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SIBS — med mal om a forebygge
psykiske helseplager hos sasken
til barn med Tourettes syndrom og
andre nevroutviklingsforstyrrelser
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Om det a vaere sosken

A vokse opp med sosken gir erfaringer med
a matte dele, gir ovelse i rettferdighet og 4 ta
andres perspektiv. I sgskenrelasjoner laeres
ogsa mye om egne grenser og det a hevde seg
selv. Sgsken kan slik sett veere en av de sterste
ressursene i livet. Ndr et barn i familien har
en langvarig sykdom eller diagnose slik som
Tourettes syndrom, kan denne leeringen
gjennom seskenforhold bli annerledes. Det a
ha et barn med en diagnose i familien, pavir-
ker alle, ogsa sesken. Vi vet at bade foreldre og
sosken til barn med en langvarig sykdom eller
diagnose har gkt risiko for a utvikle psykiske
helseplager.

Det a veere sgsken til noen med en diagno-
se slik som Tourettes syndrom, kan veere
krevende pa flere mater. Barnet som har en
diagnose tar ofte mye av foreldrenes tid, noe
sosken kan synes er slitsomt og urettferdig.
Mange opplever at hverdagen kan bli uforut-
sigbar fordi uventede hendelser oppstar, at det
blir konflikter eller at barnet som har en diag-
nose skal folges opp av ulike hjelpetjenester
der foreldre ma vaere med. Mange sgsken kan

synes det er flaut og vanskelig nar barnet med
diagnose gjor ting som er annetledes, eller
sier og gjor noe som ikke er passende for situ-
asjonen eller alder. Det er ogsa ganske vanlig
at det 4 vaere sosken til noen med en diagnose
pavirker relasjon til venner og jevnaldrende
bade pa skolen og i fritiden. Noen sier at de
vegrer seg for 4 ta med venner hjem. Mange
forteller at de far spersmal og reaksjoner fra
jevnaldrende som handler om barnet med
diagnose. Samtidig forstar sesken ofte at ting
ma veere som de er, og kan ogsa fa darlig sam-
vittighet for de folelsene og tankene de har.

A ha et barn med nevroutviklingsforstyr-
relse i familien — folger for sesken og sam-
spillet

Undersgkelser viser at i familier med et barn
med en diagnose, er det en tendens til at en
snakker mindre sammen og at kommuni-
kasjonen er preget av mindre varme enn i
andre familier. Dette er undersokelser gjort
pa forskjellige typer diagnoser, men vi vet at
det er mange fellestrekk for foreldre og sgsken
— uavhengig av diagnosenavn. Forskning har
vist at sgsken har en tendens til a holde tanker



og folelser for seg selv for ikke a bry foreldre-
ne. Foreldrene pa sin side vil ofte skdne sos-
ken og unngér derfor & snakke om det som
er vanskelig. Det er ogsa vist at noen sgsken
har mindre motstandsdyktighet i mote med
vanskelige situasjoner senere i livet. I tillegg
har noen studier vist at sgsken har lavere selv-
bilde enn andre pd sin alder og ogsa kan ha
mer sosiale vansker enn andre barn. Samtidig
kan det 4 veere sgsken til noen med en diag-
nose ogsa ha positiv virkning pa flere omra-
der. Noen studier har vist at sgsken til barn
med en diagnose utvikler spesielt god evne til
a se andres behov og har bedre omsorgsevne
enn andre. Studier har vist at god kommu-
nikasjon og stotte til sgsken fra foreldre kan
forebygge noen av de mulige utfordringene
som s@sken kan fa.

Rettigheter i helsevesenet og helseperso-
nells plikter

Fordi det har blitt gkt forstdelse for at sesken
til barn med ulike diagnoser er i risiko for a
utvikle psykiske helseplager, har det ogsa blitt
mer fokus pa sesken som parerende de siste
arene. Ifglge en endring som kom i helse-
personelloven i 2018, skal helsepersonell «bidra
til d ivareta det behovet for informasjon og nod-
vendig oppfelging som mindredrige barn kan ha
som folge av at barnets forelder eller sgsken er pa-
sient med psykisk sykdom, rusmiddelavhengighet
eller alvorlig somatisk sykdom eller skade.»

Det er likevel fortsatt ganske tilfeldig hvorvidt
det finnes tilbud til sgsken i de enkelte kom-
muner eller i spesialisthelsetjenesten. Der det
finnes, er tilbudet ofte sammensatt av ulike
felles-aktiviteter og stettesamtaler i grupper
med andre sgsken. Per i dag er ingen av disse
tilbudene blitt forsket pd slik at man vet om
de har en god og ensket effekt. P4 bakgrunn
av dette, har programmet SIBS blitt utviklet
og er na under utproving ved ulike hjelpe-
instanser i Norge.

Bakgrunnen for SIBS.

SIBS (kort for det engelske ordet «siblings»)
er utviklet av psykologer ved Frambu kompe-
tansesenter for sjeldne diagnoser og Psykolo-
gisk institutt i Oslo i samarbeid med bruker-
organisasjoner og fagfolk med mye erfaring
med sgsken. SIBS er kunnskapsbasert, det vil
si at tiltaket har fokus pa det forskningen har
vist er viktig for at sesken skal fa det bedre;
god kunnskap om diagnosen og god kommu-
nikasjon med og stotte fra foreldre.

SIBS er et tiltak som har som mal & bedre
kommunikasjon i familier der et barn har
en diagnose og pa denne maten forebygge
psykiske helseplager hos sesken. Nesten
hundre familier har veert med i en under-
sokelse med mdl om & evaluere SIBS. Kon-
klusjonen etter denne undersokelsen, var at
familiene snakket bedre sammen og sesken
hadde feerre psykiske helseplager etter a ha
deltatt i SIBS. For at vi med sikkerhet kan si at
SIBS har god og ensket effekt, er vi na i gang
med 4 gjennomfore det som kalles en rando-
misert kontrollert effektstudie. Maten studien
da gjennomferes pd, sikrer at vi kan stole pa
at en endring i kommunikasjon eller psykisk
helse etter deltakelse i SIBS ikke bare er til-
feldig, men faktisk kommer av at man har
deltatt i tiltaket.
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Om SIBS.

SIBS bestar av barnegrupper, foreldregrup-
per og samtalegkter der foreldre og barn er
sammen.

SIBS har et to-delt fokus. I den forste delen
er det fokus pa diagnosen. Sgsknene snakker
sammen i gruppe og finner ut hva de lurer pa.
Foreldregruppen ever pd kommunikasjons-
ferdigheter. Stikkord her er «lytte», «utforske»
og «bekrefte». Med bevissthet om og @ving
pa hvordan de snakker med barna, er malet
a fa til en samtale som gir barnet svar pa det
de lurer pa og samtidig opplevelsen av at
det er greit 4 sporre. Denne maten & snakke
sammen pd, kan ogsa fore til at barnet opp-
lever at foreldre er interessert, horer etter, og
at barnet samtidig far bekreftelse pa at spors-
malet ikke er dumt eller feil.

I andre del av SIBS er det fokus pa folelser
knyttet til det & veere sosken til noen med en
diagnose. Gjennom 4 finne fram til noe de
skulle enske var annerledes eller vil forandre,
far barna snakket om egne felelser. I foreldre-
gruppen gver foreldrene videre pa kommuni-

kasjonsferdighetene fra forste del (om diag-
nosen), men denne gangen knyttet til hva de
tror barnet deres skulle gnske var annerledes.

I SIBS er det ogsa to gkter der foreldre og barn
snakker sammen om det barnet har kommet
fram til av spersmal og ensker. Da sitter hvert
barn med sin forelder og gruppeledere i SIBS
veileder foreldre underveis. Det at foreldre
deltar i tiltaket er kanskje det som skiller SIBS
mest fra andre sgskentilbud, men kun en for-
eldre deltar. Det & ha med bare en forelder,
er vurdert som nedvendig ut fra at vi vet at
familier med et barn med en diagnose ofte har
ekstra lite overskudd til & veere med pa ulike
tiltak og arrangement. Samme forelderen del-
tar gjennom hele programmet, fordi det er
mest hensiktsmessig for & kunne fa ovd godt
pa de kommunikasjonsferdighetene som inn-
gar i SIBS.

Okt1 Okt 4 Om noe
man vil forandre —
sosken og foreldre

hver for seg

Okt 2 Om
diagnosen —
sosken og foreldre
hver for seg

Bli kjent
Akt 3 Om Jkt 5 Om noe
diagnosen — man vil forandre —
sosken og forelder | sgsken og forelder
sammen sammen
Erfaringer

Gjennom forskningen sa langt, har vi gjort oss
en del erfaringer og fatt mange ulike tilbake-
meldinger. Blant annet har vi fatt et godt inn-
trykk av hva slags spersmal barn ofte vil stille
foreldrene sine. Noen eksempler er «Hvorfor
fikk han en sykdom og ikke jeg?», «Hvordan
kommer det til & bli ndr hun blir voksen - vil
hun fa kjeereste?» og «Hvorfor blir han sa
sint?». Vi har ogsa fatt innsikt i hva slags ting
sosken ensker kunne veere annerledes og vil
at foreldre skal hjelpe dem med. Noen eksem-
pler er «jeg skulle onske det ikke ble sa mye



krangling», «jeg skulle onske at han hadde
like mange venner som meg» og «jeg skulle
onske at hun ikke plaget oss nar vi leker».

Deltakerne har gitt oss mange tilbakemeldin-
ger om hvordan det har veert & veere med. For-
eldre har sagt ting som «dette er en ny mate
a snakke pal», «jeg har blitt mye bedre til 4
lytte til hva han sier», «vi har klart & snakke
sammen om ting vi ikke har snakket sammen
om fer». Barn som har veert med har fortalt
oss at «det har veert veldig hyggelig og jeg har
blitt kjent med andre som har det litt slik som
meg», «det var litt rart og fint & snakke med
pappa om hvordan jeg har det» og «mamma
har blitt bedre til & hore etter».

Ved utgangen av neste dr, har vi gjennomfort
nok grupper til & kunne underseke effekten
av SIBS. Vi har stor tro pd at SIBS er nyttig og
hjelpsomt pa flere mater for sgsken og deres
foreldre.

Hvordan fa tilbud om og delta pa SIBS?
SIBS-grupper holdes regelmessig ved BUP
Lillehammer/Otta og habiliteringstjenesten
for barn pd Lillehammer, ved Nic Waals Insti-
tutt, Lovisenberg sykehus i Oslo, BUP ved
St. Olavs Hospital i Trondheim, habiliterings-
tienesten i Ustfold, samt i Asker, Skien og
Lillestrem kommune

Nar vi er ferdige med forskningsdelen av SIBS
(SIBS-RCT) neste ar, ensker vi a fortsette med
dette tiltaket pa de aktuelle stedene. Hvis SIBS
viser seg a ha den enskede effekten, sa vil vi
jobbe for a fa tilbudet ut i flere kommuner og i
spesialisthelsetjenesten, slik at sd mange som
mulig kan fa veere med.

Folg med pa var nettside for a se hvordan til-
budet utvikler seg https://sibs.no

Tips gjerne tjenesteytere rundt ditt barn om
SIBS, slik at de kan ta kurs og ha grupper!

Faktaboks om SIBS

Hva: Grupper for sgsken og foreldre
til barn med en diagnose

Formal: A forebygge psykiske helse-
plager hos sesken

Vil du vite mer? Sjekk ut nettsiden
https://sibs.no
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