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Ventesorg 
  D

u holder hendene som
 en skål foran deg og 

skal bære vann. U
ansett hvor hardt du holder, 

det drypper alltid i gjennom
, litte grann. Eller 

sand kanskje da.  

Så for hver dråpe, det er Anna jeg holder her 
og det drypper noe av Anna, drypper av henne 
hver eneste dag. O

g det går såpass sakte at det 
tar en stund før m

an opplever at nå har hun 
m

istet den ferdigheten.  

O
g idet, idet jeg registrerer at nå kan hun ikke 

det hun kunne i går, eller i forrige uke, så blir 
jeg så lei m

eg. 

                                         A
nna 17 år sin pappa 
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U
ndersøkelsen er utført i sam

arbeid m
ed N

asjonalt 
kom

petansesenter for sjeldne epilepsirelaterte diagnoser  
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Forskningsspørsm
ål: 

H
vordan ivaretas foreldreskap i en  hverdag 

hvor barn har begrenset livsalder? 
 H

va er tid i et perspektiv av ventesorg? 

 Foreldreskap og 
hverdagsliv 
 • M

ental belastning 
• H

jelp i hverdagen 
• Sosiale ressurser 
• Jobb som

 m
estring  

  eller belastning 

Foreldreskap og 
sam

arbeid  
Ventesorg 
 • K

jæ
rligheten 

• Livet 
• D

øden 
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Ventesorg 
 Triste historier.. vil vi helst ikke høre om

...  
D

et gjelder jo oss selv også når det gjelder 
andres triste historier. Vil ikke høre om

 triste 

ting. Vi vil høre at det går bra til slutt...                                            
D

et er vanskelig i denne situasjonen. (..) 
H

vordan kan ikke gå bra til slutt likevel 
gjøres sånn at det kan oppleves som

 at det 
gikk bra til slutt?  

D
et er den store nøtta jeg jobber m

ed. 

                                       A
nna 17 år sin pappa  
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Ventesorg; 
Kjæ

rligheten 

D
en kjæ

rligheten til barnet m
itt, til Iris, noen 

ganger så tror jeg at m
ed et så sykt barn rundt seg 

så får m
an hjelp til å lære det som

 m
ange går på 

kurs for å lære seg. M
indfullness og... hva.. skal 

jeg si, kjenne gleden i sm
å ting da, som

 Iris 
kanskje er en m

otor for.  
H

jelper oss, hjelper m
eg til å sam

le på gode 
øyeblikk.. M

er enn ...på sydenturer eller.. ja sånne 
vanlige bragder som

 kanskje barn gjør...  
Jeg innbiller m

eg at det blir en sånn inderlighet 
som

 jeg ikke hadde fått helt m
ed m

eg hvis det ikke 
hadde vært sånn m

ed Iris.  
                                                         Iris 4 år sin m

am
m

a 
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Ventesorg; 
Livet 

D
et å få Anna.. føles jo på en m

åte som
 å 

konstant sitte i tannlegestolen og borre 
uten bedøvelse. D

et var kanskje ikke så 
positivt, m

en når du holder på m
ed det 

hele tiden så blir du jo til slutt.. D
u er så 

tett på nerven i selve livet.  
At noen, at ditt eget barn skal dø…

 det er 
så veldig tøft å vite dette her, over så 
forferdelig lang tid. 
                                     Anna 17 år sin pappa  
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Ventesorg; 
Døden 

Jeg tenker konkret m
ange ganger på, på hvordan 

livet til Iris vil avsluttes og jeg lurer på det og jeg 
prøver, eller det er ikke noe jeg prøver å tvinge 
frem

 m
en det skjer i sånne grubleperioder, ikke 

sant. Tenker på hvordan livet hennes vil.. skal 
avsluttes. O

g jeg tenker på begravelsen.. 
                                              Iris 4 år sin m

am
m

a 
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Hverdagsliv og ventesorg;  
Hvordan leves livet på lånt tid? 

Livet er herlig, den italienske film
en.... om

 
han faren som

 havner i konsentrasjonsleir. 
Akkurat sånn føler jeg livet er. 
Akkurat sånn er det.... 
D

et er en slags kom
edie, m

en det er et 
veldig dystert bakteppe... Ja. 
                                       A

nna 17 år sin pappa 
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Cloudberry cream
, Life is just a dream
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             Axel og Knut Røthe 
    https://w

w
w

.youtube.com
/w

atc
h?v=Q

tpsGsoHnt0 
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