Skal vi lege hospital?

Et ledet legeterapiprogram for hospitali-
serede born med kronisk lungesygdom

Af Anne Langford, OTR, Lise Giadesen, OTR, og
Helen H. Glaser, MD (oversat til dansk af Lise Gigdesen)

Selv om denne artikel forste gang blev publiseret i 1968 i
det amerikanske tidsskrift Physical Therapy, er indholdet

lige aktuelt idag.

Opleegget var oprindeligt skrevet til en konference om
bern med kronisk lungesygdom, sa derfor fremhaeves

denne gruppe bern.

Artiklen er skrevet af to ergoterapeuter, som sammen
med deres medicinske vejleder startede
legeterapiprogrammet pa Stanfords bernehospital i

Californien.

Lise Giedesen, som arbejdede pa bernehospitalet i 10 ar,
var med til at producere filmen: »LETS PLAY HOSPITAL«.
Filmen der beskriver den naevnte legeterapi benyttes
regelmeaessigt herhjemme til undervisningsbrug. Det vil
glaede mange, at den nu snart kommer som dansk

version i forkortet udgave.

Det nye hospitalslegeprogram
pa Children’s Hospital at Stan-
ford i Palo Alto, California, har
udviklet sig over en periode pa 2
ar og er ledet af ergoterapeuter-
ne. Denne form for legeterapi re-
praesentereren vigtig udvidelse
af den traditionelle omsorg for
kronisk syge bern og af ergote-
rapeuternes saedvanlige be-
handlingsprogram. De erfarin-
ger, vi har hgstet med dette
program, har vist os, at ergote-
rapeuter har den nedvendige
kompetence til at patage sig
denne type opgaver. | det fol-
gende skal vi beskrive legepro-
grammet, specielt i relation til
bern med alvorlige former for
kronisk lungesygdom.
Bernehospitalet pa Stanford
er et hospital for bern i alle al-
dre, som har kroniske sygdom-
me eller andre tilstande, som
kraever rehabilitering. Det har
45 sengepladser og modtager
bern fra Nord-Californien, som
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har behov for Ilangvarigt
hospitalsophold. Af disse bern
udger bern med alvorlige lunge-
sygdomme som asthma bronki-
ale og cystic fibrosis Y til s af
belaegningen. Der er til enhver
tid indlagt 10-15 bern med kro-
nisk lungesygdom. Gennems-
nitsophold for det enkeite barn
er ca. to maneder.

| lobet af de senere ar er ho-
spitalspersonale, der arbejder
med bern, blevet mere opmaerk-
som pa at sygdom og hospital-
indlaeggelse repraesenterer en
betydelig trussel imod barnets
og familiens faelelsesmaessige
ligeveegt. Risikoen synes storst
for bern som pa grund af en kro-
nisk sygdom adskilles fra fami-
lien i lange perioder. Isger min-
dre bern har behov for hjeelp til
at kunne klare en sadan belast-
ning og til at bearbejde deres
angst konstruktivt, fordi deres
evne til at udtrykke sig med ord
endnu ikke er veludviklet. De

forstar kun lidt af, hvad sygdom
og adskillelse fra foreeldrene
betyder. Struktureret og ledet
leg pa hospitalet kan hjaelpe
barnet til at udtrykke egen aeng-
stelse og frygt i forbindelse med
sygdommen og de tanker bar-
net harom sig selviden situtati-
on. Nogle gange leger bern ho-
spital pd egen hand. Uden ledel-
se og overvagning kan denne
leg veere skadelig. F.eks. be-
maerkede en terapeut, som gik
gennem legerummet, at en
gruppe bern var opslugt i dra-
matisk leg. Tre af barnene sad
pa et bord og legede, at de kon-
trollerede en staerk maskine.
Patty, som havde Sydehams
Chorea, var indfanget under
bordet. Hun prevede fortvivlet
at undslippe, medens bernene
pé bordet rébte, at de nu havde
startet maskinen og den ville fa
hendes ben til at smuidre vaek.
Patty havde vaeret meget be-
kymret over, hvorfor hun gik sa
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usikkert. Det havde de andre
bern opdaget og brugte det til at
drille hende med. Et andet ek-
sempel: John og Richard legede
med en walky-talky. Richard,
som var sengeliggende, bad
John, som havde asthma, om at
sige noget. John sagde: »Du
skal de«. Uden bearbejdelse
kan sadanne oplevelser skabe
eéengstelse hos barnet. For at
yde folelsemaessig statte og
hjeelpe bernene til at mestre
problemerne i forbindelse med
sygdom og hospitalsindlaeggel-
se, blev disse specielle legete-
rapi-timer pabegyndt.

Hele staben forberedte lege-
programmet. De sa og diskutere-
deen film om lignende legetera-
pi pa Boston City Hospital, og
de hjalp med at skaffe legema-
teriale og hospitalsinstrumen-
ter, sa vi kunne komme igang
selv.

Udstyr, observationsmetoder

og indsamling af oplysninger

Legererapien varer en time to
gange om ugen. Ca. 6 bern i al-
deren 5-11 &r medes med to er-
goterapeuter i et legerum pa af-
delingen. Bernene ma komme
og g& som de har lyst. Terapeu-
terne har lagt forskelligt materi-
ale frem, som bernene kan veel-
ge fra. Det er iseer instrumenter
og genstande, som bgrnene
genkender fra dagligt brug pa
hospitalet, derinteressererdem
mest. Barnene fryder sig over at
ifore sig kitler og operationsud-
styr. De tager ofte rollen somen
fra personalet og benytter ste-
toskop, sprojte, gummislanger
og kirurgiske instrumenter. Vi
harogsa en BENNET intermitte-
rende overtryksrespirator
(IPPB). Som patienter vaelger
bernene mellem almindelige
dukker, blede dukker, store pu-
dedukker, hinanden og til tider
en af terapeuterne. Den mest
populeere patient er en stor trae-
dukke, som ergoterapeuterne
selv har lavet. Staben var helt
uforberedt pa bernenes aggres-
sive folelser, da de ferste gang
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gik les pa dukken med hamre,
som og file.

Traepatienten er bievet opere-
ret mange gange, har faet sprgj-
ter og blodtransfusioner i mas-
sevis og har ofte mattet ligge i
respirator. som oftest var det et
under, at han overlevede. Fak-
tisk matte han da ogsa erstat-
tes to gange. Hvis bernene bli-
ver for destruktive over for tree-
patienten, bliver de sengstelige.
Derfor opmuntrer terapeuten
dem altid til at fa deres patient
rask.

Andre hjeelpemidler er finger-
dukker, dukkehus og en lille lge-
gekonsultation med tilhgrende
dukker. Her er bade familie og
hospitalspersonale repraesen-
teret. Med disse dukker skaber
bernene forskellige situationer
og spiller roller, som har hjem-
met og hospitalet i fokus. Gen-
nem legen far barnet udtrykt
dets folelser. En af ergoterapeu-
terne deltager pa en stottende
made, medens den anden ob-
serverer det som foregar og no-
terer det, som kommer frem.

Angstfremkaldende oplevelser
Born med kroniske lungesyg-
domme haren del af den samme
engstelse og bekymring om-
kring deres sygdom, som b@rn
med andre kroniske lidelser. Ad-
skillelsen fra forzeldre og s@-
skende samt hospitalsindlaeg-
gelsen er sandsynligvis de be-
givenheder, som barnet har van-
skeligst ved at handtere. Nar te-
rapeuten snakker med barnet
om far og mor fungerer hun som
et bindeled mellem barnet og fa-
milien. For mange barn er det at
fa stik den mest skreemmende
oplevelse pa hospitalet. Legesi-
tuationer giver barnet mulighed
for at udtrykke det de foler ved
at skulle stikkes. | legen ngjes
de ikke bare med at stikke duk-
ken (sprojte uden nal), men de
haevner sig pa de voksne, som
har forvoldt smerten. Det gor
bernene ved at stikke i doktor-
eller sygeplejerskedukkerne. Vi
har leert meget om berns ureali-

stiske forestillinger i forbindel-
se med indsprejtninger. Borne-
ne kunne lege, at sprojterne in-
deholdt gift eller de ville benytte
sprejterne til at dreebe patien-
terne pa anden made. De fleste
born synes at vaere mere seng-
stelige for indsprejtninger end
for at fa taget blodprever. De er
abenbart aengstelige for det,
som sprejtes ind. Pa den anden
side var en af dregnene overbe-
vist om, at han skulle dg, hver
gang han skulle have taget blod-
prove.

Det forbavsede os ikke at se
bgrnene dramatiserer legesitu-
ationerne i forbindelse med un-
dersogelse hos laegen, brugen
af laegeinstrumenter og forskel-
lige plejemaessige situationer.
Bernene opfatter det som néeer-
gaende, et direkte kropsligt
overgreb eller som fysisk tvang.
Derfor behandler barnene deres
dukkepatienter voldsomt ved at
stikke i dem og fastbinde dem
stramt. Dukkerne far strenge
pabud om sengeleje, trusler om
forleengelse af sygehusophol-
det, sprajter eller respiratorbe-
handling, hvis de ikke opferer
sig peent. Terapeuten opmun-
trer bornene til at tale om deres
oplevelser og forsgge at hjselpe
bernene med at forsta, hvorfor
mange af disse ting er ngdven-
dige.

Det lille barns frygt for laegen
og leegens magt leges ofte pa
dramatisk vis. En lille fyr tog
gentagne gange en hvid kittel
paog omtalte sig selv som »den
sindsyge  videnskabsmande,
som skulle forgifte sine patien-
ter. Dette gik han igang med pa
en af dukkepatienterne. Situati-
onen afspejler drengens frygt
for, at leegen skulle vaere skyld i
hans ded. Det kommer fremi fal-
gende samtale. | labet af legeti-
men sagde seks ar gamle Alex:
»Jeg ville veere en darlig lsege«.
Spurgt hvorfor svarede han:
»Fordi jeg ville fa patienter til at
de«. Da terapeuten spurgte,
hvorfor bern tror, at leeger far
bern til at dg, svarede Alex:
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»Nogle mennesker bliver opere-
ret og dore,

| en anden situtation malede
to drenge med asthma traepati-
enten helt rod. Den ene sagde:
»Jeg ville ikke bryde mig om at
veere kirurg, det ser aekelt ud
indvendig, seerlig i brystet« |
legen med dukkerne giver bor-
nene ofte udtryk for, hvor darli-
ge patienter er og mener de skal
dg, og det ville veere laegens
skyld.

Terapeuten stotter bernene
og hjaelper dem til at lede deres
frygt i positiv retning ved at sti-
mulere dem til at fa dukkepati-
enten rask igen. F.eks. legede
en lille pige, at dukkens mor
ventede pa at fa den med hjem,
men sa daede dukken. Der matte
endel overtalelse til fraterapeu-
tens side, far barnet gik med til
at give dukken en sprgjte for at
gere den rask nok til at komme
med hjem.

Dedsangst er ofte en realitet for
bern. Af en eller anden grund
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tror vi voksne, at barn er totalt
uvidende om deden. Det erde ik-
ke, som felgende eksempel. gi-
ver udtryk for. En syv ars pige
med cystic fibrosis tegnede en
sygestue med to sengeliggende
bern. Da terapeuten snakkede
med hende om tegningen for-
klarede barnet: »Det ene barn
har lungebetsendelse ng det an-
det har cystic fibrosis. Da hun
blev spurgt om, hvad det var,
svarede hun: »Det er jo det jeg
har, cystic fibrosis, den mest
dedelige bernesygdome«. (»The
numberonekillerinchildhood«).

Bern kan ogsa stette og hjeel-
pe hinanden, nar det geelder
angst for sygdom og ded, som
felgende eksempler viser. Tera-
peuten spurgte et barn, hvad der
var i den sprojte, som han stak
ind i treepatientens hoved. Han
svarede: »Gift - jeg bliver ned til
at sla ham ihjel. Du vil da ikke
have, at han skal lide vel?« John
pa 9 &r med astma lo og sagde:
»Sla ham ihjel. Jeg lider da og-

sd, men jeg bliver da ikke slaet
ihjel for det vel? Du lider - men
du skal ikke d@«.

Foruden de bekymringer, der
er faelles for alle bern pa et ho-
spital, er der seerlig angstfrem-
kaldende situationer for bern
med kronisk lungesygdom. Ofte
kan selv en enkel og smertefri
undersggelse, som det at tage
et rentgenbillede af thorax, vir-
ke frygtindgydende pa bern. lov-
rigt studerende et gammelt
rontgenbillede i legetimen kan
barn finde pa at sige: »Han har
en breekket lunge« eller »Der er
noget galt med hans hjerte«. Vi
er forbavsede over, sd meget
barn med kronisk lungesygdom
beskaeftiger sig med hjertets til-
stand. Traepatienten bliverisaer
udsat for voldsomme hjerteope-
rationer. Redt modellervoks
forestiller hjertet. Hvis bernene
kunne gore som de ville, var der
barn der ville skrabe hjertet ud
med en kniv og derved tage livet
af patienten. Dette forhindrer
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terapeuten, da det fremkalder
for megen sengstelse hos ber-
nene. Der bliver sat greenser for
legen, nar den bliver for vold-
som. Bernene far mest udbytte
af legen, nar den ledes i kon-
struktiv og positiv retning. Hvis
et barn giver udtryk for, at han
vil operere sin patient sa han
der, eller at han skal dreebe eller
forgifte patienten, hjeelper tera-
peutenved at lede legenderhen,
hvor barnets patient kommer
sig og bliver helt rask. F.eks.
greb en dreng med amputeret
ben en hammer og slog det ene
ben aftreedukken. Paenindirek-
te made hjalp terapeuten ham
til at snakke om de folelser, han
havde over tabet af sit ben. Le-
getimen endte med at dukken
fik et nyt ben og kunne komme
hjem igen.

Bern med kroniske lungesyg-
domme ynder ofte at efterligne
de behandlinger, de selv far
f.eks. banketerapi.

Med stor dygtighed og den
helt rigtige handstilling giver de
dukkerne og hinanden bankete-
rapi. Til tider gar det voldsomt
til. Det er tydligt, at de opfatter
denne behandling som et krops-
ligt angreb, pAden made de ban-
ker hinanden. Det kan ende med
en ubarmhjerig andelgs ham-
ren, hvis det blev tilladt. Et barn
med asthma slog lgs pa en bok-
sebold med stor kraft og ud-
bred: »Nu er det din tur til
banketerapi«.

Da sa mange af bernene med
kronisk lungesygdom far be-
handling i respirator med inter-
mitterende overtryk, bruger vi et
aflagt IPPB-apparat i legetimer-
ne. Bernene bruger ivrigt dette
apparat og behandler dukkerne
og hinanden. Derved mister de
frygten for apparatet og far let-
tere ved at acceptere behand-
ling.

Brugen af stetoskop har stor
betydning i legen, da mange af
bernene bliver stetoskoperet
dagligt, ofte hver time. Ved at
lege med stetoskopet gav et
barn udtryk for nogle af de folel-
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ser, hun havde i forbindelse
med adskillelse fra hjemmet.
Medens hun lyttede til terapeu-
tens hjerte, sagde hun: »Meget
slemt! Jeg tror du skal opere-
res! Du kan fa lov til at komme
hjem pa beseg 2 gange i de nee-
ste tyve dage«

| legetimen taler bernene
sommetider om deres oplevel-
seritage-eller ilttelt. Bern er of-
te aengstelige for-at vaere inde i
teltet. Deres folelse af at veere
isoleret fra andre er realistisk
og brugen af sddan et telt an-
tyder, hvor kritisk barnets til-
stand er.

Derfor er det vigtigt, at berne-
ne giver udtryk for deres folelser
vedrgrende disse oplevelser og
at de far hjeelp til at forsta, at
det er for at hjeelpe barnene og
ikke for at afstraffe dem.

Vi ser tydeligt i legetimerne,
hvor vigtigt det er at forberede
bern pa undersagelse og be-
handling og naermere forklare
betydningen af de ord, som bru-
ges. Gennem leg gav et barn ud-
tryk for sin a&ngstelse for elek-
trocardiogram ved at tale om,
hvor farligt elektricitet er. Det vi-
ste sig, at barnet forvekslede
elektrocardiogram med »elect-
rocution« (henrettelse i den
elektriske stol). Ingen havde
vidst, at forvekslingen af disse
ord havde veeret arsag til bar-
nets frygt.

Disse legeterapi-timer giver
os indsigt i, hvorledes barnet
oplever sin sygdom. Selv en en-
kelt opfordring til foraeldrene
om at »stav-sanere« hjemmet,
blev fejlopfattet af en lille asth-
matiker. Han gav udtryk for, at
han var bange for at komme
hjem, fordi der var snavset, men
at der var rent pd hospitalet.
Han opfattede det saledes, for-
di moderen altid vaskede og tor-
rede stov af derhjemme, me-
dens hun klagede over, at det
var en umulig opgave. Da tera-
peuten sa det fra barnets syns-
punkt, blev hun klar over, at han
ikke oplevede hjemmet som et

trygt sted for ham at veere trods
moderens store anstrengelser.

Bern kan have mange lignen-
de fejlopfattelser. Ved at Iytte til
barnet og se situationen fra bar-
nets synspunkt kan den voksne
rette fejlopfattelser, berolige og
stotte barnet.

Udnyttelse af erfaringer og
observationer fra lege-terapien
Hvorledes anvendes de oplys-
ninger, som bernene giver 0s i
legetimerne? Film og lysbille-
der om legeterapien benyttes til
undervisning af hospitalsperso-
nale.

Personalet har dagligt gode
muligheder for indbyrdes at di-
skutere patienternes pleje og
behandling. To gange om ugen
gennemgar man begivenheder-
ne i legeterapi-timerne péa
grundlag af terapeuternes nota-
ter. Dette gores sammen med
legeterapiens medicinske rad-
giver. De vigtigste observatio-
ner gar videre til det ovrige per-
sonale. Oplysninger om et spe-
cielt barn gar iseer videre til det
personale, som har kontakt
med barnet. Mange oplysninger
kan veere vigtige bade for diag-
nose og behandling. Observati-
onerne fra legetimerne kommer
saledes hvert barn til gode. Per-
sonalet blev dybt chokeret over
at here beretningen om barnet,
derved sintegning meddelte os,
hvor meget hun vidste om sin
sygdom cystic fibrosis. Det
barn og hendes familie fik
straks den ng@dvendige hjeelp
for at klare den vanskelige situ-
ation.

Valget af ergoterapeuter

til ledelse af legeterapien

Hvorfor valgte man ergotera-
peuterne til at afholde disse le-
geterapi-timer? En rzekke ber-
nehospitaler har arrangeret le-
geprogram mest beregnet for
bern med akuttet sygdomme og
kortvarige indlaeggelser. Legen
ledes af professionelle perso-
ner med forskellig baggrund.
Det er varme, veluddannede og
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engagerede mennesker med

kendskab til socialt gruppear-

bejde, barnets normale udvik-
ling, smabernspaedagogik eller
bernepsykologi. Af og til delta-

ger ogsa foreeldre og frivillige i

dette arbejde.

Hos os blev det foretrukket at
benytte ergoterapeuternes spe-
cielle forudsaetninger da:

1. De er uddannet inden for det
medicinske omrade.

2. De arbejder med bern i omgi-
velser der ikke virker skreem-
mende og i barnenes gjne re-
praesenterer de ikke persona-
let, der udferer behandling og
undersggelse.

3. De er treenet i brugen af tera-
peutiske aktiviteter og obser-
vationer af patienter.

4. De har kendskab til barnets
psykiske og fysiske udvik-
ling.

At barnet betragter ergotera-
peuten som et menneske det
trygt kan betro sine feleser, kom
frem i folgende situation. There-
sa med asthma ville aldrig di-
skutere sine symptomer med
leeger eller plejepersonale. En
dag madte hun op i terapien
med et stykke sammenkrgllet
papir i hAnden og viste det i stor
hemmelighed til ergoterapeu-
ten. Pa papiret stod der: Jeg kan
godt Ii’ at hive efter vejret!« (I Ii-
ke to wheeze!). Da personalet
horte om dette, hjalp det dem til
bedre at forsta det barn.

Hvordan kan man bedgmme
virkningen af et sadant lege-
program, nar det gaelder effektiv
omsorg for patienterne savel
som pavirkning af hospitalsper-
sonalet?

Det kan bedst besvares efter
videre arbejde og undersogelse.
Lignende programmer kunne
pabegyndes andre steder for at
f& mulighed for kontinuerlig
evaluering.

Ved vort legeprogram gjorde
vi felgende erfaringer:

1. Det er vigtigt at gruppen er
lille.

Det er sveert at styre mereend

seks born ad- gangen. Hvis
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»Sa dar man og ens mor ved ikke hvis man deore.

der er for mange bern gar
mange af legens signaler
tabt, sd man ikke far mulig-
hed for at hjaelpe bernene.

. Det ervigtigt at begraense ud-

valget af legemateriale.
Hvis der er alt for meget at
vaelge imellem pa en gang,
bliver bernene forvirrede og
kan ikke koncentrere sig om
en aktivitet ad gangen.

.| denne legesituation er det

muligt at tale abent med bar-
net om familien, sygdom og
hospitalsindleeggelse.

Dog hjeelper man barnet til at
udtrykke dets folelser mere
abent, nar spergsmal og svar
formuleres pa en mindre per-
sonlig made. Som f.eks.:
»Hvordan fgles det for barn at
have asthma?«»Hvad taenker
born om. . .?« etc. En dreng
forklarede i en sadan situati-
on, at asthma lyder som et
spagelse og foles som en ed-
derkop, der kravler inde i bry-
stet.

. Det er vigtigt at Iytte til berne-

ne og hjselpe dem til at snak-
ke om deres vrede og aggres-
sive folelser, for de mister
selvkontrollen i legen.

Bern kan udtrykke steerke fo-
lelser, sa det er vigtigt at vide,
hvordan man hjaelper berne-
ne til at udtrykke dem, men
samtidig bevare selvkontrol-
len.

5. Det er vigtigt at imedekomme
bornenes reaktioner med for-
staelse, trest og stette og le-
de deres tanker i postiv ret-
ning.

Konklusion.
Legeterapi-programmet pa ber-
nehospitalet i Stanford har ab-
net nye muligheder i behandlin-
gen af syge born. Legesituatio-
nen kan hjaelpe bgrnene til at
lukke op for de tanker og falel-
ser, som opstar i forbindelse
med sygdom og hospitalsind-
leeggelse. Bernene kan fa hjselp
til at forsta deres situation og
hvad den betyder for dem og de-
res familie. Legesituationen
giver os god mulighed for at for-
berede bern pa undersggelse og
behandling, forklare betydnin-
gen heraf og rette barns fejlop-
fattelse af det, de oplever.

Personalet har faet en bedre
forstaelse for, hvorledes bern
pavirkes af sygdom, adskillelse
fra hjemmet og hospitalsind-
laeggelse.
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Legeterapien fungerer stort set

pa samme made idag, dog med

visse udvidelser i programmet.
Det vides ikke om lignende te-

rapi er organiseret herhjemme.

Sig til, hvis | ved noget!
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