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* Enorganisasjon for barn av foreldre med uhelbredelig kreft
* Stiftet av Monica og Heidi i 2022

* Nar kreft rammer et familiemedlem sa rammer det hele familien,
men det er bare den syke som er syk

* Gjennom sma og store arrangmenter forsgker vi a skape
samlingspunkt, lysglimt og avbrekk i en hverdag som kan veere
ganske sa toff

* Enviktigrolle for parerende og etterlatte
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VAR HISTORIE

* Mari (34), Rune (38), Tobias (4) og Edvin (1 &r og 20 mnd.) -

* Utredning gjennom hest 2021 = .

b=

* Edvin fadt prematurt 16.jan 22, kreftdiagnose med
behandlingsplan 27.jan. 22

* God effekt av behandling gjennom 2022, men mye
bivirkninger av Dexametasone fordi man ikke klarte a
seponere

* 21.12.2022 — Beskjed om ny spredning

* 24.(27.).03.2023 - Beskjed om at behandling ikke lenger
hadde effekt

* 31.08.2023 — Rune der pa Solvang Helsehus
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* Opplevde selv enormt informasjonsbehov

* Viopplevde oss ikke ivaretatt av systemet:
* Manglende relevante tilbud
* Darliginformasjonsflyt
* Kreftkoordinator i var bydel fungerte ikke,
ekstrabelastning pa meg som parerende

* At livet ogsa kan vaere fint, hvis man tillater det,
selv om man lever med alvorlig sykdom tett pa

* God erfaring med a involvere barna

* | etterkant har jeg innsett:
* Hvor belastende min rolle som parerende var

* Fornektelse og streben etter normalitet ble
mine overlevelsesmekanismer

* Atdeleravdet som opplevdes som
urettferdig underveis egentlig var omsorg
som jeg/vi ikke var mottakelige for

* Hvor viktig det var at vi hadde avklart mye i
forkant og snakket om tiden som ville komme
etter Rune
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* Redefinere livet

* Sette av tid til 3 veere i sorgen, men ikke la
den fa ta for stor plass
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* Ga videre samtidig ta vare pa minnene
* Kompani Faniks

* New York Maraton 2024



TAKE AWAYS

* Hvis man tillater det, kan livet med en alvorlig diagnose i familien
ogsa veere fint

* Tidlig forventningsavklaring med tanke pa kommunikasjon og
kommunikasjonsform

* Involver barna, slik at de kan lage sin egen historie

* Barntdler d hare det meste; der informasjonen stopper, starter
fantasien
* Kompani Faniks -> snakk om oss til de som kan trenge oss!

* Nett: www.kompanifoniks.no

* Instagram: kompani_foniks

* Facebook: Kompani Faniks /| Kompani Faniks Frivillig

» Kontaktperson: Mari Latun Stebekk; 92483334
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