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Masteroppgaven utforsker erfaringen med a8 ha en forelder med demenssykdom, og
hvordan fenomenet pavirker relasjonen og det voksne barnets fglelsesmessige erfaring.
Oppgavens problemstilling er: «Hvordan erfares det 8 ha en forelder med
demenssykdom?» Problemstillingen innebaerer ogsa en utforskning av hvordan
utfordringene kan forstds og handteres i en hypotetisk radgivningskontekst. Det ble
gjennomfgrt individuelle intervjuer med fem personer, som har eller har hatt en forelder
med langkommet demenssykdom. Gjennomfgring av intervju og analyse er i stor grad
basert pa van Manens (1990) hermeneutisk-fenomenologiske tilnaarming.

Analysen resulterte i tre essensielle funn og en helhetlig beskrivelse av tendenser i
erfaringen. Funn 1 ("En stilltiende avtale om at vi gjor det sdnn") dreier seg om at
forelderen og det voksne barnet ikke snakker om endringene som fremtrer i begynnelsen
av sykdomsforlgpet. Det leder til inkongruens mellom ord og handling, i form av at det
voksne barnet hjelper forelderen med praktiske gjgremal uten at utfordringene som gjgr
hjelpen ngdvendig erkjennes i relasjonen. Funn 2 ("Vi vet ikke hva det er fgr vi hgrer hva
hun sier") viser at interaksjon i stor grad foregdr pa forelderens premisser. Det voksne
barnet tilpasser seg i takt med at forelderens kapasitet svekkes. Funn 3 ("Jeg faler jeg har
mistet henne, og jeg vet jo ikke om hun fgler motsatt") handler om opplevelser av tap
knyttet til forelderens hukommelsessvikt, og betydelige kognitive og atferdsmessige
endringer. Funnene viser at fenomenet medfgrer betydelige endringer i relasjonen knyttet
til roller, identitet og interaksjon. Helhetlig preges erfaringen av manglende informasjon,
inkongruens og ambivalens. Det gjgr at behov og situasjoner blir utydelige, som sa gjgr
det vanskelig & reagere pd og bearbeide situasjoner og hendelser underveis.

Konklusjonen fra diskusjonen er at radgiver kan bruke gestalttilnsermingen og Boss' (1999)
tilnaerming knyttet til ambigugst tap i arbeid med personer som har en forelder med
demens. Dette har i teorien potensiale til & bistd det voksne barnet med 8 handtere
utfordringer mer effektivt. Det anbefales 8 forske videre pa effekt av tilbud og ulike former
for bistand rettet mot voksne barn som har en forelder med demens, samarbeid mellom
sgsken og helsepersonell og opplevelsen av a ta beslutninger om forelderens liv og helse.



This master thesis explores the experience of having a parent with dementia, with
particular focus on how this phenomenon affects the relationship and the adult child's
emotional experience. The research question was: «How do adult children experience
having a parent with dementia?». The master thesis explores how theories of counselling
can be used to identify and further understand challenges associated with the
phenomenon. In addition, it examines how the discovered challenges can be approached
and coped with in a hypothetical counselling context. This study employed an interview-
and data analysis process based on van Manen's (1990) hermeneutic-phenomenological
approach. A total of five individual interviews were conducted with subjects who either
have or have had a parent with dementia at an advanced stage.

The analysis resulted in three main findings, in addition to a description of common
tendencies associated with the experience viewed as a whole. Finding 1 («A tacit
agreement that this is our way of handling it») depicts how the parent and the adult child
do not address the changes that occur during the first stage of the disease leading to an
incongruity between word and action. Finding 2 («We do not know what it is until we hear
what she says») shows how the interaction mainly happens on the premise of the parent.
The adult child adapts as their parent’ s capacity deteriorates. Finding 3 («I feel like I have
lost her, and I do not know if she experiences the opposite») concerns experiences of loss
connected to the parent’'s memory loss and substantial cognitive and behavioural changes
in the parent. The overall findings show that the phenomenon causes significant changes
in the relationship, linked to changes in roles, interaction and sense of identity. The overall
experience of the adult child is characterized by incongruence, ambivalence and a lack in
desired information. Thus, the situation itself and its needs becomes unclear, in turn
making it difficult for the adult child to respond and cope with events that occur.

The conclusion made in this study refers to how an approach based on Gestalt and Boss'
(1999) description of «xambiguous loss» can be useful when working with clients who have
parents with dementia. It is recommended to continue researching the efficiency of
different forms of interventions aimed at adult children with parents with dementia. Other
suggestions for further research include topics on collaboration between siblings,
information and collaboration with health-care professionals, as well as the experience of
making decisions on behalf of the parent.
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Planen for masteroppgaven var a velge et tema som vekket nysgjerrighet, engasjerte og
utfordret meg. Den delen av planen fikk jeg til. Prosessen med & skrive oppgaven gikk
derimot ikke som planlagt. Det er en helt egen fglelse a sitte foran datamaskinen en sgndag
morgen og skrive et forord som betyr at prosessen med a skrive denne oppgaven snart er
ferdig. Mesteparten av oppgaven er skrevet over to ar, mens jeg har vaert i fulltidsjobb.
Jeg vil derfor uttrykke mye takknemlighet til venner og familie som har veert tdlmodige og
forstdelsesfulle ndr jeg nok en gang har takket nei til & bli med pa noe, fordi jeg ma skrive
i helger eller ferier.

Jeg ville nok ikke beskrevet prosessen som forngyelig, men jeg har i alle fall lzert noe. Ved
& skrive denne masteroppgaven har jeg lzert hvordan rddgivning kan brukes til & finne eller
skape mening, selv i situasjoner som tilsynelatende ikke gir mening. A utforske en erfaring
som kan erfares som sveaert uklar har vaert veldig spennende. I ettertid vil jeg ha med meg
verdien ved beskrivelser av levd erfaring, uansett hvilken kontekst radgivningen foregar i,
og hvordan kontakt med erfaring kan apne for mange muligheter ndr en opplever mange
begrensninger.

Det er mange jeg gnsker & takke i forbindelse med ferdigstillelsen av min masteroppgave.
Men det hadde ikke veert en oppgave uten dere som deltok i intervju. Dere har svart pa
vanskelige spgrsmal som har vekket sterke fglelser. Tusen takk for tilliten og &penheten
deres.

Underveis i prosessen har jeg hatt to veiledere. Takk til Ragnvald for tilbakemeldinger og
for at du underbygget nysgjerrigheten min og hjalp meg med & finne en vei videre for &
besvare problemstillingen min. Takk til Gunhild for hjelpsomme tilbakemeldinger, interesse
og stgtte.

Takk til Mamma, tante Mona og storesgster Marie. Dere har hjulpet meg underveis. Jeg
setter veldig pris pa deres stgtte og oppmuntring underveis.

Jeg er heldig som er del av et snedig treklgver. Marte og Isabelle, dere har stgttet og
motivert meg hele veien. Dere er de absolutt beste, og det mener jeg helhjertet. A flytte
inn med deg, Marte, er noe av det smarteste jeg har gjort. Takk for at du er s3

forstaelsesfull og for at du har laget s& mye moro underveis. Og til slutt ma jeg ogsa takke
Marte, Isabelle og Kristine for hjelp med korrekturlesing, det har jeg satt pris pa.

Tusen hjertelig takk,

Mowen Rotmo-
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Demens bergrer mange, bade direkte og indirekte. Det antas at det i dag lever mellom 80
000-104 000 med demens i Norge, og antallet ser ut til & gke. Til enhver tid er det da ca.
300 000 pargrende, som lever med sterke pakjenninger og belastninger. Det er en
samfunnsutfordring for fremtiden, og det er viktig @ utrede tjenestebehovet for bade
rammede og pargrende (Reneflot et al., 2018, s.134). Politiske styringsdokumenter
uttrykker at myndighetene gnsker & tilrettelegge for stgrre deltakelse fra familien i
omsorgsgivingen, og det blir dermed viktig & styrke tilbudet til pdrgrende (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2013; NOU 2011:17, 2011; Nergard, 2015). Fgr jeg greier videre
ut om valg av problemstilling, vil jeg dele en beskrivelse av hva som satte i gang min
nysgjerrighet pa temaet voksne barn som har en forelder med demens; Joey var pa kafé
sammen med sin mor, Molly, som har demens og bor pd sykehjem. Underveis i praten
forstar han at Molly for farste gang ikke kjenner ham igjen som sin egen sgnn. Etter 3 ha
kjgrt henne hjem, og satt seg i bilen sin alene sier han:

Hardeste dagen i livet mitt. N&r moren din ikke vet hvem du er. Hun vet navnet mitt, men
ikke hvem jeg er. Jeg provde sd hardt 8 fa henne til 8 fortelle meg hvem jeg var, med bilder
0g... men hun vet ikke. Det fgles som om hun nettopp dgde. Jeg forventet ikke dette da jeg
vaknet i morges, i det hele tatt. Jeg trodde dette ville komme mye senere. Nar hun ikke
kunne snakke kanskje. Jeg vet ikke hvem hun tror jeg er. En venn? Noen hun gikk p& skolen
med? Jeg vil bare ga tilbake inn, og spgrre henne en gang til: Hvem er jeg? Og at hun skal
si "sgnnen min" (Daley, 2017).

Teksten overfor er en beskrivelse av en Youtube-video laget av Joey Daley. Amerikaneren
har, med sin mors samtykke, filmet besgkene etter hun fikk demens. Til nd har han delt
53 videoer. Eksempelet overfor er hentet fra episode nummer seks, som er sett over 2,8
millioner ganger (Daley, 2017). Jeg oppdaget videoen tilfeldig gjennom Facebook, hgsten
2017. Den gjorde sterkt inntrykk, szerlig ndr Joey setter ord pa sin opplevelse av 3 ikke bl
husket. Den vekket en undring hos meg, og skapte mange spgrsmal, som for eksempel:
Er slike opplevelser og reaksjoner vanlige ndr man har en forelder med demens? Hvordan
erfares det egentlig? Hvordan handterer man en slik erfaring? Og kan radgivning vaere
aktuelt for personer som opplever & ha en forelder med demens? Med bakgrunn i denne
undringen fant jeg problemstillingen for min masteroppgave:

Hvordan erfares det § ha en forelder med demenssykdom?

Problemstillingen innebeerer utforskning av et fenomen, nemlig hvordan det voksne barnet
erfarer & ha en forelder med demenssykdom. Gjennomfgring av intervju og analyse er i
stor grad basert pd van Manens van Manens (1990) hermeneutisk-fenomenologiske
tilnaerming. Det medfgrer at datamaterialet bestdr av beskrivelser av erfaringen, fremfor
meninger eller antagelser om den. I tillegg utforskes underliggende mening og betydning
som ligger i erfaringen (Van Manen, 1990). Studien fokuserer szerlig pa hvordan relasjonen
pavirkes av at forelderen har demens og det voksne barnets emosjonelle reaksjoner pa
forelderens sykdom. Problemstillingen utforsker videre hvordan r%dgivning kan benyttes
for @ bearbeide og handtere erfaringen. Studien har ikke empirisk grunnlag for & si noe om
hva som er effektiv radgivningspraksis i denne konteksten. Fokus pa réddgivningsaktiviteter
vil derfor vaere en hypotetisk utforskning av hvordan radgivning kan vaere hensiktsmessig
bistand for personer som har en forelder med demenssykdom.



Jeg har faglige og personlige tilknytninger til forskningsmaterialet. Jeg har hatt
besteforeldre med demenssykdom eller relaterte tilstander, og dermed egen erfaring med
at noen jeg har kjent godt endrer seg drastisk, ikke husker meg eller oppfgrer seg
fremmed. Denne erfaringen betyr ogsd at jeg har observert egne foreldre som voksne barn
av en forelder med demens. I tillegg har jeg studert enkelte sykepleiefag og har derfra
faglig kunnskap om demens og geriatrisk sykepleie. Jeg har gjennomfgrt praksis og jobbet
pa sykehjem, og i den forbindelse gitt pleie omsorg til personer med demens. Som
hjelpepleier har jeg ogsd erfaring med kommunikasjon og samarbeid med ektefeller og
voksne barn til personer med demenssykdom.

Jeg valgte 38 bruke "voksne barn"-begrepet, hentet fra Engedal, Braekhus og Haugen
(2009), i min oppgave fordi det spesifiserer og vektlegger barn-forelder-relasjonen. Jeg
vurderte begrepet som passende fordi det paradoksalt viser til @ vaere bade voksen og
barn samtidig. Det reflekterer aspekter av erfaringen som kom fram i datamaterialet.
Intensjonen er ikke & infantilisere intervjupersonene i utvalget eller personer som har en
forelder med demenssykdom. N&r begrepet brukes underveis i presentasjonen av tidligere
forskning nedenfor viser jeg til forskning basert eksklusivt p& gruppen voksne barn.
"Pargrende" og "omsorgsgiver"-begrepene refererer til forskning utfgrt med b&de barn og
ektefeller i utvalget.

Forskning knyttet til demens har utviklet seg fra 8 fokusere p& mottakeren av omsorg til
en vektlegging av omsorgsgiver, og mer nylig til et fokus pa relasjonen mellom
omsorgsgiver og mottaker som en enhet (Lyons & Sayer, 2005). A vaere omsorgsgiver for
en person med demens involverer bdde praktiske og emosjonelle aspekter. Hovedvekten
av tidligere forskning dreier seg om omsorgsgivers belastninger, og postulerer at stress og
byrde er et produkt av arbeidskravene knyttet til omsorgsgiving kombinert med
omsorgsgiverens ressurser for @ mgte disse kravene. Nyere forskning argumenterer for at
andre aspekter av omsorgsrollen ogsd pavirker helse og velveere (Noyes et al., 2010).
Eksempler pd belastninger for omsorgsgiver er gkninger i byrde, besvaer og svekkelse i
mental helse og velveaere (Ali & Bokharey, 2015; Connell, Janevic, & Gallant, 2001;
Soérensen, Duberstein, Gill, & Pinquart, 2006). Samtidig ser det ikke ut som at
arbeidsmengden alene forarsaker belastning, men at tolkningene og forventningene som
omsorgsgiveren tillegger prosessen er likesd viktig (Savundranayagam & Montgomery,
2010; Savundranayagam, Montgomery, & Kosloski, 2011).

Forskning papeker at tap og sorg er del av erfaringen med & vaere omsorgsgiver (Hggsnes,
Norbergh, Danielson, & Melin Johansson, 2016; Kjallman-Alm, Norbergh, & Hellzen, 2013;
Meuser & Marwit, 2001; Ott, Sanders, & Kelber, 2007; Sanders, Corley, & Sanders, 2003).
Piiparinen og Whitlatch (2011) fant at erfaringen med & ha en forelder med demens
innebaerer eksistensielle tema. Voksne barn far for eksempel et nytt forhold til bade sin
egen og forelderens bortgang knyttet til at en forventer forelderens fremtidige bortgang
(Hogsnes et al., 2016). Adams og Sanders (2004) foresldr at omsorgsgivere mgter
forskjellige emosjonelle oppgaver underveis i sykdomsprogresjonen, og at det er viktig &
anerkjenne de bestemte tapene og fasilitere sorg ved hvert trinn. Det papekes et behov
for @ inkludere sorgprosess i konseptualiseringen av omsorgsgiveres behov, fremfor



generell stgtte eller spesifikk informasjon alene (Betts Adams, McClendon, & Smyth, 2008;
Walker & Pomeroy, 1996).

Mesteparten av tidligere forskning beskriver ektefeller og voksne barn til personer med
demenssykdom som en homogen gruppe. Nyere forskning viser at behovene og
erfaringene til ektefeller og voksne barn er forskjellige, og @ studere dem som en homogen
gruppe blir dermed problematisk (Hggsnes et al., 2016; Kjallman-Alm et al., 2013; Lyons
& Sayer, 2005; Savundranayagam, 2014). Det er for eksempel funnet betydelige
forskjeller i maten ektefeller og voksne barn sgrger gjennom sykdomsforlgpet (Meuser &
Marwit, 2001), og et unikt trekk ved det voksne barnets erfaring er frykten for & arve
sykdommen (Kjallman-Alm et al., 2013). Personlige og relasjonelle tap spiller en viktig
rolle i prosessen.

Forskning finner at intim utveksling, ndvaerende kvalitet pa relasjonen og tap av selv har
direkte eller indirekte effekt p& omsorgsgivers depresjon (Betts Adams et al., 2008).
Personen med demens blir gradvis mindre lik sitt tidligere selv, og husker ikke relasjonen
med omsorgsgiver. For omsorgsgiver skaper dette spenning mellom den huskede fortiden
og natiden. Relasjonen pavirkes av endringer i roller og identitet, for eksempel fra datter
til omsorgsgiver (Karner & Bobbitt-Zeher, 2005; Kjallman-Alm et al., 2013).
Omsorgsgivere rapporterer ofte ambivalens, som kan knyttes til at de konstant erfarer
endringer i sin relasjon til omsorgsmottaker. Denne ustabiliteten kan vaere vanskelig &
handtere, og nar ambivalens er vanskelig & akseptere som en normal erfaring kan det
vere en kilde til angst, skyldfglelse og stress (Losada, Pillemer, Marquez-Gonzalez,
Romero-Moreno, & Gallego-Alberto, 2017).

Et formal med studien er 3 belyse hvordan det voksne barnet erfarer @ ha en forelder med
demenssykdom nar en ser bort fra teoretiske eller vitenskapelige antagelser og
drsaksforklaringer. Tidligere forskning har fokusert pa bade relasjon og emosjonell
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pavirkning av fenomenet. Denne studien vil i tillegg utforske hvordan relasjonen pavirkes
av demenssykdommens mer fornuftsstridige eller uklare symptomer, som for eksempel
vrangforestillinger eller svekket hukommelse.

Det pafglgende teorikapittelet presenterer relevant teori som skal bidra til @ besvare
problemstillingen. Det redegjgres for sykdommen «demens» o0g hva assosierte
hjelpetjenester for pargrende innebaerer. Kapittelet tar videre for seg barn-forelder-
relasjonen, radgivningsvitenskap, gestalttiinaerming og begrepet «ambigugst tap».
Metodekapittelet fglger, og der redegjgres det for valg og vurderinger som er gjort i
forskningsprosessen. Herunder valg av van Manens (1990) hermeneutisk-fenomenologiske
tilnaerming og fremgangsmate i datainnsamling og analyse. Etter dette presenteres
funnene i analysekapittelet. Her utforskes forskningsspgrsmalene og de tre essensielle
temaene jeg fant. I tillegg er det satt sammen en helhetlig beskrivelse av fenomenet til
slutt i kapittelet. Deretter kommer diskusjonskapittelet, hvor funnene ses i lys av teori og
forskning. Videre drgftes funnene opp mot teoribasert rddgivningspraksis. Til slutt kommer
avslutningskapittelet, der oppgaven oppsummeres, konklusjon presenteres og videre
forskning foresl3s.



Teorien jeg presenterer i dette kapittelet er valgt ut i fra et samspill mellom hva jeg gikk
inn med i undersgkelsene og hva som gjorde seg gjeldende etter dataanalysen. Jeg
begynner med & redegjgre for demensbegrepet. Etterpa vil jeg Igfte fram hva som menes
med radgivning i denne oppgaven, og setter radgivning innenfor en forstaelsesramme.
Videre vil jeg redegjore for gestalttiinsermingen til rddgivning. Den er valgt ut med
bakgrunn i at teorien kan belyse funnene fra analysen p& en passende og interessant mate.
I tillegg bidrar en spesifikk tilnaerming til & konkretisere og ramme inn drgftingen noe.
Etterpa beskriver jeg barn-forelder-relasjonen i et livslgpsperspektiv ettersom denne
oppgaven tar utgangspunkt i denne spesifikke gruppen i sammenheng med & vaere i
relasjon med noen som har demens. Til slutt beskriver jeg 'ambigugst tap'-begrepet (Boss,
1999), som er valgt ut fordi den belyser flere aspekter ved fenomenet mer konkret.

Demens er en fellesbetegnelse for flere sykdommer (Reneflot et al., 2018). Engedal,
Braekhus og Haugen (2009) trekker frem redusert hukommelse og svekket evne til d
gjennomfgre hverdagsaktiviteter (sammenlignet med tidligere) som generelle
karakteristikker ved demens. Den rammede preges av kronisk og irreversibel kognitiv
svikt. Forfatterne papeker at ulike personer med demens vil vise forskjellige kombinasjoner
av symptomer, og variasjon i hvordan disse utspiller seg. Eksempler pa kognitive
symptomer er svekket laeringsevne, hukommelse, oppmerksomhetsevne, sprakevne og
handlingssvikt. Atferdsmessige symptomer viser for eksempel til depresjon,
tilbaketrekning, vrangforestillinger, hallusinasjoner, personlighetsendring, apati og
repeterende handlinger. Motoriske symptomer kan innebaere muskelstivhet, balansesvikt
og inkontinens (Engedal et al., 2009). Demens kan ikke kureres, og sykdomsutviklingen
er vanligvis langsom. Personen blir gradvis verre, og demens vil lede til dgd i lgpet av 8-
12 &rs sykdom (Reneflot et al., 2018).

Sykdomsprogresjonen deles som regel inn i tre faser. I den fgrste ser man de fgrste
tegnene pé kognitiv svikt i form av redusert hukommelse. Personen glemmer for eksempel
avtaler og/eller 8 spise, handle inn eller betale regninger. I denne fasen vil de fleste kunne
benytte sine vanlige mestrings- og forsvarsmekanismer. Det er i neste fase at de fleste
kommer i kontakt med helsevesenet. Det er vanskelig for personen & benytte tillaerte
mestringsevner, og en mister grepet pa tilveerelsen. Personen blir lett forvirret og
symptomer som vrangforestillinger, synshallusinasjoner og rar, uforstdelig atferd kan
forekomme. I siste fase preges man av vansker med motorisk styring, balanse, evne til 3
ga og inkontinens. De fleste er totalt avhengig av fysisk pleie (Engedal et al., 2009). I
Norge har det offentlige en sterk posisjon i eldreomsorgen (NOU 2011:17, 2011; Nergard,
2015). Personer over 85 &r har de mest krevende omsorgsbehovene i befolkningen, og det
er som oftest folk mellom 50-66 &r som bistdr med omsorg til eldre i familien (NOU
2011:17, 2011). De vanligste tilbudene til pdrgrende av personer med demens er
samtalegrupper og pargrendeskoler eller andre kurstilbud som fokuserer pd opplaering
knyttet til demens og hvordan en skal forholde seg til personen som har sykdommen. Noen
kommuner tilbyr individuelle samtaler, vanligvis i regi av demensteam eller -koordinator
(Gjgra, Eek, Kirkevold, & Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og, 2015).



Radgivning innebaerer hjelp fra en profesjonell aktgr som tilbyr formelle hjelpetjenester
(Allgood & Kvalsund, 2003). Radgiver forstds her som noen med kompetanse knyttet til
hjelpende relasjon og kommunikasjon (Allgood & Kvalsund, 2003, 2004; Kvalsund &
Allgood, 2009; Schein, 2009). Radgiver behersker visse kommunikasjonsferdigheter, som
for eksempel mater & stille spgrsmal pa, aktiv lytting og observasjon, som legger
grunnlaget for «den profesjonelle samtalen» (Johannessen, Kokkersvold & Vedeler, 2012).
Malet er gkt og fornyet selvforstaelse som kan lede til frigjgring og nye muligheter for vekst
og utvikling. Radgiver bistar hjelpsgkeren i & se seg selv og bli bevisst sine egne tanker,
fglelser, handlingsverdener, ressurser, valg og intensjoner i lys av en
transformasjonsprosess (Allgood & Kvalsund, 2004;Kvalsund, 2015). Utfordringer og
problemer oppstar gjennom livsigpet som kan skape et behov for radgivning (Kvalsund,
2015). Endringer i en relasjon kan skape en prosess i individet, og overganger som
involverer familie eller andre naere relasjoner er en av de vanligste grunnene for at voksne
etterspgr radgivning (Anderson, Goodman, & Schlossberg, 2011). En bred definisjon pa
overganger er enhver hendelse eller ikke-hendelse som resulterer i endrede relasjoner,
rutiner, antagelser og roller (Anderson et al., 2011).

Lang og Fingerman (2003) beskriver hvordan personlige relasjoner er involvert i
menneskelig utvikling gjennom prosess, struktur og utfall. Struktur handler om individets
sosiale verden, og innebeerer perifere, intime, korttids- og langtidsrelasjoner. Disse er vevd
sammen i forskjellige konfigurasjoner gjennom livslgpet, i takt med at relasjoner endrer
seg. Utfall handler om goder og kostnader fra sosiale bdnd, som for eksempel
tilfredsstillelse eller frustrasjon, stgtte eller krav (Lang & Fingerman, 2003). Med bakgrunn
i problemstillingen konsentrerer denne oppgaven seg om personlig radgivning, som vil si
at rddgivningen ikke primaert er rettet mot det faglige eller yrkesrelaterte feltet
(Johannessen et al., 2012). Personlig rﬁdgivning deler noen likhetstrekk med behandling
og psykoterapi, men det er sentralt 8 differensiere disse. Begge formene for hjelp er
knyttet til det subjektive aspektet, men er rettet mot ulike felt (Kvalsund, 2015).

Radgivning plasseres hovedsakelig innenfor den pedagogiske handlingsverdenen, som
vektlegger laering, vekst, utvikling, dannelse og utdannelse. Det subjektive aspektet kan
gjore seg gjeldende for eksempel ved at en bistdr hjelpsgkeren med & forstd sine egne
folelser og tanker knyttet til en situasjon og til & kunne takle utfordringer p& en mer hel og
bevisst mate (Allgood & Kvalsund, 2004; Johannessen et al., 2012; Kvalsund & Meyer,
2006). Psykoterapi og behandling organiseres under helseomradet og dreier seg om a Igse
dypere livsmestrings problemer og relasjonsforstyrrelser som har stagnert utvikling.
Sykdomsbegrep og diagnostiske system brukes i hjelpen med mal om at pasienten skal bli
frisk (Kvalsund, 2015). Radgivning rettes mot «normale» populasjoner av mennesker. Det
vil si folk som lever aktivt i sine felleskap og som sgker hjelp knyttet til utfordringer med
& miste noen som stdr en nzer, eksistensielle bekymringer eller vansker med & ta valg for
eksempel (Allgood & Kvalsund, 2004). Utgangspunktet er at hjelpsgker ber om bistand
knyttet til spesifikke utfordringer og situasjoner, ikke personlige psykiske problemer.
Personlig radgivning kan bistd hjelpsgker med & utforske problemet mer fullstendig, og
utvikle en plan som gjgr det mer sannsynlig & kunne hdndtere problemet mer effektivt
(Anderson et al., 2011).

Radgivers etiske ansvar om a gi best mulig hjelp kan innebaere en vurdering av om
radgivning er hensiktsmessig og passende hjelp. Det betyr at rddgiver ma kjenne grensene
for egen kompetanse og gjenkjenne nar de er i ferd med & krysses. Dersom hjelpsgker
uttrykker et behov eller et niva av fungering som indikerer behandling, kan radgiver ivareta



sitt ansvar ved & henvise og veilede hjelpsgker til andre, mer passende tilbud (Johannessen
et al., 2012). Med bakgrunn i at radgivning hgrer til under det pedagogiske feltet burde
radgiver kunne bidra med informasjon og fagkunnskap relatert til problemet hjelpsgker
presenterer (Johannessen et al., 2012). Informasjon og fagkunnskap relatert til
utfordringer og problemer bidrar til at rddgiver kan lytte til hjelpsgker pa en mate som
fasiliterer utforskning, og til @ tilby et rammeverk som hjelpsgker bedre kan forstd sin
situasjon gjennom. Det kan hjelpe rddgivere med & pavirke den voksne til & handtere
problemet mer kreativt (Anderson et al., 2011).

Radgivningsbegrepet refererer til forskjellige metoder og radgivningsaktiviteter, og hva
som spesifikt inngar i radgivningen bestemmes blant annet av teoretisk perspektiv
(Kvalsund, 2015; Kvalsund & Fikse, 2015). I denne oppgaven er gestalttilneermingen valgt
ut som eksempel pd perspektiv. Gestalttilnsermingen oppstod i den eksistensiell-
humanistiske tradisjonen innenfor psykologien, og Fritz Perls betraktes som grunnlegger
(Clarkson & Cavicchia, 2014; Ivey, D’andrea, & Ivey, 2012). Det eksistensialistiske
perspektivet gjenspeiles i ideen om at valg er en fundamental del av 8 veere menneske. I
hvert eneste gyeblikk velger vi @ handle eller ikke 8 handle pd bestemte mater, og er
ansvarlig for disse valgene. Vi responderer, tenker, fgler, handler, aksepterer og avviser.
Unngdelse av dette ansvaret betraktes som ikke-autentisk. Det humanistiske perspektivet
kommer til syne i gestalttiinaermingens grunnleggende tro pa de selvgenererende og
selvlegende kreftene til mennesket (Clarkson & Cavicchia, 2014).

Kjernen i gestalttradisjonen er 8 fokusere pa hjelpsgkers levde erfaringer og tolkninger av
livshendelser. Den er rettet mot 8 hjelpe personer med a finne forstdelse og mening i
erfaring (Ivey et al., 2012; Johannessen et al., 2012). Malet er at personen skal oppdage,
utforske og erfare sin egen form, mgnster og helhet (Clarkson & Cavicchia, 2014).
Handling, kontakt, valg og autentisitet betraktes som faktorer som spiller inn pa en persons
helse. Individet vil da erfare seg selv som en hel person i et godt psykologisk og fysisk
forhold til omgivelsene sine (Yontef, 2005). Gestalttilnaeermingen benytter tre primeere
verktgy i radgivningen: relasjon, bevissthet og eksperimentering. Den er karakteriseres
serlig gjennom bruken av metafor, fantasi, forestiling og bilder, arbeid med
kroppsholdning og bevegelse, visualisering, tidsfordreiing og full uttrykkelse av fglelser
som involverer hele kroppen i handling. Eksempler pa rddgivningsverktgy og -aktiviteter
presenteres i sammenheng med tre grunnleggende prinsipper i tilneermingen:
fenomenologi, dialogisk relasjon og helhet (Clarkson & Cavicchia, 2014).

2.3.1 Grunnleggende prinsipper og verktgy i radgivningen

Det fenomenologiske prinsippet innebzerer at bevissthet og innsikt sgkes gjennom
subjektiv, umiddelbar erfaring. Hovedvekten av gestaltteknikkene rettes mot a erfare
verden her og na. En ser atferd som bestemt mer av det psykologiske ndet enn av fremtid
eller fortid (Clarkson & Cavicchia, 2014). Tidligere erfaringer eller tanker om framtiden er
likevel relevante i radgivningen, men relateres til erfaringen som foreg'a’mr her og na (Ivey
et al., 2012). Beskrivelse av erfaring er sentralt, og innebaerer et stgrre fokus pa hvordan
hjelpsgker erfarer enn hvorfor (Clarkson & Cavicchia, 2014; Yontef, 2005, 2007).
Forventninger, forhandsantakelser, teoridrevet tolkning eller strategier vektlegges mindre,
ettersom det ikke tar utgangspunkt i kontakt og erfaring (Yontef, 2007).



Bruk av fantasi er et eksempel pa en erfaringsnaer teknikk. Det kan vaere en kilde til
bevissthet og innsikt, og har omtrent samme virkning som nar vi har veert i en konkret,
reell situasjon. Med fantasien kan man i en forstand tre "inn i" en situasjon, erfare, reagere
og utforske her og nd. Hjelpsgker kan se for seg en person, "hgre" hva hun sier, "kjenne"
en klem eller "lukte" en parfyme. Fantasi er en levende erfaring som bidrar til sterkere
kontakt med kropp og fglelser, i tillegg til det kognitive. Intellektuell eller resonnerende
tenkning kan vaere fri for forestillinger og holder i stgrre grad fglelsene pad avstand
(Grendstad, 2010). Et mal i gestalttiinaermingen er 8 utforske hjelpsgkers erfaring pa en
mate som ikke er begrenset til tanker alene. Dette var en reaksjon pa over-
intellektualiseringen i psykoanalytiske tilneerminger (Clarkson & Cavicchia, 2014). Bruk av
fantasi er relatert til helhetsprinsippet som innebaerer at gestalttilnaarmingen baseres pa
den absolutte, uatskillelige enheten av kroppslig erfaring, folelser, sprak, etikk,
rasjonalitet, meningsskaping og spiritualitet. Nar tilnaermingen baseres pa psykosomatisk
enhet betyr det at radgivningen ikke begrenses til kun det verbale, men ogsa inkluderer
andre mater hjelpsgker kontinuerlig interagerer med omgivelsene sine. Det innebaerer at
man er oppmerksom pa informasjonen som er tilgjengelig gjennom det en kan se, hgre,
fgle og lukte.

Radgiver fokuserer pd kroppssprak, og legger merke til en skulder som er hgyere enn den
andre eller sparking med benet for eksempel. I trdd med de fenomenologiske verdiene om
observasjon, beskrivelse og oppdagelse presenterer ikke radgiveren egne tolkninger til
hjelpsgker, men inviterer henne til 8 oppdage meningene selv gjennom eksperimentering.
Det kan for eksempel vaere at radgiver deler sine observasjoner av kroppsspraket, eller
ber hjelpsgker overdrive bevegelsen og gjennom dette oppdage underliggende mening
med den (Clarkson & Cavicchia, 2014). Helhetsprinsippet innebaerer ogsd omfavnelse og
bekreftelse av kompleksitet og diversitet, samtidig som en motstdr reduksjonisme. Det
innebaerer 8 omfavne mgrke og regressive aspekter av @ veere menneske, i tillegg til var
iboende streben mot helse, lykke og selvaktualisering. Gestalttiinaermingen inkluderer og
aksepterer tenkning i motsetninger, og dette betraktes som en essensiell kvalitet ved
menneskelig mentalitet og ved livet selv. Det gir rom til 8 h&ndtere paradokser, simultane
sannheter, mangfoldige perspektiver og tilsynelatende motsetninger i gestalt-
tilneermingens praksis (Clarkson & Cavicchia, 2014).

'Tom stol'-gvelsen brukes gjerne for & utforske ulike aspekter og sider som hjelpsgker gir
uttrykk for. To stoler representerer de ulike sidene. Hjelpsgker snakker ut i fra et
perspektiv, og snakker til den tomme stolen. R3dgiver leder gvelsen ved 3 instruere
hjelpsgker til & bytte stol og snakke ut fra de ulike perspektivene underveis. Denne gvelsen
kan gke innsikt i seg selv, potensielt lede til Igsninger, samtidig som prosessen foregar i
det umiddelbare ndet (Ivey et al., 2012; Clarkson & Cavicchia, 2014). Det andre prinsippet
som gestalttilnaermingen baseres pa er dialogisk eksistensialisme (Clarkson & Cavicchia,
2014). I en dialogisk relasjon mgter radgiven hjelpsgkeren der hun er, fremfor & prove &
endre henne eller & finne en kausal forklaring. Radgivningsrelasjonen er sentral fordi
radgiverens aksept av hjelpsgkers erfaring fra gyeblikk til gyeblikk, inkludert vansker og
konflikter, er en primaer stgtte for hjelpsgkers selvinnsikt og selvaksept (Yontef, 2007).



2.3.2 Erfaringssirkelen

I fglge Clarkson & Cavicchia (2014) refererer gestalt-begrepet til et bredt utvalg av
konsepter, som for eksempel figur, hel form, mgnster og konfigurasjon. Forholdet mellom
figur og bakgrunn er knyttet til hvordan et behov fremtrer, identifiseres, prioriteres og
tilfredsstilles. Prosessen av et figur/bakgrunn-skifte kan foregd over lange og korte
perioder, som for eksempel ndr noen star i flere & med utdanning for & bli lege.
Figur/bakgrunn er det grunnleggende prinsippet som skaper helheter ut av menneskelige
behov eller som gjgr erfaringer meningsfulle. Figur refererer til det som vekker interessen
og som er mest relevant, fremtredende og meningsfullt for personen (Clarkson &
Cavicchia, 2014). Skiftet fra figur til bakgrunn bestar av flere faser, og en refererer da til
"erfaringssirkelen". Figur oppstar nar interne eller eksterne forstyrrelser, i form av et
behov, forstyrrer den homeostatiske balansen mellom person og omagivelser. I neste
omgang blir personen oppmerksom pa forstyrrelsen. For 8 bli oppmerksom pa en figur ma
individet veere i kontakt med seg selv og omgivelsene (Clarkson & Cavicchia, 2014).

Kontakt er sentralt for 8 respondere til behov pd en passende mate, og for & kunne utvikle
seg og vokse. Folk ma reagere i henhold til de ndvaerende betingelsene i seg selv og
omgivelsene. Gjennom handling tilpasser vi oss, enten ved a rette seg etter omgivelsene
(konformitet) eller skape endringer i dem (kreativitet) (Yontef, 2005). Bevissthet om et
behov fglges vanligvis av mobilisering av selv og ressurser. Figuren blir tydeligere og
skaper energi. S& kommer vi inn i en kontaktfase hvor en velger og setter i gang en
passende handling. Man organiserer perseptuell, atferdsmessig og emosjonell aktivitet, og
velger eller avviser muligheter. Neste fase markerer fullstendig og endelig kontakt med
den gitte gestalten. Personen er engasjert i figuren hun har skapt eller oppdaget.
Tilfredsstillelse-fasen fglger, og referer til fullfgrelsen av en gestalt. Til slutt finner vi
tilbaketrekkings-fasen, hvor en pa nytt befinner seg i den ngytrale sonen hvor nye behov
kan komme frem (Clarkson & Cavicchia, 2014).

2.3.3 Forstyrrelser i erfaringssirkelen

Fullfgrelsen av helheter er ifglge gestalttiineermingen en grunnleggende side av
menneskelig natur, som gjgr at vi kan fullfgre dem selv om det skjer pa forvridde, skjeve
eller uhjelpsomme mater. Resultatet kan vaere en fiksert eller faststdende gestalt, en
repetitiv og forutsigbar tanke, fglelse og korresponderende atferdsmgnster i relasjon til
verden og andre mennesker. Selv-regulering peker p% hvordan hvert behov blir en tydelig
figur til den har blitt handtert, fgr den falmer inn i bakgrunnen igjen (Clarkson & Cavicchia,
2014). Fordi individ og omgivelser endrer seg kontinuerlig gjennom livet, er ikke det
sentrale spgrsmalet om endring vil forekomme, men om endring skjer i retning av vekst
og helhet eller forringelse (Yontef, 2005). Prosessen med & respondere til en ubalanse eller
ny situasjon krever ofte at personen slipper tak p@ gamle meninger. I tillegg krever
prosessen utvikling av ny innsikt og en utvidelse av ressurser (Philippson, 2009). Dersom
en person ikke evner & slippe taket pd gamle vaner og utdaterte identiteter pd et
psykologisk nivd kan det forstyrre personens apenhet for nye erfaringer, samt vekst og
utvikling som disse kan gi (Clarkson & Cavicchia, 2014). Nar folk identifiserer seg med sine
hele selv, og anerkjenner alle aspekter som oppstar i et gitt gyeblikk, skapes betingelsene
for helhet og vekst (Yontef, 2005).

Selvet oppstar i sammenligning med "andre" og "annet", og betraktes dermed som et
relasjonelt fenomen (Philippson, 2009). Identitet formes og opprettholdes gjennom at
individet og omgivelsene konstruerer hverandre sammen. Konfluens er en mate bevegelse



gjennom erfaringssirkelen kan forstyrres pa. Det innebaerer at grensene mellom en selv
og andre blir utydelige eller viskes ut. Grensesetting kan erfares som truende, og en tenker
mer "vi" enn "jeg" (Clarkson & Cavicchia, 2014). Dersom folk ikke identifiserer seg med
deler av hvem de er skapes indre konflikt, og personen far ikke benyttet alle ressursene
sine i ngdvendige interaksjoner med selv og andre (Yontef, 2005). Et annet eksempel pa
hvordan bevegelse gjennom erfaringssirkelen kan forstyrres er defleksjon. Det innebaerer
at individet snur seg bort fra direkte kontakt med interne eller eksterne stimuli og reduserer
sin bevissthet om pavirkningen den har p3 seg selv ved & gjgre den generell eller tynne
den ut (Clarkson & Cavicchia, 2014).

Et behov kan vaere relatert til virkeligheten her og na, eller til uferdige saker fra fortiden
som konkurrerer om psykologisk energi i natiden. De umgtte behovene blir ukomplette
gestalter som krever oppmerksomhet og hindrer dannelse av nye gestalter. Fordi vi har en
begrenset mengde psykologisk energi medfgrer dette at tilgjengelige ressurser trekkes
bort fra & erfare livet i ndet med full psykologisk og fysisk responsevne. En ufullstendig
gestalt forstyrrer god kontakt med seg selv, andre eller omgivelsene her og na (Clarkson
& Cavicchia, 2014). Innsats for endring baseres pa gjenkjennelse og aksept av seg selv,
eierskap og sunn mellommenneskelig kontakt. A prgve & vaere noen man ikke er innebaerer
avvisning eller benektelse av aspekter ved selvet. Paradokset er at jo mer folk forsgker &
veere noen man ikke er, dess mer forblir de den samme. Dette er fordi en strekker seg
etter et ideal, fremfor 8 gke innsikt og bevissthet om seg selv og hvilken funksjon det
"ugnskelige" har (Yontef, 2007).

Barn-forelder-relasjonen har saeregne karakteristikker som skiller den fra andre, og dette
er ogsa relevant i forbindelse med at en forelder rammes av demenssykdom (Hggsnes et
al., 2016; Kjallman-Alm et al., 2013; Savundranayagam, 2014). Barn-forelder-relasjonen
kjennetegnes av at den varer over flere tidr fra barnets fgdsel. Den er ogsa
"intergenerasjonell”, det vil si at barn og forelder representerer ulike generasjoner (Lang
& Fingerman, 2003). Gjennom livslgpet veksler partene mellom ulike hovedtyper av
relasjonskvaliteter: avhengighets-, uavhengighets- og gjensidighetsrelasjon. Mor-og-barn
relasjonen er et typisk eksempel pa en avhengighetsrelasjon, hvor det er en asymmetri i
relasjonen (Allgood & Kvalsund, 2003; Kvalsund & Meyer, 2006). I oppveksten er barnet
avhengig av foreldrene, og ser dem primart gjennom mors- eller farsrollen. Foreldrene
har ansvar for barnets sosialisering, og relasjonen er viktig for barnets utvikling (Noack &
Buhl, 2003). Det er gjensidig anerkjent at barnet ikke er i fysisk og psykisk stand til a ta
vare pa seg selv ennd (Allgood & Kvalsund, 2003; Kvalsund & Meyer, 2006).

Forelderens rolle som tilknytningsperson er en saeregen karakteristikk ved relasjonen. Ved
behov fungerer forelderen som en trygg og beskyttende base som barnet kan trekke seg
tilbake til (Bowlby, 1969, 1979). Bowlbys (1969, 1979) tilknytningsteori handler om
menneskers tilbgyelighet til & lage sterke band preget av hengivenhet til enkelte andre.
Tilknytningsatferd brukes for @ oppna eller tilbakeholde naerhet til individet som er
differensiert fra og foretrukket fremfor andre. Systemet med tilknytningsatferd er ikke i
konstant operasjon, men aktiveres ved fare, stress eller ndr noe nytt og ukjent melder seg
i situasjonen. Barnet bruket tilknytningsatferd som for eksempel grat for @ fremkalle
omsorg og emosjonell beroligelse fra forelderens naervaer (Bowlby, 1969).



I takt med at barnets personlighet og emosjonelle og kognitive kapasiteter vokser vil
relasjonen utvikle og endre seg. Det skjer en individualisering hvor partene i stgrre grad
ser hverandre utover familierollene og mer som individer (Noack & Buhl, 2003). Foreldrene
vil etter hvert avvikle sin autoritet som mor eller far og relasjonen skifter til en uavhengig
kvalitet som betyr at den er mer symmetrisk (Allgood & Kvalsund, 2003; Kvalsund &
Meyer, 2006). I voksen alder er barn og forelder mer jevnstilte, men de representerer
fremdeles ulike generasjoner og er derfor i ulike livsperioder med forskjellige
utviklingsmessige mal og anliggender (Noack & Buhl, 2003). Forskjellen som skapes av
utviklingsmessige utfordringer, et sakalt "utviklingsmessig skisma", kan vaere en kilde til
anspenthet i relasjonen (Fingerman & Salthouse, 1996). Samtidig er jevnlig og mye
kontakt mellom middelaldrende barn og foreldre er vanlig, og relasjonen forblir ofte nzer
0gsd i senere livsstadier (Fingerman, Turiano, Davis, & Charles, 2013; Noack & Buhl,
2003). Bowlby (1969) hevdet at tilknytningsatferd fortsetter & spille en viktig rolle ogsa i
voksen alder (Bowlby, 1969; Browne & Shlosberg, 2005). Under omstendigheter med
darlig helse, som blir mer sannsynlig og hyppig med aldring, vil behovet for & sgke
fortrolighet og neerhet til tilknytningsfigurer ofte oppsta igjen (Bowlby, 1969, 1979).

Cicirelli (1983) foreslar at en mekanisme av "symbolsk tilknytning" fremtrer i voksenlivet
for @ opprettholde tilknytning til foreldre under omstendigheter av separasjon over lengre
tidsperioder, inkludert etter forelders dgd. Dette kan sees i sammenheng med Karniol og
Ross' (1996) beskrivelse av psykologisk tid som en del av menneskelig bevissthet. Den
eksisterer internt i oss og inneholder kognitive konstruksjoner, bilder og symbolske
representasjoner. Psykologisk tid involverer flere dimensjoner som opplevelse, perspektiv,
holdninger, overbevisninger og atferd knyttet til tid. Fortidserfaringer kan veilede handling
i natid og fremtidige mal (Karniol & Ross, 1996). Det voksne barnet former en mental
representasjon av tilknytningsfiguren, som gjgr det mulig @ oppna fglelser av psykologisk
naerhet og trygghet. Symbolsk tilknytningsatferd kan innebzere gjennomgang av den neere
relasjonen, 8 rette oppmerksomheten til tanker om forelderen eller en lengsel etter & vaere
med ham eller henne (Cicirelli, 1983).

Pauline Boss (1999) har gjennom forskning og Kklinisk praksis som familieterapeut
identifisert fenomenet ambigugst tap. Begrepet refererer til tilfeller med inkongruens
mellom psykologisk og fysisk tilstedevaerelse. Ved demens er personen fysisk tilstede, men
oppleves samtidig som psykologisk fraveerende, for eksempel knyttet til betydelige
kognitive og atferdsmessige endringer. Inkongruensen kan lede til rolle- og
relasjonsutydelighet, blandede fglelser, opplevelse av tap og sorg. Boss foreslar derfor at
voksne barn ikke bare erfarer forventet sorg (nar forelderen med demens dgr), men ogsa
sorg som oppstar i respons til ndvaerende opplevde tap. Inkongruensen skaper usikkerhet
og gjgr situasjonen ambigugs, som igjen kan veere et hinder for & gjgre tilpasninger.
Personer som opplever ambigugse tap mangler tilgang til ngdvendig informasjon, og det
er uklart hvordan en skal handtere det. Leger og helsepersonell har bare en begrenset
mengde informasjon & gi, og det er usikkert hva en kan forvente (Boss, 1999).

Benektelse er ikke en uvanlig respons til den usikre situasjonen. Den kan i ekstrem form
komme til syne ved at det voksne barnet benekter at noe er tapt, og fortsetter som om
ingenting er annerledes. Eller en kan oppfgre seg som om den syke forelderen allerede er
fullstendig borte fra ens liv. Nar en benekter at noe er tapt eller truet handler det som
regel om at man ikke er klare til 8 forholde seg til og erkjenne situasjonen. Benektelse blir
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et problem ndr den hindrer ngdvendig transformasjon for 8 bevege seg videre. A ikke
akseptere sin nye relasjon med den syke forelderen kan komme i veien for & gjgre det
meste ut av tiden en har igjen sammen, og fra & ivareta tilknytninger som holder en gdende
og som er fordelaktige (Boss, 1999).

2.5.1 Sorgprosess i mgte med ubekreftet tap

Usikkerhet er blant annet knyttet til at ambigugse tap ikke anerkjennes pa lik linje som
andre tap. Det er ingen dgdsattest eller begravelse og tapet forblir ofte ubekreftet av
fellesskapet rundt. I sammenheng med demenssykdom er tapene lette & overse fordi de
er gradvise, subtile og i stor grad utspiller seg i det voksne barnets sinn (Boss, 1999). Boss
(1999) foresldr & identifisere hva som er tapt, og sgrge over det underveis i
sykdomsprosessen. Soltys (2007) argumenterer for sorg som en legende prosess, fremfor
& betrakte det som en slags sykdom. Mimring er en mate & utforske og tydeliggjgre sorg
pa. Det er en selvreflekterende prosess hvor en ser tilbake pd hendelser, erfaringer og
folelser som har vaert. A se tilbake til en erfaring og relatere dens betydning til en
navaerende situasjon kan bidra til problemlgsning og til 3 finne styrke til 8 mgte en krise.
P& en mate erindrer vi ting fra fortiden for a forsta natiden (Soltys, 2007). Boss (1999) ser
ut til 8 tenke i samme bane. Hun foresldr en form for mimring i form av 38 se gjennom
fotoalbum, brev eller andre symboler pa forelderen og fortelle historier fordi det kan bidra
til bAde & gjenkjenne og sgrge over det som er tapt. Samtidig tydeliggjores de aspektene
av forelderen som fremdeles er tilstede (Boss, 1999).

A finne eller skape mening er det vanskeligste steget ved ethvert tap. Hvis man ikke finner
mening i ambiguiteten holder man bare ut (Boss, 1999). Ettersom det voksne barnet ikke
har tilgang til tydelige svar utfordres hun til & tenke «utenfor boksen». En har ikke
vitenskapelige presise svar, men metaforer og symboler kan tillate oss & transcendere den
umiddelbare situasjonen og finne mening i vart tap. En kan for eksempel se erfaringen
som en del av livets sirkel, og en mening i a gi forelderen en utgang fra livet som er fylt
med sd& mye trygghet, varme og respekt som mulig (Boss, 1999). I forbindelse med
ambigugse tap oppleves ofte konflikt mellom positive og negative fglelser, i tillegg til
motstridende impulser. Emosjonelt dras man i motsatte retninger; aksept og avvisning av
omsorgsrollen; erkjennelse og benektelse av tap; kjeerlighet og hat rettet mot samme
person. Ambivalensen kan bidra til forvirring og usikkerhet som gjgr det vanskelig &
handtere og la folelser komme til uttrykk. I tillegg kan ambivalens fgre til anspenthet og
stagnering. En far ikke til & ta avgjgrelser, handle eller slippe. Et mal ndr en erfarer
ambigugst tap er & forene to motsatte ideer, som for eksempel at forelderen bade er
tilstede, men ogsa psykologisk fravaerende. En holder to motsetningsfylte ideer i hodet
samtidig: en erkjenner at noe er tapt samtidig som noe positivt forblir (Boss, 1999).

2.5.2 A forholde seg til tapet

I mgte med et problem gnsker man vanligvis & Igse det og bevege seg videre. Informasjon
om ens spesifikke situasjon og ambigugse tap kan bidra til & hdndtere forvirring, redusere
stress og oppna et vendepunkt. I forbindelse med ambigugse tap opplever man usikkerhet
knyttet til sine identiteter, roller og relasjoner. Boss (1999) foreslar reorganisering av roller
og regler for relasjonen underveis for 8 mgte utfordringer og endringer med fleksibilitet og
spontanitet. Med reorganisering kan man bevege seg videre ved & gjgre kontinuerlige
endringer basert pd & forholde seg til det man har mistet og det man fremdeles har.
Forfatteren oppmuntrer ogsa til 8 gi slipp pad ideen om en perfekt Igsning, fordi det ikke er
sikkert at det er en. & akseptere situasjonen uten a forvente at man skal mestre den kan
veere hensiktsmessig fordi det kan ofte bli enklere 8 vaere spontan og fleksibel. Til slutt er
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et annet kjennetegn ved ambigugse tap at de strekker seg over lang tid. For @ kunne
ivareta en annens behov over lange perioder ma man laere @ ta vare pa seg selv. Enhver
atferd som gker fysisk aktivitet og sosial aktivitet anbefales, fordi de aktiverer ressurser

hos en selv og andre. En kan fa hjelp med & handtere utfordringer og sgrge pa tross av
ambiguitet (Boss, 1999).
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Studien ble gjennomfgrt etter van Manens (1990) hermeneutisk-fenomenologiske
tilnaerming. Den baseres pa fem intervjuer av kvinner og menn i alderen 53-62 ar.
Intervjuene har fokusert pa erfaringen knyttet til en av foreldrene, som har hatt
langkommet demens (Engedal et al., 2009). Dataene inkluderer erfaringer knyttet til én
forelder. For noen av intervjupersonene var det mor som ble rammet av demens, for andre
var det far. I dette kapitlet redegjer jeg for valg av metode og beskrivelse av
forskningsprosessen. Til slutt presenteres etiske vurderinger som er gjort underveis, i
tillegg til en vurdering av dataenes kvalitet og trekk ved studien som kan ha pavirket disse.

Innenfor kvalitativ forskning finnes varierte metoder og underliggende filosofier som
bestemmer hvordan data samles inn og analyseres (A. Johannessen, Christoffersen, &
Tufte, 2010; Kvale, Brinkmann, Anderssen, & Rygge, 2015; Ryen, 2002). Ray (1994)
papeker at fenomenologibegrepet brukes galt nar det referer til det kvalitative paradigmet
som helhet. Dette kan komme fra likhetstrekk mellom fenomenologi og kvalitativ
forskning, basert pa@ at begge adresserer menneskelig erfaring og mening. Men ikke alle
kvalitative tilneerminger er fenomenologiske (Ray, 1994). Fenomenologi var opprinnelig en
filosofisk disiplin, i tillegg til & vaere en forskningsmetodologi (Creswell, 2013; Dowling,
2007; Van Manen, 2014). Metodologi refererer her til det fenomenologiske rammeverket:
de fundamentale antagelsene og karakteristikkene ved det vitenskapelige perspektivet
(van Manen, 1990). Fenomenologien ble grunnlagt av Edmund Husserl i begynnelsen av
1900-tallet (Kvale et al., 2015). Den har siden utviklet seg til mange intellektuelle grener
og tradisjoner. Dermed finnes det ulike formuleringer av hva fenomenologi er og hva det
innebaerer som forskningsmetode, avhengig av forfatter og kontekst (Van Manen, 2014).

Forskjellige fenomenologiske perspektiver kan ogsa plasseres innenfor ulike paradigmer,
som for eksempel: det positivistiske (Husserl), det tolkende (Heidegger) og det
konstruktivistiske (Gadamer) (Racher & Robinson, 2003). Ettersom fenomenologi-
begrepet kan referere til ulike metodologiske antagelser og metoder (Van Manen, 2014),
valgte jeg van Manens (1990) spesifikke tilnaerming for & sikre metodologisk sammenheng
i forskningsprosessen. Hans tilnaerming er en utprgvd metode som er fleksibel nok til &
tale tilpasning uten at dette undergraver eller ugyldiggjgr dens verdier (Maggs-Rapport,
2001). I hensyn til oppgavens begrensninger til sideantall prioriteres en dypere
redegjgrelse av forskningsprosessen i lys av van Manens (1990) tilnaerming, fremfor 8
vektlegge andre signifikante fenomenologiske metodologier. For & begrunne valg av van
Manens tilneerming (1990) spesifikt vil jeg redegjgre kort for de fenomenologiske
tradisjonene og plassere tilneermingen i forhold til disse.

Vi kan skille mellom tre hovedretninger av fenomenologi, som har fgrt til tilnaerminger som
er omfattende brukt innen samfunnsvitenskapelig forskning (Cohen & Omery, 1994). Van
Manens (1990) tilnaerming faller innunder retningen til den nederlandske skolen. Den er
en kombinasjon av de to andre hovedretningene: beskrivende fenomenologi basert pa
Husserl og tolkende fenomenologi (hermeneutikk) av Heidegger (Dowling, 2004). Den
viktigste forskjellen mellom disse to er hvordan de stiller seg til sakalt "bracketing" (Ray,
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1994). Beskrivende fenomenologi benytter "bracketing”, som vil si suspendering av alle
bias og overbevisninger om fenomenet som undersgkes fgr forskeren samler inn data om
det (Dowling, 2004). Heidegger mente at forhandsantakelser ikke skal stenges ute i
forskningsprosessen. I hermeneutikken sgkes ikke ren beskrivelse av fenomenet, da
tolkning ogsa anvendes for & avdekke skjulte meninger eller betydninger (Ray, 1994). Van
Manen er skeptisk til rendyrket "bracketing": "If we simply try to forget or ignore what we
already 'know', we might find that the presupposition persistently creep back into our
reflections" (Van Manen, 1990, s.47). Hans tilnaerming var hensiktsmessig, da jeg vurderte
det som mer realistisk & bli bevisst pa de faglige og personlige tilknytningene jeg har til
forskningsmaterialet enn & utelukke dem.

Van Manens tilneerming er en kombinasjon av beskrivende og tolkende fenomenologi
(Cohen & Omery, 1994; Van Manen, 1990). Tilneermingen er beskrivende
(fenomenologisk) fordi den fokuserer pa hvordan fenomener eller erfaringer kommer til
syne, og gnsker a la tingene tale for seg selv. Samtidig er den hermeneutisk ettersom van
Manen hevder tolkning ikke kan utelukkes fra forskningsprosessen. Levd erfaring ma
fanges i sprak, som er et tolkende verktgy. Dermed finnes det ikke fenomener som ikke
er tolket (Van Manen, 1990). Tilneermingens kombinasjon av hermeneutikk og
fenomenologi passet godt til min problemstilling, ettersom den tillater beskrivelse av
hvordan voksne barn erfarer & ha en forelder med demenssykdom, men ogsa hvilken
mening eller betydning de opplever knyttet til fenomenet (Van Manen, 1990).

Valg av tilnaeerming ble ogsa pavirket av at van Manen (1990) presenterer den pa en mate
som er lettere forstd ba3de teoretisk og praktisk, med tanke pa hvordan
forskningsprosessen kunne gjennomfgres og hvorfor. Jeg kjente meg igjen i det Smith
(2001) skriver om at terminologi og uttrykksmater som brukes i redegjgrelser av
fenomenologi er kjent for & veere vanskelige & begripe. Van Manen (1990, 2014)
argumenterer for at det er viktig & vite noe om de filosofiske tradisjonene i fenomenologi,
men ikke i den grad at man m3 veere filosof i akademisk forstand.

Under redegjgr jeg kort for tre grunnleggende begreper i Van Manens (1990) tilnaerming:
Bevissthet, intensjonalitet og attityde. Disse begrepene beskriver hvordan vi opplever
fenomener, hva som pavirker levd erfaring og hvordan forsker kan oppnd kontakt med
den. Flere grunnleggende begreper som 'levd mening' og 'essens' forklares i underkapittel
"3.6 Analyseprosessen”.

3.2.1 Bevissthet

Vi er knyttet til verden gjennom var bevissthet. Det betyr at alt vi kan vite m& presentere
seg til bevisstheten, og alt som faller utenfor er utilgjengelig for oss & erfare. Fenomenologi
er studien av fenomener som vi finner i livsverdenen (vare levde erfaringer). Alt som
presenterer seg selv til bevisstheten er dermed av potensiell interesse for fenomenologi,
om bevissthetens objekt er virkelig eller forestilt, empirisk malbart eller subjektivt falt (Van
Manen, 1990). Enhver menneskelig erfaring (hendelse, tilfelle, objekt, relasjon, tanke,
folelse og sd videre) kan bli tema for fenomenologisk undersgkelse (Van Manen, 2014).

3.2.2 Intensjonalitet

Intensjonalitetsbegrepet beskriver hva og hvordan vi erfarer, og viser til hvordan
bevisstheten alltid er bevisst p§ noe. Mens bevisstheten er middelet for var tilknytning til
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verden, beskriver intensjonalitet m&ten vi er tilknyttet verden pd (Van Manen, 1990).
Intensjonalitet er det grunnleggende konseptet for a8 forstd og klassifisere bevisste
handlinger og erfaringsmessige mentale praksiser (Moustakas, 1994). Bevisste erfaringer
bestar av et objekt som presenterer seg til et subjekt. Alle vdre tanker, fglelser og
handlinger er orientert mot eller med ting i verden (Van Manen, 2014). Dette betyr at vi
aldri kan tre ut av verden og betrakte den utenfra. Vi er bade i og del av verden pd samme
tid. Det som presenterer seg for var bevissthet, presenterer seg selv delvis, basert pa
perspektiv, i det ene eller andre aspektet (Van Manen, 2014).

Spesifikk intensjonalitet dreier seg om hvordan vi orienterer tenkning og handling her og
na. Intensjonaliteten er da spesifikk til handling. Generell intensjonalitet handler om
hvordan vi orienterer oss i verden pa en bestemt mate. Dette refererer til maten vi velger
og finner at vi er tilstede i verden pa, for eksempel som mor, barn, syk eller frisk og s
videre (Van Manen, 1990). Hvert fenomen karakteriseres av den intensjonelle maten
fenomenet presenterer seg eller viser seg i bevisstheten. At et familiemedlem rammes av
demens som fenomen kan vise seg i en forskjellig intensjonalitet til en ektefelle og et
voksent barn for eksempel (Van Manen, 2014).

3.2.3 Naturlig og fenomenologisk attityde

Erfaringer fra hverdagen virker ofte som de glir bort fra oss og inn i var fortid uten at vi er
kognitivt bevisst pd at disse erfaringene har kommet og gatt. De bringes ikke inn i var
reflekterende bevissthet, men forblir i det levende ndet. Vi lever gjennom disse erfaringene
i den naturlige attityden og tar dem for gitt (Van Manen, 2014). Det fenomenologiske
formalet er 8 komme i kontakt med original levende erfaring, som star i motsetning til
erfaring som er teoretisert, antatt, forestilt og tatt for gitt. I den naturlige attityden antar
vi at ting eksisterer uavhengig av oss, og selv om vi ser et objekt delvis opplever vi for
eksempel & se helheten.

Utfordringen med 8 gjennomfgre fenomenologiske undersgkelser er ikke ngdvendigvis at
vi vet for lite om fenomenet, men at vi vet for mye. Vitenskapelig, teoretisk og hverdagslig
kunnskap gjgr at vi tror vi allerede kan mye om fenomenet. Vi tar vare fgrforstdelser,
forhdndsantagelser og kunnskap for gitt, som kan fgre til at vi tolker fenomenet prematurt
(Van Manen, 1990). Derfor ma forsker adoptere den fenomenologiske attityden, som
Igsriver oss fra teoretiske og hverdagslige antagelser. Den er en form for tenkning og
oppmerksomhet som veileder forskeren tilbake til den levde erfaringer (Van Manen, 1990).
Reduksjon er et fenomenologisk verktgy som brukes for & mgte fenomenet s fritt og
fordomsfritt som mulig, slik at det kan forstas og beskrives presist (Dowling, 2007). Van
Manen (1990) foreslar reduksjon gjennom & gjgre forforstaelser, overbevisninger, bias,
forhands-antagelser og teorier eksplisitte. Forskeren prgver & konfrontere og akseptere
sine antagelser, ikke for & glemme dem, men for & bevisst holde dem pa avstand (Van
Manen, 1990).

Ettersom jeg gnsket a8 innhente autentiske beskrivelser av erfaringene som de voksne
barna har til felles valgte jeg intervju som datainnsamlingsmetode (Silverman, 2014). Jeg
kunne brukt observasjon eller videoopptak av interaksjoner mellom forelder og voksent
barn for & observere erfaringen slik den oppstar (Silverman, 2014), som for eksempel
videoene av Joey Daley (2017). Det voksne barnets perspektiv er derimot vesentlig for a
besvare problemstillingen, og med observasjon mister en tilgang til det voksne barnets
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indre liv i form av fglelser, forestillinger, tanker, osv. Pa den andre siden papeker Kvale og
Brinkmann (2015) at intervjuer ofte er mer kognitive, mens fokusgrupper involverer
gruppesamspill som lettere kan 8pne for at deltakerne deler synspunkter som er mindre
tilgengelig i andre metoder. Ettersom jeg gnsket en detaljrik beskrivelse av flere erfaringer,
virket individuelle intervju mer passende ettersom fokusgrupper i stgrre grad egnes til
innsamling av synspunkter (Kvale et al., 2015), som er i motsats til hva en gnsker 3
innhente av informasjon i fenomenologiske intervju (Van Manen, 2014).

Det er viktig @ papeke at bruk av intervju som datainnsamlingsmetode innenfor
fenomenologiske tilneerminger er forskjellig fra metodene som praktiseres i andre
kvalitative disipliner som etnografi, narrative undersgkelser, kritisk teori, biografi og sa
videre (Van Manen, 1990). Flere former for kvalitative undersgkelser antar at forsker bare
kan spgrre hva folk erfarer i spesifikke momenter. Dette bygger pa antagelsen om at folk
har direkte eller introspektiv tilgang til sine erfaringer slik de erfarer dem, og at man kan
fullstendig rapportere hva betydningene i egne erfaringer er. Fenomenologi bygger i
motsetning til dette pd en antagelse om at betydningen ma oppdages i erfaringer med
fenomenet. Men intervjupersonen kan ikke gi en direkte beskrivelse av fenomenet slik det
erfares i det levende naet, fordi hun ma gjenkalle erfaringen og sa formidle den i intervjuet.
Dataene forskeren far er derfor indirekte. En beskrivelse av levd erfaring innebaerer derfor
at personen beskriver erfaringen sd godt og detaljert som mulig slik hun levde den (Van
Manen, 2014).

For 8 komme s& naert som mulig utforskes eksempler og variasjoner av levde erfaringer,
seerlig i form av anekdoter, narrativer og andre redegjgrelser. Kausale forklaringer,
generaliseringer eller abstrakte (teoretiske) tolkninger er ikke relevant for denne typen
beskrivelse. Meninger, persepsjoner, oppfatninger eller overbevisninger er kun
hjelpsomme i den grad de gir tilgang til levde erfaringer som ligger bak disse (Van Manen,
2014). For van Manen har intervjuer en dobbel rolle. Hun bidrar til & utvikle dialogiske
relasjoner om meningen eller betydningen av en erfaring, samtidig som intervjuene tillater
forskeren & samle inn narrativt materiale som vil berike forstdelsen av menneskelige
fenomen (Maggs-Rapport, 2001; Van Manen, 1990).

3.4.1 Intervjuguide

Det er ofte enklere & fa en person til 8 fortelle om en erfaring, enn & dele beskrivelser av
erfaringer som levd gjennom. Det krever at forskeren gjennomfgrer intervjuet pa en mate
som stimulerer til slike beskrivelser og som inkluderer levende detaljer (Van Manen, 2014).
Ettersom jeg ikke hadde gjennomfgrt fenomenologiske intervju fgr, utformet jeg en
intervju-guide for @ ikke overvurdere egen evne til 8 mgte dette kravet. I tillegg til
reduksjon brukte jeg utforming av intervjuguiden som et middel for & adoptere den
fenomenologiske attityden. Prosessen tilbydde en gving pa den praktiske gjennomfgringen,
og jeg kunne konfrontere maten jeg var vant til & stille spgrsmal og hvilken retning jeg
fant det naturlig & ga.

Fenomenologisk teori ble brukt til veiledning av hvordan spgrsmal burde stilles for
stimulere til levende beskrivelser i intervjuet. Van Manen (1990) mener det er umulig
tilby forhandsdefinerte spgrsmal i intervjuet. Moustakas, hvis tilnaerming hgrer til under
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beskrivende fenomenologi, er mer dpen for bruk av intervjuguide (Creswell, 2013;
Moustakas, 1994). I og med at beskrivende fenomenologi er en av betingelsene van
Manens tilneerming er basert pd, vurderte jeg det som akseptabelt & bruke en
intervjuguide. Fordi van Manens tilnserming (1990) tillater tilpasning ansa jeg at bruk av
intervjuguide ikke ngdvendigvis hindrer oppnaelse av levende erfaringsbeskrivelser.

Jeg utformet en semistrukturert intervjuguide, det vil si en oversikt over emner som skal
dekkes og forslag til spgrsmal. Spgrsmal og rekkefglgen de blir stilt i kunne varieres, slik
at jeg kunne fglge opp intervjupersonenes svar og fglge nye retninger de 8pnet opp for i
intervjuet (Kvale et al., 2015). Moustakas (1994) presiserer bruk av brede, apne spgrsmal
som kan fasilitere anskaffelse av rike, vitale og substansielle beskrivelser av
intervjupersonens erfaringer med fenomenet. Han viser ogsa til eksempler p@ spgrsmal
som kan brukes knyttet til de fleste erfaringer man gnsker & utforske. Bdde Moustakas
(1994) og van Manen (2014) foresldr @ fremkalle en spesifikk erfaring i intervjuet. Det
gjores ved & etterspgrre detaljer om fgrste gangen noe skjedde, hva personen gjorde, sa,
tenkte, folte og sd videre. I tillegg brukte jeg van Manens (1990) fire fundamentale,
eksistensielle livstema som inspirasjon. Dette er universelle tema, som sannsynligvis er
tilstede i alle menneskers livsverden: levd rom, tid, kropp, ting og teknologi og relasjoner
(Van Manen, 1990). Disse redegjgres narmere for i avsnittet om analysestrategien (avsnitt
3.6.2) nedenfor.

3.4.2 Utvalg

Jeg gjorde en strategisk, kriteriebasert utvelgelse av intervjupersoner, i og med at jeg pa
forhand bestemte hvilken malgruppe som matte delta for 8 oppnd dataene jeg trengte (A.
Johannessen et al., 2010). Kriteriet for malgruppen var & ha eller ha hatt en forelder med
langkommet demens. Det ble inkludert fordi intervjupersonene kunne ha en helhetlig
erfaring av sykdomsprosessen og beskrive endringer som oppstod underveis. I tillegg var
det hensiktsmessig at intervjupersonene hadde lignende utgangspunkt for & styrke
sammenligningsgrunnlaget. Utvalget ble rekruttert gjennom sngballmetoden. Jeg forhgrte
meg med to personer i mitt personlige nettverk, som hjalp meg med & komme i kontakt
med personer som mgtte kriteriet (Johannessen et al., 2010). Tid og sted for intervju ble
avtalt over e-post, hvor jeg etterlyste et mgtested vi kunne snakke privat for 8 ivareta
konfidensialitet og at de valgte et sted hvor de var komfortable.

Alle intervjupersonene valgte arbeidsplassen sin som mgtested. Intervjuene foregikk i et
lukket rom, uten avbrytelser eller innsyn fra andre. Jeg startet intervjuene med & definere
intervjusituasjonen, ved & redegjgre for hvor mye tid vi hadde til radighet, hva som ville
skje for og etter bandopptakeren ble slatt pd (Kvale et al., 2015). Intervjupersonene ble
oppmuntret til 8 stille spgrsmal underveis. Etterpd@ informerte jeg litt om det
fenomenologiske intervjuet, hva slags informasjon jeg gnsket og hvordan det pavirket min
rolle i intervjuet. Intervjupersonene leste et eksempel pa en levende beskrivelse av en
situasjon, hentet fra van Manen (2014). Etter briefingen slo jeg pa den digitale
ba&ndopptakeren.

Prosessen med 8 utforme intervjuguide forberedte meg godt pa spgrsmalene jeg ville stille,
sa jeg trengte ikke & referere mye til den underveis. Den ble i stgrst grad brukt mot slutten
av intervjuet for @ se over om det var viktige tema vi ikke hadde snakket om. Mindre
avhengighet av intervjuguiden underveis dpnet for & vaere mer oppmerksom pa hva
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intervjupersonen fortalte slik at jeg kunne stille inngdende, spesifiserende og fortolkende
spgrsmal underveis. Jeg kunne be intervjupersonene om & utdype, beskrive flere detaljer,
gi flere eksempler og stille operasjonaliserende spgrsmal som f.eks. hva de tenkte og fglte
i situasjonen de beskrev (Kvale et al., 2015).

Alle intervjuene startet med samme oppvarmingsspgrsmal knyttet til intervjupersonens
familie, det vil si hvor mange sgsken de hadde og hvor de vokste opp. Det siste
oppvarmingsspgrsmalet handlet om hvordan situasjonen med forelderen var per i dag, slik
at jeg hadde en forstdelse av hvor langt forelderen var i sykdomsforigpet.
Intervjupersonene ledet samtalen mye av tiden, avhengig av hvilke assosiasjoner og
minner som dukket opp hos dem. Intervjuene ble avrundet med en de-briefing. Jeg sjekket
om intervjupersonene hadde mer de ville dele og om det var noe de synes var viktig som
vi ikke hadde snakket om. I tillegg spurte jeg hvordan de hadde opplevd intervjuet og
hvordan det var for dem 8 snakke om temaene (Kvale et al., 2015). Hvert intervju varte
omtrent 1,5 time.

3.6.1 Transkribering

A bruke digital bdndopptaket tillot meg & rette oppmerksomheten mot intervjuets innhold
og dynamikk. Ordbruk, tonefall, pauser og sa videre blir registrert av bAndopptakeren, og
var tilgjengelig for meg i transkripsjonsprosessen. Jeg noterte egne tanker og elementer
etter hvert intervju, fremfor & ta notater underveis fordi det kan forstyrre og ta
oppmerksomhet bort fra samtalen (Kvale et al., 2015). Jeg bestemte transkripsjons-
systemet pd forhand av transkriberingen, som inkluderte: mine og intervjupersonens
utsagn og merking av slutten pa utsagn, avbrytelser, pauser (med merking som indikerte
kortere eller lengre pauser), bekreftende uttrykk som "Mm" og nglende uttrykk som "@h",
observasjoner underveis (for eksempel grdt, latter eller lignende), ord som ble lagt ekstra
trykk p&, ndr intervjupersonene siterte andre, utsagn som var for utydelige til & hgre (med
merking som indikerte mengde).

Transkripsjonssystemet dekker verbale beskrivelser av erfaringer, men mye informasjon
kommuniseres ogsa ikke-verbalt (Kvale et al., 2015). Med bakgrunn i dette forsgkte jeg &
verbalt uttrykke observasjoner av kroppssprak og emosjonelle uttrykk underveis i
intervjuet, bdde for & ha denne informasjonen pa lydopptaket og for 8 oppmuntre
intervjupersonen til & utdype utsagn. Intervjuopptakene var av god kvalitet. Etter
transkriberingen av alle intervjuene hadde jeg totalt 169 sider med transkribert tekst,
skrevet med Times New Roman stgrrelse 12 og 1,5 i linjeavstand.

3.6.2 Analysestrategi

Malet med analysen er & redusere intervjupersonenes individuelle erfaringsbeskrivelser til
én samlet beskrivelse av fenomenets universelle essens (Van Manen, 1990). Forskeren
finner fellestrekk i de ulike skildringene som til slutt resulterer i en sammensatt beskrivelse
(Moustakas, 1994). Med essens menes ikke én egenskap vi kan vite noe gjennom, men en
kompleks oppstilling av aspekter, kvaliteter og egenskaper (Van Manen, 1990). Forskeren
setter sammen en beskrivelse av menneskelige handlinger, atferder, intensjoner og
erfaringer i mgte med fenomenet. I analysen utforskes ogsa levd mening, som refererer
til hvordan en person erfarer og forstar sin verden som meningsfull. Levd mening er ikke
ngdvendigvis eksplisitt for personen som sitter med erfaringen. I den hermeneutisk-
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fenomenologiske tilnaeermingen forsgker forskeren derfor & redegjgre for meninger eller
betydninger som pa en eller annen mate er implisitt i vdre handlinger. Informasjon om
fenomenet ligger i at vi vet ting gjennom vare kropper, relasjoner med andre og
interaksjon med tingene i var verden, i tillegg til det vi uttrykker verbalt og forstar
intellektuelt (Van Manen, 1990).

Analysen er en form for tematisk analyse. Den involverer en refleksjonsprosess, gjennom
at dataene organiseres pa noe vis. Innsikt i fenomenets essens krever at den levde
erfaringens meningsstrukturer gjgres eksplisitte. Van Manen (1990) foreslar & tenke pa
beskrivelsene av fenomenet i transkripsjonene som tilnaermelig i form av meningsenheter
eller tema. Forskeren ma utforske hvordan eksemplene kan apne opp for en dypere
forstdelse av fenomenet. Med andre ord forsgker man & oppdage noe treffende,
meningsfullt og tematisk i de forskjellige redegjgrelsene av erfaring i transkripsjonene.
Beskrivelsen av fenomenets essens er tilfredsstillende dersom den gjenvekker eller viser
den levde kvaliteten av erfaringen pa en mer fullstendig mate. Van Manen (1990, s.27)
refererer til det "fenomenologiske nikket" som en mate & indikere en god fenomenologisk
beskrivelse pa. Den er noe vi nikker til, og gjenkjenner som en erfaring vi har hatt eller
som vi kunne hatt (Van Manen, 1990).

3.6.3 Gjennomfgring av analysen

Forste fase i analyseprosessen bestod av & ordne datamaterialet, i hver enkelt
transkripsjon i forste omgang. Ettersom analysen skal gjennomfgres pa erfaringsmessige
redegjgrelser, sorterte jeg f@grst ut beskrivelser av for eksempel synspunkt,
overbevisninger, tolkninger og forklaringer av erfaringer fra datamaterialet (Van Manen,
2014). I hensyn til oppgavens problemstilling sorterte jeg ut data som ikke handlet om
barn-forelder-relasjonen. Jeg forsgkte & sortere eksempler i dataene noenlunde
kronologisk, ettersom man i intervjuene hoppet frem og tilbake i tid basert pa
assosiasjoner underveis i samtalen. I omarbeidingen av datamaterialet tok jeg notater og
prgvde ut tematiske setninger. Prosessen med & finne meningsstrukturer i datamaterialet
startet her.

Thagaard (2013) argumenterer for at tolkning og analyse ikke kan skilles fra hverandre,
fordi prosessen med a fa oversikt over dataene innebaerer at forskeren reflekterer over
deres betydning og utvikler perspektiver pa hvordan de kan forstds. Van Manen (1990)
presenterer tre tilnaerminger til 8 avdekke tematiske aspekter av et fenomen i teksten;
den holistiske, den selektive og den detaljerte. Disse kan brukes for & balansere forholdet
mellom deler og helhet. I arbeidet med transkripsjonene separat benyttet jeg den
holistiske, ved & lese gjennom teksten som helhet og prgvde ut uttrykk for den
fundamentale meningen i teksten gjennom en frase. I neste fase isolerte jeg
fenomenologiske temaer som beskriver aspekter ved fenomenet. Disse blir feste-
elementene den fenomenologiske beskrivelsen bygges rundt (Van Manen, 1990). Jeg
begynte med en selektiv tilneerming hvor jeg markerte utsagn som var saerlig avslgrende.
Lignende beskrivelser fra transkripsjonene ble samlet, til jeg hadde ett dokument med
sorterte utsagn fra alle intervjupersonene. S& brukte jeg den detaljerte tilnasermingen for &
se pd hver setning eller setningsgruppe og utforsket hva den eller de avslgrte om
erfaringen (Van Manen, 1990). Tema som ikke var felles for alle intervjupersonenes
beskrivelser ble sortert ut.

Sa var oppgaven a forsgke a finne passende fraser som oppsummerte hovedmeningen til
de gjenvaerende temaene (Van Manen, 1990). Underveis benyttet jeg van Manens (1990)
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eksistensielle livstema til & veilede refleksjon: Med 'levd relasjon'-temaet spgr man
hvordan selv og andre erfares knyttet til fenomenet. En utforsker relasjonelle aspekter
som hvordan ting og mennesker er tilknyttet, hvordan selvet erfares i relasjon, om den
andre erfares som et objekt eller som forskjellig. ‘Levd kropp'-temaet innebzerer
utforskning av hvordan kroppen erfares relatert til fenomenet, og 'levd tid' dreier seg pa
samme mate om tidsopplevelse i forhold til det. Med 'levde ting' stilles spgrsmal om
hvordan materialitet erfares knyttet til fenomenet (Van Manen, 1990).

Neste steg var @ sortere ut tema som ikke var essensielle, men mer tilfeldig relatert til
fenomenet. Jeg benyttet to fremgangsmater for a stgtte refleksjonsprosessen. Den fgrste
var & utforske hva fenomenet har til felles med andre erfaringer, som for eksempel & ha
en forelder som er frisk eller med annen psykisk lidelse. Jeg benyttet "free imaginative
variation" til 8 utforske om fenomenet fremdeles er det samme dersom jeg i fantasien
endret eller slettet et tema fra beskrivelsen (Van Manen, 1990). Jeg endte opp med tre
overordnede fenomenologiske tema. Til slutt satte jeg sammen en helhetlig beskrivelse av
fenomenet, hvor jeg samlet trddene fra de ulike temaene og.

A opprettholde det etiske ansvaret for konfidensialitet setter krav til at innsamlet
informasjon om intervjupersonene behandles fortrolig i forskningsprosessen (Kvale et al.,
2015; NESH, 2016; Ryen, 2002; Silverman, 2014). Jeg meldte inn studien til Norsk senter
for forskningsdata og fikk tilbakemelding pa at personopplysninger ville behandles pa en
lovlig mate for jeg tok kontakt med intervjupersonene. Konfidensialitet innebaerer ogsa at
intervjupersonenes identitet ikke skal kunne identifiseres av andre som leser ferdigstilt
masteroppgave (Kvale et al., 2015; NESH, 2016; Ryen, 2002; Silverman, 2014).
Undersgkelsens tema innebar at jeg fikk informasjon om en tredjepart: intervjupersonens
forelder. Foreldrene ga ikke samtykke til & delta og kan pavirkes direkte eller indirekte
gjennom studien. Dette gjorde meg pliktig til & sikre deres personvern (NESH, 2016).

At utvalget ble rekruttert via to personer i mitt personlige nettverk medfgrte at flere
personer i utvalget hadde tilknytninger til hverandre. Noen hadde derfor stgrre
forutsetninger for & identifisere andre intervjupersoner og deres forelder. To av
intervjupersonene var for eksempel i naer relasjon. Selv om de pad eget initiativ avdekket
kjennskap til at begge deltok i undersgkelsene var jeg ansvarlig for & opprettholde
konfidensialitet. Med bakgrunn i dette anonymiserte jeg bade intervjupersonenes og
foreldrenes kjgnn i s& stor grad som mulig ndr jeg inkluderte eksempler og situasjoner fra
datamaterialet. Anonymisering gjennom pseudonymer ville ikke ngdvendigvis sikret mot
at noen i utvalget kunne identifisert hverandre basert pd beskrivelse intervjupersonens og
forelderens kjgnn nar eksempler deles. Dersom noen gjenkjenner en intervjuperson basert
pa sitater vurdertes det som akseptabelt, ettersom det forutsetter at personene har delt
dette pa et tidligere tidspunkt, og fordi for mye redigering pavirker dataenes kvalitet i for
stor grad.

Prinsippet om informert samtykke (Kvale et al., 2015; NESH, 2016; Ryen, 2002;
Silverman, 2014) er fulgt gjennom innhenting av skriftlig samtykke i intervjuet etter 8 ha
redegjort for: studiens formal, hvem som hadde tilgang til informasjonen (meg og delvis
veileder underveis i skriveprosessen), at resultatene brukes i masteroppgave og fglgene
av & delta i forsknings-prosjektet. Vi gikk gjennom samtykkeerkleeringen sammen.
Intervjupersonene signerte, og krysset av for om de gnsker innsyn i analyse og a fa tilsendt
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ferdigstilt oppgave. Jeg informerte om retten til & trekke seg fra studien nar som helst. Da
jeg farst tok kontakt med intervjupersoner over e-post la jeg ogsa ved et informasjonsskriv
om studien.

Prinsippet om & beskytte deltakere i studien mot skade eller urimelig belastning (Kvale et
al., 2015; NESH, 2016; Ryen, 2002; Silverman, 2014) er saerlig relevant knyttet til at
temaet for undersgkelsen er personlig og kan oppleves som sart. Jeg hadde med meg dette
i planleggingen og forberedelsen av intervjuene (Kvale et al., 2015). Oppvarmingssp(arsmél
ble lagt til i intervjuguiden for a hjelpe intervju-personene med & gradvis komme i kontakt
med erfaringen, og a vise talmodighet i intervjuet ble viktig. Intervjuguiden og plan for
gjennomfgring av intervju ble sendt til veileder pa forhdnd, for & fa tilbakemelding fra noen
med mer erfaring med denne typen forskning (Kvale et al., 2015). Fgr bandopptakeren ble
sldtt pa i intervjuet spurte jeg hvorvidt intervjupersonen var komfortabel med & snakke
om erfaringer som blant annet innebar at forelderen ikke husket hvem de var. Alle svarte
at det var greit. Pa slutten av intervjuene brukte jeg tid pa @ avrunde, og snakket med
dem om hvordan de opplevde intervjuet og pa 8 koble av igjen.

At jeg har personlig og erfaring knyttet til forskningsmaterialet kan pavirke studiens
validitet og reliabilitet, fordi det kan pavirke resultatenes troverdighet, hvorvidt slutninger
er utledet fra premisser eller mine forhdndsantakelser (Kvale et al., 2015). Et middel for 3
motarbeide en "selektiv forstdelse og skjev fortolkning" (Kvale et al., 2015, s.279) har
veert adoptering av den fenomenologiske attityden gjennom reduksjon. For & veere dpen
for erfaring som levd gjennom har jeg forsgkt @ opprettholde en undrende holdning fremfor
& ta ting for gitt. Fer gjennomfgring av intervjuene gjorde jeg en skriftlig
reduksjonsprosess, hvor jeg skrev ned hva jeg var nysgjerrig pd ved fenomenet, mine
private fglelser, inklinasjoner og forventninger om fenomenet (Van Manen, 2014). Det er
mulig at egen tilknytning til forskningsmaterialet har hatt betydning for resultatene, da
flere aspekter i den fenomenologiske beskrivelsen samsvarer med mine forventninger,
blant annet: opplevelse av tap, usikkerhet rundt egen rolle og relasjon til forelderen,
forskjellig virkelighetsforstdelse og & se forelderen pd en annen mate. Samtidig var disse
forventningene i stor grad basert pa kjennskap til sykdommens symptomer, observasjoner
av beboere og pargrende i jobben som hjelpepleier, og skildringer fra personer i personlig
nettverk, i tillegg til & ha sett videoene av Joey Daley (2017).

Jeg forsgkte & styrke studiens validitet og reliabilitet ved 8 etterspgrre detaljer og
kontrollere at jeg forsto utsagn riktig underveis i intervjuene, i tillegg til & bruke
lydopptaker (Ryen, 2002). Gjennomsiktighet i og detaljert beskrivelse av
forskningsprosessen bidrar ogsa, ved at jeg for eksempel har beskrevet begrunnelser for
utelatte data i analyseprosessen (Silverman, 2014; Ryen, 2002). Bevissthet om egne
forhandsantagelser gjorde at jeg sa etter motstridende bevis i dataene, slik at de kunne
modifisere de generelle ideene jeg hadde (Ryen, 2002, s.188). Jeg forventet for eksempel
intervjupersonenes beskrivelse av tap knyttet til & ikke bli husket, men utfordret ogsa egne
antagelse s3 jeg ogsa fant at opplevelser av naerhet og tilknytning likevel kunne erfares.
I analysekapittelet presenteres stgrre utdrag av data med konkrete detaljer, for & vise at
slutninger ble trukket fra konkrete beskrivelser (Ryen, 2002; Tracy, 2010).
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Analysekapittelet presenterer de tre essensielle temaene som beskriver fenomenet. Det vil
si hvordan det erfares & ha en forelder med demenssykdom. Avslutningsvis presenteres
en helhetlig beskrivelse som inkluderer gjennomgaende tendenser knyttet til erfaringen.
De essensielle temaene, eller funnene, er basert pa den hermeneutisk-fenomenologiske
analysen (Van Manen, 1990, 2014) av fem intervjutranskripsjoner. Funnene beskriver
erfaringen slik den ble levd av det voksne barnet, i tillegg til levd mening som er uttalt
eller som ligger implisitt i beskrivelser av handlinger og situasjoner (Van Manen, 1990).

For 8 imgtekomme oppgavens rammer for sideantall innebaerer presentasjon av sitater og
eksempler fra datamaterialet en utvelgelse. For 8 understgtte det fenomenologiske kravet
om at funnene ma baseres pa felles erfaringer i hele utvalget har jeg presentert lengre
sitater fra hver intervjuperson. All parafrasering og alle korte eksempler gitt i Igpende tekst
er pa samme mate hentet fra datamaterialet. Som nevnt i metodekapittelet anonymiseres
navn og kjgnn bdde pa intervjuperson og tilhgrende foreldre. Det innebaerer at
intervjupersoner refereres til som "det voksne barnet" eller "intervjupersonen", og at du
som leser ikke far differensiert mellom dem ved bruk av pseudonymer. I noen sitater
brukes "hen" som erstatning for han eller hun, for & ivareta konfidensialitet knyttet til
kjgnn.

I begynnelsen presenterer fenomenet seg selv gradvis og delvis. Det voksne barnet
observerer materielle ting som avslgrer at forelderen ikke mestrer diverse daglige
gjoremal: «Du oppdaget ting i handlemgnsteret hennes. Ting hun hadde handlet, som
hadde hopet seg opp. Det sto tre kilo med kaffe, og vaskepulver nok til en hel haer der.»
En finner purringer hos forelderen som pleier & betale regninger i tide. Dosetten viser at
tabletter ikke er tatt. Middagsbordet er dekket p& feil. Fenomenet presenterer seg ogsa
gjennom endret atferd. Forelderen ringer flere ganger daglig uten & huske at man allerede
har pratet sammen. Det voksne barnet hgrer at forelderen sier ting som kan veere
passende & tenke, men ikke & si foran andre. Forelderen gdr seg vill pa vei hjem fra
spaserturen og ender opp i resepsjonen pa det voksne barnets arbeidsplass. Felles for de
individuelle beskrivelsene er at ingen av intervjupersonene har hatt en apen samtale om
endringene som fremtrer. I noen tilfeller blir det ikke tatt opp i det hele tatt. Andre forsgker
& ta det opp: «Jeg tror hun har skjult det. Jeg provde & snakke med henne om det, og
spurte ‘Mamma, er du glemsk?’ Hun svarte ‘Neida, det er bare...” Hun avfeide det. Hun ville
ikke snakke om det, og svarte aldri pa det.» Det voksne barnet opplever at forelderen
gnsker & skjule sine utfordringer:

Han ble veldig generell i praten, og det var typisk i begynnelsen da han ble syk. Han kunne
snakke mye, men brukte ikke navn eller sant slik at jeg kunne ta ham pa noe. Det var noen
historier som jeg ikke klarte & ta igjen. Det var helt klart at han gjemte det.

A unngd detaljer som kan avslgre at en ikke husker spesifikke opplysninger som navn,
arstall eller lignende er en mate 8 opprettholde fasade pd: «Hun var god til & kamuflere
det, fordi de svarer deg litt etter munnen [...] S8 fremt jeg ikke spgr etter detaljer s gar
samtalen bra.» Det voksne barnet kan skansomt korrigere i samtalen som skjer her og n3,
men konfronterer ikke forelderen med spgrsmal om hvorfor han eller hun ikke husker:
«Jeg kunne si ‘jeg tror du husker litt feil nd’ og ‘var det ikke sdnn og sann?’ Jeg fglte at jeg
gjorde ham vondt hvis jeg begynte @ pasta at han tullet».
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4.1.1 En implisitt hjelperrolle

Det voksne barnet responderer med & overta noen praktiske oppgaver uten at partene
snakker om hva hjelpebehovene handler om og hva de betyr. Forelderen far en form for
indirekte hjelp: «Vi var vel begge to klar over hva jeg hjalp han med, men jeg provde &
gjore det pd en mer skdnsom mate da [...] Det var en stilltiende avtale om at vi gjor det
sann.» En hjelper for eksempel med 8 handle inn, avtaler at middag bringes hjem av det
offentlige, eller hdndterer gkonomien:

Vi matte ta over gkonomien hennes fordi hun plutselig fikk 20 000 i restskatt. Hun hadde
veert og ordnet noe selv med kredittkort, s8 hun hadde jo gjeld.. Hun skjgnte ikke at hun
ikke kunne bruke sd8 mye hun ville av det. Men hun godtok at vi tok over. Hun ville aldri
snakke om det, men jeg tror hun forsto det.

En konsekvens av at partene ikke har en dialog om hjelpebehov og endringene som
fremtrer er uforutsigbarhet og anspenthet. Det voksne barnet er avhengig av
observasjoner gjort i etterkant av at forelderen ikke har fatt til noe, for & kunne hjelpe til.
En vet ikke at forelderen trenger ekstra sikring mot brann fgr noe har tatt fyr i
mikrobglgeovnen. En intervjuperson forteller om da forelderen ringte en kveld, etter & ha
gatt de tre milene til hytta uten 8 pakke med mat og drikke. Forelderen matte hentes p3
hytta neste morgen fgr jobb:

Til 8 begynne med ble jeg irritert. Det ble det mye merarbeid for meg for 8 fa kabalen til 3
ga opp i en travel hverdag. «Men du kan ikke bare gjgre sann, det er ikke s3 enkelt for meg
& komme fra», sier jeg. «Nei, men da hadde du ikke trengt & hente meg da», svarer han.
Han ble irritert fordi han skjgnte at han hadde forkludret det litt. S& det var mye vanskeligere
i starten. Da ble jeg sdret, og han ble sar [...] Jeg ble vel sdr fordi jeg skjgnte at det holdt pd
3 skje noe som vi ikke gnsket. [...] Du er jo glad i han, men du blir sint fordi du blir s& redd
for hva som skjer. «Hva har jeg foran meg na?»

Irritasjon og frustrasjon kan handle om at det voksne barnet pd mange mater orienterer
seg mot forelderen pa samme mate som fgr. Ettersom demenssykdommen pa dette
tidspunktet ikke er kjent og utfordringer er et ikke-tema, kan forventningene til forelderen
veere lik som for. At det voksne barnet plutselig ma hjelpe til med noe og tilpasse seg uten
forvarsel, kan da oppleves som urimelig. Som i sitatet overfor kan sinne vises som et
uttrykk for frykt. Frustrasjon og irritasjon kan ogsd ha rgtter i at hjelp og behov ikke
anerkjennes. Sammensetningen av et brudd med det kjente, konkrete endringer i
interaksjonen og taushet om det som skjer, skaper anspenthet i relasjonen. Skjuling
innebaerer & stenge noen ute, og pavirker relasjonen ved & skape en form for adskilthet. A
skjule sider av sitt liv betyr ogsa at en skjuler sider av seg selv. B&de barn og forelder
skjuler noen sider ved seg selv ved & akseptere at de ikke snakker om endringer i relasjon
og sine egne fglelser og reaksjoner knyttet til disse. Fenomenet slik det fremtrer i dette
funnet blir en slags hemmelighet partene jobber rundt, i stedet for en utfordring de jobber
seg gjennom sammen for eksempel. At det voksne barnet ikke konfronterer kan handle
om at en ogsa ser en ny sarbarhet i forelderen, f.eks. ved a forsiktig korrigere i samtale i
stedet for 8 pastd at forelderen tuller.
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Lenger ut i sykdomsforlgpet opplever det voksne barnet at det kan veere vanskelig a
relatere seg til, og forstd, forelderens erfaring og atferd. Noen ganger erfares situasjoner
og forelderens atferd som absurde. Forelderen samler aviser i kurven pa rullatoren til den
er stappfull, og blir sint ndr man forsgker 8 rydde i den. Forelderen snakker om «de som
var her» og som sa de skulle komme tilbake, men ingen har vart pa besgk. Absurde
situasjoner kan mgtes med humor. For eksempel nar en oppdaget at forelderen hadde
forsgkt a reparere en porselensfigur som hadde falt ned fra hylla; Figuren var en jente med
trillebdr, og ble kjgpt pa ferietur for flere &r siden. En dag legger det voksne barnet merke
til at hodet er limt fast i trillebaren i stedet for oppa skuldrene. Langt ut i sykdomsforlgpet
viser forelderen lite til ingen respons og initiativ, men er bare stille. Felles for slike
situasjoner er at det voksne barnet undrer seg over hva den andre erfarer. En blir i stgrre
grad avhengig av eksplisitte, verbale hint for & forstd hva forelderen opplever og for at
atferd skal gi mening:

Hun snakker tull, ogsa ser hun ting. Hun kan si «M3 passe pa de ungene ng, sa de ikke drar
av sted!» Da ser hun noen. Hvis dgren star oppe kan hun si «Ja, dere ma bare komme inn!»
Det er ikke noen som star der og skal inn.[...] S& er det noe bortpa der da, da er det noen
som kan snuble i noe. Da ser hun noe. Det er sa rart. Vi vet ikke hva det er for vi hgrer hva
hun sier. Hun kan ogsa sitte og lokke pa en hund, og si «<M& du komme da». Skal gjerne sitte
og stryke pa den og.

Det er vanskelig & forstd og relatere seg til forelderens livsverden noen ganger. Det
forelderen tilsynelatende opplever, fremstar som svaert forskjellig fra hva det voksne
barnet erfarer i samme situasjon. Som for eksempel ndr intervjupersonene beskriver
situasjoner der forelderen sanser ting de selv ikke gjor. P& den ene siden oppfatter det
voksne barnet at forelderens erfaring er virkelig for ham eller henne. P& den andre siden
oppleves ikke forelderens erfaring som virkelig av det voksne barnet, fordi den ikke er
h&ndgripelig eller mulig &8 fornemme for hen selv. Dette betyr derimot ikke at ikke at
forelderens erfaring og atferd automatisk tolkes som meningslgs eller tilfeldig.

Nar atferden dreier seg om aktiviteter, ting eller mennesker som det voksne barnet
assosierer med forelderen fra fagr, legges det mening i den. En setter atferd i sammenheng
med det en vet om forelderen fra for, for 8 skape mening i atferden. En forklarer atferd
med at den kommer fra noe som forelderen husker eller har et forhold til. Denne koblingen
tolkes igjen som at det som huskes eller «gjenoppleves» har betydning for forelderen. Nar
far «er» pa jernbanen er det et uttrykk for en lang karriere som har betydd mye for ham.
Mor snakker om & matte sy ferdig denne duken fordi handarbeid har vaert viktig i hennes
liv: «S8 jeg vet ikke hva det gar tilbake til, men regner med at det har 8 gjgre med at hun
har gjort mye handarbeid da». Ved andre tilfeller der en ikke forstdr en kontekst eller
mening bak forelderens atferd kan den forklares med at forelderen er syk. Det voksne
barnet orienterer seg dermed i stgrre grad mot forelderen som syk.

4.2.1 En kan korrigere, ignorere eller spille med

I mgte med situasjoner der det voksne barnet opplever & ikke erfare det samme som
forelderen benyttes tre ulike responser. En kan spille med, som for eksempel da forelderen
erfarte 8 vaere pa togstasjonen. En kan ignorere eller korrigere. Respons velges med
utgangspunkt i hvorvidt forelderen uttrykker en positiv eller negativ opplevelse. En kan
spille med for & betrygge eller berolige, for eksempel ved 3 si at det ikke er ngdvendig a
stresse fordi den duken trenger ikke & bli ferdig med en gang. Eller en kan spille med for
a bidra til at forelderen opplever noe hyggelig:
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Far jobbet p& jernbanen all sin dag, jobbet med tog, og det var hans hverdag. Jeg kommer
pa sykehjemmet, ogsa sitter far ute, midt oppi blomsterkassen, en sann svaer firkantet greie.
«R, du verden», sier jeg «Hva holder du p& med nd?» Nei, han satt p& toget, og pa jernbanen
da. «Okei», sier jeg «Men kanskje du kan g8 av pa neste stasjon da, s kan vi ta oss en kopp
kaffe?» Ja da, det skulle han gjgre. Ogsd kom han da. S8 de kommer tilbake i tid, og det er
jo kjempekomisk. Han satt virkelig p& toget. Koste seg og var veldig forngyd. [...] Da hadde
han en helt annen hverdag en meg. Da var vi i to vidt forskjellige verdener.

Hvis forelderens atferd vitner om verken positiv eller negativ opplevelse, kan man ignorere
den. Realitetsorientering, eller korrigering, ser ut til & vaere den handlingen som velges
minst. En kan pafgre negative fglelser ved @ uttrykke at forelderen er syk eller tar feil.
Forelderens velvaere synes a ha forrang, og bestemmer i stor grad hvilke handlinger det
voksne barnet gjgr. Korrigering oppfattes etter hvert som mindre hensiktsmessig, fordi det
ser ut til 8 ha mindre effekt. Forelderens opplevelse oppfattes som virkelig for ham eller
henne. Dermed betviler ikke forelderen sin egen erfaring, og kan ikke tre ut av den selv
om andre papeker at det ikke er en hund her, eller at man sitter i hagen pa sykehjemmet
og ikke pd togstasjonen. Forelderen kan ikke tre ut av sin virkelighet og se den i lys av
andres perspektiv for 8 beskrive den eller inkludere andre i den. Ettersom det voksne
barnet ikke far til @ relatere seg til en virkelighet som ikke kan hgres, sees, luktes eller
bergres skapes det en opplevelse av a "spille med" eller "late som" enn erfarer det samme.

4.2.2 A sgke etter respons og hint
Utfordringer knyttet til & relatere seg til, og forstd, forelderens livsverden kommer ogsa til
syne langt ute i sykdomsprosessen, hvor forelderen er svaert passiv og viser liten grad av
initiativ og respons:
Det er lite respons noen ganger. Hun kan bare sitte der og kikke. Man ma bare snakke om
ting da. Veldig stille. S8 det er ikke sikkert at hun merker at du er der pé et vis heller, for du
kan si noe til henne og sa sitter hun bare og kikker stivt pa et eller annet [...] Hun kan se pa

deg og hun kan hgre at du snakker ogsa plutselig er hun bare helt borte [...] Det virker faktisk
som at hun forsvinner. Hun blir tom i blikket, ogsa kikker hun bare pa noe.

En forskjell her er at det voksne barnet ikke far verbale hint om hva forelderen erfarer, og
det skaper en opplevelse av at forelderen er borte. Det voksne barnet beskriver 8 ha
monologer om sine egne liv nar en besgker forelderen. I mgte med forelderens passivitet
forsgker det voksne barnet ulike mater & f& en respons p&, og laerer etter hvert at noen
ting gir mer reaksjon enn andre. En tar med sjokolade til besgkene, fordi forelderen viser
glede. Hvis mor f&r blomster viser hun reagerer hun mindre. P& sommeren tar de en
trilletur i hagen, fordi da kan det hende forelderen sier noe om kyr pa beitet eller ser pa
blomstene. Det voksne barnet etterlyser med handlingene sine respons, interaksjon og et
glimt av forelderen slik man husker ham eller henne:

Jeg har album og s&nn som vi prgver & se i, men hun er ikke interessert. Jeg prgver a snakke
om det som har vart. Jeg prover, for hun har reist mye da, «Husker du pa nar du var i
Syden?», «Hvor godt og varmt det var?», «Kjenner du sola na? Mer som nar dere var pa
tur?» Eller jeg kan kjgpe melon en dag og spgrre «Husker du da vi var i Syden? Hvor mange
meloner vi kjgpte oss?» Men du far ikke noe tilbake. Hun spiser jo opp melonen [ler litt],
men du far ikke noe annen tilbakemelding

Det voksne barnet forsgker & gi gode opplevelser, eksempelvis gjennom & ha med
sjokoladepudding eller @ smgre inn hender og ansikt med fuktighetskrem: «Jeg vet jo ikke
hvor mye hun har igjen for dette i det hele tatt. Men jeg tenker at alt som er godt vil hun
merke. Sa det er litt sann tanke pa det da.» Et aspekt av fenomenet handler derfor om at
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en ikke far til & erfare i fellesskap, men heller opplever adskilte erfaringer. Noen ganger
ma det voksne barnet forholde seg til to virkeligheter samtidig, i interaksjon med
forelderen.

4.2.3 Opplevelse av utbytte nar en ikke far respons

N&r forelderen er passiv ser ikke det voksne barnet like mye utbytte av besgkene lenger.
Selv om forelderen har endret seg tidligere i sykdomsforlgpet, og blitt erfart som "i sin
egen verden", var det interaksjon mellom dem. En sa at forelderen fikk noe ut av besgkene.
For eksempel kunne en se glede over a fa besgk, eller man koste seg med en kopp kaffe
sammen. N&r forelderen blir passiv ser man ikke s& mye utbytte lenger, som gjgr at
besgkene erfares som mer meningslgse. Det kommer til uttrykk i motivasjonen: "man drar
for & ha veert der", ikke for @ vaere der. Dette uttrykket er i liten grad rettet mot & veere
med forelderen i ndet eller tidsperioden man er pa besgk, men mer mot et utbytte etter
besgket er overstatt.

S derfor drar du fremdeles pa besgk, selv om det ikke gir deg veldig mye. Altsd, du er bare

oppe og ser at "Okei, hun har det bra og, mangler ikke noe og alt er greit". Hun far stell og
pleie som hun skal og tar til seg naering. Det er jo for min samvittighet at jeg drar oppover,
bare for & se at hun er der. Men jeg vet ikke hva hun fatter.

Utbyttet av besgkene kan ogsd handle om & slippe darlig samvittighet ved 3 ikke dra, i
tilfelle foreldrene oppfatter mer enn de klarer & gi uttrykk for og gar glipp av gode gyeblikk
fordi det voksne barnet velger & ikke gi dem. Relasjonen preges av et fokus pa fysiske
opplevelser og praktiske oppgaver. En sjekker at forelderen har nok klzer og utstyr, at
omsorgstilbudet fungerer som det skal, pynter til 17.mai og lignende. N&r forelderen
oppleves som ikke til stede, reduseres interaksjonen og de delte opplevelsene med andre
ord, til et praktisk, fysisk niva.

Forelderen preges stadig mer av sykdommen underveis i sykdomsforlgpet. Hukommelsen
svekkes og forelderen endrer seg. Lenger ut i sykdomsforlgpet interagerer forelderen
ingenting eller svaert lite med de rundt seg. Disse forandringene leder til betydelige
endringer i relasjon, interaksjon og skaper opplevelser av tap for det voksne barnet.

4.3.1 A ikke bli gjenkjent

Et sentralt aspekt ved erfaringen med 8 ha en forelder med demens er opplevelsen av 3
ikke bli husket. For noen impliseres det at en ikke blir gjenkjent, og i slike sammenhenger
oppleves ogsd usikkerhet. A ikke huskes kan impliseres ved at forelderen ikke sier navn
eller forholder seg til det voksne barnet pa en fremmed mate. Det voksne barnet kan
identifiseres som sgsknene sine, onkler eller tanter. Usikkerhet om hvorvidt man
gjenkjennes eller ikke kan komme fra at forelderen "snakker deg etter munnen”, og sier
ting som: "ja, men det er klart at jeg kjenner deg". En intervjuperson beskriver hvordan
hun implisitt opplevde & ikke bli gjenkjent, basert pd@ & ikke bli differensiert fra
helsepersonalet pa sykehjemmet: "Jeg tenker 'Gud, hvor rart. N3 er det du som sitter og
trgster ham. Det er du som sitter og stryker p& ham. Han bryr seg ikke om hvem det er
liksom. Jeg sitter her og [...] han er jo like... forngyd"".
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Usikkerheten det voksne barnet kjenner pa kan ogsa veere knyttet til at forelderen har
gode og darlige dager, slik at det varierer med besgkene om en opplever & bli gjenkjent
eller ikke. Noen ganger opplever det voksne barnet nzerhet, kjennskap og tilknytning
gjennom forelderens kroppssprak, fysiske kontakt og respons. For eksempel ved a ta
handen til det voksne barnet pa samme mate som fgr, eller glimtet i gynene og smilet nar
en gar inn dgra og sier hei. A ikke bli husket er derfor ikke et totalt tap, eller en varig
endring. Det voksne barnet kan sitte med en opplevelse av 8 ikke bli gjenkjent for forste
gang, og i neste besgk erfare det motsatte. Fordi fortiden er grunnlaget som relasjonen og
tilhgrende identiteter bygges pa, har gjenkjennelse betydning for hvordan man forholder
seg til hverandre. Noen erfarer & aldri helt vite sikkert om forelderen eksplisitt vet hvem
du er eller ikke, mens andre far det bekreftet med ord. En intervjuperson forteller om et
besgk, som ble avsluttet med at forelderen sier:

"Og du forresten, hvis du ser sgnnen min sa kan du jo si at han ma ta seg en tur han og."
Jeg svarte bare at "Selvfglgelig, men han er jo sa opptatt. Men jeg skal si det nar jeg treffer
han, jeg bruker jo 8 snakke med ham." Jeg sa ikke at jeg var sgnnen. Jeg visste ikke om jeg
ville sdre ved & si at "Det er meg". S& jeg fant ut at hen hadde best av a leve i troen om at
hen har snakket med noen, ogs% at han vil komme. I stedet for at hen kanskje fikk den
skuffelsen, ved a prgve 3 fa hen til & forstd at det var meg da.[...] Da jeg gikk ut av rommet
etterpa sa var det en kjempenedtur [...] Det gjorde veldig vondt. Det at du etter naermere
seksti drs bekjentskap ikke blir gjenkjent det gjgr noe med deg.

At det er forelderen som ikke husker det voksne barnet tillegges spesiell betydning. En har
forventninger om at foreldre skal kjenne deg pa en helt spesiell mate, fordi man har kjent
hverandre sa lenge. Man kan si ting som "selv moren din hadde ikke kjent deg igjen i det
kostymet" for eksempel. Foreldre er en stor del av vare erfaringer, hvordan vi har vokst
opp og blitt hvem vi er. & ikke bli gjenkjent innebaerer sdrhet og en opplevelse av
sarbarhet: "Fgrst var det mer sann sart og 'husker du ikke pd meg? Jeg er jo ungen din';
'Joda', sier hun. De prater jo litt etter munnen". Det er ogs& en forventning om at barn har
en sentral plass i forelderens liv. Det voksne barnet erfarer derimot at forelderen har flere
minner om sin egen barndom og familien han eller hun vokste opp i. Nar forelderen ser pa
bilder av sin egen barndomsfamilie kommer navnene pa familiemedlemmene fortere,
sammenlignet med bilder av det voksne barnet og sgsken. Forelderen snakker mer om
sine sgsken og sine foreldre: "Det er det som er kjernefamilien din nd. Det er ikke Mamma
og vi ungene, det er et ledd tilbake". Forelderens svekkede hukommelse pavirker
relasjonen ved at det voksne barnet opplever a ha en svekket posisjon og rolle i forelderens
liv.

4.3.2 Endringer innebaerer tap av interaksjonen de hadde far

Relasjonen blir mer ustabil ndr forelderen begynner & preges mer av sykdommen.
Spillereglene for interaksjonen endres hyppig og i takt med hvorvidt forelderen har en god
eller darlig dag. Det skaper uforutsigbarhet fordi det voksne barnet vet ikke hva en mgter
for en drar pa besgk og hvilken rolle en far. Opplevelse av barn-forelder-tilknytning blir
mer flytende. Forelderen glemmer den delte fortiden, men det voksne barnet har fremdeles
sine minner. Opplevelsen av tap er knyttet til flere aspekter enn & ikke bli husket.
Interaksjonen forandrer seg, og erfares som svekket. At forelderens hukommelse svekkes
gjor dype samtaler erstattes av mer overfladiske. Dette kan ogsa veere et bilde pa at
relasjonen i en forstand ogsa blir mer overfladisk:
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For kunne vi snakke om ting som hadde veert. Hun husket ikke pd sanne ting. S3 det ble
bare enkle samtaler etter hvert, ikke noen dype samtaler. Jeg kunne fortelle om hva ungene
har gjort og sdnne ting, [...] Du satt og hdpet at minnene var der, at vi kunne snakke om
ting, men plutselig forsvant det ogsa. [...] For sa lenge de vet hvem du er s3 har du liksom
minnene sammen. Men nd ble alt som en grgt. Hun visste hva vi hadde vaert borti gjennom
drene, og vaert sammen om samme ting. Og plutselig var det glemt.

Delte erfaringer er grunnlaget for & kjenne den andre, for a erfare dypere, naerere relasjon
til noen. I tillegg betyr den svekkede hukommelsen at en ikke har mulighet til 8 ga tilbake,
og snakke om eller reflektere over hendelser fra fortiden pd nytt. Opplevelsen av & vaere
barn og forelder er mer knyttet til det voksne barnets minner, enn interaksjonen med
forelderen: "Hvis jeg kjenner nd at jeg er datteren hennes, sa er det fordi jeg har noen
sanne 'grepp' [fakter] som hun har gjort. At jeg kjenner henne fordi at sdnn brukte hun 3
gjore". Det voksne barnet gir etter hvert slipp pa 8 minne forelderen pa delte erfaringer
og korrigere oppfattelse av situasjonen: "Vi prgvde & realitetsorientere henne pa ting, men
etter hvert ga jeg bare opp [..] S@ etter hvert gikk den sdrbarheten over til at "det er
sykdommen som gjor det sdnn, sa det gjor ingenting om hun tuller med det". A attribuere
skuffelser i interaksjonen med forelderen til sykdommen kan vaere en mate det voksne
barnet i stgrre grad orienterer seg til forelderen som syk.

Ved langkommet demens er forelderens kommunikasjon, som nevnt, svaert begrenset. Det
er et tap av den gjensidige interaksjonen: " S& hun sitter mye med lukkede gyne da. Men
hun spiser. Det er stort sett det eneste det. S& da setter jeg henne bare utpd dagligstuen
der da." Mangelen pa interaksjon vises i spraket som brukes. Bruk av verb knyttet til hva
en gjor for eller med forelderen, ikke til hva forelderen gjgr. Relasjonen blir svaert ensidig,
og det voksne barnet erfarer 8 "ikke f& noe tilbake". Besgkene beskrives som
anstrengende. Det voksne barnet forsgker & forholde seg til relasjonens ensidighet ved &
besgke forelderen sammen med andre, for eksempel med andre sgsken, samboer eller en
tar med seg hunden. Dette kan vise til en opplevelse av ensomhet i besgkene, og at en
forsgker a fylle et tomrom i interaksjonen.

4.3.3 Forelderen man kjenner forsvinner

Fenomenet innebezerer at forelderen gjennomgadr betydelige endringer, som gjor at
forelderen p& mange mater erfares mindre som seg selv. Forelderens vesen, med sin
personlighet, karaktertrekk og unike veeremate, kommer mindre og mindre til syne. Mor
forteller ikke lenger historier pa den maten som var typisk Mamma for eksempel. Lenger
ut i sykdomsforlgpet interagerer forelderen minimalt eller ingenting med de rundt seg, som
innebaerer en ekstrem endring i hvordan personen erfares:

For meg er det nesten som om jeg har mistet mor. Om hun dgr i morgen s& har hun for meg
egentlig dgdd for lenge siden. N@ gjgr det bare slutt pa en person som sitter der, som
fortjener & snart fa fri. For hun har ikke noen ... altsd hun fungerer, men det er ikke noen
funksjon. Det er en tapsprosess og en sorgprosess, at nd har du mistet det ogsa. [...] Ja, det
er mor, men det er jo ikke... nar du ikke far kontakten sa er det jo nesten hvem som helst.

Noen uttrykker 8 kjenne igjen personen som sin mor, pa tross av at forelderens uttrykk er
sterkt svekket: "Jeg kjenner henne igjen som mammaen min. Hun har jo selvfglgelig
forandret utseende, har ingen mimikk, ingen muskulatur, ingenting ..." Andre assosierer
forelderens passivitet med en slags hulhet: "jeg vet jo ikke, jeg vet ikke hva som er inni
skallet. Derfor prgver jeg hele tiden a snakke til henne som om hun er der". I barnets gyne
mangler forelderen de essensielle kvalitetene som gjgr ham eller hun til personen man
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kjenner. Forelderen fremstar i interaksjon som noe fremmed: "Hun snakker stort sett
enstavelsesord. Det er sann som i det barne-tv-programmet, 'Romlingane'. De som bare
laget lyder. Det er akkurat sdnn. Det er sdnne romvesen-lyder. Na ndr jeg sier hvem jeg
er sa sier hun bare 'Jaja. Jaja'". Her beskrives forelderen i ganske redusert tilstand, og
sammenlignes med noe veldig fremmed. Ikke bare er det en mindre gjenkjennelig person,
men i dette tilfellet beskrives forelderen som et annet vesen. Erfaringen innebaerer pa
denne maten at en mister forelderen slik man kjente ham eller henne.

4.3.4 Man fortsetter @ besgke forelderen man opplever & ha mistet

Et essensielt trekk ved fenomenet er at tapet ikke er totalt som ved et dagdsfall, fordi
forelderen har en fysisk tilstedevaerelse: "Den du sgrger over sitter jo der likevel. Er fysisk
der, men ikke noe mer." Det voksne barnet erfarer ikke forelderens saeregne naervaer og
tilstedevaerelse, og en mister opplevelse av band. Endringer i atferd og fysisk uttrykksevne
skaper en erfaring av at forelderen ikke er tilstede her og nd. Nar forelderen er sveert
passiv lenger ut i sykdomsforigpet oppleves tapet i en forstand som permanent, fordi en
har ikke hap eller forventninger om at det en har mistet skal komme tilbake. Samtidig
bzerer det voksne barnet en tvil og en usikkerhet knyttet til om forelderen faktisk er borte:
"Jeg faler at jeg har mistet henne, og jeg vet jo ikke om hun fgler motsatt". Det voksne
barnet stiller seg spgrsmal som: "hva slags liv er nd dette da?". Det voksne barnet viser
utfordringer knyttet til & bearbeide og forholde seg til det opplevde tapet:

Men det gjgr noe med deg nar det er mora di [...] det er bare en sdnn fglelse av liksom sann..
Mamma er liksom trygghet, og du kunne alltid gd til henne hvis det var noe. Og det blir
liksom borte. Det er som et sant sar, som blir revet opp. [...] Jeg tror den pakken med
barndom og det at du vokste opp med henne som mor, som ligger der og som &pnes. Nar
du snakker om det sd blir du som et barn. [..] Men i hodet er jeg voksen. Og vet at det er
tull. [...] Mer som en boks med minner fra du var liten og opp igjennom som &pnes, med
fglelser. S8 det kan komme plutselig nr jeg sitter med henne, og s& kan det "Ah!". Og andre
ganger trenger det ikke & vaere det i det hele tatt. [...] Det skjer hvis jeg begynner & tenke
pa "Huff, sa feelt at hun skal ha det sadnn". Eller det kan vaere en lukt, eller en sang jeg hgrer
pa radioen. "Ah, husker du den, Mamma, den hgrte du mye pa", eller noe sann. Ogsa far du
liksom sann ... kommer tilbake til slik det var.

Opplevelsen av tap er noe som skjer og som fortsetter & skje. Sorg kan vekkes av
assosiasjoner. En kan oppleve 3 ikke bli husket flere ganger for eksempel. Eller man drar
for & besgke forelderen, men erfarer ikke at forelderen fremdeles er der. Tapet er uklart,
og viser til et paradoks: En besgker forelderen, men det er i en forstand ikke forelderen,
samtidig er det jo forelderen man besgker, og sa videre. Sitatet overfor viser at det voksne
barnet bade erkjenner et tap og en aksept av tapet, og sorg vekkes. Samtidig beskriver
de voksne barna at de ved besgk forholder seg til forelderen som om han eller hun far med
seg hva som skjer rundt seg. Det er igjen en inkongruens mellom opplevelse av tap inni
seg, og at en i handling forholder seg til det som det ikke har skjedd.

Nar en betrakter fenomenet helhetlig, og ser etter tendenser som er gjennomgaende i hele
sykdomsforlgpet, kan det tolkes som at det voksne barnet og forelderen blir stadig mer
adskilt i relasjonell forstand. Det begynner med at forelderen skjuler sine utfordringer, og
at partene ikke snakker om endringene i relasjonen. Videre oppleves atskilthet knyttet til
et skille mellom "din verden" og "min verden". Partenes ulike opplevelser av relasjonen og
identiteter nar forelderens hukommelse svekkes, er ogsa med pa & skape ulike
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virkeligheter. I sin virkelighet er man mor og datter, men dette speiles ikke tilbake av
forelderen. Atskiltheten blir sveert tydelig nar forelderens passivitet gker lenger ut i
sykdomsforlgpet, og det voksne barnet ikke opplever & fa kontakt.

Utydelighet og usikkerhet er et annet gjennomgadende trekk ved erfaringen av & ha en
forelder med demens. Uforutsigbarhet og ustabilitet vises i hyppige endringer av
relasjonens spilleregler. Dette dreier seg bAde om at opplevelsen av hvert besgk avhenger
av forelderens dagsform, men ogsd fordi permanente endringer skjer underveis.
Opplevelser av tap preges av usikkerhet og utydelighet, ettersom tapene ikke er totale
eller knyttet til en konkret hendelse. At forelderen oppleves som mistet, samtidig som
personen har en fysisk tilstedeveerelse er utfordrende 8 forholde seg til. Funnene viser
ogsa til at tapene bygger pa hverandre gjennom sykdomsforlgpet, ved at det voksne barnet
mister stadig flere kjente aspekter ved forelderen.

Forelderens demenssykdom fgrer til endringer i relasjonens roller. Det voksne barnet far
en hjelperrolle, og relasjonen dreier seg i gkende grad om forelderens velvaere og blir i
takt med dette mindre gjensidig. Det voksne barnet bruker mye energi og innsats for a
dekke forelderens behov, og opplevelse av mening er i hgy grad knyttet til 8 se forelderens
utbytte av interaksjon og innsats. Endringer i roller og forskjeller i kognitiv forstaelse fgrer
ogsa til at barn-forelder-relasjonen i stgrre grad grunnfestes i det voksne barnet. Det er
det voksne barnets minner som i gkende grad anerkjenner identitetene som forelder og
barn.
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Oppgavens problemstilling er: «Hvordan erfares det 3 ha en forelder med demens?» For &
besvare problemstillingen gar jeg fgrst gjennom funnene fra nummer en til tre: 1) "En
stilltiende avtale om at vi gjgr det sdnn", 2) "Vi vet ikke hva det er fgr vi hgrer hva hun
sier" og 3) "Jeg fgler at jeg har mistet henne, og jeg vet jo ikke om hun fgler motsatt".
Teori og relevant forskning benyttes her for a belyse utfordringer som beskrives og hvordan
de kan forstds med utgangspunkt i forskjellige teoretiske perspektiver. Deretter vil
diskusjonen dreie seg om hvordan personlig rédgivning, med vektlegging av tilneerminger
basert pd gestalt og Boss' (1999) redegjorelse av ambigugst tap, kan veere en
hensiktsmessig arena for @ bearbeide disse utfordringene. Her vil jeg se helhetlig pa
erfaringen og tendenser som beskrives knyttet til & ha en forelder med demenssykdom og
sette dette opp mot teori som fokuserer pa hdndtering av utfordringer.

Funn 1, "Den stilltiende avtalen om at vi gjgr det sann", handler om at partene ikke snakker
dpent om endringene som skjer i forelderen og relasjonen. Det voksne barnet bistar med
praktiske gjgremal som forelderen ikke lenger mestrer, uten at arsak bak eller utforskning
av behovet for hjelpen adresseres. Observasjoner av materielle ting og forelderens atferd
avslgrer at noe har endret seg. En ser for eksempel at tabletter ikke er tatt i dosetten,
glemte regninger, at forelderen ringer flere ganger p5 en dag fordi hun glemmer de
tidligere samtalene eller begynner & gd seg bort. Funn 1 viser at fenomenet fremtrer
gradvis. Ut ifra gestaltteori kan behovet for & hjelpe til med praktiske gjgre mal ses i lys
av et figur/bakgrunn-skifte (Clarkson & Cavicchia, 2014).

Endringer og behov for 8 bistd med praktiske gjsremal representerer en ubalanse eller nye
krav fra omgivelsene, og kan forstds som en figur som fremtrer fra bakgrunnen. Figur viser
til at hva som er fremtredende for en person, og endringene fanger det voksne barnets
oppmerksomhet. Samtidig er det en utydelig figur, med tanke pd at det voksne barnet har
lite informasjon, og det er inkongruens mellom ord og handling som gjgr situasjonen uklar
(Clarkson & Cavicchia, 2014). Inkongruensen ligger i at p@ handlingsnivd er det en
erkjennelse av endringer og hjelpebehov, men ikke verbalt. N&r en intervjuperson ma
hente forelderen pa hytta og viser irritasjon over dette, sier forelderen for eksempel at hun
ikke hadde trengt og gjort det, selv om han har glemt & pakke med mat og drikke. Utydelig
figur kan henge sammen med at forelderens mestringsmekanismer er intakte i fgrste fase
i sykdomsforlgpet, selv om hukommelsen svekkes (Engedal et al., 2009). Det er mulig at
forelderen klarer seg godt nok og er relativt lik seg selv, som kan gjgre at endringer
"blandes ut" i det som er normalt og kjent, og tilhgrende bekymring ikke vekkes s sterkt.

5.1.1 Hjelperrollens pavirkning pa relasjonen

I funn nummer en beskrives det hvordan relasjonen pavirkes av fenomenet gjennom at
det voksne barnet inntar en hjelperrolle. Studien understgtter funnene av Karner og
Bobbit-Zeher (2005) og Kjillman-Alm et al. (2013) som ogsa fant at relasjonen pavirkes
av endringer i roller og identitet, for eksempel fra datter til omsorgsgiver. Ved & bista med
praktiske gjgremadl skapes en ny hjelperidentitet i samhandling med omgivelsene
(Philippson, 2009), og krav blir en stgrre del av relasjonen (Lang & Fingerman, 2003).
Hjelperrollen innebeerer et skifte fra gjensidig eller uavhengig relasjonskvalitet, til
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avhengighet (Allgood & Kvalsund, 2003; Kvalsund & Meyer, 2006). Dette skiftet er ikke
ngdvendigvis regressivt eller negativt i seg selv. Ettersom forelderens kapasitet til
uavhengighet svekkes kan den avhengige relasjonskvaliteten veere en god beskrivelse av
relasjonen (Allgood & Kvalsund, 2003; Kvalsund & Meyer, 2006).

Kvalsund og Meyer (2006, s.19) skriver at "Dersom en ikke greier @ overskride
avhengighetsrelasjonen, men opprettholder den i urett, vil den etter hvert baere preg av
negativisme, tvang og dermed ufrihet. En slik ufrihet vil ofte stagnere ressursutviklingen
for begge individer i relasjonen”. Forfatterne viser i forbindelse med dette sitatet til barn
som i takt med gkende modenhet gnsker mer uavhengighet i relasjonen til forelderen. Vi
kan snu eksempelet pa hodet i form av at forelderens svekkede mestringsevne medfgrer
avhengighet av det voksne barnet. Ettersom barn-forelder-relasjonen har utviklet seg fra
at barnet er avhengig av forelderen i oppveksten, til en mer gjensidig relasjon i voksen
alder, kan forelderens avhengighet av det voksne barnet representere strukturelle
endringer i relasjonen (Lang & Fingerman, 2003; Noack & Buhl, 2003).

5.1.2 Opprettholdelse av den stilltiende avtalen

Funn 1 viser til usikkerhet knyttet til situasjonen, som kommer til uttrykk i sammenheng
med ambivalens og inkongruens. Clarkson & Cavicchia (2014) skriver at jo tydeligere en
figur er, dess tydeligere er reaksjonen. I dette tilfellet kan den "stilltiende avtalen"
opprettholdes med bakgrunn i at situasjonen er uklar. Ut ifra beskrivelsene av irritasjon
og frustrasjon rettet mot forelderen i forbindelse med praktiske hjelpeoppgaver og tidvis
forelderens atferd, kan en tolke det som at de voksne barna opplever ambivalens knyttet
til hjelperrollen. Dette er i tr&d med Boss' (1999) og Losada et al. (2017) sine funn. Pa den
ene siden gnsker det voksne barnet 8 hjelpe, og gjgr observasjoner som tilsier at hjelpen
er ngdvendig. P38 den andre siden er det motstand til hjelperrollen og det bakenforliggende
behovet for den anerkjennes ikke. Det kan skape en opplevelse av ufrihet og gnske om
uavhengighet, som Kvalsund og Meyer peker pd (2006). Samtidig begynner det voksne
barnet & orientere seg mot forelderen som mer sarbar, og unngar direkte konfrontasjon
for 8 ikke sdre forelderen (Van Manen, 1990).

Den stilltiende avtalen kan forstds som benektelse. Det er en vanlig respons pa usikre
situasjoner, som brukes for 3 holde usikkerhet knyttet til situasjon og fremtid pa avstand
(Boss, 1999). Det voksne barnet har ingen informasjon om at forelderen er syk, som kan
bidra til at en retter seg etter forelderens eksplisitte eller implisitte gnske om 3 ikke snakke
om det, da en ikke har noen grunn til & stille spgrsmal ved forelderens motiver eller
underliggende tilstand. Det voksne barnet opplever at forelderen skjuler utfordringene
sine, som kan tolkes som en avvisning. At konfrontasjon uteblir kan handle om at
forelderen har en foreldreautoritet, som en ikke har noen grunn til 3 utfordre, eller ikke tgr
& utfordre (Kvalsund & Meyer, 2006). At det voksne barnet tilpasser seg ubalansen i
omgivelsene (endringene i relasjonen) kan i lys av Yontef (2005) betraktes som
konformitet. For eksempel forsgker en ikke 8 gjore endringer i omgivelsene ved 3
konfrontere og kreve svar.

5.1.3 Konsekvenser for erfaringsflyt og kontakt

En fglge av den stilltiende avtalen er anspenthet i relasjonen, og kommer til syne gjennom
oppgitthet, irritasjon og frustrasjon. Det kan knyttes til at den stilltiende avtalen er et
middel for & benekte endring, som gjgr at forventningene til forelderen heller ikke justeres.
Partene i relasjonen fortsetter som om ingenting er annerledes, i det minste i eksplisitt
eller verbal forstand (Boss, 1999). & ikke forholde seg eksplisitt til forelderens utfordringer
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kan altsd betraktes som et forsgk pa a holde fast i vaner, identiteter og gamle betydninger
av hva det betyr @ vaere barn og forelder (Clarkson & Cavicchia, 2014; Philippson, 2009).
Anspenthet kan knyttes til at det voksne barnet opplever at avhengighet opprettholdes i
urett, fordi forelderen "trenger jo ikke hjelpen" (Kvalsund & Meyer, 2006). I tillegg er
anspenthet vanlig ndr utviklingsmessige gap oppstar mellom to parter i en relasjon. Barn
og forelder representerer ulike generasjoner som stdr overfor forskjellige
utviklingsmessige utfordringer og oppgaver. Forelderen stdr overfor en ny fase i livet,
preget av svekket mestringsevne, der en er avhengig av hjelp fra andre. Det voksne barnet
pa sin side, tar pa seg nye omsorgsoppgaver (Fingerman & Salthouse, 1996).

Mangelen p& dialog i form av den stilltiende avtalen som beskrives i farste funn kan vaere
et eksempel pd hvordan benektelse kan hindre transformasjon, kreative Igsninger og
tilpasninger (Boss, 1999). A forsgke & holde fast pa hvordan ting har veert, gjgr en mindre
dpen for nye erfaringer, og vekst og utvikling som disse kan gi (Clarkson & Cavicchia,
2014). Partene i relasjonen bruker ressurser til & opprettholde et ideal hvor forelderens
rolle og betydning er uendret, i stedet for at forelderen for eksempel utnytter seg av det
voksne barnet som en ressurs for egen mestring. (Clarkson & Cavicchia, 2014; Yontef,
2005, 2007). I mangel av informasjon og dialog medfgrer relasjonen uforutsigbarhet for
det voksne barnet. En er alltid pd etterskudd og ma handtere problemstillinger pa sparket,
for eksempel nar forelderen plutselig ma hentes pa hytta. En far kun satt i gang tiltak i
etterkant av & ha observert at noe ikke fungerer. Eksempelvis nar det voksne barnet ikke
vet at ekstra brannsikkerhet er ngdvendig, fgr noe har tatt fyr i mikrobglgeovnen.

En &pen dialog representerer flere trekk som Yontef (2007) presenterer som fundamentale
for & fa til endring, nemlig aksept av hele seg, eierskap og sunn mellommenneskelig
kontakt. Med gkt grad av dialog kan partene utveksle informasjon. For eksempel om hva
forelderen mestrer og ikke mestrer, lgsninger som ivaretar forelderens selvfglelse og
grenser, i tillegg til deling av begge parters behov i mgte med utfordringene som melder
seg. Slik kommunikasjon og kontakt kan gjgre situasjon, roller og behov tydeligere, slik at
figur og pafslgende respons ogsd blir klarere (Clarkson & Cavicchia, 2014). Dialog kan
innebaere eierskap ved at partene erkjenner situasjonen, egne fglelser og behov (Yontef,
2007). Fgr en erkjenner noe, for eksempel fglelser, far en ikke til & gjgre noe med det,
fordi en "har dem jo ikke" (Grendstad, 2010). Den stilltiende avtalen kan svekke det
voksne barnets kontakt med seg selv og omgivelsene, da endringer benektes. At forelderen
skjuler sine utfordringer kan forstds som at dysfunksjonelle sider av seg selv ikke
aksepteres. At det voksne barnet til en viss grad holder egne bekymringer tilbake
innebaerer ogsa at sider av en selv holdes utenfor relasjonen (Yontef, 2007). En apen dialog
kan representere kontakt og aksept, og mulighet for & utforske lgsninger sammen.

I tillegg kan dialog bety & akseptere sider av seg selv, relasjonen og situasjonen, som er
mer autentisk (Clarkson & Cavicchia, 2014; Yontef, 2005, 2007). A ikke snakke om
endringene og hvordan relasjonen og en selv pavirkes av dem kan lede til en repeterende
eller faststdende gestalt. Utfordringene i relasjonen, for eksempel anspenthet og
opplevelse av urettferdige krav, kan oppsta igjen og igjen. En beveger seg ikke videre til
en mer tilfredsstillende handtering av egne behov og erfaring (Clarkson & Cavicchia, 2014).
Dette er ogsd i trdd med Boss' (1999) tilnserming, som oppfordrer til dialog i familien og
aktive valg og handling gjennom prosessen.
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Funn 2, "Vi vet ikke hva det er fgr vi hgrer hva hun sier", beskriver hvordan forelderens
psykologiske fraveer pavirker interaksjon og relasjon. Til forskjell fra funn nummer en
beskriver intervjupersonene hvordan de erfarer relasjonen med viten om at forelderen er
syk, og tydeligere symptomer er til stede. I funn to beskrives situasjoner der forelderen
oppleves som & veere i sin egen verden, eller i en atskilt psykologisk virkelighet. Eksempler
fra datamaterialet er at forelderen gir uttrykk for @ veere et annet sted, snakker til noen
som ikke er der, eller ikke interagerer. Det skjer en endring i relasjonens kvalitet knyttet
til hvordan partene har kontakt med og interagerer med hverandre i det umiddelbare n3et.

Det voksne barnets opplevelse av & forholde seg til to virkeligheter kan redusere
opplevelsen av @ erfare sammen. Hva forelderen erfarer er ikke ngdvendigvis forstdelig
eller mulig 3 relatere seg til, fordi forelderen gir uttrykk for & hgre eller se andre ting som
det voksne barnet ikke gjor. Forst3else avhenger da av at forelderen setter ord pa sin
erfaring. Nar forelderen i siste fase av sykdomsforlgpet har svak evne til interaksjon
(Engedal et al., 2009) blir det ikke ngdvendigvis satt ord pa hva som erfares. Det voksne
barnet blir usikker pa hva og om forelderen erfarer. Funnet samsvarer med Boss' teori
(1999) i form av at forelderen har en fysisk tilstedevaerelse, men oppleves som psykologisk
fravaerende.

5.2.1 Forelderens kapasitet bestemmer premissene for interaksjonen
Forelderens kapasitet til interaksjon pavirkes av demenssykdommen. Engedal et al. (2009)
skriver at det vanligvis er i fase to av sykdomsforlgpet at forelderen mister grepet pa
tilveerelsen. Her har man gjerne kommet i kontakt med helsevesenet og en diagnose er
gitt. I sykdommens siste fase er forelderen helt avhengig av pleie, og det er sannsynligvis
i denne fasen forelderen oppleves som svaert passiv (Engedal et al., 2009). Forelderens
begrensede kapasitet fgrer til at interaksjon foregar pa forelderens premisser, fordi den
begrenser evne til tilpasning. Det voksne barnet tilpasser seg i interaksjonen. Et eksempel
er beskrivelsen fra en intervjuperson ndr forelderen sitter i blomsterbedet p3
sykehjemmet, men opplever & vaere pa togstasjonen. Det voksne barnet spiller med ved &
foresld at de tar en kopp kaffe pd neste stasjon, slik at de kan ha en fin stund sammen.

N&r forelderen er svaert passiv oppleves forelderen som & vare borte. Det voksne barnet
prgver ut ulike mater 8 f3 til kontakt og interaksjon p&, som for eksempel ved & se pa
gamle bilder, eller ta med dessert fordi forelderen gir mer respons pa det enn nar en tar
med blomster. Nar forelderen er psykologisk fravaerende blir det en testing av nar, hvor
og hvordan en kan oppleve kontakt med ham eller henne. Dette kan samsvare med
Bowlbys (1969;1979) teori hvor tilknytningsatferd betraktes som aktuelt ogsa i voksen
alder, og at en kan vende seg til tilknytningspersoner igjen under omstendigheter med
darlig helse. Det voksne barnet viser et behov for kontakt i form av gjensidig interaksjon,
og & fa forelderens oppmerksomhet rettet mot seg selv.

5.2.2. Ensidighet og ego-reduksjon i relasjonen

At forelderen har demens pavirker relasjonen ved at den blir mer ensidig, i og med at
kontakt i stgrre grad avhenger av det voksne barnets evne til 8 tilpasse seg. I sammenheng
med dette reduseres det voksne barnets ego i relasjonen. Ego-reduksjon kommer til syne
i prioriteringen av forelderens velvaere, og at & "tjene" forelderen sa godt en kan, er et
sentralt fokus i relasjonen (Van Manen, 1990). Nar forelderens atferd oppleves som absurd
velger det voksne barnet mellom tre alternativer: a spille med, korrigere eller ignorere.
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Det voksne barnet velger ut ifra det som gir mest positiv effekt for forelderen, for eksempel
i form av ro, trygghet eller velveere. Nar forelderen er passiv er det ikke en atferd @ spille
med pa, korrigere eller ignorere og alternativene har mindre formal. I denne fasen ser en
ikke at forelderen har et positivt utbytte av besgkene, som gjgr at de oppleves som mer
meningslgse. Tendensen til & prioritere forelderens behov kan forstds som konfluens
(Clarkson & Cavicchia, 2014) i form av at grensene mellom partene blir utydelige eller
viskes ut. Forelderens behov blir pa en mate det voksne barnets behov. Potensiell risiko
med konfluens over lenger tid er at det voksne barnet mister kontakten med seg selv og
eventuelt andre, fordi en ikke avgrenser seg selv fra forelderen. En kan da overse, eller
ikke veere bevisst pa, egne behov underveis i prosessen (Clarkson & Cavicchia, 2014).

5.2.3 Undring knyttet til forelderens erfaring

En fglge av forelderens psykologiske fravaer er at det voksne barnet undrer seg over hva
forelderen erfarer og hvorfor, uansett om en far verbale hint eller ikke. P& grunn av
forelderens begrensede kapasitet har man ikke mulighet til & fa svar pd spgrsmalene sine.
Ensidigheten i relasjonen er dermed ogsa knyttet til at det voksne barnet ikke far svar fra
relasjonen, men ma skape egen mening ut ifra situasjonen. Nar det voksne barnet ikke
forstar atferden i det hele tatt forklares den gjerne med at det er sykdommen som gjgr
det. Dette beskrives i eksempelet der forelderen samler aviser og diverse ting i kurven pa
rullatoren sin og blir sint hvis andre rydder i den. Forklaring ved bruk av sykdom viser at
det voksne barnet i stgrre grad orienterer seg mot forelderen som syk, sammenlignet med
funn 1, der diagnosen ikke var tilgjengelig informasjon (Van Manen, 1990).

Selv om diagnosen benyttes for & forklare en situasjon, bruker det voksne barnet ogsa
fortiden for & skape mening ut av forelderens atferd. Nar forelderen sier eller gjgr ting som
vekker assosiasjoner til fortiden og noe som er kjent, tolkes ikke atferden som tilfeldig
eller meningslgs. For eksempel beskrivelsen i funn to av ndr mor snakker om en duk som
ma& gjores ferdig. Da tolker det voksne barnet det som at forelderen er opptatt av duken
som et bilde av at forelderen har vaert glad i handarbeid. Dette er et eksempel pa& hvordan
en kan bruke fortiden for 3 veilede handling og forst3else i ndtid, som Karniol og Ross
(1996) trekker frem. Prinsippet om holisme i gestalttiinsermingen kan ogsd belyse
tendensen til & benytte fortid for & skape mening av natid, i at mindre enheter av erfaring
speiler stgrre enheter (Clarkson & Cavicchia, 2014). At forelderen "er pa togstasjonen" gir
i en forstand mening, fordi det kan speile at han jobbet p& jernbanen. Det voksne barnet
kan pd& denne maten se en stgrre helhet representert i utsagn, handlinger eller kortere
tidsperioder med atferd. Det kan veere en mate 3 fullfare helheter pd og ved & finne mening
og en opplevelse av sammenheng i forelderens atferd (Clarkson & Cavicchia, 2014).

5.2.4 Kontakt og selvregulering

Ensidighet, ego-reduksjon og forelderens fysiske tilstedevaerelse og simultane
psykologiske fraveer leder til ambiguitet. Clarkson & Cavicchia (2014) skriver at
mobilisering av ressurser vanligvis folger ndr man har blitt bevisst pd et behov. I
kontaktfasen organiseres perseptuell, atferdsmessig og emosjonell aktivitet, og individet
velger og avviser muligheter (Clarkson & Cavicchia, 2014). Det voksne barnet ovenfor en
ambigugs situasjon som kan gjgre det vanskelig & komme i kontakt med egne behov og
hva som er hensiktsmessige responser & velge. Dette er i trad med Boss' (1999) teori, som
vektlegger hvordan usikkerheten kan fgre til handlingslammelse. Emosjonelt og i
interaksjon oppleves forelderen som borte. Det kan vaere utydelig hvordan det voksne
barnet skal forholde seg til og interagere med forelderen. I funn nummer to beskrives en
intellektuell erkjennelse av sykdom som arsak til absurd atferd eller manglende kontakt.

37



Den intellektuelle erkjennelsen er derimot bare en del av helheten (og ikke helheten alene).
Det voksne barnet opplever ogsa undring, mangel pd kontakt og samtidig behov for
kontakt.

At det voksne barnet tilpasser seg til forelderens forutsetninger kan pa den ene siden
betraktes som konformitet, fordi en fgyer seg etter omgivelsene (Yontef, 2005). Samtidig
er forelderens kapasitet svekket (Lang & Fingerman, 2003), som begrenser mulighetene
for kreative endringer gjennom & utgve innflytelse pa omgivelsene. En kan ikke endre
forelderens tilstand (Yontef, 2005). P& den andre siden kan kontakt pa forelderens
premisser betraktes som en mate 3 forholde seg til de ndvaerende omgivelsene pa (Yontef,
2005). Tilpasning betyr at en mgter relasjonsutfordringer med fleksibilitet og spontanitet,
fordi en finner mater & ivareta tilknytninger pd gjennom & tilpasse seg pa mater som
opprettholder kontakt og interaksjon (Boss, 1999). Hvorvidt en viser god selvregulering,
kan avhenge av i hvilken grad det voksne barnet handler ut ifra kontakt med seg selv og
sine behov. Svekkelsene i forelderens fungering er permanente (Engedal et al., 2009).
Dette vil si at kapasiteten som forelderen tar med seg inn i relasjonen ikke vil gke, av den
grunn er det den indre kontakten hos det voksne barnet en har mulighet til 8 endre. I lys
av gestaltteori kan forskjellen ligge i hvorvidt det voksne barnet handler i kontakt med
egne behov og anerkjenner for eksempel at valg om @ spille med handler om et behov for
kontakt og interaksjon med forelderen, og ikke et valg basert pa forelderens velveere alene
(Clarkson & Cavicchia, 2014).

I funn 3 beskrives opplevelser av tap underveis i erfaringen med & ha en forelder med
demens. Funnet understgtter tidligere forskning som viser at pargrende til personer med
demens opplever tap og sorg (Adams & Sanders, 2004; Hggsnes et al., 2016; Kjallman-
Alm et al., 2013; Meuser & Marwit, 2001; Ott et al., 2007; Sanders et al., 2003).
Beskrivelsene samsvarer ogsa med Boss' (1999) redegijgrelse av ambigugse tap.
Inkongruensen mellom forelderens psykologiske fravaer og fysiske tilstedevzerelse skaper
usikkerhet, og intervjupersonene viser ambivalens knyttet til sine tap. I tillegg er tapene
subtile, kumulative og utspiller seg i stor grad psykologisk. Opplevelse av ambiguitet og
ambivalens knyttet til tapene kan veere et hinder for 8 erkjenne tap, og bevege seg
fremover i en legende sorgprosess (Boss, 1999; Soltys, 2007).

5.3.1 Beskrivelser av tap

Forelderens hukommelse svekkes gradvis gjennom sykdomsforlgpet (Engedal et al.,
2009), og gar utover forelderens evne til @ huske fortiden som deles med det voksne
barnet. Det voksne barnet opplever tap av identitet i relasjonen nar forelderen ikke
gjenspeiler hvem den andre er (Phillipson, 2009; Yontef, 2005). Denne opplevelsen av tap
kan ha et eksplisitt eller implisitt grunnlag. Sistnevnte handler om at forelderens atferd
rettet mot det voksne barnet kan erfares som annerledes eller ssmmenlignet med tidligere,
og ved at forelderen ikke sier navn som skaper usikkerhet knyttet til om forelderen vet
hvem som er pd besgk. Andre opplever at forelderen gjgr det eksplisitt at hun ikke husker,
for eksempel ved 3 si feil navn eller ved 8 snakke om det voksne barnet som om han ikke
er til stede.

I forbindelse med & ikke huskes beskrives en sdrbarhet. Det tillegges spesiell betydning at

det er forelderen som ikke husker hvem det voksne barnet er. Var oppfatning av identitet
erfares i stor grad gjennom var oppvekst, hvor forelderen spiller en viktig rolle i var
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utvikling (Noack & Buhl, 2003; Van Manen, 2014). Nar dette grunnlaget svekkes kan det
representere en trussel mot ens opplevelse av selv-kontinuitet, fordi en star mer alene om
& huske fortiden og oppveksten som bidro til forstdelse av selvet (Philippson, 2009). Det
voksne barnet beskriver @ miste sin spesielle betydning for forelderen, ndr for eksempel
forelderen husker sin egen barndomsfamilie (sgsken, far og mor) bedre enn familien det
voksne barnet vokste opp i.

Forelderen gjennomgar betydelige endringer i atferd, kognitive evner og fysisk uttrykk.
Det representerer et tap i form av psykologisk fravaer, fordi sider av forelderen slik det
voksne barnet har kjent ham eller henne forsvinner, og er i trad med Boss' (1999)
beskrivelse av ambigugse tap. Intervjupersonene referer til forelderen slik "hun var" eller
"egentlig er", som understgtter tidligere forskning som finner at fenomenet fgrer til et
brudd mellom forelderens tidligere og navaerende selv (Betts Adams et al., 2008; Karner
& Bobbitt-Zeher, 2005; Kjallman-Alm et al., 2013). Forelderen blir stadig mer fremmed.
Nar forelderen er svaert passiv i siste fase av sykdomsforlgpet (Engedal et al., 2009)
beskrives forelderen som borte eller hul, og det voksne barnet undrer seg om personen
fremdeles er "inni skallet". I denne fasen antas forelderen i stgrre grad som permanent og
fullstendig tapt, fordi det voksne barnet ikke erfarer a8 fa kontakt. Forelderen snakkes i
stgrre grad om som et objekt (Van Manen, 2014): Man "har forelderen pd besgk" eller
"plasserer forelderen p& dagligstua". At forelderen blir mindre lik seg selv kan innebaere et
tap av mors- eller farskjzerlighet, som er et spesielt trekk ved barn-forelder-relasjonen,
nemlig at forelderen vanligvis opptrer som tilknytningsperson (Bowlby, (1969, 1979).

Interaksjonen blir mer overfladisk og opplevelsen av kontakt mer forbigdende. Det kan
forstds som strukturelle endringer i relasjonen, ettersom den tidligere har blitt opplevd
som en neer langtidsrelasjon (Lang & Fingerman, 2003). Samtalene mellom barn og
forelder oppleves ikke som & foregd mellom to personer som ha kjent hverandre lenge og
som har delt mange erfaringer. En kan se likhetstrekk med funnene til Betts Adams,
McClendon og Smyth (2008) som ogsd fant at relasjonens kvalitet ble svekket i
sammenheng med demenssykdom. Boss (1999) viser til at rammer rundt relasjoner, roller
og identiteter blir utydelige ved ambigugse tap. Usikkerhet rundt egen identitet i relasjonen
oppstar, og en kan stille spgrsmal om man fremdeles er forelderens sgnn eller datter nar
en ikke blir husket som det (Boss, 1999; Philippson, 2009).

Hvorvidt man anser personen foran seg som forelder eller ikke kan avhenge av om man
tar utgangspunkt i fortid eller natid. En intervjuperson sier for eksempel at opplevelse av
& vaere personens barn bekreftes mindre i interaksjonen med forelderen, og mer av egne
minner, i form av a gjenkjenne fakter hos seg selv som hun husker fra forelderen. Fortiden,
som informerer om hvem forelderen er, forsvinner ikke fra det voksne barnets
hukommelse. P8 den maten er personen det voksne barnets forelder, og vil alltid veere det.
Opplevelse av tilknytning kan gjennom det Cicirelli (1983) kaller symbolsk representasjon,
forbli en mental forestilling; en mate & fgle neerhet til og trygghet fra forelderen.

5.3.2 Ambiguitet som hinder for @ erkjenne tap

Et trekk ved tapsopplevelse knyttet til 8 ha en forelder med demens er at tapene ikke er
avgrenset til en spesifikk hendelse. Tapsopplevelser er ikke ngdvendigvis stabile, men kan
variere i takt med om forelderen har en god dag eller ikke. Fgrste gang forelderen ikke
husker det voksne barnet kan en oppleve tap, for sd& & bli gjenkjent ved neste besgk.
Karniol og Ross (1996) pastar at en funksjon ved psykologisk tid er at en bruker fortid for
a veilede atferd i natid eller til & forvente fra fremtiden. Funn 3 viser at dette grunnlaget
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ikke er stabilt til stede, og at tapsopplevelse og relasjon kan vaere uforutsigbar. Dette
samsvarer med funnene til Losada et al. (2017), som ogsa fant at relasjonen til personen
med demens endrer seg hyppig, og at dette skaper en ustabilitet som kan vaere vanskelig
& hdndtere. Intervjupersonene beskriver at opplevelsen av tap er noe som fortsetter &
skje, som er i trad med Boss' (1999) teori. En beveger seg for eksempel fram og tilbake
mellom 3 bli husket og ikke husket, eller har gjentatte erfaringer av 8 besgke forelderen
og oppleve at forelderen i psykologisk forstand er borte.

Inkongruensen ved forelderens psykologiske fraveer og fysiske tilstedevaerelse bidrar ogsa
til 8 gjore tapsopplevelsen ambigugs (Boss, 1999). Tapet er ikke totalt, og det kan lede til
forvirring, ambivalens og usikkerhet. Nar det voksne barnet erfarer 8 ikke bli husket er
ikke tapet totalt, fordi en kan fremdeles oppleve naerhet og en slags kjennskap gjennom
nonverbal kommunikasjon, som for eksempel ved et smil med varme eller & bli holdt i
handen pd en mate som en kjenner igjen fra far og forbinder med forelderen. Ogsa i den
fasen av sykdommen hvor forelderen kontinuerlig er mer passiv og i stgrre grad oppleves
som borte, er det fremdeles tvil om hvorvidt man har mistet forelderen eller om hun er til
stede "inni skallet". Dette kan henge sammen med det Boss (1999) skriver om at
ambigugse tap er ubekreftet av omgivelsene. Helsepersonell har ikke informasjon om
konkret hva forelderen f&r med seg eller ikke. Det er ingen ritualer eller rutiner for hvordan
en skal handtere eller markere ambigugse tap (Boss, 1999). I utforskningen av hvorvidt
en opplever & miste forelderen beskrives simultane sannheter: forelderen er tapt i den
forstand at personen foran seg er endret og en ikke opplever kontakt med henne. Pa den
andre siden er personen fysisk til stede, en fortsetter a8 dra pa besgk og man vet ikke helt
sikkert om hun er borte.

5.3.3 Handtering av tap

Funn 3 understgtter Boss' (1999) pastand om at ambiguiteten ved tapet kan hindre
individet i & handle, ta valg og bevege seg videre i en sorgprosess. Nar forelderen er passiv
0g pa mange mater erfares som borte opptrer for eksempel det voksne barnet i relasjonen
som om forelderen er til stede og far med seg hva som skjer rundt seg. Selv om forelderen
erfares som & vare borte, forholder man seg til interaksjonen som om forelderen er til
stede, fordi man er usikker. Etter hvert ndr en diagnose er kjent og forelderen viser
tydeligere symptomer brukes sykdommen som 3arsaksforklaring. Det er for eksempel
sykdommen som gjgr at forelderen ikke husker hvem de er og "da gjgr det ingenting".
Samtidig har det betydning i form av opplevelse av tap og sorg. Dette kan sees i
sammenheng med det Grendstad (2010) skriver om undertrykkelse av fglelser. Mennesker
har en tendens til & vaere opptatt av hva en "bgr" fgle, og ikke ngdvendigvis hva man
faktisk fgler. En kan tenke seg at det voksne barnet tenker at en ikke burde vaere sint eller
saret, fordi det er ikke forelderens feil at hun ikke husker.

A bruke diagnosen til & forklare bort tilfeller der forelderen kommer til kort eller sarer kan
betraktes som en form for defleksjon (Clarkson & Cavicchia, 2014), fordi en flytter fokuset
bort fra erfaringen, hva den betyr og hvordan den pavirker til en teoretisk og vitenskapelig
arsaksforklaring. Det kan derfor hende at erkjennelse av tap og sorgprosess stopper opp
ved 3 bruke resonnerende eller intellektuell tenkning for @ holde fglelser og kroppslige
reaksjoner pd avstand (Grendstad, 2010). & holde fglelser p& avstand kan veere en mate
std i tapsopplevelsen som strekker seg over lang tid. Boss (1999) skriver at benektelse
kan vaere en mate a fa et pust i bakken, og ikke uvanlig ved situasjoner som preges av
usikkerhet.
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Clarkson & Cavvhicha (2014) skriver at jo tydeligere en figur er, dess tydeligere er ogsa
reaksjonen. Ettersom tapene en opplever er ambigugse er det vanskelig & vite hva en skal
gjore med dem, szerlig fordi en ikke har tydeligere alternativer i mangelen p& bekreftelse
og ritualer som for eksempel en begravelse (Boss, 1999). Omgivelsene er dermed med p3
& skape en utydelig figur. Bruk av diagnose som arsaksforklaring kan i lys av Yontef (2005,
2007) tolkes som & ikke vaere i kontakt med hele seg og 3 ikke akseptere interne konflikter,
fordi en demper folelser vekket av tap. A ikke forholde seg helhetlig til opplevelsen av tap
kan bety at ressurser brukes pa &8 dempe fglelser og ivareta et band til en fortid som er
forbi (Clarkson & Cavicchia, 2014; Yontef, 2005, 2007).

I avsnittene overfor benyttes teori og relevant forskning til & identifisere og belyse
utfordringer som beskrives i funnene. Videre vil jeg utforske hvordan rddgivning kan vaere
en aktuell arena for 3 bearbeide disse utfordringene, med szerlig vektlegging av gestaltteori
og Boss' (1999) tilneerming. Nar en betrakter funnene ut ifra helhetlige beskrivelser av
fenomenet, kan en identifisere tendenser som kjennetegner utfordringer knyttet til
erfaringen av 3 ha en forelder med demens. Funnene viser hvordan endringer i relasjonen
skaper en prosess for det voksne barnet (Lang & Fingerman, 2003). Disse endringene kan
sammenlignes med en livsovergang som representerer aktuelle problemstillinger i
personlig radgivning, fordi de involverer endring i roller, antakelser og relasjon (Anderson
et al., 2011; Johannessen et al., 2012).

Manglende informasjon, inkongruens og ambivalens er gjennomgdende trekk ved alle
funnene, som skaper utfordringer knyttet til 8 forholde seg til, reagere pd og bearbeide
erfaringen. Ettersom rddgivningens handlingsomrader er rettet mot 8 bistd hjelpsgker med
& utforske folelser og tanker knyttet til en situasjon for 8 kunne hdndtere utfordringer pa
en mer hel og bevisst mate, kan en argumentere for radgivning som et hensiktsmessig
hjelpetilbud (Allgood & Kvalsund, 2004; Johannessen et al., 2012; Kvalsund & Meyer,
2006). Generelt vektlegger Boss (1999) at det voksne barnets reaksjon ikke er sykt eller
et symptom p& psykologisk svakhet. Det er heller snakk om en komplisert reaksjon p& en
komplisert situasjon (Boss, 1999).

Manglende informasjon og inkongruens kan forstds som uklare krav og endringer i
omgivelsene. Det voksne barnets usikkerhet og ambivalens knyttet til endringene, og
prioritering av forelderens behov og gnsker fremfor sine egne, kan vaere en indikasjon pa
manglende kontakt med hele seg. Med bakgrunn i dette fremstar det som at sentrale
utfordringer knyttet til fenomenet er knyttet til det man i gestalttilnaermingen refererer til
som en utydelig figur (Clarkson & Cavicchia, 2014). Gestalttilnaermingen fremstar som et
hensiktsmessig grunnlag i radgivningen, ettersom den fokuserer pa handling, kontakt, valg
og autentisitet. Malet er at hjelpsgker skal erfare seg selv som en hel person i et godt
psykologisk og fysisk forhold til omgivelsene sine (Yontef, 2005). Disse trekkene ved
gestalttilnsermingen samsvarer med Boss' (1999) teori som ogsa vektlegger & forholde seg
til relasjonen slik den er her og na gjennom & handle, ta valg, anerkjenne og bearbeide
tap, og endre hvordan en forholder seg til roller i takt med at relasjonen endrer seg
gjennom sykdommens forlgp. I tillegg er gestalttiinaermingens inkludering av tenkning i
motsetninger nyttig, ettersom funnene beskriver simultane sannheter og tilsynelatende
motsetninger (Clarkson & Cavicchia).
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5.4.1 Vektlegging av erfaring i radgivningen

Gestalttilneermingens vektlegging av subjektiv, umiddelbar erfaring kan veere relevant for
handtering av sentrale utfordringer knyttet til 8 ha en forelder med demens pa flere mater
(Clarkson & Cavicchia, 2014). For det fgrste viser funnene et brudd eller inkongruens i
hvordan det voksne barnet kjente forelderen far og n§. Maten man i gestalttilnaermingen
skiller mellom 38 erfare verden her og na, heller enn i fortid eller fremtid, kan derfor gke
kontakten med situasjonen slik den er (Ivey et al., 2012). Distinksjonen mellom fortid og
natid kan ogsa understgtte Boss' (1999) forslag om & identifisere hva som er tapt og hvilke
tilknytninger som er til stede, ved 8 skape en prosess hvor hjelpsgker finner frem til sine
egne tolkninger og mening gjennom beskrivelse av erfaring (Clarkson & Cavicchia, 2014;
Yontef, 2005, 2007).

Boss (1999) foresldr bruk av mimring for & identifisere hva som er tapt underveis, for
eksempel ved & se i fotoalbum, lese gamle brev eller fortelle historier om forelderen.
Mimring er en selvreflekterende prosess som kan tydeliggjgre og utforske sorg. Det er en
mate & relatere fortid til ndtid som kan bidra til problemlgsning (Boss, 1999; Soltys, 2007).
I tillegg oppmuntrer Boss (1999) til & bli bevisst pa hvilke tilknytninger til forelderen som
fremdeles er til stede, og forholde seg til det ved & reorganisere roller i relasjonen
underveis. Det voksne barnet kan for eksempel erkjenne sitt tap av identitet i relasjonen
og s@rge over det. Samtidig kan en ivareta tilknytning ved a oppleve naerhet og mulighet
til & dele erfaringer, fgr forelderen blir passiv og ikke mestrer samme form for interaksjon.
Slik erkjennelse og reorganisering kan samsvare med & gi slipp pa tidligere identiteter,
vaner og betydninger for & vaere i kontakt med seg selv og omgivelsene pd en mer
fullstendig mate (Clarkson & Cavicchia, 2014; Philippson, 2009). Ved & gi slipp pa det som
er tapt er det mulig en ikke tenker like mye pa fortiden og hvordan forelderen var, nar de
sitter sammen her og nd. En kan vaere mer helhetlig til stede i mgte med forelderen, gjgre
det beste ut av tiden sammen og se muligheter fremfor begrensninger alene.

Gestalttilnaermingens vektlegging av erfaring er ogsa relevant med tanke pa at manglende
informasjon skaper ambigugse situasjoner og opplevelser (Boss, 1999). I funn 3 beskrives
hvordan det voksne barnet forholder seg til forelderen som om hun f&r med seg det som
skjer i interaksjonen, selv om en erfarer henne som borte. Radgiver, helsepersonell eller
forelderen kan ikke gi tydelig informasjon om hva forelderen erfarer, om hun er til stede
psykologisk uten & fa til 8 gi uttrykk for det. Gestalttiinaermingens vektlegging av
beskrivelse fremfor forklaring av erfaring kan derfor veaere hensiktsmessig, fordi fokuset vil
veere hva det voksne barnet kan oppdage og laere basert pa hvordan hen erfarer verden
her og na (Clarkson & Cavicchia, 2014; Yontef, 2005, 2007). Det er kanskje dette som er
den eneste tilgangen til mer informasjon og innsikt i denne situasjonen, og som kan bidra
til erkjennelse og bevissthet om egen respons, valg, muligheter og ressurser.

5.4.2 Fokus pa helhet i rddgivningen

I tillegg til manglende informasjon preges erfaringen av at situasjoner og hendelser pd
overflaten ikke gir rasjonell mening. Videre bidrar det til at erfaringen bade er vanskelig a
forstd og handtere. I gestaltterminologi uttrykkes dette som at «figur er utydelig»
(Clarkson & Cavicchia, 2014). En mgter simultane, motsetningsfylte sannheter i form av
at personen foran seg er bade forelder og fremmed, til stede og fraveerende, tapt, men
ikke borte. I forbindelse med funn 2 og 3 beskrives en intellektuell erkjennelse av at
demenssykdommen er arsak til absurd atferd, manglende kontakt og tap. Diagnosen som
arsaksforklaring kan brukes for &8 minimere den negative effekten av erfaringen, ved at det
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"ikke gjgr noe" at forelderen ikke husker, fordi "det er sykdommen som gjgr det" (Clarkson
& Cavicchia, 2014). Samtidig opplever det voksne barnet undring, ubesvarte spgrsmal og
behov for kontakt. Intellektet er en ngdvendig side av erfaring, og den 3pner for at det
voksne barnet erkjenner deler av situasjonen. Det fglelsesmessige betyr at en kan komme
i kontakt med fglelsene en har i mgte med relasjonelle og personlige tap knyttet til
fenomenet (Grendstad, 2010).

Gestalttilnaermingen kan vaere hensiktsmessig i mgte med ovennevnte utfordringer fordi
den motvirker ren intellektualisering. Samtidig fokuseres det pa helhet, ved a inkludere
kroppslig erfaring, folelser, sprak, etikk, rasjonalitet, meningsskaping og spiritualitet
(Clarkson & Cavicchia, 2014). Tilnaeermingen inkorporerer mange veier til gkt innsikt og
bevissthet. Arbeid med kroppsholdning og -sprak er et eksempel. A dele observasjoner av
kroppssprak, og/eller eksperimentere med bevegelser kan bistd hjelpsgker med & komme
i kontakt med sider av sin erfaring som ikke faller innenfor intellektuell eller eksplisitt
tenkning. En kan eksperimentere med bevegelser for eksempel ved @ instruere hjelpsgker
til 8 gjenta en bevegelse og/eller overdrive den for & bidra til forstdelse av en underliggende
mening eller fglelse. Arbeid med kropp kan veere produktivt da mye kommuniseres ikke-
verbalt, og er en mate 3 forholde seg til helhet pd som omgar ren intellektualisering av
erfaring (Clarkson & Cavicchia, 2014).

Gestalttilnaermingens vektlegging av helhet innebaerer ogs% en integrering av fragmenterte
deler av selvet (Clarkson & Cavicchia, 2014), som knyttes til aksept og identifisering med
hele selvet (Yontef, 2005, 2007). Beskrivelse av ambivalens i funnene kan forstas som
indre konflikt, og en deling i to sider. For eksempel knyttet til 8 erkjenne tap, men samtidig
motstd & gi slipp. Ambivalens vises ogsa i forbindelse med hjelperrollen i funn 1, der en
bade opplever et behov for a8 hjelpe og frustrasjon over hjelperrollen. 'Tom stol'-gvelsen
kan brukes for @ gke innsikt i de ulike sidene. Radgiver leder gvelsen ved & instruere
hjelpsoker til 8 bytte stol og snakke ut fra de ulike perspektivene underveis. Denne gvelsen
kan gke innsikt i seg selv og potensielt lede til Igsninger. @velsen kan ogsd brukes mellom
den siden av seg selv som sier at man "burde" fgle noe, kontra en annen side som fgler
noe annet (Clarkson & Cavicchia, 2014; Ivey et al., 2012). Dersom det voksne barnet
identifiserer seg med hele seg kan en bruke alle sine ressurser i interaksjon med en selv
og andre (Yontef, 2005, 2007), fordi det ogsd innebeserer at en er i kontaktfase hvor
ressurser mobiliseres og en velger respons. I tillegg vil det bety at en ikke bruker av
ressursene sine til & holde folelser pd avstand (Clarkson & Cavicchia, 2014). En intellektuell
erkjennelse av at forelderen er syk kan komme til kort, fordi den konstaterer et faktum
mer enn den starter en prosess en kan jobbe ut ifra, og den er ikke knyttet til helhetlig
erfaring.

Gestalttilnaermingens bruk av fantasi kan ogsa veere relevant knyttet til handtering og
bearbeiding av erfaringen med & ha en forelder med demens. Grendstad (2010) beskriver
hvordan fantasi kan lede til innsikt og erkjennelser som kan hjelpe individer med & mgte
virkeligheten pad en annen mate. I en fantasisamtale kan det voksne barnet snakke med
forelderen uten at samtalen blir preget av sykdommens begrensinger. Det kan vaere en
mate 3 identifisere forskjellene mellom hvordan forelderen var, og er. I tillegg kan det tilby
en mulighet til & "snakke med" forelderen om sine behov, fglelser og tanker knyttet til
situasjonen, uten at forelderens svekkede kapasitet begrenser hva det voksne barnet kan
ta opp og forvente en respons pa. Fordelen med fantasi er at den er mer erfaringsnaer. Det
er lettere & komme i kontakt med fglelsesmessige reaksjoner nar man snakker til noen enn
om noen. Slik kontakt kan vaere avgjgrende for @ handtere utfordringen der den ligger.
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Erfaringer og fglelser som vekkes i fantasisamtalen kan pavirke hvordan en ser forelderen
i hverdagen, og lede til erkjennelser. Det er fgrst nar man erkjenner noe at man kan gjgre
noe med det. A sette ord pd forholdet med den andre akkurat slik man opplever og mener
at det er, kan ofte vaere nok. Fantasi kan hjelpe det voksne barnet med 8 mgte
virkeligheten pa8 en annen mate og bli tryggere i mgte med det som skjer i relasjon til
forelderen. Selv om arbeid i fantasien ikke endrer det faktum at forelderen er syk eller
situasjonen man befinner seg i, apner den for & gjgre noe med sine egne reaksjoner
(Grendstad, 2010).

5.4.3 Autentisitet og eierskap

Gestalttilneermingens vektlegging av autentisitet (Clarkson & Cavicchia, 2014) kan veere
hensiktsmessig ettersom funn 2 beskriver ensidighet i relasjonen og ego-reduksjon i maten
det voksne barnet tilpasser seg til forelderen, og fordi forelderens utbytte primaert veileder
valg av handlinger og responser i interaksjonen. At forelderens kapasitet svekkes pa grunn
av sykdommen er ikke noe det voksne barnet kan gjgre noe med. I lys av Yontef (2005)
har det voksne barnet liten mulighet til & utgve innflytelse pa omgivelsene, og konformitet
kan fremstd som eneste alternativ. I gestalttiinaermingen jobber man samtidig ut ifra at
hvert individ kan velge hvordan en responderer til situasjoner, uansett om vi har veert med
& skape situasjonene eller ikke (Clarkson & Cavicchia, 2014). Forelderens svekkede
kapasitet innebaerer at det voksne barnet blir overlatt til seg selv, og ma finne mening og
forstaelse pa egen hand.

Boss (1999) trekker fram at & finne mening er en viktig side av & handtere ambigugse tap,
fordi uten mening "holder man bare ut". Gestalttilnaermingen tilrettelegger for at det
voksne barnet kan tolke og finne mening i sin erfaring (Clarkson & Cavicchia, 2014; Ivey
et al., 2012). A sette ord pd erfaring er en tolkende handling (van Manen, 1990) og &
snakke med en rédgiver om sin erfaring er en mate & jobbe med sin tolkning av situasjonen
pa. Bruk av fantasi, tom stol og kroppssprak er noen eksempler pd verktgy som kan bidra
til at det voksne barnet blir bevisst pa sin erfaring helhetlig, og far innsikt i seg selv og sin
situasjon (Clarkson & Cavicchia, 2014; Grendstad, 2010; Ivey et al.,, 2012).
Gestalttilnaermingens vektlegging av eierskap og aksept kan bidra til & skifte fokus fra
forelderen og tilbake til det voksne barnet, for & utforske egne behov og eventuelle
faststdende eller repetitive gestalter (Clarkson & Cavicchia, 2014). Ra3dgiver kan for
eksempel oppmuntre hjelpsgker til & bruke 'jeg'-sprak for @ gke identifisering med utsagn.
I stedet for 8 si "det var vondt" kan hjelpsgker si "jeg ble sdret". A arbeide med
identifisering med hele seg og sine behov kan skape tydeligere figurer for det voksne
barnet, og mulighet til 8 tilfredsstille behov og lukke gestalter underveis i erfaringen slik
at en beveger seg framover (Clarkson & Cavicchia, 2014).

I avsnittene overfor har jeg utforsket hvordan radgivning, med vektlegging av
tilnaerminger basert pd gestalttradisjonen og Boss (1999), kan vare en aktuell arena for
& bearbeide sentrale utfordringer knyttet til fenomenet av a8 ha en forelder med
demenssykdom. Konklusjonen er at radgivning kan tilby verktgy, aktiviteter og samtale
som kan bista det voksne barnet med 38 handtere og bearbeide erfaringer knyttet til
fenomenet mer effektivt. Videre fglger avslutningskapittelet av masteroppgaven, hvor
oppgaven oppsummeres og studiens bidrag Igftes opp.
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Studiens funn er basert pa intervju av fem intervjupersoner og analyse som i stor grad
falger van Manens (1990) hermeneutisk-fenomenologiske tilneerming. Formalet var 3
utvikle innsikt i hvordan det erfares @ ha en forelder med demenssykdom, og hvordan
utfordringer som beskrives kan forstds og handteres i en hypotetisk radgivningskontekst.

Funnene viser at fenomenet medfgrer betydelige endringer i relasjonen knyttet til roller,
identitet og interaksjon. Endringene medfgrer en opplevelse av tap, som kan belyses
ytterliggere av Boss' (1999) beskrivelse av ambigugst tap. Tapene erfares som utydelige,
og ettersom forelderen fremdeles har en fysisk tilstedevaerelse utfolder de seg
hovedsakelig i det voksne barnets sinn. Helhetlig preges erfaringen av manglende
informasjon, inkongruens og ambivalens. Det gjgr at behov og situasjoner blir utydelige,
som sa gjor det vanskelig @ reagere pd og bearbeide situasjoner og hendelser underveis.
Resultatene viser at utydelig figur og respons kan forstyrre bevegelse gjennom
erfaringssirkelen, i tillegg til at usikkerhet kan hindre kontakt med seg selv og omgivelsene
(Clarkson & Cavvichia, 2014). Konklusjonen fra diskusjonen er at utfordringene som
beskrives i datamaterialet kan forstds som & vaere innenfor radgivningens handlingsrom.
Gestalttilnaerming og innsikt i ambigugst tap kan brukes i en r&dgivningsprosess for a bista
det voksne barnet med effektiv handtering og bearbeiding av erfaring for igjen 3 bidra til
vekst og utvikling.

6.2.1 Studiens bidrag til forskningsfeltet

Studien understgtter funn fra tidligere forskning. Den viser at erfaringen innebaerer bade
praktiske og emosjonelle aspekter (Noyes et al., 2010), tap og sorg (Hggsnes et al., 2016;
Kjallman-Alm et al., 2013; Meuser & Marwit, 2001; Ott et al., 2007; Sanders et al., 2003)
og relasjonelle utfordringer gjennom at relasjonens kvalitet svekkes (Betts Adams et al.,
2008), ambivalens (Losada et al., 2017) og identitets- og rolleutydelighet (Karner &
Bobbit-Zeher, 2005; Kjallman-Alm et al., 2013). Med bakgrunn i problemstillinger knyttet
til & studere ektefeller og voksne barn som homogen gruppe (Hggsnes et al., 2016;
Kjallman-Alm et al., 2013; Lyons & Sayer, 2005; Savundranayagam, 2014), bidrar studien
med & beskrive og tydeliggjgre erfaringer og behov knyttet til voksne barn spesifikt.

6.2.2 Studiens bidrag til radgivningsfeltet

Ettersom erfaringen med 8 ha en forelder med demenssykdom preges av usikkerhet
knyttet bade til forstdelse av situasjonen man er i, egne fglelser og tanker og respons kan
studien vise til problemstillinger som er aktuelle for radgivning. Radgivning er
hensiktsmessig basert pa at hjelpende kommunikasjon og relasjon er rettet mot a bista
hjelpsgker med a gke innsikt i seg selv og sin erfaring. Dette kan tydeliggjgre situasjonen,
gke bevissthet om muligheter, valg, ressurser og lede til vekst og utvikling (Allgood &
Kvalsund, 2004; Kvalsund, 2015). A ha en forelder med demens p%virker relativt mange i
befolkningen (Reneflot et al, 2018), og studien viser et potensielt omrade hvor radgivning
kan bistd individer, men ogsd bidra i handtering av en fremtidig samfunnsutfordring med
tanke pa at antallet rammet av demens og pargrende antas a gke (Reneflot et al., 2018).
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Effektive tilbud rettet mot pargrende blir viktig ndr det offentlige gnsker stgrre deltakelse
fra familie i omsorgen av personer med demenssykdom (Reneflot et al., 2018). Studien
kan bidra ved 8 gi innsikt i voksne barns behov, som kan gi nyttig informasjon i utforming
av tilbud. I Norge er pargrendegrupper, kurs og samtalegrupper mest vanlig (Gjgra et al.,
2015). Denne studien understgtter annen relevant forskning som peker pa et behov for a
inkludere arbeid med sorgprosess i hjelpetilbud, fremfor generell stgtte eller spesifikk
informasjon alene (Betts Adams et al., 2008; Walker & Pomeroy, 1996). Studien kan gi et
bilde av utfordringer knyttet til fenomenet, men gir ikke et empirisk grunnlag for 8 si noe
om hva som er effektiv radgivningspraksis i denne konteksten. Likevel kan studien bidra
til kunnskap og innsikt relatert til problemstillinger som fenomenet bringer med seg, som
kan styrke radgivers grunnlag 8 bistd voksne barn som har en forelder med demens
(Anderson et al., 2011; Johannessen et al., 2012). Hapet er at studier som denne kan fgre
til informasjon og bistand som kan hjelpe det voksne barnet ved & gjgre erfaringen lettere
& leve med b3de underveis og etter forelderens bortgang.

P& bakgrunn av studien har jeg blitt nysgjerrig pa hvordan voksne barn ville erfart et
radgivningstilbud slik det ble utforsket i diskusjonskapittelet. Ettersom denne studien ikke
har fokusert pa vurdering eller erfaring med hjelpetilbud, har den ikke empirisk grunnlag
for 8 si noe om hva som er effektiv bistand knyttet til erfaring med fenomenet. Med
bakgrunn i dette kunne det veert interessant & utforske voksne barns erfaring med tilbud
som er tilgjengelige per i dag. For @ veilede gruppen kunne det ogsa veert hensiktsmessig
& forske mer pd positive aspekter ved erfaringen underveis (hva oppleves som stgttende,
hjelpsomt, positivt), men ogsd hva positive utfall i ettertid kan vaere. At forelderen far
demenssykdom pavirker familiesystemet (Boss, 1999). Det er et aspekt av erfaringen jeg
ble nysgjerrig pd, nemlig hvordan fenomenet kan pavirke roller mellom sgsken, forhold til
egne barn og familie for gvrig. Samarbeid med familie og helsepersonell er ogsd et aktuelt
& forske mer pa. Det voksne barnet kan havne i den posisjonen at de ma ta beslutninger
knyttet til forelderens liv og helse. Dette kan vaere givende a utforske i seg selv, men ogsa
knyttet til ivaretakelse av forelderens autonomi og verdighet.

Jeg har sett pd denne masteroppgaven som en utforskning av hva erfaringen handler om,
og hvordan rddgivning kan veaere en hensiktsmessig form for bistand. Prosessen har i en
forstand veert et forarbeid, dersom en skulle forsgkt 8 utforme et radgivningstilbud til de
voksne barna. A begynne en utforskning med utgangspunkt i erfaring har gitt meg en mer
levende forstdelse av hvordan det oppleves & ha en forelder med demens:

Storytelling has always been a way to find meaning about loss. [...] Maybe those of us trained
in positivist traditions should listen more carefully to people's stories in order to hear new
questions, new answers, and, more important, new meanings that families have about living
losses they can't resolve. In doing so, we together can find meaning in the chaos (Boss,
1999, s.130).
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Vedlegg



Samtykkeskjema for deltagere i studien

"Voksne barns erfaring med & ha en forelder med
demenssykdom”

Bakgrunn og formal
Studien gjennomfgres i forbindelse med masteroppgave i radgivningsvitenskap ved
NTNU.

Formalet med studien er & laere mer om hvordan det erfares & ha en forelder med
demenssykdom. Dette er knyttet til et gnske om & undersgke om og eventuelt hvordan
individuell rddgivning kan vaere en aktuell form for hjelp og stgtte for personer i denne
situasjonen. Problemstillingen for masteroppgaven er: Hvordan erfarer voksne barn § ha
en forelder med demenssykdom, og hvordan kan dette knyttes til bistand i form av
individuell r&dgivning? Betegnelsen 'voksne barn' er valgt fordi masteroppgaven vil
fokusere spesifikt pa og vektlegge barn-forelder-relasjonen, til forskjell fra betegnelsen
'pargrende’ som involverer flere ulike relasjoner og roller.

Et kriteria for a delta i studien er at forskningsdeltakeren har, eller har hatt, en forelder
med langkommet demenssykdom.

Gjennomfgring av studien

Studien gjennomfgres ved hjelp av et fenomenologisk dybdeintervju med hver enkelt
deltaker, med varighet fra 1-2 timer. Formalet med 3 benytte fenomenologisk intervju er
& oppnd erfaringsnaere beskrivelser. Dette vil innebaere at intervjuer spgr om tanker,
fglelser, emosjoner, hendelsesforlgp og atferd knyttet til konkrete tilfeller, situasjoner
eller hendelser. Med bakgrunn i studiens tema og problemstillingen vil intervjuet fokusere
pa personlige erfaringer.

Intervju tas opp pa lydopptaker. Lydopptaket vil senere transkriberes til en skriftlig tekst
som brukes i analyseprosessen.

Som deltager i studien har du rett til & trekke ditt samtykke ndr som helst underveis i
prosessen, uten at du ma oppgi grunn for dette. Alle opplysninger og informasjon gitt i
intervjuet vil da utelates fra masteroppgaven og slettes.

I masteroppgaven vil deltagernes personalia anonymiseres, og detaljer som kan virke
identifiserende vil utelates. Personopplysninger, lydopptak og transkripsjonstekst vil
oppbevares utilgjengelig for andres innsyn. Navn og personidentifiserende opplysninger
vil oppbevares separat fra disse filene. Masterstudenten er tildelt veileder som skal bista i
arbeidet med masteroppgaven. Veileder vil dermed ha noe innsyn i datamaterialet, og
har taushetsplikt.

Intervjuet vil fokusere pd deltakerens erfaring, men dette vil ogsd involvere at man
snakker om deltakerens forelder som tredjeperson. Tredjeperson vil ogsa anonymiseres,
og opplysninger som kan virke personidentifiserende vil utelates.



Studien er meldt inn hos Personvernombudet for forskning, Norsk Senter for
Forskningsdata (NSD). Masteroppgaven skal avsluttes fgr 1.desember 2018.

Kontaktinformasjon

Kontaktinformasjon Masterstudent: Kontaktinformasjon Veileder:
E-post: E-post:
TIf.: TIf.:

| | Jeg har lest og forstatt informasjonen i samtykkeskjemaet, og gnsker a delta.

|:| Jeg gnsker a kontaktes for a fa innsyn i analyse av mitt intervju.

D Jeg gnsker a lese ferdigstilt masteroppgave.

Underskrift Deltaker Dato

Underskrift Masterstudent Dato



mailto:maren.rotmo@gmail.com

Eksempler eller punkter jeg tenker jeg kan spgrre om:
Hvordan har dagen din vaert til nd? Hva kommer du fra? (En innsjekk; kan besvare
spgrsmalet jeg ogsa).

Bor du i/pé [stedet vi maotes]?

Hvor lenge har du bodd her? - Er familien din herfra?
Har du sgsken? Bor de ogsa her?

Har du barn og egen familie?

Som vi har shakket om handler oppgaven min om voksne barn som har en
forelder med demenssykdom, og hvordan dette erfares. Kan du fortelle litt om
hvilken forelder dette gjelder og hvordan situasjonen er per i dag?

Prgv & huske fgrste gangen forelderen din ikke husket hvem du var, og fortell

meg om situasjonen; hvordan du fglte, hva du gjorde og hva du sa.

Konkrete hjelpespgrsmal underveis:

e NA&r skjedde dette? (tid pa aret, ndr pa dagen, hvor kom du fra, f.eks. jobb eller hjemmefra)

. Besgkte du alene eller sammen med noen, i s& fall hvem?

e Hvor var besgket? Hvor satt dere? Hvordan satt dere?

. Hva gjorde dere?

. Kort eller langt besgk?

e  Hva ble sagt eller gjort som gjorde at du inns3 at forelderen din ikke husket hvem du var der og da?

e Hva tenkte du i gyeblikket?

e Hva fglte du?

e Hva gjorde du?

e Hvem trodde forelderen din at du var? Hvordan kom dette frem?

. Hva fglte du ndr forelderen din trodde du var [...]? Hva tenkte du om det?

e Sa du eller ga noe uttrykk for at du var datteren/sgnnen?

e Prgvde du 3 hjelpe forelderen med & huske hvem du var?

. Hvordan pavirket det deg at forelderen din ikke husket hvem du var? Var det noe du gnsket & gjore,
men ikke gjorde? Var det noe du vanligvis gjorde, men ikke gjorde?

e Kan du si noe om hvordan kroppen fgltes i situasjonen?

. Hvordan var forelderen din for deg i denne situasjonen? Hvordan s& du han/henne?

. Kjente du noe knyttet til barnet i deg, det at du er barnet til denne personen i situasjonen du snakker

om?



e Hvem var du i denne situasjonen, hvilken rolle hadde du?

e Hvor lenge varte det at forelderen ikke husket hvem du var?

e N3&r og hvordan ble besgket avsluttet?

. Hva gjorde du etterpd? (satte seg i bilen, kjgrte hjem, etc.). Hva fglte du da? Hva tenkte du? Hva
gjorde du?

Kan du fortelle om en annen hendelse, situasjon eller et eksempel hvor
forelderen din ikke husket hvem du var, som gjorde inntrykk pa deg (husker

spesielt godt, skiller seg ut)? Fortell hva du sa, hva du gjorde, hva du fglte.

e Her kan de samme spgrsmalene som er opplistet ovenfor veere aktuelle.

Hvordan pavirket det relasjonen mellom deg og din forelder at han eller hun
ikke lenger husket hvem du var ndr du kom p3 besgk? Nevn et konkret

eksempel, hendelse eller situasjon.

Hvordan pavirket det din relasjon til signifikante andre i livet ditt

(ektefelle/partner, barn, sgsken, etc.)? Nevn et eksempel.

Hvordan har du snakket om dette med andre?

e Har du delt alt som har betydning knyttet til erfaringen?

e Hvordan opplevdes det 3 snakke om dine erfaringer i intervjusamtalen?
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