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Innledning

NAr alvorlig sykdom rammer et barn, tar det ofte tid fdr diagnosen er stillet.

I begynnelsen vil diagnosen vare usikker og foreldrene foler usikkerhet under

arbeidet med utredningen av sykdommen. Arbeidshypoteser og differensial-

diagnoser er holdt skjult for dem, og de er ofte mistenksomme overfor hva

ror blit meddelt dem og hva som blir skjult' Uvisshet og utrygghet preger

situasjonen, behovet for psykologisk hjelp og intervensjon i denne fasen vil

oftevaerestort,menvanskeligayteoghjelpetiltakeneutilstrekkelige.Nir
diagnosen er etablert, vil det vrre lettere i ni fram med hjelpetiltak. De

perioner i hjelpeapparatet som pasienten vil mdte, som lege, psykolog' pleiere

t6r ha fellessamtale med foreldrene i denne fdrste fasen. Det er av stor

betydning at alle fir vite hva som blir sagt, hvordan det sies og hvordan det

opPfattesavforeldrene.Deterogviktigatforeldrenefrastartenavm6ter
ei tehandlingsream og ikke ukoordinerte terapeuter. Allerede fra starten av

b6r det tilstrebes kontinuitet i det personalet barn og familie moter. Dette

kravet er ofte vanskelig i im6tekomme med de arbeidsrutiner som eksisterer

i dagens barnesykehus. Av denne og andre grunner bdr en derfor ha som

siktemat i behandte pasienten mest mulig poliklinisk. Ikke sjelden ser man

at utskriving fra institusjonen til hjemmet for poliklinisk viderebehandling

bedrer almentilstanden. Humor og matlyst vender tilbake hos barnet nar det

kommer til sitr hjemlige miljo. Dette er ikke uvesentlig for behandlingsre-

sultatet. For foreldre vil i mange tilfelle stressbelastningen bli mindre ved at

de flr noe pusterom hjemme, og dette vil igjen ha betydning for barnet'

sykehuset mi derfor legge opp et utadrettet program for i beholde barnet

,i lny" ,orn mulig i sitt eget hjemmemiljo' For I oppni dette kan besok i

hjemmct fra ulike team-medlemmer v:ere et viktig virkemiddel'

I dette kapittelet vil vi beskrive noen av de mestringsoppgaver som familien

og det alvoilig syke barnet blir stilt overfor. Hovedgrunnlaget for denne
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beskrivelsen er et to-Arig samarbeid mellom psykolog, lege, spesialsykepleier

"g 
U.t".""a"fingen forovrig' Med utgangspunkt i dette konkrete prosjektet

vil vi beskrive og evaluere noen au de stottetiltak som blir utprovd for i hjelpe

barn og familie i denne vanskelige situasjon' Virt stOtteprogram var i forste

rekke utarbeidet for e hjelpe kreitsyke barn og deres familier' men kom ogsi

i no"n goO til i inkludere familieriil barn med cystisk fibrose og familier til

hjerteoPererte barn'

Ftr diagnosen er klar

under arbeidet med i stille en sikker diagnose er legen under sterkt press'

Foreldrene venter korrekt diagnose raskt, de har ofte vansker med A forstA

oroblemene med i etablere en sikker diagnose og nodvendigheten av dette

i;;k;;;.k, rerapi. Mange foreldre undersoker selv hva provene som b.lir tatt

kun inn"br"r", d"rro. dit ikke blir sagt ipent' I et retrospektivt intervju med

foreldre til barn med ferdigbehandlet leukemi gikk det klart fram at de som

hadde vart alene med uuisihet og angst i den prediagnostiske fase' opplevde

drnn" ro. den mest opprivende' Selv om man under utredning avdiagnosen

", 
i*rtift pi i vise fuli ipenhet overforforeldrene' vil man gjerne vare helt

sikker fdr;n livstruende sykdom blir nevnt. I slike tilfeller kan man sporre

om foreldrene ville vere bedre tjent med at man med alle midler forsOkte A

,tjut" t uitt"n retning mistankenog undersdkelsen gikk' Grunnen til at man

r"L"r denne problemstillingen er dit faktum at det-har vist seg at mistanken

om en alvorlii.lidelse kan vlke forstyrrende inn p6 forholdet mellom foreldre

og b"rn leng! etter at den er avkreftet. I de fleste tilfeller er likevel tidlig

ai.nt.t a aribefale. Dersom foreldrene fir inntrykk av at legen tilbakeholder

informasjon for dem i starten, kan dette smitte over pA all kommunikasjon

siden: ,,Vi har inntrykk av at de hele tiden holder noe skjult for oss"'- 
O.t ., og mulig i motvirke negative bivirkninger av ipen kommunikasjon

i startfasen ved i gi barn og ioreldre ekstra stdttende kontakt i denne

perioden. UndersOkelser viser-at det er en klar tendens til at personalet anngdr

iamilien nlr mistaken er alvorlig, men diagnosen fortsatt uklar'

Det er flere grunner til at heli behandlingsteamet burde komme inn med

terapeutisk infwensjon allerede i startfasen' For det forste skjer det

avgjorende endringer i foreldre/barn forholdet' Undersdkelser viser at

oeisom foreldrene blir alene med en dyster mistanke over tid, kan de gi inn

i en altfor tidlig sorgfase og begynne A avskrive barnets muligheter til I leve

opp. Avstanden ,orn d.t..d biir skapt mellom foreldre og barn kan vedvare
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lenge etter at foreldrene har fatt korrigert informasjonen. Videre viser det

r.g1t 1o mere engstelige foreldrene er, desto sterkere virker situasjonen pl
barnet. I tillegg hender det at foreldrene foretar rent praktiske disposisjoner

bygget pl egne formeninger om hva sykdommen kommer til A innebere' Disse

er ikke alltid like lette i endre, selv etter at uttdmmende informasjon fra legen

tilsier noe annet. Etter hvert som psykologisk rAdgivning og.terapi blir et

generelt tilbud pA barnesykehuset, bor hele teamet komme inn i bildet

allerede ved innleggelsen nlr det er mistanke om en alvorlig lidelse hos barnet.

Diagnosesamtalen

I tilfeller av alvorlig sykdom hos barnet blir diagnosen og dens overskuelige

konsekvenser oftest presentert for foreldrene ved at de blir innkalt til samtale

pi avdelingens kontor avsatt for slike formal eller pi legens kontor i eller

utenfor avdelingen. Det er av stor betydning at begge foreldrene er tilstede.

De trenger hverandre til gjensidig stdtte i en slik situasjon, dessuten ka1 m-a1

ved utiukkelse av den ine, f.eks'far, allerede i startfasen vare med pi i
forsterke tendensen til en fremtidig skjevhet i omsorgen for det syke barnet

i og utenfor sykehuset, Dersom sykehuset har et tverrfaglig team, burde ideelt

seti dette ta seg av diagnosesamtalen med foreldrene, Erfaring viser imidlertid

at foreldreng flr problemer dersom de fir for mange personer de mi forholde

seg til i en stik situasjon. En vil derfor vanligvis gi det rid at de hoyst m6ter

to p"rron"t, den behandlende lege og den av pleiepersonalet som blir utpekt

til iontaktperson dersom innleggelsen blir langvarig. I de tilfeller hvor det

eksisterer spesiatsykepleier for diagnosegruppen, bdr hun eller han vere med

fra starten av. I de tilfeller hvor behandlingsteamet har psykolog kan denne

introduseres i l6pet av diagnosesamtalen og komme inn i bildet umiddelbart

etter dersom han ikke har vert med fra starten av. Det er en generell erfaring

at foreldrene er ute av stand til a motta komplisert og omfattende medisinsk

informasjon i den sjokktilstanden som oPpster dersor4 barnets sykdom er av

alvorlig karakter. iehandlingsteamet mi derfor'folge noye med i de fore-

stillinger og tolkninger som oPpster'

Erflringine fra virt storteprogram til familier med kreftsyke barn er at de

har behov utover det A motta medisinsk informasjon i disse forste samtalene.

Vanligvis har de en sterk trang til A gi igjennom hele sykdomsforlopet fram

til na,-sammen gir de igjennom de forste mistankene, kommunikasjonen dem

imellom og overfor barnet i hjemmet, spdrsmilet om de har ventet for lenge

og om deier grunn til I fole skyld. Den terapeutiske oppgaven vil forst og

fremst besti i I bearbeide fdlelser, oftest skyld og aggresjon, samt klargjore
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og bearbeide uenighet, anklager og fortvilelse ho! foreldrene' Ett gjennom'

gienae proUtern "i 
ut den ene av foreldrene, oftest moren' lenge har vart

i"tytt" og villet gA til lege, mens den annen part har holdt igjen og til tider

f.unn.t Ufi uigtessiv overfor ,,det bortskjemte barnet og dets hysteriske mor" '

f 
"n 

A"f tilfiiler har foreldrene direkte straffet barnet for slapphet' latskap

og dnrlige skoleprestasjoner i den premorbide fasen' Skyldfolelsen for dette

tln uti ia sterk at den kan gl ovei i suicidaltanker. NAr det gjelder relativt

sjeldne sykdom.", ,o* 
", 

uinskelige I diagnostisere' har foreldrene ofte gltt

ii" f"g" iil lege og fitt ulike tuui og ulik behandling' I en amerikansk

"tt"-"na.rrotJtse 
av 120 familier til barn med kreft hadde 40vo av disse

ofpf*a de fdrste legekontaktene som sv@rt negative' Undersdkelsen viste

ui iitt"rh"t og aggresjon for dette kunne vedvare flere Ar etter avsluttet

i.n.niting. O-"t U'iit O"tfot viktig i nedbygge denne aggresjonen terapeutisk'

slik at denlkke blir energirdvendi i den vanskelige situasjonen. I noen tilfeller

kan dette best gjores ved e stotte foreldrene i der6s sinne' men det blir og

viktig A forklare iem hvor vanskelig det er i diagnostisere enkelte lidelser pl

et tidlig stadium.

I dJfgrste samtalene er det viktig at foreldrene far tid til I sporre.

Erfaringsmessig huskes best den infoimasjonen som blir gitt som svar pA

tprrrrA: Foreidrene soker og det vi kunne kalle ,,psykologisk informasjon"

ii"nne forste fasen. De spOrikke bare etter barnets Prognose' men ogsa sin

"g.ir 
Huordun pleier forildre i reagere og hvordan mestrer de situasjonen

sim hrr opptevd noe lignende? Fra den pediatriske litteraturen vet vi at

inform"sjon'om medisinike prosedyrer har angstreduserende virkning bide

pa U"rn og foreldre. Vi hai og erfart at psykologisk forberedelse pi de

ieaksjoner foreldrene sannsynligvis vil oppleve, medvirker til angstreduksjon

og mobilisering uu ,"rrurr., til mestring' Allerede i den fdrste samtalen pleier

uia papet" f".-en for at foreldrene flr kommunikasjonsproblemer og komm-er

pi avsiand fra hverandre, dersom bare den ene, det vil oftest si moren' fir
ansnaret for omsorg og pleie av det syke barnet pl klinikken og hjemme' Vi

pipeker betydningen av at begge foreldre blir like godt informert om sykdom'

men pA hvert trinn i utvittiiien. Videre tar vi opp bitydningen av at de

ikkelardetsosialenettverketpAhjemstedetforfalle'slikatdeetterkorttid
vil fgle seg isolerte. Det er ikke uvanlig at foreldrene har sykehusangst'

Sproyter, 6lodprou"r, blodoverforing, intravenos medikasjon virker skrem'

mende i starten. Det virker som regel stdttende og dermed angstreduserende

nar.un gir informasjon om at dette er vanlig' Samtidig kan man forsikre dem

om at dei vanligvis gAr ganske raskt over, og de kan fl hjelp til angstmes,tring

ved informasjon om metoder for avspenning eller langsom tilnerming til det

skremmende. I en amerikansk ette;undersdkelse av foreldre til barn med
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kreftdiagnose, ga svert mange uttrykk for at de hadde savnet noen som kunne

forberede dem pi de problemer de som familie kom til i stote Pa i de ulike

faser av sykdomsforldpet.

Psykologtilbudet

Etter vAr erfaring har det hatt en beroligende (lugnande) virkning pi
foreldrene at sykehuset har psykologisk ekspertise i teamet som vil stl til
rAdighet i dagene som kommer' Vi har funnet det riktig at psykologen

kontakter alle familier, slik at den enkelte ikke fir inntrykk av at de er vurdert

som spesielt hjelpetrengende og dermed fAr angstokning av den grunn'

I den f6rste tiden bruker foreldrene samtalene med psykologen til i vurdere

hvordan de best kan organisere den nye situasjonen de er kommet i. SporsmAl

som blir reist er om hvem skal vere hos barnet, hvem skal reise hjem; kan

man overtate 3-irige sosken til besteforeldre nAr de ikke kjenner dem si godt,

hva skal man si til slekt og venner? Viktigst er det her at foreldrene selv far

snakke, resonnere og komme fram til ldsninger. De trenger stotte og ros hver

gang de er konstruktive i denne akutte situasjonen. Det er viktig at alle i

ieamet er st6ttende pA denne maten. FOrstehjelpen i startfasen vil videre besti

i i fortsette den psykologiske informasjon som vi tidligere har nevnt og la den

gl over i praktisk hjelp, hjelp til A finne fram til personer som kan sitte hos

barnet pd avdelingen slik at foreldrene kan ta fri, gA ut i ringe, gA i kantinen

og spise, og ellers slappe av utenfor sykehuset nir det trengs' I denne

forbindelse hjelper vi foreldrene til i ta initiativ til i trekke inn andre

slektninger barnet kjenner godt, onkler, tanter, besteforeldre, venner som

kan avlaste foreldrene pi sykehuset. Praktisk og psykologisk lorsoker vi i fi
foreldrene til I vare sammen pa sykehuset den forste tiden slik at de kan

avlose hverandre og oppleve samtidig en del av de situasjoner som oppster

i startfasen av behandling av barnet. var erfaring fra familier som fir et

kreftsykt barn viser at foreldrene fOlelsesmessiE kommer hverandre nermere

dersom de har samme utgangspunkt i samvcr med barnet de forste ukene av

sykehusbppholdet. Vi forsoker selvsagt i hjelpe foreldrene til i dra lasset

sammen senere hen og, men starten anses som svert viktig. Dette er og

understreket i litteraturen pl omrldet.
Den psykologiske stotten til foreldrene umiddelbart etter at de har fitt vite

at barnet har en alvorlig sykdom, fAr pl mange mAter preg av kriseinterven-

sjon. I denne situasjonen har vi innsett betydningen av at foreldrene opplever

avdelingspersonellet og andre fagfolk som noen som vet hva som skal skje'

som kan gi hAp, og som har greie pA hvordan foreldre vanligvis reagerer i slike
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situasjonerogsomerredetiletakledette.DeterbetydningsfuIltivereaktiv
oglti ,,u"a-konkrete tiltak. En slik aktivitet smitter over pa foreldrene, og

;;;" * vlre bestrebelser gir ut ph A glore dem i stand til selv A handle i

,'it"".1on"n. En telefon til ei sosiaikontor, framstot for barnehageplass for

li"irn"tot"nAe sosken, kontakt med barnets larer eller lignende virker ofte

;tt,tt* I det oyeblikk foreldrene selv klarer I gjdre noe' opplever de at de

eriferdmedAmestrenoenavalledekravenedeblirstiltoverfor.Denaller
ritrigrr" terapien.i startfasen bestir i at hele avdelingspersonalet er med pi

A legie forhoidene til rette slik at foreldrene kan vare sammen pA sykehuset'

avl6se hverandre og opprettholde en god og sttttende kommunikasjon'

Nlr amerikanske foreldre til barn med kreft, i en etterundersokelse, ser

tilbake pA det fdrste motet med sykehuset' er det spesielt 4 punkter de

understreker:

1. Betydningen av at begge foreldrene var tilstede nAr diagnosen ble stilt og

i den forste behandlingsfasen'

2. Problemene med reiseavstander til sykehuset og det i finne en god ordning

for hjemmebarna.

3. Behov for kontinuitet i kontakten med personalet, saerlig usikre ble de nlr

de skulle forholde seg til flere behandlende leger. Den stadige personalskif'

tingen forovrig virket opprivende pi foreldrene' 
-De 

gir uttrykk for behov for

en-merfastkontaktblantPersonalet,f.eks.enkontaktsykep|eier.

4. Praktisk talt alle foreldrene hadde onsket seg psykologisk hjelp og

,aagiuing i de vanskeligste periodene' I liten grad kunne de belaste avdelings'

p"rio"ti"t med sine folelsernessige problemer' og slekt og venner kunne vcre

iil lit"n hjelp. De var ofte mer oPprevet av den dystre diagnosen enn

foreldrene som stod midt oPPi det'

Rldgivning om barna 
, 
"ud"tingrp"rronalet 

og
PA et tidiig tidspunkt soker foreldrene rld hos legen

prytof.g tui. d"nn" finnes. De er forst og fremst opptatt av hva de skal si

iil"i t.f tyt" barn som hjemmevarende sosken' Nl det gjelder de syke barna

har vi seti en rekke eksempler pA at det ganske tidlig' innen alle diagnose'

tr*gori"r, kan oppstl en i<ontakthindrende mur mellom barn og foreldre'

ror."fat.n" og personalet utveksler informasjon' foreldrene flr hjelp og

stdtte, mens barna kan bli alene med sin angst over hva sykdommen

innebarer. FOlgende utsagn fra en 11-lrig gutt med nyoppdaget hjernetumor
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eksemplifiserer dette: ,Jeg er syk, men de fir vite alt"' En kontaktbrist i

starten kan vare lenge, og den kan bli vanskelig i reparere helt'
I kontakten med behandlingsteamet bOr derfor foreldrene fi anledning til

A prove ut sine egne tanker, hore hvordan ordene lyder, og oppklare uenighet

seg imellom fdr de bestemmer seg for hvordan de skal gi informasjon til syke

og friske barn. Det er viktig at man kommer tidlig i gang med dette. Mange

bruker det faktum at det er si vanskelig som unnskyldning for i utsette det

pl ubestemt tid, til ,,det er for seint". Mange foreldre har i utgangspunlq$!

en forstaelig motstand mo! lpenhet. For A beskytte barnet vil de fortie $est
mulig og i den sterkt pressete situasjonen tror de at Apenhet betyr i gi all

informasjon til barnet. Det er viktig at personalet hjelper foreldrene til A forsti
at ipenhet ikke vil si det samme som A gl til barnet og avsi dddsdommen.

Mange foreldre sier at de ikke vil snakke med barnet om alvoret i sykdommen

f6r det eventuelt blir svert dirlig. Det har ingen hensikt A motsi foreldrene

pi dette punktet, de mi finne ut hva de vil giore til det beste for barnet. Men

det er nodvendig at man drofter barnets alder og hva det selv tror og tenker

i situasjonen. Mange foreldre har endret synspunkt pi stedet nir de har fitt
vite hva svert sml barn kan ha fortalt sykehuspersonalet om hva de har

oppfattet av sykdom og fremtidsutsikter. Nir foreldrene soker rad om hva

de skal si til barna i familien, er det naturlig at man viser til forskning pi
omrAdet. Innenfor barnemedisinsk litteratur er konklusjonen klar, nemlig at

barn helt ned pl 3-4 irs trinnet vet ganske mye om sin sykdom og alvoret i

den uten at noe er blitt sagt, og hva tror barnet nAr de ser at foreldrene har

grltt, nlr det strdmmer tit brev, gaver og blomster? I denne ridgivningen

til foreldrene forbereder vi dem pi hjemreisen nar det fdrste sykebesoket er

over. For en del sykdommers vedkommende, isar kreft, me foreldrene

informere naboer og venner, slik at de melder fra nir det gir infeksjoner i

distriktet. Videre er alvorlig sykdom, isar blant barn, gjennom lengre tid

sensasjonstema i ukepressen. Det vil lett bli det i barnets narmiljo og det

er klart at det ligger et press i dette nar vi forteller at vi har mange eksempler

pl at barn har fett sin f6rste informasjon om sAvel sykdommens skremmende

navn som.prognose ute blant kamerater etter at de har kommet hjem'

Ikke sjelden vil foreldrene at en av behandlingsteamet skal informere

barna, slik at ,,det kan skje pA best mulig faglig betryggende mite"' I

utgangspunktet tror vi det er riktig at foreldrene informerer sine barn. De stir
barna nermest, de er den kontinuerlige faktoren i sykehusets omskiftende

liv, i tillegg tror vi det er galt A gjdre dette til et eksklusivt profesjonelt

foretakende. vi gir derfor foreldrene det rld at barnet blir minst skremt

dersom foreldrene gjor dette selv. Fagfolkene kan fdrst og fremst med sitt

kjennskap til barns begreper og forestillinger om sykdom og dod pi ulike
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alderstrinn, gi foreldrene rAd og praktiske eksempler de kan bruke'

Barn velgel selv hvem de vil snakke med, og en 4ll2lrs gammel pike med

leukemi formulerte det slik: ,,Jeg snakker mest med vaskedamen (stiiderskan)

oi syt Oom.en min, for hun er den samme hver dag"' Det kan hende at

foreldrene gir signaler slik at barna er redd for A begynne A snakke med dem

om sin angsi, kanskje er de og redd for I fA et svert skemmende svar' Dersom

uinformerte barn presenterer sin angst og bekymring overfor et av medlemmene

i behandlingsteamet fdlger vi det prinsipp at vi umiddelbart, dog isamrid med

barnet, deler denne fortroligheten med foreldrene' Dette gjdr vi ved I gi

igjennomsamtalenmedbldebarnogforeldretilstede.Flereavsamtalene
r.db.rn"harvitattopppekassettbAndslikatbarn,foreldreogpersonell
kan lytte til dem sammen i"n"... Det er viktig at personalet til en hver tid

er goit orientert om hva barnet vet, tror og spor om, og hvor foreldrene stir

i uiiaet. Nir det gjelder ridgivning om barn, spor foreldrene ofte hva de skal

si til s6sken. Dette kan dreie seg om yngre eller eldre, og ikke sjelden er

foreldrene innstilt pi a gi langt bedre informasjoner til de ikke'syke, isar hva

angir prognose. Da blir taushetsmuren fra sykehuset bygget videre tvers

igjlnnom ij"rnt.,, og vi anser det som uheldig' I mange tilfeller vet alle i

o-mgiuelseneogfami|ientildethjertesykebarnetatlidelsenikkelarseg
op.i"r., men dJet syke barnet vet det ikke selv' I ettertid har unge pasienter

som er blitt helbredet for en alvorlig sykdom gitt rapporter om hvor skadelig

de opplevde denne dobbeltkommunikasjonen og om skuffelsen og aggresjo'

nen ie oppleude nir de oppdaget at alle andre hadde vert informert utenom

dem selv.

NAr det gjelder informasjon til svert syke og doende barn' gAr vi inn i en

rAdgivnings'irosess med foieldrene hvor situasjonen bestemmer farten' NAr

Oetiletaei torskning pA omrldet som vi har A holde oss til, viser den at foreldre

,or"ruur., Apent pA de ddende barnas sporsmll, som lar barna forsone seg

med doden og lar sdsken ta avskjed, de greier seg best etter et dodsfall' De

samme undersokelser viser at foreldre angrer pi at de ikke var mer ipne

overfor barnet mot slutten. Mange foreldre ml bere en ekstra byrde i sorgen

og enkette bryter ogsA sammen under den nir de ten(er pA at barnet kanskje

v[ste alt og matte leve med angsten alene den siste tiden. Alt etter foreldrenes

onsker kai de ogsi fA veiledning fra pediatrisk litteratur pi omrAdet som

belyser de aldersbestemte reaksjoner: barn i forskolealder er mest redd for

A bii atene og forlatt og trenger forsikringer om at foreldrene eller andre

stottepersone; alltid vil vere der. Barn opp til 12 ir frykter doden mer som

en agiressiv personifisert hendelse og er mest opptatt av den smertefulle

behai-dlingen underveis. TenAringer framviser et mere voksent monster, men

ofte med voldsomme protestperi;der over at de ikke lenger skal fl-v&re med'



Uansett barnets atder, er denne avsluttende fasen en votdsom plkjenning for

foreldreneogenborleggeforholdenebestmuligti|retteforetst6ttendeklima
og for at de ian fA vere mest mulig sammen' NAr alt behandlingship er ute'

"Jlger 
ner" foreldre A ta barnet hjem. Andre 6nskerdet, men vlger ikke uten

at ie fAr god stotte fra sykehuset med anledning til A komme med barnet nAr

som helsl pl dognet eller. av hjemmebesok som kan ta del i pleien av det

dodssyke barnet.

Psykoterapi til barna

Hovedansvarlig for denne delen er som naturlig kan vare psykologen i

teamet.Detkanhastorterapeutiskverdiatflereavsamtalenemedforeldre
og barn skjer med lege ellei sykepleier tilstede' Forovrig skjer terapien til

blrna og familien ien ramme av familieterapi, individualterapi til barnet eller

evt. enJsamtaler med en eller begge av foreldrene. AIle disse formene er

aktuelle, og valg av strategi bor skje pi grunnlag av inngiende sosialanamnese

og samtale med alle i familien.
-De 

psykiske ettervirkninger man kan spore hos barn med alvorlige eller

kronisice sykdommer kommer fra tre kilder: F6rst har vi registrert en rekke

ettervirkninger av den medisinske behandling, at barn i lav alder mAtte

oppleve detirkjente, det smertefylte og det skremmende' Seneffekter av dette

er mar"ritt, sovnProblemer, iser innsovningsvansker, generell engstelighet'

doktor.ogunders6kelsesangst'sosialangstforendelforplantettilskolen'
videre klaustrofobi, tannlegeangst og andre mer spesifikke utlosere' Alvor-

ligst synes ettervirkningen i vrre dersom barnet har mitte klare situasjonene

pi ,yt"t ur.t mye alene og foreldrene har mittet holde seg borte eller er blitt

uirt tort fra deliakelse i de mest skremmende situasjonene' Er dette tilfelle'

merker vi oftere sterke trekk av depresjon i angstbildet' Den andre kilden

til psykiske forstyrrelser hos barnet henger sammen med de omveltninger

aiuinosen og sykiommen har skapt i familiesystemet. _Bade 
i behandlingsfasen,

remisjonsfasen og etter at medikamentene er blitt seiionert og barnet erklert

for frisk, har det iommet til i spille en ny og saregen rolle i familien. Kronisk

syke barn kommer i en speiiell situasjon her' Familien organiserer sin

tilvcrelse rundt sykdommen og det syke barnet og klarer ofte ikke A endre

denne formen. Barnet kan bli alt for sterkt identifisert som syk, og denne

innlevingen i rollen kan hindre det i normal psykisk funksjonering pA en rekke

felter. I et tilfelle begynte en gutt i bruke Hospital som mellomnavn: Per

Hospital Hansen. Sykdommen kan ogsl gi barnet en rekke sekundergevins-

ter, dvs at en del symtomer kan bli deres sikreste kilde til oppmerksomhet
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en spesiell betydning i folks bevissthet, og foreldrenes opplevelse av uhygge

farger det de horer. For andre sykdommers vedkommende finner man

lignende fenomener og reaksjoner hos foreldrene 16r de er i stand til i motta

mer realistisk informasjon. Var erfaring, som stottes i litteraturen er at

foreldre ikke oppfatter mye av informasjonen den forste tiden. Nar de fir
summet seg, konfererer de med foreldete oppslagsverk, tilfeldige personer

i nettverkei, og de kan igjen fi et feilaktig bilde av framtidsutsiktene. Det er

av betydning ai personalet fAr en lOpende orientering om hva de forskjellige

medlemmer av behandlingsteamet har sagt til foreldrene' og at de lares opp

til a lytte og spdrre, slik at de kan mote feiloppfatningene f6r de har fitt
alvorlig feste i foreldrenes bevissthet. Psykologen i teamet gir ikke medisinsk

informasjon, men er informert om legens og foreldrenes oPpfatninger'

sammenholder disse og tar initiativ til m6ter for I bedre kommunikasjonen

dersom det er store avstander i oppfatningene.

Mange foreldre har aldri vart pa sykehus hverken for seg selv eller med

sine bain, og de kan ha en tend€ns til i feiltolke rutiner pe avdelingen,

personalets daglige hastverk og forskjellige utsagn Pe en meget Personlig

mete. Det er og en almen observasjon at foreldre som er pe sykehus sammen

med alvorlig syke barn, lett lar alt som skjer farges av folelser. Foreldrene

kan vrre fullt klar over at det foreligger kommunikasjonsproblemer, men de

har vanskelig for i ta det opp med personalet. De vet ikke hvordan det

kommer til i bli oppfattet, og de synes at de har nok A stri med som det er'

Undersokelser viser at foreldrene derfor lettere tar opp disse problemene med

personer som star noe mer perifert i behandlingsteamet, sl som sosionom,

i6rskolelarer, psykolog, barnepleier. En del foreldre har spesielle saregen-

heter eller behov som de har vanskelig for a legge fram for personalet. En

heldig losning her kan ha stor betydning for omsorgen for barnet' Det kan

u*r"larlig rygg, slik at de ml ha spesialstol I sitte i, det kan vcre spesiell

sproyteangst, heisangst eller andre former for klaustrofobi' Redselen for at

d'e skutle Uli nOat til a kj6re i heis (hiss), har gjort at enkelte foreldre harsittet

anspent hele dagen. Uansett hvem foreldrene betror disse problemene til' er

det viktig at det daglige avdelingspersonalet vet om?et og tar hensyn til det'

Et ekseinpel pe et slikt dagligdags problem som personalet er meget vant til

A lose, men som foreldrene kvier seg svert for A presentere, er det faktum

at barna velger seg ut spesielle favoritter blant personalet, det er bare de som

skal fi lov i mate dem, stikke dem, eller vpre med dem nir mor er i kantinen.

I noen grad ml man legge an pi A tren\barna i at de kan mestre flere

kontaktir, men i begynneifasen kan det vere viktig, iallfall hos smi barn' i
etterkomme disse onskene si langt som mulig. En mlte personalet kan bedre

kommunikasjonen pe dette feltet, er A sporre foreldrene direkte om det er
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og biinntekter. sykdommen kan ogsi vere opphavet til kommunikasjonssvikt

o! bitterhet mellom foreldrene, og barnet vit derfor direkte vere involvert

i de spenninger som er utviklet i familien. Ett av de trekk som serpreger de

mangl familier med alvorlig syke barn, er en sterk ensidig binding mellom

rnor og det syke barnet. En binding sbm vedvarer langt utover det mor og

barn onsker og langt utover det som er normalt for alderstrinnet' Det er viktig

at hele familien fAi n;etp til A tose disse problemene pl en adekvat mAte-'

Den tredje Arsak iil psykiske problemer hos alvorlig syke barn er den

tidligere omtalte fortietsen' Dersom det har manglet direkte ipen kommu-

nikaijon om alvorlighetsgrad og prognose, har det syke barnet likevel

oppf"ttet mesteparten indirekte via samtaler som har skjedd over hodet pi
a"i. O.tt" trar stledA b6de i sykehuset og hjemme' Dessuten har barna fAtt

en god del opplysninger i sitt eget sosiale nettverk ute, uten at de har fortalt

om-dette hlemme. Langt pi vei mener vi at man kan forebygge dette ved at

alle i behandlingsteamet hjelper til med 6 bedre kommunikasjonen' Erfaring'

ene vi har gjort med psykoterapi til de barna som er ferdig med sin

kreftbehanding, men har hatt betydelige funksjonshemninger, viser at en

bearbeiding av ettervirkningene av fortielsen kan bedre betraktelig pa barnets

funksjon.

Leke. og belrnningsopplegg

Ett av de omrSdene som krever spesiell oppmerksomhet er smlbarns utvikling

av panisk angst for alt som har med sykehuset A giare' Denne angsten har

ofte sitt utgangspunkt i smertefulle prosedyrer som barnet ikke har muligheter

for I forsta hensikten med. For stdrre barn ml hele behandlingsteamet

bestrebe seg pA i finne ord og forklaringer, tegninger og bilder som kan gjdre

barnet til en medarbeider i kampen mot sykdommen, og ikke en ,,ting" som

regelmessig blir utsatt for uforklarlige overfall. For barn under 3 5r er

im-idlertid dette vanskeligere, og vi har provd ut'et lbketerapiopplegg med

svart godi resultat. Av foreldrene fikk vi rapporter om at barn som gikk til

regelmlessig poliklinisk behandling, begynte A skrike nlr de vlknet om

rno.g"n"n, nektet e kle pA seg, og grAt hver gang de skulle kjdre i bil'

Behandlingsteamet organiserte et systematisk opplegg hvor barn og foreldre

motre pe lekerommet for A detta i stimulerende sandkasselek en halv time f6r

behandlingen. I dette opplegget deltok skiftevis sykepleier, lege og psykolog'

Dersom ingen fra behandlingsteamet hadde anledning til a vere tilstede,

organiserte foreldrene lekeopplegget alene' For inneliggende barn ble det
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satt et fast tidspunkt hver dag hvor de fikk en time med vann- og sandkasselek'

Formilet ,n.J ditt. intervensjonene var i bryte ned de massive negative

assosiasjonene barnet hadde utviklet til sykehuset. Etter foreldrenes rappor'

ter og vlr egen og personalets bedommelse, har disse intervensjonene hatt

en m'eget goa 
"ffikt. 

Barn som kommer til kontroll, onsker i komme til

sykehu-set,-og kan heller vere vanskelig A fA med seg hjem igjen fra

sandkasserommet. Vi har fAtt rapporter om at de mestrer de medisinske

prosedyrenepAenlangtbedremite.samtidigfortellerforeldreneatdeselv

", r"r" 
avslappet n6i barna viser trivsel under sykehusoppholdet og pi

kontroll.
Nlr det gjelder storre barn som utviser angst og frykt overfor medisinske

prosedyre.liar vi i tillegg til gode forklaringer organisert belonningsopplegg'

i"u,n.i har lagt vekt pl! lare dem direkte mestringsstrategier for i motvirke

smerteopplevelsen, sl som avslapninger' Pusteovelser og andre selvinstruk-

sloner. bede informasjon og ovelse gir barnet en folelse av kontroll over

situasjonen, en kontroll som reduserer angst og som minsker smerteopple-

"elsen. 
Belonningsopplegget er forst og fremst blitt anvendt overfor barn

som skal ha sproyte. Iser har dette vart nddvendig overfor kreftsyke barn

som gir til poliltinisk behandling. De vet at hdye verdier for de hvite

blodlJgemene ved provetagningen betyr at de skal fi sproyte' Dersom niviet

er lavi_ noe som ikke er onskelig ut fra en helbredssituasjon - f6r de ikke

sproyte. Barnet kommer her i en kraftig ambivalens, og vi har laget et eget

opplegg hvor de skal ha spesialbehandling og belo-nning den dagen de fir
.pigyii slik at de i noen grad kan glede seg blde over de hoye hvite

blodverdiene oB over sproyt;n. Dette opplegget har gitt godt utbytte bide

bedomt av barn og foreldre.
Enten terapien med barn har skjedd i lekeopplegg' enetimer eller en

familiesetting, har vi satset pA i gi dem innsikt i irsakene til eget reaksjons.

mdnster. Foiutsetning for dette er selvsagt at barna beveger seg pi et visst

verbalt nive. Vi har eifaring for at den tilnermingsmAten vi har valgt i kalle

innsiktsterapi med barn, er spesielt vetegnet for syke barn' Det henger

sammen med at kildene til angst og ledsagende'sykthusproblemer for en stor

del er'kjente. Terapiformen er ikke pl noen mAte ensidig preget av

intellektuell samtaleform, men tar i bruk alle virkemidler som tegninger,

lekeopplegg, fantasileker, rollespill, eventyr, fortellinger og projektive tester'

Kommunikasjon foreldre og personell

Ikke sjelden har foreldrene oppfattet legens budskap langt mer dystert enn

det i realiteten er grunnlag for. I de tilfeller hvor det gjelder kreft har begrepet
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en spesiell betydning i folks bevissthet, og foreldrenes opPlevelse av uhygge

farger det de horer. For andre sykdommers vedkommende finner man

lignende fenomener og reaksjoner hos foreldrene for de er i stand til I motta

mer realistisk informasjon. Vlr erfaring, som stdttes i litteraturen er at

foreldre ikke oppfatter mye av informasjonen den forste tiden. NAr de fir
summet seg, konfererer de med foreldete oppslagsverk, tilfeldige personer

i nettverkei, og de kan igjen fi et feilaktig bilde av framtidsutsiktene. Det er

av betydning ai personalet fAr en l6pende orientering om hva de forskjellige

medlemmer av behandlingsteamet har sagt til foreldrene, og at de leres opp

til i lytte og sp6rre, slik at de kan mote feiloppfatningene fdr de har fatt

alvorlig feste i foreldrenes bevissthet. Psykologen i teamet gir ikke medisinsk

informasjon, men er informert om legens og foreldrenes oppfqtninger,

sammenholder disse og tar initiativ til moter for a bedre kommunikasjonen

dersom det er store avstander i oppfatningene'
Mange foreldre har aldri vert pa sykehus hverken for seg selv eller med

sine bain, og de kan ha en tendens til e feiltolke rutiner pA avdelingen'

personatets daglige hastverk og forskjellige utsagn Pe en meget personlig

mAte. Det er og en almen observasjon at foreldre som er Pe sykehus sammen

med alvorlig syke barn, lett tar alt som skjer farges av folelser. Foreldrene

kan vrre fullt klar over at det foreligger kommunikasjonsproblemer, men de

har vanskelig for A ta det opp med personalet. De vet ikke hvordan det

kommer til i bli oppfattet, og de synes at de har nok A stri med som det er'

Unders6ketser visir at foreldrene derfor lettere tar opp disse Problemene med

personer som stir noe mer perifert i behandlingsteamet, sA som sosionom'

i6rskolelerer, psykolog, barnepleier. En del foreldre har spesielle seregen'

heter eller behlv som de har vanskelig for i legge fram for personalet, En

heldig losning her kan ha stor betydning for omsorgen for barnet' Det kan

u*r"-dArlig rygg, slik at de mi ha spesialstol A sitte i, det kan vare spesiell

sproyteangst, hiisangst eller andre folmer for klaustrofobi' Redselen for at

de skulle uti nodt til I kjore i heis (hiss), har gjort at enkelte foreldre harsittet

anspentheledagen.Uansetthvemfore|drenebetrordisseproblemenetil,er
det viktig at det daglige avdelingspersonalet vet om det og tar hensyn til det'

Et ekseiipel pa et itiit dagligdags problem som personalet er meget vant til

i lOse. min som foreldrene kvier seg svart for A presentere, er det faktum

at barna velger seg ut spesielle favoritter blant personalet, det er bare de som

skal fi lov I mate dem, stikke dem, eller vpre med dem nir mor er i kantinen'

I noen grad mi man legge an pl I trerXbarna i at de kan mestre flere

kontaktir, men i begynnerfasen kan det vcre viktig, iallfall hos sml barn' i
etterkomme disse onskene si langt som mulig. En mlte personalet kan bedre

kommunikasjonen pa dette feltet, er a sporre foreldrene direkte om det er
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noen barnet allerede p[ et tidlig tidspunkt har valgt ut som tillitsperson. Det

er viktig at psykologen, sosionomen, forskolelareren eller andre faggrupper

som kan uuri. .n del av et behandlingsteam orienterer personalet om

familiesituasjonen, spesielle behov hos foreldrene, hva de tror og tenker om

prognosen, ne. for"ldr"n" 
"r 

pA randen av skilsmisse og dirlig kan samarbeide

fa r-yr"t ur",, hva foreldrene vil at man skal si til barn pa ulike trinn. I denne

Lrienteringen inngAr ogsd rldgivning til personalet om hvordari de best kan

stOtte foreldrene i dagens situaijon og hvordan de kan effektivisere sin kontakt

med foreldrene ved A gi direkte inn pi tema de trenger stotte' veiledning og

avreagiring pA, PA denne mAten kan den ikke-behandlende del av personalet

vere en brobygger mellom familien og behandlerne"

Foreldreproblemene og bearbeidingbn av disse

ArbeidetmedsAveltidligeresomnyevanskerblirensentraldelavdenstotten
en kan gi til familier med alvorlig syke barn' I rapporter fra amerikanske

sykehus hvor slik stotte er en fast del av behandlingsteamets oppgave' legges

det ofte vekt pA at det skjer i en familieterapeutisk setting' Selv om det er

riktigltilstrebedette,mamaninnrettekraveneetterdetsomermulig'iser
sidei behandlingen av alvorlige sykdommer hos barn ofte er sentralisert'

Dette medforer lange reiseavslander og dermed nedsatte muligheter for i
samle alle familiemedlemmene. Det anses som viktig at behandlingsteamet

har et mer intensivt opplegg i startfasen' For det fdrste trenger familien spesiell

stotte i den nye situasjonen, for det andre bringer omveltningene frem i dagen

latent konfliktstoff som kan stamme fra sAvel foreldrenes egen barndom som

deresekteskap.Dersomstoreulikheteriforeldrenesopplevelseristartfasen
ikke blir bearbeidet, kan de seinere oppleves som en reell kloft dem imellom'

De kan ha ulik oppfatning av prognosen og gjensidig anklage hverandre for

denne avstanden. Tradisjonelier f7r tangt mer optimistisk enn mor' og hun

oppfatter ofte hans oPtimisme sord fortrengning og bortforklaring av situa-

ri""t"i "l.t 
mangel pl involvering' Faren for at'foreldrene drives fra

hverandre og fAr store kommunikasjonsproblemer om barnets sykdom oker

ytterligere dirsom de lever i to forskjellige verdener,lun pA sykehus og han

itrjem-memiljoet. Det viser seg A veere viktig at foreldrene fAr lov til A komme

mea tonnitier som ikke er direkte relatert til sykdomssituasjonen. I den

tidligereomtalteamerikanskeundersdkelsenavforeldretilkreftsykebarn
obse-rverte man styrking av samhotd i ekteskapet dersom foreldre ,,delte

f6lelser.. med hverandre allerede fra starten av, og at de og kunne komme

fram med nye og gamle problemer. Det er viktig at man legitimerer dette
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behovet ved a si at den beste maten de kan hjelpe barna pl er I rydde i

tonnit,", seg imellom. Det er og en naturlig tendens i slike uvanlige

omgiu.ts"r oi tilstander som foreldrene kommer i pi sykehuset' a.t-de

opplever seg selv som unormale' En del av reaksjonene som kommer virker

ni't og rr"ii*"de for dem. De har et sterkt behov for A komme frem med

og U"""rU"ia" rtike reaksjoner, slik at det ikke blir deres egne folelser somblir

dI mest skremmende. Som eksempel kan nevnes at en pl alle mAter

normaltfungerende mor ba om hjelp fbrdi hun hadde fAtt for seg at hun mette

skrive til Kingen om sitt syke Uarn' p'n annen mor var dypt deprimert fordi

hun hadde betynt A le i gutiens nervar da han fikk vite at han kom til i miste

iaret pga uenlndting"n. D"t 
"r 

viktig I fortelle foreldrene at reaksjoner i slike

,i,u"r;Jn"t er mangloldige, at de ailer fleste foreld.re har opplevd lignende

;;;;t man gAr inn pa oeies reaksjoner og fantasier' Normalisering av de

,"rirlon.r roil foreldiene oppfatter som awikende.eller syke er svert viktig'

Alle ibehandlingsteamet kan detta i denne normaliseringen' Undersokelsen

viser at foreldre som blir trukket med i behandlingen som nyttige og

kompetente medarbeidere, opplever dette som st0ttende og tilstrekkelig til

I Uei<lempe katastrofefdlelt.n. p"t er en almen observasjon at en styrking

av foieldienes selvfolelse og kompetanseopplevelse hjelper dem i I mestre

sine egne problemer og stotte sitt syke barn'

Familiei med alvorlig syke barn baerer nesten alltid pl en eller annen form

for skyld. De vil lete etter lrsaker i det ytre og bruke alt fra royking' flytting

og Lor,hotd tot kilde til selvbebreidelser' Bide foreldre og sosken vil oppleve

ambivalente folelser overfor det syke barnet fordi sykdommen pl mange

mAter bryter opp deres vanlige livsmonster' En.tillatende atmosfere hvor det

er lov til i rn.il. onr disse iingene, vil gi mulighet til at foreldrene ogsl fir
normalisertdissefOlelsene.Grublerier,sokenettermening,selvbebreidelser'
tanker om Guds straffedom, tvil og tro, kjennetegner mange foreldres tanke'

og folelsesliv i denne perioden. Foreldre med en dyp religios forankring kan

fa" tyngre problemer her i og med at de grunner 
.over 

Guds mening med

ryr.ioit"n. Dersom dette b-lir t-*onot"n grubling' mA de fA hjelp til i
riste seg ut av denne.

Undiiokelser av alvorlige sykdommers innvirkning pi familien viser at

angstnivAet hos foreldrene vanligvis er meget hoyt og at det ifolge foreldrenes

aniiuelser ikke reduseres i noen scrlig grad de tre fdrste mlnedene etter

syfdomsutbruddet. Dette vil vere en overrisketse for de fleste som arbeider

i sykehussystemet og synes at foreldrene begynner A fungere bedre bare etter

no"n a.g.t. Deres Jgen forklaring pe dette er at det inntrer en liten bedring

etteratdeerbtittvantti|sykehussystemet,deretterholderangstnivletseg
i"get f,oyt lang tid framovei, og uregelmessigheter isykdomsutviklingen kan
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fort bringe dem i panikktilstand' I denne situasjonen fir mange foreldre

nervose f,roblemer de trenger psykologisk hjelp for, men ofte kan det vere

.n goO tru. og hjelp at de har slik fortrolighet med en eller flere av personalet

pA-avdelingen at de kan betro dem sine problemer' Det kan dreie seg om angst

som utloses av sykdommen, men i mange tilfeller kan det gi pi kommuni-

t<".ion for"ta.enl imellom, og det er vanskeligere i snakke !.m' I en del

tilfeller ser vi at mor mestrer si-ituasjonen pA sykehuset bedre ',n'ervemessig"
enn far, slik at han blir'mye hjemme' Dette til tross' fAr han angstanfall og

sovnloshet. Han fAr panikk hver gang telefonen ringer' og ringer det pi ddren'

tror han det er telegram om at barnet er dddt' Den som gir pA sykehuset har

nokstressproblemer'menogsAmulighetentilenvissko'rrtrolloversituasjonen
fordi en fir informasjon fra time til time'

Familie- og slektProblemer

Flere av de problemene og konfliktene som aktiv-eres i en krisesituasjon

stammerfrafami|ieogslekt.Dersomsykdommenstillerdetkravatslektinger
kommer til og hjelper, f,eks' at besteforeldre flytter hjem og overtar husstell

;;;;;k.", tJnrrno, og rur er pa sykehuset, er det ikke ivanlig l se at gammel

siskenrivalisering dukker opp' Dtt er faktisk mer vanlig enn uvanlig dersom

familien flr et kreftsykt barn at det blir familiekonflikter av at besteforeldrene

far et spesielt forhoid til dette barnet. De fleste foreldre tror at dette er noe

,u-rt n.g.tiut som gjelder bare dem og deres familie' Derfor blir det av

Letyanini i bearbeide folelsene, formidle det generelle i konflikten og prove

i finne frem til losningsmuligheter' Mangel pl forstielse og avlastning fra

,t"t,ning., er med pa a tttpt nye konflikter eller videreutvikle'gammel

bitterhe;. Nar det gjelder fortrotdet til religion, salvelse (friilsning), forbonn

og paramedisinske tiltak, ser vi flere eksempler pl at yngre foreldre- kommer

pli"iit"a besteforeldregenerasjone.l.Desistnevnte har o-fte.stitt.for en

IJilio, forf.futing pA hva som har hendt)har hatt storre tro pi mirakelkurer'

og ie har innfort bistemte strenge sosiale normer f9r hvordan foreldrene skal

i;; 
"g 

reagere nAr de har fAttin alvorlig diagnose A bere pi' I tillegg har

foreldiene ;lttet omstille seg nlr de har fAtt andre familiemedlemmer varig

olassert i huset. De har vcrt;ert ambivalente til dette' men nodvendigheten

irar gjort at de me prove A finne en felles levemAte'

Ni. A"t gjelder oppdragelsen av barnet bAde pA sykehuset' i remisjonsfase

og etter hiibredelse, kan det oppste strid' Et. velkjent fenomen her er. at

iJr.tJ."n. t u, ,,skjemt bort" barnet pA sykehuset og forsoker i ta det inn igjen

iit t ryty,,. protes;er fra besteforeldrene som mener at ingen skal fi snakke

harditil det barnet som har sett inn i dgden'
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Det sosiale nettverket

Familiens sosiale nettverk er et sterkt potensial til stdtte i en vanskelig

situasjon, men det kan ogsa fungere motsatt. 56 snart forholdene ligger tilrette

for det nevner en fra behandlingsteamet at det ofte oPpstar nettverksforstyr-

relser sammen med alvorlig sykdom i familien. spesielt tar vi opp tilbake-

trekning og isolasjon. Det er en klar tendens til at nettverket forfaller nlr
famitien skil leve med alvorlig sykdom over lengre tid. Man utelukker i sitt

eget hjem og motvirker ogsi for seg selv invitasjoner til fest, selskaper med

familiemedlemmer og andre sammenkomster. Mange foreldre slutter i
aksjonsgrupper, foreninger og politiske lag delvis fordi livet blir vanskelig i
ptantegle i og med at man nir som helst kan mAtte stille opp hos doktor eller

pa tyt"t ut med barnet, eller delvis fordi de vil unngl samtaler og konfron-

i"slone. omkring sykdommen. Dvs. at de dnsker en isolasjon for seg selv.

Eriaringsmessig viser det seg at denne isolasjonstendensen er relativt kort-

varig of at det ikke er si lert i ,,gjenopplive,. nettverket nir det er gatt for

tanftiA, Samtidig viser det seg at de aller fleste familier Onsker e ta opp igjen

normalt sosialt samkvem etter en stund.

Videre gjor vi foreldrene oppmerksom pl at det er en sterk fristelse i gl
inn i nettvlrksforbindelse med folk som er i samme situasjon som en selv. Vi

frarader pa ingen mite foreldre 6 snakke med personer som opPlever eller

har opplevd det de er midt oppi. Tvert om arrangerer vi i behandlingsteamet

foreliresamlinger for de som har inneliggende barn i oyeblikket. Likevel

problematiserei vi dette med a slutte kontakt raskt, spesielt ndr det girpA

Lekostning av egne slektninger og venner. Vi oppfordrer foreldrene til I
fortserte sin sosiale aktivitet, pr6ve A fA barnevakt slik at de kan gl pi kino'

moter, teater, foreninger, i politiske grupperinger og lignende' Vanligvis gir

vi fra behandlingsteamet foreldrene konkrete arbeidsoppgaver pe dette felt.

Hensikten er i hindre at barnet blir sl eksklusivt at det bare mi ha foreldrene

hos seg til enhver tid og {et i mange Ar framover' Dette kan hindre barnets

selvstendiggjoring og fore til overavhengighet av mor eller begge foreldrene.

Vi gir foreldiene itgite i A benytte alle rekreasjonsmulidheter som kan gi dem

styrke i dette langtidsslitet.
Alvorlig sykdoL i familien fdrer ofte til en verdiendring for alle familie-

medlemmene, og de kommer i utakt med det sosiale nettverket forovrig.

Dette blir opplevd som avstand til tidligere nzEre venner fordi de ne fremtrer

som overflatiske, uinteresserte og materialistiske. En av foreldrene beskrev

det slik at omgivelsene ikke lenger var omgangsvenner, men tomgangsvenner.

Dersom det bare er mor som har vart pi sykehuset og hatt kontakt og

tilknytning til andre i samme situasjon, kan denne verdiklgften oppste ogse
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innen ekteskapet. Vi ser og at foreldrene i den forste tiden ofte blir

,,avmaterialiseite,.: Ingen ting betyr noe utenom det t fl barnet friskt. De

iinger venner i lange rikstelefoner, tar seg fri, kjorer drosje, betaler flybilletter

forilektninger foi at de skal komme og besoke dem og se barnet ,,for siste

gang". De fleste angrer etter ganske kort tid pi det de gjorde i denne fasen'

i."g-ning"n" strOmmer inn pA rad og rekke. Sammen med de..andre ekstra-

utgiften-" sykdommen innebarer kan det fdre til en alvorlig k'nekk i foreld-

r"ies gkonomi. Si pass mange foreldre har beskrevet denne fasen at vi

narmest ser pl den som et syndrom, og behandlingsteamet ser det som viktig

A formidle foreldreerfaringer pA dette feltet til de nye som kommer'

Det har vist seg at det a formidle andre foreldres problemer og reaksjoner

er et godt terapeutisk virkemiddel. Vi har derfor laget et hefte PA grunnlag

av innlakssamtaler med l0 familier, og det har fAtt meget god evaluering av

de nytilkomne foreldre som har lest dette. Behandlingsteamet tar de fleste

foreldresamtalene, i starten iallfall' oPP pl bAnd, og mange av foreldrene er

faktisk svart ivrige for at andre familier som kommer i samme situasjon som

dem kan f hor; pa disse. Bruk av video-opptak kan ogsl gi inn i et slikt

Program.PldennemltenkanmanfAframnoeavdetmestlarerikeog
stOtiende i Oet ,,leukemiske nettverket" samtidig som man advarer foreldrene

om I knytte seg for nar til hverandre. Bakgrunnen for en slik tilbakeholdenhet

er tanken pe dit uheldige i at de sammen med sine barn skal ha et kontaktnett

hvor halvfarten av barna dor i lopet av de nermeste Arene framover'

Kontakt med institusioner

Det a ta kontakt med institusjoner som kan gi foreldrene spesiell hjelp og

stotte i den vanskelige situasjon de er kommet i, enten det er spesialinstitu-

sjoner med eksPertis; for en bestemt diagnosegruppe sl som blinde eller dove '
eiler kontorer pA foreldrenes hjemsted, kan vare et viktig teraPeutisk

hjelpemiddel. e-tfgtten kan bli tosidig positiv: Foreldrene flr hjelp til noe de

,in"r "i 
vansteiig, samtidig som de opplever at det'hender noe' noen gjor

noe. Pririrereffekten er imidlertid at disse institusjonene kan hjelpe foreld-

rene konkret i den nye livssituasjonen' Mange foreldre har problemer med

i kreve for seg og sine, og de har heller aldri tidligere hatt kontakt med

sosialkontor. Det forste spoismAl som reiser seg ved en alvorlig diagnose hos

barna er organiseringen av sykehusoppholdet med stOtte til de i hjemmemil-

joet hvis dJt finnes andre birn. Husmorvikar kommer ofte pA tale' plass i
'b"rn"hrg" er alltid et aktuelt sporsmll blde for det syke barnet i friske

perioder- og for sosken. En utvidelse av barnehageoppholdet kan vere

nodvendig ior at mor ikke skal falle ut av yrkeslivet' Det er og aktuelt i ta
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kontakt med barnehagen for opplegg av egne treningsprosedyrer for- barn i

forskjellige funksjonstilstander. Barnehagen onsker ofte veiledning blde om

barn"ts h-andikap og bearbeiding av egne reaksjoner og angst' I virt program

som vi har beskievet tidligere har en fra behandlingsteamet kontakt med alle

barnehager som har et barn i bedringsfase eller et barn med seponert

medikasjon.
For I iegge forholdene slik tilrette at far skal vare mest mulig sammen med

rno, pe ,yllnuset bide i starten og ved senere lengre sykehusoPphold' er det

nodvendig med kontakt med eksterne institusjoner. Det finnes ikke noe fast

opplegg a-rtgtt" seg til, og vi anbefaler ikke tvilsom sykemelding' men heller

tiitat som kan fdre til varige reformer. slike tiltak kan vare st6nad fra

forskjellige fond som finnes for ansatte i stat og kommune, eller stOtte fra

,oriuikonior"t pa stedet dersom far m6 ta permisjon uten l6nn' Alle foreldre

har kontakt med sosionom om trygderettigheter og mulige stdtteordninger'

I spesialtilfeller har psykolog og sosionom felles mdter med foreldrene'

it naturlig kontaktpunkt pl barnets hjemsted, er selvsagt den pedagogisk-

psykologiske rldgivningstjeneste som finnes i hver enkelt kommune' Psyko'

ioien i Uettanalingsteamet tar alltid kontakt med denne institusjonen bAde for

splsialopplegg foi fgrskolebarn, evt. spesiell oppfolging i barnehage' kontakt

med tekoiek etler andre tiltak, og for spesielle handikap som er blitt en fdlge

av sykdommen.
Nir det gjelder skolebarn, tar vi i noen tilfeller direkte kontakt med skolen

bade for i-informere om det syke barnet og sosken, men samtidig meddeler

vi skolepsykologen hovedpunktene i den problemsituasjonen det syke barnet

er i. I en iet titfetler formidler sykehusets behandlingsteam direkte kontakt

mellomskolepsykologogforeldrevedatdeharflttavtalealleredeved
hjemkomsten, eiler ved at noen fra kontoret kommer pA hjemmebesok til barn

oi foreldie straks de er kommet fra sykehuset' Behandlingsteamet praktiserer

oi hlermebesdk ved at spesialsykepleier og psykolog kommer hjem til

familien umiddelbart etter f6rste utskrivning etter f6rste behandlingsfase. vi
haropplevdatforeldrenefinnerdetsvertbetydningsfulltatviformidler
Lont"ii med andre instanser pi hjemstedet si som lege, trygdekontor'

regionsykehus.ForeldreneermegetgladenArdeninstitusjonendeskalm6te
er"forberedt pA at de skal komme og informert om de problemer familie og

barn mAtte ha.
Iendeltilfellerharforeldrenespurtbehandlingsteametommulighetenfor

kontakt med familier som har opplevd det samme de ni er midt oppi' Dersom

det ikke har vart noen naturlige kontakter i den inneliggende gruppe, har vi

valgtutforeldresomharsagtsegvilligtilldeltaisliktarbeidogformidlet
denne form for kontakt. SA langt som mulig har vi selv hatt kontakt med

eksterne institusjoner, vi har vert pl hjemmebesok hos familien' vi prakti'
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sererminsttohjemmebesokhoshverfamilie,detforsteumiddelbartetterat
de er kommet hjem etter fdrste behandlingsperiode som tidligere nevnt'

Videre drar vi pl hjemmebesdk til alle familier som mister et barn' Til ni er

det spesialsykepleier og psykolog som sammen har. forestltt disse hjemme'

besokene. Videre forsoker-vi i Iijelpe foreldre med I skrive sdknader for A

forbedre familiens daglige funksjonsmuligheter' Det har. dreiet seg om

llnesoknader for 6 forbedre eller utvide huset, soknad om utvidet ferie'

attforingspenger, oppholdstillatelse, bostotte, permisjoner, innleggelse pi

psykiatrisk sykehus, nedsatt arbeidstid og andre'
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Barnolycksfa
Lars H Gustafsst

Detta kapitel kommer i

logi, etiologi och ProfYl
det dock vesentligt att

barnolycksfall? MAnga I

och mest kiind iir den d'

event leading to recogn

ofta sl att det kommer a

lZikare. Man bor di hill
skador eller inga skador

kan falla frin en balko

omkomma vid samma ,

Frigan: "vad iir cge

innebord. Vad innebiir
en svir olycka? Forst t

kunskap om dc djuPgi,
i en familjs sociala liv

dodsfall men dven anc

bestlende invaliditet iir

Barnolycksfallet
Att mista ett barn hor I

livet. Att plotsligt mista

siirskilda och svflrgriP

ofullstiindig och fragm'

erfarenhet eller den

Wikander i hennes bol
"SA fruktansviirt on6di
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