sammen mel, vann og gjeer.
Dekk til med plastfilm og la sta i 8-12 timer.

. Lag kokt kli. Kok opp vann. Tilsett kli og rer rundt. Avkjal.

. Lag kokt rug. Kok opp vann og hel rug. La koke i 5 min. La sta

pa platen etter at du har skrudd av til det har kjglt seg ned.

. Samme dag: Bland sammen rughev, kokt kli, kokt rug

og resten av ingrediensene. Elt i maskin i 15 minutter eller
20-25 minutter for hand. Dekk til, og la deigen hvile en time.

. Del i 20 like emner og trill som rundstykker. Hvis du @nsker

fr@ pa, kan du spraye rundstykkene med litt vann og dyppe
i en skal med fra (for eksempel sesamfra som pa bildet).

. Legg rundstykkene pé et stekebrett med bakepapir og la

dem heve under kjgkkenhandkle/linduk til dobbel starrelse,
ca. 1-2 timer i romtemperatur.

. Stek pa 230 grader i ca. 10 minutter.

Foto: Godt Brad



Til deg

Har du lyst til

a fargelegge
tegningen?
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posten

NORGE P.P.

Returadresse: Barnekreftforeningen, Postboks 78 Sentrum, 0101 Oslo

@ Frg;ggeamnlgle;mgeFredag

Barn har mye
de skal oppleve

Bli med pa
FotballtreyeFredag
5. mai!

Vipps
705404

fotballtrgyefredag.no



