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Barnekreftforeningen er en selvstendig og frivillig organisasjon.

Vart mal er a veere en stgttepartner og informasjonskilde for familier som
rammes av barnekreft. Samtidig skal vi veere en padriver for & sette barne-
kreft pa dagsorden. Vi skal ogsa bidra til forskning og utdanning

for & bekjempe barnekreft.

VARE HOVEDSTYREMEDLEMMER
Gaute Sars-Olsen, leder

Steffen Kildal, nestleder

Bjern Olav Sgndrol

Jannikke Ludt

Amanda Jensen Einungbrekke
Juliana Sarah Mansfield

Bjorn T. Aasen (vara)

Marit Westfal-Larsen (vara)

hovedstyret@barnekreftforeningen.no

Barnekreftforeningen har sitt sekretariat med atte ansatte i Oslo, og
bestér av 14 fylkesforeninger og et hovedstyre. Fylkesforeningene og
hovedstyret jobber frivillig. Styrene drives av foreldre som har eller har
hatt barn med kreft, samt stattemedlemmer.

VARE FYLKESFORENINGER
Agder

Buskerud

Hedmark

Hordaland, Sogn og Fjordane
Meare og Romsdal
Nordland

Oppland

Oslo og Akershus
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Telemark

Troms og Finnmark
Trendelag

Vestfold

Dstfold

Kontaktdetaljer til din fylkesforening finner du pa barnekreftforeningen.no.
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Barnekreft
foreningen

Leder

Hasten 2019 kom Barnekreft-
registeret med nye, og sveert
gledelige tall. Overlevelsen ved

kreft hos barn og ungdom har skt

til hele 85 prosent. Det viser at
forskning nytter! Tallene viser ogsa at
enkelte kreftformer ikke har samme
positive utvikling. Derfor ma vi jobbe
intenst med & ytterligere forbedre
resultatene. Barnekreft er fremdeles
den vanligste dedsarsaken i Norge
for barn mellom 1 og 14 ar.

| dette nummeret at Vare Barn far vi
mete to madre som begge har mistet
sine barn i kreft, og lese om hvordan
de bruker sin egen erfaring til a
hjelpe andre som opplever det verste
en forelder kan oppleve, & miste et
barn.

Mange familier skal mate
julehgytiden uten et barn, noen for
aller farste gang. | magasinet far

du rad av fagfolk om hvordan takle
sorgen og store kriser i livet. Det
finnes ingen fasit pa hvordan serge,
men det finnes statte og forstaelse &
fa av vare fantastiske likepersoner.

For alle som star rundt familiene
som er midt i sorgen kan det veere
vanskelig & vite hvordan man skal
stotte de som har det vondt. Det
viktigste du kan gjere er a vise at du
bryr deg. Det kan veere sa lite som a
sende et hjerte pa en melding, eller
invitere sasken pa juleverksted, tilby
hjelp til & make sng, lage julekaker
eller hjelpe & pynte juletreet.

Julen skal handle om omtanke,
medmenneskelighet og raushet. La
oss alle gi mer av det.

Mange familier ma ogsa tilbringe
julen pa sykehus. Da kan det veere
vanskelig & finne julestemningen,
men selv i de tyngste dager er det

% e

viktig & kunne nyte sma gleder,
sma hap og terre & dremme om
fremtiden.

| Vare Barn kan du lese om noen

av vare flotte medlemstilbud. Som
den arlige turen sammen med
Luftforsvaret til Euro Disney. Da
fylles et helt Herkules-fly opp med
forventningsfulle barn og deres
foreldre, og flyr helt til Paris for en
magisk helg lang bort fra sykehus og
hverdagsmas.

Noen av vare enestaende ildsjeler
har ogsa veert i Paris, dog i et

litt annet aerend. Team Rynkeby
inspirerte bedriften Systemhus til &
gjere det samme som dem, nemlig
a sykle hele veien fra Rikshospitalet
til kjeerlighetsbyen. Totalt samlet de
ansatte inn hele 1,5 millioner kroner.
Det blir det mye forskning av!

Takket veere sma og store bidrag
kunne vi i hest lyse ut hele 35
millioner kroner til forskning. Vi gir
oss ikke fgr vi har nddd malet om at
ingen barn skal dg av kreft, og pa
veien dit gleder vi oss over at stadig
flere barn overlever.

Jeg ensker alle vare medlemmer

og stottespillere en fredelig og god
adventstid og julefeiring. Ta godt
vare pa venner og familie, og husk
spesielt pa alle de som feirer jul med
ett barn mindre.

W\rennlig hilsen,

Trine Nicolaysen
Daglig leder
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A miste et barn

| sorgen star vi sammen

Tekst: Lina Tgrum. Foto: Lina Tgrum / Shutterstock / privat

A miste sitt barn er nok det verste som kan skje. Det er et ufattelig tap og en sorg som
aldri gar over. Marit Bernhardsen og Rita Berntsen Kvien har begge opplevd a miste ett
av sine barn i kreft. 1 2001 mistet Rita 8 ar gamle Marthe. | 2013 mistet Marit sennen
Jostein, som da var 17 ar. Som likepersoner i Barnekreftforeningen har de opparbeidet
seg en klokskap fa besitter.
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«Det var sa
godt a snakke
med noen som
viste hvordan
jeg hadde det,
og det uten at
jeg behovde a
fortelle noe»

Nar man mister, eller er i ferd med a
miste et barn i kreft, dukker det opp
mange spersmal. Skal foreldrene snakke
med det syke barnet om daden? Nar
kan man serge, og hvordan er det greit &
serge? Kan man sgrge foran sasken? Hva
skal barnet gravlegges i? Og hvordan
skal man takle det som familie?

Nar Marit og familien mistet Jostein var
hodet fylt av spersmal som dette. Det var
en stor lettelse & fa besok av Rita, som

da nettopp hadde gatt inn i rollen som
likepersonskoordinator for de som hadde
mistet i Barnekreftforeningen Ostfold.
Marit var faktisk den ferste Rita besakte
som likeperson.

— Det var sa godt & snakke med noen
som viste hvordan jeg hadde det, og det
uten at jeg behavde a fortelle noe. Dette
meotet skapte et band mellom oss, og vi
meates fortsatt med jevne mellomrom,
sier Marit.

De forteller begge om hvor teft det

var a leve i sorgen. Etter flere ar med
behandling, fikk de til slutt beskjeden
om at det ikke var noe hdp om at barna

skulle bli friske.

- Da jeg fikk beskjeden om at Marthe
skulle dg, gikk det kaldt gjennom meg.
Man blir helt forferdet. Uansett hva
legene forteller deg, og du forstar det
som blir sagt, sa har du et grlite hdp om
at alt skal ordne seg, forteller Rita.

At noen i din omgangskrets mister et
barn, kan ogsa veere vanskelig. Venner
og bekjente er usikre pa hvordan de skal
forholde seg til familien. Skal man snakke
om det, eller skal man unnga a snakke
om det som har skjedd, for a skane de
for paminnelsen om det vonde som har
skjedd? Marit og Rita er enige i at bare
det a fa en tekstmelding eller et hjerte
pa Facebook pa bursdagen til de som
er dgde, gjer veldig godt, selv mange ar
etter dedsfallet.

- Vi vet at de ikke er glemt. Det betyr sa
utrolig mye for oss!

Likeperson

Begge har en historie som er vanskelig,
og nesten umulig a ta innover seg.

Og begge er likepersoner i Barnekreft-
foreningen @stfold, hvor de er til hjelp
og statte for de som sarger etter a ha
mistet et barn. Gjennom denne rollen
hjelper de andre i samme situasjon, ofte
kun ved & lytte. De er der for & svare pa
spgrsmal, og de er der for a vise at man
ikke er alene.

Rita er likepersonskoordinator, og den
som har ansvaret for & koordinere dette
arbeidet i Barnekreftforeningen Qstfold.

- Jeg tar kontakt med familier som
har mistet barnet sitt. Jeg, og kanskje
andre fra styret i Ostfold, er med i
begravelsene. Jeg tilbyr de ogsa a
komme hjem til dem. Jeg pleier a
skrive et personlig kort og jeg tar med
Barnekreftforeningens Mistetlysestake,
som er en trgst for mange.

Nar Rita er pa besgk praver hun alltid &
veere en stund.

— Det er sa viktig a ha tid til a hgre pa
historiene deres. Ofte blir de glade for at
det er noen de kan snakke med.

Barnekreftforeningen er organisert

slik at likepersonsarbeidet ligger i
fylkesforeningene. Gjennom samtaler,
samlinger og turer kan man mate noen
som har veert i tilsvarende situasjon.
Likepersonsarbeidet er frivillig og
ulennet. Arbeidet som likeperson og
erfaringene med det har gitt Marit og
Rita verdifull kunnskap og klokskap om
sorgen ved a miste et barn.

Har du mistet selv?

Dette er ofte det forste sparsmalet de far
nar de mater nye familier i likepersons-
arbeidet.

— Det er viktig for dem at vi selv har kjent
det pa kroppen og vet hva det dreier seg
om. Hva de ensker a snakke om kan vaere
alt fra lite forstaelsesfulle arbeidsgivere,
hvem som stiller opp eller ikke, hvordan
de som foreldre kan ha ulik oppfattelse
av ting, til hvordan de leser praktiske
ting. Det er sa mange forskjellige mater

a serge pa, og det er ingen rett eller gal
mate, forteller Rita.

Marit skyter inn at essensen i likepersons-
arbeidet ligger i det & ha mistet selv. Man
kan snakke om detaljer som kan virke
sma og uforstaelig for andre, men veldig
viktige for den det gjelder, og man kan
stille spersmal man ellers ikke terr sperre.

— Nar de hgrer at vi selv har mistet, far de
en sterre trygghet som gjer at de apner
seg lettere. Det er noen ting man bare
kan snakke med andre som har mistet
om.

Vaer trygg pa egne valg

Likepersonene er veldig tydelige pa at a
ta sine egne valg er essensielt. De sier at
mange faler pa en stor usikkerhet rundt
valgene man tar nar man er i ferd med a
miste eller har mistet barnet sitt. De kan
ikke understreke nok at det ikke finnes
noen fasit.

— Det som er riktig for noen, er helt feil

for andre. Veer trygg pa at det du og din
familie gjer, og valgene dere har tatt, er
riktige. Det er veldig individuelt hvordan



man reagerer i sorg.

Nar barnet skal gravlegges er mange
opptatt av hva han eller hun skal ha pa
seg. Mange velger kleer som ga barnet
glede. Til sma barn legger mange
yndlingsbamsen med i kisten. Og noen
kler fattene i tykke ullsokker, sa barnet
ikke «fryser» pa fottene. Slike detaljer kan
veere vanskelig & dele med andre som
ikke har opplevd det samme. Det gjor
godt a kunne snakke om det, og man
finner en stotte og et fellesskap som ikke
finnes andre steder.

A fole lettelse

Noen av spgrsmalene kan gjelde
praktiske ting, som barnetrygden, mens
andre handler om hvorvidt man skal
skjule sorgen for sgsken og selv sgrge

i et eget rom. Det snakker ogsa om
«tabubelagte» emner, som det a kjenne
lettelse. For det er ikke uvanlig a fele en
form for lettelse nar barnet til slutt der,
forteller de. Ofte har man veert gjennom
en lang og teff periode med sykdom.
Mye som er en naturlig del av hverdagen
for en helt vanlig familie, ma vike i en
familie der et barn har kreft.

— Det kan veere vanskelig & snakke om
lettelsen. Vi har hert bade foreldre og
sgsken si dette. En lettelse for at barnet
ikke har det vondt lenger, mens en annen

type lettelse kommer nar de na kan gjere
ting som i lang tid har veert umulig.

Forskjellig praksis i kommuner
Gjennom sitt virke som likepersoner

har de hgrt mange historier, og nar det
kommer til om barnet skal fa dg hjemme,
ser de at kommuner opererer ulikt.

— A miste et barn er en umenneskelig
pakjenning for bade kropp og sjel. Det
er uforstaelig at kommuner rundt om i
landet behandler familier sa ulikt i en
krisesituasjon. Vi har hert eksempler der
barnet og familien har gnsket at barnet
skulle fa de hjemme, og hvor kommunen
ikke har lagt til rette for at et slikt viktig
gnske kunne bli gjennomfart.

Rita forteller om hvor godt det var at
Marthe fikk dg hjemme. Nar hun var
ferdig med behandlingen, ble hun
overfart fra Rikshospitalet til lokalsyke-
huset. Pa lokalsykehuset fikk de veldig
god hjelp, bade under og etter den
palliative behandlingen.

— Hun dede hjemme i trygge omgivelser.
For oss var det aller beste.

Til og med i dag har de kontakt med
enkelte av personalet ved sykehuset.

- De glemmer ikke Marthe, sier de.

barnekreftforeningen.no
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Rita Berntsen Kvien legger mange

tanker bak kortene og diktene hun

- velger til de hun skal besgke og til
". arrangment i mistetgruppa, slik som
dette kortet fra Bjgrg Thorhallsdottir.

\u
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Gjennom likepersonsarbeidet har Marit
og Rita erfart at det offentlige ofte ikke er
seerlig imagtekommende, eller fintfelende
i s& mate, ndr man mister sitt barn.

— For oss stopper verden opp, mens for
alle andre, inkludert NAV, gar verden
videre. Det er bade kaldt og lite smidig.
Vi har hart mye forskjellig, og foreldre er
kjempefortvilte. Samtidig herer de andre
fortelle om at de har fatt veldig god
hjelp fra sin hjemkommune. En skal veere
ressurssterk og bo i rett kommune for a
beere alt dette, sier Marit.

De gir eksempel pa pleiepengene som
opphgrer dagen etter at barnet der.
De forteller at familien allerede da méa
begynne a tenke pa gkonomi.

- Pleiepenger forsvinner. Dette er et
emne som ofte kommer opp. Nar barnet
der, ma man til fastlegen for a fa syke-
melding, forteller Rita.

Mange har opplevd a fa psykiatriske
diagnoser, som depresjon. Det har i
tilfeller vaere problematisk, for eksempel
nar man tegner privat sykeforsikring i
ettertid. | 2018 ble forlenget sorglidelse
en egen diagnose, som innebeerer at
folk kan bli sykmeldt med varighet over
seks maneder, og det kvalifiserer for
sykepenger hos NAV. Det kan derfor
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vaere viktig & be legen presisere at det
skrives riktig diagnose.

Hvordan forberede barnet til deden?
Nar det ikke lengre finnes behandling
kan helsepersonell gi rad om at foreldre
ma snakke med barnet om deden. For
Rita og Marit er det viktig at den enkelte
familie selv skal fa bestemme. Mange

av foreldrene de har mott, onsker selv a
ta avgjerelsen om hvordan barnet skal
informeres. Slik var det ogsa for Marit.

— Jostein var 17 ar da han dade. Han ville
leve livet sitt sd godt som han kunne, og
onsket ikke snakke om daden.

Likepersonene mener at det ma fa veere
opp til hver familie & avgjere hva som
er riktig for dem. De mener man ma

se individet, og selvfelgelig alderen pa
barnet. For noen er det nok & nevne
det en gang, mens andre vil snakke seg
gjennom det. Med ungdom er det helt
annerledes. Ungdom vet hva som skjer,
og mange gnsker & skane foreldre og
sasken.

— Ungdom som har kreft er hensynsfulle
overfor omgivelsene. De vil ikke pafare
andre smerte selv om de er syk, sier
Marit.

Arrangere egen begravelse?

Som likeperson har de mgtt familier der
barnet sely, til og med sma barn, har veert
med pa a legge feringer for sin egen
begravelse. De har valgt musikk, hvem
som skal delta, og om de skal kremeres
eller begraves.

— Men, vi har ogsa mett familier der
ingen orker tanken pa begravelse for man
faktisk star der og ma ta avgjerelsene,

og at barna overhodet ikke har gnsket &
snakke om deden selv om de har veert
fullstendig klar over hvor det bar hen. Nar
man star midt oppi det, s& mener jeg at
det er viktig & gjere det som er riktig for
en selv. Noen gar pa kirkegéarden hver
dag, mens andre ikke klarer & ga dit i det
hele tatt. Noen ganger er dette to vidt
forskjellige reaksjonene hos et par. Det

er viktig a snakke om disse forskjellene,
ellers kan det by pa store utfordringer,
forteller Marit.

«Ferdig» med egen historie
Som likepersoner forteller de aldri
uoppfordret sin egen historie.

— Det er en forutsetning for a veere
likeperson at din egen historie er
bearbeidet. Likevel blir vi aldri helt ferdig
med egen historie, for vi baerer den med
oss livet ut. Derfor er det godt a veere
sammen om & veere likeperson, for da kan
vi snakke om vére barn til hverandre. A

vaere en likeperson er givende, samtidig
som det er krevende. Det er godt a ha
hverandre & snakke med, forteller Rita.

Hun forteller at det likevel, noen ganger,
er riktig a fortelle sin historie til de som
nettopp har mistet. Den som de mater
trenger det for & ga videre, og for &
oppleve et fellesskap.

A fylle et tomrom

Selv om det er lenge siden de selv
mistet, sa kommer sorgen deres opp
igjen hver gang de mater en ny familie i
samme situasjon. Hva er motivasjonen for
a fortsette som likepersoner?

— Det er ikke vanskelig & finne motivasjon
for & gjere en jobb for denne flotte
foreningen, som har gitt oss s& mye i
den situasjonen vi og vare familier har
befunnet oss i. Det er motivasjon i seg
selv 3 vite at vi kan gjere noe for andre i
samme situasjon og vi vet at det trengs,
forteller de.

For dem er det viktig at Barnekreft-
foreningen har medlemmer som har
kunnskap om det & miste et barn. Det
gjer ogsa jobben som likeperson viktig.

- Ingen vet det bedre enn oss som har
felt det pa kroppen. Dette er ikke noe

man kan lese seg til, det hjelper ikke hvor
mye utdannelse en har. Selvfglgelig kan
man fele med noen, og gnske a hjelpe,
men likevel vet man ikke, forteller Rita.

Marit skyter inn at det ikke bare er
foreldre man mgter, men ogsa beste-
foreldre, tanter og onkler.

— Nar vi far tiloakemelding om at vi har
gjort noe fantastisk for andre, foles det
veldig godt. Den jobben vi gjgr som
frivillige er viktig a ivareta siden det ikke
fins noe slikt tilbud i det offentlige. Vi
foler absolutt at vi fyller et tomrom.

Margit Tangen er med i styret fylkes-
foreningen. Hun forteller at Marit og Rita
utgjer en viktig kompetanse i styret.

- De skjgnner det bedre, grunnet sorgen
de har veert igjennom.

Rom for glede

A veere en del av Barnekreftforeningen
gjer godt. Her finner en likesinnede.

Det er trast og samhold om ting som er
vonde i livet, og som ingen andre har
forutsetninger for & mene noe om. Det er
familieturer, alderstilpassede aktiviteter
og ikke minst sorgsamlinger for hele
familien.



— Det er viktig & fa fram at det ikke

bare er sorg og tristhet, men at det er
rom for glede og latter gjennom gode
opplevelser ssmmen med andre, forteller
Marit.

Nar de arrangerer «mistet-treffene»
prover de a fa frem at selv om man har
mistet et barn, sa er det mulig & samles
og ha det hyggelig. Det er viktig ogsa a
gjere andre aktiviteter sammen enn kun a
snakke om sorgen.

Nylig arrangerte de kransebindingskurs,
der de laget mosehjerter til barna som
har forlatt livet sa altfor tidlig. Denne
gangen var det bare damene som
mattes, for ofte blir det annerledes néar
pappaene er med. Pappatreffet tar de en
annen gang.

Noen familier gnsker bare & delta pa
samlinger for mistetgruppa, mens
andre deltar pa alle arrangementene

i foreningen. For Marit er det godt

a veere med pa treff som er for alle
medlemsfamiliene og ikke bare de som
har mistet.

— Det er en trost i fellesskapet, sier hun.

Saosken sgrger ogsa
Selv om man er ung nar man mister sitt

sasken kan sorgen komme sterkt i
tenarene. Da er det viktig at Barnekreft-
foreningen tilbyr samlinger og aktiviteter,
slik at sgsken kan mate andre sgsken.

- Kanskje har de skyldfglelse for at de
ikke var greie nok med sin syke sgster
eller bror. Da er det godt a snakke

med andre barn og ungdom i samme
situasjon, og her er Barnekreftforeningen
viktig. Sesken har ofte en folelse av at
det er ingen andre som skjenner. De

vil ogsa veere «normale», og ikke bare
broren eller sgstera til den som dede.
Derfor snakker de ofte ikke med venner
om dette, forteller de.

— Det er nettopp dette som er styrken

i @ mates i en forening. Alle vet. Her er
man ikke annerledes, og her knyttes ogsa
vennskap for livet.

Stotter palliativ behandling

Nar en familie i Dstfold har mistet barnet
sitt i kreft, far de Barnekreftforeningens
Mistetlysestake. Fylkesforeningen gir
ogsa blomster til selve begravelsen, og
de opplyser i etterkant om at det finnes
et tilbud om nasjonal sorgsamling for
familier som har mistet et barn i kreft.
Barnekreftforeningen Ostfold tilbyr ogsa
terminalstatte og de gir skonomisk
statte til kompetanseutvikling ved

barnekreftforeningen.no

«Det er noe
spesielt og
rerende over

a vaere sam-
men med andre
moadre som ogsa
har mistet sitt
kjsere barn - noen
for kortere tid
siden, og noen
for mange tiar
siden. Takk til
Barnekreft-
foreningen som
gir oss et
pusterom»

palliativ behandling av barn og unge ved
Sykehuset Dstfold Kalnes.

Nasjonal sorgsamling
Barnekreftforeningen arrangerte i
slutten av september en nasjonal
sorgsamling for alle som har mistet i
Barnekreftforeningen. Bade s@sken og
foreldre deltok. Som flere ar fer, var
Marit og Rita med som likepersoner pa
samlingen.

— Var hovedoppgave var a veere en god
lytter. Vi var tilgjengelig for de voksne pa
kveldstid, etter at de har hatt profesjonell
veiledning i lepet av dagen. Vi tror at det
farst og fremst er viktig for den enkelte

a kunne fa «temme» seg til et menneske
som har anledning til a lytte, og som
forstar hva de forsgker & formidle.

Marit og Rita far stor honner for sitt
arbeid av Barnekreftforeningens fagsjef,
som arrangerte samlingen.

— Disse to likepersonene er to meget
kloke og flotte personer, som innehar
mye kunnskap. De er til stor stotte og
hjelp for familier i samme situasjon, og vi
kunne ikke veert de foruten, sier fagsjef
Britt Ingunn Wee Seevig.
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A miste et barn

En smertefull

tilpasningsprosess

Tekst: Merete Romestrand. Foto: Shutterstock / privat

| det ayeblikket det star to streker pa graviditetstesten, sa skjer det noe med oss som foreldre.
Tanker og dremmer om fremtiden modnes over de neste ni manedene. Og, det er lite som kan
male seg med gleden nar man plutselig star der med barnet i armen.

Nar du far et barn, sa forestiller du deg
hvilken person han eller hun skal bli i
fremtiden, og hvilken betydning dette
barnet skal ha i livet ditt. Derfor er det &
miste et barn noe annet enn a miste en
voksen. Du mister barnet slik du fore-
stilte deg at det skulle bli, og du mister
forholdet dere skulle utvikle sammen, og
dermed ogsa en viktig del av deg som
forelder.

Marianne Straume er spesialist i klinisk
psykologi med fordypning i barne- og
ungdomspsykologi. Hun ledet i mange
ar det psykososiale arbeidet for barn og
unge med kreft og deres familier ved
Barneklinikken p& Haukeland sykehus.
Hun var ogsa med pa 1990-tallet & starte
opp samlingen «Leve med minnene»,
og er faglig ansvarlig for de arlige
sorgsamlingene for familier i regi av
Barnekreftforeningen.

— A miste et barn er naturstridig. Foreldre
har en enorm sterk iboende kraft til a
beskytte barnet mot alt ondt. Det er en
ekstrem sarbarhetsfolelse pa barnets
vegne nar de blir syke og der, og som
skal miste s mye av livet. Det er noe

av det verste man kan oppleve. Ingen
foreldre skal oppleve & matte begrave
sitt eget barn, sier Marianne.

— Det er umulig a snakke om «hvor lenge
sorgen varer». Nar en mister et barn,
har en dette med seg hele livet. Sorg

etter tap av barn er en ekstremt smerte-
full tilpasningsprosess, det tar lang tid,
og det er veldig individuelt. Foreldre
bruker ulik tid pa a fa til en hverdag som
ikke domineres av sorg og savn. Gradvis
tilpasser de seg til en ny hverdag, og

det er normalt at sorgen kommer i
balger, som en gar inn og ut av. Nett-
verk, stotte og jobb spiller ogsa en stor
rolle i hvordan foreldre mestrer den vold-
somme opplevelsen. Etter hvert blir hver-
dagen lettere, og man klarer & holde
sorgen litt mer pa avstand, sier Marianne.

Mange foreldre opplever at de mister
barnet pa nye mater etter dedsfallet. For
eksempel kan man oppleve stor sorg nar
de ser andre barn som konfirmant, nar
de deltar i barnebursdager eller bryllup.
Slik kan familiebegivenheter og spesielle
anledninger fare til en ny belge av sorg.

Hjelp til & avgrense sorgen

Det finnes ingen oppskrift pa sorg, ikke
noe som er rett og galt, og det er ingen-
ting som sier hvor lenge den skal vare.
Men funksjonsnivaet ma bli bedre etter
hvert, og foreldre ma finne en balanse
mellom & veere tilstede i livet her og n3,
og ivareta andre barn og hverdagen sin.
Dette skjer parallelt med den voldsomme
smerten som vil dominere hverdagslivet i
perioder. Selv om sorgen er like tung for
alle foreldre, sa er det noen som trenger
hjelp til & avgrense sorgen for a klare &
ivareta viktige behov hos barnets sgsken,

«Det er umulig a
snakke om «hvor
lenge sorgen
varer». Nar en
mister et barn,
har en dette
med seg hele
livet. Sorg etter
tap av barn er en
ekstremt smerte-
full tilpasnings-
prosess, det tar
lang tid».



partner og seg selv, og for & fa hver-
dagen til a fungere igjen.

— Det er noen som ma ta aktive grep
etter en stund, og de trenger hjelp til & ta
pauser i sorgen. Noen har darlig samvit-
tighet for & ha gode, glade fglelser. Men,
det er lov a ha positive felelser og sorg-
frie gyeblikk, sier Marianne. Det er faktisk
viktig for & hente krefter til & skulle leve
med tapet over tid.

For de som sliter ekstra mye er det viktig
a seke hjelp hos nettverket. Dersom ikke
dette er nok, kan sorggrupper eller like-
personer veere til hjelp. Man kan ogsa
soke hjelp i helsevesenet hos fastlege,
kreftkoordinator, psykolog eller psykia-
trisk sykepleier.

— En risiko ved a miste et barn er a fa

det man kaller forlenget sorg. Det er en
komplisert diagnose, og man trenger
spesialisert behandling. Den beskrives
som en intens og langvarig sorgprosess
som i betydelig grad pavirker hvordan
man fungerer i hverdagen, sier Marianne.
Sorgen over a ha mistet et barn gar aldri
helt «over». Men, litt etter litt blir hver-
dagen enklere.

Vanskelig ogsa for familie og venner
Mange i neer omgangskrets til de som
har mistet synes ogsa det er vanskelig.
Mange feler seg hjelpeles, og vet ikke
hva de skal si. Venner og familie kan
veere redde for a rippe opp i saret.

- «Og tenk om de som har mistet ma
ende opp med & treste meg?». Det
viktigste er ikke hva du sier til pararende,

Marianne Straume er spesialist i

klinisk psykologi med fordypning i
barne- og ungdomspsykologi ved
Klinikk for krisepsykologi i Bergen.

men at man ter ta kontakt og vise at man
bryr seg. Det kan vaere en vond pamin-
nelse av at dette kan skje, men vis at du
bryr deg, er Mariannes rad til familie og
venner.

For de som har mistet kan det veere godt
a ta imot stgtte og hjelp fra menneskene
rundt. Men, det er lov a veere tydelig pa
hva som oppleves som stattende og hva
som ikke er til hjelp.

— Hvordan man klarer, og gnsker &
forholde seg til omgivelsene er veldig
forskjellig. Noen vil snakke mye, og
andre gnsker ikke a dele sorgen. Noen
gnsker & ha mange personer rundt seg,
og andre ensker a dele kun med noen fa
utvalgte, kan Marianne fortelle.

Kan gradvis lere a leve med det

Etter en tid kan man ogsa oppleve at
venner og familie gar videre. Dette kan
vaere vondt for foreldrene, som gar
gjennom en intens smertefull tilpasnings-
prosess. A miste et barn er ikke noe man
kommer over, men noe man gradvis
leerer seg a leve med.

— Det er veldig fa som skjenner at dette
er noe man aldri vil bli ferdig med.
Mange vil nok forvente at sorgen skal ga
over. Sorgen blir lettere & beere, og man
far en ny hverdag, men livet blir ikke som
for dedsfallet. Nar du sper foreldre som
har mistet om hvordan livet er etter noen
ar, svarer mange at livet er godt, men pa
en annen mate enn tidligere, sier den
erfarne psykologen.

Uansett er familie og venner viktige for a

barnekreftforeningen.no

komme tilbake til hverdagen, bade som
gode samtalepartnere og stettespillere,
og som et fint avbrekk i sorgen.

Hva ville barnet ditt onsket for deg?
Mange som mister et barn lurer nok pa
hvordan man skal makte & ga videre. Nar
man er midt i sorgen er det vanskelig a
tenke seg at man skal bli gammel med
en slik sorg i hjertet. Men, sa opplever
man at man tar en time av gangen, sa
gjerne en halv dag av gangen, og plut-
selig klarer man en dag av gangen.

— Mange finner trgst i & tenke pa hva
barnet hadde ensket for dem. Sgsken er
ogsa en veldig sterk motivasjon for & ga
videre, i tillegg til det & ha gode venner
og familie rundt seg, sier Marianne.

Sorg krever mye energi og oppmerk-
somhet bade for voksne og barn. Det
kan veere vanskelig a skulle veere en
mamma og pappa har man er tappet
for energi. Alle barn trenger oppmerk-
somhet og forutsigbarhet i familiens
rutiner. P4 den maten kan sgskens
behov gi foreldre en grunn til & sta opp
om morgenen og se at man har noe
meningsfylt a leve for.

Sasken

Sesken kan beere pa en veldig tung sorg.
Barns forstaelse av deden varierer etter
hvor gamle de er. Smabarn og farskole-
barn har vansker med & forsta at deden
er endelig, at den som er dad er borte
for alltid. De vet, fordi vi voksne forteller
dem at den dede ikke kommer tilbake,
og fordi den som er dad ikke er tilstede
lenger. De erfarer over tid at broren eller
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spsteren ikke kommer tilbake og sorgen
kan derfor intensiveres ettersom tiden
gar. For de barna som har gatt fra a veere
to sgsken til & bli enebarn, kan det bli
veldig ensomt hjemme.

Etter hvert som barnet blir eldre far de
en gradvis sterre forstaelse av at deden
er endelig, og at det er noe som gjelder
alle. Med eldre barn vil sorgen ligne mer
pa sorg hos voksne.

— For de eldste barna som mister et
sgsken kan sorgen veere veldig, veldig
tung. De minste barna segrger ogsa over
en bror eller sgster som er borte, og

kan ha tunge dager, og de har det ogsa
vanskelig fordi foreldre har det vanskelig,
eller fordi hverdagene er blitt annerledes,
forteller Marianne.

Sasken har ogsa fatt en erfaring i livet
som andre barn pa deres alder ikke har.
De har gjerne sett et sgsken dg, eller bli
sa alvorlig syke at deden er uunngaelig.
Det plutselige alvoret i livet, kan veere
vanskelig & finne rom og forstaelse for
hos jevnalderne.

— Det er vanskelig a forsta barns reak-
sjoner i sorg, de kan veere veldig anner-
ledes enn voksnes reaksjoner, og arte seg
annerledes enn hva vi forventer. Barn har
ogsaé et annet hverdagsliv enn voksne, og
er bedre pa a koble ut sorgen. Vi voksne
gar gjerne med klumpen i brystet hele

tiden, mens barn lettere kan ta pauser fra
sorgen, papeker hun.

Ventesorg

Ventesorg har mange av de samme
symptomene som etter et dedsfall. Den
inneholder den samme tenkingen, folel-
sene og reaksjonene. Ventesorg er en
folelse av tap fer deden oppstar. Den har
blitt beskrevet som en «normal prosess»,
men livet er langt ifra normalt hvis du gar
igjennom den. Du venter pa at en du er
glad i skal de.

— Det er mye sorg i prosessen ved a
miste et barn med kreft. Det gar ofte
veldig sakte, og det kan veere krevende
a sta i den sorgen mens barnet frem-
deles er der. Jeg hadde en gang en far
som sa at han sgrget s& mye, at han ikke
folte han var helt til stede pa slutten. Pa
den andre siden opplever foreldre og
parerende a fa tatt skikkelig farvel, sier
Marianne.

Det oppleves som sveert tungt a vaere
sammen med det dgende barnet nar

en ser den sorgen den som skal dg
opplever. Som foreldre skal en veere der
for barnet og i en slik situasjon kan man
fole pa en hjelpelashet fordi en ikke
klarer & beskytte det for det uunngaelige
som skal skje. Samtidig kan det at man
vet at deden kommer, fore til at tilknyt-
ningen til barnet blir, om mulig, enda
sterkere. Ventesorgen kan pa den maten

veere til hjelp med & akseptere det som
kommer.

Ventesorg kan gi familie og venner mer
tid til & venne seg til realiteten i et tap.
Ved a kjenne til denne typen sorg og ved
a definere den, kan man forsta og hjelpe
familien, de parerende, samt helseper-
sonell, leger, prester og andre invol-
verte i mgte med dem som baerer pa
ventesorgen.

Skiller seg ikke mer enn andre

Det kan veere vanlig & tro at det & miste
et barn gker faren for samlivsbrudd.
Heldigvis er ikke dette riktig. Tvert om,
sa viser en norsk undersgkelse at mange
kommer naermere hverandre i en slik
grusom situasjon.

— Forskning viser at de som mister et
barn ikke skiller seg mer enn andre. Man
er i en situasjon hvor det bare er den
andre parten som virkelig forstar hvordan
man har det. Det er viktig & oppleve at
man star sammen i sorgen, at man har
noen a snakke med og opplever nzerhet,
sier Marianne.

Men, man kan kjenne at man gar tom i
forhold til den andre, og klarer man ikke
a snakke sammen kan man fa problemer.
Ved kommunikasjonsproblemer, enten

i parforholdet eller i familien, kan for
eksempel Familievernkontoret veere til

hjelp.
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Barnekreftforeningen statter forskning:

Forskningsprosjekt om sorg
hos sesken og foreldre som
har mistet et barn i kreft

Tekst: Lina Tgrum.

1 2018 tildelte Barnekreftforeningen 2 249 000 kroner til prosjektet
«Faktorer som bidrar til psykisk helse og livskvalitet hos sesken og foreldre
som har mistet et barn i kreft». Prosjektet skal forske pa hva som kan gke
livskvalitet til familier som har mistet ett barn i kreft. Det er ikke tidligere
gjort forskning i Norge innen dette feltet og som gjelder hele familien.

Prosjektet ledes av Mary-Elisabeth B. Eilertsen ved Institutt for samfunnsmedisin

og sykepleie ved NTNU. Prosjektets overordnede mal er & fremme god psykisk .
helse hos familier som har mistet et barn. Bade foreldre og sesken er med i «Om at V’de
studien, og forskerne studerer faktorer som fremmer familiens psykiske helse.

Ressultatene méales mot en kontrollgruppe.

Stor er den som

Gjennom studien ensker forskere & gi en oversikt over bade sarbarhets- og

beskyttende faktorer i en tidlig fase av sorgprosessen for a gi mulighet ved
til tidlig og tilfredsstillende tiltak som vil bidra til & fremme helse og d
redusere psykiske problemer over Iang tid. | tillegg skal forskningen gi okt Men stgrre er
kunnskap til helsepersonell og andre fagpersoner, bade i spesialist- og

kommunehelsetjenesten. den som Ved,
For prosjektlederen er det viktig & ga til de som har opplevd sorg for a fa Hvor man kan
kunnskap om sorg. Sparre»

- Piet Hein

Sttt forskning
pa barnekreft du ogsa

VIPPS til 02099
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Lep for meg

Full fart pa Baerums Verk

Den 8. september klokken 12 var det full fart pa Handelsstedet Baerums Verk
i Akershus. 120 engasjerte barn sprang for barn med kreft. Arranggrene pa
Bzerums Verk var ildsjelene bak #Strekkstrikken - en innsamlingsaksjon for

Barnekreftforeningen.

Tekst: Lina Tgrum. Foto: Lina Tgrum/privat

Det er Linde Marie Larsen og s@strene
Martine Voss Borgenhov og Jannicke
Voss som star bak #Strekkstrikken. Pa
Baerums Verk rigget de til med telt og
Barnekreftforeningens beachflagg i
tillegg til en salgsbod hvor de solgte sine
flotte strikkakleer til barn.

Stemningen pa «Verket» var det ingen-
ting & si pa, med mye energi og pur
glede blant barna. Noen av barna som
deltok var s& sma at de matte sitte i
baeremeis. Andre hadde konkurranse-
instinktet i behold, og sprang hele to
runder. Noen hadde foreldrene etter pa
slep. Alle barna som deltok fikk

t-skjorter og medaljer. | tillegg hadde
#Strekkstrikken ordnet med premier fra
sponsorer, og en personlig trener sto for
morsom oppvarming.

Undertegna var med pé arrangementet,
og ble overveldet over det store enga-
sjementet, bade blant arrangerer og
deltakere. Jannicke Voss far spersmalet:
Hvorfor Lep for meg?

— Jeg sa pa Facebook at dere sgkte etter
arranggrer. Vi trodde at dette var noe
som tok tid, men kun to dager etter at
seknaden var sendt inn fikk jeg beskjed
om vi var godkjent som arranger. Jeg

LOP FOR MEG

er Barnekreftforeningens eget lap.
Barn lgper for barn, samtidig i hele
Norge i lokale arrangement.

Lopet arrangeres av lokale ildsjeler
i samarbeid med Springtime.

8. september braket det les i ar.
Fra Svalbard i nord til Songdalen
i sgr, var det tilsammen 22 lgp i
Norge.

hadde ikke fortalt de andre at jeg hadde
sekt enda, sa da matte jeg sparre: «skal
dere noe den 8. september»?

Heldigvis sa hadde de ingen planer for
8. september, og forberedelsene kunne
starte. Men, de ble ganske sa stresset
nar det neermet seg lgpsdato og de kun
hadde fire pameldte. Disse var Martines
to sgnner, en nabogutt og ei venninne
pa 32 ar.

— Alexander i Springtime, som
koordinerer arrangementet for Barne-
kreftforeningen, mente at vi matte ha
mer enn 100 t-skjorter. Det trodde vi ikke



noe pa, forteller Jannicke.

Det viste seg at Alexander hadde rett. De
siste dagene for lgpet stremmet det pa
med pameldinger. P4 morgenen pa selve
lzpsdagen var det omtrent 70 pameldte,
og mange flere dukket opp pa selve
dagen.

— Vi ble overveldet pa arrangements-
dagen. Vi ble nesten dobbelt sa mange
som pameldingslisten viste. Mange
meldte seg pa gjennom Vipps, og
tilsammen ble det 120 pameldte. Det
var sykt gey! Heldigvis hadde vi nok
t-skjorter og medaljer til alle.

De samlet inn hele 30 000 kroner til
forskning pa barnekreft gjennom Lep for
meg. | tillegg solgte de strikkeprodukter,
som del av sin innsamlingsaksjon for
Barnekreftforeningen.

Vi strikker - du kjeper — de forsker
Dette er ideen bak innsamlingsaksjonen
#Strekkstrikken, som Linde, Martine
og Jannicke startet i august 2018.
Gjennom Barnekreftforeningens
innsamlingsverktay Min innsamling,
selger de ullplagg til barn. Jentene
strikker ut fra egne oppskrifter, star
selv for garn og sender produktene
fraktfritt slik at pengene uavkortet gar
til Barnekreftforeningen. Pengene er
gremerket forskning pa behandling av
kreft hos barn og unge.

Hvorfor valgte dere & samle inn for
Barnekreftforeningen?

— Det er sammensatte grunner, bade
praktiske og ideologiske. Ideologisk
fordi det er en god sak og det fales
meningsfullt & bidra. Vi hadde lyst til

a gjore noe som ikke er tett innpa oss
selv, men det er en sak som like gjerne
kan bli det. Av praktiske arsaker valgte
vi Barnekreftforeningen pé grunn av
den fantastiske betalingslasningen.
Den favner sa mye. Vi ser at bade
enkeltpersoner, bedrifter og sykkelteam
kan ha innsamling. Ofte er det mange
regler og ting a sette seg inn i hvis man
vil samle inn penger. Det slipper man her.

Alle jentene er i full jobb, og fritiden er
begrenset. Derfor var det viktig at de
slipper a fere regnskap for innsamlingen.
Alt vises pa Min innsamling, og givere
kan velge & veere anonym hvis de ansker
det.

De satte mal pa 50 000 kroner.

- Jeg trodde farst at sgsteren min hadde
blitt helt «geeern». Storesgsteren min,
Martine, er den visjonaere. Det er hun
som har laget nettsidene.

Etter Lop for meg er malet blitt
oppjustert til hele 100 000 kroner!

Jannicke forteller at de bruker mye tid
pa innsamlingen, men det er lystbetont.
De skal holde pé sa lenge de har lyst og
synes det er gay.

— Det er en utrolig god felelse og vite at
man bidrar litt. Det er en del av hvorfor
vi valgte Barnekreftforeningen. Det

Martine Voss Borgenhov (t.v), Linde Marie Larsen og Jannicke Voss er ildjelene bak

#Strekkstrikken og arranger for Lgp for meg pa Baerums Verk.

barnekreftforeningen.no

er veldig kult at vi gremerke midler til
forskning, og dette tror jeg appellerer til
folk. Sammen kan vi bidra til forskning pa
behandling og forebygging av senskader.

Jentene har henvendt seg til mange
garnbutikker, for a fa bidrag. De har fatt
mange hyggelige tilbakemeldinger fra
privatpersoner og bedrifter, og mange
gnsker & donere garn.

N3& haper de at mange kjgper julegaver
fra #Strekkstrikken, og samtidig hjelper
barn med kreft. Vi i Barnekreftforeningen
heier pa jentene og ensker lykke til med
innsamlingen!

Start en
iInNnsamling
du 0gsa

minaksjon.barnekreftforeningen.no

Du velger om pengene skal ga til
forskning eller trivsel
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Skvadrontur 2019

Tekst: Merete Romestrand. Foto: Svein-Are Tollas, SALT studio.

Hvert ar tar Luftforsvaret med seg
familier som er rammet av barnekreft til
Paris og Disneyland med Skvadronflyet
Hercules. Det er Barnekreftforeningens
fylkesforeninger som arrangerer turene,
og i ar var det Barnekreftforeningene

i Trendelag og Mere og Romsdal som
arrangerte tur.

Blant de heldige som fikk veere med i ar
var familien Kvalgy Alnes fra Trandelag.

Julie Kvalgy Alnes var bare fem ar
gammel da hun fikk pavist hjernesvulst

i 2014. Siden den gang har hun hatt tre
tilbakefall. Behandlingen har bestatt av
operasjoner og straling. Totalt har hun
fatt 68 stralebehandlinger mot hodet, og
veert behandlet med cellegift i tilsammen
mer enn 3 Y2 ar.
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Hjernesvulster hos barn forarsaker flere
senskader enn andre kreftformer. Hjernen
er sentral for tanker, minner og felelser.
Ogsa for vare fem sanser, motoriske
ferdigheter og andre grunnleggende
funksjoner som hjerte, sirkulasjon og
pust. Derfor er hjernesvulster spesielt
problematisk.

Julie gar fortsatt pa cellegift, og sliter
med senskader etter behandlingen.

Blant annet har hun problemer med

a konsentrere seg og blir fort sliten.
Cellegiften gjer ogsa at hun er mye
kvalm. Mamma Anita beskriver det som a
ga med influensa i kroppen, hele tiden.

Det var derfor et kjeerkomment avbrekk
for familien pa fem, & fa lov til a reise pa
tur til Paris med Barnekreftforeningen.

— Det var stor jubel i det vi fikk beskjed
om at vi fikk reise til Disneyland, sier
mamma Anita. Hele familien har sett frem
til dette gjennom hele sommeren.

lkke noen vanlig flytur

Hercules harer til 335-skvadronen som
holder til pa Gardermoen. Ideen til tur
med Hercules fly kom fra en ansatt i 335-
skvadronen som fikk et barn med en
kreftdiagnose. Med egen erfaring med
et kreftsykt barn kom @nsket om a kunne
gjere noe for andre som var i samme
situasjon.

Hercules er ikke et vanlig fly, men et
taktisk transportfly som har i oppgave
a frakte personell og materiell for
Forsvaret. Allerede tirsdagen etter
helgen i Paris, skulle flyet videre til
Jordan og Irak, med stotte til norske



styrker som er der.

Familien bestdende av mamma Anita,
pappa Johan, Julie pa 10 ar, Elias pa 13
ar og Lovise pa 7 ar, var forberedt pa mye
stoy fra flyet. De hadde doble harselvern,
og hadde i forkant snakket om at det ble
en litt annen flytur enn hva de er vant
med.

— Vivar alle veldig spent pa hvordan
det kom til @ g&, men det gikk veldig
bra og var en utrolig artig og minnerik
opplevelse, sier Anita.

Veeret i Midt-Norge kan vaere
humgrsykt, og medlemmene fra
Barnekreftforeningen reiste fra regn og
vind i Trendelag og Mare og Romsdal, til
nydelig sommerveer i Paris.

— Turen ble en flott forlengelse av
sommeren. Vi fikk tre flotte dager i
parken med karuseller, berg og dalbaner,
parader og show.

Forste gang i berg og dalbane
Apropos berg og dalbane, vi hgrte at
dette var ferste gang du tok berg og
dalbane, stemmer det Anita?

— Haha, dere har hert det ja. Det stemmer
nok, og det var virkelig en opplevelse,
forteller Anita hjertelig. Jeg hadde aldri
trodd at jeg skulle vage & preve, men jeg
var like ivrig som barna, flirer Anita.

Disneyland Paris bestar av to parker,
Disneyland Park og Walt Disney Studios
og ligger cirka 30 km gst for Paris. Parken
har alle vare favorittfigurer og karakterer
fra Walt Disneys filmer. Disneyland Paris

barnekreftforeningen.no

er faktisk den nest sterste Disney-parken i
verden, etter Shanghai i Kina.

— Det beste minnet fra turen ma veere

a se den enorme gleden til Julie og de
andre barna, og ikke minst & fa veere
sammen som en familie. Julie var i tillegg
i veldig god form denne helgen. Og vi
hadde med vogn, slik at hun kunne fa
hvile seg mellom hver attraksjon, noe
som fungerte veldig bra.

- Jeg er takknemlig for at Luftforsvaret
arrangerer en slik tur. Det er et utrolig
flott tilbud som de gir barna og familiene
som er rammet av barnekreft, og jeg er
imponert over hvor godit tilrettelagt alt
var. Nar vi kom frem til hotellet fikk vi
utdelt billetter til Disneyland og Disney
Studio, matkuponger og prioritetskort slik
at vi slapp de lange keene.
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Barnekreftforeningen arrangerer

Parterapi

Tekst: Merete Romestrand. Foto: Shutterstock.

Det er fa ting som overgar gleden av a fa barn.

Og det er fa ting som er mer skremmende enn nar
barnet blir alvorlig sykt. Da kan det bli vanskelig a
kommunisere med hverandre. Noen familier synes at
det er vanskelig a ta imot hjelp og avlastning, og det
kan bli vanskelig a prioritere seg selv i hverdagen.

— Nar man far informasjon fra helse-
vesenet om at barnet ditt har fatt en
kreftdiagnose er det vanskelig a lande,
selv.om man har fatt gode prognoser.
Uansett hva du fgler og tenker: det er
normalt, og det er slik for de fleste. Sann
er det & veere i den fasen som dere er i,
og det vil endre seg, sier familieterapeut
Sverre Jor.

Sverre Jor er familieterapeut ved
Familievernkontoret i Trondheim.

Her har han i over 15 ar jobbet med
mange familier som er i en ekstremt
krevende situasjon hvor det bokstavelig
talt star om liv og ded. | 2002 ble

det nedsatt et statlig prosjekt, for a

se pa hvordan samlivet blir pavirket
nar parforholdet blir utsatt for store
belastninger, og det var her han matte
seniorradgiver i Barne-, ungdoms og
familiedirektoratet Marianne Bie, som
ogsa var med pa seneffektsamlingen til
Barnekreftforeningen i oktober.

Ulike krisehandteringsmekanismer
Uansett hvor godt, og hvor lenge man
har kjent hverandre er det fa par som har
statt i store kriser sammen.

Det a bli kjent med hverandres krise-
handteringsmekanismer kan veere
utfordrende for parforholdet. Man kan
gjere ting som er ulogisk for partneren.
Noen har behov for a snakke, og andre
lukker seg inne. Har man en partner som
gjer det motsatte, sa kan man lure pa

om man kommer til & fa til dette nar alt
er over.

— Ulike mater for krisehandtering i
parforholdet er en stor utfordring for
veldig mange som har syke barn. Vi er
alle forskjellige, pa godt og vondt, vi
kommer fra ulike hjem og ulike kulturer.
Noen ganger stemmer det godt overens
i en krisesituasjon, andre ganger ikke,
sier Sverre.

Pa seneffektsamlingen forklarte de to
terapeutene hvordan det er vanlig at folk
reagerer i krisesituasjoner, og veiledet
deltagerne i hvordan man kan snakke
om det som er vanskelig nar barnet blir
alvorlig syk.

Det finnes rom for pause

Nar et barn far kreft, kan behandlingen
strekke seg over flere ar. Og det som
er med kreft er jo at man vet ikke nar
faresignalet er over. Noen vil fortsette

a veere i krise, selv om barnet er erkleert
frisk, i frykt for tilbakefall, og den andre
kan enske & ga over til & leve som
normalt igjen.

— Nar krisen er der sa jobber man
100-150 prosent, man sover lite og er
generelt i utakt med seg selv. Men, pa et
eller annet tidspunkt finnes det rom for &
ta en liten pause. Grip den muligheten.
Jeg har flere par som finner glede av
naturen i slike situasjoner. Ga turer,
gjerne sammen. Husk at av og til er det

dad

viktig & snakke, og andre ganger er det
viktig a ikke snakke sammen, sier Sverre.

Fint for barnet at foreldre har det bra
Det er vanlig & bli overveldet av fglelser

i en slik situasjon, og man far skylapper.
Man glemmer, eller ansker ikke &
fokusere pa seg selv eller parforholdet

i en krise. Da er det viktig & huske pa at
det som er bra for barnet er at mor og far
har det bra sammen.

— Det er krevende & legge bort barnets
sykdom, selv for en time. Jeg har hatt
flere kurs hvor deltakerne har fatt i
oppgave & ga en tur sammen, og

snakke om alt annet enn sykdommen.
Samtlige kom tilbake og hadde ikke klart
oppgaven. Det krever mye styrke & rydde
alle sorger og bekymringer unna, sier
Sverre.

Nzerhet fortsatt viktig

A leve i en konstant krisesituasjon over
lang tid pavirker bade kropp og psyke.
Man gjer bare det man ma gjere, og
man blir ekstremt sliten og trett. Neerhet
og sexlivet, som er knyttet til overskudd
og lyst, kan falme og forsvinne i en slik



situasjon.

— Det trenger ikke & vaere slik for begge
parter i forholdet. Men, neerhet er en
viktig del av a veere partner og kjeereste.
Nar man er i en slik situasjon, ma man
stille seg sparsmalet — hvor godt taler
jeg fraveer av dette? Svaret varierer, og
det er viktig & veere dpne om dette med
hverandre, sier Sverre.

Noen har et gnske om a kunne veere seg
selv oppi dette. Om den ene har det
behovet, og den andre ikke, sa kan man
igjen komme i utakt.

Kreften sprer seg

Kreft rammer ikke bare den som er syk.
Kreften sprer seg til hele familien, til
sasken, tanter, besteforeldre og evrig
omgangskrets.

Det er vanskelig a veere en familie nar
kreft rammer. lkke minst kan det vaere
krevende & veere sgster eller bror til en
som er kreftrammet.

— Har sasken fatt lov til & ha med
seg venner hjem i perioden? Sasken
kan skane foreldre for trabbel og

bekymringer i eget liv, og lure pd om

det i det hele tatt er lov & vaere rampete
nar det er s& mye sorg og bekymring i
eget hjem. Etter at alt er over, sa skal
man ogsa preve a ga tilbake til & veere
en vanlig familie, og barnet som har veert
syk skal fa lov til & veere et vanlig barn
igjen, som ogsa kan bli utfordrende,
forteller Sverre.

Sett premisser

Nettverket rundt familien vil ha mange
spgrsmal, som kan komme bade pa feil
tidspunkt, og komme ut pa feil mate.
Folk ensker deg sa inderlig vel, men sa
ser de pa deg med det blikket som sier
«der kommer pappaen til han med kreft,
og han er ikke som alle oss andre».

— A slippe 4 snakke om krise og sorg
absolutt hele tiden er noe alle har
behov for. Men, det er en vanskelig
balansegang. Man kan bli forneermet
nar folk sper hvordan det gér, og andre
ganger blir man fornzermet nar de ikke
sper. Mitt beste rad i slike situasjoner er
a vage a si i fra, om hva man makter og
onsker der og da. Sett premiss nar du
meter andre mennesker, er anbefalingen
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«Ulike mater for
krisehandtering
i parforholdet er
en stor utfor-
dring for veldig
mange som har
syke barn.»

fra terapeuten.

Sok hjelp, det er gratis

Helsevesenet er ikke alltid like flinke til &
ta vare behovene til de parerende. Det
er avgjerende at man treffer de riktige
personene i systemet.

- Veldig mange er ikke klar over at
Familievernet er en gratis tjeneste,
som er der for a hjelpe med &
handtere en felles stor utfordring.

Du finner familievernkontor, kurs og
samtalepartnere over hele landet, sier
Sverre.

Likepersoner er viktige

Et annet godit tips fra familieterapeuten
er likepersoner, et tilbud som
Barnekreftforeningen har.

— A treffe likepersoner kan gjare godt.
Man far tips, og en form for guide hos
en person som har vaert igjennom det
samme som deg. Ofte kan likepersoner
vaere bedre & snakke med enn de som er
profesjonelle ogs3, sier terapeuten.
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Systemhus

i Vo s Wl

Systemhus®
1,5 millioner kroner

Tekst og foto: Svanhild Blakstad, Byggeindustrien.

| august tilbakela 37 deltakere fra Systemhus 1300 km fra Oslo til Paris pa sykkelsetet. Torsdag
kunne kjededirekter Trond Lie i Systemhus overrekke en sjekk pa 1,5 millioner kroner til

Barnekreftforeningen.

- Vi er helt stumme og ydmyke over

den innsatsen dere har gjort. 1,5 million
kroner er en helt vanvittig stor sum, og
jeg vil rette en stor takk til syklistene,
ledelsen og til sponsorene. Disse
pengene kommer veldig godt med i

vart videre arbeid, sa daglig leder Trine
Nicolaysen i Barnekreftforeningen da hun
mottok gavesjekken under en markering
pa Bygg Reis Deg.

Hovedsponsor for Team Rynkeby
Som hovedsponsor for Team
Rynkeby har Systemhus bidratt til
Barnekreftforeningen i en arrekke. Na
gnsket de a ta dette engasjementet
videre ved 3 stille eget lag som skulle
sykle fra Oslo til Paris i perioden 2-10
august.

Totalt med stotteapparat var det 51
personer som tok turen til den franske
hovedstaden. Selve laget besto av 37
syklister fra Systemhus-organisasjonen fra
store deler av landet.
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To av dem som syklet var Henning G.
Nilsen og Kim Straume fra Straume
Mesterbygg. Byggemesterforetaket fra
Straume utenfor Bergen stilte med hele ti
deltakere.

— Det var vanvittig kult & vaere med pa.
En skikkelig once in a lifetime-opplevelse
som i tillegg stettet en knallgod sak, sier
Kim Straume.

Kollega Henning G. Nilsen sier seg enig.

—Ingen av oss hadde noen seerlig
sykkelerfaring, i hvert fall ikke pa
landevei. Vi hadde bestemt oss for a
klare det, sa & gi seg var aldri tema, sier
han.

Med dagsetapper pa inntil 170 km var
det lange strekk som skulle unnagjgres
pa turen sgrover.

Syklet fra Oslo til Paris
Stein Borgen fra Weber Leca har syklet
utallige Birken-lgp og tusenvis av

kilometer pé landevei. Han var ogsa en
del av Systemhus-laget og er imponert
over moralen og laginnsatsen:

— Vi har veert pa en tur som vi aldri
kommer til & glemme. Hele opplevelsen
var unik, og det mellommenneskelige
mellom oss som var med vil alltid komme
til & st sterkt. At vi nddde et sa ratt
resultatat som 1,5 millioner kroner er
enormt morsomt, sier han.

- Jeg har aldri opplevd maken til
interesse underveis og i ettertid fra
bransjekolleger og venner pa Facebook.
Selv den beste Birken-tiden kan ikke
méle seg med engasjementet rundt
dette, legger han til.

Under overrekkelsen var det folksomt.
Store deler av sykkellaget var tilstede,
og det var mange hyggelige gjensyn og
klemmer som ble utvekslet i mylderet av
folk som ville overvaere markeringen.

— Vi er utrolig takknemlig for dette



@nsker du a gi din stotte?
Vipps til 02099 eller se
barnekreftforeningen.no/bidra

viktige bidraget som statter vart arbeid,
sier daglig leder Trine Nicolaysen i
Barnekreftforeningen.

Onsker a gjore en forskjell

Det var en stolt kjededirekter Trond Lie
som kunne konstatere at belgpet pa
gavesjekken var en halv million kroner
hayere enn det som var malet.

- Som organisasjon gnsker vi & gi noe
tilbake til samfunnet, og som Norges
starste huskjede gnsker vi & sette spor
etter oss. Dette skaper en stolthet innad
ved at vi kan gjere noe som er starre

enn oss selv. Det handler ikke bare om &
selge plank og spiker og bygge hus, men
at vi faktisk kan veere med og gjgre en
forskjell, sier Lie.

For & na ut til sponsorer og
privatpersoner har Systemhus
brukt Barnekreftforeningens egen
innsamlingslasning.

Gjennom Min innsamling, kunne de
dele aksjonen pa sosiale medier og pa
mail, i tillegg kunne alle falge med pa
at belopet stadig skte og kommentere
underveis. Sponsorer har oppfordret
andre til a stette, og pa den maten har
de klart @ samle inn store summer til
forskning pa barnekreft.

«Vi tar selvsagt oppfordringen fra Bergan
Bygg og statter denne gode saken og
vare kollegaer i Systemhus.»

«Viktig sak, fin gjeng ensker dere masse
lykke til. Skal heie pa derel»

Min innsamling finner du her:
minaksjon.barnekreftforeningen.no
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Bedriftsjulegave

Sliter du med & komme pa hva du skal gi dine ansatte til jul,
kanskje har de alt de trenger allerede? Hva med a gi en gave
for fremtiden? Barnekreft er den hyppigste dedsarsaken blant
barn mellom 1 og 14 ar i Norge, og barn og kreft harer ikke
sammen! Gaven fra din bedrift kan veere med pa a gjere en
forskjell for familier som er rammet av barnekreft, og ta oss ett
steg neermere malet om at ingen barn skal da av kreft.

Det finnes tre ulike gavestarrelser, basert pa belepet dere
ensker a gi. De ulike starrelsene inneholder forskjellige
elementer som kan brukes til a vise statten og engasjementet
dere har, i egne kanaler. P& denne maten kan dere ogsa oke
bevissthet, spre hap og varme til medarbeidere, kunder og
samarbeidspartnere.

Ga inn pa barnekreftforeningen.no/jul

‘,

AT

Tusen takk til

for at dere valgte & gi julegaven til
Barnekreftforeningen.

Gaven pa kroner ermed pa & gi hp.

Sammen kan vi finne bedre behandlings-
metoder, og komme naermere méalet om at alle

barn og ungdom skal overleve kreft.

Vi gnsker dere riktig god jul!
. Julegaven gar til:
Pormekeett Barnekreft
foreningen

En ekstra betydnings-
full julehilsen

Sender du ett av disse fine julekortene sprer du dobbel glede.
Dine kunder og kollegaer far en hyggelig julehilsen, samtidig
som du stetter Barnekreftforeningens viktige arbeid.

Du kan velge mellom julekort med og uten eget trykk, samt
e-kort.

Les mer pa barnekreftforeningen.no/julekort
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Prinsesse Ragnhilds «Gledespris»

Gir bort 50 000 kroner

Hvem far Gledesprisen? Ogsa i ar kan en familie med et barn med kreft vinne
«Prinsesse Ragnhild og Erling Lorentzens Gledespris».

For syv ar siden ga na avdede prinsesse Ragnhild

og hennes ektemann Erling Lorentzen (96) én million
kroner til et fond for barn med kreft i Norge. Hvert

ar deles «Gledesprisen» pa 50 000 kroner ut til en
familie som @nsker a realisere en drem eller gjgre noe
hyggelig sammen.

Slik sgker du:
Barn med kreft som er 18 &r og yngre i kalenderaret
2019, kan sgke innen 31. desember 2019.

Send en mail til gledesprisen@shf.no. Fortell kort
om din historie, og hva dere gnsker & benytte
«Gledesprisen» pa 50 000 kroner til.

Vinneren av Gledesprisen 2020 medvirker i en

. GLEDESPRIS
reportasje i ukebladet Se og Her.

L millin kromer

Toff kamp mot gyekreft

Erik Sikveland Iversflaten (8) fra Stavanger vant gledesprisen i
i fjor. Erik var bare to maneder gammel da legene oppdaget
kreftsvulstene som vokste bak begge synene hans. Moren
Maiken hadde samme type gyekreft, og var livredd for at Erik
skulle bli fedt med kreft. Hun dede bare 27 &r gammel.

For ett ar siden hadde Eriks hayre gye veert stabilt siden 2013,
etter forskjellige cellegiftbehandlinger i Oslo og London.
Mens svulstene pa venstre side hadde kommet tilbake gang
pa gang. Familien var optimistisk med tanke pa fremtiden.

— Dessverre har Erik fatt tilbakefall av gyekreften, sa han ma
gjennom flere cellegiftbehandlinger i London i neermeste
fremtid. Trist beskjed a fa, siden det hadde gatt sa lang tid
siden forrige tilbakefall, og vi hadde begynt & tro pa at na
skulle alt veere bra. Men vi far bare komme oss gjennom dette
ogsa, sier pappa Dyvind Iversflaten.

Erik mottok Gledesprisen i 2019. | sommer var Erik og familien

Gledesprisen ble brukt til familieferie til Rhodos i sommer. pé ferie pa Rhodos. FOTO: @yvind Iversflaten
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Reisebrev

Tekst: Tonje Randisdatter Tunstad, barnesykepleier pa UNN Tromsg. Foto: Emilie Margrethe Ness.

Se for deg at du som forelder mgater to helt ukjente sykepleiere
pa et flyplasshotell i Oslo. Dere spiser middag sammen,
snakker litt, du stiller noen sparsmal du egentlig ikke far

noe godt svar pa, og sa sender du barnet ditt til utlandet i
selskap med disse to og fire andre barn. Det er den ultimate
tillitsgvelse!

Akkurat dette skjedde 12. august 2019. Et spent reisefelge pa
syv setter seg pa flyet til Barretstown, Irland. Fem ungdommer
mellom 11 og 15 ar, undertegnede, og sykepleier Emilie fra
Akershus universitetssykehus. | Barretstown venter rundt 120
barn fra hele Europa, over 100 ansatte og frivillige, og var egen
norske tolk, sykepleieren Hakon. (Hakon sin jobb som tolk ble
fort overfledig, da alle barna var kjempeflinke i engelsk).

Barretstown er en non-profit organisasjon som arrangerer
spesialtilpassede leirer for barn med kreft og andre alvorlige
sykdommer og deres familier. Organisasjonen drives av
frivillighet og sponsorer, og er gratis for barnet og familien.

Mestringsleir

Lenge fer vi ankommer leiren har et stort apparat allerede
jobbet med a gjere leiren best mulig for alle deltakerne.
Aktivitetslederne har jobbet sammen med sykepleierne og
legene pa stedet for & tilpasse aktivitetene slik at alle skal fa
oppleve mestring. En formidabel oppgave nér du har 120
barn med ulike diagnoser og senskader. De har apenbart gjort
en god jobb: a kalle Barretstown en mestringsleir er helt, helt
riktig.

Bare i var lille gruppe finnes det mange eksempler pa mestring
i aktivitetene:
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Han med haydeskrekk som ferst matte gi opp halvveis i
klatreveggen, men som ble heia helt til topps av kameratene
sine pa bakken.

Han som ikke liker hester, som fikk tildelt den starste hesten i
Irland, og som etter en passe anstrengt ferste halvdel, var et
eneste stort glis siste del av turen.

Og de to norske jentene som var de farste som fikk fisk der pa
to uker.

| tillegg kommer den sosiale mestringsfelelsen. Vi sa daglig nye
vennskap oppsta og bli sterkere.

Vi sa en av vare fly pa en rosa sky etter & ha mottatt kjeerlighets-
brev fra en hemmelig beundrer. Vi sa guttene vare bli kompiser
med de spanske gutta de delte hytte med, selv om de spanske
guttene snakket veldig darlig engelsk. Etter to dager kunne

alle de norske gutta telle til ti pa spansk. Det samme skjedde i
jentehytta, der vare to jenter var plassert med atte tyske jenter,
og ansa det som null problem a vaere i mindretall, de kunne jo
bare leere seg tysk.

Det var i det hele tatt lite vare norske helter ansa som noe
seerlig problem. Vi som var med som voksne fikk stadig bade
skryt og misunnelige blikk fra de andre voksne fordi vare «kids»
alltid var sa lette & ha med & gjere. Det gjor det til en trivelig
oppgave a vaere ledsager pa en leir som Barretstown, for
programmet der er tett.

Det var to aktiviteter mellom frokost og lunsj, to aktiviteter
mellom lunsj og middag (med en time innlagt hviletid), og ulike
arrangement pa kvelden, som underholdning, hyttekveld eller



fest.

Dette krever sitt av deltakerne. Med et s hagyt tempo i en

hel uke er det naturlig at noen blir slitne og har behov for

hvile, trenger egentid eller bare rom for & bestemme litt mer
over egen dag. Det er den ene tingen som kan trekke ned
helhetsinntrykket av denne ellers imponerende velorganiserte
leiren. (Og det faktum at det ikke er lov & ta bilder med
mobiltelefon. Det gjorde vi likevel, og ble sendt til samtale med
sjefen. Men det er en annen historie. Til neste ars deltakere: ta
med fotoapparat, det er lov.)

Lite fokus pa sykdom

Selv om dette er en leir for alvorlig syke barn, s er det en ting
jeg har reflektert over siden jeg kom tilbake, og det er hvor
lite fokus det var pa sykdommene i Barretstown. De som ma
ta medisiner tar medisiner, og ferdig med det, ingen sparsmal,
alle vet hvordan det er, alle har vaert der.

Skulle behovet oppsté var der ogsa en sykestue med haykomp-
etente leger og sykepleiere tilgjengelig til enhver tid. Og nar
du kommer tilbake blir du mottatt i gjengen som om du aldri
har veert borte. Dette méa vaere befriende for ungdom som lever
med sykdom, og seneffekter av sykdom hver eneste dag. A fa
et avbrekk, en stilltiende bekreftelse pa at sann er det bare,
ingen behov for a forklare, men bare veere seg selv. Akkurat slik
deer.

Dette tyder pa uvanlig god organisering av leirens ansvarlige i
forkant, men ogsa pa at det er vanlige barn, med litt uvanlige

historier, vi har med oss.

Etter en hektisk dag med mye aktivitet og glede, var det pa
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kvelden rom for refleksjon. Hver kveld nar alle 1 trygt og godt
i sengene sine, stilte vi et spersmal som vi ba dem om & tenke
over, og de som ville kunne svare i plenum. Disse kveldene
kom det frem sterke vitnesbyrd om en litt annerledes historie
enn andre barn pa samme alder har.

Supersmart for a finne kur!

Pa spersmal om hvilken superkraft de helst skulle hatt svarte
barna at de ville veere supersmarte, sann at de kunne finne
opp en kur mot kreft og andre sykdommer, slik at ingen
trengte a bli syke mer. Jeg tenker at en gjennomsnittlig
12-aring ville gnske a vaere supersterk, usynlig eller & kunne
fly. Men vare flotte barn svarte ikke det, og det finnes sann-
synligvis ikke det mennesket i verden som er uenig med dem.

Det etterlatte inntrykket etter en uke i Irland med den gjengen
her, er at mye kan skje pa en uke. Man kan ha det ggy, man
kan bli utfordra, man kan utvikle seg, og man kan fa venner for
livet.

Jeg haper barna ser tilbake pa turen var med glede. Jeg
haper de kjenner at de vokste pa den. Jeg haper at de
skjgnner hvor innmari fine de er, hvor modige og omsorgsfulle
de er, og hvor glade vi ble i dem pa s& kort tid. Jeg héper
ogsa at foreldrene sitter igjen med en felelse av at vi var verdt
tilliten.

Det jeg imidlertid vet er at i Spania sitter det na en gjeng med
gutter som kan telle til ti pa norsk, og i Tromsg sitter det en
sykepleier som har turen og gjengen fra Barretstown med seg
i hjertet sitt for alltid.

Tusen takk for turen.
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Hva har skjedd i

Fylkesforeningene

Nordland, Troms og Finnmark

Dreammeflyet med Widerge

Den 31. august satte Dreammeflyet til
Widerge snuten mot Kristiansand. Flyet
med avgang fra Bodg var lastet med
hele 18 barnefamilier, med fellesnevner
at alle har barn som har eller har hatt
kreft. Ogsa i ar ble det et flott avbrekk
fra sykehushverdagen som de fleste
familiene star i. Det var lagt ut red |gper.
Brannbiler laget en spesiell seremoni ved
avgang. Besetningen var ikledd kostyme,
og det var tydelig at alle gledet seg.

| ar var Svein Tore Hansen i Barne-
kreftforeningen Nordland reiseleder.

- Vi er utrolig takknemlige for at

ansatte i Widerge bruker fritiden sin pa
Dremmeflyet. Allerede fer avgang vanket
det overraskelser for alle barn og unge.
Flyturen nedover gikk fort, da det var
mye aktivitet i flyet og alle fikk besgke
cockpit. Noen av barna fikk preve seg

som flyverter. Vel framme i Kristiansand,
var det & ta teammerrenna i lag med
piloter og crew, haydepunket, og kaptein
Mats dro sammen med alle som ville.

For han ble det 12 turer i Teammerrenna,
forteller Svein Tore.

Det var nettopp Svein Tore sin familie
som er grunnen til at Dremmeflyet i det
hele tatt startet i Boda for 11 ar siden.

Lille Sigrid, datteren til Svein Tore, var
alvorlig syk og hadde et gnske om & se
lzvene i Dyreparken i Kristiansand. Pa
grunn av avansert behandling kunne ikke
familien booke vanlige billetter og full
flex ble for dyrt. Ingen av flyselskapene
ville gi dem fleksible billetter billig.
Legen til Sigrid syntes dette var veldig
urettferdig. Hun snakket med sin mann
som var, og er, ansatt i Widerge, og
deretter ballet det pa seg. De ansatte i

Widerge tok saken i egne hender. En dag
fikk Svein Tore en telefon om at Widerge
hadde stilt et helt fly til disposisjon for
familien pa fire. Hans farste tanke var at
flyet matte fylles opp med barnefamilier i
Barnekreftforeningen, og deretter kunne
Sigrid og 11 andre familier rammet av
barnekreft dra til Kristiansand. Sigrid
doede aret etter, men takket vaere
Widerge fikk hun oppfylle gnsket sitt -
hun fikk se lgvene i Dyreparken.

Drgmmeflyet har i 11 ar veert en arlig
begivenhet der familier rammet av
barnekreft blir invitert til en dremmedag
i regi av Widerge. Hvert ar er det en ny
base som er ansvarlig, og besetningen
bruker fritiden sin til turen. De har ogsa
en innsamlingsaksjon, med formalet om
a glede barna som er for syk til a bli med
pa dremmeflytur. Tusen takk, Widerge!
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Barne- og ungdomsavdeling i ny drakt

Barne- og ungdomsklinikken pa Sykehuset @stfold Kalnes har blitt
fargesatt med engasjerende og livlige malerier. En steril og upersonlig
avdeling har blitt omskapt til familisere og varme rom som engasjerer.

Barnekreftforeningen @stfold var invitert til dpningen. De

har bare positivt a fortelle om den nye avdelingen. Over
undersgkelsesbenken har det blitt et stort veggmaleri, forteller
Marit Bernhardsen i Barnekreftforeningen @stfold.

- Veldig mange av oss har prevd a avlede et barn nar de skal
ha sprayte. Over undersgkelsesbenkene har det blitt et stort
veggmaleri pa to til tre meter som har en fortelling barna kan
felge. Dette er virkelig til stor hjelp, forteller Marit, som var
med pa apningen.

Kunstnerne bak det hele er Hanne Bringager og Eva
Malmstrem. Undersgkelsesrom har takmalerier, ganger og
korridorer veggmalerier. Tilsammen er det nesten 70 malerier i
form av visuelle fortellinger som innbyr til tankereiser.

Avdelingskjekken, isolatrom og ventesone er fargelagt. Det har
kommet en stor sofa med mange puter i, og det er skapt et
utenders lekerom. De har ogsa utsmykket et rom for ungdom
der tema er a stotte hverandre. Alle maleriene er laget slik at
de enkelt kan rengjeres og at de taler litt.

Hva trenger man nar man er pa sykehuset?
Dette er det ferste spersmalet kunstnerne stilte seg. Man

trenger et sted & mete andre, fellesomrader og et sted a koble
av. De har tenkt annerledes enn det tradisjonelle, som setter
fokus pa drift og effektivisering.

Hanne Bringager har bakgrunn som sykepleier og har erfaring
med hvordan barn og ungdom tenker, og hva en familie

som tilbringer mye tid pa sykehus trenger. Bildene er livlige
og engasjerende, og uttrykker hap, trest, felleskap, neerhet
og glede. Tema pa bildene er a bli frisk, fa luft og 8 komme
seg, samtidig som de har et preg av alvor. Kunstnerne haper
a fortsette utsmykkingen av barneavdelinger, ogsa pa andre
sykehus.

— Mange av stgttepartnerne til var fylkesforening har stettet
sykehuset med midler slik at prosjektet kunne gjennomferes.
Dette er noe som virkelig er til stor hjelp til «<vare barn» og
«vare familier». Til alle de som er rammet av barnekreft og
andre alvorlige sykdommer. Vi er veldig takknemlige for alle
som har veert engasjert slik at barna pa sykehuset far det bedre,
forteller Marit Bernhardsen i Barnekreftforeningen @stfold.



Fagseminar om seneffekter for pedagoger,
kreftkoordinatorer og annet fagpersonell.
Oslo

Fylkesforeningene har sine arsmgter
Over hele landet

Den internasjonale barnekreftdagen

Utdeling av forskningsmidler fra Barnekreftforeningen
Lysmarkeringer over hele landet.

Kroppskunst mot barnekreft

Har du lyst pa en tatovering? Pa selveste
barnekreftdagen skal tatoveringsstudio over hele
landet tatovere til inntekt for barnekreftforskning. Se
deltakende studio pa kroppskunstmotkreft.no.

HAR DU LYST TIL A REISE
PA LEIR TIL IRLAND?

Dato: 9. - 15. august, 2020.

Barnekreftforeningen har ogsa i 2020 fatt 5 plasser for barn
i alderen 11 til 15 ar i Barretstown. Alle utgifter i forbindelse

med reise og opphold blir dekket.

| Irland, pa en vakker grenn eng ligger et lite, men gammelt
slott som heter Barretstown Castle. Hvert ar samles barn og
unge fra hele Nord-Europa til en sommerferie utenom det

vanlige. Barretstown er et leirsted som har spesialisert seg klinisk

og psykologisk for & holde leir for barn som bade lever med,
og har hatt alvorlig sykdom. De jobber etter en terapeutisk
rekreasjonsmodell som er anerkjent av bade barneleger

og psykologer over hele verden. Gjennom en morsom,

Fagnettverk for sykepleiere
Montebellosenteret

Landstreff og Landsmgte
X-meeting Point Hellerudsletta

Likepersonssamling
Gardermoen

Oppleeringskurs og oppfelgingssamtale.

Ungdomssamling: Sommeraktivitetsuka
Montebellosenteret

For alle i alderen 15-35 ar som har eller har hatt en
kreftdiagnose. Uken arrangeres av Ung Kreft, med statte
fra Barnekreftforeningen.

Se montebellosenteret.no for mer informasjon.
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¢ Under hele reisen og oppholdet i Irland ledsages barna/
ungdommen av to erfarne sykepleiere fra Norge som er
handplukket for oppgaven. | tillegg skal det veere med to
andre frivillige som er med som tolk. De er med og forklarer
alt pa norsk slik at hvert barn forstar det som blir sagt.

® Barretstown har 24 timers kontinuerlig oppfalging av hvert
barn slik at du skal vaere sikker pa at barnet ditt er i trygge
hender hele tiden.

* Ansatte pa Barretstown har lang erfaring, og sammen med
en stab av oppleerte frivillige, utgjer de det faste teamet som
ditt barn vil mgte.

e Leirstedet har et eget medisinsk senter hvor det er lagt til

aktivitetsbasert prosess med utfordring, suksess, refleksjon og
oppdagelse, er malet at barna skal oppleve mestring og finne
nye sider hos seg selv. Barretstown ble grunnlagt av skuespiller
Paul Newman.

rette for a ta vare pa mindre skader og generelle pediatriske
problemer. Ved behov, har senteret direkte kontakt med et
sykehus i Dublin, ca 40 minutter unna.

* De som gnsker a reise, ma ha en sjekk av behandlende lege
i Norge, som skal fylle et skjema fer godkjenning og avreise.
Disse skjemaene er det Barretstown som utvikler og det er
ogsa de som bestemmer hvem som far delta.

Interesserte ma ta kontakt med fagsjef i Barnekreftforeningen pa e Det kan kun sekes om opphold via fagsjef og ikke direkte til
epost bis@barnekreftforeningen.no og fa tilsendt sgknadsskjema  Barretstown.

i god tid far sgknadsfrist.

Soknadsfrist er 15. januar, 2020.

Les mer: barretstown.org
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Den internasjonale barnekreftdagen

Tenn et lys for
barnekreft

Den 15. februar arrangerers det lysmarkering i forbindelse med
den internasjonale barnekreftdagen over hele landet.

Barnekreftdagen markeres den 15. februar over hele verden. Vi
oppfordrer til sma og store, private og offentlige arrangement.
Legg ut bilder pa Instagram og Facebook med #lysforbarnekreft.
Gi oss gjerne beskjed om arrangementer.

Send en epost til kontakt@barnekreftforeningen.no.

Gullsleyfen er det internasjonale symbolet pa barnekreft. Ved a
kjepe gullsleyfeprodukter er man med pa & stotte forskning pa
barnekreft og gi stette til familier som er rammet. Slayfen kan
kjopes pa barnekreftforeningen.no

Rehabiliteringssenter

Gruppeopphald
for barn og unge

Vi tilbyr gruppeopphald for born og unge i aldersgruppa 6-18 &r som har gjennomgdtt
behandling for kreft. Rehabilitering giennom fysisk aktivitet, sosial trening og kjennskap fil eigne
ressurser og grenser, kan bidra til & redusere seineffekter etter kreftsjukdom. Rade Kors Haugland
Rehabiliteringssenter har sidan 2011 hatt tilbod til unge som har giennomgatt kreftbehandling.
Malet med rehabiliteringa er & ferebygge seineffektar, gje meistringsopplevingar og legge fil
rette for at barnet/ungdommen skal f& utnytte sitt potensiale. Under opphaldet er det i tillegg
eit eige opplegg for pdrgrande/feresette med samtalegrupper og undervisningar i aktuelle
fema.

+ Rode Kors Haugland Rehabiliteringssenter A5 FOr meir informasjon, ta kontakt pa tif. 57 73 71 00 eller sja@ www.rkhr.no
Hausnsseosn 308 - eeafws - TrsraTio0 - wweeie - F@ilg 0SS pa Facebook: Rede Kors Haugland Rehabiliteringssenter AS
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Du trenger:

Tykt papir i to farger til kort og treet. Brettet Ad-ark til selve kortet.
Hvitt papir til snestjerner. Her er det brukt del av dorull til trestammen.
Lim (gjerne hurtigterkende)

Linjal, blyant og saks

Slik gjer du det:

Tre: Brett langsiden pa et A5-ark (halvt vanlig ark) til et trekkspill. Brett sa
sma bretter som mulig. Nar papiret er brettet til ca 1 cm tykkelse, mal opp
1 cm og marker med blyant. Deretter méler du opp 2 cm fra

1 cm-merket, sa 3 cm fra 2 cm-merket, osv til 5 cm. Dette blir de forkjellige
delene pa treet. Skriv nummer, 1, 2, 3 etc pa delene, slik at du vet i hvilken
rekkefelge de skal pa.

Begynn a lime pa den gverste og minste delen. Husk at det skal veere
plass til en stjerne over. Lim slik at bretten gar nedover, sa «grenene» vris,
og de ligger som en vifte eller et trekkspill. Se bildet. Den ytterste delen
av grenene limes pa hver side av bretten i midten. Fortsett med den nest
storste delen, osv. Ha like stor avstand mellom alle delene, ca 1 cm. Brett
papiret og la tarke mellom hver pélimte del med noe tungt oppa. Sper en
voksen om hjelp hvis det er vanskelig.

Trestamme: Klipp ut et rektangel pa 3x2 cm. Brett pa midten. Lag sma
bretter pa sidene som du limer pa jevnt rundt midten av kortet.

Pynt med utklipte snastjerner, hjerter eller stjerner og lim pa. Det er ogsa
fint med klistremerker. Et perfekt kort til noen du er glad i.

Del med oss!

VI @NSKER OSS BIDRAG TIL MAGASINET.

Gjerne personlige historier relatert til barne-
kreft. Ta kontakt. s& kan vi skrive historien din.

Vare barn.

HAR DU NOEN GODE HOBBYIDEER?
Send oss oppskrift og bilder, sa kanskje
du far ditt bidrag inn i neste nummer av

Fargelegg

Fam Irvolls tegning
til Barnekreft-
foreningen!

-

Digg og «sunn»
pepperkakedessert

Ingredienser:
Eplemos
Vaniljekesam
Pepperkaker
Kanel

Hvis du ikke har eplemos, kan dette enkelt
lages ved & koke eplebiter kjapt i litt vann,
gjerne med en kanelstang. Tilsett litt sitron slik
at fargen holder seg, og eventuelt litt sukker.

Slik gjor du det:

Knus pepperkakene. Ha alle delene i like
mengder lagvis i et glass. Pepperkakene er
best nederst, sa eplemos, og avslutt med
kesam. Legg gjerne to lag av hver. Pynt med
epleskiver, pepperkaker og eventuelt strgssel
og mynte.

BIDRAG SENDES TIL:
redaksjon@barnekreftforeningen.no.
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BLI MEDLEM | BARNEKREFTFORENINGEN!
Meld deg inn pa barnekreftforeningen.no eller ring oss pa (919) 02099. Vare medlemmer er familier rammet av barnekreft.

Vare fylkesforeninger kan kontaktes pa e-post:

Agder (Dst og Vest)
agder@barnekreftforeningen.no

Buskerud
buskerud@barnekreftforeningen.no

Hedmark
hedmark@barnekreftforeningen.no

Hordaland/Sogn og Fjordane
hordaland.sf@barnekreftforeningen.no

Megre og Romsdal
more.romsdal@barnekreftforeningen.no

Nordland
nordland@barnekreftforeningen.no

Oppland
oppland@barnekreftforeningen.no

Oslo/Akershus
oslo.akershus@barnekreftforeningen.no

Rogaland
rogaland@barnekreftforeningen.no

Telemark
telemark@barnekreftforeningen.no

Gi en gave
for fremtiden

Jul og gave hgrer sammen, men
det gjer ikke barn og kreft. Ved a
gi en gave, beveger vi oss stadig

naermere malet om at ingen barn
skal da av kreft. Forskning bidrar til
ny kunnskap og bedre behandling
som kan redde liv.

Vipps 02099

Troms og Finnmark
troms.finnmark@barnekreftforeningen.no

Trendelag
trondelag@barnekreftforeningen.no

Vestfold
vestfold@barnekreftforeningen.no

Ostfold
ostfold@barnekreftforeningen.no

Hovedstyret
hovedstyret@barnekreftforeningen.no

Barnekreft
foreningen



