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Forord

Berit Groholt

Denne boka beskriver hvordan barn uttrykker og opplever det vi kaller sykdom.
Forfatteren tar for seg det meget kompliserte samspillet mellom sykdom, opp-
vekst, hukommelse, lering og utviklingspsykologi. Sentralt star forfatterens
beskrivelse av ulike tilknytningsformer, og han stetter seg til tilknytningsteori. Til-
knytningsteori ble forst utviklet av Bowlby, og er senere videreutviklet. I denne
boka presenteres perspektiver utviklet av Pat Crittenden i samarbeid med forfatte-
ren. Tidlig i livet utvikler alle barn atferd som gir dem mest mulig beskyttelse og
ro med foreldrene. Med andre ord vil malet med atferden veere & sikre storst sjanse
for overlevelse og best mulig utvikling, selv om noen av barnets reaksjonsmater
kan skape problemer senere. Tilknytningsatferden vil senere prege barns psykolo-
giske forstdelse av seg selv og omverdenen, til og med hvordan de oppfatter det
som skjer. Vi sier at barnet har utviklet en tilknytningsstil eller tilknytningsstra-
tegi. Slik atferd blir synlig ndr en person opplever seg truet. For de fleste av oss er
en sykdomstilstand en potensiell eller reell trussel, derfor blir forstéelse av tilknyt-
ningsatferd viktig i mete med en syk person.

Tilknytningsstrategiene kan ha uhensiktsmessige sider uten at det faller utenfor
det vi oppfatter som normalt. For & gi helsepersonell og andre den beste mulighe-
ten for & forstd syke barn og deres foreldre eller andre voksne definerer forfatteren
ulike former for sykdomsopplevelse, ulike former for hukommelse, hvordan emo-
sjoner uttrykkes, og hvordan tilknytningsstrategier modifiserer det komplekse

samspillet mellom barn og foreldre eller andre voksne og hjelpeapparat. Ogsé
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FORORD

ansatte i hjelpeapparatet har pavirkningskraft gjennom sin tilknytningsstil. For-
fatteren hevder ségar at helsepersonell kan bidra til & opprettholde uhensiktsmes-
sige oppfatninger av sykdom.

Han viser ogsa til hvordan sykdomsspraket knyttet til forskjellige sykdommer
som forkjolelse, astma, kreft og hjerte- og karlidelser er pavirket av personers til-
knytningsstil. Gjennom boka felger vi en ung pasient som illustrerer mange av de
teoretiske perspektivene pa en instruktiv mate.

Forfatteren formidler at alle de beskrevne prosessene utvikles som de beste til-
gjengelige tilpasningsstrategier. Likevel kan foreldres anstrengelser for 4 ta vare pé
barna sine beskrives som feilhandlinger og blir ofte slik beskrevet i denne boka.
Hvis leseren har det for ayet og ikke blir overveldet av alt det foreldre gjor som ikke
er det ideelle, kan boka bidra til at syke barn og deres foreldre bli mett pd en god
mate.

12



KAPITTEL 1

Symptomer, sykdom og lidelse

An infant crying in the night:
An infant crying for the light:
And with no language but a cry.
Alfred Lord Tennyson

Ida skulle feire sin firedrsdag om ettermiddagen. Akkurat nd hadde hun
ikke lyst til & std opp og ga ned til frokost. Alle gavene ventet pa henne. Det
var ikke mye tid til overs. Snart skulle far kjore henne til barnehagen. Hva
var problemet? Hadde hun fatt influensa? Bestemor hadde det for en uke
siden. Var hun for spent og hadde vondt i magen? Var hun bekymret for
hvordan hun ville mestre feiringen i barnehagen? Og ikke minst, betydde
dette at en av foreldrene matte vare hjemme med henne? Var hun syk eller
utafor? Eller kanskje begge deler — og spilte det egentlig noen rolle? Kanskje
var det s& enkelt som at hun hadde lagt seg for sent kvelden for?

Denne boka handler om pasienter. Den tar utgangspunkt i den opprinnelige for-
stdelsen av ordet pasient som «den som lider». Boka gir en forstdelse av hvordan
mennesker leerer 4 formidle sin lidelse og sitt ubehag slik at de kan mestre lidelsen
pé best mulig méte. Det handler om et effektivt sykdomssprak.

Kommunikasjon mellom pasient og lege er det omrddet av medisinsk praksis
som gir sterst grunn til offentlig debatt og bekymring. Flere rapporter tyder pa at
det her er behov for forbedring. Bokas mél er & vise nye forstdelsesmater som

13



KAPITTEL 1

apner for nye lgsninger. Grunnlaget ligger i forstaelsen av menneskers sykdoms-
sprék.

Mennesker ma tidlig leere & skille mellom forskjellige typer ubehag. Det kan
gjelde alt fra ubehag fordrsaket av sykdom til mindre alvorlig ubehag som 4 fole
seg uvel eller utafor. For & forstd atferden hos pasienter uansett alder md vi legge til
grunn et utviklingsperspektiv som dekker hele livslopet — fra det nyfodte barnets
grat til alderdom. Spedbarnet sier fra om sitt ubehag ved a grite. Effektiv klaging
vekker foreldrenes oppmerksomhet, og bidrar til at barnet fir det som minsker
dets ubehag. Selv om det forst er senere at barn mestrer sitt eget ubehag, er mest-
ringen avhengig av hvordan ubehaget er blitt mett tidligere i livet. For & sortere og
regulere eget ubehag senere i livet er vi avhengige av at andre hjalp oss de forste
arene.

De vanligste drsakene til uro hos spedbarn er sult, ensomhet og vét bleie. Men
sykdom kan heller ikke utelukkes. Foreldrenes forventninger bestemmer hvor
vanskelig situasjonen blir for barnet. Hvis hvert tegn til utslett blir mott med
bekymrede blikk inntil man har fatt klarhet i hvordan man skiller hverdagslige
sykdomsutslett fra utslett knyttet til hjernehinnebetennelse, overferer foreldrene
lett sin egen engstelse til barnet.

Foreldre er mer eller mindre lydhere overfor egne barns ubehag nér de vurderer
hva arsaken kan vere. Vanligvis leter de etter utlosende faktorer (hva spiste Ida
kvelden for?). Konsekvenser av vurderingen spiller ogsé en rolle. Hvor viktig er det
a bli helt sikker pa at avgjorelsen syk eller frisk er «riktig»? Hvis avgjorelsen ma tas
raskt, mister de muligheten til a vurdere tilstanden til et «halvsykt» barn grundig
nok over tid, for eksempel hvis de m4 ta stilling til  veere pé jobb eller ikke. Sjefens
holdning til fraveer nar barn er syke, pavirker foreldrenes vurdering av hvor alvor-
lig sykdommen eller ubehaget er.

Grat er utgangspunktet for utvikling av et sprak for lidelse. Spraket utvikler seg
etter hvert, bade verbalt og ikke-verbalt. Gjennom spriket kan vi pd ulikt vis dele
var indre tilstand og vare tanker med andre. Vi kan be om hjelp med ord og ved
hjelp av kroppssprik og stemmeleie. Nar det gjelder indre ubehag, skjer den vik-
tigste formidlingen ofte uten ord, noe som er spesielt tydelig tidlig i livet. Ordene
og atferden formes av den omsorg barnet fir fra sine foreldre eller andre foresatte
gjennom oppveksten. Ut fra hvordan barnets grat blir tolket av mennesker rundt
det, begynner barnet 4 skille mellom forskjellige ubehagelige tilstander, slik at bar-
net til slutt kan si «jeg er syk», eller «jeg er redd».
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SYMPTOMER, SYKDOM OG LIDELSE

Det kan synes som om barnet begynner med en udifferensiert primeer «emosjo-
nell» tilstand, som deretter differensieres i enten klare klassiske emosjonelle tilstan-
der som gir opphav til folelser av angst, sinne og frustrasjon, eller en sykdomstil-
stand som utleser folelsen av a vaere syk.

La meg forklare hva jeg mener med emosjoner, som jo er opprinnelsen til de
kjente folelsene vi skal gd neermere inn pé. I utgangspunktet bruker jeg emosjoner
for endringer i kroppen som registreres forbevisst. Prosessene i forbevisstheten
foregar kontinuerlig uten at vi er oss disse prosessene bevisste, for eksempel de
refleksive handlinger som betyr at ndr vi forst har leert a sykle, kan vi det en gang
for alle.

Ofte forveksles denne forbevisstheten med ubevissthet, men ubevisstheten er,
slik jeg ser det, en aktiv prosess som betyr at noe som har vart tilgjengelig for
bevisstheten, blir gjort utilgjengelig. Ut fra den kontinuerlige stremmen av signaler
i forbevisstheten skilles «vesentlige avvik» fra det som er vanlige endringsmenstre.

Noen avvik krever handling. Det er omsorgsgivernes respons pa det de ser, som
bidrar til at barnet far en bevisst holdning til det som ellers skjer i forbevissthet.
Nar de voksne leter etter et tydelig monster i tegnene de legger merke til hos bar-
net, tolker de spedbarnets kroppslige signaler. Maten barnet prover & fa kontakt
pé, blir etter hvert en del av barnets egen tolkningsprosess. Slik blir farbevisste
emosjoner bevisste folelser, som varsler om sykdom eller affektiv/folelsesmessig
lidelse.

Allerede fra dag én kan grét, som tegn péd sykdom eller ubehag, tolkes i ulike ret-
ninger. Foreldrenes tolkninger av barnets primarubehag er basert pa deres anta-
gelser om hva problemet kan vere, og hvordan de vurderer barnets tilstand. Ube-
haget kjennes og tolkes av den som ser, samtidig som det har sin opprinnelse i
kroppen til den som blir iakttatt. Det er forst nylig at «<speilnevroner» har blitt opp-
daget. Dette er nevroner som blir aktivert pa en lignende, men ikke identisk, mate
hos den som observerer den som gjor eller opplever noe spesielt. Dette betyr at i
det mentale sinnet til foreldrene oppstar et tilnaermet speilbilde av de fysiske eller
emosjonelle plagene til barnet. Videre ser barnet det som oppstar hos de voksne.
Barnets fysiske opplevelser og de mentale representasjonene av det som foregar hos
béde barnet og foreldrene, blir sammenvevd pd den mest bemerkelsesmessige
rekursive méten, dvs. at opplevelser og representasjoner fungerer som premisser til
hverandre. Det er vanskelig & finne et uttrykk som formidler kompleksiteten av
hvordan kroppslige opplevelser er forankret i et perseptuelt samspill mellom men-
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KAPITTEL 1

nesker — kroppen erfares gjennom en interaksjon med en annens mentale sinn.
Uttrykket «den sinnsbelagte kroppen» brukes for & beskrive hvordan barnets opp-
levelse av seg selv, pa dette viset, er preget av sinnet til de som har sett péd barnet.

Alt for fodselen har spedbarn leert mye. Ogsé foreldrene kan allerede mye om
det nyfodte barnet. De har tolket barnets bevegelser gjennom svangerskapet og
gitt det ufedte barnet en personlighet. Dette gjor at det alt fra fodselen av finnes et
sett av forutbestemte tolkninger av den nyfedtes atferd. Foreldrenes innledende
tolkninger blir i tillegg péavirket av de modellene de har tilgjengelig for & forklare
hva barn kan vere plaget av. De blir ogsd pdvirket av familie og venner og av kul-
turelle normer og regler. Slike modeller tas for gitt, antas a vaere mer felles enn de
er, og diskuteres sjelden. Inspirert av erfaringer spker barn og foreldre & forestille
seg best mulig hva de kan vente seg av hverandre. Ikke minst blir forholdene dem
imellom pavirket av hva som er effektivt for & bidra til at barnet faller til ro.

Slike forventninger skaper orden i en relasjon. Det er umulig & vare totalt naiv,
og mennesker lever i en verden full av inspirerte gjetninger. Vi utvikler ord og
uttrykk som gir mening i familien og hos naboene. Likevel er det umulig & gi kon-
krete definisjoner av de indre subjektive opplevelsene. Det er mye storre rom for
feiltolkning og misforstdelse ved utvikling av et sykdomssprék enn ved et sprak
som forholder seg primeert til gjenstander. For & sikre at vi har en felles forstaelse
av ordene i denne boka, skal jeg definere forskjellige nyanser i sykdomsbegrepet,
kjent i faglitteratur pa engelsk som illness, sickness, disease, disorder og predicament.

Opplevd sykdom

Opplevd sykdom er brukt for & formidle den subjektive opplevelsen av ubehag som
man i utgangspunktet tror er forarsaket av sykdom. For barn anerkjenner sykdom,
ma4 deres ubehag ha fitt merkelappen «sykt» fra de voksne. En definisjon av «opp-
levd sykdom» hos tredringer er: «Noe teller som opplevd sykdom hvis det pavirker
en viktig dimensjon i barnets forhold til et annet betydningsfullt menneske og fir
merkelapp sykdom» (Wilkinson, 1988: 77).

Spedbarn er avhengige av andre for & falle til ro nar de foler ubehag. Forst mé
andre anerkjenne barnets ubehag, og deretter gjor vedkommende noe med barnet
som bidrar til at barnet fér tilbake sitt «velbehag». Foreldre ma skille mellom tegn
péd ubehag som skyldes sykdom, ubehag som kommer fra vanlige endringer i bar-

nets tilstand, for eksempel trotthet og sult, og ubehag fra psykiske arsaker, for
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SYMPTOMER, SYKDOM OG LIDELSE

eksempel ensomhet. Avhengig av hvordan foreldrene har tolket opprinnelsen til
barnets vansker, bruker de forskjellige strategier for & roe ned barnet. Foreldre er
sjelden klar over hvorfor de primert bestemmer seg for den ene eller den andre
framgangsmadten. Det ligger oftest i deres forbevissthet — de gjor det spontant,
uten 4 tenke over det, og det de ser etter, er avhengig av deres stasted og ikke bare

av barnets tilstand. Piet Hein formidler foreldrenes dilemma slik:

Subjektivitet er at aflaese et solur ved hjeelp af en lommelygte.1
Piet Hein

Et gratende spedbarn trenger forst og fremst a fa kontroll over, eller redusere, sitt
ubehag. For & klare dette er det avhengig av andres bistand. Nar barnet er pd
samme alder som Ida, kan det vanligvis roe seg selv. Det viser seg imidlertid at
spedbarn med foreldre som reagerer svert raskt pa deres grét, bruker lengre tid pd
a leere & roe seg ned. Det er som om barn trenger 4 ha foreldre som gir dem rom til
selv & finne ut av hvordan de kan gjenopprette ro i sitt indre. Dette krever at forel-
drene holder litt tilbake i begynnelsen, og utvider sin «treghet» med barnas gken-
de alder (van IJzendoorn & Hubbard, 2000). Slik vil foreldrenes reaksjon pé bar-
nets sykdomstegn forsterke eller minske barnets opplevelse av sykdom, alvoret i
sykdommen, og barnets forventninger til hvor raskt andre ber gripe inn, eller om

det kan greie seg selv.

Attribuert sykdom

Attribuert sykdom og opplevd sykdom er som hdnd i hanske. Nar det attribueres
sykdom til et barn som en forklaring pa at det opplever noe annerledes, utvikler
barnet sin evne til & oppleve sykdom.

Sosiologer definerer sykdom, i denne forstanden «sickness», som nar et men-
neske ikke kan gjennomfere sine vanlige sosiale roller fordi det har en pavisbar
sykdom. At barnet ikke oppfarer seg som vanlig, kan veare forste tegn til sykdom.
Forventninger til atferd i familien innfris ikke. Nér drsaken er betraktet som
sekundeer til pavisbar sykdom, sier vi at barnet er sykt. En «ekspert» — det kan veere
foreldrene eller en lege, men sjelden barnet selv — avgjor om et barn har en eller

annen sykdom.

1. Piet Hein © Selv om den er gloende: aforismer. Kobenhavn: Gyldendal, 1950. Gjengitt med vennlig
tillatelse fra Piet Hein a/s, DK-Middelfart.
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Det vesentligste med denne prosessen er vekten som er lagt pd ekspertens attri-
buering av sykdom, framfor at det fokuseres pa den unge pasientens egne sympto-
mer og sykdomsopplevelser. Sykdommen blir «tingliggjort» som et objekt, atskilt
fra menneskets ubehag. Fokus skiftes fra pasientens lidelse og hvordan lidelsen ble
oppdaget, til det man antar forarsaket lidelsen. Det blir viktigere for foreldrene &
ta rede pd om Ida har fitt den influensaen som bestemor hadde, enn & holde opp-

merksomheten pd det som plager henne.

Spedbarn Voksen

Attribuering av
sykdom

» haS

Bevissthet Bevissthet

Opplevelse av
betydning av

Opplevelse av

sykdom endring i forholdet
til barnet +
oppdagelse av

sykdomstegn

Pilene som viser toveis prosesser i figuren forklares i kapitlene 2 og 3.

Figur 1.1 Forholdet mellom attribuering og opplevelse av sykdom

Barnet er avhengig av 4 bli attribuert sykdom for & kunne sette riktig merkelapp pé
egne opplevelser av ubehag. Som med alle tolkningsprosesser er det mange mulig-
heter for 4 feile.

Forskjellen mellom «opplevd sykdom» og «attribuert sykdom» kan belyses i
forbindelse med hyperaktivitet. Et barn kan ha en tilstand som far diagnosen
ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder) etter DSM-1V, eller hyperkine-
tisk forstyrrelse etter ICD-10. Laerere som er eksperter pé drsaker til uro i klasse-
rom, kan attribuere denne lidelsen til sine elever for & forklare hvorfor de ikke er

oppmerksomme i klassen, og hvorfor de er urolige. Disse elevene opplever ikke
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nodvendigvis seg selv som syke. «Pasienter» med ADHD gjor sjelden det. De er alt-
sd ikke pasienter med en lidelse i betydningen opplevd sykdom, men de kan likevel
ha en pévisbar sykdom.

Hvis sykdom er bekreftet av eksperter, for eksempel leger eller psykologer, fir
pasientene bestemte rettigheter. P4 samme mdte som for elever med andre syk-
dommer, for eksempel influensa, blir elevenes ansvar for egen oppfarsel med ett
vurdert annerledes. De kan bli fritatt for sine daglige gjoremadl, og forholdene kan

bli lagt spesielt til rette for dem.

Pavisbar sykdom

Péavisbar sykdom brukes for a tydeliggjore at det finnes en patologisk prosess som
er opprinnelsen til tilstanden av ubehag, og som er objektivt pavisbar. Typiske
eksempler er infeksjoner eller kreft. Storst medisinsk legitimitet er til stede nér
behandling blir gitt i forhold til pavisbar patologi. Nar det gjelder hyperaktive
elever, er dilemmaet for leger og psykologer om hvorvidt de vil kunne bekrefte
leerernes mistanker ved & finne noen objektive tegn til sykdom. Dette er det kri-
tiske gyeblikket i et sykdomsforlep. For noen ar siden lette leger etter eventuelle
tegn pa Minimal Brain Disorder (MBD) eller senere Minimal Brain Dysfunction.
Det var som om eventuelle endringer i hjernen kunne gi diagnosen validitet ved &
fungere som patognomoniske tegn. De hadde forrang over lidelsessymptomer,
som konsentrasjonsvansker, ndr det gjaldt antatt validitet. Som vi skal se, er dette
en ubegrunnet prioritering nér vi ser hvordan hjernen utvikler seg.

I tillegg kan slike konsentrasjonsvansker oppstd ved flere andre tilstander som
stress og spenning. Slike symptomer kan derfor ikke telle alene som patognomo-
niske tegn. Hoyt aktivitetsniva er ikke lik «symptom» ved opplevd sykdom. I vért
eksempel formidler ikke eleven noe personlig ubehag ved a lope rundt. Likevel er
det viktig & merke seg mensteret til atferden og symptomene. Nér en bestemt sam-
mensetning av atferd og symptomer kan brukes for & forutsi hvordan det sannsyn-
ligvis vil ga for eleven i framtiden, sier vi at det finnes pavisbare sykdomstegn.
Ingen av funnene alene har prediktiv verdi, men mensteret ser ut til & bli assosiert
med en «tilstand» som begynner 4 ligne en pédvisbar sykdom. Jeg vil henvise til
denne varianten som pavisbar sykdom type 2, og den forrige med patognomo-

niske funn som type 1. Type 1 er ellers kjent som disease og type 2 som disorder.
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Dette ligner den diagnostiske prosessen foreldrene brukte under barnets opp-
vekst. De lette etter et monster i barnets grat og atferd, og brukte det til &
bestemme drsaken. Ida ensket ikke & ga i barnehagen. Da var det en endring i hen-
nes atferd, som foreldrene matte ta hensyn til. Nar funnene folger et kjent menster
som gjentar seg uavhengig av kultur og kontekst, forventes det at man etter hvert
vil finne en underliggende patologi.

Inntil videre er validitet av type 2-tilstander basert pa atferdsmonstre som er
dpne for spersmal. Patognomoniske funn sikrer deres validitet. De mister heller
ikke sin nytteverdi om de ikke har validitet. Psykiatriske diagnoser basert pa slike
péavisbare monstre av sykdomstegn har ingen validitet, kun nytteverdi (Kendell &
Jablensky, 2003). Det kan vise seg at inndeling av sykdomstegn i menstre, som
man enten har eller ikke har i sin fulle bredde, er misvisende (Pickles & Angold,
2003). Mange diagnoser bestdende av type 2-sykdommer viser seg a vere av en slik
art. Et klart skille mellom normalitet og sykdom er kunstig — men tilstedeveerelse
av enkelte symptomer er likevel nyttige opplysninger som kan bidra til & forutsi
hvordan det vil kunne gé (Rutter, 2003). Thomas Szasz bygde sin kritikk av psyki-
atri pd en forstdelse av forskjellene mellom type 1- og 2-tilstander. Han sa at «klas-
sifisering av tanker, folelser og atferd som pévisbare sykdommer (type 1) er en
logisk og semantisk feil».

Det er nd funnet hjerneorganiske endringer hos psykiatriske pasienter med
blant annet ADHD, schizofreni og obsessive kompulsive tilstander (tvangslidel-
ser). Men de er ikke ensbetydende med aktuelle patognomoniske funn som utle-
sende faktorer. Hjernens struktur endrer seg kontinuerlig som resultat av samspill
og miljopavirkninger. For eksempel kan nye synapser komme og forsvinne i lopet
av et dogn. Hjernens struktur endrer seg som resultat av lidelse og av hvordan ube-
hag lindres, like mye som strukturen ser ut til & pdvirke hvordan vi har det.

Avhengig av tilliten samfunnet har til ekspertene som stiller diagnosene basert
pé type 2-kriterier, vil pasientene f4 de samme rettighetene som de som har klar
pévisbar sykdom type 1. Dette er primeert en politisk prosess, knyttet opp til hvor-
dan samfunn tillegger pasienten en rolle og gir ham eller henne de rettigheter som
folger med. Hyperaktivitet er en tilstand som for tiden utlgser alle rettigheter som
for pasienter ellers. Det finnes flere diagnoser med en mer usikker framtid, med
debatt for og imot en sykdomsklassifisering, for eksempel kronisk utmattelsessyn-
drom (Chronic Fatigue Syndrome) og gjentatt anstrengelsesskade (Repetitive Strain
Injury).
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