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BOKEN ER LANSERT AV KNAPPEN FORENINGEN
MED STOTTE FRA EXTRASTIFTELSEN

2017

Prosiektet Hull i magen 2016/RB84869 er i farste hand reftet mot barn og unge, og er et to-drig
barmebokprosiekt som ble avslutiet den 31.12.2017. Det & lese en bok og se p& bilder som er forankret i
en kjent problemstilling som disse barna og unge opplever, bidrar til & skape trygghet og gi viktig
kunnskap. Forstéelse og gjenkjennelse skaper stor grad av identifikasjon hos denne lite synlige
gruppe pasienter. Hull i magen bidrar til & gi en forstelse om hva det vil si & leve med knapp p& magen.
lkke bare kan boken fungere som et godt verkioy for & oppné forstéelse for egen situasjon, den kan
ogsé& bidra fil forst&else hos andre som finnes i mélgruppens naerhet enten det gjelder deres pararende,
familie, venner eller fagfolk. Boken er pedagogisk oppbygget og filpasset denne unge malgruppen.
Prosjektet har veert ledet av prosjekileder under hele prosjekiperioden. | tillegg har en hatt en prosjekt-
gruppe som har evaluert prosjekiet fortlapende. Knappen foreningen har giennom hele prosiektets gang lagt
stor vekt p& & samarbeide med brukere og eksterne fagpersoner fra ulike fagmiliger. Koordinering og
samarbeid har derfor veert en stor og omfatiende del av prosjekiarbeidet. Vi gnsker med dette & refte
en sfor takk fil alle involverte bam og voksne som har bidratt i arbeidet med boken Hull i magen. Takk ogsa
fil likemenn, parerende, fagpersoner fra sykehus og andre helseforetak som har bidratt med personlige
erfaringer og faglige innspill og p& denne méfen bidratt med viktig informasjons- og kunnskapskilde. Et
helt spesielt takk fil Nasjonal kompetfansetieneste for habilitering av barn med spise- og ernaeringsvan-
sker ved Rikshospitalet som er organisert som en del av Barneavdeling for nevrofag ved Barme- og
ungdomsklinikken. Tienesten jobber med kompetansebygging, kompetansespredning og fagutvikling in-
nen omradet spise- og emaeringsvansker hos barn. Spiseteamet her har veiledet oss underveis, delt av
sin kompetanse og kunnskap samt bidratt fil kvalitetssikring av innholdet. En helt spesielt og stort takk vil
vi avslutningsvis reffe il Extrastiftelsen som ved & stefte prosjektef - har gjort det mulig for Knappen

foreningen & realisere denne viktige boken!



SAMMENDRAG

Knappen foreningen har med dette prosjektet lansert en barnebok som skal n& ut med pedagogisk
helserelatert og filrettelagt informasjon til barn og unge som sliter med alvorlige spise- og ernaerings-
vansker. Boken formidler brukererfaringer og medisinsk faglig kunnskap oppdelt i temaer som er av sfor
betydning for pasientgruppen. Siktemé&let med barneboken har vaert & samle tilgjengelig erfaringsbasert
kunnskap og medisinsk faglig kunnskap og p& denne méten spre kunnskapen videre i ferste hand fil barn
og unge, men og andre som frenger denne informasjonen. Boken kan vaere med & bidra fil & oppnd
forstéelse med hva det vil si & leve med knapp p& magen for den det gjelder, men ogsé for alle som be-
finner seg i malgruppens naerhet. P& denne méten kan boken fungere som et godt verkigy i barmnehage,
skole, sykehus og andre helserelaterte insfitusjoner. Det af prosessen med det & f& knapp og leve med
knapp, gjeres forstéelig p& en god pedagogisk méte i tekst og bilder, gjer at boken kan bidra il en

positiv identifikasjon hos barn og unge som sliter med alvorlige spise- og ermaeringsvansker.

Det ble skt om kr. 600 000 over 2 &r for & redlisere prosjektet, dette ble innvilget av Extrastiftelsen.
Boken ble trykket i et opplag pa 1 565 bgker og er sendt ut fil medlemmer, barmehager, skoler og de
starste sykehus og helseforefakene i Norge. Boken er og digitalisert, noe som gjer den enkel & lese pa
digitale flater. Det er formidlet informasjon om boken til medlemmer, fagfolk p& sykehus og helseforetak,

barnehager og skoler.
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KAP 1. Bakgrunn for prosjektet

ldeén om bameboken Hull i magen slik resultatet fremsté&r idag, har lenge veert gnsket b&de av
medlemmene selv, p&rarende og fagfolk som jobber innen spiseproblematikk rundt omkring i Norge.
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.

A spise er noe av det mest naturlige vi gjer. Mange tenker ikke over at ikke alle barn kan spise nok
mat il & bli passe mett i maltidene. Noen barmn strever med & spise, kanskje fordi de har vaert veldig syke
da de var smé& eller fordi de har en sykdom som gjer det vanskelig & spise. For at ef bam skal utvikle
seg, mé det ha god emaering, og ernaeringsstatus henger naert sammen med barnets forutsetninger for
& kunne spise. Samfidig har mat og méltider en egenverdi. A spise er noe som ogsa mé laeres og eves
pd&, slik barnet gjer nér det skal lzere seg andre ferdigheter. Mdltider er en sosial arena hvor det foregér
mye psykososial laering. Det & delta i fellesmaltider er viktig for & utvikle ef selvbilde der man kjenner seg
inkludert og deltakende. Allikevel opplever mange foreldre at de fér lite hjelp nér bamet deres utvikler
spisevansker. Mange av disse barna har hatt en teff start pd livet med alvorlig sykdom, og spising har da
left for & komme i bakgrunnen. Men ogsé foreldre til ellers friske barn forteller at det kan vaere vanskelig
& fa hielp. A ha knapp i magen er for mange fremmed og kan medfere usikkerhet, dette ansket Knappen
foreningen & gjere noe med og bakgrunnen for prosjektet.

Knappen foreningen var avhengig av ekstern finansiering for & kunne gjennomfere prosjekfet,
prosjektet ble budsiettert fil kr. 650 000.- over 2 &r og det ble sgki om totalt kr. 600 000 - fra Extrastif-
telsen. Det ble bevilget kr. 600 000 .- fra Extrastiftelsen og prosjektet startet opp januar 2016 og
ble avsluttet desember 2017. Innenfor rammene av dette prosjektet har vi holdt oss stort seft fil bruker-
erfaringer og kunnskapsbasert informasjon innhentet fra Norge. Vi vet at dette gir et noe begrenset bilde
av den kunnskapen som er & finne i verdenssammenheng, men har ikke seft det som mulig & forholde

oss fil et starre perspektiv.



KAP 2. Mélsetting og Malgruppe

Knappen foreningen har med defte prosjekfet hatt en malsetting om & lansere en barnebok som
gjer helserelatert informasjon il en ung mé&lgruppe forstéelig. Hull i magen inneholder brukertilpasset
helserelatert informasjon til barn og unge. Bokens tekst, illustrasjon og bilder er pedagogisk filreftelagt for
& freffe flest mulig i mélgruppen. Ved & tilpasse informasjonen og kunnskapen om spise- og ernaerings-
vansker til sm& og store barn, kan Knappen foreningen n& dele kompetansen som vi sitter inne med, ikke
bare il de voksne, men ogsé il barn og unge.

Knappen foreningens mélsetting med boken er blant annet & bidra med gkt livskvalitet blant smé og
sfore barn som sliter med spise- og emaeringsvansker. Hele familien blir i realiteten rammet da alle maltidene
blir problematiske, preget av uro og seerfiliak. Ved & filpasse et visuelt bildemateriell til helserelatert
informasjon om praktiske og tekniske utfordinger for barn som skal operere et hull i magen/legge inn
gastrostomiport (PEG), kan boken bidra fil & tilrettelegge for en bedre livskvalitet for denne unge gruppe
barn og unge. Det kan vaere mange ulike grunner til hvorfor barn og unge ikke helt forstar hva de skal
gjennom og hvorfor, nér de skal f& en knapp. Og i en slik situasjon kan det vaere vanskelig for parerende
nér de skal forklare om mange smé og store prakiske situasjoner fere, under og etter en innleggelse
av gastrostomiport. Dette kan skape utrygghet og det enkelte barnet og familien blir berert av den nye
situasjonen. Og oftest kommer fagfolk fil kort. Denne boken har derfor hatt en mé&lsetting og et sfort
fokus pa formidling. Boken viser hva som skjer i forkant, under og efter innleggelse av gastrostomiport
og hvordan det kan filreftelegges for barna og deres familier. Boken formidler p& denne méten enkel
brukererfaringer og faglig kunnskap om ulike femaer som er av sfor betydning for pasientgruppen og
kan fungere som et godt verkioy for bam og pdrerende, men ogsd& barnehage, skole, familie og andre
som frenger informasjon om dette.

Hull i magen kan bidra fil & legge til refte og mafe barn og unges behov for informasjon pé en bedre
mate enn i dag. Boken kan bidra fil at den informasjon og kunnskap som foreningen besitter blir bedre
forstéelig for dagens bam og deres brukerbehov. Bruk av bgker som informasjonsmateriell fil barn vet vi
har stor effekt i mange faser. Sterre barn har ofte sfor glede av & kunne lese, mens yngre barn har stor

glede av & se p& bilder. Og et bilde kan si mer enn 1000 ord!
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KAP 3. Prosjektgjennomfering / Metode

Knappen foreningen har gode erfaringer fra en tfidligere bamebok og to informasjonsbaker, disse
erfaringene ga oss viktig bakgrunn for & starte opp prosjektet. Vi har szerlig gode samarbeidspartnere
giennom Nasjonal kompetansetieneste for habilitering av barn med spise- og emaeringsvansker ved
Rikshospitalet. | prosjekisaknaden var den praktiske gjennomfaringen av prosjektet godt beskrevet i
fremdriftsplanen. Innhold og form var skissert i grove trekk.

Prosjektet er blitt drevet ved krefter fra foreningen, ekstern profesjonell arbeidskraft, innhenting av
brukerr&d gjennom etablerte brukerkontakter og réd og innspill fra fagfolk. Fagfolk p& dette omradet
har veert tverrfaglig sammensatt; der barnelege, gastrokirurg, gastrosykepleier, logoped, ermnaerings-
fysiolog, psykolog og spesialpedagog har veert sentrale. Vi har under hele prosjektet hatt et godt og
strukturert samarbeid med spisskompetansen p& Nasjonal kompetansetjeneste for habilitering av barn
med spise- og ernaeringsvansker ved Rikshospitalet. ltillegg har vi hatt faglige mater med tilsvarende
kompetansemiljs p& Stavanger universitetssykehus, Akershus universitetssykhus, Haukeland univer-
sitefssykehus samt fagfolk ved andre helseforetak som spiseteam p& BUPA. ltillegg til dette har vi hatt
en rekke uformelle mater med brukerkontakter.

Bokprosjektet 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. Prosjekileder var i jevnlig kontakt med brukere og fagpersoner
gjennom hele prosjektperioden. Det er lagt ned et stort stykke arbeid i kartlegging, metesvirksomhet,
innhenting av kunnskaps- og brukerbasert informasjon samt systimatisering for filreftelegging i arbeidet
med manus, og dette ble gjennomfert i trdd med fremdriftsplanen.

Da ferste utkast av manus til boken var utarbeidet mottok brukergruppen, styringsgruppen og
Nasjonal kompetansetieneste for habilitering av bam med spise- og ernzeringsvansker ved Rikshospi-
talet dette til gjennomlesning og evaluering. Samflige involverte ga konstrukfive tilbakemeldinger og de
ble konkludert med at innholdet i det store og hele var i frdd med den man hadde presentert i prosjekt-
beskrivelsen. Det ble foretatt noen justeringer og spréklige endringer i tekstens innhold iforhold fil de
filbakemeldingene som ble blitt gitt og revidert tekst ble presentert for gruppene og senere godkjent.
Bokens sideantall ble doblet og inneholdet er dermed blitt adskillig rikere enn opprinnelig idé. Det var
et omfattende og stort arbeid med manus, casting av medvirkende i boken, rekvisitter, scenografi, loca-
fions, fotografering, bilderedigering, grafisk formgiving og lansering av boken. Alt gikk etter oppsatt
fremdriftsplan og samarbeidet med alle innblandede og fotograf forlep meget godt. Arbeidet med
samarbeidsparinerene og alle innblandede har gjennom hele prosjektet forlapt uten vanskeligheter og
har bare veert positivt. Prosjekigruppen ble gjennom hele perioden holdt oppdatert i forhold fil gjennom-
feringen. Dette for & sikre god kontakt mellom alle de involverte i prosjektet. Enkeltmedlemmer ble ogsa
frukket inn som rédgivere og samfalepartnere i uformelle mater i prosessen.

En av de sterste utfordringene i dette arbeidet har vaert hvordan filrettelegge helserelatert informasjon,
brukererfaringer og medisinsk faglig kunnskapsbasert informasjon pé& en best pedagogisk méte i tekst og
bilde som barn og unge med ulike forutsetninger enkelt skulle kunne forsté. Takket vare god dialog med
alle involverte, fungerte arbeidet med dette svaert godt. Nasjonal kompetansetieneste for habilitering av
barn med spise- og emaeringsvansker ved Rikshospitalet har i denne sammenhengen var en szerdeles
god sfette & ha gjennom prosjektets gang og de var szerlig behijelpelige i prosjekiperiodens farste &r.
Prosjektet er slik vi ser det gjennomfert innenfor den prosjektplanen som ligger i den opprinnelige
prosjekiseknaden. 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 féit s& langt, har veert udelt positive. Gjennom & brukertilpasse foreningens
informasjon og kompetanse i en tilrettelagt barnebok, vil vi kunne formidle den kompetansen vi i
dag sitter inne med p& en sveert pedagogisk og god méte for denne unge og lite synlige mélgruppen.
Boken supplerer p& en helt ny og sveert effektiv og god mate det akiuelle informasjonsmateriellet som
Knappen foreningen allerede har tilgjengelig. Ved ot mange tar i bruk barneboken, mener vi at flere vil
f& ekt innsikt og forstéelse med det & leve med knapp og flere vil vaere i stand fil & ivareta denne pasient-
gruppen p& en mer hensikismessig méte. Prosjektet har holdt seg innenfor budsjetmidlene som var sakt.
Hull i magen er blitt en barmnebok som egner seg utmerket til & spre pedagogisk bamerettet helserelatert

informasjon knyttet il det & leve med knapp.



Hull i magen er iscenesatt og far i bruk dramadokumentarens méte & formidle budskapet pa, der en
kombinerer fiksjon og fokia. Her mater vi karakferen Emma og hennes venner, familie og helsepersonell.
Den helserelaterte informasjonen er kategorisert i ulike temaer og drives fram gjennom hisforien om
Emma som skal f& knapp. Hull i magen viser til enkle 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
eller skummelt som mange gjerne vil tro. Bokens historie starter med Emmas bursdagsfest med familien
og gode venner. Den viser at alle spiser forskjellig. Noen glufser, andre pirker og Emma spiser naermest
ingenting og md& f& mat gjennom en sonde i nesen. Vi forstér at hun har en utfordring, men vi ser ogsé
at hun er inkludert i et sosialt fellesskap p& lik linje med andre barn. Dette er et viktig budskap i boken
at barn og unge med utfrordinger ikke skal gjgres annerledes eller sykliggjeres, men at en stetter opp
om barnet ved & inkludere.

Vi felger karakteren Emma inn i hverdagen og hvordan hun fér maten gjennom en nesesonde som né
skal byttes ut med en knapp i magen. Gjennom & velge det dramadokumentariske fortellergrepet presen-
teres den helserelaterte informasjonen p& en méte som egner seg fil fortelling og gjenfortelling. Gruppen
barn og unge som har behov for sondeernaering aker stadig i antall. A finne informasjon er vanskelig og
tidkrevende, Hull i magen egner seg derfor utmerket fil & spre informasjon samtidig som den er en fortel-
ling som kan brukes i b&de ferskole og i skolen. Baker er en hensikismessig og lite tidkrevene metodikk
for foreldre og andre som i en travel hverdag trenger informasjon om det praktiske runt det & fé& eller
leve med knapp. Det er kommunikasjonsform som er left tilgiengelig og kan brukes av barnet alene eller
i en sammenheng med andre. Boken vil og kunne fungere som et pedagogisk godt verkiay for foreldre,
pérerende og andre fagpersoner som jobber med barn med alvorlige spise- og emaeringsvansker enten
det er i barnehage, pa skole eller i andre omsorgs- eller opplaeringsinstitusjoner. A trenge & ha knapp i
magen kan for mange medfare usikkerhet og fere til lav selviillit. Hull i magen kan vise at det & ha knapp
ikke frenger & vaere noe & veere flau over, men at knapp er kult!

Det fokium at ikke all informasjon mé fortelles med ord; selv om ef barn, parerende og andre eksempelvis
lurer p& om en kan bade med knappen pd, avsluttes boken siste bilde med Emma i badekaret — uten et
ord. Helt naturlig. Dette grepet er faft i bruk andre steder i boken - hvor det p& den ene siden formidles
helserelatert informasjon i teksten, mens det p& den andre siden viser bilder og informasjonen kommu-
niseres gjennom det visuelle spraket. Et eksempel p& dette er nér Emma hopper pd tframpolinen, med
dette viser boken af def er positivt & veere i bevegelse selv om en har utfordringer. Et annet eksempel
som vises ufen at en nevner det med ord er da barna bléser bobler ute i hagen og bruker nér en bruker
en blaseleke pd bamerommet. Bildene kommuniserer at ved & blése bidrar en il & styrke muskulaturen
kring munnen. Et annet eksempel er da familien er samlet kring middagsbordet. Mye lzering foregdr kring
maltidet og selv om ikke barnet spiser nok selv, ber det inkluderes i alle maltider, og ikke alle foreldre er

klar over hvor viktig dette faktisk er.

KAP 5. Oppsummering / Konklusjon / Videre planer

Mange foreldre opplever at de fér lite hijelp ndr bamet deres utvikler spisevansker. Mange av disse

bama har hatt en teff start pd livet med alvorlig sykdom, og spising har da left for & komme i bakgrunnen.

Gruppen bam og unge med spise- og emaeringsvansker gker stadig i antall, likevel er tilbudet til denne
pasientgruppen sveert filfeldig i forhold fil behandling og oppfelging. Behandlingstilbudet varierer mye
fra landsdel fil landsdel, og fra kommune fil kommune.

Knappen foreningen har med dette prosjektet lansert en barnebok som pd et pedagogisk vis for-
midler brukererfaringer og medisinsk faglig kunnskap om ulike temaer som er av stor betydning for
pasientgruppen og de som har eller jobber med barn med spise- og emaeringsvansker. Mélseftingen
med boken var & gjere helserelatert informasjon tilgjengelig og forstéelig for den unge malgruppen.
Dette har vi gjort ved & samle kunnskapen og pedagogisk tilrettelegge den i tekst til sterke iscenesatte
visuelle bilder. Boken skal bidra til ekt forstéelse, informasjon og kunnskap kring barn og unge med
spise- og ernaeringsvansker, og deres familier og vaere fil god hielp i habiliteringen av de bama som har
forutsetinger for & bli selvernaerte, og ogsé vaere av betydning for de barna som vil métte sondes livet ut.

Boken Hull i magen ble lansert @. desember 2017 og haytidlig feiret av knappebam og deres familier, en-
gasijerte fagpersoner og samarbeidspartnere. Det er allerede sendt ut et stort antall beker og informasjon
om prosjektet til medlemmer, fagfolk pa sykehus og andre helseforetak, barmnehager og skoler mm. Knap-
pen foreningen har allerede mottatt en rekke positive tilbakemeldinger og siklemalet er at boken skal fortsette
og spres fil mélgruppen og andre som mater barn og unge med alvorlige spise- og ermaeringsvansker.
Boken blir distribuert via foreningen og vi opplever at mange nye familier né tar konfakt fordi boken er
blitt anbefalt av fagfolk som har mettt disse familiene. Knappen foreningens egen hiemmeside er under
oppgradering og boken vil innen kort ogsé ligge tilgjengelig her.

Vi anser at boken vil vaere tidsaktuell i lang tid fremover og under arbeidets gang med boken ble vi
ogsé& klar over hvor viktig det ville vaere af boken ogs& oversattes fil andre sprék, og det ble sakt midler
fra Extrastiftelsen til oversettelser. Vi er glade og stolte for at Extrastiftelsen n& har bevilget midler til detfte

og ser fram il af boken gjennom dette vil n& ut fil enda fler.



SLUTTRAPPORT




