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A spise er noe av det mest naturlige vi gjer. Mange tenker ikke over at ikke alle
barn kan spise nok mat til & bli passe mett i maltidene....
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Prosjektet Sénn spiser jeg 2016,/RB80594 er et to-drig filmprosjekt som ble avsluttet den 31.12.2017.
Prosjektet har hatt som ma&l & vekilegge brukergruppens egne erfaringer, men samtidig ha fokus pé
forsknings- og kunnskapsbasert praksis. Prosjekigruppens oppfaming er den at det er helt nadvendig
med en balansert kunnskap i arbeidet med rehabiliteringen av barn med spise- og emaeringsvansker.
Prosjektet har vaert ledet av prosjekileder under hele prosjekiperioden. | tillegg har man hatt en prosjekt-
gruppe som har evaluert prosjektet fortlapende. Knappen foreningen har giennom hele prosiektets gang lagt
stor vekt p& & samarbeide med brukere og eksterne personer fra ulike fagmiljger. Koordinering og samar-
beid har derfor vaert en stor og omfattende del av prosjekiarbeidet.

Vi gnsker & reffe en stor takk til alle smé& og store som har bidratt i det store filmarbeidet med & lage
Sann spiser jeg. Takk ogsé til likemenn, pdrerende, fagpersoner fra sykehus og andre helseforetak
som har bidratt med personlige erfaringer og faglige innspill og p& denne méten bidratt med viklig
informasjons- og kunnskapskilde. Vi ansker og & refte en spesiell takk til spiseteamet ved Nasjonalt
kompetansesenter for spise- og ernaeringsvansker ved Oslo Universitetssykehus Rikshospitalet, som har
veiledet oss underveis, delt av sin kompetanse og kunnskap samt bidraft fil kvalitetssikring av innholdet.
Et helt spesielt og stort takk vil vi avsluiingsvis rette til Extrastiftelsen som ved & stette prosjektet - har gjort

det mulig for Knappen foreningen & realisere denne vikfige filmen!

Filmen kan ses p& htips://vimeo.com/232177645



SAMMENDRAG

Knappen foreningen har med defte prosjekfet lansert en film som skal n& ut med brukertilpasset
helse-relatertinformasjon til de som har eller jobber med bam og unge med alvorlige spise- og ernaerings-
vansker. Filmen formidler brukererfaringer oppdelt i ulike femaer som er av stor betydning for pasientgrup-
pen. Siktema&let med filmen har veert & samle tilgjengelig erfaringsbasert kunnskap og medisinsk faglig
kunnskap om ulike femaer p& denne maten spre kunnskapen videre fil medlemmer, fagfolk og andre
interesserte. Film representerer et moderne og fidsakiuelt media og kan bidra fil & gi en forstéelse med
hva det vil si & leve med knapp p& magen. Filmen kan og fungere som ef godt verkiay for bamn og

parerende, bamehage, skole, familie og andre som frenger denne informasjonen.

Filmen blir distribuert via Knappen foreningens nettside, vimeo og facebook. Filmen kan ses online eller
offline og enkelt lastes ned p& en data, mobil eller nettbrett. P& denne méten vil helseinformasjonen alltid
vaere filgiengelig ndr en trenger den. Det formidlet informasjon om prosjektet fil medlemmer, fagfolk pa
sykehus og helseforefak, barmehager og skoler. Vart siklemal med filmen Sénn spiser jeg er af den fort-
seffer & spres videre og den blir seft av malgruppen, men ogsé av andre som meter barn og unge med

alvorlige spise- og ernaeringsvansker.
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KAP 1. Bakgrunn for prosjektet

A spise er noe av det mest naturlige vi gjer. Mange tenker ikke over at ikke alle barn kan spise nok mat
fil & bli passe mett i maltidene. Noen barn strever med & spise, kanskje fordi de har veert veldig syke
da de var sma eller fordi de har en sykdom som gjer det vanskelig & spise. A ha knapp i magen er for

mange fremmed og kan medfere usikkerhet, dette ansket Knappen foreningen & gjere noe med.

For at et barn skal utvikle seg, mé& det ha god ernaering, og ernaeringsstatus henger naert sammen med
barnets forutsetninger for & kunne spise. Samtidig har mat og maltider en egenverdi. A spise er noe
som ogs& md leeres og aves pd, slik bamet gjer ndr det skal lsere seg andre ferdigheter. Méltider er en
sosial arena hvor det foregar mye psykososial leering. Det & delta i fellesmaltider er vikfig for & utvikle
et selvbilde der man kjenner seg inkludert og deltakende. Allikevel opplever mange foreldre at de f&r
lite hjelp n&r barnet deres utvikler spisevansker. Mange av disse barna har hatt en taff start pd livet med
alvorlig sykdom, og spising har da lett for & komme i bakgrunnen. Men ogsé foreldre fil ellers friske barn

forteller at det kan vaere vanskelig & & hielp.

Cruppen barn og unge med spise- og emaeringsvansker gker stadig i antall, likevel er tilbudet til denne
pasientgruppen svaert filfeldig i forhold til behandling og oppfelging. Behandlingstilbudet varierer mye
fra landsdel til landsdel, og fra kommune il kommune. Fagfolk ved sykehusene Knappen foreningen har
veert i kontakt med opp igjennom &rene er &pne pd at dette er en problemstilling som ikke prioriteres, og

er en problemstilling man totalt sett har liten helhetlig behandlingsopplegg pd i Norge.

Knappen foreningen var avhengig av ekstern finansiering for & kunne gjennomfere prosjektet, prosjektet
ble budsiettert fil kr. 1 900 000.- over 2 &r og det ble skt om totalt kr. 1 800 000.- fra Extrastiftelsen.
Det ble bevilget kr.1 800 000 - fra Extrastiftelsen og prosjektet startet opp januar 2016 og ble avsluttet
desember 2017. Innenfor rammene av dette prosjekfet har vi holdt oss hovedsaklig fil brukererfaringer
og kunnskapsbasert informasjon innhentet fra Norge. Vi vet at dette gir ef begrenset bilde av den
kunnskapen som er & finne i verdenssammenheng, men har ikke sett det som mulig & forholde oss fil et

sterre perspekfiv.



KAP 2. Mélsetting og Malgruppe

Knappen foreningen har med dette prosjekfet hatt en mélsefting om & lansere en film som formidler
brukererfaringer og medisinsk faglig kunnskap om ulike temaer som er av stor betydning for pasientgruppen
og fil de som har eller jobber med barn med spise- og ernaeringsvansker. Mélseftingen har veert &
gjere informasjon fil malgruppen lettere tilgjengelig. Det har vi gjort ved & skape en mer brukertilpasset
informasjon gjennom & samle erfaringsbasert og medisinsk faglig kunnskap i et moderne og tidsaktuelt
media som film representerer. Informasjonsfilmen formidler bruk av stell, teknikker og metoder rundt utstyr
og spiseproblematikk. Ved & skape en brukertilpasset film kan vi bidra fil ekt informasjon og kunnskap
omkring barn og unge med spise- og ernaeringsvansker, og deres familier. Vi ansker af filmen skal vaere fil
hielp i rehabiliteringen av de barna som har forutsetinger for & bli selvernzerte, og ogsé vaere av betydning
for de barna som vil métte sondes livet ut.

Filmen formidler brukererfaringer og faglig kunnskap om ulike temaer som er av stor betydning for
pasientgruppen. Vart sikkemal med filmen har veert & samle tilgjengelig erfaringsbasert kunnskap og medisinsk
faglig kunnskap og p& denne maten spre kunnskapen videre il medlemmer, fagfolk som kommer i kontakt
med denne gruppen barm i sitt daglige arbeid og andre interesserte. Filmen gir ogsé en forstéelse i hva
det vil si & ha knapp p& magen og at det er ikke trenger & vaere skummelt. Filmen kan fungere som et
godt verkiay for barn og pérgrende, barnehage, skole, familie og andre som trenger informasjon om dette.

Barn og unge med alvorlige spise- og ernaeringsvansker er en svaert mangfoldig pasientgruppe.
Enkelte har komplekse spisevansker alene, andre har spise- og emnaeringsvansker som felge av annen
bakenforliggende sykdom. De fleste bam og unge i mélgruppen blir sondeernzert enten via en gastro-
stomiport eller via en nesesonde. Mange har en god prognose og vil bli selvernaerte en gang i lepet av
oppveksten, men veien dit kan vaere bade vanskelig og utfordrende, ikke bare for barnet selv, men ogsé
for familie, venner, barmehage og skole. Mé&lgruppen for dette prosjekfet er farst og fremst familiene fil
barn med alvorlige spise- og ernaeringsvansker, men ogsé fagpersoner som kommer i kontakt med denne

gruppen barn i sitt daglige arbeid.







KAP 3. Prosjektgjennomfering / Metode

| prosjekisgknaden var den praktiske gjennomfaringen av prosjektet godt beskrevet i fremdriftsplanen.
Innhold og form var skissert i grove trekk, og vi hadde gjennom hele prosessen ef godt samarbeid med
Nasjonalt kompetansesenter for barmn med spise- og ernaeringsvansker p& Rikshospitalet.

Filmprosjektet startet opp med en omfattende gjennomgang av alt eksisterende informasjonsmateriell
fra blant annet beker som Knappen foreningen har produsert gjennom flere &r, fagartikler og annen
brukerinformasjon. Aktuelle foreldre, fagpersoner som foreningen allerede har i neftverket sitt ble
kontaktet, og for & f& en sterre bredde valgte prosjekigruppen itillegg & benytte fagpersoner fra ulike
universitetssykehus runt omkring i landet. | prosjektperioden var prosjekileder i jevnlig kontakt med bruk-
eme og fagpersonene.

Det er lagt ned et stort stykke arbeid i karflegging, metesvirksomhet, innhenting av kunnskaps- og
brukerbasert informasjon samt systimatisering for filrettelegging i arbeidet med manus, og dette ble
giennomfert i trédd med fremdriftsplanen. Da ferste utkast av forslag fil filmmanus var utarbeidet
mottok brukergruppen, styringsgruppen og Nasjonalt kompetansesenter for spise- og ernaeringsvansker
ved Oslo universitetssykehus Rikshospitalet manus til gjennomlesning. Samtlige involverte ga konstruktive
filbakemeldinger og konkluderte med at innholdet i det store og hele var i trédd med den man hadde
presentert i prosjekibeskrivelsen. Det ble forefatt noen endringer og filoasninger i manus iforhold il
filbakemeldingene som var blitt gitt og deretter ble manus p& ny presentert for gruppene. Underveis i

prosessarbeidet oppsto en interessant diskusjon om informasjonen i filmen kunne presenteres som en

integrert del av en fiktiv historie? | prosjektbeskrivelsen skulle helseinformasjonen i utlgangspunktet deles
i temaer og presenteres i korte filmsnutter. [déen om & infegrere informasjonen inn i en fiktiv historie ble
godt mottatt i gruppene og en kom raskt fil en enighet om & felge opp dette. | etterkant ser vi at ved &
foreta disse endringene i fortellerkunsten ble informasjonen ikke bare gjort mer brukertilpasset, men
selve filmopplevelsen ble og mer effekfiv uten diverse stopp. Ved hjelp av dagens teknologi kan filmen
likevel stoppes av seeren, akkurat der en ansker og p& den maten dele informasjonen opp i ulike temaer.
Vi ser p& dette som et vellykket grep. Det er og positivt at den ferdige filmen er blitt lengre og inneholdet
er langt rikere enn opprinnelig idé. Samarbeidet med Phantomfilm forlep meget godt. Og det store
arbeidet med manus, casting, rekvisitter, scenografi, locations, filmopptak, lys, lyd, klipp, voice over,
fargeredigering, ferdigstilling og lansering gikk i stor grad efter oppsatt fremdriftsplan. Det métte gjeres
nytt opplak av sykehus scenene, effer at man oppdaget at teknikken hadde svikfet under opptakene pd syke-
huset. Kostnadene som pélep i forbindelse med dette, ble dekket av forsinkringsselskapet il Phantomfilm.

Arbeidet med samarbeidspartnerene har giennom hele prosjektet forlept uten vanskeligheter og har
bare veert positivt. Prosjekigruppen ble gjennom hele perioden holdt oppdatert i forhold il gjennom-
feringen. Dette for & sikre god kontakt mellom de involverte i prosjektet. Enkelimedlemmer ble ogsé
frukket inn som rédgivere og samtalepartnere i uformelle mater i prosessen. Den sterste utfordringen i
dette arbeidef var & finne en god balanse mellom brukererfaringer og medisinsk faglig kunnskapsbasert
informasjon. Takket vare god dialog med alle involverte, fungerte dette arbeidet svaert godt. Nasjonalt
kompetansesenter for barnehabilitering med vekt pd spise- og emaeringsvansker, har i denne sammen-
hengen ogs& veert en szerdeles god stette & ha gjennom hele prosjekfets gang og seerlig behielpelige i
prosjekiperiodens farste ar. Prosjekfet er slik vi ser det gjennomfert innenfor den prosjektplanen som ligger
i den opprinnelige prosjekisgknaden. Det er ikke gjort noen endringer i mélsettingen, og prosjektet er

ferdigstilt i henhold til opprinnelig plan.

KAP 4. Resultater, vurdering av effektimdl og resultatvurdering

Tilbakemeldingene vi har f&tt sé& langt, har vaert udelt positive. Ved & gjere filmen tilgjengelig for alle p&
internett, mener vi at flere vil vaere i stand il & ivarefa denne pasientgruppen p& en mer hensikismessig
méte. Prosjektet har holdt seg innenfor budsjettmidlene som var sgkt. Sénn spiser jeg er blitt en film som
egner seg utmerket til & spre helserelatert informasjon knyttet fil det & leve med knapp.

Sdnn spiser jeg er iscenesatt og far i bruk dramadokumentarens méte & formidle kunnskap pd, der
en kombinerer fiksjon og fakia. Her mater vi karakferen Emma og hennes venner, familie og helseper-
sonell. Den helserelaterte informasjonen er kategorisert i ulike femaer og drives fram gjennom historien
om Emma som skal f& knapp. Sénn spiser jeg viser til anbefalinger og praktiske réd, samtidig som den
gir et inntrykk av hvordan det kan veere & leve med knapp og at dette ikke trenger & veere s& vanskelig
og skummelt som mange tror. Filmen &pner med Emmas bursdagsfest og vi felger vi henne inn i hverda-
gen og hvordan hun f&r mat gjennom en nesesonde som n& skal byttes ut med en knapp i magen.

Gijennom & velge def dramadokumentariske fortellergrepet presenteres den helserelaterte informasjonen



p& en mate som egner seg til fortelling og gjenfortelling. Gruppen barn og unge som har behov for
sondeernaering eker stadig i antall. A finne informasjon er vanskelig og tidkrevende, Sénn spiser jeg
egner seg derfor utmerket til & spre informasjon samtidig som den er en fortelling som kan brukes i bade
ferskole og i skolen. Film er en hensikismessig og lite tidkrevene metodikk for foreldre og andre som i en
iravel hverdag oppseker informasjon om spisevansker. Mé&ten helseinformasjonen i filmen blir formidlet
vil fungere som ef godt verkiay for foreldre, p&rarende og andre fagpersoner som jobber med barn med
alvorlige spise- og ernaeringsvansker enten det er i barnehage, p& skole eller i andre omsorgs- eller op-
pleeringsinstitusjoner.

A trenge & ha knapp i magen kan for mange medfere usikkerhet og fere fil lav selvtillit. Filmen kan
vise at det & ha knapp ikke trenger & veere noe & vaere flau over, men at knapp er kult! Filmen har fulgt
opprinnelig idé om & dele helseinformasjon opp i ulike fema og som fidligere nevnt ble det i lazpet av
arbeidefs gang foretatt en endring i den opprinnelige idéen i prosjekfet. | utgangspunktet skulle filmen bli
bygget opp av korte filmsnutter, dette ble under arbeidets gang endret slik at den helserelaterte informasjonen
ble bygget inn og presentert som en del av en historie som kan ses i en helhet eller ved flere stopp.
Filmen er blitt lengre og inneholdet av helseinformasjon er derav blitt rikere. Dette ser vi p& som positivt
iforhold fil mélgruppen. Ved & ta i bruk dramadokumentarens mate & formidle kunnskap pd, der en kom-
binerer fiksjon og fakta vil filmen vaere enda mer tilgjengelig og forstéelig for langt flere.

Det fakium at ikke all informasjon mé fortelles med ord; selv om ef barn, pérerende og andre eksempelvis
lurer p& om en kan bade med knappen pd, avsluttes filmen med en scene i badekaret — uten et ord. Helt
naturlig. Dette grepet er tatt i bruk gjennom hele filmen - hvor det p& den ene siden formidles helserelatert
informasjon av voice-over-sfemmen mens det p& den andre siden formidles informasjon uten at dette blir
nevnt med ord. Et eksempel p& dette er da barna leker og hopper p& trampolinen, med dette viser filmen
at det er positivt & veere i bevegelse. Et annet eksempel som vises uten at en nevner det med ord er da
barna blaser bobler. Scenen antyder det fakium af ved & blase styrker en muskulaturen kring munnen. Et
annet eksempel er da familien er samlet kring middagsbordet. Mye laering foregér kring méltidet og selv
om ikke barnet spiser nok selv, bar det inkluderes i alle maltider, ikke alle er klar over hvor viktig dette er.
Det at filmen inneholder en historie gjer at informasjonen kan fortelles og gjenfortelles. Informasjonen er
knyttet opp il ulike temaer i gjenkjennelige hverdagslige situasjoner, noe som gjer informasjonen enklere

& oppfatte og relatere fil. Filmen kan stoppes eller ses i en flow, noe vi mener gjer filmen brukervennlig.

KAP 5. Oppsummering / Konklusjon / Videre planer

Mange foreldre opplever at de fér lite hijelp ndr bamet deres utvikler spisevansker. Mange av disse
barna har hatt en teff start p& livet med alvorlig sykdom, og spising har da lett for & komme i bakgrunnen.
Gruppen barn og unge med spise- og emaeringsvansker gker stadig i antall, likevel er tilbudet fil denne
pasientgruppen sveert tilfeldig i forhold til behandling og oppfelging. Behandlingstilbudet varierer mye
fra landsdel fil landsdel, og fra kommune il kommune.

Knappen foreningen har med dette prosjekfet lansert en film som formidler brukererfaringer og medi-
sinsk faglig kunnskap om ulike femaer som er av stor betydning for pasientgruppen og de som har eller

jobber med barn med spise- og ernaeringsvansker. Mélseftingen var & gjere helserelatert informasjon
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lettere tilgjengelig for mélgruppen. Dette har vi gjort ved & samle erfaringsbasert og medisinsk faglig
kunnskap i et moderne og fidsakiuelt media, som film representer. Filmen viser bruk av stell, teknikker
og mefoder rundt utstyr og spiseproblematikk. Filmen bidrar til gkt forstéelse, informasjon og kunnskap
omkring barn og unge med spise- og ernaeringsvansker, og deres familier. Informasjonsfilmen vil ogsa
kunne vaere til god hjelp i habiliteringen av de bama som har forutseminger for & bli selvernzerte, og ogsé
vaere av betydning for de barna som vil matte sondes livet ut.

Underveis i prosjektet har Sénn spiser jeg blant annet fatt oppmerksomhet i Stavanger Aftenblad,
Solabladet og Tv Vest. Filmen ble endelig lansert 9. desember 2017 og heytidlig feiret av knappebarn
og deres familier, engasijerte fagpersoner og samarbeidspartnere. Det er ogs& blitt sendt ut informasjon
om prosiektet fil medlemmene, fagfolk pd sykehus og helseforetak, barnehager og skoler mm. Vi har
allerede mottatt en rekke gode filbakemeldinger og sikiemalet med informasjonsfilmen er at den fortsetter &
spres videre til nye familier i malgruppen og alle som mater barn og unge med alvorlige spise- og
ernaeringsvansker. Filmen blir distribuert via Vimeo, facebook og fagfolk har allerede anbefalt den fil nye
verfarme knoppefamilier. Knappen foreningens egen hjemmeside er under oppgradering og filmen vil
innen kort ogs& ligge her. Filmen kan ses b&de online og offline ved at den enkelt lastes ned pa digitale
platiformer som data, mobil eller nettbrett. Informasjonen vil vaere tidsakiuell i lang tid fremover.

Arbeidsgruppen har hatt en rekke ulike samarbeidspartnere i arbeidet med denne filmen. Blant
annet har likemenn, foreldre, p&rerende, fagpersoner fra sykehus og andre helseforetak vaert
en viktig informasjons- og kunnskapskilde. Oversikt over bidragsytere er & finne i filmens rulletekst. |
fillegg til dette har prosjekigruppen hatt ef teft samarbeid med Nasjonalt kompetansesenter for spise- og
emaeringsvansker ved OUS Rikshospitalet.

Under arbeidets gang ble vi klar over hvor viklig det ville vaere at filmen ogsé oversattes til andre
sprék, og det ble sekt midler fra Extrastifielsen fil overseftelser. Vi er glade og stolte for af Extrastiftelsen

n& har bevilget midler til dette og ser fram il at filmen gjennom dette vil n& ut fil enda fler.
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I filmen viser Brede Rangnes blant annet at ellevill piratlek i bursdagsselskap gar helt fint, selv med knapp

i magen. FOTO: PHANTONFILM

Ikke lenger Brede med knappen, men filmstjerne Brede. Sammen med Mie Velken Opsanger spiller han hovedrollen i filmen «Slik spiser jeg», filmatisert av storhaugbaserte
Phantomfilm.
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Kommentarer
En ser det ikke pa ham, men Brede Rangnes har hatt spiseproblemer hele livet. FOTO: Linn Iren Nil

Hele livet har mat vzert Brede Rangnes (12) sin sterste utfordring. Na har han hovedrolle i ny film som
skal hjelpe andre barn med spiseproblemer.

Likt av leviunited, ninaah1972 og 64 andre

maritr74 @ spennende prosjekt ferdig for @brederangnes
#tvvest #aftenbladet #knappenforeninaen #sénnspiseriea
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