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Summary

In this master degree study, emerging adults in the age 18-28 share their parental cancer

experiences.

The participants all speak of a parent who slowly weakens, which makes them grief over what
they've already lost during the parent's illness, but also over the imminent loss. All of them
experience their lives as being turned upside-down or severely changed, because of new
responsibility, demands, and routines. They describe care responsibility of variable degree, but a
feeling of being pulled in several directions is common to all of them. Some of them show
particularly much care responsibility for their ill parent, which make them feel ambivalent. They
still point out positive sides of being a family caregiver. Intimate care is particularly problematic.
Family means a lot to them, and all speak of a close relationship to their ill parent. Many of them
also grief over not being able to share great moments with the parent, like marriage and having
children. The participants in the study show a need for comfort, support, care, being cheered up,
information, being seen, being included and spoken to by health care professionals, and the need for
support from family and friends. All of them express the need for someone to talk to. Six of them
have reduced their usual activities to spend more time with their ill parent. Many of the participants
say that it does them good when health care professionals show interest, take the initiative, and dare
to ask and include them. Six of the participants points out, describes the benefit of, and the wish to
speak with other emerging adults with parental cancer. Opportunities of conversation with other
emerging adults with parental cancer is emphasized as something valuable, because they learn from

it and it gives them more perspective. Family caregivers describe a wish for support groups.

From the studies of Arnett(2000), one can realize that young people in this age period is neither
defined by society nor widely by development psychology. Because this particular age becomes
"invisible", the help that is offered to them is severely limited. One can imagine that few or no
offers of help sends signals of no need for help. This kind of signal may in turn make these
emerging adults not demand anything. A feeling of being alone with a problem may cause difficulty
of demanding focus. This way of thinking is supported by Engelbrekt(2005) who points out that
emerging adults with parental cancer are missing "claim makers". If nobody has been made aware
of, or point out a particular social problem, it will not become a social problem. Engelbrekt(2005)
also points out that there is very little focus on young people who live with parental cancer. Many
professionals become aware of their need for help after the parent has deceased, but this is
insufficient. Emerging adult's invisibility becomes clear and is further verified by looking at what

the health care system has to offer; health care for the age 0-18 and health care for adults. It is



essential to point out that the participants of this study are standing with each foot in two different
areas, one in being adult and one in being adolescent, having specific experiences and needs as a

result of being an emerging adult with parental cancer.



Sammendrag

I denne masterstudien har unge pé vei inn i voksenlivet, i alderen 18-28 ar med alvorlig kreftsyk

forelder delt sine opplevelser knyttet til det & vere parerende.

Informantene viser til en gradvis svekkelse hos forelder, noe som gjor at de bade serger over det de
allerede har mistet gjennom forelders sykdom, samt over forventet tap av forelder. Samtlige
opplever at livet har blitt snudd pa hodet eller forandret, gjennom annet ansvar, krav og rutiner.
Felles for samtlige er opplevelsen av press og krysspress. Et par viser til et ekstra stort
omsorgsansvar for sine syke foreldre og opplever ambivalens knyttet til dette. De fremhever likevel
ogsa positive sider ved det store omsorgsansvaret. Intim pleie blir av flere trukket frem som
problematisk. Familie betyr sveert mye og samtlige viser til et nert forhold med sin syke forelder.
Flere viser til sorg over ikke a fa dele store begiventheter som giftemal og egne barn med forelder.
Informantene viser til behov for trast, stette, omsorg, oppmuntring, informasjon, det a bli sett,
inkludert og snakket med av helsepersonell, motta stotte fra familie og venner. Samtlige uttrykker et
behov for noen & snakke med. Seks stykker har redusert egne aktiviteter for & tilbringe mer tid med
sin syke forelder. Flere trekker frem at det gjor godt nar helsepersonell viser interesse, tar initiativ,
tor & sporre og inkludere dem. Seks stykker trekker frem, og vister til nytten av og ensket om a
snakke med andre parerende. Samtalemuligheter med andre pérerende blir fremhevet som
verdifullt, fordi det gir leering og perspektiver. Informantene med det storste omsorgsansvaret

spesifiserer et onske om samtalegrupper for parerende.

Ut fra Arnett (2000) kan man forsta at unge som en spesifikk aldersgruppe, verken blir definert av
samfunnet eller i utbredt grad innenfor utviklingspsykologi. Ettersom aldersperioden blir usynlig”
er det svert begrenset hva som finnes av tilbud. Man kan se for seg at fa eller ingen tilbud, sender
signaler til de unge om at de som gruppe ikke har behov. Et slikt signal kan pa sin side bidra til at
de unge heller ikke krever noe. Hvis man opplever & vare alene med et problem kan det vere
vanskelig & kreve fokus. Dette resonnementet stottes av Engelbrekt (2005) som poengterer at unge
med alvorlig syk forelder mangler ’claim makers”. Hvis ingen er gjort oppmerksom p4, eller
trekker frem et spesifikt sosialt problem, vil det heller ikke oppsté som et sosialt problem.
Engelbrekt (2005) viser til at det er lite fokus pa unge som lever med en alvorlig syk forelder.
Mange profesjonelle blir forst klar over de unges hjelpebehov nar forelder er ded, men dette er ikke
tilstrekkelig. De unges usynlighet kommer ogsa til syne og blir bekreftet gjennom hjelpeapparates
todeling i barn og ungdom fra 0-18 &r og voksen inndeling av tilbudene. Det er essensielt &

fremheve at de unge informantene stdr med en fot i to leire, mellom ungdom og voksen. Denne



“midt-i-mellomheten” gir spesifikke erfaringstyper og behov tilknyttet det & vaere ung parerende pa

vei inn 1 voksenlivet med alvorlig kreftsyk forelder.
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Kapittel 1: Presentasjon av tema og problemstilling.

I denne masterstudien har jeg valgt & se nermere pé unges opplevelse av & vaere parerende til
alvorlig kreftsyk forelder. Jeg har valgt & avgrense studien til & gjelde parerende av begge kjonn
innenfor aldersgruppen 18-28 ar. Studiens problemstilling er; Hvordan opplever unge voksne a
vare parerende til alvorlig kreftsyk forelder? Jeg har gjennom problemstillingen forsekt & finne

svar pa:

e Hyvilke behov har de unge pé vei inn i voksenlivet bade i1 forhold til avdelingen/sykehuset og
andre?
e Opplever de unge pa vei inn i voksenlivet at deres behov blir ivaretatt?

¢ Hvordan kan man hjelpe dem?

I arbeidet med & gjennomga litteratur og finne relevant teori, oppdaget jeg at begrepet unge voksne
skulle vise seg & vare en for upresis betegnelse pa de unge parerende. Jeg har derfor valgt & endre
begrepet til unge pa vei inn i voksenlivet. Dette begrunner jeg med bakgrunn i Jeffrey Jensen

Arnett, som jeg vil komme tilbake til 1 teoridelen.

Etter a ha kontaktet Kreftforeningen og pa egenhéand lett etter tall i Kreftregisteret uten resultat, tok
jeg kontakt med Kreftregisteret for & be om hjelp til & lete etter statistikk over antallet som arlig blir
parerende innenfor aldersgruppen 18-28 r. Det skulle imidlertid vise seg at det ikke finnes
spesifikke tall over antallet unge parerende innenfor denne kategorien. Kreftregisteret besitter ikke
informasjon om familierelasjoner, og har derfor ingen mulighet til & produsere statistikk verken om
antall familier som rammes av kreft eller antall barn/ungdom som opplever at en av de nermeste far
kreft. For a fa tilgang til slike opplysninger méa Regional Etisk Komite gi tillatelse til at det
opprettes en forskningsfil bestaende av data fra Kreftregisteret og informasjon om familierelasjoner
fra Folkeregisteret. I tillegg er det sentralt 4 vise til at det som folge av at Kreftregisteret besitter
informasjon pa diagnosetidspunktet, vil vaere vanskelig 4 fange dem som etter hvert har fétt en
avansert kreftsykdom, men som i utgangspunktet hadde en mindre alvorlig kreftsykdom. Per i dag
finnes det derfor ikke presise tall pd antallet unge pérerende til alvorlig kreftsyk forelder. (A. Syse,
Cancer Registry of Norway 17. mars 2010 ). Syse (2010) viser til at et anslagsvis parerendetall vil
kunne beregnes ut fra at man tenker seg at gjennomsnittelig fodealder er 28-30 ar Dersom man
legger til 18-28 &r, far man foreldre i aldersgruppen 45-59 ar. Innen denne aldersgruppen er det om
lag 2.200 menn og 2.800 kvinner som arlig far kreft. Hvis man gar ut fra at omtrent halvparten av

dem har barn i min valgte alderskategori far man omtrent 2.500 barn i alderen 18-28 ar som éarlig



blir parerende. Omtrent 70 prosent av disse foreldrene har en mindre alvorlig kreftsykdom. Ut fra
en slik beregning kan man anta at rundt 750 unge 1 alderen 18-28 ér, rlig blir pdrerende til forelder
med alvorlig kreftsykdom. Det poengteres at dette kun er anslatte tall, men beregnet ut fra den

informasjon Kreftregisteret besitter i dag er antallet troverdig.

I 2008 ble det registrert 26.121 nye tilfeller av kreft fordelt pd begge kjonn 1 Norge. 14.000 menn og
12.121 kvinner, hvor de fleste er over 50 ar (Kreftregisteret, 2009). Antallet kreftrammede er langt
hegyere dersom man i tillegg medregner den diagnostisertes familie. For helsepersonell som er ansatt
innenfor kreftomsorg er det essensielt & ta utgangspunkt i den kreftrammede familien og vissheten
om at det & veere parerende utgjor en stor belastning for den enkelte (Lederberg 1998; Lundin,
Benkel, de Neergaard, Johansson & Ohrling 2009; Veach, Nicholas & Barton 2002). N4r et
familiemedlem blir syk, rammes alle medlemmer i familien (Lundin et.al 2009). Med en slik
tilnerming underbygges viktigheten av familieforstaelse, et aspekt som ogsé vil inkluderes i denne

oppgaven.

Det finnes per i dag altsa ikke noe sikkert tall p& hvor mange unge i alderen 18-28 ar som arlig blir
parerende med alvorlig kreftsyk forelder. Det man derimot kan ga ut i fra, uavhengig av antall, er at

det blant familiene som rammes, finnes mye bekymring, usikkerhet, sorg, frykt og tarer.

Bakgrunn for valg av oppgaven.

Jeg har siden 2005 vaert ansatt som sosionom ved St. Olavs Hospital og jobbet ved Kreftavdelingen.
Med bakgrunn i eget virke er jeg opptatt av en helhetlig ivaretakelse av den kreftsyke, hvor avkom
defineres som pérgrende, og dermed inngér som en del av helheten rundt pasienten. I henhold til

Pasientrettighetsloven § 1-3 er parerende den eller de pasienten selv oppgir som sine parerende.

I denne studien har jeg gjennom kvalitative intervju, forsekt & fange syv unges opplevelser av a
veaere parerende og hvordan/hvorvidt de opplever at deres behov blir ivaretatt. Jeg har ensket & finne
ut hvordan man kan ivareta unge pirerende pa vei inn 1 voksenlivet og har anvendt fenomenologi
og hermeneutikk som vitenskapsteoretisk forstdelsesramme for studien. Jeg har ogsa sett pa
hvorvidt unge parerendes behov kan si noe om hvordan sosionombistand ber anvendes ved St.
Olavs Hospital. Mine egne erfaringer fra selv & ha vert parerende med alvorlig kreftsyk forelder i
arene hvor jeg stod pa terskelen inn i voksenlivet, har i tillegg til egen yrkeserfaring utgjort et

vesentlig bidrag for min interesse, engasjement og videre refleksjon innen temaet.



I lapet av de siste 15-20 arene har det skjedd en hel del nar det gjelder holdningen til parerende.
Mye fokus rettes fremdeles mot den syke pasienten, bade innen helsevesenet og ellers 1 samfunnet.
Pendelen har likevel svingt fra & anse parerende som en belastning for helseinstitusjonene, til at
man i dag er enige om at de parerende ogsa blir belastet nar en i familien er syk (Veach et.al 2002).
I &r 2000 kom pasientrettighetsloven hvor de parerendes rett til informasjon og medbestemmelse for

forste gang ble uttrykt.

Mens 18 ar er myndighetsalderen og sann sett avgrenser voksne nedad, sd har jeg valgt 28 ar som
ovre aldersgrense i min studie. Arsaken til dette er en okende tendens til 4 ta lange studier, et enske
om & vaere ung og leve ungdommelig og uforpliktet lengst mulig, samt at familieetablering og barn
utsettes. Dette bidrar til at mange godt ut over 1 tyve-arene vil ha lite av tradisjonelle
voksenerfaringer relatert til familieansvar og forsergelse, samtidig som de juridisk sett er voksne.

Mentalt og relasjonelt har mange ogsd minimal erfaring med a opptre som voksne.

Mosher & Danoff-Burg (2005) viser til at mer enn seksti prosent av de som rammes av kreft er
personer over sekstifem ar. Det gjor at andelen av voksne avkom med krefsyk forelder er stor.
Gjennom flere ar har denne péarerendegruppen vert oversett innen psykososial litteratur, begrunnet
ut fra at foreldrenes kreftsykdom ble antatt & vaere av minimal betydning for voksne avkom
(Northouse 1994 1 Mosher & Danoff-Burg, 2005). Arnett (2004) viser til at det foreligger lite
forskning relatert til hva som skjer i perioden pé vei inn i voksenlivet. Ogsa Thomas & Kuh (1982)
viser til at det er lite kunnskap om aldersperioden 20-40 &r, sammenlignet med hva som finnes i
forhold til barne — og ungdomsperioden. Jeg ser at mitt valg av tema og problemstilling pd mange
méter derfor er utfordrende. I Gronningsater et.al (2007) vises det til at dataene tyder pé at
utfordringer knyttet til ektefeller, foreldre og voksne barns behov for inntekstssikring og
psykososial stette er en undervurdert problemstilling, noe som er med pa a bekrefte at unge
paregrende pa vei inn 1 voksenlivet med alvorlig kreftsyk forelder, er en gruppe som frem til relativt

nylig har fétt lite oppmerksombhet her til lands.

I arbeidet med & finne relevant litteratur har jeg gjort litteratursek i ulike databaser som Pubmed,
Medline, Bibsys, Google Scholar, Google Books, Idunn, Svemed +, NORART, UBiT SFX. Det har
vist seg vanskeligere enn forst antatt & finne litteratur om emnet unge péarerende pa vei inn 1
voksenlivet med alvorlig kreftsyk forelder. Ved forste oyekast fikk jeg mange treff innen
kreftomsorg. Da jeg avgrenset seket, fant jeg ganske raskt ut at det er en svert begrenset mengde
litteratur som omhandler den gruppen unge péarerende jeg har valgt & se nermere pi. Jeg har sekt pd

stikkordene; parerende, unge voksne parerende, kreftomsorg, adolescent reaserch, youth,



helpseeking behaviour in adolescence, illness, coping, intervention, parents, cancer og anhoriga och
cancer. Treffene pa nevnte sgkerord gir ulike resultater, men mange av dem har til felles at man fér
treff pa ektefelle og partner som pérerende, foreldre med kreftsykt barn, barn og ungdommer, samt
palliativ omsorg ved livets slutt, men da ofte i ett pleieperspektiv. Kreftomsorg er et ofte komplisert
fagfelt hvor utgangspunktet blant annet blir pavirket av hvilken sykdomsfase pasienten er inne i,
hvordan familiesammensetningen rundt den kreftsyke er, samt pasient og parerendes alder (Veach

et al. 2002).

Det foreligger etter hvert mye forskning relatert til barn og unge opp til 18 ér, og litteratur som
omhandler dem har veert lett & finne. Litteratur innen familieintervensjon i kreftomsorg, fokuserer i
stor grad pd metet med pasienten/partner og deres barn og ungdommer, opp til 18 dr, og det finnes
stort sett ikke litteratur/undersokelser om unge parerende pd vei inn i voksenlivet. Dette bekreftes
av Engelbrekt som viser til at det i all hovedsak ikke finnes litteratur/undersekelser i forhold til
unge pé vei inn 1 voksenlivet (Direktor 1 Rddgivnings-og Videncentret Unge & Sorg i1 personlig
kommunikasjon 31. august 2009). Gjennom Arnett (2000) og Arnett (2004) fikk jeg ogsa bekreftet
at utviklingsperioden pd vei inn i voksenlivet mangler fokus. Keniston (i Arnett 2000) beskrev
perioden “youth” som en tid med forlenget rolleeksperimentering mellom ungdomstid og ung
voksen. Arnett (2000) viser til at youth” innen engelsk sprakterminologi er et uttrykk og en
betegnelse for barndom og ungdomstid. Kenistons valg av det tvetydige begrepet ”youth” kan
derfor delvis forklare hvorfor ideen om de sene tenér og tyvearene som en egen periode i livet aldri
ble bredt akseptert av utviklingsforskere. Ettersom tidligere utviklingsforskeres bidrag med &
beskrive perioden er sapass gammel at kjennetegn og trekk ved perioden har forandret seg, mener
Arnett (2000) at det er pa tide med en ny betegnelse og et nytt begrep for denne aldersperioden.
Denne tydeliggjoringen har bade bekreftet min opplevelse av og gitt meg en forklaring pa hvorfor

det har vaert en sé tidkrevende og meysommelig prosess & finne relevant litteratur.

Hva finnes i dag av tilbud?

Etter 4 ha lest litteratur relatert til unge parerende, har jeg funnet at begrepet ung defineres ulikt, og
at periodene fremstar som noe utydelige. Nettstedet www.ung.no viser til tre ungdomstider, hvor
tidlig ungdom defineres opp til 13 ar, midtre ungdomstid 13 — 15 &r og sen ungdomstid 16 — 20 ar.
Ogsa 1 Bugge (2003c¢) anvendes begrepet sen ungdomstid og forfatterne henviser da til unge 1
alderen 18-22 é&r. Bugge (2008) omtaler aldersgruppen 18-25 ar som unge voksne. Flere ganger i
arbeidet med litteratursek og litteraturlesing har det slitt meg at definisjonene har vart forskjellige.

Pé en side er det kanskje ikke sa rart. Det mé vere rom for variasjoner og fleksibilitet, nar man
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beskriver utviklingsfaser hos mennesker. Det er jo ikke slik at samtlige nér bestemte

utviklingsmessige milepaler pd neyaktig samme tidspunkt i livet.

I dag er helsepersonell lovpalagt & sikre barns rettsstilling nér deres foreldre rammes av somatisk
sykdom gjennom helsepersonelloven § 10a. Med barn forstds ungdommer opptil 18 &r. Loven kom
som folge av at det tilbud om hjelp og stotte som ble gitt til familier ofte var tilfeldig, varierende og
mangelfull. I tillegg er det i Lov om Spesialisthelsetjenester § 3-7a hjemlet at helseinstitusjoner 1
nedvendig utstrekning skal ha barneansvarlig personell som fremmer og koordinerer oppfelging av
mindreérige barn med alvorlig somatisk syk forelder (Qverli, 2008). I tillegg har Helse- og
omsorgsdepartementet opprettet et nasjonalt kompetansesenternettverk for & bedre oppfelgingen av
barn og ungdommer opp til 18 &r med somatisk og psykisk syke/rusmiddelavhengige foreldre, med
mél om 4a forebygge og behandle problemer som oppstér nar foreldre er rammet sv sykdom og/eller

rusmiddelmisbruk (BarnsBeste, 2008).

Det finnes ogsé et bredt felt innenfor organisasjonsarbeid som jobber opp mot pasientgrupper og
deres parerende. Senter for krisepsykologi- Sorgsenteret, er et tilbud for barn og unge opptil 18 ar
som har mistet forelder eller sosken. Sorgsenteret er et trearig prosjekt, som er finansiert fra
Danmark gjennom Egmont Fonden, og et noksa unikt tilbud 1 Norge. Sorgsenteret a&pnet oktober
2009, og henvender seg til barn og ungdommer opp til 18 ar, samt deres foreldre. Senteret vil bidra
med forskningsprosjekt og informasjon, men de kliniske henvendelsene kommer fra Hordaland
(Senter for Krisepsykologi, 2009). Da det ikke foreligger noen landsdekkende oversikt over
sorggruppetilbudet for barn og voksne er Sorgsenteret i gang med & gjennomfere et prosjekt for &
kartlegge hvilke sorggruppetilbud som finnes. Resultatene fra dette prosjektet vil ikke vere klare
for cirka varen 2011 (Kari M. Dyregrov, Senter for Krisepsykologi, personlig kommunikasjon 18.
mars 2010).

Montebellosenteret pd Mesnali bidrar med rehabiliteringskurs for barnefamilier og bistér foreldre,
samt deres barn og ungdommer. I tillegg tilbyr de ogsa kurs for barn i skolealder som har mistet
forelder av kreft. Kreftforeningen bidrar med ulike tilbud for unge parerende, men tilbudene er som
oftest rettet mot barn og ungdom, samt voksne, men da 1 ektefelle/partner perspektiv.
Kreftforeningen tilbyr en internettforumsgruppe for ungdom i alderen 15-20 ar med kreftsyk
familiemedlem og for ungdom som har mistet familiemedlem 1 kreft. Videre har Ungdomsgruppen
(UG) i Kreftforeningen arrangert helgesamlinger for unge parerende og etterlatte mellom 18-35 ar
siden 2008. Ogsa Helse Nordmere og Romsdal har tatt initiativ til 4 arrangere helgesamling for

ungdommer i aldersgruppen 17-23 ar, som har mistet en som stir dem nar. Denne samlingen vil bli



arrangert i september 2010 og henvender seg til etterlatte uavhengig av dedséarsak. For & na

ungdommene er det opprettet en Facebook-gruppe ”For deg som har mistet noen du er glad 1”.

Vardesenteret i Oslo har et bredt tilbud til pasienter og parerende, og har etablert et treffpunkt for
barn og ungdom. Den ene gruppen henvender seg til barn mellom 7-14 &r, mens den andre gruppen
er et treffpunkt for unge i alderen 15-25 r. Treffpunktene gir tilbud til pdrerende, naerstiende og
etterlatte. Gruppene motes annenhver uke for sosialt samvaer, lek, aktiviteter 1 tillegg til samtaler og
blir ledet av fagpersoner i samarbeid med frivillige, med mulighet for rad, veiledning, gruppe- og
individuelle samtaler. Treffpunktsamlingene arrangeres ved de syv regionkontorene til
Kreftforeningen, men det er kun Oslo som via hjemmesidene spesifikt tilbyr kurs for begge
aldersgruppene. De resterende seksjonskontorene retter spesifikt sine tilbud til de yngste barna, men
1 Trondheim apner de ogsa for den eldste ungegruppen, slik det er mulig at ogsa de andre

regionkontorene gjor. Et slikt tilbud fremgar altsa ikke eksplisitt fra kurstilbudssidene pé internett.

Det har vart en uoversiktelig og krevende oppgave & fa oversikt over hva som tilbys av hjelp for
unge pd vei inn i1 voksenlivet med alvorlig kreftsyk forelder. Jeg har aktivt skt pa internett og
kontaktet ansatte i Kreftforeningen underveis. I Trondheim kommune finnes det ingen tilbud rettet
mot unge parerende pd vei inn 1 voksenlivet. Menighetene tilbyr sorggrupper, men de henvender
seg til parerende som er etterlatte. I tillegg til at tilbudene som rettes mot unge pa vei inn 1
voksenlivet med alvorlig kreftsyk forelder er svart fa, henvender de seg ogsa ofte med et

etterlattfokus. Dette er med pé & bekrefte denne studiens relevans.

Tre pagaende forskningsprosjekter om pargrende og relevant
teori.

Sosionom Una Stenberg ved Seksjon for sosialmedisin og Senter for pasientmedvirkning og
sykepleieforskning ved Rikshospitalet, arbeider med en doktorgrad om pérerende til voksne
kreftpasienter, og tar for seg denne parerendegruppens utfordringer fra diagnosetidspunkt og til for
noen flere ar etter. Den forste artikkelen:“Review of the litterature on the effects of caring for a
patient with cancer” ble publisert i Psycho-oncology desember 20009. I tillegg pagar et
forskningsprosjekt av Kari Dyregrov og Janne Eldevik; “Barn og unge som pararende ved kreft”.
Denne studien retter sekelyset mot barn og unge som opplever at mor eller far far kreft, eller er ded
av kreft. Kreftforeningen, Montebello-senteret pA Mesnali og Senter for krisepsykologi i Bergen

samarbeider om prosjektet, som antagelig vil inkludere 420 personer. Denne studien er forventet



ferdigstilt 1 juni 2010. I tillegg pagér en evalueringsstudie av Kreftforeningens pasient og

parerendetilbud, som ferdigstilles sommeren 2010.

Som allerede nevnt har foreldres kreftsykdom ikke blitt antatt & ha stor innvirkning pa voksne
avkom og derfor har voksne avkom som parerende vert oversett innen psykososial litteratur
(Northouse 1994 i Mosher & Danoff-Burg, 2005). Gjennom forskning har man etter hvert funnet
behov for & se pa de psykososiale aspektene hos voksne avkom med kreftsyke foreldre, fordi ogsa
de er utsatt for stor belastning. Kissane & Bloch (2002) viser til et hoyt niva av lidelse og sorg blant
voksne avkom, der gjennomsnittsalder for deltakerne i undersekelsen det henvises til, var 28 ar og

seksti prosent av deltakerne var kvinner.

Preben Engelbrekt har bidratt med & sette fokus pa parerende i aldersgruppen 18-28 ar, og har
sammen med Anette Jarmer etablert tilbudet Unge & Sorg 1 Danmark. Preben Engelbrekt viser til at
unge péarerende med kreftsyk forelder er i en sarbar fase av livet, og at det derfor er viktig 4 tilby
dem hjelp ved behov (Bache & Engelbrekt 2008; Engelbrekt 2005; Engelbrekt & Bache 2008;
Gottrik & Engelbrekt 2008; Rasmussen 2009a; Rasmussen 2009b). En del av Engelbrekts litteratur
tar utgangspunkt i unge som ble parerende i barne- og tenaringsalder. Jeg har derfor valgt 4 i tillegg
stotte meg til Jeffrey Jensen Arnetts teori som omhandler aldersspesifikke og utviklingsmessige
trekk som er relevante for unge pa vei inn i voksenlivet. Arnetts teorier om utviklingstrekk og
Engelbrekts teorier om unge parerende vil derfor utgjore baerebjelken i min teoretiske fremstilling,

men jeg stotter meg ogsd pa annen relevant litteratur.

Det er i dag en viss voksende forstielse mellom sosiale, psykiske og biologiske prosesser rundt
fysisk sykdom. Men den sosiale konteksten av sykdom, for eksempel familiemedlemmers erfaring
med kreftsykdom er fremdels et omrade som mangler studier. Fokuset pa pasienten som betraktes
isolert fra sin sosiale kontekst, kan kanskje reflektere vestens individualistiske tenkemate, hvor
mennesket anses som uavhengig og autonomt. Mosher og Danoff-Burg (2005) viser til at teoretisk
rammeverk som legger vekt pd betydningen av sosiokulturell kontekst er for lite brukt i onkologisk
litteratur. Marie Aakres ord blir i denne sammenheng en sentral paminnelse “Det finnes ikke
autonome mennesker. Det gar ikke. Vi er avhengig av omsorg og bekreftelse. Bdde fra vi er smd,
underveis, og ved livets slutt” (Aakre & Jacobsen, 2001). Mitt hdp er derfor at denne
masteroppgaven vil utgjere et viktig bidrag ovenfor en ung gruppe parerende som hittil har veert
viet relativt lite oppmerksombhet, og at denne studien kan fungere som en byggestein innenfor

arbeidet med & videreutvikle en helhetlig kreftbehandling.



Oppgavens oppbygging.

I innledningskapittelet har jeg valgt & presentere tema og problemstilling, bakgrunn for valg av

oppgaven, og kort nevnt hva som finnes av tilbud i dag, samt pagéende forskningsprosjekter.

I kapittel 2 presenterer jeg relevant litteratur om tema. Jeg har lagt hovedvekt pa teori av Preben
Engelbrekt og Jeffrey Jensen Arnett. Engelbrekts litteratur tar utgangspunkt i det spesielle med a
vaere ung pargrende i alderen 16-28 &r med alvorlig syk eller ded forelder. Jeg har vektlagt Jeffrey
Jensen Arnetts teori om utviklingsperioden “Emerging Adulthood”, for spesifikt & belyse sentrale
utviklingstrekk ved perioden sene tendr og tyvedrene. Ogsa Veach, et al. (2002) ”Cancer and the
Family Life Cycle” er sentral litteratur for 4 forsta kreftens innvirkning pé familier med barn som er
i ferd med & selvstendiggjore seg. I tillegg har jeg ogsé valgt teori som synliggjer parerendes ulike
behov, ansvarsomrader og helsesituasjon. Forstaelsen av sorg som fenomen blir ogsé trukket frem.
Gjennom 4 vise til sosionomens rolle ved Kreftavdelingen, verdigrunnlaget ved St. Olavs Hospital,
samt hospicefilosofi ensker jeg & understreke behovet for en helhetlig tilneerming som inkluderer

parerende, samt & synliggjore viktigheten av sosionomens rolle innen somatikken.

I kapittel 3 redegjor jeg for valg av metode og vitenskapsteoretisk forstaelse. Her begrunner jeg eget

valg av kvalitativ tilneerming med fenomenologisk og hermeneutisk perspektiv.

I kapittel 4 tar jeg for meg gjennomfering av studien og fremgangsmater under datainnsamlingen.

Her viser jeg analyseprosessen og begrunner egne metodologiske valg.

I kapittel 5 presenterer jeg det empiriske materialet. Jeg har valgt en temasentrert tilnerming.

Materialet blir sett opp mot valgte teoretiske perspektiver og analysert.

I kapittel 6 redegjor jeg for hvordan man kan hjelpe unge pa vei inn i voksenlivet med alvorlig
kreftsyk forelder. Her oppsummerer jeg kort de mest sentrale funnene. Jeg reflekterer rundt
myndighetsalder for og na, 1 tillegg til hvorfor fokus ikke blir rettet mot unge pé vei inn i
voksenlivet. I siste del av dette kapittelet tar jeg for meg hjelpetilbudets status i dag og hvordan man

pa en god mate kan hjelpe unge parerende med alvorlig kreftsyk forelder.



Kapittel 2: Teoridel

Unge & Sorg, et radgivningstilbud.

Rédgivnings- og Videncenteret Unge & Sorg er en sosial hjelpeorganisasjon i Danmark, som 1 2000
ble igangsatt av Preben Engelbrekt og Annette Jarmer som begge er sosialradgivere og
psykoterapeuter. Organisasjonen arbeider for a sikre at unge mellom 16-28 ar far den hjelp de
trenger nar foreldre er alvorlig fysisk syke, eller nér en / begge foreldre er ded(e), gjennom
radgivning og terapi. I tillegg tilbys ogsa hjelp til dem som er en del av de unges nettverk, enten
foreldre, venner, kjarester, eller annen nar parerende til den unge. Tilbudet er gratis, og finansieres
primart av Socialministeriet og gjennom fond. Radgivnings- og Videncenteret Unge & Sorg har
videncenter i Kebenhavn og ridgivning i Kebenhavn, Arhus og Odense. De tilbyr landsdekkende
chat- og telefonradgivning. I Danmark opplever mer enn 45.000 unge mellom 16-28 ar hvert ar at
deres mor eller far rammes av alvorlig sykdom. Erfaringer og undersekelser viser at 60-80 prosent
av alle unge som mister foreldre greier seg gjennom stette fra sine private nettverk. Resten har bruk
for kortere eller lengre hjelp (Unge & Sorg, 2009). Engelbrekt anslar at det koster mellom 6.000-
9.000 DKK 4 fa en enkelt ung gjennom et behandlingsforlep (Sendberg, 2009). Unge & Sorg
onsker arbeider for storre gjennomslagskraft 1 forhold til politikere med hensyn til at de unge med
alvorlig syke eller dade skal fa bedre vilkar. Fra 1. januar 2011 fusjonerer Unge & Sorg og
Egemontfondens Levehjerte og blir til Barn, Unge & Sorg- et nasjonalt radgivnings og

forskningssenter.

For at de unge skal kunne identifisere seg med andre i samme situasjon, tilbys hjelp av unge som
selv har veert parerende, i tillegg til profesjonelle hjelpere. Ungegruppene deles inn etter alder, slik
at det sikres mulighet for gjenkjennelse hos de andre deltakerne, og etter hvorvidt forelderen lever
eller ikke. Unge & Sorg bestér av en faglig rddgivningssjef, syv medarbeidere og tretti frivillige
unge (Unge & Sorg, 2009). Halvparten av de unge benytter seg av tilbudet om radgivning,
gjennom sorggrupper og individuelle samtaler. Den andre halvdel benytter det landsdekkende
tilbudet som inkluderer telefonhenvendelse, chatlinje, postkasserddgivning pa nett, samt nettbasert
forum. Forum gjer det mulig for unge 4 kommunisere pa en lukket side. Alle
forstegangshenvendelser skal skje ved at de unge selv tar kontakt, og den nettbaserte Forum

gruppen fungerer ofte som en derapner for kontaktetablering.

Unge & Sorgs Videncenter ble opprettet 1 2007, og har som formél & vare ledende innen kunnskap

om levekar og effekten av ulike typer radgivning som tilbys de unge. Videncenteret arbeider med &
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dokumentere og evaluere Unge & Sorgs tilbud, samt videreutvikling av nye skreddersydde tilbud
for de unge. I tillegg fokuseres det pa innsamling og bruk av forskningsbasert kunnskap innen
omrddet, samt igangsetting av nye forskningsprosjekter. I tillegg formidler Unge & Sorg kunnskap
til, og samarbeid med fagpersoner, sponsorer, bevilgende myndigheter, samt samarbeidspartnere. Et
sentralt budskap for Unge & Sorg er & formidle at "Det at miste foreldre er sveert, men at have syge
foreeldre kan veere sveerere” (Engelbrekt, 2005, s. 40). Foreldre er av stor betydning for unge og
Unge & Sorgs mdlsetning er a stotte unge som vokser opp med alvorlig syke foreldre slik at de skal
kunne balansere mellom egne utviklingsbehov og omsorgen for sine syke foreldre. I tillegg bistar de
foreldre med hvordan de best kan héndtere sine barns behov. Det er viktig a stette de unges
muligheter til & fortsette egen utvikling til & bli voksne og selvstendige til tross for foreldrenes

sykdom eller tidlige ded (Unge & Sorg, 2009).

Ung og annerledes.

Unge parerende med alvorlig syke eller dede foreldre strever ofte med identitetsproblemer og
depresjon, og de foler seg annerledes enn andre unge, fordi livene deres har fatt et helt annet alvor.
De trekker seg ofte unna venner, og blir alene med problemer, bekymringer, reaksjoner, sorg, angst
og savn. De unge kan ha lav selvtillit og mangle evnen til intimitet og konsentrasjon. Mange tenker
at de ikke onsker a leve lengre, og tviler pa at de noensinne vil fa det bra igjen. Angst og sorg blir
for mange til sinne med opplevelse av at verden er imot dem. Sykdom og ded er tabubelagte emner
innen var kultur, noe som innebarer at de unge ofte mater en mur av taushet fra nettverket rundt,
fordi de ikke vet hvordan de skal forholde seg til dem. Det at ingen snakker om temaet, bidrar til at
det blir vanskelig for de unge selv a bringe temaet frem, snakke om det for dermed & forholde seg til

det.

Gottrik & Engelbrekt (2008) viser til at det blir vanskelig & hjelpe, fordi kommunene er strukturert
gjennom en 0-18 rs tankegang, hvor man betraktes som voksen ved fylte 18 ar. I tillegg er det en
vanlig holdning blant kommunene & tenke at parerende tilherer spesialisthelsetjenestens
ansvarsomrade. Det finnes ingen erkjennelse av at barn og unge som lever med en syk forelder,
eller har mistet en forelder kan utsettes for omsorgssvikt. Dette utgjor et oversett sosialt problem.
Det er nedvendig 4 sikre at disse barna/unge far et kommunalt tilbud om hjelp, slik at de ikke ender
opp med alvorlige psykiske og sosiale problemer. Frivillig innsats hjelper ikke dem som har det

vanskeligst, da de trenger langvarig profesjonell hjelp (Gettrik & Engelbrekt, 2008).
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En oppvekst i skyggen av alvorlig sykdom.

Det kan vere svert gdeleggende for barn & leve med bekymring og angst over lang tid, og derfor
kan det vaere bade vanskeligere og mer edeleggende & leve med en alvorlig syk forelder enn at
forelderen der. Konsekvensen for mange barn og unge som vokser opp med forelders alvorlige
sykdom, er at fundamentet for deres egen barndom slér alvorlige sprekker (Engelbrekt i Rasmussen,
2009). Til tross for at foreldre gjor alt de kan for 4 leve som for, vil sykdom hos foreldre endre
familierollene markant. Barna bekymrer seg, og setter egne behov til side for a beskytte og skéne
foreldrene. Dette kan gé ut over barnas egen utvikling. Barnas evne til & handtere sykdom avhenger
av faktorer som barnets alder og foreldrenes grad av dpenhet relatert til sykdommen, samt
konsekvensene av den. Tendensen er ofte at smé barn overbeskyttes, mens tendringer
overinvolveres i den syke forelderens liv. Anbefalingen er at foreldre er &pne om sykdommen og
dens konsekvenser, fordi fantasier kan vare verre enn virkeligheten. Dgtre overinvolveres i
sykdomsforlep ved at de deltar 1 legesamtaler og kontroller, og pa denne méten blir barna den

voksne, noe de ikke har forutsetninger for & hindtere.

Ofte snakker ikke barn med sine foreldre om egne bekymringer, i frykt for & vare til byrde og gjore
det vanskeligere for dem. Jevnaldrende venner opplever at det er vanskelig 4 ta initiativ til & snakke
om temaet. Nar barn gjennom mange ar av sin oppvekst lever ssmmen med en alvorlig syk forelder
og den usikkerhet og bekymringer som foelger med, i tillegg til at de skyver egne utviklingsbehov til
side, er det essensielt & sikre dem hjelp og raddgivning. Mange unge opplever ogsa tanken pa
forelderens forventede dedsfall som en lettelse, fordi de har levd med sykdommen sa lenge.
Traumatiske opplevelser og risikoen for utviklingsforstyrrelser oker nir avkom har hatt syk forelder
i lang tid. Hvis forelder der av sykdommen kan det bety at sorgprosessen kompliseres som folge av
traumatiske opplevelser fra sykdomsforlgpet. Innenfor psykoterapeutisk behandling er det ikke nok
a ha fokus pa sorgarbeid i forbindelse med tapet av forelderen. Den unge ma ogsa stottes 1 &
bearbeide traumer og utviklingsforstyrrelser som de har fatt i oppveksten fra tiden med
foreldresykdom. I motsatt fall kan sorgprosessen forhindres eller kompliseres (Engelbrekt & Bache,
2008). Engelbrekt (i Rasmussen, 2009a) viser til at nar sykdomsforlep varer i mange ar er det sveert
viktig & hjelpe barna med bearbeiding, slik man har gjort i forhold til barn som har mistet en
forelder. I fremtiden forventes det at omfanget av unge parerende vil bli enda sterre enn hva det er 1
dag, fordi man ofte lever lengre med en alvorlig sykdom, som folge av medisinsk behandling

(Engelbrekt i Rasmussen 2009b).
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Sorgteorier.

En del av de som ensker & delta i en sorggruppe har ofte levd med alvorlig syk forelder i mange ar.
Mange har veert svaert involvert, n@rmest overinvolvert i sin forelders sykdom. gjennom
legesamtaler ved sykehus og annen fysisk og intim pleie (Engelbrekt & Bache, 2008). De har ogsa
trostet sine foreldre gjennom redsel, dedsangst og selvmordstanker. Den unges egen redsel og angst
har gjennom flere ér satt den unges eget ungdomsliv pa en pause. Foreldrenes sykdom kommer 1
forgrunnen og de unges egen utvikling i bakgrunnen, noe som er spesielt vanskelig for tenaringer. I
puberteten skal man utvikle seg til & bli selvstendig, og egne jevnaldrende venner tar storre og sterre
plass 1 de unges liv. Den unge skal oppna en folelsesmessig selvstendighet i forhold til foreldrene,
og dermed kunne fatte egne beslutninger og ta egne valg. Dette bygges opp gjennom a diskutere og
gé imot foreldrene, samtidig som det er svert viktig for de unge & kunne ga til sine foreldre med

problemer for a fa rad og veiledning.

Nér man jobber med unge som har levd lenge med syk forelder, og vert sterkt involvert i
forelderens sykdomsforlep, er det viktig & bearbeide de traumer den unge kan ha med seg, og dette
gjores gjennom brevskriving, tegning, foto og dremmer. Det er viktig at den unge selv far beskrive
vanskelige situasjoner de stod i, men som de ikke var modne nok til & handtere. I tillegg er det
viktig at man setter fokus pa hvordan det var for den unge a leve i konstant alarmberedskap med
den usikkerhet det er ndr man ikke vet om og nar sykdommen utvikler seg i negativ retning og
redselen for at forelderen kan de. Mange unge kvinner beskriver at de ble venninne med sin syke
mor, og en del av sorgarbeidet blir 4 bryte det altfor tette bandet, slik at den unge stottes 1 4 bygge
opp relasjoner med jevnaldrende (Engelbrekt & Bache, 2008). For noen tidr tilbake var det vanlig at
man ikke fortalte sine barn om alvorlig sykdom. I dag har man gatt i retning av sterre &penhet, men
ofte begrenset til kommunikasjon om faktaopplysninger, slik som prognoser og behandlingstiltak
rundt selve sykdommen. Det snakkes ofte lite rundt folelser man har knyttet til selve sykdommen.
(Engelbrekt & Bache, 2008) viser til at det er bade bra og viktig 4 involvere barna nér de selv
onsker a bli involvert. Samtidig har man gétt fra det ene ytterpunktet med & holde barna utenfor, til
a overinvolvere barna i foreldrenes sykdom. Utfordringen i godt sorgarbeid er & finne en vei som er

nyttig bdde for foreldre og barn.
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Hvordan kan man hjelpe de unge?

Gottrik & Engelbrekt (2008) viser til at det & ikke bevilge midler til unge parerende er darlig
samfunnsegkonomi, fordi det er relativt lett & hjelpe dem til et godt liv. De unge kan oppleve at de
har blitt annerledes, har vanskeligheter med & konsentrere seg, trekker seg unna venner som de
synes er blitt overfladiske, og de har problemer med & mestre sin jobb og studiesituasjon. Det er ofte
folelsen av & vere annerledes som fir de unge til & seke hjelp, og de opplever lettelse nar de meter
andre unge som er i samme situasjon som dem selv. Opplevelsen av & ikke vere den eneste er for

mange begynnelsen pd & komme seg ovenpa igjen (Gottrik & Engelbrekt, 2008).

Gottrik & Engelbrekt (2008) viser ogsa til at det ikke er en uoverkommelig kostnad og oppgave a
hjelpe de unge tilbake, spesielt med vissheten om hva det kan medfere i et samfunnsmessig
langtidsperspektiv med skole og studie dropout, psykiske sykdommer, misbruksproblemer og
selvskading. Uten hjelp kan mange unge risikere ensomme liv uten nare relasjoner, med risiko for &
ta eget liv (Gettrik & Engelbrekt, 2008). En evaluering fra Unge & Sorgs Videncenter viser at de
unge som far hjelp der, far det bedre psykisk, i tillegg til at de lettere kommer seg videre. De
konsentrerer seg bedre og kan dermed 1 storre grad forholde seg til bdde skole/studie og

jobbsituasjon (Radgivnings- og Videncentret Unge & Sorg, 2008).

For a hjelpe denne gruppen parerende ber et nasjonalt radgivnings- og vitensenter fungere som
hovedakter innen omrédet, som sikrer de unge et relevant og godt tilbud uavhengig av hvor i landet
en bor (Gettrik & Engelbrekt, 2008). P4 denne méten vil man sikre optimal mulighet for
systematisk innsamling av kunnskap og opplysninger, og i tillegg sikre hoy faglig kvalitet av
tilbudet. Fokus vil ogsa vare rettet mot & arbeide med metodeutvikling og forskning, for at de unge
skal kunne tilbys best mulig hjelp og stette. Senteret bar samarbeide tett med kommuner og
spesialisthelsetjeneste og sikre forebyggende hjelp til malgruppen. I tillegg vil et nasjonalt
radgivnings- og vitensenter gi konsulentbistand gjennom rdd og veiledning til leerere,
studieveiledere, sosialrddgivere, psykologer, pedagoger, sykepleiere, leger og andre som meter barn
og unge. Engelbrekts erfaring er at nettverket og omgivelsene rundt de unge savner kunnskap og
erfaring om hvordan man kan hjelpe sergende barn/unge og deres familier (Geottrik & Engelbrekt,

2008).

Nar unge sorger.

Det er vanskelig & frigjore seg nar forelder er syk og forandrer seg bade fysisk og psykisk. Den syke
ma ofte taes hensyn til pd grunn av behandling, smerter og hjelpesloshet. Mange unge trer da inn
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som praktisk og emosjonell stotte (Jarmer & Engelbrekt, 1998). Nar sykdomsforlgpet varer over tid
vil stemningen 1 hjemmet veksle mellom hap, makteslashet, angst, sinne og sorg, noe som pavirker
den unge. Viktige mestringsfaktorer er den unges psykologiske utviklingsniva, sykdomsforlepets
art og varighet, intellektuelle evner, familiedynamikk, kommunikasjon bade underveis og etter

dedsfallet, nettverksstette, foreldretilknytning og mestringsopplevelse etter tidligere tap.

Opplevelsene de unge har med sykdom og ded gjer at de blir stilt ovenfor eksistensielle
problemstillinger pa et langt tidligere tidspunkt i livet enn sine jevnaldrende. De unge blir ofte
ensomme med tanker og bekymringer, fordi vennene stir pa et annet trinn i sin utvikling. Derfor
trekker mange seg vekk fra sine jevnaldrende kamerater som ikke har forutsetninger for & forsta de
problemer og eksistensielle spersmal de unge parerende star ovenfor. Mange unge, spesielt jentene,
har hatt et for stort ansvar og for mange plikter ssmmenlignet med jevnaldrende, bade for og etter
forelders dedsfall. Rollefordelingen i en familie endres nér familien rammes av alvorlig sykdom og
dad. Det finnes unge som har méttet fortelle sma sosken at forelder kommer til & do og noen har
ogsé 1 stor grad deltatt i pleien av sin alvorlig syke forelder. Mange unge blir bade en praktisk og en
emosjonell stotte bade for den friske og den syke forelderen. Det gkte ansvaret som den unge enten
patar seg eller palegges ved forelders sykdom vil ofte vere 1 konflikt med de behov den unge har
for selv & utvikle seg. For mange unge er det vanskelig a veere uenig med sine syke foreldre fordi
det skaper skyldfoelelse, og dermed gar de heller inn og stetter opp. De unnlater & komme opp i
diskusjoner, stiller opp for 4 tilbringe mer tid sammen med foreldrene og trekker seg unna egne
venner. Ofte handler det om utviklingsforstyrrelser nar de unge knytter seg tettere til sine syke

foreldre 1 stedet for & frigjere seg, fordi dette gar pd bekostning av deres egen utvikling.

Noen unge har ogsé et svert lite nettverk. Omtrent halvparten i Unge & Sorg har levd med enslig
forelder, og det kan vere ingen eller begrenset kontakt med den andre forelderen eller ovrig familie
pa dennes side. Disse unge er uten en betydningsfull voksen, noe som kan true den videre utvikling.
Mange unge som tar kontakt med Unge & Sorg har ofte problemer relatert til parforhold. De er
blant annet redde for 4 knytte seg til noen i frykt for & miste dem. Det a stotte foreldre gjennom
hjelpeloshet og dedsangst, kan hemme evnen til intimitet med andre. Mange unge har kjerester og
er 1 forhold, men ofte foler de seg mer voksne enn sine partnere, pd grunn av egne erfaringer,
eksistensielle utfordringer og endrede verdinormer. De stiller derfor gjerne store krav til partnerne
gjennom egne udekkede behov for forstaelse, kjerlighet, oppmerksomhet og omsorg; Behov de
tidligere fikk dekket gjennom sine foreldre. De fleste kjeerester synes det kan vere vanskelig &

forstd hva den unge gar gjennom, og de krav som stilles til dem (Jarmer & Engelbrekt, 1998).
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Mange har forholdt seg til forelders alvorlige sykdom i en periode av livet hvor de selv har hatt
behov for mye stotte. Den andre forelder eller familien for evrig kan ha vert opptatt med den syke,
og derfor ikke hatt overskudd til 4 stette den unge 1 deres utvikling. Unge parerende kan derfor ofte
vaere bade umodne og bra voksne. Individuell terapi kan for mange oppleves som for invaderende.
Derfor fremhever Jarmer & Engelbrekt (1998) individuell psykoterapi i gruppe. I gruppe meter de
unge andre jevnalderende og likestilte som bidrar til at de ikke foler seg sd alene og annerledes enn

andre pé egen alder.

Vanskelig a ha en syk forelder.

Mange profesjonelle overser det faktum at jo lengre foreldre lever med alvorlig sykdom, jo lengre
varer den belastning deres barn utsettes for, og dermed eker risikoen for utviklingsforstyrrelser
markant. Ettersom de unge tidlig trenger hjelp er det ikke nok & hjelpe de unge gjennom sorgen

forst nar forelder er daed.

Statistikk fra Unge & Sorg viser at de fleste unge forst henvender seg nar deres forelder er ded
(Engelbrekt, 2005). Problemet er at de unge unnlater & ta kontakt mens deres foreldre lever fordi de
ikke tror at deres forelder vil komme til & de. Det oppleves ogsa vanskelig for de unge & snakke om
sykdommen, og mange er redde for at det & snakke om situasjonen vil fore til at det som er vondt og
trist vil ta for stor plass i hverdagen. Engelbrekt (2005) viser ogsa til at flere ville bedt om hjelp
dersom det hadde vert fokus pé utfordringene i deres livssituasjon. Man finner ikke det samme
fokus pa barn og unge som lever med en alvorlig syk forelder, som det fokus som rettes mot barn
som har mistet en forelder, verken i media generelt eller innen dansk og nordisk faglitteratur
(Engelbrekt, 2005). Behandlingsmetodene er opptatt av sorgarbeidet som er forbundet med selve
foreldretapet. De belastninger de unge har hatt i livene gjennom arene de har levd med sin syke
forelder blir dermed oversett. Engelbrekt (2005) viser til at en del av de problemer unge strever med

kan spores tilbake til traumer og utviklingsforstyrrelser fra den tiden de levde med sin syke forelder.

Spector og Kitsuse (1987 1 Engelbrekt 2005) har utviklet teorien om “Social problems as Claims-
Making Activities . Denne sosialkonstruktivistiske teorien tar utgangspunkt i at det er en persons,
en organisasjons eller en gruppes pastand om et spesifikt sosialt problem, som er avgjerende for at
dette sosiale problem oppstar. Med utgangspunkt i denne teorien kan man si at Kraftens
Bekampelse er en ”claim maker”’som har hatt gjennomslag i forhold til media, fordi det har blitt
satt fokus pa de problemer barn og unge kan ha nar foreldre der. Gjennom ulike

dokumentarprogram, bokutgivelser, krise og beredskapsplaner i skoleverket har man fatt en
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erkjennelse av at det er viktig at voksne og profesjonelle kjenner til og er oppmerksomme pa de
utfordringer barn kan st ovenfor nér foreldre der. I s mate har Kraftens Bekeempelse fungert som
en “claim maker” ved a sette fokus pa barns behov for oppfolging etter foreldrededsfall.
Omgivelsene er bevisst denne gruppens behov, men tilsvarende fokus gjennom “’claim makers”
mangler i forhold til barn og unge som lever med en alvorlig syk forelder. Ingen organisasjon eller
gruppe har blitt gjort oppmerksom pé denne gruppens store belastninger, og den risiko for
utviklingsforstyrrelser som kan oppsta dersom de ikke fér stotte. Det er avgjerende for “claim
makers” & f4 mediene interessert i tematikken. En av arsakene til at unge sjeldent sgker profesjonell
hjelp er at det ikke finnes noen organisasjon eller gruppe som er klar over at unge som lever med
alvorlig syke foreldre utgjor et sosialt problem. Poenget er ikke at alle unge har behov for
profesjonell hjelp, men at de problemer, utviklingsforstyrrelser og traumer de unge risikerer &
utvikle hittil er et oversett sosialt problem. Engelbrekt (2005) viser til at det finnes mange claim
makers”, stort fokus og bredt tilbud for barn og unge som etterlatte, men at det ikke har vaert noen
som har satt fokus pa unge som lever med en alvorlig syk forelder. For dem som lever med en syk
forelder gér utviklingen bakover (Meller i Rasmussen, 2009b). Dermed blir det unaturlig bade for

de unge og deres nettverk a tenke pa at det kan vere behov for profesjonell stotte.

Pargrendes rolle i dag.

Familien stiller i stor grad opp og yter omsorg for sine syke familiemedlemmer. Lengden pé
omsorgsgiverperioden har gétt fra dager og uker til méneder og &r (Lev & McCorkle 1998, Schjeadt,
Haugen, Straume & Varholm 2007, Stenberg, Ruland & Miaskowski 2009). Hvordan
familiemedlemmer er laert og vist hvordan de kan stette pasienten kan ha innflytelse pa hvordan de
selv serger og kommer seg gjennom tiden etter dedsfall. Parerende trenger stotte og veiledning i

forhold til egen helse mens de stotter sitt syke familiemedlem.

I dagens samfunn er det vanskeligere & pleie syke familiemedlemmer enn tidligere, fordi de fleste
kvinner deltar 1 yrkeslivet og mange pasienter har oppsplittede familier. I tillegg er det ofte
overveldende a bli syk for dem som er enslige, eldre og som har voksne barn bosatt med stor
geografisk avstand fra dem selv. Syke pasienter reiser dessuten tidligere hjem fra sykehus, lever
lengre med sin sykdom og er lengre hjemme. Medisinsk behandling er ofte teknisk gjennom bruk av
for eksempel smertepumpe og sondenzring, og sengeliggende pasienter trenger hjelp med hygiene
og komfort. Ved sykehusene er det innsparinger, og de parerende utgjor derfor ogsé en ressurs som
omsorgsgivere der. Politiske og sosiale trender gir ansvaret tilbake til familien, og bade av

kjeerlighet og forpliktelse strever familiene med & motekomme behovene. Psykisk sett ber
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familiemedlemmene bli betraktet som “’second order patients” fordi psykologiske og personlige
faktorer spiller en storre rolle 1 familiens opplevelse av & ha det bra enn selve sykdomsfaktorene

(Lederberg 1998, Stenberg et al. 2009).

Unge voksne barn som paregrende har mange bekymringer knyttet til foreldre-barn forholdet, og til
endrede roller (Lederberg, 1998). Ofte patar de seg en omsorgsgiverrolle, som 1 noen tilfeller gar
over til overbeskyttelse. Gjennom & overbeskytte foreldrene, fratar de dem muligheten for a ta 1
bruk sin egen styrke og foreldrene blir derfor svert avhengige av sine barn. Andre unge voksne
parerende regrederer, noe som forer til at de krever svart mye av sine syke foreldre. Lederberg
(1998) viser til at voksne barn som tenker tilbake til den tiden da de var parerende, beskriver det
som en svert stressende periode som ofte har etterlatt permanente arr. Lederberg (1998) viser til at
hovedoppgaven for familier med ungdommer og unge voksne er at barna gradvis skal bli mer
selvstendige og mindre avhengige av foreldrene. Dette er en vanskelig oppgave tatt i betraktning
den folelsesladede situasjonen de befinner seg 1 ndr deres forelder er alvorlig syk. De unge skal bli
likeverdige med foreldrene samtidig som de skal utvikle sin identitet og sine malsetninger. Kreft
hos forelder kan sette krav til ungdommer som forsinker eller stopper deres separasjonsprosess med
forelderen, enten de reagerer med &penlys involvering og medgjerlighet eller tilbaketrekning og

utagering.

Stenberg et.al (2009) har 1 sitt tilbakeblikk tatt for seg 192 skandinaviske og engelskspraklige
artikler i perioden 1990-2008 som beskriver ulike problemer og utfordringer knyttet til omsorg for
kreftpasienter hos parerende over 18 ar. Parerende er oftest ektefelle/partner, voksne barn (som
oftest detre), foreldre, sasken, svigersenn/datter, barnebarn, niese eller venn. De parerende opplever
mange sosiale og folelsesmessige problemer, og oppsummering av tidligere forskning det refereres
til i artikkelen, gir bevis for at parerende som omsorgsgivere til kreftpasienter opplever store og
sammensatte sosiale, emosjonelle og helserelaterte problemer, i tillegg til omsorgsansvaret de har
for den som er syk. Flere studier viser at parerende som yter omsorg opplever mer depresjon og
bekymring enn de som ikke yter omsorg. I tillegg opplever de mange ulike reaksjoner knyttet opp
til omsorg, slik som redsel, usikkerhet, hapleshet, maktesloshet og humersvigninger (Stenberg et.al
2009). Det er viktig & oppmuntre helsepersonell til 4 stotte pararende som en del av en holistisk

pasientbehandling. Gjennom & stette de parerende, stotter man ogsa pasienten.

Pérgrende har ofte mange problemer og byrder i forhold til omsorgsansvaret. Mange studier viser til
at parerende som omsorgsgivere til kreftpasienter er utsatt for stor belastning pagrunn av det store

og sammensatte ansvaret de patar seg over lengre perioder. Omsorg er ofte vanskelig og
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tidkrevende. Det meste av tiden de yter omsorg gar til transport, folelsesmessig stotte, render,
passe pa symptomer og husarbeid. Intim pleie som mating, vasking ble beskrevet som mer
belastende enn de ikke-personlige oppgavene. Parerende med lite nettverk opplever oftere
omsorgsansvaret som en byrde enn dem med storre nettverk. Psykososial tiln@rming og opplaring
kan bidra til & styrke parerende til 4 leve sammen med kreftpasienten og redusere stress, bekymring
og depresjon. I tillegg beskrev mange det som en folelsesmessig berg-og-dalbane & yte omsorg,
fordi det er en stor utfordring & forholde seg til egne folelser. Det er viktig 4 vaere bevisst at
parerende ogsa kan oppleve det som positivt & yte omsorg. Blant positive erfaringer trekkes det
frem at man kan oppleve tettere tilknytning i familien, og at tiden sammen med den syke omtales
som kvalitetstid. Noen omsorgsgivere opplever sin rolle som lererik og det vises til at det & yte

omsorg er meningsfylt, viktig og tilfredsstillende.

Forste steget til & hjelpe parerende er 4 lytte til deres sorg og historie. Informasjonsbrosjyrer om
sorg og sorgreaksjoner er nyttig fordi det skaper normalisering. Familiemedlemmer trenger
informasjon om vanlige og forventede sorgreaksjoner. Ved & lytte til familiemedlemmenes
erfaringer kan man bidra til at de finner stette i sin sorgerfaring. "A/lvorlig sykdom skaper ofte
opplevelse av kaos og manglende kontroll. Familier i krise vet ikke alltid hva de skal be om, hvilke

muligheter som finnes eller hvordan noe kan veere til hjelp” (Schjedt et.al 2007, s. 104).

Behov for en ny betegnelse: Emerging adulthood.

Thomas & Kuh (1982) viser til at det er lite kunnskap om aldersperioden 20-40 ar, sammenlignet
med hva som finnes innen barne — og ungdomsperioden. Gould, Levinson og Sheehy omtales som
sentrale utviklingsteoretikere. De har til felles sitt syn pé at det gjennom midten til slutten av
tyvearene, er sentralt med etablering av et voksenliv (Thomas & Kuh, 1982). Et sted mellom 22-28
ar begynner et liv uavhengig av foreldrene, hvor de unge tar store valg relatert til ekteskap, barn,
karriere, forpliktelser (Gould i Thomas & Kuh 1982). Unge innenfor denne aldersgruppen er opptatt
av & skaffe seg et “passende livsmenster”, definert av foreldre og samfunn. Atskillelse fra
opprinnelsesfamilien med etablering pa egenhand og fokus pa egen karriere er viktige livsomrader

for en vellykket tilpasning. Personlige mél i forhold til ekteskap og karriere blir satt.

Levinson (i Thomas & Kuh 1982) beskrev de tre utviklingsomradene tidlig voksen, middels voksen
og sen voksen. Tidlig voksen perioden, omtalt som “entering an adult world” omhandler perioden
22-28 ar og viser til periodens kjennetegn av & matte ta endelige valg relatert til verdier, forhold og

leveméte, hvor oppgaven er a bli et verdsatt og kompetent samfunnsmedlem. Den unge gér fra &
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anse seg selv som et barn i familien, til 4 bli en “novice adult”. Sheehy (i Thomas & Kuh 1982)
omtaler perioden 20-30 ar som “The trying twenties”. Arnett (2000) trekker frem at Eriksson skrev
om utvikling bdde i ungdomséarene, og 1 ung voksenalder, hvor han pa mange maéter tilkjennegav
perioden pa vei inn i voksenlivet, uten a4 navngi den. Eriksson viste til det psykososiale moratorium,
en forlenget ungdomstid i i-land, som innebar rolleeksperimentering. I i-land blir
voksenforpliktelser og ansvar forsinket og rolleeksprimenteringen fra ungdomstiden fortsetter og

intensiveres flere ar fremover.

Den mest kjente utviklingsteorien innen de sene tenar og tyvearene er Kenneth Kenistons teori om
”youth”, slik jeg innledningsvis har vert inne pa under bakgrunn for valg av oppgave. Kenistons
begrep “youth” innebar at man ansa perioden mellom ungdom og ung voksen som en forlenget
periode med rolleeksperimentering. Begrepet er ikke dekkende, fordi det i engelskspraklig
sammenheng henviser til barn og ungdommer. Kenistons valg av det tvetydige og forvirrende
begrepet, kan delvis forklare hvorfor ideen om sene tenar og tyvearene som atskilte perioder 1 livet
aldri ble bredt akseptert av utviklingsforskere (Arnett 2000). Med bakgrunn i at ingen tidligere
begrep er egnet til & beskrive hva som skjer blant unge i dag fra de sene tenar og utover tyvearene,
understreker Arnett (2000) at det er behov for en ny betegnelse og ett nytt begrep for denne
aldersperioden. Fa studier har anerkjent den som en sarskilt utviklingsperiode og forskere har ingen
klar uttrykt méte a tenke pd om utvikling i denne perioden av livet (Arnett 2000). Emerging
adulthood er en ny méte a tenke pé angdende utvikling fra de sene tendr gjennom tyvedrene og
Arnett (2004) retter spesielt fokus pa perioden 18-25 ar. Arnett (2000) trekker frem at det er behov
for et bestemt begrep for perioden for & oppna okt vitenskapelig fokus. Jeg har valgt & omtale

“emerging adulthood” som “’pa vei inn i voksenlivet”.

Arnett (2000) viser til at bdde Eriksson, Levinson og Keniston har ytt viktige bidrag til teoretisk
grunnarbeid for blivende voksenperioden, og perioden har endret seg mye siden de skrev om den
for noen tidr tilbake. Arnett (2000) viser til egen empirisk stotte for 4 tenke seg “emerging
adulthood” som en spesiell periode i livet. Arnett (2000) viser til manglende tilgjengelighet til unge
i denne aldersgruppen, og mangelen pa et klart og tydelig utviklingsbegrep som forklaring pa
hvorfor gruppen er glemt. Det er lite forskning pa hva som faktisk skjer 1 denne perioden av livet.
Gjennom begrepet og definisjonen “emerging adulthood” héper Arnett pa en dypere forstaelse og

mer forskning som omhandler de sene tenar og tyvearene (Arnett, 2004).
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Den gang og i dag.

Arnett (2004) skriver at det gjennom noen tiar har skjedd en stille revolusjon hva angar unge
mennesker i USA. I 1970 var den gjennomsnittlige 21 aringen gift eller snart gift, gravid eller
nybakte forelder, ferdig eller snart ferdigutdannet og ansatt i full jobb enten som yrkesaktiv eller
fulltidsmamma. Datidens unge vokste fort opp og gjorde tidlig de store valgene i livet. For dagens
21 aringer er livet svert annerledes. Ekteskap og barn ligger minst fem ér frem i tid, og
utdanningsmensteret er langt. Dagens unge endrer jobb hyppigere som folge av at de i tillegg til god
lonn ogsé ensker at jobben skal vere tilfredsstillende pé et personlig plan. De fleste unge 1 USA
flytter hjemmefra rundt 18 til19 ars alder, og gjennom de neste syv arene bor de verken sammen
med opprinnelsesfamilien eller ektefelle. Denne aldersperioden er en utviklingsperiode med fokus
pa utdanning og forberedelse til voksenlivet. De fleste avventer giftemal, barn og fast jobb til de er i
slutten av tyveérene. Statistikk viser at ved fylte 30 ar har tre av fire fatt barn, er gift og de fleste er

okonomisk uavhengige og har stabil/fast jobb.

Ogsé her til lands har man hatt en tilsvarende utvikling som i USA, noe som gir grunnlag for &
tenke seg at Arnetts teorier ogsa kan gjores gjeldende for norske forhold. Gjennomsnittsalder for
inngéelse av forstegangs ekteskap i Norge, var 1 perioden 1966-1970, 22,8 ar for kvinner og 25,3 ér
for menn. Gjennomsnittsalderen har steget hvert dr, og 1 2008 var den ekt til 31,2 ar for kvinner. For
menn har det ogsé vart en arlig ekning, som 1 2008 var naddd 34,1 ar (Statistisk Sentralbyra, 2009a).
Gjennomsnittsalderen for forstefodsler for gifte kvinner 1 1966-1970 var 23,6 ir. Alderen har okt
arlig, og 1 2008 var gjennomsnittsalderen for fodende norske kvinner 28,1 ar. For gifte kvinner var
alderen 29,5 4r i 2008 (Statistisk Sentralbyra, 2009b). A flytte hjemmefra er ofte det forste steget i
overgangen fra & veere ungdom til & bli voksen. Statistikken viser at alderen for flytting har endret
seg lite siden 1950-tallet. Oppstart pa utdanning eller arbeid er hovedérsaken til flytting. En stor
andel av de unge flytter hjemmefra i flere faser og 1 prinsippet kan man flytte tilbake til
foreldrehjemmet, sa lenge foreldrene er i live. I Norge er gjennomsnittsalderen for & flytte

hjemmefra ca 19 ar (Dommermuth, 2009).

Unge pa vei inn i voksenlivet er verken ungdom eller unge
voksne.

I dag blir ungdomstid definert som alderen 10-18 &r (Arnett 2000). Frem til 18 ér finner man liten
variasjon relatert til demografiske forhold. Ungdom 1 aldersgruppen 10-18 ér har til felles at de bor

sammen med forelder(e), giennomgar fysiske endringer, venter pd & begynne pa videregaende
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skole, samt at de er en del av en skolekultur med jevnaldrende. Ingen av disse faktorene er sé felles
til stede etter fylte 18 &r, noe som bidrar til 4 gjere det vanskelig & kalle de sene tendr og tidlige
tyvedrene, den sene ungdomstid. Det & fylle 18 ar inneberer i tillegg en forandring gjennom retten

til & stemme og & underskrive dokumenter.

Arnett (2000) argumenterer for at young adulthood er utilfredsstillende som betegnelse for
utviklingsperioden sene tendr og opp gjennom tyvearene. "But (some might object) is there not
already a paradigm for the years of the late teens and the twenties? Is that not what young
adulthood is? The answer is no.There are a number of reasons why young adulthood is
unsatisfactory as a designation for this developmental period” (Arnett, 2000, s. 477). Som begrep
viser young adulthood til at man har blitt voksen. De unge opplever seg ikke som voksne, men som
gradvis pé vei til 4 bli det. Emerging adulthood er derfor en bedre betegnelse for de unges
subjektive opplevelse. Begrepet emerging fanger den dynamiske, foranderlige og flytende
kvaliteten pa denne perioden. I tillegg understreker Arnett (2000) at dersom man definerer
aldersgruppen 18-25 &r som young adulthood, har man ingen god benevnelse for dem som befinner
seg 1 tretti- drene. Arnett (2000) viser til at young adulthood er en bedre betegnelse pé unge i
trettidarene, fordi de bade er unge, men ogsa voksne pa en mate som de unge i slutten av tenarene og
midten av tyveédrene ikke er. Arnett (2000) poengterer at det ikke er fornuftig & sla sammen
periodene sene tendr, tyvedrene og trettidrene til young adulthood, fordi det handler om ulike
utviklingsmessige perioder. Mens 18-25 aringer som oftest ikke anser seg som voksne, s gjor unge
i trettidrene det. I tillegg er 18-25 aringer ofte 1 utdanning, praksisplass, jobb, samt at de som oftest
er ugifte og barnlgse. Emerging adulthood skiller seg bide fra adolescence og young adulthood pa
grunn av heterogenitet. Innen emerging adulthood er lite normativt og de unge blir voksne pé ulike
tidspunkt. Ikke alle har mulighet til & vie de sene tenarene og tyvearene til ulike oppdagelser, og det

er 1 tillegg ulikt hvilke oppdagelser de unge velger a gjore.

”Emerging adults” ikke er ungdommer og heller ikke unge voksne, men teoretisk og empirisk
forskjellig fra dem begge (Arnett 2000). Arnett (2004) trekker frem at utviklingsperioden
“emerging adulthood” ikke er en forlengelse av ungdomstiden, fordi perioden er friere enn
ungdomsalderen, med fokus pa uavhengig oppdagelse og eksperimentering. Det er emerging adults
som flytter hyppigst, og omtrent 40 prosent av de unge flytter hjem til foreldrene minst en gang i
lopet av tenarene og tyvedrene. De unge flytter hyppig som felge av parforhold, utdanning og
jobbsituasjon. Arnett (2004) viser til at “emerging adulthood” er en ny og historisk ukjent periode
av livssyklusen, noe som gjor at det kreves en ny definisjon og méte a tenke pd.”Emerging

adulthood” er ment & belyse at det i dag tar tar lang tid 4 bli voksen, og at disse faktorene og
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forandringene har kommet for & bli i mange generasjoner fremover. Arnett (2004) mener at det
derfor er nedvendig a tilkjennegi en ny periode 1 livet mellom ungdom og ung voksen (Arnett
2000). I industrialiserte land er disse &rene 1 livet preget av dyp forandring og viktighet. De sene
tendr og tyvearene er ikke utelukkende en omdannelse til voksenroller, men ogsa en bestemt
periode av livslepet, som kakakteriseres av forandringer og oppdagelser i forhold til mulige

livsretninger.

Perioden kan heller ikke defineres som ung voksen, ettersom en slik definisjon hensviser til at man
har kommet i en tidlig fase av voksenlivet. Mange av de unge har verken giftet seg eller fatt barn,
noe som historisk henviser til voksenstatus. I tillegg opplever ikke de unge seg selv verken som
ungdommer eller som voksne, men som begge deler. De unge har ikke noe navn pd den
aldersperioden de er inne i. ”They have no name for the period they are in- because the society they
live in has no name for it- so they regard themselves as being neither adolescents nor adults, in

between the two but not really one or the other” (Arnett, 2000, s. 471).

I og med at de unge i dag flytter tidlig, studiene er lange og familieetablering utsettes, blir begrepet
overgang til voksenlivet ogsa feil, fordi det blir feil & omtale s& mange &r som en overgang, og ikke
som en periode i seg selv. I tillegg antyder ordlyden ”overgang “at fokus rettes mot noe som skal
bli, og ikke mot det som er (Arnett 2004). Forskning pa identitetsforming som er gjort pad ungdom,
viser at identitetsforming knapt har begynt ved slutten av high school (Montemayor, Brown &
Adams 1985 i Arnett 2000) og at identitetsutviklingen fortsetter gjennom sene tenar og tyvearene
(Valde 1996 1 Arnett 2000, Whitbourne & Tesch 1985 1 Arnett 2000). Arnett (2004) viser til at de
unge fremhever individuelle kvaliteter hos en selv og ikke om ytre faktorer som utdanning, gifteméal
og karriere som et tegn pa 4 vare voksen. A bli voksen handler om 4 ta ansvar for seg selv, gjore
selvstendige valg og bli skonomisk uavhengig, spesielt fra foreldrene. Unge som har fatt barn peker
pa foreldrerollen som en viktig faktor for & ha blitt voksen. Det er i overgangen til young adulthood
1 de senere tyvearene at dette mangfoldet smalner. Forst mot slutten av tyvearene og tidlig i

trettidarene foler de fleste unge at de har blitt voksne.

Pa vei inn i voksenlivet - en viljestyrt og uavhengig periode.

De sene tenar og tyvedrene er den mest viljestyrte og uavhengige perioden i hele livssyklusen og
blir ofte henvist til nar voksne ser seg tilbake 1 livet og trekker frem viktige perioder. For & na
voksenalder er perioden viktig bade demografisk, subjektivt og i betydning av identitetsutviklingen.

Arnett (2004) viser til fem hovedtrekk ved det & bli voksen. Perioden fra de sene tenér og opp
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gjennom tyvedrene er alderen for & oppdage egen identitet med utpreving. I tillegg preges alderen
av ustabilitet gjennom hyppig flytting som folge av jobb, utdanning og forhold. Fordi de unge som
oftest verken lever sammen med opprinnelsesfamilie, har fast partner eller egne barn har de
mulighet til & vaere svert selvfokuserte. Dette er ogsa alderen for a fole seg imellom fordi de unge
gradvis larer 4 ta ansvar for seg selv, tar uavhengige valg, samt blir gkonomisk uavhengige.
Perioden omtales ogsé som alderen med muligheter, fordi {4 retninger er staket ut, de unge har haye
hap, store forventninger, samt at lite for fremtiden enda er bestemt med sikkerhet eller har blitt

provd ut.

Veien til voksenlivet kjennetegnes altsa blant annet av uavhengighet til sosiale roller og normative
forventninger. Man har forlatt barne- og ungdomsalderens avhengighet, men enda ikke kommet til
forpliktelsene som venter i voksenlivet. Arnett (2007) viser til at de unge har stor tro pa fremtiden,
men at denne perioden i livet ikke utelukkende bestar av glede, men ogsa av problemer og
utfordringer. De unge bekymrer seg over identitet og ustabilitet, men de feirer ogsa egen frihet og
utstrakte muligheter. Fordi de unge ofte har flyttet ut fra foreldrehjemmet, men ofte enda ikke er
fullt forpliktet, har de mulighet til & gjore endringer i eget liv. Perioden representerer mer enn noen
annen, egen mulighet for 4 ta valg i forhold til maten man ensker & leve pa. Unge pé vei inn i
voksenlivet tror ofte at alt er mulig, og denne troen hjelper dem gjennom stress og usikkerhet som
er en del av den veien de ma ga for 4 bli voksen. “But here in emerging adulthood, no dreams have
been permanently dashed, no doors have been firmly closed, every possibility for happiness is still
alive. This is the glory of emerging adulthood, that is the age of possibilities, the age of
unvanquished hopes” (Arnett, 2004, s. 46).

Mange vil pa veien gjennom livet likevel erfare at deres hdp om en rosenred fremtid ikke blir helt
som de hadde hapet og trodd (Arnett, 2004). For mange kan denne perioden i livet ogsa vere intens
og vanskelig. I kjaerlighetslivet kan man bli skuffet og innen arbeidsliv samt utdanning kan man
mislykkes. I tillegg mé en del forkaste sin barnetro, uten nedvendigvis ha noen erstatning. Et
okende antall unge gjor slike erfaringer alene, uten opprinnelsesfamilie, eller ny egen familie rundt
seg. De unge er ofte heller ikke forpliktet til en stabil arbeidsplass. Noen opplever denne
overgangen som overveldende, og depresjoner tilspisser seg gjerne i denne perioden av livet
(Arnett, 2007). Det kan ogsa oppleves bdde utfordrende og toft & skulle organisere og ta ansvar for
eget hushold. Men de fleste unge mener det er nedvendig for & fole at de har kontroll over eget liv.
De fleste onsker ikke at foreldrene skal ha hverdagsinnsikten i livet deres, men setter pris pa
foreldrenes rad og assistanse. De fremhever det som viktig at de selv kan ta kontroll over hvor mye

foreldreinvolvering de vil ha og dette kan de blant annet regulere gjennom & bo for seg selv (Arnett,
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2004). Arnett (2000) viser til at det ber forskes mer pa omrader relatert til hvor stor grad unge
stotter seg pd jevnaldrende venner. Arnett (2004) trekker frem at perioden pa vei inn i voksenlivet
ogsa er en tid hvor ting kan gé galt, men ingen 1 Arnetts studier har vist et slikt monster. Kanskje
kan dette skyldes at disse unge ikke har hatt mulighet eller ensket & delta i studiene som folge av
egne problemer (Arnett, 2004). Arnett (2007) poengterer at alder i seg selv er en grovmarker pé
overgangen til ung voksen. Selv 1 de sene tyvedrene og i begynnelsen av trettidrene folte kun en

tredjedel at overgangen til voksen var komplett.

Psykososial pavirkning av foreldres kreft i eget voksenliv.

Mosher & Danoff-Burg (2005) viser i sin artikkel til at mer enn seksti prosent av de som rammes av
kreft er personer over sekstifem ar. Dette gjor at andelen av voksne avkom med kreftsyk forelder er
stor. Gjennom flere &r har denne gruppen péarerende vart oversett innen psykososial litteratur,
begrunnet ut fra at foreldrenes kreftsykdom ble antatt & vare av minimal betydning for voksne
avkom (Northouse 1994 i Mosher & Danoff-Burg 2005). I dag er det i all hovedsak kvinnelige
slektninger av brystkreftpasienter som har deltatt i forskning innenfor pykiske utfordringer, og man
har derfor erkjent voksne avkoms behov. Det er viktig & underseke psykiske aspekter hos voksne
avkom fordi den psykososiale stotte de gir, pavirker livskvalitet men ogsa overlevelse hos
foreldrene (De Boer, Ryckman, Pruyn & Van den Borne 1999 i Mosher & Danoff-Burg 2005,
Uchino, Cacioppo & Kiecolt-Glaser 1996 i Mosher & Danoff-Burg 2005). I tillegg er omkring 20
prosent av omsorgsgiverne avkom, mange av dem kvinner med jobb utenfor hjemmet 1 tillegg
(Ferell 1998, Ferell, Ferell, Rhiner & Grant 1991 i Mosher & Danoff-Burg 2005). Disse
omsorgsgiverne kan oppleve psykisk stress pa grunn av utfordringen med & balansere rollene
mellom ansvar for barn, syk forelder og jobb. Avkoms rolle er spesielt viktig for syke som er
enslige, fraskilte foreldre, enker og enkemenn. Det er bevist at voksne avkom kan f4 symptomer pa
bekymringer eller depresjon som folge av ansvar for syke foreldre. Det kan ogsa oppleves
traumatisk & se foreldres fysiske og psykiske lidelser og forholde seg til et forventet tap. Voksne
avkom forholder seg i tillegg til egen genetisk risiko for sykdomsutvikling, i tillegg til andre
eksistensielle spersmal. Krav om & overvake pasientens symptomer degnet rundt, gi medisiner og

héndtere bivirkninger er bade fysisk og folelsesmessig utmattende for parerende.

Litteratur innen omsorgsgivning viser til at voksne detre er tungt involvert i informasjonsstette og
omsorg for eldre mennesker. Datre som yter omsorg til sine foreldre har blitt referert til som
”sandwich generation” eller "women in the middle” fordi de havner midt i mellom og skal

balansere flere roller. Forskning viser at de ikke reduserer graden av omsorgsgivning, men i stedet

24



bruker fritid, reduserer arbeidstiden eller slutter & jobbe (Mosher & Danoff-Burg, 2005). Schjedt et.
al (2007) skriver at yngre omsorgsgivere, kvinner og dem som yter omsorg for pasienten 1
terminalfasen, ser ut til & ha heyere risiko for 4 utvikle egne problemer dersom de ikke far stotte og

hjelp til & forebygge slike problemer.

Kreft og familiens livssyklus.

De sjosatte barna.

Unge som er pa vei ut av foreldrehjemmet eller som allerede har flyttet hjemmefra, kan fole seg
dratt tilbake til opprinnelsesfamilien for & hjelpe bade den syke forelderen eller yngre sasken.
Voksne barn kan endre egne planer og utsette atskillelsesprosessen fra hjemmet for & vare hjemme.
Dersom de voksne barnas utvikling ikke fortsetter etter at krisen avtar kan det oppsta skjevheter i
familiestrukturen, og endringer som familiemedlemmene ikke er modne for. Dette vil pavirke den
utviklingsmessige fremdriften som trengs for at barna skal kunne ferdigstille sin frigjeringsprosess.
Dersom voksne barn ikke far fortsette egen utviklingsprosess kan de péta seg & ivareta
opprinnelsesfamilien, noe som kan medfere at de mister egne utviklingsmessige behov. Veach et.al
(2002) understreker viktigheten av & styrke foreldresamholdet og oppmuntre voksne barn til &
utvikle seg i forhold til egne planer, blant annet relatert til utdanning, flytting og reising. Gjennom &
styrke forholdet mellom den syke forelder og partner, vil voksne barn fele mindre press og skyld.
De unge foler ofte skyld for & ha et eget voksenliv og de opplever mye krysspress. Det er derfor
viktig at unge voksne blir oppmuntret til & leve egne liv. Det er viktig 4 understreke den
betydningen de unge har for familien, men likevel tillate dem 4 ta et steg tilbake i tilfeller der band

mellom foreldre burde veert styrket.

Veach et.al (2002) viser til at familier med unge voksne barn gjennom behandlingsfasen vil oppleve
mye av det samme som familier med ungdommer, bare enda mer komplekst. Voksne barn som
allerede har flyttet ut fra foreldrehjemmet vil oppleve farre problemer med a balansere
uavhengighet med avhengighet, enn dem som er i den begynnende fasen med & forlate
foreldrehjemmet. Voksne barn som har flyttet hjemmefra og som er etablert bade i forhold og jobb,
blir som oftest kalt hjem for & stette opp om familien. Det er ofte vanskelig for voksne barn & finne

en balansegang mellom egen selvstendighet og gjensidig avhengighet til familien i denne fasen.

Sykdomsperioden kan endre roller og bidra til bekymringer for tilbakefall. Mange forandringer
underveis i sykdomsforlepet, kan ha fort til at unge voksne barn igjen flytter hjem til
opprinnelsesfamilien ved behov. I denne livsfasen kan kreft ha varig pavirkning pé
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familiemedlemmene i forhold til roller, regler og grenser. Voksne barn som ensker a flytte
hjemmefra, kan oppleve at de ma bo hjemme pa grunn av sykdomskonsekvensene. Redselen for
tilbakefall av sykdom kan gjere det vanskeligere for de unge & planlegge flytting, studier, reising,

jobb og andre faktorer som omhandler det & leve et selvstendig liv.

Perioder med tilbakefall er svert vanskelige perioder for familier med voksne barn som har flyttet
eller som skal flytte hjemmefra. Den syke forelderen kan ha ensker om 4 sette krav til at barna
begynner 4 studere, gifter seg, eller pd andre méter sikre seg at barna legger eget grunnlag for et
trygt liv. Det kan oppsta en forventning til barna om at de selvstendiggjor seg og paskynder egen

utviklingsprosess for deretter a oke sin uavhengighet og ansvar for familien.

Pé den ene siden dras unge innover i familien og avskjares fra naturlig utvikling med jevnaldrende.
Mye ansvar og alvor faller over pd ungdommer og unge voksne. Samtidig forventes det at de blir
tidligere selvstendige og ansvarlige parallelt med at sykdommen utvikler seg. De unges
utviklingsmessige vekst kan forsinkes fordi de trekker seg inn mot familien. Voksne barn kan
utsette utdanningsplaner, endrer ekteskapsplaner og forsinker egen karriere for 4 bo hjemme og
stelle for sin syke forelder. Ungdommer og unge voksne pé vei ut av opprinnelsesfamilien kan fole
seg dratt 1 to retninger. Samtidig som de stetter opprinnelsesfamilien, trenger de gjerne stotte selv. |
sin frigjeringsprosess fra foreldrene har de kanskje ogsé behov for foreldrenes rad og
voksenerfaringer. Venner kan ikke dekke behovet for fortsatt tilknytning og stette pd samme mate

som foreldrene (Schjedt et.al 2007, Veach et.al 2002).

Familiemedlemmer som yter omsorg og pleie for sine syke familiemedlemmer kan oppleve fysisk
utmattelse, isolasjon, depresjon, bekymringer, sevnproblemer, hipleshet og skonomiske
bekymringer (Zobara & Loscalzo 1998 1 Veach et.al 2002). Pérerende kan bli bade fysisk og
folelsesmessig utslitt. Personer som yter omsorg for alvorlig syke og deende er utsatt for depresjon,
bekymringer, isolasjon og utbrenthet. Ved utbrenthet opplever parerende ofte kronisk utmattelse,
sovn forstyrrelser, hodepine og negativ felelsesmessig respons som hépleshet, makteslashet, skyld,
depresjon, likegyldighet. Omsorgsgivere ma derfor ogsa ta vare pa egne fysiske, folelsesmessige,
spirituelle og mentale behov. Paregrende kan blant annet stettes gjennom rdd og veiledning relatert
til stress mestring, stottegrupper og familieterapi (Veach et.al, 2002). Ungdommer og unge voksne
har behov for 4 frigjere seg fra opprinnelsesfamilien, noe som kan st i sterk kontrast til perioder
med sorg som krever gkt familiebinding og emosjonell stotte (McGoldrick & Walsh i Veach et.al
2002.)
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Tilpasning gjennom alvorlig/terminal sykdom kan strekke seg over flere maneder og ar, da
pasientene ofte gjennomgar lange sykdomsperioder. Likevel kan det oppstad komplikasjoner som
gjor at den siste tiden gér fort. Dermed far bade pasient og de parerende kort tid pé seg til & tilpasse
seg forandringene ved sykdommen og dedsfallet. Behandling og pleie av alvorlig syke ved livets
sluttfase er omfattende. Det inneberer sa vel medisinske som psykososiale, finansielle og spirituelle
faktorer. Derfor ma omsorgsytere téle hayt stressnivd og folelsesmessig ubehag. Samtidig kan det &
gi omsorg for et alvorlig sykt familiemedlem bidra til at den som er syk far det folelsesmessig bedre
den siste tiden, noe som kan vare en meningsfull erfaring for parerende (Schacher & Coyle 1998 i

Veach et.al 2002).

Sosionomens rolle i somatikken og sosialt arbeid ved
Kreftavdelingen.

Som sykehussosionom befinner man seg i en medisinsk verden, uten krav om 4 inneha
naturvitenskapelig utdanning. Sosionomer besitter kunnskap om hvordan sykdom pévirker bade
mennesket som rammes, de parerende og omgivelsene, samt hvilke konsekvenser sykdom og
skader har for individets livssituasjon. For pasienter og parerende representerer sosionomer en
mulighet for kontakt med fagpersonell innenfor helsevesenet som ikke har ansvaret for de rent

medisinske spersmalene.

“Begreppet psykosocialt arbete anvdinds ndr vi beskriver kuratorsarbete som omfattar individens
sociala situation och hur patienten hanterar denna tankemdssigt och kéinslomdssigt liksom hur
patienten agerar utifrdn den givna situationen. Det innebdr at kuratorn ser individen i sitt
sammanhang” (Lundin et al. 2009, s. 35). Betydningsfulle sammenhenger innenfor psykososialt
arbeid omfatter de ulike systemer og nettverk som pasienten inngér i, samt vedkommendes ulike
roller og relasjoner (Levin 2004, Lundin et.al 2009 ). Gjennom psykososial kunnskap og fokus,
bidrar sosionomer til et helhetssyn pa pasienten. Et slikt helhetssyn innebarer & se mennesket i sin
sammenheng som omfatter bade fysiske, psykiske, sosiale og eksistensielle faktorer. A bli rammet
av alvorlig sykdom og ulykker kan innebare store forandringer som kan pavirke bo- og
arbeidssituasjon, ekonomi, roller, relasjoner og selvbilde. I tillegg pavirkes det sosiale samspillet
med blant annet parerende og andre narstiende. Pasienter og parerende som havner i kriser, har

ofte et stort behov for emosjonell og sosial stette (Lundin et. al 2009).

Systemteori er en grunnleggende teori for alt psykososialt arbeid der helhetssyn er et sentralt

begrep. A helhetsse innebzarer at man forst kan forst pasienten nir man ser vedkommende i den

27



sosiale sammenhengen som vedkommende er en del av. Dersom en del av systemet blir pavirket, vil
ogsa resten av systemet pavirkes, noe som vil ha innvirkning pa helheten. Systemteori retter fokus
pa samspill og sammenheng. ”"Helheten dr mer dn summan av delarna, vilket innebdr at helheten
bestdr inte bara av delarna i sig utan ocksa av samspelet mellan delarna” (Lundin et.al 2009, s.
106). Gjennom et systemteoretisk utgangspunkt kan man fremheve at alvorlig sykdom hos en i

familien, derfor vil pavirke hele familien, noe som vil medfere forandringer av ulik art.

Dersom forandringene som folger av sykdom ikke kan integreres i familiesystemet, vil det oppsté
problemer, som kan vere utgangspunkt for mete med sosionom. Sosionomer vil da kunne gi rad og
stotte som kan bidra til & styrke tilpasningsevnen, enten hos pasienten, eller hele systemet. Gjennom
erkjennelsen av hvor viktig det er med et helhetssyn i metet med pasienter, kan man hevde at det er
essensielt & ogsé se de parerende, som utgjer en del av pasientens helhet. Ved a hjelpe de parerende,
hjelper man ogsa pasienten (Kissane & Bloch 2002, Veach et.al 2002, Helsedirektoratet 2007).
Sosionomer samarbeider ofte med andre instanser, avhengig av pasientens behov. Som sosionom
innehar man kunnskap om samfunnets ressurser, og kan informere hvilke muligheter og stotte som
finnes med utgangspunkt i pasientens situasjon. I tillegg til offentlige myndigheter samarbeider
sosionomer ogsa med pasientforeninger og frivillige organisasjoner. Sosionomer bidrar med &
formidle velferdsordninger som informasjon om trygderettigheter, ekonomi, forsikringer,
raddgivning, kontaktformidling med hjelpeapparatet, bidrar med koordinering av tjenester,
stottesamtaler for pasient og parerende, undervise pasienter og parerende, samt annet helsepersonell
(Fellesorganisasjonen 2007, Rassvag 2007). Sosionomens oppgave innen somatikken er & se
helheten, og dette innebarer at man ser mennesket med diagnosen i en sosial sammenheng (UNN

2004 i Rassvag 2007).

Gjennom egen praksis har jeg erfart at mange beskriver det a fa kreft som om hele livet og alt dets
innhold ristes sammen i en sekk til en kaotisk blanding og at verden dermed fortoner seg som
uoversiktelig (Flotten, et al., 2008). Grenningseter et al. (2007) viser til at en del kreftrammede
foler seg smé og makteslase i et stort og komplekst system. Mange opplever at det tar sa mye tid og
krefter at de ikke orker & sette seg inn i rettigheter for sé & seke. Dermed kan det vere vanskelig & fa
den stotte man har krav pd. Informantene 1 Grenningsater et.al (2007) viser til betydningen av 4 bli
ansett som en hel person med ulike og sammenhengende behov som en viktig faktor for en positiv
opplevelse i motet med den enkelte hjelper. I takt med sykdom som utvikler seg, tilkommer det ofte
nye problemstillinger knyttet bade til praktiske og relasjonelle anliggender. Bade ved
Kreftavdelingen, og ved resten av sykehuset, jobber sosionomene ut i fra et henvisningsprinsipp.

Dette innebaerer at sosionom blir kontaktet etter enske fra pasienten. Spersmal knyttet til
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okonomiske rettigheter ved sykdom relatert til okte utgifter og reduserte inntekter, praktisk
tilrettelegging 1 hjemmet, og egenandeler er noen av de omrader man som sosialfaglig blir stilt
ovenfor i metet med pasienter. Sosialfaglig tilnerming er ogsa aktuelt nir sykdom medforer
psykiske reaksjoner for pasient og parerende, samt nar bolig, inntekt, arbeid og
utdanningssituasjonen blir berert. Disse faktorene pavirker individets forutsetninger til 4 handtere
sykdom og dens konsekvenser. Nar kontaktforholdet mellom sosionom og pasient er opprettet
apnes det for et bredt spekter av stottesamtaler, med “en somlos overgang mellom emosjonell
bearbeiding, problemlasning og formidling av velferdsordninger” (Rossvag, 2007, s. 2). Sveert
mange av pasientene ved Kreftavdelingen, kanskje de aller fleste som far henvisning til sosionom,
har 1 tillegg til ekonomiske rettigheter, behov for & samtale rundt psykiske reaksjoner og
sykdomskonsekvenser. Mange opplever velferdsordningene som uoversiktelige, og i en periode
med sykdom kan systemet oppleves som overveldende for mange. Pasienten og vedkommendes
familie har ofte nok med & forholde seg til sykdommen og egne reaksjoner. Sosionomer ved
Kreftavdelingen deltar ogsa i et ukentlig tverrfaglig team sammen med annet helsepersonell, som en
del av en tverrfaglig og helhetlig ivaretakelse av pasienten. Sosionomens oppgave er 4 lose,
forebygge og/eller redusere problemer, og fokus pa ferdigheter i tverrfaglig samarbeid star sveert
sentralt i sosionomutdanningen. Med utgangspunkt i en praktisk fenomenologisk tilnerming, kan
man si at leger og sykepleiere tar seg av behandlingen av sykdommen, mens sosionomene tar seg av

konsekvensene av sykdom.

Verdigrunnlag ved St. Olavs Hospital.

Det er et mal for St. Olavs Hospital & vare tilgjengelig for pasienter og parerende, samt a tilby
tjenester av hay faglig kvalitet. Dette innebzrer et enske om & sikre brukernes rett til informasjon
og medbestemmelse. For & oppna disse mélene er sykehusets verdigrunnlag basert pa helhet,
likeverd, respekt og medbestemmelse (St. Olavs Hospital, 2008). Med et slikt utgangspunkt 1
pasienten er man med pa & heve pasientens betydning, og & demokratisere helsevesenet. Gjennom
helhetsverdien skal man etterstrebe og mete hele mennesket, og ikke bare en kropp eller en
diagnose. Helhetssynet understreker at man skal se pasienten som et helt menneske som ogsa har
andre roller i samfunnet, utenom det & vere pasient. Det understrekes ogsa at ingen fagperson ser
helhet alene, og at man er avhengig av 4 bistd hverandre for 4 gjore en best mulig jobb. Med
likeverd understrekes det at ulik status ikke skal vare avgjerende for behandling av mennesker,
men at alle pasienter skal fa lik behandling etter behov. Medbestemmelse gir pasientene mulighet til
a selv ta del 1 behandlingsvalg, og alle pasienter skal metes med respekt. Disse verdiene ser ut til &

veaere preget av en fenomenologisk tankegang, fordi de understreker et helhetlig fokus, hvor
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pasientenes egne opplevelser og meninger er av interesse og betydning. Dette verdigrunnlaget har
mye til felles med de verdiene man som sosionom er forpliktet til gjennom utevelsen av sosialt
arbeid som fag. Alle mennesker har en ukrenkelig verdi, med krav pa fysisk og psykisk integritet.
Sentralt stir ogsa respekten for enkeltindividets frihet, livsverdier og retten til selv & bestemme. I
NOU 1999:2 fremheves omsorg som et samlebegrep for medmenneskelighet, respekt, innlevelse,
omtanke og engasjement for et annet menneske, og at ingen profesjon alene har eneretten til & yte
omsorg. Mélet for sykehussosionomer er 4 bidra til 4 oppfylle sykehusenes mélsetning om en
helhetlig behandling av pasienten (Fellesorganisasjonen, 2007). For & oppna sykehusets malsetning
om helhetlig behandling, kreves det at man tenker yrkesfaglig tverrfaglighet rundt pasientene. For a
ivareta pasienters andelige, eksistensielle, emosjonelle og sosiale behov md man ta utgangspunkt i
at samtlige av disse behovene ogsé utgjer en del av pasientens helhet (Svenaeus, 2005). Sett ut fra
sosionomens sosialfaglige perspektiv, innebzrer det & helhetsse, at man ser hele pasienten, er
opptatt av pasientens sosiale behov, og dermed ogsa ser pasientens parerende. Sentralt star det
systemteoretiske perspektivet, hvor man gjennom & hjelpe de parerende, ogsé hjelper pasienten

(Lundin et. al 2009, Kissane & Bloch 2002, Veach et.al 2002).

For & kunne ivareta pasienter ut fra en fenomenologisk tilneerming, og ivareta verdiene ved St.
Olavs Hospital, vil det kreve at alle ansatte tenker helhet, etterstreber & bidra med sin kompetanse
og bistar med utgangspunkt i pasientenes egenopplevde og helhetlige behov. Et fenomenologisk
stasted krever at helsepersonell har respekt bade for det biologiske sykdomsbegrepet og de

fenomenologiske / kulturelle delene 1 motene med pasient og pérerende.

Hospicefilosofi, holisme og helhet.

Hospicefilosofi blir gjerne forbundet med Cicely Saunders, som etablerte St. Christopher’s Hospital
1 London 1 1967, hvor hun engasjerte seg 1 syke og deende med fokus pé sykepleie,
smertebehandling og pasienters behov i livets siste fase (Clark & Seymour 1999, Schjedt et.al
2007). Saunders stilte seg kritisk til at deende hadde udekkede behov innen det offentlige nasjonale
helsevesenet, og arbeidet for at pasienter med uhelbredelig kreftsykdom skulle ivaretas 1 egne hus
for deende. Hospicefilosofi har en holistisk tilnerming til pasienten og hans/hennes parerende.
Cicely Saunders var svert opptatt av tverrfaglighetens plass innen kreftomsorg, og understreket at
medisin, filosofi, humaniora, kunst, sosialfag og religion var sentrale emner for tilneermingen til god
kreftomsorg. Hospice er knyttet opp mot en grunnleggende filosofi om at behandling, pleie og
omsorg skal favne pasientens fysiske, psykiske, sosiale og andelig/eksistensielle behov. Dette var

banebrytende i en tid hvor teknologisk utvikling innen medisinsk fagfelt stod sterkt.
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Fra 1960- tallet kom flere nye behandlingsregimer, og psykiatere og psykologer banet veien for en
mer apen diskusjon rundt kreft og dens innflytelse pd individet og pa familien (Schjedt et.al 2007,
Veach et.al 2002). Det ble né vanligere a inkludere familien i behandlingen av den kreftsyke.
Gradvis fikk man ogsa fokus pé pasientens folelsesmessige og psykologiske behov i tillegg til
vedkommendes fysiske behov. Familien ble inkludert og deres behov ble ogsa tatt i betraktning.
Gradvis oppstod en gkende interesse for betydningen av & do med verdighet, samt prosessene rundt
sorg og tap. Livskvalitet ble et begrep pa 1970- tallet og kreftpasientenes familier fikk en stemme i
psykoonkologisk litteratur. I lapet av de siste tretti drene har det gradvis tilkommet et storre fokus
pa at god pleie og behandling krever mer enn bade medisinernes biomedisinske kunnskap, og
sykepleiernes omsorgs- og pleie kunnskap. Gradvis gikk man over til en biopsykososial modell med
en holistisk eller helhetlig tilnerming i forstelsen av helse og sykdom. Denne utviklingen fikk stor
betydning for at psykososiale faktorer ble ansett som viktige innenfor for helse, i tillegg til
fysiologiske og biologiske behov. Dette resulterte i utviklingen av palliativ medisin og pleie

innenfor klinisk arbeid med kreftrammede (Ringdal, 2007).

Fra 1990-tallet ble hospice gradvis erstattet med begrepet lindrende behandling og palliativ medisin
her til lands. Dette for & understreke kombinasjonen av moderne medisinsk behandling med
hospicefilosofiens verdier. Retningslinjer for symptomlindrende behandling, Norsk forening for
palliativ medisin (2007) viser til at palliasjon har sitt utspring fra hospicebevegelsen, og
definisjonen bygger pa hospicefilosofiens grunnlag. De tre dimensjonene av omsorg reflekteres 1

definisjonen av palliasjon og i palliasjon som medisinsk fagfelt:

Palliasjon er en aktiv behandling, pleie og omsorg for pasienter med inkurabel sykdom og
kort forventet levetid. Lindring av pasientens fysiske smerter og andre plagsomme
symptomer star sentralt, sammen med tiltak rettet mot psykiske, sosiale, og
andelige/eksistensielle problemer. Malet med all behandling, pleie og omsorg, er best mulig
livskvalitet for pasienten og de pdrerende. (European Association for Palliative Care
(EAPC) / Verdens Helseorganisasjon (WHO) i Norsk forening for palliativ medisin 2007, s.
7)

I tillegg til at de parerende utgjor en ressurs for den syke, har det vokst frem kunnskap og
erkjennelse av at parerende ogséd kan ha behov for hjelp. Parerende har ofte mange bekymringer
relatert til redselen for tap, fysisk kontakt, seksuelle problemer, usikkerhet knyttet til fremtiden, okt
emosjonell distanse, samt redsel for lidelse og ded. Livskvalitet utgjor et essensielt fokus 1 forhold

til pasienten, og pasientens familie spiller en stor og sentral rolle i pasientens livskvalitet. Familien
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til den kreftsyke anses i dag som en gruppe og en del av behandlingen. Man anvender i dag
tilnermingsmater som ser pasienten og familien som et system (Veach et.al 2002). Selv om
parerendes viktighet er bade understreket og gradvis gjort kjent, er det fremdeles mange
profesjonelle som fortsatt legger vekt pa pasienten, og oppfatter pasientens familie som perifer.
Veach et.al (2002) viser til at det til tross for at nyere forskning tar familieaspektet pa alvor, gar
likevel pasientperspektivet foran familieperspektivet. Det er viktig & understreke at god medisinsk
behandling mé foregd i spennet mellom biologi og fenomenologisk tilnerming. Biologi har fortsatt
en viktig og sentral plass innen medisin, men man kan si at den har blitt tildelt en mer “riktig” plass,

slik at den ikke tar fokuset fra andre viktige aspekter i motet med den som er syk.

Sorg som fenomen.

Sorgprosessen begynner 1 sykdomstiden, og nér alvorlig sykdom rammer, opplever ofte bade
pasient og familie en krise (Bugge K. E., 2003b). Tap og trussel om tap kan utlese en krisereaksjon.
Hvordan krisen forleper avhenger av hva som utleste krisen, individets utviklingshistorie,
livssituasjon, andre samtidige vanskelige hendelser og hvilken sosial sammenheng individet
befinner seg 1 Lundin et.al (2009). Vanlige krisereaksjoner er fortvilelse, sinne, engstelse, rastloshet,
angst, depressive symptomer, los mage, sevnproblemer, kvalme, hodepine, tretthet, diffuse

kroppssmerter og svimmelhet (Stenberg et al. 2009).

(Bugge K. E., 2003a) viser til at det har skjedd stor utvikling innen sorgteori de siste tidrene.
Gjennom forskning har forstielsen for sorg utviklet seg, i tillegg til en okt aksept for
sorgstettearbeid. Man har gatt fra en holdning om & betrakte sorg som a skulle bare sin skjebne, til
a 1 dag rette fokus mot hvordan man kan mestre sin lidelse. Sorgteori utgjer en viktig del av den

kunnskap man md inneha for 4 ivareta og forstd sergende.

Sorg defineres som reaksjoner pa betydningsfulle tapsopplevelser. Tap som i vesentlig grad virker
inn pé personens grunnleggende livssituasjon og opplevelse av hva livet handler om. Sorg betegner
ogsa den langsiktige prosessen av tilpasning som innebarer a akseptere tapet, og dets konsekvenser.
Derfor er sorg ogsa de mestringsprosesser som sergende benytter for & handtere situasjonen.
Sorguttrykk kan derfor anses som symptomer og forsek pé & mestre (Sandvik, 2003). Sorg betegner
de prosessene som bergarer de fleste sidene av den sergende som person, og som pavirkes av mange
forhold 1 og rundt den sergende. Sorg er kompleks og bererer badde psykologiske, kroppslige og
sosiale forhold. I meatet med sergende kan man se at reaksjonene favner et bredt spekter av folelser,

tanker, kroppslige reaksjoner og handlinger. "Sorg krever energi til tankearbeid eller flukt fra
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tankearbeidet” (Bugge K. E., 2003b, s. 49). Sorgreaksjoner varierer fra person til person og fra
situasjon til situasjon og over tid. Sorg kan ha mange og varierte uttrykk hos den enkelte pa ulike
tidspunkt i sorgforlepet. Dette er med pd & vise bredden i reaksjoner pé tapsopplevelser, og det er

derfor viktig & kjenne igjen og akseptere et vidt spekter av reaksjoner som uttrykk for sorg.

Man kan skille mellom fysiske reaksjoner (tretthet, smerte, utslitthet, gkt sensitivitet),
folelsesmessige reaksjoner (tristhet, sinne, skyld, angst, lettelse), tankemessige reaksjoner
(konsentrasjonsproblemer, sokene etter mening, opptatthet av deden, hukommelsesvansker, soken
etter mening, kontroll og trygghet i tilvaerelsen), atferdsmessige reaksjoner (grat, unngéelse,
rastlashet, overaktivitet, passivitet, sosial tilbaketrekning, ekt alkohol/stoffbruk) og endringer 1
relasjoner og roller til andre. Sorgreaksjoner og uttrykk kan variere selv om tapshendelsene
objektivt sett virker like. Dette ma forstds med utgangspunkt i at hver enkelt opplever tap ulikt, ut

fra forhold ved personen selv (Sandvik, 2003).

Skillet mellom fysiske tap, relasjonstap og symbolske tap (dremmer, hap), &pner for at man ser sorg
som reaksjoner pé erfarte tap som finner sted underveis i sykdomsforlepet. Mye sorglitteratur har
ekskludert selve sykdomsperioden i sin forstaelse av sorg, men (Bugge K. E., 2003b, s. 64) skriver
at "sorgprosessen begynner i sykdomstiden”. Ved dedsfall som felge av alvorlig sykdom, starter
sorgprosessen for selve dedsfallet finner sted. ' Ved langvarig sykdom der dedelig utgang er sikker
eller sveert sannsynlig, forekommer tapsopplevelser og sorgreaksjoner for dodsfallet har skjedd .

(Sandvik, 2003, s. 20).

Familiesyklusteorier setter tap inn i en familiesammenheng og retter fokus mot tapets betydning for
familiesyklusen. Teorien er bygget rundt livsfaser knyttet til etablering, smabarnsfamilien,
tendringsfamilien, barnas lesrivelse, besteforeldre, enefamilie og avslutning nar den siste 1
foreldregenerasjonen der. Et slikt perspektiv kan synliggjere betydningen av sdrbarheten for sorg i
overgangsfaser i familiens utvikling, og hvordan en krise i1 familien kan fore til familieendringer
(Sandvik, 2003). I dag anses derfor ikke sorg utelukkende som et individuelt fenomen, men snarere
i et relasjons og systemperspektiv. Sorg ma altsa forstas i forhold til sosial kontekst, familiesystem
og sosial stette, og ikke utelukkende som folelsesmessige reaksjoner. Atferdsmessige og kognitive
reaksjoner ma ogsé inkluderes i sorgforstielsen. A vare i sorg innvirker ogsa pa de relasjonene man
lever i, giennom endret kommunikasjon, roller, familieklima, regler og rutiner i familien. De
endrede relasjonene kan virke inn pé den enkeltes sorgprosess. Noen relasjoner blir nare, andre

perifere, vanskelige eller de kan ende 1 brudd. Forhold som kjenn, alder, tidligere erfaringer og
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personlighet er i tillegg av stor betydning i forhold til hvordan sorg kommer til uttrykk. Det

eksisterer 1 dag ikke en sorgteori alene, men mange ulike forstaelser av sorg som fenomen.

Kunnskap, forstaelse, erfaringer og modenhet er av betydning for hvordan man serger. Kognitiv og
emosjonell utvikling, samt forstéelsen av deden endres etter hvert som man blir eldre. Ulike
aldersgrupper star ovenfor ulike oppgaver de skal mestre 1 arbeids- og hverdagsliv. Derfor ma
hjelpere kjenne til utvikling og modning i ulike aldersgrupper og ta hensyn til dette nar det utvikles
hjelpetilbud. Det er viktig & mote de sergende ut fra deres behov, og samtidig gi sergende okt
kunnskap og forstéelse av forskjellene i sorguttrykk, slik at de som serger kan forsta andre

familiemedlemmers reaksjoner og mestringsstrategier (Bugge K. E., 2003a).

Marie Aakre sier at sorg er kjarlighetens pris og at den ikke utelukkende mé forstas som et
symptom, men ogsa som en legende kraft (Aakre & Jacobsen, 2001). Behovet for stotte kan likevel
vaere sterkt til stede, selv om sorg i seg selv ikke er en sykdom. I Livshjelp trekkes det frem at
omsorg for parerendes behov er en viktig del av pasientomsorgen (NOU 1999: 2, 1999). I og med at
familier ofte er omgitt av hjelpere i lengre perioder gjennom sykdom, fremhever (Bugge K. E.,
2003b) at det er mange muligheter for & oppna god kontakt med familien, og dermed kunne bista

dem underveis.
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Kapittel 3: Valg av metode og vitenskapsteoretisk

forstaelse.

Kvalitativ metode som tilnaerming.

Gjennom denne studien ensker jeg 4 fa frem unges opplevelse av & vare parerende. "4 forske
kvalitativt innebcerer d forstd deltakernes perspektiv”’ (Postholm, 2005, s. 17). Kvalitativ metode
bygger pé teorier om menneskelig erfaring og fortolkning, hvor fortolkning er sentralt for & oppna
forstéelse innenfor kvalitativ metode. Kvalitativ tilneerming knyttes opp mot fortolkende teorier som
fenomenologi og hermeneutikk (Malterud 2003, Thagaard 2004). For & fa tak i parerendes
erfaringsdimensjon og deres perspektiver har jeg valgt & benytte kvalitativ metode, med

fenomenologisk og hermeneutisk fortolkende teori.

Kvalitativ metode er velegnet for 4 tilegne seg kunnskap om sosiale fenomener, og mitt metodiske
“redskapsvalg” har vert forskningsintervjuet. Et halvstrukturert intervju om livsverden blir definert
som; et intervju som har som mdl a innhente beskrivelser av den intervjuedes livsverden, med
henblikk pa fortolkning av de beskrevne fenomenene” (Kvale, 2004, s. 21). Ved hjelp av et
fenomenologisk perspektiv i det kvalitative intervjuet er milet & fa tak i informantenes erfaringer,
og tilegne seg kunnskap som er forankret i deres livsverden. Dette gjores gjennom & fa tak i levende
kunnskap slik den ser ut hos informanten, og deretter fa tak i meningsinnholdet, noe som innebarer
a fa frem hvilken betydning temaet har for den vi snakker med (Malterud, 2003). Gjennom samtale
med dem man ensker & studere kan man oppna kunnskap om enkeltpersonenes opplevelser og
refleksjoner. Slike samtaler kan gi fyldige data som kan bidra til & eke kunnskapen om et sosialt

fenomen (Thagaard, 2004).

Kvalitative metoder gnsker & gé i dybden med vekt pa betydning, mens kvantitativ metode legger
vekt pa utbredelse og antall (Thagaard, 2004). I kvalitativ metode fremheves prosesser og mening,
som ikke kan males 1 kvantitet eller frekvenser (Denzin og Lincoln 1994 i Thagaard 2004).
Kvalitativ metode handler om tekst, og resultatene gies i form av kategorisering av meningsinnhold
og sitater (Carlsen, et al., 2005). Det fremhves at kvalitativ og kvantitativ metode er forskjellig fordi
forskeren innen kvalitativ metode jobber med tekst, mens den kvantitative forskeren jobber med

talldata (Johannesen og Tufte 2002 i Thagaard 2004).

Kvalitative metoder er velegnet til & studere emner som er personlige og sensitive, hvor

forskningsspersmélene krever et etablert tillitsforhold for & bli besvart, samt innenfor temaer med
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lite foreliggende forskning. Intervjuundersekelser er godt egnet for & fa informasjon fra folk om
selvforstaelse, opplevelse, synspunkter, tanker, forventninger og holdninger, hvor de kan fortelle
om livssituasjon og erfaringer (Malterud 2003, Thagaard 2004). Kvalitativ metode er ogsd godt
egnet for 4 sette nye spersmal pa dagsorden (Malterud, 2003). Gjennom min studie av unge
parerende pa vei inn i voksenlivet med en alvorlig kreftsyk forelder, ensker jeg a sette fokus pa en

gruppe pédrerende som er viet svert lite oppmerksombhet her til lands.

Innen kvalitativ forskning kan man benytte induktive og deduktive design. Innen induktiv kvalitativ
tilneerming er teorien utviklet pa grunnlag av dataanalyse, ogsa kalt bottom up styrt. Deduktiv
kvalitativ tilneerming tar utgangspunkt i hypoteser fra tidligere teorier, sékalt top-down styrt
(Malterud 2003, Thagaard 2004). Hermeneutisk teori poengterer og fremhever at man ikke kan
mote verden med et nakent og forutsetningslest utgangspunkt (Gilje & Grimen 1994, Thomassen
2006). Mélsetningen for kvalitativ induktiv tilneerming er & vare upavirket av teori, og kun
datastyrt, noe jeg tror er umulig. Jeg har ikke eksplisitt kunnet legge fra meg verken egne erfaringer
fra 4 selv ha vert parerende, min egen yrkeserfaring, eller teori innen tematikken. Jeg har
etterstrebet & legge egen forforstaelse mest mulig tilside, men det vil aldri veere mulig & se helt bort
fra forforstdelsen. Mine egne erfaringer vil pavirke hvordan jeg forstar informantenes erfaringer og
opplevelser, akkurat som at min tilstedeverelse har pavirket informantene. Dette er forhold jeg vil
komme narmere inn pd under avsnittet om forforstaelse. Jeg mener & ha belegg for & pasté at mitt
kvalitative forskningsopplegg derfor er preget av et samspill mellom induktiv og deduktiv
tilneerming. Jeg finner stotte for dette resonnementet i Malterud (2003) som skriver at det er umulig
a fullt ut frigjore seg fra de briller man leser virkeligheten igjennom, og at enhver forskningsprosess
er & betrakte som en blanding mellom induktiv og deduktiv tilnserming. Det anses dermed kunstig &
legge et enten-eller skille mellom induktiv og deduktiv tilnerming. Mitt forskningsopplegg 1 denne
studien har en mer strukturert form, enn et rent eksplorerende design. Jeg har arbeidet ut fra en
noksa forhdndsdefinert problemstilling, hvor innsamlingen av mine data og analysen er gitt ut fra

problemstillingen. Dette er forhold jeg vil utdype nermere i kapittel 4.

Gjennom kvalitative intervju har jeg fatt beskrivelser fra unge pé vei inn i voksenlivet, og deres
erfaringer med & vaere parerende til alvorlig kreftsyk forelder. I tillegg til at jeg har lyttet til
informantenes historier, og lojalt gjengitt det de fortalte, har jeg analysert og fortolket det som ble
formidlet. Funnene i empirien vil jeg se i lys av den teori jeg har valgt, kombinert med min egen
forforstielse, og slik vil ny forstaelse og kunnskap kunne vokse frem (Malterud 2003). For & oppna

en dypere forstielse av hva det vil si & vare parerende 1 denne utviklingsperioden av livet har jeg
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som allerede nevnt, valgt & benytte fenomenologiens beskrivende og hermeneutikkens fortolkende

teorier.

Fenomenologi.

Fenomenologien er opptatt av & beskrive erfaringer og opplevelser sd neyaktig og detaljert som

mulig. Det er saken selv som skal f4 komme til uttrykk.

Fenomenologi tar utgangspunkt i den subjektive opplevelse, og ensker en forstielse av den dype
meningen i den enkeltes erfaringer (Thagaard, 2004). Innenfor fenomenologi er det sentralt & forsta
ulike fenomener pd bakgrunn av informantenes perspektiv, og beskrive verden slik de erfarer den.

Den enkeltes subjektive erfaringer oppfattes som gyldig kunnskap (Malterud, 2003).

Fenomenologi er tuftet pa forstaelse og fortolkning, ved at man fortolker betydningsinnhold, og at
studiet av mennesket mé ivareta den menneskelige levde erfaringsverden, slik den oppfattes og
erfares av subjektet. Det fenomenologiske idealet er a lytte uten fordommer hvor informantene far
beskrive egne erfaringer uten innsigelser fra forskeren (Kvale, 2004). Den filosofiske retningen
fenomenologi ble omkring forrige d&rhundreskifte grunnlagt av Edmund Husserl, som var pévirket
av Descartes filosofi. Husserl viser til at menneskelig erfaring kjennetegnes ved en direkte
opplevelse av helhetlige, meningsbarende fenomener, og at dette er utgangspunktet for kunnskap
(Thomassen, 2006). A beskrive fenomenologi er & “gd tilbake til fenomenene slik de viser seg for
oss, ut i fra seg selv”’ (Husserl i Svenaeus 2005, s 48.) Husserl viser til at fenomener er hvordan

tingene kommer til syne for oss.

Fenomenologien legger vekt pa forstaelse, opplevelse og mening, samt hevder at menneskets
bevissthet er intensjonal. Med intensjonal menes at en tanke, folelse eller et enske alltid er rettet mot
noe. Bevisstheten er ikke tom, fordi det alltid er en bevissthet om noe. Fenomenologiske studier
beskriver meningen(e) mennesker legger i en opplevelse knyttet til en bestemt erfaring av et
fenomen. Slike bevissthetshandlinger kan bdde handle om syn, tanke, hersel eller
folelseshandlinger. Verden kan kun tre frem som gitt for den enkelte, fra den enkeltes unike
perspektiv, og derfor kan fenomen oppleves ulikt avhengig av forforstaelse og forutsetninger.
Martin Heidegger brakte menneskelig eksistens inn i sin filosofi gjennom fenomener som folelser,
handlinger, kommunikasjon og sprak og var opptatt av hvordan slike fenomener blir

betydningsfulle for den méten vi forstdr var verden pa.
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Etter hvert som mennesker gjor seg nye erfaringer, vil meninger, forstaelse og oppfattelse
videreutvikles. Slik kan man si at mennesker er i stadig utvikling i metet mellom sin bevissthet og
den livsverden de handler og lever i. Husserl omtaler livsverden som verden slik den fremstar for
oss 1 véare daglige og mellommenneskelige/relasjonelle aktiviteter. Livsverden er alltid til stede forut
for all teoretisk eller vitenskapelig forstielse, og den er en forutsetning for at noe skal kunne gi oss
mening. I s méte danner livsverden grunnlaget som alle vitenskaper bygger pa (Gilje & Grimen

2004, Svenaeus 2005).

Husserl fremhever at det er nar sakene selv far tale, at deres egenart og vesen kommer frem. Han er
opptatt av den livsverden vi lever 1, og fremhever at vitenskapens oppgave er & utforske
livsverdenen og & gi den uttrykk. De opplevelser et menneske har av et fenomen, ma fa komme
frem gjennom at mennesket selv skildrer det opplevde fenomenet gjennom folelser, tanker og
holdninger (Postholm, 2005). Husserl fremhever at man ikke kan erkjenne verden slik den er i seg
selv, uavhengig av oss. ”Utgangspunktet for all kunnskap er altsd verden slik den fremtrer i

menneskets perspektiv, i den menneskelige erfaring” (Thomassen, 2006, s. 85).

Som metodisk tilnerming krever fenomenologi at man ma se bort fra alle teorier, forventninger og
antagelser man som oftest meter erfaringer med. Forforstéelsen, oppfatninger og teori ma settes til
side, slik at man far undersokt selve fenomenet. I en fenomenologisk studie m& man s langt som
mulig gjennomfere en utfyllende undersekelse av hele den variasjonsbredde fenomenet kan
oppleves i. P4 denne méten sgker man 4 na frem til det seeregne ved fenomenet, fenomenets
essens/vesen, det konstante pa tvers av ulike variasjoner (Thomassen, 2006). Gjennom gjentatte
refleksjoner over empirien, kan man oppdage kjennetegn, strukturer og dimensjoner ved fenomenet
som studeres. Teorier som utvikles pé et slikt grunnlag vil kunne gi innsikt i og forstaelse av et

fenomens essens/vesen.

Som term blir fenomenologi brukt pd ulike mater innen ulike disipliner. Innen helse og medisin er
man hovedsaklig opptatt av tre betydninger (Svenaeus, 2005). Generelt brukes begrepet 1
forbindelse med & gi detaljerte beskrivelser av opplevelser og situasjoner. Innen medisin handler det
om erfaringer relatert til det & leve med sykdommer, og erfaringer med & mete de som er syke.
Begrepet fenomenologi brukes ogsé ofte for & angi en spesiell metode 1 empiriske undersekelser.
Man sikter da til fenomenologien som en kvalitativ metode, en méte & studere et materiale pa med
den hensikt & fremheve disse personenes opplevelser og personlige erfaringer. Man tar
utgangspunkt 1 at opplevelsene har en struktur som man segker & oppdage gjennom intervjuer og

studier av empirisk materiale. Det essensielle er & etablere en forstdelse av det individuelle
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perspektivet. Forskerens forutinntatte meninger og teorier skal ikke styre analysen, men det er de

intervjuedes stemme som skal tre frem.

Det tredje perspektivet innebarer den fenomenologiske synsmaten som en filosofisk teori, en
ontologi (l&eren om det som er). Det handler om & forsgke & besvare generelle spersmal, og
Svenaeus (2005) viser til at man som fenomenolog kan rette sin oppmerksomhet og interesse mot
ethvert fenomen som er av interesse for eget vedkommende. Gjennom denne studien har jeg sett pa
unges opplevelse av & vaere parerende til alvorlig kreftsyk forelder. For & fa innsikt i
parerendeopplevelsen i et fenomenologisk perspektiv, har jeg sekt & fange den individuelle
opplevelsen hos de parerende, samtidig som jeg ogsd har rettet blikket mot den generelle
opplevelsen. Husserl poengterer at man kan finne uforanderlige grunnstrukturer blant mennesker,
som er likt for alle. Et slikt meningsmenster oppnés ved at man neye beskriver og systematiserer
ulike opplevelser og erfaringer man har med verden (Svenaeus 2005). Gjennom & se pa, lytte til, og
ta del 1 de unges opplevelse av & vaere parerende gjennom en fenomenologisk synsvinkel, har jeg
sokt & finne svar pd hva som karakteriserer deres opplevelse. Jeg onsker & ta del 1 den individuelle
opplevelsen, samtidig som jeg ogsa seker etter den generelle parerendeopplevelsen. Jeg har altsa
forsekt & vende blikket bdde mot det som er generelt og individuelt, og pa4 denne maten oppna en

systematisk forstdelse av innholdet i opplevelsene.

Hermeneutikk.

Gilje & Grimen (2004) trekker frem at hermeneutisk teori sgker a vise til at mennesker hele tiden
fortolker inntrykk og viser til hermeneutikk som forklaringskunst Innen samfunnsvitenskapen er
hermeneutikk av stor betydning, da fortolkning star sentralt innen denne tiln@rmingen og mye av
materialet innen disse fagene bestar av og omhandler meningsfulle fenomener som muntlige
ytringer, handlinger og tekster. Hermeneutikk handler om 4 tolke menneskelig mening, og det vises
til at mennesker tillegger bade egne handlinger og andre fenomener en mening (Gilje & Grimen
2004, Malterud 2003). Fortolkning og forstéelse er sentralt, og store deler av forskningsprosessen

kan oppfattes som en tolkningsprosess. (Gilje & Grimen, 2004).

En grunntanke i hermeneutikk er at vi ikke kan mete verden uten forutsetninger, og at vi dermed
alltid forstar noe pa bakgrunn av visse forutsetninger. Filosofen Hans Georg Gadamer omtaler disse
forutsetningene som fordommer, eller forforstaelse (Gilje & Grimen 2004, Thomassen 2006). Uten
forforstéelse eller ideer, kan man ikke vite hva man skal se etter, og det vil fortone seg som umulig

a vite hva man skal rette oppmerksomheten imot. Det er umulig & mete verden forutsetningslost.
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Forforstéelsen kan deles inn i sprak, trosoppfatninger og individuelle personlige erfaringer.
Erfaringer varierer fra person til person ut fra hvor man har vokst opp og hvilke livserfaringer man

har gjort seg (Gilje & Grimen, 2004).

Hermeneutikk var opprinnelig en tekstlesnings-tradisjon. Det var altsé tekster som var ”objektet” og
tekstfortolkning som var aktiviteten. Nar intervjuene er transkribert gar forskeren i1 dialog med
teksten og starter en forestilt samtale med tekstens forfatter, der malet er & finne tekstens
opprinnelige mening (Kvale, 2004). All forstaelse bygger pa forforstaelse. Hvorvidt fortolkningen
anses som overbevisende er knyttet til hvordan forskeren argumenterer for at dette er den rette
fortolkningen. Nér forskeren fortolker en virkelighet som allerede er fortolket av de som deltar i
samme virkelighet, inneberer dette en dobbelt hermeneutikk (Giddens 1976 1 Thagaard 2004). I dag
snakker man gjerne om en hermeneutisk tiln@rming til mange fenomener som ikke trenger & vaere
tekster. Det kan handle om menneskelige handlinger, opplevelser, persepsjoner, og erfaringer.
Hermeneutikk brukes pa bade muntlige og skriftlige utsagn, samt pa nonverbale budskap og
hendelser (Thomassen 2006). I mate med mennesker tar hermeneutikken utgangspunkt i
opplevelser og erfaringer fra personen, det vil si fra vedkommendes livsverden. Man kan studere
handlinger hos enkeltpersoner og situasjoner med samhandling mellom mennesker, for a kaste lys

over handlingen eller samhandlingen og for a forsta den bakenforliggende meningen.

Hermeneutikk fremhever betydningen av & fortolke gjennom a rette fokus pé et dypere
meningsinnhold enn det som fremtrer umiddelbart. Hermeneutisk tilnaerming fremhever at det ikke
finnes en egentlig sannhet, men at fenomener kan tolkes pa ulike mater. "Hermeneutikken bygger
pd prinsippet om at mening bare kan forstds i lys av den sammenheng det vi studerer er en del av”
(Thagaard 2004, s. 37). Delene forstas i lys av helheten, og helheten kan ikke ses uten delene
(Thagaard, 2004). Den hermeneutiske spiral er en betegnelse pa hvordan forstaelse utvikler seg
gjennom en bevegelse mellom delene og helheten i1 det vi seker & forstd. Den hermeneutiske
tilneermingen innebarer at forskeren lever opp til en tolkende/analyserende lytting innenfor den
hermeneutiske spiral (Kvale, 2004). En beskrivelse er allerede en fortolkning, og en beskrivelse kan
aldri vaere forutsetningsles, da forskerens forstaelse er avgjerende for hva vedkommende merker
seg og vektlegger. I tillegg gér forskeren selv inn 1 samspill med det som utforskes. Nar man videre
fortolker empirien, m& man ta med seg den hermeneutiske erkjennelsen av at man ikke kan sette

sine fordommer i parentes, men at de ma inkluderes 1 prosessen med & forsta (Thomassen, 2006).

Charles Taylor viser til begrepet "Mennesket er et selvfortolkende dyr” (Gilje & Grimen, 2004, s.

134). Med dette sikter han til betydningen av at mennesket er det som det selv oppfatter seg & vare.
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For & forstd andre mennesker, tanker og handlinger ma man forsta det sprdk og begreper de bruker
for a beskrive seg selv. Individets egenbeskrivelse pavirker deres selvoppfatning og identitet, som 1
neste rekke kan endre andres oppfatning av dem selv. En samfunnsforsker ma fortolke akterenes
fortolkninger og forstaelse av bade seg selv, andre og av den fysiske verden rundt.
Formalsforklaringer er tuftet pa at man vet hva akterene vet og tror, og hvordan de selv fortolker
verden. "Subjektivitetsprinsippet sier at atferd ma studeres og beskrives ved hjelp av begreper som
tilhorer den handlendes definisjon av situasjonen, og ikke bare ved hjelp av begreper som
samfunnsforskeren bruker” (Gilje & Grimen, 2004, s. 164). Formélsforklaringer ma bygge pé
subjektivitetsprinsippet. I motsatt fall vil det veere umulig & fa tak i hensikter og refleksjoner som
den handlende selv tufter sine handlinger pé. For & kunne formélsforklare, ma man vite hva akteren
vet og tenker, noe som krever at forskeren fortolker (Gilje & Grimen, 2004). En mate & forholde seg
til akterene finner man i Giddens (i Gilje & Grimen, 2004) dobbel hermeneutikk. Dette perspektivet
viser til en holdning om at samfunnsvitenskap ma forholde seg til en verden som allerede er
fortolket av akterene/ menneskene selv. Forskning finner sitt grunnlag ved & bide bygge pé

akterenes egne fortolkninger, og rekonstruere disse i lys av samfunnsvitenskapelig teori.

Kritikere av fenomenologi understreker at man ikke kan se bort fra den sammenheng et fenomen
opptrer 1, fordi den verden man befinner seg i er med pa a legge grunnlaget for all mening. Vi lever
i en verden full av meningsfulle fenomener hvor vi alltid befinner oss innenfor en kulturell, sosial
og historisk kontekst. Dermed fremheves det som umulig & mete verden forutsetningslest. Denne
erkjennelsen har bidratt til utviklingen av den fenomenologisk-hermeneutiske tradisjon

(Thomassen, 2006).
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Kapittel 4: Gjennomfgring av studien og

fremgangsmater under datainnsamling.

For at forskningsresultater skal vare troverdige og overferbare er det nedvendig at grunnlaget som
kunnskapen hviler pé gjores eksplisitt. Bade fremgangsmater under datainnsamling, analyse og
tolkningsgrunnlag ma redegjores for (Thagaard, 2004). Kvale (2004) skriver at metode opprinnelig
betyr “veien til malet”. Jeg vil na vise den veien jeg har gatt for a tilegne meg kunnskap om unges
opplevelse av & ha en alvorlig kreftsyk forelder. Videre vil jeg i et eget avsnitt redegjore for egen

forforstdelse, for jeg deretter gjor rede for mine forskningsmetodiske fremgangsmaéter.

Troverdighet og overfarbarhet.

Vitenskapelighet handler om maten man innhenter og héndterer kunnskap pa. Vitenskapelig
kunnskap skal vare et resultat av systematisk og kritisk refleksjon rundt et fenomen hvor
kunnskapen blir héndtert @rlig. Man forventer at forskeren har gétt gjennom alle ledd i
forskningsprosessen med apent sinn, og aktivt har gétt inn for a lete etter data som kan forandre
meninger og erfaringer som var en del av forskerens forforstaelse i forkant av arbeidet (Malterud,
2003). Jeg vil 1 trdd med Malteruds (2003) beskrivelse av mél om intersubjektivitet, gi leserne
innsikt i det som underveis har hatt betydning for hvordan kunnskapen i denne studien har blitt til.
Troverdighet, bekreftbarhet og overforbarhet er sentrale begreper og idealet innenfor kvalitativ
forskning. Postholm (2005, s.170) uttrykker det slik: “En hay validitet eller troverdighet, som
fenomenologiske forskere ofte kaller det, er avhengig av at leseren kan folge med gjennom hele

forskningsprosessen. Pd den maten kan leseren se hvilke spilleregler forskeren har brukt i enhver

fase ”

Som et ledd i & etterstrebe troverdighet mé forskeren ogsé reflektere over egen rolle og relasjon til
informantene (Kvale 2004, Thagaard 2004). For & sikre troverdighet er det viktig at forskeren er
kritisk 1 tolkningen av empirien, og hele tiden forsegker &4 argumentere for alternative fortolkninger
underveis, noe jeg aktivt har gétt inn for underveis 1 analysearbeidet. Jeg har hele tiden vart tro mot

informantene og latt deres egne stemmer fi komme til uttrykk.

Kvale (2004) viser til at man ved a la informantene lese igjennom transkriberingene i etterkant ogsa
er med pa 4 bidra til troverdighet. Med hensyn til tidsrammer for studien ble det ikke aktuelt at
informantene fikk lese gjennom transkripsjonene. Jeg mener likevel at jeg sa langt som det har vaert

mulig, har forstatt dem riktig. Dette fordi jeg underveis i samtlige intervjuer oppsummerte deler av
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informasjonen og forespurte dem hvorvidt min oppfatning var i trdd med deres mening. Jeg har i
analysedelen etterstrebet & vare tydelig i forhold til det som er primerdata og hva som er mine egne

vurderinger.

Jeg opplevde & ha en god relasjon til informantene som deltok i studien, og jeg vil samtidig tilfoye
at de har vart dpne om sine erfaringer og opplevelser i motet med meg. Informantenes apenhet er
kanskje et resultat av at jeg allerede i informasjonsskrivene gav uttrykk for at noen av spersmélene
kunne oppleves som personlige. Kanskje kan man se for seg at parerende som ikke ensket & vere
apne og dele av egne erfaringer, heller ikke har ensket & delta i denne studien. I tillegg er det verdt &
nevne at det hadde veert interessant a sett hvilke funn som ville kommet til syne dersom utvalget

hadde bestétt av flere menn, og menn med ekstra stort omsorgsansvar.

Kun ved et par anledninger opplevde jeg at informantene vegret seg for  svare pa et av
spersmalene jeg stilte, og det var i disse to tilfellene, ulike spersmal de vegret seg i forhold til. I trad
med de forskningsetiske retningslinjene lot jeg vere & gé videre der hvor jeg fikk inntrykk av at

informantene opplevde det vanskelig.

Bekreftbarhet omhandler kvaliteten pé tolkningen, og hvorvidt forstéelsen 1 studien stottes av annen
forskning. Flere steder underveis i analysen har jeg funnet likheter og stette i annen forskning, noe
som fremgér i analysedelen. Overferbarhet henviser til hvorvidt funnene ogsé kan gjeres gjeldende i
andre sammenhenger ut over den aktuelle undersekelsen (Thagaard, 2004). Med bakgrunn 1
Engelbrekt, Arnett og annen anvendt teori, bade haper og tror jeg at studien er overforbar til andre
unge pd vei inn 1 voksenlivet med alvorlig kreftsyk forelder. Samtidig er det viktig for meg a vise til
at jeg ikke vet hva jeg kan ha gétt glipp av gjennom informantene som har takket nei til & delta i
studien. Malterud (2003) skriver at det at andre med bakgrunn 1 en studie forstir mer av sitt eget, er
en viktig indikator pd overforbarhet. Man snakker om overferbarhet 1 forhold til hva, hvem og
under hvilke betingelser. Jeg hdper at studien kan gi en slik “aha effekt” til andre som enten jobber
innen kreftomsorg, unge parerende pé vei inn i1 voksenlivet, eller andre som pd annen méte

forholder seg til kreftsykdom.
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Forforstaelse.

Det er sentralt at forskeren vedkjenner seg muligheten for egen pavirkning, og overveier
betydningen av denne i sitt arbeid med & produsere kunnskap. Jeg vil né redegjore for forforstaclse

og hvordan forforstdelsen har pdvirket mitt arbeid med denne studien.

Filosofen Hans Georg Gadamer fremhever at det er umulig a etterleve positivismens
vitenskapsideal om objektivitet. “En grunntanke i hermeneutikken er at vi alltid forstdar noe pa
grunnlag av visse forutsetninger. Vi moter aldri verden forutsetningslost” (Gilje & Grimen, 2004
s.148). Gadamer kaller slike forutsetninger for forforstaelse. Med dette onsker han & poengtere at
ingen kan leve uten noen form for pavirkning, og at vir oppfatning derfor alltid vil vaere pavirket av
noe. Man kan si at vare tidligere erfaringer vil pavirke var oppfattelse. Forforstaelse ikke ma
oppfattes som noe negativt, fordi uten forforstéelse ville det ikke vart mulig a forsta, og dermed
hadde ikke undersgkelser kunnet ta noen retning. Forforstéelse er den bagasjen man tar med seg inn
1 et forskningsprosjekt, og den kan besta av faglige perspektiver, erfaringer, hypoteser, samt
teoretisk referanseramme (Malterud, 2003). Mine yrkeserfaringer og private erfaringer er en del av
min forforstielse, og utgjer bade onsker og motivasjon for & ha valgt nettopp dette temaet. Jeg har
gjennom hele forskningsprosessen forsekt & ha et aktivt og bevisst forhold til min forforstaelse, for

a forebygge den negative effekten av forforstaelsen.

Malterud (2003) og Thagaard (2004) viser til at forskerens refleksjoner over egne erfaringer kan
vare utgangspunkt for det man forsker pa. Min erfaring fra a selv ha vert ung parerende pa vei inn 1
voksenlivet med alvorlig kreftsyk forelder har dannet grunnlaget for den interesse og det
engasjement jeg har for tematikken. Jeg har som péarerende gatt i sykdommens landskap, og denne
erfaringen har gjort meg bade bevisst og interessert 1 temaer jeg tidligere ikke kjente til. Gjennom
min stilling som sykehussosionom har jeg erfaring med & se den syke og vedkommendes parerende
fra et helsepersonellperspektiv. Mine refleksjoner, perspektiver, resonnement, interesse for
tematikken og forskningsspersmaél i studien har derfor vokst frem og videreutviklet seg fra to
”stasteder”. Den ene gjennom egne private erfaringer og den andre gjennom mitt yrke som

sosionom.

Allerede ved oppstart pa masterstudiet i sosialt arbeid hadde jeg et klart enske om a skrive en
masteroppgave innen parerendetematikk. Jeg har ofte gjennom de siste drene undret meg over
hvordan unge pa vei inn i voksenlivet opplever & vare parerende til alvorlig kreftsyk forelder.

Gjennom studietiden har jeg reflektert mye rundt hvorvidt mine egne erfaringer skulle gjore det
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umulig for meg a skrive denne oppgaven, sett i lys av at jeg ikke vil vare ”blank” innen temaet. Det
er derfor sentralt for meg & vise til at moderne vitenskapsteori avviser forestillingen om den
noytrale forsker som ikke gver innflytelse pa kunnskapsutviklingen. Det er ikke lenger et spersmal
hvorvidt forskeren pévirker prosessen, men hvordan (Malterud, 2003). Denne vitenskapsteoretiske
posisjonen har gitt meg tro pa, og argumenter for at det skal vaere mulig & gjennomfore en studie
med en tematikk som ligger nar mine egne parerendeerfaringer, men ogsé nart i den forstand at jeg
jobber som sosionom ved Kreftavdelingen, St. Olavs Hospital. Parallelt med at dette nye
vitenskapsteoretiske synet ”legitimerer” mitt utgangspunkt for & gjennomfere denne studien,
kjenner jeg ogsa pa felelsen av a vaere “ekstra forpliktet” i forhold til & redegjore for egen
forforstaelse og refleksivitet. For a vite hvordan kunnskap i studien har blitt til, er det sveert viktig &
synliggjore min forforstaelse slik at leserne skal forstd pd hvilken mate jeg har pavirket prosessen,
samt hvilke grep jeg har tatt for a i sterst mulig grad begrense egen pavirkning. Forforstielse kan
vaere bade nyttig og hemmende for forskeren, og det er derfor sentralt & vise hvordan man forholder
seg til den. I kvalitative forskningsmetoder er ikke poenget at man skal utslette seg selv, men man
skal jobbe aktivt for & kjenne sin egen rolle godt nok til at man kan redegjore for sin innflytelse og
pavirkning, og pa denne maten forholde seg til hva dette betyr i utviklingen av kunnskap. Egen
forforstaelse og den valgte teoretiske referanserammen er sentralt innen kvalitativ
forskningsprosess, og det er i samspill mellom forforstaelse og teoretisk referanseramme at ny
kunnskap vokser frem fra empirien (Malterud, 2003). Jeg har gjennom hele forskningsprosessen
veart bevisst min egen forforstaelse, og vert klar pa at den ikke skal overdeve kunnskapen som
ligger i empirien. Malet er at det materiale informantene har gitt skal presenteres s lojalt som
mulig. Det er ogsa et mél at forskeren holder seg selv i bakgrunnen, og reflekterer over hva en selv
ma legge til side for & lojalt kunne gjengi informantenes fortellinger (Malterud, 2003). Likevel er
det pa sin plass & nevne at det er neer sammenheng mellom forskerens teoretiske perspektiver, den
metode som blir valgt og de spersmél som blir stilt. Disse faktorene pavirker hva slags materiale

man far, hvordan det analyseres og tolkes (Postholm, 2005).

Jeg har jeg 1 storst mulig grad forsekt & motarbeide blinde flekker og blokkeringer i forhold til
materialet. Det har vart viktig for meg a fa gvd pa intervjuteknikken for & kunne gjore eventuelle
korrigeringer. Jeg proveintervjuet to “liksominformanter” 1 forkant av de virkelige intervjuene og
fikk tilbakemelding pd hvordan jeg kunne forbedre intervjuene. Da jeg utarbeidet intervjuguiden var
jeg sé bevisst pd & unngd a pavirke informantene at noen av spersmalene ble litt for skriftlige og

stive 1 sin uttrykksform. Etter nyttig tilbakemelding fra mine ”liksominformanter” myket jeg opp
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spersmalene ved a gjore dem mindre formelle og mer muntlige, noe som viste seg a fungere godt i

intervjusituasjonen.

Thagaard (2004) fremhever fordelen med & inneha kunnskap om emnet man velger a studere, ved at
man evner & stille relevante spersmal innenfor aktuelle omrader. Sannsynligvis ville det nok ha vert
vanskeligere for meg & utarbeide relevante tema og spersmaél til intervjuguiden, samt & torre a
narme meg tematikken uten noen form for forforstaelse 1 forkant av studien. Mine egne erfaringer
er blitt en del av meg og min mate & tenke pa, og jeg kan aldri legge disse erfaringene helt bort.
Innenfor psykologi snakket man tidligere om & komme over sorgen, og at tiden leger alle sar”. |
dag har tilnermingen til sorgbearbeidelse endret seg ved at man skal laere seg 4 mestre sorgen, og
leve med den (Sandvik, 2003). Egne private erfaringer med sorgarbeid har bidratt til & skape et
utgangspunkt for meg som gjor det mulig a sta i metet med den andre, uten a bli overveldet av
vedkommendes folelsesmessige reaksjoner. Jeg tror ikke det er mulig & si at man vet eksakt hvordan
andre har det, til tross for egne erfaringer. Dette stottes av fenomenologen Merleau- Ponty som
viser til at det kun er mulig & forstd den andre delvis, og ikke fullt ut, nettopp fordi man ikke er den
andre (Bengtsson, 2005). Likevel opplever jeg at det er nyttig & kjenne pa at egne erfaringer blant
annet gir seg uttrykk gjennom empati i metet med andre, samt at erkjennelsen av a ikke vite eksakt
hvordan den andre opplever et fenomen, bidrar til & gjere det interessant og spennende & fa innblikk

1 den andres livsverden.

Den direkte forstaelsen av erfaring med sykdom har man bare dersom man selv har vert rammet av
sykdom skriver Svenaeus (2005). Dersom helsepersonell har erfart sykdom selv har de bedre
forutsetninger for a forsta pasientenes situasjon. Egne private sykdomserfaringer hos helsearbeidere
kan altsa vaere en fordel for & forstad pasienter og parerende, men pd samme tid krever det en avstand
for 4 fa tak i den enkeltes individuelle opplevde situasjon. Ved & bygge bro over noe av avstanden
er malet 4 nd frem til den parerende, og fa tak 1 vedkommendes forstaelse av egen opplevde
situasjon (Sveneaus, 2005). Gjennom studien har jeg bade lyttet og iaktttatt den parerende, noe som

er i trdd bade med fenomenologisk og hermeneutisk teori.

Thagaard (2004) skriver at forskeren ma unnga 4 vise sine egne verdier for & greie & mote
informanten med et dpent sinn, men at informanten uansett vil bli pavirket av kontakten med
forskeren. Jeg valgte & ikke opplyse informantene om min egen erfaring fra & ha vart parerende,
fordi det kunne ha komplisert analyseprosessen, gjennom at mine meninger, holdninger og verdier
ville kommet tydelig frem og kanskje pavirket de beskrivelser og fortellinger informantene ville ha

gitt meg.
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For & i starst mulig grad forebygge at materialet blir et pdskudd for & hevde/bekrefte egne meninger
har jeg valgt 4 tydeliggjore mitt utgangspunkt for leserne. For 4 unnga skylapper og blinde flekker,
onsker jeg a vaere mest mulig reflektert rundt de forhold som styrer min inngang til kunnskapen 1
hép om at det hjelper meg til & ha et bevisst og reflektert forhold til min egen forforstéelse

(Malterud, 2003).

Da jeg selv var parerende opplevde jeg at det ikke fantes noe spesifikt tilbud for unge pa vei inn 1
voksenlivet. Parerendetilbudet i Trondheim var ofte tilfeldig og begrenset til barn og ungdom opp
til 20 ar, eller gjennom tilbud man fikk som etterlatt. Gruppene for etterlatte bestod ofte av
ektefeller/samboere. De fleste sorggruppene, i den grad de eksisterte, bestod den gang av unge i
aldersgruppen opp til tyve ar. Det er gatt noen 4r siden jeg selv var parerende, og den kritiske leser
kan argumentere for at mye kan ha endret seg innen tilbud fra den gang. Gjennom min stilling som
sosionom har jeg fulgt med pa tilbudene som har blitt gitt, og opplevd at unge pa vei inn i
voksenlivet har vert en gruppe uten spesifikt fokus, som antagelig faller mellom to stoler.
Ungdomsgruppa i Kreftforeningen har rettet fokus pd unge parerende pa vei inn 1 voksenlivet, og
rundt omkring i landet gjores det mye for parerende. Gjennom sorggruppe tilbud i regi av
Kreftforeningen tilbys unge i alderen syv til seksten ar sorggruppe etter tap av foreldre. I Trondheim
er denne gruppen ogsa apen for unge opptil femogtyve ar. Mitt inntrykk er likevel at tilbudet blir
noe tilfeldig i forhold til hvem som féar hjelp. Som sosionom har jeg mett bdde konkrete behov og
utfordringer denne gruppen pérerende har, men jeg har ogsa opplevd at de unge har blitt noe
usynlige. Denne unge péarerendegruppen eksisterer jo, og derfor har jeg ofte undret meg over hva
det er som gjor dem usynlige. Kanskje eksisterer det en oppfatning og en holdning om at unge over
atten ar betraktes som voksne og at de derfor greier seg selv. Kanskje handler det om at de
parerende besgker sine kjere ved sykehusets avdelinger pa kveldstid, mens sosionomenes
arbeidstid er pa dag, og at sosionomen derfor ikke mater dem sa ofte. Eller kanskje er det slik at
pasientfokus av ulike arsaker er sapass smalt at det ikke fanger opp unge voksne avkom. Gjennom
disse arene har jeg ofte undret meg hvordan unge pé vei inn i voksenlivet opplever a vere
parerende, hvilke behov de har, hvem de snakker med, hvor de henvender seg, og hvorvidt opplever
de seg ivaretatt. I forkant av studien hadde jeg forventet & finne en sammensatt parerendegruppe
som kanskje ville uttrykke et behov for eget tilbud. Malterud (2003) og Postholm (2005) skriver at
forskerens blikk blir pdvirket av eget teoretiske stasted, erfaringer og forventninger. En
masterstudent med annen faglig bakgrunn enn min, ville kanskje hatt andre perspektiver,
vitenskapsteoretisk tilneerming og forskningsmessig metode som innfallsvinkel til dette temaet. Jeg

mener at jeg har et aktivt forhold til min egen forforstaelse, samtidig som jeg ikke med sikkerhet
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kan vite eksakt hvordan jeg har virket inn pd informantene. Jeg har i forkant av intervjuene, i motet
med informantene, i etterkant av intervjuene og i arbeidet med transkribering og analyse jobbet
aktivt 1 forhold til & tenke over hva som kan pavirke det jeg har fatt av informasjon, i tillegg til at
jeg ogsd har diskutert med veileder underveis. Jeg har ogsa reflektert over hvordan mitt kroppssprak
og verbale tilbakemeldinger har pavirket informantenes svar. I tillegg er det viktig & vare klar over
at man ikke har et artikulert og reflektert forhold til alle sider av forforstaelsen (Gilje & Grimen,
2004). Sosionomutdanningen, egne erfaringer og yrkeserfaring som sykehussosionom har bidratt til
a oke min kunnskap innen sorgarbeid, og dermed gjort det bade mulig og enskelig for meg a ta fatt

pa denne studien.

Utvalg.

Det er nar man stiller seg spersmalet om hvem man skal fi informasjon fra, at man méa definere
utvalget som undersokelsen skal bygge pa. Strategisk utvalg innebarer & velge informanter som har
egenskaper eller kvalifikasjoner som er strategiske i forhold til den valgte problemstillingen
(Malterud 2003, Thagaard 2004). Jeg har benyttet et strategisk tilgjengelighetsutvalg. Utvalget som
ble forespurt om 4 delta 1 studien, bestdr av unge parerende i alderen 18- 28 &r, med alvorlig
kreftsyk forelder. Ved & velge informanter i denne alderskategorien, sa jeg for meg muligheten til &
avdekke eventuelle seregne erfaringer ved & vere ung parerende, men hvor de unge samtidig ble
ansett som voksne i samfunnets gyne. Ved & dpne for & inkludere begge kjonn i studien hadde jeg
hapet pd at ulike “kjonnede” erfaringer knyttet til omsorg, ansvar, alder, og dermed senn-/datter
relasjon kunne tre frem. Ettersom utvalget er sdpass lite og kjennsfordelingen i hovedvekt bestar av
kvinner, vil jeg vaere forsiktig med & trekke slutninger i forhold til forskjeller mellom kjennene. Det
at utvalget i hovedsak bestar av kvinner er likevel interessant i seg selv. Gettrik & Engelbrekt
(2008) viser til at kun 25 prosent av de som tar kontakt med Unge & Sorg er menn, og i sd mate er
det kanskje ikke overraskende at samme tendens kom til syne i denne studien. Kanskje er det ogsa
slik at samtaler om folelsesmessige tema appellerer og/eller er lettere for kvinner & delta 1.
Informantenes alderssammensetning var 18 til 28 ar. Det varierte fra uker til ar hvor lenge de unge
hadde vert parerende. Ved & inkludere informanter med og uten besteforeldre i live, har jeg hatt
muligheten til & se pa ulike erfaringsrom knyttet opp mot dette. Hvert av intervjuene varte mellom

en og to timer.

Ulik litteratur viser til forskjellige anbefalinger 1 sterrelsen pé utvalget innenfor et kvalitativt
forskningsarbeid. Innen kvalitativ metode fremheves det at storrelsen pd utvalg mé vurderes 1

forhold til metningspunkt. Nar det ikke synes & fremkomme ytterligere forstaelse av det fenomenet
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man forsker pa, har man nadd et slikt metningspunkt (Thagaard, 2004). I tillegg er det viktig & vaere
klar over at utvalget ikke m4 vare storre enn at det er mulig & gjennomfere dype og grundige
analyser av materialet. Blir utvalget for stort, kan analysen gi inntrykk av & ha vaert overfladisk.
Dersom forskeren har gjort grundig teoretisk arbeid, kjenner metoden, er fleksibel i forhold til
strategi og kjenner feltet, kan det vaere nok med fire til syv informanter (Malterud, 2003).
Polkinghorne 1989 (i Postholm, 2005) viser til at kvalitative studier ber besta av mellom fem til

tjuefem personer. Dukes 1984 (i Postholm, 2005) foreslar at studien bestar av fra tre til ti personer.

Ved studiens oppstart sd jeg for meg & intervjue ti informanter, og jeg ma @rlig innremme at jeg ble
litt skuffet da det til tross for stor egeninnsats, viste seg a ta sapass lang tid a rekruttere at jeg pa
grunn av tidsramme for studien, matte godta et mindre utvalg enn forst forventet. Studien har hatt
en rekrutteringsperiode pa seks og en halv méned ved Seksjon for lindrende behandling (SLB) ved
St. Olavs Hospital. Slik jeg var inne pa i kapittel 1, kan man anslé at 750 unge mellom 18-28 ar pa
landsbasis, arlig blir parerende. Det er derfor rimelig & se for seg at dette ogsé kan vere arsaken til
at det har tatt noe tid & rekruttere informanter til studien. Etter hvert har jeg forstatt at ”det magiske
tallet ti” nedvendigvis ikke er pakrevd for at studien skal kunne std pd egne bein. Innenfor en liten
forskningsstudie med begrensninger bade i tid og omfang, anbefaler Postholm (2005) at man velger
det lavest anbefalte antall personer. Innen fenomenologisk tilnerming er malet & finne en felles
essens og den sentrale opplevelsen som er fellesnevner og kjerne i forskningsdeltakernes opplevelse
av erfaringen. Postholm (2005) viser til at det er mulig & finne en slik felles essens gjennom a
intervjue tre informanter. Jeg velger a sitere Einstein; “Ikke alt, der kan tcelles, teeller, og ikke alt,
der teeller, kan teelles” (Bache & Engelbrekt, 2008, s. 9). Selv om antallet informanter ikke er sa

hoyt, sa teller deres beskrivelser, erfaringer og livsverden.

Veien til informantene.

Veien til informantene har vart en lang, krevende, spennende og lererik vei & ga. Forste steg pé
denne veien var 4 utarbeide forskningsprotokoll/masterskisse. Deretter sokte jeg tillatelse for
forskningsprosjektet hos klinikksjef ved Klinikk for klinisk servicefunksjon, som sosionomene ved

St. Olavs Hospital er en del av.

Da studien ble godkjent fra klinikkhold, tok jeg kontakt med overlege ved Seksjon for lindrende
behandling (SLB) hvor jeg presentere studien, og etter positiv respons, gjorde avtale i forhold til
veien videre. Deretter meldte jeg masteroppgaven til Forskningskomiteen ved Kreftavdelingen.

Parallellt fortsatte jeg arbeidet med & seke Den regionale komitéen for medisinsk og helsefaglig
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forskningsetikk (REK). I forbindelse med helseforskningsloven som tradte i kraft den 1. juli 2009
var det gjort endringer med hensyn til hvem som skulle godkjenne medisinske og helsefaglige
forskningsprosjekter. Innferingen av helseforskningsloven bidro for min del til noe forvirring rundt
aktuell sgknadsinstans, men det ble relativt raskt avklart at seknaden na skulle sendes til en instans,
nemlig REK. Mens jeg ventet pa godkjenning fra REK deltok jeg pé et mote ved Kreftavdelingens

Forskningskomite, hvor studien né ble godkjent.

Videre i prosessen med a fa tilgang til feltet, fulgte et mote med avdelingsoverlegen ved SLB, og i
lopet av oktober 2009 presenterte jeg studien min ved SLB sengepost og poliklinikk/utedel to
ganger. Da formell godkjenning fra REK foreléd 1 midten av oktober, presenterte jeg studien pd nytt
ved sengeposten og delte ut informant- og forelderinformasjonsskriv til avdelingssykepleier (Se
vedlegg nr 1 og 2). Etter avtale med avdelingssykepleier ved sengeposten ringte jeg et par ganger i

uka for & opprettholde jevnlig kontakt og fokus pé studien min.

De forste informantene gikk det raskt & {4 rekruttert. Det viste seg imidlertid at det na skulle ga en
tid for jeg fikk flere. I desember presenterte jeg derfor studien ytterligere to ganger ved SLB. I
midten av desember utvidet jeg studien til & inkludere pasienter ved flere sengetun, i hap om raskere
rekruttering. For jul deltok jeg alt 1 alt ved fire meter ved SLB sengepost og poliklinikk. Ved
utgangen av januar 2010, sekte jeg forlenget permisjon fra jobb for 4 ha mulighet til 4 vente
ytterligere pa informanter. I tillegg deltok jeg pa nytt mete ved sengepost og poliklinikk for &

”paminne” om studien min. I mai ble den syvende og siste informanten rekruttert.

Thagaard (2004) viser til at en tidlig utforming av prosjektbeskrivelsen kan komme i konflikt i
forhold til &penhet ovenfor feltet. Det kan vaere en utfordring & utforme en prosjektbeskrivelse som
er tydelig og avgrenset, men som pa samme tid ogsa tar hgyde for 4 tile endringer underveis, noe
ogsa jeg merket gjennom prosessen med a fa informanter. Kreftavdelingen bestér av flere
sengeposter og en poliklinikk/utedel tilknyttet SLB, 1 tillegg til en storre poliklinikk tilknyttet de
andre avdelingene. Heldigvis hadde jeg pd forhénd tatt heyde for at rekrutteringen kunne ta noe tid,
og ba i seknad til Forskningskomitéen ved Kreftavdelingen om tilgang til pasienter ogsé ved andre
avdelinger 1 tillegg til SLB. Dette ble ogsé nevnt i forskningsprotokollen og 1 seknaden til REK. Da
det tok noe tid & rekruttere, tok jeg kontakt med to av avdelingssykepleierne ved de andre
sengepostene og poliklinikk ved Kreftavdelingen, i hdp om at det & utvide studien ville bidra til
raskere rekruttering. Dessverre ble det ikke mulig & utvide studien til flere avdelinger, som folge av
at avdelingene allerede deltok 1 en forskningsstudie, hvorav de ensket & avslutte denne for de

eventuelt forpliktet seg til min studie. Den studien som allerede pagikk ved sengepostene hadde
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varighet frem til juni 2010, og for mitt vedkommende ble det av ressurshensyn dessverre for lenge a

vente.

I den perioden da jeg ventet pa a fa informanter, undret jeg meg flere ganger over arsaken(e) til
ventetiden. I forkant av studien hadde jeg inntrykk av at det var forholdsvis mange unge parerende
innen min valgte alderskategori, og studiens relevans ble bekreftet bade i mate med
Forskningsenheten ved Kreftavdelingen, og 1 meter med blant annet leger og sykepleiere. Kanskje
handlet rekrutteringsprosessen om pasientsammensetningen ved avdelingen i den perioden jeg
gjiennomforte studien. Ved oppstart av studien hadde jeg sett for meg at utvalgskriteriene favnet vidt
ettersom jeg &pnet for informanter av begge kjonn, innenfor et aldersspenn pé ti ar. Det skulle
likevel vise seg at det jeg ansd som en bred informantkategori var et “nalaye”. Potensielle
informanter viste seg enten & vere for unge eller for gamle til 4 oppfylle kriteriene for & delta 1
studien. I studien ensket jeg & intervjue unge som var parerende pa intervjutidspunktet, og ikke
etterlatte. Ved et par anledninger dede forelder for det ble rukket & foresperre den parerende om a
delta i studien. Dersom jeg hadde dpnet for at etterlatte kunne inkluderes, ville det kanskje blitt
lettere & rekruttere informanter. Imidlertid valgte jeg & holde fast pa kriteriet om at den unge skulle
vaere parerende pé intervjutidspunktet. Dette fordi jeg sé for meg at fokus hos den etterlatte kanskje
ville vert annerledes enn hos den som fortsatt er parerende. P4 en annen side kunne det ha vart
interessant & se hvorvidt denne antagelsen stemte, men jeg valgte imidlertid likevel & holde fast pd

beslutningen om a rekruttere unge som var paregrende og ikke etterlatte pa intervjutidspunktet.

Min studie pdgikk fra hasten 2009, og i tiden like for jul er flere som kjent svaert opptatt med
juleforberedelser. Kanskje kan “julestria” vaere en arsak til at eventuelle informanter verken ensket
eller tok seg tid til & delta. Som folge av oppussing ved Kreftbygget holdt samtlige av
Kreftavdelingens sengeposter til i Gastrosenteret hele hosten 2009. Den forste uka i januar flyttet de
tilbake til Kreftbygget, Gastro midt. Da jeg deltok pa et av meatene ved avdelingen for & presentere
studien min, spurte jeg de ansatte om hva de trodde var arsaken til lang rekrutteringsprosess. En av
de ansatte antydet at flytteprosessen antakelig hadde bidratt til at fokus pa min studie ”ble satt pd
vent” hos de ansatte i den perioden selve flyttingen pagikk. Det er ogsé viktig & veere klar over at
andre ikke nedvendigvis er interessert 1 den forskningen man holder pad med, men at forskningen er
avhengig av andre som ensker & hjelpe til med & produsere kunnskap (Dalby, 2001). I tillegg
omhandler min studie bade personlige og n@rgdende tema, og dette kan kanskje ogsa anses som en
arsak til at det har tatt noe tid & finne informanter (Thagaard, 2004). P4 den andre siden har jeg i
samtaler med sykepleier fatt inntrykk av at f& pirerende har sagt nei til & delta 1 studien. Tre

parerende onsket a tenke over eventuell deltakelse. Jeg ble enig med dem om at de skulle ta kontakt
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med meg dersom de bestemte seg for & delta. Jeg herte ikke noe fra dem, og av etiske hensyn ble
det ikke aktuelt & foresporre pa nytt. I perioder der jeg synes det har tatt tid & f4 informanter, har jeg

paminnet meg selv, at tiden gar sent for den som venter.

Man kan se for seg en tredeling av pasientgruppen der pasientene bestar av unge, middelaldrende og
eldre mennesker. Kanskje kan pasientenes alderssammensetning ved avdelingen ha vert en faktor
som kan ha pdvirket muligheten for 4 fa informanter til studien. Ut fra aldershensyn vil mine
informanter vaere parerende til den middelaldrende pasientgruppen. Dersom pasientene ved
avdelingen i hovedsak besto av unge og eldre i den perioden studien pagikk, kan dette ha pavirket
tilgangen til informanter. I tillegg er det ikke nedvendigvis lett & komme i1 kontakt med pédrerende
innenfor den alderskategorien jeg har valgt, fordi de kan bo bdde utenbys og utenlands, eller av
andre arsaker ikke vere til stede ved sykehuset. Informantene ma oppfylle alderskriteriene 1 studien,
i tillegg til at de ma enske a delta. For det er passende a presentere studien og foresperre om
deltakelse, ma det etableres god kontakt og passende setting med pasienten. Da jeg ikke kunne
rekruttere selv, var jeg avhengig av at sykepleierne gjorde det for meg. Pasientene med tilherighet
til SLB utgjoer en liten del av det totale antallet alvorlig kreftsyke. Dersom jeg hadde hatt tilgang til
flere avdelinger ville det kanskje gatt raskere a finne informanter til studien. Jeg finner det bade
viktig og relevant a reflektere omkring mulige arsaker til ventetid pa informanter, men vil poengtere
at jeg har vaert minst like opptatt av & g nye veier for 4 nd dem. Da det ble klart at jeg ikke kunne
utvide studien til flere sengeposter, valgte jeg med hensyn til tidsfristen for min egen studie, & sette
et endelig punktum for informantrekrutteringen etter det syvende informantintervjuet. Da opplevde

jeg ogsa a ha tilstrekkelig materiale til & belyse studiens problemstilling.

Intervjuene.

"Forskningsintervjuet er en mellommenneskelig situasjon, en samtale mellom to partnere om et
tema av felles interesse” (Kvale, 2004, s. 73). Malet er 4 folge informantenes fortellinger, men
samtidig serge for at de temaer man ensker a vite noe om blir kommet inn pé og besvart. Formalet
med intervjuet er & fa fyldige beskrivelser av hvordan andre mennesker opplever sin livssituasjon.
Gjennom & intervjue far man data knyttet til informantens opplevelse, erfaringer og hendelser
relatert til egne liv. Man kan som forsker fa kunnskap om béade tanker, erfaringer og foelelser hos
informantene. Beskrivelsene er preget av informantenes egen forstielse (Thagaard, 2004). Den
fenomenologiske tilnaerming i det kvalitative intervjuet kommer tydelig frem gjennom Spradley

(1979 1 Kvale 2004, s.73): "Jeg onsker d forstd verden fra ditt stasted. Jeg vil vise det du vet, pa din
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mdte. Jeg onsker d forsta betydningen av dine opplevelser, veere i ditt sted, fole det du foler, og

forklare ting, slik du forklarer dem. Vil du veere lcereren min, og hjelpe meg med det? .

I studien benyttet jeg et halvstrukturert intervju, bestdende av en intervjuguide med et hovedtema og
deltemaer, hvor deltemaene bestod av oppfelgende spersmal (Thagaard, 2004). For a fa tak i de
unges opplevelse av 4 vare parerende onsket jeg a se pd psykologiske, psykososiale, eksistensielle,
praktiske og sosiale forhold. Disse temaene ble belyst gjennom spersmal som omhandlet
familie/slektskontakt, bekymringer, ansvarstaking/ansvarfordeling, familiens praktiske situasjon,
rollefordeling, relasjoner, jobb/studiesituasjon og opplevelse av helsetjenestetilbudet. Underveis 1
intervjuene var jeg fleksibel og apen for at informantene selv fikk styre samtalen innenfor de
fastsatte temaene. Min rolle som intervjuer ble i enkelte intervju mer fremtredende enn i andre,
blant annet som folge av at ikke alle informantene snakket like fritt. Kvale (2004) benytter begrepet
Intervjusamtalen som i s méate er en god betegnelse pa intervjusituasjonen. Det at noen intervju ble
styrte, mens andre ble friere i1 sin gjennomfering, er med pa & gjore intervjuene forskjellige.

Samtlige spersmdl ble derfor heller ikke stilt 1 alle intervjuene, men jeg s til at temaene likevel ble

dekt.

De pérerende kunne fritt samtykke til & delta 1 studien, uten krav om forelders godkjenning, men
med utgangspunkt i Personopplysningslovens prinsipp om at pasienten selv eier sine egne
helseopplysninger (Personopplysningsloven, 2000), er det etiske aspektet med & underrette
pasienten sé sentralt at jeg ogsa valgte a lage et eget informasjonsskriv til pasient/forelder (vedlegg
2). Dette skrivet kom som tillegg til informasjonsskriv med forespearsel om studiedeltakelse til de
parerende (vedlegg 1). Det har vaert med utgangspunkt i forelders sykdomssituasjon jeg ensket a
snakke med de parerende. Man kan se for seg at de parerende kunne oppleve det som vanskelig &
snakke om egen situasjon i frykt for & utlevere forelder. I tillegg kan man ogsa se for seg at apenhet
mellom forelder og avkom relatert til deltakelse 1 denne studien kunne bidra til at de snakket
sammen om intervjuet i etterkant. Emner som kan vere vanskelige & snakke om kunne bli lettere for

dem & naerme seg, fordi de kunne ta utgangspunkt i hva intervjuet omhandlet.

Kvale (2004) fremhever at forskeren i tillegg til kunnskap om temaene som taes opp, ogsa ber ha
kunnskap om sosiale relasjoner. Som sosionom har jeg erfaring gjennom eget yrke med 4 mote
mennesker i ulike livssituasjoner. Utgangspunktet for et godt intervju er at forskeren har satt seg
grundig inn i informantens situasjon (Thagaard,2004). Kvale (2004) viser til at det er essensielt a
gjore grundige forberedelser for at intervjuundersekelsen skal bli vellykket. Gjennom forberedelse

pa hva man skal undersoke, m& man tenke pé hvorfor man skal undersoke det spesifikke temaet, og
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hvordan dette skal kunne gjennomferes. Kjennskap til feltet far man ikke utelukkende gjennom
teoretisk tilneerming, men ogsa gjennom & oppholde seg 1 det miljoet man skal underseke. P4 denne
maten kan forskeren opparbeide kjennskap til feltet og dermed kunne anta hva informantene vil
komme til & snakke om (Kvale 2004). Som allerede nevnt tidligere har jeg kjennskap til
parerendetematikk bade gjennom yrke og gjennom egne private erfaringer. Likevel er forskerrollen
og intervjusettingen ny for meg. Derfor gvde jeg pé rollen som forsker gjennom rollespill i forkant

av det forste intervjuet.

De forste intervjuene ble gjennomfort pé ettermiddags/kveldstid ved Gastro ser, hesten 2009 og de
resterende ved Gastro midt etter flytting til rehabilitert kreftbygg 1 2010. Sykepleier ved SLB tok
kontakt med meg etter at de parerende bekreftet at de onsket & delta i studien. Jeg tok selv kontakt
med de parerende for & avtale tidspunkt for intervju. Intervjuer med enkeltinformanter krever ro,
tid, fortrolighet og tillit (Malterud 2003, Thagaard 2004). For & legge grunnlag for fortrolighet og
tillit la jeg vekt pa & skape en god ramme rundt intervjusituasjonen. Som et ledd i foreberedelsen av
a gjore et godt intervju, mette jeg opp i god tid. Alle samtalene med unntak av en, ble gjennomfort
ved kontorer tilknyttet avdelingen, da samtalerommene ikke var tilgjengelige. Begge kontorene
hadde bord og stoler i tillegg til kontorpulten, samt duk, planter og lysestaker, noe som bidro til at
settingen ikke ble for “kontoraktig” og dermed formell og distanserende. Samtalen som ble
gjennomfort pa eget samtalerom ved sengeposten fikk ogsa en god og avslappet atmosfare, og ble
kanskje litt mer “tilbakelent” enn kontorsamtalene, fordi rommet var innredet med sittegruppe som
var plassert foran vindu, slik at informanten kunne rette blikket ut underveis i samtalen. Pa meg
virket det som om samtlige informanter slappet av og syntes intervjusituasjonen fungerte bra. I
tillegg tilbed/serverte enten sykepleier eller jeg drikke til informantene. For & skape en sa avslappet
stemning som mulig, informerte jeg forst om studien, min rolle og anonymisering, samt at
informanten leverte eller skrev under samtykkeskjema. Innledningsvis i intervjuet stilte jeg noytrale
enkle spersmal, og etter hvert som informantene slappet av og fikk tillit, gikk jeg over til de mer
folelsesladede og vanskelige spersmalene. Jeg opplevde at informantene slappet av og at de folte
seg fri til & snakke. Tre av intervjuene ble gjennomfort pa et kontor med vinduer ut mot avdelingens
korridor. Jeg opplevde at to av disse informantene virket noe distrahert av aktiviteten pa gangen,
dette til tross for at aktiviteten ved avdelingene er lavere pa ettermiddag/kveldstid, sammenlignet
med dagtid. P4 en annen side gjorde det kanskje godt ogsa for informantene & vende blikket ut av

rommet, tatt i betraktning at en slik intervjusituasjon kan gjere en sliten.

Informantene samtykket 1 at intervjuene ble tatt opp pa en mp3 spiller med opptaksfunksjon, i

tillegg til at jeg hadde papir & notere pé. Intervjuene ble transkribert etter opptak, og jeg var alltid a
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jour med transkribering for nytt intervju fant sted. En intervjusamtale er preget av at det kun er
informanten som er fortrolig, med det formal & gi forskeren data. I s& mate kan man si at relasjonen
mellom forsker og informant er asymmetrisk. Samtidig sitter informanten selv med nekkelen til &
velge hvorvidt det er gnskelig & &pne opp for egne beskrivelser og fortellinger. Man kan derfor si at

begge parter pavirker intervjuforlepet (Thagaard, 2004).

Da intervjuet var over, og bandopptakeren slitt av, gav alle informantene med unntak av en, uttrykk
for et onske om a snakke videre. Intervjuets emosjonelle del ble tonet ned mot slutten av intervjuet,
men dette til tross fikk jeg likevel inntrykk av at informantene ensket & snakke 1 etterkant. Spesielt
ved et av intervjuene snakket informanten friere etter at bandopptakeren var avslatt. Kanskje
skyldtes informantenes ensker om lengre samtale at de gjennom informasjonsskrivene var blitt gjort
oppmerksom pé at jeg er sosionom, og at de derfor hadde forventninger til at jeg skulle bidra med
noe ut over a intervjue dem. En av informantene uttrykte eksplisitt i forkant av intervjuet at hun
hadde noen spersmal som hun hapet jeg kunne svare pé, sett 1 lys av den kunnskap jeg innehar som
sosionom. Hun var tydelig opprert etter en hendelse tidligere pd dagen, og hadde behov for & rad i
denne forbindelse. Vi avtalte 4 snakke i etterkant av intervjuet, slik at hun kunne stille spersméalene
da. For min del ble det bade naturlig og viktig & apne for informantenes spersmal i etterkant av
intervjuene, da jeg opplever at det ville vart uetisk a lukke munnen med syv seil, og gi uttrykk for &
ikke raskt nok fa informantene ut deren, 1 frykt for & blande sosionom - og forsker kortene. Et viktig
poeng er at samtalen foregikk etter at intervjuet var gjennomfert, og at min rolle da var & gi
informantene konkrete rad, og vise til hvem de kunne henvende seg til for videre hjelp og
oppfolging. Ved en slik samtale 1 etterkant fikk jeg ogsé anledning til & gi tilbakemelding eller rdd
knyttet til informasjon som fremkom underveis 1 intervjuet, men som jeg der og da ikke kunne
kommentere, sett 1 lys av intervjusituasjonen og min rolle som forsker. For meg ble det altsa

naturlig & sette av tid til samtale i etterkant, noe jeg opplevde som uproblematisk.

I og med at temaet i denne studien er & betrakte som sensitivt, og dermed kan oppleves som
vanskelig 4 snakke om for den enkelte, var det sveert viktig a etablere tillit gjennom interesse,
forstéelse, positiv tilbakemelding, engasjement og respekt. Tillit og fortrolighet er nedvendig for at
informanten skal fole seg trygg og fortelle &pent om egne erfaringer og dermed bidra med en rik
fortelling (Kvale 2004, Thagaard 2004). Det er viktig at forskeren utviser stotte og sympati, spesielt
i forhold til temaer som oppleves som vanskelige. For & oppnd kontakt med informantene ble det
naturlig & mete dem med interesse og engasjement. Jeg benyttet meg av prober som a nikke og jeg
responderte med ja til det informanten fortalte underveis (Thagaard, 2004). Gjennom

sosionomutdanningen lerer man a bruke intervjuet/samtalen som verktey ved hjelp av
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samtaletekniske ferdigheter (Dalby 2001, Shulman, 1992). Ferdigheter som blant annet aktiv
lytting, omhandler nettopp dette med & nikke og vere interessert i den andre underveis i samtalen.
Disse ferdighetene har jeg brakt med meg inn i forskerrollen. Da jeg lyttet til intervjuene 1 etterkant,
reflekterte jeg over hvorvidt det ble for mye bruk av prober, og hvorvidt min rolle dermed virket
styrende pa informantene. Kanskje ble jeg mer aktiv enn en forsker med mer erfaring i & anvende
forskningsintervjuet og med annen bakgrunn enn den jeg selv har. Samtidig synes jeg det var
naturlig & respondere aktivt pd informantenes fortellinger, ettersom intensjonen var a oppna kontakt.
I tillegg synes jeg det er viktig & fremheve forskjellen mellom det & vere aktiv versus styrende

underveis, og jeg mener selv at jeg forholdt meg innenfor rammen av & vaere aktiv.

I forkant av intervjuene hadde jeg reflektert i forhold til hvordan det skulle bli & intervjue, og ikke
inneha sosionomens arbeidsoppgaver. Underveis og umiddelbart etter flere av intervjuene kjente jeg
pa denne folelsen, og hvor annerledes og nytt det var & ikke vere den som skulle bista videre med

rad, veiledning, stettesamtaler og oppfelging.

Ved a tillate pauser i intervjuene, apnet jeg for tid til mine egne refleksjoner underveis. Pé denne
méten kunne ogsa informanten tenke over om det var mer & utdype (Thagaard, 2004). For min egen
del opplevde jeg at det var forstyrrende a notere mens intervjuet pagikk, og derfor valgte jeg a

notere viktige poeng som kroppssprik og egne refleksjoner umiddelbart etter at intervjuet var over.

Thagaard (2004) viser til at tett kontakt under intervjuet utgjer et etisk dilemma, 1 og med at
forskeren trekker seg ut etter avsluttet intervju. Stress, psykisk uro og endrede selvbilder kan folge
en intervjusetting, spesielt ved sensitive tema, og det viktig 4 vaere bevisst at det & delta i en studie
kan oppleves som belastende (Malterud 2003, Kvale 2004). “Et forskningsintervju kan ligne pd et
terapeutisk intervju, avhengig av intervjuets dybde, emne og intervjupersoner” (Kvale, 2004, s. 98).
Dersom nar og personlig kontakt oppstar gjennom lange intervju med samme informant over flere
ganger, kan det oppsta et kvasiterapeutisk forhold (Kvale, 2004). Kvale (2004) viser til at intervjuer
med folsomme tema krever at man har et tilbud i etterkant av intervjuet, der en terapeut bistar
informanten med personlige problemer som avdekkes gjennom intervjusituasjonen. Det er sveert
viktig at informantene ikke forlates i1 en opprert tilstand som folge av intervjuet. Jeg gjennomforte
kun et intervju med hver av mine informanter, og for a sikre ivaretakelse av deres eventuelle behov,
forespurte jeg samtlige informanter mot slutten av intervjuet hvorvidt de ensket at jeg skulle
formidle kontakt med sykepleier slik at de kunne bli tilbudt relevant bistand. Dette var ogsa avklart
pa forhdnd med lege/sykepleiere ved SLB, slik at de 1 tillegg ’s&” den parerende litt ekstra 1

etterkant av intervjuet for 4 fange opp eventuelle behov. Ved behov for videre oppfelging kunne de
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parerende bli tilbudt samtaler med sosionom, sykepleier, prest/diakon eller giennom henvisning til
psykolog. Samtlige av informantene eonsket selv & ta kontakt med sykepleier eller sosionom ved
behov, dersom de ikke allerede hadde gjort avtale med sosionom. I etterkant av et av intervjuene tok
jeg likevel kontakt med sykepleier med oppfordring om & tilby den parerende samtaler. Dette fordi
jeg opplevde den péarerende som noe ambivalent i forhold til enske om videre samtaler, og derfor

ville jeg sikre at informanten ble godt ivaretatt videre.

Jeg opplevde at informantene var aktive underveis i intervjuene, de var ikke redde for & vare
tydelige og de utfylte sine egne resonnementer. I s mate er det grunn til & anta at de ikke folte seg
underordnede i intervjusituasjonen (Thagaard, 2004). Dette fremtrer spesielt tydelig i et av
intervjuene hvor informanten gir et lengre svar pé et av mine sporsméil og tilfoyer seg selv med a gi
uttrykk for at hun ikke ensker & utdype svaret ytterligere: .. det bare gidder vi ikke. Jeg orker ikke
d snakke om hvorfor, men vi bare, nei det orker vi ikke”. Dette eksempelet viser at informanten
aktivt sa 1 fra. Jeg opplevde & fa god kontakt med informanten, men eksempelet viser hennes aktive
héndtering av intervjusituasjonen, som tyder pd at hun verken folte seg underordnet eller presset til

a svare pa noe som ble for vanskelig for henne.

For a oppné gode intervju, er det viktig & unnga avstand til informanten (Thagaard, 2004). Ung
alder hos intervjueren er med pa bidra til uformell kontakt. Sosial avstand reduseres ogsé ved at jeg
er kjent bade med tematikken og miljeet som studien foregar i. Det er umulig & vite eksakt hvordan
informantene opplevde meg, min tilstedevaerelse og selve intervjusituasjonen, men jeg fikk inntrykk
av at samtlige informanter folte seg trygge, og at de dpnet seg under intervjuet. Jeg dpnet for
muligheten til & komme med tilbakemelding, ved & sperre samtlige informanter 1 etterkant av
intervjuet hvordan de opplevde 4 bli intervjuet. Informantene gav uttykk for at det var greit og at
spersmalene var gode. I tillegg fikk jeg i etterkant ogsa tilbakemelding fra sykepleier om at
informantene hadde opplevd intervjuet som positivt. En av informantene sa det hadde vert ok a
snakke med meg, fordi det i motsetning til spersmal av typen, “hvordan gar det”, gav han noe. "Sd
fikk jeg i tillegg snakket med sosionom, og fikk noe ut av det”. En annen av informantene sa i
etterkant av intervjusamtalen; “Jeg er ti kilo lettere”. For min del har bade sykepleiers og
informantenes tilbakemeldinger fungert som en rettesnor og bekreftelse pa at informantene ikke

fikk lagt stein til byrden ved & delta i studien.

Dalby (2001) skriver at sosialarbeiderintervjuet og forskningsintervjuet rommer bade likheter og
ulikheter, og derfor har jeg i forkant og underveis 1 studien vert spent pa gjennomferingen av

intervjuene. Jeg har underveis folt pa nettopp denne tosidigheten ved at jeg gjennom egen
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yrkeserfaring har erfaring med a samtale, samtidig som jeg er uerfaren med forskningsintervjuet.
“"Man lcerer a bli en god intervjuer gjennom a intervjue” (Kvale, 2004, s. 92). Disse ordene har
vart mitt “mantra” gjennom intervjuprosessen, nettopp fordi det er lett 4 stille svaert haye krav til

egne prestasjoner. Som nybegynner er det viktig & huske at gvelse gjor mester.

A forske pa egen praksis.

Fordelen med & forske pa eget praksisfelt er at man kjenner temaet og miljoet, samt at man i tillegg
har opparbeidet seg taus kunnskap / erfaringskunnskap gjennom praksis (Dalby 2001, Levin 2004).
Jeg valgte 4 opplyse informantene om at jeg er ansatt som sosionom ved Kreftavdelingen, og at jeg
hadde permisjon fra min stilling for & skrive masteroppgave i sosialt arbeid. I studien var jeg
interessert i & hare de unges opplevelse av & vere parerende, og jeg var ikke ute etter deres grad av
tilfredshet med tilbudet som gies ved St. Olavs Hospital. Jeg tror derfor ikke informantene folte at
det ble vanskelig & snakke med meg selv om jeg ogsé er ansatt. I den grad informantene snakket om
helsetjenestetilbudet synes jeg det fremkom nyanserte fortellinger som i s mate viste at de var

komfortable med & ytre sine meninger, og derfor opplever jeg at de hadde tillit til meg.

Dalby (2001) skriver at man tar med seg taus kunnskap inn i forskerrollen ndr man velger & forske
innenfor eget arbeidsfelt. Var forforstaelse kan innebare blinde flekker, i og med at enkelte ting kan
bli til tatt for gitt, eller at man overser problemstillinger og refleksjoner. Den tause kunnskapen kan
pavirke forforstaelsen som forsker, noe som i sin tur kan pavirke hele forskningsprosessen. Jeg er
enig med Dalby (2001) i at det er svert viktig a ha et reflektert forhold til egen forforstaelse og
praksis. Gjennom kunnskap om feltet kan forskerens forstaelse bli styrket, samtidig som man
oppnar tillit og gjensidig forstaelse med informantene (Malterud, 2003). Malterud (2003) viser til at
den kunnskap man har innen eget felt kan vere lite begrepsfestet og bevisstgjort, noe som kan bidra
til at feltkunnskapen blander seg med forforstielse hos forskeren. Det er viktig & vare klar over og
erkjenne at tatt-for-gittheter og skylapper alltid til en viss grad vil vere til stede, og til tross for at
jeg aktivt har jobbet for & motarbeide og redusere egne blinde flekker, vil jeg aldri helt ut kunne
avslere egen blindhet, da det alltid er en risiko for at jeg kan ha oversett viktige budskap eller veier
som kunne ledet til ny kunnskap. Underveis 1 intervjuene har jeg stilt kontrollspersmal til
informanten om jeg har forstétt og oppfattet dem riktig. I tillegg har jeg gjennom & diskutere med
veileder underveis, aktivt gatt inn for & skape metaposisjoner og avstand til materialet, bade 1
utarbeidelsen av intervjuguiden og 1 arbeidet med tolkningen av empirien. Jeg har gjennom hele
prosessen jobbet aktivt for 4 etablere en utkikkspost som er ment & bidra til at den kunnskapen som

har blitt til gjennom studien skal fremstd som troverdig. I mete med informantene har jeg hatt god
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nytte av & ha tilegnet meg samtaleferdigheter gjennom utdanning og yrkeserfaring. Jeg tror at den
tause kunnskapen/erfaringskunnskapen og forforstaelsen, har vaert en fordel nar jeg har forsket
innenfor eget praksisfelt. Samtidig er jeg klar over tilstedevarelsen av blinde flekker bade fordi jeg
jobber innen det feltet jeg nd har forsket p4, i tillegg til de blinde flekkene jeg har fordi jeg selv har
veert parerende. Dette er forhold som jeg hele tiden har provd a ha et aktivt og bevisst forhold til, og
som ogsa tidligere er gjort rede for under avsnittet om forforstaelse, samt i avsnittet om

bekreftbarhet og overforbarhet.

Transkribering.

Da intervjuene var gjennomfort, ble de transkribert til tekst. Som allerede nevnt var jeg alltid a jour
med transkriberingen til neste intervju skulle gjennomferes. Det blir lettere a fa oversikt over
materialet nar det foreligger 1 form av tekst, og gjennom & transkribere skapes struktur (Kvale,
2004). Kvale (2004) skriver at man ma ta utgangspunkt i eget prosjekt for a vite hva som er nyttig
transkripsjon, og at det ikke finnes noe svar pd hva som er den korrekte transkripsjon. I studien
onsket jeg & fa tak 1 informantenes opplevelser, erfaringer og beskrivelser, og derfor valgte jeg &
transkribere ordrett, og notere /markere i teksten der informanten endrer toneleie, ler, grater, og gir
uttrykk for at noe er vanskelig. Pauser valgte jeg & markere ved hjelp av prikker. To prikker betydde
kort pause, mens tre prikker betydde lengre pause. I lange pauser som for eksempel indikerte
overgangen fra et emne til et annet, noterte jeg pause i teksten og antall sekunders varighet. For &
forenkle transkripsjonsarbeidet valgte jeg a skrive teksten pa bokmal, og ikke dialekt. I tillegg
anonymiserte jeg navn, stedsnavn, sengeposter/avdelinger og navn pi ulike institusjoner ved hjelp
av 4 markere transkripsjonene med xxx pa aktuelle stedene. Umiddelbart etter hvert av intervjuene
skrev jeg feltnotater, og disse stiftet jeg sammen med transkripsjonene. For & lettere ha oversikt,
valgte jeg & notere informantens alder og kjonn gverst pa transkripsjonsarkene. Jeg opplevde
transkriberingsarbeidet som tidkrevende, og det krevde mye neyaktighet og konsentrasjon.

Heldigvis ble lydopptakene gode, sa jeg slapp a forholde meg til opptak med darlig lydkvalitet.

Den transkriberte teksten ma ikke betraktes som det eneste solide empiriske materialet fra
intervjuene, fordi transkripsjoner er kunstige konstruksjoner av kommunikasjon omgjort fra muntlig
til skriftlig form (Kvale, 2004). Transkripsjonene ma betraktes som tekst, og ikke som virkelighet.
Lydopptak gir en dekontekstualisert versjon av intervjuene fordi ansiktsuttrykk, kroppssprék og
omgivelser ikke blir med (Malterud 2003; Kvale 2004). Det er derfor essensielt 4 ivareta
formidlingen og oppfattelsen av informantenes meninger og erfaringer (Malterud, 2003). Jeg har

etter beste evne forsekt a huske tilbake til da intervjuene fant sted, og gjenskape ansikt til ansikt

60



samtalen, informantenes kroppssprak og selve intervjukonteksten. For & unnga at transkripsjonene
skulle utgjere empirien alene, har jeg vert bevisst pd & forseke a gé 1 dialog med teksten, og fa frem
meningen med den (Kvale, 2004). Dette er i trdd med det hermeneutiske perspektivet og den
hermeneutiske spiral, hvor forskeren skal sgke forstaelse gjennom & bevege seg mellom delene og
helheten, fordi delene og helheten forutsetter hverandre. Delene kan kun forstés i lys av helheten, og
helheten bestar av delene (Gilje & Grimen, 2004). Gjennom transkribering etablerer man
metaposisjon og refleksivitet til materialet ved at det blir mulig & legge merke til momenter som
ikke fremsto sa tydelig verken i intervjuet eller da man lyttet pa intervjuopptakene i etterkant
(Malterud, 2003). I arbeidet med analysen har jeg underveis bade lyttet til intervjuene, lest i
transkripsjonene og dobbeltsjekket 1 matrisen for a sikre at informantenes historier fremdeles
fremsto slik de var ment i forkant av analysen. Gjennom & here informantintervjuene har jeg
etterstrebet a sikre ivaretakelsen av narheten til stoffet, blant annet ved & lytte til informantenes

bruk av stemme, grat og pauser underveis.

Etiske refleksjoner.

En sosionom gav meg et rad da jeg arbeidet med denne studien; “Det er viktig d ha bade hode og
hjerte med seg pd veien.” 1 dette avsnittet vil jeg derfor nevne noen av de etiske refleksjonene jeg
har gjort meg gjennom arbeidet. Jeg haper at jeg har greid & etterleve sosionomens rdd og at dette

gjenspeiler seg 1 samtlige deler av min studie.

Gjennom 4 intervjue unge parerende pa vei inn 1 voksenlivet med alvorlig kreftsyk forelder har
malet har veert & mote forskningsdeltakerne der de er, og pad denne maten fange deres opplevelse av
a veere paregrende. Gjennom studien har jeg ensket & fa tak i tanker, folelser, problemer, ressurser,
reaksjoner og mestringsstrategier som finnes hos de unge, og jeg har forsekt 4 {4 dette belyst
gjennom temaene familiesituasjon, helsetjenestetilbud og jobb/studiesituasjon. Méilet har vert a
innhente ny kunnskap og sterre forstielse for den livssituasjon denne pérerendegruppen befinner
seg 1, for & vite hvordan man best mulig kan bistd dem. Jeg har ved flere anledninger reflektert over
hvorvidt det har veart etisk riktig & intervjue parerende i1 en ofte stressende og presset fase med
alvorlig syk forelder. Dersom jeg hadde benyttet meg av retrospektive intervjuer kunne jeg ha
risikert at forskningsdeltakerne hadde glemt og/eller fortolket tiden med sin syke forelder. Ved at
deltakerne ville fatt tid til & reflektere over tiden de har vert igjennom, kan man se for seg at
fortellingene ville vert pavirket av sammenhenger og tanker de ikke hadde mens forelderen levde.
Samtidig kan man argumentere for at nettopp et retrospektivt utgangspunkt kunne gitt refleksjoner

og overblikk den unge ikke var i stand til mens de stod i situasjonen med en alvorlig syk forelder og
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de belastninger det innebzrer, men som ogsa kunne vert nyttige & fi innsikt i. Da det er begrenset
med forskning og litteratur relatert til denne gruppen péarerende, kan man argumentere for at det er
uetisk & la vaere a forske pa temaet, ettersom studien kan bidra med ny kunnskap som kan fere til at

de unge pa vei inn i voksenlivet far bedre vilkar.

Jeg har forsekt & gi noe tilbake til deltakerne ved & samtale med dem 1 etterkant av intervjuene, slik
jeg har veert inne pd under intervjuavsnittet. Deltakerne har som nevnt gitt uttrykk for at det var
positivt & delta i studien. Mitt hap er at deres bidrag kan fore til okt kunnskap og fokus om unge pa
vei inn i voksenlivet, noe som i sin tur kan bidra til at fremtidige unge pérerende vil kunne fa et

tilbud informantene i denne studien ikke fikk.

62



Kapittel 5: Analyse.

I dette kapittelet vil jeg presentere det empiriske materialet. Gjennom & kategorisere deltakernes
opplevelser og erfaringer ble teksten dekontekstualisert. I tolkningsprosessen har jeg
rekontekstualisert materialet for a sette det 1 en teoretisk sammenheng (Thagaard, 2004). For &
etterstrebe riktig fortolkning og ivaretakelse av helheten, har jeg gjennomgétt transkripsjonene og

lydopptakene bade underveis og i etterkant av analysen.

”Det at jeg pa en mate savner han. Allerede pa en mate.”

Sandvik (2003) viser til at sorg er reaksjoner pa erfarte tap som skjer underveis i et sykdomsforlep.
Gjennom a skille mellom symbolske tap, fysiske tap og relasjonstap, apnes det for & se sorg som
erfarte tap som finner sted underveis 1 sykdomsforlepet, og at “sorgprosessen begynner i
sykdomstiden” (Bugge K. E., 2003b, s. 64). I forstaelsen av sorg finner man i dag aksept for at sorg

ikke utelukkende ma forstas 1 etterkant av et dedsfall.

Man kan tenke seg at det gjennom kreftsykdom som ofte varer over lang tid, med tilherende opp-
og nedturer underveis, er naturlig & tenke seg at sorg hos parerende er til stede fra
diagnosetidspunktet, gar i belger avhengig av sykdomssituasjonen og i takt med den gradvise
svekkelsen hos den som er syk. Hos informantene synes jeg denne forstaelsen kommer tydelig frem
flere steder gjennom intervjuene, fordi informantene bade serger over det de allerede har mistet som

folge av foreldrenes sykdom, samt over forventede tap.

Et par av informantene forteller at de har gatt fra & ha medre som vasket kler, ordnet og puslet
rundt dem 1 strevsomme perioder, til at det nd er de som vasker klar og ordner for medrene. En
forteller at hun tidligere har vaert vant med mye klemmer fra moren, men at dette har endret seg, til
at hun na selv ma be om & fa en klem. Hun opplever det godt nar moren sier hun setter pris pa
henne, og hun kjenner ikke igjen at moren verken sier eller viser at hun er glad 1 henne uten

oppfordring.

En annen av informantene trekker frem humerforandringer hos sin mor som vanskelig & forholde
seg til. Hun forteller at moren har gatt fra & vere blid og forneyd til ofte & vere 1 darlig humer, noe
som gjer at informanten ikke opplever a kjenne henne igjen. Hun opplever at det er vondt & se sin
mors hjelpeleshet og vanskelig 4 snakke med henne fordi hun forventer at hun snart kommer til &

do. Fra & ha en aktivt oppegdende mor, har sykdommen forandret henne til & bli sé fysisk redusert at
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hun knapt nok greier & spise selv. "Og at hun er sd veldig hjelpeslos som hun er. Det synes jeg er

helt jeevlig a se.” Den gradvise svekkelsen oppleves av informanten som “rdekkel og skummel.”

Samtlige informanter trekker frem at det har vert og er bade vondt og vanskelig & se forelderen bli
svekket og endret av sin kreftsykdom, etter opp og nedturer underveis i sykdomsforlepet. Det
oppleves vanskelig & se forelderen gradvis bli dérligere, mer redusert og invalid. Engelbrekt (i
Rasmussen, 2009b) og Jarmer & Engelbrekt (1998) viser til at unge verken ensker 4 si eller gjore
ting som kan forverre situasjonen for foreldrene, eller pad annen mate vare til byrde for dem. Dette
kommer til uttrykk hos en av informantene som trekker frem at hun av hensyn til morens sarbarhet
na ma vere forsiktig med hva hun sier til henne. Den samme informanten opplevde at det like etter

diagnose var vanskelig & vite hvordan hun skulle oppfere seg ovenfor moren.

De fleste informantene hadde flyttet ut av foreldrehjemmet, men flere hadde flyttet tilbake for en
periode 1 forbindelse med foreldrenes sykdom. En av informantene som fremdeles bodde 1
foreldrehjemmet uttrykte at det var tungt 4 bo hjemme etter at moren ble syk, og at noe manglet.
Han har vert vant til at moren har ordnet alt, men at han nd ma gjere de fleste av disse oppgavene
selv. Man kunne kanskje regne med at de informantene som fremdeles bodde i foreldrehjemmet var
dem som 1 sterst grad gav uttrykk for at forelderens sykdom hadde pévirket deres praktiske hverdag.
Men ogsa informanter som hadde flyttet fra foreldrehjemmet viste seg 4 motta praktisk hjelp fra
sine foreldre, som for eksempel vask av klaer, middagslaging og smé innkjep til egen bolig, spesielt
i strevsomme perioder. Savnet av denne omsorgen og dette uttrykket for foreldrenes kjerlighet ble
tydelig satt pris pd av informantene og ble trukket frem nar de snakket om foreldrenes sykdom og
sorg over forventet tap av forelderen. En av informantene som hadde flyttet for seg selv uttrykte det
slik "Dette med d fa et pdskeegg, det far man ikke nar mammaen dor. Det er det spesielle med

morsrollen, uten at man setter noen sin verdi over andres.”’

Flere av informantene viser blant annet til sorg over tap av fortrolige foreldresamtaler. Bdde Schjodt
et.al (2007), Veach et.al (2002) og Arnett (2004) understreker foreldrenes viktige betydning for de
unge blant annet gjennom deres rolle som mentor og radgiver for dem. En av informantene utrykker
sin sorg pa denne méten “Pa grunn av sykdommen har vi ikke fdtt snakket ut ordentlig. Det er ikke
mamma, sann som mamma ville ha snakket med meg for. Altsa har jeg hatt problemer med noe for

>

sd har jeg gatt til mamma og snakket ut med henne.’

Flere av informantene beskriver at forelderen ikke lenger er som for, noe som gir informantene en

folelse av at de allerede har mistet sine foreldre. Ved langvarig sykdom med forventet ded,
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forekommer tapsopplevelser og sorgreaksjoner for dedsfallet inntreffer. Dette omtales som
foregripende sorg og innbzrer at man begynner & serge over et forestdende tap (Sandvik, 2003).
Informantene viser til at sykdomssvekkelsen har fort til at det er vanskelig for foreldrene 4 folge

med pa og stette sine barn, slik de gjorde tidligere.

En informant opplever det vanskelig allerede & kjenne pa et savn av sin far. Denne folelsen av savn
har kommet gradvis etter forverring. .. Det at jeg pa en mdte savner jo han. Allerede pa en madte.
Han er jo sterkt redusert og, sd det. Det er jo ting jeg ikke kommer pd innimellom. At jeg kan jo ikke

bare ringe til han for det passer ikke, eller det fungerer ikke som for da.”

Relasjonstap og symbolske tap dpner for a se sorg som reaksjoner pé erfarte tap underveis i
sykdomsforlepet. Det er en overveldende og vond folelse nar relasjoner endres eller blir vanskelig &
opprettholde pd grunn av svekkelse som folge av sykdommen. I takt med sykdommens forverring
kan man ogsd miste hip og drommer om fremtiden lenge for deden inntreffer, fordi man opplever a

miste sin forelder bit for bit (Sandvik, 2003).

Det er vanskelig for unge 4 frigjore seg nar foreldre er syke og forandrer seg bade fysisk og psykisk.
Som folge av hjelpeleshet, smerter og behandling méd den som er syk bade ha hjelp og taes hensyn
til. Mange unge bistdr bade emosjonellt og praktisk (Jarmer & Engelbrekt 1998 og Veach et.al
2002). En av informantene viser til sin mor som den som har hatt oversikten og ordnet det meste
frem til hun ble syk. Vi har veert vant med at hun har, veert vant med alt liksom. Na er hverdagen

snudd pd hodet.”

En av de andre informantene viser til rolleendringen mellom sin mor og seg, hvor hun har gatt fra &
ha en mor som har vert den til 4 stette, stille opp, lage mat og alltid vaere der. Denne informanten
forteller at moren né er totalt avhengig av henne, noe som gjor at hun foler hun har mistet moren

SOm mamima.

“Jeg har veert sa heldig. Mens nd sd er det vanskelig for henne bare d folge med pa hva jeg driver
med. Det er ikke den mammarollen lenger da. Selv om det er mye av henne som er der fortsatt. Men
veldig veldig forandret. Veldig svekket egentlig”.... ’Det at rollene endres sann totalt. At jeg og

min bror na tar oss av mamma. Som et lite barn.”

Blant informantene trekkes det frem som vanskelig & vite hvordan man skal forholde seg til
forelders svekkelse. “"Hun planlegger ting som er utenfor, som ikke er praktisk mulig. Og det er

vanskelig for oss d takle. Skal man si nei mamma, det gar ikke, eller skal man si..”
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Engelbrekt (2008) trekker frem at sykdom og ded er tabubelagte omrader i vér kultur. Dersom de
unge metes av taushet blir det vanskelig for de unge 4 snakke om sykdommen og forholde seg til
den. I tillegg til tabuet, tenker jeg at de unge kanskje ogsé kvier seg for a snakke fordi de ikke
onsker 4 utlevere verken sin syke forelder eller seg selv, noe som gjer at de ma velge sine
samtalepartnere med ekstra omhu. Det kan nok ogsé vere vanskelig & snakke med jevnaldrende
venner, fordi de som oftest ikke forholder seg til denne typen problemstillinger. Det er viktig at
parerende far muligheten til & diskutere slike forhold med noen for & fa rdd om hvordan de skal
forholde seg, i tillegg til at det er essensielt at parerende far muligheten til & ventilere folelser og gi
uttrykk for tanker og bekymringer underveis gjennom foreldres sykdomsforlep. Et slikt
resonnement mener jeg er i samsvar med Engelbrekt (i Rasmussen, 2009b) som pépeker at det er
viktig & vere bevisst at traumatiske opplevelser og risiko for utviklingsforstyrrelser eker i takt med
varigheten av foreldres sykdomsperiode, og at det derfor er essensielt & sikre de unge hjelp og

radgivning.

Flere informanter forteller at det gjor vondt og er vanskelig & innse at deres forelder ikke lenger kan
bo hjemme. Der hvor forelder ikke lenger kan bo hjemme, vises det til at det har vart en vanskelig

avgjerelse 4 ta, og / eller en vanskelig situasjon & forholde seg til.

”Sd langt det er mulig, sa vil vi gjore det sann som han helst vil ha det da. Og sd for eksempel sette

han .. bort en plass, uten at han vil det selv. Det ser jeg jo morkt pd da.”

Flere er ogsa bekymret for og opptatt av foreldrenes smerter. En av informantene forteller at han er
bekymret for hvordan den siste fasen vil bli, og om faren vil matte oppleve mye smerter. En annen
opplever det som vanskelig at faren er sa redusert den siste tiden han har igjen a leve. Hun forteller
at hun bade er sur og lei seg for at hun ikke far ha sin far slik som tidligere nar han forst ma forlate
henne. "Jeg synes det er vanskelig at han ma veere avhengig av andre den siste tiden han har igjen.
Nar vi heller kunne dratt og funnet pd noe. Na kan vi jo ikke det. For na md han med rullestol og ha

med poser utenpd kroppen. Sd det er jo ikke bare bare.”

Foreldrenes sykdom er noe informantene bruker mye tid og energi pa 4 forholde seg til. En sier det
slik "Sa det har jo veert taft, man tenker jo pd det hver dag. Uansett hvor man er og hva man driver

’

med. For det er ikke noe man bare kan glemme, eller vil glemme heller.’

De aller fleste uttrykker bekymring for hvordan livene deres vil bli etter at forelder der. Alle
informantenes liv er preget av alvor, flere sier at livet er snudd opp ned og en viser til at livet ikke er

noe a leke med. De har en anelse i forhold til hva som venter, men viser til at forlepet er uvisst. Det
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fremkommer ogsa bekymring for hvordan siste fase av sykdommen og dedsfallet vil arte seg. De
fleste uttrykker ogsa usikkerhet knyttet til videre sorgforlep hos seg selv. Samtlige av informantene
er knyttet til sine syke foreldre og redde for & miste dem. Jeg tenker at det er av stor betydning for
parerende 4 kunne fole seg sa trygg som mulig, for & unnga “unedvendig” angst. Lev & McCorkle
(1998) viser til at familiemedlemmer som er laert og vist hvordan stette pasienten, tilegner seg

kunnskap som kan ha innflytelse pé deres eget sorgforleop og bearbeiding etter dedsfallet.

Veach et.al (2002) poengterer hvordan de sjesatte barna”, det vil si de unge som enten har flyttet
hjemmefra eller er pa vei til & flytte hjemmefra, kan bli pavirket av foreldres kreftsykdom. Dersom
voksne barn ikke far muligheten til & fortsette egen utvikling, kan det oppsta skjevheter i
familiestrukturen, som kan medfere endringer som familiemedlemmene ikke er modne for. Dersom
de unge pétar seg 4 ivareta opprinnelsesfamilien, kan de miste egne utviklingsmessige behov.
Foreldresamhold ma styrkes, slik at man pa denne maten oppmuntrer voksne barn til & utvikle seg i
forhold til egne planer relatert til utdanning, flytting, samt reising, og dermed leve selvstendige liv.
Gjennom behandlingsfasen av sykdommen vil familier med voksne barn oppleve mye av de samme
utfordringene som de familier som har ungdommer, bare enda mer komplekst. Voksne barn som
allerede har flyttet ut fra foreldrehjemmet vil oppleve faerre problemer med & balansere
uavhengighet med avhengighet, enn dem som er i den begynnende fasen med a forlate
foredrehjemmet (Veach et.al 2002). De fleste av informantene hadde flyttet hjemmefra, men noen
bodde fremdeles i foreldrehjemmet. Samtlige informanter gav uttrykk for & vere svart knyttet til
sine foreldre, og en av de som bodde i foreldrehjemmet viser tydelig sin avhengighet mens hun

gratende sier

”Og jeg er bare redd for d miste mammaen min. for det var mamma jeg hadde. Jeg hadde mest tid
til, eller var mest sammen med. Jeg gikk til hvis det var noe.” En annen av de som bodde 1
foreldrehjemmet forteller at han fort blir ensom hvis han er for mye alene etter at moren ble syk.
”Og det forandret egentlig meg. Fra den dagen. Fikk vite det, sa ble livet snudd opp ned. Jeg ble

liksom mer avhengig av folk rundt meg enn hva jeg var tidligere.”

Det synes vanskelig & spekulere 1 hvorvidt de som fremdeles bodde hjemme var mer avhengig av
foreldrene enn dem som allerede hadde flyttet hjemmefra. Dette fordi samtlige informanter gav
uttrykk for & vaere svert knyttet til sine syke foreldre, og de hadde mottatt tjenester fra dem som de
hadde satt stor pris pa. Kanskje kan man tenke seg at de umiddelbare konsekvensene av & ha en syk
forelder ble storre for de hjemmeboende, sett 1 lys av Arnett (2004) som viser til at det & bli voksen

innebarer & ta ansvar for seg selv. De unge som ikke hadde flyttet ut av foreldrehjemmet gav klart
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uttrykk for at det var en stor overgang a selv skulle lage middag, vaske klaer og holde orden rundt
seg. Dette ansvaret hadde de sluppet & ta for sykdommen rammet. Nar unge 1 tillegg til alvorlig
sykdom hos forelder skal forholde seg til ekt ansvar, er det rimelig & se for seg at leringskurven blir
brattere for dem som er hjemmeboende, fordi de kanskje har vart mer skjermet for ansvar enn unge
som allerede har flyttet hjemmefra og er vant til & blant annet lage mat og vaske kler selv.Voksne
avkom som ikke er helt selvstendige kan bli dratt innover for & hjelpe primarfamilien, noe som kan

forsinke deres egen selvstendighetsprosess (Veach et. al 2002).

Arnett (2004) poengterer at det i perioden pa vei inn i voksenlivet vokser frem et nytt forhold til
foreldrene. I tillegg til & se dem som foreldre, vil de unge ogsé anse dem som “sympatiske
personer”. Foreldrene pa sin side, vil ogsd endre synet pd barna. Denne endringen dpner for en
gradvis etablering av rollen og synet pd hverandre som venner og jevnbyrdige. Arnett (2004) viser
til at flere forstar & verdsette sine foreldre mer, og at de derfor knytter seg tettere til foreldrene etter
at de har flyttet hjemmefra. Ut fra et slikt teoretisk stasted kan man se for seg at unge pa vei inn i
voksenlivet med alvorlig kreftsyk forelder kan miste muligheten til & knytte en slik jevnbyrdig
vennskapsrelasjon til foreldrene, fordi prosessen avbrytes som folge av svekkelse, sorg og
relasjonsendringer. I tillegg til at de i ung alder mé forholde seg til et forventet tap av sin syke
forelder, mé de ogsé forholde seg til at forelder som de har sett som den sterke, pa relativt kort tid
blir hjelpetrengende og avhengig. En uttrykker dette slik ”Man far noen erkjennelser altsd ndr man
md.. ja. Jeg er ikke sa gammel da. Det er ikke sa mange dr siden det var faren min som hjalp meg

med de samme tingene. Sd da merker man at mye er snudd pa hodet ja. Litt for fort.”

”For jeg vil gjerne gjore alle til lags, at det skal bli best for alle”

Som jeg har vert inne pa 1 teorikapittelet, viser jeg til at gjennomsnittlig alder for inngaelse av
ekteskap for kvinner i Norge 1 &r 2008 var 31,2 ar for kvinner og 34,1 ar for menn.
Gjennomsnittsalder for ferstefodsler var i 2008 28,1 &r, mens den for gifte kvinner var 29,5 ar
(Statistisk Sentralbyrd, 2009b). Disse statistiske forholdene harmonerer godt med informantene i
denne studien, der ingen verken er gift eller har barn. Noen lever 1 parforhold eller bor 1
foreldrehjemmet, mens andre er single. Statistikken passer for evrig godt med Arnetts (2004)

beskrivelse av unge innenfor denne utviklingsperioden i livet.

Mellom ungdomslivets restriksjoner og voksenlivets ansvar ligger perioden pa vei inn i voksenlivet.
Arnett (2004) viser til fem hovedtrekk ved det & bli voksen. Perioden fra de sene tendr og opp

gjennom tyvedrene er alderen for & oppdage egen identitet. Alderen er for mange en utprevende
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periode der de unge enda ikke er fullt forpliktet. Perioden gir de unge muligheter til & leere mer om
hvem de er og hva de ensker. I tillegg preges alderen av ustabilitet gjennom hyppig flytting som
folge av jobb, utdanning og forhold. De unge er ofte svart selvfokuserte, fordi de som oftest verken
lever sammen med egne foreldre eller sesken. Ofte har de heller ikke fast partner eller egne barn.
Dette gjor at perioden innebarer mange valg og muligheter for utvikling av egen selvforstaelse som
legger grunnlaget for eget voksenliv. Dette er ogsé alderen for & fole seg imellom fordi de unge
gradvis laerer 4 ta ansvar for seg selv, tar uavhengige valg, samt blir ekonomisk uavhengige. I
perioden for dette oppnés, befinner de unge seg i en periode mellom ungdom og fullt voksen.
Perioden omtales ogsé som alderen med muligheter, fordi fa retninger er staket ut, de unge har haye
hap og store forventninger, 1 tillegg til at ingen dremmer har rukket & bli helt knust. Selvfelgelig
finner man ogsé problemer og utfordringer blant de unge, slik som bekymringer over identitet og
ustabilitet, men 1 hovedsak er det optimisme som rér. Unge pa vei inn i voksenlivet tror ofte at alt er
mulig, noe som hjelper dem gjennom stress og usikkerhet som er en del av den veien de mé gé i
retning av a bli voksne. "But here in emerging adulthood, no dreams have been permanently
dashed, no doors have been firmly closed, every possibility for happiness is still alive. This is the
glory of emerging adulthood, that is the age of possibilities, the age of unvanquished hopes”
(Arnett, 2004, s. 46).

For unge med alvorlig kreftsyk forelder blir veien til voksenlivet ganske annerledes enn for dem
som ikke opplever alvorlig sykdom hos sine foreldre i denne utviklingsperioden av livet.
Erfaringene med sykdom og ded gjer at de unge stilles ovenfor eksistensielle problemstillinger pa et
langt tidligere tidspunkt 1 livet enn sine jevnaldrende, noe som kan medfere at de ofte blir gdende
ensomme med tanker og bekymringer, da vennene star pa et annet trinn i sin utvikling (Jarmer &
Engelbrekt, 1998). Arnett (2000) fremhever at det ber forskes mer pa omrader relatert til i hvor stor
grad unge stotter seg pa jevnaldrende venner. Det er i tillegg sentralt & vise til Schjedt et.al (2007)
som poengterer at venner ikke kan dekke behov for fortsatt tilknytning og stette p4 samme méte
som foreldre. Samtidig som de unge stotter sin opprinnelsesfamilie, trenger de ofte stotte selv. I sin
frigjoringsprosess fra foreldrene har de kanskje behov for foreldrenes rdd og voksenerfaringer.
Venner kan ikke dekke behovet for fortsatt tilknytning og stette pad samme mate som foreldre. I
tillegg skal de unge ogsa balansere og leve sine egne liv (Schjedt el.al 2007, Veach et.al 2002). Jeg
finner det relevant 4 tilfoye at ingen unge 1 Arnetts (2004) studier har vist et monster preget av det
som kan gé galt i denne utiklingsperioden av livet. Kanskje skyldes det at unge med store problem

og utfordringer ikke har hatt anledning til a delta i hans studier (Arnett 2004).
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Som folge av foreldrenes sykdom opplever informantene mye press. En av dem uttrykker det slik.
Jeg er voksen, over 20 dr og alt det der, men det blir veldig bratt. At man skal fd et sd stort

ansvar.”

A leve i konstant alarmberedskap og usikkerhet er svaert vanskelig (Engelbrekt & Bache, 2008).
Gjennom beskrivelsene av flere ganger 4 ha forberedt seg pd dedsfall som folge av kritiske
endringer 1 sykdomsbildet hos forelderen, fremtrer folelsen av press svert tydelig blant flere av
informantene. En av informantene er alltid redd og pa vakt fordi hun nér som helst forventer & fa

dérlige nyheter. "Hver gang det ringer en telefon sa gar det en stokk i deg.”

Det oppleves ogsé slitsomt for flere av informantene ikke & fa spist ordentlig. I samme sekvens som
en av informantene trekker frem at det er slitsomt ikke & innta faste maltider, viser hun til at det ma
vare kjempeensomt for moren “d bare ligge der”. Dette handler nok om at hun velger a vere mye
sammen med moren, selv om det gar pa bekostning av egne maltider. Kanskje foler hun et ansvar
for at moren skal ha det s& bra som mulig, og dette ansvaret gér ut over informantens mulighet til &
tenke pa seg selv og sine egne behov. En av de andre informantene forteller at han hopper over
maltider, fordi det blir for mye & tenke pa samtidig. “"Jeg merker det egentlig mest pa spisinga. At
man orker liksom ikke d spise. Du blir helt sann slapp. Kommer hjem fra skolen, og sd gidder du
ikke spise, bare drar rett ned hit.” En tredje informant viser til at et bedre tilbud til parerende blant
annet kunne innebzare at parerende hadde fatt gratis mat nar de beseker sine foreldre. Det kan se ut
til at det er lett & hoppe over egne maéltider, bade pa grunn av opplevelsen av manglende tid og rom

for 4 tilberede dem, samt at matlysten kanskje er mindre, og at det derfor er lettere & overse behovet.

Flere av informantene opplever at det er vanskelig & forene krav, forventninger og egne behov med
det & vaere pargrende. En er pd griten ndr hun forteller at hun er bekymret og sliten hele tiden.
Denne informanten er student og har opprettholdt full studieprogresjon, men er lei seg for ikke &
kunne reise utenlands som en del studielopet. Samtidig er hun glad for & i det hele tatt ha greid &
folge et studieforlop. Hun viser til at sykdomssituasjonen er uoversiktlig og forklarer at det nettopp
er denne uoversiktligheten som har gjort at hun verken har kuttet eller redusert studiene. Det at
sykdomsforlepet er uoversiktlig gjor det umulig & planlegge, fordi hun ikke vet hvor lenge
situasjonen vil vedvare. Derfor har hun ogsa valgt 4 ta eksamen slik som planlagt, selv om det er et
stort press knyttet til det. "Sd jeg tar en sjanse nd, for hvis det gdar ddrlig sa blir det litt dobbelt. Da

’

blir jeg deppa pa grunn av det pluss det som skjer her hjemme, og i tillegg ta det pd nytt igjen.’
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En annen informant feler ogsé krysspress ved at hun ensker & veere sammen med bade venner og sin
mor. Hun tenker pa moren hele tiden. Hun trekker frem at det hadde vert godt a slippe & fungere

som hjemmesykepleier og kokk og bare a fa vaere seg selv og tenke pa noe annet. Hun sier

”Og sa blir du sad delt, for at du har veldig lyst til a veere der for mamma, men sa har du og veldig

lysttil a gd ut.”

Hun forteller at hun bruker tid pa & tilberede mat og servere nar det kommer besgk, hvorpa hun blir
lei seg nar egvrig familie sier til henne at hun “ikke ma styre sann”. Hun sier hun gjer det for sin
mors skyld, fordi det er slik moren ville gjort det hvis hun hadde greid det selv. Behovet for & gjore
ting slik forelder selv ville gjort det eller ensker det, er ogsé et fenomen som kommer til syne hos en
annen informant. Denne informanten sier hun tar tak i ting nar hun er hjemme, ved & vaske og
rydde. Hun kan finne pa a sta opp klokken syv om morgenen for & vaske hele leiligheten. "Og det
gjor jeg for mamma sin del. Jeg tenker pd mamma hele tiden nar jeg gjor det. Mamma, det her gjor

’

Jjeg for deg liksom.’

Det fremkommer ogsa at det er vanskelig & ga i full jobb. En informant beskriver fullpakkede og
fastspikrede dager, som inneholder jobb, middagsforberedelser og litt tid med samboer for hun drar
og besegker sin mor. Nir hun kommer hjem er det sent og tid for & legge seg. For unge pa vei inn i
voksenlivet, som er vant til fleksibilitet og mye egentid, blir kanskje folelsen av forpliktelser og
ansvar overveldende. Selv om de unge ikke har valgt situasjonen, kan de likevel ikke velge & se bort
fra den. Informanten forteller at det er for toft & vaere pd jobb med for mye press og ansvar. I tillegg
til stor sorg lever hun med redselen for & angre pé at hun ikke var til stede mens moren var syk. Hun

forteller om manglende forstaelse for sin livssituasjon hos fastlegen.

“Ja men altsd, det er ikke bare det d hjelpe som jeg har provd d fortelle han. Det er jo det at jeg
kommer til d angre meg sd forferdelig hvis jeg begynner d jobbe fullt igien na. Og hvis mamma dor
da, sa kommer jeg til a angre meg. Fordi jobben er der bestandig liksom, og om hun er her nd, sa
kan det jo veere en uke til hun ikke er det. Og hvis jeg begynner i hundre da, sa kommer jeg til d

angre meg.”’

I tillegg forteller hun om darlig samvittighet ovenfor arbeidsgiver nar hun er sykemeldt. "For jeg
vil veldig gjerne gjore alle til lags, at det skal bli best for alle. Og jeg er ikke den som sitter og sier
imot legen min. Nei sann er jeg ikke. Og det er vanskelig.”” Det oppleves nok svart vanskelig a fole

at man bdde ensker og ber stille opp for sin syke forelder, samtidig som man opplever & ikke mote
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forstéelse for det utenifra. Uten legens “velsignelse”, i dette tilfellet, mé& informanten bite tennene

sammen og std i den svert pressede situasjonen.

Seren Kierkegaard sier at det i all hjelpekunst er viktig & finne det enkelte mennesket der det er, og
begynne der. Jeg tenker at det er viktig & 4 aksept for sin egen sorgprosess, og bli mett med
utgangspunkt i de spesifikke forhold knyttet til den situasjonen man befinner seg i. A sorge for
deden inntreffer bidrar til at mye sorgarbeid blir gjort pd forskudd. Det er derfor viktig at
helsepersonell har kunnskap om at sorg bearbeides gradvis for a kunne hjelpe parerende og vurdere
deres behov (Lev & McCorkle, 1998). Sorg ma ogsa forstds med utgangspunkt i den aldersgruppe
man befinner seg innenfor. Dette innebarer at hjelpere ma kjenne til utvikling og modning innenfor
de ulike aldersgruppene, og ta dette med i beregningen nar hjelpetilbud skal utvikles (Bugge K. E.,
2003a). Mitt poeng er ikke & argumentere for at full sykemelding eller permisjon nedvendigyvis er
eneste riktige alternativ. Det er viktig at unge holder fast ved aktiviteter ogsa i eget liv, slik som &
delta i jobb eller studier. Samtidig kan man ikke forvente hundre prosent arbeids- eller
studiebelastning. De unge ma motiveres til ogsé 4 ta vare pa seg selv, en forstaelse som stottes i

Unge & Sorg (Bache 2009a).

Opplevelsen av a ha darlig samvittighet er noe flere av informantene trekker frem. En av
informantene uttrykker at det er godt 4 koble av, men at hun pd samme tid ogsé far darlig
samvittighet for det. Nér hun greier a koble av foler hun skyld for det. Hun har ikke folt seg glad
siden for moren ble syk, og sier hun nesten ikke husker hvordan ting var “for bomben smalt.”
Informanten tenker at det umulig kan vere sunt & stenge seg ute, sta pa og hele tiden yte. Hun har
trukket seg fra mye av sitt sosiale liv, og sier at hun har meldt seg ut, noe som tyder pé at hun baerer
en stor sorg, i tillegg til at hun kanskje er overinvolvert. Engelbrekt (i Rasmussen 2009b)
understreker at det er viktig & veere oppmerksom at unge ikke overinvolveres i sin forelders sykdom.
I tillegg opplever informanten at det er vanskelig & f4 rom til & serge fordi det & vaere parerende

krever mye av henne. Hun uttrykker opplevelsen slik

“"Men det a se henne bli darligere og darligere. Og samtidig ha sin egen sorg og et annet liv ved

siden av, det er nesten en umulig oppgave d forene det..”

En av informantene som nylig hadde blitt parerende, fortalte om darlig samvittighet for & ha kjept
smertestillende til sin far, i tiden for utredning. Informanten tenker pa hvorvidt situasjonen ville
veert annerledes dersom faren ble utredet tidligere. Kanskje skyldes hennes darlige samvittighet at

hun klandrer seg selv for ikke & ha forstatt at smertene skyldtes noe alvorlig.
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Det som for de fleste unge er en periode i livet med mulighet til & tenke pa seg selv og egne behov,
inneberer for informantene bade bekymringer og ansvar for syke foreldre. I tillegg til & skulle
oppdage egen identitet og forholde seg til den usikkerhet som preger perioden gjennom flytting,
utdanning, jobb og parforhold, ma informantene forholde seg til alvorlig sykdom. Fra & kunne reise,
studere, jobbe, nyte livet og fokusere pa seg selv, blir livet preget av et dypt eksistensielt alvor fra
en dag til den neste. Gjennom & gradvis ta voksenansvar for seg selv gjennnom & gjore uavhengige
valg og bli gkonomisk uavhengig, ma flere av informantene pa relativt kort tid, og 1 ung alder, ta

ansvar bade for seg selv og sin syke forelder. En sier dette slik

"Og det d ikke ha veert pd noe ferie, og kanskje kunne utnytte den friheten man har nar man er
student. Jeg har alltid dromt om og planlagt d dra til utlandet siste daret. Men det blir det ikke noe
av”. Hun er glad for 4 ha kunnet folge studiene, og foler pa samme tid at hun ikke kan seke
permisjon fordi det er umulig & vite for hvor lenge. "Jeg kan jo ikke ga flere dr uten a gjore

’

noenting heller.’

Det er ulikt hvor mye ansvar informantene tar, men felles for samtlige er folelsen av press og
krysspress. Jeg tenker at det er viktig & rette oppmerksomhet mot hvordan det i ung alder oppleves a
matte forholde seg til stor sorg, eksistensielle spersmal, hverdagslivets krav og forpliktelser 1 tillegg
til forventet tap av forelder. Dette er problemstillinger og utfordringer de aller fleste mater i en
senere fase av livet, nar de blant annet er utrustet med mer livserfaring. Tristhet og depresjon er
vanlig for unge med syk forelder, fordi de overveldes av det faktum at forelder kommer til & de, og
de har ikke utviklet forsvarsmekanismer som gjor dem beredt til & takle situasjonen (Jarmer &
Engelbrekt (1998). Antagelig foles det ogsd mer “naturlig” at aldrende og gamle foreldre der,
sammenlignet med opplevelsen av & matte erkjenne tap av en forelder som fremdeles er i ’sin beste

alder”.

Veach et.al (2002) viser til at nér forholdet mellom foreldre styrkes vil voksne barn fele mindre
press og skyld. Men i de tilfeller der det ikke lykkes a styrke foreldrerelasjonen, eller nér foreldre
ikke lever sammen, tenker jeg at avkom narmest automatisk vil pata eller palegges mer ansvar, som
kan fore til okt folelse av press og skyld. Dette vil jeg komme narmere tilbake til under avsnittet

om omsorgsansvar.

Atskillelse fra opprinnelsesfamilien med etablering pa egenhand og fokus pa karriere og valg av
livsledsager, er viktige livsomrader for en vellykket tilpasning. Sheehy (i Thomas & Kuh 1982)

viser til aldersperioden fra tyve til tretti som “The trying twenties”. Man kan se for seg at det kan bli
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utfordrende for unge som i tillegg til den naturlige utviklingsprosessen skal forholde seg til alvorlig
sykdom hos sin forelder. Ndr sykdom hos forelder forer til relasjonsendringer og svekkelse er det
ikke lenger sikkert at de unge har mulighet til & sporre foreldre til rdds innenfor viktige livsomrader,
slik de kanskje ville gjort tidligere. I de tilfeller der forelder der og gjenlevende forelder har dérlig
okonomi, eller den unge ikke har kontakt med gjenlevende forelder, vil det heller ikke vare mulig
for de unge & flytte 1 faser, slik jeg var inne pa i teorikapittelet under; Den gang og i dag. I slike
tilfeller kan man se for seg at den perioden de unge med alvorlig kreftsyk forelder har pé & bli
voksne, intensiveres og forkortes, sammenlignet med hva som er tilfelle for andre unge pa vei inn 1

voksenlivet.

Fra & ta forelders tilstedevarelse og eksistens som en selvfolge, trekker flere frem sorgen over at
forelder ikke skal fa delta i deres fremtidige liv. Vissheten om at forelder ikke far oppleve deres

giftemél, barn og fremtid er noe flere av informantene trekker frem som vanskelig. En sier det slik:

“Det vanskeligste det synes jeg jo er d tenke pa at han skal forlate meg. Sa altfor tidlig. Sa det er
vanskeligst.” ..... ”Og det verste for meg nd da det er at pappa ikke skal veere der den dagen jeg
skal fode... Jeg har jo liksom alltid veert lillejenta hans og jeg vil sa gjerne dele det med han da. Sd

det synes jeg er verst.”

Denne informanten var allerede gravid da hennes far ble syk. I en samtale med Radgivnings- og
Videncentret Unge & Sorg 1 Kebenhavn, fremkom det at enkelte unge fremskynder béde bryllup og
svangerskap som folge av at deres forelder har blitt syk. Dette med utgangspunkt i et hdp om at
forelder far oppleve bade bryllup og barnebarn, fordi det ikke foles fullendt at foreldre forlater dem
for de har fatt eget ”voksenliv pé plass”. Samtidig kan ogsa syke foreldre ha ensker og sette krav til
barna om at de begynner a studere, gifter seg, eller pa andre mater sikre seg at barna legger
grunnlag for et trygt liv. Det kan oppstd forventninger om at de unge selvstendiggjor seg og
pasynder egen utviklingsprosess, for & pd denne méaten oke uavhengigheten og ansvaret for
familien. Mye ansvar og alvor relatert til sykdommen faller over pa de unge, noe som kan medfore
at de dras innover i familien. Samtidig kan bade forelder og andre forvente at de unge blir tidligere
selvstendige og ansvarlige, parallellt med at sykdommen utvikler seg (Schjedt et.al 2007, Veach
et.al 2002). Folelsen av press handler derfor ikke utelukkende om press fra arbeidsliv, studiested og
det “opplagte” man forventer press fra, men folelsen av press kan ogsé forekomme pé et dypere og

mer eksistensielt plan. I sum kan presset derfor bli sveert stort.
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”Man lengter etter a stille pa lik linje og veere normal igjen.”

Noen av informantene i studien har valgt & trekke seg unna vennene eller unnlater & fortelle vennene
om sykdomssituasjonen. Andre er mer apne og fortrolige i sine venneforhold. En viser til brudd
med kjeresten, en annen forteller om samlivsproblemer noe tilbake 1 tid, samtidig som en forteller
om en n&r relasjon til sin samboer preget av samtale og dpenhet rundt situasjonen. Jarmer &
Engelbrekt (1998) viser til at unge med alvorlig syk forelder blir stilt ovenfor eksistensielle
problemstillinger pa et langt tidligere tidspunkt i livet enn sine jevnaldrende, noe som kan fore til at
de unge ofte bli gdende alene med tanker og bekymringer. Mange trekker seg unna vennene som
ikke har forutsetninger for & forsta de problemer og eksistensielle spersmél de unge star ovenfor.
Ofte strever de med tristhet og depresjon (Jarmer & Engelbrekt 1998). Man kan se en sammenheng
mellom unge som &pent forteller om sin situasjon og deres opplevelse av gkt forstaelse fra
omgivelsene. De som ikke er apne trekker seg gjerne unna venner, blir alene og berer sorg og
bekymringer inni seg. Dette kan fore til at de opplever mindre forstéelse fra omgivelsene. Mange
tviler pa at de noensinne vil fa det bra igjen, og angst og sorg blir for mange til sinne (Bache 2009a,

Gottrik & Engelbrekt 2008).

Samtlige av informantene opplever at livet er snudd pa hodet eller forandret, og beskriver at
foreldrenes sykdom har bidratt til en forandring i dem selv og /eller i egen hverdag. De fleste av
informantene snakket i en eller annen grad om opplevelsen av annerledeshet, og alle beskrev at
hverdagen og livet var blitt annerledes etter at foreldrene ble syke. Dette er forhold ogsd Gettrik &
Engelbrekt (2008) trekker frem. Unge parerende kan oppleve at de har blitt annerledes, de kan ha
problemer med konsentrasjonen, trekke seg fra venner som de synes har blitt overfladiske og de kan

ha problemer med & mestre jobb og studiesituasjon (Gettrik & Engelbrekt 2008).

Utviklingsperioden pd vei inn i voksenlivet er en periode som for de fleste innebarer muligheter og
personlig utvikling som er storre enn noen annen gang i livet (Arnett 2004). Man kan derfor se for
seg at det sannsynligvis foles svart vanskelig for unge som opplever & fa begrensninger i denne
perioden av eget liv som foelge av alvorlig sykdom hos forelder. Dette kommer tydelig til uttrykk

hos en av informantene som beskriver det slik:

"Samtidig som man ser pa dem rundt seg og tenker at denne tida er egentlig en tid hvor man
normalt er ganske fri da. Fri fra forpliktelser. Du har bare deg selv d tenke pa, du studerer, du kan

reise sa mye du vil, jobbe og ja, rett og slett leve livet litt.”
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Hun poengterer at de som ikke selv har vart parerende, ikke aner hvordan det feles. Noen ganger
blir hun irritert av a skulle snakke med venninner, fordi hun blir misunnelig fordi de har det sé bra.
De kan gjore ting sammen med sin forelder, slik som hun ogsé gjorde tidligere. Hun opplever at
dette trekker henne enda lenger ned. Folelsen av & vaere alene og opplevelsen av venner som
overfladiske er forhold som ogsa blir trukket frem i Jarmer & Engelbrekt (1998) og Gettrik &
Engelbrekt (2008). Informanten sier:

1

“Noen ganger sd kan jeg kjenne meg sint for at jeg foler at de er utakknemlige for det de har..’

“Hvis de kan klage da for at de skal pd en sondagsmiddag.”

Hun trekker frem at det er vanskelig & engasjere seg i vennenes hverdagsproblemer og at hun ikke
orker & forholde seg til disse problemene. Dette gjor at hun av og til sliter med felelsen av ikke a fa
veert en god venninne og stottet dem. Den samme informanten opplever at folk synes mye synd pa

henne og opplever det som sitt ansvar a hjelpe moren, og ikke som et reelt valg. Hun sier

"Det er jo synd pa oss liksom. Men jeg foler nar de sier hele tida at de ikke skjonner hvordan vi
orker, og klarer og far det til sa. Er det ikke noe valg foler jeg. Det er det. Og sa kan man jo si at jo

1

det er faktisk det, og at det er mdten man gjor det pd og sann da.’

Denne beskrivelsen inneholder en dimensjon av press og kan derfor ogsa relateres til tidligere
avsnitt om opplevelsen av press og krysspress, samt i kommende avsnitt om omsorgsansvar. Dette

er med pa 4 vise kompleksiteten i mange av utfordringene de unge star ovenfor.

Informanten opplever det som teft & sté i det daglige ansvaret og synes det er slitsomt & snakke om
de samme tingene 1 telefonen. Hun foler at hun har blitt forandret etter at moren ble syk, og

1

uttrykker det slik “Man lengter etter a stille pd lik linje og veere normal igjen.’

Et gjennomgéende og oppsummerende trekk i opplevelsen av annerledeshet knyttes til at de unge
har fatt annet ansvar, det stilles andre krav, andre rutiner, samt folelsen av at de selv har blitt
forandret. En av de andre informantene fortalte at hun opplever det vanskelig a vite hvordan hun

skal oppfere seg ovenfor moren etter at hun ble syk.

Eksistensielle utfordringer.

Eksistensielle utfordringer omhandler spersmal relatert til identitet, mening, lidelse, ded, skyld,
skam, frihet, ansvar, glede og livsmot. Spersmél som omhandler disse og tilsvarende tema, knyttes

til menneskelivets grunnleggende vilkér, og angar i sterre eller mindre grad alle. Denne typen
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problemstillinger blir mer fremtredende ved alvorlig og livstruende sykdom (Helsedirektoratet,
2007). Alvorlig sykdom og sorg henger sammen, og Sandvik (2003, s.16) skriver at "Sorg er ogsd
betegnelsen pd den langsiktige tilpasningsprosessen som innebcerer d akseptere tapet og
konsekvensene av det, og leve videre i lys av dette”. Sorg rommer bade fysiske, folelsesmessige,
atferdsmessige reaksjoner, og relasjonelle reaksjoner. Tankemessige reaksjoner rommer sgken etter
mening og opptatthet av deden (Sandvik, 2003). Dette forer meg inn pé eksistensielle tanker og

utfordringer hos informantene.
”Det er sa urettferdig, jeg skjonner ikke at det gar an!”

Med unntak av en, trekker samtlige informanter frem at de opplever det urettferdig og for tidlig at
deres forelder er syk og skal de. Informanten som ikke trekker dette frem, viser likevel til at han
skulle gnske at han hadde fétt sin mor frisk og kunne skrudd tiden tilbake. Jeg mener et slikt
resonnement viser at ogsd han opplever det urettferdig at moren har blitt syk, selv om han ikke
bruker ordet urettferdighet til 4 beskrive situasjonen. Han forteller at moren alltid har stilt opp for
han, og at han feler han bortsett fra & besoke henne og ta vare pa henne, far gitt lite tilbake, noe som

gir han en folelse av & vere makteslos.

En opplever at det er svert urettferdig at moren, “som den sprekeste og mest livsglade av alle”, skal
falle i fra. Hennes tanker er rettet mot moren hele tiden, og hun gar med en konstant trist felelse,
hvor alt feles hdplest og brutalt. Dersom hun greier 4 koble av og ”glemme”, foler hun skyld for
det. Sykdom og sorg trekkes frem som en sterk pAminnelse om at man ma leve her og né, fordi man

ikke aner hva livet har 1 vente for en.

Gottrik & Engelbrekt (2008) viser til at angst og sorg for mange blir til sinne. Kissane & Bloch
(2002) forklarer at sinne hos unge parerende kommer av deres opplevelse av eksistensiell
urettferdighet, og at de strever med & forholde seg til sin forelders skjebne. Dette kommer til uttrykk
hos en av informantene som tydelig er sint og opprert nar hun viser til eldre mennesker og dem som
onsker & do, men som likevel féar leve. Hun vet at det er dumt 4 bli forbannet siden ingen rér over liv
og ded, men opplever det likevel svart urettferdig. Informanten béde ser og heres opprort, sint og
lei seg ut ndr hun sier “Det er folk pd sykehjem som er dtti, nitti dr, og som ligger og roper om d fd
do. Hvorfor skal hun som vil leve og har masse igjen av livet sitt, do pa denne mdten her? Ilkke klare

d gd, nesten ikke klare d.. spise selv. Det blir sa urettferdig! Jeg skjonner ikke at det gar an! ”

Opplevelsen av urettferdighet og sinne kommer ogsé tydelig frem hos en av de andre
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”Sd har jeg alltid tenkt at de som er snille og hjelpsomme og omtenksomme som gdr forst. Da
tenker jeg pa hvorfor i all verden gjor de det der? Hvorfor skal de gd forst? Hvorfor kan ikke

djevlene ga forst? ”

En informant sier at livet er snudd pé hodet og at livet ikke er noe & leke med, mens en annen
beskriver livet for og etter sykdommen slik “Livet blir snudd pd hodet, opp ned og ordentlig ristet.

1

Det foles av og til som om vi befinner oss i et vakuum.’

En annen informant tenker mye pa at hun vil st uten tette familiebdnd nar moren der. Moren har
veert syk 1 lang tid og informanten opplever det vanskelig at hennes mor, hun selv og de nermeste
nd far mye oppmerksombhet, i motsetning til tidligere. Tatt morens lange sykdomsforlep i
betraktning, stiller hun spersmal til hvorvidt manglende tidligere oppmerksombhet betyr at de ikke
opplevde det sé ille den gang hun ble syk. Informanten var i tenarene da moren ble syk, og kanskje
er hennes skepsis” til ny tilkommet oppmerksomhet, et uttrykk for bitterhet fordi hun kan ha felt
seg oversett mens hun tidligere befant seg i en stor krise. Slik jeg har vert inne pa tidligere kan man
med utgangspunkt i Gettrik & Engelbrekt (2008) vise til at sykdom og ded er tabu i vér kultur, noe
som kan bidra til at de unge meter en vegg av taushet fordi omgivelsene ikke vet hvordan de skal
forholde seg til dem. Manglende kunnskap, forstaelse og endrede roller kan bidra til & forklare det
sinne og frustrasjon som unge parerende kan oppleve. Kissane & Bloch (2002) viser til at foreldre
har “naturlige” kilder til samtaler der legen utgjer en naturlig og viktig del. Avkom har i mindre
grad tilgang til direkte informasjon om forelderens helsetilstand. Jeg finner bekreftelse for en slik
fortolkning ved at informanten fortalte at hun tidligere hadde sekt informasjon via Kreftforeningen,

fordi hun opplevde forvirring knyttet til sykdomssituasjonen.

Mange unge opplever ogsé foreldrenes forventede dedsfall som en lettelse, fordi de har levd med
sykdommen sé lenge (Engelbrekt i Rasmussen, 2009a). En informant forteller apent at hun er redd
for at moren skal de, samtidig som hun mener moren ber fa slippe, fordi hun er sliten og bruker
krefter til ingen nytte. “Og da tenker jeg, la henne do, sd slipper hun d ha det sann her .. og da

tenker jeg, ja hva er best for henne.”

Ogsa en av de andre gir uttrykk for hva som na er det beste for moren. Dette er ambivalente, vonde

og vanskelige tanker.

[ fjor tenkte jeg at jeg ikke kan fd et godt liv etter det her. Da var det mer at jeg ikke kan leve uten
henne. Men na ser jeg da, heldigvis at det er mulig da. Og det at man nesten lengter etter at det er

slutt ogs. Fordi det er smertefullt, samtidig som det d si det bare, gir meg kjempeskyldfolelse.”
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Jarmer & Engelbrekt (1998) viser til at unge som har erfart sykdom og ded blir stilt ovenfor
eksistensielle problemstillinger tidlig i livet. Dette er forhold som kommer til syne hos informanten
som opplever det som vanskelig & tenke pa den gang da moren var frisk, fordi hun var forskanet fra
motgang, tok ting for gitt og kanskje ikke verdsatte livet nok. Hun viser til at hun er glad for &
slippe alt det overfladiske som ikke lenger betyr noe for henne, og at hun ikke lenger depper over
smdting. Hun forteller at hun skulle gnske at hun tidligere hadde det syn pa livet, slik hun har 1 dag.
Dette er refleksjoner som ogsa kommer frem hos en annen informant, som peker pa at man tar mye

i livet for gitt, og at det er motgang som ma til for & forsté det.

Det trekkes ogsé frem at fokuset pd praktiske gjeremél og bekymringer kommer 1 forgrunnen av
egen sorg, men at redselen for forelders ded ligger der, samtidig som den er vanskelig & forholde
seg til. En sier det slik “Jeg har jo alltid sagt til pappa at han skulle leve til han var hundre, for jeg
og han skulle pd gamlehjem sammen. Sa jeg klarer ikke helt d tenke pa det enda. Og sa er det jo,

Jjeg har bare visst det litt over to uker. Sd jeg vet ikke.”

Flere av informantene trekker frem at de trodde deres besteforeldre skulle de for forelder. I det
ligger nok en opplevelse av at ”det kludres med den naturlige rekkefolgen”, ved at det blir “feil” &
miste sin forelder mens de fremdeles har beste og oldeforeldre i live. I s& mate kan man si at det er

motgang som ma til for & forsta at ingen har en kontrakt med livet”.

I tillegg til opplevelsen av urettferdighet, forteller flere at det tar tid & innse at det er virkelig og ikke
et mareritt. En uttrykker seg slik: ” De to forste dagene var nok litt ekle, og for at da liksom ndr jeg
vdaknet opp om morgenen sd folte jeg at det var noe jeg hadde dromt. Men sd, nar du kleip deg selv
da, sd fant du ut at det var virkelighet. Sa det var litt vanskelig a innse i begynnelsen da. Men nd er
det liksom sann helt normalt.” En av de andre informantene trekker frem at man etter 4 ha levd med
sykdommen over lang tid, innfinner seg med situasjonen og blir vant med det. P4 denne maten blir

sykdommen en del av hverdagen og livet.

Det vises ogsa til at det har vert veldig tungt 4 kjempe mot en sykdom som det ikke har vert
knyttet noe hdp om helbredelse til. En av informantene fortalte at hun ikke maktet a ta situasjonen
inn over seg pa flere maneder. Hun beskriver beskjeden om forelderens sykdom som en bilulykke,
hvor hun fikk realiteten med en gang, uten tid til & forberede seg. Gjennom 4 reflektere rundt en
plutselig ded, viser hun til at man ved en bilulykke m4 handtere sorg og reaksjoner umiddelbart. I
en sykdomssituasjon skjer en prosess med mange stadier hvor man kommer nermere hverandre,

samtidig som det bryter ned den enkelte. “"Mens vi har egentlig bare fdtt en dodsdom. Vi vet hva
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som Vil skje, men vi vet bare ikke ndr. Altsa tidsperspektivet. Men det er jo det medisinske av det da.

’

Alt det her sann sammen, det blir kaos.’

En trekker frem undring over hvordan livet vil bli, og om hun vil greie & gi tilbake til der hun var.
Det 4 miste den hun er aller mest knyttet til er roten til alle andre problemer. I tillegg foler hun seg

frargvet sin egen frihet og fritid. Hun uttrykker det slik

“"Men jeg tenker pd det nd, at ja seinere nar livet skal ga videre og sann, at jeg lurer pd om jeg
klarer d ta opp traden igjen, der jeg mistet den. For jeg foler at jeg har tatt en timeout pa mitt eget
liv.” Man kan se for seg at hun opplever det som en stor belastning 4 matte forholde seg til og stille
opp med det som trengs, i tillegg til alle andre krav som rettes mot henne. Hun opplever nok at alt i
eget liv mé settes pa vent og utsettes til senere. Hun forteller at hun har forandret seg etter at moren
ble syk, og man kan se for seg at det kan vaere vanskelig & tenke seg til hvordan det vil bli & fortsette
der man slapp nar en selv og verden oppleves sé forandret. En time-out vil sann sett oppleves som

skremmende. En kan se for seg at alvorlig sykdom hos forelder skaper utakt i de unges liv.
”Lov meg a bli engelen min.”

Flere av informantene trekker frem at de er redde for og frykter deden. De fleste har ikke forholdt
seg til doden "narmere” enn tap av besteforeldre. Flere av informantene fortalte at de tenkte mye pa
alt det praktiske som vil komme i etterkant av dedsfall, og at de bekymrer seg fordi de ikke vet hva
et dodsfall innebaerer rent praktisk. Schjedt et.al (2007) trekker frem at alvorlig sykdom griper om
seg 1 mange sammenhenger, og derfor vil utfordringer knyttes til endring av roller, bekymringer,
behov for emosjonell stotte, praktisk hjelp, tilrettelegging, behov for informasjon, ansvarstaking og
sosial stette. @konomiske stotteordninger kan vaere vanskelige & fa oversikt over, og derfor er det
svert viktig at helsepersonell kjenner til disse ordningene og formidler dem til pasienter og
parerende. Ut fra en slik forstaelse mener jeg sosionomer i somatikken besitter en kunnskap og rolle

som er sentral i metet med pasienter og parerende.

En informant fortalte at hun hadde svert darlig samvittighet for & ha antydet leve tidsperspektiv for
sin mor. Hun viser til at dedsfall ved avdelingen vekker angst i henne, og at det var nok for henne
da bestefaren dede. Flere av informantene trekker frem at de tror de blir sterkere og stir mer rustet
etter erfaring med alvorlig sykdom hos sine nermeste. Det uttrykkes at man gjennom denne

livserfaringen vokser litt og larer en del.
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Det er imidlertid uklart hvor mange av informantene som har snakket apent om deden med sine
foreldre, fordi der informantene selv ikke har kommet inn pé temaet, har jeg heller ikke spurt. Mitt
inntrykk er likevel at de fleste ikke har snakket direkte om det. En av informantene unnlot & snakke
om deden i redsel for & trakke sin mor pa terne, spesielt ettersom informanten selv ikke folte seg
komfortabel med temaet. Hun opplevde det ogsa vanskelig & finne en bra timing. Dersom moren var
1 godt humer og det var god stemning, var informanten redd for & edelegge stunden ved & bringe
temaet pa bane. Hun var ogsé redd for at det & snakke dpent om deden ville edelegge morens
livsgnist og hap. Engelbrekt (i Rasmussen, 2009b) viser at familierollene endres markant ved
sykdom. Barna bekymrer seg, men setter egne behov til side for & beskytte og skine foreldrene.
Informanten sier hun tenker pa deden hele tiden, og trekker frem at hun ikke fir forberedt seg pa
egen reaksjon. Hun er redd for at "lufta gdar ut av ballongen.” 1 ettertid. "Og jeg er kjemperedd for
doden. Og har alltid hatt angst for doden og sdnn. Og det er nesten noe jeg ikke kan snakke om uten

at det gjor at jeg blir fryktelig altsd, man far en sdann eksistensiell angst da.”

En annen informant forteller at hun har tatt initiativ til & snakke med sin mor om deden. Moren har
fortalt at hun er lei seg for omsorgsbyrden hun paferer sine barn og ser deden som en lgsning pa &
slippe & plage og vare en byrde for datteren. Det gjorde vondt for informanten & here dette og hun
gréter ndr hun forteller om det. Hun opplever det forferdelig vanskelig at morens skal de, hun er
kjemperedd og gruer seg. Informanten tror ikke det er mulig & forberede seg pd deden til tross for
forutgadende sykdomsperiode.”Jeg vet ikke om jeg kommer til a klare det. Jeg md jo det, men jeg er
livredd (grdter). Det hores teit ut, for jeg er XX dr og skulle ha, altsd, jeg klarer meg selv, men det
er liksom mamma. Akkurat pd det stadiet, nar det gjelder mamma, sd er jeg som om jeg er fem ar.
Jeg er sd avhengig av henne. Og det har jo med at vi er sd tette.” Arnett (2004) skriver at unge pa
vei inn i voksenlivet gradvis gjor seg erfaringer og pa denne méten lerer & bli voksne. Man kan se
for seg at unge som lever med en alvorlig kreftsyk forelder vil oppleve at veien til voksenlivet blir
intensivert. Med utgangspunkt i Arnett (2004) kan man se for seg at unge som opplever at de har
mer igjen av veien de mé gé for de blir voksne, ogsa vil fole seg ekstra sma og sirbare nar de

opplever at tryggheten blir edelagt.

Informanten viser til at hun skulle enske hun var like sterk som sin mor, og til det sier jeg at jeg
synes hun heres veldig sterk ut, med tanke pé alt hun gjer og star oppe 1. Da svarer hun "Men jeg
foler meg ikke sterk. Jeg foler meg sa svak. Jeg foler meg bitteliten og kjempesvak. Jeg gjor det.
Fordi sykdommen er sa stor og sterk liksom, og den.. kommer til d ta bdde meg og mamma. Altsd
sann, mamma kommer til d do, og jeg kommer til d.. jeg er redd at jeg kan.. bare forsvinne ned i

)

et svart hull etterpad.’
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Hun uttrykker sin frykt for deden pa denne méten

”.. den frykten for at hun skal do om natten, den er der. Jeg har mareritt der hun dor. Det har jeg
ofte. Det er, da er det sann ndr jeg vdakner md jeg bare springe inn til henne, og da stdr jeg faktisk
siden av senga hennes og grdter. Og nar hun vikner og kanskje spor hva det er, sd er jeg cerlig og

sier det til henne, jeg dromte at du dode.”

Hun forstér ikke hvorfor hun ma miste moren sin, og opplever det svert urettferdig at hennes mor
som er ung og var sa sprek har blitt alvorlig syk. Det er tydelig at hun tenker mye over eksistensielle

tema, noe som ogsé fremkommer ved at hun viser til en samtale hun har hatt med sin mor om deden

“Jeg vet det, det hores vel sikkert teit ut sikkert, for folk, men jeg sa at hun mdtte love meg det at

)

hun ble engelen min. Og at hun blir med meg hele tiden.’

En del unge tror ikke de vil makte & leve uten sine foreldre, noe som ogsé trekkes frem blant mine
informanter. Radgivnings- og Videncentret Unge & Sorg viser til at det er sveert viktig & neste i hva
disse tankene og bekymringene er basert pa, fordi forestillinger ofte er verre enn virkeligheten.
Mange unge onsker ikke & dele tanker og folelser med sine foreldre fordi de er redde for & belaste
dem og frykter dermed at de forverrer foreldrenes situasjon. Derfor kan de unge skjule bade tanker
og folelser for foreldrene. De unge kan oppleve ensomhet og savn av sin forelder som tidligere
aktivt har fulgt med og vist interesse for dem. Alvorlig sykdom kan fere til oppher av engasjement,
fordi foreldrene ikke lenger makter. Dette kan ga ut over narheten i foreldre- barn relasjonen. Det
viktigste er & snakke med sin syke far eller mor om egen engstelse, sorg og bekymringer. Dersom
man er redd for at forelder skal avfeie temaet eller bli lei seg, kan det oppleves svert vanskelig for
de unge. Jeg tenker at det er svert sentralt 4 tilby unge pérerende med alvorlig kreftsyk forelder
utenforstdende & dele egne tanker og bekymringer med, slik at de kan fa rdd om hvordan de kan
forholde seg og gé frem. Ved god kommunikasjon i en familie reduseres konfliktnivéet (Kissane &
Bloch, 2002). Det siste de unge trenger er & bekymre seg over slike “’praktiske” forhold, som det
faktisk gér an & hjelpe dem med. Mange unge tenker kanskje mye pa a finne et riktig tidspunkt, hva
gjelder 4 formidle at man er glad i sin forelder, fortelle forelder hva vedkommende har betydd for
seg, samt snakke om felles opplevelser eller rydde opp 1 konflikter og misforstaelser. For & kunne
leve videre uten anger over alt man ikke fikk sagt og gjort, er det essensielt & {4 sagt og gjort ting

mens det fremdeles er tid.
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”Jeg har lagt livet mitt pa is for a hjelpe mamma.”

To av informantene opplever ekstra stort omsorgsansvar for sin syke forelder. Den ene av dem
onsker mer tid med vennene, men far verken tid eller anledning. Den andre velger & ikke bruke tid
sammen venner, pa grunn av manglende overskudd. Av dette kan man forsta at begge informantene
er isolerte som folge av stort omsorgsansvar for sine foreldre, noe som er med pa sette deres egne

behov i andre rekke (Stenberg et.al, 2009).

Informantenes grad av omsorgsansvar varier, men samtlige har fatt mer og annet ansvar etter at
deres foreldre ble syke. Samtlige informanter opplever & matte gi slipp pé egen fritid, men det er
ulikt 1 hvor stor grad. De kvinnelige informantene med aleneboende modre hadde det storste
omsorgsansvaret i studien. Dette trekkes ogséd frem i Mosher & Danoff-Burg (2005) som viser til at
avkoms rolle er spesielt viktig for enslige med alvorlig sykdom. Schjedt et.al (2007) skriver at
yngre omsorgsgivende kvinner og dem som yter omsorg for pasienten i terminalfasen har hoyere
risiko for & utvikle egne problemer dersom de ikke far stotte og help til & forebygge slike problemer.
Informantene med foreldre som bor sammen, ser ut til & ha en annen rolle og andre oppgaver enn
dem som har en forleder som lever alene. Det er ogsa relevant a vise til at de som har levd som
parerende med alvorlig kreftsyk forelder over lang tid, har pétatt seg et storre omsorgsansvar enn
dem som har vert parerende i kort tid. Arnett (2004) trekker frem at perioden pé vei inn i
voksenlivet er preget av at de unge er selvfokuserte og i en alder som er full av muligheter. For

unge med alvorlig kreftsyk forelder vil denne perioden kunne oppleves sveart annerledes.

Northouse (1994 i Mosher & Danoff-Burg 2005) skriver at voksne avkom med kreftsyk forelder har
veert oversett innen psykososial litteratur, begrunnet ut fra at forelders kreftsykdom ble antatt & vare
av minimal betydning for voksne avkom. Det er viktig & underseke psykiske aspekter hos voksne
avkom, fordi den psykososiale stette de gir, pdvirker livskvalitet, men ogsa overlevelse hos
foreldrene. Omsorgsgivere kan oppleve psykisk stress som folge av utfordringen med & balansere
roller mellom ansvar for barn, jobb og syk forelder (Mosher & Danoff-Burg 2005). Det forventes at
familien skal delta 1 avgjerelser knyttet til valg av behandling, @render, hindtere gkonomi, yte
omsorg 1 hjemmet, lage mat og utgjere psykisk stette for pasienten (Veach et.al 2002). Ingen av
informantene i1 denne studien har egne barn. Utfordringen for informantene i studien er 4 balansere
egen rolle som student, skoleelev, arbeidstaker, venn og kjareste/samboer med rollen som sgnn

eller datter.
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Da jeg sommeren 2010 besgkte Unge & Sorg i Kebenhavn fikk jeg anledning til & sperre om det
kun er 1 forhold til tendringsgruppen av pérerende at det er snakk om overinvolvering i foreldres
sykdom, ettersom Engelbrekt (i Rasmussen, 2009b) viser til at tendensen ofte er slik at spesielt
tenaringsdetre palegges et svart stort ansvar nar medrene blir syke. Ved Unge & Sorg poengterte de
at ogsa gruppen av parerende i tyvearene med alvorlig syk forelder risikerer & bli overinvolvert.
Overgangene i omsorgsansvar og involvering er gradvise og glidende. Det er forskjell pa & bringe et
glass saft til sin syke forelder, sammenlignet med hva det inneberer & delta ved legesamtaler og
intim pleie, vaere den som traster og holder motet oppe, samt skulle forholde seg til sine foreldres

lidelser pa tett hold.

Begge informantene med ekstra stort omsorgsansvar papeker at de ensker 4 stille opp for sine
madre, bade fordi de er tett knyttet til dem, men ogsé begrunnet ut fra familieere forhold og
nettverkssituasjon feler de det som sin plikt & stille opp. Ofte er det slik at unge voksne barn patar
seg en omsorgsgiverrolle (Lederberg 1998). Dette fremkommer ogsa blant informantene, der
folelsen av ikke 4 kunne dra fra medrene nir som helst og behovet for & planlegge egne fritidsbehov
neye, kommer tydelig frem hos begge informantene med storst omsorgsansvar. Jeg vil trekke frem
at et slikt omsorgsansvar ikke alltid er valgt, gjennom & vise til en av informantene som uttrykker

dette slik

“"Men sd er det jo det, at hadde mamma og pappa fortsatt veert sammen sa hadde det veert
annerledes. Da hadde jo den storste byrden ligget pd han, og sa hadde jeg fortsatt veert datteren
som hadde veert rundt og stottet opp.” Hun opplever at det har vert vanskelig & miste egen fritid
gjennom halvannet ar, en periode hvor det verken har veart plass til uteliv eller ferier. "Og det a bli
frarovet din egen frihet/fritid. At det ordet eksisterer liksom ikke lenger. Men det er kanskje min
egen feil da, at jeg har valgt det. At jeg kunne ha valgt ikke d ta sd mye ansvar, men jeg vil na
uansett mene at jeg har gjort det riktige da, for min del i hvertfall. Et valg som jeg kan leve godt
med senere.” Fordi foreldrene ikke lever sammen opplever hun at ansvaret faller over pa henne, noe

som gjor at hun ma sette egen fritid og behov til side.

Blant begge informantene fremkommer det ambivalente folelser knyttet til ansvar. Ansvaret
fremheves 1 tillegg som noe de ikke ensker & unnvare, samtidig som de poengterer at det 1 perioder
blir bade stort og for stort. Det er ofte med utgangspunkt i at foreldre lever alene, at mange unge
patar seg og/eller i glidende overganger, palegges et svart stort omsorgsansvar. Unge & Sorg er i

gang med et prosjekt som skal se pd ndr omsorgsansvaret blir skadelig for de unge.
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En av informantene forteller at hun tidligere ikke hadde trodd hun ville makte 4 sta i en slik
situasjon, men at hun ma holde seg sterk fordi moren trenger henne. Den andre trekker frem at hun
har mest lyst til 4 reise bort en helg med venner og kanskje delta pd en fest for a f4 noe annet &

tenke pa. Hun forteller at hun er kjempesliten og at hun har alt for mye ansvar. Hun sier det slik

"Og jeg er kjempesliten og mest lyst til a gi opp egentlig, men jeg kan ikke gjore det.”

Mange pérerende ensker i utgangspunktet a stille opp, men det kan vare vanskelig & pa forhand
vaere klar over hvor mye som kreves av et slikt omsorgsansvar og hva det faktisk innebaerer. Den
ene informanten trekker frem praktisk hjelp og stette fra sitt sesken og en venn av mor, og viser til
at det uten hjelp fra dem ikke hadde vaert gjennomferbart & la moren bo hjemme. Selv om familie
og venner har stilt opp har ansvaret til syvende og sist hvilt pa hennes sgsken og informanten. Hun
forteller at de antagelig skulle ha bedt om hjelp pa et tidligere tidspunkt. ” Sa vi har nok slitt oss ut
litt sann, selv om vi har likt d std pd for henne. Vi skulle vel heller sikkert ha skreket ut om hjelp litt
for. For det a sta opp om natta, to ganger om natta, ta henne opp om morgenen, dusje, stelle, hjelpe
til d kle pa. Altsd, hun var sa hjelpetrengende. Og lage frokost. Ja nar skal du rekke a ordne deg

selv.”

Stenberg et.al (2009) viser til at parerende strekker seg etter & imgtekomme behovene, bade av
kjeerlighet og forpliktelse. Dette kommer tydelig frem hos begge informantene som tydelig gir
uttrykk for at ansvaret er et krevende, stort og slitsomt fulltidsansvar. Begge informantene med
ekstra stort omsorgsansvar opplever a vere overlatt til seg selv og alene med ansvar. De viser ogsa
til at ingenting er viktigere enn deres modre, og at de dermed ofrer bade jobb og studier for & kunne
stille opp. Det trekkes frem blant informantene at arbeid med seknader og annen praktisk bistand tar
tid, noe som fratar dem muligheten til utelukkende & vare detre. Forelders viktighet og ensket om &
bidra og vere til stede for sine foreldre, trekkes frem av samtlige informanter i1 studien. Arnett
(2004) viser til at perioden pa vei inn ivoksenlivet er preget av at de unge oppdager egen identitet
med utpreving, samtidig som de ikke er fullt forpliktet med ansvar. Ved alvorlig kreftsykdom hos

forelder blir livet for disse informantene preget av et gradvis, glidende og etter hvert stort ansvar.

Begge informantene med ekstra stort omsorgsansvar ensket at meadrene skulle f4 bo hjemme og de
strakk seg derfor sveert langt for at det skulle vaere mulig, samt at begge hadde helt eller delvis
flyttet hjem til dem. Dette er forhold jeg gjenfinner i litteraturen gjennom Veach et.al (2002) som
viser til at voksne barn som har flyttet hjemmefra og som er etablert bade i forhold og jobb, som

oftest blir kalt hjem for & stette opp om familien. Det er ofte vanskelig for unge pa vei inn i
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voksenlivet & finne en balansegang mellom gjensidig avhengighet til familien i denne fasen (Veach
et. al, 2002). Hovedoppgaven for familier med ungdommer og unge voksne er at barna gradvis skal
bli mer selvstendige og mindre avhengige av foreldrene, en vanskelig oppgave tatt i betraktning av
a leve med konsekvensene av alvorlig sykdom. Ungdommer og unge voksne har behov for &
frigjore seg fra opprinnelsesfamilien, noe som kan st som en sterk kontrast til perioder med sorg

som krever gkt familiebinding og emosjonell stotte (Veach et.al, 2002).

Den ene informanten sokte etter hvert stottekontakt for moren, fordi det ville frigjore tid slik at hun
kunne planlegge a gjore noe hun selv hadde behov for, samtidig som hun folte seg trygg for moren.
Uten forhandsplanlegging ble det aldri til at informanten gikk noe sted, og terskelen for & sperre

andre om & bidra var svart hey. Hun uttrykker dette slik

“Uaktuelt d ringe en venninne og sporre, kan du veere barnevakt for mamma (ler litt) i kveld, for
jeg har tenkt meg ut.” Jeg spurte om jeg tolket henne riktig dersom det hun sa var ensbetydende
med at det hadde vert lettere dersom noen tilbad seg & gjore noe konkret fremfor & be henne ringe

ved behov. Hun svarte

“Ja, ja ja! Fordi der er terskelen veldig hoy. Det ville ikke falt meg inn da spurt om det, annet enn
den aller ncermeste, pappa, som jeg kunne ha ringt og kan du handle det eller det.” Hun fortalte at
det ofte ogsa var lettere & ordne ting selv, fordi det av og til blir mer prakk av & organisere for & fa

andre til 4 hjelpe til, i tillegg til at folk er opptatte og har nok med sitt.

Den andre informanten trekker frem at livet ble snudd pa hodet da moren ble syk, og at det er rart &
ha ansvaret for hus, hjem og tilrettelegging for moren. Hun forteller at hun for morens skyld gjor
noe nesten hele tiden og at moren blir sliten av & se pa henne. Hun sier "Altsa, jeg har fdtt en
mammarolle jeg. Rett og slett. Til moren min. Det sier mamma og. Jeg ma snart begynne d kalle
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deg mamma jeg sier hun.””.. Men det blir da nesten sann. For det, det blir, det er som a ha en unge

’

nesten...’

Den ene informanten opplever at det er vanskelig & f4 gehor for at hun har det toft innad i familien.
Hun forteller at hennes familie poengterer at det er verre for hennes mor, og at hun heller ma tenke
pa henne, fremfor seg selv. Hun forteller at dette skaper darlig stemning i familien. Hun opplever
det urettferdig med all den kritikk hun far, og viser til at de som kritiserer heller kan prove a sta 1

den omsorgsrolle hun selv har, og at de ber vare takknemlige for at hun har satt sitt eget liv tilside.
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“De md tenke litt pd det jeg har gjort og, nar jeg har lagt livet mitt pd XXX pa is for a hjelpe
mamma... Sd prov heller d si at jeg gjor en god jobb. For jeg gjor alt jeg kan for henne, og jeg
trenger ikke d fa hore bare negative ting.”... "Kom d prov d veere der hele tiden, kom d prov d
veere der fra morgenen av ndr hun ringer, og vekker deg om morgenen mens hjemmesykepleien er
der. Ndr du egentlig ikke har noe d gjore oppe. Sd ringer hun, altsd prov d veere der og lag frokost,
legg i ovnen, hun skal ut a royke, hun skal ha kaffe, sa vil hun legge seg, sa vil hun opp i godstolen.
Hun skal loftes og beeres, hun skal ut en tur, og du skal ut a ga med henne, og du skal kle av og pd
henne, og du skal lage middag, du skal snakke med henne, sd er det planter som skal vannes, eller

sd er det noen kleer som hun absolutt skulle ha vasket.”

Det er ikke uvanlig at parerende strekker seg langt og stér pa til tross for at de er slitne, nettopp med
utgangspunkt i at de er smertelig klar over at det ikke er dem selv som er syk og at de derfor mé
stille opp. Gjennom manglende bekreftelse fra omgivelsene kan det oppsta en folelse hos parerende
om at de ma sta pa, ta seg sammen og tenke pa pasienten. Ubetenksomme kommentarer og
tilbakemeldinger vil dermed kunne legge sten til byrden for parerende som vil kunne péferes sinne,
frustrasjon og darlig samvittighet. Noen familier opplever 4 komme na@rmere hverandre i perioder
med sykdom, mens andre opplever at konflikter eskalerer og tilspisser seg som folge av hoyt

stressniva 1 familien, noe Schjedt et. al (2007) ogsé trekker frem.

Den ene av informantene viser til at hun tidligere har vert vant til & mete venner daglig og at hun
forut for sykdommen kun har hatt ansvar for seg selv og jobb. Overgangen til & veere hjemme
dognet rundt har vaert og er fremdeles stor for henne. Etter at moren ble syk, har hun som hun selv
uttrykker det, fétt rollen som hjemmesykepleier, kokk, serviter, vaskehjelp og motivasjonsleder.
Dette forklarer hun med at hun opplever & ta ansvar for & motivere, blant annet nr moren er lei seg.
Hun viser til egen rolle gjennom dette eksempelet “Nei det her gar bra, kom nd, sd gdr vi oss en tur

»”

ut.

Det er nzerliggende & se for seg at parerende som far eller tar mye ansvar ogsa palegger seg selv et
ansvar om 4 vare den sterke. Dette kan kanskje oppleves overveldende for unge som selv er vant til
a stotte seg til foreldre ndr de gar gjennom teffe perioder i livet. Man kan med utgangspunkt 1
Arnett (2004) forstd at unge som enten patar seg eller palegges et stort omsorgsansvar, mister

muligheten til utelukkende & rette fokus pé seg selv og egne behov.

De fleste informantene har flyttet hjemmefra og lever selvstendige liv. Likevel er det slik at de to

med storst omsorgsansvar distanserer seg fra vennene for & vaere sammen med sine medre. De har
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prioritert medrene i lang tid, og er svert slitne. De trekker frem at det er umulig a planlegge egne
aktiviteter, ettersom alt avhenger av medrenes dagsform. Engelbrekt & Bache (2008) viser til at
utviklingsforstyrrelser kan oppsta som folge av at de unge knytter seg tettere til sin syke forelder i
stedet for & frigjere seg. Hos informantene med storst omsorgsansvar kan det slik som forventet, se
ut til at informantene har et stort behov for a slappe av. De er svert slitne, men opplever at de ikke
kan tenke pd egne behov. Det oppleves godt a slappe av nar muligheten en sjelden gang ligger til
rette for det. Samtidig forteller en av dem at nar skuldrene en sjelden gang kan senkes, sé ber enten
moren om hjelp, telefonen ringer, eller sa er det hjemmesykepleien som kommer. Hun griter nar
hun forteller at hun er lei seg for at hun ikke lenger har anledning til & slappe av slik som tidligere.
Hun vet at hun burde spurt om hjelp, men sier hun ikke vet hva hun kan ettersperre, for som hun

selv presieserer, sa trenger hun ikke hjelp til & gjore rent. Hun sier

“Jeg trenger d fa komme meg ut en gang i blant. Om det er a gd pd byen eller om det er d bare ta

en kaffe eller sitte d se en film, bare komme seg ut litt. Jeg har virkelig behov for det. ”

Som allerede nevnt hadde ingen av informantene barn pa intervjutidspunktet. De med storst
omsorgsansvar hadde heller ikke fast partner da de ble intervjuet. Man kan kanskje se for seg at det
a leve uten barn og fast partner kan bli en medvirkende faktor til & péta seg eller palegges et storre
ansvar for sin syke forelder, ssmmenlignet med hva man ville gjort dersom man var etablert med
egen familie og sma barn. Uten forpliktelser i egen dannet familie, blir det kanskje lettere bade for
andre og en selv a forvente ansvarstaking for syk forelder. Bdde de unge selv og andre opplever
kanskje at de har mer tid og sterre fleksibilitet enn dem med “egne familier”. Samtidig er det viktig
a fremheve betydningen av de unges eget enske om & vare til stede for sin syke forelder. Mosher &
Danoff-Burg (2005) viser til at kvinner patar seg mye omsorgsansvar, til tross for egne familier og
ansvar for smé barn. Dgtre som yter omsorg for sine foreldre har blitt referert til som “’sandwich
generation” eller "women in the middle” fordi de havner midt i mellom og skal balansere flere
roller. Forskning viser at de ikke reduserer graden av omsorgsgivning, men i stedet for bruker fritid,
reduserer arbeidstiden eller slutter & jobbe (Mosher & Danoff-Burg 2005). En av informantene var
fullt sykemeldt og hadde ’sluttet” & jobbe for & ta seg av sin syke mor. Den andre var
fulltidsstudent, 1 tillegg til det store omsorgsansvaret, noe som for henne innebar at hun matte
sjonglere, blande og balansere tiden som student og omsorgsgiver. Hun leste ofte pensumlitteratur
pa sykehuset eller hjemme, mens moren sov. Dette er med pé a vise at de kvinnelige informantene
med storst omsorgsansvar passer godt inn i Mosher & Danoff-Burgs (2005) beskrivelse av "the

women in the middle”.
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Som allerede nevnt, forteller flere av informantene at de har mye darlig samvittighet. De trekker
frem at den darlige samvittigheten kommer nér de forst kobler av, har det gay, eller er uenig med
sin syke forelder. Jarmer & Engelbrekt (1998) viser til at det gkte ansvaret som de unge enten patar
seg eller som pédlegges dem, kan sta som en motsetning til de unges behov for egenutvikling.
Dersom de er uenige med foreldrene kan det oppsta skyldfelelse. Behov for & gjere egne aktiviteter
og ensker om at det hele skal ta slutt er forhold som skaper déarlig samvittighet. Informantene med
storst omsorgsansvar har knapt nok tid til seg selv og de opplever a bli strukket i flere retninger.
Den ene viser til at hun enten ikke kan eller orker & dra noe sted. Dognet har ikke nok timer til bade
a ta seg av moren og & kunne gjore ting pa egen hand. Den andre forteller at nar hun ferst har fri er

hun s sliten at hun ikke orker & gjore noe. Hun uttrykker dette slik

“Fordi jeg blir helt oppslukt av situasjonen og jeg foler at jeg kan ikke gd fra mamma. Ja i det hele
tatt. Jeg far darlig samvittighet, og gdar rundt og tenker pd det, og da har jeg det ikke noe godt om
jeg drar ut og gjor andre ting. Men jeg vet jo med meg selv at de gangene jeg har gjort det sd foles

2

det veldig godt a kunne koble av litt. Men det er jo ikke alltid at jeg klarer d koble av.

Hun forteller at hun som felge av morens sykdom har mattet takke nei til ekstrajobb utenom
studiene og viser til utfordringen med & planlegge egne aktiviteter. Den ene av informantene har tatt
seg av moren i et ar uten bistand fra hjemmehjelp og hjemmesykepleie. Moren har ikke kunnet vare
alene, og er avhengig av ledsager. Informanten forteller at hun tar seg av moren som et lite barn.
Ettersom moren er avhengig av ledsager pa samtlige gjoremal er datteren med henne, og det har tatt

stort fokus 4 fa alt praktisk til & gd opp med hennes egne aktiviteter.

Den ene informanten opplever at hun star alene om ansvaret for sin mor til tross for at hun har et
sosken. Informanten er sint og skuffet over sin gvrige familie som hun opplever som fravaerende.
Hun forteller at hun blir sint p4 sykdommen og alt ansvaret som folger. Dette forer til at hun av og
til krangler med moren. Jeg forstér det til at informanten har levd og lever under et langvarig og
svert stort press med for mye ansvar, noe som forer til frustrasjon, som av og til gar ut over moren.

Dette synes jeg kommer tydelig frem nar informantes forteller:

“For hun ser at jeg blir sliten. Og noen ganger kan jeg rett og slett bli sur pd henne. Eller sdnn jeg

blir ikke sur pd henne. Jeg prover d forklare det til henne og si til henne hvis jeg kjefter at det er

FEI3) 1

ikke deg jeg er sur pa” ”... Og sd er det ikke henne jeg er sur pd, det er situasjonen.’

Jeg synes videre a finne stotte for mitt resonnement ved at informanten forteller om en hverdag hvor

hun konstant befinner seg i en situasjon med krav om & bistd med alt praktisk som ma gjeres, samt
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det moren ber om hjelp til. Hvis hun avslér & hjelpe moren med & for eksempel & ta en royk om
natten, fir hun darlig samvittighet. ”..For jeg tenker, ahh, hun skal jo do, jeg kommer til d tenke pd

dette her for alltid.”

En av informantene forteller at hun har valgt bort tid med kjeresten, fordi det verken har veert tid
eller rom for forholdet, noe som forte til at forholdet etter hvert har dabbet av. Hun poengterer at
hun ikke skylder pd morens sykdom, men viser til at det kan ha vart en medvirkende arsak til
bruddet. Hun er usikker pa om hun pa sikt vil komme til & angre pé at hun valgte a avslutte
forholdet og hvorvidt hun har gjort det riktige. Selv om valget foles riktig pa intervjutidspunktet
reflekterer hun rundt hvorvidt den fysisk og psykisk pressede situasjonen bidro til at hun valgte slik
hun gjorde. Ogsa Jarmer & Engelbrekt (1998) viser til at flere unge har problemer knyttet til
kjeeresteforhold. Det & skulle stille opp for sine syke foreldre gjennom hjelpelashet og dedsangst
kan hemme evnen til intime relasjoner med andre. Folelsen av & gli fra partneren gjennom at man
selv forandrer seg, eksistensielle utfordringer og endrede verdinormer som folge av egne pérerende
erfaringer kan vanskeliggjore parforholdene. Informanten fortalte at hun felte hun hadde forandret
seg etter at moren ble syk. I tillegg trekker hun frem at det kan vare lett 4 bruke egen situasjon og
argumentasjon om at partner ikke forstar hvordan det er, nér partner ikke selv har opplevd & leve
med alvorlig kreftsyk forelder. Jarmer & Engelbrekt (1998) trekker frem at parerende ogsa kan
stille store krav til sine partnere pd grunn av udekkede behov for forstdelse, kjerlighet, omsorg og
oppmerksomhet, som folge av foreldrenes sykdom. Partnerne kan oppleve at det er vanskelig a

forsta hva de unge gar gjennom, og hvilke krav som stilles til dem.

Jeg tenker at det 1 en aldersperiode preget av stort egetfokus, kan vere vanskelig & forsta og
akseptere at kjeresten ma ta vare pd sin syke forelder, og kanskje derfor ikke lenger kan delta pa
aktiviteter eller er like blid og positiv som tidligere. A leve med stor sorg og stort ansvar kan fa
frem sider 1 en som kan virke bdde fremmed og skremmende bdde for den parerende og dem rundt.
Betydningen av hva det innebarer & skulle leve sammen i gode og onde dager blir plutselig svaert
tilstedevaerende og reell. Sykdom og tap av forelder er en erfaring og en sorg man méi lere a leve
med gjennom livet. Med utgangspunkt i dem som har en partner nér forelder er syk, kan det vaere
viktig at de deler noen opplevelser og inntrykk fra sykdomsperioden. Dette fordrer at partner, 1
allefall av og til, er til stede og selv erfarer og fér inntrykk. P4 denne maten kan man skape en
opplevelse av felles forstaelse. Dette krever at den unge tor a slippe partner inn i livet sitt, og at
partner tor a ta imot, ta del i og std i situasjonen. Slik kan det bli lettere for den unge & dele minner
og opplevelser med sin partner, og integrere parerendeerfaringene som en naturlig del av eget

videre liv. A vare parerende med alvorlig kreftsyk forelder kan innebare at det blir sveert viktig &

90



reflektere rundt betydningen av parforholdet, og hva man vil med det. I Unge & Sorg arrangerer de
kafékvelder der frivillige forteller om egne erfaringer knyttet til venne- og kjaeresteforhold etter a ha
mistet en far eller en mor. Ogsé i ungegruppene som arrangeres 1 regi av Unge & Sorg blir
deltakernes kjarester invitert dersom flere i gruppen har spersmal og viser til utfordringer i
parforholdet. Deltakerne far pa disse treffene anledning til 4 stille spersmal til de frivillige, sette ord
pa og utveksle erfaringer. Formalet er at relasjonene mellom pérerende, deres venner og kjaerester

blir styrket.

Som omsorgsgivere kan de unge noen ganger bli overbeskyttende ovenfor sine foreldre, noe som
fratar foreldrene muligheten til selv 4 ta i bruk egen styrke. Dette gjor at foreldrene blir svart
avhengige av sine barn (Lederberg 1998). Det er vanskelig & vite hvorvidt informantene i denne
studien opptrer overbeskyttende ovenfor sine foreldre, men flere beskriver endrede familieroller
etter at foreldrene ble syke. En av informantene med stort omsorgsansvar forteller at hun undrer seg
over hvorfor det alltid oppstar et problem nar hun skal ga ut. Enten sa fir moren plutselige smerter i
forkant av at datteren gar ut, eller s forteller hun at hun har falt i gulvet mens datteren var ute.

Informanten sier:

”Og sann er det nesten hver gang jeg skal bort. Jeg vet ikke om det er med vilje, eller om hun blir
redd eller hva det er for noe, men det blir en sdann liten episode hver gang at jeg skal bort.”
Informanten grater nar hun sier "men jeg synes jo det er litt rart at det skal skje hver gang at jeg

’

skal bort en liten tur, da er det noe.’

Hun forteller videre at moren sier ”Du er xx dr, og du skal gjore sann som andre xx dringer gjor.
Du skal ikke veere ldst her.” Informanten sier videre “"Men samtidig sa blir jeg jo det da. For nar

Jjeg forst skal finne pd noe da, og sd gadr det ikke an likevel.”

I arbeidet med analysen kom jeg til & tenke tilbake pé telefonsamtalen med informanten da vi
avtalte tidspunkt for intervju. Hun uttrykte bekymring for hvem som skulle vaere sammen med
moren pa intervjutidspunktet, og tok forbehold om tidspunkt, 1 tilfelle morens situasjon ble slik at
hun likevel ikke kunne mete som avtalt. Ettersom informanten opplever at moren ikke ensker at hun
skal g ut de gangene hun gjer det, kan det vare rimelig & anta at moren har blitt svaert avhengig av

datteren, og at hun kanskje er redd for & vaere uten henne.

P& samme tid, kommer det i intervjuet tydelig frem at moren opplever det som feil at datteren
hjelper henne i ulike situasjoner. Dette til tross for at datteren uttrykker et enske om & hjelpe.

Sansynligvis opplever moren sorg over egen svekkelse og manglende evne til selv & mestre ulike
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gjoremal. Moren er nok ambivalent i forhold til at hun pa den ene siden ensker datteren frihet til &
leve som andre pa egen alder, samtidig som hun opplever behov for a ta imot hjelp fra noen hun har
tillit til. Det er ogsa essensielt & vise til at enslig alvorlig syke gjerne blir mer sarbare enn dem som
lever sammen med en partner som ogsa kan bistd (Stenberg et. al 2009). Jeg ser at dette
resonnementet har fort meg inn pa en tolkning ogsa av forelders opplevelse. Dette er bevisst fra min
side, fordi det tjener som et godt eksempel med & vise hvor sammenvevd og komplisert opplevelsen
av sykdom blir, bade for pasient og pérerende. I tillegg viser det ogsa behovet for et systemteoretisk
og holistisk perspektiv i mete med kreftsyke og deres familier, noe som for gvrig ogsa trekkes frem

1 Stenberg et.al (2009).

Den ene av informantene viser til at de som parerende kanskje burde ha veart flinkere til 4 dele seg
nar de besgker moren, men understreker at det er sa koselig nar alle er samlet. I tillegg er det godt
med selskap fordi moren sover en del. Gjennom & kjempe sammen med moren har de to kommet
veldig ner hverandre. "Sd det foles nesten tyngre d miste henne na. Og sd foler jeg hun er nesten
mitt ansvar ogsd, d ta seg av da.” Arnett (2004) viser til at flere unge verdsetter og knytter seg mer
til sine foreldre etter at de har flyttet hjemmefra. Nér forelder i tillegg er alvorlig syk oppstér
refleksjoner rundt eksistensielle tema, og unge kan bli mer bevisst egen bakgrunn og enske a vise
takknemlighet gjennom 4 stette opp rundt sin syke forelder. Man kan se for seg at mye ansvar
kombinert med en tett relasjon gjor det svert smertefullt & leve med en syk forelder. Man finner
selvfolgelig ogsa eksempler pa foreldre-barn relasjoner som ikke er tette og nare og hvor
sykdomsperioden kan vere preget av avstand. Dette har ikke veert tilfelle for noen av informantene i

denne studien.

Begge informantene viser til det som er godt med & stille opp og vare til stede. Dette er forhold som
omtales ogsa i Stenberg et.al (2009), hvor det trekkes frem at det & vare parerende kan oppleves
positivt. Dette fordi man blant annet kan oppleve tettere familietilknytning og kvalitetstid gjennom
a hygge seg sammen og at det 4 yte omsorg kan oppleves som larerikt, meningsfyllt, viktig og
tilfredsstillende. En av informantene understreker at hun har det kjempekoselig sammen med
moren, fordi de fremdeles snakker, ler og tuller ssmmen. Hun opplever derfor at hun syter nar hun
forteller om det som er vanskelig, men understreker samtidig at det blir for mye for henne. Hun sier
"Men det er jo det at man blir veldig sliten da. Men ahh, jeg kunne ikke ha veert foruten nei. Nei det

kunne jeg ikke. Jeg er sd glad for at jeg gjor det, men.. det.. der er slitsomt™. ”... Jeg hadde gjort
det en gang til hvis jeg hadde fdtt sjansen til d hjelpe henne en gang til.”
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Det trekkes ogsé frem som vanskelig & forholde seg til ensket om at denne perioden burde vert
brukt til 4 ha det goy sammen med moren “Nd skulle jeg egentlig bare veert sammen med henne og
snakket med henne og, ja funnet pa morsomme ting sammen med henne. Men sd blir det jo til at jeg

gjor sd mye ogsd, at jeg sliter meg ut pd det.”

“Fordi hun trenger oss. Hun trenger oss na.”

Stenberg et.al (2009) viser til at omsorg ofte bade er vanskelig og tidkrevende, hvor det meste av
tiden parerende yter omsorg gér til transport, folelsesmessig stotte, @&render, symptomovervaking og
husarbeid. Intim pleie som mating og vasking ble beskrevet som mer belastende enn de ikke-
personlige oppgavene. Flere informanter beskriver opplevelsen av omsorgsansvar med
utgangspunkt i opplevelsen av ikke-personlige oppgaver. En informant som har vart parerende i
kort tid, forteller at hun enda ikke har rukket & a4 s mange oppgaver, men at hun vet det vil bli mer
etter hvert. Hennes far er enslig, og informanten er den som tar med rene kler og vasker kler for
han mens han er innlagt. I tillegg handler hun ved behov. Hun uttrykker tydelig sitt enske om a

veere til stede for faren, og forteller at hun bruker dagene til & vaere mest mulig sammen med han.

En av informantene forteller at hun drar for & beseke sin mor med en gang hun vdkner, fordi moren
trenger henne. Moren har sagt til henne at hun nd ma ta tak i ting. Hun ensker 4 stille opp for moren
fordi moren betyr alt for henne. Denne informanten er hjemmeboende i foreldrehjemmet og forteller
at hun etter at moren ble syk har fatt oppgaver som a lage mat, vaske kopper, ansvar for a vaske
kleer, samt rydde og vaske hjemme. I tillegg hjelper hun sin mormor med & handle, en oppgave

moren gjorde for hun ble syk. Dette er nye oppgaver for informanten, og hun sier:

“Jeg har merket det at jeg mad prove a bli mer og mer voksen fordi jeg md, jeg md ta vare pd broren

’

min. Jeg md ta vare pa meg selv.’

Ogsa en annen hjemmeboende informant viser til ekt ansvar hjemme hvor han selv mé lage middag
og gjere mer husarbeid, noe han ikke har veart vant til tidligere. Han opplever at ting har blitt
forandret, men legger til at han ogsa synes det er er alreit med okt ansvar, sett i forhold til 4 ikke &
kunne bidra med noe. Samtidig er det ogsa mer slitsomt enn tidligere, fordi hans mor trenger mer
hjelp. Han fortalte at han ensker han kunne gjore sin mor frisk, men han vet at det ikke er mulig.
Han vil besgke henne og ta vare pa henne, noe som forer til at det blir lite fokus pé skole og

eksamener. Han sier det slik "Det kommer pd lista nummer to, sd er det mamma forst.”
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Arnett (2004) viser til at perioden pa vei inn i voksenlivet er preget av ustabilitet, som folge av at de
unge bytter jobb, flytter og trer inn og ut av parforhold. Man kan se for seg at det vil vare en ekstra
stor pakjenning & oppleve at ens forelder blir alvorlig syk i1 en livsperiode hvor man kanskje
gjiennomforer utdanning, trer inn i arbeidslivet eller er i ferd med & etablere et parforhold. Dersom
man er ansatt i et vikariat kan det oppleves ekstra vanskelig & vare borte fra jobb i frykt for at
kontrakten ikke blir forlenget. Som student vil det kanskje vare vanskelig a konsentrere seg.
Gjennom egne erfaringer badde som sosionom og fra & selv ha vart parerende, vet jeg at man som
parerende kan ha lett for & teye strikken for langt med enske om & gjore omgivelsene til lags. Arnett
(2004) viser til at unge pa vei inn i voksenlivet gradvis skal oppna & bli gkonomisk uavhengige. Det
er ikke uvanlig at unge pé vei mot ekonomisk selvstendighet stotter seg til sine foreldre ved behov.
Nér forelder ved alvorlig sykdom opplever inntektsreduksjon som foelge av overgang til
rehabiliteringspenger eller uferepensjon, kan man se for seg at det blir vanskelig & sperre om penger

nar det kniper, og derfor stilles det krav til at de unge skal greie seg selv.

En informant viser ogsa hvordan egen ekonomisk selvstendighet kan bli pavirket av alvorlig
sykdom hos forelder. Hun forteller at hun har mattet hjelpe bade sin mor og sitt sesken ekonomisk,

noe hun etter hvert merker godt. Hun sier det slik

”Sd det gar ut over alt, det gdr ut over lommeboken, det gar ut over folelser, det gar ut over alt. Sd

ja, det blir jo til at jeg hjelper til med absolutt alt da.”

En av de andre informantene forteller at hun lager mat og setter frem ved besgk, til tross for at
moren sier hun ikke trenger gjore det. Dette forklarer hun med at hun vet at moren foler seg bedre
nar noe star frem, og begrunner at eget valg om a varte opp gjester henger sammen med at hun gjor

det for at moren synes det er viktig, og dermed gjor hun det for sin mors del.

En forteller at familien hans deler omsorgsansvaret, men at moren likevel har hovedansvar og
oversikt pa alt det praktiske. Hjemme snakker de apent, diskuterer og tar avgjerelser sammen. Slik
som informantene med ekstra stort omsorgsansvar har ogsd denne informanten flyttet hjem for en
periode, spesielt pa nettene etter at det har tilkommet et stort behov for pleie og kontinuerlig tilsyn.
Ved a sove i foreldrehjemmet sikrer han en "back-up” dersom faren hans for eksempel faller og mé
ha hjelp til & komme seg opp. P4 denne méten bidrar han til & gjere det mulig for faren a fortsatt
kunne bo hjemme. I tillegg kan han bistd med annet praktisk arbeid. Han beskriver omsorgsansvaret

slik:

"Ndr pappa ikke har kunnet veert alene sd har vi gdtt pd skift omtrent, ikke sant.”
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A innse at faren ikke lenger kunne bo hjemme, opplever han som en svert vanskelig avgjorelse og
han viser til at det er et godt eksempel pd hvordan praktiske og folelsesmessige utfordringer henger
sammen. "Og det var en litt todelt ting for alle da. Vi ville jo helst veere hjemme. Altsd ha han

hjemme. Men sd ser vi at det forer jo egentlig til at vi var der hele tiden og det ble velig mye pleie

da.”

Informanten er bekymret for veien videre, og foler et ansvar for at faren skal fa det slik han ensker
det. ”’Sd langt det er mulig sa vil vi gjore det sann som han helst vil ha det da. Og sa for eksempel d
sette han bort en plass uten at han vil det selv. Det ser jeg jo morkt pd da. Det er ikke noe tema

enda, men det blir det jo antagelig.”

Han forteller at han like etter beskjed om farens kreftsykdom ogsé hadde behov for & vaere hjemme,
men at det da handlet om & vere til stede og sammen med familien for a bearbeide sjokket. Etter
hvert som sykdommen har forverret seg har behovet for a vaere hjemme ogsa handlet om et behov
for & kunne bidra praktisk. Han opplever tiden etter diagnose og tiden med okt hjelpebehov som
mest “kriseaktige”. I den kroniske fasen av sykdommen har han bidratt med 4 kjore og vaere med
sin far til rutinekontroller og noen undersegkelser, men han har ikke vert med til legetimer. Dette er
som allerede nevnt forhold som bekreftes 1 Kissane & Bloch (2002) hvor det vises til at avkom 1
mindre grad har tilgang til direkte informasjon om foreldrenes helsetilstand, mens foreldre har

“naturlige kilder” til samtaler, der legen utgjer en sentral del.

“Som nar de skulle tvinge meg til a bli med henne pa do.”

Pleiesituasjon er et tema som opptok informantene med langvarig syk forelder. Ogsd dem med
ekstra stort omsorgsansvar opplever deler av pleieoppgavene som vanskelige, bdde med tanke pé
innhold og omfang. Utfordringene med pleie kommer tydelig frem hos informanten som opplever at

det gar greit & hjelpe til et stykke pa vei. Han sier det slik:

”Og det er ikke noe problem opp til et visst punkt, men nar det begynner d bli absolutt alt liksom, sd
er det, altsd, da er det ting du sikkert ikke vil at sonnen din skal hjelpe deg med heller, ikke sant. Sa

det kan man jo si er en ny rolle for meg, men ogsd for alle da.”

Informanten forteller at han ikke ensker & gjore fysisk intim pleie, men at de som nermeste familie
métte gjore det inntil de fikk hjelp hjemme. Dette opplevdes vanskelig for alle parter. Stemmen blir

lavere nar han sier
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”Og det handler mye om sdnn fysiske intime ting, altsd som man helst ikke vil veere den som er nodt
til a gjore, som neermeste familie da.” "Sd det har jeg heller ikke veert, det har veert nodvendig for
oss d gjore det frem til vi fikk hjelp hjemme. Men det sd vi fort at vi mdtte fa hjelp til, for det var
ikke noe som han heller ville. Ta imot. Han matte jo det, men han ville jo det ikke. Sa det var ikke

noen bra situasjon.”

Det vises ogsé til som vanskelig med egen rolle i forhold til pleie. En opplever det som feil at
parerende skal hjelpe forelder med alt, men at "Noe er greit inntil et visst punkt.” Nar det blir alt er
det ikke greit for noen av partene, og han opplever det ekstremt & skulle hjelpe til med alt. Lengre ut
1 intervjuet kommer informanten tilbake til dette med fysisk intim pleie. “Sa var det det praktiske
med pleien da. Av faren min. Det er jo selvfolgelig en rolle som er uvant og som er vanskelig. Og
som ikke har noe positivt med seg i det hele tatt. .. For det blir pa mange mater feil, at vi skal hjelpe
han med alt.” Det er imidlertid noe uklart hvorvidt han selv har bidratt med intim pleie. Jeg lot vere
a stille direkte spersmal om det, fordi informanten gjennom a snakke lavt gav uttrykk for at dette
var ubehagelig & fortelle om. Ut fra beskrivelsene kan man tolke dette til at han opplevde det som
grenseoverskridende at familiemedlemmer skal hjelpe til med fysisk pleie av intim karakter, slik
Engelbrekt & Bache (2008) viser til. Denne tolkningen synes jeg ble bekreftet nér informanten
senere snakket om hjelp fra helsepersonell og da sa felgende “Men det er veldig greit a ha noen

’

som kan ta han med pad do og ta de tingene der altsd. Det er egentlig det viktigste.’

En av informantene som har vaert parerende over flere ar, forteller at hun ikke har fatt andre
oppgaver etter at moren ble syk, men hun forteller at hun hjelper sin mor med vasking og
stovsuging. Hun forteller at hun av nermeste familie og slekt fir hore at hun ma involvere seg mer,
og at hun i enkelte situasjoner har folt seg presset til & hjelpe moren med oppgaver hun verken har
folt seg trygg eller komfortabel med, som for eksempel en episode hvor hun felte seg tvunget til &
hjelpe sin mor pa toalettet, hvorpa moren falt i gulvet. Folelsen av press gjorde at hun overstrakk
seg. Denne hendelsen har gétt inn pé informanten som forteller at hun feler hun kunne gjort mer for
sin mor, men at hun likevel holder avstand fordi hun ikke tor & sta i den krevende
sykdomssituasjonen. Om morens sykdomssituasjon sier hun: “Jeg synes det er sd feelt d se pd. Det

blir nok.”

Det er ikke uvanlig at de unge opplever skyld for ikke & hjelpe nok til, samtidig som de har behov
for 4 tilbringe tid sammen med venner, noe som for en stakket stund gjor at de ’glemmer” alt det
alvorlige. Mange unge opplever sinne og frustrasjon pd grunn av sykdommen (Gottrik &

Engelbrekt 2008). De vet de ber fole sorg og medfolelse, men i stedet opplever de sinne. Ettersom
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sykdom rammer tilfeldig blir det vanskelig & forholde seg til opplevelsen av sinne, fordi det ikke er
noen 4 rette denne folelsen 1 mot. Sinnefolelsen kan derfor bli ekstra tung for de unge som ofte foler
seg skamfulle over det de opplever som en upassende reaksjon hos dem selv. I tillegg kan de vaere
lei av & se, here og stadig forholde seg til sykdommen, samt pé folelsen av & kjenne seg sviktet av
forelder som stadig har mindre energi. De kan oppleve sinne og frustrasjon som rettes mot forelder
fordi mor eller far konstant er trett, aldri har overskudd eller er mest fokusert pé seg selv og egne
smerter. Slike sykdomsendringer kan bidra til at de unge foler seg sviktet av sin forelder i en
periode av livet hvor forelders betydning og rolle fremdeles er svaert viktig. Det kan vaere vanskelig
a veere 1 foreldrehjemmet fordi hjelpemidler, hjemmesykepleie, fortrukne gardiner, medisindosetter
og alt der hjemme minner om sykdom. I tillegg ma de se forelderens fysiske forandringer, kanskje
gjennom avmagring, blekhet, hirtap, smerter, tap av evne til forflytning, lukter, arr, sonder og
slanger. Alt dette kan oppleves voldomt & ta inn for parerende, i tillegg til at de kan {4 dérlig
samvittighet fordi de feler som de gjor. Det kan veare vanskelig for de unge & vite hvordan de skal
forholde seg til egne sterke folelser, 1 tillegg til at mange lurer p4 om deres folelser er normale, eller
om det er dem selv det er noe 1 veien med. For 4 unnga at folelsesmessige reaksjoner rettes mot
forelder, noe som 1 etterkant gir dérlig samvittighet, kan det oppleves lettere for unge a holde

avstand (Bache, 2009a).

Det blir blant informantene ogsa vist til de utfordringer pleie innebarer bade for foreldre og avkom.
For forelder kan det oppleves vanskelig & ta imot hjelp, mens avkom ensker 4 stille opp for forelder
som alltid har veert til stede for dem. En av informantene forteller at hun har skiftet sengetey fullt av
avfering, noe hjemmesykepleien tydelig hadde gitt uttrykk for at hun ikke behevde a gjore.
Samtidig kan man se for seg at det oppleves bade vondt, vanskelig og uverdig 4 se sin forelder
vente pa hjelp 1 en slik situasjon, hvorpa det oppleves lettere & ordne opp selv. Man kan ogsa se for
seg at informantene opplever det som godt & kunne hjelpe til fordi det reduserer egen folelse av
maktesloshet og utilstrekkelighet. Det er likevel en balansegang mellom den positive folelsen av &
vare tilstedevaerende hjelper og det & bli slukt av omsorgsansvar. Veach et.al (2002) pdpeker at
behandling og pleie av alvorlig syke ved livets sluttfase er omfattende og inneberer medisinske,
psykososiale, finansielle og spirituelle faktorer. Omsorgsytere ma téle folelsesmessig ubehag og
hoyt stressniva. Det er likevel viktig & nevne at man gjennom 4 yte omsorg for et alvorlig sykt
familiemedlem ogsa kan bidra til at den som er syk fir det bedre folelsesmessig, noe som pa sin

side kan gi mening for de parerende.
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”’Familie betyr veldig mye, viktigere enn alt annet.”

Pé sporsmél om hva familie betyr for informantene, svarer flere at familie er de naermeste man har
rundt seg, mens samtlige svarer at familie betyr svart mye eller alt. Av familie utenom foreldre og
sosken fremheves sgskenbarn, forelders sgskenbarn, tanter og onkler som betydningsfulle personer.
Ingen av informantene er gift, men stotten fra samboere og samboeres familier trekkes frem som

betydningsfull for dem som har det. En uttrykker familiens betydning slik
“Familie betyr veldig mye. Viktigere enn alt annet.”

Arnett (2004) viser til at perioden pé vei inn i voksenlivet blant annet preges av ustabilitet gjennom
hyppig flytting som folge av jobb, utdanning og parforhold, i tillegg til at perioden ogsa er
selvfokusert fordi de ikke lever sammen med foreldre og sesken og derfor kan rette sin
oppmerksomhet mot seg selv og egne behov. Begrunnet ut fra Arnett (2004) kan man derfor forstd
at aldersperioden pa vei inn i voksenlivet p4 mange mater oppleves nokséd annerledes for unge med

alvorlig kreftsyk forelder, sammenlignet med jevnaldrende.

Flere av informantene forteller at de prioriterer sin syke forelder foran alt annet, mens en forteller til
at han har blitt mer knyttet til hjemmet og viser til at det har vart uaktuelt & flytte utenlands etter at
faren ble syk. Man kan ut fra dette forsta at livet far et helt annet alvor og fokus nér forelder er

alvorlig kreftsyk.

I Jarmer & Engelbrekts (1998) artikkel vises det til at noen unge har et svart begrenset nettverk,
blant annet fordi de lever med enslig forelder, og har minimal kontakt med den andre forelderen og
familie for evrig. Disse unge vil ved forelders dedsfall std uten betydningsfulle voksne, noe som
kan true deres utvikling. Unge & Sorg viser til at det er meget viktig med stotte fra den friske

forelderen. En av informantene sier:

"Pappa har i allefall sagt, at hvis vi mister mamma sd, sd skal han i hvertfall ta vare pd meg og

broren min.”

Denne informanten gir et tydelig eksempel pa at ogsé unge i1 tyvedrene har behov for stabilitet og
trygghet i opprinnelsesfamilien, selv om de per definisjon er & betrakte som voksne. Unge & Sorg
poengterer at det er forskjell pd hjemmeboende tendringer og unge i tyvedrene som har flyttet
hjemmefra. Uavhengig av alder er det likevel mange fellestrekk i reaksjonene og i det som oppleves

a veere til hjelp for en (Bache, 2009a). Unge & Sorg erfarer at det er nyttig for unge & oppleve stotte
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fra den friske forelderen, i tillegg til at det ogsa er av betydning for den friske forelderen & fole seg
viktig og verdsatt som forelder (Bache, 2009a). Arnett (2004) trekker frem at dette er
aldersperioden med muligheter fordi man fremdeles har hdp og store forventninger til fremtiden, 1
tillegg til at mange dremmer enda ikke har rukket & bli knust. Unge med alvorlig kreftsyk forelder
opplever & tenke og reflektere rundt spersmal av eksistensiell art. I studien kommer dette til syne
ved at flere informanter forteller at de opplever det vanskelig & skulle sta uten nar familie ved tap
av forelder. De tenker mye pa hvordan det vil bli & leve et voksenliv uten sin forelder som fremtidig
bestemor eller bestefar for egne barn. Dette er gjerne forhold som unge enten har tatt for gitt, eller

ikke tenkt pa tidligere, men som etter forelders sykdom blir sentrale og av stor betydning for dem.

Veach et.al (2002) viser til at det & tilpasse seg kreftsykdom opptar mye energi i en familie, og
familier kan utvikle menster av motstand fremfor nytte. Dette inneberer at kreftsykdom 1 en familie
kan gdelegge et fra for av anstrengt forhold. Sandvik (2003) trekker frem at det er essensielt & vise
til at det & leve 1 sorg pavirker de relasjonene man lever i. Sorg kan endre kommunikasjonsregler,
familierutiner, roller og familieklima. Endrede roller kan virke inn pé den enkeltes sorgprosess.
Noen relasjoner blir nare, perifere, vanskelige eller ender med brudd. Alder, kjonn, personlige
tidligere erfaringer er av stor betydning for hvordan man uttrykker sorg (Sandvik, 2003). Viktige
bidrag til forstaelsen av sorg har kommet fra familieterapifeltet i USA, der sorg har blitt satt i en
familiesammenheng og forstitt med utgangspunkt i denne konteksten. Sorgreaksjoner og uttrykk
kan variere selv om tapshendelsene objektivt sett virker like. Dette ma forstds med utgangspunkt i at
hver enkelt opplever tap ulikt og ut i fra forhold ved en selv. For eksempel kan tap oppleves og bety
helt forskjellig for ulike personer. Dette inneberer at folelser og reaksjoner ikke automatisk folger
ytre hendelser, men er personlige fordi hendelsesopplevelsen rorer ved mange sider av personen.
Maten man mestrer pa kan derfor ogsé bli ulik. Det er viktig at man tilforer sergende okt kunnskap
og forstéelse av forskjellene i hvordan sorg kan komme til uttrykk. P4 denne maten kan man bidra
til at de som serger kan forstd hverandre og andre familiemedlemmers reaksjoner og
mestringsstrategier (Sandvik, 2003). Samtlige informanter har et nart forhold til sin syke forelder,
og de fleste av dem har gode relasjoner ogsa til den friske forelderen. Likevel er det flere som viser
til begrenset kontakt med deler av familien, og flere oppgir ikke & ha kontakt med sin friske
forelder. Samtlige informanter 1 studien har sesken og det er ulikt hvordan disse relasjonene er.
Noen er tette, mens andre er mer perifere. Marie Aakre sier det slik "Familiebdnd kan ha veert syke

lenge og de blir sjelden friske ndr noen blir alvorlig syk og dor” (Aakre, 2001, s. 18).

Samtlige informanter har en eller flere besteforeldre i live, og en har ogsa en oldemor. Det er ulikt

hvilke relasjoner informantene har til sine besteforeldre. De fleste beskriver relasjonene som gode
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eller greie. Noen har kun kontakt med besteforeldrene pa en av sidene i familien. En av
besteforeldrene bidrar med noe praktisk hjelp, men ikke sd@ mye som informanten opprinnelig
onsker, og forholdet er derfor noe anstrengt. En annen forteller at besteforeldrene stiller opp med
besok og gaver til den syke forelderen, men ikke praktisk bistand til evrig familie. Et par andre
beskriver relasjonen som god, men besteforelderens helse er sépass redusert at det ikke er snakk om
praktisk bistand. En av informantene viser ogsa til at hun som felge av morens sykdom, har overtatt
noe ansvar for praktiske oppgaver for sin besteforelder, som hennes mor ikke lenger kan bista med.
Ingen av informantene viser til besteforeldrerelasjoner som bade inneberer en tett folelsesmessig
relasjon i tillegg til utstrakt praktisk hjelp og stette. P4 grunn av at utvalget i studien er sépass lite,

vil jeg av anonymitetshensyn ikke komme narmere inn pé familierelasjoner.

Venner er viktig. Noen kommer og noen gar.

Venner trekkes frem som viktige, men for flere strekker ikke tiden til for & tilbringe tid sammen
med dem. En av informantene med stort omsorgsansvar viser flere ganger til savnet av
vennekontakt. Samtlige oppgir at de har venner som er viktige for dem og som de deler tanker og
bekymringer med. Flere trekker frem bade positive og negative erfaringer med venner etter at deres
forelder ble syk. Noen foler seg sviktet etter at venner har trukket seg unna og kontakten har dabbet
av eller forsvunnet. En av informantene i studien forteller at hun strever med & engasjere seg i det
vennene er opptatt av, fordi hun opplever det som overfladisk og uengasjerende. Dette gir henne i
tillegg darlig samvittighet fordi hun feler hun svikter dem. Dette er forhold som ogsé blir beskrevet

1 Gottrik & Engelbrekt (2008).

En informant viser til at hun er like overrasket over manglende stotte fra familie og slekt som hun er
positivt overrasket over stette og omsorg fra sin forelders og eget vennenettverk. Hun viser ogsa til
positive erfaringer knyttet til personer hun ikke hadde regnet med, men som gser av “forstaelse,

vennskap og talmodighet.”

Et par informanter viser til at det er greit & snakke om forelders sykdom med venner som de kjenner
godt, eller med venner som ogsé kjenner forelderen. “Det er ikke det forste du forteller nar du
mater nye folk.” En av informantene sier at hennes kontakt med venner er bade og, men at hun har
en venninne som hun kan prate med uten at venninnen synes det er ekkelt. Slik Gettrik &
Engelbrekt (2008) trekker frem, kan man se for seg at sykdom og ded er vanskelig & snakke om,
fordi det er tabubelagte emner 1 var kultur. I tillegg tenker jeg at det oppleves upassende & snakke
om sykdom 1 hyggelige ssmmenhenger, fordi man er redd for & edelegge stemingen. Man kan
risikere & sette andre 1 en situasjon hvor de ikke vet hva de skal si eller hvordan de skal reagere.
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Ettersom sykdom og ded er tabu blir det antagelig ogsé oppfattet som private anliggender. Derfor
kan man se for seg at det oppfattes som upassende & snakke om, i tillegg til at andre kan fole seg
ukomfortable og dermed risikere & miste ansikt. Men ogsé egen folelse av ikke & onske 4 fortelle
fordi det er for smertefullt og privat, blir trukket frem blant informantene. Et par viser til at de ikke
onsker & snakke s& mye om sine foreldres sykdom fordi de opplever & bli triste og fa det verre. Den

ene uttrykker dette slik:

"Men alle lurer jo nd, sd jeg prover jo d forklare, men jeg sier ikke sann kjempemye. Jeg sier ikke

sa mye om hvordan. Nar de spor hvordan det gar sd sier jeg, Det gdr greit. That’s it.”

Engelbrekt (2005) viser til at mange unge er redde for at dersom de begynner & snakke om angsten
for at forelder kan de, sé vil dette overskygge alt annet og gjere det vanskeligere for dem a fungere i
hverdagen. Denne redselen er ogsé ofte drsaken til at mange unge ikke seker hjelp. En annen viser
til at det ikke gir han noe & svare pd spersmél om hvordan det gér. Likevel trekker han frem at han
setter pris pa at folk gir uttrykk for 4 bry seg, og poengterer at det tross alt er bedre enn ikke a bli
vist interesse i det hele tatt. Det ser ut til & vaere av stor betydning for informantene & ha noen & dele

tanker med, men det varierer med hvem og hvor mye de deler sine opplevelser.

”Jeg blir ikke direkte sliten, men jeg blir pa en mate utslitt i
folelsene da.”

Tap og trussel om tap kan utlgse en krisereaksjon. Krisens forlep er avhengig av hva som utlgste
den, personens utviklingshistorie, livssituasjon, andre parallelle vanskelige hendelser og hvilken
sosial sammenheng individet befinner seg i (Lundin et.al 2009). Sorg kan oppleves og uttrykkes pa
ulike mater og 1 metet med sergende kan man se at reaksjonene favner et bredt spekter av folelser,
tanker, kroppslige reaksjoner og handlinger (Sandvik, 2003). Stenberg et.al (2009) trekker frem at
vanlige krisereaksjoner er fortvilelse, sinne, rastlgshet, engstelse, angst, depressive symptomer, los
mage, sevnproblemer, hodepine, kvalme, tretthet, diffuse kroppssmerter og svimmelhet. De har 1 sin
gjennomgang av litteratur avdekket mer enn to hundre problemer og belastninger relatert til
omsorgsansvar. Omsorgsgivere til kreftpasienter opplever store og sammensatte sosiale,
emosjonelle og helserelaterte problemer i tillegg til omsorgsansvaret de har for den som er syk.

Ogsa 1 denne studien opplever informantene slike problemer.

Samtlige informanter baerer stor sorg over sine foreldres sykdom og tenker mye pa dette. De
forteller ogsa at de er slitne. En forteller at hun har prevd sovetabletter, men at det ble en ond sirkel

som gjorde at hun sluttet med dem. Tre informanter forteller at de har sevnproblemer i form av
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innsovningsproblemer, mareritt, og oppvéakning i lapet av natten. To stykker trekker frem okt behov
for sevn. To viser til at de ikke har sgvnproblemer, men den ene forteller om perioder med mindre
sovn som folge av omsorgsansvar. Samtlige opplever emosjonelle reaksjoner som folge av

bekymringer relatert til sin forelders sykdom.

Flere av informantene beskriver humeret som en berg-og-dalbane, med mye og sterke folelser, slik
det ogsa trekkes frem i Stenberg (et.al 2009). Noen av informantene i studien viser til at dérlig
humer taes ut pa den friske eller syke forelderen. En forklarer at humeret taes ut pa hennes syke
forelder, men at det er situasjonen hun er sint pa. Dette kan forstas ut fra at det kan vaere vanskelig &
vite hvor og hvordan frustrasjon og sinne skal rettes (Bache, 2009a). Det blir mye for henne og hun
reagerer med bdde sinne og grat. Hos en annen informant fremkommer den folelsesmessige
belastningen og opplevelsen av hdpleshet, maktesloshet og redsel tydelig ved at hun grater gjennom
store deler av intervjuet. Hun foreteller at hun tenker mye pa hvor urettferdig det er og sier det gar

ut over helsen.

“Ja det er liksom ja, det eneste nadr jeg er hjemme, sd er det tanker der. Det er tanker. Det er fullt
av dumme tanker. Tanker som jeg ikke klarer a bli kvitt. Som jeg vil bare skal bort. Jeg har for mye
folelser inni meg som jeg ikke vet hvordan jeg skal fa bort. Det er som om at du, jeg blir lei meg. Og
sd plutselig blir jeg glad, og sa blir jeg lei meg. Sa blir jeg deppa, sa plutselig kommer tdarene.”

En annen forteller at hun foler seg tung og tom innvendig, slik det ogsé vises til 1 Stenberg (et.al
2009). Hun er aldri lenger helt tilfreds, og et hvert snev av lykke gir henne skyldfelelse. "Du foler
deg ofte tom og tung inni deg. Aldri helt tilfreds da. Det d veere tilfreds, den folelsen. 4 kjenne seg
liksom.. lykkelig. Og hvis du foler et snev av lykke sd foler du liksom skyldfolelse for det og. Men jeg
har ikke klart a kjenne pa det i lopet av et og et halvt ar nd, ordentlig. For du har det som ligger
som en klump inni deg, en verkebyll uansett. Og du klarer ikke helt d glede deg over a finne pd ting
heller, fordi det gir deg kanskje ikke sa mye.”

Veach et. al (2002) trekker frem at parerende kan bli bade folelsesmessig og fysisk utslitt. En av

informantene beskriver det slik
"Jeg blir ikke direkte sliten, men jeg blir pd en mdte utslitt i folelsene da.”

Han forteller at han blir slapp av & hoppe over méltider og at han foeler seg tom, klar 1 hodet og ikke
orker noe fordi det & veere parerende tar mer energi enn alt annet som skal gjeres. Informanten

fortalte at han samme dag som intervjuet fant sted, hadde gatt hjem fra skolen pa grunn av
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hodepine. Stress trekkes ogsa frem og en uttrykker det ved at “hjertet slar i 130”. Flere opplever
ogsa at de ikke greier a slappe av. Bache (2009a) viser til at det & ha en syk forelder kan

sammenlignes med en form for stress.

Smerter er andre forhold som trekkes frem. En viser til sterke smerter i skuldre, rygg og nakke med
enske om og behov for & holde senga nar det stod pa som verst, men at det ikke var tid til det. Liten
tid til & ivareta seg selv og egne behov er forhold som Stenberg et.al (2009) viser til. Det blir ogsd
fortalt om kvalme, trotthet og hodepine. En forteller at hun blir kvalm av & vere pa sykehuset og at
hun blir bdde gjespen og sliten av sykehusatmosferen. Informanten er gravid, og hennes nevnte
plager kan ogsé ses 1 sammenheng med graviditeten. Hun opplever at bade hodepine og kvalme
forverres dersom hun tenker for mye. Stenberg et.al (2009) trekker frem at det blir ekstra store
byrder for parerende som i tillegg til den syke har omsorg for barn og/eller aldrende foreldre.
Uavhengig av sammenhengen mellom plagene hos denne informanten, levner det liten tvil om at

det er en svaert krevende situasjon bade & vaere gravid og 4 ha en alvorlig kreftsyk forelder.

Et par informanter forteller om tidligere helseplager som de ikke har opplevd symptomer pa i lang
tid, men at disse na har slatt ut eller forverret seg, etter at deres forelder ble syk. Et par av
informantene har astma, og den ene viser til hyppige forkjelelser, mens den andre forteller at det
etter at forelderen ble syk, har tilkommet nattlige astmaanfall, noe hun aldri tidligere har vert plaget
av. En av informantene viste til sitt atopiske eksem som har blusset opp etter at forelderen ble syk.
En annen av informantene i denne studien viste til egen bekymring for selv & fa kreft. Parerendes

bekymring for genetisk disponiblitet blir ogsa trukket frem av Mosher & Danoff-Burg (2005).

Med utgangspunkt i Engelbrekt & Bache (2008), Jarmer & Engelbrekt (1998) og Unge & Sorg,
opplever unge med alvorlig syk forelder seg annerledes enn unge som ikke opplever at deres
forelder blir alvorlig syk. Arnetts (2004) fem trekk som utgjer en del av det & bli voksen, blir
fremskyndet, hoppet over eller pa annen méte pavirket for informantene. Informantenes erfaringer
og opplevelser viser at den sorg og krise de gjennomgar ved a ha en alvorlig kreftsyk forelder, er
med pa & vanskeliggjore deres vei til & bli voksne. Med bakgrunn bade i Bache (2009a), Engelbrekt
& Bache (2008), Jarmer & Engelbrekt (1998) og Arnett (2004) kan man derfor si at unge pa vei inn
1 voksenlivet med alvorlig kreftsyk forelder, risikerer & fole seg ensomme og annerledes
sammenlignet med unge som ikke opplever alvorlig sykdom hos sin forelder. Perioden pa vei inn i
voksenlivet er en egen utviklingsperiode som ma anerkjennes, spesifiseres og ses/medregnes for at

man skal kunne forsta de spesifikke utviklingsforstyrrelser og problemer som kan oppsta.
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Det er viktig & understreke at alvorlig sykdom og ded er normale sider av livet, og for & bruke Marie
Aakres ord “Sorg, kriser og dod er ikke diagnoser, men naturlige livserfaringer ~ (Aakre, 2010, s.
35). Ingen far tildelt en kontrakt som garanterer et langt, smertefritt og konstant lykkelig liv. Det
finnes mange ordtak om sorg, og det sies blant annet at motgang gjer sterk, og at man vokser pa
den, man far hva man téler, og at den som ikke har opplevd sorg heller ikke kan kjenne glede.
Gjennom motgang dpnes det for lering og utvidete livsperspektiver. Sorg er en naturlig
tilhelingsprosess og en del av livet (Fyhr, 2003). Likevel kan behovet for stotte vere sterkt til stede,
selv om sorg i seg selv ikke er en sykdom. Forutsatt at man er bevisst og tar heyde for forhold som
kan komplisere sorgprosessen, gjennom & erkjenne spesifikke utviklingstrekk hos unge, legge til
rette med rad, veiledning og tilpasset hjelp for dem som trenger det, er det mulig & vokse pa
motgang og ut fra det erkjenne at sorg er en tilhelingsprosess og en del av livet selv. Omsorgen for
parerendes behov er en viktig del av pasientomsorgen (NOU 1999: 2, 1999). I dag erkjenner man at
pasienten ikke er alene i sin diagnose og dermed blir familien som helhet viet mer oppmerksomhet,
noe som inneba&rer kunnskap om at ogsa péarerende kan ha behov for hjelp. Personer som yter
omsorg for alvorlig syke og deende er utsatt for depresjon, bekymringer, isolasjon og utbrenthet.
Omsorgsgivere ma derfor ivareta egne fysiske, folelsesmessige, spirituelle og mentale behov
(Veach et.al 2002). Med utgangspunkt i Arnetts (2004) utviklingsmessige trekk ved perioden pa vei
inn 1 voksenlivet, sett 1 forhold til informantenes opplevelse av sorg, er det derfor svert viktig at
unge pa vei inn 1 voksenlivet med alvorlig kreftsyk forelder blir sett, forstatt og tilbudt rad,
veiledning og oppfelging ved behov. Manglende oppfelging av unge kan medfere problemer av ulik
art, slik som psykosomatiske plager og angst (Radgivnings- og Videncentret Unge & Sorg,
personlig kommunikasjon, 30. juni 2010). Dette er forhold jeg vil komme tilbake til i kapittel 5.

”’Jeg ma liksom gjore noe og, for hvis ikke sa tenker jeg sa
altfor mye.”

Jarmer & Engelbrekt (1998) viser til at viktige mestringsfaktorer er den unges psykologiske
utviklingsniva, sykdomsforlepets art og varighet, intellektuelle evner, familiedynamikk,
nettverksstotte, kommunikasjon bade underveis og etter dedsfallet, foreldretilknytning og
mestringsopplevelsene etter tidligere tap. Informantenes opplevelse av hva som er nyttig for a
mestre situasjonen erfares noe ulikt. Sandvik (2003) og Stenberg et. al (2009) viser til at sorg kan
oppleves og uttrykkes ulikt og reaksjonene favner bade folelser, handlinger, tanker og kroppslige
reaksjoner. I tillegg vises det til at sorg krever energi enten til eller bort fra tankearbeid. Jobb kan

oppleves som avkobling eller som vanskelig 4 konsentrere seg om.
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En av informantene trekker frem at studiene nesten er som terapi, fordi det har paAminnet behovet
for et annet fokus 1 tillegg til sykdommen. ”...trenger noen ting a fokusere pd og da tror jeg at det
hadde blitt verre for meg faktisk, hvis jeg ikke hadde hatt noen ting d fokusere pd.. For meg sd har

studiene nesten veert sann terapi.”’

Hun forteller at hun jobber, stér pd og biter tennene sammen og sier:

"Jeg tror jeg strever med d ha noe d lykkes med, eller noe som man klarer d kontrollere.”

Jeg spurte henne om det er slik at folelsen av studiemestring henger sammen med behovet for & ha
kontroll, og informanten bekreftet dette. I tillegg til opplevelsen av & ha kontroll kommer det til slutt

noe godt ut av & ha gjennomfort alle eksamenene.

En annen informant som har en gradert sykemelding opplever at det gjor godt & vere pa jobb,
ettersom hun bade fér gjort og tenkt pd noe annet. Dette bekrefter forstaelsen av at sorg kan kreve
energi til tankearbeid, slik Stenberg (et.al 2009) viser til. Hun mestrer likevel ikke a gé tilbake 1 full
jobb pé intervjutidspunktet ettersom hun strever med nattesevn, stress, muskelspenninger og
folelsen av & vere konstant sliten. Energinivdet kan endre seg etter at forelder blir syk, og man kan
se for seg at informanten orker mindre enn tidligere. Dette har antageligvis sammenheng med det
presset hun lever under. Radgivnings- og Videncentret Unge & Sorg viser til at det er viktig at de
unge prioriterer hva de vil bruke krefter pd og rdde de unge til & gjore det som er viktigst for dem.
Det er ogsa av betydning at det blir igjen tid til positive og lystbetonte aktiviteter, samt sikre at de
unge ikke bebreider seg selv for det de ikke makter & gjore. Radgivnings- og Videncentret Unge &
Sorg viser ogsa til at de unge kan nedprioritere seg selv, noe jeg gjenfinner flere steder i empirien.

En informant uttrykker dette slik:

1

“Det hores rart ut, men man har rett og slett ikke tid til d ta vare pd seg selv.’

En informant med full sykemelding viser til behovet for hele tiden & holde seg i1 aktivitet for ikke &

tenke for mye. Hun sier det slik:

’

“Jeg ma liksom gjore noe og, for hvis ikke sd tenker jeg sa altfor mye.’

Med lav stemme sier hun:

“For jeg gjor noe hele tiden. Mamma sier det ogsd, at hun blir nesten sliten av d se pa meg, men

hva skal jeg gjore da?”
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Hun opplever det nok ikke som et valg hvorvidt hun vil gjere ting, men ved a vaere i aktivitet holder
hun tankene pa avstand. Det blir ogsé trukket frem at full sykemelding gir fri disposisjon av dagen,
hvor man slipper & forholde seg til andre krav. Dette er viktig for flere av informantene, ettersom de

har et sterkt onske om a veare til stede for sine foreldre. En sier det slik

”Og nar jeg er sykemeldt nd, sd kan jeg jo veere her sa mye jeg vil. Sd det synes jeg er veldig greit.

Slippe a ha noe annet d tenke pd og gjore om dagene. At jeg bare kan dra hit.”

A ha en syk forelder kan som nevnt sammenlignes med en form for stress (Bache, 2009a). Hele
familien blir belastet fordi samme gjoremal skal utferes av faerre personer. I tillegg tilkommer
belastninger som bekymring og usikkerhet for fremtiden, frykt for ded, sorg og smerte ved 4 sin
forelders lidelse, okt behov for fysisk nerhet, storre ansvar, gkonomiske problemer, motstridende
behov hos familiemedlemmene og manglende stotte fra systemet (Unge & Sorg, 2009). Bugge
(2003b) fremhever at det er viktig & mete sorgende med utgangspunkt i opplevelsen av deres egne
behov. Jeg tenker at det i tillegg ogsa er viktig 4 vaere bevisst de utfordringer og den ambivalens
man kan finne hos unge avkom. Blant dem som er sykemeldte trekkes det frem et gnske om & jobbe,
men en forklaring om at de ikke makter det. I tillegg til at de er sveert slitne forventes det ofte bade
fra andre og dem selv at de skal sta pa. Blant informantene som studerer eller jobber finner man
ogsd ambivalens og opplevelse av stort press. Dette fordi de opplever 4 métte strekke til i forhold til

alt som kreves av dem béde i jobb/studie sammenheng i privat sammenheng.

Gjennom & jobbe, ga skole og studere kan man se for seg et forsek pé & fastholde “normal gjenge”.
Dette kan vere et forsek pd & opprettholde livet slik det var tidligere og dermed gjenvinne folelsen
av & ha kontroll, noe som kan veie opp for den manglende folelsen av kontroll knyttet til foreldrenes
sykdomsforlep. I tillegg ble det blant informantene trukket frem at de opplevde dérlig samvittighet
ovenfor jobb, kjaereste/samboer eller venner nar de brukte tid sammen med sin syke forelder. Den
dérlige samvittigheten dukket opp ogsa ovenfor forelder nér de unge gjorde andre aktiviteter enn &

tilbringe tid sammen med dem.

“Jeg har en venninne jeg kan prate med, uten at hun synes det
er ekkelt.”

Som jeg allerede har nevnt deler samtlige informanter i en eller annen grad sine bekymringer med
venner, noe de opplever som positivt. Ut fra dette tenker jeg at man kan forstd vennskap som en

viktig faktor som gir de unge en folelse av mestring. Flere fremhever betydningen av & snakke med
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andre som selv har opplevd a vere parerende, og fa rdd gjennom deres erfaringer. En forteller at

han snakker med en bekjent som selv har hatt kreft og uttrykker det slik:

”Og hun bruker jeg d snakke med hvis det blir for mye surr oppi hodet. Og det hjelper jeevlig mye.
Egentlig.”

Et par trekker frem at trening gjor godt bade 1 forhold til overskudd, tanker, sevn, velvaere og pafyll,
men en av dem synes det er et ork & f4 gjennomfert treningen. Det fremheves av flere som godt &
slappe av nar de greier det og har muligheten til det. Da jeg stilte informantene spersmal om hva de
tenkte nar de horte utsagnet ’Livet blir aldri det samme igjen”, fremkom bekymringer, usikkerhet

og sorg for fremtiden. Men en av informantenes svar skilte seg ut. Denne informanten sa:

’

“Livet blir ikke det samme som det var, men det er jo ikke noe som sier at det blir verre heller.’

Han har tydelig forstatt alvoret i sykdommen og er i tillegg svert knyttet til sin forelder. Likevel
uttrykker informanten et hdp om en god fremtid. Til tross for det ukjente og uvisse viser han

hvordan evnen til & bevare hdp kan bidra til & mestre.

Det blir blant informantene ogsa trukket frem at det underveis i sykdomsperioden oppstar nye
utfordringer og situasjoner, som krever at man mé forholde seg til ting fortlapende, og at
situasjonen som pérerende derfor hele tiden endrer seg. En av informantene forteller at han som
parerende kontinuerlig ma omstille seg for & mestre. Hans ord er sd beskrivende at de skal fa

avrunde dette avsnittet

”Og sdnn blir det naturlig ettersom det kommer nye utfordringer og nye situasjoner hele tiden. Og
situasjonen endrer seg og sd blir det sann. Og det d veere pdrorende nd er noe annet enn det var for

et dr siden, og det er noe annet enn det kommer til d veere om et dr, ikke sant.”

”Det finnes faktisk viktigere ting i livet enn jobb.”

Stenberg et.al (2009) viser til at et sosialt problem som kan oppsta som felge av familiemedlemmers
omsorgsansvar, er endringer 1 arbeids-/utdanningsmessige forhold. Informantenes opplevelse av
arbeidsgiver og studiestedets forstielse er bdde variert og forskjellig. De som gikk skole/studerte
opplevde tilrettelegging gjennom forstielse ved behov for fri, mens en viste til manglende mulighet
for smidige losninger knyttet til utsettelse av eksamen. Det ble trukket frem som viktig & bli sett og

brydd seg om.
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En av de yrkesaktive informantene viste til darlige erfaringer hos tidligere arbeidsgiver og forteller
at hun etter 4 ha brast 1 grét, kort tid etter beskjed om alvorlig sykdom hos forelder, ble mett med

disse ordene av sin arbeidsgiver

“Du er pd jobb nd, ta deg sammen, alle har sitt d stri med.” Informanten grat da hun fortalte dette i
intervjuet og sa at hun aldri kom til & glemme disse ordene og opplevelsen de gav. Hun har ogsé

opplevd skepsis og mistenkeliggjoring blant kollegaer ved eget fraveer.

En viser til at graden av forstdelse ved arbeidsplassen er personavhengig, mens en annen forteller at
det ikke var mer respons a hente utover praktisk avklaring, knyttet til hvorvidt sykefraveret var
forventet a bli langvarig eller ikke. En informant viste til eget opprinnelig enske om ikke a
inkludere arbeidsplassen i forelders sykdomssituasjon. Nar han likevel fortalte for & oppna
forstéelse for eget behov for fleksilosninger og kollegainnstepp opplevde han stor forstaelse. Ved
hjelp av tilrettelegging gjennom fleksilosninger har lengre fravarsperioder eller behov for
sykemelding ikke veert til stede. Han sier det slik "Nei jeg har bare hatt behov for forstdelse bare,
og det har jeg fatt og det.”

Det er viktig & legge til at denne informanten ikke har det storste omsorgsansvaret blant
informantene, noe som kanskje er med pa a gjore det lettere & ’std 1 jobb”. Informanten viser ogsa
selv til dette ved & poengtere at han i en annen livssituasjon antagelig ville hatt behov for

sykemelding.

Arbeidsgivers forstaelse ble ogsé trukket frem som viktig av en annen informant. Hun viste til

arbeidsgivers uttalelse "Det finnes faktisk viktigere ting i livet enn jobb.”

Den samme informanten satte stor pris pa 4 bli mett med forstaelse og smilte og s& oppriktig glad ut

1

da hun sa”’Og ndr sjefen din sier det, det gjor ganske godt altsd. At han virkelig har skjont det her.’

Opplevelsen av og erfaringene med arbeid og utdanningsforhold er viktige omrader & vare
oppmerksom pé. Dette bade fordi disse arenaene tar stor plass 1 folks liv, men ogsé fordi mye av ens
egen identitet er knyttet opp mot arbeid. Man kan se for seg at parerende som blir mett med
manglende forstaelse for egen situasjon, blir mett slik fordi det ikke er dem selv som er syke, og at
det dermed forventes at de skal ga pa jobb. Som ung har man gjerne begrenset erfaring i a forholde
seg til reaksjoner og egne behov i metet med sykdom, kombinert med andres forventninger og krav.
Som en konsekvens av dette kan det vere lett & legge for stort press pé seg selv. Utbrenthet hos

parerende er et forhold man som sosionom forholder seg til, og det er svert viktig a hjelpe unge
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som trenger det, med & sette grenser, finne lgsninger og se muligheter. Det er heller ikke s& vanlig &
1 ung alder forholde seg til alvorlig sykdom og forventet tap av forelder, og man kan derfor se for
seg at det samfunnsmessig ikke er spesielt stort fokus pa denne tematikken, noe som igjen kan bidra

til en opplevelse av manglende forstaelse for dem det gjelder.

Frykten for & miste jobb og eksamen rommer 1 tillegg bekymringer for et truet livsgrunnlag. | metet
med pasienter tenker man som sosionom at gkonomiske bekymringer er ddrlig medisin. Pérerende
m4 selv vaere syk for 4 kunne sykmeldes, noe som ofte gjor at de i stedet for ma ta ulennet
permisjon fra arbeid, som igjen medferer lavere inntekt for dem. P4 denne méten kan ogsa
parerende oppleve bekymringer knyttet til skonomiske forhold. Opplevelsen av press og manglende
forstéelse fra arbeidsgiver og studiested, kompliserer derfor informantenes livssituasjon, mens

opplevelse av forstaelse oppfattes som stettende og blir satt pris pa.

Behov for trgst, stotte, omsorg, inkludering og informasjon

Flere av informantene viser til at de hadde behov for hjelp i en tidlig fase av foreldrenes sykdom.
Informantene fremhever at viktige behov er trast, oppmuntring, informasjon, det 4 bli sett, inkludert
og snakket med av helsepersonell, motta stotte fra familie og venner, samt muligheten for & snakke
med andre parerende og utenforstdende. Det er svaert varierende hvor mye hjelp de har fatt til &
dekke disse behovene. Den yngste informanten var 16 &r da hennes forelder ble syk. Hun forteller at
hun har hatt behov for noen & snakke med og som kunne fortelle, forklare og folge opp. En annen
viser til at hun hadde behov for oppmuntring like etter at hun fikk beskjed om morens sykdom, men
at ingen trostet henne. Informantenes behov er pa mange méter svert like, men det er noksé ulikt
hvilken stette de har fatt. Samtaler med sykepleiere og sosionomer, kurs i regi av Kreftforeningen,
samtaler med primarlegen og psykolog er tilbud informantene har mottatt. Felles for samtlige
informanter er at stotten fra hjepeapparatet har vert kortvarig og “tilfeldig”. Samtlige informanter

har stettet seg til familie og venner, samt kjaereste/samboer for dem som har det.

Det er ulikt hvor lenge foreldrene har vaert syke, men det strekker seg pé intervjutidspunktet over en
periode pa et par uker til over flere ar. En av informantene forteller at hun har hatt mellom tre til
fem timer hos psykolog, men at tilbudet verken fungerte, eller gav henne noe. Hun opplevde at hun
kun gikk dit for & temme seg, at kontakten var kald, og at hun felelsesmessig hadde det verre etter
samtalene med psykologen. I tillegg viser hun til at ting tar tid, og at hun prioriterer det vekk. Hun
opplever at det har fungert bedre & snakke med venninner, fordi det oppleves mer naturlig, ved at

hun selv kan styre mer nar hun har behov for a snakke. Prioritering kommer ogsa frem hos en
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informant som gjentatte ganger underveis i intervjuet papeker at hun ikke har tid til noe lenger, og

at alt utelukkende dreier seg om & ivareta morens behov.

En av de andre forteller at hun har deltatt pa et kurs i regi av Kreftforeningen, men at hun ikke
hadde sa mye igjen, fordi kurset omhandlet praktiske anliggender. Hun fremhever behov for
praktisk informasjon senere i sykdomsforlepet. Informanten har underveis 1 tiden som parerende
snakket med en ansatt i Kreftforeningen i forbindelse med behov for informasjon knyttet til sin
forelders sykdom, og opplevde dette matet som nyttig. En av de andre viser ogsa til tilbud gjennom
Kreftforeningen som hans evrige familie benyttet seg. Han mottok informasjon fra Kreftforeningen
gjennom familien, men opplevde at det for egen del var nok & forholde seg til familien. Han ensket

derfor ikke direkte kontakt med Kreftforeningen for eget vedkommende.

“Det er na egentlig bare det at de har snakket med oss om situasjonen.”

Samtlige informanter uttrykte et behov for etter hvert 4 ha noen & snakke med, enten blant
helsepersonell eller gjennom eget privat nettverk. Flere opplevde et behov for samtale kort tid etter
foreldrenes diagnose. En av informantene trekker frem at han ikke hadde behov for noen & snakke
med umiddelbart, men at dette behovet gradvis har vokst frem. Hans umiddelbare behov var a ta fri
fra skolen noen dager. Helt til & begynne med tenkte han at alt skulle ga bra, men matte etter hvert
innse situasjonen, hvorpa behovet for samtale meldte seg. “At jeg behavde d snakke med noen. Men
det kom ikke liksom med det samme nei. Det var liksom bare..at jeg mdtte bare, tenkte liksom at det
skulle gd bra da.””.. Jeg spurte informanten om det var slik at situasjonen métte fa synke inn,

hvorpé han bekreftet dette ved & svare "Ja. Innse etter hvert.”

En opplever behov for samtaler som folge av den stressende situasjonen. Hun har behov for
praktiske rdd relatert til eskonomiske og praktiske anliggender i forelderens ekonomi og

livssituasjon. Hun sier "Sa hvis jeg kunne fatt et mate der jeg liksom hadde fatt, spurt om alt.”

Ogsa et par av de andre informantene viser til behovet for en samtalepartner som kan tilby
informasjon “Det mdtte ha veert noe rent faglig. Kanskje medisinsk. Man foler at man star ovenfor
noe man ikke vet alt om. Og det er jo det eneste jeg kan tenke meg altsa. Ellers sd er det jo
samtalepartner og sanne ting, kan jo veere noe, som selvfolgelig man kan ha behov for.” Denne
informanten viste gjennom intervjuet til viktigheten av & bli sett og vite at han hadde helsepersonell
1 bakhand som han hadde tillit til, ved behov for samtale. Han fremhevet behovet for ”..at man har
noen band her som man kan bruke hvis det trengs da.” Han hadde stottet seg til eget nettverk og

fatt rad fra kjente gjennom deres erfaringer.
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En annen uttrykte behovet for samtale pa denne méten ~ Og ha noen som falger opp litt kanskje, og

som kan prate med oss, og forklare litt.”

Det ble ogsa trukket frem som positivt & ha snakket med sosionom, blant annet om praktiske
forhold. En fortalte at hun godt kunne ha tenkt seg mer rettighetsinformasjon utover det sosionomen
gav der og da, og ikke vente slik som sosionomen hadde foreslatt. Hun papekte i intervjuet at hun

hadde et behov for a vite, for det er for sent, og uttrykker dette behovet slik:

"Litt sann praktiske ting. Og det synes jeg var veldig godt d fd klarhet i, for at jeg kjenner at jeg

1

gruer meg veldig til at det skal skje, og hva gjor jeg da.’

Egen yrkeserfaring som sosionom gjer at jeg er kjent med den utfordring det kan vere & porsjonere
informasjon. Ofte forholder man seg 1 tillegg til etiske utfordringer, relatert til nar det er riktig a
informere om de ulike stotteordningene. I samtaler som omhandler rettigheter kan det vaere en
avveining hvorvidt det er riktig & informere om ekonomiske stetteordninger for etterlatte pa det
tidspunkt samtalen finner sted. Man ma mete pasienter og parerende der hvor de er, noe som gjer
det vesentlig & treffe pasient og parerende flere ganger, slik at de mottar informasjon nar de er klar
for den. Dette krever refleksjon i handling, som innebarer at sosialarbeideren anvender en
kombinasjon av kunnskap, erfaring og intuisjon og at disse ferdighetene glir sammen, parallellt med
at det handles (Schon, 2006). Jeg tenker derfor at det ofte er hensiktsmessig med en fortlepende

kontakt, bAde med pasient og parerende for a ivareta behov som stadig endrer seg.

Flere av informantene trekker frem at de synes synd pé sine foreldre, og samtlige ensker at
foreldrene skal ha det bra. P4 spersmél om egne behov etter beskjed om forelders sykdom, uttrykte

en av informantene seg slik:

“Jeg tenkte kun pd pappa egentlig. Hvordan han hadde det og. Sa jeg tenkte egentlig ikke sd mye pa
meg selv akkurat da nei. Gjorde jeg ikke.” Etter hvert har ogsa hun fatt behov for noen & snakke
med, forelopig knyttet til praktiske anliggender, kanskje fordi hun pa intervjutidspunktet kun har

veart parerende i kort tid.

Mot slutten av intervjuene spurte jeg informantene om det var noe de hadde lyst til 4 tilfoye. En av
informantene svarte at jeg sikkert var lei av 4 here pd henne, og at hun antagelig hadde sagt nok.
Intervjuet med henne ble langt og fyldig, noe jeg synes viser at hun hadde behov for og nytte av &
dele sine opplevelser, tanker og bekymringer med en utenforstdende, kanskje fordi det ikke har

bydd seg s& mange muligheter for det tidligere. Flere informanter gav etter intervjuets slutt et
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indirekte uttrykk for et enske om & samtale lenger i og med at de ble sittende. Dette har jeg for gvrig
veert inne pa 1 metodekapittelet under intervjuavsnittet. Informantene opplever et behov for a ha

noen 4 snakke med, men de onsker ikke a plage andre med sine egne problemer og utfordringer.
”At de tar vare pa bade pargrende og pasient da.”

I denne studien har ikke intensjonen vert & méle informantenes grad av forngydhet i meote med
sykehus og helsevesen. Jeg valgte likevel & ettersperre informantenes opplevelse av meter med
helsepersonell og apne for at de kunne fa gi rad til helsepersonell, i hap om at svarene de gav kunne
vare en innfallsvinkel til 4 fa belyst deres ensker og behov som parerende. Informantene viser til et
behov for at helsepersonell ser dem, bryr seg om dem, og har tid til dem. Tillit, fortrolighet og

opplevelsen av god kjemi fremheves ogsa som viktig for at noen er lettere a4 snakke med enn andre.

En forteller at hun skulle gnske at noen hadde snakket med henne om sykdomssituasjonen og
forholdene rundt. Hun kunne i tillegg tenkt seg mer informasjon tatt pa initiativ fra helsepersonell.
Informantenes behov for a bli inkludert bekrefter behovet for et systemteoretisk perspektiv (Lundin
et.al 2009), slik jeg har vaert inne pé 1 avsnittet om sosionomens rolle ved Kreftavdelingen.
Gjennom et helhetssyn 1 mote med pasienter, er det essensielt & ogsa se de parerende som utgjer en
del av pasientens helhet . Ved & hjelpe de parerende, hjelper man ogsé pasienten (Kissane & Bloch

2002, Veach et.al 2002, Helsedirektoratet 2007).

Det trekkes frem at det i takt med endret sykdomssituasjon, ogsé oppstéar endrede behov. En

uttrykker dette slik:

"Det jeg har villet likt er at de har kommet til meg og spurt, vil dere ha et mote sann at dere fdr vite
hvordan staa er. Da hadde jeg blitt veldig glad i hvertfall. For det opplevde vi ikke, det kan veere at
det bare var en glipp altsd, men det har jeg villet i hvertfall. A bli mott med d fd vite.”

En forteller at moren ikke tilhorte en bestemt avdeling etter utskrivelse og at hun derfor heller ikke
herte noe fra helsepersonell i periodene mellom kontrollene. Jeg spurte informanten om jeg
oppfattet henne riktig dersom jeg tolket det til & bety at hun folte seg overlatt til seg selv, noe
informanten bekreftet. Det & ikke hore noe gav henne folelsen av at moren virkelig var oppgitt i
forhold til behandling, og at de derfor bare kunne tillate seg & “skalte og valte”. Hun opplevde liten
stotte underveis og savnet mer medmenneskelighet. Hun fortalte at hun knytter seg til

helsepersonell som ser henne og hadde ensket seg en fagperson som jevnlig og pa eget initiativ tok
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kontakt med henne, og ikke bare overlot ansvaret om 4 ta kontakt til parerende selv. Hun opplevde

et behov for noen som kunne folge opp helheten og koordinere.

"Og jeg synes det burde veert noen som hadde sett at vi var i en veldig sarbar og utsatt situasjon.
Og selv om vi sier at, jo Vi tar ansvaret, sa burde det kanskje veert en person som, om det er
kontaktsykepleier eller om det er en sosionom som har jevnlig kontakt da. Som ringer kanskje. Ikke
at vi trenger d ringe hvis vi trenger hjelp, for det gjor man ikke med mindre det er, ikke sant, nar

hun er darlig nok til at hun mamma md legges inn pd sykehus eller sanne ting.”

Bugge (2003b) trekker frem at det er viktig at hjelp blir tilbudt tidlig og at hjelpeapparatet har en
aktiv og oppsekende holdning til sergende gjennom hele sorgforlapet. Informantens terskel for a
kontakte helsevesenet er hoy, og hun ringer kun ved behov for innleggelse av sin mor. Hun
opplever det svert vanskelig selv & be om hjelp men opplever at det har veert trygt og godt nar

moren har vert innlagt ved Kreftavdelingen.

"Vi fikk jo tilbud om d prate med noen, men det er ikke alltid sa lett a si, du jeg trenger d prate med
noen. Men for eksempel kunne en sosionom, psykolog, prate med meg og broren min, prate med alle

oss samlet.”

Sitatet kan umiddelbart gi et uklart inntrykk av hva informanten mener ettersom hun fremhever at
det er vanskelig selv & be om hjelp og uttrykke eget samtalebehov, samtidig som hun viser til & ha
fatt et samtaletilbud. Informanten forteller at hun har fatt navn og telefonnummer til mange
kontaktsykepleiere, men at ingen har fulgt henne opp som parerende og dermed apnet for at hun
skulle fa et fortrolig forhold til dem. Det kan derfor se ut til at informanten opplever manglende tillit
og god kontakt som begrensende for at hun selv gnsker & ta kontakt eller ta imot tilbud om samtale.
Det kan derfor virke som om det ville vert lettere for henne dersom tilbud om samtale 1 forste
omgang ble gitt som familiesamtale, inntil tillit er etablert og det vil oppleves mer naturlig & snakke

sammen “under fire gyne”.

Det vises ogsa til at det har veart toft at forelder har fétt plass pa sykehjem, fordi det ikke er noen i
samme situasjon som dem der, eller spiss kompetanse pa det de gir gjennom. Veach et.al (2002)
viser til at det til tross for at nyere forskning tar familieaspektet pd alvor og dermed ogsé erkjenner
parerendes behov, gar pasientperspektivet likevel foran familieperspektivet. Dette skyldes at
hovedvekten av forskning finnes innenfor akuttfaser av sykdomsforlepet, og ikke 1 den kroniske

fasen. Opplevelsen av pasientperspektivet fremkommer ogsé blant en av informantene 1 denne
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studien som forteller at hun har erfart at helsepersonell kun har forholdt seg til moren, og dermed

ikke sett henne som pérerende.

”Vi har knyttet oss mer til noen, for eksempel sykepleiere enn andre, fordi de viser at de bryr seg,

de spor hvordan det gar med oss ogsd da. ... Og det er det skiller pd veldig mange at noen er kun

opptatt av mamma.”’

Det vises ogsa til at det er viktig at de ansatte tor & sperre og la parerende fa apne seg. Parerende

knytter seg til ansatte som ser de parerende og er opptatt av dem. “’Bare sdnn vise at vi er der. Og at

vi er pd en mdte, ofre ogsd.”

En annen trekker frem at hun skulle enske hun i den tidlige sykdomsfasen ble vist mer interesse fra
helsepersonell, blant annet ved at de hadde hilst pa henne. Det fremkommer ogsé at helsepersonell
verken trenger & si eller gjore sd mye, men at deres evne til & skape en folelse av a bli sett og ensket
velkommen, er av stor betydning for de parerende. Dette kan de formidle ved & opplyse de
parerende om at de kan forsyne seg av servering dersom de ensker det, og at det alltid star &pent for

dem ved avdelingen. Hun uttrykker det slik:

"Du foler at de bryr seg om deg, og tenker pa deg og da. Sd det er ikke sa mye som skal til
egentlig.” ... "Og de gangene de skal begynne med pappa, gjore et eller annet, sda gar de alltid ut
forst, sd jeg far gd inn og si hei, og sa gdr jeg ut igjen. Sd de tenker alltid pd meg forst gjor de.”

Det blir ogsa trukket frem som viktig at helsepersonell har tid til parerende gjennom 4 sta til

tjeneste og svare pd spersmal. En sier det slik:

”Og det at de har tid til oss ogsd foler jeg jo bare er en ekstrabonus som jeg ikke hadde noen

forventninger om i det hele tatt.”

Det oppleves positivt at de ansatte kan navnene til de parerende og vet hvem de er. Denne méten &
mate folk pd blir betraktet som vellykket. Det oppleves godt at de ansatte tar seg tid til & prate og bli
kjent. Det fremheves som viktig & ha noen band ved behov. At de tar seg tid til d bare bli
littegrann mer kjent enn man vanligvis er pad et sykehus. Sd, for da foler jeg at jeg har i hvertfall et

par stykker her som jeg foler at jeg kunne gdtt til og snakket med i noen minutter. Uten at jeg plager
dem. Og det er viktig.”

Viktigheten av ensket om 4 ikke plage andre med egne problemer kan tenkes 4 henge sammen med

opplevelsen av at det ikke finnes et tilbud som er tydelig rettet mot parerende. Slik Engelbrekt
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(2005) trekker frem, kan det tenkes at de verken krever eller forventer hjelp, fordi det ikke finnes en
uttrykt erkjennelse av at de kan ha et hjelpebehov. Det at ingen sier de kan kreve noe, henger
sammen med manglende fokus pé og erkjennelse av de unges behov. Jeg tenker at deres tanke om
ikke & plage andre ogsd henger sammen med forstaelsen av at helsepersonell er til stede for & ivareta
pasienten, i tillegg til at helsepersonell har det travelt. De parerende har kanskje ikke forventninger
til & selv skulle bli ivaretatt av helsepersonell ved sykehus. En slik forstaelse henger ogsd sammen
med Veach (et.al 2002) og Schjedt (2007), som viser til at det relativt nylig blant forskere innen
psykososial onkologi ble erkjent at familiemedlemmene til den kreftrammede ogsé kan ha behov for
bistand. Dagens forstaelse av at pasienten ikke er alene i sin diagnose gjor at familien som helhet

blir viet mer oppmerksomhet.
“Man blir ogsa mer knyttet til a vaere hjemme.”

Informantene trekker frem at det er godt & koble av med sosiale aktiviteter for 4 tenke pa noe annet
enn foreldrenes sykdom, men det er ulikt i hvor stor grad de etter at forelder ble syk, har mulighet
til & gjennomfore egne aktiviteter. Et par stykker viser til at det er godt & koble av med sosiale
aktiviteter, men den ene av dem foler at hun ikke kan forlate hjemmet, mens den andre ikke greier &
koble av, og foler skyld dersom hun mot formodning skulle greie & kose seg og slappe av. En
prioriterer egen fritid ganske ofte, fordi det oppleves godt & tenke pd noe annet. Hun trekker frem at
det er lett for henne a skape rom for egne aktiviteter, bdde fordi hun bor for seg selv, og fordi det er
hennes s@ster som har hovedansvar for & ivareta moren. En annen forteller at hun aldri har tid til seg
selv lenger, og at hun alltid enten ma avlyse eller la vaere & avtale med venner. Eget behov for
impulsivitet kan ikke prioriteres og alt ma planlegges. Seks av informantene har redusert sine egne
sosiale aktiviteter for 4 tilbringe tid sammen sine syke foreldre. Samtlige informanter opplevde i
tiden like etter diagnosen et sterkt behov for a veere sammen med sin syke forelder, og en av dem
trekker frem at han tenker pa at faren er syk hele tiden og at han har blitt mer knyttet til hjemmet
etter at han ble syk. Han sier det slik:

”Og man blir ogsa mer knyttet til.. til d veere hjemme. I hvertfall veere i byen, og ikke, det har ikke

veert aktuelt a flytte til utlandet liksom.”

En annen forteller at hun gnsker & veere mest mulig sammen med sin mor, og at hun derfor stir opp
bade klokken fire, seks og syv om morgenen, for & besgke henne. Hun forteller at hun ofte blir hos
moren til sent pa kveld. Jarmer & Engelbrekt (1998) og Veach et.al (2002) viser til at det kan vare

vanskelig for den unge 4 frigjore seg fra forelder som de ser blir sykere og gradvis mer redusert.
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Hovedoppgaven for familier med ungdommer og unge voksne er at barna gradvis skal bli mer
selvstendige og mindre avhengige av foreldrene. Dette kan vare en vanskelig oppgave, tatt i
betraktning den folelsesladde og vanskelige situasjonen de befinner seg i (Lederberg 1998).
Samtidig tenker jeg at det er viktig & understreke forskjellen i betydningen av & umiddelbart etter
beskjed om alvorlig sykdom enske & tilbringe tid sammen med sin syke forelder, og det & ikke greie
a frigjore seg. Det er viktig for foreldre og barn & fi snakket sammen, bdde om det som har skjedd
og det som skal skje videre. Veach et.al (2002) viser til betydningen av & stotte de unge til 4 leve
selvstendige liv. Jeg tenker at egen utviklingsprosess forst blir truet nar frigjeringsprosessen stopper
over tid. Derfor synes jeg det er essensielt & understreke at helsepersonell og radgivere ma tra
varsomt 1 megte med unge pédrerende. Respekt og lydherhet for behov, valg og refleksjoner er noe

man ma vaere svaert oppmerksom pa.

Seks av informantene hadde ogsa behov for & tilegne seg informasjon om sykdommen. Et par av

dem opplevde det frustrerende & tilegne seg informasjon pd egenhand, og en uttrykker det slik:

"I tillegg ble det jo sann, en sykdom som jeg ville vite litt om. Sd da begynte man d lese litt pd
egenhdand for d finne ut hva det her er. Men det tror jeg at jeg gjorde en eneste gang. Ogsd, ja sa
orket jeg ikke egentlig mer av det. "Det gagnet ikke noenting altsd. Det ble liksom som d sitte d lese
om noe som man ikke hadde noen mulighet til a egentlig forstd eller angripe pd noen praktisk mdte
i hvertfall”... "nei sd da var det ikke noe annet, da var behovet rett og slett a veere sammen med

familien.”

Det vises ogsa til et behov for a bli satt i kontakt med andre som har oversikt, fordi det er
tidkrevende & finne ut alt p4 egenhand. Stenberg et. al (2009) viser til at psykososial tilnerming og
opplaering kan bidra til & styrke parerende til & leve sammen med kreftpasienten og redusere stress,
bekymring og depresjon. Et av de viktigste behovene for stotte hos omsorgsgivere er informasjon
relatert til det & veere omsorgsgiver, samt informasjon om de fysiske pleiebehovene hos pasienten. I
tillegg er ogsa behov for bistand relatert til sosiale og emosjonelle behov gjennom ulike stadier av

sykdomsforlepet (Stenberg et. al, 2009).

En av informantene som snakket om eget behov for & vite, fortalte at hennes far hadde vart
sparsommelig med opplysninger ut over & fortelle henne at han hadde fatt kreft. Informanten

fortalte at hun heller ville vite hva hun har i1 vente, fremfor & leve 1 uvisshet.

"Forst etter ei uke gikk vi og spurte selv da. For d fa vite. For pappa sa ingenting da. Til oss. Sd,

men det var jo for d skane oss.”
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Engelbrekt & Bache (2008) viser til at det ofte er slik at normen om &penhet begrenses til
kommunikasjon om faktaforhold ved sykdommen, mens de folelsesmessige aspektene blir snakket
mindre dpent om. Denne informanten fortalte at hun hadde snakket med sin far om hans smerter og
praktiske konsekvenser som folge av sykdommen, men ikke om folelsesmessige forhold. Hun
virket pd intervjutidspunktet & veere godt informert om selve sykdomssituasjonen, planlagt

behandling og prevesvar.

’

“Men han snakker ikke noe mye sann. lkke noe mye folelser og. Nei det er jo ingenting faktisk da..’

Engelbrekt (2005) trekker frem at en familie som mestrer sykdom ved ikke & snakke sammen om
tanker og folelser knyttet til dette, kan reflektere et forsek pé a fortrenge sykdommen og
konsekvensene. Det er anbefalt at foreldre er &pne om sykdommen og dens konsekvenser, samt
apne for 4 svare pa spersmal og informere om lgpende behandlingstiltak fordi forestillinger og

fantasier kan vere verre enn virkeligheten (Bache 2009b).
“Av og til hjelper det ingenting a snakke med en fagperson.”

Fem av informantene gir direkte uttrykk for at de ensker & snakke med andre i samme situasjon som
dem selv. Medregnet informanten som viser til nytten av & ha snakket med og mottatt rad fra en
bekjent som selv har mistet en forelder, viser seks av informantene til nytten av og ensket om a
snakke med andre parerende. Kun en informant kommer ikke selv inn pa behovet for eller nytten av
andre parerendes erfaringer. Dette kan tenkes & henge sammen med at informanten noksé nylig
hadde fatt beskjed om sin forelders kreftdiagnose. Hun var pé intervjutidspunktet derfor mest
opptatt av behovet for medisinsk og praktisk informasjon knyttet til bosituasjon, innleggelse og
ansvar for medisinering. En sier at hun synes det virker positivt 4 treffe andre som har kommet seg

gjennom det, og har savnet en slik kontakt.

“Jeg har opplevd at folk pd skolen som har hort av noen, komme bort til meg og si at; Jeg mista
mora mi for tre dr siden, jeg vet hva du gar gjennom. Og det selvfolgelig, det gjor noe med deg. Du
ser jo at den personen klarer seg fint (ler litt) ser tilsynelatende ut til d ha et ok liv liksom. Men har
veert igjennom akkurat det samme. Men det d mate andre i samme situasjon, det har jeg savnet litt.

’

Og det tror jeg at jeg kommer til d oppsoke senere.’

I tillegg til behovet for & gjennom egne aktiviteter, flytte fokus vekk fra tankene knyttet til sykdom,
uttrykker en av informantene et behov for & samle tankene. Hun synes det er positivt & vere i

kontakt med andre som har opplevd det samme som hun selv nd gar gjennom. Hun forteller om en
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venninne som har vart i samme situasjon, og at venninnens erfaring gjor at hun vet hva informanten
ma gé igjennom. De har mye av de samme problemene, og derfor oppleves det godt a snakke med
henne. I tillegg fremhever informanten et behov for a reise bort sammen med familien for & ha noe &

se frem til, for dermed & fa tankene over pa noe annet.

Ogsa en annen informant forteller at han snakker med en bekjent som selv har hatt kreft. Han peker
ogsé pa aspektet ved at hun vet hva det innebarer, fordi hun har opplevd og forstar. Han trekker
frem at hennes erfaring gjor det lettere for han & stille henne spersmal, fordi hun vet hvordan det er,
i tillegg til at hennes erfaring gjor det er lettere for han & tenke positivt. I tillegg til studiefti ved
behov, er kontakten og samtalene med henne svert viktige for han. Behovet for og nytten av andres
erfaring trekkes ogsé frem hos informanten som tror det er viktig & snakke med noen som ikke star
midt oppe i det, fordi de kan gi mer. Han papeker at familien ofte ser verden likt og har det likedan,
og at det derfor er verdifullt med andres erfaring. Han tror det er viktig med andre samtalepartnere i

tillegg til familien. Denne informanten opplever det nyttig 4 snakke med venner og samboer.

" ...men ndr man snakker med noen utenfor familien sd kan man fd andre sine erfaringer for
eksempel. Det er jo mange som har mistet foreldrene sine. De fleste gjor jo det for eller siden. Og
det er noe som jeg har snakket med andre om da. Folk som er eldre enn meg, eller som ikke
nodvendigvis er eldre enn meg, men som har mistet faren sin og da har de jo ofte noe a komme

12

med.

Informanten opplever det som viktig & kunne snakke med folk som har mer kapasitet enn seg selv.
Dette kan vare andre med egne erfaringer, utenforstdende med overskudd, eller en profesjonell

instans etter behov. Likevel sier han at han ikke etterlyser det for egen del.

”Og det er noe som jeg ikke har kjent noe behov for, det har faktisk ikke slatt meg for na. Akkurat
det der. Sd jeg vet ikke om det skulle ha veert noe mer offensiv informasjon rundt det, det kan vel

godt hende altsa, men jeg skal ikke veere den som etterlyser det. For min egen del.”

Rédgivnings- og Videncentret Unge & Sorg viser til at mange unge og spesielt menn, md motiveres
til & delta i tilbudene. Som nevnt tidligere er det faerre menn enn kvinner tar kontakt med Unge &
Sorg (Gettrik & Engelbrekt 2008). Min intensjon er ikke & presse informanten inn i en ”behov for &
snakke med andre pérerende” kategori, men det er viktig & vaere kjent med at de unge parerende ma
forespeorres, vises interesse, folges opp og motiveres. Informanten forteller videre at han ikke tror
han ville sekt hjelp for egen del, fordi han ikke vet hva slags behov han har. Informanten opplever

tilbudene som noe uoversiktlige, og vet ikke helt hva han har & forholde seg til. Han forteller at han
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antageligvis ikke ville ha benyttet seg av samtaletilbud selv om han hadde stétt uten familie og
vennestotte. Dette begrunner han 1 at de tilbudene som gies er for lite synlige og for lite offensive.
Jeg far gjennom denne informanten bekreftet viktigheten av at helsepersonell mé se, vise interesse
og motivere unge péarerende til & delta i et samtaletibud. Ferst da kan man tilby hjelp til de som er
mest tilbakeholdne i utgangspunktet. Den samme informanten viser videre til at han for egen del
kunne ha tenkt seg et faglig informasjonstilbud og en samtalepartner, spesielt hvis han ikke hadde
andre 4 snakke med. Det har gjennom hans forelders sykdomsperiode variert hvor mange han har
samtalet med. Han sier han ikke har kjent sa mye péd behov for samtaler selv, men hadde det ikke
vert for nettverk i tillegg til familien, ville han sannsynligvis langt tidligere hatt behov for neytrale
utenforstaende. Han forteller at han har snakket med andre som har opplevd & miste forelder og fatt
rdd om hvilke oppgaver man s langt som mulig ber slippe & gjore. Han opplever andres erfaringer

som nyttige, bade gjennom rad og perspektiv pa det som kommer.

Engelbrekt & Bache (2008) trekker frem at en del av dem som ensker & delta i en sorggruppe, ofte
har levd med alvorlig syk forelder over flere a&r. Mange har vart svert involvert, n&ermest
overinvolvert i sin forelders sykdom gjennom legesamtaler ved sykehus, fysisk og intim pleie, samt
trostet sine foreldre i tillegg til & ha satt egen redsel og eget ungdomsliv pa en pause. Ogsé blant
informantene 1 denne studien trekkes det frem et onske om et tilbud for parerende, hvor de kan
snakke ut med andre i samme situasjon som dem selv. Informantene som eksplisitt etterlyser et slikt
tilbud har selv et ekstra stort omsorgsansvar, slik Engelbrekt & Bache (2008) viser til. En av

informantene med ekstra stort omsorgsansvar sier:

"Av og til hjelper det ingenting d snakke med en fagperson. Det er flere behov liksom. Noen ganger

er det det rette, andre ganger sa er det ikke det.”

En annen med ekstra stort omsorgsansvar uttrykker sitt enske om hjelp slik:

“Kanskje noe samtalegrupper eller noe sann. Der pdrorende er sammen. Sd vi far hore litt, ja maote
folk i samme situasjon og hore hvordan de takler ting og sdanne ting. Det tror jeg kunne ha veert

godt.”

Pa spearsmal om en slik gruppe skulle bestétt av andre som opplever eller har opplevd det samme,

svarer informanten

“Ja. For det er en toff ting, sd jeg tror nok at de fleste har hatt godt av det. Og fa noen d snakke

med, som ikke bare leger og helsepersonell og sanne ting, men noen som faktisk er oppe i det
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akkurat det samme som deg. Som vet hvordan det er a sitte med de sorgene og angsten og alt det du
har. For en sykepleier som har sett at folk har mistet noen de har veert glad i, eller ser moren til den
og den dor, altsd, de kan bare snakke ut fra det de ser, fordi de har ikke opplevd det selv. Sa de
praver jo virkelig d hjelpe og sann, men det er godt d bare fa sette seg ned med noen som vet

akkurat hvordan det der er.”

Lev & McCorkle (1998) og Schjadt et.al (2007) trekker frem at dagens familier 1 stor grad stiller
opp og yter omsorg for syke familiemedlemmer. Lengden pa omsorgsgiverperioden har gétt fra
dager og uker til méneder og ar, og skyldes bade innsparinger og politiske og sosiale trender
(Stenberg et.al 2009). I tillegg viser Engelbrekt & Bache (2008) til at stadig flere som folge av
medisinsk utvikling, lever lenge med en kreftsykdom. I takt med innsparinger, feerre liggedogn 1
sykehus, utstrakt bruk av poliklinisk behandling og lengre sykdomsperioder er det lett & se for seg at
presset pa parerende kan gke bade i omfang og varighet. Derfor er det viktig & vare kjent med
forhold som kan gke parerendes behov for stette, erkjenne disse behovene og likeledes tilby dem
som trenger det relevant hjelp. Engelbrekt (2005) understreker at poenget ikke er at alle unge har
behov for profesjonell hjelp, men at de traumer, utviklingsforstyrrelser og problemer de risikerer a

utvikle, hittil er et oversett sosialt problem.
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Kapittel 6. Hvordan man kan hjelpe unge pa vei inn i
voksenlivet med alvorlig kreftsyk forelder- avsluttende

refleksjoner.

En kort oppsummering av informantenes behov.

Jeg har gjennom oppgaven forsegkt & vise at opplevelsen av & vere paregrende pa vei inn i
voksenlivet med alvorlig kreftsyk forelder kan innebaere mye forskjellig og derfor representerer de
et mangfold, selv om mange av utfordringene og opplevelsene ogsa er like. Sorguttrykk og
sorgreaksjoner rommer store variasjoner fordi situasjoner oppleves ulikt. Sandvik (2003) skriver at
den enkeltes opplevelse varierer og er avhengig av forhold ved personene selv, slik som relasjonen
til den det serges over, alder, kjonn, tidligere erfaringer og personlighet. Derfor gir ikke studien
entydige svar, men bidrar heller til gkt innsikt i de utfordringer som unge opplever nar deres

forelder blir alvorlig syk.

I Lundin (et. al 2009) trekkes det frem at sergende kan ha behov for ulike former for sosial stotte.
Kognitiv stette inneberer at den sergende far informasjon. Emosjonell stotte inneberer at den
sergende tilbys mulighet til & dele tanker og felelser. Gjennom nettverksstotte far de sergende delta
i et fellesskap med forstaelse, der tanken er at delt sorg er halv sorg. Informantene i studien viser til
mange og sammensatte behov, slik Lundin et.al (2009) viser til at sergende kan ha. Informantene
fremhever behovene for trest, stotte, omsorg, oppmuntring, informasjon, det 4 bli sett, inkludert og
snakket med av helsepersonell, samt motta stette fra familie og venner. Samtlige uttrykte et behov
for noen a snakke med. Flere opplevde dette behovet umiddelbart etter & ha mottatt beskjed om at
forelder hadde fétt kreft. Flere viser til at det oppleves godt & koble av med sosiale aktiviteter, men
seks av informantene hadde redusert egne aktiviteter for & tilbringe tid med sin syke forelder.
Informantenes behov er pd mange méter svert like, men det er noksa ulikt hvilken stette de har fatt.
Felles for dem er at den stetten de har mottatt fra hjelpeapparatet har vert tilfeldig og kortvarig. Det
blir ogsa trukket frem at helsepersonell ved sykehus betraktes som fagpersoner som er til stede for
deres syke forelder. Kontakten med helsepersonell blir av samme grunn derfor sett p4 som en
ekstrabonus. Flere trekker frem at det gjor godt nar helsepersonell viser interesse, tar initiativ, tor &
sporre og inkluderer de unge. Behovet for & snakke med utenforstdende og parerende med
tilsvarende erfaringer ble ogsa trukket frem. Seks av informantene trakk frem, og viste til nytten av

og onsket om & snakke med andre parerende. Samtalemuligheter med andre som selv har kjent det
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pa kroppen blir fremhevet som verdifullt, fordi det gir leering og perspektiver. Informantene med det

storste omsorgsansvaret konkretiserer et enske om samtalegrupper for parerende.

Det var overraskende at flere av informantene 1 studien som hadde besteforeldre 1 live, viste til
deres rolle som perifer. Om dette skyldes besteforeldrenes svekkede helse alene, eller relasjonelle
forhold kunne veert interessant a sett naermere pd. Da utvalget i denne studien er sipass lite kan
forholdene fort bli gjennomsiktige, og jeg har derfor som ogsé nevnt tidligere, valgt a ikke
vektlegge familieforhold i1 analysen. Seskenrelasjoner og familizre forhold er av betydning for
opplevelsen av & vere pargrende og er derfor viktige omrader for forskning. Dette stottes for gvrig
av Grenningseter et al. (2007) som viser til at det finnes lite dokumentasjon pa hvordan
langtidssykdom pavirker sosiale og ekonomiske forhold (Borgeraas et.al 1996, Borgeraas 2006 1
Grenningsater et. al 2007). Samtlige av informantene i studien viste til at de hadde et nart forhold
til sin syke forelder. Dersom informantenes relasjon til syk forelder hadde veert perifer, hadde

antageligvis ogsa funnene i denne studien blitt noe annerledes.

Myndighetsalder for og na, et paradoks.

Arnett (2004) viser til at unge, pa 1950/1960-tallet ble tidligere voksne jamfort med dagens unge,
og trekker frem at samfunnet den gang la vekt pé at kvinner og menn tidlig skulle gifte seg og fa
barn. Mannens rolle som familieforserger i inntektsgivende arbeid var rddende, mens kvinnene i
stor utstrekning var hjemmevarende med ansvar for hjem og barn. Familieliv og forpliktelser
representerer trygghet, men blir ogsa assosiert med lukkede derer, oppher av individuell frihet,
slutten pa spontanitet og apne muligheter. Dagens unge stér friere i forhold til hvordan de ensker &
bruke drene etter ungdomstiden og i tiden for de gifter seg og far barn. Dette gjelder selvfolgelig
ikke alle unge, men som gruppe har de oppnadd en sterre frihet, som tillater dem en gradvis

overgang til voksenansvar i deres eget tempo.

Frem til 1969 var myndighetsalderen i Norge 21 ar, og samme ér ble den satt ned til 20 ar. I 1972
vedtok Europaradet en resolusjon om at myndighetsalderen ber vere 18 ar, og fra 1979 ble den det,
ogsa her til lands (Store Norske Leksikon). Med utgangspunkt i alder for barnefodsler, etablering og
myndighetsalder for forti til femti ar tilbake, jamfort med dagens forhold, er det noksa paradoksalt
at dagens unge blir senere voksne, samtidig som at myndighetsalderen har gatt nedover. Den
faktiske opplevelsen av & ha blitt voksen kommer for mange unge forst ti dr etter myndighetsalder,
og derfor er det ikke tilfredsstillende automatisk & gé ut i fra at man som myndig ogsé er 4 betrakte

som voksen. Ved & henvise til Arnett (2004), kan man hevde & ha teoretisk grunnlag for a pasta at
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det & vaere voksen handler om mange og sammensatte forhold ut over antall ar dokumentert i ens
fodselsattest. Tilbud som rettes mot unge parerende med alvorlig kreftsyk forelder ber derfor ikke
utelukkende todeles i1 gruppene 0-18 ir og en voksen tankegang. Det ber derimot i tillegg erkjennes
og vektlegges at unge pa vei inn voksenlivet befinner seg i en egen utviklingsperiode, med
tilherende spesifikke behov. Det kan oppleves belastende bade & veere ung med begrenset

livserfaring, i tillegg til & bli definert til & skulle greie seg selv pd bakgrunn av & veere myndig.

Hvorfor er det ikke fokus pa unge pargrende pa vei inn i
voksenlivet?

Spector og Kitsuse (1987 1 Engelbrekt 2005) har utviklet teorien om “Social problems as Claims-
Making Activities ”. Denne sosialkonstruktivistiske teorien tar utgangspunkt i at det er en persons,
en organisasjons eller en gruppes pastand om et spesifikt sosialt problem, som er avgjerende for at
dette sosiale problemet oppstar. Med utgangspunkt i teorien kan man si at Kraeftens Bekempelse er
en “claim maker”’som har hatt gjennomslag i forhold til media, fordi det har blitt satt fokus pé de
problemer barn og unge kan ha nér foreldre der. Gjennom ulike dokumentarprogram, bokutgivelser,
krise og beredskapsplaner i skoleverket har man fatt en erkjennelse av at det er viktig at voksne og
profesjonelle kjenner til og er oppmerksomme pé de utfordringer barn kan st ovenfor nar foreldre
dor. I s méte har Kraeftens Bekampelse fungert som en “’claim maker” ved & sette fokus pa barns
behov for oppfelging etter foreldrededsfall. Omgivelsene er bevisst denne gruppens behov, men
tilsvarende fokus gjennom “’claim makers” mangler 1 forhold til barn og unge som lever med en
alvorlig syk forelder. Ingen organisasjon eller gruppe har blitt gjort oppmerksom pé denne gruppens
store belastninger, og den risiko for utviklingsforstyrrelser som kan oppsta dersom de ikke far
stotte. Det er avgjerende for ’claim makers” & f4 mediene interessert 1 tematikken. En av arsakene
til at unge sjeldent seker profesjonell hjelp er at det ikke finnes noen organisasjon eller gruppe som
er klar over at unge som lever med alvorlig syke foreldre utgjer et sosialt problem. Dermed blir det
unaturlig bade for de unge og deres nettverk a tenke pa at det kan veare behov for profesjonell stotte

(Engelbrekt, 2005).

Engelbrekt (2005) papeker at det ikke er tilstrekkelig & hjelpe de unge gjennom sorgen forst etter at
deres forelder er ded, fordi de trenger hjelp tidligere. Problemet er at de unge sjelden seker hjelp
mens foreldrene lever. De unge tror ikke deres forelder vil komme til & dg, 1 tillegg til at det er
vanskelig 4 snakke om forelders sykdom, i frykt for at triste tanker vil komme til & ta for stor plass.
Et annet sentralt poeng er at de unge viser til at de ville ha bedt om hjelp dersom det var fokus pa

den situasjonen de befinner seg i. Engelbrekt (2005) trekker frem at man ikke finner samme fokus
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pa barn og unge som lever med en alvorlig syk forelder, tilsvarende det fokus som rettes mot barn
som har mistet forelder, verken i media generelt eller innen dansk og nordisk faglitteratur. Arnett
(2000) viser til perioden pa vei inn 1 voksenlivet som den mest uavhengige tiden i hele livssyklusen,
i tillegg til at den ogsé ofte trekkes frem som en svart viktig periode i livet nér voksne ser seg
tilbake, slik jeg har veaert inne pa i teoridelen av oppgaven. De unge pa vei inn i voksenlivet anser

ikke seg selv verken som ungdommer, eller som voksne, men opplever seg selv som begge deler.

Ut fra Arnett (2000) kan man forsta at unge som en spesifikk aldersgruppe, verken blir definert av
samfunnet eller i utbredt grad innenfor utviklingspsykologi. I og med at aldersperioden blir
“usynlig” er det dermed ogsa svaert begrenset hva som finnes av tilbud til de unge. Man kan se for
seg at fa eller ingen tilbud, sender signaler til de unge om at de som gruppe ikke har behov. Et slikt
signal kan pé sin side bidra til at de unge heller ikke krever noe. Hvis man opplever a vaere alene
med et problem kan det vere vanskelig & kreve fokus. Dette resonnementet stottes av Engelbrekt
(2005) som altsé poengterer at unge med alvorlig syk forelder mangler ”claim makers”. Hvis ingen
er gjort oppmerksom pé, eller trekker frem et spesifikt sosialt problem, vil det heller ikke oppsté
som et sosialt problem. Man kan ogsa si at de unges usynlighet kommer til syne og blir bekreftet

gjennom hjelpeapparates todeling i barn og ungdom fra 0-18 ar og voksen inndeling av tilbudene.

Det som fremtrer som viktig for informantene er muligheten til 4 identifisere seg med og laere av
andre i samme situasjon. Med unntak av en, viser samtlige til nytten av a snakke med andre som
selv har erfaring som parerende eller gjennom egen kreftsykdom. Informanten som ikke trakk frem
nytten av andres erfaringer hadde svaert nylig fatt beskjed om forelders sykdom, noe som kan bidra
til & forklare hvorfor hennes fokus var mest rettet mot praktiske anliggender. Informantene med
storst omsorgsansvar er dem som definerer og spesifiserer hvordan et hjelpetilbud for parerende ber
vaere, og de trekker frem samtalegrupper med andre parerende som et tilbud de kunne tenkt seg a
delta i. Etter & ha beskrevet eget onske om samtalegrupper for unge parerende legger den ene
informanten til "Hvis det er noen andre enn meg da som har lyst til d veere med pd det da. Sd jeg
ikke blir sittende der alene”. Utsagnet kan tyde pa at hun er usikker pd hvorvidt andre opplever & ha
samme behov som henne. Som allerede nevnt kan dette forklares ved at manglende fokus pa unge

parerende er med pa & gi de unge opplevelsen av & vere alene med sine folelser og behov.

Man kan ogsé se for seg at de unge ikke alltid er bevisst hva de ensker og trenger. Dette er forhold
jeg er kjent med fra egen yrkeserfaring, hvor jeg flere ganger har mett parerende som har vist til at
det er vanskelig & vite hva de trenger hjelp til, nar de ikke vet hva de kan ettersporre og hva som

finnes. Denne opplevelsen stottes for evrig av Schjedt et al. (2007, s.104) “Alvorlig sykdom skaper
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ofte opplevelse av kaos og manglende kontroll. Familier i krise vet ikke alltid hva de skal be om,
hvilke muligheter som finnes eller hvordan noe kan veere til hjelp.” Poenget er a vise til at tilbud
som allerede eksisterer kan bidra til at parerende opplever det lettere & definere sine egne behov.
Den kritiske leser vil kanskje hevde at en slik holdning er med pd & presse parerende inn i en lest

hvor alle er 1 behov for hjelp.

Bugge (2003a) skriver at sorg ikke defineres som sykdom. Det er likevel viktig & fremheve at man
for ikke 4 bli syk av den belastning det kan innebzre a leve med sorg over lang tid er essensielt med
et tilpasset hjelpetilbud for dem som ensker det. Familie og privat nettverk er selvfolgelig viktige
kilder til samtale og kan vare gode stottespillere, samtidig som det ogsd kan vare nyttig & snakke
med noen som star pa siden og dermed ser situasjonen utenifra. Det er svaert viktig at helsepersonell
har kunnskap om utviklingsmessige trekk for unge pé vei inn i voksenlivet og evner & se disse 1
sammenheng med hva det inneberer & ha et omsorgsansvar. Stemmer som taler med en kritisk rost
kan likevel poengtere at det ikke er noen vits 1 & gi unge parerende et tilbud, ettersom de unge
informantene allerede trekker frem manglende tid og energi til & bedrive egne aktiviteter. Skeptikere
vil derfor av samme grunn kunne pépeke at unge parerende ikke vil komme til & delta pé de tilbud
som blir etablert. I tillegg kan det ogsé bli trukket frem at sorg ikke er en sykdom, men en naturlig
del av livet, og derfor vil det bli unaturlig & prioritere denne gruppen parerende, ettersom ikke alle
kan fa hjelp til alt. Motsatt kan man hevde at det & mote andre 1 samme situasjon kan bidra til &
skape et fellesskap og styrke, som i sin tur virker myndiggjerende pa de unge. Lederberg (1998)
viser til at voksne barn som tenker tilbake til den tiden da de var parerende, beskriver det som en

sveart stressende periode som ofte har etterlatt permanente arr.

Det er likevel viktig & vaere bevisst at ikke alle unge verken ensker eller trenger et tilbud om hjelp ut
over det deres eget private nettverk bistdr med. Med kunnskap om at det i bunnen ma etableres et
grunnlag av tillit gjennom at de unge blir sett, hilst pa, gitt folelsen av & vere velkommen og
dermed motivert, vil de kanskje enske & delta i et sorggruppetilbud eller ta imot tilbud om
individuelle samtaler med sosionom og annet helsepersonell. Slik Ringdal (2007) trekker frem, kan
gruppetilherighet gi verdifull innsikt i egensituasjon, gkt selvtillit, gkt mestringsevne, redusert
angst, uro og usikkerhet. I tillegg vil en slik gruppe kunne bidra til samhold og sosial statte
gruppemedlemmene 1 mellom. Sett ut fra de unges alder er det som oftest fé eller ingen
jevnaldrende i1 eget nettverk som de kan identifisere seg med. Gjennom & here hvordan andre har
det, dra nytte av deres erfaringer, opplevelser og lesninger kan det skapes et fellesskap slik at unge
parerende ikke blir sittende alene pa hver sin tue. Unge pérerende pé vei inn i voksenlivet med

alvorlig kreftsyk forelder mister ofte muligheten til & delta i samme aktiviteter som sine
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jevnaldrende. Man kan derfor se for seg at gruppetilbud kan bidra til identifisering og dermed
utgjore et pafyll for dem. De unge fir egen tid, rom og sted som kan bidra til & motivere dem til
ogsa 4 tenke pa egne behov, noe som er viktig for de parerendes egen helsesituasjon (Schjedt et.al
2007, Veach et.al 2002 og Lev & McCorkle 1998). I tillegg til samtalegrupper vil det vaere av stor
betydning at de kreftsyke familiene ved behov far tilbud om samtaler for & kartlegge eget nettverk,
slik at de kan finne fram til ressurspersoner som kan avlaste de unge og bare noe av

omsorgsansvaret sammen med dem.

Status i dag og veien videre.

Pérerende har i sin helhet mange kurstilbud, men unge pa vei inn i voksenlivet med alvorlig
kreftsyk forelder mangler tilbud som retter seg spesifikt mot dem. Kommunale tjenester rettes mot
praktisk hjelp for den som er syk og avlastning for parerende. Av tilbud for unge finnes
Helsestasjonen for ungdom som henvender seg til unge i alderen 13-20 ar. Flere menigheter tilbyr
sorggrupper hvor man kan mete andre som har mistet en av sine nermeste. Ettersom sorggruppene
henvender seg til parerende i et etterlattperspektiv, rettes ikke tilbudet til de unge med syke
foreldre. Dermed fanger man ikke opp de utfordringer som finnes mens forelder fremdeles lever og
far bistatt de unge med det. Innenfor psykoterapeutisk behandling er det ikke nok a ha fokus pa
sorgarbeid i forbindelse med tapet av forelderen. Den unge mé ogsé stettes i & bearbeide traumer og
utviklingsforstyrrelser som de har fatt i oppveksten sammen med den syke forelderen, spesielt dem
som har vert sterkt involvert i1 forelderens sykdomsforlep (Engelbrekt & Bache, 2008). I tillegg
bestar menighetenes sorggrupper ofte av etterlatte ektefeller og partnere, noe som kan gjore at det
oppleves som pa siden a delta med utgangspunkt i en senn eller datter relasjon. Ettersom tilbudet
arrangeres gjennom menighetene kan man ogsé se for seg at unge som ikke har tilknytning til
kirken, vil kunne falle utenfor dette tilbudet fordi det vil oppleves unaturlig & seke stotte gjennom et
trossamfunn. Unge parerende pé vei inn 1 voksenlivet kan 1 dag delta pa ulike kurs gjennom
Kreftforeningens lokalforeninger, de kan samtale med fastlege, psykolog og helsepersonell ved
sykehus. I folge Gottrik & Engelbrekt (2008) er ikke frivillig innsats nok for & hjelpe dem som har
det vanskeligst. De mé sikres profesjonell hjelp over tid for & unnga alvorlige psykiske og sosiale
problemer som psykiske sykdommer, selvskading, misbruksproblematikk og skole- og studie drop-
out. En evaluering fra Unge & Sorgs Videncenter viser at de unge som far hjelp der, far det bedre
psykisk, i tillegg til at de lettere kommer seg videre. De konsentrerer seg bedre og kan dermed 1
storre grad forholde seg til bade skole-studie- og jobbsituasjon. Slik jeg allerede har nevnt, viser

Ringdal (2007), Schjedt et.al (2007), Veach et.al (2002) og Lev & McCorkle (1998) til at man kan
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stotte parerende gjennom rad og veiledning relatert til stressmestring, stettegrupper,

problemlosningsferdigheter, avspenningsevelser, familieterapi, samt trost, stotte og rddgivning.

Kreftforeningen tilbyr Treffpunkt-samlinger for unge etterlatte og parerende som lever i familier
der noen har eller har hatt kreft. Samlingene tilbys barn og unge i alderen 6-14 &r og 15-25 ér
(Kreftforeningen, 2010). Pa Kreftforeningens hjemmeside finner man at det kun er i Oslo at det
hesten 2010 tilbys samlinger for den eldste aldersgruppen, mens de andre seks seksjonskontorene
viser til & arrangere samlinger for de yngste barna. Etter at jeg tok kontakt med Kreftforeningen i
Trondheim ble det klart at Treffpunkt-samlingene i Trondheim ogsa er apne for dem over 16 ar.
Samlingene begynner med en fellessamling hvor gruppen deretter deles 1 to, slik at de yngste og
eldste er hver for seg under samtalene. Unge pdrerende pa vei inn i voksenlivet meater andre
utfordringer enn de yngste ungdommene og derfor er det en fordel at aldersinndelingen ikke
rommer for store sprik. Det er svert viktig at unge far egen tid, rad, veiledning og mulighet til &
identifisere seg med andre pa egen alder. Det er mulig at ogsa de andre seksjonskontorene yter
tilsvarende tilbud for unge over 16 ar, uten at det fremkommer pd Kreftforeningens nettsider. Man
kan derfor se for seg at Treffpunkt-tilbudet blir noe usynlig” for de unge, ettersom det ikke
fremkommer eksplisitt fra Kreftforeningens nettsider. For mange unge kan det kanskje utgjore en
stor terskel 4 ta kontakt for & ettersporre et tilbud, mens andre ikke kommer pé & gjore en konkret

henvendelse.

Det er sveert positivt at Kreftforeningen pner for den eldste gruppen av avkom, slik at de kan fa
mete andre 1 samme situasjon som det er lett & identifisere seg med. Arnett (2004) trekker frem at
perioden pa vei inn i voksenlivet vedvarer frem til slutten av tyvedrene, og derfor tenker jeg at
aldersinndelingen ved Treffpunkt-samlingene gjerne kunne ha vart noe utvidet. Utfordringer og
krav de unge pa vei inn i voksenlivet mgter ma identifiseres og det ma synliggjeres at det er sveert
vanskelig & miste sin forelder selv om man er pa vei til & bli voksen. Det kan se ut til at dagens

tilbud til unge parerende pa vei inn i voksenlivet med alvorlig kreftsyk forelder blir for tilfeldig.

Grenningsater et.al (2007) viser til behov for en helhetlig tilneerming til de kreftrammedes behov. |
denne undersokelsen ble sosionomenes bidrag fremhevet av informantene, og det ble trukket frem
at sosionomene kanskje burde komme pa eget initiativ, uten henvisning som grunnlag for
samarbeid. Mange sa ikke selv at de hadde behov for sosionombistand der og da, men angret pa at
de ikke takket ja til tilbudet nar de senere skjonte hva de kunne ha fétt hjelp til. Rapporten viser at

det kan se ut til 4 vaere et underforbruk av psykososial stette og radgivning. Fletten et.al (2008)
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viser til at det hadde vaert nyttig med bedre tilgang til sosionomtjenester og psykososial oppfelging,

og det stilles sparsmal til hvorvidt et slikt tilbud burde utgjere en rutinemessig del av behandlingen.

Flotten et.al (2008) peker pa interessante og viktige poeng nér det blir trukket frem og vist til at
kontakt med sosionom kunne vert en rutinemessig del av behandlingen. P4 denne maten blir
sosionomene mer synlige bade for pasienter og parerende. At informantene i1 undersegkelsen 1
Grenningsater et.al (2007) 1 etterkant angret pd ikke 4 ha tatt imot tilbud om sosionom kan forstds
som et signal om viktigheten av at sosionomene “markedsferer” seg, slik at deres rolle blir gjort
kjent for pasientene. Gjennom egen yrkeserfaring har jeg flere ganger mott bade pasienter,
parerende og helsepersonell som ikke har vart kjent med sosionomtilbudet og som ble positivt
overrasket ndr de fikk vite hva sosionom kunne bidra med. Dette ble ogsé trukket frem av en
informant som i intervjuet fortalte at han ikke var kjent med at sosionom utgjorde en del av tilbudet
ved avdelingen. Slik jeg har vaert inne pa under sosionomens rolle ved Kreftavdelingen, er
sosionomene avhengig av at annet helsepersonell, som oftest sykepleierne, opplyser pasientene om
muligheten for slik samtale, med mindre pasientene pa eget initiativ ettersper sosionom. Det ville
veert interessant a sett konsekvensene dersom tilbud om sosionom ble en rutinemessig del av

pasientbehandlingen.

Flotten et.al (2008) trekker videre frem at det kan tyde pa at hjelpeapparatet ikke er nok fokusert pa
og opptatt av pasientenes behov for psykososial stette, skonomiske og sosiale forhold. Dette er
forhold som ogsa blir trukket frem og vist til i Nasjonalt handlingsprogram med retningslinjer for
palliasjon 1 kreftomsorgen “That there is social pain alongside physical, psychological, and
spiritual pain has long been recognized in palliative care but it is probably the least-understood
aspect of “total pain”. (Oliviere & Monroe 1 Helsedirektoratet, 2007, s.46). Det er naerliggende a se
for seg at dersom pasientenes psykososiale behov overses, sé er det rimelig grunn til & anta at ogsa
de paregrendes behov blir oversett. Dette synet stottes av Aakre (2001) som skriver at man innen
helsevesenet finner et mangelfullt helhetssyn som 1 liten grad legitimerer de prosesser som den syke

og familien er i.

Med bakgrunn i1 opplevelsen av et manglende tilbud innen offentlig psykososial stette, trekker
Flotten et.al (2008) frem muligheten for at det offentlige ikke er klar over det store udekkede
behovet. I sa fall ma det utvikles bedre kunnskap om kreftpasienters psykososiale stottebehov. Pé en
annen side kan det godt tenkes at hjelpeapparatet er kjent med behovene, men at det som folge av
okonomiske rammer ikke er kapasitet til & hjelpe flere. Flotten et.al (2008) papeker at det 1 sa fall er

nedvendig med en diskusjon om ekonomiske prioriteringer, og hvorvidt det skal vere en offentlig
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oppgave & yte psykososial statte. Videre stilles det spersmal til hvorvidt psykososial stette ber
utfores av organisasjoner utenom det offentlige tilbudet, slik at det offentliges oppgaver kun knyttes
til skonomi og helseansvar. Samtidig viser de til at en slik inndeling vil stride mot tanken om en

god velferdsstat dersom psykososiale behov ikke skal ivaretas av det offentlige.

I en diskusjon om hvor langt det offentliges ansvar skal g4, er det viktig a trekke frem og vise til det
verdigrunnlag St. Olavs Hospital er basert pa, samt verdigrunnlaget innenfor hospicefilosofi.
Gjennom tilbudene ved Vardesenteret, kan man anta at fremtidens behov for helhetlig kreftomsorg
blir ivaretatt ved at en offentlig og en privat akter samarbeider (Vardesenteret, 2010). I likhet med
Gottrik & Engelbrekt (2008) kan man hevde at det er ddrlig samfunnsekonomi & unnlate & hjelpe
parerende, begrunnet ut i fra at kostnadene forbundet med & hjelpe dem er relativt lave, sett opp 1
mot hva ubearbeidet sorg og traumer hos den enkelte kan medfere av gkte samfunnskostnader pa

sikt.

Gottrik & Engelbrekt (2008) mener et nasjonalt radgivnings- og vitensenter ber fungere som
hovedakter innen omrédet med & hjelpe unge parerende. Senteret bor samarbeide tett med
kommuner og spesialisthelsetjeneste og sikre forebyggende hjelp til malgruppen. Et forste steg pa
veien til & hjelpe unge parerende med alvorlig kreftsyk forelder her til lands, vil bli & gjere den unge
gruppen synlig, ved 4 identifisere deres utfordringer og behov. Det kan vare en god ide 4 sikre et
tett samarbeid med ansatte i Kreftforeningen seksjon midt-Norge, for a fa satt i gang et mer synlig
og spesifikt tilbud for unge parerende pa vei inn i voksenlivet med alvorlig kreftsyk forelder ogsa i
denne delen av landet. I tillegg kan man ogsa se for seg at det vil vare svert nyttig & etablere
kontakt og samarbeid med psykolog for & kunne dra nytte av deres kompetanse i sorgarbeid. Det er
viktig & vere klar over at det kan ta tid 4 etablere seg, komme i1 kontakt med unge, samt & oppna
faglig anseelse og tyngde, slik Unge & Sorg i Danmark har erfart. Det har etter hvert tilkommet
mange unge som egnsker rdd og veiledning gjennom Unge & Sorg, og deres rolle og betydning har

derfor blitt bade tydelig og sentral.

Arnett (2004) viser som nevnt til at unge pa vei inn i voksenlivet er en gruppe det ikke alltid er like
lett & na, ettersom de ikke befinner seg ved en bestemt arena, slik man finner ungdom enten ved
ungdomsskoler eller videregéende skoler. Tilsvarende forhold fant jeg for ovrig ogsa i egen empiri,
hvor informantene er skoleelever/studenter, arbeidstakere og arbeidssekende. I tillegg er det slik at
unge parerende og spesielt menn, ofte ma motiveres til & delta i tilbud fordi de er skeptiske. En av

informantene viste til at han ikke ville bedt om hjelp pa grunn av manglende oversikt over tilbud,
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usikkerhet knyttet til eget behov, samt at det ut fra dagens tilbud “ikke har veert noe offensiv pa

tilbudsfronten.”

For a rette fokus pa de problemstillinger og utfordringer som unge pa vei inn i voksenlivet meter,
kan man se for seg at det er viktig & bidra til ekt kunnskap om temaet, blant annet gjennom
forelesninger og undervisning ved ulike helse- og sosialfaglige utdanningsinstitusjoner. Kanaler for
a nd de unge direkte, kan vere gjennom oppslag pa skoler og studiesteder, internett via
Facebookgrupper, brosjyrer og informasjonsmateriell ved kaféer og legekontorer, samarbeid med
Kreftforeningen og gjennom informasjonskonvolutter. Schjedt et.al (2007) viser til at
informasjonsbrosjyrer om sorg og sorgreaksjoner er nyttig for parerende, da det er med pa & skape
normalisering. Med utgangspunkt i en slik tilneerming, kan man se for seg at sosionomavdelingen
ved St. Olavs Hospital kan utarbeide en “parerendekonvolutt” til unge med alvorlig kreftsyk
forelder. En slik parerendekonvolutt ber inneholde informasjon om hva det inneberer & vere
parerende, forventede reaksjoner, samt informasjon om ulike tilbud for unge med kreftsyk forelder
og telefonnummer og navn til helsepersonell som kan kontaktes ved behov. I tillegg mi man ved
avdelingene rette fokus pa unge parerende pa vei inn i voksenlivet, slik at de unge tilbys tidlig
inkludering og ivaretakelse som en del av behandling av forelder. Uten et eksplisitt fokus og en
erkjennelse av de unges behov, vil det oppleves vanskeligere for dem a ta kontakt. Det er derfor i
tillegg til en parerendekonvolutt essensielt at de unge opplever et tillitsforhold fer de oppseker et
tilbud for parerende. Det er ogsé av stor betydning at sosionomavdelingen aktivt markedsferer sitt
tilbud bade ved Kreftavdelingen og St. Olavs Hospital i sin helhet, for & gjere sitt tilbud synlig for
pasienter og parerende. Behovet for og verdien av en helhetlig tankegang og fenomenologisk
tilneerming gjenfinnes bade gjennom sosialt arbeid som fag, hospicefilosofi og gjennom
verdigrunnlaget som St. Olavs Hospital er basert pa. Ogsa i fremtiden vil det vaere bade naturlig og
viktig at sosionomer utgjer en del av det tverrfaglige tilbudet ved norske sykehus, slik jeg har veert
inne pa i avsnittene om Sosionomens rolle 1 somatikken og i Verdigrunnlaget ved St. Olavs
Hospital. Man kan ut fra et slikt resonnement pasta at sosionomens rolle er sentral i somatikken for

a kunne ivareta et helhetlig tilbud for pasient og parerende.

Lundin et. al (2009) skriver at sosionomens arbeid pa samfunnsniva kan innebare a samle kunnskap
om mangler i samfunnet, i hdp om & bidra til forbedringer. "Kuratorn kan fungera som en
vdckarklocka och sld alarm om det er nagot som som uppenbart brister i sjukvdrdsorganisationen
eller i stodet fran samhdllet” (Lundin et. al 2009, s.38). Mitt hdp er at denne masteroppgaven skal
utgjore et bidrag fra sosialt arbeid pa samfunnsnivd, ved at studien retter fokus pa en gruppe unge

som bear vies starre oppmerksomhet enn det de hittil har fatt.
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Gjennom stettegrupper vil unge parerende fa mulighet til & treffe andre i liknende situasjoner som
dem selv, og utveksle erfaringer. Opplevelsen av ikke & vare den eneste er for mange begynnelsen
pa & komme seg ovenpé igjen (Gottrik & Engelbrekt, 2008). Et viktig poeng er ogsa at unge ma
sikres et relevant og godt tilbud uavhengig av hvor i landet de bor, slik Gettrik & Engelbrekt (2008)
trekker frem. Likevel er det essensielt & vise til at etableringen av treffpunktsamlinger for unge opp
til 25 ar, viser en gryende forstaelse for, og erkjennelse av at unge parerende utgjor en sarbar
gruppe med spesifikke behov for & bli sett og ivaretatt. Dette forer meg tilbake til Engelbrekt (2005)
som poengterer, at ikke alle unge trenger profesjonell hjelp, men man ma vere bevisst de problemer
som de unge kan sta ovenfor. Et slikt fokus ma til for & unnga at unges problemer forblir et oversett

sosialt problem.

131



132



Litteraturliste

Arnett, J. J. (2004). Emerging Adulthood. New York: Oxford University Press.

Arnett, J. J. (2000, mai). Emerging Adulthood, A Theory of Development From the Late Teens
Through the Twenties. American Psychologist, 55(5) , ss. 469-480.

Arnett, J. J. (2007). Suffering, Selfish, Slackers? Myths and Reality About Emerging Adults.
Journal of Youth Adolescence, 36 , ss. 23-29.

Bache, M. (2009a). Er din far eller mor alvorligt syk? [Brosjyre] Kebenhavn, Danmark: Unge &
Sorg.

Bache, M. (2009b). Jeg er alvorligt syg - hvordan stetter jeg bedst mine born? [Brosjyre]
Kebenhavn, Danmark: Unge & Sorg.

Bache, M., & Engelbrekt, P. (2008). Sorgteorier omsat til praksis. Psykolognyt nr. 12, ss. 3-9.

BarnsBeste. (2008). Mandatet. Hentet 22. september, 2009 fra BarnsBestes nettsted:

http://www.barnsbeste.no

Bengtsson, J. (2005). Med livsvirlden som grund : bidrag till utvecklandet av en

livsvirldsfenomenologisk ansats i pedagogisk forskning. Lund: Studentlitteratur.

Bugge, K. E. (2003a). Hvilke faktorer pavirker sorgreaksjoner og sorgprosess? I K. E. Bugge, H.
Eriksen, & O. Sandvik (Red.), Sorg (ss. 43-63). Bergen: Fagbokforlaget.

Bugge, K. E. (2003b). Hvordan kan vi hjelpe mennesker 1 sorg? I K. E. Bugge, H. Eriksen, & O.
Sandvik (Red.), Sorg (ss. 64-85). Bergen: Fagbokforlaget.

Bugge, K. E. (2003¢). Hvordan mete barn og ungdom i sorg? I K. E. Bugge, H. Eriksen, & O.
Sandvik (Red.), Sorg (ss. 104-126). Bergen: Fagbokforlaget.

Bugge, R. G. (2008). Ndr krisen rammer barn og unge. Kristiansand: Hoyskoleforlaget.

Carlsen, K. C., Staff, A., Arnesen, H., Bechensteen, A. G., Jacobsen, A. F., Omenaas, E., et al.
(2005). Forskningshdandbok - fra idé til publikasjon. Oslo: VIRUUS.

133



Clark, D., & Seymour, J. (1999). Reflections on palliative care. Buckingham, Phil.: Open

University Press.

Dalby, L. (2001). Sosialarbeideren som forsker - sammenligning av intervjuet hos sosialarbeider og
forsker. I I. M. Tronvoll, & E. Martinsen (Red.), Sosialt arbeid - refleksjoner og nyere forskning
(ss. 131-144). Trondheim: Tapir Akademisk Forlag.

Dommermuth, L. (2009). Ndr flytter de unge hjemmefra? Hentet 19. oktober, 2009 fra Statistisk
Sentralbyra, Samfunnsspeilet nr. 1, 2009: http://www.ssb.no/ssp/utg/200901/02/

Engelbrekt, P. (2005). At miste foreldre er svaert - men at have syge foreldre kan vare sverere.

Nordisk Sosialt Arbeid, 25(1) , ss. 31-42.

Engelbrekt, P., & Bache, M. (2008, oktober). Artikkel fra Psykoterapeuten nr. 3, 2008, s.38-43:
Sorgteorier kan ikke altid sta alene. Hentet 23. mars 2010 fra Unge & Sorg:

http://www.ungeogsorg.dk/om-unge-sorg/udgivelser/

Fellesorganisasjonen. (2007, desember). Sosionomer i somatiske sykehus. Hentet 21. september,

2009 fra http://www.fo.no/somatiske-sykehus/sosionomer-i-somatiske-sykehus-article351-222 . html

Fletten, T., Torp, S., Kavli, H., Nielsen, R., Syse, J., Gronningsater, A. B., et al. (2008).
Kreftrammedes levekdr (FAFO-rapport 2008:47). Oslo: FAFO.

Fyhr, G. (2003). Hur man moter mdnniskor i sorg. Stockholm: Natur og kultur.

Gilje, N., & Grimen, H. (2004). Samfunnsvitenskapens forutsetninger. Innforing i

samfunnsvitenskapenes vitenskapsfilosofi. Oslo: Universitetsforlaget.

Grenningsater, A. B., Tvetene, K. G., Nielsen, R., Syse, J., Flotten, T., & Torp, S. (2007). Vanvittig
mye d finne ut av (FAFO-rapport 2007:31). Oslo: FAFO.

Gottrik, J. K., & Engelbrekt, P. (2008, 29. oktober). Kronik i avisen Politiken: De anderledes unge.
Hentet 17. mars 2010 fra Unge & Sorg: http://www.ungeogsorg.dk/om-unge-sorg/udgivelser/

Helsedirektoratet. (2007). Nasjonalt handlingsprogram med retningslinjer for palliasjon i
kreftomsorgen. Hentet 29. september, 2009 fra http://www.helsedirektoratet.no

134



Jarmer, A., & Engelbrekt, P. (1998). Fra Socialradgiverdage 1998: Ndr unge sorger - unges
vanskeligheder efter forceeldres sygdom og dod. Hentet 23. mars 2010 fra Unge & Sorg:

http://www.ungeogsorg.dk/om-unge-sorg/udgivelser/

Kissane, D. W., & Bloch, S. (2002). Family Focused Grief Therapy. Philadelphia: Open University

Press.

Kreftforeningen. (2010). Kreftforeningens nettside. Hentet 5. august, 2010 fra

http://www kreftforeningen.no

Kreftregisteret. (2009, 22. desember). Tabell: Tilfeller fordelt pd lokalisasjon og kjonn 2008. Hentet
16. februar 2010 fra Kreftregisterets kreftstatistikk:
http://www kreftregisteret.no/no/Registrene/Kreftstatistikk/

Kvale, S. (2004). Det kvalitative forskningsintervju. Oslo: Gyldendal.

Lederberg, M. S. (1998). The Family of the Cancer Patient. I J. C. Holland (Ed.), Psycho-oncology
(ss. 981-993). New York: Oxford University Press.

Lev, E. L., & McCorkle, R. (1998, mai). Loss, Grief, and Bereavement in Family Members of
Cancer Patients. Seminars in Oncology Nursing 14(2) , ss. 145-151.

Levin, 1. (2004). Hva er sosialt arbeid? Oslo: Universitetsforlaget.

Lundin, A., Benkel, 1., de Neergaard, G., Johansson, B.-M., & Ohrling, C. (2009). Kurator innom
hillso- og sjukvard. Studentlitteratur.

Malterud, K. (2003). Kvalitative metoder i medisinsk forskning - en innforing. Oslo:

Universitetsforlaget.

Mosher, C. E., & Danoff-Burg, S. (2005). Psychosocial impact of parental cancer in adulthood: A

conceptual and empirical review. Clinical Psychology Review 25 , ss. 365-382.

Norsk forening for palliativ medisin. (2007). Retningslinjer for symptomlindrende behandling, s. 7.
Hentet 21. september, 2009 fra Seksjon Lindrende Behandling ved St.Olavs Hospital:
http://www.forskningsweb.no/slb/nyheter

135



NOU 1999: 2. (1999). Livshjelp. Behandling, pleie og omsorg for uhelbredelig syke og doende.

Oslo: Statens forvaltningstjeneste.

Personopplysningsloven. (2000). Lov om behandling av personopplysninger av 14. april 2000.
Hentet fra http://www.lovdata.no/all/nl-20000414-031.html

Postholm, M. B. (2005). Kvalitativ metode. En innforing med fokus pd fenomenologi, etnografi og

kasusstudier. Oslo: Universitetsforlaget.

Rasmussen, M. (2009a, 7. november). Artikkel i Kristeligt Dagblad: Borns trivsel trues af
langvarigt syge forceldre. Hentet 15. mars 2010 fra Unge & Sorg: http://www.ungeogsorg.dk/om-

unge-sorg/udgivelser/

Rasmussen, M. (2009b, 7. november). Artikkel i Kristeligt Dagblad: En opveekst i sygdommens
skygge. Hentet 15. mars 2010 fra Unge & Sorg: http://www.ungeogsorg.dk/om-unge-

sorg/udgivelser/

Ringdal, G. I. (2007). Psykologiske perspektiver pa kreft. Tidsskrift for Norsk Psykologforening,
44(6) , ss. 722-723.

Rassvag, M. (2007). Sykehussosionomen - grdtekone eller profesjonell problemloser?

Mastergradsoppgave, Hogskolen i Oslo.

Radgivnings- og Videncentret Unge & Sorg. (2008). Evaluering af frivilligt ledede samtalegrupper
- Statusrapport. Kebenhavn: Radgivnings- og Videncentret Unge & Sorg.

Sandvik, O. (2003). Hva er sorg, og hvordan kan den forstas? I K. E. Bugge, H. Eriksen, & O.
Sandvik (Red.), Sorg (ss. 15-42). Bergen: Fagbokforlaget.

Schjedt, B., Haugen, D. F., Straume, M., & Vearholm, R. (2007). Familien. I S. Kaasa (Red.),
Palliasjon. Nordisk lcerebok. (ss. 89-114). Trondheim: Gyldendal.

Schon, D. A. (2006). Den reflekterende praktiker. Hvordan profesjonelle teenker, ndr de arbejder.
Arhus: Forlaget Klim.

Senter for Krisepsykologi. (2009). Sorgsenteret. Hentet 18. mars, 2010 fra Senter for
Krisepsykologi: http://www .krisepsyk.no/

136



Shulman, L. (1992). The Skills Of Helping: Individuals, Families and Groups. Itascha, Ill.: Peacock.

St. Olavs Hospital. (2008, 16. juni). Om helseforetaket - verdigrunnlag. Hentet 27. mai 2009 fra

http://www.stolav.no/

Statistisk Sentralbyra. (2009b). Foreldrenes gjennomsnittsalder ved fodsler. 1946-2008. Hentet 19.
oktober, 2009 fra Statistisk Sentralbyra: http://www.ssb.no

Statistisk Sentralbyra. (2009a). Gjennomsnittsalder ved vigselen. Menn og kvinner 1961-2008.
Hentet 19. oktober, 2009 fra Statistisk Sentralbyra: http://www.ssb.no

Stenberg, U., Ruland, C. M., & Miaskowski, C. (2009, 14. desember). Review of the literature on
the effects of caring for a patient with cancer. Psycho-Oncology , doi: 10.1002/pon.1670.

Store Norske Leksikon. (u.d.). Myndig - jus. Hentet 15. oktober 2009 fra Store Norske Leksikon:

http:/www.snl.no
Svenaeus, F. (2005). Sykdommens mening - og motet med det syke mennesket. Oslo: Gyldendal.

Sendberg, A. (2009, 11. mai). Unge i sorg md vente op til et dr pad hjeelp. Hentet 9. juni, 2009 fra
Politiken.dk: http://politiken.dk/indland/article708895.ece

Thagaard, T. (2004). Systematikk og innlevelse. En innforing i kvalitativ metode. Oslo:
Fagbokforlaget.

Thomas, M. L., & Kuh, G. D. (1982, september). Understanding Development During the Early

Adult Years: A Composite Framework. The Personnel and Guidance Journal , ss. 14-17.

Thomassen, M. (2006). Vitenskap, kunnskap og praksis. Oslo: Gyldendal.

Unge & Sorg. (2009). Unge & Sorg. Hentet fra http://www.ungeogsorg.dk

Vardesenteret. (2010). Vardesenteret. Hentet 10. mars, 2010 fra http://www.vardesenteret.no

Veach, T. A., Nicholas, D. R., & Barton, M. A. (2002). Cancer and the Family Life Cycle. New
York: Brunner-Routledge, Taylor & Francis Group.

Overli, B. (2008, 25. august). Horingsuttalelse til Helse- og omsorgsdepartementet. Hentet 19.
april, 2010 fra Kreftforeningens nettside: http://www kreftforeningen.no

137



Aakre, M. (2010, 7. august). Tor vi leve med deden? Adresseavisen , s. 35.

Aakre, M. (2001). A do er naturlig. I Verdikommisjonen, Verdier ved livets slutt (s. 18). Oslo:

Verdikommisjonens styringsgruppe.

Aakre, M., & Jacobsen, T. (Kreftsykepleier og foredragsholder, produsent). (2001). Omsorg ved
livets slutt! [DVD]. Heonefoss: True Media.

138



Vedlegg 1: Informasjon- og samtykkeskjema til informant

Vedlegg 1: Informasjon- og samtykkeskjema til informant

Foresporsel om deltakelse i forskningsprosjektet

”Unge voksne parerende til alvorlig kreftsyk forelder”

Bakgrunn og hensikt

Dette er et spersmaél til deg om & delta i en forskningsstudie for & finne ut hvordan unge voksne i alderen
18-28 ar opplever & ha en forelder med alvorlig kreftsykdom. Studiet er ment & bidra til okt kunnskap
om hvordan unge voksne pérgrende opplever det 4 ha en syk forelder med alvorlig kreftsykdom.
Studien er en masteroppgave i faget sosialt arbeid.

Hva innebarer studien?

Dersom du ensker & delta i studien, vil du bli intervjuet av sosionom og mastergradsstudent Trude
Hegle. Det vil bli benyttet lydopptaker og notater under intervjuet, for a lette arbeidet med intervjuet
underveis, og i etterkant. Du stér helt fritt til 4 velge & delta i studiet eller ikke. Se for evrig vedlegg A
for ytterligere opplysninger.

Mulige fordeler og ulemper

Ved a delta i studien far du muligheten til 4 fortelle om hvordan du opplever & vere parerende. Du vil
kunne dele dine erfaringer, som kan bidra med & eke kunnskapen rundt en helhetlig kreftbehandling.
Noen spersmadl vil kanskje oppleves bade personlige og fortrolige, men du star helt fritt i forhold til hva
du ensker & svare pa eller ikke.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Informasjonen som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med studien. Alle
opplysningene vil bli behandlet uten navn og fedselsnummer eller andre direkte gjenkjennende
opplysninger. En kode knytter deg til dine opplysninger gjennom en navneliste.

Det er kun autorisert personell knyttet til prosjektet som har adgang til navnelisten og som kan finne
tilbake til deg.

Av kontrollhensyn blir grunnlagsdata oppbevart forsvarlig nedlast fram til 30.06.2015. Deretter vil data
bli slettet. Forsteamanuensis Berge Solberg ved NTNU er ansvarlig for datamaterialet i denne perioden.

Resultatene vil bli presentert pa en slik méte at det sa langt som mulig ikke vil veere mulig & identifisere
deg.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i studien. Du kan nar som helst, og uten & oppgi noen grunn, trekke ditt samtykke
til & delta i studien. Dette vil ikke fa konsekvenser for deg videre. Dersom du velger & trekke deg fra
studien, vil datamaterialet bli slettet, sd fremt materialet ikke er publisert eller masteroppgaven levert.
Dersom du ensker & delta, undertegner du samtykkeerkleringen pa siste side. Om du nd sier ja til &
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delta, kan du senere trekke tilbake ditt samtykke, uten at det vil fa konsekvenser for deg. Dersom du
senere onsker & trekke deg eller har spersmadl til studien, kan du kontakte;
Mastergradsstudent/prosjektmedarbeider ved Institutt for sosialt arbeid og helsevitenskap, NTNU,
Trude Hegle tlf 970 42 292.

Forsteamanuensis Berge Solberg ved Institutt for sosialt arbeid og helsevitenskap, NTNU er
prosjektleder/veileder og ansvarlig for prosjektet.

Studien er godkjent av Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk, Midt-Norge.

Ytterligere informasjon om studien finnes i kapittel 4 — utdypende forklaring av hva studien
innebcerer.
Ytterligere informasjon om personvern finnes i kapittel B

Samtykkeerklzering folger etter kapittel B.

Med vennlig hilsen Berge Solberg
Prosjektleder/veileder
Trude Hegle NTNU
Mastergradsstudent/prosjektmedarbeider 7491 Trondheim
TI£970 42 292 TIf73 59 19 49

berge.solberg @svt.ntnu.no
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Kapittel A- utdypende forklaring av hva studien innebarer

For & delta i studien ma du vere mellom 18-28 ér, og ha en forelder med alvorlig kreftsykdom.

Studien er en masteroppgave i sosialt arbeid ved Institutt for sosialt arbeid og helsevitenskap,
NTNU. Gjennom studiet er det enskelig & finne ut hvordan unge voksne opplever & vare péarerende.
Hensikten med studien er & identifisere mulige erfaringer som er spesifikt knyttet til & vaere ung
voksen pargrende til forelder med alvorlig kreftsykdom, og som vil kunne bidra med ny kunnskap
til en helhetlig kreftbehandling.

Som deltaker i studien vil du etter avtale med mastergradsstudent Trude Hegle, bli enig om
tidspunkt og sted for intervju. Tidsramme for intervjuet er ca 1 time.

Ved 4 delta 1 studien far du muligheten til & fortelle om hvordan du opplever & vare parerende.
Gjennom & dele dine erfaringer, kan du bidra til 4 eke kunnskapen rundt unge voksne i sorg og
krise. Noen spersmadl vil kanskje oppleves bade personlige og fortrolige, men du star helt fritt 1
forhold til hva du ensker & svare pa eller ikke.

Dersom du underveis i intervjuet opplyser at du har behov for, og ensker videre oppfelging, vil
sykepleier og/eller lege bli orientert, slik at du kan fa tilbud om /henvisning for videre oppfolging.
Videre oppfolging kan tilbys gjennom stettesamtaler med sosionom og samtaler med sykepleier,
prest/diakon eller henvisning til psykolog.

Som studiedeltaker har du ansvar for & gi beskjed dersom du blir forhindret fra & mete til avtalt tid,
eller dersom du ikke lenger ensker & delta i studiet/undersekelsen.

Det er frivillig & delta i studien. Du kan nar som helst, og uten a oppgi noen grunn, trekke ditt
samtykke til & delta. Dette vil ikke fa konsekvenser for deg videre.

Dersom du ensker & delta, undertegner du samtykkeerklaeringen pa siste side.

Som studiedeltaker vil du bli orientert sa raskt som mulig dersom ny informasjon blir tilgjengelig
som kan pévirke din villighet til & delta i studien. Du vil ogsa bli opplyst om mulige
beslutninger/situasjoner som gjor at din deltagelse i1 studien kan bli avsluttet tidligere enn planlagt.

Kapittel B - Personvern

Personvern
Opplysninger som registreres om deg er navn, kjenn, alder.

Rett til innsyn og sletting av opplysninger om deg

Hvis du sier ja til & delta 1 studien, har du rett til & fa innsyn 1 hvilke opplysninger som er registrert
om deg. Du har videre rett til 4 fa korrigert eventuelle feil i de opplysningene vi har registrert.
Dersom du trekker deg fra studien, kan du kreve & fa slettet innsamlede opplysninger, med mindre
opplysningene allerede er inngétt i analyser eller brukt i vitenskapelige publikasjoner.

Informasjon om utfallet av studien

Dersom enskelig kan du som studiedeltaker 4 informasjon om nér studien er ferdigstilt, og
resultatet foreligger.
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Samtykke til deltakelse i studien

Jeg er informert om studiens innhold og forméal og samtykker til & delta i studien

(Signert av prosjektdeltaker)

Telefonnummer du kan nés pa

Trondheim, den / /
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Vedlegg 2: Informasjonsskjema til forelder

Informasjon om forskningsprosjektet

”Unge voksne pdarorende til alvorlig kreftsyk forelder”

Bakgrunn og hensikt

Dette er et orienteringsskriv om at din senn/datter har blitt forespurt om & vaere med i en
forskningsstudie for unge voksne i alderen 18-28 ar. Nar en i familien blir rammet av kreft far dette
konsekvenser for hele familien. Gjennom sykdom og behandling er pirerende utsatt for store
pakjenninger, bide folelsesmessig og praktisk.

Studien er ment a bidra til gkt kunnskap om hvordan unge voksne parerende opplever det 4 ha en
forelder med alvorlig kreftsykdom, og hva de fremhever som viktig for seg. Han/hun vil bli
forespurt om 4 dele sine erfaringer, som kan bidra til & eke kunnskapen rundt en helhetlig
kreftbehandling.

Studien er en masteroppgave i faget sosialt arbeid ved Institutt for sosialt arbeid og helsevitenskap,
NTNU.

Hva innebarer studien?

Studien inneberer at din senn/datter, vil bli intervjuet av sosionom og mastergradsstudent Trude
Hegle. Det vil bli benyttet lydopptaker og notater under intervjuet, for a lette arbeidet med
intervjuet underveis, og i etterkant. Din senn /datter star helt fritt til & velge & delta i studien eller
ikke. Det vil ikke pavirke din behandling eller din senn/datter, dersom han/hun ikke ensker & delta.

Mulige fordeler og ulemper

Ved a delta i studien far din senn/datter muligheten til & fortelle om hvordan han/hun opplever &
vare parerende. Han/hun vil kunne dele sine erfaringer, som kan bidra med & eke kunnskapen rundt
en helhetlig kreftbehandling. Noen spersmal vil kanskje oppleves bade personlige og fortrolige,
men din senn/datter star helt fritt 1 forhold til hva han/hun ensker & svare pd eller ikke.

Dersom din senn/ datter underveis i intervjuet opplyser at han/hun har behov for videre oppfelging,
vil sykepleier og/eller lege bli orientert, dersom din senn /datter ensker det, slik at han / hun kan fa
tilbud om / henvisning for videre oppfolging.

Hva skjer med informasjonen?

Informasjonen som registreres skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med studien. Alle
opplysningene vil bli behandlet uten navn og fodselsnummer eller andre direkte gjenkjennende
opplysninger. Av kontrollhensyn blir grunnlagsdata oppbevart forsvarlig nedlast frem til
30.06.2015. Deretter vil data bli slettet. Forsteamanuensis Berge Solberg ved NTNU er ansvarlig
for datamaterialet i denne perioden.
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Resultatene vil bli presentert pa en slik méte at det sa langt som mulig ikke vil veere mulig &
identifisere verken din senn/datter eller deg. Den informasjon som din senn/datter gir i studiet er
fortrolig og taushetsbelagt. Dette innebaerer at den informasjon som fremkommer i samtale med
mastergradsstudent, ikke er mulig & fa tilgang til, annet enn som en del av anonymiserte funn ved
ferdigstilt masteroppgave.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i studien. Din senn/datter kan ndr som helst, og uten & oppgi noen grunn,
trekke sitt samtykke til & delta i studien. Dette vil ikke f4 konsekvenser for din behandling, eller for
din senn/datter. Datamaterialet vil bli slettet dersom din senn/datter trekker seg fra studien, med
mindre materialet allerede er publisert/masteroppgaven levert.

Mastergradsstudent/prosjektmedarbeider Trude Hegle ved Institutt for sosialt arbeid og
helsevitenskap, NTNU kan nds pa tlf 970 42 292.

Forsteamanuensis Berge Solberg ved Institutt for sosialt arbeid og helsevitenskap, NTNU er
prosjektleder/veileder og ansvarlig for prosjektet.

Studien er godkjent av Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk, Midt- Norge.

Med vennlig hilsen Berge Solberg

Trude Hegle Prosjektleder/veileder
Prosjektmedarbeider/mastergradsstudent NTNU 7491 Trondheim
TI£970 42 292 TIf 73591949

Berge.solberg@svt.ntnu.no
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Intervjuguide

Hovedtema:
Unge voksne som pérgrende til alvorlig kreftsvk forelder.

Forskningsspersmal:

- Hvordan opplever unge voksne & vaere parerende til alvorlig kreftsyk forelder?

- Hvilke behov har de unge voksne bade i forhold til avdelingen/sykehuset og andre?
- Opplever de unge voksne at deres behov blir ivaretatt?

- Hvordan kan man hjelpe dem?

Informasjon til informant i forkant av intervjusamtalen

Min rolle.

Tema for studiet:

Hensikten med intervjuet / Hvordan opplysningene vil bli brukt.
Tidsramme.

Anonymisering.

Frivillighet ved & delta.

Mulige fordeler / ulemper ved delta.

Bruker lydopptaker og notater underveis.
Fremdeles enske om & delta?
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Alder

Studier eller jobb

Mor / far som er syk

Familietilknytning (bor hjemme eller flyttet for seg selv)

fx sivil status (bor alene, sammen venner, samboer (evt gift))

Reaksjon:
Hvordan reagerte du da du fikk vite at moren / faren din hadde kreft?

Eventuelle oppfelgende spersmaél hvis behov;

- Nar var det?

- Hvor gammel var du da moren / faren din ble syk?
- Hva tenkte du da?

- Hvordan folelse hadde du inni deg?

- Hadde du behov for & snakke med noen?

- Hvem snakket du med?

Familie:
Roller/ansvarsfordeling/relasjoner
Tid med familien for/etter mor/far ble syk. Vurdering av familiens betydning.

Kan du si litt om hva familie betyr for deg?

Hva tror du er viktig for at man i en familie skal greie & ta vare pa hverandre gjennom
sykdomsperioder?

Hvordan er dette i din familie?

Hvordan er livet ditt na 1 forhold til tiden for moren /faren din ble syk?

- Er det noe som er annerledes?

- P4 hvilken mate?

Hva synes du er vanskeligst med at moren /faren din er syk?

Snakker dere sammen om sykdommen hjemme?
- Pa hvilken méte?

Snakker du om at moren/ faren din er syk med andre sesken eller slektninger?
Hvilken betydning har de for deg?

Har du fatt andre oppgaver hjemme etter at moren/ faren din ble syk?

- Hvada?
- Hva synes du om det?
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Hvordan er det & bo hjemme / for seg selv etter at moren/ faren din ble syk?
- Hvaer fint / vanskelig med det?

Hvilke tanker gjor du deg om utsagnet: > Livet blir aldri det samme igjen”.

Lever besteforeldrene dine?
Kan du fortelle meg litt om hvilken betydning besteforeldrene dine har for deg?
Er det annerledes nd enn for moren din ble syk?

Hvilken betydning har andre slektninger for deg og foreldrene dine?

Mange pérerende er mye redd og bekymret.
Hvordan er det for deg?
Hva er du redd og bekymret for?

Hva forventer du av deg selv?
Hva tror du andre forventer av deg?

Hvilke tanker gjor du deg om uttrykket ” & bli voksen over natta?”

P& hvilken mate har din mors /fars sykdom pévirket deg?
Tenker du annerledes?
Hvordan da?

P4 hvilken mate er foreldrene dine viktige for deg?
Hvordan var det for moren/ faren din ble syk?

Hvordan er din rolle etter at moren din ble syk?
Hvordan skulle du enske at det var?

Mange blir veldig slitne av & vere parerende.
P4 hvilken mate pavirker det deg at moren/ faren din er syk?

Hvordan er det & vaere ung og samtidig ha en alvorlig syk forelder?
- Hvordan pévirker sykdommen livet ditt?

Skole/jobb:
Har din mors/ fars sykdom pavirket jobb/ studiesituasjonen din?

- Hvordan da?

Har du hatt / har du behov for tilrettelegging i forhold til jobb/studiesituasjon etter at moren/

faren din ble syk?
- Hvordan?
- Hvordan har det vert for deg?
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Helsetjenesten:

Kommunal tjeneste inkl. legetjeneste

Sykehus

Annet (Montebellosenteret / Kreftforeningen, SiT og prestetjenesten ved NTNU.

Hva hadde du behov for i tiden like etter at du fikk vite at moren/faren din var syk?
Fikk du hjelp til det?
Hvem hjalp deg?

Har du fatt hjelp gjennom helsetjenesten etter at moren/faren din ble syk?
- Pé hvilken mate?

Hvordan blir du (som pérerende) mett av helsepersonell ved sykehus?
- Har det alltid vert slik?

P4 hvilken méte skulle du gnske du ble mott?

Mange opplever at det er nyttig & snakke med andre utenom familien nar de opplever noe som
er vanskelig.

- Hva tror du om det?

- Har du andre & snakke med?

- Hvem?

Hva har du behov for nd?
Fér du det du trenger na?
Hvem hjelper deg med det?

Hvis du fikk enske deg et parerendetilbud, kan du beskrive hvordan det skulle vert?
Hvis du fikk gi helsepersonell et godt rdd i forhold til pdrerende. Hva ville du sagt da?
Avslutningsvis:

Henvis til informasjonsskrivet 1 forhold til enske om oppfelging. Onsker du at jeg skal si fra
til sykepleier / lege om det?

N4 har jeg ikke flere sparsmaél.
Er det andre sider ved det 4 ha en kreftsyk mor/far som du ensker & fortelle om?

Hvordan opplevde du at det var a bli intervjuet?

Tusen takk for hjelpen.
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