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Abstract. - In thc fint of two articlcs on
psychological intcrvcntion in familics with a ccrio-

usly ill child we racc thc incrcasing cmphasis

on pslrchosocial factors in modcrn mcdicine.

Advances in medicinc save childrcn that dicd

onty a dccade ago and give othcr childrcn a pro'

longcd lifc. This has forwarded the intcrcst in
thc psychosocial consequcnce of childhood ill-
ness for thc child and its family and instigatcd
programs to bctter thc life quality for all mem'
bcrs of thc family. A program for thc psycho-

logical carc of familics with a scriously'ill child

is describcd. The program is family oricntcd,
aims at meeting the families eady in their <hospi'
tal history>, and emphasis is put on the avail'
ability of rhe psychologist on the ward as part

of the hospital tcam. Thc psychologist mcets all
families within a diagnostic group to prevcnt

stigmadzation.
Psychological aspccts of the prediagnostic phase

are discussed and thc problems the familics face

in this pcriod are outlined. In ncar conneclion
with prescnting the diagnosis for the parcnts'

the psychologist holds a long scssion with
thc percnts. Bcsidcs gving thc parcnts informa-
tion on the diffcrcnt psychological and social
problcms thcy are likcly to mcct, they are given

tim€ to revicw what has happencd till then. First
aid for the family in the initid phasc is dcscribed

with an emphasis on practical solutions to thc
many problcms the illness creatcs (placemcnt of
siblings, economic aid, school information etc).

To prevcnt later parental conflicts we stress the
necd for both parcnts to follow the child at

the hospital for the first weeks.

r1 Del lt av denne artikkclcn kommer i ncste nummcr

av Tidsskrift for Norsk Psykologforening.

.l

;

j

I

Tid$rkrift for Norsk Psykologforcning 1983, 20, 13-18

NAVFs progrum for ktinisk psykologisk forskning,
Barneklinikken, Houkelond sykehus

Innledntng
Modcrne pediatri rAr i dag ovcr behandlings'
mctoder som kan redde syke barn som tid'
ligere ikke ville hatt sjanse til i ovcrlwc' og

dc kan gt barn med dsdclige sykdommer for'
lcnget liv. Fcllcs for dissc nye bchandlingsmc-
todene cr at de krever hyppige sykehusinn-
leggelser, er langvarigc og mcdfsrer lengre

cttcrkontroll. Disse forhold har bidratt til at

livskvalitct for barna og dercs familier har

blitt ofrct storre oppmerksomhet enn tidligere.

I en rekkc undersskelser/rapporter har de psy-

kososiale konsekvenser av sykdommcn for
barn og familic blitt beskrevet. Dette gjeldcr

bl.a. <krampsykdommerr, (Hcisler & Fried-
man, l98l), diabetes (Sullivan, 198), ostmo
(Matus, l98l), cysris/r fibroe (Steinhausen &
Schindler, l98l; Drotar et al., l98l; Venters'

l98l; Hodson, l98O) hemotili (Mattson &
Gross, l%6), hiertsykdommer (Gatson €t al.'
1978; Offord & Apontc, 1967), muskeldystoJi
(Hansen, l98ll, nyelomeningocele (Nielsen,

l981l, netrotbk syndrom (Vance ct al., 1980),

leukemi og solide tumores (Susman ct al.' l98l;
Burns & Zveig, 1980; Morrow, lloagland &
Carnrike, lgtl). Blant <<overlevende> barn

med kreft cr senfolge av sykdommen studert
(Gogan et al., 1979; O'Malley et al., l9?9'
1980; Slavin et al., 1982).

Sclv om undcrsskclsenc ikke gir noe cntydig

bilde av de psykososiale konsekvensene av

alvorlig/kronisk sykdom hos barn, synes det

A vere enighet om at det oppster alvorlige pro-

blemer i tilknytning til sykdommen. Ikke bare

rammes barna selv, men sssken og foreldre.

Foreldrekonflikter er uttalt i familiene (Cairns

& Lansky, 1980). Eksisterende ekteskapskon-
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fliktcr forverrcs (Kalnins, churchill & Terry, dcrs & Lamb, l9z7). churven (197?) og Btau1980) sclv om det cr uklart trvorviai antai d at. (ltttirar benyttet gruppcterapi for hen-skilsmisser skcr' Bddc ekning crcw ct al., holdsvis rorclar. tit'uarn-mffi"ut..i og for1977)' ncdgang (Bcgleiter, Burry & Harris, lcukcmiske barn sclv. Atferdsrcrapi er bcnyttct1976) og samme antall skilsmisscisom i uoor- overfor marcritt hos leukemiu-"il'K.u.r.*,malcn familicr cr rapportert (silbcrt d d., lgzgj. dtp"ose er benyttct i mange sammen_1982; Begleiter, Burry A Harris, tgTO). hcngir o".li* t"rn med krcft (Gardner, 1976;De psvkososialc konsckvenren. av kronisk,/ pas-n, tqgOl gucnuerj-et;.:'Dgo).
alvorlig sykdom cr imidlcrtia fuic rr"titt.. I to artikrcr vil vi redegjsrc for den psyko-Dc forandrer scg i takt mcd mcdisins[i-rt"r- t.t"p"utittr lntervenslonsmetode som er be-skritt' bade i form av- bedrgtg ptognot"t.og nyrtet iet psykotogtilbud til familier med barnendretc behandlingsopplcgg. r"rcns iritai"etini ff 

"ilriikronisk sykdom ved Barnekli-av behandlingsmctoder ii akt ovcrtcvetscstiO nikkcn, Hauicfana sykehus. I den fsrstc artik-kan mcdfsrc sterre bclastniog.t pa i.i psyro- rcren tar 
"i 

ior oss problemer knyttct til tidensosiale plan, kan forbcdrct ptko;siat o-rn-rg for aiagnosen forctiggcr, nlr foreldrene in-for familiene redusere.ditt; Lhtht"g; 
"t logrcrei o! inntatssamtalcn med psykorogen.skc familicnes livskvalitct' I dcn andrf artikkelen vil vi bcskrive arbeids-Forbcdrct psykososial 

- 
omsorg kan vere {ormcr, forsi mcd det sykc u"-.t i fokus,vanskclig a giennomfsre i en {a-4" *r.frr- dcrctter fotiidre, familie, roriat'i"nverk ogpcrsonalet stillcs overfor store rrra" tiilinilr eksterne institusjoner.

kompetansc innen de nyc tidkrevcnae Uefrana-lingsmctodene utcn at-ucmanninfeii- 
".j ""_f!g:":.blir oppjustert. Dctte mcdfsrer-;t psytotogtflbuder

oarneavdelingene oftc--blir preget av behand- I det vesentlige har tilbudet vert gitt til fa-lingsmessig tidsnsd' slik ai d; p;;k*;ri"l" milier som t 
", u"rn med leukemi, rumores,omsorg for det sykc barnet og r.-itirtt t* cystisk fibrose og i senere tid ogsi familier medbli skjovet i bakgrunncn. 

-Det Jppstir;il; u"* r.J rri.rteivikt og r"rilil-r". oppleveret sterkr behov for a effektiviseie J;-;d; sykdomskriser i nvrsaipiJJ.o-. 
--..

som fortsatt er til radighct' samt piu* uiov. Dct har v€rt.en m,rsetting med psykorog_intervensjonsformer og yrkesrolbr innrn b;- dtbudet ., roruar. og barn ble mstt p6 et tid-sykehuset. Det er ."ig"T,o:i-s-;u.ni';ryk* rie tio"punrt]'Jir 
", 

de kunne ststtes giennomlogens inntreden pi barncsykehuiet ri i*. atte ,ylaomrr*"r. En annen hovedside harI pakt med den skendc 
-kunnskap om de v@rt 

-at samtlige 
-familier kunne dra nyrte avpsykososialc folgcr av sykdom rros'Uarn og tilbudet, rul"irtig^atisering ble unngdtt. Tit-familic' har det blitt utviklet og ig*gr",i budet har "*rt r"rilieorientert ut fra denprog:ram som sikter mot bedre psytos6sia kunnskap vi har om kroniskezalvortige syk-omsorg for denne grupp€n. pist" r,at'rom or- dommeri ting"iitninger i hcle familiesystemet.

ffiff1.:""t"t:it"f"*:j 
":11'^-1 

r*.urse' ui' }-y::l '-it'.tting'"";;;;'ilffi;en skuleviklingen av probremer for barn og i"iiil., og vere- tilsienrifir,'ii, ,""!:it;"lTH::l:A avhjelpc problemcr som opptAr. Sfife prJ trveraag,*ikl'. ,o1n en tilkalt konsulenr.gram finnes bl'a' beskreuti-i c.irt ii{2, For en n&rmere beskrivetse av mdlsettinSKcllerman (1980)' Brantlev, stabler a'wgii f9;;; o.r"i'ir.ri", av psykorogrlbudet hcn-(1981), Drotar (198t), erudquiu ai"u tiiazl. 
"ir*-ir-i""rra."len og Dyregrov (tg22).Mer spesifikke osykoterapcutiske behand- 

._ 
Intervensjonslengde har variert med barne*lingsopplegg finnes ogsa: Nimo*icz i-ir.in titstand og'i",nitirnr.livssituasjon. urike syk-(1982) omtaler intervensjonttit"i"gi* ririrut dommer k;e;;; forskjelig intervensjon bade ii familier med hemofire 

"0"-a 
;;#rr"r"ot type, kontakthyppighet og rengde. Titbudethar vert benlttet overfor rotJal"-i'r".r. har vart fleksibelt og britt utvidet, innsnevrersykdomsgruPPe (Mattson & Agle' rgzi;-ilun- eller intensiveii etter familiens behov.
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FontehJclp vcd rykdomcctrrt
Prediagnostisk fase:

I dcn fsrste tiden fsr foreldrcnc sokcr legc
cller er begynt A anc at noc alvorlig cr i giare,
er psykologen ikkc innc i bildct. Dct skjcr ferst
nAr de komrncr til sykehusct. Mcn ogsA i dcnnc
pcriodcn kan det gA tid for diagnoscn cr klar,
og vi har mange ckscmpler pi at forcldrc har
opplcvd ncttopp dennc tiden alcnc med uviss-
hctcn og angsten som den verstc. Mangc for-
cldrc undersskcr sclv hva provene som cr tatt
kan inncbcre dersom da ikkc blir sagt Apcnt.
Sidcn dct er allment kjcnt at psykologen cr
knyttet til arbcid mcd alvorlig sykc barn og
dcrcs familier, kan han hcller ikkc kommc inn
i bildct fsr forcldrcne har fAtt informasjon om
alvorlighctsgradcn. Psykologens forstc opp-
gave i dcn forste fascn blir derfor A sam-
tale mcd og vcilede lcgcr og ovrig pcrsoncll,
slik at dc bcst 6urig kan stottc forcldrcnc.
I dcn forbindelse er spersmllet blitt rcist om
man skal forsske A opprette yanntettc skott
mellom mistankc og undersokclser pA den cnc
siden og cngstelige forcldre pA dcn arulen,
cller om man skal starte ut mcd Apcnha og
stottetiltak. I de flcrste tilfeller er det siste A
anbefale. Dersom foreldre ffu inntrykk av at
legen har holdt noe skjult for dem i stsnen,
kan dette smittc over pA all informasjon si-
den: <<Vi har inntrykk 8v at de hele tiden holdcr
noc skjult for oss.r>

Det er flcre grunner til at psykologen burde
komme inn mcd tcrapeutisk intervcnsjon allc-
rede i startfasen. For det fsrste skjcr det av-
giorende endringer i barn/foreldre-forholdet.
Blir foreldrene alene mcd en dyster mistanke,
kan de alleredc her avskrive barnets mulig-
hcter til A leve opp, og denne fslelsen 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 pA barnet. Angstreduscrende informa-
sjon og forsikringer bsr derfor komme sA
tidlig som mulig. Vanligvis vegrer det medi-
sinske personell seg for A komme ut med tid-
lige mistanker man arbeider etter, fordi man
ikke har ressurser til A ststte foreldrene. NAr
ressurser finnes, er det fA grunner til A holde en
berettiget mistanke skjult. Det har ogsA hendt
at foreldre har foretatt planleggiirg og dispo-
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sisjoncr byggct pA cgnc formeninger om hva
sykdommcn kommer til A inncbere, plancr som
ikke sA lett kunne endres selv etter at uttom-
mende informasjon fra lcgcn tilsa noc annct.
Dcrsom psykologisk ridgivning og psykotcrapi
blir et gcncrclt tilbud til allc familicr som har
barn pA sykchus, kan psykologen kommc inn i
bilda allcrcde vcd innlcggclsen.

IXrgnorc og lnna*ssrmtrle
lnntakssamtalcn med psykologen hvor tera-

pitilbudet blir presentert, skjer €ttcr at diag-
noscn €r klar. I cn del tilfclle har psykologcn
dcltatt i samtalen hvor foreldre blir fortalt diag-
n(xrcn, mcn for barn mcd krcft har vi vurdcrt
da slik at dct er viktigerc at spcsialsykcplcicrc
tar denne plasscn. Samtalcn med psykologen
skjcr i. ner tilknytning til presentasjonen av
diagnoscn.

Erfaringcr til nA, bascrt pl kontakter med
mer cnn 100 forcldrcpar, viscr at forcldrcne
vanligvis har ct uttslt behov for I giennomgA
helc sykdomsforlopet sA langt. Sammen trenger
de A ta opp igjcn de fsrste mistankenc, kom-
munikasjoncn seg imcllom hjemme, spors-
mAlet om de har ventet for lenge, og om det
er grunn til A fslc skyld. Den terapeutiske opp-
gaven pi dette tidspunkt er forst og fremst A
bcarbcide folelser, oftcst aggresjon og skyld-
folelse, samt klaryjore og bcarbeide uenighet,
anklager og fortvilelse hos foreldrene. Et gjen-
nomgAende problem cr at den ene av foreld-
rene, oftest moren, lcnge har vert bckymret
og villet gA til lcge, mens den annen part har
holdt igien og vart aggressiv overfor det <bon-
skjemte> barnet og dets hysteriske mor. Ikke
sjclden har foreldrene gAtt fra lcge til lege og
f{tt ulike svar. Oftc har de ogsA folt seg ned-
verdiget i situasjonen. Det er viktig A bcarbei-
dc den aggresjon foreldrene mAtte fsle, slik
at den ikke blir energikrevende i denne van-
skelige situasjonen. Selv om en kan finne det
riktig A i nocn grad stotte foreldrene i deres
sinne, er det viktig A forklare dem hvor van-
skelig det f.eks. er A diagnostisere leukemi
pA et tidlig stadium.

Rammen rundt inntakssomtalen hos psyko-
logen bor ha ct tidsperspektiv pA et par timer.
Det er viktig at barnet er under oppsyn av en
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dct cr blitt kjcnt med, slik at foreldrene slippcr
A engste seg for det. t noen tilfellcr er det
vanskclig, og da har vi latt barnct gi ut og
inn pA lekerommet, eller v: har snakket med
cn og cn av foreldrene. Foreldrene mA gis tid
til A stille sporsmAl. Erfaringsmessig huskcs
dcn informasjon som blir gitt som svar pA
sporsm{l best.

Vi har funnet det av verdi A gi foreldrene
<psykologisk i4formasjon> i forste samtalen.
Mcd dette mener vi informasjon om fslelser
og tanker andre foreldre har opplevd i samme
situasjon. Fra litteraturen vet vi at informa-
sjon om medisinske prosedyrer har angstredu-
sercnde virkning (Visientainer & Wolfcr, 1975;
Mclamed et al., 1976). Vi har erfart at psyko-
logisk forbercdclsc pA de rcaksjoner foreldrene
sannsynligvis vil oppleve, medvirker til A mobi-
liserc rcssurscr til mesuing. Informasjon av
dcnne karakter cr ogsA mcd pi i rcdusere
angsten for egne emosjonelle reaksjoner (gal-
skapsangst). Allcrcde pA dette tidspunkt pleier
vi 6 pApekc faren for at foreldrene glir fra
hverandre og ikke <<drar lasset satnmen)r, tnu-
lighcten for at de pA er tidlig tidspunkt av-
skriver barnet, betydningen av at de deler sA
mye av arbeidet pA sykehuset som mulig og at
dc begge blir godt informert om sykdommen.
Viderc tar vi opp betydningen av at de ikke
lar dct sosialc netrverket pi hjcmstedet for-
fallc slik at de vil bli isolert, og vi forsoker
A gi dem en optimistisk kampholdning. Under-
veis i samtalen danner vi oss et inntrykk av
familiens fungering, ektefellesamspilla mcd
rollefordeling og konfliktomridcr. De andre
omridene vi forssker A kartlegge i denne sam_
talen folger det som er beskrevet for krise-
intervensjon (sc Dyregrov & Ingebretsen, l9g2).

lct er ikke uvanlig at foreldrene foler angsr
ved A komme til sykehuset. Sproyter, blod-
provcr, blodovcrfsringer, intravenos medika-
sjon virker skremmende i starten. Det er alltid
stottende nAr de fAr vite at mange opplever det
sarnme. Samtidig kan man gi dem informasjon
om at det vanligvis gAr ganske fort over, og
dc kan fi metoder i angstmestring og avsp€n_
ning giennom langsom tilnerming til det skiem_
mende. Mange foreldre opplever det vanskelig
i lare sykehusets rutiner A kjenne. I fsrste_
samtalen kan oftc informasjon om ulike sider
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vcd sykehus€ts (dagsorden> gjore det letterc
for foreldrcnc A fA oversikt ovcr livet pA syke-
huset.

FontehJelp I strrtfrsen
Ettcr vAr vurdering har det en terap€utisk

virkning pA de aller fleste nAr de fAr vite ar
sykehuset har psykologisk ekspertise som vil sti
til rAdighet nA og i dagene som kommer. Der
er viktig i undcrsrreke at psykologen kontak-
ter alle familier, slik at den enkelte ikke fAr
inntrykk av at de er vurdert som spesielt hjelpe-
trengende og dcrmcd fAr angst av den grunn.

Rammcn rundt kontaktcn mellom psykolog
og familie kan vere psykologens kontor, leke-
rommet, hjanmcbesek cller den kan finne sted
pi avdelingen. Erfaringsmessig bruker foreld-
rcne tiden hos psykologen til A vurdere hvordan
dc best kan organisere den nye situasjonen dc
er kommet i. Hvem skal vare hos barner og
hvcm skal rcise hjem? Kan man overlate 3-irige
sssken til besteforeldrc som de ikke kjenner
sA godt? Hva skal man si til stekt og venner?
Viktigst er det her at foreldrene selv fAr snakke,
resonnere og komme frem til losninger. De
trenger ststte og ros n6r de er konstruktive
i denne akutte situasjonen. Forstehjelpen vil
videre bestA i A fortsette den psykologiske in-
formasjonen som vi nevnte ovenfor og lar den
gA over i praktisk hjelp til A finne frem til
pcrsoncr som kan sitte hos barnet pA avdelingen
slik at foreldrenc kan ta fri, gi ut for i ringe,
spise, slappe av og liknende.

Vi hjelper foreldrene til A trekke inn andre
slektninger barnet kjenner, onkler, tanter og
besteforeldre, som kan avlaste dem pi syke-
huset. Videre forssker vi med mange midler A

hjelpe foreldrene til A varc sammen pA syke-
huset slik at de kan avlsse hverandre og opp-
leve sammen en del av de situasjonene som
oppstar i startfasen av behandlingen av barnet.
VAr erfaring gAr klart ut pi at foreldrene fslel-
sesmessig kommer mer i kontakt med hverandre
dcrsom de har samme utgangspunkt i samveret
med barnet de fsrste ukene av sykehusopp-
holdet. Det er selvsagt at vi forssker A hjelpe
foreldrene til A dra lasset sammen senere hen
ogsi, men starten ansees som sv&rt viktig. Som
ved annen kriseintervensjon har vi innsett be-



tydningen av A vere aktivc og fA i stand kon-
krete tiltak. Dette smitter over pA foreldrene,
og mange av vAre bestrebelser gfu ut pA AgSore
dem i stand til selv A handle i situasjonen.
En telefon til et sosialkontor, fremstst for
barnehageplass, kontakt med barnets larer o.l.
virkcr ofte positivt. I det oyeblikk de selv gjor
noe, opplever de at de er i ferd mcd i mesre
n(ren av alle de nye kravene de blir stilt overfor.

Det er viktig med en intensivert terapeutisk
kontakt i startfasen av sykdommen. For det
fsrste trenger foreldrene spesiell stotte, for
det andre bringer omveltningen frem i dagen
latent konfliktstoff fra sivel egen barndom
som ekteskap. Det kan ogsi i denne fasen opp-
stA store ulikheter i foreldrenes opplevelser
og oppfatninger og tolkninger av situasjonen,
noe som senere kan oppleves som en reeil klsft
dem imellom. De kan ha ulik oppfatning av
prognosen og gjcnsidig 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 A kommunisere
om forskjellige reaksjoner pA barnets sykdom
allerede fra starten av, kan dette oppleves pi
en noksA fundamental mite og utdype av-
standen gfennom hele forlopet.
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psykotogisk intervension i familier med alvorlig syke barn:

Terapeutiske virkemidler' Del II') ,

MAGNE RAUNDALEN
ATLE DYREGROV

Psychologicol intenention in lamilies wlth a.

*riously-itl child: Therapewic means' Part II'

Abslract. - ln the second of two articles on

psychological intervcntion in families with a seri'

Lusly ilt child wc descibe the thcrapeutic mcans

uod in counselling the parcns. Nearly all parents

want advicc on what to tcll thc child and other

children about thc discase. We let the parcnts

cxpress thcir own thouglrts and wc FU tl1tt
what children at different maturity levcls under'

stand about illncss and death. Through the usc

of examples we try to stimulate opcnness, but

not a forced openness' in their relationship to

their children. Different therapeutic approaches

used for thc ill children themselves are outlined;

both the use of play thcrapy, systematic descn-

sitization and what we call <<insight therapy for

children> is dcscibcd for use in different age

groups. Parcntal problems throughout the course

of Oit."t. are discussed. The nced for continous

support to help with disturbances in the social net-

work, with cmotional 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 optimd
psychosocial care.

RAdgivning om barns
Fore'idre ssker 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-

blim som er lett A snakke om' Vi har sett en

rekke eksempler pA at det oppsdr en tidlig

kontoktmur mellom barn og foreldre' Foreldre

og personell utveksler informasjon, foreldre fAr

') Del I av dennc artikkelen sro i januarnummeret

l98l av Tidsskrift for Norsk Psykologforcning'

Tidsskrift for Norsk Psykologforening 1983' 20' 6l-69'

NAYFs progrsm for klinisk psykologisk fgrskning'
Barneklinikken, Haukeland sykehus

hjelp og stotte, mens barna blir alene med sin

angit. Frtgende utsagn fra en ll-Arig gutt med

nyoppa"g.t hjernetumor eksemplifiscrer dette:

nirg'", syk, .en de fAr vite alt.> En kontakt-

brisi i starten kan vare lenge og vcre vanskelig

A reparere.
I det terapeutiske opplegget lar vi foreldrene

fn anlednin! til A prove ut sine egne tanker'

hsre hvordan ordene lyder og oppklare uenig-

het seg imellom fsr de spesifikt forberede-r seg

pi den informasjon de vil gi til barnet' Mlnse

ioreldre har i utgangspunktet en forstielig

motstand mot Apenhet. For i beskytte barnet

vil de fortie mest mulig og i den sterkt pressete

situasjonen tror de at epenhet bctyr 
-A 

gi all

informasjon til barnet. Psykologcn hjelpcr.for-

eldrene til a Hargjsre at apenhet ikke vil si det

samme som i gA til barnet og avsi dsdsdom-

men.
Flere foreldre sier at de ikke vil snakke med

barnet om alvoret i sykdommen fsr det even-

tuelt blir svert dirlig. Vi motsier ikke foreld-

rene i dette, men reiser sporsmllet 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

pestod-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

svert lavt alderstrinn (Vernick & Karon, 1965;

Waechter, l97l; Spinetta, 1974)' Vi forteller

at barn er svart vare for ting som skjer rundt

dem, ikke minst for ikke-sprAklige budskap'

Hva tror barnet nir det ser foreldrene grAte,

kanskje fsr fsrste gang' og nir de opplevcr brev

og gau.t slik at rommet ser ut som en mellom-

ting mellom en blomsterbutikk og en leketoys-

fitiilt Fsr barn reiser hjem etter fsrste be-
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handlingspcriode, tar vi opp mcd forcldrcne
hvordan dc kan informere sitt sosialc ncttverk,
og dct faktum at barnets venninner og kamc-
ratcr pl skolcn cllcr i gatcn oftc vet om syk-
dommcn allcrcdc. Dcr cr klart dct tigger ct
prcss i dettc nAr vi sicr at vi har mange ckscmp_
lcr pl at barn har fAtt sin fsrstc informasjon
utcndors. Vi har imidtcrtid funnca at dcr hsr
cn klar tcrapeutisk verdi at da cr foreldrenc
som bibringer dcnnc informasjonen, at dcn cr
planlagt og ikkc kommcr som en ovcrraskclsc
dagcn cttcr at barnct cr kommet hjcm.

vct, lror og sper om, og hvor forcldrenc sdri bildcr.
Forcldrcnc sper oftc om hva dc skal si til

sssken, Ikkc sjeldcn cr forddre innsdlt pA A
gi bcdre informasjoncr dl seokcn enn til dct
sykc barnct. Dctte fercr ogsA til cn taushcts-
mur i ncttvcrkA rundt det sykc barnct. I erter-
rid har ungc pasicntcr com cr blitt hclbrcdet
for cn alvorlig syldom, gitt alvorlige rappor-
tcr om hvordan dc opplcvdc dcnnc dobbcltkom-
munikasjoncn, og dcn aggresjoncn de fsltc da
dc oppdaget at alle de andrc haddc vcrt infor-
mcn utcnon dcm sclv. Ssckcns situasjon vcd
alvorlig sykdom cr forewig blitt mer plaktcr
i scnerc Ar (Ilcs, lglg; Brcslau, Weirzrnan &
Mcssenger, l98l; Lavie[c & Ryan, l9|i9: la-
vigne, 1980; Cairns ct al., l9?9; Sourkcs,
1980).

Nlr dcr gjcldcr informasjon til svart sykc
og deende barn, glr vi inn i cn rldgivnings-
proscss mcd foreldrcnc hvor dc sclv bestcmmcr
fartcn. NAr dc sper hva dc skal si, rcfererer
vi fra littcratur hvor forcldre cr blitt intcrvjuct
cttcr dc har mistet barn. Dcn viscr at forcldrc
som svarcr Apcnt pl dc docnde barns spers-
mil, som lar barna forsone scg mcd dsdcn
og lar soskcn ta avskjcd, dc grcicr scg bcsr
cttcr ct dodsfall. De sammc undcrsokclscr viscr
at foreldrc angrcr pA at dc ikte var mer Apnc
ovcrfor barnct mot sluttcn (sc Raundalcn,
Finnc & Dyregrov, l98l). Mangc forcldrc mA
berc en ckstra byrdc i sorgcn vcd at dc tcnker
pA at barnct kanskjc visstc alt og mAttc lcve
md angstcn alcnc fordi foreldrcnc egcntlig
bcskyttcr scg sclv (Spinctu, lgt). Vi gir for-
cldre veilcdning om forskjclligc aldcrsbcstcmrc
reaksjoncr: Barn i fsrskolcaldcr cr mcst rcdd
for A bli alcne og forlatt i situasjonen, barn
mcllom 6 og l0 Ar fryktcr dodcn.som en agf,cs-
siv personifiscrt hcndclsc og mind16 smJrten
forbundct mcd bchandlingcnr mcns cldrc barn
har rcaksjoncr som mcr likncr voksncs mcd bit-
tcrhct og protest over at dc skat do og ikkc
lengcr fA varc mcd (Raundalcn, Finne & Dyrc-
grov, l9El).

Prylotcnpl lll brrne

Sidcn psykologcn i de llcsrc tilfcllcr fir kon-
talct mcd barnct allcrcdc fra starten av, cr dct
mangc forcldrc som vil at informasjoncn skat
skjc <pl dcn mcst bctryggcndc mite>, ncmlig
at psykologcn stilr for dcnnc. I utg;angspunk_
tct folger vi dct tcrapcutiskc prinsipp-ai for_
cldrcnc er bcst til A gjorc dettc. Dc Jtar Uarncr
ntrmcst, og dc stAr for kontinuita pA sykc_
husct og i hjcmma. Dessutcn tror vi dct cr
fcil i gjere dcttc til et eksklusivt profesjonclt
forctak. Vi forklarcr forctdrcnc ai aerti itf"
cr noc som opplcves sil spcsielt av barnct at
dct bchovcs cn frcmmcd person mcd spcsialut-
dannclsc for i forcta informasjonsgivingen.
Psykologcn skd fsrsr og fremsr md siit kjcnn-
skap til barns forcstillingcr og tankcr onr- syk.
dom og dod pA ulikc aldcrstrinn gi forcl&enc
rAd og praktiskc ekscmplcr dc kan brukc (Raun-
ddcn, Finnc & Dyrcgrov, tggl).

I cn dcl tilfellcr cr dct nedvcndig at psyko_
logcn startcr sarntalcn mcd forcldrcnc tiistcdc,
eltcr eventuelt gir barnct mulighct til A snakke
om sykdommen forstc gang i psykologtimcn
fordi forcldrcnc insistcrcr pA dctte. Nocn for-
cldrc sicr dc cr rcddc for A bristc i grAt, for A
brytc sammcn og ycre angstskapcndc. Dct
hendcr ogsA at barna starter mcd A snakkc om
dvora i sykdommcn forstc geng hos psykolo-
gcn fordi dc har forncmmct at dcr kan dc
snaktc om alt. Vi felgcr da dct prinsipp at vi
i samrAd mcd barna tar opp tcmaet igjcn mcd
en cllcr bcgge foreldrc til stdc. Dennc over-
foringen av fortrolighct er cn mcgct viktig dcl
av arbcidct. Vi har funnet god terapcutisk cf-
fckt i A ta dissc samtalcnc mcd barna opp pA
bAnd slik at foreldre, barn og psykolog sammcn
kan hore dcm scnerc. Dct cr viktig at pcrsonalct
til en hvcr tid holdcs undcrrcttct om hva barner
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folger mcd under innleggelsen' eller mcd barnct kommunikasjon om alvorlighctsgrad og prog-

alene i form av ,"t,"i!i-"ircr rcfeterapi. eiie nose mcd barna' har dc likevel oppfattet

disse formen" ., "xii.ite 
tittar, og u"tg 

-"u 
mestepartcn indirekrc og via santdcr som har

strategi bor skje pa gt"""i"J i". i"^rsa!$" ttj.aO over hodct pA dem' men hvor ingen

sosialanamnese og .itt"rc 
-..0 ramlien har regnet med ar de har hort cller forstAtt det

Ut fra vAr crfaring med spesielt kreftsyke barn som bile sagt' Dette skjcr bidc pl sykehuset

kommer de psykiske.,io"i*ninger hos U"tn.i og hiemme' Dessutcn har barna fitt en god del

fra tre kilder: 
;rrvrvu'""o 

oiptysninger fra andre barn bAde pA sykchus

Fsrst har vi regisrert en rekke ettenirk- ol- hi..r., uten at de har fortalt om dette

^;;;;- "; 
den midisinske behandlingen' der til forcldrene'

ukjcnte, det smertefyii., d., tiii;.i'a... Sin- Et av de omrider som krorer spesiell opp-

effckter av dette ", 
,n"r.iir,, sovnproblemer, merksomhet fra et psykologisk synspunkt er

isar innsovningsvansker, generell engstetigtret, smibarns utvikling av panisk angst for alt som

doktor- og undersol"ir.i"ru*, toii"f "ngtl 
har mcd sykchus I gsate' Dconc ang*en eller

for en del forplan,.i-i ,iorin, rt"ur,roffi, ityt,.n har oftc sitt utganSspunkt i smertefulle

tannlegeangst, m.m. if"otiigt, er ettervirknin- piosedyrer som barnet ikkc har muligbeter for

ger dersom barnet har mAttet "*r. ty. "i.* 
i fottti hensiktcn mcd' Vi har for barn i halv-

pi sykehuset og ror.rai.n, ., blitt vist iort annet til tre-irs alderen prevd ut ct leketeropi-

fra dcltakelsc i de mest skremmende og t..tt.' opplesg mcd svert godt rcsultat' Dissc barna

fylte begivenhetene tlr"t tpi""lpunkijon uten UiLVnii i skrikc pA sykehusct sA snart noen

narkose. I disse tilfellene synes vi ogre a..it. tof i dsrnandtakct om morgcnen' SA snart de

klare trekk av depresjon i angstbildet. E"'ii;; ta .n '"- i hvit frakk nAr de skullc ut pA

del av vAr forste tid pA sykehuset gi* meJ iii gangen ellcr nAr noc nylt skulle hendc' satte

behandling av sykenrisindur"rt. prour"..ii .n hrilitrg.n i gang igjen. Barn som ble behandlet

tid da foreldre ifcfe nk folge sine barn gien- poliklinisk' skrck nfu de vlknet om morgenen'

nom sykehusdagen. 
llf,f, rer't

Denandrekildentilpsykiskeforstyrrelsersykehuset.overfordisscbarnalagetvietsyste.
hos barnet henger ."n,*rn med de o^nrtiiiii, matisk opplegg som bestar i a mstc ved sand'

diagnosen oS ,y*aiiiii har skopt i familie' kasscn sammen med mor/far og en av psyko-

systemet. Familien'"rg-ir*.i sin tii"eretre logene. Dersom ikke en av psykologene kunne

rundt sykdommen og det syke barnet 
"8 

kil;; vire til stede' har mor/far og barn vert alene

ofte ikke i endre i.nn. rortnen. F.eks. har ca' l/2 time forut for hver medisinsk prose-

barn med kreft bade i behandlingsfasen, remi- dyre. For inneliggende barn bl9 det oppsatt et

sjonsfascn og etter at medikament"r," tt"i uiitt fast tidspuntt trver dag hvor de fikk en time

seponert og barnet ertlart for friskt' kommet med vann- og sandkasselek' Dcr skrekken for

til A spille en ny og s@regcn rolle i famitien. hvite frakker har vart svert storr har vi be-

sykdommen ", 
ogri oppnivet til kommunika- ny-ttet systematisk descnsitivering i tilknytning

sjonssvikt og uittertret- mellom forel&ene, og tii lekeromrnet for a bcdrc pi situasjonen' For-

barnet vil derfor direkte vere involv"Ji di melet med dissc intcrvensjonenc har vert i

spenninger som er u,"iri., innen famili.n. gi bryte ncd de massive negative assosiasjonene

av de trekk som s&rpreger mange familier, er bainet har utviklct til sykehuset' Ettcr for-

en sterkt ensidig binding mellom mor og det eldrenes rapporter' vare egne observasjoner

syke barnet, ,n uinling iom vedvarer i ui.Ji. og personaGts bedsmmelse har disse interven-

og intensitet langt utover det mor og i"tn tjontnt hatt en meget god effckt' Barn som

snsker. De ncrmest kaver og slAss for a foime forn"' til kontroll' onsker A komme til syke-

fra hverandre uten a lykkes skikkelig G;;;tt huser og kan vere vanskelige a fi med seg

& Gender, l97g). 
a rvr^sJ rarAAL'6 \L---- ' 

hjem fri sandkasserommet. vi har ogsa fatt

Den tredie drsak tilpsykiske problemer hos rapporter om at de mesrer de medisinske pro-

barnet er den tidligere omtalte fortieliin av ,.iir., pa en langt bedre mate' samtidig for'

sykdommen perso-m det ha1n"ngt.i- ap.n teller foreldrene at de selv er mer avslappet
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nAr barna viscr trivsel under sykehusoppholdct
og pA kontroll.

Nir det gjcldcr storre barn som utviser angst
og frykt ovcrfor medisinske prosedyrer, legger
vi stor vckt pA at de skal fA sA detaljert for-
klaring som mulig pA forhAnd om hva som skal
skjc, bAdc prosedyreinformasjon og informa-
sjon om dc opplevelscne de vil sti ovcrfor.
Havik (1981) har redegjort for de positive ef-
fektcr informasjon og opplering kan ha for
somatisk sykc pasienter. I tillegg har vi arbeidet
med barn for A lere dem direkte mestrings-
strategier for A motvirke smerte se som av-
slapping, pustcovelser og andre sclvinsuuk-
sjoner. BAde informasjon og svelse gir barnet
cn fslclsc av kontroll over situasjonen, cn kon-
troll som reduserer angst og som minsker
smertcopplevclsen: Det er laget et eget opplegg
for barn som skal fA sproyte. Stsrrc barn i
aldcrcn 5 til t0 Ar vet at hoye verdier for hvite
blodlcgemcr ved provetakingen betyr at de skal
fA sproytc. Dersom nivAet er lavt - noe som
ikke cr onskelig - fAr de ikke sproyte. Barnet
kan her kommc i kraftig ambivalens, og vi har
laget et eget opplegg hvor de skal ha spesialbe-
handling og bclonning dcn dagen de fAr sproy-
ter, slik at de i noen grad kan glede seg bide
over de hoye hvite blodverdiene og over sproy-
ten. Dette opplegget har gitt godt utbytte bAde
bedsmt av barnet og foreldrene.

Enten terapien med barna er skjedd i leke-
opplegg, i enetimer eller i en familiesetting,
har vi satset pA A gi dem innsikt i irsakene til
eget reaksjonsmonster. Forutsetningen for dette
er selvfolgelig at barna beveger seg pA et visst
verbalt nivA. Vi har erfaring for ar den til-
nermingsmAten vi har valgt A kalle innsikts-
teropi 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 pA noen mAte
ensidig preget av intcllektuell samtaleform,
men tar i bruk alle virkemidler som tegninger,
lekeopplegg, fantasileker, rollespill, evenryr,
fortellinger og projektive tester. Lek er likevel
barnas medium og utgjor en del av alle barns
utvikling. Utnytrelsen av lek i terapeutisk sam-
menheng synes spesielt velegnet for barn pA
sykehus.
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HJclp tll forcldrcne: I(ontrkrformldting og
kontrktforbcdrlng

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,
l98l), og foreldrenes opplevelse av uhygge
fargcr dct de hsrer. For andre sykdommers
vedkommendc finner man liknende fenomener
og rcaksjoner fer de er i stand til A motta mer
realistisk informasjon. Vir erfaring, som stor-
tcs i litteraturcn (Chodoff et al., 196,4; 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 foreldetc opp-
slagsverk og tilfeldige p€rsoner i nettverket, og
de fAr et langt mer negativt bilde av fremtids-
utsiktene enn rctt er. Noen foreldre bcgynner
faktisk i 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 mote
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 ogsA at foreldrene misoppfatter
ting personalet sier eller gjor, og psykologen
forssker da A bidra til A oppklare misforstAel-
ser og forklare handlingsmAter slik at samspillet
mellom personalet og familien gAr bedre. Noen
foreldre har spesielle saregenheter som de van-
skelig kan presentere for personalet for de
kjenner dem. Disse kan imidlertid ha stor be-
tydning i omsorgen for barnet. Det kan f.eks.
vare at mor har dfulig rygg og ikke klarer i
sitte i stolen, at far er spesielt engstetig for
visse prosedyrer, at foreldrene har problemer
seg imellom slik at de har vanskelig for A vare
samtidig pi 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. Ndr barn
velger sin spesielle doktor eller pleier som de
tillater A foreta medisinske inngrep, kan for-
eldrene ogsA ha vanskelig for A si dette, de vil
lett fsle at de andre er blitt desavuert av barnet.
Vi medvirker ved A normalisere dette valget



overfor personell og foreldre og fremstille det
sA naturlig som mulig og pApeker hvordan
dettc kan utnyttes terapeutisk.

Vi forsoker A innarbcide i den daglige rutine
at psykologen som har kontakt med barnet og
familien orienterer personalet om familicsitua-
sjonen, spesielle behov hos foreldrene, hva de
tror og tenker om prognosen og hva de har sagt
til barnet. I dennc orienteringen inngfu ogsA
rAdgiving til personalet om hvordan de best kan
ststte foreldrene i dagens situasjon, og hvordan
de kan effektivisere sin kontakt med forcldrene
ved i gA direkte inn pi tema de trenger A

fA ststte, veiledning og avreagering pe. Psyko-
logen fungerer pA denne mAte som en brobygger
mellom personalet og familien ved A videre-
bringe informasjon som er relevant for omsorg
og pleie. Samtidig satser psykologen pA A ta
opp med pcrsonalet ulikc emosjonellc sider ved
det vanskelige arbeid de utforer (Dyregrov,
Finne & Raundalen, 1982).

Foreldreproblemene og bcarbeidingen rv disse
Arbeidet med sAvel nAverende 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
stedc, eller iallfall foreldrene og det syke barnet.
Dette blir tilstrebet, men kravene til det ideelle
mi 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 bsr i stsrst mulig grad dele pA opp-
gaver og pAkjenning i forbindelse med syke-
husoppholdet. Da vil de best kunne folge hver-
andre i sin fslelsesmessige bearbeiding av det
som skjer med barnet. Faren for at foreldrene
drives fra hverandre av barnets sykdom okes
dersom de to lever i to forskjellige verdener,
hun pA sykehuset og han i hjemmemiljo. Det
er viktig at foreldrene fAr komme fram med
konflikter ogsA fra tidligere tider, ikke minst
innen ekteskapet. De kan fA ryddet opp i for-
hold som tidligere var direkte fastliste. For-
eldre kan bli beskjemmet over at de startet e
snakke om barnet, men sA fortsatte i de neste
timene A snakke om seg selv og sitt. Det er
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viktig at psykologcn understreker at en av de
bestc mAtene dc kan hjclpc barnct sitt pA, er
ved i bearbeidc cgne problcmcr og bcdre sitt
eget forhold. Det er ogsA viktig at foreldrene
fAr vitc at det cr naturlig at uforlsste ting fra
fortiden kommer opp i kriscsituasjoner. For-
eldre folcr oftc bchov for A komme fram mcd
og bcarbcidc reaksjoncr som de opplcver som
unormale og awikende eller endog bisarrc.
De blir skremt av egne folelser. For ekscmpel
ba en pA allc mltcr normalt fungerende mor
om hjclp fordi hun haddc fAtt for scg at hun
skulle skrive til Kongen om sitt syke barn. En
annen mor var dypt deprimcrt fordihun haddc
begynt A le i guttens nervar da hun fikk vite
at han kom til A miste hArct pga. behandlingen.
Det er en viktig oppgavc A fortellc forcldrene
at reaksjoner i slikc situasjoner er svart mang-
foldig og at dc allcr flcste foreldre har opp-
levd noe likncnde nAr en gir inn pA dcres rcak-
sjoner og fantasier. Normalisering av de reak-
sjoner som foreldre oppfatrcr som awikende
eller syke er svert viktig.

Bearbeiding av skyld synes alltid nodvendig
i disse familicne. Opplcvclsc av delaktighet i
sykdommen i en eller annen form cr som oftest
nerverende hos begge foreldrene og ofte hos
sssken. Bide foreldre og sosken vil oppleve
ambivalente fslelscr mot det syke barnet fordi
sykdommen pA mange mAter bryter opp deres
vanlige livsmsnster. En tillatende atmosfere
hos psykologen gir dem mulighet til A 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 foranliring kan fA tyngre proble-
mer nAr de grunner over Guds mening med syk-
dommen, eller hvorfor Gud mitte straffe dem.
Dette er en monoman grubling, og de mA fA
hjelp til A ristc seg ut av denne. Religion og
religiose reaksjoner nAr familier stir overfor
alvorlig sykdom er et utfordrende terapeutisk
felt som mA tas opp med foreldrene.

Mange foreldre fir nervsse problemer de
trenger A snakke om, bearbeide og fA hjelp til A

lsse, hver for seg eller i familieterapi. Det kan
dreie seg om angst som utloses av sykdommcn,
det kan vere gamle problemer og konflikter
som gjenopplives og forsterkes, eller det kan
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v&re nye problemer. I mange tilfeller er det
far som er i hjemmet mens mor folger barnet
under sykehusoppholdet. En del fedre opplever
angst og sovnlsshet hjemme. De fAr panikk
hver gang telefonen ringer eller det ringer pA
doren og tror det cr bcskjed om at barnet er
dsd. Mor som er pA sykehusct, har nok stress-
problemer, men ogsi mulighcten til A ha kon-
troll over situasjonen, bl.a. fordi hun stadig
fAr informasjon. I mange tilfetlcr 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 unodvendig polarisering der-
som situasjoncn ikke bearbeides og forholdene
normaliseres.

Den medisinske prognose dukker ofte opp i
samtalen med foreldrene til alvorlig syke eller
dsendc barn. Her legger vi vckt pA at de ikke
skal bli fiksert i tall og prosenrer, men bevare
optimismen og roen sA lenge den er begrunnet.
Prognosesamtalen er primart et anliggende
mellom foreldre og lege, men foreldrene rek-
ker ofte tvil og tro med seg ned pA psykolog-
kontoret. En felles samtale mellom psykolog,
foreldre og lege kan ha god terapeutisk virk-
ning. I slike samtaler kan ogsl foreldrene vise
at de er opptatt av sin egen mentale prognose:
Hvordan kommer vi tit A klare dette? Ved A
fA kjennskap til reaksjoner som er vanlig blant
foreldre i liknende situasjoner som deres og
ved i sette ord pA egne bekymringer opplever
foreldrene stotte og redusert angst.

Frmllic. og slektproblemer
Kjernen til konflikter og problemer som akti-

viseres i en krisesituasjon med et sykt barn,
stammcr ofte fra familie og slckt. Dersom syk-
dommcn stiller krav til at slektninger kommer
og hjelpcr, 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 ssskenrivatiscring (forcldrenes sosken)
dukker opp, serlig dersom besteforeldrene fAr
et spcsielt forhold til det syke barnet. Der-
som en av foreldrene er hjemme kan tilstede-
varelsen av (nye)) husbeboere fsre til omstil-
lingsproblemer. PA grunn av at de er avhengige
av denne hjelpen mA ambivalente fslelser un-
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dertrykkes. Mangel pA forstAelse og avlastning
fra slektningcr er ogsA med pA A skape nyc eller
videreutvikle gamle konflikter. NAr det gjelder
forholdet til religion, salvelse, forbsnn og para-
medisinske tiltak, har vi ogsi sett eksempler pA
at yngre foreldrc 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 stsrre hang
til A tro pA mirakelkurer, og de har innfsrt
bestcmtc strenge sosiale normer for hvordan
foreldre skal leve og reagere nfu de har fitt en
alvorlig diagnose A bere p6.

Nfu det gjelder oppdragelsen av barnet bAde
pA 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 forsoker A ta det inn
igjen til heylytte protesrer fra bestcforeldrene.

For A fi en god oversikt ovcr familiens hjem-
mesituasjon og for A lare familie- og nettverks-
problemer bedre A kjenne, har vi praktisert
hjemmebcsok i familien. Vi har reist hjem til
dem noksA snart etter at de er kommet hjem
etter forste behandlingsfase, ved tilbakefall,
og dersom barnet dgr. I en annen sammenhcng
er det redegiort for disse hjemmebesokene
(Raundalen & Ramholt, 1982).

I)et soslrlc ncttverket
Familiens sosiale nettverk er et sterkt poten-

siale til srstte i en vanskelig situasjon, men
det kan ogsA fungere motsatt. SA sant forhold-
ene ligger til rette for det, nevner vi allerede i
fsrste samtalc at det ofte oppstir nettverksfor-
styrrelser med alvorlig sykdom i familien.
Spcsielt tar vi opp faren for tilbaketrekning og
isolasjon. Det er cn klar tendens til at nettverket
forfaller nfu familien skal lcve med en alvorlig
sykdom over lengre tid. Man utelukker eller
blir utelukkct fra invitasjoner til fest, selskaper
med familiemedlemmer og andre sammcn-
komster. Mange foreldre slutter ogsA i aksjons-
grupper, foreninger og lag delvis fordi livet
blir vanskelig A planlegge i og med at man pA
kort varsel mi 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



cr lctt i <gicnopplive> dettc ncttverket nAr
dct har gAtt for lang tid. Samtidig viscr dct
seg at dc fleste snskcr 0 ta opp igien normalt
sosidt samkvem ctter cn stund. Vi gjor ogsA
forcldrene oppmerksom pA at det er en sterk
fristclsc A gi inn i nettverksforbindelse med
folk som er i samme situasjon som dem selv.
Vi frarAder pA ingcn mite foreldre A snakke
mcd pcrsoner som opplever eller har opplevd
det samme som dem sclv, men vi problemati-
sercr dette med I sluttc kontakt for raskt, spc-
siclt nAr det gAr pA bckostning av egne slekt-
ninger og venner. Vi oppfordrer foreldrene til
I fortsettc sin sosialc aktivitet, prove A fA barne-
vakt, slik at dc kan gA pA kino, moter, teater
osv. Vanligvis gir vi dcm konkrcte arbeidsopp-
gavcr pA dcttc fclt for A hindre at omsorg€n
for barnet blir si cksklusivt at det bare er for-
eldrenc som tillates A stA for den. Dette kan
hindrc barncts sclvstcndiggjoring og fsre til
overavhengighet av mor eller begge forcldrne.
Vi gir ogsA foreldrene ststte i A benytre 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
tidligcre nerc venner fordi de oppleves som
overfladiske, uinteresserte og materialistiske.
En av foreldrene beskrev det slik at omgivelsene
ikke lenger var omgangsvenner, men tomgangs-
vcnner. Dcrsom bare mor har vert pi sykehuset
og blitt kjent med andre i samme situasjon,
oppster denne verdiklsften ogsi innen ekte-
skapet. I den fsrste tiden blir foreldrene ofte
<<avmaterialiserte>: intet betyr noe utover det
A fA barnct friskt. De ringer venner i lange riks-
bamtaler, tar seg fri, kjorer drosje, betalcr fly-
billettcr for slektninger for at de skal komme
og besoke dem og se barnet <for siste gangD og
liknende. De fleste angrer bittert pA denne fasen
nir regningene kommer i rad og rekke. SA
mange har beskrevet dette at vi ser det som et
godt tcrapeutisk virkcmiddel, viktig A formidle
andre foreldres erfaringer pA dette feltet.

De flcste foreldresamtalene er tatt opp pA
bAnd, og de vi har spurt har uten videre frigitt
disse til tcrapeutisk bruk helt eller delvis overfor
familier som er kommet i samme situasjon som
dem. Bruk av vidco-opptak av foreldre og
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barn har blitt bcnyttct pA samme mite. PA
denne mAten kan forcldre dra lardom av det
<leukcmiske nettverketD utcn at de bchsver A

knyttc seg for sterkt til dcttc. I noen tilfcllcr
har foreldrene snsket direkte kontakt med
familicr som har opplevd det dc nA cr midt
oppi, og vi har valgt ut forcldrc og formidlct
dennc form for kontakt.

Kontrkt mcd clcterne lnstitruJoner
Kontakt med institusjoner som kan gi for-

eldrcne spesicll hjelp og ststte i den vanskelige
situasjoncn de er kommct i, entcn dct er spesial-
institusjoner med ekspertise for cn bestemt
diagnosegruppe cller kontorer pi forcldrcnes
hjemsted, kan vare ct viktig terapcutisk hjelpc-
middel. Effcktcn kan bli tosidig: Foreldrene
fir hjelp til noe de syncs cr vanskclig sam-
tidig som de opplever at det hender noe, noen
gjor noe. Primareffckten er imidlertid at dissc
institusjoner kan hjelpe foreldrene i deres nye
livssituasjon. Mange foreldre har problemer
med i kreve for seg og sine, og de har heller
aldri tidligere v&rt i kontakt med sosialkon-
tor. Det sporsmilet som reises tidlig ved en
alvorlig diagnose hos barnet er organisering av
ststte til dc i hjemmemiljoet, spesielt der det
finnes andrc barn i familien (f.cks. husmor-
vikar, hjcmmchjelp).

For A legge forholdene til rette for at far
skal kunne vare mest mulig sammen med mor
pA sykehuset bAde i starten og ved senere lengre
sykehusopphold, er det nsdvcndig med kontakt
med eksterne institusjoner. Det finnes ikke noe
fast opplegg a st-otte seg til, og vi anbcfaler
ikke sykemelding, men heller tiltak som kan
fsre til varige reformer. Slike tiltak kan vere
stsnad fra forskjellige fond som finnes for
ansatte i stat og kommune, eller ststte fra
sosialkontoret pi stedet dersom far mA ha
permisjon uten lonn. Alle foreldre fir kontakt
med sosionom om trygderettigheter og mulige
ststteordninger. I noen tilfelle har psykolog
og sosionom felles mste med foreldrene.

Et naturlig kontaktpunkt pA barnets hjem-
sted er selvsagt PPR-tjenesten. Vi tar kontakt
med dennc institusjonen bAde for spesialopp-
legg for fsrskolebarn, eventuclt spesiell opp
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folging i barnehage, kontakt med lekotck eller
andrc tiltak.

Plass i barnehage er et aktuelt sporsmdl,
bAdc for dct syke barnet i friske perioder og
for sosken. En utvidelsc av barnehagcopphol-
det kan verc nsdvendig for at mor ikkc fallcr
hclt ut av yrkeslivct. Dct er ogsi aktuelt A ha
kontakt mcd barnehagcn for cgnc trcnings-
opplegg for det syke barnet. Barnehagen
snsker ofte veiledning bAde om barnets sykdom
og cventuellc handikap. Dessuten cr dct ofte
nodvendig A ta opp personalets egne reaksjoner
og angst.

NAr dct gielder skolebarn, tar vi i noen til-
feller direkte kontakt med skolen bAdc for A
informcre om dct syke barnet og sosken, men
samtidig meddeler vi skolepsykologen om dette.
Flere lerere har ogsA besskt sykehuset for
samtalc med psykolog og lcgc. I cn del tilfellcr
har vi formidlct direktc kontakt mcllom skole-
psykologen og foreldrene ved at de har fAtt
avtale med ham ved hjemkomsten, eller ved
at noen fra kontoret har reist pi hjemmebc-
ssk til barn og foreldrc straks de er kommer
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 mitte ha. Vidcre har vi hjulpet foreldre
med skriv og soknader for i forbedre fami-
liens daglige funksjonsmuligheter. Det har
dreiet seg om lAnesoknader for i forbedre eller
utvide huset, soknad om utvidet ferie, att-
foringspcngcr, oppholdstillatelse, bostotte, per-
misjoner, innleggelse pA psykiatrisk sykehus,
nedsatt arbeidstid og liknende for A nevne
noen. SA langt mulig har vi hatt direkte kon-
takt med eksterne institusjoner nAr vi har vert
pA hjemmebessk hos familien.

Avslutning
Som det framgAr av artikkelen er psykolo-

gens arbeid pA et barnesykehus preget av ulike
rollefunksjoner. Alt fra A fremme samarbeid
mellom foreldre og personale til leketerapi
med barna i sandkassen, fra dyptgAende familie-
terapi til ststte i en vanskelig periode. psyko-
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logen mA vare villig til I tre ut av den radi-
sjonelle henvisningsmodell og over i cn arbcids,
modell som cr atskillig mcr preget av egenakti-
vitet og oppsekendc virksomhct. pA denne
mAten blir psykologen cn synlig del av avdelin-
gens landsksp, og det gir mulighctcr og for-
pliktelser. I og mcd at vi samtidig har kontakt
med alle familicr innen en bcstemt gruppe, er
vi med pA A brytc ned stignatisering og my-
ter forbundet med det I ha kontakt med psy-
kolog.

Rcfennscr
Brcsleu, N.. Wcitzmea. M. & Mcsscngcr, K. Psycholo-

gical functionins of siblingt of disrblcd childrcn.
Nioti6, 1981, 67, te39.

Cairns, N. U., Clarl, G. M., Snfuh, S. D. & trnsky, S. B.
Adaption of siblinp ro ctildhood mdignency. Itc
tournat of Niatrb, lYr'g, 95, 484487.

Chodoff, R., Fricdcren, S. B. & Hemburg, D. A. Strcss,
dcfcnscs and coping bchavior: Obscrvations in parcnts
of childrcn with odignaat disc.sc. Americon Journol
of Psychiotry, 1964., 120, 711719.

Dyrcgrov, A. Finncs da prmbidc psykologiskc fak-
torcr vcd krcft? Eo kritist vurdcring av ridligere
srudicr. IrZssk4lr tor Nolrlt hykologforening, 1981,
IE, 257-265.

Dyregrov, A., Finoc, P. H. & Raudalcn, M. <<Burnout>-
syndromet. Tidsskrift tor ht norskc lcgeforening,
t9t2, r02 (14), 7t&7tt.

Havik, O. E. Psyctological inrcrlcntion in physical
illncss. A rcvicw of outcomc rcscarch conccrning pa-
tient information and cducatbn. i B. Chrisriansen
(Ed.): Does pqrchobsy netutlt iB cost? Rcpon from a
confcrcnce arrangcd by thc Ncrcgian Rescarch Coun.
cil for Scicnce and rhc HunrDitics. Dcctmbcr 3 to 6,
199. Oslo, Norwcgian Resarch Council for Scicncc
and the Humanitics, l9tl.

llcs, J. P. Childrcn rirh 'canccr: hcalthy siblings' per-
ccptions during thc illncss cxpaicncc. Canccr Nuning,
tng, 2, 37btn.

Lensky, S. & Gcndcl, M. Symt*xic rcgrcssivc behavior
psrrcrns in childhood malinguncy, Ctinicol Pediatrics,
t978, t7. t33-t3t.

Lascari, A. D. Thc dying child and thc family. Ile
Joumal oI Famil! hoctice, lnE, 6, ln9-12t6.

Lavigne, I. V. Thc siblings of ctildhood canccr paricnts:
Psychosocial aspccrs. I l. L- Schulman & M. J.
Kupst (Eds.): Tltc child wilh oncer. Springfield lll.,
Charlcs C. Thomas. 19t0.

Lavignc, I. V. & Ryan, M. Nologic adjusrmenr of
siblings of chil&cn wirh chrooic illncss. Pediorz@
t919, 63 (4), 616{2?.

Raundalcn, M., Finnc, P. H. rt Dyregrov, A. Barn og
dsdcn. Iidsstnlt for Nonk Psykologforening, l9ll,
/& Supplcmenr l, 2l-Y).



Raunddcn, M. & Ramholt. B. Hjcmmcbcsek rcm tcrapi-
tilbud til familier mcd alvorli3 sylc barn. Forcdrag pA

Nordisk Pcdiatrisk kongrcss. Oslo. Juni 1982.

Spinata, J. J. Communication patterns in familics
dcaling with lifcrhrcatcning illncss. I O. J. Z. Sahlcr
(H.): Thc child and dcoth, St. Louis, CV Mosby, l9?t.

Spinctta, J. J. Thc dying child's awarcncs of dcath:
A revicw. Psychologicsl Bulhtin, 197 4, E I, 2562@.

Sourkcs, B. M. Sibling of thc podiatric cancer pr-
dcnt. I I. Kcllcrman (Ed.): PUrciologicsl ospts ol
childhod concer. Springficld lll.. Charlcs C. Thomas,
1980.

Vcrnick. J. & Karon. M. Who's afraid of dcath on a
lcukemia yardl Americon tournol ol Discasa in
Children, 1965, 109, 393-397.

Wacchtcr, E. H. Childrcn's awarencss of fatal illncss.
American Journal ol Nuning, 1971, 71, tt68-1172.

Postadresse:
Magne Raundalen
Atle Dyregrov
Barneklinikkcn
Haukcland sykehus
Postboks I
5016 Haukeland sykehus.
Trf. (05) 29 80 60.

Intemercjon i fomilier med olvorlig syke barn 69

Tidskrift Ior Nonk Psykologforening 20


