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“Det er ikke antall dager i livet
som teller, men innholdet i dem.”

Ukjent



Forord

I mgte med et barn som ikke
har livet foran seg, er det mange
ting som blir ubetydelige. Det
viktige er a leve na og a skape
gode gyeblikk. Det viktigste vi
som tjenesteytere kan gjdre, er
a tilrettelegge for at barnet og
familien far et tjenestetilbud som
gjor dem i stand til a leve livet
sitt i den ekstreme situasjonen
de befinner seg i. Familiene er
forskjellige, og behovene er
forskjellige. Tiltakene rundt det
enkelte barnet og familien ma
derfor ogsa veaere forskjellige.

Kommunene treffer svaert sjelden barna
med de sjeldneste diagnosene. Nar et

av disse barna blir fgdt i en kommune,

er det et stort hjelpeapparat som ma pa
plass. Kompleksiteten i behovet til barnet
kan gi store utfordringer bade med tanke
pa organisering av tilbudet til barnet og
familien og med tanke pa kompetanse,
veiledning og stgtte for de som skal sta i
hverdagen sammen med familien.

| perioden 2003-2008 ga Karmgy
kommune tilbud til et barn med en
sjelden og alvorlig progredierende,
nevrologisk sykdom. Fra januar 2006

til oktober 2008 ble dette tilbudet
organisert som et helhetlig skole-,

SFO- og avlastningstilbud. Med en
utradisjonell mate 3 organisere tilbudet
pa, klarte vi & gi gutten og familien hans
den stgtte og tilrettelegging de hadde

behov for i sin hverdag. Tjenestetilbudet
til gutten opplevdes som en suksess-
historie av dem som var involvert.

Hgsten 2010 fikk Karmgy kommune

et tilskudd fra Helsedirektoratet

for & beskrive suksesskriteriene for
samhandlingen rundt og organiseringen
av tilbudet til dette barnet. For a
innhente ngdvendig informasjon, ble
det gjennomfgrt samtaler med guttens
mor og personalgruppa som var ansatt
rundt ham, samt med samarbeidsparter
bade i det kommunale hjelpeapparatet
og i spesialisthelsetjenesten. Prosjektet
ble gjennomfgrt i tett samarbeid

med Frambu senter for sjeldne
funksjonshemminger.

Fagforbundet har bidratt til realisering av
prosjektet giennom stgtte til beskrivelse
av erfaringer og gyeblikk i mgte med et
barn i livets avslutning. Pa denne maten
har jeg fatt mulighet til 3 beskrive fokuset
vi hadde i tilbudet, om det a leve mens
en lever, om a gripe gyeblikk og skape
gode opplevelser for a gjgre hverdagen
god for gutten.

Vart gnske med dette heftet er at var
historie kan bringe lysglimt til familier
og narpersoner i samme situasjon. Selv
i tragedien det er a std sammen med

et barn en vet en skal miste, finnes det
solskinn! Vi lerte 3 gripe gyeblikkene
sammen med denne lille gutten. Det
viktigste vi sitter igjen med i ettertid, er
lzerdommen om gyeblikkenes verdi. Skap
gyeblikk og grip gyeblikkene nar de er
der, for gyeblikkene er det eneste vi har.



Heftet er delt inn i to hoveddeler:

Del 1 beskriver gyeblikk og opplevelser i
hverdagen sammen med et barn med en
sveert alvorlig sykdom. Guttens tilstand
var i konstant endring og forverring.

Selv om han var alvorlig syk, gnsket vi a
holde fokuset pa gutten bak sykdommen,
barnet som skulle fa leve sitt barneliv i
den grad det lot seg gjgre.

Del 2 handler om tilretteleggingen
rundt barnet for a gi ham best

mulige dager. Denne delen beskriver
tilbudet fra han fikk diagnosen og

frem til han dgde atte og et halvt

ar gammel. Gutten hadde de fgrste
arene et tradisjonelt tilbud inndelt i et
barnehagetilbud og et avlastningstilbud.
Pa grunn av de dramatiske endringene
i tilstanden hans valgte vi etter hvert

a organisere tilbudet hans pa en
utradisjonell mate med et samordnet
og helhetlig tilbud i skole, SFO og
avlastning. Suksesskriterier for tiloudet
hans beskrives med utgangspunkt i
samtaler med mor, ansatte rundt ham,
samarbeidsparter internt i kommunen
og i spesialisthelsetjenesten.

Marit Elin Hansen
Virksomhetsleder i Karmgy kommune
og koordinator for arbeidet

Forord fra Frambu

Mange av familiene vi mgter pa
Frambu forteller at de ma kjempe
for a fa ngdvendig hjelp og stgtte

i en vanskelig sitasjon. Derfor

er det spesielt hyggelig & hgre
historier som denne fra Karmgy,
hvor stgtteapparatet er villig til 3
strekke seg langt for a hjelpe og gar
til verket med bade fleksibilitet og
kreativitet. Resultatet ble et trygt og
tilpasningsdyktig tilbud til en familie
i en krevende situasjon.

Vi er imponert over velviljen og
innsatsen fra Karmgy kommune og
er glade for at vi har fatt delta med
faglig veiledning bade i arbeidet
rundt det konkrete barnet og i
arbeidet med a beskrive tilbudet og
organiseringen bak det.

Vi haper boka vil inspirere bade
tjenesteytere og beslutningstakere
rundt barn, unge og voksne med
alvorlig, fremadskridende sykdom
og familiene rundt dem til a skape
flest mulig gode gyeblikk.

Mona K. Haug,
Frambu senter for sjeldne
funksjonsheminger
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Stig André

Stig André var en liten gutt som
knapt tre ar gammel fikk diagnosen
metakromatisk leukodystrofi

(MLD), en alvorlig fremadskridende
nevrologisk sykdom. Fram til da var
han som andre sma gutter pa samme
alder; en livlig og aktiv gutt som
elsket dyr og a vaere ute i naturen.
Livet hans var fylt av dyr; hunder,
katter, kaniner og hester.

Stig Andrés pappa dgde fgr gutten ble
fgdt, og den lille familien besto derfor
av Stig André og mammaen hans. Etter
hvert ble familien utvidet med Morten,
mammas nye samboer.

Sommeren da han var to og et halvt ar
gammel hadde han og mamma ponnien
Simon pa beite i hagen. Det var ikke en
kveld hvor Stig André var klar til 3 ga og
legge seg uten 3 ha vaert ute i hagen og
gitt ponnien Simon en godnattkos.

Da han var ca to og et halvt ar gammel
begynte ting a skje med kroppen til Stig
André. Han klaget pa vondt i beina, fgrst
den ene foten, sa den andre foten. Han
fikk problemer med balansen og a g3, og
etter hvert med 3 sta, krype og a sitte.
Han fikk ogsa problemer med a svelge
og 4 snakke. | Igpet av kort tid gikk han
fra & veere en aktiv, liten kar til & bli en
fullstendig pleietrengende, liten gutt.



Han mistet alle tillerte ferdigheter,

og fikk sterke spastiske lammelser i
musklene og store smerter. Etter hvert
mistet han ogsa muligheten til 3 uttrykke
seg verbalt, og synet ble gradvis darligere
til det forsvant helt. Han forsto det som
skjedde rundt ham og det som ble sagt til
ham, men han hadde ingen muligheter
til & uttrykke seg lenger. Han ble last inne
i en mer og mer gdelagt og smertefull
kropp.

Det var mange ting han ikke kunne gjgre
mer. Han elsket a veere ute og fgyse pa
fgysa (huske pa huska) eller hoppe pa
trampolinen. Nar mamma spurte om de
skulle ga ut pa fgysa eller pa trampolinen,
svarte han bare at han ikke kunne mer.
For en tgff, stor gutt var det et stgrre
nederlag 3 matte begynne med bleier
igien, enn ikke a kunne leke som han
hadde gjort fgr.

Lenger ut i sykdomsforlgpet fikk han ogsa
store problemer med pusten pa grunn av
slim i luftveiene. Med diagnosen og en
sveert aggressiv utvikling av sykdommen
fikk familien beskjed om en forventet
levetid pa fra seks maneder til ett ar.

Men, Stig André var en tgff kar med en
imponerende livsgnist og livsglede. Han
kjempet daglig for livet sitt i flere ar frem
til han dgde atte og et halvt ar gammel
hgsten 2008, knapt seks ar etter at han

fikk diagnosen. Vi som var sa heldige a bli
kjent med ham, star igjen med uendelig
takknemlighet over & ha fatt veere med
pa noe sa stort som a dele gyeblikkene
med ham, og a veere med pa a gi livet
innhold for et barn som ikke hadde livet
foran seg.

For oss som jobbet rundt ham ble det

en utfordring a se barnet bak diagnosen,
samtidig som vi tok konsekvensene av
tilstanden hans. Stig André var alvorlig
syk, men vi gnsket a bevare barndommen
hans i den grad det lot seg gjgre. Vi
gnsket @ normalisere mgtet mellom

den friske og den syke gutten, for Stig
André var begge deler. Dette var livet

Stig André fikk. Skulle han da leve det inn
og ut av sykehus og sykehussenger? Vi
valgte a legge fokuset pa at gutten bak
sykdommen skulle leve sitt liv: et barneliv
- pa barnets vis.

Stig André fem ar gammel,
nyttdrsaften 2004,



Metakromatisk

leukodystrofi (MLD)

Metakromatisk leukodystrofi er en
arvelig, medfgdt stoffskiftesykdom
som skyldes mangelfull nedbrytning
av visse fettforbindelser, slik at disse
i stedet hoper seg opp i kroppens
celler. Sykdommen rammer nerve-
systemet, spesielt hjernens hvite
substans, derav navnet leukodystrofi
(leuko=hvit, dystrofi=forstyrrelse i
vevets stoffskifte). Metakromatisk
viser til fargen avleiringene har nar
de studeres i mikroskop. Sykdom-
men rammer ogsa andre organer
som nyrer, binyrer, lever, galleblzere
og bukspyttskjertel.

Forekomst

Forekomsten er beregnet til 1 pr 50 000.
Det vil si at det i snitt fgdes én person
med MLD i Norge pr ar.

Arsak

Sykdommen skyldes vanligvis man-

gel pa enzymet arylsulfatase A. Dette
enzymet deltar i ngdvendig omdanning
og nedbrytning av cerebrosidsulfat, som
forekommer rikelig i nervesystemet, spe-
sielt i celleveggene og i myelinet. Myelin
omgir og isolerer nervetradene som gar
fra nervecellene i det sentrale nervesyste-
met og det perifere nervesystemet.
Myelin er en dynamisk struktur som
lages, brytes ned og gjenoppbygges.
Nedbrytningen skjer normalt i en del av
cellene som kalles lysosomer og sykdom-
men regnes av noen til de lysosomale
sykdommene.
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Arvelighet

Sykdommen skyldes en genfeil som arves
autosomalt recessivt, det vil si at begge
foreldrene ma vaere barere av genfeilen
for at barnet skal kunne f& sykdommen.

I slike tilfeller er det 25 % risiko for at
barnet skal fa sykdommen.

Sykdomsbeskrivelse
Metakromatisk leukodystrofi kan deles
inn i fire former avhengig av i hvilken
alder sykdommen debuterer:
¢ sen-infantil form
(debuterer i 1 til 2 ars alder)
¢ tidlig juvenil form
(debuterer i 4 til 6 ars alder)
*  juvenil form
(debuterer i 6 til 10 ars alder)
*  adult form
(debuterer etter fylte 16 ar)

Den sen-infantile formen er den vanligste
og den formen som har raskest forlgp.
De fgrste nevrologiske tegnene forsinket
motorisk utvikling, gkende vanskeligheter
med gange og koordinasjonsvansker.
Barnet far stivhetslammelse (spastisitet) i
muskulaturen. Sykdomsutviklingen

er rask og alvorlig. Barnet utvikler som
regel epilepsi og synet avtar rask. Mange
kan oppleve perioder med mye smerter.
Funksjoner som sprak og kognitive fer-
digheter gar gradvis tapt, og barnet blir
etter kort tid fullstendig pleietrengende.



Ved tidlig juvenil form ses samme bilde,
men det utvikles i langsommere tempo
med ust@dig gange, balanse- og koordin-
eringsvansker og tap av sprak og intellek-
tuelle ferdigheter.

Ved juvenil form ses laere- og atferdsfor-
styrrelser og senere tap av motoriske
funksjoner.

Ved adult form ses psykiske symptomer
som personlighetsforstyrrelser og de-
mens og senere tap av motoriske fer-
digheter.

Diagnostikk

Diagnosen stilles pa bakgrunn av det
kliniske sykdomsbildet, nevrologisk og
nevrofysiologiske undersgkelser, labo-
ratorieprgver med maling av enzym og
billeddiagnostikk.

Behandling

Det finnes pr i dag ingen helbredende
behandling. Benmargstransplantasjon
med tilfgrsel av friske blodceller fra en
beslektet donor er gjort i noen tilfeller,
men nyere forskning viser at resultatene
av denne behandlingen ikke er sa
opp-lgftende som man hadde hapet.
Spesialistene anbefaler derfor ikke lenger
denne behandlingen.

For mer informasjon om MLD og andre
sjeldne, fremadskridende tilstander, se
www.frambu.no.
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Gode gyeblikk

| mgte med et barn som ikke har
livet foran seg, blir gyeblikkene
uendelig viktige. Hvert gyeblikk ma
gripes, fremelskes og gjgres til noe
spesielt — til gyldne gyeblikk. Disse
blir lysglimt i hverdagen og gode
minner i sorgen. For selvom en
lever i en tragedie med sorg over et
barn en skal miste, ma sorgen settes
pa vent slik at en kan gi barnet

det beste en kan den tida en har
sammen. Barnet ma fa leve mens
det gjor det, og fa leve sitt barneliv
mest mulig som andre barn. Og midt
i tragedien er det ogsa opplevelser,
muligheter og solskinn.

| arbeidet rundt Stig André var visjonen
var: “Det beste for Stig André!” Vikunne
ikke gi ham livet, men vi kunne se ham og
gi han trygghet og gode opplevelser nar
gyeblikkene var der!
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Vart fokus var gutten bak sykdommen.
Sykdommen var i seg selv overveldende
og tydelig, men Stig André trengte ogsa a
bli sett. Han trengte 3 bli sett uavhengig
av sykdommen, som trearingen eller
femaringen. Som koseklumpen, rampe-
trollet, dyreelskeren og utegutten.

Da Stig André ble syk og mistet spraket,
ble bilder viktige bade for a vise hvem
han var, hva han hadde vaert med pa og
som noe 3 snakke om sammen med ham.
Viktige bilder av personer, opplevelser
eller dyr han var glad i ble laminert, og
navn og historie ble beskrevet bak pa
bildet. Dermed hadde vi alltid gode
opplevelser eller personer som betydde
noe for ham a snakke om. Eller vi kunne
ta utgangspunkt i kjente ting og lage
historier til ham nar vi trengte a fantasere
litt sammen.

Pa fisketur
en grdveersdag



Etterhvert som han ble svakere og
svakere, ble ogsa bildene en god mate &
bli kjent med ham og historien hans pa
for nye personer som skulle lzere ham a
kjenne. Vi gnsket at alle rundt han skulle
se Stig André, gutten bak sykdommen.
Etterhvert som sykdommen ble mer
overveldende, og uttrykkene hans
mindre og mindre tydelige, ble disse
bildene viktigere og viktigere.

Alle rundt Stig André jobbet til beste
for ham. Alle higet vi etter & skape gode
opplevelser og gripe de gyeblikkene vi
fikk. Formen hans skiftet sa fort. | Igpet
av fa sekunder kunne en fin dag endres
til akutte situasjoner i balansegangen
mellom liv og dgd. Derfor ble de gode
gyeblikkene sa uendelig viktige for

Stig André i hengekgya, seks Gr gammel

oss. Vi visste aldri hvor neste gyeblikk
ville bringe oss. Hvert sekund vi fikk se
klinkekulegynene hans, trutmunnen
hans eller uttrykk som ikke var preget
av at han var uvel eller hadde vondt,
betydde all verden for oss rundt ham.

Vi valgte a leve her og né i gyeblikkene
sammen med Stig André. Samtidig var vi
forberedt pa alle eventualiteter gjennom
kriseplaner og beredskapsplaner,
akuttmedisiner og alltid tilgjengelig
mobiltelefon.

Vi prgvde a gjgre dagene til Stig André
mest mulig vanlige og hverdagslige. Han
hadde dager med mye vondt, dager der
kroppen hans var totalt umulig. Men
hvorfor ligge inne i en sykehusseng pa en
fin sommerdag, nar en kan finne en god
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Kosestund med Marita

stilling i hengekgya ute i skyggen? Ute
var det svalt og godt, og han kunne hgre
lydene fra alt som skjedde rundt ham:
fra fuglene som kvitret, barna som lekte
i nabolaget, gressklipperen som klippet
gresset. Han kunne veaere en del av det
som skjedde uten @ matte vaere aktivt
deltakende i det.

| en hverdag hvor tilstanden hans skiftet
fra minutt til minutt, var evnen til &

lese ham og raskt kunne endre planer
etter formen hans veldig viktig. Denne
fleksibiliteten kjennetegnet alle rundt
Stig André og hele tilbudet hans. Det
viktigste var Stig André og dagsformen
hans. Vi vurderte hele tiden tilstanden,
og vurderte hva som var best for ham til
enhver tid. Vi kunne ikke planlegge nar
vi skulle gjgre ting, men vi kunne gripe
gyeblikkene og gjgre maksimalt ut av
dem. De fem minuttene han orket a vaere
rampegutten prgvde vi d hjelpe ham til
det. Var kroppen vond og umulig var det
kos, trgst og omsorg han fikk. Av og til

14

var det nok for ham at han fikk kjenne at
vi var der. Han sukket godt nar vi la oss
inntil ham og strgk ham over ryggen eller
armen.

De siste manedene var Stig André

sa sliten, sa sliten, men han hadde
mindre vondt enn tidligere. Han sov

og hvilte mye, og klarte bare a holde
oppmerksomheten i korte gyeblikk om
gangen. Det beste han visste var a vaere
i boblebadet. Da vaknet han til og viste
tydelig at dette var godt. | boblebadet
var det gode gyeblikk som vi gnsket flere
av, og en velvillig spesialpedagog stilte
sporty opp og flyttet en skoletime i uka
til boblebadet slik at han kunne fa vaere
i der en ekstra gang i uka. @yeblikk kan
skapes og tilrettelegges for!

Stig André utfordret oss. Vi matte endre
fokus og tankegang i mgtet med ham. Vi
var sa vant til 3 tenke leering og utvikling.
Han var et barn, og barn skal vokse og
utvikle seg. Men Stig André var syk. Han
hadde fatt en diagnose som tilsa at han
ikke hadde livet foran seg. Kroppen hans
motarbeidet ham. Alle ferdighetene han
hadde lzert seg forsvant, én etter én i
raskt tempo. Det var ingenting vi kunne
gjore for a forhindre dette. Det viktigste
for & ha det godt i hverdagen er gode
gyeblikk, derfor ble fokuset vart a gripe
gyeblikk og skape gode opplevelser. Stig
André hadde mye vondet, sa vi la var sjel
i 3 gjgre de gode gyeblikkene ekstra
gode. Vi ble ogsa gode til a dele de gode
gyeblikkene med hverandre. Stig André
sine gode gyeblikk og gode opplevelser
ble motivasjonen for alle rundt ham.

Vi levde i en ekstrem situasjon med Stig
André. Hver dag i en balansegang mellom
liv og dgd. For ham var dette hverdagen.
Han var en sjelden kar. Sa syk, men
allikevel sa sterk. Sa full av livsglede og



livsmot. Han sloss for livet sitt sa uendelig
mange ganger, sa tillitsfull overfor oss
som prgvde a hjelpe ham.

Var hverdag var uvanlig der vi balanserte
mellom liv og dgd. Pa sykehuset var

det full alarmberedskap i situasjoner
som for oss var daglige. Pa sykehuset
ble situasjonen rundt ham hele tiden
vurdert som kritisk, mens vi tok pa ham
en t-skjorte og syntes han sa ut nesten
som vanlig. Slik levde vi i en daglig
balansegang mellom liv og dgd gjennom
flere ar.

Dette var livet Stig André fikk. Skulle

han da leve det inn og ut av sykehus og i
sykehussenger? Vi valgte a legge fokuset
pa gutten bak sykdommen. Selv om
sykdommen var med oss i alle daglige
vurderinger av dagsform og tilstand, fikk
den aldri hovedfokuset. Det var pa Stig
André og at han skulle fa leve det livet
han hadde, pa et barns vis.

Jordbeerkos, ca dtte

og et halvt Gr gammel
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Del 1

Dyeblikk med
Stig Andre
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Barnlig nysgjerrighet

Hvordan leker han?
spgr du

—Han far glede av a
se deg leke

Hva tenker han?
spgr du

—Samme som deg,
men han far ikke uttrykt seg

Hvor skal han?
spgr du

— Se hvor vakker han er!
Verden fortjener ham ikke

Hvorfor smiler han ikke?
spgr du

—Ser du ngye etter,
sa oppdager du at

han smiler inni seg

Skrevet av Anita Nordvik Boge,
mor til en gutt med MLD
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Elins gyeblikk
med Stig Andreé

Elin hadde flere ulike roller i forhold til Stig André. Hun ble fgrst kjent med Stig André
og familien hans som familieavlaster de fgrste drene etter at han fikk diagnosen.

De helgene han var hjemme hos henne, ble han ogsad et naturlig midtpunkt for

hele hennes familie. De siste Grene var Elin koordinator for Stig André og leder for
barneboligen der han etter hvert fikk tilrettelagt et helhetlig tilbud. Her beskriver hun
glimt fra dagene med Stig André.

Forste gyeblikk

En dag tidlig i april 2003 traff jeg Stig
André og mammaen hans for fgrste gang.
Det var et spesielt mgte med en nydelig
tre ar gammel gutt med store klinkekule
@yne og et rampete smil. En gutt som I3
pa golvet og ble ristet hele tiden for a
Igsne smertefulle spasmer. En gutt som
inntil for fa maneder siden hadde veert en
helt vanlig og sveert aktiv liten rampegutt
som villig delte ut sine “kukyss” til familie
og kjente. Na hadde han mistet alle lzerte
ferdigheter. Han kunne ikke lenger Igpe,
ga eller sitte. Han kunne ikke lenger leke
med lekene sine, kose med dyrene sine,
eller sette ord pa sine barnetanker. Han
hadde kun et par lyder og det nydelige
smilet sitt igjen.
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Jeg var klar over tragedien som hadde
rammet familien nar den lille gutten
deres var blitt alvorlig syk. Jeg visste

jeg kom til 3 mgte en familie i krise, og
var veldig usikker pa hvordan jeg skulle
forholde meg i det fgrste mgtet med
dem. For meg ble det et spesielt mgte
der jeg sa et samspill mellom den lille
gutten og mammaen hans som var helt
unikt. Jeg sa hvor naturlig mamma klarte
a dra gutten med nar vi snakket sammen,
hvordan hun snakket for ham og fortalte
om ham og hva han likte. Hvor naturlig
hun klarte & vise meg den lille, rampete
teffingen bak sykdommen. Hvordan hun
tgyset med ham, og hvordan han stralte
som ei sol der han |3 og ble ristet pa. Det
var den type gyeblikk som er sa nydelige
at de setter seg i hjertet pa en. Stig André
stjal nok hjertet mitt allerede med det
fgrste smilet.

| hjgrnet i stua sto verdens tgffeste

lille motorsykkel som han hadde fatt

av onkelen til tredrsdagen sin. Han var
tydelig stolt over motorsykkelen sin, og
det var trist a hgre mamma fortelle at
han knapt hadde fatt bruke den fgr det
ble for vondt for ham & sitte pa den. Han
var sa absolutt typen til 3 rase rundt pa
en liten motorsykkel.



Han var ikke laget av porselen, sa
mammaen hans, og la slik grunnlaget for
at vi vaget a ta han med pa det meste.
Nar en sa hvor syk han var, sa var kanskje
den automatiske tanken a pakke han inn
i bomull og beskytte ham for alt vi bare
kunne. Men hva hadde han opplevd da?
Hva hadde vi kunnet gi ham av gode
opplevelser og verdifulle gyeblikk da?

Sa heldig han var som hadde en klok
mamma som vaget a la ham vaere den
tgffe gutten han var, selv om han hadde
fatt en alvorlig diagnose.

Ut pa tur, aldri sur!

Nei, ingen kan vel si at du var sur noen
gang, Stig André! Du storkoste deg nar du
fikk veere ute pa tur. Fgr du fikk operert
inn pumpa som ga deg ngdvendige
medisiner, var ristinga fra vogna med pa
a bryte spasmer og smerter, sa det ble
mange og lange turer for a prgve a gjgre
dagene litt bedre for deg.

Jeg husker var fgrste tur ut i vogna di, Stig
André. Du elsket a vaere ute, og du elsket
sauer og lamunger. Enna hadde du noen
lyder og “baeaea” sa du mye. Det var
ingen tvil om at sauer var storfavoritten
din. Turen var gikk bygda rundt for a se
pa sauer og lam. Ditt nydelige smil satt
Igst ndr lamungene hoppet, spratt og
lekte pa marka. “Baeae” var en av lydene
du klarte a si lengst, og det sier nok sitt
om hvor glad du var i lamungene.

Videre gikk turen var til bater og heise-
kranen pa verkstedet. Du hadde god
utsikt fra brua, og jeg kjente hvordan du
strevde for 3 Igfte og holde hodet slik at
du kunne se den store, bla heisekranen
pa verkstedet enda bedre.

To - tre uker etterpa var vi ute pa tur
igjen, du og jeg. Denne gangen var alle
lydene dine borte, og musklene i nakken
din nektet 3@ samarbeide mer. Det ble en
del turer etterhvert. Til lam og sauer, til
bater og heisekraner, og til stranda for a
mate fuglene. Na var det vi som matte
hjelpe deg 3 Ipfte hodet ditt i rett vinkel
slik at du fikk sett bedre. Na var det vi
som matte hjelpe deg @ mate fuglene
med brgdskiver.

21



Etter hvert ble det mange turer i vogna
eller rullestolen. Noen av dem var mer
dramatiske enn de andre. Jeg glemmer
nok aldri fgrste gangen du ble darlig ute
pa tur, og jeg matte fa deg raskt ut av
vogna og jobbe med deg langs veikanten,
mens bilene kjgrte forbi like i naerheten.
Det verste var nok nar jeg skulle fortelle
det til mammaen din, syntes jeg, men
jeg matte jo bare si det som det var:
Dersom noen hadde sett deg liggende i
veikanten pa en grusvei mens jeg prgvde
a hjelpe deg, sa stemte det... Mammaen
din hadde nok opplevd det meste hun,
for hun bare kikket pa meg mens hun sa:
“Ja, det har jo jeg ogsa mattet gjgre det,
Elin...” Mammaen din var lett 3 snakke
med om de vanskelige situasjonene ogsa
hun, og det gjorde det litt lettere nar de
vanskelige situasjonene oppsto.

Fra matros til
styrmann

Fgrste gang du kom pa overnattingsbesgk
hos meg som familieavlaster, dro vi for a
se pa fiskebaten. Det var tydelig at dette
var spennende for en liten, tgff tredring.
Det var en utfordring a fa deg ombord i
baten. Hvordan i all verden skulle vi klare
a fa deg opp i styrehuset? Det var ingen
stor utfordring for en annen trearing,
men det var det for deg som fikk sterke
spasmer og veldig vondt om vi lgftet
eller holdt deg litt feil. Du, som hadde

en meterlang kropp som var stiv som

en stokk, hvordan skulle vi fa deg over
rekka og ombord? Og hvordan skulle vi
smyge deg opp de smale trappene til
styrehuset? Opplevelsene hadde jeg sa
lyst & gi deg, men jeg var sa redd for &
gjore deg vondt.
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| sterke fiskerarmer ble du baret over
rekka og ombord, og videre opp smale
trapper til styrehuset til du satt i
skipperstolen pa fanget til skipperen,

og ble ansatt som matrosen ombord.
Dette var stor stas! Forventningen lyste i
gynene dine. Tenk a fa veere i styrehuset
og ved roret pa en stor fiskebat for en
liten gutt. Tenk a kjenne luktene ombord
av salt sjg, reker og fisk. Tenk @ komme ut
pa dekk og kjenne frisk sjgluft i nesen og
vinden rgskende i haret!

Du storkoste deg bade med oppmerk-
somheten og opplevelsen, og ikke minst
med a bli ansatt som matros ombord.
Mon tro om det var du eller morfaren
din som syntes det var mest stas med
besgkene ombord i baten?




Klar for battur varen 2004

Et par uker senere var vi pa tur igjen,

vi to. | gsende, pgsende, vestlandsk
regnvaer gikk vi avgarde med vogna for

a se pa baten igjen. Like fgr vi kom fram
begynte jeg a tenke pa hva du forventet
deg av turen. Sist vi “sa pa baten” var vi
ombord i den, vi kikket og snuste, var i
styrehuset og pa dekk. Trodde du kanskje
at vi skulle ombord denne gangen ogsa?

| plaskregnet ville du ha blitt sgkkvat fgr
jeg hadde fatt Ipftet deg ut av vogna,

sa vi kunne ikke ga ombord i baten den
dagen. Sa jeg satte meg pa kne ved vogna
og forklarte sa godt jeg kunne at i dag
skulle vi bare se pa baten fra kaien, men
vi skulle ikke ga ombord i baten.

Jo visst hadde du tenkt deg ombord,
ingen tvil om det! Da vi kom fram

til baten og du bare fikk sett den fra

kaikanten, ble du sa skuffet og sinna.

Rasende sinnegrat lgd skingrende
gjiennom nabolaget. Men du all verden

sa godt det var a hgre lyden av en
rasende tredring i stedet for en liten gutts
smertegrat. Og sa godt at du enna orket a
bli rasende! Og slik fikk jeg som enna ikke
kjente deg sa godt ogsa hgre forskjellen
pa grat av frustrasjon og grat av smerte.
Du var sa rasende sinna, frustrert og
fortvila over ikke a fa komme om bord i
baten. Skipperen matte ta bilen og kjgre
oss hjem, mens han dyrt og hellig lovte at
du skulle fa komme ombord dagen etter
om veeret var bedre.

Og heldigvis kom dagen etter med bedre
vaer, for ingen av oss hadde vel orket 3
skuffe deg denne gangen ogsa. Endelig
fikk du komme ombord i baten igjen a
kjenne alle bat- og fiskeluktene, veere i
styrehuset og bli forfremmet til styrmann
pa «Vestskjeer».

| fjeera

I Lauvikja viste du tydelig at du var en
gutt som trivdes i fjzera, ogsa etter at du
ble syk. Fgrste gangen vi var pa stranda
var det nydelig sommerveer, stralende
sol og varmt. Hva kan vel vaere stgrre
enn a fa ga pa stranda og bade i det fine
sommerveeret, tenkte jeg, og tok deg i
armene mine og vasset utover. Selv om
dagen din ikke var den beste med en
kropp som var litt stiv og vond, sa var
dette tydeligvis midt i blinken! Uttrykket
ditt talte sitt tydelige sprak mens vi
vasset utover pa leit etter smakrabber,
og da jeg endelig bgyde meg ned slik

at du ogsa fikk kjenne vannet oppover
beina dine, var det sann lykke i det skjeve
Elvis-smilet ditt.

Du rgrte oss med smilet ditt, Stig André,

selv nar det skjeve smilet forsvant og vi
bare ante et svakt smil i gynene dine...
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Selv om bade ord, lyder og smil ble borte
etter hvert, sa fortalte du uendelig mye
gjennom gynene dine og dine svake
ansiktsuttrykk til oss som kjente deg.

Det ble mange turer i fjeera etterhvert.
For hvor trives vel ikke en liten gutt om
ikke i fijzera og pa stranda? Sommer som
vinter var vi pa stranda. Etterhvert som
du ble tyngre a baere og lgfting og baering
ble for vondt for deg, var det godt med

ei strand som var tilrettelagt med rampe,
slik at rullestolen din kunne kjgres helt
ned pa sanden.

Etter hvert som kroppen ble vondere,
matte vi finne pa noe annet som kunne
veaere kjekt a gjgre pa stranda, sa vassing
i fjzera ble byttet ut med flyting pa
luftmadrass. Det var sa herlig a ligge der
og flyte pa toppen av de sma bglgene og
hgre dem skvulpe under luftmadrassen...
Gjett om de andre ungene var
misunnelige pa luftmadrassen din, og
hadde lyst til 4 Iane den. Det var kjekt 3
kunne gjgre ting sammen med deg som
ga deg status hos de andre ungene. Det
var nydelig a se deg som en gutt som
gjorde noe kjekt, ikke som den som satt i
stolen sin og sa pa nar de andre ungene
koste seg i leken sin.

Etter hvert som du vokste og ikke
lenger kunne ligge flatt pa ryggen, ble
luftmadrassen byttet ut med gummibat.

@verst: Stig André smiler nér taerne dyppes
under vassing i LauvikjGg sammen med Elin,
ca tre og et halvt Gr gammel.

I midten: Stig André og Elin pd rotur i
Lauvikjd, ca sju og et halvt Gr gammel.

Nederst: Stig André flyter pa luftmadrassen,
ca fem og et halvt ar gammel.



Stig André nyter strandlivet, ca seks og et halvt Gr gammel.

Den fgrste tida satt du stgttet inntil oss
i gummibaten mens vi rodde deg rundt
i vika. Etter hvert som du ble stgrre og
trengte a sitte med bgy i knaerne for
ikke a fa vonde spasmer, sa fikk du hele
gummibaten for deg selv. Med den Igse
spesialformede ryggen fra rullestolen din
og ett par puter her og der, satt du som
en prins i gummibaten mens vi lekte i
vannkanten. Du sa ut som du storkoste
deg der du satt sa kjekt i baten med
caps’en pa hodet, oppbrettet bukse og
arene i hendene.

Fantasien var Igp Igpsk mens vi reiste til
Utsira eller til England med gummibaten.
“Damene dine” (personalgruppa di) ble

gladelig klissvate, eller hadde buksebaken
full av dgde “kaffitroll” (skrukketroll) som
hadde overvintret i gummibaten, for a gi
deg en uforglemmelig fantasitur i fjzera
med en gummibat.

For en gutt som elsket 3 vaere ute, ble
stranda vart sommerparadis. Her kunne
vi la dagsformen din styre hva vi tok

oss til. Her kunne vi gripe de minuttene
formen din tillot og fylle dem med store
opplevelser for en liten gutt: Vassing i
fjeera og battur i gummibaten, eller vi
kunne ligge i sanden og nyte sola, sanden
mellom taerne, smakrabbene som vi lot
krabbe over leggene dine - og bare vaere
til...
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Pa battur sammen med Elin, ca fire Gr gammel.
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Vi viste at du kunne vaere med pa det
meste, over haug og hammer og i fjzera.
Vi matte bare vage a la deg oppleve nar
gyeblikkene var der. Sa lenge vi hadde
med oss medisiner og mobiltelefon,
visste vi at vi hadde det vi trengte for a
hjelpe deg om noe skulle skje.

Det gikk jo alltid godt, selv om vi av og
til matte improvisere litt. Som den flotte
ettermiddagen i slutten av mai da vi

sto bom fast i sanden pa stranda med
den elektriske rullestolen. Da hjalp det
lite med to damer med “det vil jo helst
ga godt”-innstilling. Til slutt matte vi
bite stoltheten i oss og tilkalle to sterke
mannfolk for & fa deg og rullestolen opp
av sandstranda. Vi var nok litt varme i
toppen og smaflaue over det hele, men
du som storkoste deg nar ikke alt gikk
etter planen sa ut til 3 ha det helt toppers
midt i dramatikken...

Batturer

En styrmann kan ikke bare ligge til kai, sa
en flott maidag reiste vi pa battur mellom
holmer og skjeer. Makene skreik rundt
oss, og sjgen 1a blank og fin. Det ble en
battur vi seint kommer til 3 glemme.

Baten var stor og hadde god plass til
vogna di pa dekk, sa vi lgftet vogna over i
baten og reiste avgarde. Sa herlig a veere
pa battur, og sa flott at vi fikk hele vogna
over i baten, tenkte jeg stolt og forngyd

- helt til jeg sa uttrykket til go’klumpen

i vogna. Han var ikke forngyd! Det var
vel ikke sa rart kanskje, for hvor er vel

en firedring pa battur? | styrehuset
selvsagt! | hvert fall ikke sittende i ei vogn
pa dekk. Da du fikk komme ut av vogna
og inn i styrehuset og styre baten, da
skiftet uttrykket ditt og du var stralende
forngyd.

Mens du styrte baten, oppdaget
skipperen var et varsellys som lyste, og
matte ga en tur ned i maskinen og sjekke
om noe var galt. Margot ble litt bekymret
og lurte pa hva vi skulle gjgre om baten
gikk til bunns, og kikket pa deg uten
redningsvest, siden du var alt for stiv til
fa den pa deg. “Da far vi vel bare svpmme
til lands, da”, svarte jeg, og hele ansiktet
til en guttunge som elsket dramatikk brgt
ut i et stort, skjevt smil.

Ett av dine siste smil fikk jeg et ar senere
da vi satt sammen i godstolen og gjentok
denne batturen i fantasien. Vi reiste
mellom holmer og skjeer, snuste inn den
salte sjglufta, hgrte de store sjgmakene
skrike, og mimret om da baten nesten
sank og vi nesten matte svgmme til lands.
Selv om du var sliten og medtatt etter en
tgff lungebetennelse, brgt du ut i et stort
smil med tanken pa den batturen.

Den siste sommeren din hadde vi en ny,
flott battur i stralende sommervzer. En
dag formen din var bra, lante vi skipper
og bat og la ut pa tur. En fantastisk

tur mellom holmer og skjeer ytterst i
havgapet. Batturen gikk til Kvalavag,
Kavholmen og til slutt rundt Salvgy slik at
vi fikk sett stranda var fra sjgen.

Na var kroppen din blitt sa vond at du
matte sitte i rullestolen din pa dekk. Det
ville bli for vondt for deg a bli Igftet ut

av stolen og inn i styrehuset. Men det sa
ut som om batturen var perfekt uansett
der du satt i rullestolen din og kjente
vinden rgske i haret, snuste inn den salte
sjglufta og lyttet til makeskrik. Vi var sa
glade for a ha fatt til batturen at vi gikk
litt rundt oss selv. Kamera ble glemt igjen
hjemme, og Marita kastet i forfjamselsen
sondematen pa sjgen, sa turen ble litt
kortere en planlagt. Men hva gjorde vel
det, nar du fikk sommerens battur?

27



Rampetroll

Hvordan var det, Stig André, a ga fra a
vaere en aktiv rampegutt som fant pa
uendelig mange spillopper, til 3 vaere last
i sin egen umulige, smertefulle kropp?
Jeg tror du trengte a veere “rampeunge”
og “rampetroll” mye oftere enn vi klarte
hjelpe deg til det.

Vi hadde var juletradisjon, du og jeg.
Vi bakte pepperkaker og store, flotte
pepperkakehjerter som vi pyntet med
melisglasur og non-stop. Jeg husker
vi hadde laget pepperkakehjerter til
mamma og mormor, og gyeblikket

skulle foreviges. Du ble gjort klar for
fotografering med et pepperkakehjerte

i fanget, da du som knapt kunne bevege
deg plutselig dro armen din over hele
pepperkakehjertet slik at genseren

din var dekket av melisglasur. “Din
rampunge! Na har du melis over alt!”,
utbrgt jeg. Og du, du gliste som ei sol
midt i pepperkakehjerter og melisglasur...
Nar var du sist rampete, Stig André? Du
hadde i iallfall et fantastisk gyeblikk som
rampunge igjen. Sa godt det var a fa veere
litt rampete, og a se rampungen skinne
litt igjennom et kort gyeblikk. For at du
egentlig, inni der, var en rampegutt, det
var ingen av oss noen gang i tvil om!
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Den siste julen din fikk jeg et nydelig
julekort av deg og “damene dine”. Jeg
hadde bestilt for store stgtteputer til deg
nar de gamle var blitt slitte, og foreslo

at de nye kunne brukes til a fylle opp

de gamle putene i stedet. lkke ante vel
jeg at kreativiteten og fantasien skulle
Igp fullstendig Igpsk i stua i Rusvikveien
den ettermiddagen. Putefyllingen endte
nemlig i innendgrs “sngstorm” og
“sngballkrig”. Og midt oppi stormen satt
en svaert forngyd kar i rullestolen din,
mens Marita og Ragnhild Serine satt pa
golvet i latterkrampe i alle isoporkulene.
@yeblikket ble foreviget og sendt til meg
som julekort...

Du var heldig du, Stig André, som hadde

noen kreative rampetroll rundt deg ogsa,
som evnet 3 gripe gyeblikkene og ta deg

med pa sngballkrig av isoporkuler!

Telefonterror
og julekos

Jeg hadde vel aldri hatt sa mye besgk av
familien min som de helgene du var hos
meg, Stig André. Du stjal hjerter i hele
familien, du.

Du og Margot (mammaen min) hadde
ogsa deres store gyeblikk: De morgenene
du var pa avlastning hos meg hadde dere
konkurranse om hvem som klarte a ringe
og vekke hverandre fgrst. Telefonterror
kalte jeg det, nar dere ringte hverandre
sa tidlig om morgenen.

Gode gyeblikk kan skapes! Det fortalte
forventningen som 13 i luften og det
skjeve smilet ditt tydelig nar telefonen
ringte om morgenen og jeg holdt
telefonen bort til gret ditt og sa at det var
til deg...
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Det store var nok ikke hvem av dere som
ble beskyldt for & ha forsovet seg, men
det a fa snakke i telefonen. Ikke det at du
snakket s3 mye, men du likte & snakke i
telefonen likevel!

Margot leste ogsa for deg innimellom, og
mest stas var det nok den gangen dere
bade leste og laget julemenn sammen

— samtidig. Dere leste og laget figurer

ut fra historiene dere leste om i boka
med julefortellinger. Dere var veldig
konsentrerte om gyeblikket begge to der
dere sto pa kjpkkenet med bade julebok
og kakedeig.
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Kongeparken

Mens mammaen din var pa en velfortjent
tur til sol og varme, planla vi to en tur

til Kongeparken. Vi skulle reise tidlig
mandag morgen og ha hele dagen i
Kongeparken, s vi hadde tatt deg fri fra
SFO-tilbudet ditt.

Sgndag morgen vaknet du imidlertid i
kjempeform, og jeg tenkte at to slike
dager ville vi ikke fa etter hverandre.

Det gjaldt & handle raskt, pakke i bilen
og kjgre avgarde slik at vi ikke kom for
sent til ferja. Klaer, sondemat, medisiner
og alskens utstyr ble pakket fortere enn
svint, og f@r vi helt forsto hva som hadde
skjedd, satt vi pa ferja, klar til avreise.



Pa ferja ryddet et velvillig mannskap
kongeplass for oss ved heisen. De laget
en stor apning rundt bilen slik at vi fikk
god plass til a fa bade vogna og din
meterlange stive kropp ut av bilen. Det
var en god start pa turen var, det!

Etter en liten tur innom Stavanger for a
hente Janette, s@stera mi, og fa strekke
kroppen din ut litt pa senga, kjgrte vi
avgarde. En liten hvil fgr en lang dag i
Kongeparken hadde gjort godt. Vi var
klare for store opplevelser i Kongeparken.

Forst gikk turen til Bamsefabrikken for a
se pa hundrevis av bamser i alle fasonger
og stgrrelser. Utenfor ble vi mgtt av
verdens blideste kiempebamsebjgrn
som kom og hilste pa deg og ga deg en
god klem. Vi ville kjgpe alle sammen,
men klarte & begrense oss til 3 handle
Kongeparken t-skjorte som bevis pa at vi
virkelig hadde veert der.

Vi kikket pa mange spennende karuseller,
og du hadde nok fryktelig lyst til a prgve
noen av dem. Du var typen som likte

fart og spenning, sa det var dumt at
kroppen din var for stiv til at vi vaget a

ta deg med. Men det var kjekt a kikke pa
karusellene mens de gikk rundt og rundt
ogsa.

Det ble mange inntrykk pa en gang, sa
Texasbyen bare sov du deg gjennom, som
en opplading fgr dagens hgydepunkt:
Barnas bondegard! For en gutt som
elsket alle dyr var det selvsagt toppen. Da
vaknet du fort, da!

Vi kikket pa hgner, pa hester og ponnier,
pa kaniner, pa geiter og geitekillinger

og pa verdens feiteste gris som 1a og
veltet seg i spla. Best av alt syntes du
nok det var inne mellom alle geitene og
geitekillingene som fikk spise av handa

di. Og lykken var stor da en uforskammet,
liten geitekilling tok sats, jumpet opp i
vogna di og sto midt pa magen din pa
jakt etter mat.

Og vi knipset og knipset bilder for a
forevige gyeblikkene slik at mamma,
besteforeldre og skolekamerater skulle
fa se. Med bildene kunne de fantastiske
gyeblikkene deles i lang tid etterpa.
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Nyttarstradisjoner

Den fgrste nyttarsaften vi feiret sammen,
var du fire ar gammel. Du skulle hjem
om kvelden, men jeg hadde kjgpt store,
lange “frgsestjerner” (stjerneskudd) som
vi skulle tenne nar det ble mgrkt.

Det var fryktelig kaldt den nyttarsaften,
ikke som de fleste andre nyttarsaftener
pa Vestlandet, med kuling og regn. Jeg
hadde kledd godt pa deg og du satt
godt i skinnposen din med gyne som
klinkekuler mens vi hjalp deg a holde
“frgsestjernene”. Du syntes nok jeg var

litt kjedelig som bare hadde kjgpt det, for

morfaren din fortalte meg etterpa at du
elsket raketter...

Men det ordnet seg etter hvert, for

dette var starten pa var nyttarstradisjon
sammen. Aret etter ringte morfar og lurte
pa om det passet a sende opp raketter
sammen. Rakettene ble innkjgpt, og
morfar kom og var med pa utskytingen.
Hver eneste nyttarsaften etterpa ringte
morfar og lurte pa nar vi skulle sende
opp raketter sammen, uansett om du
var hjemme hos meg eller pa avlastning

i Rusvikveien. Nyttarsaften var morfars,
din og min. Og vi koste oss stort sammen
med gullgutten mens rakettene gikk til
veers!

“Fr@sestjerner” studeres sammen
med Elin, ca fem ar gammel.
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- Vognkort og
forerkort, takk!

En dag jeg skulle innom i Rusvikveien for
3 hilse pa deg og damene dine, sa jeg et
sjelden besgk i barnehagen i nabolaget.
En politibil med blalys og fulle sirener, til
stor glede for alle barnehagebarna. Dette
hadde du ogsa likt, tenkte jeg, og skyndte
meg over marka og lurte pa om de hadde
tid til 3 hilse pa en toffing i nabohuset
ogsa? Joda, klart de hadde det!

Et lite gyeblikk senere satt du i mobiliaen
din og var klar til a bli med ut og se pa
den kule politibilen som kom innom
bare til deg. Sa tgft! Du matte helt bort
for & se pa bilen og hilse pa den kjekke
politimannen som kom pa besgk.

- Hold godt for grene dine, sa han, og
satte i gang sirenene! Ahhhh, sa tgft for
en sjuaring a fa besgk av en helt ekte
politimann, fa ta den tgffe politibilen i
naermere gyensyn og ikke minst hgre
sirenene sette i gang mens blalyset
blinket!

Mammas tgrrvittige kommentar til
bildene litt senere slo fullstendig klaff:

- Vognkort og fgrerkort, takk!

Humoren berget oss mange ganger.
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Stig André og Randi klare for motor-
sykkeltur, ca sju Gr ggmmel.
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Motorsykkeltur

Motorsykkelklubben hadde stevne i
nzrheten en sommer, og vi tenkte
at motorsykler, det matte vel veere
spennende for deg?

Motorsykkelklubben stilte velvillig opp

i barneboligen for a vise deg en av
motorsyklene med sidevogn. Ah, som vi
gledet oss! Du og Randi matte en tur ut
og kjgpe taffe motorsykkelsolbriller til
deg slik at du var klar til du fikk besgk. Sa
krysset vi fingrene og hapet at formen
din var god nok til at du orket a bli med
ut og se pa motorsykkelen nar den kom...

Utpa dagen kom den tgffe motorsykkelen
kjgrende inn pa gardsplassen, bare

til deg! En stor, bla motorsykkel med
sidevogn. Ah, s& spennende! Du satt klar
i stolen din med solbrillene pa, selvom
det regnet lett. Du var sa klar, og formen
din var sa bra at du fikk prgve & sitte oppi
sidevogna. Motorsykkelen startet opp,
og plutselig var dere pa motorsykkeltur
med vind i haret og lett yr pa kinnene!
Og vi som hapte at formen din skulle
vaere bra nok til @ se pd motorsykkelen.
Ingen av oss hadde vel vaget a hape pa at
du kunne klare a sitte i sidevogna, langt
mindre at du skulle klare a bli med pa
motorsykkeltur!

Pa toppen av det hele fikk du bade
diplom, t-skjorte og klistremerke med
“Karmgy motorsykkelklubb” av klubben
etter turen. Klistremerket passet perfekt
pa den nye elektriske rullestolen din og
fikk hedersplassen der.

For en dag! Vi levde lenge pa det

store gyeblikket du fikk denne dagen,
og er evig takknemlige til Karmgy
motorsykkelklubb som sporty stilte opp
og ga deg et uforglemmelig gyeblikk!



Sykehus

“Ekspertene” er usikre pa hvor mye barn
med MLD forstar og far med seg etter
hvert som sykdommen utvikler seg.
Men, vi som har kjent én eller flere av
dere vet at dere forstar og fglger med.
Dere mister bare alle muligheter til
uttrykke at dere forstar! @ynene deres
taler sa uendelig mye, ogsa om smerter
og erfaringer som barn skulle veert
foruten.

Helt til den dagen du dgde, viste du

med uttrykkene dine at du fulgte med

pa det jeg fortalte deg. Du hadde det
nydeligste uttrykket i ansiktet ditt da jeg
Ipftet deg over i stolen din og fortalte deg
at na skulle du ut av sykehuset, og at vi
skulle til Rusvikveien, du og jeg.Du var

sa avslappet og fin, og du var sa klar til &
vaere med til kjente og trygge omgivelser
og til senga di pa avlastningen.

En av de siste dagene du var pa
sykehuset, fikk du besgk av to eldre
slektninger. Det var en stund siden du
hadde truffet dem, og de var nok litt
usikre pa om du kjente dem igjen. De to
damene som sa verdens nydeligste gutt i
sykehussenga visste 8 kommentere det:
“R, sa fin han er!”, “A, sa godt han ser
ut!”, “A, sa stor han er blitt!”

Det var tydelig at du syntes dette gikk for
langt og at kommentarene deres ikke ble
satt pris pa fra din side. Til slutt sa jeg at
det begynte a dirre litt i leppene dine, og
fant ut at her matte vi redde aeren din.
Jeg hvisket til deg at jeg sa at du syntes at
dette var pyton, men her var det bare a
holde ut en liten stund til, for vi to skulle
le godt av det hele ndr besgket var gatt.
Du tok deg kraftig sammen og holdt ut et
par kommentarer til av typen: “A, sa tykk
og god han er!” og “A, sa skjgnn han er!”

Stig André, ca dtte ar ggmmel

Enhver attearing hadde nok kjent

pa at dette gikk bade pa aeren og
talmodigheten Igs. Ingen gutt i den
alderen liker vel & hgre kommentarer om
at han er “tykk” eller “skjgnn”. Men for
meg var det nydelig a se at du reagerte
sa tydelig, og at du klarte a holde ut, selv
om du ikke syntes noe om det. Du var en
talmodig og teff liten kar!
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Sommerlandet

Kroppen din ble mer og mer gdelagt.
Du sov mye, og orket bare a holde
oppmerksomheten i korte gyeblikk om
gangen.

Hvor mye forsto du av hva som skjedde
med kroppen din? Forsto du at du skulle
dg? Hva var “dgden” for deg? Vi hadde
sa mange spgrsmal om hva du fikk med
deg, og hvordan vi kunne hjelpe deg til
a forsta hva som skulle skje. Vi visste

jo at du forsto det meste av det vi sa til
deg, men du hadde ingen mulighet til
fortelle oss hva du lurte pa. Hadde noen
fortalt deg om dgden? Vi ville sa gjerne
gjore deg trygg, Stig André! Vi ville sa
gjerne gi deg en forestilling om dgden
som ikke var skremmende for deg.

Vi ble anbefalt 3 lese historien om
Sommerlandet for deg for a gi deg en
mulighet til a forsta i tilfelle du lurte pa
noe, og for a gi deg en trygghet om det
som skulle skje.

Fgr vi leste sammen, matte jeg lese
historien selv. Jeg matte vaere sikker pa

at jeg klarte a fortelle den til deg pa en
mate som ga deg trygghet. Jeg matte
veaere sikker pa at ikke min egen sorg tok
overhand og gjorde deg utrygg. Jeg matte
kjenne historien slik at jeg klarte a flette
inn vare opplevelser og ting du kjente i
historien slik at den ble gjenkjennelig for
deg.

A lese Sommerlandet sammen med deg
er nok en av mine sterkeste opplevelser
noen gang. A lese en historie om dgden
for en liten, dgende gutt som jeg var sa
uendelig glad i var sterkt. Historien ble
din, Stig André, og den ble “var” for alle
0ss som sto rundt deg.
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En sommerdag ved havet,
ca seks og ett halvt ar ggmmel.

Du var sa svak, men historien fanget
deg der du satt i fanget mitt mens jeg
leste og fortalte. Du klarte bare a holde
oppmerksomheten noen fa minutter
om gangen fgr du trengte hvile pa
denne tiden, men Sommerlandet fanget
oppmerksomheten din. Du satt i fanget
mitt med klinkekulegyne og prgvde a fa
med deg alt mens reisen gikk gjennom
“Den Mgrke Dalen” og endte opp pa
“Sommersletten”. Historien var litt

lang for deg, men du klarte 3 henge
med helt til slutten. Mon tro om den
ikke ga deg noen svar? Du holdt iallfall
oppmerksomheten mye lenger enn det
du vanligvis orket.

Alle damene dine leste Sommerlandet
mange ganger. Noen leste sammen med
deg, mens andre leste for seg selv. Den
ble din historie, og den ble var historie.
Den fulgte deg fra denne dagen og til
begravelsen din. For oss som sto rundt
deg vil den nok fglge oss resten av livet.



“Jeg vet ikke hvordan jeg skal fortelle
deg dette, for det er ikke et eventyr,
og likevel er det nettopp et eventyr
det er. Det har ikke skjedd, og

likevel skjer det hele tiden.

Det handler om noen du har kjent,
og likevel handler det ikke om noen du kjenner.

Men rett ved siden av deg finnes det en dal som du ikke ser.
Du ser den ikke f@r du er i den, og ndr du er i den,
vet du ikke at du har veert der far du ikke er der lenger.

Jeg tenker pG Den Mgrke Dalen. Noen kaller den for D@den,
men jeg har alltid kalt den for Den Mgrke Dalen. Det er fordi
den er til G gG giennom, og ndr du har gdtt gjennom den,

da er du ikke lenger slik som din mamma og pappa,

dine brgdre og sd@stre, naboer og venner husker deg.

Du blir annerledes i Den Mgrke Dalen, og det vil jeg gjerne
fortelle deg litt om.”

Utdrag fra “Sommerlandet”
av Eivind Skeie
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Heidis gyeblikk
med Stig Andreé

Heidi var Stig Andrés miljgarbeider i barnehagen og skolen de farste drene, og
ble med over i personalgruppa hans ndr vi startet det helhetlige tilbudet hans.
Her forteller hun om noen av sine gyeblikk sammen med Stig André.

Den fgrste tiden
i barnehagen

Husker du, Stig André, den fgrste tiden

i barnehagen? Jeg var sa heldig at jeg
fikk treffe deg tidlig i sykdommen din. Du
hadde fremdeles spraket ditt, og du sa fra
hva du ville. «Data!» var det fgrste du sa
nar mamma leverte deg i barnehagen. Og
vi to spilte data til du ble sa sliten at du
ikke orket mer.

Mammaen din var kjempeflink til &
fortelle oss hva du likte, og hva du hadde
drevet med fgr du ble syk. Det var gull
verdt for oss som skulle vaere sammen
med deg. Du likte sa godt nar vi snakket
om det dere gjorde sammen, og vi hadde
mange kjekke bilder a se pa. Vi mimret
og delte med de andre i barnehagen.
Etterhvert ble det slitsomt for deg a vaere
sa mye pa Solsikke-avdelingen, men du
likte godt & veere med pa samlingsstund
med eventyr og sang.

Du fikk etterhvert voldsomme smerter
som ingen liten gutt skulle hatt, og du
fikk noen nederlag som var tgffe for deg.
For en liten tgff gutt var det veldig vondt
& matte begynne med bleier, og den
“dumme” stolen som fysioterapeuten
kom med var baby-stol, syntes du. Da ble
du fortvilet og grat, men da vi fant ut at
den lignet litt pa stolen til romfareren pa
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dataspillet da ble det ikke sa galt allikevel.
Ikke var den sa verst & sitte i heller, sa
fant du ut at den funket litt allikevel.

Nar det ble slitsomt for deg a vaere med
de andre barna i barnehagen, hadde

vi vart eget lille krypinn der du kunne
slappe av og leke litt forsiktig, lese litt
eller hgre pa musikk. Du syntes det var
kjekt nar noen av de andre ungene stakk
innom til deg, eller banket pa vinduet
ditt. Noen dager kunne vi vaere sammen
med de andre ute og leke, da koste du
deg stort. | sandkassen, pa fgysa (huska)
og pa rutsjebanen storkoste du deg. Men
etterhvert ble dette for mye for deg,
men du likte fortsatt & se pa de andre
barna som lekte og bare vaere der. Nar
det ble for mye for deg gikk vi pa tur, du
og jeg. Husker du den lille skogen ved
barnehagen? Der gikk vi for & hgre pa
fuglene som “kranglet”. Det var noen
skjaerer som kjeftet sa voldsomt. Du lo
godt nar vi prgvde a oversette hva de sa
og kranglet om. Du var sa glad i alle dyr
du, Stig André.

Husker du da du fikk mobiliaen din?
Den var sa god & ligge i, og sa hadde du
plass til passasjerer! Ungene sto i kg for
3 fa sitte pa med deg en runde rundt
barnehagen. Det var stor stas a vaere
sjafgr, men du gav beskjed nar det var
nok!



Over: Heidi og Stig André pd skolen, ca sju ar ggmmel.

Til hgyre: Stig André likte G plukke blomster til

mamma, her ca sju ar gammel.

Skolegutten

Du likte veldig godt blomster ogsa du,
Stig André. De var sa gode a kjenne pa
og lukte pa. Spesielt stor stas var det a ta
blomster med hjem til mamma, og ofte
sjarmerte du noen av damene pa skolen
ogsa med blomster du hadde plukket pa
turene vére. Da 13 smilet ditt pa lur. Du
likte deg godt ute pa tur for det var sa
mye 3 lytte til, som vi kunne snakke om
nar vi kom inn igjen fra turen.

Pa skolen likte du godt a veere med pa
alle aktiviteter. Matlaging var kjekt, seerlig
a kjenne pa miksmasteren som ristet, a
rgre i grytene, og ikke minst @ smake pa
det vi hadde laget sammen. Men ogsa
her ble du fort sliten, og da var det godt a
ha sitt eget rom med senga si og fa hvile
seg litt innimellom. Du sukket sa godt

nar du fikk legge deg a hvile litt i senga

di etter & ha jobbet godt en stund. Noen
dager trengte du mest hvile, og da fikk

du mye hvile og masse kos. Det var alltid
sa god atmosfzere pa spesialavdelingen
pa skolen, og alle prgvde a ta hensyn til
hvordan dagen din var.

Det var en god plass a veere for deg.

Bobling i boblebadet

Boblebadet elsket du! Det var ukas
hgydepunkt. Noen ganger var vi i tvil

om det ble for slitsomt for deg, sa en
gang bestemte vi at det kanskje var nok
bare a flyte i vannet uten bobler... Men
da ble du sint og skreik.. Fgrst skjgnte vi
ikke hvorfor du grat, for du hadde mistet
spraket ditt da og kunne ikke forklare oss
hva som var galt. Men da boblene kom
pa, sluttet du a grate og sukket godt i
nytelse over boblene. Det var ingen tvil
om at du ble frustrert over at boblene
manglet i boblebadet, du hadde vel aldri
hgrt om boblebad uten bobler...
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Marias ayeblikk

med Stig Andreé

Maria er vernepleier og ble farst tilknyttet sommeravlastningen til Stig André. Ved
oppstart av avlastningstilbudet hans i barneboligen ble Maria med, og hun fikk etter
hvert det vernepleiefaglige ansvaret for avlastningstilbudet hans i barneboligen. Her
forteller hun om noen av sine opplevelser sammen med Stig André.

Den fgrste sommeren

Jeg fikk vaere sammen med deg den
fgrste sommeren du var pa avlastning pa
Eide. | neerheten var det mange sauer,

og jeg visste at du likte sauer og lam. Jeg
husker godt smilet ditt nar vi var ute pa
tur og ropte pa sauene. “Sy, sy, sy”, ropte
vi, sa de kom helt bort til oss ved gjerdet.
“Sy, sy, sy” ropte vi, og fram kom verdens
beste Elvis-smil. A rope pa sauene var
bankers for a lokke fram smilet ditt da.
Du hadde verdens nydeligste smil.

Jeg husker ogsa nar mamma kom for a
hente deg om ettermiddagen. Hun kom
inn gjennom dgren mens hun begynte pa
fortellingen om “De tre bukkene Bruse”.
Da sa jeg gynene dine bli store som
tinntallerkener. Det var sann forventning
i pynene dine at jeg hadde aldri sett

pa maken. Sa kom verdens beste
ansiktsuttrykk. Det ansiktsuttrykket tror
jeg bare jeg sa nar du var sasmmen med
mammaen din.

Bade uttrykket og gyeblikket var spesielt.
Det var flott a se det nydelige samspillet
mellom dere. @yeblikket var s& privat
dere imellom, men det var samtidig

godt a fa veere der sammen med dere og
oppleve det. Du var heldig som hadde
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verdens beste mamma, som lot deg veere
den tgffe gutten du var, selv om du var
alvorlig syk.

En dag hadde jeg lovet deg at vi skulle ut
og nyte det fine vaeret, men det ble en
slitsom dag for deg. Du hadde mye slim
som plaget deg. Jeg sa at det ikke var
den rette dagen for a legge ut pa tur med
deg, men samtidig hadde jeg jo lovet deg
en tur ut i finveeret. Du elsket a vaere ute,
sa jeg hadde lyst a holde det jeg hadde
lovet deg om en tur ut.

Med skraputa og matta under armen gikk
vi ut i hagen, og la deg i skyggen med
stumpen i veeret. Vel plassert pa skraputa
sukket du godt av nytelse, og sa kom
verdens mest forngyde uttrykk og det sa
ut som om du tenkte: “Endelig forsto hun
hva jeg trengte i dag!”

Bildet til hgyre viser
Stig André pd tur for &
se pd sauene, ca fire
og ett halvt dr.



Toff gutt pa sykehuset

En gang var jeg med deg nar du skulle

ta blodprgve pa sykehuset. Det var

alltid vanskelig a finne blodarene dine,
sa blodprgver matte tas i foten, hadde
mammaen din fortalt oss. Sa kom det en
mann inn og ville ta blodprgven i armen.
Han ville ikke hgre pa det vi sa om at det
var bedre a bruke foten din til dette. Han
ga seg ikke og prgvde a ta blodprgven i
armen din. Han traff ikke, og fikk det ikke
til. Du fikk vondt, og begynte a stivne i
spasmer. Det ble vondt for deg og du ble
sint.

Til slutt var du rgdsprengt, kokt og
rasende. Da mannen endelig gikk ut,
hvisket jeg til deg at han var toskete
som ikke ville hgre pa oss, og ikke tale
om at han fikk stikke deg i armen igjen.
Du tidde umiddelbart stille og laget den
gode trutmunnen din.

Da en ny dame kom inn og tok blodprgve
i foten din, godtok du det uten protester,
og tidde bom stille hele tiden mens
blodprgven ble tatt.
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Maria og Stig André, ca fire og et halvt Gr gammel.
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Den fgrste sngen

Jeg husker ogsa den fgrste
vinterdagen med sng da jeg var

pa kveldsvakt i naboboligen. Jeg

satt pa kontoret da det plutselig
banket pa vinduet. Det var kveld,

og det var bekmgrkt ute. Jeg dpnet
vinduet og der ute 13 godgutten med
klinkekulegyne og trutmunn, godt
forngyd med a veere ute i den fgrste
sngen. Puten til mobiliaen ble brukt
som akebrett, sa du 13 godt og varmt
ute i sngen, mens Marita sprang og
skubbet deg rundt i hagen.

Du ngt gyeblikket i sngen, og det
samme gjorde Marita, som hadde
ventet pa det rette gyeblikket til 3
ta deg med ut i sngen fra hun kom
pa jobb om morgenen. Det var i
utgangspunktet ingen god dag for deg
den dagen, men nar formen var der,
grep hun gyeblikket og du fikk veere
ute i den fgrste sngen.

For meg var dette det beste besgket
jeg kunne fatt pa jobb.

Marita og Stig André pa aketur,
ca seks ar gammel.
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Livets
avslutning

Sa kom dagen. Dagen vi alle visste ville
komme. Stig André sovnet stille inn
fgrste natta pa avlastningen etter et to
uker langt sykehusopphold. Vi sa at
han var sliten og at han hadde det best
nar han fikk veere i fred og ro. Vi sa at
kroppen hans var utslitt og snart ikke
orket mer, men dgden kom allikevel
overraskende pa oss. Han sovnet stille
inn pa avlastningen med nattevakten
sin sittende ved senga. Han var i trygge
og kjente omgivelser sammen med
“damene” som sa ham, brydde seg om
ham og var oppriktig glade i ham.

Som leder for barneboligen ble jeg varslet
umiddelbart, og kjgrte hjem til mamma
for a overbringe det triste budskapet og
ta henne med til barneboligen. Etter at
mamma hadde fatt den tiden hun trengte
sammen med gutten sin, ble han vasket
og stelt av Marita og meg. For oss begge
fgltes det godt a fa stelle Stig André
sammen en siste gang.

Samme ettermiddag var familien og

alle som jobbet rundt ham samlet i
barneboligen for a se ham og ta avskjed
med ham. Fgrst var personalgruppa hans
samlet sammen med var kontaktperson
og veileder fra Rehabiliteringstjenesten
og legen hans pa sykehuset. Det ble

en fin stund der vi fikk veere sammen i
sorgen og minnes en liten gutt som vi var
blitt veldig, veldig glad i. Deretter hadde
familien han en samling for seg selv i
barneboligen. Etter at familien hadde
fatt den tiden de trengte sammen med

44

Stig André, fulgte familien hans og hele
personalgruppa bara fra avlastningen

i Rusvikveien og til barehuset pa
hjemstedet. A fa fglge ham ut av huset
fgltes viktig for mange i personalgruppa
rundt ham. Og familien hans var dpen og
inkluderende i sorgen. Selv i sin dypeste
sorg, hadde den rom for, og inkluderte,
personalgruppa rundt ham.

Dagene etter at Stig André dgde var det
apent hus i Rusvikveien, hvor jeg som
leder i boligen var til stede hele tiden.

Pa rommet hans var det pyntet med

lys, bilder og hvite roser. De som gnsket
det, kunne komme innom a veere litt pa
rommet hans, dele minner, ha noen a
snakke sammen med eller bare vzere der.

Hele personalgruppa var til stede i
begravelsen hans. Bedehuset var fint
pyntet og mange var samlet for a fglge
Stig André til graven. Pa et bord var

det satt ut bilder av Stig Andrés gode
gyeblikk og opplevelser, slik at alle
kunne fa se litt av hvem han var og

hva han hadde vaert med pa. Flere fra
personalet var aktivt deltakende med
diktlesing, kransenedlegging og lesing
fra “Sommerlandet” etter oppfordring
fra familien hans. Det var en sterk og
rgrende begravelse for en liten gutt som
rgrte sa mange. For oss i personalgruppa
rundt ham ble det ekstra sterkt nar
familien vinket oss inn sammen med
den narmeste familien nar baren skulle
fglges til kirkegarden.

Stig André var en tgff, liten gutt med
en imponerende livsgnist og livsglede.
Vi som var sa heldige a fa bli kjent
med ham, star igjen med uendelig
takknemlighet over a ha fatt veere med
pa noe sa stort som a dele gyeblikkene
med ham, og a vaere med pa a gi livet
innhold for et dgende barn.



/

Stig André dtte og ett halvt Gr gammel. En sliten, men forngyd gutt.

Sma fgtter setter ogsa spor, heter det. Han lzerte oss a nyte gyeblikkene. Han
Stig André har satte dype spor hos alle rgrte det innerste i oss.

oss som fikk lov til 3 bli kjent med ham.

Han lzerte oss om livsmot og livsglede.
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Minneord til Stig André

Stig André ble bare atte ar. Sorgen og savnet etter
en fantastisk gutt er stor! Stig André hadde en
sjelden sykdom som utviklet seg gradvis, og vi
visste at han ikke hadde livet foran seg. Stig André
leerte oss mye om a nyte gyeblikkene og a leve na!
Livsgnisten og livsgleden hans gjorde mye med oss
som fikk dele gyeblikkene med ham.

Kjeert barn har mange navn, og Stig André hadde
utallige! Alle hadde vi vare egne kosenavn pa ham,
og han fant seg i dem alle. Han var en "utegutt”
som koste seg nar han kunne veere ute i naturen,
og aller helst ute av rullestolen, liggende i sanden
og pa gresset. Han var glad i alle dyr, og i sommer
hadde han sommerjobb med a passe kaninene.

Sykdommen fratok Stig André mye, men allikevel
fikk han pa sine vis vist oss hva han likte og hvordan
han hadde det. Gode uttrykk, glede og forventning
betydde mye for oss fra en gutt som hadde mye
vondt. Han hadde mye humor og storkoste seg nar
ikke alt gikk etter planen. Som i sommer da vi kjgrte
den elektriske rullestolen fast pa stranda og matte
veere fire hjelpere for a fa ham opp igjen. Sammen
har vi hatt mange gode opplevelser som har gitt oss
minner for livet. Best av alt vil vi huske en nydelig
sommer med strandturer, bading, gummibat og
battur. Denne sommeren ble Stig André sin!

En stor takk til mamma for at vi fikk lane gutten
hennes og bli sa glade i ham! Stig André var heldig,

han hadde verdens beste mammal!

Stig André er reist til sommerlandet,
men vil vaere i hjertene vare for alltid!

Hilsen oss i Rusviksveien
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Del 2

Tilrettelegging
for gode dager
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“Hverdager er de flotteste.
De er fulle av eventyr.”

Anne-Cath Vestly
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Den farste tiden
etter diagnosen

Mgtet med
hjelpeapparatet

| Igpet av kort tid ble livssituasjonen
snudd fullstendig opp ned for den lille
familien. Den lille gutten gikk fra a veere
litt stiv i beina til & ha fatt en alvorlig
diagnose. En familie som trodde at
sgnnen trengte fysioterapi pa grunn av
stivheten i beina, matte plutselig forholde
seg til leger, sykehus og sjokkbeskjeden
om at gutten deres hadde en livstruende
sykdom.

Familien levde i usikkerhet i to-tre
maneder fra utredningene startet til
gutten fikk diagnosen lille julaften 2002,
et par dager etter sin trearsdag. En
forferdelig tid der familien fgrst ikke
kunne tro at det legene antydet kunne
stemme, men der de etter hvert sa at
gutten raskt ble svakere og svakere. Nar
diagnosen ble fastslatt, hadde de gradvis
begynt a innse at legenes antakelser
var virkelighet. Med den aggressive
utviklingen sykdommen da viste, ble
familien forespeilet en forventet levetid
pa fra seks maneder til ett ar.

Mammaen til Stig André gnsket at gutten
skulle ha et sa vanlig hverdagsliv som
mulig selv om han hadde fatt en alvorlig
diagnose. Hun var uvanlig reflektert

over hva som var viktig for henne for a
klare a sta i den daglige omsorgen for
gutten sin i den situasjonen de var i. Som
rideinstruktgr hadde hun en jobb med
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litt uvanlige arbeidstider. En jobb som
krevde regelmessig trening slik at hun
opprettholdt sine ferdigheter. Hun hadde
ogsa det daglige ansvaret for ulike dyr
som krevde mat, stell og trening. Hun
var tydelig pa at det var gjennom dette
arbeidet hun hentet sin styrke og sitt
overskudd. Gjennom hennes arbeid fikk
ogsa Stig André en naturlig naerhet til dyr
og opplevelser med dyr som er fa andre
alvorlig syke barn forunt.

Stig André fikk et stort behov for
tjenester fra flere nivaer, og det var
behov for et helhetlig og koordinert
tjenestetilbud. Barneavdelingen pa
sykehuset, Rehabiliteringstjenesten

for barn, fysioterapeut, ergoterapeut,
spesialpedagog, PPT, helsetjenesten

i kommunen - et stort hjelpeapparat
ble koblet inn i denne tiden,

bade pa kommunalt niva og i
spesialisthelsetjenesten. Frambu senter
for sjeldne funksjonshemminger ble
koblet inn som den instansen som
hadde kompetanse p3, og erfaring med,
sykdommen. Senteret ga uvurderlig
bistand, veiledning og stgtte gjennom
hele sykdomsforlgpet.

Mamma sier fglgende om mgtet med
hjelpeapparatet i kommunen: “Jeg sa
noe om hva som var mitt behov, men

det var hjelpeapparatet som sa noe om
hvordan de kunne Igse det. Alt ble ordnet
underveis. Mitt behov ble tatt tak i, slik
at jeg kunne fortsette med den vanlige
hverdagen sa langt det lot seg gjgre.”



Etter hvert som sykdommen utviklet
seg, ble ogsa tjeneste- og koordinerings-
behovet stgrre. Skoletilbudet matte
tilpasses, avlastningstilbudet matte
utvides, og gutten fikk behov for tettere
oppfalging fra sykehuset.

Fysioterapi

Kort tid etter at Stig André fikk diagnosen
MLD, ble det sgkt om tjenester og
bistand fra fysio- og ergoterapitjenesten
i kommunen. Det var denne tjenesten
fra det kommunale hjelpeapparatet
som hadde tettest kontakt med familien
i den fgrste tiden etter at diagnosen

ble stilt. Tjenesten ble ogsa oppnevnt
som koordinator for familien de fgrste
arene, og utarbeidet en veldig god og
omfattende individuell plan for gutten.

Det var et gnske fra mor a forholde seg
til én kontaktperson som informerte de
andre i tjenesteapparatet om familiens
situasjon og behov.

Mamma sier: ”Jeg valgte ikke a

delta pa de store mgtene der alle
samarbeidsparter var innkalt. Jeg valgte
a forholde meg til koordinator, og at
denne holdt oversikt over tilbudet og
samarbeidspartene.” Mamma gnsket i
stgrst mulig grad a skjerme gutten for
mange nye personer og hjemmebesgk.

Fysioterapeuten var de fgrste arene

tett inne med fysioterapibehandling og
veiledning av familien og tjenesteyterne
rundt gutten, samt sgknad om og
tilpasning av tilrettelagte hjelpemidler.

Etter hvert som tilstanden stabiliserte
seg og endringene ikke skjedde sa
raskt lenger, ble det i stgrre grad

tjenesteyterne rundt ham som
gjiennomfgrte den daglige gvelsene
under veiledning fra fysioterapeuten.
Fysioterapeut kom da innom pa skole
eller avlastning med jevne mellomrom
for a observere tilstanden hans, og ble
tilkalt om personalgruppa rundt ham
observerte endringer eller hadde behov
for veiledning.

Barnehage,
skole og SFO

Kort tid etter at Stig André fikk diagnosen
MLD, begynte han i barnehage og fikk sin
egen faste miljparbeider der. Han trivdes
godt i lek sammen med de andre barna,
men innimellom ble det slitsomt for ham.
| starten hadde han enna litt av spraket
sitt og kunne si litt om hva han likte, hva
han ville og om han hadde vondt. Etter
hvert fikk han stgrre behov for a skjermes
fra de andre ungene i barnehagen pa
grunn av store spasmer og mye smerter.

Det var darlige muligheter for a
skjerme ham i barnehagen han

gikk i. Han fikk derfor mulighet til

a flytte barnehagetilbudet sitt til
spesialavdelingen pa Kopervik skole.
Denne avdelingen var bygget og
spesialtilpasset for barn med store og
sammensatte funksjonsvansker, og ville
gi bedre muligheter for tilrettelegging
tilpasset Stig André sitt behov. Vel

fire og et halvt ar gammel fikk han et
godt tilrettelagt barnehagetilbud pa
spesialavdelingen pa barneskolen i
Kopervik. Han hadde sin tilknytning

til bade skolen og gruppa pa
spesialavdelingen der fram til han dgde.
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Avlastning

Samtidig med at Stig André startet i
barnehagen fikk han ogsa innvilget
familieavlastning. Han hadde to
familieavlastere de fgrste arene. Den
ene ivaretok avlastningsbehov pa
ettermiddager mens mammaen hans
var pa jobb, mens den andre ivaretok
avlastningsbehov i helger.

Stig André var en liten gutt pa tre ar
som opplevde store endringer i livet
sitt. Mamma sgkte derfor om ett dggn
familieavlastning i maneden den fgrste
tiden. Siden ble dette gkt til en helg i
maneden, og etter hvert til to helgeri
maneden.
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Mamma sier: "Jeg fikk hele tiden beskjed
om at tilbudene |3 klart for meg nar jeg
hadde behov. De 13 i forkant i forhold

til mitt behov. Fgrst ba jeg om ett dggn
avlastning i maneden. Nar jeg fikk det,
fikk jeg beskjed om at det 13 klart en helg
i maneden nar jeg var klar for a ta i mot.
Nar jeg tok imot det, fikk jeg beskjed om
at hver tredje helg var klar nar jeg var
klar til & ta imot. Det var veldig positivt at
tilbudet ble presentert pa denne maten.
At jeg kunne si nei der og da, men sa ga
hjem og tenke litt pa det til jeg var klar til
a motta mer hjelp. Det var veldig viktig
for meg a bestemme hvordan jeg ville ha
det og hva jeg skulle ta imot.”

Avlastningstilbudet ble gkt i samsvar med
familiens gnsker og behov, men da Stig
André var ca. fem og et halvt ar gammel



ble avlastningsbehovet for stort til at en
kunne dekke dette med familieavlastere.
Gutten var da ogsa blitt stgrre og krevde
fysisk tilrettelegging og kontinuerlig over-
vaking, samt flere og stgrre hjelpemidler,
som gjorde at det var vanskelig 3 ivareta
hans behov i private hjem.

Pa grunn av kapasitetsproblemer pa
kommunens avlastningshjem, ble det
opprettet et midlertidig avlastningstilbud
til ham i barneboligen. Familieavlasteren
pa ettermiddager ble med over i dette
tilbudet. | tillegg var familieavlasteren pa
helg disponibel for fleksibel avlastning i
helger ca. ett ar videre.

Etter at det midlertidige avlastnings-
tilbudet hans i barneboligen hadde vaert
i drift i 3 maneder ble det ledig kapasitet
pa avlastningshjemmet, og tilbudet
hans ble overflyttet dit. Personalgruppa
som var opprettet rundt ham i
barneboligen fulgte med ham over pa
avlastningshjemmet i denne perioden.

Det ble imidlertid raskt konstatert at
lokalene pa avlastningshjemmet var
darlig egnet for Stig André. Han hadde
mange, store hjelpemidler som krevde
plass. | tillegg ble miljget der for stort og
uoversiktlig for ham. | perioden han var
pa avlastningshjemmet, ble han skjermet
sa godt det lot seg gjgre.

Etter en planlagt ombygging av
barneboligen ble tilbudet hans flyttet
tilbake dit etter ca. tre maneder pa
avlastningshjemmet. Barneboligen
hadde kun to avlastningsplasser og var et
mindre og mer oversiktlig miljg for Stig
André.

Vi gikk da over til en ny organisering av
tilbudet hans, et samordnet og helhetlig
skole-, SFO- og avlastningstilbud. | den
forbindelse valgte vi @ “fryse” den ene
avlastningsplassen i barneboligen, og kun
gi Stig André avlastningstilbud her. Denne
avgjgrelsen ble tatt med utgangspunkt i
at tilbudet hans var et omfattende tilbud
med mye spesiell tilrettelegging som var
krevende a organisere. Stig André hadde
ogsa perioder med store smerter der
han kunne grate i timevis bade pa dagen
og om natten, og det ble uholdbart a
tilby andre barn avlastning i de samme
lokalene under disse forholdene.
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Samordnet tilbud i skole,
SFO og avlastning

Bakgrunn

Et halvt ar etter at Stig André

begynte i 1. klasse ble skole-, SFO- og
avlastningstilbudet hans samordnet
med felles organisering og felles
personalgruppe. Han hadde da ikke sprak
lenger, og uttrykte seg gjennom svake
ansiktsuttrykk og grat. Han hadde sterke
spasmer og stor smerteproblematikk.
Periodevis var det hyppige akutte
situasjoner med respirasjonsproblemer
nar slim satte seg fast.

Stress og kav rundt ham medfgrte

lett at han fikk sterke og smertefulle
spasmer. Som fglge av dette kunne han
grate i lange perioder. Graten forsterket
slimproduksjonen, og medfgrte fare for
oppkast og at slim skulle sette seg fast.
Det var derfor viktig at alt rundt ham
skjedde nar Stig André var klar for det
og i hans tempo, ellers kom han lett inn i
en kjedereaksjon der det ene forsterket
det andre negativt og ga mye ubehag og
smerter for ham.

Personer som kjente ham godt klarte

3 lese ansiktsuttrykkene hans og

gripe gyeblikkene der han orket 3

vaere femaringen, syvaringen eller
rampetrollet, og ut fra de svake
utrykkene hans sa langt som mulig
forebygge ubehagelige eller smertefulle
situasjoner for ham.
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For mamma var det viktigste at ting
skulle vaere enkelt bade for henne og
gutten. At det ikke var mas og stress for
ham slik at han hadde det bra, og at det
fungerte greit for henne slik at hun kunne
fungere i jobben sin. Det var viktig at ting
fungerte greit i hverdagen slik at de slapp
a bruke krefter ogsa pa a fa ting til a ga
rundt oppi det hele.

Om samarbeidet med hjelpeapparatet
utover i sykdomsforlgpet uttaler mamma:
”Dere 13 et hode foran meg i Igsningsfor-
slag, sa jeg slapp a tenke og bekymre
meg. Dere sa utfordringene og
Igsningene, lgsningene, og jeg svarte
bare ja eller nei etter hvert som de ble
presentert.”

Fokus

I mgte med et barn som ikke har livet
foran seg, blir gyeblikkene uendelig
viktige. Vi som arbeidet rundt Stig André
hadde kun gutten pa lan. Vi var veldig
klar over den raushet og tillit som ble
vist oss fra mammaen hans, som lot oss
fa lane ham, bli glad i ham og ta del i
livet hans. | arbeidet rundt Stig André
var visjonen var: "Det beste for Stig
André!” Det var en utfordring a se barnet
bak sykdommen, samtidig som vi tok
konsekvensene av tilstanden hans. Han
var alvorlig syk, men vi gnsket a bevare



barndommen hans i den grad det lot seg
gjore. Vi gnsket ikke a la hovedfokuset
vaere sykdommen og at vi kunne

miste ham nar som helst. Vi gnsket a
normalisere mgtet mellom den friske og
den syke gutten.

Sykdommen var i seg selv overveldende
og tydelig, men Stig André trengte ogsa
a bli sett uavhengig av sykdommen:

som tredringen eller femaringen, som
dyreelskeren og utegutten. Vi kunne ikke
gi ham livet, men vi kunne se ham og gi
ham innhold i det livet han hadde i form
av trygghet og gode opplevelser nar
gyeblikkene var der!

Vi la hovedfokuset pa den tgffe gutten
bak sykdommen, pa a gripe gyeblikkene
og a skape gode opplevelser i hverdagen
for ham. Han skulle leve na, og vi skulle
gjore det beste vi kunne for ham den
tiden han hadde igjen.

Det er ikke antall dager i livet som teller,
men innholdet i det, heter det. Vi kunne
ikke gke antall dager Stig André fikk her
i livet, men vi kunne gjgre det vi kunne
for a gjore dagene best mulig og gi dem
innhold.

Alle rundt ham jobbet til beste for Stig
André. Alle higet vi etter & skape gode
opplevelser og gripe de gyeblikkene vi
fikk. Formen hans skiftet sa fort. | Igpet
av fa sekunder kunne en fin dag endres
til akutte situasjoner i balansegangen
mellom liv og dgd. Derfor ble de gode
gyeblikkene sa uendelig viktige for

oss. Vi visste aldri hvor neste gyeblikk
ville bringe oss. Hvert sekund vi fikk se
"klinkekulegynene” hans, trutmunnen
hans eller uttrykk som ikke var preget
av at han var uvel eller hadde vondt,
betydde all verden for oss rundt ham.
Vi valgte a leve her og na i gyeblikkene
sammen med Stig André. Samtidig var vi
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forberedt pa alle eventualiteter gjennom
kriseplaner og beredskapsplaner,
eventuelt medisiner og alltid tilgjengelig
mobiltelefon.

Prosessen mot et
helhetlig tilbud

Etter hvert som sykdommen utviklet
seg, fikk Stig André gkende behov for et
skjermet tilbud pa grunn av varierende
dagsform med mye smerter og akutte
situasjoner. Vi visste at det ville bli flere
og flere darlige dager med stgrre og
stgrre behov for tilrettelegging etter
hvert som sykdommen utviklet seg.
Skole og avlastning hadde en felles
utfordring i @ organisere et best mulig
tilbud til en gutt med et sveert spesielt
behov. Vi hadde en dpen og god dialog
om utfordringene pa hver vare arenaer,
og gikk inn i en felles prosess for a finne
Igsningene som ville gi et best mulig
tilrettelagt tilbud for Stig André. Det var
stor apenhet for a tenke annerledes pa
alle nivaer rundt Stig André.

Da Stig André var seks ar, sa vi behov

for a bygge opp et helhetlig tiloud der
skole, SFO og avlastning fikk en felles
organisering. Forslaget om en slik
organisering ble Igftet i fellesskap til
etatsleder for skole og oppvekst, og
etatsleder for helse og omsorg. Forslaget
ble godt mottatt, og vi fikk frihet til
organisere tilbudet pa den maten som
ble foreslatt.

Utgangspunktet for 3 lage et helhetlig
tilbud var ulike utfordringer pa de ulike
arenaer som ga et tjenestetilbud til Stig
André. Stig André hadde for eksempel
sa lite avlastning i barneboligen at vi
hadde problemer med 3 bli godt nok
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kjent med ham og gi god nok opplaering
til 3 lese svake signaler og bista i akutte
situasjoner, mens skolen pa sin side slet
med a fa vikarer til gutten nar hans faste
miljgarbeider var borte. Med en felles
helhetlig Igsning hadde vi flere kjente
personer a spille pa i det totale tjeneste-
tilbudet til gutten. Vi sa raskt at det ville
vaere gunstig at barneboligen var basen
for hele tilbudet til Stig André.

Koordinator-
funksjonen

Virksomhetsleder for barneboligen var
ansvarlig for organiseringen av tilbudet
og var ogsa familiens koordinator for
individuell plan. At leder var koordinator
var ikke vanlig i var kommune, men pa
grunn av Stig Andrés tilstand med raske
endringer, var dette gnskelig. Dermed
hadde vi koordinatorens oversikt over
tilbudet og lederens beslutningsmyndig-
het samlet pa en person Virksomhets-
leder for barneboligen hadde ogsa veert
avlaster for Stig André og kjente bade
guttens og familiens behov godt.

Koordinator hadde hele tiden tett kontakt
og god dialog med mamma. Hun sier:
“Individuell plan kom noksa umiddelbart,
men jeg hadde lite med den 3 gjgre.

Det viktigste for meg var kontakten med
koordinator. Det var veldig viktig & ha én
person a forholde seg til, og det var viktig
a vite hvem jeg kunne ta kontakt med.
Det var godt a slippe a ga fra det ene
kontoret til det andre. Jeg forholdt meg
til koordinator, sa forholdt hun seg til alle
de andre involverte.”



Organisering

Lgsningen vi kom frem til, var a ansette
en felles personalgruppe pa tvers av

de ulike arenaene, slik at Stig André

sin dagsform var styrende for hvilket
tilbud han fikk til enhver tid. Pa gode
dager fikk han et tilbud pa skolen, mens
pa darligere dager fikk han et tilbud

i barneboligen. Barneboligen hadde
ansvaret for a organisere tiloudet, mens
skolen refunderte utgifter tilsvarende
skole- og SFO- tilbudet hans. Stig André
var da akkurat blitt seks ar.

| starten var Stig André pa skolen de
fleste dagene, eller deler av dagene, alt
etter hvor mye han orket. Nar formen
var darlig, fikk han et roligere tilbud i
barneboligen. Etter hvert som tilstanden
hans forverret seg, ble stgrre og stgrre
deler av skoletilbudet gitt i barneboligen.
De dagene han var i stand til 3 motta
undervisning, men ikke orket turen

til skolen, kom spesialpedagogen til
barneboligen.

Det siste aret fikk han deler av
spesialpedagogtilbudet sitt i boblebadet,
der han alltid var vaken og fokusert.
Dette ga ham mulighet til en ekstra dag

i boblebadet i uka. Boblebadet var det
tilbudet han tydelig viste at han satte pris
pa lengst.

Bade skole-, SFO- og avlastningstilbudet
til Stig André ble dekket av den samme
turnusen. Pa dager der skolen og SFO var
stengt, fikk han dermed et avlastnings-
tilbud. Tilbudet gikk kontinuerlig i den
samme turnusen uavhengig av om det
var hverdager, helligdager eller fridager
pa skolen. Avlastningstilbudet ble utvidet
etter hvert som behovet gkte. De siste
arene var han en uke pa avlastning og en
uke hjemme. Den uken han var hjemme

hadde han en overnatting i barneboligen
halvveis i uka, slik at mamma fikk en hel
natt med sgvn i Igpet av denne uka.

Det var sveert viktig for oss a begrense
antall personer rundt Stig André til et
minimum. Dette var viktig bade for
stabilitet og forutsigbarhet for Stig
André, men ogsa for a fa gitt ngdvendig
oppleaering og kompetanse til a lese ham
og til 3 handtere de akutte situasjonene.
| neert samarbeid med personalgruppa
og de tillitsvalgte ble det derfor laget

en turnuslgsning med lange vakter

pa inntil 13 timer. Arbeidstilsynet og
Fagorganisasjonene ga ngdvendige
dispensasjoner for a drifte turnusen.
Turnusen ble bygd opp ut fra de
tidspunkter Stig André hadde tilbud om
skole, SFO eller avlastning. Dermed var
deler av turnusen med dggndekning,
mens andre deler kun var pa dag nar han
hadde skole- og SFO- tilbud.

De ansatte var svaert forngyd med denne
turnuslgsningen, som ga dem muligheten
til 4 se helheten i dagen og dagsformen.
Om dagen begynte darlig, fikk en alltid et
godt gyeblikk i Igpet av dagen. De ansatte
opplevde ogsa at det ble mer ro over
dagen med en slik turnuslgsning.

Alle ansatte rundt Stig André ble hand-
plukket. Dette var personer som var kjent
i virksomheten og som vi sa var i stand til
bade a se gutten bak sykdommen og til

a sta i de akutte situasjonene som kom
oftere og oftere. Utdanningsbakgrunn
ansa vi som mindre viktig enn personlig
egnethet. Det viktigste var at gutten ble
sett og forstatt, og at en i tillegg klarte a
forholde seg til sykdommen og alt som
den medfgrte. Vikarer ble rekruttert
internt i virksomheten ved at de ble
hentet ut fra sitt vanlige arbeid nar det
var behov for vikar hos Stig André.
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Samhandling

Koordinator hadde Igpende kontakt med
mamma, og var hennes kontaktpunkt
mot resten av hjelpeapparatet. Koordina-
tor hadde ogsa kontinuerlig kontakt med
samarbeidsparter i alle deler av hjelpe-
apparatet. Mgtestrukturen i tilbudet
gjorde at en etter hvert hadde lite behov
for de store ansvarsgruppemgtene.
Ansvarsgruppemgtene ble etter hvert
avholdt hvert halvar, og da med et svaert
begrenset antall personer innkalt til
mgtene.

Vi hadde manedlig legekontroller eller
mgter med lege fra sykehuset og saks-
ansvarlig i rehabiliteringstjenesten,
mor og koordinator. Koordinator hadde
ogsa samarbeidsmgter med ansvarlige
personer fra PPT skole og skolekontoret
ca annen hver maned.

Etter hvert ble legekontrollene gjennom-
fort i barneboligen, slik at Stig André
slapp a bruke tid og krefter pa krevende
turer til og fra sykehuset. A ha lege-
kontrollene i barneboligen var ogsa
positivt med tanke pa at samarbeids-
parter fra sykehuset da fikk sett hami
sitt vante miljg, uten at han var utslitt av
turen til sykehuset. Vi fikk en mer ens
oppfatning av gutten og tilstanden hans
etter dette.

Stig André var "apen dgr”- pasient pa
barneavdelingen pa sykehuset. Dermed
var det enkelt for personalgruppa rundt
ham a ta kontakt med sykehuset for 3

fa rad og veiledning i akutte situasjoner.
Selv om de akutte- og livstruende situa-
sjonene var hyppige, var han sjelden
innlagt pa sykehuset. Gjennom god
telefonisk veiledning fra barneavdelingen
unngikk Stig André belastningen med
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mange sykehusinnleggelser, og han fikk
et godt tilbud i kjente omgivelser der
han var trygg. Pa grunn av det tette
samarbeidet med sykehuset rundt Stig
André, hadde vi sjelden kontakt med
hans fastlege.

Informasjon, opp-
folging og veiledning

Personalgruppa rundt Stig André sto i
en tgff hverdag sammen med et barn i
livets avslutning. Det var derfor viktig a
kunne holde roen i situasjonene, unnga
krisemaksimering og gi personalgruppa
den tryggheten de trengte for a kunne
sta i en utfordrende hverdag. De ble
derfor ivaretatt ved faste personalmgter,
faste samarbeidsmgter og veilednings-
mgter. Det var arlige medarbeider-
samtaler og ellers oppfglgingssamtaler
med leder etter behov.

Virksomhetsleder var hyppig innom i
barneboligen og var alltid tilgjengelig
pa telefon for rad og veiledning. | en
toarsperiode hadde personalgruppa
veiledning fra Rehabiliteringstjenesten
i forhold til reaksjoner i mgte med et
barn i livets avslutning. De hadde ogsa
veiledning fra Frambu, spesialpedagog,
fysioterapeut, PPT og lignende etter
behov.



Akuttplan og
beredskapsplan

Det ble tidlig utarbeidet beredskaps-
planer og akuttplaner rundt Stig André.
A utarbeide disse planene var en
vanskelig, men viktig, prosess. Planene
var kontinuerlig oppe til evaluering og
endring etter hvert som tilstanden hans
endret seg. Akutt- og beredskapsplanene
var ofte tema pa personalmgtene, og var
hele tiden innprentet i alle i personal-
gruppa slik at alle var trygge pa hva de
skulle gjgre i aktuelle situasjoner.

Vi hadde en akuttplan for handtering

av akutte situasjoner som ga en over-
sikt over hva en skulle gjgre i disse
situasjonene, samt telefonnummer til
de som skulle kontaktes. Videre hadde vi
en beredskapsplan for livets avslutning.
Vi trodde ikke at Stig André kom til & dg
mens han var hos oss, men vi syntes det
var viktig @ utarbeide planen som en
sikkerhet slik at vi var forberedt om det
allikevel skulle skje hos oss.

Beredskapsplanen i forhold til livets
avslutning inneholdt viktige avklaringer
som vi hadde gjort med leger pa
sykehuset og mamma med tanke pa
fgrstehjelp. Den inneholdt ogsa alle
viktige telefonnummer til pargrende,
koordinator, personalgruppe og sam-
arbeidsparter med tanke pa varsling av
dgdsfall. | beredskapsplanen hadde vi
ogsa planlagt en samling etter dgdsfall og
hvem som skulle inviteres til denne, samt
videre kontakt med pargrende.

Da Stig André dgde i barneboligen var
det tydelig at beredskapsplanen var
godt innarbeidet i personalgruppa. Alle
visste hva som skulle skje videre, og det
eneste planen ble brukt til var @ hente ut
telefonnummer med tanke pa varsling av
alle involverte.
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Etter Stig Andrés dod

Beredskapsplanen ivaretok varsling og
samling av personalgruppa rett etter
dgdsfallet. | beredskapsplanen var det
ogsa planlagt en “back-up” om leder ikke
klarte @ ga gjennom hele varslingslista.
Ettermiddagen etter at Stig André dgde
kom personalgruppa, og de andre som
arbeidet tettest rundt ham, til en liten
samling i stua i barneboligen. Det var da
mulighet for & se ham og ta avskjed med
ham for de som gnsket det. Med oss pa
samlingen var ogsa var kontaktperson fra
rehabiliteringstjenesten og legen hans fra
sykehuset.
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A fa fplge gutten ut av barneboligen ble
viktig for mange. Hele personalgruppa
valgte derfor a fglge baren hans til
barehuset i hjembygda. | dagene etterpa
var det apent hus i barneboligen, slik at
de som gnsket det kunne stikke innom,
veere litt pa rommet hans, prate litt
eller se pa bilder. Leder var da til stede

i boligen hele tiden. | denne tiden skrev
personalgruppa minneordet sitt om Stig
André.

Hele personalgruppa deltok i begravel-
sen, og etter gnske fra familien var flere
aktive med diktlesing, nedlegging av
krans og lesing fra boka Sommerlandet.
Etter begravelsen var personalgruppa en



liten tur innom hos familien hans, fgr de
samlet seg hjemme hos leder. Her fikk
alle utdelt boka Sommerlandet til minne
om Stig André.

Sommerlandet er en fortelling om et lite
barn som dgr, og handler om barnets
reise giennom “Den Mgrke Dalen” og
frem til reisens slutt pa “Sommersletten”.
Boka inneholdt i tillegg et dikt som ble
lest i begravelsen hans og et par bilder av
Stig André.

En uke etter begravelsen hadde
personalgruppa en siste organisert
samling sammen med vare veiledere fra
rehabiliteringstjenesten. Alle hadde da

anledning til 3 snakke om sine tanker og
fglelser rundt dgdsfallet. Vi snakket ogsa
litt om vanlige sorgreaksjoner.

Bandene mellom dem som arbeidet
rundt Stig André er tette etter a ha statt
i en spesiell oppgave sammen. Gruppa
holder kontakten og treffes ca. to ganger
i dret pa eget initiativ. Vi treffes da til
sosialt samvaer og mat pa en av byens
restauranter.
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Suksesskriterier

Fokus

Mammaen til Stig André la et godt
grunnlag for hvordan vi forholdt

oss til gutten hennes ved at hun i
utgangspunktet poengterte at han ikke
var laget av porselen. Hun behandlet
ham som den tgffe gutten han var, og
gnsket ikke for stort fokus pa sykdommen
hans. Han ble ikke pakket inn i bomull
og tatt i med silkehansker. Pa en
fantastisk mate viste hun oss gutten bak
sykdommen.

Med den sykdommen Stig André hadde,
kunne det lett blitt lagt vekt pa alle
problemene, hvor feelt det var at han

var blitt rammet sykdommen og at han
kunne dg nar som helst. Den fgrste
tiden etter diagnosen var nok fokuset i
stgrre grad rettet mot dette enn senere

i sykdomsforlgpet. Den f@rste tiden var
det fra hjelpeapparatets side tillgp til
krisestemning i mgte med gutten og
sykdommen hans. Dette medfgrte at

en del ansatte som var nzert pa gutten i
barnehage- og skolehverdagen ikke vaget
a ta ansvaret for ham nar assistenten
hans var borte. De var usikre og redde for
a havne i akutte situasjoner som de ikke
mestret, og for at han skulle dg i armene
deres. En av dem som fulgte ham fra
starten sier: Vi som var med fra starten
der ting ble presentert som veldig akutt,
og der vi fikk beskjed om at han hadde
tre til seks maneder igjen a leve, var
kanskje mer forberedt og tenkte: “Ja vel,
dg@r han i mine armer, sa skal han iallfall
dg i armene til noen som er glad i ham!”
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| samtalene med personalgruppa

rundt Stig André kommer det tydelig
fram at informasjonen de fikk i

starten av det helhetlige tilbudet

hans hadde avgjgrende betydning for
hvordan tilbudet ble. Det var viktig at
informasjonen hadde et positivt fokus og
at det i informasjonen ble lagt stor vekt
pa gutten bak sykdommen, og ikke pa
bare pa problemene hans. Fokuset ble
lagt pa a gripe @yeblikk og skape gode
opplevelser for Stig André. Vi gnsket

a gjgre hverdagen hans sa verdifull og
naturlig som mulig. Alle vurderinger

og valg ble til enhver tid tatt med
utgangspunkt i tilstanden hans der og
da. Det gode liv bestar av a ha det godt,
av gode gyeblikk og opplevelser. Vi som
sto rundt ham var heldige som fikk vaere
med a dele de gode gyeblikkene og
opplevelsene sammen med ham.

En av "damene” (personalet) til Stig
André sier: ” Det viktigste av alt var

at vi sa HAM, gutten oppi det hele!
Sykdommen var der, og vi forholdt oss
til den, respekterte den og gjorde alt vi
matte gjgre i forhold til den, men det
var ikke den som dominerte. Det var Stig
André som dominerte, og det var han
som ble sett!” En annen av de ansatte
rundt ham sier: “Vi sa ikke Stig André
som en bruker eller en pasient, vi sa ham
som et menneske. Vi ville hjelpe ham a
fylle livet pa alle mater den tiden han
hadde igjen.”

For oss som tjenesteytere ble faglige
forestillinger utfordret og snudd opp
ned i mgtet med Stig André. Barn
skal vokse og utvikle seg, de skal
leke og ikke ha vondt. For barn med



funksjonshemming skal vi tilrettelegge
for mestring og utvikling slik at de kan
utfolde seg mest mulig som andre barn

i hverdagen. | mgtet med Stig André ble
mye annerledes. Han var et barn som
kom til & miste alle ferdigheter. Han var
et barn som hadde mye vondt. Han var et
barn som ikke hadde livet foran seg. Stig
Andrés liv var her og na.

En av samarbeidspartene i skolen sier:
"Vivar i et skjeeringspunkt der vi sto
mellom at unger vanligvis skal leere a
utvikle seg, mens vi her sto med en unge
som kom til & miste alle ferdigheter.
Fokuset matte vaere a gi ham det beste
vi kunne den tida han var her. Det er noe
jeg ofte tenker pa, hvor viktig det var
med fokuset “Det gode liv.”

Damene til Stig André fra et julekort til Elin julen 2007.

Det er lett a tenke at det a arbeide rundt
et barn i livets avslutning er tungt og
deprimerende, men i arbeidet rundt Stig
André var det ogsa mye glede og latter.
Pa tross av den tragiske situasjonen
klarte vi & ha fokus pa det positive.

En av de ansatte uttalte: ”Vi sto i noe
utrolig krevende og utrolig spesielt. Vi sto
med en unge vi visste vi kom til & miste,
men det var ikke det som preget dagen
var. Det var viktig for meg ikke a tenke at
hver dag kunne vaere den siste for Stig
André, men heller & tenke ”"Hva kan vi

fa ut avidag?”. Vi kunne ikke ga rundt
og tenke "Na dgr han!” Da hadde alle
klikket. Om det hadde veert fokuset sa
hadde vi ikke maktet @ gi ham noen ting.
Han hadde bare blitt liggende da.”
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De fleste ansatte kommenterer dette og
sier at de i det daglige ikke tenkte sa mye
pa at de sto i livets avslutning, og at om
dette hadde veert fokuset hadde det blitt
deprimerende 3 jobbe rundt Stig André.

Sykdommen som Stig André hadde var en
tragedie, men gutten var det ikke - han var
en nydelig, liten rampegutt. En av de andre
ansatte snakker om hvor positivt det var a
vaere sammen med Stig André: "Uansett
hvor syk han var, sa var det positivt a vaere
sammen med ham. Jeg tenker at det ma
ha hjulpet ham ogsa & ha sa positive folk
rundt seg hele tiden, og ikke bare ha et
deprimerende fokus. Hva hadde vi gitt
ham hvis vi skulle gatt rundt ham og veert
triste i fem ar? Hvordan hadde livet hans
blitt da? Jeg tror en av grunnene til at han
levde videre var at det var sa positivt rundt
ham. Hadde noen pa forhand fortalt meg
at en sa syk unge ble tatt med pa alt og
behandlet sann, hadde jeg sagt at det var
galskap. En ma oppleve det for a forsta.

De far et barneliv og det blir ikke sa mye
lengre enn det, og da ma de i alle fall fa lov
a leve det i den grad de kan.”

| arbeidet rundt sterkt funksjonshemme-
de barn er det viktig @ ha evnen til 3 se
de svake tegn og signaler de klarer a ut-
trykke, og til 3 gjgre de sma gledene i
hverdagen store. En av samarbeids-
partene i skolen snakker om gleden i a
jobbe rundt Stig André og om hvordan
han pa tross av sine svake uttrykk klarte
a formidle mye. Hun sier: ”Stig André ga
mye av seg selv, selv om han ikke kunne
uttrykke sa mye. Av og til var det bare en
liten trekning i ansiktet eller et pust, men
vi s nar han hadde det bra. Det var viktig
a lere seg a se det, og han ble lest sa
godt. Jeg husker gleden i personalgruppa
rundt ham og latteren fra dem. Da sa jeg
hvorfor han hadde det sa godt sammen
med dem.”
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Fleksibilitet og evne til a gripe gyeblikk
var viktige egenskaper. En av de ansatte
sier dette om tilbudet til Stig André: "Det
var veldig bra, utrolig bra! Jeg fglte at
det var helt rett fokus. Hadde han en god
dag, skulle vi gjgre maksimalt ut av den.
Hadde han en darlig dag, skulle vi trgste
og lindre. Jeg fglte vel at tilbudet hans
ikke kunne bli bedre.”

Det viktigste var @ mgte Stig André der
han var og lese hans signaler for a kunne
vurdere hvor mye og hva han orket til
enhver tid. Hos Stig André var nyansene
sa sma. Det skulle sa lite til, og vi matte
observere ngye hele tiden for a fange
opp nyansene. Utrykkene og formen
hans skiftet raskt. Det var en veldig
balansegang og vi ble gode pa a finne
den rette balansen mellom aktivitet og
ro for ham. Alle ble gode pa a gripe det
sekundet han var i form og lage noe
godt ut av det. Vi kunne ikke planlegge
ting, men vi matte gripe anledningen nar
den bgd seg. Hadde Stig André en god
dag, benyttet vi oss av det og ga ham
maksimalt den dagen.

En av samarbeidspartene innen
skoleetaten sier: “For ham var det viktig
at personene rundt ham var sa genuint
opptatt av @ gi ham en god hverdag, at
de gledet seg over gode dager, gledet
seg over gode gyeblikk, lette etter
forklaringer eller sma endringer som
kunne hjelpe ham nar han hadde en
darlig dag.”

Stig André var med pa det meste de
gyeblikkene formen hans tillot det. Han
var over haug og hammer, i fjzera og i
bater. Han var ute og badet, og han var
pa fisketurer. Han var i stallen sammen
med mamma, og han var titt og ofte pa
tur og kikket etter sauer og lam.

En av de eksterne samarbeidspartene
fra Frambu uttalte: "Jeg har jo fulgt dere



pa avstand, og veert veldig imponert
over kreativiteten i det a veere mye i
aktiviteter som unger generelt ville satt
stor pris pa, og det & bruke naermiljget
som dere jo var veldig gode pa i forhold
til uteaktiviteter. Det a vaere ute og bruke
de mulighetene som naturen gir, er nok
en av de tingene jeg sitter igjen med nar
jeg tenker pa dere. Nar jeg tenker pa Stig
André, sa tenker jeg pa sjgluft og vind i
haret. Jeg kjenner at jeg blir veldig rgrt
av det.”

Med Stig Andrés skiftende dagsform var
det viktig at en ikke hadde tidspress pa
seg, at en kunne gjgre ting nar det passet
formen hans. Om morgenstellet ble

tatt til kvelds, sa var ikke det viktig. Det
viktige var a forebygge uvelhet, spasmer
og smerter i den grad en kunne. Det
handlet hele tiden om & gjgre dagen og
gyeblikkene gode. En av "damene” til
Stig André sier: "Alle hadde det samme
fokuset, ikke bare oss i personalgruppa
rundt ham, men ogsa samarbeidspartene
rundt ham. Fokuset var a benytte
gyeblikkene - 3 gripe gyeblikket! Det var
der vi var dag for dag, time for time. Og
vi levde lenge pa gyeblikkene. Ikke bare
vare egne gyeblikk med ham, men ogsa
andres gyeblikk!”

Organisering

Tilbudet ble laget i samarbeid mellom
skole og avlastning, og ble foreslatt

i fellesskap fra virksomhetsleder

for barneboligen og rektor. En av
samarbeidspartene sier: "Forslaget

ble Igftet til gverste niva i kommunen,

via etatsledere til rddmann, og det var
velvilje hele veien for at han skulle ha et
godt tilbud. Det er litt uvanlig a tenke den
helheten, tror jeg, at det henger sa i hop.

Men det er én unge, ikke en skoleunge og
en avlastningsunge. Det at Stig André var
sa i fokus hele tiden overskygget alt det
andre, om det var skole, barnehage eller
avlastning.”

Bade skole og avlastning var apne

med hverandre om sine utfordringer i
tilbudet til Stig André. Dette ga et godt
grunnlag for a dra lasset sammen. Vi sa
hverandres utfordringer og vi sa hvordan
vi kunne bidra til felles beste for gutten.
En av samarbeidspartene i skoleledelsen
sier: ”Vi sto oppi en utfordring bade

pa skole og avlastning med tanke pa at
endringer skjedde sa fort rundt ham at
en matte vaere oppdatert hele tida. Pluss
at det virket skremmende for mange a
forholde seg til ham, i og med at ting

ble presentert veldig kaotisk i starten,
der det ble presentert at han nar som
helst kunne dg i armene dine. Det var
vanskelig a planlegge ogsa nar en fikk
skissert et sa kort forlgp, alt var sa
midlertidig. Det var sa ekstremt det en
sto oppi, at ingen kunne forestille seg det
uten 3 ha veert der og sett det selv. Det
var noen heftige akutte situasjoner som
ingen kunne forestille seg pa forhand.
Det var veldig spesielt.”

Vi sa hverandres styrker og
kompetanse og valgte a spille pa
hverandre. Skolen sa barneboligens
helsefaglige- og miljgterapeutiske
kompetanse, mens barneboligen

sa skolens fgrskolepedagogiske- og
spesialpedagogiske kompetanse. Begge
arenaer var tydelige pa at han var vart
felles ansvar. En av samarbeidspartene
i skolen sier: “ Han ble ikke skolen eller
avlastningen sin, han ble var i fellesskap.
Det var sveaert avgjgrende at det var en
tydelig ledelse pa dette.”
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Det var god kontinuitet i forhold til
personene som var involvert i tilbudet
til Stig André, bade blant de som sto
tettest rundt ham i det daglige og blant
ledere og samarbeidsparter pa de ulike
arenaer. Dermed var alle til enhver tid
oppdatert om situasjonen, bakgrunnen
og tilstanden hans, og en slapp a bruke
ungdig tid pa informasjon og forklaringer
om valgene som var gjort. Alle kjente til
enhver tid til situasjonen hans.

Fra gverste niva i kommunen var det et
tydelig signal om at tilbudet til Stig André
var kommunen sitt ansvar, og at hvilken
del av budsjettet det ble belastet, var
underordnet. Dermed unngikk vi de store
diskusjonene om hva som skulle dekkes
av skole- og oppvekstetaten og hva som

skulle dekkes av helse- og omsorgsetaten.

En av samarbeidspartene sier: ”Vi hadde
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en liten diskusjon mellom skole og helse/
omsorg om hvilke budsjetter ting skulle
ga ut fra, men sa landet vi den og sa

var vi ferdige med den saken. Alle var
tydelige pa at gutten skulle ha et godt
tilbud og at det var Karmgy kommunes
ansvar uansett om det var det ene eller
det andre budsjettet som ble belastet. Vi
ma tale den type diskusjoner. Det var jo
ikke et vanlig utviklingslgp for et barn, og
det var heller ikke en vanlig mate a Igse
alt pa. Det geniale var jo at vi fikk Igst
ting pa en god mate. Det ble ikke noen
kniving rundt det, selv om vi hadde en
diskusjon rundt det. Vi fikk ryddet rundt
det, og sa var vi ferdig med det. De som
sto rundt Stig André merket ikke noe til
disse diskusjonene. Diskusjonene ble tatt
pa det nivaet de skulle tas og forstyrret
ikke jobben rundt ham.”



Stig Andrés situasjon rgrte mange, og det
var mange som viste interesse for ham og
tilbudet hans. En av samarbeidspartene
sier: “Flere i etatsledelsen etterspurte
flere ganger hvordan det gikk med ham.
Folk var oppriktig interessert i hvordan
det gikk med ham, og hvordan det gikk
med tilbudet hans. Det var mange som
fulgte den lille gutten pa sidelinja, og som
var oppriktig interessert i at ting ble Igst
pa best mulig mate.”

Stig André hadde et omfattende tilbud,
men han hadde ikke et stgrre tilbud enn
han hadde rett pa. Tiloudet hans virket
nok mer omfattende pa grunn av at alt
var organisert i en felles turnus som
dekket bade skole, SFO og avlastning. En
av samarbeidspartene i skolen sier: “Han
hadde jo rett pa det tilbudet han fikk,
bade spesialpedagogikk, miljgarbeider,
det utvidede tilbudet, ferietilbudet og
avlastningen. Det som var det spesielle,
var bare at vi sa den totale summen,

og organiserte ting litt annerledes enn
vanlig.”

En av dem som var med fra starten

sier fplgende om oppstarten av det
samordnede tilbudet hans: “Det var
deilig at vi ble mer et team nar det totale
tilbudet hans startet. Det var et pluss nar
det kom! Det var helt annerledes, for det
var tungt a veere helt alene. Nar vi kom i
gang med teamet rundt ham, synes jeg
at det var en kjempeflott ting for Stig
André. Jeg kan ikke tenke meg noe vi
kunne forandret pa for a gjgre det enda
bedre for ham.” En annen ansatt som
kom inn i overgangen mot et samordnet
tilbud uttalte fglgende: ”Vi hadde en
periode nar jeg startet der han hadde et
delt tilbud mellom skole og avlastning.
Jeg synes tilbudet hans ble mye bedre
nar en skjgv de grensene vekk, og samme
personen fulgte ham hele dagen.”

Samordningen fgrte ogsa til at de ansatte
rundt Stig André fglte seg mindre alene
og fikk mer veiledning og oppfglging.
En av de som hadde vaert med ham

fra starten, var klar til 3 slutte som
familieavlaster nar det nye tilbudet
kom opp. Hun syntes det ble for tgft a
std med ansvaret for ham alene som
familieavlaster. Da det nye tilbudet ble
planlagt valgte hun a bli med over i det,
og arbeidet da rundt ham fram til han
dgde.

De ansatte rundt ham beskriver det
samordnede tilbudet som veldig bra ut
fra hvilke behov Stig André og familien
hans hadde. Fordi personalgruppen var
ansatt pa tvers av arenaene, og fulgte
gutten der han var til enhver tid, fikk
de bedre oversikt over dagsformen

og tilstanden hans. Dette ville ha vaert
vanskeligere med et delt tilbud. En av
samarbeidspartene i skoletilbudet sier
det slik: ” Etter hvert som dere kom

inn med avlastning, ble det en helhet
rundt dette med skole, avlastning og
alle tiltakene rundt ham. Det var veldig
flott at det ikke ble bra skiller eller skott
mellom etatene. Det var jo helt nytt.
Det var en helt ny tanke. Nar jeg tenker
pa det etterpa er det utrolig bra at det
gikk an a fa det til. Jeg tror at om vi
skulle sittet alene pa skolen uten den
oppbakkingen fra avlastningen som
hadde en annen kompetanse enn oss og
sa andre ting, sa kunne det blitt veldig
sart. Det a se helheten i dagen ble lettere
med et felles tilbud.”

Andre samarbeidsparter papeker at det
samordnede tilbudet sa ut til 3 vaere

et forutsigbart tilbud som ivaretok Stig
André og familien hans sitt behov pa

en god mate. En av samarbeidspartene
sier: "Det opplevdes som et veldig
omfattende, inkluderende og trygt tilbud.
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Og egentlig et veldig ngdvendig tilbud
nar en tenker pa den sykdommen han
hadde.”

Flere av samarbeidspartene papeker at
tilbudet og samarbeidet rundt gutten

i starten var veldig uryddig, men at en
med denne maten a organisere tilbudet
hans pa fikk samlet tradene pa en god
mate. En av samarbeidspartene papeker
at nar ting hadde gatt seg til og alle
hadde forstatt rollene sine sa ble det bra,
men at det i starten var kluss i forhold

til ansvar, roller og ulike oppfatninger i
forhold til dette. Spesialpedagogen fra
Frambu sier: “Det var en utfordring a fa
til en god rollefordeling i starten, derfor
ble det litt hakkete fgr det samordnede
tilbudet hans kom opp. Jeg opplever det
litt sann “fgr” og “etter” at dette grepet
ble tatt.”

Denne saken var nyttig med tanke pa

a finne samarbeidsmater til nytte for
brukeren, og det 1a mye leering i dette.
Det var i forkant prgvd a samarbeide pa
ulike nivaer fgr en slo det hele sammen til
et helhetlig tilbud for gutten. Bakteppet
for dette var at vi fikk skissert opp et
sveert kort forlgp, med et tidsperspektiv
pa tre til seks maneder i starten. En av
samarbeidspartene i kommunen sier:
"Det er nok ikke mange brukere som er
blitt sett pa samme mate som Stig André
og familien hans, og vi hadde nok ikke
klart & handtere sa mange brukere med
tilsvarende behov og tilrettelegging pa en
gang. Stgrrelsen pa tjenestepakken var
nok preget av at vi fikk signaler om at han
hele tiden var i sluttfasen. Hadde vi visst i
starten at forlgpet kom til 3 vaere sa langt,
hadde sannsynligvis tjenestepakken

vaert mindre. Tjenestetilbudet hans blir
vurdert som over forsvarlighetsgrensen vi
vanligvis forholder oss til, og langt oppe
pa kvalitetsskalaen.”
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Koordinator-
funksjonen

For en bruker med sa kompliserte og
sammensatte behov som Stig André
hadde, er det ngdvendig med god
koordinering, at noen har oversikten og
holder i tradene. Med mange involverte
i tilbudet kunne det lett blitt rot og
oppsmuldring av ansvar. Det var derfor
viktig at en person holdt oversikten, og
at de andre involverte slapp & henvende
seg alle steder for a fa ngdvendig
informasjon. En av samarbeidspartene
kommenterer: ”Sa var det jo god
koordinering av saken. Det at leder kom
pa banen nar avlastningen ble flyttet til
barneboligen og det helhetlige tilbudet
kom opp var viktig. Nar én person
styrer far man en helt annen ryddighet
i det, men vi klarte det jo fgr det ogsa...
Det er viktig at noen er der og holder
motet og engasjementet oppe. Sa
koordinatorfunksjonen betydde mye og
var veldig viktig pa det tidspunktet denne
koordinatoren kom inn.”

Koordinator hadde en tett og apen dialog
med mamma hele tiden. Siden mamma
var alene med omsorgen for gutten,

var det viktig at hun kunne bruke sine
krefter der de trengtes mest, nettopp

pa den daglige omsorgen for Stig André.
Koordinator var en stgttespiller som
hadde oversikten over tjenestetilbudet
og hjelpeapparatet, samt bisto mamma
pa de omrader der hun ba om det. En
av samarbeidspartene kommenterer

at en rundt Stig André var i en spesiell
situasjon der en hadde en gutt med et
svaert komplekst behov og en mamma
som var alene om omsorgen for ham.
Hun sier: “En klarte @ kompensere for
en del av familierollen som ble vanskelig
pa grunn av at gutten hadde et sveert



komplekst behov, samt at mamma var
alene om omsorgen for ham. En klarte 3
bruke den profesjonelle rollen til stptte
for mamma i hennes foreldrerolle.”

En annen av samarbeidspartene papeker
viktigheten av at den som koordinerer
tilbudet er i en posisjon der en har

en viss beslutningsmyndighet og sier:
"Det har veert en del sanne tilbud som
naermest har tvunget seg fram, nar en
da har utgangspunkt i en kommune hvor
dette virkelig kan la seg gjgre om en
bretter opp armene og gar i gang, enten
kommunen heter Fraena eller Karmgy.
Pa begge de to stedene som virkelig
tenkte pa tvers var det to ildsjeler som
virkelig var i posisjon til & kunne ta tak i
det. Det tror jeg er en forutsetning for a
fa det til. At det er en som er i posisjon
til bade a ha kontakt med grasrota, med
de som jobber der, og ogsa har en viss
beslutningsmyndighet. Det tror jeg er
helt avgjgrende for at det skal ga bra.”

Det var mange samarbeidsparter og
mange involverte i tilbudet til Stig André,
derfor ble koordinatorfunksjonen viktig
for 3 holde oversikten over tilbudet.

En av samarbeidspartene sier: “Det

var veldig viktig med koordinator og

at denne hadde oversikten og sgrget

for informasjonsutveksling bade med
tanke pa medisinsk informasjon,
bakgrunn for vedtak, kontakt mellom
spesialistniva og kommunen med mer.
Koordinatorfunksjonen var et verktgy for
logistikken rundt ham.”

Det er stor enighet om at
koordinatorrollen var en ngkkelrolle
som betydde mye for oversiktligheten
og informasjonsflyten i tilbudet. En av
samarbeidspartene sier: "At leder hadde
den koordinatorfunksjonen var helt
ngdvendig, for det var mange involverte

i tilbudet. Jeg tror ikke det hadde gatt sa
godt om det ikke hadde veert en person
a henvende seg til.” En annen part i
samarbeidet papeker: "Ut fra mitt stasted
var koordinatorfunksjonen det viktigste.
Og individuell plan var et utgangspunkt
for a snakke om tilbudet til Stig André.
Vi fikk en oversikt og fikk samlet alle

om den aktuelle situasjonen der og da.
IP var kanskje viktigst. Etter hvert som
han hadde det helhetlige tilbudet var
det oversikten over det, og at alle klarte
a endre seg etter hvert som tilstanden
endret seg, som var det viktigste.”

Kontaktpersonen pa Frambu kommen-
terer fglgende om kombinasjonen av
koordinatorfunksjonen og lederrollen:
“Koordinator rundt Stig André var ogsa
leder for Barneboligen og avlastnings-
tilbudet hans, sa der hoppet en jo
mellom rollene ut fra hvilken rolle en
trengte mest der og da av lederrolle eller
koordinatorrolle.”

En av samarbeidspartene fra
Rehabiliteringstjenesten papeker ogsa
viktigheten av at koordinatorfunksjonen
i denne saken var tillagt en lederrolle,
og sier: "Det som ble annerledes i
koordinatorfunksjonen var at den

var lagt til en leder. For vanligvis har
koordinator oversikten i saken, men
ikke beslutningsmyndighet. | og med

at koordinatorfunksjonen var lagt til en
lederrolle sa hadde en bade oversikten
som koordinatorfunksjonen skulle ha,
men ogsa beslutningsmyndigheten
som |3 til lederfunksjonen. | og med at
endringene skjedde sa fort rundt Stig
André, sa tror jeg det var lurt a legge
koordinatorfunksjonen til et niva med
beslutningsmyndighet. Det hadde virkelig
betydning. Det at koordinator/leder var
sa strukturert i samarbeidet, at det ble
et sa regelmessig tilbud, var ogsa viktig.
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Jeg tror at den koordinatorfunksjonen
som tok et totalansvar var veldig

viktig. Samtidig som den ogsa hadde

et ledelsesansvar og kunne pa en mate
fa ting til. Nar det er en koordinator,

skal andrelinjetjenesten forholde seg til
koordinator. At leder og koordinator var
samme person gjorde at en slapp a bruke
mye tid pa informasjon og beslutninger.”

Samordnet og
helhetlig tilbud

De ansatte selv mener at et samordnet
tilbud hadde stor innvirkning pa
kvaliteten pa tilbudet, og at det helt klart
hadde en positiv effekt for Stig André at
det hele tiden var hans dagsform som
styrte hvilket tilbud han fikk. Flere uttaler
at dette ga ham en ro som ga positive
effekter med tanke pa forebygging av
spasmer, smerter og uvelhet. En avdem
uttaler: "Det ble jo mer ro i dagen for
ham. Det ble mer ro, og mer respekt

for ham og hans dagsform. Det er jo

det at det ble mer ro, mer respekt for
ham, som var det viktige. Og med den
roen over dagen, og hensynet til hans
dagsform, fikk han mindre smerter. Det
ble mer stress nar en matte ut fordi han
skulle pa skolen, og vi skulle fglge klokka
hele tiden. Sa bygde det seg opp med
spasmer og smerter fordi vi ikke fikk

tatt nok hensyn til ham og den tida han
trengte. Vi kunne fa gode gyeblikk senere
pa dagen nar vi tok hensyn til det vi sa
var hans behoyv, istedenfor a pushe pa for
4 komme oss videre og ut dgrene for a
rekke skolen.”

At alle ansatte var pa alle arenaer, bidro
ogsa sterkt til at personalgruppa ble sa
samkjort og tenkte sa likt rundt gutten.
Fordi alle kjente alle arenaene hans og
hva som skjedde der, ble det heller ikke
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konflikter mellom de ulike arenaene og
gruppene. Med en felles personalgruppe
som ikke var knyttet til arena, men rundt
Stig André unngikk vi ogsa diskusjon om
hvem som skulle ta ansvaret for ham de
dagene der han ikke var i form til & veere
pa skolen.

For personalgruppa rundt gutten var
ogsa den tette kontakten med skolen
viktig med tanke pa nye impulser og
spesialpedagogisk- og fgrskolepedagogisk
veiledning.

Personalgruppa mener at de lange
vaktene gjorde at de fikk en helhet i
dagen, og at disse vaktene bidro til
redusert slitasje i personalgruppa.
Dagene opplevdes mindre stressende
uten personalskifter, og en fikk en
roligere dag nar en ikke var avhengig av
klokkeslett. Dermed kunne dagsformen
hans i stgrre grad styre hvilke oppgaver
eller aktiviteter som ble tatt nar. De lange
vaktene var ogsa positive med tanke pa
at uansett om han hadde en darlig dag,
sa fikk en alltid et godt gyeblikk en eller
annen gang i Igpet av dagen. De lange
vaktene ga bedre muligheter til kjekke
aktiviteter med hensyn til at alle ting
rundt ham tok veldig lang tid, og at en
matte se formen hans an hele tiden.

En av de ansatte sier: "Jeg synes det var
helt topp med lange vakter i forhold til
ham og dagen hans. Jeg fikk alltid anled-
ning til & gjgre noe som var kjekt eller
noe jeg visste at han likte. Da dro han litt
i munnviken eller videt ut gynene, sa det
var ikke vanskelig a lese at dette trivdes
han med eller at noe var topp. Med
lange vakter slapp han a forholde seg

til sa mange folk. Vi var en god og stabil
gruppe rundt ham, og det skulle mye til
fgr vi ikke kom pa jobb. Vi strakk oss langt
for ham alle sammen.”



Flere kommenterer at de fikk mer
veiledning og informasjon etter at det
samordnede tilbudet hans kom i gang.
Det var en person som hadde oversikten
over hele tilbudet hans, samtidig som
tilbudet hans opplevdes som en helhet
slik at alle veiledet hverandre. Det

var viktig at det var en felles base for
tilbudet, samt at det var en person som
hadde et overordnet ansvar for tilbudet.

Tett og tydelig ledelse

Leder var veldig tett pa personalgruppa
rundt Stig André hele tiden. Dette

var en personalgruppe som sto i en
ekstrem situasjon, og derav hadde
behov for tett og tydelig ledelse. For
leder var det viktig & ha oversikt over
situasjonene for a kunne skape trygghet
for personalgruppa.
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Den som hadde det vernepleierfaglige
ansvaret i tilbudet uttaler: "Leder var
der mye, veldig mye i perioder. | disse
periodene var hun bade "etter-ringt og
etterlengtet.”

Flere av de ansatte snakker om ledelse
som et av suksesskriteriene. At leder tok
opp ting raskt nar hun sa et behov. At
de ansatte ble sett som enkeltpersoner
og ikke bare som en gruppe. En av de
ansatte sier: “Oppfglgingen fra leder var
bra. Hun var flink med oppfglging, og

vi kunne henvende oss til henne hele
tiden. Det gjorde oss trygge og lpftet oss
videre.”

Det var ogsa en utrolig opplevelse for
leder & ha en personalgruppe som lot
henne vaere leder, samtidig som hun fikk
vise sine sider som privatperson overfor
et barn som hun kjente og var glad i.
Personalgruppa lot henne vaere leder nar
det var behov for det, samtidig som de
lot henne veaere privatperson i mgtet med
Stig André. En ansatt sier det slik: “De
ansatte fikk sett mye av privatpersonen til
lederen ogsa. Det hjalp personalgruppa
ogsa, fordi de ikke bare sa lederen, men
ogsa mennesket oppi det hele. Stig André
kjente lederen som Elin, ikke som leder.
Det er en balansegang, og lederen fant
den rette balansegangen der overfor
personalgruppa og gutten.”

Den samme personen fortsetter med a
si: ”l den situasjonen vi var i med Stig
André matte vi ha med oss selv som
privatpersoner. En klarer ikke & ha et
lite dgende barn sa tett innpa seg, pa
fanget og i armene sine, og bare veere
profesjonell. Og det var det som var sa
godt oppi det hele ogsa, at vi fikk lov til
a veere oss selv. Vi fikk lov til & vaere oss
selv uten a ga over de grensene, vi fikk
vaere oss selv og fikk si hva vi fglte for
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oss selv... Jeg hadde en tgff periode pa
slutten, der jeg fglte han kom for tett
innpa meg. Jeg tok det opp og det var
ikke et problem, leder sa at hun skulle se
pa det og finne beste mate a Igse det pa.
Hele tiden fglte jeg at jeg ble sett og hgrt,
og da kunne jeg gjgre det beste for Stig
André ogsa. En glemte seg litt selv da, en
kunne legge ting til side fordi en ble tatt
vare pa.”

En av samarbeidspartene fremhever som
seerlig bra at det var Stig André som var

i fokus, og at en klarte a se hans behov

og ikke alle vare vaner og vanlige mater a
gj@re ting pa. En annen sier: "Det som var
seerlig bra var at vi satte ham i sentrum og
spurte hva den enkelte rundt kunne bidra
med. Det var ikke Stig André som ble
puttet oppi et system, men systemet ble
tilpasset ham hele tida.”

Personalgruppa

Alle ansatte rundt Stig André var
handplukket. Det var dyktige og
ansvarsbevisste medarbeidere som

vi visste ville klare a se gutten bak
sykdommen og samtidig klare & sta i de
hyppige akutte situasjonene. De fleste
sa det som en veldig tillitserklaering a bli
spurt om a vaere med i prosjektet rundt
Stig André og satte sin aere i a gjgre en
god jobb. En av samarbeidspartene sier:
"En ble sa dgnn motivert nar det ble
presentert pa den maten. Det var pa en
mate nybrottsarbeid de ble med pa.”

Flere av dem som jobbet rundt Stig
André, jobbet samtidig andre steder i
virksomheten. Dette beskrives som en
styrke bade fordi de fikk andre impulser
samtidig og fordi de kunne tilkalles lett
nar det var behov for det. Da hadde vi



ofte folk som kjente Stig André pa jobb
andre steder i virksomheten som kunne
tilkalles om det var behov for vikar eller
bistand i akutte situasjoner.

| personalgruppa rundt Stig André hadde
vi ansatt vernepleiere, fgrskolelaerer
med spesialpedagogisk kompetanse,
omsorgsarbeider, hjelpepleiere og en
ufagleert. Utdannings- og erfaringsmessig
var bakgrunnen forskjellig, men alle

var bevisste pa a spille pa hverandres
sterke sider uansett om disse hadde
utgangspunkt i utdanningsbakgrunn,
personlige egenskaper eller erfaringer.
Enkelt personene i gruppa var veldig
ulike, men de utfylte hverandre godt
med tanke pa kvaliteter og kompetanse.
Noen var flinke til 3 finne pa kjekke
aktiviteter, mens andre var gode pa

a gi kos og hvile. Noen var flinke pa

a observere medisinske endringer,
mens andre var gode til 3 se ham ut fra
alderen hans. Flere fra personalgruppa
sier: “Sammensetningen av folk var bra.
Personer som kunne gi ham ulike ting

— alt det han trengte: Fart og spenning,
hvile, kos og latter.”

Personalgruppa var organisert med en
tydelig rolle- og ansvarsfordeling. Leder
for spesialavdelingen pa skolen hadde
sammen med spesialpedagogen hans det
spesialpedagogiske ansvaret for tilbudet.
Virksomhetsleder for barneboligen
hadde ansvaret for organiseringen av

det helhetlige tilbudet, og var ogsa IP-
koordinator. Virksomhetsleder hadde
ogsa personal- og lederansvar for
personalgruppa. Fagansvarlig vernepleier
hadde ansvar for det faglige arbeidet

og veiledningen for personalgruppa.
Hovedkontakten hadde den daglige
oversikten, og ansvar for utarbeiding og
oppdatering av skriftlige prosedyrer og
tiltak rundt gutten. Videre hadde alle i
personalgruppa sine ansvarsoppgaver

som de ivaretok i det daglige.

| en hverdag der alt hele tiden var i
endring kunne det lett blitt kaos og
problemer, men personalgruppa var
veldig lgsningsorientert. En av dem sier
det slik: “Vanligvis er vi jo ikke sa flinke
til a takle endringer, men hos Stig André
var vi hele tiden innstilt pa at ting kunne
endre seg. Derfor tok en ting pa sparket
nar endringene kom. Vi prgvde a forutse
det vi kunne, men det var ikke alt som
kunne forutses. Det var lite problemer,
og de sma utfordringene ble ordnet

opp i etter hvert. Ting ble tatt der og da,
og fikk ikke ligge og murre. Vi komien
veldig god prosess og ting |@gste seg etter
hvert. Vi hadde Igsningsfokus og satt
ikke og lurte pa problemer, men vi fant
Igsningene nesten fgr vi oppfattet at det
var et problem.”

Samarbeidet internt i gruppa var veldig
bra. Den var godt samkjgrt og forsto
signalene til Stig André veldig likt.

Flere kommenterer at de var gode til

a stptte hverandre og de avgjgrelsene
de tok i hverdagen. En av dem sier:

”Det var ingen som kritiserte hverandre
for avgjgrelser en matte ta der og da.

En fglte seg trygg hele tiden. Trygg i
arbeidssituasjonene, trygg pa kolleger,
trygg pa alt. Da er det kjekt & jobbe. Det
er ganske imponerende at en kan fgle en
sann trygghet i arbeidet rundt et dgende
barn... Det var jo mye fordi vi var sa
trygge pa hverandre og pa at vi fikk hjelp
om vi trengte det. Alt fungerte bra, og
det ga trygghet.”

Personalgruppa veiledet hverandre daglig
i situasjonene som oppsto og oppsgkte
hverandre om det dukket opp ting eller
situasjoner de trengte veiledning i. Alle
var ogsa veldig bevisste pa at all viktig
informasjon matte komme ut til alle i
personalgruppa. Derfor ble referater
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skrevet raskt, og veiledning om endringer
og viktige opplysninger ble raskt
oppdatert i brukerpermen til Stig André.

De ansatte rundt Stig André hadde ulike
strategier for & klare a sta i arbeidet sitt
i en tgff hverdag rundt et lite barn med
mange livstruende situasjoner. En av
dem forteller at hun hele tiden var pa
utkikk etter ting a fortelle Stig André om.
Hun sier: “ Jeg lette hele tida etter sma
ting som jeg kunne fortelle ham om, om
det var en mark som krgyp pa veien, en
moldhaug eller en hund som bjeffet. Jeg
laget meg en bank for meg selv som jeg
kunne gse litt av innimellom. Jeg visste
hva jeg ville treffe ham med. Han var

litt type “mark og edderkopper.” Jeg ble
veldig oppmerksom pa ting som kunne
fenge Stig André.”
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En av de andre forteller at hun hadde

en strategi for a veere forberedt pa a
handtere de akutte situasjonene, hun
sier: “Jeg laget en film inni hodet mitt.
Slik at om han dgde mens jeg var pa
jobb, sa hadde jeg en film om det i
hodet mitt der jeg la inn det som skulle
skje. Jeg hentet da fra kriseplanen hvor
jeg skulle ringe og hva jeg skulle gjgre.
Sa spilte jeg filmen i hodet mitt, hvor

jeg sto oppi dette og hva som var mine
oppgaver. Nar jeg hadde laget meg den
filmen oppi hodet var det ikke noen
stressfaktor mer. Jeg hadde da oversikten
over hva jeg skulle gjgre. Sa lenge jeg var
trygg pa hva jeg skulle gjgre, sa var det
ikke et problem. Det ble viktig for meg.
Kriseplanen var “spikret” nar han dgde.”



Personalgruppa kom veldig tett innpa
livet til Stig André og familien hans. De
sto i mgtet med en familie i den mest
sarbare situasjon noen kan befinne

seg i. De matte vage a veere nzer, og de
matte vage a gi av seg selv. De sto ogsa

i mgte med de mest sarbare sidene av
seg selv, samtidig som de skulle prgve

a bevare profesjonaliteten sin. Men,

a veere naer og a vaere sarbar betydde
ikke at en ikke fremdeles kunne veaere
profesjonell. En av dem sier: “Jeg tror
aldri jeg har veert sa glad i noen som jeg
har jobbet rundt som Stig André. Han
rgrte meg. Jeg tror ingen som jobber
rundt et barn i den situasjonen ikke kan
veere glad i dem eller bergrt av dem. Jeg
tror kanskje at jeg var mye mer glad i
ham enn det jeg har innrgmmet fgr na.
Det & ha en unge pa fanget, a krype oppi
senga for 3 gi trgst nar noe er vondt, a
kunne kose og klemme litt, det blir sa
spesielt. Vi gjgr ikke det med hvem som
helst, men vi gjorde det for Stig André
fordi han trengte trgst og naerhet. Det
er elementer vi ikke gir til alle vi jobber
med, og det er spesielt. Jeg gav mye av
meg selv til Stig André, og jeg er glad for
at jeg gjorde det.”

Det ble etterhvert et veldig spesielt
samhold i gruppa rundt Stig André. De
sto i noe veldig spesielt sammen, og
det preget dem. De sto ikke oppi dette
alene, men det var noe vi sto sammen
om. At delte gleder forsterkes, mens
delte byrder reduseres erfarte vi ofte i
hverdagen var. "Vi lette hele tida etter
sma ting a glede oss over. Vi gledet
oss over de bitte sma tingene og delte
dem med hverandre. Vi levde lenge pa
det positive en av oss hadde opplevd
sammen med ham”.

Personalgruppa rundt Stig André besto
av et fatall personer i stgrst mulig
stillinger. Dette sikret en kontinuitet og
stabilitet i hverdagen, samtidig som det
var faerrest mulig personer a veilede og
holde oppdatert. Fleksibilitet ble ogsa et
viktig stikkord i tilbudet. En av de ansatte
sier det slik: “Alt var strukturert, men
allikevel apent. Det var fleksibelt. Det
var hans behov som styrte. Endringene
kom raskt, og tilstanden kunne snus i
Igpet av sekunder. Vi kunne ha en fin
gutt, og i lgpet av sekunder var vi i en
akutt situasjon der vi jobbet det vi kunne
for a redde livet hans. Dette hadde jo
alle opplevd en eller annen gang. Da
hadde alle samme forstaelsen, og en

ble mer dpen. Vi var trent pa a tenke at
”Jeg haper vi far til det eller det i Igpet
av dagen. Vi kunne ikke planlegge at vi
skulle gjgre det kl. 10, 12, 14 eller 16.30,
men akkurat nar vi sa at det var mulig ut
fra formen hans, sa gjorde vi det.”

En av samarbeidspartene i skolen
forteller om viktigheten av & ha gode
planer selv om de av og til matte fravikes.
Hun sier: “Det var viktig @ ha planer, men
det var like viktig @ kunne legge planene
til side nar formen endret seg. Det at

det var planer bar personalgruppa. Det
stimulerte til 3 tenke at dette kan vi gjgre,
eller dette kan vi jobbe videre med. Hvis
han bare skulle vaert der, sa hadde vi
kanskje ikke fatt til 3 lage gyeblikkene sa
gode. Om en hadde planlagt mye, men
bare klarte en prikkeliten del av det, sa
var det ogsa en seier!”
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Tilpassede
hjelpemidler

Stig André hadde stort behov for tilrette-
legging i hverdagen. Han hadde mange
spesialtilpassede hjelpemidler som matte
justeres og skiftes ut etter hvert som
tilstanden og behovene hans endret seg.

| starten skjedde endringene sa raskt

at en hadde problemer med & fa skiftet
ut og tilpasset nye hjelpemidler i trad
med behovet hans. Det hendte at

nye hjelpemidler kom akkurat pa det
tidspunktet at han ikke var i stand til a
bruke det lenger. Etter hvert stabiliserte
tilstanden hans seg en tid, for sa a snus
fullstendig pa hodet i forhold til det
behovet han hadde hatt tidligere.

Han hadde mange og plasskrevende
hjelpemidler og spesialutstyr. Ikke

alt var i daglig bruk, men mye matte
vaere disponibelt med tanke pa akutte
situasjoner og endringer i behov. Dette
krevde svaert mye lagerplass. Den siste
tiden hadde vi i tillegg til rommet hans
i barneboligen ogsa i bruk to lagerrom,
samt lagerplass for rullestoler i gangen.

Det var mange som jobbet bra for a fa
tilpasset gode hjelpemidler til gutten,
bade fysioterapeuter, ergoterapeuter og
NAV hjelpemiddelsentralen. Det var ogsa
en imponerende velvilje i kommunen
med tanke pa innkjgp av tekniske
hjelpemidler for a gjgre hverdagen god
for gutten og arbeidssituasjonen bra for
de ansatte rundt ham. | Igpet av ca en
uke fikk vi innvilget innkjgp av takheis i
barneboligen til i underkant av 100 000
kr, selv om det ikke var budsjettert noe til
formalet. Alternativet var oppbemanning
til 2:1 bemanning for a klare 3 handtere
sterke strekkspasmer.
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Generelt var det stor velvilje i forhold

til Stig André sine behov. Velviljen var
fra bunn til topp i systemet. Det var en
holdning om at dette skal vi fa til. Alle sa
at tilstanden hans var kritisk, og at han
hadde svaert sammensatte behov.

En av de ansatte som fulgte han fra
starten sier: ”Nar ting endret seg, sa kom
ting kjapt pa plass. Det var mammaen
hans ogsa veldig imponert over. Jeg
husker hun sa en gang at ting nesten kom
pa plass fgr hun hadde sgkt. Vi klarte a
ligge i forkant mange ganger.”

Den samme personen kommenterer ogsa
at hun sa stor forskjell pa dette etter

at den helhetlige organiseringen kom

pa plass og at ting hadde gatt tregere
fgr dette. Pa spgrsmal om hvordan
hjelpeapparatet klarte a fglge opp i
forhold til endringer og forverringer som
skjedde raskt, svarer mamma: ”"De holdt
tritt med behovet hans, og mitt. De 13

i forkant hele tiden. De sa mitt behov
nesten fgr jeg sa det selv, men de la aldri
press pa meg i forhold til de tingene

de foreslo. De foreslo, men valgene var
mine.”

Samhandling
og samarbeid

I mgte med en familie i krise er varhet
og respekt for familiens situasjon viktig.
Koordinator ma utvikle en god relasjon
til familien, og veere tilgjengelig for

dem. Koordinator skal veere familiens
stgttespiller i tjenesteapparatet, men
familien eier selv sin egen situasjon. En
ma ha respekt for at familien er i krise og
kan reagere pa andre mater enn de ville
gjgre i en vanlig situasjon.



| denne saken var samarbeidet med mor
veldig bra. Hun viste oss en utrolig tillit,
og vi fikk frihet til & utforme tilbudet som
vi mente var best ut fra deres behov.
Mamma sier: “Jeg sa noe om hva som var
mitt behov, men det var hjelpeapparatet
som sa noe om hvordan de kunne

Igse det. Alt ble ordnet underveis. Det
som var mitt behov ble tatt tak i slik at
jeg kunne fortsette med den vanlige
hverdagen sa langt det lot seg gjgre.”

Fokuset pa Stig Andrés spesielle behov
var fremtredende ogsa i samarbeidet
mellom de ulike samarbeidspartene. Alle
var klare over at vi sto overfor et barn
med svaert sammensatte og kompliserte
behov og sannsynligvis et veldig kort
livslgp. En av samarbeidspartene sier: Vi
matte tenke: “Hvem er han, hva trenger
han og hvordan skal vi fa det til i var
kommune?” Og det tror jeg vi gjorde, for
ideene som kom fram ble tatt pa alvor.
Det var godt gehgr ute i systemet, og
nye ting eller idéer ble serigst diskutert.
Ikke alle tanker ble satt ut i livet, noen
ble forkastet, men alle ideer ble serigst
diskutert. Det var godt gehgr i alle
systemer nar ting ble informert om og
det ble tatt pa alvor. Det var kort vei fra
tilradning til vedtak, og en kunne snu

pa ting litt kjapt. Det var ogsa en veldig
apenhet for a tenke annerledes pa alle
nivaer. Det er litt symptomatisk for
tilbudet, det at alle strekte seg for a finne
Igsninger.”

En av samarbeidspartene beskriver
samarbeidet rundt Stig André som

veldig profesjonelt og konstruktivt, og
henviser sarlig til det at vi vaget a spille
pa hverandres styrker. Han sier: "Det at
vi kunne utfylle hverandre. Det synes jeg
var veldig bra. Og det var en lettelse for
oss i skolen som hadde ansvaret for hami
skoledagen. Vi kunne spille pa hverandre.

Skolen spilte pa den helsefaglige
kompetanse i barneboligen, mens de
spilte pa den spesialpedagogiske- og
forskolepedagogiske kompetanse i
skolen. Det var en vinn-vinn situasjon for
begge parter.”

Fagansvarlig vernepleier for tilbudet sier:
”] det totale tilbudet var samarbeidet
generelt veldig bra! Alle var interessert i
hva som var best for Stig André, og derfor
var det ikke noe problem a samarbeide.
Det handlet ikke om at dette er mitt eller
ditt omrade, men det handlet om “Hva
kan vi gjgre for at Stig André skal ha det
bra?””

At alle var sa fokusert pa det beste for
Stig André og hvordan en selv kunne
bidra til dette, medfgrte at en kunne
veere kreative og finne utradisjonelle
Igsninger for 3 mgte Stig André sitt
behov. Med utgangspunkt i hva som
var best for ham, skapte en muligheter
gjennom a tenke annerledes. Som
fglge av dette fikk han et samordnet
og helhetlig tilbud, manedlige
samarbeidsmgter eller legekontroller i
barneboligen og spesialpedagogtimene
sine i boblebadet.

Generelt var det en utrolig stor

velvilje fra alle rundt ham, bade
personalgruppa hans og alle de eksterne
samarbeidspartene. Alle hadde lyst til at
dette skulle fungere, alle ville at vi skulle
fa det til, og alle var klar over at vi var
avhengige av hverandre for a fa det til 3
fungere rundt en gutt med et sa spesielt
behov. Det var sjelden eller aldri et "nei”
a hgre nar en spurte om noe. En av de
ansatte kommenterte nettopp dette:
"Det var det som var sa rgrende med
tilbudet hans, at alle var sa positive og
engasjerte. Det har ikke vaert noen som
har trukket bakover.”

79



En av samarbeidspartene sier: “Det var
viktig for samarbeidet at vi hadde en
god dialog. At vi ikke kjempet om vare
ting, slik en lett kan gjgre nar det er
forskjellige profesjoner —hvem er best
og hvem kan det ene eller det andre.
Det har med respekt for hverandres
arbeid a gjgre. Det er viktig alltid, og jeg
synes vi fikk det til. Helhetstenkingen
var der hele tiden. Og at vi var fleksible,
for det matte vi veere. Vi matte snu oss
fort rundt, og det tok alle pa sparket.
Skolen og avlastningen var i dialog hele
tiden, og hadde respekt for hverandres
vurderinger. Alle var fleksible i forhold til
Stig André sitt behov og dagsform.”

Det var ikke vanskelig a gi oppgaver til
folk i personalgruppa rundt ham. Folk var
ansvarsbevisste og tok oppgavene sine
pa alvor og satte sin @re i a gjgre jobben
skikkelig. Alle som ble ansatt rundt Stig
André var vant til 3 ha ansvarsoppgaver i
avdelingene hvor de arbeidet til daglig.

Samarbeidet med barneavdelingen pa
sykehuset i Haugesund var veldig bra

og ga personalgruppa trygghet ved at
de kunne ta kontakt direkte dersom

de sto i akutte situasjoner eller trengte
veiledning i forhold til medisinske
problemstillinger. Det kommenteres
imidlertid at en innimellom opplevde

at Stig André og observasjoner fra de
som sto tettest rundt ham ikke ble
respektert i stor nok grad av legene. Det
tette samarbeidet med barneavdelingen
og Frambu medfgrte at en forebygde
sykehusinnleggelser. Uten dette
samarbeidet hadde han sannsynligvis
veert oftere innlagt pa sykehuset.
Samarbeidet med fysioterapeuten var
ogsa veldig positivt. Ved endringer og ved
behov for veiledning var fysioterapeuten
veldig flink til & komme innom. Hun
brukte tid pa personalgruppa og hjalp
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de ansatte 3 veere trygge nok til 3 vage
a prgve seg fram. De matte hele tiden
reflektere og forsgke ulike ting, for det
var ikke sikkert at det som fungerte for
a Igsne spasmer eller slim i gar, ville
fungere i dag eller i morgen.

Den stgrste utfordringen rundt Stig André
var a gi ham god nok smertelindring.
Det var vondt for alle rundt ham & sta
makteslgse nar en liten gutt sto i bue i
smerter og skrek i timevis. Flere kom-
menterer nettopp dette som det eneste
i tilbudet hans som ikke var godt nok.
Det tok for lang tid fgr han fikk god nok
smertelindring. En av dem setter ord pa
det pa denne maten: "Av og til kom vi til
kort i forhold til smerter, og da lurer jeg
pa om vi burde hatt et enda tettere sam-
arbeid med sykehuset tidligere. Vi klarte
ikke helt a formidle styrken pa smertene
hans. Vi matte i gang a registrere og
grafe smertene for a vise hvor galt det
var. Dette skulle vi nok satt i gang med
tidligere. Med denne type unger er det
viktig med god dokumentasjon, blant
annet i forhold til epilepsi, smerter,
spasmer og lignende. Det er ogsa viktig
a dokumentere endringer. Rapporter er
viktige. Vi gjorde observasjonene vare
tydeligere nar vi dokumenterte det.”

Informasjon og oppdatering mellom

de ulike samarbeidspartene var viktig
for at samarbeidet skulle gli greit i det
daglige. En av samarbeidspartene i
skolen sier: "Det var jevnlig informasjon
og kontakt mellom koordinator og leder
pa spesialavdelingen, eller mellom
spesialgruppa pa skolen og avlastningen.
Det var jo opphold der han ikke var

pa skolen, men vi fulgte ham allikevel.
Vi var alltid klar for ham nar han kom.
Kom han midt i en samlingsstund, var
det fram med hans yndlingssanger og
yndlingsleker.”



Det var de som var ansatt rundt ham som
tok den daglige avgjgrelsen pa om han
orket en tur pa skolen eller om det var
andre aktiviteter som burde prioriteres
den dagen. Dette kunne lett ha blitt en
kilde til konflikt i den tiden Stig André
var lite pa skolen. Om dette sier en av
samarbeidspartene i skolen: “Vi fikk av
og til spgrsmal fra andre om hvorfor han
ikke var pa skolen, for de hadde sett ham
ute pa tur. Da var det viktig a tenke: "OK,

kanskje det var turen ut han trengte i
dag, men formen var ikke god nok til

a veere pa skolen.” Det 3 vaere trygg

pa hverandre og apne med hverandre
var viktig. Av og til tok vi en telefon om
det var lenge siden han hadde veert pa
skolen, og lurte pa om formen var darlig
eller om en hadde glemt skolen litt.

Vi hadde en dpen dialog oss i mellom.
Det var bra at vi kunne ta opp ting med
hverandre.”
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En annen samarbeidspart sier: "Tett
kontakt og hyppig kontakt for a sikre

god informasjonsutveksling og god
informasjonsflyt var veldig viktig for
samarbeidet. Vi brukte mye tid pa a
snakke om Stig André. Ellers var det
viktig med dialog, dialog og mer dialog.”
En av de eksterne samarbeidspartene
reflekterer over sammenhengen mellom
informasjonsflyten og kvaliteten i
tilbudet og sier: "Kanskje var det nettopp
det som sgrget for kvaliteten - at vi fikk til
en god informasjonsflyt mellom de ulike
systemene som gjorde at vi pa de ulike
nivaene kunne ivareta vare oppgaver.”

| starten var det hyppige mgter med alle
samarbeidsparter involvert. Etter hvert
som samarbeidet var godt innarbeidet,
ble det mindre og mindre behov for
ansvarsgruppemgter. Koordinator
hadde oversikten over alle arenaer og
koordinerte disse, og det var hyppige
samarbeidsmgter mellom arenaene.

God ledelse blir ogsa trukket frem som
forutsetning for godt samarbeid: “God
ledelse er avgjgrende, pa alle nivaer!”

ble uttalt fra en av samarbeidspartene.

Malet vart var a organisere tilbudet

og samarbeidet pa en mate som

gjorde at tjenestetilbudet til Stig

André opplevdes som et helhetlig og
samordnet tjenestetilbud for familien.
Mamma beskriver samarbeidet mellom
de ulike arenaer og instanser slik: “Det
var bra. Jeg har ikke tenkt pa det som
ulike arenaer og instanser. Fra min side
opplevdes hele tilbudet hans som en
helhet. Bade skole, avlastning og sykehus
opplevdes som en ting, om det na het det
ene eller det andre. Nar det opplevdes
som en helhet, ma vel samarbeidet ha
veert bral”
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Informasjon, opp-
folging og veiledning

| samtalene med personalgruppa rundt
Stig André i det helhetlige tilbudet,
kommer det tydelig fram at den
informasjonen de fikk i starten hadde
avgjgrende betydning for hvordan
tilbudet hans ble. At informasjonen var
positivt vinklet og at det ble fremstilt
som noe som var spennende 3 veere
med p3, var viktig. | informasjonen ble
det lagt stor vekt pa ham, gutten bak
sykdommen, og ikke bare pa problemene
sykdommen gav. En av de ansatte som
var nyutdannet vernepleier sier: “Hele
pakken Stig André var sa spennende at
jeg som nyutdannet vernepleier ikke
kunne si nei takk til den”.

En annen av de ansatte uttalte: “Jeg tror
maten lederen presenterer tilbudet pa er
styrende for den personalgruppa en far.
Er en positiv og ser det positive, er det
mye lettere a fa folk med seg.”

Dette star i sterk kontrast til
informasjonen som ble gitt til dem som
ble involvert i tilbudet til Stig André rett
etter at han fikk diagnosen. Flere av de
som ble involvert i denne tiden sier at
de ikke visste hva de gikk til nar de sa

ja. Det ble ikke informert om diagnose
eller sykdomsutvikling, og det ble henvist
til taushetsplikt i forhold til dette. Flere
forteller om et informasjonsmgte rett
etter at han fikk diagnosen der det ble
gitt mye informasjon om sykdommen og
hvor fryktelig den var, mens gutten bak
sykdommen knapt ble nevnt med et ord.
Hjelpeapparatet var da i mgte med en
sykdom ingen hadde hgrt om fgr og med
en familie i krise.



En av dem som ble ansatt senere, sier
at det hun husker best fra nar hun ble
presentert for gutten var at leder spurte
om hun ville vaere med pa noe kjekt.

Sa ble hun tatt med pa skolen og fikk
hilse pa gutten. Hun var da i praksis
som vernepleierstudent hos lederen for
barneboligen.

Hvilken informasjon de ansatte rundt
Stig André fikk, og hvem som ga
informasjonen, var avhengig av nar

den enkelte ble involvert i tilbudet

hans. | starten var det Frambu og
rehabiliteringstjenesten som informerte.
Senere var det fgrst og fremst assistenten
hans i skolen og familieavlaster/leder for
barneboligen som ga informasjon til nye
som ble involvert i tilbudet. Etter hvert
tok personalgruppa rundt ham mer og
mer ansvar for informasjon og opplaering
av nye selv. Alle var ogsa aktive med

a innhente informasjon fra internett,
faglitteratur og fra informasjonsmateriell
i barneboligen.

De ansatte sier i ettertid at de fikk

god informasjon om sykdommen. Det
papekes at informasjonen om denne type
sykdommer lett blir overveldende, og

at det er viktig a finne rett balanse i den
informasjonen som blir gitt.

En av samarbeidspartene fra skolen sier:
"Ettersom PPT ikke hadde kunnskaper om
den spesielle tilstanden, ble de mer en
samarbeidspart enn en veileder. Men PPT
veiledet mye i forhold til samspill og sma
tegn for kommunikasjon. Frambu bidro
mest med veiledning, ettersom tilstanden
var sa sjelden at ikke alle kan forventes a
ha kunnskaper og oversikt over den.”

Det gis sveert gode tilbakemeldinger om
informasjonen og veiledningen en fikk
fra Frambu i forhold til sykdommen, men
vi skulle gnske vi hadde fatt flere tips

som var direkte rettet mot Stig André. En
av de ansatte som var med pa Frambu-
oppholdet hans sa det slik “Jeg var med
ham til Frambu. Jeg var med ham hele
dagen i barnehagen og var sa klar for at
de skulle gi meg noen tips eller noe, et
eller annet som var direkte rettet mot
Stig André. Jeg fglte at vi gste mye av
oss selv under oppholdet der, men at

vi fikk lite tilbake igjen. Men om selve
sykdommen fikk vi vite mye.”

Flere av de andre samarbeidspartene
poengterer at samarbeidet med Frambu
var veldig nyttig, og at det var trygt at det
var noen der som kunne mer enn oss om
diagnosen. Dette ga stotte og tyngde bak
tilbudet til Stig André.

For a ivareta informasjons- og
samkjgringsbehovet i tilbudet rundt Stig
André hadde vi en fast mgtestruktur for
personalgruppa. | denne mgtestrukturen
inngikk bade brukermgte, personalmgte
og veiledningsmgter. Nar nye
veiledningsbehov meldte seg, ble

dette tatt tak i umiddelbart, enten

ved individuell veiledning eller ved
innkalling til veiledning for hele gruppa.
En god mgtestruktur var viktig for at
personalgruppa rundt ham skulle fa den
informasjonen som var ngdvendig for at
de skulle vaere trygge i jobben sin i det
daglige og nar akutte situasjoner oppsto.
En av de ansatte sier: ”Det var viktig at
personalgruppa fikk sa mye informasjon,
at de fikk vaere en s3 stor del av alt. Alle
ble inkludert, alle fikk delta, alle fikk si
sine meninger og erfaringer.”

Det ble gitt mye veiledning til
personalgruppa rundt Stig André. En
av de ansatte sier "Vi fikk stgtte fra alt
og alle. Fra personalgruppa, fra leder,
fra rehabiliteringstjenesten, fra skole,
fra fysioterapeut. Det var hele tiden
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god veiledning og stgtte. Alle hadde
forskjellige behov, og det ble tatt hensyn
til. Det var aldri sann at vi bare ble

sett som en personalgruppe. Det var
aldri dere, vi ble sett som en gruppe

av enkeltpersoner. Hver enkelt ble

sett, samtidig som gruppa fikk det den
trengte.”

Tilbudet til Stig André handlet mye om
refleksjon og vurdering av dagsform.
Det ble hele tiden, fra minutt til minutt,
planlagt og endret ut fra dagsformen
hans. Tilstanden endret seg rask, og

vi matte ha trygge ansatte som var
kompetente til 3 endre seg i takt med
endringene i dagsformen hans. Hgy
faglig bevissthet og god refleksjonsevne
er alfa og omega nar en arbeider rundt
barn med sa sammensatte behov som
Stig André hadde. En av de ansatte

sier: "Vi veiledet hverandre mye innad

i personalgruppa. Hvis noen trengte
veiledning, gikk de innom nar noen andre
var pa jobb, eller kontaktet leder eller
fagansvarlig. Ingen av oss var redd for a
si “Jeg var i en situasjon som jeg synes
at jeg ikke handterte bra. Hvem kan
hjelpe meg? Hvem kan fortelle meg noe
jeg kan prgve slik at han far det bedre i
den situasjonen? Vi fglte nok av og til at
vi ikke strakk til, men vi fglte aldri at vi
ikke var gode nok. Vi var veldig apne og
var ikke redd for & sgke hjelp der det var
mulig a fa hjelp.”

Personalgruppa sto i en ekstrem
situasjon sammen med Stig André.
Akutte situasjoner med en balansegang
mellom liv og dgd var mer vanlig en
uvanlig. Tryggheten til de ansatte i disse
situasjonene var et baerende element

i tilbudet hans. Det var derfor viktig at
alle fikk god informasjon om medisinske
endringer og forklaringer pa endringer

i medisiner og lignende. Akutt- og
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kriseplaner var alltid oppdatert og
tilgjengelig, og alle ansatte kjente disse
planene inn og ut. Barneavdelingen var
alltid apen for kontakt og veiledning per
telefon om det var ting en hadde behov
for a diskutere med en lege. Videre var
leder alltid tilgjengelig pa mobiltelefon.
Gjennom dette fikk personalgruppa

den informasjon, stgtte, veiledning

og trygghet de hadde behov for i sin
daglige jobbutfgrelse. De ansatte gir
mange tilbakemeldinger om at nettopp
vissheten om at det alltid var hjelp og
stptte a fa fra de som sto rundt dem
gjorde at de hadde den tryggheten

de trengte for a sta i jobben sin. At de
ansatte alltid tok kontakt om det var noe,
gjorde ogsa at leder kunne slappe av og
var trygg pa at de ville ta kontakt om de
hadde behov for bistand eller veiledning.
Da kunne leder bista nar det var behov
for det og slippe a ga pa ta hev og lure pa
om ting gikk greit eller hvordan ting var.
En av de ansatte sier: Vi hadde alltid folk
rundt oss. Jeg visste at om jeg trengte
hjelp kunne jeg henvende meg til leder
uansett nar tid pa degnet det var, dag,
kveld eller natt. Mange ganger matte jeg
0gsa ta kontakt med barneavdelingen.
Jeg var aldri redd, for det var alltid noen
som sto klar til  hjelpe”.

De akutte situasjonene var mange og
hyppige i perioder. De ansatte ble derfor
trygge og veldig dyktige til 3 handtere
disse og gjgre vurderinger ut fra sitt
kjennskap til gutten. Det hendte ogsa at
de matte inn 3 overta i situasjoner
bade pa sykehuset og for ambulanse-
personalet. En av dem forteller: Vi

ble etter hvert flinke til & holde hodet
kaldt. Det var ikke fa ganger jeg sendte
ut personale jeg hadde tilkalt i akutte
situasjoner fordi jeg sa at de bare var i
veien, eller at de ble darlige. De ble litt
stressa, og da var det bedre og fa dem



ut og heller tilkalle kjente. Vi holdt roen
fordi vi visste hva vi skulle gjgre. Det var
utarbeidet akuttplaner og kriseplaner for
handtering av disse situasjonene. Vi gikk
gjennom akuttplanen pa mgtene, og alle
var trygge pa hvordan de skulle handtere
ting. Det var nok utgangspunktet for at vi
var sa rolige nar det sto pa. Men sa kom
jo reaksjonene i etterkant av situasjonene
da. Det er jo helt normalt.”

Sa kom tiden da vi fikk informasjon fra
sykehuset om at de regnet gutten for

a veere terminal. Det ble en tid med
mange tanker, fglelser og reaksjoner fra
personalgruppa rundt han. Vi visste jo at

det var den veien det bar, men det ble
mer konkret nar det ble satt sa tydelig
ord pa fra legen hans. Personalgruppa
reagerte svaert forskjellig. Noen godtok
umiddelbart at det var der vi var n3, og
stilte seg spgrsmalet hvordan vi kunne
gjore det best mulig for ham i denne
tiden. Andre slet mer med a akseptere
informasjonen. | ettertid ser vi nok at
sykehuset i stgrre grad kanskje burde
konferert med Frambu fgr konklusjonen
om terminalfase ble fastslatt, to ar fgr
gutten dgde. Frambu fikk ikke dette til

a stemme med sine erfaringer ut fra
sykdomsforlgpet til de andre barna med
samme diagnose.
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Vi visste alle at Stig André ikke hadde
livet foran seg. Vi visste ikke hvor mye
han forsto av hva som skjedde med
kroppen hans, men vi ville iallfall gi ham
de mulighetene vi kunne for at han skulle
forsta og veere trygg. Det handlet om
respekt for hans situasjon og a skape
trygghet for ham. Etter avtale med
mamma leste vi Sommerlandet for ham,
en historie om et lite barn som dgr og
hvordan barnet opplever dgden. Selv om
han var veldig svak pa dette tidspunktet,
var det tydelig at han prgvde a fglge med
i historien nar vi leste for ham. Vi fglte

at denne historien var god for a fa gitt
ham informasjon om dgden som han
kunne forsta ut fra den alderen han var

i. Historien ble lest mange ganger, og
kjente ting og situasjoner ble flettet inn

i historien for 3 gjgre den gjenkjennelig
for ham.

En av samarbeidspartene i skolen sier:
"Omstendighetene rundt dgdsfallet var
sa trygge, og det var trygge folk rundt
ham som kjente ham godt. Vi visste at
det var den veien det gikk, og vi ville ikke
at han skulle ha det vondt. Det var viktig
at dgden var et tema, at vi ikke skjgv vekk
at han skulle dg. Vi kunne ikke endre pa
det”

Fordi vi forholdt oss til et barn i slutt-
fasen, ble det satt i gang veiledning fra
rehabiliteringstjenesten i forhold til
personalets reaksjoner i arbeid rundt et
barn i livets avslutning. Personalgruppa
rundt Stig André hadde et veldig sterkt
brukerfokus. Det var Stig André som var
i sentrum for dem, derfor ble personal-
gruppa litt satt ut nar fokuset ble vridd
mot dem, mot deres tanker, fglelser og
reaksjoner. Denne veiledningen ble sveert
viktig for hele personalgruppa, men ogsa
for hele tilbudet hans generelt.
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Veiledningen bidro i stor grad til at
personalgruppa ble sa samkjgrt og sto sa
tett sammen i oppgaven sin. Den enkelte
matte hele tiden ta stilling til om dette
var noe en orket a sta videre i for sin
egen del. Hele personalgruppa fremhever
denne veiledningen som svzert positiv og
som et viktig grunnlag for at de orket a
sta i jobben Igpet ut.

Veiledningen fra rehabiliteringstjenesten
varte i rundt to ar. En av de ansatte sier:
"Vitrodde jo han ville klare det meste,
da. Etter sa mange akutte situasjoner der
han klarte det hver gang sluttet vi litt a
tro pa at han ikke ville klare den neste
gangen ogsa. Jeg tror kanskje det var
rehabiliteringstjenesten som klarte 3 fa
oss til 3 innse at til slutt var det best for
ham at han fikk slippe mer. Vi fikk et mer
avslappet forhold til det.”

Fgr han dgde var Stig André innlagt pa
sykehuset i to uker med lungebetennelse.
| Igpet av denne tiden var tilstanden
hans sveert kritisk flere ganger. Etter
dette oppholdet hadde han behov for
kontinuerlig overvaking og avansert
medisinsk behandling, og ble derfor
utskrevet til et avlastningsopphold i
barneboligen. Under sykehusoppholdet
hadde han personalgruppa si med

seg. Pa tider der han ikke hadde
personaldekning i den vanlige turnusen
ble personalgruppa hans innleid av
Barneavdelingen. Pa denne maten hadde
han alltid kjente personer rundt seg ogsa
nar han var innlagt pa sykehuset.

For utskrivingen fra sykehuset var hele
personalgruppa samlet til mgte med
legene hans pa barneavdelingen for

a fa informasjon om tilstanden hans,
behandlingen hans, og hva vi kunne
forventes oss videre i forlgpet. Alle
fikk stille de spgrsmal de matte ha til



legene fgr vi tok Stig André med oss

til avlastning i barneboligen. Dette var
et veldig viktig og avklarende mgte

for personalgruppa rundt ham, der de
fglte de ble tatt pa alvor og fikk svar pa
sine spgrsmal vedrgrende medisinske
problemstillinger.

Tidligere samme dagen var ogsa hele
personalgruppa samlet til veiledning med
Rehabiliteringstjenesten. Utgangspunktet
for denne samlingen var at tilstanden til
Stig André hadde vaert sveert kritisk flere
ganger under sykehusoppholdet, og en
gnsket a sikre at personalgruppa fikk
luftet sine tanker, fglelser og reaksjoner
rundt dette.

Mens han sov tidlig om morgenen dagen
etter utskrivingen fra sykehuset trakk Stig
André pusten sin en siste gang fgr han
forlot oss. Han var nydelig og fredfull der
han 13 i sengen sin med et godt uttrykk
helt uten smerter.

Beredskapsplanen ivaretok varsling
og samling av personalgruppa

etter dgdsfallet. Det var apent hus

i barneboligen et par dager etter
dgdsfallet, slik at de som @gnsket kunne
stikke innom, vzere litt pa rommet
hans, prate litt eller se pa bilder.
Leder var til stede i boligen hele tiden.
Personalgruppa deltok i begravelsen,
og hadde en samling hjemme hos
leder etter begravelsen. En uke etter
begravelsen hadde personalgruppa
en siste organisert samling sammen
med var veileder og kontaktperson fra
Rehabiliteringstjenesten..

Leder var veldig bevisst pa at
personalgruppa sto i en spesielt
utfordrende hverdag, og at de derfor
kom til & trenge spesiell oppfglging og
stptte bade i hverdagen og med tanke

pa sorgarbeid nar gutten dgde. De

aller fleste i personalgruppa rundt Stig
André var ansatt i virksomheten som
barneboligen var en del av. Med tanke

pa stgtte og oppfelging i ettertid sa vi det
som gnskelig at alle hadde en tilknytning
til virksomheten slik at de arbeidet med
andre som hadde statt i det samme, eller
i det minste visste hva de hadde statt

i. En person som hadde fast ansettelse

i en annen avdeling i kommunen fikk
omplasseres til et vikariat i virksomheten
etter dgdsfallet for a jobbe tett sammen
med andre som hadde jobbet rundt Stig
André i tiden etterpa. Pa denne maten
var det noen som visste hva hun hadde
statt oppi. De trengte ikke snakke om det,
men de hadde muligheten om de hadde
behov og lyst.

Fra leders side var det et sterkt gnske

at de som arbeidet rundt Stig André
skulle fgle seg sett og ivaretatt med
tanke pa sorgreaksjoner i ettertid. Alle er
forskjellige og har behov for forskjellige
ting i sorgbearbeiding. Dette kommer
godt fram i svarene fra personalgruppa
hans i forhold til hva de fremhever

som bra i oppfglgingen i ettertid. Noen
henviser til samlingen etter dgdsfallet,
noen snakker om det a fa fglge baren ut
av barneboligen, andre snakker om boka
med fortelling, dikt og bilder.

En av de ansatte sier: “Jeg ble ivaretatt
pa alle mater det gar an a bli ivaretatt
pa! Mer enn en kunne forestille seg pa
forhand om en skulle si noe om hvordan
en gnsket a ha det.”

En annen sier ”Jeg ble godt ivaretatt.

Det er jo forskjellig hva en trenger. Noen
trenger mer og andre trenger mindre, og
det kan vaere vanskelig a treffe. Det er
noe med a stoppe der det stopper ogsa.
Det er noe med ikke & ngre oppunder.
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En skal ha de naturlige prosessene. En
skal ikke stoppe dem, men en skal ikke
forsterke dem heller. Det er en vanskelig
balansegang nar alle er forskjellige. Det
var fint at vi fikk boka om Sommerlandet,
bilder og diktet som ble lest i begravelsen
hans. Da hadde vi noe konkret, og kunne
fa bearbeide videre i fred og ro.”

En av dem forteller ogsa om hvordan
pargrende inkluderte personalgruppa i
sin sorg: "Vi fikk snakke ut, det var rom
for alt. Vi fikk ta den tida vi trengte. Vi
ble ogsa tatt godt vare pa av pargrende.
De inkluderte oss, det var en utrolig
sterk opplevelse. Det var ogsa sterkt

i begravelsen nar morfar vinket hele
personalgruppa inn blant den naermeste
familien etter kisten.”

Skolen valgte a ha sitt eget opplegg for
markering og oppfglging etter dgdsfallet.
De ansatte pa spesialavdelingen fikk
tilbud om a delta i deler av opplegget for
personalgruppa, men siden Stig André
hadde veert lite pa skolen den siste

tida gnsket de a ha et eget opplegg for
de ansatte i spesialavdelingen. Ut fra
sine beredskapsplaner hadde skolen et
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opplegg for informasjon og ivaretakelse
av de andre barna pa skolen. Stig André
hadde ogsa slektninger som gikk pa
denne barneskolen, og det var en szerlig
bevissthet pa ivaretaking avdem oppi
denne situasjonen.

En av samarbeidspartene i skolen sier:
”Rektor var veldig positiv til at vi skulle
ha tid til 3 bearbeide etter dgdsfallet.
Markeringen pa skolen var fin, og det
var utrolig flott med sann respekt for
Stig André, for han hadde jo ikke veert
der sa mye en stund fgr han dgde.
Handlingsplanene pa skolen fungerte bra.
Det gjorde noe med oss ogsa a se hvor
skikkelig det ble gjort, og hvilken respekt
som ble vist Stig André.”

En stund etter at Stig André dgde, laget
skolen et flott minnealbum fra tiden pa
spesialavdelingen til mammaen hans.



Oppsummering av suksesskriteriene

Det var mange ting som gjorde at tilbudet
til Stig André ble bra. Fgrst og fremst

et tett samarbeid, apen dialog og stor
raushet og tillitt fra Stig Andrés mamma.
Et tett samarbeid og dpenhet generelt
blant de som ga tilbud og tjenester

til ham var ogsa veldig viktig. Han og
situasjonen hans rgrte mange og skapte
et sterkt faglig engasjement rundt ham.
Et faglig engasjement som bidro sterkt

til fleksibilitet og valg av utradisjonelle
Igsninger pa utfordringene hans. Vi fikk
spillerom til 3 tenke annerledes i tilbudet
hans. At Stig André skulle ha et best
mulig liv ble et felles fokus i hele tilbudet
hans og pa alle nivaer.

En fantastisk personalgruppe som

var lgsningsorientert og klarte a

holde et positivt fokus var alfa og

omega i hverdagen til Stig André. En
personalgruppe som klarte a se gutten
bak en alvorlig og overveldende sykdom.
En personalgruppe som pa tross av
alvoret i situasjonen klarte a la leken,
humoren og latteren leve rundt Stig
André.

Med en annerledes organisering,

en utradisjonell turnuslgsning,
veiledning, tett stgtte og oppfglging

fikk personalgruppa den tryggheten de
trengte for & std i hverdagen sammen
med Stig André. God koordinering skapte
forutsigbarhet og oversiktlighet i tilbudet
hans og samarbeidet rundt ham.

Pa spgrsmal om hva det var som gjorde
tilbudet til Stig André sa bra, sier en av
de ansatte: "Egentlig sa var det alt, eller
helheten i det, som gjorde det sa bra.
Men skal jeg plukke ut enkelte ting sa var
det nok det tverrfaglig samarbeidet og

engasjementet hos alle i gruppa som sto
rundt ham som var viktig. ... Sa tror jeg
ogsa at engasjement fra leders side var
viktig! Om den gverste lederen ikke er
engasjert, blir heller ikke tiloudet sa bra.
Det var en styrke at leder var fortrolig
med alle situasjonene rundt Stig André.
Dette bidro til trygghet i personalgruppa
i starten med tanke pa fokus i tilbudet,
akutte situasjoner med mer.”

Pa spgrsmal om det er noe en vil
fremheve som spesielt bra i tilbudet

til Stig André, svarer en av de eksterne
samarbeidspartene: “Det var spesielt

bra at det var et ledelsesniva som tok
ansvar og koordinerte tilbudet, og ikke
minst hadde god kommunikasjon med
bade mamma, de ansatte og alle typer
tjenester, blant annet andrelinjetjenesten
som jeg tilhgrte. At en har et ledelsesniva
som tar ansvar for organisering og tar inn
kunnskap, men som ogsa lgfter opp et
etikk- og verdispgrsmal i tilbudet.”

Andre samarbeidsparter fremhever
fokuset i tilbudet som veldig bra. En av
dem kommenterer “Det jeg sitter igjen
med som veldig bra med tilbudet hans,
er blikket for mer enn grunnleggende
behov. Blikket for livskvalitet. Dette

er takket vaere det store personlige
engasjementet fra dem rundt ham.

Han fikk alt det som alle gnsker for sin
unge — sa mye som mulig av livskvalitet
den tiden han hadde a leve... Vanligvis
gis et tilbud som er pa et forsvarlig og
tilstrekkelig niva, men her ga vi langt mer
enn det. Det var et unikt tiloud, men det
var ogsa et unikt behov som 13 til grunn.
Vi ga ham det beste vi kunne den tida
han hadde.”
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| ettertid

Mamma

Med et barn som ofte var i akutte
situasjoner og balanserte mellom liv og
dgd, var det viktig at mamma var trygg
pa at gutten hennes ble ivaretatt pa
beste mate. At han var sammen med
personer som sa han, var glad i ham og
som klarte 3 handtere de situasjonene
som oppsto. Det var ogsa viktig at hun
ikke ble kontaktet hele tiden for smating
og bagateller, slik at hun kunne slappe av
og lade batteriene nar gutten hennes var
pa avlastning. Mamma sier: ”"Dere var der
hele tiden for ham. Nar han var hos dere,
slapp jeg a bekymre meg. Jeg visste at
han var i de beste hender.” Dette ma vel
vaere det beste skussmalet vi kan fa om
tilbudet vi ga Stig André.

Pa spgrsmal pa om det er noe hun vil
fremheve som spesielt bra med tilbudet
til Stig André svarer mamma: "Alt! Det
var bare bra alt sammen! Jeg ma skryte
av Heidi (miljparbeider i barnehage

og skole) og Elin (familieavlaster,
koordinator og leder for barneboligen).
Jeg kunne ikke gnsket meg bedre
personer a forholde meg til rundt Stig
André. Jordnaere, apne personer som
hadde en vennskaplig tone. Personer
som jeg kunne kjefte pa og grine til, men
som var der allikevel. Jeg kunne ringe
eller sende sms nar som helst pa dggnet.
Jeg ble aldri henvist til kontortid. Nar ting
var vanskelig, kunne jeg ta en telefon

og fa veiledning eller bare snakke litt.
Det hendte ogsa at jeg ringte i akutte
situasjoner nar slim satte seg fast. Det
har vaert veldig godt a vite at de har veert

90

der i bakhand og at jeg har kunnet ringe
dem nar det har veert vanskelig. Elin

har ogsa kommet hjem til bade meg og
foreldrene mine i akutte situasjoner der
vi har bedt om hjelp.”

Personalgruppa

Personalgruppa til Stig André har statt

i noe veldig spesielt og veldig krevende
sammen. Pa spgrsmal om hva de sitter
igjen med i ettertid, snakker alle om
hvor heldige de har veert som har fatt
veere med pa noe sa spesielt. De snakker
om hvor bevisste de alle er blitt pa
gyeblikkene, pa a leve n3, og om en gutt
som har bergrt dem dypt og vil fglge dem
for resten av livet. Pa tross av mange
tunge tak og teffe situasjoner er det de
gode gyeblikkene, klinkekulegynene og
den gode trutmunnen de husker. Og de
husker ham med en god fglelse nar de
ser de fgrste sngklokkene om varen.

En fra personalgruppa sier: “Jeg var
utrolig heldig som fikk veere med. Jeg
ville ikke veert det foruten! Stig André
leerte oss noe som en kanskje ma laere
pa den harde maten: Det at en bare har
gyeblikket! At det handler om a ha det
godt her og na!”

En annen sier: "Jeg sitter igjen med
mange gode gyeblikk. Det har veert en
krevende jobb, men en fantastisk jobb
ogsa. Jeg er glad jeg ble spurt om 3 vaere
med, og sjeleglad for at jeg takket ja!”



En annen forteller: "Jeg sitter igjen med
tanker om en gutt som alltid vil fglge
meg. Jeg er blitt bergrt av ham, og jeg er
blitt bergrt av mammaen hans. Jeg stiller
veldig hgye krav til meg selv. Jeg gjorde
det fgr, men na stiller jeg enda hgyere
krav til meg selv om a gi noe av meg

selv til dem jeg er sammen med og bryr
meg om. Jeg skal ikke gi det i morgen,
men na - for det er na vi er der. Vi ma ta
tak i livet og leve na, og ikke utsette til i
morgen. Det er gyeblikket som blir viktig.
Jeg synes det er deilig a bruke tid og bare
kjenne og ikke stresse. Nar jeg sitter med
beina i sanden, er jeg litt tilbake med Stig
André - jeg kjenner og fgler. Det tror jeg
er viktig a ta med til andre ogsa: det a
stoppe opp og kjenne og fgle litt.”

En av nattevaktene sier: “Jeg har mange
gode minner. Klart jeg husker de tgffe
dagene ogsa, men det er de gode
gyeblikkene jeg husker umiddelbart.
Jeg husker klinkekulegynene og
figyelskinnene hans. Jeg husker nar jeg
gikk nattevakt og han vaknet utpa natta.
Nar jeg krgp oppi senga til ham, la meg
tett inntil ham og strgk ham over armen.
Jeg husker hvordan han sukket, slappet
av og ngt det da.”

Samarbeidsparter

Om det helhetlige tilbudet til Stig André
sier spesialpedagogen fra Frambu: ”I de
sakene jeg har vaert ekstern veileder og
radgiver, stgtte eller samar-beidspartner,
sa har det veert pa avstand, men samtidig
blir det jo ganske nzert. Fordi jeg har
fulgt alle disse ungene med MLD, far jeg
et oppkomme av historier som jeg kan
trygge folk med. Sa kommer altsa dere
rundt Stig André og tenker sann som jeg i
teorien har tenkt ma vaere det riktige, og

sa klarer dere a fa det til i praksis. Det har
jo veert et eventyr a felge med pa! Og vi
har brukt det for alt det har veert verdt.
Det a jobbe etter denne typen turnuser
begynner na 3 sette seg mer og mer over
hele landet. Na er det ikke lenger sann

at vi far spgrsmalet “Gar det an?”. Na
begynner folk & tenke pa hvordan vi kan
fa ting til pa tvers av arenaer og etater.
Na begynner det a nedfelle seg som en
tankegang. At de to forskjellige Igpene i
skole og avlastning ble samordnet, gjorde
ganske sikkert kvaliteten pa tilbudet til
en helt annen. Nettopp fordi kontinuitet,
forutsigbarhet og oversikt blir en helt
annen nar folk jobber sammen. For meg
star tilbudet til Stig André fram som en
litt sann gylden sky. Inni der er det godt
a veere. Det har ogsa veert et veldig tett
samarbeid med hjemmet hele tiden.

Nar en skal gi unger med et sa stort
omsorgsbehov god omsorg, sa ma en ha
et tett samarbeid med foreldrene. Det
tror jeg er et kjempepoeng.”

En av samarbeidspartene i andrelinje-
tjenesten uttaler fglgende om effekten
av det helhetlige tilbudet til Stig André:
”For oss som sto utenfor ble det en
forutsigbar situasjon, og jeg tror det var
trygt for mor a vite at det var en plan,
og at noen tok ansvar for a tenke alle
de tjenestene han skulle ha inn i den
planen. Sa for Stig André sitt lille liv tror
jeg det ble et helhetlig tilbud som var
bra. Sa tror jeg ogsa at det gjorde noe
med informasjonsflyten. At en hadde
feerre folk konkret a gi informasjon

til, og at de som var der hadde den
samme informasjonen og det samme
utgangspunktet.

En av samarbeidspartene i skolen sier
"Det vanskeligste var i starten nar det var
en person rundt ham. Nar han fikk sin
egen turnus med egen personalgruppe,
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ble det bra. Det var bra at vi vaget a ga
inn pa dette. Vi hadde en felles utfordring
som gjorde at vi fikk det til. Det helhetlige
tilbudet hadde stor innvirkning pa
livskvaliteten til gutten. Jeg tror ikke han
kunne fatt det bedre. Jeg sa ingen andre
alternativer nar vi laget tilbudet, og jeg
tror ikke det kunne gatt sa godt pa noen
annen mate. Nar jeg tenker pa det, sa

var alt pa plass! Samarbeid var der, han
hadde det bra, alle hjelpemidlene kom
raskt pa plass, og det var god veiledning.

At det ble god samkjgring, gjorde at

det ble et veldig bra tilbud for ham og
familien, og det signaliserer jo familien
ogsa. Jeg tror det var veldig viktig for
alle & ha den organiseringen. Det var
helt ngdvendig. Han fikk god livskvalitet
og mange gode opplevelser. Det tror
jeg gjorde at vi andre ogsa gikk sa greit
gjiennom prosessen nar han dgde. Dette
med at det var livets gang for ham.”

92



93



94



“Han Som Alltid Venter sitter ved siden
av barnet. Du kan godt kalle ham for
Han Som Aldri Sover ogsa, for han

sover aldri, han er alltid vaken, og det

er fordi han venter slik pdg alle dem som
kommer, det er jo derfor han stdr der Den
Mgrke Dalen slutter og Sommersletten
begynner. Men den fgrste gangen et lite
barn sover pad gresset pd Sommersletten,
da sitter han rett ved siden av barnet og
passer pd det, enda det ikke er noe farlig
der pa sletten.

Nar barnet vikner, ser han pd det og
smiler. Han stryker med handen sin pa
barnets kinn, og hdnden er varm og lett
som en sommerfuglvinge.”

Utdrag fra “Sommerlandet”
av Eivind Skeie
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Etterord

A fa mulighet til & bli kjent med Stig
André, familien hans og alle som sto
rundt gutten i ulike roller, har veert stort.
A bli kjent med et alvorlig sykt barn med
en enorm livsgnist og livsglede har satt
spor i meg. A se en mamma som pa en
utrolig mate vaget a la han vaere den
tgffe gutten bak sykdommen sa lenge
som mulig, har rgrt meg. A oppleve
engasjementet og gleden hos de som
arbeidet rundt ham, har inspirert meg.

Stig Andrés historie er var historie om et
barn med sveert spesielle utfordringer.
Et barn som vi fikk lov a bli usigelig glade
i. Vi haper at historien til Stig André og
erfaringene vi gjorde oss rundt tilbudet
hans kan veere til nytte for naerpersoner
rundt andre barn og familier i samme
situasjon.

Takk til Fagforbundet som har bidratt
med stgtte til a fa skriftliggjort gyeblikk
og opplevelser i mgtet med Stig André.

Takk til Helsedirektoratet for stgtte til
oppsummere og beskrive erfaringene fra
arbeidet rundt ham.

Takk til Frambu for inspirerende
samarbeid rundt Stig André gjennom
mange ar, og for engasjement, veiledning
og faglig stgtte i skriveprosjektet.

Tusen, tusen takk til alle engasjerte
medarbeidere og samarbeidsparter som
bidro pa utallige mater for a gjgre Stig
André sin hverdag sa god som mulig.

Og mest av alt; Tusen takk til mammaen
til Stig André for at vi fikk lane gutten og
bli sa usigelig glade i ham. Og takk for at
hun sa velvillig deler sine erfaringer slik
at de kan komme til nytte for andre barn
og familier i samme situasjon som henne
og Stig André.
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Frambu senter for sjeldne
funksjonshemninger

Frambu er et landsdekkende
kompetansesenter for personer
med sjeldne og lite kjente diagnoser
og deres familier og tjenesteytere.

Senteret er en statlig finansiert
nasjonal kompetansetjeneste innen
spesialisthelsetjenesten og et
supplement til det ordinzere
tjenesteapparatet. Det trengs ingen
henvisning for & ta kontakt med oss.

Frambus hovedoppgave er a utvikle,
samle og spre kunnskap om rundt 100
sjeldne og lite kjente diagnoser. Som
ledd i dette arbeidet arrangerer vi hvert
ar en rekke kurs for personer med
diagnose, pargrende og fagpersoner.
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Vi gir ogsa individuell radgivning og
veiledning pr telefon, e-post og utreiser.
| tillegg driver vi forsknings-, utviklings-
og dokumentasjonsarbeid knyttet til
diagnosene vi arbeider med.

Oversikt over Frambus diagnoser

finnes pd www.frambu.no. Her

finnes kvalitetssikret informasjon om
diagnosene og temaer knyttet til livet
med disse, samt beskrivelse av senterets
tilbud og tjenester. Det er ogsa mulig a
lese og bestille Informasjonsmateriell fra
Frambu herfra.

Kontakt oss gjerne pa telefon 64 85 60 00
eller e-post til info@frambu.no.






@yeblikk

| mgte med barn med fremadskridende sykdommer er det mange ting
som blir ubetydelige. Det gjelder a gjgre det beste ut av her og na. Det
viktigste tjenesteytere rundt kan gj@re, er a gi barna og familiene deres
tilbud som gjgr dem i stand til 3 leve best mulige liv i den ekstreme
situasjonen de befinner seg i.

Kommunene mgter sjelden barn med de sjeldneste diagnosene. Nar de gjgr det, har det
ofte behov for omfattende, tverrfaglig hjelp. Dette kan gi utfordringer bade i forhold til
organisering av tilbudet til familien og med tanke pa kompetanse, veiledning og stgtte for
personalet som skal sta rundt dem i hverdagen.

Marit Elin Hansen forteller her om hvordan Karmgy kommune handterte utfordringen
da den fikk ansvar for oppfelging av et barn med en sjelden, fremadskridende sykdom.
Takket veere en utradisjonell arbeidsmate, klarte kommunen 3 gi gutten og familien hans
den stgtten og tilretteleggingen de hadde behov for. Utfordringen ble en suksesshistorie!

Boka er delt i to: Fgrste del handler om tjenesteyternes opplevelser i hverdagen med
barnet fra diagnosen ble stilt og gjennom dramatiske forandringer frem til han dgde.
Andre del handler om hvordan kommunen organiserte tilbudet for a gi gutten best
mulige dager i barnehage, skole, SFO og avlastning. Underveis mgter vi bade barn og
pargrende, ansatte i de ulike tjenestene og samarbeidsparter internt i kommunen
og i spesialisthelsetjenesten.

Vi haper historien fra Karmgy vil bringe lysglimt til familier i samme situasjon og
inspirasjon til tjenesteytere og beslutningstakere rundt dem. Selv i tragedien det er
a sta sammen med et barn en vet en skal miste, finnes det muligheter. Grip dem!

.F"'na':l: FAGFORBUNDET " FRAMBU

Senter for sjeldne funksjenshemninger



