Store penger, store forskjeller

Robin Steeles, en 60 &r gammel bilselger fra Alabama, er en av mange millioner
amerikanere uten helseforsikring. Da han trengte hjerteoperasjon, matte han derfor
betale bdde den og sykehusoppholdet selv. Det hadde han ingen mulighet til - i USA.

Men Steeles undersgkte verden rundt og fant et privat sykehus i Bangalore, India.

Illustrasjonsfoto Nyfadt Intensiv,
Barneklinikken, Ulleval universitetssykehus

Der sjekket han inn i «Kongesuiten» og fikk hjertekirurgi og oppfglgende behandling
i verdensklasse til en tidel av prisen han ville ha mattet betale hjemme. Prisen og

standarden pa tjenesten er selvsagt langt utenfor rekkevidde for de aller fleste Ulovlig sorg - lovlig smerte?

av innbyggerne i Bangalore. Helsetjenester er blitt en global handelsvare. Det gir nye A st8 overfor foreldre som har f3tt et barn

med en alvorlig funksjonshemning er et
sarbart mgte. | denne sarbarheten ma vi
vaere apne for ulike folelsesspektre, ikke
minst «den forbudte sorgen».
Forventninger og planer blir raskt revet
i stykker nar en alvorlig diagnose blir
%M% bekreftet og sorgen og smerten tar all
plass. Sorgen over det friske barnet man
Charlotte Haug ikke fikk er for mange en forbudt og ulovlig
redaktgr folelse. Her har hjelpeapparatet en stor

muligheter - og stgrre forskjeller.
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oppgave - nemlig & gi plass til den forbudte
sorgen for at foreldrene skal kunne slippe
til gleden over det barnet de har fatt.
Tilstedeveerelse fra ulike faggrupper er
viktig tidlig i familiens nye liv, og enkle
modeller for videre samarbeid er sentralt.
METTE-modellen kan med hell brukes
av alle i sarbare moter.

M - Mot

E - Empati

T - Tilgjengelighet
T - Trygghet

E - Evne til & sette grenser

| foreldrenes hverdag ligger det store
utfordringer for ar fremover, og man ma
tidlig legge til rette for at de skal kunne
utfgre foreldrerollen og ikke veere saks-
behandlere for sitt eget barn.

Eksempelvis kan det nevnes at for & fa
eller beholde ulike rettigheter/stgnader
stilles det store krav til egeninnsats og
informasjon. Barnets problemer ma doku-
menteres og belyses gang pa gang. Hvor
ofte kan man sette sgkelys pd alt det nega-
tive ved barnet uten at det pvirker forhol-
det? Hvor er rubrikken for kjeerlighet og
positive sider ved barnet? Er sgknad om
avlastning en bekreftelse pa at barnet er
blitt en belastning?

Profesjonell koordinering - med flere
oppgaver enn det a innkalle til mgte to
ganger per ar - bgr bli obligatorisk og selv-
folgelig i disse familienes videre nettverk.

Vil det da bli bedre plass til barnet og de
gode fglelsene?

Ann-Mari Haug
annmari.haug@ulleval.no
Barnesenteret

Ulleval universitetssykehus

| dette nummer av Tidsskriftet kan du
lese om den sjeldne medfgdte tilstanden
CHARGE-syndrom pa side 1401.



