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Psykologisk intervensjon i familier med alvorlig syke barn;

Terapeutiske virkemidler. Del I

MAGNE RAUNDALEN og
ATLE DYREGROV

Psychological intervention in families with a seri-
ously ill child: Therapeutic means. Part L

Abstract. — In the first of two articles on
psychological intervention in families with a serio-
usly ill child we trace the increasing emphasis
on psychosocial factors in modern medicine.
Advances in medicine save children that died
only a decade ago and give other children a pro-
longed life. This has forwarded the interest in
the psychosocial consequence of childhood ill-
ness for the child and its family and instigated
programs to better the life quality for all mem-
bers of the family. A program for the psycho-
logical care of families with a seriously ill child
is described. The program is family oriented,
aims at meeting the families early in their «hospi-
tal history», and emphasis is put on the avail-
ability of the psychologist on the ward as part
of the hospital team. The psychologist meets all
families within a diagnostic group to prevent
stigmatization.

Psychological aspects of the prediagnostic phase
are discussed and the problems the families face
in this period are outlined. In near connection
with presenting the diagnosis for the parents,
the psychologist holds a long session with
the parents. Besides giving the parents informa-
tion on the different psychological and social
problems they are likely to meet, they are given
time to review what has happened till then. First
aid for the family in the initial phase is described
with an emphasis on practical solutions to the
many problems the illness creates (placement of
siblings, economic aid, school information etc).
To prevent later parental conflicts we stress the
need for both parents to follow the child at
the hospital for the first weeks.

¢) Del 11 av denne artikkelen kommer i neste nummer
av Tidsskrift for Norsk Psykologforening.

NAVFs program for klinisk psykologisk forskning,

Barneklinikken, Haukeland sykehus

Innledning

Moderne pediatri rar i dag over behandlings-
metoder som kan redde syke barn som tid-
ligere ikke ville hatt sjanse til 4 overleve, og
de kan gi barn med dedelige sykdommer for-
lenget liv. Felles for disse nye behandlingsme-
todene er at de krever hyppige sykehusinn-
leggelser, er langvarige og medferer lengre
etterkontroll. Disse forhold har bidratt til at
livskvalitet for barna og deres familier har
blitt ofret sterre oppmerksomhet enn tidligere.
1 en rekke undersokelser/rapporter har de psy-
kososiale konsekvenser av sykdommen for
barn og familie blitt beskrevet. Dette gjelder
bl.a. «krampesykdommer» (Heisler & Fried-
man, 1981), diabetes (Sullivan, 1978), astma
(Matus, 1981), cystisk fibrose (Steinhausen &
Schindler, 1981; Drotar et al., 1981; Venters,
1981; Hodson, 1980) hemofili (Mattson &
Gross, 1966), hjertesykdommer (Garson et al.,
1978; Offord & Aponte, 1967), muskeldystrofi
(Hansen, 1981), myelomeningocele (Nielsen,
1980), nefrotisk syndrom (Vance et al., 1980),
leukemi og solide tumores (Susman et al., 1981;
Burns & Zweig, 1980; Morrow, Hoagland &
Carnrike, 1981). Blant «overlevende» barn
med kreft er senfolge av sykdommen studert
(Gogan et al., 1979; O’Malley et al., 1979,
1980; Slavin et al., 1982).

Selv om undersokelsene ikke gir noe entydig
bilde av de psykososiale konsekvensene av
alvorlig/kronisk sykdom hos barn, synes det
4 veere enighet om at det oppstar alvorlige pro-
blemer i tilknytning til sykdommen. Ikke bare
rammes barna selv, men sesken og foreldre.
Foreldrekonflikter er uttalt i familiene (Cairns
& Lansky, 1980). Eksisterende ckteskapskon-
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flikter forverres (Kalnins, Churchill & Terry,
1980) selv om det er uklart hvorvidt antall
skilsmisser oker. Bade okning (Tew et al.,
1977), nedgang (Begleiter, Burry & Harris,
1976) og samme antall skilsmisser som i «nor-
male» familier er rapportert (Silbert et al.,
1982; Begleiter, Burry & Harris, 1976).

De psykososiale konsekvensene av kronisk/
alvorlig sykdom er imidlertid ikke statiske.
De forandrer seg i takt med medisinske frem-
skritt, bdde i form av bedrete prognoser og
endrete behandlingsopplegg. Mens intesivering
av behandlingsmetoder og okt overlevelsestid
kan medfore storre belastninger pa det psyko-
sosiale plan, kan forbedret psykososial omsorg
for familiene redusere disse belastningene og
oke familienes livskvalitet.

Forbedret psykososial omsorg kan vare
vanskelig 4 gjennomfere i en tid da sykehus-
personalet stilles overfor store kray til teknisk
kompetanse innen de nye tidkrevende behand-
lingsmetodene uten at bemanningen ved av-
delingene blir oppjustert. Dette medferer at
barneavdelingene ofte blir preget av behand-
lingsmessig tidsned, slik at den psykososiale
omsorg for det syke barnet og familien kan
bli skjevet i bakgrunnen. Det oppstar dermed
et sterkt behov for & effektivisere den tiden
som fortsatt er til radighet, samt prove ut nye
intervensjonsformer og yrkesroller innen barne-
sykehuset. Det er mot denne bakgrunn psyko-
logens inntreden P4 barnesykehuset ma sees.

I pakt med den ekende kunnskap om de
psykososiale folger av sykdom hos barn og
familie, har det blitt utviklet og igangsatt
program som sikter mot bedre psykososial
omsorg for denne gruppen. Disse har som of-
test et dobbelt fokus: Bide & forebygge ut-
viklingen av problemer for barn og familie, og
4 avhjelpe problemer som oppstar. Slike pro-
gram finnes bl.a. beskrevet i Geist (1979),
Kellerman (1980), Brantley, Stabler & Whitt
(1981), Drotar (1981), Brunnquell & Hall (1982).

Mer spesifikke psykoterapeutiske behand-
lingsopplegg finnes ogsd: Nimowicz & Klein
(1982) omtaler intervensjonsstrategier for bruk
i familier med hemofile barn, og gruppeterapi
har veert benyttet overfor foreldre i samme
sykdomsgruppe (Mattson & Agle, 1972; Saun-
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ders & Lamb, 1977). Churven (1977) og Blau
et al. (1977) har benyttet gruppeterapi for hen-
holdsvis foreldre til barn med leukemi og for
leukemiske barn selv. Atferdsterapi er benyttet
overfor mareritt hos leukemibarn (Kellerman,
1979). Hypnose er benyttet i mange sammen-
henger overfor barn med kreft (Gardner, 1976;
Dash, 1980; Ellenberg et al., 1980).

I to artikler vil vi redegjore for den psyko-
terapeutiske intervensjonsmetode som er be-
nyttet i et psykologtilbud til familier med barn
med alvorlig/kronisk sykdom ved Barnekli-
nikken, Haukeland sykehus. I den forste artik-
kelen tar vi for oss problemer knyttet til tiden
for diagnosen foreligger, nar foreldrene in-
formeres og inntakssamtalen med psykologen.
I den andre artikkelen vil vi beskrive arbeids-
former, forst med det syke barnet i fokus,
deretter foreldre, familie, sosialt nettverk og
cksterne institusjoner.

Psykologtilbudet

I det vesentlige har tilbudet vaert gitt til fa-
milier som har barn med leukemi, tumores,
cystisk fibrose og i senere tid ogsa familier med
barn med hjertesvikt og familier som opplever
sykdomskriser i nyfedtperioden.

Det har vart en malsetting med psykolog-
tilbudet at foreldre og barn ble matt p4 et tid-
lig tidspunkt, slik at de kunne stottes gjennom
alle sykdomsfaser. En annen hovedside har
vart at samtlige familier kunne dra nytte av
tilbudet, slik at stigmatisering ble unngatt. Til-
budet har vert familieorientert ut fra den
kunnskap vi har om kroniske/alvorlige syk-
dommers ringvirkninger i hele familiesystemet.
En annen malsetting var at psykologen skulle
vare tilgjengelig, som en del av avdelingens
hverdag, ikke som en tilkalt konsulent.

For en narmere beskrivelse av malsetting
for og organisering av psykologtilbudet hen-
vises til Raundalen og Dyregrov (1982).

Intervensjonslengde har variert med barnets
tilstand og familiens livssituasjon. Ulike syk-
dommer krever forskjellig intervensjon bade j
type, kontakthyppighet og lengde. Tilbudet
har vaert fleksibelt og blitt utvidet, innsnevret
eller intensivert etter familiens behov.




Ferstehjelp ved sykdomsstart
Prediagnostisk fase:

I den forste tiden for foreldrene soker lege
eller er begynt & ane at noe alvorlig er i gjzre,
er psykologen ikke inne i bildet. Det skjer forst
nér de kommer til sykehuset. Men ogsa i denne
perioden kan det g4 tid for diagnosen er klar,
og vi har mange eksempler pa at foreldre har
opplevd nettopp denne tiden alene med uviss-
heten og angsten som den verste. Mange for-
eldre underseker selv hva provene som er tatt
kan innebare dersom det ikke blir sagt apent.
Siden det er allment kjent at psykologen er
knyttet til arbeid med alvorlig syke barn og
deres familier, kan han heller ikke komme inn
i bildet for foreldrene har fitt informasjon om
alvorlighetsgraden. Psykologens ferste opp-
gave i den forste fasen blir derfor 4 sam-
tale med og veilede leger og evrig personell,
slik at de best mulig kan stotte foreldrene.
I den forbindelse er spersmalet blitt reist om
man skal forseke 4 opprette vanntette skott
mellom mistanke og undersokelser p den ene
siden og engstelige foreldre pd den annen,
eller om man skal starte ut med apenhet og
stottetiltak. I de flerste tilfeller er det siste &
anbefale. Dersom foreldre far inntrykk av at
legen har holdt noe skjult for dem i starten,
kan dette smitte over pa all informasjon si-
den: «Vi har inntrykk av at de hele tiden holder
noe skjult for oss.»

Det er flere grunner til at psykologen burde
komme inn med terapeutisk intervensjon alle-
rede i startfasen. For det forste skjer det av-
gjorende endringer i barn/foreldre-forholdet.
Blir foreldrene alene med en dyster mistanke,
kan de allerede her avskrive barnets mulig-
heter til 4 leve opp, og denne folelsen kan holde
seg og skape avstand lenge etter at situasjonen
er avklart. Videre viser det seg at jo mer engste-
lig foreldrene er, desto sterkere virker situa-
sjonen pad barnet. Angstreduserende informa-
sjon og forsikringer ber derfor komme si
tidlig som mulig. Vanligvis vegrer det medi-
sinske personell seg for & komme ut med tid-
lige mistanker man arbeider etter, fordi man
ikke har ressurser til 4 stotte foreldrene. NAr
ressurser finnes, er det fA grunner til 4 holde en
berettiget mistanke skjult. Det har ogs4 hendt
at foreldre har foretatt planlegging og dispo-
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sisjoner bygget pad egne formeninger om hva
sykdommen kommer til 4 innebeere, planer som
ikke s& lett kunne endres selv etter at uttem-
mende informasjon fra legen tilsa noe annet.
Dersom psykologisk radgivning og psykoterapi
blir et generelt tilbud til alle familier som har
barn pa sykehus, kan psykologen komme inn i
bildet allerede ved innleggelsen.

Diagnose og inntakssamtale

Inntakssamtalen med psykologen hvor tera-
pitilbudet blir presentert, skjer etter at diag-
nosen er kiar. I en del tilfelle har psykologen
deltatt i samtalen hvor foreldre blir fortalt diag-
nosen, men for barn med kreft har vi vurdert
det slik at det er viktigere at spesialsykepleiere
tar denne plassen. Samtalen med psykologen
skjer i ner tilknytning til presentasjonen av
diagnosen.

Erfaringer til na, basert pA kontakter med
mer enn 100 foreldrepar, viser at foreldrene
vanligvis har et uttalt behov for & gjennomgi
hele sykdomsforlepet s& langt. Sammen trenger
de & ta opp igjen de forste mistankene, kom-
munikasjonen seg imellom hjemme, speors-
malet om de har ventet for lenge, og om det
er grunn til 3 fele skyld. Den terapeutiske opp-
gaven pa dette tidspunkt er forst og fremst &
bearbeide folelser, oftest aggresjon og skyld-
folelse, samt klargjore og bearbeide uenighet,
anklager og fortvilelse hos foreldrene. Et gjen-
nomgédende problem er at den ene av foreld-
rene, oftest moren, lenge har vart bekymret
og villet ga til lege, mens den annen part har
holdt igjen og vaert aggressiv overfor det «bort-
skjemte» barnet og dets hysteriske mor. Ikke
sjelden har foreldrene gatt fra lege til lege og
fatt ulike svar. Ofte har de ogs4 folt seg ned-
verdiget i situasjonen. Det er viktig 4 bearbei-
de den aggresjon foreldrene matte fole, slik
at den ikke blir energikrevende i denne van-
skelige situasjonen. Selv om en kan finne det
riktig 4 i noen grad stette foreldrene i deres
sinne, er det viktig 4 forklare dem hvor van-
skelig det f.eks. er & diagnostisere leukemi
pa et tidlig stadium.

Rammen rundt inntakssamtalen hos psyko-
logen ber ha et tidsperspektiv pa et par timer.
Det er viktig at barnet er under oppsyn av en
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det er blitt kjent med, slik at foreldrene slipper
4 engste seg for det. I noen tilfeller er det
vanskelig, og da har vi latt barnet gi ut og
inn pa lekerommet, eller v har snakket med
en og en av foreldrene. Foreldrene ma gis tid
til & stille spersmal. Erfaringsmessig huskes
den informasjon som blir gitt som svar pa
sparsmal best.

Vi har funnet det av verdi & gi foreldrene
«psykologisk informasjon» i ferste samtalen.
Med dette mener vi informasjon om felelser
og tanker andre foreldre har opplevd i samme
situasjon. Fra litteraturen vet vi at informa-
sjon om medisinske prosedyrer har angstredu-
serende virkning (Visientainer & Wolfer, 1975;
Melamed et al., 1976). Vi har erfart at psyko-
logisk forberedelse pA de reaksjoner foreldrene
sannsynligvis vil oppleve, medvirker til 4 mobi-
lisere ressurser til mestring. Informasjon av
denne karakter er ogsi med pa & redusere
angsten for egne emosjonelle reaksjoner (gal-
skapsangst). Allerede pa dette tidspunkt pleier
vi & plpeke faren for at foreldrene glir fra
hverandre og ikke «drar lasset sammen», mu-
ligheten for at de pa et tidlig tidspunkt av-
skriver barnet, betydningen av at de deler sa
mye av arbeidet pa sykehuset som mulig og at
de begge blir godt informert om sykdommen.
Videre tar vi opp betydningen av at de ikke
lar det sosiale nettverket pi hjemstedet for-
falle slik at de vil bli isolert, og vi forseker
4 gi dem en optimistisk kampholdning. Under-
veis i samtalen danner vi oss et inntrykk av
familiens fungering, ektefellesamspillet med
rollefordeling og konfliktomrader. De andre
omréadene vi forseker 4 kartlegge i denne sam-
talen folger det som er beskrevet for krise-
intervensjon (se Dyregrov & Ingebretsen, 1982).

Det er ikke uvanlig at foreldrene foler angst
ved & komme til sykehuset. Sproyter, blod-
praver, blodoverferinger, intravenss medika-
sjon virker skremmende i starten. Det er alltid
stettende nar de fr vite at mange opplever det
samme. Samtidig kan man gi dem informasjon
om at det vanligvis gar ganske fort over, og
de kan f& metoder i angstmestring og avspen-
ning gjennom langsom tilnzerming til det skrem-
mende. Mange foreldre opplever det vanskelig
4 leere sykehusets rutiner 4 kjenne. I forste-
samtalen kan ofte informasjon om ulike sider
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ved sykehusets «dagsorden» gjere det lettere
for foreldrene 4 fa oversikt over livet pa syke-
huset.

Forstehjelp i startfasen

Etter vir vurdering har det en terapeutisk
virkning p3 de aller fleste nar de far vite at
sykehuset har psykologisk ekspertise som vil st4
til radighet na og i dagene som kommer. Det
er viktig 4 understreke at psykologen kontak-
ter alle familier, slik at den enkelte ikke fir
inntrykk av at de er vurdert som spesielt hjelpe-
trengende og dermed far angst av den grunn.

Rammen rundt kontakten mellom psykolog
og familie kan veere psykologens kontor, leke-
rommet, hjemmebesek eller den kan finne sted
pé avdelingen. Erfaringsmessig bruker foreld-
rene tiden hos psykologen til 4 vurdere hvordan
de best kan organisere den nye situasjonen de
er kommet i. Hvem skal vare hos barnet og
hvem skal reise hjem? Kan man overlate 3-arige
sosken til besteforeldre som de ikke kjenner
s4 godt? Hva skal man si til slekt og venner?
Viktigst er det her at foreldrene selv far snakke,
resonnere og komme frem til lesninger. De
trenger stotte og ros nir de er konstruktive
i denne akutte situasjonen. Ferstehjelpen vil
videre bestd i 4 fortsette den psykologiske in-
formasjonen som vi nevnte ovenfor og lar den
g4 over i praktisk hjelp til 4 finne frem til
personer som kan sitte hos barnet p4 avdelingen
slik at foreldrene kan ta fri, ga ut for A ringe,
spise, slappe av og liknende.

Vi hjelper foreldrene til 4 trekke inn andre
slektninger barnet kjenner, onkler, tanter og
besteforeldre, som kan avlaste dem pa syke-
huset. Videre forseker vi med mange midler 4
hjelpe foreldrene til 4 vare sammen pa syke-
huset slik at de kan avlese hverandre og opp-
leve sammen en del av de situasjonene som
oppstér i startfasen av behandlingen av barnet.
Vir erfaring gar klart ut pa at foreldrene folel-
sesmessig kommer mer i kontakt med hverandre
dersom de har samme utgangspunkt i samvaeret
med barnet de forste ukene av sykehusopp-
holdet. Det er selvsagt at vi forseker & hjelpe
foreldrene til 4 dra lasset sammen senere hen
0gs4, men starten ansees som svart viktig. Som
ved annen kriseintervensjon har vi innsett be-
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tydningen av 4 vare aktive og f4 i stand kon-
krete tiltak. Dette smitter over pa foreldrene,
og mange av vare bestrebelser gar ut pa 4 gjore
dem i stand til selv & handle i situasjonen.
En telefon til et sosialkontor, fremstet for
barnehageplass, kontakt med barnets lzerer o.1.
virker ofte positivt. I det ayeblikk de selv gjor
noe, opplever de at de er i ferd med 4 mestre
noen av alle de nye kravene de blir stilt overfor.

Det er viktig med en intensivert terapeutisk
kontakt i startfasen av sykdommen. For det
foerste trenger foreldrene spesiell stotte, for
det andre bringer omveltningen frem i dagen
latent konfliktstoff fra sivel egen barndom
som ekteskap. Det kan ogsa i denne fasen opp-
std store ulikheter i foreldrenes opplevelser
og oppfatninger og tolkninger av situasjonen,
noe som senere kan oppleves som en reell klaft
dem imellom. De kan ha ulik oppfatning av
prognosen og gjensidig anklage hverandre for
denne avstanden. Tradisjonelt er far langt mer
optimistisk enn mor, og hun oppfatter ofte hans
optimisme som fortrengning, bortforklaring
av situasjonen, eller mangel pa involvering.
Dersom foreldrene mislykkes i 4 kommunisere
om forskjellige reaksjoner p& barnets sykdom
allerede fra starten av, kan dette oppleves pa
en noksd fundamental maite og utdype av-
standen gjennom hele forlepet.
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Psykologisk intervensjon i familier med alvorlig syke barn:

Terapeutiske virkemidler. Del IIY

MAGNE RAUNDALEN
ATLE DYREGROV

Psychological intervention in Jamilies with a
seriously ill child: Therapeutic means. Part 1II.

Abstract. — In the second of two articles on
psychological intervention in families with a seri-
ously ill child we descibe the therapeutic means
used in counselling the parents. Nearly all parents
want advice on what to tell the child and other
children about the disease. We let the parents
express their own thoughts and we tell them
what children at different maturity levels under-
stand about illness and death. Through the use
of examples we try to stimulate openness, but
not a forced openness, in their relationship to
their children. Different therapeutic approaches
used for the ill children themselves are outlined;
both the use of play therapy, systematic desen-
sitization and what we call «insight therapy for
children» is descibed for use in different age
groups. Parental problems throughout the course
of disease are discussed. The need for continous
support to help with disturbances in the social net-
work, with emotional problems, marital problems
etc is underlined. The psychologist needs at all
time to act as a bridge between the family and
the ward personell. Thus he may both prevent
and solve possible conflicts, and secure optimal
psychosocial care.

Ridgivning om barna

Foreldre soker rad om bade syke barn og hjem-
mebarn pa et tidlig tidspunkt fordi dette som
regel er akutt og fordi det er et konkret pro-
blem som er lett & snakke om. Vi har sett en
rekke eksempler pi at det oppstar en tidlig
kontaktmur mellom barn og foreldre. Foreldre
og personell utveksler informasjon, foreldre far

*) Del 1 av denne artikkelen sto i januarnummeret
1983 av Tidsskrift for Norsk Psykologforening.
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NAVFs program for klinisk psykologisk forskning,

Barneklinikken, Haukeland sykehus

hjelp og stette, mens barna blir alene med sin
angst. Folgende utsagn fra en 11-arig gutt med
nyoppdaget hjernetumor eksemplifiserer dette:
«Jeg er syk, men de far vite alt.» En kontakt-
brist i starten kan vare lenge og vere vanskelig
A reparere.

I det terapeutiske opplegget lar vi foreldrene
fa anledning til 4 preve ut sine egne tanker,
here hvordan ordene lyder og oppklare uenig-
het seg imellom fer de spesifikt forbereder seg
pa den informasjon de vil gi til barnet. Mange
foreldre har i utgangspunktet en forstaelig
motstand mot apenhet. For 4 beskytte barnet
vil de fortie mest mulig og i den sterkt pressete
situasjonen tror de at &penhet betyr 4 gi all
informasjon til barnet. Psykologen hjelper for-
eldrene til 4 klargjere at apenhet ikke vil si det
samme som 4 ga til barnet og avsi dedsdom-
men.

Flere foreldre sier at de ikke vil snakke med
barnet om alvoret i sykdommen for det even-
tuelt blir svaert darlig. Vi motsier ikke foreld-
rene i dette, men reiser spersmalet om hva
barnet selv tror og tenker i situasjonen. Vi
forteller foreldre eksempler pi hva andre barn
egentlig har visst, til tross for at alle rundt dem
pastod at de ikke ante noe. I tillegg til konkrete
eksempler fra vart eget arbeid nevner vi at for-
skere har konkludert med det samme: Barna
vet om sin sykdom og alvoret i den endog pa et
svaert lavt alderstrinn (Vernick & Karon, 1965;
Waechter, 1971; Spinetta, 1974). Vi forteller
at barn er svaert vare for ting som skjer rundt
dem, ikke minst for ikke-spraklige budskap.
Hva tror barnet nar det ser foreldrene grate,
kanskje for forste gang, og nar de opplever brev
og gaver slik at rommet ser ut som en mellom-
ting mellom en blomsterbutikk og en leketays-
filial? Fer barn reiser hjem etter forste be-
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handlingsperiode, tar vi opp med foreldrene
hvordan de kan informere sitt sosiale nettverk,
og det faktum at barnets venninner og kame-
rater pa skolen eller i gaten ofte vet om syk-
dommen allerede. Det er klart det ligger et
press i dette ndr vi sier at vi har mange cksemp-
ler pa at barn har fatt sin forste informasjon
utenders. Vi har imidlertid funnet at det har
en klar terapeutisk verdi at det er foreldrene
som bibringer denne informasjonen, at den er
planlagt og ikke kommer som en overraskelse
dagen etter at barnet er kommet hjem.

Siden psykologen i de fleste tilfeller far kon-
takt med barnet allerede fra starten av, er det
mange foreldre som vil at informasjonen skal
skje «pd den mest betryggende méte», nemlig
at psykologen star for denne. I utgangspunk-
tet folger vi det terapeutiske prinsipp at for-
cldrene er best til 4 gjore dette. De star barnet
nzrmest, og de star for kontinuitet pa syke-
huset og i hjemmet. Dessuten tror vi det er
feil 4 gjere dette til et eksklusivt profesjonelt
foretak. Vi forklarer foreldrene at dette ikke
€r noe som oppleves si spesielt av barnet at
det behaves en fremmed person med spesialut-
dannelse for & foreta informasjonsgivingen.
Psykologen skal forst og fremst med sitt kjenn-
skap til barns forestillinger og tanker om syk-
dom og ded pa ulike alderstrinn gi foreldrene
rad og praktiske eksempler de kan bruke (Raun-
dalen, Finne & Dyregrov, 1981).

I en del tilfeller er det nedvendig at psyko-
logen starter samtalen med foreldrene til stede,
eller eventuelt gir barnet mulighet til 4 snakke
om sykdommen feorste gang i psykologtimen
fordi foreldrene insisterer pa dette. Noen for-
eldre sier de er redde for 4 briste i grat, for &
bryte sammen og vare angstskapende. Det
hender ogs4 at barna starter med 4 snakke om
alvoret i sykdommen forste gang hos psykolo-
gen fordi de har fornemmet at der kan de
snakke om alt. Vi folger da det prinsipp at vi
i samradd med barna tar opp temaet igjen med
en cller begge foreldre til stede. Denne over-
feringen av fortrolighet er en meget viktig del
av arbeidet. Vi har funnet god terapeutisk ef-
fekt i & ta disse samtalene med barna opp pa
band slik at foreldre, barn og psykolog sammen
kan here dem senere. Det er viktig at personalet
til en hver tid holdes underrettet om hva barnet
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vet, tror og sper om, og hvor foreldrene stir
i bildet.

Foreldrene sper ofte om hva de skal si til
sasken. lkke sjelden er foreldre innstilt pa &
gi bedre informasjoner til sesken enn til det
syke barnet. Dette forer ogsa til en taushets-
mur i nettverket rundt det syke barnet. I etter-
tid har unge pasienter som er blitt helbredet
for en alvorlig sykdom, gitt alvorlige rappor-
ter om hvordan de opplevde deane dobbeltkom-
munikasjonen, og den aggresjonen de folte da
de oppdaget at alle de andre hadde vart infor-
mert utenom dem selv. Seskens situasjon ved
alvorlig sykdom er forevrig blitt mer paaktet
i senere ar (lles, 1979; Breslau, Weitzman &
Messenger, 1981; Lavigne & Ryan, 1979; La-
vigne, 1980; Cairns et al., 1979; Sourkes,
1980).

Nar det gjelder informasjon til svaert syke
og decnde barn, gir vi inn i en radgivnings-
prosess med foreldrene hvor de selv bestemmer
farten. Nir de sper hva de skal si, refererer
vi fra litteratur hvor foreldre er blitt intervjuet
etter de har mistet barn. Den viser at foreldre
som svarer dpent pA de deende barns spers-
mal, som lar barna forsone seg med deden
og lar sesken ta avskjed, de greier seg best
etter et dedsfall. De samme undersekelser viser
at foreldre angrer pa at de ikke var mer apne
overfor barnet mot slutten (s¢ Raundalen,
Finne & Dyregrov, 1981). Mange foreldre ma
baere en ekstra byrde i sorgen ved at de tenker
PA at barnet kanskje visste alt og matte leve
med angsten alene fordi foreldrene egentlig
beskyttet seg selv (Spinetta, 1978). Vi gir for-
eldre veiledning om forskjellige aldersbestemte
reaksjoner: Barn i ferskolealder er mest redd
for 4 bli alene og forlatt i situasjonen, barn
mellom 6 og 10 ar frykter deden. som en agres-
siv personifisert hendelse og mindre smerten
forbundet med behandlingen, mens eldre barn
har reaksjoner som mer likner voksnes med bit-
terhet og protest over at de skal do og ikke
lenger f4 vaere med (Raundalen, Finne & Dyre-
grov, 1981).

Psykoterapi til barna

Dette skjer enten innenfor rammen av fami-
lieorientert terapi, i fellessamtaler med den av
foreldrene som bringer barnet til kontroll eller




felger med under innleggelsen, eller med barnet
alene i form av samtaler eller leketerapi. Alle
disse formene er aktuelle tiltak, og valg av
strategi ber skje pa grunnlag av inngdende
sosialanamnese og samtale med familien.
Ut fra var erfaring med spesielt kreftsyke barn
kommer de psykiske ettervirkninger hos barnet
fra tre kilder:

Forst har vi registrert en rekke ettervirk-
ninger av den medisinske behandlingen, det
ukjente, det smertefylte, det skremmende. Sen-
effekter av dette er mareritt, sevnproblemer,
is@r innsovningsvansker, generell engstelighet,
doktor- og undersokelsesangst, sosial angst
for en del forplantet i skolen, klaustrofobi,
tannlegeangst, m.m. Alvorligst er ettervirknin-
ger dersom barnet har mattet vare mye alene
pa sykehuset og foreldrene er blitt vist bort
fra deltakelse i de mest skremmende og smerte-
fylte begivenhetene s som spinalpunksjon uten
narkose. 1 disse tilfellene synes vi ogs4 & merke
Klare trekk av depresjon i angstbildet. En stor
del av var forste tid pa sykehuset gikk med til
behandling av sykehusinduserte problemer i en
tid da foreldre ikke fikk folge sine barn gjen-
nom sykehusdagen.

Den andre kilden til psykiske forstyrrelser
hos barnet henger sammen med de omveltinger
diagnosen og sykdommen har skapt i familie-
systemet. Familien organiserer sin tilvaerelse
rundt sykdommen og det syke barnet og klarer
ofte ikke 4 endre denne formen. F.eks. har
barn med kreft bade i behandlingsfasen, remi-
sjonsfasen og etter at medikamentene har blitt
seponert og barnet erkleert for friskt, kommet
til & spille en ny og s®regen rolle i familien.
Sykdommen er ogsa opphavet til kommunika-
sjonssvikt og bitterhet mellom foreldrene, og
barnet vil derfor direkte vare involvert i de
spenninger som er utviklet innen familien. Et
av de trekk som szrpreger mange familier, er
en sterkt ensidig binding mellom mor og det
syke barnet, en binding som vedvarer i bredde
og intensitet langt utover det mor og barn
ensker. De nzrmest kaver og slass for 4 komme
fra hverandre uten 4 lykkes skikkelig (Lansky
& Gendel, 1978).

Den tredje drsak til psykiske problemer hos
barnet er den tidligere omtalte fortielsen av
sykdommen. Dersom det har manglet apen
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kommunikasjon om alvorlighetsgrad og prog-
nose med barna, har de likevel oppfattet
mesteparten indirekte og via samtaler som har
skjedd over hodet p4d dem, men hvor ingen
har regnet med at de har hert eller forstatt det
som ble sagt. Dette skjer bade pa sykehuset
og hjemme. Dessuten har barna fatt en god del
opplysninger fra andre barn bade pA sykehus
og hjemme, uten at de har fortalt om dette
til foreldrene.

Et av de omrader som krever spesiell opp-
merksomhet fra et psykologisk synspunkt er
smabarns utvikling av panisk angst for alt som
har med sykehus & gjere. Dennc angsten eller
frykten har ofte sitt utgangspunkt i smertefulle
prosedyrer som barnet ikke har muligheter for
4 forsta hensikten med. Vi har for barn i halv-
annet til tre-ars alderen prevd ut et leketerapi-
opplegg med sveert godt resultat. Disse barna
begynte & skrike pa sykehuset sd snart noen
tok i derhandiaket om morgenen. S& snart de
s4 en mann i hvit frakk nir de skulle ut pa
gangen eller nar noe nytt skulle hende, satte
skrikingen i gang igjen. Barn som ble behandlet
poliklinisk, skrek nar de viknet om morgenen,
nektet 4 kle pa seg og gréat hele veien opp til
sykehuset. Overfor disse barna laget vi et syste-
matisk opplegg som bestdr i & mote ved sand-
kassen sammen med mor/far og en av psyko-
logene. Dersom ikke en av psykologene kunne
vaere til stede, har mor/far og barn vert alene
ca. 172 time forut for hver medisinsk prose-
dyre. For inneliggende barn ble det oppsatt et
fast tidspunkt hver dag hvor de fikk en time
med vann- og sandkasselek. Der skrekken for
hvite frakker har vert svert stor, har vi be-
nyttet systematisk desensitivering i tilknytning
til lekerommet for 4 bedre pa situasjonen. For-
malet med disse intervensjonene har vart a
bryte ned de massive negative assosiasjonene
barnet har utviklet til sykehuset. Etter for-
eldrenes rapporter, vare ecgne observasjoner
og personalets bedommelse har disse interven-
sjonene hatt en meget god effekt. Barn som
kommer til kontroll, ensker & komme til syke-
huset og kan vere vanskelige 4 f4 med seg
hjem fra sandkasserommet. Vi har ogsa fatt
rapporter om at de mestrer de medisinske pro-
sedyrer pa en langt bedre mate. Samtidig for-
teller foreldrene at de selv er mer avslappet
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ndr barna viser trivsel under sykehusoppholdet
og pé kontroll.

Nar det gjelder storre barn som utviser angst
og frykt overfor medisinske prosedyrer, legger
vi stor vekt p4 at de skal fa si detaljert for-
klaring som mulig pa forhand om hva som skal
skje, bade prosedyreinformasjon og informa-
sjon om de opplevelsene de vil std overfor.
Havik (1981) har redegjort for de positive ef-
fekter informasjon og opplering kan ha for
somatisk syke pasienter. I tillegg har vi arbeidet
med barn for & lere dem direkte mestrings-
strategier for 4 motvirke smerte s4& som av-
slapping, pusteovelser og andre selvinstruk-
sjoner. Bide informasjon og evelse gir barnet
en folelse av kontroll over situasjonen, en kon-
troll som reduserer angst og som minsker
smerteopplevelsen: Det er laget et eget opplegg
for barn som skal fA spreyte. Sterre barn i
alderen 5 til 10 &r vet at hoye verdier for hvite
blodlegemer ved prevetakingen betyr at de skal
f& spreyte. Dersom nivaet er lavt — noe som
ikke er onskelig — far de ikke sproyte. Barnet
kan her komme i kraftig ambivalens, og vi har
laget et eget opplegg hvor de skal ha spesialbe-
handling og belenning den dagen de far spray-
ter, slik at de i noen grad kan glede seg bade
over de hoye hvite blodverdiene og over spray-
ten. Dette opplegget har gitt godt utbytte bade
bedomt av barnet og foreldrene.

Enten terapien med barna er skjedd i leke-
opplegg, i enetimer eller i en familiesetting,
har vi satset pd 4 gi dem innsikt i arsakene til
eget reaksjonsmenster. Forutsetningen for dette
er selvfolgelig at barna beveger seg pa et visst
verbalt nivd. Vi har erfaring for at den til-
nzrmingsmaten vi har valgt 4 kalle innsikts-
terapi med barn er spesielt velegnet overfor
foreliggende pasientgruppe. Det henger sam-
men med at kildene til angst og ledsagende
sykehusproblemer for en stor del ligger opp i
dagen. Terapiformen er ikke pia noen mate
ensidig preget av intellektuell samtaleform,
men tar i bruk alle virkemidler som tegninger,
lekeopplegg, fantasileker, rollespill, eventyr,
fortellinger og projektive tester. Lek er likevel
barnas medium og utgjer en del av alle barns
utvikling. Utnyttelsen av lek i terapeutisk sam-
menheng synes spesielt velegnet for barn pi
sykehus.
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Hjelp til foreldrene: Kontaktformidling og
kontaktforbedring

Ikke sjelden har foreldrene oppfattet legens
budskap langt mer dystert enn det i realiteten
er grunnlag for. F.eks. har diagnosen kreft en
spesiell betydning i folks bevissthet (Dyregrov,
1981), og foreldrenes opplevelse av uhygge °
farger det de herer. For andre sykdommers
vedkommende finner man liknende fenomener
og reaksjoner for de er i stand til 4 motta mer
realistisk informasjon. Vir erfaring, som stet-
tes i litteraturen (Chodoff et al., 1964; Lascari,
1978), er at foreldre ofte ikke oppfatter mye
av den informasjonen de fir under diagnose-
samtaler, bare diagnosen fester seg. Nir de far
summet seg konfererer de med foreldete opp-
slagsverk og tilfeldige personer i nettverket, og
de far et langt mer negativt bilde av fremtids-
utsiktene enn rett er. Noen foreldre begynner
faktisk 4 avskrive barnet og sorgprosessen kom-
mer i gang (antisipatorisk sorg). Psykologen
gir ikke medisinsk informasjon, men er infor-
mert om legens og foreldrenes oppfatninger,
samholder disse og tar initiativ til nytt mete
dersom det er store avstander i oppfatningene.
Kjennskap til foreldrenes oppfatning av det
som har hendt er meget viktig for tilretteleg-
gelse av psykososial omsorg for familien.

Det hender ogsd at foreldrene misoppfatter
ting personalet sier eller gjer, og psykologen
forseker da & bidra til 4 oppklare misforstael-
ser og forklare handlingsmater slik at samspillet
mellom personalet og familien gar bedre. Noen
foreldre har spesielle s&regenheter som de van-
skelig kan presentere for personalet fer de
kjenner dem. Disse kan imidlertid ha stor be-
tydning i omsorgen for barnet. Det kan f.eks.
vaere at mor har darlig rygg og ikke klarer &
sitte i stolen, at far er spesielt engstelig for
visse prosedyrer, at foreldrene har problemer
seg imellom slik at de har vanskelig for & vare
samtidig pa sykehuset. I samrad med foreldrene
blir man enig med psykologen om hvor mye av
dette personalet kan ha nytte av A vite, slik at
man kan formidle slik informasjon. Nar barn
velger sin spesielle doktor eller pleier som de
tillater & foreta medisinske inngrep, kan for-
eldrene ogs ha vanskelig for 4 si dette, de vil
lett fole at de andre er blitt desavuert av barnet.
Vi medvirker ved & normalisere dette valget




overfor personell og foreldre og fremstille det
sd naturlig som mulig og papeker hvordan
dette kan utnyttes terapeutisk.

Vi forseker 4 innarbeide i den daglige rutine
at psykologen som har kontakt med barnet og
familien orienterer personalet om familiesitua-
sjonen, spesielle behov hos foreldrene, hva de
tror og tenker om prognosen og hva de har sagt
til barnet. I denne orienteringen inngdr ogsi
radgiving til personalet om hvordan de best kan
statte foreldrene i dagens situasjon, og hvordan
de kan effektivisere sin kontakt med foreldrene
ved 4 gi direkte inn pa tema de trenger 4
fa stette, veiledning og avreagering pa. Psyko-
logen fungerer p4 denne mite som en brobygger
mellom personalet og familien ved 4 videre-
bringe informasjon som er relevant for omsorg
og pleie. Samtidig satser psykologen pa 4 ta
opp med personalet ulike emosjonelle sider ved
det vanskelige arbeid de utferer (Dyregrov,
Finne & Raundalen, 1982).

Foreldreproblemene og bearbeidingen av disse

Arbeidet med savel ndvarende som nye van-
sker blir en sentral del av den psykologiske
intervensjon overfor familier med alvorlig syke
barn. I mange tilfelle vil denne delen av tera-
piprogrammet best skje med hele familien til
stede, eller iallfall foreldrene og det syke barnet.
Dette blir tilstrebet, men kravene til det ideelle
mai stadig renonseres pa i og med at behandling
av alvorlig livstruende sykdommer er et sen-
tralisert tilbud, slik at mange familier har lange
reiseavstander.

Foreldre bear i sterst mulig grad dele pa opp-
gaver og pdkjenning i forbindelse med syke-
husoppholdet. Da vil de best kunne foelge hver-
andre i sin folelsesmessige bearbeiding av det
som skjer med barnet. Faren for at foreldrene
drives fra hverandre av barnets sykdom ekes
dersom de to lever i to forskjellige verdener,
hun pd sykehuset og han i hjemmemilje. Det
er viktig at foreldrene fir komme fram med
konflikter ogsa fra tidligere tider, ikke minst
innen ekteskapet. De kan fa ryddet opp i for-
hold som tidligere var direkte fastlaste. For-
eldre kan bli beskjemmet over at de startet &
snakke om barnet, men s fortsatte i de neste
timene 4 snakke om seg selv og sitt. Det er
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viktig at psykologen understreker at en av de
beste mitene de kan hjelpe barnet sitt pa, er
ved 4 bearbeide egne problemer og bedre sitt
eget forhold. Det er ogsd viktig at foreldrene
far vite at det er naturlig at uforleste ting fra
fortiden kommer opp i krisesituasjoner. For-
eldre foler ofte behov for 4 komme fram med
og bearbeide reaksjoner som de opplever som
unormale og avvikende eller endog bisarre.
De blir skremt av egne foelelser. For eksempel
ba en pa alle miter normalt fungerende mor
om hjelp fordi hun hadde fatt for seg at hun
skulle skrive til Kongen om sitt syke barn. En
annen mor var dypt deprimert fordi hun hadde
begynt & le i guttens naervaer da hun fikk vite
at han kom til 4 miste héret pga. behandlingen.
Det er en viktig oppgave & fortelle foreldrene
at reaksjoner i slike situasjoner er svaert mang-
foldig og at de aller fleste foreldre har opp-
levd noe liknende nér en gér inn p deres reak-
sjoner og fantasier. Normalisering av de reak-
sjoner som foreldre oppfatter som avvikende
eller syke er svart viktig.

Bearbeiding av skyld synes alltid nedvendig
i disse familiene. Opplevelse av delaktighet i
sykdommen i en eller annen form er som oftest
narverende hos begge foreldrene og ofte hos
sasken. Bade foreldre og sesken vil oppleve
ambivalente folelser mot det syke barnet fordi
sykdommen p4 mange maéter bryter opp deres
vanlige livsmenster. En tillatende atmosfare
hos psykologen gir dem mulighet til & uttrykke
disse ambivalente reaksjonene.

Grublerier, soken etter mening, selvbebrei-
delser, tvil og tro kjennetegner mange foreld-
res tankeliv i denne tiden. Foreldre med en
dyp religios forankring kan f4 tyngre proble-
mer nir de grunner over Guds mening med syk-
dommen, eller hvorfor Gud matte straffe dem.
Dette er en monoman grubling, og de ma fi
hjelp til & riste seg ut av denne. Religion og
religiose reaksjoner nar familier star overfor
alvorlig sykdom er et utfordrende terapeutisk
felt som ma tas opp med foreldrene.

Mange foreldre far nervese problemer de
trenger 4 snakke om, bearbeide og f4 hjelp til 4
lese, hver for seg eller i familieterapi. Det kan
dreie seg om angst som utleses av sykdommen,
det kan vare gamle problemer og konflikter
som gjenopplives og forsterkes, eller det kan
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vare nye problemer. 1 mange tilfeller er det
far som er i hjemmet mens mor folger barnet
under sykehusoppholdet. En del fedre opplever
angst og sovnleshet hjemme. De fir panikk
hver gang telefonen ringer eller det ringer pa
deren og tror det er beskjed om at barnet er
ded. Mor som er pa sykehuset, har nok stress-
problemer, men ogs& muligheten til 4 ha kon-
troll over situasjonen, bl.a. fordi hun stadig
far informasjon. I mange tilfeller har vi opplevd
at far blir sjalu og anklagende overfor mor
fordi hun ofrer all sin energi pa det syke barnet
og ikke tenker pa ham. Dette kan skape lang-
varig bitterhet og unedvendig polarisering der-
som situasjonen ikke bearbeides og forholdene
normaliseres.

Den medisinske prognose dukker ofte opp i
samtalen med foreldrene til alvorlig syke eller
deende barn. Her legger vi vekt pa at de ikke
skal bli fiksert i tall og prosenter, men bevare
optimismen og troen si lenge den er begrunnet.
Prognosesamtalen er primert et anliggende
mellom foreldre og lege, men foreldrene trek-
ker ofte tvil og tro med seg ned pi psykolog-
kontoret. En felles samtale mellom psykolog,
foreldre og lege kan ha god terapeutisk virk-
ning. I slike samtaler kan ogsa foreldrene vise
at de er opptatt av sin egen mentale prognose:
Hvordan kommer vi til 4 klare dette? Ved i
fa kjennskap til reaksjoner som er vanlig blant
foreldre i liknende situasjoner som deres og
ved & sette ord p4 egne bekymringer opplever
foreldrene stotte og redusert angst.

Familie- og slektproblemer

Kjernen til konflikter og problemer som akti-
viseres i en krisesituasjon med et sykt barn,
stammer ofte fra familic og slekt. Dersom syk-
dommen stiller krav til at slektninger kommer
og hjelper, f.eks. at besteforeldre flytter hjem
og overtar huset og andre barn mens mor og
far er pa sykehus, er det ikke uvanlig & se at
gammel seskenrivalisering (foreldrenes sasken)
dukker opp, sarlig dersom besteforeldrene far
et spesielt forhold til det syke barnet. Der-
som en av foreldrene er hjemme kan tilstede-
verelsen av «nye» husbeboere fore til omstil-
lingsproblemer. P4 grunn av at de er avhengige
av denne hjelpen ma ambivalente folelser un-
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dertrykkes. Mangel pa forstielse og avlastning
fra slektninger er ogsa med pa 4 skape nye eller
videreutvikle gamle konflikter. Nar det gjelder
forholdet til religion, salvelse, forbenn og para-
medisinske tiltak, har vi ogsa sett eksempler pa
at yngre foreldre er kommet pa kant med slekt-
ninger og besteforeldregenerasjonen. De sist-
nevnte har oftere statt for en religios forklaring
pa hva som har hendt, har hatt sterre hang
til & tro pA mirakelkurer, og de har innfert
bestemte strenge sosiale normer for hvordan
foreldre skal leve og reagere nar de har fatt en
alvorlig diagnose & bzere pa.

Nar det gjelder oppdragelsen av barnet bade
pé sykehuset, i remisjonsfase og etter hel-
bredelse, kan det oppsta strid. Et velkjent feno-
men er her at foreldrene har «skjemt bort»
barnet pa sykehuset og forseker A ta det inn
igjen til haylytte protester fra besteforeldrene.

For 4 f4 en god oversikt over familiens hjem-
mesituasjon og for 4 lzere familie- og nettverks-
problemer bedre 4 kjenne, har vi praktisert
hjemmebesek i familien. Vi har reist hjem til
dem noksa snart etter at de er kommet hjem
etter forste behandlingsfase, ved tilbakefall,
og dersom barnet der. I en annen sammenheng
er det redegjort for disse hjemmebesskene
(Raundalen & Ramholt, 1982).

Det sosiale nettverket

Familiens sosiale nettverk er et sterkt poten-
siale til stotte i en vanskelig situasjon, men
det kan ogsa fungere motsatt. Sa sant forhold-
ene ligger til rette for det, nevner vi allerede i
forste samtale at det ofte oppstar nettverksfor-
styrrelser med alvorlig sykdom i familien.
Spesielt tar vi opp faren for tilbaketrekning og
isolasjon. Det er en klar tendens til at nettverket
forfaller nar familien skal leve med en alvorlig
sykdom over lengre tid. Man utelukker eller
blir utelukket fra invitasjoner til fest, selskaper
med familiemedlemmer og andre sammen-
komster. Mange foreldre slutter ogsa i aksjons-
grupper, foreninger og lag delvis fordi livet
blir vanskelig 4 planlegge i og med at man pa
kort varsel ma kunne stille hos doktor eller pa
sykehus med barnet, eller fordi de vil unnga
samtaler og konfrontasjoner omkring sykdom-
men. Erfaringsmessig viser det seg at det ikke




er lett & «gjenopplive» dette nettverket nar
det har gatt for lang tid. Samtidig viser det
seg at de fleste onsker 4 ta opp igjen normalt
sosialt samkvem etter en stund. Vi gjer ogsé
foreldrene oppmerksom pd at det er en sterk
fristelse 4 g4 inn i nettverksforbindelse med
folk som er i samme situasjon som dem selv.
Vi frardder pd ingen mite foreldre 4 snakke
med personer som opplever eller har opplevd
det samme som dem selv, men vi problemati-
serer dette med & slutte kontakt for raskt, spe-
sielt nadr det gar pd bekostning av egne slekt-
ninger og venner. Vi oppfordrer foreldrene til
a fortsette sin sosiale aktivitet, prove 4 f4 barne-
vakt, slik at de kan g4 pa kino, meter, teater
osv. Vanligvis gir vi dem konkrete arbeidsopp-
gaver pa dette felt for 4 hindre at omsorgen
for barnet blir sa eksklusivt at det bare er for-
eldrene som tillates & std for den. Dette kan
hindre barnets selvstendiggjoring og fere til
overavhengighet av mor eller begge foreldrne.
Vi gir ogsd foreldrene stotte i 4 benytte de
rekreasjonsmuligheter som kan gi dem styrke i
dette langtidsslitet.

Med alvorlig sykdom i familien opplever for-
eldrene en verdiendring i forhold til det sosiale
nettverket. Dette kan oppleves som avstand til
tidligere nare venner fordi de oppleves som
overfladiske, uinteresserte og materialistiske.
En av foreldrene beskrev det slik at omgivelsene
ikke lenger var omgangsvenner, men tomgangs-
venner. Dersom bare mor har vaert pa sykehuset
og blitt kjent med andre i samme situasjon,
oppstdr denne verdikleften ogsd innen ekte-
skapet. I den ferste tiden blir foreldrene ofte
«avmaterialiserte»: intet betyr noe utover det
4 fa barnet friskt. De ringer venner i lange riks-
samtaler, tar seg fri, kjorer drosje, betaler fly-
billetter for slektninger for at de skal komme
og besoke dem og se barnet «for siste gang» og
liknende. De fleste angrer bittert pA denne fasen
nar regningene kommer i rad og rekke. Si
mange har beskrevet dette at vi ser det som et
godt terapeutisk virkemiddel, viktig 4 formidle
andre foreldres erfaringer pa dette feltet.

De fleste foreldresamtalene er tatt opp pa
band, og de vi har spurt har uten videre frigitt
disse til terapeutisk bruk helt eller delvis overfor
familier som er kommet i samme situasjon som
dem. Bruk av video-opptak av foreldre og
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barn har blitt benyttet pd samme maite. Pa
denne maten kan foreldre dra laerdom av det
«leukemiske nettverket» uten at de behever 4
knytte seg for sterkt til dette. I noen tilfeller
har foreldrene onsket direkte kontakt med
familier som har opplevd det de nd er midt
oppi, og vi har valgt ut foreldre og formidlet
denne form for kontakt.

Kontakt med eksterne institusjoner

Kontakt med institusjoner som kan gi for-
cldrene spesiell hjelp og stette i den vanskelige
situasjonen de er kommet i, enten det er spesial-
institusjoner med ekspertise for en bestemt
diagnosegruppe eller kontorer pa foreldrenes
hjemsted, kan vaere et viktig terapeutisk hjelpe-
middel. Effekten kan bli tosidig: Foreldrene
far hjelp til noe de synes er vanskelig sam-
tidig som de opplever at det hender noe, noen
gjer noe. Primaereffekten er imidlertid at disse
institusjoner kan hjelpe foreldrene i deres nye
livssituasjon. Mange foreldre har problemer
med 4 kreve for seg og sine, og de har heller
aldri tidligere vaert i kontakt med sosialkon-
tor. Det spoersmailet som reises tidlig ved en
alvorlig diagnose hos barnet er organisering av
stotte til de i hjemmemiljoet, spesielt der det
finnes andre barn i familien (f.eks. husmor-
vikar, hjemmehjelp).

For 4 legge forholdene til rette for at far
skal kunne vaere mest mulig sammen med mor
pa sykehuset bade i starten og ved senere lengre
sykehusopphold, er det nedvendig med kontakt
med eksterne institusjoner. Det finnes ikke noe
fast opplegg 4 stotte seg til, og vi anbefaler
ikke sykemelding, men heller tiltak som kan
fore til varige reformer. Slike tiltak kan vare
stonad fra forskjellige fond som finnes for
ansatte i stat og kommune, eller stotte fra
sosialkontoret pa stedet dersom far mi ha
permisjon uten lenn. Alle foreldre far kontakt
med sosionom om trygderettigheter og mulige
stotteordninger. I noen tilfelle har psykolog
og sosionom felles moete med foreldrene.

Et naturlig kontaktpunkt pa barnets hjem-
sted er selvsagt PPR-tjenesten. Vi tar kontakt
med denne institusjonen bade for spesialopp-
legg for ferskolebarn, eventuelt spesiell opp-
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folging i barnchage, kontakt med lekotek eller
andre tiltak.

Plass i barnehage er et aktuelt sporsmaél,
bade for det syke barnet i friske perioder og
for sesken. En utvidelse av barnehageopphol-
det kan vare nedvendig for at mor ikke faller
helt ut av yrkeslivet. Det er ogsi aktuelt &4 ha
kontakt med barnehagen for egne trenings-
opplegg for det syke barnet. Barnehagen
onsker ofte veiledning bade om barnets sykdom
og eventuelle handikap. Dessuten er det ofte
nedvendig 4 ta opp personalets egne reaksjoner
og angst.

Nar det gjelder skolebarn, tar vi i noen til-
feller direkte kontakt med skolen bade for &
informere om det syke barnet og sesken, men
samtidig meddeler vi skolepsykologen om dette.
Flere lxrere har ogsd besokt sykehuset for
samtale med psykolog og lege. I en del tilfeller
har vi formidlet direkte kontakt mellom skole-
psykologen og foreldrene ved at de har fatt
avtale med ham ved hjemkomsten, eller ved
at noen fra kontoret har reist pA hjemmebe-
sok til barn og foreldre straks de er kommet
fra sykehuset. Det er av stor betydning for for-
eldrene at vi har formidlet kontakt med andre
instanser som legen pA hjemstedet, trygde-
kontor, at vi har ringt til andre regionsykehus
og forberedt dem pa at foreldrene kommer,
og informert om eventuelle problemer de og
barnet matte ha. Videre har vi hjulpet foreldre
med skriv og seknader for 4 forbedre fami-
liens daglige funksjonsmuligheter. Det har
dreiet seg om laneseknader for 4 forbedre eller
utvide huset, seknad om utvidet ferie, att-
feringspenger, oppholdstillatelse, bostatte, per-
misjoner, innleggelse p4 psykiatrisk sykehus,
nedsatt arbeidstid og liknende for A nevne
noen. S3 langt mulig har vi hatt direkte kon-
takt med eksterne institusjoner nar vi har veert
pd hjemmebesok hos familien.

Avslutning

Som det framgér av artikkelen er psykolo-
gens arbeid pa et barnesykehus preget av ulike
rollefunksjoner. Alt fra 4 fremme samarbeid
mellom foreldre og personale til leketerapi
med barna i sandkassen, fra dyptgiende familie-
terapi til stotte i en vanskelig periode. Psyko-
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logen ma vaere villig til & tre ut av den tradi-
sjonelle henvisningsmodell og over i en arbeids-
modell som er atskillig mer preget av egenakti-
vitet og oppsekende virksomhet. PA denne
maten blir psykologen en synlig del av avdelin-
gens landskap, og det gir muligheter og for-
pliktelser. I og med at vi samtidig har kontakt
med alle familier innen en bestemt gruppe, er
vi med pa 4 bryte ned stigmatisering og my-
ter forbundet med det 4 ha kontakt med psy-
kolog.
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