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Alvorlig sykdom hos barn:
Seskens reaksjoner

ATLE DYREGROV

ELIN HORDVIK

Serious illness in children. Sibilings’ reactions.

Abstract. — A serious illness in a child lead to
many changes in sibilings’ daily routines. They
are physically separated from parents, as pa-
rents spend much of their time at the hospital, and
they are separated psychologically, as the parents’
thoughts are preoccupied with the sick child and
his/her condition. The children are often treated
differently, with more lenient routines for the sick
child. The life of the family is adjusted to the ill-
ness, a fact that often lead to changes in the
family’s social life. As a result of the different
changes in their situation, many siblings show
behavioral changes. These changes are described,
with an emphasis on their increase in anxiety and
vulnerability. It is pointed out that a child’s ill-
ness not only have a negative impact on a sibiling’s
behavior, but that it can foster growth, sensitivity
and strength. Risk factors for developing beha-
vioral problems are presented, and some directions
for organizing support, care and treatment are
outlined.

Innledning

I de senere ar har en innen moderne pediatri
blitt stadig mer oppmerksom pa de familizere
konsekvenser av alvorlig sykdom hos et barn. Et
barns livstruende sykdom kan innebzre sterke
pakjenninger pa foreldrene individuelt, og pa
deres parforhold.

Situasjonen for sesken til syke barn har veert
adskillig mindre paaktet. Helsepersonell har lite
relevant erfaring eller opplering for & ivareta
denne gruppens behov. I samtaler bringer imid-
lertid foreldre til syke barn ofte opp spers-
mal som angar friske soskens forstielse, reak-
sjoner og folelser i forbindelse med sykdom-
men (Raundalen og Dyregrov, 1983).

I denne artikkelen vil vi belyse hvilke konse-
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kvenser alvorlig sykdom hos barn kan fa for
sesken, og vi vil peke pa tiltak som vil bedre
soskens situasjon.

Endring i seskens liv som felge av et barns
sykdom

Alvorlig sykdom hos et barn vil vanligvis
innebere en rekke endringer i familiens dag-
lige tilveerelse. Sesken opplever hyppige, tildels
langvarige adskillelser fra en eller begge for-
eldrene pa grunn av det syke barnets sykehus-
opphold.

Ved de fleste barneavdelinger ensker en at
begge foreldre skal delta i omsorgen for det
syke barnet, spesielt i den viktige tiden rundt
og etter diagnostisering av barnet. Dette med-
forer imidlertid at seskens behov for kontakt
og nzrhet til foreldrene kan komme i bak-
grunnen.

Selv nar én av foreldrene er hjemme med de
andre barna, er de gjerne «fraveerende», og
tankene kretser rundt sykdommen og det syke
barnet. Livstruende sykdom medferer et endret
folelsesmessig klima i hjemmet. Foreldrenes
toleranse for barnas atferd er lavere, og de blir
lett irriterte og aggressive. Saledes kan de veere
mindre i stand til & ivareta sgskens behov enn
for sykdomsutbruddet. I tilknytning til en ter-
minal sykdom kan se@sken utsettes for det som
pa engelsk kalles «parental deprivation», dvs.
at barna i en fase «mister» foreldrene eller for-
eldrenes oppmerksomhet. Dette henger sam-
men med at foreldrene velger, og til dels tvinges
til & velge og sette det syke barnets behov
ferst. Uvilkarlig medferer dette en forskjells-
behandling nar det gjelder den tid foreldrene
kan fordele pa de ulike barna. Etter et barns
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ded kan ogsa foreldre bruke sa mye energi pa
sin egen sorg at de «overser» sine ovrige barn.

Sesken opplever ogsa 4 bli adskilt fra det syke
barnet. Sesken utgjer viktige deler av hver-
andres nettverk. De tilbringer timer, dager og ar
sammen. I seskenverdenen skjer uttestingen av
den voksne verden. Her spilles ulike emosjoner
som hat og sjalusi seg ut side om side med
kjeerlighet, nerhet, lojalitet og dypt vennskap.
Det er ikke overraskende at savnet av den van-
lige «lekekameraten» kan virke inn pa den
hjemmevaerende bror eller sgster.

Det kan veere helt nedvendig 4 stille ulike
krav til det syke barnet og til sesken, f.eks.
pa grunn av liten utholdenhet, avkrefting osv.
Dette kan veere vanskelig for sesken & forsta
og akseptere. Forskjellsbehandling kan gi seg

utslag i ulike regler for det syke og de friske .

barna. Vanligvis tillates det syke barnet mer enn
de friske, en kilde til frustrasjon og irritasjon
blant sgsken. Mange foreldre slakker pa teylene
overfor sasken, delvis fordi de ikke har over-
skudd til 4 sette grenser eller folge opp disse
grensene, delvis fordi de kjeper seg fri fra sin
darlige samvittighet over ikke 4 strekke til.

Sykdommen griper ogsa inn i familiens liv
p& andre maéter. Rutiner m4 endres eller til-
passes sykehusopphold og sykdomskontroller.
For noen sykdommer er det slik at smitte mé
unngés, og dette medferer at sosken ma vere
forsiktige bade i omgang med venner og med
hensyn til om vennene kan tas med hjem.
Visse livstruende sykdommer innebzrer at reise
fra hjemmet for weekend-opphold eller ferie
ma planlegges lang tid i forveien, og kanskje
avlyses pa kort varsel pa grunn av endring i syk-
domsbildet. Dette setter store krav til sesken
om & vare fleksible og kunne takle uunngée-
lige skuffelser.

Livstruende sykdommer resulterer ogsad i at
familiens sosiale liv endres. Dels er ikke fami-
lien selv i stand til & opprettholde kontakt med
sin omgangskrets, dels trekker andre segunna —
ofte pd grunn av usikkerhet (Raundalen &
Dyregrov, 1983). Det er heller ikke uvanlig at
sasken (spesielt i ferskolealderen) tilbringer tid
hos besteforeldre, annen familie eller naere
venner av familien. Dette medferer at deres
daglige samvzer med venner brytes opp og blir
mer fragmentarisk. Noen isolerer seg fra deler
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av vennekretsen fordi de erfarer terging og
utidige sparsmal fra venneflokken. Som eksem-
pel kan nevnes gutten som stadig ble «kryss-
forhert» om brorens tilstand og sykdom pa
sykehuset, og som til slutt nektet & g4 pa skolen.

De mange endringer sesken opplever i sin
situasjon kan medfere kort- eller langsiktige
atferdsendringer.

Noen vanlige felelsesmessige reaksjoner
blant sesken

De fleste undersekelser tyder pa at sesken
til barn med kroniske helseproblemer utviser
flere atferdsproblemer enn sine jevnaldrende ven-
ner (se f.eks. Gath, 1972; Tew & Lawrence,
1973; Allen, Townley & Phelan, 1974; Lavigne
& Ryan, 1979; Cairns et al., 1979; Lansky et
al., 1982). Likevel tyder flere nyere undersgkel-
ser pa at virkningen for friske sesken ikke er
sd gjennomtrengende som tidligere antatt (Iles,
1979; Pinyerd, 1983 ; Harder & Bowditch, 1982),
kanskje som felge av mer adekvate tiltak for a
bedre soskens situasjon.

Barn som voksne reagerer forskjellig pa kri-
ser og stress. Det vil derfor alltid veere en for-
enkling 4 systematisere deres reaksjoner. I figur
1 har vi likevel gjort et forsgk pé & gi en over-
sikt over noen vanlige reaksjoner hos barn.
Oppstillingen er gjort delvis pa basis av en gjen-
nomgang av litteraturen omkring seskens reak-
sjoner, delvis pa basis av egne erfaringer fra
arbeid i familier med alvorlig syke og degende
barn.

Det er ikke uvanlig at sgsken utviser soma-
tiske symptomer som ligner de symptomer det
syke barnet har. Dette kan resultere i sterk
frykt hos foreldre, men slike symptomer er
vanligvis uttrykk for barnas ubevisste og bevisste
bruk av somatiske symptomer for & tilkjempe
seg foreldrenes oppmerksomhet. Barnas reson-
nement synes 4 vere «hvis jeg blir syk, sa vil
mamma eller pappa bry seg mer om meg».
Hodepine, kvalme og magesmerter er andre
symptomer som er observert hos sgsken. Ulike
former for angst er vanlig (kfr. figur 1) blant
sosken. Barnas trygghet i verden rokkes: «NAr
hun har fitt denne sykdommen, si kan like
gjerne jeg». Barna ser likheter mellom seg selv
og den syke. De har opplevd de samme hendel-
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ser, og kan med sine magiske forestillinger lett
lenke sammen forhold som i virkeligheten ikke
har noe med hverandre & gjore. Slik katastrofe-
angst kan gjere barn bade sarbare og for-
knytte.

I noen tilfelle ser en at sesken ensker a veere
mest mulig forskjellig fra sin syke bror eller
soster for pa den méite & unngd sykdommen.
Redselen for sykdom kan ogsa bli generalisert
til 4 gjelde sykehus og helsepersonell (spesielt
leger). Det er barn som tror at sykehus er et
sted man sendes for 4 avlives, eller at en blir
syk fordi en er pa sykehus. Barns frykt for
sykehus og leger kan forsterkes som folge av
fantasier de gjer seg etter at de har overhert
voksnes samtaler, eller ut fra hva deres syke
bror eller soster forteller. Barn fanger ogsé
lett opp uttalte og uuttalte signaler mellom de
voksne. Foreldrenes holdninger og angst «smit-
ter» over pa barna. Den utrygghet de kan opp-
leve kan gi seg utslag i redsel bade for & vaere
alene, og i redsel for at noe skal hende foreld-
rene eller dem selv. Angst og frykt kan ogsd
medfere sevnvansker bade i form av innsov-
ningsvansker og mareritt.

Barna kan oppleve at deres fundamentale
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trygghet i verden rokkes ved, fordi foreldrene
ikke er i stand til & beskytte familien mot syk-
dom. Dette kan gi seg utslag i bebreidelser
overfor foreldrene, men ogséd i form av perio-
der med avvisning. Barns arsaksforstaelse kan
i visse tilfelle gi seg dramatiske utslag, som i
det folgende eksempel:

«Svein pa 3 4r nektet 4 la moren ta hdnd om
seg etter at hans 1!/2 &r gamle soster ble syk
og dode i lgpet av ett degn. Det var bare far
som dugde. I samtale med foreldrene kom det
for en dag at det var mor som kjorte lillesos-
ter til sykehuset i hui og hast. Samtaler med
gutten, foreldrenes beskrivelse av hendelses-
forlepet og guttens senere reaksjoner gjorde
det klart at Svein var livredd for at mor ogsa
skulle ta han med til sykehuset, og at han ikke
ville komme derfra i live. Svein fikk komme
til sykehuset. Ved samtale og lek i sykehusets
lekerom fortalte barnelegen hva som hadde
skjedd med s@steren. Han fremhevet hvor vik-
tig det var at moren raskt hadde kommet pa
sykehuset med sesteren, men at hun hadde
veert sa syk at de ikke greide & gjore henne
frisk. Pa oppfordring fra psykologen fikk
Svein besgke rommet der sesteren dede. Etter
kort tid var avvisningsmensteret brutt.»

Sesken kan ogsa oppleve frykt for 4 tape for-
eldrenes kjeerlighet. De vil sgke bekreftelse pa
at foreldrene er like glade i dem som i det syke
barnet, og vil i perioder kunne anklage foreld-
rene for ikke & bry seg nok om dem. De kan
«tvinge» foreldrene til & tenke mer pa dem gjen-
nom oppmerksomhetskrevende atferd.

«Kari pa naermere 14 ar utviklet klare fobier
og tvangsatferd etter at hennes bror ble diag-
nostisert med kreft. Hun dusjet mangfoldige
ganger om dagen, nektet 4 sitte til bords med
sin bror, og ville ikke spise av tallerken og
bestikk som broren hadde veert i bergring med.
Hun vasket alt toyet sitt daglig. Selv om dette
adferdsmensteret hadde sin bakgrunn i flere
forhold (hun hadde bl.a. blitt fortalt av for-
eldrene at hun kunne fi kreft dersom hun
ikke var noye med rensligheten), var det tid-
lig klart at det tjente til & vinne foreldrenes
oppmerksombhet. Dette gjorde det ogsa til alt
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overmdl. I psykologens ferste samtale med
henne var noe av det forste hun sa: «De bryr
seg bare om han, alt dreier seg om han og syk-
dommen. De har ingen tid til meg.»

Sinneanfall og negativisme kan tjene samme
formal. Det er imidlertid vanligere at det syke
barnet «tar det ut over foreldrene», enn at friske
sosken gjor det. I «gode» faser av sykdommen
kan sa de friske sesken spille opp, til foreldrenes
store fortvilelse. De friske sesken kan i perio-
der beere pad harme og sjalusi overfor det syke
barnet for all den oppmerksomhet det far. Slike
folelser er imidlertid sveert vanskelig for dem a
fa gitt uttrykk for, pa grunn av den skyld-
folelse det kan skape. Sjalusien mellom sesken
kan ofte vare gjensidig, idet det syke barnet
misunner sine sesken alt de kan veere med pa. En
del barn viser nedstemthet og depresejon gjen-
nom utagerende adferd. Det blir derfor viktig &
se deres adferd i sammenheng med andre reak-
sjoner barna utviser, for & forsta hvorvidt den
er uttrykk for en underliggende depresjon.

Det er mange fasetter i den skyldfalelse, de
selvbebreidelser og den skam sosken kan opp-
leve. Ofte fremheves det at sgsken kan tro at tan-
ker de har hatt eller noe de har foretatt seg di-
rekte har veert skyld i at deres soster eller bror
er blitt syk. Vi vet ikke hvor vanlig det er at
sosken slites med slike misoppfatninger. Men
med barns magiske tankeprosesser i visse deler
av forskolealderen in mente, er det lett 4 fore-
stille seg at sesken kan tilskrive seg selv skyld.
Samtidig er det var erfaring fra samtaler med
sesken og foreldre at dette forhold er noe over-
drevet. Vi vil likevel understreke at vi finner
slike magiske forestillinger — ikke bare blant
barn — men ogs4 blant foreldre.

De friske sasken kan fole lettelse over at det
ikke er dem som er syke, men de opplever gjer-
ne ogsa skyldfelelse over denne lettelsen. Sgs-
ken kan ogsa fale seg skamfulle over at familien
er annerledes, ikke sa bra som andre. Forestil-
linger om sykdom og urenhet, om kreft og smitte
etc. er utbredt i befolkningen, og kan formidles
til sesken pa mange subtile mater. Men ogsa
slike skamfolelser kan folges av bebreidelser
over 4 tenke slik. Akkurat som voksne, vil barn
forseke 4 fa grep om meningen med sykdom-
men. Hvorfor oss? Hvorfor henne eller han?
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Hvorfor ikke meg? Hva har vi gjort for a for-
tjene dette? Mangelfull forstielse for sykdom,
og forvirrede tanker om 4rsak bidrar til at me-
ningen forblir uklar, ofte spunnet inn i et nett
av fantasier. Den tankemessige bearbeiding som
finner sted kan bade hemmes og fremmes av
omgivelsene.

De endringer som skjer i sgskens nettverk og
omgangskrets kan ha en negativ innvirkning for
deres deltakelse i lek og aktivitet. Dersom de
opplever terging eller stadige spersmal, si kan
dette medfere at de velger 4 isolere seg. De trek-
kes mellom behovet for venner pa den ene si-
den, og eventuell avvisning av bror/sester pa
den annen side. Lojalitetskonflikter kan med-
fere at de blir skamfull og flau, samtidig som
dette blandes med sjalusi, sinne og kjeerlighet.
En del sgsken faler seg stigmatisert, og de kan
stille spersmal ved egne evner og helse.

Sosial isolasjon kan folges av tristhet og de-
presjon. Depressive folelser vil 0gsé kunne domi-
nere i faser hvor det gar darlig med den syke,
nar deden truer, eller etter samtaler med for-
eldre eller det syke barnet som gier spesielt inn-
trykk. Kurt pa 11 ar ble spurt av sin noe eldre
bror: «Vet du hva bestemor dgde av?» «Nei»,
svarte Kurt. «Av kreftsvulst pé hjernen. Jeg
har det samme, s§ jeg blir nok ikke gammel. »
Kurt fortalte at han grat mye etterpd, men han
presiserte at det skjedde i enerom.

Det er likevel viktig a understreke at for
mange sgsken innebzerer familiens nye situasjon
mulighet for modning 0g vekst, og for utvik-
ling av sensitivitet og styrke. Ferst i nyere forsk-
ning har dette forhold blitt trukket fram (Iies,
1979; Simeonsson & McHale, 1981; Harder &
Bowditch, 1982; McKeever, 1983; Ferrari,
1984). Sesken kan fa oket sin evne til & vise med-
folelse med andre, og de kan bli i stand til &
skjenne foreldrenes situasjon bedre enn tidligere.
Barna kan bli mindre selvsentrerte og oke sin
kunnskap om og forstaelse for egne og andres
reaksjoner. De kan lzre 4 verdsette sin egen
situasjon bedre enn tidligere. I den grad for-
eldre gir mulighet til det, kan sesken ogsa bli
bedre til 4 sette ord pa tanker og folelser, og
de blir da dyktigere til 4 mestre livsproblemer.
Deres mulighet til 4 hjelpe til i hjemmet kan bi-
dra til stolthet og ekt selvtillit.




Forhold som innvirker pa seskens reaksjon

En rekke forhold vil veere medbestemmende
for hvordan sesken reagerer pa alvorlig sykdom
eller dod i familien. Mindre barn er spesielt sar-
bare for adskillelser fra foreldre, og utgjer der-
for en risikogruppe. Spedbarn og smarollinger
har ofte en mangelfull forstaelse for hva som
skjer rundt dem, og selv kortvarige adskillelser
kan oppleves som overveldende og tolkes som
permanente. Smarollingene kan oppleve foreld-
res fravaer som avvisning og den syke bror eller
soster blir en farlig rival.

De noe eldre barna fornemmer mer av den
folelsesmessige endring i familien, og de tar opp
i seg mer av angsten. De kan ogsa utagere for
4 holde depressive folelser pa avstand eller for &
tiltrekke seg oppmerksomhet. Symptommae@nst-
rene synes noe forskjellig, med ferskolebarn
mer irritable og tilbaketrukne i forhold til
eldre barn som blir mer utagerende (Lavigne &
Ryan, 1979).

Var erfaring er at ungdomsalderen innebae-
rer en kritisk periode der sykdom oppleves som
spesielt vanskelig og hvor deres evnetil  tolerere
stress og frustrasjon er nedsatt. Delvis skyldes
dette ungdoms ekende evne til & skjonne rekke-
vidden av sykdom, delvis den fysiske og psy-
kiske forandring de selv gjennomlever pa denne
tiden. Adskillelse og selvstendighet er problem-
omrader ungdom strever med, og disse proble-
mer aktualiseres og forsterkes ved foreldrefra-
veer og andre endringer i familiens daglige virke.

Forskning tyder pa at jenter greier seg bedre
enn gutter i denne situasjonen (Gath, 1973;
Ferrari, 1984), med unntak av eldre jenter (Gath,
1973). Dette folger det vanlige menster for pro-
blemer i barnealderen hvor gutter er overrepre-
sentert.

Barns forstdelse for sykdom og behandling
varierer sterkt, og er av stor betydning for ses-
kens reaksjoner. Vi har allerede pekt pa hvilke
utslag deres arsaksforstaelse kan gi. Barns for-
staelse for sykdom og ded er et for omfattende
tema til 4 dekkes her, og vi henviser leseren til
Bibace & Walsh (1980) og Wass & Corr (1984)
for en fyldig presentasjon. Vi vil imidlertid un-
derstreke at barn ofte har to forstaelser for syk-
domsarsak; den ene basert pa den medisinske
informasjon som tilflyter dem, og den andre mer
privat. Den sistnevnte er ikke sjeldent preget
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av emosjonell og tankemessig forvirring, ofte
preget av barns tendens til & forbinde ting som
faller sammen i tid, eller at de knytter sykdom-
men til egne tanker, folelser eller handlinger
(se Sourkes, 1980 for en mer fyldig presenta-
sjon).

Saskens forstaelse og reaksjon pa en sykdom
blir ogsa pavirket av hvor «synlig» sykdommen
er (Lavigne & Ryan, 1979). De har vanskeligere
for 4 forsta en «skjult sykdom», fordi barn helt
opp mot ungdomsalderen i stor grad baserer
sin tanke pa det konkrete nxrverende og
observerbare. Saledes vil forskjellsbehandling
veere vanskeligere 4 akseptere nar de ikke kan
se at deres bror eller soster er syk. Dermed er
det ogsa klart at begrepene «forskjellign og
«den samme», blir viktig & forsta for barna.
Hvordan er Erik forskjellig, og hvordan er han
den samme, nar f.eks. beinet er blitt amputert?
Forvirring kan ogsa melde seg med hensyn til
uttrykket «behandling». Hvordan kan det ha seg
at den behandling som skal hjelpe Sonja hver
gang paferer henne smerter Og ubehag? Hvor-
dan blir det da nar sesken selv skal ha behand-
ling for noe?

Men selv om de «usynlige» sykdommene er
vanskeligere & forstd, synes ogsé de synlige syk-
dommene 4 kunne medfere problemer for s@sken
(Lavigne & Ryan, 1979). Dette har sannsynlig-
vis sammenheng med den stigmatiserende ef-
fekt slike sykdommer har.

Det folelsesmessige forhold til det syke bar-
net vil ogsa innvirke pa seskens reaksjoner.
Dersom forholdet er darlig, preget av gnis-
ninger og sjalusi, vil skyldfelelser og selvbe-
breidelser fa lettere grobunn enn ellers. Pé den
annen side kan et sterkt og nzrt forhold gjore
sarbarheten og tristheten sterre.

Foreldrenes egen mestring av sykdommen
vil innvirke pa barna pa forskjellig vis. Spesielt
synes modrenes rolle & vere viktig. Deres fy-
siske og mentale helse ser ut til 4 ha stor inn-
virkning pa béade seskens og resten av familiens
tilpasning til sykdommen (Tew & Laurence,
1973; Ferrari, 1984).

Foreldrenes evne til 4 la sesken bli delaktig i
informasjon de far om barnets situasjon er av
spesiell betydning. Flere undersgkelser har vist
at foreldre unnlater & informere s@sken om
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ulike sider ved sykdommen, og at mangelfull
kommunikasjon innad i familien pévirker bade
det syke barnet og friske sesken pa en nega-
tiv mate (Burton, 1975; Spinetta, 1980). Der-
som s@sken ikke far informasjon om sykdom-
men og bror/sesters situasjon, vil de bli over-
latt til sine egne fantasier.

Foreldrenes sosiale stotte (spesielt medre, .

Ferrari, 1984) ser ogsa ut til & pavirke saskens
situasjon. Dette skjer sannsynligvis indirekte,
idet manglende sosial stgtte (spesielt for madre)
reduserer foreldrenes muligheter for 4 bearbeide
tanker og folelser og f3 avkobling fra «syk-
domstilvaerelseny.

Retningslinjer for omsorg

Det er viktig at helsepersonell tar initiativ til
radgivning og samtale med foreldre om seskens
situasjon etter at et barn har fatt en alvorlig syk-
domsdiagnose. Dette er ngdvendig fordi foreld-
rene i en krisesituasjon oftest ofrer det syke
barnet all oppmerksomhet.

Var oppfatning er at det er foreldre som star
nzrmest til 4 ivareta seskens behov nair al-
vorlig sykdom rammer familien. Bare i unntaks-
tilfelle er det nedvendig at profesjonelle hjelpere
trer inn i forhold til sesken. Det skal i sé fall skje
etter et uttrykt enske fra foreldrene.

Selv om vi sterkt understreker foreldrenes
rolle, er vi klar over at det er foreldrenes egen
sarbarhet som ofte er den viktigste hindring for
at barn informeres og innlemmes i familiens
nyevirkelighet. Det er derfor vesentlig at foreldre
far anledning til 4 bearbeide sin angst, utrygg-
het og ovrige stressreaksjoner som folge av
sykdommen, og at det gis rom for samtale om
den skyldfelelse og de selvbebreidelser de baerer
pa i forhold til hjemmevaerende sesken (Raun-
dalen & Dyregrov, 1983). Ferst nar sesken sto-
ler p4 foreldrenes evne til og styrke til 4 sam-
tale om sykdommen vil de dpne seg for for-
eldrene:

Lille Anne pa 4 ar spurte bestemoren om
hun trodde at lillebroren kom til 4 de. Da

bestemoren svarte benektende kommenterte

Anne: «Fint, for hvis du tror det, s& ma du
ikke fortelle det til mamma, for hun blir s3
trist.»
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Sesken ma gis dpen og sannferdig informa-
sjon. Den informasjonen barna far mai tilpas-
ses deres alder og modenhetsniva, men viktig
informasjon ma ikke holdes skjult for dem.
Sesken vil oftest for eller senere f3 kjennskap
til viktige forhold som skjules for dem, enten
direkte ved 4 overhere voksnes samtale, eller
ved at andre innen deres vennekrets informerer
dem om ting de har hert av voksne., Dersom
sosken far viktig informasjon pa denne maten
vil det lett oppsta mistillit til foreldrene, og
barna vil mistro foreldrene i andre forhold. Den
apenhet vi her forfekter gjelder ogsa for foreld-
renes folelsesmessige reaksjoner; det har liten
hensikt & gjemme seg bort fra sine barn for at
ikke de skal oppfatte tristhet, bitterhet etc. Det
er adskillig lettere for barna & forsta foreld-
renes situasjon dersom foreldrene viser sine

" reaksjoner apent, og samtidig setter ord pa dem

for barna. Dette gjor det lettere for barna selv
4 vise folelser og komme frem med egne tanker
og reaksjoner.

Barna ma gis tid til tankemessig mestring.
Liksom voksne reduseres barns angst dersom de
kan fa konkret og neyaktig informasjon. Da
makter de ogsa 4 mestre situasjonen bedre. Det
er imidlertid ikke tilstrekkelig 4 gi informasjon
bare en gang. Barna ma fa oppdatert sin infor-
masjon i pakt med sykdomsforlegpet, og de vil
ofte trenge 4 fi gjentatt informasjonen for &
skjenne den ordentlig. Det er derfor av betyd-
ning at foreldre tillater Og oppmuntrer til bar-
nas mange spersmal rundt sykdommen og dens
konsekvenser, fordi dette er barnas méte & 4
grep om det som skjer med familien og det syke
barnet. Gjennom 4 stimulere til samtale blir det
ogsd mulig for foreldre & lytte seg til barnets
«private» versjon av sykdommens arsak, noe
som kan benyttes for 4 bryte ned 4penbare mis-
forstaelser og feiloppfatninger.

Sesken benytter lek og tegninger til 4 bear-
beide sine reaksjoner pé brors/sesters sykdom
og behandling, og til 4 bearbeide de omskift-
ninger de opplever i familien. Foreldrene kan
oppfordres til 4 ta med slike tegninger p4 syke-
huset eller de kan oppfordres til 4 legge merke
til disse tegningene og benytte dem som ut-
gangspunkt for samtaler med barna. Foreldre
ma forberedes pa at barnas lek kan vaere noksa
direkte med bade dedsfall 0g annen gru innklu-




dert, uten at dette innebaerer at barnas felelses-
liv er blitt alvorlig skakt eller skadet.

Vi har papekt hvor vanskelig det kan veere
for barn a forsta en «usynlig» sykdom. Helse-
personell kan bista foreldre i & gjore det indre
av kroppen mer forstaelig for barna. Dette kan
skje f.eks. gjennom videofilmer, eller ved at
sesken tas med i samtaler pa sykehus hvor plan-
sjer som illustrerer «innsiden» av kroppen blir
brukt som utgangspunkt for & forklare barna om
sykdommen. Slike samtaler og besgk pa sykehus
vil ogsd veere med 4 avmystifisere sykdom og
behandling for sasken, og gi dem et mer realistisk
bilde av hva deres syke bror eller sgster mé gjen-
nom. Pa enkelte sykehus har man utviklet avan-
serte program for & ivareta seskens informa-
sjonsbehov (Kramer & Moore, 1983).

Parallelt med den tankemessige mestring méa
sosken gis rom for folelsesmessig mestring. 1
pakt med det vi har sagt tidligere mé barna for-
sikres om at sykdommen ikke skyldes tanker
de har hatt eller ting de har gjort. Likeledes at
sykdommen ikke er smittsom, og at det er svaert
lite sannsynlig at verken de selv eller foreldrene
vil fa den. Sesken ma ogsa fa forsikring om for-
eldrenes kjeerlighet; om at mor og far ikke er
blitt mindre glad i dem selv om de mé bruke mye
av sin tid pa det syke barnet.

Vi vil foresla at foreldrene rades til & sette av
«privat» tid til samtaler med sesken slik at de
gis mulighet til & samtale om sjalusi, sinne,
engstelse etc. En forutsetning for dette er imid-
lertid at foreldrene har fatt mulighet til 4 be-
arbeide sine egne tanker og reaksjoner gjennom
samtaler, og at de har fatt informasjon om
soskens reaksjoner og forstéelse.

Det er ogsd viktig & sikre mest mulig kon-
tinuitet i soskens hverdag. Dette innebzerer at
en unngdr at sesken plasseres hos andre i lengre
perioder. Dersom andre skal dra omsorg for
sosken, sa skjer dette best om omsorgsgiverne
«flytter» til familiens hjem. Dess mer skifte i
barnets hverdag, dess storre sjanse for negative
reaksjoner. Derfor ber ogsd barnehage og
skolegang ga som normalt. Begge disse institu-
sjoner sikrer sesken kontakt med det «normale»
liv, og deres betydning for stabilitet i barnets
hverdag er stor.

Vi har pekt pa at eldre sesken kan fa okt selv-
tillit gjennom 4 ta hand om yngre sesken. Like-
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vel ber ikke dette vaere rutine ved foreldres fra-
veer i forbindelse med barns sykdom. Eldre
sosken ma ikke gd inn i rollen som «surrogat-
foreldre». Det kan legge for stort ansvar pa
dem og legge hindringer i veien for deres egen
normale utvikling og vanskeliggjere vanlig ven-
nekontakt. De kan fi nye plikter og storre
ansvar, men de ma ikke overbelastes.

Den psykososiale radgivning til foreldre med
alvorlig syke barn ma styrkes. Innkludert i denne
radgivning ber foreldre fa veiledning om ses-
kens behov i den nye situasjonen, om seskens
vanlige reaksjoner ved barns sykdom, og pa
hvilke mater de kan forebygge senere problemer.
De ber ha tilgang til kvalifisert personell hvor
de kan seke rad om forhold som gjelder opp-
dragelse og psykososiale problemer som opp-
star i forbindelse med sykdommen. De ber
ogsa fa veiledning i hvordan de kan ta vare pa
sitt parforhold og sitt sosiale nettverk, hjelp til
4 bearbeide sine egne reaksjoner, og mulighet
til &4 leere teknikker som kan ta toppen av de
mest stressfylte sykdomsperiodene (avspenning,
avslapning).

Det ber diskuteres om vi ikke ogsad innen
norsk helsevesen ber begynne med mer organi-
serte tiltak for sesken. I utlandet har man bl.a.
benyttet gruppesamveer for sesken til kronisk
syke barn (Schreiber, 1965 og Buzinski, 1980,
rapportert i Siemon, 1984). Ogsa i forhold til
sesken til handicappede barn har en organisert
tiltak (se Chinitz, 1981; Lobato, 1983; Wasser-
man, 1983). Ulike tiltak for & bedre soskens
situasjon finnes mer utferlig beskrevet i Simeon
(1984).

Konklusjon

Sasken er ofte de «skjulte» offer ndr alvorlig
sykdom rammer et barn i familien. Vi har vist
at dette kan gi seg utslag i forskjellige reak-
sjoner, og vi har foreslatt en del tiltak som kan
bedre seskens situasjon. Det er nedvendig at vi
som helsepersonell utvider var omsorg fra &
gjelde det syke barnet og dets foreldre til 4 gjelde
hele familien. Psykologen ber med sin bakgrunn
vaere en naturlig medspiller i det tverrfaglige
arbeid som er nedvendig for at familier med
alvorlig syke barn skal sikres adekvat omsorg.
Dersom vi ikke er i stand til & ta inn hele fami-
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