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Ventesorg

Du holder hendene som en skal foran deg og

skal beere vann. Uansett hvor hardt du holder,

det drypper alltid i gjennom, litte grann. Eller |
sand kanskje da.

Sd for hver drape, det er Anna jeg holder her -
og det drypper noe av Anna, drypper av henne

hver eneste dag. Og det gar sdpass sakte at det

tar en stund fgr man opplever at na har hun

mistet den ferdigheten.

Og idet, idet jeg registrerer at nd kan hun ikke
det hun kunne i gar, eller i forrige uke, sa blir
jeg sd lei meg.

Anna 17 ar sin pappa
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Undersgkelsen er utfgrt i samarbeid med Nasjonalt
kompetansesenter for sjeldne epilepsirelaterte diagnoser

ee NKSD
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«Nasjonal kompetansetjeneste for
sjeldne diagnoser» (NKSD) er en
nasjonal tjeneste som samordner alle

kompetansesentrene for sjeldne
diagnoser i Norge.
Kjernevirksomheten i tjenestene
skjer ved sentrene.

Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser skal bidra til a oke kvaliteten og tilgjengeligheten pa
tjienestene.

Dette skal gjeres gjennom synliggjering av «sjeldenfeltet», styrket brukermedvirkning,
enklere tilgjengelighet, ivaretakelse av grupper som ikke har tilbud i et
kompetansesenter i dag, styrket faglig samarbeid mellom enhetene/dagens

kompetansesentre og mer effektiv utnyttelse av ressursene. Oppgavene som ligger til
tienesten star beskrevet i veileder til forskrift nr 17086.

Kompetansesentrene

Nasjonal kompetanseenhet for autisme - Autismeenheten

Frambu senter for sjeldne funksjonshemninger - Frambu
Nasjonalt kompetansesenter for porfyrisykdommer - NAPOS
Nasjonalt kompetansesenter for AD/HD, Tourette og Narkolepsi - NK

Nasjonalt kompetansesenter for sjeldne epilepsirelaterte diagnoser - NK-SE

m_m__,w.ma_ﬂmﬁmmzxmscm Anne Grasaasen, familieterapeut LMS barn og unge, OUS




Forskningsspersmal: w
Hvordan 1varetas foreldreskap 1 en hverdag

hvor barn har begrenset livsalder?

Hva er tid 1 et perspektiv av ventesorg? —
Foreldreskap og Foreldreskap og Ventesorg
hverdagsliv samarbeid

 Kjeerligheten
* Mental belastning * Livet
 Hjelp 1 hverdagen * Daden

» Sosiale ressurser
* Jobb som mestring
eller belastning
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Ventesorg

Triste historier.. vil vi helst ikke hgre om...
Det gjelder jo oss selv ogsd ndr det gjelder
andres triste historier. Vil ikke hgre om triste

ting. Vi vil hgre at det gdr bra til slutt...
Det er vanskelig i denne situasjonen. (..)
Hvordan kan ikke gd bra til slutt likevel
gjores sann at det kan oppleves som at det
gikk bra til slutt?

Det er den store ngtta jeg jobber med.

Anna 17 ar sin pappa
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Ventesorg;
Kjeerligheten

Den kjeerligheten til barnet mitt, til Iris, noen
ganger sd tror jeg at med et sa sykt barn rundt seg
sd far man hjelp til d lcere det som mange gdr pad
kurs for d lcere seg. Mindfullness og... hva.. skal
jeg si, kienne gleden i smd ting da, som Iris
kanskje er en motor for. —

Hjelper oss, hjelper meg til d samle pd gode
oyeblikk.. Mer enn ...pa sydenturer eller.. ja sanne
vanlige bragder som kanskje barn gjor ...

Jeg innbiller meg at det blir en sann inderlighet
som jeg ikke hadde fatt helt med meg hvis det ikke
hadde veert sann med Iris.

Iris 4 ar sin mamma
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Ventesorg;
Livet

Det d fa Anna.. foles jo pa en mdte som d
konstant sitte i tannlegestolen og borre
uten bedpvelse. Det var kanskje ikke sa

o o o v .
positivt, men ndr du holder pa med det
hele tiden sd blir du jo til slutt.. Du er sa
tett pd nerven i selve livet. —

At noen, at ditt eget barn skal do... det er
sd veldig toft a vite dette her, over sa
forferdelig lang tid.

Anna 17 ar sin pappa
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Ventesorg;
D@den

Jeg tenker konkret mange ganger pd, pd hvordan
livet til Iris vil avsluttes og jeg lurer pd det og jeg
prover, eller det er ikke noe jeg prover d tvinge
frem men det skjer i sanne grubleperioder, ikke
sant. Tenker pd hvordan livet hennes vil.. skal
avsluttes. Og jeg tenker pd begravelsen..

Iris 4 ar sin mamma
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Hverdagsliv og ventesorg;
Hvordan leves livet pa lant tid?

Livet er herlig, den italienske filmen.... om
han faren som havner i konsentrasjonsleir.
Akkurat sann foler jeg livet er.

Akkurat sdnn er det....

Det er en slags komedie, men det er et
veldig dystert bakteppe... Ja.

Anna 17 ar sin pappa
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Cloudberry cream, Life is just a dream

Click here to listen to our songs « _\_\\QNB \\H\..m @Wﬁ.ggmm
& MUSIC,, 5.,  Espot impossible, it's time to do the
impossible»

Axel og Knut Rgthe

O_OCQUQQ Cream - Life Is Just A Dre...

https://www.youtube.com/watc
h?v=QtpsGsoHnt0

An author once wrote: It is the small acts of
kindness that save the world. This project is a
result of small acts of kindness. Many.
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