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K jecre Cefer

Tittelen pa denne lille boken om kjeerlighet, barn og
sorg er hentet fra sangen Du skulle veert her laget av
musikeren, latskriveren og tekstforfatteren Kari
Bremnes.

Vi forteller historien om folelser og reaksjoner, og om
kjeerlighet og respekt hos en far, en mor, en storesoster,
en storebror og en lillesgster om hvordan verden falt
sammen da en syk liten bror dede, om tiden etterpa,
og om deres tanker om 4 ta vare pa de som er igjen.
Hvordan skal de innrette seg i det livet de na skal leve?
Hvor mye informasjon trenger sgsknene? Hvor mye er
det normalt a serge? Hvor mye er det normalt & le?

En far som to ganger har fulgt sine to sma barn til
graven reflekterer over vanskeligheten ved a handtere
sorgen over et barn som der, og betydningen av a treffe
andre som har opplevd det samme i en sorggruppe eller
i en forening. Pa den maten kan de bli viktige veivisere
til andre som havner i dette smertefulle landskapet.

Sorgen etter et barn som der er vanskelig a handtere.
Seksjon for sorgstette ved Ahus skriver innsiktsfullt om
sorgreaksjoner hos barn og unge og unge har alvorlig
syke sgsken. Mye rundt deres reaksjoner vil handle om
hvordan de som sgsken har blitt inkludert og stottet
underveis. Seksjonen beskriver sorgreaksjoner hos sma
barn og hos skolebarn. Skoleprestasjoner kan pavirkes

av sorgreaksjoner hos ungdom, og skolen far rad om
hva som kan gjores.

Voksne for Barn har ssmmen med andre vert padrivere
for at sesken til alvorlig syke barn er blitt inkludert i
helsepersonellets lovpélagte plikter overfor barn som
parerende. Dette er et viktig bidrag for & stotte barn og
unge som har mistet en bror eller soster.

Vi gnsker at denne lille boken skal na fram til familier
som har mistet et barn og til fagpersoner. De forskjellige
kapitlene kan leses av ulike malgrupper. Vi haper at
bade historiene og omtalen av sorgreaksjonene kan
veere til refleksjon og innsikt.

En stor takk til alle bidragsytere.

Du skulle veert her er en tanke som alltid vil folge
foreldre og sesken som har mistet et barn eller en bror
eller soster. Dette skulle barnet ha opplevd! Sorgen er
mer rettet framover enn bakover. Det er ikke sa mange
minner a ta vare pa. Det er mer sorgen over alt som
ikke ble.

rl"'
,’(%..r.* Jalo
Randi Talseth
generalsekretcer i Voksne for Barn
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MAMMA SIER
PAPPA SIER

QYVIND BLII FIISK

Etter a ha veert syk og blitt kreftfri i 2010, kom
leukemien tilbake i 2011. Han ble da det forste barnet i
Norge med Downs syndrom som fikk behandling i
form av benmargstransplantasjon pa Rikshospitalet.
Det gikk overraskende bra, alle var overrasket, bade
Rikshospitalet og familien. Han ble frisk!

Etter dette var @yvind pa ukentlige kontroller hjemme,
og tremanederskontroller pa Rikshospitalet. Familien
fikk beskjed om at «Hvis det skjer noe umiddelbart
tilbakefall igjen na, sa er det ingenting vi kan gjore.
Absolutt ingenting.»

TILBdKEFdLLET

I januar var @yvind pa tremanederskontroll pa
Rikshospitalet. Alt var helt fint. Overlegen pa barne-
avdelingen var imponert over hvor bra alt hadde gatt,
provene var helt fine, ingen problemer.

To uker senere var foreldrene med @yvind pa kontroll
pa sykehuset i Tromse, og fa dager etter ble de oppringt
av hovedlegen. Det var noe pé provene som ikke var
bra. De matte komme tilbake til Tromse. De skjonte det
da de satte seg i bilen til Tromse. Sykdommen var
tilbake. Det ble en lang kjoretur hjem derfra.

Da vet vi jo at det er de fremste ekspertene som snakker
sammen, vi vet at de har gjort alt de kan for Qyvind,
absolutt alt altsé, sa det, det gikk bare ikke.

DEN VANSKeLIGE dvoJoreLsen

De kunne forlenge livet med diverse behandlinger. Men
hva da, hva slags liv? Inn pa sykehus, med infeksjoner
og cellegiftkurer. Sykdommen var sa aggressiv,
behandlingen han matte hatt ville blitt sa knallhard at
den siste tida hadde de mattet bodd pa sykehuset. Det
hadde ikke blitt noe bra for ham. Sa foreldrene var helt
enige om at na, den siste tida, ma @yvind bare fa lov til
a veere en unge, en unge som fér leve helt normalt.

Mange ville jo sikkert ha valgt a reise til Kina og spist
froskehjerter eller et eller annet sant, det er masse
alternative greier, mange gar fullstendig konkurs pa det,
og jeg tror ikke jeg har lest eller hort om et eneste
tilfelle der det har veert en lykkelig utgang. Mange setter
seg i bunnles gjeld og elendighet pa grunn av det, og
jeg har for sd vidt respekt og forstaelse for at folk vil
prove, men det handler ogsd noe om a akseptere og
innse situasjonen du er i.

For min del oppdaget jeg fort da han ble sjuk, at vi kan
ikke slass i mot det her, nd er vi i noen andres hender,
sa til de grader, og da ma du bare akseptere at det er

situasjonen, det, na er dette livet, det andre livet er satt
pa vent.

DEN SISTE TIDEN

De fikk beskjed om maks seks uker, men fikk atte. Det
var steinteft for familien & ga oppe i det, men samtidig
blomstret @yvind. Han hadde en vanvittig utvikling, og
pé de to méanedene, selv om han var sykere og sykere, sa
ble han pé en méte friskere og friskere. Det var da de
virkelig sa hvordan cellegiften hadde satt han tilbake og
gjort han svak.

Det var noen helt uvirkelige uker det der ...

QYVvIND DOr

De skjonte etter hvert at det gikk mot slutten. Og
familien hadde bestemt seg for lenge siden for at hvis
det gikk galt, s& skulle de ta han med seg hjem. De
hadde full stotte fra sykehuset og fikk heldigvis
muligheten til & veere hjemme. De fikk hjelp og hadde
et team rundt seg hele tida. Fastlegen, smerteteamet
fra sykehuset og en god venninne av familien som er
sykepleier.

Det ville veert skrekken om vi métte veere pa sykehuset.

Det kom en kreftsykepleier fra barneavdelingen pa
sykehuset i Bode, som hadde fulgt oss hele veien. Vi
ringte henne nar han, dagen for han dede, for da var
han sa darlig, og da kom hun - hun satte seg i bilen og
kjorte hit — s& hun var hos oss da, det dognet.

Ungene var ogsa til stede hele tiden, bortsett fra det
siste dognet til @yvind, da overnattet lillesosteren hos
tanten.

I mars 2012 der Qyvind hjemme i huset pd4 Hamaroy
med familien rundt seg.

ETTErPd

Familien valgte & ha @yvind hjemme hos seg i tre dager
etter at han var ded. Han Ia i Sabeltann-dyna med
Sabeltann-utstyret i skattekista si. Det var lillespster
Elise som kalte kista for det, og foreldrene synes det var
sa nydelig at de ogsa begynte a kalle den for det.

Var storste skatt omgitt av alle sine skatter i kista si;
Kaptein Sabeltann-figur, pledd, DVD, Fantorangen og
tegninger fra Elise fikk bli med @yvind.

Lillespsteren var flere turer inne pa rommet hans, satt
og snakket med han.
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Mange ville jo sikkert ha valgt a reise til Kina
og spist froskehjerter eller et eller annet sént,
det er masse alternative greier, mange gar
fullstendig konkurs pa det, og jeg tror ikke jeg
har lest eller hort om et eneste tilfelle der det
har veert en lykkelig utgang. Mange setter seg
i bunnles gjeld og elendighet pa grunn av det,
og jeg har for sa vidt respekt og forstaelse for

at folk vil preve, men det handler ogsé noe
om & akseptere og innse situasjonen du er i.
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Hun satt jo der inne, jeg sto og sa pa henne, hun satt og
holdt han i handa og prata og fortalte.

Av og til lukket hun dera, ville veere alene.

Jeg tror det var gull verd for Elise. Vi hadde jo alle
sanne runder, men tenk pa henne som var s lita, det
var liksom ikke noe skremmende eller noe farlig, det
var naturlig, det var sdnn det skulle veere.

Alle i neermeste familie og neere venner som hadde lyst,
var innom og tok farvel med ham. De valgte & gjore det
sann, for dem var det helt riktig og sdnn de matte ha det.

BEGIdVELSEN

Mange ungdommer mette opp i begravelsen. Bade
venner av de to eldste barna, men ogsid mange som
kjente mammaen fra hennes jobb i skolen. Foreldrene
kan ikke fa fullrost ungdommene.

FOR noen mennesker! Sa uredde, sto ved grava
sammen med oss 0g ga oss klem og, noen sa noe og
andre sa ingenting, men altsa de, jeg sier bare, ungdom-
mer, de er helt fantastiske! Pa nettet ogsa — de sendte
meldinger og tegnet hjerter, og — de er mye, mye toffere
enn voksne altsa. Utrolig flinke til & snakke om folelser.

Det ble jo litt spesielt, for vi sto der ved grava og liksom
seremonien var over, og sa kom alle de her ungdommene
gaende og ga oss klem. Det forte til at resten av de som
var der, de voksne og, fulgte pa og gjorde det samme. Jeg
har aldri fatt sa mange klemmer som da.

Soreen

Foreldrene hadde hver sine mater & handtere sorgen pa.
Mens pappaen gikk relativt raskt tilbake i jobb, ble
mammaen hjemme en god stund. @yvind ble borte 7.
mars. Etter paske begynte pappaen a jobbe igjen.

Mange sa jo at det var altfor tidlig, legen og, det matte
jeg ikke finne pa a gjore. Men for meg var det rett.

Jobben lurte pa om han trengte noen spesiell tilrette-
legging. Men han ville ikke ha noe sant. Han sa til
kollegene at «na begynner jeg & jobbe igjen, hvis dere
har noe dere lurer pa sa er det bare & sporre, men jeg
kommer ikke til 4 ha det som tema i matpauser o.1 .
Vi lar det ligge». Det er et bra kollegie der pa jobben,
alle er forstaelsesfulle.

Men det er klart, de spor jo innimellom. Det synes jeg
er helt ok, men jeg orker ikke bruke dagene pa a snakke
om det hele tiden. Sa blir det jo ogsa mindre med arene,
men da far man bare svare som best man kan.

Mammaen gikk hjemme en lengre periode etter at
Qyvind dede, og opplevde at det ikke var sa bra. Tilslutt
klarte hun nesten ikke & ga ut, hun fikk sosial angst,
bare tanken pa a gé i butikken og matte forholde seg til
folk var skremmende.

Tilslutt tenkte jeg nei, NUH - kom deg i jobb og
begynn 4 leve s normalt som mulig, og det har vist seg
at det var det som skulle til. Jeg far en pause, og ikke
minst far jeg dagen normal, star opp tidlig og har rutiner.

De har lert at nettopp det er viktig, det a forsgke a leve
sd normalt som mulig, at det er det som skal til.

FOrHOLDET TIL FOLK

Pappaen mener det ikke er sa rart om en far sosial angst.

Sa fort du gar ut er det noen som ser pa deg og «éh,
herregud» og «stakkars folk», og «na kommer de».

Det kommer selvsagt an pa hvem man meter, men man
far fort en folelse av at alt alle snakker om er deg og din
situasjon.

Mange tor jo ikke a sporre — man ser kanskje at de har
lyst, men de tor ikke.

Men sa er det heller ikke sa lett for folk rundt 4 vite
hvordan de skal naerme seg familier i sorg. Hvis det er
ett rdd foreldrene skulle gi, til de som meter folk i deres
situasjon, hva skulle det vaere?

Ikke si «Ja, hvis det er noe, s ma du altsa gi beskjed»

- MEN bare dra og kom med en kake pa trappa, kom
med et fat med middag, ikke si at du mé be om hjelp,
for det gjor du ikke. Kom pa trappa og si «Du, kan ikke
Elise komme og leke hos oss et par timer na?» Rett og
slett. Altsa, bare ta affere, bare gjor det.

Det er vanskelig & be om hjelp, det er det. Det spors jo
hvor ... ja, nei, men altsa for oss sa har det vaert veldig
greit at folk har kommet og tatt seg til rette.

Et godt eksempel er, vi sager jo var egen ved, jeg husker
ikke om det var forste aret eller andre aret, men det var
ikke tid til 4 dra i skogen og sage. Plutselig sto en nabo
nede ved garasjen var med en svaer henger med ved. Jeg
gikk ut og hilste, og han sa «Jeg tenkte at du har vel ikke
tid til & veere i skogen og sage ved. Og jeg har sa mye ved,
jeg har ved for mange ar». Sa jeg spurte hva han skulle ha
for denne veden. «Jeg skal ikke ha noe for veden, du skal
fa den». Jeg var sa sjokkert, pa en mate. Dagen etterpd sa
kom han med enda et hengerlass. Helt fantastisk! Det er
sanne ting som du blir ... du blir sa satt ut for du, en er
ikke vant til 4 ... ja, nei, det er helt utrolig.
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Samtidig understreker de viktigheten av 4 av og til ogsa
kunne ldse dera og bare vere for seg selv.

Det gjorde vi, vi var ikke tilgjengelig for folk og
telefoner i perioder, vi slo av, vi laste dera. Det var ei
venninne av meg som sa det og «ogsé var jeg pa dera
hos dere i gar, og sa var den last! Og sa ble jeg sé glad,
og sa tenkte jeg «ja nd, na vil de veere i fred, na ...»
Da kan du ikke komme ubeleilig heller, pa en mate.

OM d akseptere

Det & akseptere — det er et nokkelord. Det nytter ikke,
det er sann som det er, du far aldri ungen din tilbake
igjen. Du mé bare kjempe for & holde deg pa fottene og
komme deg videre og ta vare pa dem du har.

Og jeg har sagt det mange ganger, men at Elise ble fodt
da hun gjorde, det var det en mening med, for hadde vi
ikke hatt henne, rett etter at @yvind gikk bort, sa vet jeg
ikke hvor godt det hadde gatt med meg, spesielt.

Det der 4 ha en grunn, du MA komme deg opp om
morgenen, her er ei lita ei som trenger deg, na ma du,
pell deg opp og ta tak i dagen og i det hele tatt. Det er
ingenting som kan endres pa, ikke sant, du far han aldri
tilbake igjen, det er bare & innrette seg etter at dette livet
skal du né leve, det er en bunnles sorg som kommer til

a forfolge deg resten av livet, innimellom sa tungt at du
har bare lyst til & mure deg inne, andre dager igjen litt
lettere, men det gar jo i sdnne belger.

Vi fikk jo tilbud om en masse tabletter, beroligende

og alt sénn der. Men altsa, hva blir bedre? Du spiser et
glass tabletter, sa er du hevelig slova og neddopa den
tiden, men nar det er oppspist - han er jo fremdeles
dod da. Sé det med & akseptere er et nokkelord i det
hele, for du md akseptere at det er situasjonen. Hvordan
du kommer frem til det, blir jo opp til hver enkelt, men
det er helt essensielt i det hele, a forstd og a akseptere at
na er du der, og vi er der, og bruk hverandre, eller bruk,
Gud vet hva man skal bruke, men i hvert fall, det er det
du er nodt til & gjore. A miste en unge i kreft, det er jo
tragisk, men jeg synes egentlig enda mer synd pa de
som mister en unge som dor av en ulykke eller noe som
er forarsaket av ... altsd, den bebreidelsen de péforer
seg selv kanskje etterpé. Vi har overlatt alt til leger og vi
har gjort det vi har kunnet og det var ikke, det gikk
ikke. Sa vi har ingen, vi kan ikke sitte 4 tenke at «enn
hvis vi hadde gjort sdnn, hvis vi ikke hadde kjort dit
den dagen eller hvis vi ikke gjorde sdnn».

Mange velger jo a reise pd lange ferier og sann, men for
eller siden sd mé du hjem. Og det samme med for

eksempel hoytidene, som viste seg & vere veldig, veldig
toffe — spesielt det forste aret - ja, du kan gjerne velge &




Og jeg har sagt det mange ganger, men at Elise
ble fodt da hun gjorde, det var det en mening
med, for hadde vi ikke hatt henne, rett etter at
Dyvind gikk bort, sd vet jeg ikke hvor godt det
hadde gitt med meg, spesielt.

Det der 4 ha en grunn, du MA komme deg opp
om morgenen, her er ei lita ei som trenger deg,
nd ma du, pell deg opp og ta tak i dagen og i det
hele tatt. Det er ingenting som kan endres pa,
ikke sant, du far han aldri tilbake igjen, det er
bare & innrette seg etter at dette livet skal du nd
leve, det er en bunnles sorg som kommer til &
forfolge deg resten av livet, innimellom sa tungt
at du har bare lyst til & mure deg inne, andre
dager igjen litt lettere, men det gar jo i sdnne
bolger.
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reise til Syden i jula, men for eller siden s& ma du ha en
jul hjemme, og det blir ... det gér ikke an 4 romme i fra
det. Det er bare 4 ta de der ... tunge trinnene.

Det som ogsa er viktig er at den sorgen, den blir aldri
borte, den er der, hele tida. Det er akkurat like tungt na
som det var da. Men, som et sitat vi leste, sorgen blir
aldri borte, men man blir flinkere til & leve med den.
Det er det det handler om.

SOSKNenes redksjon

Da foreldrene fikk den fryktelige beskjeden om at
Qyvind hadde fatt tilbakefall igjen og at det na ikke var
mer a gjore, var de tre andre barna hjemme pa
Hamaroy. A skulle si det til sosknene var umenneskelig.

Det var jo ... det var helt forferdelig. Men samtidig s&
husker jeg at Anders sa, for vi hadde jo gatt i en sann
intens spenning i s& mange ar, ikke sant, og Anders er
veldig den typen som ma ha trygge, gode rammer, en
forutsigbar hverdag, han visste aldri nar han véknet
hvem som var i huset, hvem som var dratt til sykehuset,
hvor skulle han veere hen i natt, ikke sant, det var veldig
mye sann der. S& Anders, han var sé utslitt de arene der,
og da vi da fikk beskjed om at na var det ... det var helt
forferdelig, men samtidig sd sa han «na foler jeg meg
helt rolig». Helt rolig. Altsa, det var noe med det, na

kom det til & bli, nd hadde han kontroll pa hva som
skulle skje fremover. Sa ... men Anders og @yvind var
veldig, veldig knyttet til hverandre. Sa jeg har litt vondt
i meg nar det gjelder Anders, for jeg foler han har ikke
fatt sorget ordentlig, eller han har ikke villet vist oss
sorgen sin.

AnDers

Etter at @yvind dede ble storebror Anders veldig stille.
Han snakket ikke s& mye med foreldrene.

Vi var veldig bekymret for Anders en stund, for
plutselig sa begynte han 4 trene veldig, han hadde aldri
veert noe serlig treningsinteressert, i motsetning til
sostra da. Og han spiste minimalt, leste veldig mye pa
Internett hvordan ting skulle gjores, og ble tynnere og
tynnere. Vi var veldig bekymra, rett og slett. Men da
kom sgstra inn, som hadde forstatt litt mer.

Storesgster Christina kunne snakke med broren pa en
helt annen mate enn det foreldrene kunne.

De der to i lag, de er helt supre, de har et veldig godt og
nert forhold, og jeg tror at dette med @yvind har
knytta de ekstremt godt sammen. Det er jeg sa
takknemlig for.

Pappaen har konstant darlig samvittighet for sennen
Anders.

De fire arene der, ikke sant, fra han var 11 4r da @yvind
ble syk, det er jo ar du skal bruke sammen med, ikke
sant, jeg hadde jo planer for ... jeg er jo friluftsmann og
alt sann, alt det jeg skulle ta Anders med p4, turer og
opplevelser, sdnne ting, som ble helt, det ble ikke tid til
det rett og slett. For etter hvert sa ble det fryktelig mye
sykehusliv, og sa var det kvelder, og sa ble det feber, og
sd matte vi dra, og sa var det netter, og du visste aldri
altsa, du skulle veere hjemme, men sa var du ikke
hjemme, og nar man var hjemme si var man jo i en
annen verden. Sa liksom, nir @yvind der, sa er Anders
sdpass gammel da at, nd er det veldig vanskelig a finne
veien inn igjen.

Men det er klart — det blir jo en sann rar ... jeg lurer jo
pé hvordan forholdet mitt og Anders sitt hadde veert
om Qyvind ikke hadde blitt syk. Altsa, hvis de her atte
arene hadde gétt som normalt.

ELISE

Elise var 3 ar da @yvind dede. Mens @yvind var syk
var familien veldig mye pa sykehus. Elise var med,
barnekreftforeningen har en leilighet der for familier
som dem. Der var de mange maneder totalt. Elise var
med og s& og opplevde alt.

Elise ble fodt inn i det livet. Hun har veert med pa mye.
Sa for henne er det jo det mest naturlige i verden, at det
finnes sjuke unger.

Siden hun var sé liten da han dede, har hun veldig
tydelig hatt en sorg som har endret seg.

Jo eldre hun blir, og jo mer hun skjenner og jo mer hun
tenker, s& kommer det opp. Hun kan plutselig begynne
a grate, og snakker veldig mye om @yvind. Det er ikke
tvil om at dette folger henne resten av livet.

Innimellom snakker hun til @yvind som om han er der,
som en Skybert.

Pa firearsdagen etter at han dede var Elise og jeg pa
kirkegéarden for & besgke graven hans. Elise ville sitte i
bilen, og jeg gikk pa graven og begynte a sette pa lys og
blomster og ... s& kommer jeg inn i bilen, og da sitter
hun bare pa halvparten av setet. Og sa sier jeg «Er du
sikker pa, Elise, at du ikke skal veere med pa grava til
Qyvind?». «Nei, det trenger jeg jo ikke, for han @yvind
han sitter jo her», svarer hun. «<Og mamma, han sto jo i
lag med deg hele tida mens du pynta pa grava, men du
sa han jo ikke». Sann der «uff, dere voksne altsa». Og
sann satt hun hele turen i bilen hjem, pa halvparten av
setet og pratet til @yvind. I hennes verden er det helt
naturlig. Han er der, hele tida. Og stadig vekk sier hun
«Nei, na gar jeg inn pa rommet og leker litt med
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Qyvind.» Altsa han er sa til stede i livet hennes.

Skolen forholder seg bra til det, de tok kontakt med det
samme hun begynte, og lurte pd om det var greit at det
var mye snakk om Qyvind, for de var litt usikre pa
akkurat det.

Vi sa «bare la henne prate, og la henne fortelle, for det er
sé viktig for henne, det er en viktig del av livet hennes».

De har vert veldig klare pa det hele tiden, at de snakker
mye om @yvind. Det er helt naturlig for dem & ha han
med i hverdagen, det er ikke stille rundt det.

STOTTEN

Foreldrene til @yvind har alltid veert flinke til a

snakke sammen. De er stort sett enige, selv om de har
forskjellige meninger innimellom. I prosessen med
@yvind var de enige hele veien. Fra han ble fodt med
Downs og de bestemte seg for at dette ikke skulle vaere
noe problem, og til han dede av leukemi fem ar senere.
Fra @Qyvind ble syk og til han dede er det familie og
venner som har veert de aller, aller viktigste for dem.
Dem kunne de snakke med, pa godt og vondt.

Fagfolkene var viktige underveis, nir det roynet pa og
vi virkelig ikke strakk til, nar vi bare «na MA han ha
morfin», det er ingenting annet som hjelper. Og klart

- vi hadde tilbud om samtaler med fagfolk, hvis vi ville.

Men vi har ikke folt behov for det, vi har heller aldri
veert pa sorgsamlinger.

Mange bruker jo enhver, griper hver mulighet, ethvert
sant opplegg og tiltak som er der. Men, jeg vet ikke hvor
mye det hjelper egentlig. Du far mete andre i samme
situasjon og sant, men vi er sa forskjellige alle, at det ...

skoLen

I klassene til ungene pé skolen var det full &penhet om
situasjonen. Da @yvind ble syk ringte foreldrene til
leererne til de to storespsknene og ba om at de matte
opplyse i klassen om hva som foregikk, sann at ungene
selv slapp a forklare seg nar de kom pa skolen.

Vi ba dem ogsé om & prate om det i klassen, sa fremt
ungene synes det var greit og komfortabelt, mens de var
til stede.

Qyvind gikk i barnehagen da han ble syk, og der
snakket de masse med de andre ungene om det. Han
matte jo plutselig pa sykehus.

OKONOMI

Qyvinds foreldre var sa heldige & ha forstaelsesfulle
arbeidsgivere da de kom i en slik kritisk situasjon. De
gikk stort sett pa pleiepenger i de arene sgnnen var syk.
Men de fikk lgnn hele tida, sa fikk arbeidsgiveren det

25



Legen sa: «Ja, dere kan dra hjem i dag, men
dere md komme tilbake i morra tidlig sa skal
vi ta noen prover.» «Nei», sa jeg, «det gjor vi
ikke». Han mente da at vi skulle kjore alle disse
timene tur/retur Hamarey. Jeg sa det til han, at
kanskje dere burde ta av dere de hvite frakkene
innimellom, og sette dere i bilen, sa kjorer dere
hjem til oss, s ser dere hvor vi bor hen. Gjerne
pa en darlig vinterdag, med dérlig fore. Da
forstar dere litt av hele greiene.
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refundert fra folketrygden. Pa den méten slapp de a ga
og vente for hver eneste soknad, som mange andre ma
gjore. Men likevel, okonomisk var de pa randen av
konkurs pa slutten. Ingen forsikringsselskap tilbyr
sykdomsforsikring til barn med Downs syndrom.

Vi brukte alt vi hadde av penger. Det er klart, du fér jo
dekket reise, og kjoring og alt det her. Men a veaere pa
sykehus i uke etter uke, det er dyrt, selv om man har
kost og losji. Ogsa er det alt det her du glemmer nar du
reiser hjemmefra i full fart, sa ma du kjope og handle,
og sa er det den evige darlige samvittigheten overfor de
som er hjemme, sa blir det kjopt til dem, og sa er det
hele tida en sann her ond, eller ikke ond sirkel, men det
er fryktelig dyrt 4 ha syke unger altsd. Det er det.

AVSTAND TIL SYREHUSET

For familien som bodde sapass langt fra sykehuset, de
mitte dra til to byer langt hjemmefra, ble reiseveien en
vesentlig faktor.

Etter 4 ha veert innlagt pa lokalsykehuset med infeksjon i
18 dager, sa skulle de endelig reise hjem, @yvind var fri
for infeksjon. Da var det bare noen fa dager til de skulle
reise til regionsykehuset i Tromse pa ny cellegiftkur.

Legen sa: «Ja, dere kan dra hjem i dag, men dere ma
komme tilbake i morra tidlig sa skal vi ta noen prover.»
Nei, sa jeg, det gjor vi ikke. Han mente da at vi skulle

kjore alle disse timene tur/retur Hamaroy. Jeg sa det til
han, at kanskje dere burde ta av dere de hvite frakkene
innimellom, og sette dere i bilen, s& kjorer dere hjem til
oss, sa ser dere hvor vi bor hen. Gjerne pé en darlig
vinterdag, med darlig fore. Da forstar dere litt av hele
greiene.

Pé regionsykehuset hadde de mer forstaelse og
handterte det pa en bedre mate.

En av overlegene, en godt voksen trender, han sa det
helt til & begynne med da vi kom, at vi matte vise han
hvor vi bodde, de hadde sant stort kart hengende pa
avdelingen. Vi pekte «der er regionsykehuset i Tromse,
og sa bor vi helt der nede, pda Hamargy.» Oi, sa han -
dere har langt a reise. Og det hadde vi jo. Sa de la opp
mer deretter. Men det slet de veldig med a fa til pa
lokalsykehuset altsa.

OM d GJOre anpre TinG

Familien opplevde ogsa at regionsykehuset var helt
suverene pa a legge til rette for at du er ikke bare
forelder til et sykt barn, du skal ogsa ha et liv i tillegg.
For @Qyvind ble syk hadde foreldrene kjopt seg konsert-
billetter til Bruce Springsteen. De hadde gledet seg til
dette lenge, men sa ble @yvind syk og alt var unntaks-
tilstand. Men legen sa «Selvfolgelig skal dere pa den
konserten! Vi bare omrokkerer litt p& protokollen og sa
kommer dere dere av garde, dere skal pa den konserten.»

Nei, sa det der a huske pa at man er ikke bare foreldre
til et sykt barn, man MA ha noen pauser og. For det er
sd intenst. Og veldig mange flere enn oss har jo flere
unger. Sa det er jo noe med a fa lov til a fa litt tid til de
andre ogsa oppi den intense tida man er inne i.

Regionsykehuset i Tromse har barneavdeling og er
samtidig veldig spesialiserte pa det her med kreft, de
har jo alle kreftbehandlingene. Lokalsykehuset har egen
kreftsykepleier, i hvert fall nar vi var, og egen lege,

altsa onkolog. Men pa lokalsykehuset har de mer
beinbrudd og astma enn de har kreft.

Rikshospitalet var ogsa helt fantastisk. Ikke minst
pleierne, unike og fantastiske, og at de har det der
foreldrehotellet eller hva det heter, at man kan vaere der
litt, trekke seg tilbake og — det er gull verdt.

Etter at @yvind fikk benmargstransplantasjonen og
begynte & kvikne til, kom en sykepleier inn til dem pa
rommet.

Det var en godt voksen dame, som sa: Nei, na skulle
hun vere pa vakt til klokka elleve pé kvelden, kom dere
ut. Sa kom vi tilbake klokka ti, og «Hva gjor dere
tilbake na? Det var en time igjen!» Da hadde vi jo veert
rundt og tatt oss en pils og ...

De synes det var deilig at noen bare tok kommandoen

og jaget dem ut. Det blir annerledes nér de blir bedt om
a «bare si fra».

Men man blir jo ogsa litt sénn der «uff - vi kan jo ikke
ga i fra han na», da er jeg jo den darlige mora, ikke
sant, men nar det kom noen og bare foysa meg pa der,
da var det enklere. Det er ikke lett @ be om det.

QYVINDS oM

De har latt @yvinds rom sta nesten som det var. Skapet
hans er sann som det var. Mye av lekene er der. Noen av
tingene har de pakket bort, for & oppbevare dem i en
stor Amerika-kiste de har. Der vil de samle alt.

I og med at Elise har han sa i lag med seg hele tida, sa
ma det fa sta sann. Vi tenker at det gar sikkert naturlig
etter hvert, men det er for tidlig né & rydde alt bort.
Det er ikke sann at skoene hans star i gangen og jakka
henger pa knaggen, men skapet er fullt av kleer og
lekene er der. Filmene hans og. Men det er mye for at
lillesosteren bruker det, det er gjenbruk.

Og Sabeltann-skuta. Ja. Den er der. Sa han er hgyst til
stede. Hele tida.



Dd BIOren BLe SYK, FIKK ANDErS SJOKK. Han vdr 11 dr 06 TOTdLT UFOIBerenT,
QYVIND HdDDE DOWNS SYNDroM, men Det Levbe De 60DT MED. PLUTSELIG BLE dLT
Sd MUE, MYe Mer dLvortLIG.
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ANDERS SIER

Det er 10 ar siden @Qyvind forst ble syk, men det foles
veldig nettopp.

RETT 06 GdLT

Anders ble veldig usikker pa seg selv og folelsene sine i
den kritiske situasjonen med lillebroren. Reagerte han
rett? Hvilke folelser er ok, hvilke reaksjoner er normale?

Jeg husker da han forst ble syk, sa fikk jeg telefon fra
mamma, han hadde veert litt sénn smasyk en stund. De
dro til legen og sa var det plutselig rett til Tromse. Og
da husker jeg jo at det forste jeg reagerte med var &
begynne a grine.

Men etter hvert som tilbakefallene til @yvind kom, s&
kjente Anders at det ikke lenger foltes like tungt som da
broren forst ble syk.

Da tenkte jeg at ... er det liksom rett at jeg ikke tar
dette tyngre? Ogsa med siste tilbakefallet, s var det
liksom, det var ikke noen tarer nér jeg fikk telefonen,
kanskje fordi jeg visste litt og, at det var en mulighet for
at det var liksom ... at jeg egentlig skjonte det for de
ringte. At jeg var mer forberedt pa det enn det jeg
trodde der og da. Og det er kanskje det jeg har slitt
mest med, det a forsta hvorfor jeg reagerer som jeg gjor
og hvorfor jeg ikke reagerer som de andre. Jeg lurte litt
pé om det var noe galt med meg siden jeg ikke grat.

Men det er jo bare, det har jeg jo laert na, at vi har alle
forskjellige mate & takle sant pa.

Heller ikke i begravelsen grat han. Men han tenker at
det kanskje er fordi det var si masse pa den tiden.

Du legger litt til side og bare gjor det du ma gjore der
og da. Jeg vet ikke, jeg har gatt og tenkt veldig masse pa
det, uten egentlig & finne noe godt svar, men jeg forstar
mer.

Noen ganger tenker jeg at hva om jeg om tre ar eller om
ti ar plutselig gar inn i en dyp sorg, at den treffer meg
plutselig, liksom. Sann tenkte jeg ogsd den forste tiden
etter at @yvind dede, for jeg folte ikke at det var noen
sann, jeg folte ikke pa noen spesiell sorg da. I hvert fall
ikke sann som jeg ser for meg at sorg skal veere. Sa det
tenkte jeg masse pa, hva hvis det bare plutselig kommer,
en gang i fremtida. Jeg tenker ikke s mye sann na
lenger. Men jeg gjorde det. Men jeg tror ni at jeg har
forstatt at det var liksom min méte & sorge pa.

FLYTTE FORUS

Anders taklet det pd sin mate. Med a flytte fokus bort
fra det vanskelige. A ha noe a holde pa med, prosjekter
og evinger og fa fokuset over pa noe annet, det var
godt. Han gjorde mange forskjellige ting, for a prove a
fa en tilneermet vanlig hverdag.

Jeg begynte a trene og klatre masse, og gvde pa 4 spille
gitar. Jeg ble veldig fort rastles hvis jeg ikke holdt pa
med noe, sa det var veldig fint a ha mange ting a gjore.
Pa Hamaroy er det et veldig bra klatremilje, hvor
mange av kompisene mine er med. Og spesielt etter at
jeg begynte pa videregaende, sa har vi veert masse i
hallen og klatra. Det har kanskje veert det viktigste for
meg, & ha ting 4 holde pa med. I klatring MA du
fokusere pa akkurat det du holder pa med der og da.

I den uforutsigbare, ukontrollerbare hverdagen med lil-
lebroren ble det viktig for han & kunne ha kontroll pa
noe. Det var ikke nedvendigvis bare sunt, trening og
fokus pa kosthold tok nesten litt overhand en periode.

Plutselig sé er du i en situasjon som du ikke kan
kontrollere. Du har ingen kontroll pa det som skjer, du
vet bare at du ma vente, liksom. Da er det veldig greit a
ha en ting som du ... jeg vet ikke helt hvordan jeg skal
forklare det, men det er veldig fint & ha en ting som du
har full kontroll pa. Det hadde jeg jo ikke ellers. Sé jeg
starta ganske hardt da jeg forst starta. Og det tror jeg
ikke var bare bra. Men det foltes veldig bra der og da.
At jeg kunne skape resultater.

Han var ogsd mye sammen med onklene pd morssiden i
tiden hvor foreldrene var mye pé sykehuset. De har
vaert som storebrgdre for han hele livet.

Bare det & veere sammen med dem og spille musikk og
ove ilag og gjore sanne ting, synes jeg er veldig fint.
Musikk er veldig viktig for meg. For det er noe du gar
sd inn i nar du holder pad med det, hvis jeg leerer meg en
sang sa blir jeg helt opphengt i det og kan sitte og spille
tusen ganger for jeg er fornoyd.

Det er fint & kunne fjerne fokuset. Ikke for at du skal
glemme hva du gér oppi, men at du bare far en
avveksling. Gjore noe du liker a holde pa med.

Det er ikke sa viktig for han lenger nd, men spesielt i
10. klasse, forste aret etter at broren var ded, var det
veldig viktig for han. Det var som en slags flukt.

PA SKOLEN

Da @yvind ble syk ble Anders spurt av laereren om han
ville ta det opp selv, eller om helsesosteren skulle
komme og ta det opp med klassen.

Jeg tenkte det var best at helsesasteren kom og
informerte dem. Fordi, altsd det gar greit & snakke med
mindre grupper, men jeg hadde ikke lyst til 4 sta foran
en hel klasse og fortelle hva ... det blir for ubehagelig.
Da hadde jeg mer lyst til at folk kunne komme og prate
med meg selv. Men jeg vet at de dagene jeg ikke var der,
sa brukte de a prate om det. Og det var helt greit. Sa det
a ha andre som liksom hjelper deg, det er veldig ... fint.
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Bare det & veere sammen med dem og spille
musikk og ove i lag og gjere sdnne ting, synes
jeg er veldig fint. Musikk er veldig viktig for
meg. For det er noe du gér sd inn i nér du

holder pa med det, hvis jeg leerer meg en sang
sd blir jeg helt opphengt i det og kan sitte og
spille tusen ganger for jeg er forneyd.

Det er fint & kunne fjerne fokuset. Ikke for at
du skal glemme hva du gar oppi, men at du
bare far en avveksling. Gjore noe du liker &
holde pa med.
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I klassen var de veldig opptatt av det han og lillebroren
og familien hans gikk gjennom. Lererne var flinke til &
ta han med ut pa gangen og sperre hvordan det gikk
innimellom.

Men Anders husker da han kom pa skolen etter det
siste tilbakefallet. Da de hadde fatt vite at det bare var &
avslutte behandlingen av lillebroren.

Jeg tenkte at de manedene ville jeg at alt skulle veere
helt som normalt, jeg ville vaere péa skolen sann som alle
andre og gjore lekser og ... og da husker jeg at da jeg
kom inn i klasserommet var det veldig sann ... trykket
stemning da jeg kom inn. For alle hadde jo hert hva
som hadde skjedd. Men jeg har blitt flinkere de siste
arene, til bare a prate om det. For det er beste medisin.
Det var litt spent og skummelt i starten, men sa blir det
liksom, plutselig sa har det gatt et par maneder og sa er
det ikke sa tungt lenger.

VENTING

Nar noen blir alvorlig syk innebzrer det mye venting.
Venting pé resultater, venting pé beskjeder, venting pa
«dommen», hvor man ikke far gjort sa mye annet enn a
nettopp vente.

Den forste tiden var det veldig ekkelt, husker jeg. Jeg
husker spesielt en gang, jeg husker ikke hva slags prover

de tok, men det var ett eller annet veldig viktig. Jo, det
var kanskje noe sant som om han var frisk eller ikke -
om behandlingen hadde fungert eller ikke. Jeg husker jeg
gikk, da var de i Tromse og jeg pa Hamaroy, og jeg gikk
en hel dag og venta pa melding om hva som var resul-
tatet. Og det var en skikkelig lang dag. Det var sa mye
50/50, det kan vaere det ene eller det andre du far beskjed
om. Men det ble jeg flinkere til & takle etter hvert.

Da moren og faren var pa sykehuset i lengre perioder
vekslet Anders pé & bo hos tanta og onkelen i naerheten
og hos mormoren og morfaren. Storesgster Christina
var sé stor da at hun var for det meste hjemme. Anders
var litt hjemme med henne ogs3, litt frem og tilbake.
Det hendte at han var med til sykehuset i Tromse, der
familien kunne veere i en egen leilighet. Men da @yvind
skulle fa transplantasjon pa Rikshospitalet i Oslo valgte
han & bli hjemme.

Noen pa Hamarpy starta en pengeinnsamling for a fa
meg og Christina til Rikshospitalet. Men selv om han
var veldig sjuk og veldig svekka av behandlingen, sa
gikk jo ting veldig bra, og jeg tenkte at jeg hadde ikke
lyst til 4 se det der. Det var ikke et minne jeg trengte,
folte jeg. Og da var det en maneds tid til de skulle
komme hjem igjen. S& da tenkte jeg at - ja, jeg hadde
ikke lyst til & dra til Rikshospitalet.

DEN SISTE TIDA

Da den siste beskjeden om tilbakefall kom, var Anders
forberedt. @yvind hadde hatt et tilbakefall aret for, og
ble bra. Men si kom det andre tilbakefallet.

Jeg var jo egentlig ganske forberedt pa at det kunne
veere tilbakefall - selv om det skjedde jo ganske brétt.
Det var rett etter jul, husker jeg, og jeg tror ikke vi
merket noe spesielt pa han, sann som vi gjorde med det
forste tilbakefallet. For da var det sann at han plutselig
sluttet & gd. Men pa det andre tilbakefallet, det siste, sa
skulle han vel bare ta noen helt vanlige blodprever. Sa
fant de noe som ikke var helt rett. Og sa sa de «ja, men
det der kan veere influensavirus», men sa sa de jo
selvfolgelig og at det kan jo ogsa vere et tilbakefall. Og
da tenkte jo jeg med en gang at ... det er sikkert ikke
influensavirus. Jeg hapet at det var influensavirus, men
jeg trodde ikke at det var det. Sa jeg tror dette gjorde at
jeg var ganske forberedt da jeg fikk beskjeden.

Og Anders visste at dersom Qyvind fikk tilbakefall na,
sd kunne de ikke gjore noe.

Det var jo en veldig sdnn ... hard start pa nyaret. Fordi
du liksom gikk fra hesten som hadde veert sa utrolig
bra med vellykka beinmargstransplantasjon og en helt
frisk unge. Sa plutselig snur det.

Da Qyvind sluttet pa cellegift og andre medisiner, sa
ble han nesten som han var frisk.

Han fikk jo leve som en helt vanlig unge, ikke lenger
noen medisiner som gjorde han mer syk. Sa den siste
tida, de to siste manedene, var veldig fine, selv om det,
vi visste jo hva som var i ferd med a skje. Ogsa hadde
han det kjempebra selv.

Anders synes det har vert en veldig god trest i ettertid,
at @yvind hadde det sa bra den siste tiden.

Jeg er glad for at det ikke ble noen livsforlengende
behandling. Det tror jeg bare hadde gjort den siste tida
mye tyngre.

NOEN A SNAKKE MED

Det 4 ha folk & snakke med, bade familie og venner, har
veert veldig viktig for Anders — a snakke sa masse som
mulig. En av dem Anders har snakket absolutt mest
med, er storesgsteren Christina. Han har et veldig naert
forhold til henne.

Det har betydd alt, egentlig. Ikke nodvendigvis bare
for at vi snakker om akkurat det, men at man bare kan
ha det som et samtaleemne uten at det er rart eller
ubehagelig. For det er jo hverdagen var. Og det er greit
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a kunne snakke om det som alle andre hverdagslige ting
synes jeg. Vi er heldigvis en stor familie som er veldig
knyttet til hverandre, og som er flinke til a snakke
sammen — ogsa om vanskelige ting. Vi klarer a lgse de
fleste problemene selv. Onklene mine og tantene mine
og - sa det tror jeg har hjulpet mye, at vi gjennom alle
disse arene har hatt de sd neert. Det er det ikke alle

som er sa heldige a ha.

Anders har ikke deltatt i noen sorggrupper eller noe
sant. Ingenting. Presten pa Hamaroy sa til han at om
han trengte noen a snakke med, sa var det bare &
komme til henne pa kontoret i kirken. Han hadde ogsa
stdende tilbud om & komme til helsestasjonen. Men
han brukte det ikke.

Jeg hadde egentlig ikke sa seerlig lyst til det. Litt fordi
jeg folte at jeg takla det bra til tross for at jeg ikke helt
forsto hvorfor jeg taklet det sa bra. Men sa er det ogsa
litt det der at du, eller jeg i alle fall, ikke hadde lyst til &
snakke med noen som jeg kjente s godt om mine egne
tanker og folelser liksom. Det er greit med familien,
men nér du skulle ga utenfor der sé er det kanskje
foreldre av venner eller uansett — det er et lite miljo. Jeg
stoler pa folkene, men nei - jeg folte ikke noe seerlig
behov for akkurat det. Kanskje hadde jeg hatt godt av
det, hvis jeg ... men jeg foler at jeg har klart meg bra
uten. Men det var absolutt godt a vite at jeg hadde

muligheten. Du foler jo at folk ser deg og bryr seg om
deg. Og bare det er jo en kjempegod trost.

ANDRE FOLK

Det er noe av det Anders har tenkt mest pa i ettertid.
Hvordan han skal forholde seg til andre folk. Hva de
tenker. Hva de egentlig lurer pa.

Du ser liksom at de har sporsmal, men de tor ikke & si
det. Det er litt sann at man vet ikke om en skal starte
selv, en samtale om det, eller om en skal vente pa
sporsmél. Ikke ver redd for a sperre, for jeg tror de
fleste setter pris pa a bli spurt i stedet for at du ... for
meg i alle fall, sa synes jeg det er veldig ekkelt & ga og
vite at folk har spersmal men du vet ikke hva de lurer
pa, liksom.

Ogsa for a forsta seg selv, sa er det viktig & fa spersmal
fra de som star utenfor, mener han.

Hovedforskjellen pa by og bygd er at alle vet hvem alle
er pa bygda. Sa du ser folk pa butikken som du ikke
kjenner sa godt, men du vet hvem de er. Og du ser at de
kanskje ser litt ekstra pa deg. Eller at du bare foler det,
fordi at du er oppi den situasjonen du er i.
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DET TYNGSTE ARET

Anders hadde ett ar igjen pa ungdomsskolen etter at
Qyvind dede. Nar han ser tilbake mener han at det var
det tyngste aret.

Det var et veldig langt skolear. For vi var veldig forskjel-
lige, alle i den klassen. Jeg hadde to veldig gode venner
der, som fortsatt er gode venner. Men jeg hadde mange
kompiser som allerede hadde begynt pa videregdende
da. Vi ble litt separert. Sa 10. klasse var et veldig langt
ar pa grunn av det, tror jeg. At mange av vennene mine
var andre plasser, liksom. Jeg har venner som er bade to
og tre ar eldre enn meg. Men s4, da jeg begynte pa vide-
regaende, sa losnet det der veldig. Da kom det folk fra
hele landet til friluftslivlinja og andre plasser.

Det er fint med gamle venner, men det kan veere fint a
mote noen nye. Folk med nye perspektiver, som ikke er
sd tett pa historien.

De er kanskje litt mer, ikke uredde, men ... jeg tenker at
de som har kjent meg gjennom alle de drene, kanskje er
litt mer forsiktig med hva de sier og hva de sper om og
sant. At de ikke vil treffe noen sare punkt liksom. Mens
folk som ... nye venner ... de vet liksom ikke hva ... og
det synes jeg er veldig bra, for jeg foler na at jeg kan
snakke om alt. Og jeg liker a prate om det, da forstar jeg
litt bedre tingene selv, nar jeg skal forklare ting til andre.

TIDA ETTERPA

Anders foler ogsa at han selv har forandret seg litt som
person. Han har tenkt veldig mye pa hvordan han var
for, og hvordan han er na.

Den storste forskjellen tror jeg er den der rastlosheten.
Det at jeg har noe & holde pa med, det betyr veldig
masse. Jeg liker & vaere med folk. Men hvis jeg er for
lenge med dem, sa blir jeg rastlos av det og. Jeg vet ikke
hvordan jeg skal forklare det. Men jeg setter veldig pris
pé a veere helt alene og, med mine egne tanker. At ikke
alle ser meg hele tida. Jeg tror, sann har jeg veert hele
livet. Litt reservert og trives veldig godt i mitt eget sel-
skap.

Han synes det er fort & henge seg opp i typiske menster
i hverdagen. Skole, hjem, middag - at det blir mye det
samme. Det liker han ikke s& godt.

Jeg liker at det er litt uforutsigbarhet. Det er kanskje
fordi at det var sdnn de arene var, veldig uforutsigbare.
P& en merkelig mate s er det ... jeg vet ikke helt ... du
blir liksom litt vant til det, s& du liksom savner det litt.
Du blir liksom, du gar fire ar og alt er veldig uforutsig-
bart. Sa plutselig sa er det over og sa har du en helt nor-
mal hverdag igjen. Det blir veldig stille. Da blir det pa
en mate litt kjedelig. Du blir litt rastles. Det blir jeg
ennd, hvis hverdagen blir veldig ensformig.

DET VIKTIGSTE

For min del var den desidert tyngste perioden forste
aret etter @yvind dede, uten at jeg forsto det selv der og
da. Det har tatt meg en stund a forsta det, og det er nok
det viktigste jeg har leert, at man kan ha det veldig tungt
uten at man ser det selv. Dette gar kanskje pa at jeg ikke
helt forsto eller ville akseptere mine egne folelser. Sorg
er en lang og seig prosess, og det krever talmodighet.

Sa har man vel et bilde i hodet av hvordan sorg skal
vaere. Men det er jo en individuell ting. At du terker
tarer og ikke kan gjore noen ting liksom. Det er kanskje
det viktigste jeg har leert da. At det er ikke sann det er.
For noen er det sann. For andre er det helt motsatt.

41



SDWW
%@W

CHIISTING € STOresasTeren | FamiLien, 06 Vdrr 13 dr bd @YVIND BLe SUK.
FOI HENnne er Mye av Minnerne en STtor SUPPe, HUrn HUSKer BesT De STore
OYEBLIKKENE.

Tk st Binthe Boratvald

43



44

CHRISTINA SIER

QYVIND BLII SYK

Vi trodde han var febersyk med influensa. Han var
veldig blek og sliten. Vi var borte en helg, og mormor
og morfar passa han. Da vi kom tilbake var det sénn
«dere, han er syk, vima ... se pa det her.» Og sa skjedde
bare alt, i ett, etter det. Det var rett til behandling. Det
var et sjokk. Han var syk hele min ungdomsskole- og
videregdende-periode.

BIror 06 SOSTEr

Anders og jeg er blitt bestevenner etter dette, vi har fatt
et veldig neert og fint forhold og forstar hverandre
bedre enn for. Men han er jo yngre, og vi er to veldig
ulike mennesker.

Mens Anders var veldig sjenert og stille opp gjennom
barndommen, var Christina utadvendt og snakket i ett
sett.

Hvis det kom et fly over himmelen ble han livredd av
lyden og sprang og gjemte seg, mens jeg sto og vinka!
Det er litt illustrerende for hva slags mennesketyper vi er.
Da alt dette skjedde tenkte jeg: «Herregud, hva tenker
Anders n4, han sier jo ingenting!». Jeg provde hardt til
begynne med, kjopte masse godteri til han og leste pa
nettet om samtaleformer og sant. Men sa viste det seg at
det viktigste er jo bare 4 veere der. A veere sammen, a ha

et lite trygt skjulested som bare kan veere et annet men-
neske, bare sitte og se pa en artig serie sammen. Det er
masse som er usagt, men som ikke trengs a sies. Vi har
statt oppe i det samme, vi vet jo hva det gar i. Det er ikke
det samme med en venninne eller en kompis.

Hun synes det er vanskelig a dele med folk som ikke
star oppe i det, og tenker at det er vanskelig for de uten-
for & forsta helt.

BLALYS Pd HAMaAroy

Det var jo veldig spesielt, i det ene oyeblikket spiste vi
middag, og i det andre var mamma, pappa og @yvind
pa vei i ambulansen til Tromse.

Det var en del ambulansekjoring, nar ting var kritisk.
Det er fa ambulanser pa Hamarey. Hvis jeg satt pa
skolen, eller var pa besgk hos en venninne og sa
blalysene kjore forbi ble det veldig sann «okay, faen».

Sa matte jeg ringe hjem og det kunne vere han.

Alt var hele tiden veldig usikkert, og det var vanskelig a
planlegge ting.

Plutselig fikk @yvind feber, og de matte dra i full fart.

Hadde vi bodd i en storby kunne vi bare stukket innom
sykehuset og sett om alt var i orden. Det er vanvittig
lange avstander i Nord-Norge, a kjore til Tromse er seks
timer én vei. S& vi var veldig mye alene, Anders og jeg.
Vi hadde hvert virt lille Visa-kort, handla pa butikken
og ble fort voksne. Den konstante usikkerheten, den
gjor jo noe med deg.

Pd SYKEHUSET

Christina og Anders var med flere ganger til leiligheten
familien disponerte i Tromse. Men ikke hver gang. De
hadde skole og trening og jobb hjemme.

Qyvind trivdes pa sykehuset, han klappet i hendene nar
vi kjorte dit. Han var sa utrolig glad i sykepleierne, han
var glad i legene og han likte lekerommet pa sykehuset.

Christina husker derimot ikke s& mye fra hun var med
dit, det var felt & veere med lillebroren pa sykehuset.

Da var han veldig, veldig syk, og det var vondt & se han.
Du vet at de sproyter sa mye gift inn i den lille kroppen
som de far til. Jeg hadde bare lyst til a stikke han under
jakken og springe.

Hun har tenkt mye pa foreldrene, hvor mye de har statt
oppe i og sett og vert vitne til.

SISTE TIME GYM

Den siste jula @yvind levde, var han symptomfri.

Vi hadde den mest fantastiske jula. Han var i god form
og det var sa godt som ingen bekymring. Like etter
nyttar var han til kontroll, og da var kreften tilbake. Det
var ingenting vi kunne gjore.

Christina husker i detalj hvor hun var og hva hun gjor-
de da hun fikk beskjeden.

Jeg var pa skolen og hadde siste time gym. Jeg og
bestevenninna mi var de siste som var igjen i garde-
roben. Sa ringte pappa. Dette var i en idrettshall med
darlig dekning, sé jeg horte ikke hva han sa, jeg fanga
bare opp et par ord, og sa tenkte jeg «det kan ikke veere
det han sier né». Jeg matte lgpe ut for & finne en plass
der vi kunne here hverandre. Det var vinter, morkt og
kaldt. Og sé fortalte han det, og da ... det var nesten
verre enn ndr han dede. Man kan ikke forberede seg pa
det, folelsene var sa sterke, da var jeg sa klar over hva
jeg folte, da bare raste alt i grus, og da bare ... knuste
hjertet mitt.

Christina er glad for at venninnen var der sammen med
henne. De grat sammen i garderoben, og sa dro de
hjem til henne. Christina var pa besek hos henne hele
den dagen.
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Etter & ha vaert hos venninnen dro hun til mormoren
og morfaren sin. Der motte hun Anders og resten av
familien.

Da var det jo bare kaos! Alle var knust, vi hadde hatt
det sa fint i jula og var begynt 4 ... da hadde vi liksom
tort a tenke at ... sd den beskjeden! Hvordan skal man
overgi en sann beskjed pa en mest mulig skdnsom mate,
det gar jo ikke. A fa det pa telefon var egentlig bedre
enn 4 fa det ansikt til ansikt, for min del da.

Sé tror man i det gyeblikket man far en sann beskjed at
det her takler jeg ikke, na der jeg, dette er for mye for et
menneske & baere. Men sa gar jo dét og. Det har jeg tatt
med meg videre, at hvor masse rart man kan overleve,
det er helt vanvittig at det gar an. Kan man ga gjennom
noe sant, liksom, jeg er jo ikke redd for noe lenger,
egentlig. Og det er deilig. Nar jeg er student og vennene
mine er stressa for at de kanskje skal stryke pa en
eksamen, det betyr ingenting. Eller kjeerlighetssorg —
det er jo helt forferdelig nar man star i det, men det er
sé deilig a vite at ogsa det gar over. Ting gar over.
Ingenting varer evig.

Den SISTE TIDeN

Christina var enig i familiens valg om & droppe mer
behandling. I stedet for a strekke tida hans pa jorda litt
til, i bytte mot at han ville veere veldig syk og matte

ligge pa sykehus hele perioden, stoppet de
behandlingen og tok @yvind med seg hjem.

Vi hadde det utrolig fint i de ukene, for han var i
veldig god form. Det er jeg glad for. Og da var det litt
overgivelse, da matte vi bare leve i nuet. Sangeren Nina
Simone sa en gang at «frihet er nar du har ingen frykt».
Etter hvert klarte vi a kvitte oss med frykten som vi
hadde baret pa hele tiden, na hadde vi fitt dommen.
Og da kunne vi ogsa gi slipp pé en del ting, etter hvert.

Men det og var jo felt, for vi fikk jo bare beskjed om at
«ja, vi vet ikke nar han der, det kan veere tre dager eller
tre maneder.». Det var det vanskeligste — jeg hadde jo
bare lyst til & veere sammen med han hele tida. Utnytte
hver minste, lille time. Men det gar jo ikke an. Man ma
jo sove om natta, man ma jo vere pa skolen og ga seg
en tur.

Egentlig skulle Christina pa utveksling til en venneskole
skolen hennes hadde i Sor-Afrika. Men dette matte
avlyses na da lillebroren var sa syk.

Det var litt bitterhet ogsa i den perioden. Det var sa
masse jeg ikke kunne gjore. Bare for at jeg bare satt der

og venta pa at broren min skulle de.

Séa ble det var. Og den 7. mars.

QYVIND DOr

Qyvind dede hjemme i huset — og, det var sa stort, det
var sd mye, det endte med at jeg bare satt der og ikke
klarte 4 bestemme meg for hva slags folelser jeg hadde.
Det var helt spesielt.

Christina og Anders hadde sma virkelighetsflukter inn i
film og boker.

Jeg tror ikke det er sa lurt nedvendigvis a vaere sa veldig
til stede i folelsene dine hele tida, at du skal ha en sakalt
sunn sorgprosess, men at man ma fa lov til & kamuflere

litt eller bare stikke litt av. Sa jeg synes det er kjempefint
at vi kunne gjore det sammen.

Det kan faktisk vaere vanskelig a vite hvordan man skal
sorge. Hvor mye er det normalt & serge? Nar er det lov
a le? Spesielt uka mellom ded og begravelse opplevde
Christina at det var vanskelig.

Jeg tenkte «Er det lov 4 flire nd, kan jeg se pa denne
«The Office»-episoden og le, hva gjor man na?». Serger
jeg mye nok, eller riktig nok? Jeg var veldig redd for &
gjore noe feil foran mamma og pappa, at de skulle bli
lei seg, eller bekymra for at vi ikke hadde tatt det
innover oss. Og plutselig gikk jeg i kjelleren og grat i
flere timer, og sa var det fint igjen — det var et kaos.

FdCEBOOK

Da Qyvind var ded, eksploderte det med telefoner og
meldinger fra folk. Mange fra bygda kom pé dera, og
familien hadde ganske mye besak.

Pa Facebook spredte det seg veldig fort, at @yvind var
dod. Jeg tenker man ma veere litt forsiktig overfor de
pargrende pa sosiale medier, det blir fort overveldende.
Flere jeg ikke visste hvem var skrev lange meldinger,
folk sendte grusomme salmer og det var sa masse rart!
Er det meningen at jeg skal svare pa alt? Det hadde jeg
ikke kapasitet til.

FOLK

A bo pa et lite sted som Hamargy nar man opplever en
krise som familien gjorde, kan vere bade fint og litt
vanskelig. Hun merket i starten at mange virket som at
de ville si noe, men ikke visste hva. Men hun kunne
ogsa oppleve at folk bare skygget unna henne.

Det var jo helt forferdelig, tror de at jeg skal liksom
plutselig begynne a grate hysterisk, eller hva, hva er det
folk tenker?

Naboene kom pa dera med en hel kurv full av bred, sa

vi slapp & tenke pa & bake bred pa lang tid. En venninne
hadde bursdag den dagen @yvind dede. Hun kom pa
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var i veldig god form. Det er jeg glad for. Og da

var det litt overgivelse, da matte vi bare leve i nuet.
Sangeren Nina Simone sa en gang at «frihet er ndr
du har ingen frykt». Etter hvert klarte vi & kvitte oss
med frykten som vi hadde baret pa hele tiden, né
hadde vi fatt dommen. Og da kunne vi ogsa gi slipp
pa en del ting, etter hvert.

Men det og var jo feelt, for vi fikk jo bare beskjed
om at «ja, vi vet ikke ndr han dor, det kan vare tre
dager eller tre mdneder.». Det var det vanskeligste
— jeg hadde jo bare lyst til & veere sammen med han
hele tida. Utnytte hver minste, lille time. Men det
gar jo ikke an. Man ma jo sove om natta, man ma
jo veere pd skolen og ga seg en tur.
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dora med kakerester. Sdnne ting er jo helt fantastisk.
Bussjaferen kjenner vi godt, sa jeg fikk gratis bussreise
de forste dagene.

Alle vet alt om alle, og det kan fort bli intenst. Det er
for eksempel ikke til 4 unnga a mete kjente ndr man
skal i butikken.

Jeg frykta a ga pa butikken. Det er jo vakkert at folk tar
godt vare pa deg, at du blir sett. Det kommer en mann
og klapper meg pa skulderen og sa kommer en dame og
grater litt, og noen som vil hjelpe meg a beere varene.
Alle har jo sin mate a uttrykke medfolelse pa. Men sa er
det jo litt deilig med de som bare ... lar veere. Det skal
jeg erlig innremme.

Etter begravelsen opplevde hun at det ble stillere.

Begravelsen er over, folk gar videre med livet sitt, og sa
sitter man der da bare og «ja, ja, ma man kanskje
begynne pa jobb snart?» Man ikke ga og kverne pa det
for alltid. Man gjer jo det i hjertet sitt, men du kan ikke
fa spesialbehandling pa skolen og jobben for alltid.

Venner 06 rest

Hele tiden mens @yvind var syk og etter at han var
ded, stilte vennene opp for henne pa forskjellige méter.

Noen var «klovner», hadde goye pafunn for a fa henne
til & tenke pa andre ting. Mens andre ville snakke om
det hele tiden, sa det nesten ble over analyserende.

Hvis jeg har en veldig dérlig dag, sa trenger det ikke
vaere fordi broren min er ded. Folk blir veldig pa vakt.
Jeg har ikke opplevd at noen av mine venner har stétt
oppe i noe sant her, hvordan ville jeg ha vert som venn
til noen i en lignende situasjon? Det er kjempe-
vanskelig.

Pé fest kunne det oppsté litt rare, nye situasjoner. Noen
som med litt alkohol innabords plutselig turte & ta
kontakt.

P fester eller en kveld pa puben, da har du virkelig ikke
lyst til & ta en sann prat. Men man ma jo ga pa fest!
Man ma kose seg mens man kan. Man vet jo aldri,
plutselig sa blir jeg pakjort eller sé far jeg ogsa kreft.

FFYKT 06 UreTTFEerDIGHEeT

Noe av det viktigste familien har tatt med seg, er at man
vet aldri hva som kommer. Det er veldig fa ting i livet
som er viktig. Og sa er det veldig lite man kan
kontrollere.

Christina har kjent pa frykt for a bli syk og do selv.

Det er en rar, irrasjonell frykt. «<Hva er oddsen for det,
og skal mamma og pappa virkelig aldri fa fri?» Jeg har
veert bade pa den ene og den andre sida. Men jeg har
veert litt manisk pd at jeg ma spise neeringsrikt, og passe
pa helsa mi, at jeg lever det lengste og sunneste livet jeg
kan fa. Bare for 4 gjore andre en tjeneste, og det er jo
veldig rart & tenke sann.

Halvannet ar etter at @yvind dede, ville Christina til
Mexico for & studere et ar. Hun var veldig klar for a reise.

Jeg husker at jeg ble jeg sint p& mamma. Hun sa at «na
ma du veere forsiktig, for jeg har ikke rad til & miste et
barn til». Da tenkte jeg, «fy faen, s& urettferdig.» Jeg kan
jo like gjerne fa et slag her jeg sitter. Det er ikke noen
garanti i livet, det kan ikke holde oss fra & soke nye
opplevelser. I gyeblikket ble jeg veldig frustrert, men sa
skjonner jeg jo hva hun mente.

Christina dro, og opplevde at det var veldig fint &
komme seg bort.

Bare a komme seg bort fra denne bygda hvor alle vet
alt og fra disse dynamikkene som man kjenner sa godt.
Det var veldig godt 4 komme seg ut i verden og fa litt
perspektiv pa ting. Og der motte jeg henne som i dag er
min beste venn, som jeg bor med i Bergen. Sa jeg matte
dit, viste det seg jo.

KIRILIGHET 06 MeSPERT

Vi er veldig forskjellige i denne familien, men vi ensker
sa inderlig & forsta hverandre. Er vi ikke enige, og takler
vi ting forskjellig, s har vi i hvert fall respekt for det.

Hun er opptatt av at folk viser kjerlighet og omsorg pa
forskjellige mater. Og at man ma legge godviljen litt til
nér noen ikke er sd overtydelige i sitt sprak.

Jeg er veldig verbal. Hvis jeg setter pris pa noen, ma
jeg si det. Med for eksempel morfaren min er det
annerledes. Hans méte a vise kjeerlighet pa er at han for
eksempel kjorer meg og kofferten min til baten nar jeg
skal ut og reise. Bare man legger godviljen til og prover
a forstd hverandre, ser man at folk viser omsorg hele
tiden.

AnDers

Christina ble, i likhet med foreldrene sine, bekymret for
Anders pa et tidspunkt.

Det var minimalt med spising og masse trening. Og det
var a skrive ned lister over mat og trening — veldig
vondt a se, for det er jo selvpafort, det er haplost og
meningslost. Og da tenkte jeg «okay, na har vi faktisk to
syke brodre her. En kreftsyk og en som har spise-
forstyrrelse.
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Hun snakket med foreldrene sine om det, og var klar
overfor dem pa at dette her var noe som kom til & ga
over.

Jeg hépet at det her gdr over, det er bare en veldig dérlig
periode. Og det var tydelig at det var en slags
kompensasjon for at vi ikke hadde kontroll pa ting i
den perioden.

Hun opplever at Anders akkurat na har det veldig,
veldig godt med seg selv. Han er ferdig pa videregaende,
har jobb pa en landhandel og jobber der ssmmen med
noen kolleger som er veldig gode venner av han. Og
skal sannsynligvis begynne med studier i Bergen til
hesten.

Jeg reagerte pa min mate. Var sosial, provde a gjore det
sd godt jeg kunne pé skolen, og det synes jeg egentlig
ogsa var litt fint. Det var min mate & ha «kontroll» pa.

SKOLeN

Pa skolen la de godt til rette for henne. Hamaroy er et
lite sted, og leererne visste godt hva hun sto i. Trengte
hun det, fikk hun utsatt noen innleveringsfrister og de
sé litt gjennom fingrene pa fraveeret hennes.

Det var lite snakk om det pa skolen, og det er Christina
glad for.

Det var utrolig deilig bare & kunne forlate kaoset
hjemme og ga pé skolen og ha en timeplan og venner
som er fjottete og styrer med sitt og forelskelser. Det var
veldig godt for meg & ha skolen.

TILBdKe TIL HVErDaeen

Da alt var over, etter fire &r med opp- og nedturer som
endte pa verst tenkelige mate — hvordan var det da a
skulle veere familie videre?

Det var veldig fint. Man setter sa enormt pris pa bare a
kunne spise middag sammen. Det var lettere enn jeg
trodde a ga tilbake til en vanlig hverdag. Bare a fungere
normalt gikk egentlig litt av seg selv. Livet gar videre og
andre folk gér videre. Det gar aldri over, men man leerer
seg & leve med det.

ELISE 06 QYVIND

Lillesoster Elise betyr veldig mye for familien. Hun og
Qyvind ble veldig naert knyttet til hverandre.

Q@yvinds vekst stoppet litt opp mens han var syk, Elise
tok han igjen. Plutselig ble de mer som et tvillingpar, og

de var bestevenner.

Familien var veldig tydelige pa hvordan de skulle

Vi er veldig forskjellige i

denne familien, men vi gnsker
sa inderlig & forstd hverandre.
Er vi ikke enige, og takler vi
ting forskjellig, sa har vi i hvert
fall respekt for det.
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héandtere det som skjedde med @yvind overfor Elise. De
ville veere mest mulig &pne.

Det var helt unikt det seskenforholdet de hadde. Da
han fikk det siste tilbakefallet, var vi hele tida veldig
opptatt av at hun ikke skulle skanes for noe. Vi var
veldig apne, nar han dede var hun der, hun fikk se han
i kista og snakke til han og kjenne pa han, at det er en
kropp som har blitt kald og hun forsto hvorfor man
gravlegger.

Christina opplever at det har veert veldig riktig for
familien, og for Elise, at det ble sann, at hun vet godt
hva som skjedde.

are veldig tydelige pa at hva det vil si
a veere dod. Hun var jo sé liten, det er jo helt sykt a
oppleve at noen man er glad i bare forsvinner. Hun
husker veldig godt nér han var i live. Til 4 begynne
med ville hun dekke pa et ekstra fat til han nar vi

spiste middag. Na er hun jo snart 8 ar og snakker

masse om han enna.
Elise snakker om han til hvem som helst, som den
naturligste ting i verden. Det synes Christina er veldig

fint.

Pé grunn av henne matte vi videre, vi métte feire jul,

vi métte feire 17. mai, vi matte kjore i barnehagen.
Unger er jo fantastiske, en sann rar liten unge som sier
rare ting og detter og griser, det var bare sa utrolig fint
a rette fokuset dit. Jeg tror vi var redde for hvordan vi
skulle snakke om @yvind til hverandre i ettertid. Men
sa var jo hun der akket om han i ett sett, og det
var sa deilig, for da tok liksom hun styringa, og sa mé
jo vi svare pa hennes spgrsmal. Vi var veldig heldige for
at hun var der og gjorde ting litt enklere for oss. Hun
passa pa oss, selv om vi var veldig opptatte av & prove a
vaere en normal familie for henne, at ikke hun skulle
fole seg tilsidesatt pa noen som helst mate.

Christina tror moren og faren sliter litt med at de
kanskje ikke kunne vere 100 prosent tilstede for Elise
da hun var veldig liten.

Men det har na gatt bra, hun er jo attpaklatten og er
elsket sa hoyt av alle. Astrid Lindgren sa «Ge barnet
karlek, mera kérlek og dnnu mera karlek, sa kommer
folkvettet av sig sjalv.» Hvis man er usikker pa hvordan
man skal forholde seg til familiemedlemmer, og spesielt
barn, i en sann periode og i ettertid, sa bare vis dem sa
masse kjeerlighet som du kan, sa gar det godt. Det var
mamma som kom over det sitatet for noen ar siden, og
vi forspker a leve etter det. Det er s& enkelt.
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INFOrmasion

Hun kunne gnsket seg mer informasjon om de
medisinske tingene da lillebroren var syk. At de som
jobber pa sykehuset tok seg tida til & forklare litt mer
om hva som skjer. Christina forsto veldig lite av hva
slags medisiner han fikk og hvorfor han fikk dem.

Hva gjor denne sproyta, hva er narkose? Hvorfor har
han ikke smakssanser, sanne type ting, som bare ble for
stort for meg a skulle Google. Det er jo foreldrene som
far all informasjonen, men den er ikke alltid sa lett a
viderefore i sanne perioder. For meg og Anders som var
ganske smé hadde jeg satt stor pris pa at noen forklarte
hva som skjer. Kanskje man kunne hatt et lite seminar
for barn om kreft? @yvind var hjemme en lang periode
og jeg ga han ofte medisin, men jeg visste ikke hva jeg
ga han.

Christina husker ogsé veldig godt da de fikk beskjeden
om Qyvind hadde Downs syndrom.

Jeg visste ikke hva det var. Jeg husker at legen sa «Ja, vet
dere hva det er?» det visste vi ikke. «Jo, det er det
samme som a veere mongoloid.» Det eneste forholdet
jeg hadde til det begrepet var at det ble brukt som et
skjellsord. Jeg satt og holdt det nyfedte barnet og bare
«Ja men, det er jo ikke noe galt med han?».

OPPFOLGING

Mens @yvind var syk, og etter at han dede, fikk
Christina i likhet med Anders tilbud om samtaler med
helsesoster pa Hamargy. Men hun folte heller ikke
behov for det da.

Jeg var veldig takknemlig for det. Men like etterpa var
alt sa folelsesmessig intenst og jeg hadde ikke over-
skudd til en samtale med helsesoster.

N4 er det gatt noen &r, og hun kjenner at det kanskje
kunne veert fint & snakke med noen na. Hun foler ikke
at det er naturlig a ta tak i en venninne og si at hun
trenger a snakke om det. Hun forstar at det er vanskelig
for dem rundt & forholde seg til det.

Jeg har ikke snakket om dette pa lenge. Bade for min
egen del og for Anders sin del, og Elise etter hvert som
hun na begynner 4 bli stor jente, skulle det kanskje vaert
noen som tilbed en tjeneste i senere tid. For vi vokser
jo opp med dette. Og jeg har en annen forstaelse for
ting nd enn jeg hadde da.

STErke Menineer

Christina er blitt klarere pa hva hun synes er greit og
ikke etter & ha levd med @yvinds sykdom og ded. Hun

reagerer dersom hun synes folk uttaler seg stotende
eller ubetenksomt.

For eksempel: «Hun tapte kampen mot kreften», det er
en grusom ting a si! Hun kjempet ikke hardt nok, s&
hun dede?

Jeg har ikke mott et annet menneske som er sa
fantastisk som @yvind. En utrolig lykkelig gutt som
hadde masse kjeerlighet & gi. Jeg er utrolig takknemlig
for at jeg ble kjent med han. Det livet han levde, selv
om det ble kort, var det jo hele hans liv.
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Do shillc wernt R

ETISKE FFLEKSIONEr OM Ndr eT Bdl'n Skdl Do.

Ei lita kiste i et stort rom. Noen blomster pynter opp.
Storfamilien er samlet for a ta farvel. Det er sa menings-
lpst — & ta farvel med et liv som ikke rakk a begynne. Et
menneskeliv som ikke kom ordentlig i gang. Det hores
grat og sire hulk. A veere prest i en barnebegravelse blir
aldri en vane. Jeg kjenner sa sterkt pa protesten inni
meg: Det var ikke slik det skulle vaere! Det topper seg
nér pappaen lofter opp den lille kista og baerer den ut,
alene. Hele skikkelsen er krumbeyd og sorgtung. Vi gar
sammen ut pa kirkegarden. Sa senkes kista ned i det
lille, svarte hullet. Ei mor skulle gnske at hun kunne
bytte plass med den lille, for dette blir feil rekkefolge!

Det er derfor det er sa sterkt og s sart nar et barn blir
alvorlig syk og dor. Det er noe naturstridig. Et barn som
kommer til verden, skal leve — det skal vokse opp og
folde seg ut i full blomst og leve et langt liv, for livet
visner og dor. Det er det normale. Men livet folger ikke
alltid oppskriften. Livet er ikke noe som kan bestilles.
Og deden sper ikke om det passer. Moderne lege-
vitenskap kan ikke alltid hjelpe. I mote med livets
mysterium kommer vi ofte til kort. Vi ma bare ta imot
det vi far, og godta det som skjer. Det er ikke lett.

Jeg vet det av egen erfaring. To ganger har jeg mattet
forberede meg pa a ta farvel med mitt eget barn. To
ganger har jeg fulgt mitt eget barn til graven.
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Det startet med en ubeskrivelig glede. Den 9. april 1994
ble Kari Grethe og jeg foreldre til lille Ruth Eli. Men
gleden ble snart blandet med uro og bekymring. Da
den polske barnelegen kom pa den rutinemessige
undersgkelsen, sa han: «Det er noe galt med dette
barnet, men jeg kan ikke si hva det er!» Det viste seg at
han hadde rett. Hun ble fodt med en alvorlig hjerne-
skade, kombinert med en nyresykdom, og vi skjente at
hun kunne ikke leve opp. Vi begynte a forsone oss med
at vi ikke fikk beholde henne s& lenge, men hadde hele
tiden et hdp om at det fantes en medisin eller et
behandlingsopplegg som kunne forlenge livet hennes.

Vi fikk feire jula heime, men midt i romjula matte vi
inn pa sykehuset igjen med Ruth Eli. Na sa det ut som
det nzermet seg slutten. Pa selveste nyttarsaften ble
tilstanden mer ustabil, og hun matte fa intravenos
medisinering. Ved overgangen mellom det gamle og det
nye édret ble det utkjempet en kamp pa liv og dod. Mens
nyttarsrakettene freste forbi vinduene pa sykehuset,
herte vi noen svake, hjerteskjerende skrik fra Ruth Eli
nér anestesisykepleieren provde & sette veneflon i den
opphovnede kroppen hennes. Til slutt matte de gi opp.
Da hadde de skaret opp bade hender og fotter. I samtale
med sykepleieren etterpa sa han at han opplevde &
bevege seg i et grenseland for hva som var etisk
forsvarlig. Til slutt ga overlegen beskjed om at
behandlingen skulle stoppes. Da de koblet fra alle
slangene og ledningene, trakk Ruth Eli et lettelsens

sukk. Na skulle hun slippe & bli stukket mer, na skulle
hun bli fri for lidelsene og plagene. Vi fikk ligge
sammen pa rommet — dedens ventevearelse. Legene ga
henne et par dager 4 leve, men igjen viste hun sin
styrke. Hjertet var sterkt og godt, og vi fikk et par uker
a forberede oss pa mens livet sakte ebbet ut. Vi fikk
tilbud om & reise heim, men valgte a bli pa sykehuset.
Det var godt og trygt & vaere der, og dessuten kunne
personalet skjerme oss for telefoner og besok.

Tidlig om morgenen den 15. januar kom de trillende
inn pa rommet vart med Ruth Eli fra vaktrommet. Hun
hadde fatt vann i lungene, og vi skjonte at na skulle hun
do. Jordmoren som hadde tatt imot henne var pa vakt,
og na kom hun og var sammen med oss. Mannen
hennes kom ogsa, han var prest og en ner venn og
medarbeider. De var sammen med oss den siste timen
av Ruth Elis korte liv. Det betydde mye for oss. Vi
kunne ikke bzere dette svere alene, det var godt 4 fa
stotte fra noen som stod oss neer. Vi merket sa vidt at
hun beveget seg over terskelen til doden.

Da hun var ded, vasket vi henne og kledde pa henne
den fineste kjolen hennes. Sé la vi henne i senga igjen.
Vi varslet den polske overlegen som hadde fulgt oss og
veert til fantastisk hjelp for oss. Det tok ei stund for han
kom, og vi syntes det var litt rart, for han brukte
bestandig 4 stille opp. Men sa kom han - i svart dress
og med nykjemmet har. Han ville vise Ruth Eli den siste

are. Det gjorde et sterkt inntrykk pa meg. S& mye betod
var lille datter ogsa for en profesjonell lege!

Doden kom som en lettelse og befrielse. Na fikk Ruth
Eli slippe plagene. Vi fikk 15 dager til 4 slippe taket i
henne, fra behandlingen ble stoppet og til hun dede.
Det var godt med de dagene. Endelig en deadline &
forholde seg til. Men samtidig masse folelser —
dremmer som ble knust, sorgen som gikk over i en ny
fase, savnet som vi matte leve med... Og omsorg —
masse omsorg fra dem som stod rundt oss. Nér jeg en
sjelden gang spiller en av de samme CD-ene som vi
brukte disse dagene, kjenner jeg fortsatt hvordan de
samme folelsene kommer krypende inn under huden.
Musikken har hukommelse i seg, den har lagret
folelsene fra den gangen.

Fem ér senere ble jeg pappa til en senn. Vi sa med en
gang at han lignet veldig pa sin storesgster. Det viste seg
at han var fodt med den samme arvelige hjerneskaden
som sin storesgster Ruth Eli. Med Bjorn Olav gikk det
mye fortere mot slutten. Vi var til en rutinemessig
undersokelse da det ble det slatt full alarm. Nyrene
hadde sviktet, og vi sd de samme symptomene som i
terminalfasen hos Ruth Eli. Bjern Olav var enna bare
5 méaneder. N& mitte vi ta stilling til om det skulle gis
medisinsk behandling. Legen var sa at det var praktisk
talt umulig, fordi blodarene var for skjore til & fa satt
inn veneflon, slik at han kunne f4 medisiner. Denne

situasjonen hadde vi tenkt gjennom pé forhind, og

vi var tydelige pa at vi ikke gnsket et smertefullt
behandlingsopplegg. Vi visste at det kanskje kunne
forlenge livet hans noen dager eller kanskje uker, men
at han matte betale en hey pris for det i form av
sproytestikk og smerter. Dgden ville seire uansett, all
medisinsk behandling var bare en utsettelse. Det ville
vaere egoistisk av oss a gjore dette for at vi kunne fa
beholde ham litt til. Legene stottet oss pa det valget vi
gjorde, men det var vi som matte ta avgjorelsen.

Na kunne vi reise hjemme fra sykehuset og stelle han
hjemme de siste dagene. Det var best for oss alle — ikke
minst for Hanna Marie. Her var vi alle i vart hjemme-
milje. Vi provde & gjore hverdagen sa normal som
mulig. Hanna Marie gikk i barnehagen om dagen, og
Bjorn Olav 14 midt iblant oss i den vogga som bestefar
hadde laget. Men samtidig var situasjonen helt absurd.
Stua vér ble til et dedens ventevaerelse. Vi gikk og
ventet pd at den nydelige gutten var - som normalt sett
skulle ha hele livet foran seg, skulle de. Det var sa
meningslost. Og samtidig var det dypt meningsfullt a gi
all den omsorg vi kunne til vart deende barn.

Karis soster Ime kom fra Paris og stelte for oss alle. Hun
tok seg seerlig av Hanna Marie. Vi fikk ogsa hjelp om
nettene til & sitte vakt, slik at Kari og jeg kunne f hvile
oss litt. En kveld kom sester Sunniva fra det katolske
klosteret i byen. Hun hadde med seg nybakt bred som
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fylte huset med en deilig duft, og en bukett sneklokker
som lyste opp pé stuebordet. Den siste natta satt ei god
venninne av oss og fadderen til Bjorn Olav nattevakt —
hun er sykepleier og arbeider pa barneavdelingen.

Vi var formelt innlagt, sd Lindis arbeidet hjemme hos
oss. Det syntes vi var generegst gjort av avdelingen. Vi
skjonte om kvelden da vi la oss at det gikk mot slutten,
men vi sov godt og felte oss trygge med Lindis i stua.
Utpa formiddagen ble overlegen tilkalt fra sykehuset —
hun kom med en gang, og sammen ble vi vitne til
hvordan Bjern Olav kjempet sin siste kamp. Han tapte
den kampen, og deden vant - igjen. Nesten umerkelig
passerte han derstokken til den andre siden.
Kalenderen viste den 4. april ar 2000.

Vi stelte Bjorn Olav for siste gang og tok pa ham den
fine dressen som han nesten ikke hadde fatt brukt.

Det var godt & ha god tid til dette. S& tok vi noen
nodvendige telefoner. Det var tungt & matte ringe rundt
til familien igjen og si at nd var Bjern Olav ded. Jeg
synes ikke det var sa lenge siden jeg gjorde det sist, da
Ruth Eli dede. Etterpa gikk vi og hentet Hanna Marie i
barnehagen. Hun fikk veere sammen med Bjern Olav,
og vi provde & forklare henne at han var ded - selv om
det sa ut som han bare 14 og sov.

Vi hadde begravelsen i den samme kirka som han ble
dopt for 1,5 maned siden. Vi plasserte den lille
barnekista ved siden av depefonten og dapslyset midt i

kirka, og sa pyntet vi med masse péskeliljer rundt. Det
ble et sterkt symbol pa hapet om det nye livet. I talen
sin la presten vekt pd at Bjorn Olav levde et helt liv.
Selv om livet hans ble kort, var det et helt liv.

Det var mange som kom og var sammen med oss pa
den tunge dagen, og det kjentes godt. Vi hadde pa
forhand plassert stolene i halvsirkel rundt depefonten
og kista, slik at vi kunne se hverandre. Jeg ble rort over
4 se hvor mange som var opptatt av var lille familie.
Etter hvert ble utsikten min mer takete. Jeg har ikke lett
for a gréate, men jeg kjente hvordan tarene presset pa
under begravelsesseremonien. Da vi kom til det tredje
verset i salmen «Ikke en spurv til jorden» hvor det star:

«Tro det ndr noe brister uten a bryte frem,
Tro det ndr noen mister det som var alt for dem,
Tro det ndr hdp gar under uten d reise seg ...»

- da brast demningen og alle forsvarsverk, da kom det
store raset av sorg — alt bare veltet ut, og jeg strigrat
som jeg aldri for har gjort. Etter det store raset kom den
store tomheten.

Sorgen etter et barn som der er vanskelig & handtere.
Men vi er tross alt kommet lengre i dag enn for en
generasjon siden. Da ble et dodfedt barn lagt i en
annen grav, og fikk ikke en egen begravelse. Sorgen
skulle man ikke snakke om, men prove a glemme. Men
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Sorgen etter et barn som der er vanskelig 4 handtere.
Men vi er tross alt kommet lengre i dag enn for en generasjon
siden. Da ble et dodfedt barn lagt i en annen grav, og fikk ikke

en egen begravelse. Sorgen skulle man ikke snakke om, men
prove & glemme. Men kroppen glemmer ikke. Jeg har opplevd
at ei eldre dame kom og ville vite hvor barnet som hun fodte
for 50 ar siden ble begravd. Hun hadde aldri greid a4 glemme
det, men baret pa en uforlest sorg giennom hele livet. Det
forteller meg at sorg gar det ikke an a legge
lokk pa og glemme.

kroppen glemmer ikke. Jeg har opplevd at ei eldre dame
kom og ville vite hvor barnet som hun fadte for 50 ar
siden ble begravd. Hun hadde aldri greid & glemme det,
men bdret pa en uforlost sorg gjennom hele livet. Det
forteller meg at sorg gar det ikke an 4 legge lokk pé og
glemme.

Sann sett er det godt med dpenheten rundt ded og sorg
i dag. Det er godt at vi har foreninger som «Vi som har
et barn for lite» og «Landsforeningen Uventet
Barneded». Det er viktig at foreldre star fram og
forteller hvordan det oppleves & miste et barn. Det
skaper gjenkjennelse og stotte for dem som har opplevd
det samme. Og andre far en mulighet til & sette seg inn i
hvordan det kan veere. Men helt kan de aldri forsta. Vi
kan aldri si til noen som har mistet et barn: «Jeg forstar
hvordan du har det!»

Det er to sanger jeg tenker pa i forbindelse med
barneded. Den ene er visa til Terje Nilsen om «Mjelle»
Han beskriver sé flott denne perlen av en idyll nord for
Bode - stranda med den myke sanden, fjellet som
reiser seg, havet som ligger stille, og Lofotveggen som
en kulisse i nord. S tar han en liten pause for han sier:
«- du ma ha vert der for & kunn’ forsta!» Sann er det
ogsa i sorgens landskap. Den som selv har vert der, har
bedre forutsetninger for a forsta.

Det er derfor det er sa viktig & treffe andre som har
opplevd det samme - i ei sorggruppe eller ei forening.
Vi slipper a forklare, for de andre forstar. De som
engasjerer seg i et likemannsarbeid, far forst hjelp til &
bearbeide sin egen sorg. Etter hvert kan de hjelpe andre
ved 4 sette ord péa det som ikke kan forklares. P4 den
maten kan de bli viktige veivisere til andre som havner i
dette smertefulle landskapet.

Den andre sangen jeg tenker p4, er skrevet av Kari
Bremnes: «Du skulle vaert her!» Det er en tanke som
alltid vil folge ei mamma og en pappa som har mistet
barnet sitt: «Du skulle vert her! Dette skulle barnet
mitt ha opplevd!» Sorgen er mer rettet framover enn
bakover. Det er sorgen over de knuste drommene, og
alle forventningene som ble begravd sammen med den
lille barnekista. Derfor er denne sorgen sé sar og
vanskelig & hdndtere. Det er ikke sa mange minner a ta
vare pa. Det er mer sorgen over alt som ikke ble.

Det er bursdagen til sennen min i dag. Vi skulle ha
feiret en 17-aring i dag med stort selskap. Jeg kjenner sa
sterkt pa dette: «Han skulle veert her!» Det ble ikke slik.
Sorgen over det kommer aldri til & forsvinne. Men na
gdr den an 4 leve med.
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«Tro det ndr noe brister uten d bryte frem,
Tro det ndr noen mister det som var alt for dem,
Tro det ndr hdp gdr under uten d reise seg ...»

Fra salmen «Ikke en spurv til jorden»
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o
NdI" BAIN 06 UNGE HAr dLVOrLIG SYKe SOSKen, VIL Mye runpt beres reaksjoner
HANDLE OM HYOI'DAN DE SOM SOSKEN Hal" BLITT INKLUDErT 06 STOTTET Unbervels.

Har barna fétt informasjon om sykdommen, og er det
et eventuelt forventet dedsfall? Om doedsfallet skjer
uventet og bratt som i en ulykke, hvor mye far sesken
vite om hendelsen? Hva som blir sagt, og hvordan
barna involveres, har med hvordan det emosjonelle
klimaet i familien er i utgangspunktet. Noen familier er
apne og deler med hverandre, andre er mer lukket og
lite blir sagt direkte eller apent ut.

Nér barn der, vil ofte sosken ha utgjort en betydnings-
full pargrende i familien. Ved langvarig sykdom har
sosken kanskje vaert neermeste lekekamerat for den som

var syk. Seskenrelasjonen kan ha veert veldig onsket og
ventet under graviditet og fodsel. Ved storre skolebarn
kan sgsken vere bade sosken og gode venner, ha felles
interesser og vennekrets, slik at de mister i en dobbelt-
rolle som bade sgsken og venn.

HVa Hdr Jec La&ert dv MITT
SOSKen?

A ha levd med et alvorlig sykt eller funksjonshemmet
barn i familien, gir spsken en stor kompetanse som det
er viktig 4 anerkjenne. Har de leert seg alternative
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former for kommunikasjon? Har de lert a tolke kropps-
sprak eller se etter tegn pa ubehag? Har de leert a hjelpe
en som er svakere enn seg selv? Har de leert noe om hva
de setter pris pa av sma og store ting i livet? Hadde
deres sasken noen spesielle personlige egenskaper

som de kan ta med seg videre som en leering? Mange
vanskelige erfaringer kan ogsé gi stor vekst og glede pa
samme tid.

HVad er Sore?

A sorge er noe vi gjor, vi ma uttrykke den for & vise den
til andre, vi dele den med omverdenen, og vi serger
inni oss selv. Sorg er ikke en vond hendelse som
begynner ved dedsfallet, men bestar av en lang rekke
sma vonde hendelser som ofte gjor livet vanskelig i lang
tid for et tap i sykdomstid og etter et tap.

For barn og unge handler dette om deres tapshistorie
som er alt de har sett og veert med pa, det de har fatt
vite, som du skal forsta og bearbeide. En tapshistorie
kan vaere vond og trist, men den kan ogsa bli en
historie som ogsa har mange gode minner. Barn
trenger stotte av voksne til & konstruere sin tapshistorie.
I ettertid er spsken bade opptatt av det de selv husker,
og ting de far hjelp til 4 lage et minne om sammen med
de andre i familien.

A fa leere om sorgreaksjoner gjor at det en selv opplever
blir normalisert. Da blir det lettere a sortere og sette ord
pa det en opplever, slik at det blir lettere & beere. Vi kan
ikke forandre péa det som har skjedd, men vi kan endre
pa hvordan vi bearbeider det.

Nar man opplever & miste noen nere, kan man ikke
bare «ga tilbake til normalen» til sdnn livet var for. I
sorgen ma vi heller prove a finne en ny mate a leve p3,
uten den man har mistet. Det nye kan ogsa bli et godt
liv, og en god «ny normal», selv om det blir annerledes.
Det er en vond vei a ga i sorgen, men vi vet at livet kan
foles godt igjen, selv om man ikke tror det akkurat na
midt i det som er vondt.

Underveis i sorgen er det viktig a stotte opp under sa
god hverdagsmestring hos barn og unge som mulig.
Det handler om at de ma & prove a spise nok, sove noe,
ha en relativt grei degnrytme, & ha noe meningsfylt a
gjore i lopet av en dag, og a fa ha mulighet til & snakke
om sorgen og tapet om de onsker det. Dersom en
plages av mye grubling pa vanskelig tanker som ikke vil
gi seg, er det lurt & oppseke hjelp til a fa bearbeidet det
man synes er vanskelig. Da kan man ta kontakt med de
som gir profesjonell sorgstotte.

HVOIrDdn VISer Barn sore?

«Normale eller vanlige sorgreaksjoner» er problematisk,
for noe kan vaere helt normalt, men likevel vaere en
sjelden reaksjon. Og omvendt kan noen reaksjoner
opptre ofte, og vaere vanlig for et barn, men likevel veere
helt dysfunksjonelt for deres hverdagsfungering.

Som voksne ber vi sperre oss: opptrer reaksjonene pa
en hverdagslig basis, eller er de ekstraordinzre for
barnet? Er dette funksjonelle, eller dysfunksjonelle,
reaksjoner for barnet? For eksempel forteller noen barn
og unge at de har ropt ut i skogen av ren fortvilelse
(som er vanlig, men noe en ikke gjor ofte), andre sier
at de rydder rommet helt tvangsmessig hver dag for &
hindre flere katastrofer (som er hverdagslig, men ikke
funksjonelt).

Men nar vi skal snakke om barn og unges sorg-
reaksjoner er det et stort mangfoldig spekter av
reaksjoner, tanker og folelser som mange opplever.
Ingen er mer viktige eller bedre enn andre. Noen er
mye triste, andre er sinte, eller betenkte, eller slitne,
eller redde. Eller flere av disse pa en gang. Dette er bare
forskjellige reaksjoner, som kan komme til ulik tid, og
veere pa ulik mate, hos det enkelte barn og ungdom.

OM SMa Barn unbper rem ar

Nar sma barn serger, farges sorgen deres i stor grad av
hvordan vi voksne tilrettelegger for at de minste kan fa
vaere med d gjore og delta sammen med, slik at taps-
erfaringene deres far uttrykk. Det er sa lett 4 tenke at de
minste ikke forstar, og derfor ikke trenger eller ikke kan
vaere med. Men det a miste et sgsken blir en stor videre
del av barndommen og livet videre. Derfor er det viktig
a ogsa la de minste fa veere med. Da lager man en
tapshistorie som man deler og har opplevd sammen.

Sorgen hos sma barn er ogsé avhengig av voksne som
prover a spore barns eget uttrykk for sorg. Det er ikke
alltid like lett & tyde hva de minste tenker pa. Derfor ma
de voksne nzrme barnet se ngye pa det barnet gjor, og
hva det betyr for barnet. Leter de etter den som er ded?
Er de opptatt av gjenstander som den som er ded
hadde? Vil de bli lest for fra barneboker som handler
om & miste noen eller om folelser?

Ogsa hos de sma barna er sorgen iboende i kroppen,
den er der et sted hele tiden selv om den ikke alltid
synes. Sorgen kan ikke forlates, som begrepet barn gar
«inn og ut av sorgen» lett kan misforstdes som. Men
sorgen tas frem mer eller mindre tydelig, mer eller
mindre frekvent av barnet, og den ma derfor spores av
andre nere, slik at vi kan se barnets helt individuelle,
subjektive og unike mate & leve ut sin tapshistorie pa.

75



76

Vd el 501G

A serge er noe vi gjor, vi ma uttrykke den for 4 vise den
til andre, vi dele den med omverdenen, og vi serger inni
oss selv. Sorg er ikke en vond hendelse som begynner
ved dedsfallet, men bestar av en lang rekke sma vonde
hendelser som ofte gjor livet vanskelig i lang tid for et
tap i sykdomstid og etter et tap.

Sorgens uttrykk er uleselig sammensmeltet med barnets
hverdagsliv, slik som saft og vann. Man gréter ikke
alltid for dede sosken, men fordi sokkene Kklor, eller
veien fra bilen til barnehageporten er sa ekstra lang og
vanskelig akkurat i dag. Nar noen der forstar smé barn
krisens konsekvenser bedre enn krisens budskap. Det
betyr at det gjerne er forst nar tapet manifesterer seg
konkret i egen hverdag at de minste barna viser sine
reaksjoner. Det som ikke skjer lenger. Det vi gjor

annerledes nd. Med tar tid 4 erfare og bearbeide.

Sma barn viser sin sorg gjennom et mangfold av
reaksjoner; & sprette rundt, & gjore seg lite synlig, &
krype pé et fang, & trekke seg vekk eller lage ablegoyer
sd voksne skal smile. Barn forteller ofte at den voksne
grat. Mamma grat, men ikke jeg, sier de med en
forngydhet i stemmen. Det handler om at de har andre
miéter 4 vise sin sorg pa enn voksne, men det betyr ikke
at smerten en opplever er noe mindre.

Sorgen viser seg gjennom det som er meningsfullt for
det enkelte barn. Den tapserfaringen de har medforer
sterke, fremmede og skremmende folelser for barn. S&
store og vanskelige folelser er sma barn ikke serlig gode
pa a ta ut. Derfor kanaliserer de det heller gjennom noe
kjent. Det kan vere gjennom 4 hente sine favorittleker,
gjennom 4 leke at de er den som er ded, leke dod og
begravelse.

Sma barn som mister et sgsken de har folt seg veldig
ner, kan i lang tid etterpd veere veldig forsiktige med &
g inn i andre neere relasjoner med et annet barn. De
kan for eksempel leke med flere barn i en gruppe, men
ikke ville ha en bestevenn. Eller de kan veere tilbake-
holde med & knytte seg neert til et nytt sosken, og ofte si
ting som «men nar skal denne dod da?».

Slitenhet hos de minste barna fra & beere sorgens
smerte og erfare alt som endres, er lett & undervurdere.
Vi snakker ikke sd ofte om smé barns slitenhet, men om
at smd barn er sutrete og trotte. Der de sma ofte
tilbringer mye av sin hverdag, som i barnehagen, kan
det gjores en solid sorgstottejobb ved 4 tilrettelegge
rundt barnets behov for ro, neerhet til trygge voksne og
for lek. Kanskje er det godt med innetid i dag, heller
enn tur dag ut med en annen avdeling.

Det er ogsd mulig & invitere de minste inn i tematiske
samtaler om sorgen og tapet. Men det krever tilpasning.
De minste kan ikke tegne eller skrive selv, men de kan
velge bilder, lime, eller leses for. Det gjelder bare & skape
rom for deltakende gjoring med oppgaver som faktisk
er tilpasset smé barn. Sma barn kan vise dyp forstaelse
og dype folelser, ved enkel laging av minner med bilder
og historier om den de har mistet. De kan ogsa trenge
bekreftelse fra voksne pa at de fremdeles er noens
sosken, selv om den broren eller sgsteren er ded.
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OM Bdln i
Bdrneskoredrber

I barneskolealder er barna delvis beskyttet av at det ikke
gis karakterer og av at fraveersreglementet er friere. Det
gjor hverdagslivet i skolen enklere. Men samtidig er
barna ogsa mer overlatt til seg selv enn de var i barne-
hagen. Det er rett og slett feerre voksne tilgjengelig.
Problemet blir gjerne at voksne forstar og vil hjelpe,
men det krever ressurser som det oftest er knapphet pa;
for eksempel kan barn som i sin sorg blir folelsesmessig
overveldet under skoletimene, fa lov til ga ut og ta en
timeout. Men da gar eleven ut til en tom gang, og der er
ikke lett for en tidring a troste seg selv ut av folelser nar
sorgen rgyner pa. Det er ikke greit 4 ta seg sammen nar
man er alene nar det gjelder.

A si at skolen er et fristed, insinuerer ogsa at sorgen kan
forlates og ikke er iboende. Det kan vaere en god
distraksjon fra sorgen & veere pé skolen for noen
skolebarn. Kun barnet selv kan avgjere om skolen kan
veere et fristed. Det er ikke noe som kan besluttes av
voksne.

Barn kan ogsa vise sorg med stillhet. Det er mye
kommunikasjon i det & vise stillhet. Stillhet kan formidle
at noe er viktig, derfor er stillhet ikke bare mangel pa
verbal kommunikasjon, men en varemdte, en reaksjon.

Men det er ogsd noen tilfeller der barn rett og slett ikke
vet de hva de skal si, for de har ingen verbale begreper
for sorgen sin. Dette er noe som ma leres.

Flere barn sliter med omfattende sovnproblemer og
slitenhet. A fa begreper om egen slitenhet og det & fa
snakke om hvordan kroppen reagerer, er like viktig som
a fa begreper om folelseslivet. Bare slik kan man forsta
egen sorg. Derfor er det vesentlig & utvide tematiske
samtaler om tapet og sorgen langt utover tristhet og
savn, med hvordan det er & vaere i egen kropp som
berer sorg.

Barn kan ogsa bli kroppslige urolige og fulle av
rastloshet, som gjor det vanskelig & konsentrere seg.

Barn i sorg pendler mellom & fokusere pa det viktige og
det uviktige. Denne pendlingen forhindrer at barn blir
folelsesmessige overveldede, og er en god mekanisme
som stotter opp under mestring av egen sorg.

OM UNGHDOM I SOIrc 06
sKoLepresrasjoner

Det er lett & overvurdere ungdom i hva de téler og
forstar, fordi problemene gjerne ikke synes utenpa, og
fordi de strekker seg langt for nettopp & skjule det.
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For ungdom i sorg er det sveert vanlig med reaksjoner
som problemer med konsentrasjon og hukommelse,
folelse av manglende motivasjon eller tiltakskraft,
patrengende minner om den dede og fra opplevelser
rundt dedsfallet, kroppslige plager som hodepine,
skulder- og nakkeplager, problemer knyttet til sovn og
sevnmangel, og folelser av overveldende tristhet, savn
eller sinne. Mange elever i sorg ogsé har mer fraver og
far reduserte karakterer.

A sorge er serlig energikrevende og pavirker
ungdommens arbeidskapasitet. Noen arbeider ekstra
hardt for & klare kravene og opprettholde sa normal
funksjon som mulig og kan i perioder veere veldig slitne.
For ungdom som i tillegg har opplevd traumatiske
situasjoner er det vanlig med okt skvettenhet og folelse
av utrygghet og opplevelse av angst.

Sorg er en prosess som varer over lang tid, for noen
over flere ar, og som varierer mellom perioder der tapet
er serlig fokusert og perioder der tapet er mer pa
avstand. Det er derfor ofte nedvendig med en tilpasset
tilrettelegging i skolen som strekker seg over lang tid,
der det er tett samarbeid mellom skolen, eleven og
foresatte med respekt og forstaelse for hvilke perioder
eleven opplever som vanskeligst.

Fordi sorg er en prosess hvor reaksjonene og folelsene

gjerne endrer seg over tid, er det viktig at bade
ungdommen selv og andre rundt er tdalmodige.

VANLIGE OMraper SOM Kan
vVeere ProBLemartiske pPa
sKOLen

Vi ser ofte en midlertidig form for kognitiv svikt som
en konsekvens av sorg, som gir utslag i problemer med
faglig skolefungering. Storre barn og ungdommer som
opplever endringer i skolefungering kan ha problema-
tikk med fungering som berorer alt fra en midlertidig
og fagrelatert vanske, til mer langvarige og sammensatte
vansker med a laere.

Det er mange som sliter med innsatsnivd og egen
arbeidskapasitet; man jobber minst like lenge og mye
som for, men utretter merkbart mindre.

Undervisningen har mange sensitive temaer som
fungerer som triggere for vanskelige tanker og folelser
som virker forstyrrende.

Innleeringsproblemer av nye ting, problemer med a
skille relevant og irrelevant informasjon, gir behov for
at elevene ofte ma ha instrukser som er helt detaljerte.
Som en forelder sa, hvis leereren skrev «gjor oppgave 1a,

men det ikke sto les side 22-25 forst, sa gjorde hun ikke
det».

I sorgen er ikke lenger den selvstendige arbeids-
kapasiteten aldersadekvat, men situasjonsbetinget og
trenger d forstds slik.

o Det er mange som sliter med innsatsniva og egen
arbeidskapasitet. De jobber minst like lenge og mye
som for, men utretter merkbart mindre.

o Undervisningen kan ogsé ha mange sensitive temaer
som fungerer som triggere for vanskelige tanker og
folelser, som virker forstyrrende for laering og
fungering.

 Kroppseving eller andre situasjoner med heyt tempo
og mye stoy kan oppleves som svert vanskelig og
krevende.

« Prover, tentamen, eksamen som krever vedvarende
konsentrasjon og arbeidsinnsats er ekstra slitsomt a
forholde seg til.

o Lekser eller hjemmearbeid krever konsentrasjon og
evne til egen struktur for gjennomfering, som kan
veere sveert redusert.

o Okt fraveer grunnet slitenhet, kroppslige plager,
motivasjonsvansker eller sevnproblemer

Mange ungdommer foler et stort press til a prestere
som for, eller like godt som alle andre rundt seg.

Kravene i hverdagslivet og skolelivet er ofte hoye, og det
kan bli langt mellom krav og egne forutsetninger i
sorgen. Kommentarer om at «denne proven er viktig for
semesterkarakteren» eller «kan du ikke bare ta deg
sammen for akkurat denne prgven» kan skape et stort
forventningspress. For mange ungdommer kan selve
forventningspresset og det stresset som dette skaper, bli
en stor del av skoleprestasjonsvanskene. Dersom presset
avtar vil ogsa vanskene avta. Vi har god erfaring med at
ungdom som fér individuelt tilpassede tilbud om ulike
hjelpetiltak fra skolen, synes at selve forstéelsen de far i
seg selv er en god hjelp. En god strategi er 4 unngd at
presset blir en stor del av problemet.

A fa stotte pa skolen handler ogsi om hvem
ungdommen var for hendelsen rammer. Noen ganger ser
vi at det gis mer hjelp og forstéelse til de som var
skoleflinke for tapet, enn dem som ikke var det. Det gir
en pedagogisk mekanisme der de elevene som trenger
det aller mest, faktisk far minst stotte. Da kan veien ut
av skolen kan bli sé altfor kort. Og selv for skoleflinke
er den plassen sorgen tar i eget liv et dilemma; skal jeg
sorge, eller skal jeg ga for & prestere som for? Det foles
som om de ma velge mellom sorg eller skole. Skolen ma
kunne ha et pedagogisk handlingsrom som gjor at
skolen kan tilpasse seg ungdommen, og ikke bare
omvendt.
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HVd Kdln SKOLEN GJore?

Ovenfor den enkelte elev blir det vesentlig a fa kartlagt
hva som har endret seg siden dedsfallet eller sykdoms-
perioden, sammenlignet med elevens tidligere skole-
funksjon. Det er ungdommens opplevelse av endring i
faglige prestasjoner, og den mengden arbeidstid eller
arbeidsinnsats de selv opplever & matte gjore som er
nedvendig a kartlegge.

Ungdommen og gjerne foresatt bor samtale med laerer
om hvilke fag/fagomrader som oppleves som serlig
problematiske, og konkret hvor mye arbeidsinnsats
eleven legger ned for & oppna naveerende
prestasjonsniva.

Vi anbefaler at laereren deretter kartlegger hvordan
konsentrasjonsproblemer og/eller motivasjons-
problemer forstyrrer arbeidskapasiteten (i alle fag eller
noen fag, kontinuerlig eller i perioder, mest i
undervisningstiden eller mest ved hjemmearbeid) og
lager oppnaelige delmal/arbeidsplaner for
problematiske fag.

Bade for a kartlegge vansker, og for giennomforing av
hjelpetiltak, er det nodvendig med et godt samarbeid
mellom eleven, foresatte og skolen. Skolen er ogsa helt
avhengig av at familien forteller om hva som har skjedd,
og hvordan situasjonen er.

Det er tidkrevende & bearbeide tap, og det er gjerne en
tidkrevende prosess for innsatte hjelpetiltak virkelig
skaper endring hos eleven. For & lage en god dialog
mellom eleven og skolen er det viktig & snakke sammen
om hvilken hjelp eller tiltak man pa det tidspunktet har
behov for. Begge parter kan forvente perioder med
bedring, og perioder med forverring av vanskene.
Samme type tiltak vil altsa kunne ha god effekt i en
periode, samtidig som man kan trenge et annet type
tiltak i en annen periode. For eksempel vil feerre
arbeidsoppgaver i noen fag veere nedvendig en periode,
mens lengre innleveringsfrister eller mulighet for a ta
prover muntlig kan veere nyttig i andre perioder.

Pa skolen kan ogsa helsesoster eller sosialradgiver
utgjore en viktig stotte for elevene. Det & ha noen a
snakke med som forstar og som ogsa kan forklare
kroppslige og emosjonelle reaksjoner i sorg, kan vaere
sveert hjelpsomt. Elever i skolen har ogsa etter
Oppleringsloven rett pa sosialpedagogisk radgivning
i emosjonelle eller personlige temaer som pavirker
leeringsevnen. Skolen plikter derfor 4 tilby denne
formen for radgivning.

De fleste vil ha nytte av tiltak som skaper trygghet og
forutsigbarhet i skolesituasjonen. I noen tilfeller ser vi
at de som skulle ha utgjort en sosial stette for eleven,

ikke gjor det. Dette kan vere & bagatellisere, overse

eller vise manglende forstéelse for de problemene og
vanskene som eleven opplever. Denne formen for
negativ sosial stotte kan pafere den som serger
potensielt skadelige ettervirkninger, og man skal derfor
alltid veere sveert oppmerksom pa elever som forteller
om slike former for manglende stotte.

AVSLUTNING

Sorg tar lang tid. Gjerne lengre enn man tror. Det
gjelder ogsa for barn og ungdom. A fa god stotte fra
foreldre, familie, barnehage og skole, eller andre viktige
voksne rundt hjelper godt. Mange barn og unge har
ogsa stort utbytte av & gé i sorggrupper sammen med
andre som ogsd har mistet noen. Det er godt a fa mote
noen som har tenkt, folt og opplevd noe av det samme
som en selv, om man er liten eller stor. Finnes det ikke
en sorggruppe der en bor, kan det veere fint & finne
boker, hefter eller filmer som handler om det & miste
noen. Eller ha en klok voksen til & snakke med. Savnet
etter den vi har mistet kan vare hele livet, men sorgen
gjor ikke det. Sorgen har sin ende.
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