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Forord

Farst og fremst gnsker jeg a takke mine tre informanter som delte av sine mest smertefulle
erfaringer med meg, sorger og gleder. Deres velvilje og engasjement betydde alt for denne
oppgaven. Uten dere ville ikke denne oppgaven blitt noe av, og viktig informasjon dere
formidler ville gatt tapt.

Jeg er dere evig takknemlig og vil beere dere alle tre i mitt hjerte!

Videre vil jeg takke mine fantastiske gode jenter, Live Sofie, Henriette og Amalie, for
overbaerenhet med ei mamma som spesielt under sluttinnspurten av denne masteroppgaven
ikke har veert helt til stede for dem.

Mine hjertegull dere er det beste i livet mitt, og jeg gleder meg til 4 fa vise dere det igjen!

Sist men ikke minst vil jeg takke min veileder, fgrsteemanuensis Sissel Lisa Storli for
inspirasjon og guiding gjennom den spennende prosessen som det a skrive denne masteren har
veert. Tusen takk for god og konstruktiv hjelp!

Only people who are capable of
loving strongly can also suffer
great sorrow,

but this same necessity of loving
serves to counteract their grief and
heals them.

Tolstoy






Sammendrag

Hvert ar opplever 4000 barn og ungdommer at mamma eller pappa far en kreftdiagnose, og
800 opplever at forelderen dgr av kreft. Hverdagslivet endrer seg og barna opplever stor
pakjenning i form av trussel om tap, og endringer i familien som sykdommen og senere tapet
farer med seg. Mitt engasjement har bakgrunn i at jeg er mamma til barn som har opplevd a
leve med og miste sin pappa av kreft. Underveis i sykdomsforlgpet og senere etter tapet
opplevde jeg at det var lite fokus pa barna.

Malet med studien er 4 tilegne innsikt og utdypende kunnskap om barn som pargrende og
etterlatte og deres behov for stgtte. Kunnskap og viten vil frembringes ved hjelp av
livserfaringene unge voksne har med a leve med, og miste en forelder av kreft som barn.
Formalet aktualiseres ytterligere med bakgrunn i endringene av Helsepersonelloven i fra
2010. Erfaringene kan gi oss en dybde og rikdom, og dermed en innsikt og forstaelse som vil
veere nyttig for helsepersonell i deres oppfelging av barn som pargrende. Empirien,
informantenes fortellinger, draftes opp mot forskning og teori som tilknytning, utvikling, sorg
0g sorgprosesser. Videre belyses det framkomne ferst og fremst ved hjelp av Lggstrup og
Martinsens sansefilosofi. Studien har utgangspunkt i livsverdensperspektivet og videre en
hermeneutisk tilnerming i metoden. Jeg har gjennomfert tre halvstrukturerte dybdeintervju
med en narrativ inngang da jeg gnsket a fa rike fortellinger.

Det & leve med en kreftsyk mamma eller pappa og miste henne eller han av sykdommen er en
altomfattende livshendelse som griper om seg i tid og rom. Det & miste en forelder vil veere
noe av det verste som kan skje i et barns liv, og smertene og savnet varer ved. Det kan virke
som at det er en livslang prosess. Mine funn viser at barna har opplevd svik og krenkelser i
deres sarbarhet som pargrende og etterlatte. De savner forstaelse og stette i fra omverden.
Spesielt skole og helsevesen. Gode relasjoner viser seg a representere god statte.
Fritidsaktiviteter og samver med venner er viktige lystbetonte bidrag inn en hverdag med
mange bekymringer og utfordringer. Foreldrene er av stor betydning og god statte til tross for
lite falelsesmessig kommunikasjon. Sorgen farer ofte med seg negative innvirkninger pa det
psykososiale livet. De er svart sarbare og alene med sin sorg. De vil ha behov for stette og
hjelp for & leve med smerten og klare a handtere den best mulig. | fglge informantene kan det
virke som behovet og gnske om hjelp og stette i form av samtaler, kurstilbud og lignende er
starst etter et, to og tre ar.

Informantenes erfaringer bidrar med viktig kunnskap til omverden og spesielt til oss
helsepersonell som har et ansvar for & ivareta, forebygge psykopatologi og gjgre barnas liv
lettere & leve. Informantenes stemmer kan bringe oss inn i et refleksjonsrom hvor vi kan dvele
0g ta med oss noen toner som vi kan la klinge ut og med i lignende sammenhenger.

Ngkkelord: Barn som pargrende, foreldre, kreft, statte, sorg, dad, livsverden






Abstract

Every year, about 4000 children and adolescents in Norway experience one of the parents
developing cancer, and 800 experience the death of a parent. Everyday life changes and they
are exposed to high levels of psychosocial stress. They are exposed of the threat of loss and
changes in family roles following the disease and treatment. My commitment is reasoned in
being a mom of children who have experienced living with and losing their father from
cancer. During the course of the disease and later after the loss | found that there was little
focus on the children. I saw their suffering and wished they could get more support.

The purpose of this study is to obtain deeper insight and knowledge about the children and
their experiences of support and how they are influenced by this lived experience. Another
purpose is raised by the changes in the Norwegian Regulations for Health Personnel. From
January 2010 children’s independent right to receive information is strengthened.

In this study three young adult have, through semi-structured lifeworld-interviews revealed
their experience living with a mom or dad who suffered from cancer and the loss of their
parent due to cancer. These experiences are discussed and viewed in light of research and the
theoretical and philosophical framework is mainly based on K. E. Lagstrups philosophy and
K. Martinsens continuation of this philosophy. The study has a lifeworld perspective and a
hermeneutic approach.

A parent’s cancer diagnosis and death during childhood is a life altering experience. The pain
and the grief of the beloved one persist for a long time. It may seem as a lifelong process. My
findings disclosure unmet needs and betrayal in these children’s life. They miss support and
understanding from others. Especially from educational and healthcare providers. Good
relationships appear to represent good support. Positive activities are important contributions
in to the everyday life, which consist of many concerns and challenges. The parents are of
great importance and support despite little emotional communication. These children are
emerging as vulnerable and alone with their grief. They need support and assistance to live
with the pain and being able to recapture their lives. According to informants, it could seem
like they benefit from support in form of counselling dialouges primarily after one, two or
three years after the loss of a parent.

The results of the study cannot be statistical generalized, as the selection of informants is
small. However, the insight obtained through this study sheds light on some of the struggles
and needs these children, living with a parent with cancer and the loss of the parent, work
their way through. It is hoped that this study will contribute to an increased awareness among
health professionals, about these children and in their meetings with the children.

Key words: Neoplasms, children, children of impaired cancer patients, parental death, grief,

lived experience
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1.0 Innledning

1.1 Bakgrunn for valg av tema og problemstilling

Omtrent 4000 barn opplever hvert ar at mamma eller pappa far kreft, og 800 barn opplever
ogsa at mamma eller pappa der av kreft (Kreftforeningen, 2009). Hverdagslivet endres og det
vil veere mange utfordringer i barnas liv. | tidsskriftet for den Norske Legeforening papeker
generalsekreteer i Kreftforeningen, Anne Lise Ryel, at foreldre som har syke barn blir
vesentlig bedre ivaretatt gjennom oppfalging, informasjon og stgtte av helsevesenet enn barn
som lever med kreftsyke omsorgspersoner. Ryel fremhever at man derfor trenger gkt fokus pa

barnas reaksjoner og behov for statte (Ryel, 2005).

Mitt personlige engasjement grunner i at jeg er mor til 3 barn som har opplevd & leve med en
kreftsyk pappa som etter en tids sykdom dgde. Min opplevelse er at det kan vere utfordrende
a hjelpe barna. Vi ma alle en gang, fer eller senere forholde oss til at vi mister noen i vare
nare relasjoner. Nar et barn mister en forelder mister de som oftest den viktigste personen i
deres liv, og de ma forholde seg til det til tross for deres korte erfaring med livet. En stor
grunn til & se nermere pa denne problematikken, er at det & miste en mor eller far som barn er

noe av det mest ugjenkallelige og indiskutable et barn kan komme ut for.

Kreftsykdommens innvirkning pa de enkelte familiemedlemmer avhenger blant annet av
utviklingsstadier, familierolle og kjgnn (Compas, Worsham, Ey, & Howell, 1996; Sood,
Razdan, Weller, & Weller, 2006). Compas et al. (1996) viser til at barn er signifikant pavirket

av en forelders kreftsykdom. Studien fokuserer pa barn og ungdoms psykologiske aspekter.

| rapporten til Dyregrov (2005), som var et resultat fra pilotprosjektet «Pa tynn is», og i
artikkelen av Ensby, Dyregrov, og Landmark (2008) «A treffe andre som virkelig forstar»
skriver forfatterne om innsikter fra sin forskning. Hensikten med prosjektet var a ske
kunnskap om barn og ungdommers reaksjoner pa kreft og ded hos mor eller far. De fant blant
annet at barna per i dag ikke opplever hjelpen tilstrekkelig hverken fra sykehus, skole, venner

eller familie.



Syse, Aas, 0g Loge (2012), norsk populasjons-basert studie, konkluderer med at til tross for
gkt fokus de siste arene pa kommunikasjonsutfordringer innenfor den kreftrammede familien
og tilrettelegging for involverte barn, er behovene ofte umettede. De papeker ogsa at de
psykososiale aspektene ved a leve med en kreftsyk forelder er lite fremhevet og i sin spede

begynnelse.

Det saeregne med kreft er at det er en alvorlig sykdom, som i hgyere grad enn enkelte andre
sykdommer har et dedelig utfall. Dyregrov og Dyregrov (2011) viser til at barn forbinder kreft
med dgd. Sykdommen kan medfare redsel, frykt, traumatiske opplevelser og begrensninger i
barnas livsutfoldelse. Det at sykdommen pagar over tid og i faser kan medfare stor «slitasje»
for barna.

Problematikken aktualiseres ytterligere med bakgrunn i at endringer i helsepersonelloven §
10a og lov om spesialisthelsetjenesten § 3-7 a. trddde i kraft 1. januar 2010
(Helsepersonelloven, 1999). Den skal sikre at helsepersonell bidrar til & dekke behovet for
informasjon og ngdvendig oppfelging av mindredrige barn med en alvorlig psykisk eller
somatisk syk forelder. Den nye bestemmelsen i spesialisthelsetjenesteloven palegger
helseinstitusjoner a ha tilstrekkelig barneansvarlig personell. For a tilrettelegge oppfelgingen
av barna har Stortinget ogsa vedtatt en ny bestemmelse i helsepersonelloven § 25 tredje ledd.
Bestemmelsen gar ut pa at taushetsbelagte opplysninger kan gis til samarbeidende personell.
(Rundskriv (2010:5), 2010). Helsepersonell har altsd et ansvar med & bidra til en god
samhandling mellom farste og andrelinjehelsetjenesten Barn som har mistet en forelder
kommer ikke inn under denne loven, da de er etterlatte. Men de vil ogsa i stor og kanskje enda

starre grad ha behov for slik oppfalging.

1.2 Hensikten med min studie og presentasjon av problemstilling

Med denne bakgrunnen aktualiseres problemstillingen:

«A leve med en mamma eller en pappa som er syk, og dgr av kreft. Hvilke erfaringer har

unge voksne med en slik livshendelse som barn?»

Jeg har valgt & intervjue unge voksne som har opplevd a miste en forelder som barn.
Hensikten med min studie er a belyse hvordan det kan oppleves a vare barn og ungdom og

leve med en alvorlig kreftsyk forelder og & miste sin forelder i kreft. Jeg tror deres erfaringer



kan gi oss en innsikt og et innblikk i hvordan en slik livshendelse kan oppleves. Deres

erfaringer vil vare betydningsfulle og kunne bringe frem en utvidet forstaelse.

Med meg har jeg noen undringer som: Hva gjorde at de kom seg videre i livet? Hva var
positivt og hva kunne veert bedre? Hva savnet de? Hvordan kan vi, personer med helsefaglig
bakgrunn, men ogsa alle i miljget rundt barnet statte a hjelpe best mulig i en slik livshendelse?
En livshendelse vil jeg her definere som en hendelse som har en inngripen i og som vil

pavirke det levde liv.

1.3 Oppgavens oppbygning og avgrensning

Oppgaven er delt inn i syv deler. Etter innledningen i kapittel 2.0 fglger en gjennomgang av
forskningslitteratur som omhandler temaet. Forskning jeg refererer til har inkludert barn i
aldersgruppen 6-12 ar og/eller 12-16 ar. Forskning har ofte definert barn i gruppen 6-12 ar
som skolebarn og gruppen 12-16 ar som tenaringer. Det vil si at aldersgruppen studien min
omhandler er representert. Jeg har intervjuet to jenter og en gutt. Jeg vil likevel kun i liten
grad komme inn pa eventuelle kjgnnsforskjeller. Jeg velger a ikke vektlegge dette spesielt, pa
grunn av oppgavens stgrrelse. Nar jeg henviser til barn som pargrende og barn som etterlatte
vil jeg benytte betegnelsen barn eller barna. Nar jeg viser konkret til mine informanter vil jeg i
tillegg til informanter ogsa benytte de anonymiserte navnene. Jeg har ogsa valgt & benytte

likevenn istedenfor likemann, nar det er snakk om likemannstatte.

Kapittel 3.0 omhandler teori om tilknytning, utvikling, sorgprosesser og til sist en
introduksjon av livsverdensperspektiv, sansing og tydning. Jeg vil her ikke komme narmere
inn pa for eksempel kritikk av teorier, og det er ogsa i kun liten grad gjort noen

sammenligning med andre lignende teorier.

I studien min vil jeg ha et livsverdensperspektiv, som ontologisk forstaelse. Dette tar jeg med
som et grunnlag og en tilnerming inn i metoden. | metodekapitlet 4.0 beskriver jeg hvordan
jeg ved hjelp av hermeneutikken kan fa fram en forstaelse ved a fortolke data. Her vil jeg
komme narmere inn pa utvalgskriterier og implikasjoner av disse. Jeg omtaler videre mitt
valg av kvalitativt intervju og hvordan det er utfart, analysemetode og studiens resultat og

troverdighet.

| kapittel 5.0 blir funnene mine presentert gjennom informantenes stemmer og min tydning og

sammenfatning av det fremkomne. Videre i kapittel 6.0 reflekterer og drefter jeg med



bakgrunn i funnene mine, tidligere forskning, teorier og ser pa dette i lys av Lagstrups filosofi
0g Martinsens videreutvikling av den. Til slutt, under kapittel 7.0 falger en oppsummering og
avsluttende ord.

2.0 Forskning pa omradet

Jeg har sgkt i ulike databaser som Bibsys Ask, Cinahl, Svemed, PubMed, Google Scholar,
PsycINFO og Helsebiblioteket. Sgkerordene jeg har benyttet i forskjellige kombinasjoner er
eksempelvis; neoplasms, parental cancer, children, child, relatives, family, adolescent,
mourning, qualitative, lived experience, grief, parental death, bereavement, support, children
of impaired cancer parents. Jeg har ogsa anvendt norske sgkeord.

Sgkingen resulterte i noen norske og en del utenlandske studier som omhandler barn som
pargrende ved kreft, og av disse var det forholdsvis fa kvalitative studier. | denne prosessen
fant jeg derimot mye relatert til foreldre som pargrende til barn med kreft. En kan undres om
arsaken til det kan vere at det har veert relativt lite fokus pa barn som pargrende? Noen av
utfordringene ligger kanskje ogsa i at barn som pargrende er en sarbar gruppe a intervjue. De
fleste studiene jeg har funnet som omhandler barn som opplever kreft hos en forelder og
studier som omhandler barn som mister en forelder i kreft poengterer at barn som pargrende
og etterlatte er viet lite oppmerksomhet i forskningen (Kennedy & Lloyd-Williams, 20009;
Patterson & Rangganadhan, 2010; Visser, Huizinga, van der Graaf, Hoekstra, & Hoekstra-
Weebers, 2004).

Mye av mitt fokus har veert pa den tidligere nevnte norske pilotrapporten av Dyregrov (2005).
Men underveis har jeg ogsa blitt oppmerksom pa den endelige forskningsrapporten; Barn og
unge som pargrende ved kreft av Dyregrov og Dyregrov (2011). Dette er et
samarbeidsprosjekt mellom  Kreftforeningen, Montebellosenteret og senter for
krisepsykologi/Egmont sorgsenter. Barn og unge er i fokus, men forskningssparsmalet er som
folger: «Hvordan kan barns situasjon og foreldrenes omsorgskapasitet styrkes i et
rehabiliteringsperspektiv?» Det vil si at en del av fokuset i prosjektet ogsa er pa foreldre.
Noen av funnene i denne rapporten viser at ca. 1/4 av de syke og naermere 1/3 av de etterlatte

foreldrene i sterk grad er preget av patrengende minner og unngaelsesreaksjoner.



| min oppgave har jeg spesielt fokus pa barnas opplevelser, men foreldrenes handteringer,
«psyke» og handlingsmater vil ligge der implisitt. Dette hovedprosjektet er omfattende med
mange data, og det bygger pa bade kvantitative og kvalitative data, sperreskjemaer og
dybdeintervjuer. De konkluderer med at barna signaliserer et stort udekket behov for
informasjon om sykdomsforlgp og prognose og de savner mer kommunikasjon med foreldre
om situasjonen. Foreldre har uttrykt gnske om mer stette fra hjelpeapparatet for a kunne
hjelpe barna best mulig. Pilotprosjektet, som Ia til grunn for dette hovedprosjektet, viste at
unge opplevde utbredte skolevansker, mye tristhet, angst og usikkerhet. Og de uttrykte stort
behov for hjelp og stette. De som hadde mistet foreldre slet med savn og sorg knyttet til tapet.
Og de som levde med syke foreldre opplevde mer angst og uro for a miste foreldrene. Begge
gruppene hadde store vansker med & kommunisere de vonde og vanskelige tankene til
voksenverden, bade hjemme og pa skolen. | studien kom det imidlertid frem at de som hadde
veert pa kurstilbud pa Montebellosenteret hadde hatt stor nytte og hjelp av det. Der har det
veert tilrettelagt for samtale med fagpersonell og samveer med andre barn med lignende
opplevelser. 1 tillegg arrangeres lystbetonte aktiviteter i trygge omgivelser. | resultatet
kommer bade psykosomatiske og psykososiale konsekvenser hos barna frem. Men ogsa gode
selvhjelpsstrategier som barna har. Blant annet det & ha fokus pa & ha det bra (Dyregrov,
2005; Dyregrov & Dyregrov, 2011).

Patterson og Rangganadhan (2010), i studien «Losing a parent to cancer...», viser til
sammenfallende funn med Dyregrov og Dyregrov (2011) med henblikk pa at de tre sterste
kategoriene av behov og udekte behov barna opplevde var: stette og forstaelse, hjelp til a
takle falelser og mulighet til & prate med andre som hadde like erfaringer. Barnas desidert

starste og minst oppfylte behov var mer stette og forstaelse fra andre

Thastum, Johansen, Gubba, Olesen, og Romer (2008) refererer til at noen studier spesielt
kvantitative, viser at barn og tenaringer med en kreftsyk forelder fungerer like bra og til og
med bedre enn barn med friske foreldre. Mens darlig prognose og sykdomslengde i noen
studier har veert assosiert med hgyere niva av engstelse og depresjon hos barn (Lindqyvist,
Schmitt, Santalathi, Romer, & Phia, 2007; Thastum et al., 2008).

| en review av 52 studier, kvalitative og kvantitative, gjennomfart av Visser et al. (2004)
kommer de fram til psykososiale innvirkninger foreldres kreft har pa barna. Studiene
omhandlet barn i skolealder (6-12) og tenaringer (12-18). De fleste kvantitative studiene viste

normale utslag pa emosjonelle problemer hos barn i skolealder i forhold til kontrollgruppen.
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Bade kvantitative og kvalitative studier rapporterte om flere emosjonelle problemer blant
tendringer, og da spesielt blant tenéringsdatre med syke madre’. De var ogsé redd for selv &
utvikle brystkreft, redsel for & miste moren, sinne og skyldfalelse fordi de ogsa ensket a
fortsette deres egne liv. Stressresponssymptomer som unngaelse/fortrenging og patrengende
tanker ble observert i begge aldersgruppene. Kvalitative studier viste at barn i skolealder
rapporterte redsel for kreftsymptomer, bivirkninger av behandlingen, at forelderen skulle de
og for sarbarheten til den friske forelderen. De var ogsa bekymret for & miste venner og
fritidsaktiviteter. Sosialt rapporterte skolebarn at de ikke hadde noen til & hjelpe dem med
situasjonen. Tendringer rapporterte at de hadde flere de kunne stole pa, foreldre, laerere,

sykepleiere. Skolen var en viktig kilde til statte for tenaringene.

De kvantitative studiene viste generelt ingen adferdsmessige eller sosiale problemer blant de
omtalte barna. Mens de kvalitative omtalte og beskrev begrensninger og endringer i kognitiv
og fysisk funksjon. De kvalitative studiene viste videre at kommunikasjon om sykdommen
var av spesiell bekymring for foreldrene. Det var vanskelig & avgjgre hva og hvordan de
skulle fortelle barna om sykdommen. De var redd for & miste kontroll over sine egne falelser
og for ikke & ha nok kunnskap om det de skulle informere om. Stgrre barn ble mer informert
enn mindre. Generelt ble alle barna beskyttet mot negative testresultater. Selv om foreldre
rapporterte at de kommuniserte med barna, forsgkte de & beskytte barna i fra redsler og
bekymringer. Studier demonstrerte at darlig kommunikasjon innad i familien gkte risikoen for

problemer hos barna (Visser et al., 2004).

| folge en kvalitativ studie av Thastum et al. (2008) var barn med en alvorlig kreftsyk forelder
tynget av et stort omfang med unike bekymringer og utfordringer. En delmengde av barna var
i risikosonen for a utvikle alvorlige psykologiske problemer. I likhet med Dyregrov og
Dyregrov (2011) fant de i denne studien at det ble viktig a stgtte familien. Dyregrov omtaler
at omsorgskapasiteten i familien ofte er redusert. | Thastum et al. (2008) sin studie, hadde de
fokus pa a utvikle psykososiale veiledningsmuligheter for a hjelpe familien med a lette fakta
sa vel som emosjonell kommunikasjon innen familien og det a hjelpe barna med a dele
bekymringer og tanker. Kennedy og Lloyd-Williams (2009) refererer i sin kvalitative studie
til at barn gnsker arlig informasjon om foreldrenes helse og behandling. Jenter gnsket ogsa

informasjon om implikasjoner i forhold til egen helse. Barna beskrev gnsker om

! Krattenmacher et al. (2012) omtaler i sin review at en bias, eller lite omtalt svakhet ved mange av de tidligere studiene er at
en stor del av studiene omhandler barn av syke mgdre. Mgdre med brystkreft (Krattenmacher et al., 2012).
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informasjonen i fra forskjellige instanser slik som foreldre, profesjonelle helsearbeidere,
baker, brosjyrer og internett. De uttrykte et behov for & ha tilgang til noen som forstod og som
de kunne samtale konfidensielt med. Helseth og Ulfset (2003) kom frem til at barn av
kreftsyke foreldre oftest hadde foreldrene som ferste valg som samtalepartnere. Samtidig
gnsket de og skane foreldrene for mer bekymringer (Helseth & Ulfset, 2003; Thastum et al.,
2008). Et eksempel er en 10-aring i studien som uttalte at hun pa spersmal om falelser fra
moren svarte raskt og kort; «Jeg har det bral», dette fordi hun ikke kunne holde ut at moren
ble lei seg pga. henne (Helseth & Ulfsat, 2003). Falelser som redsel og tristhet viste seg a
vaere vanskelig for barna & takle og mange av barna beskrev strategier for & skjule disse
folelsene (Helseth & Ulfsaet, 2003; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Thastum et al., 2008).
Helseth og Ulfset og Compas et al. viser til at det a skjule og fortrenge falelser er noe barn
av kreftsyke ofte gjer jo mer alvorlig situasjonen er. Men at dette er en lite hensiktsmessig
mestringsstrategi som er relatert til gkte symptomer pa falelsesmessig stress, angst og
depresjon (Compas et al., 1996; Helseth & Ulfsat, 2003). Ogsa Krattenmacher et al. (2013)
viser i sin studie at problemfokusert og tilneermingsbaserte strategier var assosiert med bedre
funksjonsniva blant barna og at unngaelsesstrategier var assosiert med lavere funksjonsniva
og darligere livskvalitet. Selv om disse strategiene farte til darligere livskvalitet ble de
benyttet av 50% av barna, og oppnadd som effektiv hos 1/3 del av dem. Helseth og Ulfszt sin
undersgkelse er kvalitativ og norsk. De gnsket & utforske hvordan barn i alderen 7-12 ar
mestret & leve med en kreftsyk forelder, og hvordan livskvaliteten deres var. De fant at barna
ved & gd inn og ut av situasjonen, bade bokstavelig og emosjonelt, opprettholdt en balanse i
livet. Generelt rapporterte de at de hadde det bra, men at de la mye krefter inn for a klare det
og livskvaliteten viste seg & vere skjar (Helseth & Ulfszt, 2003).

Huizinga et al. (2005) fant i sin studie av «stress respons symptomer» hos barn fra 11-18 ar og
unge voksne i alderen 19-23 ar, der en forelder hadde fatt en kreftdiagnose 1-5 ar fer studien
startet, at 35% av dgtre? og 21% av senner led av klinisk signifikante niver av pétrengende
tanker og fortrengningssymptomer, kombinert med internaliserende og kognitive problemer.

Dette i kontrast til barn som er utsatt for andre traumatiske hendelser, hvor det er hgyere grad

? Flere studier viser til at jenter er mer utsatt for psykososiale og emosjonelle problemer, noen antatte grunner til det kan i
folge studier veere at de trer inn i og overtar en del foreldreabeid og omsorgsoppgaver nar en forelder er syk eller dar, og eller
de er mer fglelsesmessig involverte. | tillegg til at de er bekymret for og selv bli syk ((Huizinga et al., 2005)Boyer et al.,
2002; Faulkner & Davey,

2002; Spira & Kenemore, 2000). Welch, Wadsworth, og Compas (1996) viser at tenaringsjenter med kreftsyke madre
rapporterte hgyest niva av distress (Welch et al., 1996).



av eksternaliserende problemer. De omtaler at det kan veere et uttrykk for at barn av kreftsyke

skjuler og lider pa mindre synlige mater for a beskytte foreldrene.

Rachel Fearnley (2010) peker pa at barn som far regelmessig informasjon og kommunikasjon
om situasjonen deres i lgpet av den terminale fasen av en foreldres sykdom og pafalgende
dad, vil vere i bedre stand til effektivt & mestre usikkerheten og omveltningen i livene deres.
Helsepersonell, skole og sosialarbeidere har en sentral rolle i & ivareta denne stetten. | denne
kvalitative studien diskuterer Fearnley blant annet sosialarbeidere og sykepleieres mangel pa
trening og falelse av inkompetanse i & kommunisere om sarbare temaer som dgden med barn.
De er mer komfortable med, og deres farstevalg i forhold til handling, er & henvise disse barna
til «eksperter». Dette kan igjen sette en hel gruppe potensielt sarbare barn i fare. Disse barna
ma bli identifisert som barn med behov for riktig informasjon og stette i fra de profesjonelle
som de allerede er kjent med og omgas (Fearnley, 2010). Dencker (2009) sitt hovedbudskap
er at helsepersonell mangler utdannelse og retningslinjer til & mgte barn som er pargrende til
alvorlig syke foreldre eller sgsken. Hun viser til at noen danske sykepleiere har en opplevelse

av at barn som pargrende er usynlige, sa vel i praksis som i retningslinjer.

Krattenmacher et al. (2012) viser i sin review, som omhandler faktorer som er assosiert med
barns psykososiale tilpasninger nar en forelder har kreft, til at ingen av de kvantitative
studiene omhandlet barnas livskvalitet. Slik som Thastum et al. (2008) poengterer farer
funnene i deres og andre kvalitative studier til en dypere forstaelse av de emosjonelle
problemene/kampene barna har. Dette er vanskelig & fa fram i kvantitative malinger og
studier. Med blant annet dette som bakgrunn ser jeg for meg at kvalitative dybdeintervju kan

vaere med pa a supplere og utdype data.



3.0 Teoretisk referanseramme

3.1 Tilknytning

For & forsta hvilken betydning sykdom og ded hos en forelder kan ha for barn, vil det veere
nyttig & se pa barns tilknytning. John Bowlby? utviklet en teori om barns tiknytning til primaer
omsorgsperson, ogsa omtalt som tilknytningsfigur. Hos Bowlby oppfattes tilknytning som det
a knytte nzre fglelsesmessige band til omsorgspersonen som kan gi beskyttelse, trgst og ro,
og dette er en medfadt egenskap®. Tilknytningsadferd er betegnelsen for alle de forskjellige
former for adferd, som hjelper barnet med & skape og opprettholde nerhet med
omsorgspersonen.  Tilknytningsteorien beskriver prosessen som resulterer i barnets
livsngdvendige forbundethet med omsorgspersonen, og hvor tilknytningen farer til dannelsen
av indre mentale strukturer som er grunnlaget for videre utvikling og samspill med
omverdenen. For Bowlby var tilknytning en ngdvendighet livet igjennom. Etter hans
oppfattelse vil mennesker som har en trygg base, dvs. tiltro til at det er noen man kan regne
med og som vil komme til hjelp, vere tilpasset og utnytte evnene sine best, uansett alder (Hart
& Schwartz, 2008). Slik jeg forstar Bowlby, bidrar en trygg og opprettholdende tilknytning
til sunn utvikling, den danner grunnlag for selvtillit og selvstendighet. Et barn som har
opplevd slik tilknytning vil vere bedre rustet til & oppleve tap uten senere psykopatologi. |
tillegg til at barnet vil ha lettere for og knytte naere band i nye og andre relasjoner. Men med
bakgrunn i tilknytningsteorien, forstar vi ogsa noe av utfordringene barn som mister sin

naermeste tilknytningsperson vil sta overfor.

% John Bolwby (1907-1990) var barnepsykiater og psykoanalytiker, dessuten og kanskje primert var han forsker og
teoribygger. Hans forskning tok utgangspunkt i konkret forkommende barndomstraumer, som adskillelse av mor og barn.
Han fulgte virkningene herav gjennom anvendelse av observasjon av barns adferd (Hart & Schwartz, 2008).

* Det var et viktig poeng for Bowlby at tilknytningen hos det nyfadte barn oppstér i forhold til en person som kan gi
beskyttelse og sikkerhet, til forskjell fra en som kan gi mat. Den gjeldende psykoanalytiske forstéelsen i Bowlbys samtid,
betraktet maten som det primzre behov og det personlige forhold mellom barn og omsorgsperson som det sekunfdere behov,
som ble betegnet som avhengighet. Ingen av disse stemte med Bowlbys iakttagelser av barns utvikling i forhold til vesentlige
behov, fordi ingen av de dekte de falelsesmessige band mellom barnet og omsorgspersonen (Hart & Schwartz, 2008).
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3.2 Utvikling

Det er i fglge forskning en sammenfattende oppfatning av at barns utvikling er av betydning
for & forsta deres forutsetninger og forstaelsesutgangspunkt for & takle en slik livshendelse
som tap av en mor eller far (Sood et al., 2006). Mange teoretikere har utviklet teorier om
barns utvikling. Mest kjent er kanskje Piagets teori om intellektuell utvikling. Han beskriver
barnets utvikling i fire stadier®, der det skjer kvalitative forandringer i barnets kognitive
strukturer pa hvert utviklingstrinn. Piaget forklarer utviklingen som et samspill mellom
modning og lering, hvor sosiale erfaringer pa et vis presser frem modningen (Bugge &
Rekholt, 2009; Granseth et al., 2005). | fglge Bugge og Rekholt (2009) vektlegger Erikson
den sentrale barndomstiden, 6-12ar. Dette er en viktig tid for identitetsutvikling og selvbilde.
Livshendelser som selv for voksne er vanskelig & mestre, kan fgre til at barn i denne alderen
blir sarbare og mister noe av troen pa egne evner og en god framtid (Bugge & Rekholt, 2009).
Disse tradisjonelle utviklingspsykologiske teoriene, som Piagets og Eriksons, har veert
kritisert. Blant annet pekes det pa at det kreves forstaelse for hvordan barn lerer og modnes i
ulike kontekster, slik som barnets umiddelbare lokale kontekst og den starre kulturelle og
sosiale kontekst som samfunnet representerer (Walsh, gjengitt etter Bugge & Rekholt, 2009,
s. 14 ). Det ugjenkallelige i deden og matet med den psykologiske smerten, har barn meget
forskjellige forutsetninger for a handtere. Det avhenger av tidligere erfaringer, psykologisk
modenhet, intellektuelle ressurser og verbal kapasitet. Barn har blant annet ikke kapasitet til &
tolerere intens psykisk smerte over tid (Guldin, 2011; Torbic, 2011). Med denne bakgrunn
kan vi forsta at barnas utvikling avhenger av hvordan de kan mgte opplevelser som sykdom
og tap. Samtidig vil barnas opplevelser igjen kunne pavirke deres utvikling.

3.3 Sorg som prosess

Det a definere sorg kan veere en utfordring fordi sorg er et sammensatt fenomen. | fglge
Sandvik (2003b) viser studier at sorg tar mange ulike former og har varierende lengde og
uttrykk avhengig av mange forhold bl.a. ved personen selv, ved situasjonen og ved

omgivelsene.

Sorg i denne sammenhengen omfatter barn som opplever at mor eller far, deres naermeste

omsorgsperson, blir alvorlig syk og at de mister henne eller han ved ded. Worden (1996) har

> Relevante faser i min oppgave er; Den konkret operasjonelle fasen 6-12 &r og Den formal operasjonelle fra 12-og opp
(Gragnseth, Markestad, Markestad, & Hunderi, 2005). Vil komme litt mer inn pa disse i drgftingen.
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gjort en rekke studier pa sorg. Jeg vil referere og benytte hans definisjon av sorg: “...to
describe the childs personal experience, thoughts and feelings associated with the death”
Videre definerer han begrepet & sgrge, mourning, ... as the prosess children go through on
their way to adaptation” (s.11). Straume (2003) uttaler at sorg er en normal reaksjon pa den

intenst stressende opplevelsen det er & miste en av sine naermeste.

Komplisert sorg er brukt som beskrivelse pa sorg som ikke far et normalt forlgp. Det fins
ingen entydige beskrivelser pa komplisert sorg. Det vil ofte vaere klinisk skjgnn, bygget pa
terapeutisk kommunikasjon med den bergrte, som blir det viktigste redskap for hvordan man
skal stette, hjelpe og vurdere behandling for den etterlatte (Straume, 2003). Ved alvorlig
sykdom, som kreft, kan sorgreaksjoner initieres for dgden inntreffer. Dette kalles for
foregripende sorg. Bade den syke og pargrende begynner & serge over tapsprosesser i
sykdomsforlgpet, endringer i livssituasjon og forberedelse pa det forestidende tap (Guldin,
2011; Sandvik, 2003b). Torbic viser til at denne sorgen kan veere like intens og overveldende
som sorgen som folger etter et dedsfall (Torbic, 2011). Foregripende sorg omtales i

forskningen ogsa for ventesorg og antesipert sorg.

Bowlby har fatt stor betydning for forstaelsen av barns sorgprosesser. Han sier:

Det, jeg av praktiske grunner Kaller tilknytningsteori, er en mate a begrepsliggjgre menneskers
tilbgyelighet til & skape sterke fglelsesmessige band til ganske bestemte andre mennesker og forklare de
mange former for emosjonell ulykke og personlighetsforstyrrelse, herunder angst, sinne, depresjon og
emosjonell frakobling, som ufrivillig separasjon og tap gir anledning til (Bowlby, 1996, s.135).

Han fant forhgyet hyppighet av foreldredgd i barndomshistoriene hos individer som senere
var tilbgyelig til & utvikle psykopatologi, men dens absolutte hyppighet var ikke desto mindre
lav. Han viste til at barn som opplever vanskelig eller mangelfull tilknytning til nermeste
omsorgsperson, han benevner det som utrygg tilknytning, i barndommen kan ha mer
tilbgyelighet til utviklingsforstyrrelser og psykopatologi. En normal sorgprosess var avhengig
av tilknytningen barnet hadde hatt til den dgde forelderen. Et komplisert forhold farte ofte til
mer komplisert sorg (Bowlby, 1996).

Med bakgrunn i tilknytningsteorien utviklet altsi Bowlby en sorgteori. Dette var en

sorgfaseteori, 4 faser den sgrgende skulle jobbe seg igjennom. Men i motsetning til tidligere
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sorgteorier®, ville det gjennom sorgprosessen veare mulig & lgsne pa tilknytningen til den
dede. Malet var a ikke avbryte bandene til den dgde. Gjennom denne prosessen blir det mulig
a opprettholde band til den dgde pa en slik mate at tilpasningen til et liv uten den dade vil
veere mulig. Bowlby omtaler sorgprosessen etter tap (hvordan barn i sorg mgtes av den
gjenlevende forelderen, familie, hjelpeapparat og samfunn og viktigheten av at barn far
uttrykt falelser i forhold til sorgen og at det er noen som reagerer pa den) som avgjerende i
forhold til senere psykopatologi (Bowlby, 1996). Varige tap som dgdsfall, kan fare til sinne
og andre affektive reaksjoner hos den etterlatte. Dette er i falge Bowlby respons pa tap som
ligger i de automatiserte reaksjoner og som opptrer ved tap og adskillelse for a forsgke og fa
igjen den andre (jamfar tilknytningsadferd 3.1). Nar det gjelder tap som dgdsfall kan disse
virke irrasjonelle, da tilknytningsadferd er rettet mot a oppna en tilknytning. Men disse
reaksjonene er viktige for & uttrykke de falelser som knytter seg til tapet, og aktiverer
minnene om den dede. Det igjen bidrar til at tapet bearbeides, og erfaringen bearbeides som
en del av den bagasje som individet har med seg. Bowlby opplevde at barns sorg ikke var sa
ulik voksnes sorg. Han papeker imidlertid at barns psykiske struktur er relativt uutviklet, og at
de derfor har feerre ressurser til & bearbeide tap. Det igjen disponerer for at sorgen ikke
bearbeides, men blir sittende i barnet som en vag ubestemt lengsel eller sinne. Det er altsa i
falge Bowlby ikke ngdvendigvis tapet i seg selv som kan fare til psykopatologi, men hvordan
sorgprosessen forlgper (Bowlby, 1996; Hart & Schwartz, 2008). | fglge Hart og Schwartz
(2008) var Bowlbys teori om sorg i barndommen som patogen faktor, provoserende for

samtiden. Det fantes da en utbredt tvil om hvorvidt barn overhode kunne sgrge’ .

Gjennom de senere arenes forskning pa sorg er det blitt tydeligere at sorg ikke er en universell
prosess med forlgp som utvikler seg gjennom bestemte stadier. Fokuset har vert pa a utvikle
bedre forstaelse for mangfoldigheten og variasjonen i de individuelle reaksjonene pa tap. Det
er utviklet multi-dimensjonale sorgteorier og prosessteorier (Guldin, 2014; Sandvik, 2003b).
Sorgarbeid anses ikke lenger av a bestd i a bryte de falelsesmessige bandene til den dade.
Sandvik et al. (2003) peker pa to dimensjoner av hovedmal i sorgarbeidet: 1) Finne mater a
viderefgre forholdet til den dade pa (minner, savn, ritualer) og 2) finne mater a leve videre i
den ytre verden pa ( s.39). Jeg vil her se ne@rmere pd To-sporsmodellen® som beskriver

Sorgen som en prosess.

®F eks. Sigmund Freuds sorgteori, 1917 (Sandvik, 2003b).

7 Bowlby observerte spesielt sma barn, spebarn fra 6mnd, som ble adskilt fra mor, men han har eksempler og beskrivelser av

sorgprosesser hos barn opp til 15 ar (Bowlby, 1996).

8 Tosporsmodellen er utviklet av et hollandsk forskerteam, psykologene Margaret Stroebe og Henk Schut. Den ble introdusert
i en artikkel i 1999. Modellen bygger bro mellom psykodynamisk forstaelse som en rekke oppgaver, som skal lgses, nyere og
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Sorg er en prosess som arbeider i to “spor”, i en dynamisk vekselsvirkning mellom
konfrontasjon og unngaelse av tapet. De to sporene presenteres som sidelgpende og teoretisk
likestilte. De handler dels om tapet(1) og dels om tilpasningen til det nye livet uten den
avdgde(2). Det sentrale i denne modellen er at sorgen bade er emosjonsfokusert og
problemorientert handtering.
(1) Det tapsorienterte spor refererer til arbeidet med sorgens falelser og med a akseptere
tapets endelighet og adskillelsen fra den dgde:

e Smerten over tapet

e Aksept av endeligheten

o Adskillelse/omforme tilknytning

o Fortrengning av /avledning fra tilpassings forandringer
(2) Tilpasningen til det nye liv, restaureringssporet, er betegnelsen for alle de aspekter av
livet, som har & gjere med endringer etter tapet:

e Tilleere ny adferd

e Forholde seg til livsendringer

e Nye roller/relasjoner/identitet

e Fortrengning av /avledning fra tapets smerte
Siden man ikke befinner seg parallelt i begge sporene samtidig, viser modellen at arbeidet i
det tapsorienterte spor(1) vil forarsake en fortrengning av falelser eller avledning fra arbeidet i
spor (2), tilpasningen til det nye liv. Likeledes vil det ogsa vaere omvendt, slik at det kan
arbeides effektivt med det spor sorgen beveger seg i pa et gitt tidspunkt. Fortrengning er altsa
en ngdvendighet for & kunne jobbe fleksibelt og effektivt i begge spor. Modellen leder etter
hvert hen til en integrering av tapet i selvoppfattelsen. Dette er en prosess og det nevnes ikke
noe om tidsperspektivet i forlgpet, annet enn at man kan veere lenge i for eksempel spor (1) i
starten av sorgprosessen (Guldin, 2011, 2014). Begge de her omtalte sorgteoriene omtaler at
barns sorg handler, som voksnes sorg, om a finne relevante metoder for & bevare forbindelsen
til den degde og integrere tapserfaringen. Det er mange likheter mellom barns og voksnes sorg
0g sorgen kan vare lenge (Bowlby, 1996; Dyregrov, 1989; Guldin, 2011).

utbredt stress-og copingteori samt en utviklingspsykologisk tilgang til interpersonelle tilknytningsmgnstre (Guldin, 2011, p.
292).
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3.4 Livsverden, sansing og tydning
Livsverdensbegrepet kan veaere med pa a gi oss en forstaelse av hverdagslivet som en helhet.
Jeg vil sgke a forsta de unges opplevelser og erfaringer med den livshendelse eller inngripen i

den normale hverdagen som det a oppleve sykdom og tap er.

Livsverden, levd kropp, levd tid, levd rom og levd erfaring er sentrale begreper i den
fenomenologiske tradisjon. Livsverden viser til menneskers erfaringsverden slik vi til daglig
erfarer den og gir den mening; en levd, konkret, praktisk og mellommenneskelig verden som
vi farst og fremst tar for gitt i alle vare aktiviteter. Livsverden er altsa direkte gitt i erfaring og
handling. Kultur, samfunnets sosiale strukturer og var personlige historie pavirker denne

virkeligheten (Bengtsson, 2001).

Jeg er inspirert av Lagstrups filosofi om tydningen som jeg igjen er blitt kjent med gjennom
mitt sykepleieperspektiv som jeg har i fra Kari Martinsen®. Hun er inspirert av Lagstrup®.
Lagstrup knytter fenomenologien til skapelsestanken, og dermed til moralen. Skapelsestanken
er avgjegrende. Det vil si at mennesket ikke kan tre ut av eksistensen, eller livsverdenen, men
at det alltid finner seg selv i den (Martinsen, 2003b, s.106).

Og om moralen sier Kari Martinsen:

Moral er for Lagstrup (og meg) ikke en skoleretning, men en livsytring. Det moralske er & vaere i en
bevegelse fra seg selv til den andre for & handle til den andres beste. Slik ytrer livet seg, hvor vi alltid er

utlevert den andre for & ta vare pa han eller henne (Martinsen, 2003b, s.21).

| folge Lagstrup er det et grunnvilkar vi lever under at den enes liv er forviklet med den
andres. Dette kan vi ikke endre. Ut i fra denne kjensgjerningen far den etiske fordring sitt
innhold, idet den gar ut pa a dra omsorg for det av den andens liv, som forviklingen prisgir en
(Legstrup, 2010, s.141).

For Lagstrup er det etiske livsgrunnfenomen, at den andre vager seg frem for a bli

imgtekommen. Lagstrups etiske fordring handler om at vi uselvisk skal gjgre det i situasjonen

® Kari Martinsen(1943- ) er sykepleier med spesialutdanning i psykiatrisk sykepleie. Hun har magistergrad i filosofi og ble
dr.philos. i historie i 1986. Hun har publisert en rekke bgker, artikler og hefter hvor sykepleie, omsorg og etikk er et sentralt
tema. Hun er professor ved hggskolen i Harstad og ved Haraldsplass diakonale hggskole i Begen (K. Austgard, 2002).

10 Knud Ejler Lagstrup(1905-1981) var en dansk teolog og filosof. Han arbeidet som professor i etikk og religionshistorie
(Martinsen, 2003a)
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som er til det beste for den andre, men ikke i ettergivenhet eller i sentimentalitet. Det er i
folge Legstrup tale om «...en fordring om Kkjerlighet og ikke om en fordring av
ettergivenhet» (Lagstrup, 2010 s.31). Det handler ikke om bare & etterkomme den andres

gnske. Den etiske fordringen er taus, den uttales nettopp ikke av den andres oppfordring.

De grunnleggende livsvilkar eller livsytringenes karakter, er skjult for oss, men de er taust
tilstede i relasjonene. Derfor er var adgang til dem en tydning, eller vi kan si at tydningen gir

anledning til utlegning og tolkning av den konkrete situasjonen (Martinsen, 2003b, s.110).

Dette vil vaere av betydning for hvordan vi mgter barn som har opplevd sykdom og tap. Jeg
forstar det slik at for & handle til den andres beste kreves en tydning. Mitt overordnede
perspektiv vil i denne sammenhengen ogsa vere at det er vi som medmennesker ikke

ngdvendigvis som sykepleiere som har et ansvar.

Det a tyde livet i de menneskelige relasjoner er samtidig & tyde mulighetene som ligger i
disse. Logstrup poengterer at fenomenologi som livstydning ikke er vitenskap®'. Den vil

derimot vise livsytringenes handlingsliv i vare hverdagserfaringer (Martinsen, 2003b).

Lagstrup sammenfattet de ontologiske fenomener under betegnelsen de spontane suverene
livsytringer som; tillit, barmhjertighet, hap, talens apenhet og medfalelse. Skjult og oversett
baerer de livet i relasjonene vi star i til hverandre. De er spontane i den betydning at hva

mennesket gjer spontant, gjgr det utvunget og uten baktanker (Martinsen, 2012, s.48).

Det vil for eksempel si at vi ikke kan bestemme oss for at vi skal vise tillit, veere dpen og a
elske var neste. | det vi gjer det forsvinner tilliten, apenheten og kjeerligheten. Livsytringene
er fundamentale, vi kan ikke endre pa dem, men vi kan ta vare pa dem gjennom vare

handlinger og vaeeremate (Alvsvag & Gjengedal, 2000).

Livsytringene skaper liv og frisetter livsmuligheter, men de eksisterer side om side med de
kretsende livsytringer. De kretsende livsytringene er innestengte, forsyner kun seg selv med

materiale og de bryter ned de suverene livsytringer (Martinsen, 2003a, s.80).

En tydning er mer enn forstaelse. Tydningen har med & gjenkjenne det universelle i en
situasjon, analogi. Det er i situasjonen og i relasjonen til det andre mennesket jeg kjenner

igjen livsytringene, og det er i tilknytningen til situasjonen gjennom en tydning de kan

11| ggstrup poengterte at han holdt seg til fenemenologisk analyse og viste et oppgjer mot den teknisk instrumentelle
livsforstaelsen. Fenomenologien star i motsetning til den vitenskapelige betraktningen. Den vitenskapelige opplysning av
verdens fenomener er utilstrekkelig og overser vesentlige trekk. (Martinsen, 2003b; Wolf, 2002).
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beskrives. Lagstrup sier: «Kun i bruken er ordet entydig, bortsett fra bruken er det flertydig»
(Martinsen, 20034, s.31).

Tydningen eller utlegningen av den andre i samspillet oss i mellom, kommer i falge
Martinsens forstaelse av Lagstrup til uttrykk gjennom kroppens sanselighet og i de falsomme
ordene vi bruker i f.eks. fortellingene og i dagligspraket (Martinsen, 2003b).

Tom Kjer uttaler i Lagstrup og sykepleien: «Vi er som levende mennesker bade sansende og
forstaende veesener. Vi er ude av oss selv i sansningens indtryk og finner oss selv i
forstaelsens mangfoldige udtryk.» (Kjer, 2012, 5.159).

Med bakgrunn i det ovenstaende viser det oss hvordan det er mulig & fa tilgang til den andres
umiddelbare livsverden. Tydningen gir oss en tilgang til & tidvis veere i det spontane rom.
Uten innblanding av gitte fortolkninger (med gitte fortolkninger tenkes det her pa var kultur
og eller naturvitenskapelige teorier). Sammenfattet, slik jeg forstar det, omtaler Martinsen det
at appellen hos den andre treffer oss, vi bergres og oppmerksomheten rettes mot den andre. Vi
kan ved & veere tydende tilstede fa et inntrykk som vi kan ta i mot og forsta og det kan slik fa
komme til uttrykk. Og da menes det uttrykk i form av ord og handling (Martinsen, 2012).

Det fordrer videre at vi er fglelsesmessig, naervaerende og lyttende til stede. Martinsen sier
med henvisning til Delmar (2004): «I livsfenomener som glede, sorg, livsmot, tretthet er det
falelser med, og de kan ikke mgtes uten falelser. Falelsene konstituerer forstaelsen av

livsfenomenene» (Delmar, gjengitt i Martinsen, 2005, s.71).

Dette er perspektiver som guider min utforskning og som vil inngd i mitt forsgk pa a utlegge

hvordan det mine informanter forteller kan forstas

4.0 Metode

4.1 Metodisk tilneerming

A forsta den usynlige virkeligheten er ikke mulig, men man kan forsgke & sgke forstelse for

fenomener som mennesket star overfor i sin eksistens. Her kommer hermeneutikken inn.
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Forskningssparsmalet jeg tar for meg i denne studien dreier seg om hvilke opplevelser og
erfaringer unge voksne har med a leve med en mamma eller pappa som er syk og der av kreft,
mens de var barn. Det krever en kunnskapsform som evner a beskrive og fortolke dette. Slik
at vi far mer forstaelse av opplevelsene og slik at informantenes erfaringsverden fremkommer.
Min metodologiske tilnerming i denne studien vil i hovedsak vare hermeneutisk.
Hermeneutikk har sin opprinnelse i fra det greske ordet hermeneuien som betyr «a bringe til
forstaelse» (Gulddal & Mgller, 1999). Hermeneutisk tilneerming handler om at vi forstar

gjennom tolkning og refleksjon.

4.2 Hermeneutisk filosofi

Jeg har valgt Gadamers* ontologiske/filosofiske hermeneutikk som veiledende i
forstaelsesprosessen. Spraket er sentralt i Gadamers tenkning da «Veren som kan bli forstatt,
er sprak» (Gadamer, 2003, s.83). | falge Helge Jordheim snakker Gadamer like ofte om
spraklighet som om sprak. Dette for & signalisere at det dreier seg like mye om noe som ligger
bakenfor de konkrete ord og tekster, men som uttrykkes gjennom ordene (etterord av
Jordheim : Gadamer, 2003, s.108). Samtalen har en helt sentral og grunnleggende rolle
innenfor den filosofiske hermeneutikken. For Gadamer er samtalen en sgken etter sannheten.
Vi kan aldri vare ngytrale, vi har alltid var egen forforstaelse med. Gadamer formidler at det
a forsta bestar i @ mgte den andre sin horisont. Dette skjer gjennom dialog, spegrsmal og svar.
Malet med samtalen er & forsta hvilke holdninger og overbevisninger som utgjer den andres
horisont, og slik berike sin egen horisont, og finne et felles stasted der horisontene ideelt sett
smelter sammen. Det skjer en horisontsammensmeltning og forstaelse skapes (Gadamer,
2003; Thornquist, 2003).

Ingen forstaelse kan starte fra et nullpunkt. Et menneske er alltid allerede innskrevet i en
verden av tradisjoner og betydninger som det ikke selv er herre over, og som det heller ikke
kan velge seg bort fra. Gadamer ville rehabilitere fordommer. Fordommene hadde med
Decartes lille traktat om metoden, blitt negative. | den forstand at Decartes mente at sikker

Hans Georg Gadamer var en av Tysklands fremste filosofer, fadt i 1900 og dgde i 2002. Han er frem for alt kjent for sin
hermeneutiske filosofi. Han var elev av Martin Heidegger, tysk filosof som star for vendepunktet i den hermeneutiske
filosofi. Forstaelsen, fortolkning, rettet seg fra og med Heidegger ikke bare mot tekster, men mer om en eksistensiell
forstéelse av den menneskelige vaeren, “veren-i-verden” Den menneskelige omgang med verden. Akkurat dette ble viktig
for Gadamer (Gulddal & Mgller, 1999).
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erkjennelse forutsatte fordomsfrihet og mistro overfor autoriteter™ (Gulddal & Maller, 1999).
Men dermed mente Gadamer at man glemte at all erkjennelse forutsetter forutforstaelse. Vi er en
del av en historie. Det preger var veeren-i-verden, her ligger muligheter og begrensninger.

| Gadamers betydning er forutfostaelse en fordom. «I denne ngytrale betydning av ordet er all
var forstaelse grunnet pa for-dommer.» (Lindseth, 1981, s.13).

| falge Gadamer ma en for & forsta hverandre, men ogsa for & oppna ny erkjennelse stille seg
apen, veere deltagende i hendelsesforlgpet og veere villig til & sette sine egne fordommer og
horisont pa spill (Gadamer, 2003).

Gadamer omtaler det & utvikle sin virkningshistoriske bevissthet ved & avdekke for-dommer
og gjennomskue de historiske sammenhenger som bestemmer vare liv. Slik kan vi delta i
forstaelsesprosessen, da vet man ogsa at man ikke vet. Et poeng ved & avdekke egne for-
dommer er & lzere seg a skille mellom de hemmende og de produktive (Lindseth, 1981).

| folge Lindseth mener Gadamer at vi kjenner vare for-dommer allerede, men det er ikke
sikkert vi er oss dem bevisste (Lindseth, 1981).

Med utgangspunkt i den hermeneutiske sirkelen'* og prosessen med & forst& helheten ut i fra
delene og delene ut i fra helheten i en dialog som synes uendelig, da teksten, ifalge Gadamer,
er uuttemmelig, kan forskeren bli bevisst sine fordommer og skille mellom de produktive og
de hemmende (Gadamer, 2003).

| Lindseths intervju av Gadamer kommenterer Gadamer at Lindseth formulerer treffende og
uttrykksfullt hva hermeneutikk egentlig er nar Lindseth sier:

A forsté en tekst er utvilsomt en interpretasjonsoppgave, men & forsta livet eller virkeligheten, er ikke
det sekundeert et sparsmal om tolkning av det som er gitt for oss og primzrt et sparsmal om evne til
innlevelse og deltagelse i en dynamisk, enhetlig livssammenheng? (Lindseth, 1981, s.30)

BAutoritet og tradisjon ble i falge Gadamer feilaktig sett pa som motsetninger til den frie fornuft. Han sier: «...at autoritet
egentlig ikke tildeles, men erhverves og skal erhverves, hvis man vil gjgre krav pa den....autoritet har umiddelbart intet med
lydighed, men derimot med erkendelse at gare.» (Gadamer, 1990, s.142) . Tradisjon er det vi har med oss fra overlevering og
herkomst (Gadamer, 1990). Gadamer sa ikke naturvitenskapen som fordomslgs, men heller ensidig, nar den er mest
konsentrert om de aspekter av virkeligheten som er malbare (Lindseth, 1981, s.12).

' Den hermeneutiske sirkel er et begrep som kommer fra Schleiermachers (1768-1834) teolog, kjent for & veere den farste
som utviklet generell hermeneutikk). Det forstaes som en sirkelbevegelse som fortolkeren vandrer i mot forstaelse. Man ma
ga fra delforstaelser til helhetsforstaelse. Forsta helheten utfra delene og ogsa motsatt. (Gulddal & Mgller, 1999).
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Ut fra dette blir Gadamers filosofi interessant for meg. Den sier noe om at fortolkningen vi
gjer av hverandre og hendelser, krever innlevelse og deltagelse og er en prosess. Med
bakgrunn i dette forstar jeg det slik at hermeneutikken kan brukes i fortolkningen vi gjer i de

mellommenneskelige mater.

4.3 Utvalg

| utgangspunktet gnsket jeg a intervjue 5 unge voksne. Men pga. at rekrutteringen viste seg a
ta tid og da det i tillegg viste seg & veere vanskelig a rekruttere informanter som falt innenfor
mine Kriterier, ble det 3 dybdeintervju. Jeg gjorde et strategisk utvalg. Mine informanter
skulle veere i alderen 18-24 ar, og oppfylle falgende kriterier; Levd med mor eller far som har
veert syk fra 1 ar og oppover og mistet mor eller far i alderen fra 5-12 ar. Jeg henvendte meg
til Kreftforeningen, som fra sentralt hold sendte ut min forespgrsel til de forskjellige
distriktskontorene i Norge. | fra noen kontorer fikk jeg raskt tiloakemelding om at de ikke
kunne hjelpe meg. Men da det tok tid fer jeg fikk noe annen tilbakemelding ringte jeg rundt til
4 distriktskontor og pratet med aktuelle personer, personer som hadde jobbet med oppfalging
av barn. Jeg valgte ogsa a endre pa kriteriene mine, da det viste seg & vere lettere & rekruttere
informanter som hadde opplevd & miste en forelder nar de var i alderen 12 til 16 ar. Dermed
endret jeg aldersgruppen fra 5-12 ar til 12-16 ar. Mine informanter var henholdsvis 9, 11, og
15 nar en forelder ble syk av kreft og mistet forelderen nar de var 12, 15 og 16 ar.

Det som kanskje vanskeliggjorde innhentingen av informanter kan blant annet veere at det er
en del ar siden de mistet en forelde, og dermed er det muligens ogsa en del ar siden de var i

kontakt med noen i Kreftforeningen. | tillegg er dette et sarbart tema.

4.4 A intervjue voksne om opplevelser i barndommen

Jeg har blant annet valgt & intervjue unge voksne da det & intervjue barn inneberer en del
etiske implikasjoner. Blant annet er de en sarbar gruppe. Det vil ikke minst vaere et stort
asymmetrisk forhold mellom informant og intervjuer. Deres narhet og sarbarhet til
opplevelsen kan ogsa fare til konsekvenser som pafarer dem mer belastning enn gnskelig. Det
kan ogsa veere begrenset hva de gnsker a formidle. Ofte vil de ikke uroe foreldrene og er
beskyttende overfor dem (Polit & Beck, 2012).
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Nar barn mister en av sin neermeste, har de med deres korte levde liv en liten referanseramme
og kan mangle forutsetninger for & handtere situasjonen. Som barn kan det ogsa vere slik at
en ikke vet sitt «eget beste» og dermed hvis en far velge, risikerer a velge bort god hjelp. Ved
a intervjue de som unge voksne vil jeg miste aspektet ved det a veere barn og forstaelsen de
befinner seg i pa det gitte tidspunktet. De jeg har valgt & intervjue er i en annen livsfase med
andre erfaringer. Men fordelen og hovedgrunnen til at jeg gnsket & intervjue dem i denne
fasen, er at de har flere begreper og kanskje har fatt reflektert og sortert tanker. Pa litt
avstand, med et erfarings og tilbakeblikk vil det kunne veaere mulig a se og ikke minst forsta
hvordan denne livshendelsen har virket inn pa livene deres og hva som har vert livshaerende

0g av betydning for livet deres.

Jeg har valgt unge voksne fordi det er gnskelig med narhet til opplevelsen. Men, en slik
hendelse i livet vil vere sa stor og inngripende at de mest sannsynlig alltid vil ha en naerhet til

den.

4.5 Etiske overveielser

A intervjue om slike livshendelser vil ngdvendigvis frembringe sensitive og triste falelser. Det
ble ngdvendig & tenke igjennom dette pa forhand. Kanskje informanten ikke gnsket & dele
hele opplevelsen med meg. Noen opplevelser fra barndommen kan vare sa sare at vi ikke vil
prate om dem. Eller vi kan ha fortrengt dem. Jeg gnsket a veare sensitiv overfor informantens
grenser. Jeg matte som Fog (2004) velger & omtale ved hjelp av empatibegrepet, Gadamers
forstaelsesfortolkning og Lagstrups spontane livsytringer, vare i min egen forstaelse og mine
sko men samtidig ogsa forsta hvordan informanten forstar og opplever a vare i sine sko. Fog
forklarer til dels ved stgtte av Lagstrups filosofi at det alltid vil vaere noe motsetningsfylt i a
bruke samtalen til forskningsformal, som forskningsmiddel. Hun sier videre: «Det betyder, at
han er overladt til min udviklede fornemmelse for, hvor graensen gar for, hvad jeg kan udsztte
han for i samtalens lgb.» (Fog, 2004, s5.229)

Informantenes behov for eventuell videre oppfelging ble forsgkt ivaretatt avslutningsvis i
intervjuene. Vi pratet da om hvordan de hadde opplevde intervjuet og jeg foreslo at de kunne
kontakte Kreftforeningen hvis de kjente behov for & prate med noen i ettertid. At
informantene fikk fortelle og reflektere over sin livsverden kan ogsa ha bidratt til gkt

forstaelse og innsikt hos dem (Dahlberg, Drew, & Nystrém, 2001).
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Studien ble pa forhand meldt til og godkjent av Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste™.
Etiske spersmal er ikke bare begrenset til intervjusituasjonen, men til alle faser i
intervjuundersgkelsen. Etiske overveielser vil vaere gjennomgaende i forhold til innhenting av
informert samtykke, konfidensialitetshensyn, intervjuanalyse, verifisering og rapportering
(Kvale & Brinkmann, 2009). Jeg utformet et informasjonsbrev'® som ble sendt til de som
hadde sagt seg villige til & rekruttere informanter. De videreformidlet informasjonen til
informantene. Informantene fikk sd en konvolutt som inneholdt informasjonsbrev med
samtykkeerklaring” og en frankert returkonvolutt adressert til meg. De som gnsket & la seg
intervjue sendte meg sa den skriftlig informerte samtykkeerkleeringen. Fer selve intervjuet gjentok
jeg ogsd opplysningene pd nytt muntlig. Alle persondata er blitt anonymisert og oppbevart
innelast i papirform. Alle data som viser til intervjuene og er personidentifiserbare slettes ved
prosjektets slutt. Anonymiseringen er ivaretatt i forhold til endring av navn, alder, stedsnavn,
familiesammensetting og mer. Informantens formidlinger i form av sitater, er i oppgaven gjengitt i

bokmalsform av hensyn til anonymiseringen.

4.6 Forskeren som en del av studiet og naerheten til temaet

Pa grunn av narheten og det gjensidige pavirkningsforholdet mellom forsker og informant i
kvalitativ forskning, er det her av spesiell betydning at forskeren tydeliggjer de betingelser
som preger forskningsprosessen. Som forsker preger vi prosessen bevisst eller ubevisst. Det er
absolutt et poeng a reflektere og & bli mer bevisst de ubevisste falelsene vi har med oss inn i
forskningen. «Intervieweren bruger seg selv som instrument, og jeg skal undersgge, hvilken
slags instrument jeg er.» (Fog, 2004, s.17). Bade Fog og Thornquist omtaler en slags
dobbelthet. P& den ene siden har vi en narhet og forutsetning for innsikt, men pa den andre
siden kan vi ta mye for gitt fordi det er gjenkjennelig. En fjernhet til forskningen kan likeledes
veere til hinder, mye tid ma kanskje anvendes for & fa forstaelse for temaet (Fog, 2004;
Thornquist, 2003). Min neermeste erfaring til temaet ligger i & veere mamma til barn som har
mistet sin pappa. Jeg har mattet veere bevisst mine forforstaelser, fordommer, vedrgrende de
menneskene jeg valgte & intervjue og temaet. De ville bringe frem falelser hos meg, og jeg
ville bringe frem fglelser hos dem. Dette var noe jeg tenkte igjennom for a forberede meg til

intervjuene.

B Vedlegg nr.3
18 Vedlegg nr.2
v Vedlegg nr.2
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Jeg har ogsa vert redd for at jeg i intervjuene ville legge for mye faringer og ikke vere apen
for det de kom frem med - at min forutinntatthet og forforstaelse skulle begrense rikdommen i
dataen. Det kan vare at jeg med min bakgrunn tror jeg forstar, uten at jeg gjar det.

Fordommer kan veare bade produktive og hemmende, og det er viktig & skille de sanne
fordommer, som bidrar til forstaelse, fra de falske som leder til misforstaelse. Det er ikke
mulig, ei heller gnskelig, a fri seg fra sin forforstaelse. I hermeneutisk virksomhet er det viktig
a vere seg sin forforstaelse bevisst og gjgre rede for den i sa stor utstrekning som mulig
(Dahlberg et al., 2001). Med bakgrunn i min nerhet til temaet hadde jeg en innsikt med meg
som gjorde at jeg kunne mgte mine informanter med blant annet en fortrolighet i forhold til
temaet. Det opplevdes kanskje trygt bade for dem og meg. Jeg opplevde at de apnet seg for
meg. | folge dem selv, fortalte de om opplevelser som de aldri fer hadde pratet med noen om.
Selv om jeg hadde min forforstaelse, var det mye jeg gjerne gnsket a fa vite mer om, og mye
som jeg ikke hadde noen forutsetning for a vite noe om. Bade fordi jeg ikke har veert i deres
situasjon, men ogsa fordi hvert menneske er unikt, med forskjellige forstaelseshorisonter,
forutsetninger og opplevelser. Av den grunn var jeg ogsa apen for at jeg ville fa forskjellige
opplevelser Jeg gnsket a vere apen og lyttende, istedenfor & veere forutinntatt, og stenge av
for oppdagelser. For & stille sparsmal ma man ville vite, dvs. man ma vite at man ikke vet
(jamfar kapittel 4.2). Den hermeneutiske virksomhet har i denne studien beveget seg i fra det
fortrolige til det fremmede. Det som for meg har veert spesielt spennende er det i samtalene og
tekstene som har gjort seg gjeldende som fremmed. Ved a stille spgrsmal til det som er
fremmed, setter jeg slik jeg forstar det i falge Gadamer min egen forforstaelse pa spill. Slik

kan jeg utvide min egen forstaelse og fa en dypere forstaelse.

Et viktig spersmal blir om min forforstielse kan ha ledet meg feil eller fart til en feil
forstaelse av det jeg har sgkt a forsta. Dahlberg et al. (2001) argumenterer for betydningen av
a inkludere kritisk refleksjon og mot til & utfordre kunnskap om seg selv for & sikre at
forholdet mellom forforstaelse og den Gadamerske dapenhet kan lykkes.

4.7 Kvalitativt intervju
| falge Kvale har et intervju som mal a innhente beskrivelser av den intervjuedes livsverden
(Kvale & Brinkmann, 2009). | fglge Kvale er det kvalitative forskningsintervjuets mal a forsta

verden ut i fra informantens synspunkt. Jeg valgte a gjere en mellomting mellom et
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ustrukturert og et halvstrukturert dybdeintervju. Jeg benyttet meg av en &pen intervjuguide®®,
med en narrativ inngang og faglgende hovedtemaer jeg ensket a fa belyst; Fortell om
opplevelsene/erfaringene dine rundt det & ha en kreftsyk forelder og a miste en forelder,
Fortell hvem/ hva som var til hjelp og har stettet deg eller hvem/hva som ikke var til hjelp. Pa

hvilken mate har opplevelsene pavirket livet ditt i dag?

Narrativ tilneerming bygger pa det sentrale elementet at mennesket har behov for a skape
mening og sammenheng med det som mgter oss i livet. Vi sgker a tolke de budskaper vi
mottar fra andre personer, vi sgker a sette hendelser og opplevelser i sammenhenger vi kan
forsta og pa en slik mate at vi kan forholde oss til dem (Dahlberg et al., 2001). Mine
informanter forteller om sine personlige erfaringer. Fortellingen apner séledes for at livet far
tre frem. Livet slik det ligger i fortellingene gir oss en mulighet til tydning (Jamfar kapittel
3.4).

Intervjuguiden med dens temaer er blitt utviklet med utgangspunkt i problemstillingen,
forskningsspgrsmalet, gjennom en sensitivering av fenomenet som jeg @nsket en refleksjon
om og mer innsikt i. Jeg gnsket a fa rike fortellinger. Og jeg @nsket a gripe minst mulig inn i
forhold til hva informanten gnsket & fortelle om. Likevel hadde jeg 3 hovedtemaer og
intervjuene har til en viss grad blitt styrt av disse. Dahlberg et al. omtaler apenheten og det
umiddelbare i intervjusituasjonen som betydningsfull for & fa dybdedata, men samtidig
fordres det at intervjuet har et fokus (Dahlberg et al., 2001, 5.190). Temaene mine har vart der
farst og fremst som hjelp for minnet mitt, ikke som en liste med sparsmal som jeg slavisk har

fulgt.

Jeg har ogsa kommet med oppfelgingsspgrsmal underveis. | felge Lindseth er det sentralt &
oppmuntre og a skape et klima hvor informanten fagler seg mest mulig fri til & fortelle om sin
levde erfaring i forhold til det valgte tema. Det er gnskelig at informanten blir sa engasjert i
sin fortelling at han nesten glemmer intervjueren. Intervjueren kan ved oppfelgende sparsmal
oppmuntre til videre fortelling ved a stille spgrsmal som; Hvem? Hva fglte du? Hva skjedde
sa? Men ogsa spersmal som; Hva mener du? er viktig a stille for & komme frem til en mest
mulig sann forstaelse (Lindseth & Norberg, 2004). Et intervju bestar av tre faser; bli kjent
fase, fortellingsfase og avslutningsfase. 1 bli kjent fasen er det viktig a etablere en god relasjon
mellom partene, inngi trygghet og tillit ved & vise empati (Fog, 2004; Kvale & Brinkmann,
2009).

18 Vedlegg nr.1
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Intervjuene ble gjennomfart uforstyrret i henholdsvis Kreftforeningens lokaler, et leserom pa
biblioteket og pa et hotellrom. Omgivelsene ble etterstrebet a veere mest mulig avslappende
og behagelig. Vi startet opp med litt hverdagsprat sammen med en kopp kaffe eller lignende.
Jeg fortalte litt om meg selv, formalet og hvorfor jeg vil skrive denne oppgaven. Videre spurte
jeg om personopplysninger, alder, sgsken, foreldre og tid siden forelder dede. Jeg vektla ogsa
i starten at jeg gnsket at de skulle fortelle om det de hadde lyst til & fortelle noe om. Det vare
seg sma fortellinger, eller store og/eller spesielle opplevelser. Jeg hadde god tid, og
informantene hadde heller ikke noe spesielt de skulle rekke etterpa. To av intervjuene varte

ca. 1,5 timer og et intervju varte ca.50 min.

| forkant av intervjuene gjorde jeg ogsa et prgveintervju. For at det skulle veere mest mulig
virkelighetsnart intervjuet jeg en venninne som hadde opplevd tap i barndommen. Det var
nyttig for meg og gjorde meg spesielt oppmerksom pa min mate 4 stille spgrsmal og pa min
grad av kommentarer. Det fgrte ogsa til at jeg endret intervjuguiden min. Intervjuene ble tatt
opp pa bandopptaker. Jeg hadde en mindre notatblokk tilgjengelig for & notere stikkord og for
a ikke avbryte flyten underveis, men heller sparre eller ta opp traden senere. Denne benyttet
jeg meg kun i liten grad av og bare ved & notere noen fa stikkord. Etter intervjuene satt jeg en
stund for meg selv og skrev ned inntrykkene av intervjuet, ting som grep meg, undringer og
hva jeg evt. burde ha gjort mer eller mindre av. Disse notatene har jeg benyttet meg av for &
komme tilbake til stemningen og for & se tilbake pa mine refleksjoner. Mellom intervjuene sa

jeg ogsa pa disse notatene for a leere av mine feil.

4.8 Analyse

Jeg synes det var vanskelig a begynne pa analysen. Blant annet ble det vanskelig fordi jeg var
redd for ikke & fa frem sammenhengen og helheten i fortellingene. Jeg gnsket a yte
rettferdighet og respekt til hver av informantene sine opplevelser og deres situasjon. Det hjalp
a starte ut med a skrive ned en liten fortelling om hver enkelt informant, hvordan jeg opplevde
dem og hva som grep meg med den enkelte og hennes/hans historie. Jeg startet med a veere
inspirert av Lindseth og Norberg (2004). Men videre valgte jeg ikke a falge den strukturelle
analysen som det refereres til i den nevnte metoden. Meningsstrukturene kunne veere lange og

det ble ikke naturlig & dekontekstualisere dem.

Jeg har pravd litt forskjellige tilneerminger for a fa fram funnene mine, og helt i fra starten av

arbeidet har jeg veert inspirert av Gadamers filosofi. | min sgken etter a finne en analyse som
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jeg kunne veere fortrolig med, foreviste min veileder meg en artikkel av Fleming, Gaidys, og
Robb (2003): Hermeneutic research in nursing: developing a Gadamerian-based research
method. Det utlegges et forslag til en mate som forskere kan fglge ved & anvende Gadamers
filosofi som grunnlag. De legger frem fem stadier i denne forskningsprosessen. Forste stadiet
er & bestemme seg for et forskningsspgrsmal. Her fremhever de at forskning i en
Gadamersiansk tradisjon utvikles ut i fra et gnske om & oppna en dypere forstaelse av et
fenomen. Dette var ogsa mitt utgangspunkt for studien. Gadamer fremhevet betydningen av
de rette spersmalene for utformingen av den hermeneutiske  situasjonen.

Forskningssparsmalet pavirker hele forskningsprosessen .

Det andre stadiet i denne Gadamer-baserte forskningsmetoden er identifisering av
forforstaelser. Min identifisering av forforstaelser har jeg blant annet omtalt i kapitel 4.4, om
forskeren som en del av studiet og naerheten til temaet. Fleming et al. (2003) viser ogsa til at
Gadamer erklarer at fordommer ma utfordres for a bli realisert. Mine forforstaelser har
gjennom intervjuene, samtaler med medstudenter, veileder og andre blitt utfordret. Det har
veert berikende og det har apnet opp for andre mater a se ting pa. Jeg har vandret mellom

delene og helheten, fram og tilbake.

Det tredje stadiet i denne metoden er a oppna (hgste) forstaelse gjennom dialog med
informantene. Gadamer uttalte at forstaelse er bare mulig gjennom dialog, ved at forskeren er
apen for den andres mening. | denne sammenhengen menes det ikke bare en dialog mellom to

mennesker, det er ogsa mulig & ha en dialog mellom leseren og en tekst (Fleming et al., 2003).

Jeg intervjuet informantene og transkriberte intervjuene selv. Fleming et al. papeker at dette
stadiet ikke bar delegeres bort, da en ved a bruke seg selv som forskningsinstrument kan
utvikle en dypere forstaelse for fenomenet som det forskes pa (Fleming et al., 2003). Alle
smaord som mm., hm., og kroppssprak som tung pusting, grat, latter, lengre pauser m.m. ble
skrevet ned i parentes - bade informantenes og mine. Jeg lyttet igjennom opptaket flere ganger
i forbindelse med transkriberingen for a sikre at jeg fikk gjengitt og skrevet ned samtalen mest
mulig riktig. Nar jeg leste teksten prgvde jeg ogsa a ta bort «min del av teksten» og noen
ganger gav det meg litt mer sammenheng og fokus pa det informanten formidlet. Jeg fortsatte
min dialog med teksten, som besto i & lese teksten og a lytte gjennom opptakene flere ganger.
Jeg opplevede underveis i dialogen at jeg utvidet min horisont og det skjedde en

horisontsammensmelting, mellom informanten og meg. Men jeg er innforstatt med at vi i
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noen tilfeller kanskje ikke har nadd hverandre helt. Det er tilfeller der jeg skulle gnsket at jeg
kunne stille mer og utdypende sparsmal, for a forsta mer og bedre. Jeg har hatt mulighet til &

kontakte informantene igjen, men har ikke gjort det®.

Gadamer innfgrte begrepene horisont og situasjon, som begge skal uttrykke de historisk
betingede begrensninger i fortolkerens synsfelt (Gulddal & Mgller, 1999). Forstaelse skijer
ved at horisonter mgtes og smelter sammen, dette betinger en dialog. Jeg synes Lindseth

formulerer dette s& fint nar han sier:

I dialogen tar jeg det andre mennesket alvorlig. Jeg behandler det ikke etter eget forgodtbefinnende,
men forplikter meg pa sannhet. Ikke mine subjektive oppfatninger, men den virkelighet som forandrer
oss, skal fa gjelde. Vare subjektive horisonter smelter sammen og sgker dermed mot det objektive, det
allmenngyldige (Lindseth, 1981, s.28).

Fleming et al. (2003) papeker ogsa viktigheten av at forskeren ikke prgver a se gjennom
informantens gyner for & forsta fenomenet. | stedet jobber de sammen for & na en felles

forstaelse. Jeg har min horisont og informanten har sin!

Horisonten er kontinuerlig under utvikling. Gjennom prosessen bgr forskeren derfor prgve a
forsta hvordan personlige falelser og erfaringer pavirker forskningen, og integrere dette inn i
forskningen. Det poengteres ogsa at det & forsta den andre oppnas aldri totalt, fordi forstaelsen
er stadig under utvikling. Og som Gadamer, i fglge Fleming et al. (2003) uttaler: «...hvis man

i det hele tatt forstar, sa forstar man forskjellig.»

Det fjerde stadiet i metoden er a oppna forstaelse gjennom dialog med teksten. | dette stadiet
dreier det seg om bevegelsen fra helhet til del og tilbake til helheten igjen. Det papekes at
prosessen med & oppna forstaelse bar veare systematisk. Det er skissert et forlgp med fire steg
som hgrer naturlig med i dette stadiet. A falge disse stegene har hjulpet meg med & jobbe

systematisk gjennom hele prosessen.

1. Etter grundig gjennomlesning av intervjuene, skrev jeg den tidligere omtalte
fortellingen om hver enkelt av mine informanter. Slik kom jeg frem til et helhetlig
meningsbilde. Det vil si det jeg forstod at fortellingene handlet om: A bli forstétt og

1 Jeg har ikke kontaktet dem blant annet pga. lange geografiske avstander. Jeg har vert usikker pd om vi har klart 3 «finne
tilbake til fokuset/hva det handlet om» ved hjelp av kommunikasjon via telefon eller brevutveksling. Jeg er redd det ville blitt
lgsrevne spgrsmal, nar vi ikke har helheten og stemningen i fra intervjusituasjonen.
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sett-fa stgtte. Sorgarbeidet tar tid-lang tid. A leve med sykdom, redsel for & miste og
tapet. Hendelsen har preget livet og forandret dem. A ha gode minner-gode minner er
viktige.

2. Her har jeg tatt for meg hver tekst, lest og lyttet. Jeg har merket av setninger og
setningssammenhenger som bringer fram meninger som har betydning for forstaelsen
av temaet/fenomenet. Det utpekte seg noen omrader som alle informantene hadde
felles opplevelser med. Jeg lagde et skjema hvor jeg plasserte og samlet alle tre
informantenes meningsenheter under de temaene som utpekte seg som felles. Disse
temaene har jeg i prosessen stilt meg undrende til: Har jeg forstatt det riktig? Kan det
sees pa en annen mate? Hvordan er bevisstgjeringen av falelsene og opplevelsene
mine i forhold til temaene?

3. Skjemaet mitt ga meg her en oversikt. Jeg jobbet videre med
setningssammenhengene/meningsenhetene sett i lys av problemstillingen og temaene i
intervjuguiden. Og slik beveget jeg meg tilbake til helheten i tekstene. Med en utvidet
forstaelse av hele teksten, kan meningen av delene utvide seg.

4. Dialogen med teksten ga nye temaer som gjenspeiler min tydning av hva
informantene fortalte om. Disse temaene rommer en vidde og et spenn som apner et
nytt erfaringsrom. Et rom som gir mulighet til en bevegelse mot vidre tydning og
forstaelse.

4.9 Resultat og troverdighet

Studiens troverdighet beror pa hvordan forskningen er gjennomfart. Og den vurderes ut ifra
metodologiske redegjarelser og dens apenhet i forhold til prosessene (Polit & Beck, 2012;
Thagaard, 2009). Vi kan aldri fri oss fra var forforstaelse og vi er bare oppmerksom pa
aspekter ved den. Gjennom kritisk refleksjon kan vi revidere, utvide og utdype var
oppmerksomhet (Lindseth & Norberg, 2004). Om resultatet i kvalitativ forskning er
overfgrbart, handler om at den forstaelsen som utvikles kan vere relevant i andre situasjoner,
og for eventuelt lignende miljger eller grupper. Og hvor vidt det som fremkommer er
interessant (Thagaard, 2009). | fglge Fleming et al. (2003) er troverdigheten relatert til
prosessen og ikke bare til konklusjonen av studien. Ved a reflektere apent om mitt stasted,
legge frem tilstrekkelig informasjon om prosessen og funnene, kan det styrke forskningens

palitelighet. Disse tre unge informantene, kan gjennom sine formidlinger av de levde
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erfaringene gi oss en dybde og rikdom, og dermed en innsikt og forstaelse. Forstaelsen er

utgangspunktet for a hjelpe.

5.0 Presentasjon av mine funn

Jeg velger a presentere mine funn ved hjelp av beskrivelser og med overskrifter, hvor de fleste
rommer en spennvidde. Under hver overskrift falger to sitater som ogsa gjennom sin
dobbelthet og i sin motsetning bidrar til & uttrykke informantenes opplevelser og til & fange

var oppmerksomhet.

5.1 Farst en kort presentasjon av mine informanter

Sara er 22 ar og student. Hun mistet sin mamma da hun var 12 ar. Hun fikk kreft fgrste gang
da Sara bare var noen ar. Sa fikk hun tilbakefall ca. 3 ar fgr hun dgde. Familien besto av
mamma, pappa og lillebror. Begge besteforeldreparene bodde nart dem, og de var mye
sammen med spesielt det ene besteforeldreparet.

Sara: «Det var veldig mye godt humor da..., ja veldig mye latter, mamma var alltid veldig
glad!»

Erlend er 24 ar og student. Han mistet sin mamma da han var 15 ar. Hun fikk kreft da han var
11 ar. | utgangspunktet var det god prognose pa hennes kreftform. Hun ble operert, men fikk
tilbakefall et halvt ar etterpd. Familien besto av mamma, pappa o0g storesgster.

Besteforeldrene var dgde. De har ingen naer familie rundt.
Erlend: « Det var jo pa en mate mamma som var sjefen hjemme ...alt ble annerledes......Det
daglige og....ja.»

Josefine er 20 ar og jobber. Hun mistet sin pappa da hun var 16 ar. Han hadde et kortere
sykdomsforlgp, pa 4 maneder fra diagnosen til han dgde. Josefine har en lillebror og en
storesgster og mamma. | tillegg har hun en onkel som hun beskriver som «litt reservepappa»

og bestemor som hun ogsa har en nzr relasjon til.

Josefine: «Vi var liksom veldig tett... jeg og pappaen min. Det er veldig rart, sa helt ut av det
bla...»
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Alle tre beskriver familien sin som sammenspleiset og stabil.

Gjennom intervjuene med de tre har jeg blitt grepet og enda mer bevisst deres narhet og
sarbarhet til opplevelsene og da spesielt direkte til det & miste mamma eller pappa. Det
endelige og det triste med den opplevelsen og ikke minst savnet etter den kjeere som fortsatt er
stort. En del av det de fortalte hadde de aldri fgr fortalt eller pratet med noen om.
Tidsperspektivet i sorgprosessen har ogsa grepet min interesse. Den er gjennomgaende i
forhold til hvilken hjelp det er behov for, av hvem og nar. Det vil ogsa komme fram gjennom
informantenes beskrivelser i dette kapitlet. Jeg vil her presentere deler av deres historie og slik
belyse noen kontekstuelle aspekter som kommer frem som betydningsfulle i livene deres. Alle
tre forteller mye om skolehverdagen sin. Det vil derfor bli en ganske stor del som omhandler
opplevelser og savn i skolen. En del gar direkte pa opplevelser i forhold til helsevesenet og
frivillige organisasjoner som de har veert i kontakt med eller som de har savnet a ha kontakt
med. Ellers sa beskrives livet med og uten en mamma eller pappa. Hva som har veert trist og
tungt og hva som har vart godt. Og hvilken betydning familie, venner og andre har hatt for

dem.

5.2 Mellom hap og haplgshet

«Jeg sd aldri for meg livet uten henne... vi fokuserte bare pa at hun skulle bli bra! Ja... sd
derfor er jeg sa glad for at det gikk sa fort i fra vi fikk vite at hun kom til a de... til det
skjedde.» (Sara)

«Ja... jeg ble veldig beroliget av at det ...de sa at det kom til d gd bra. At de trudde pa det
da.... Men jeg var jo selvsagt veldig redd for hva som kunne skje.... Skjonte jo at det ikke
var bra at det aldri forsvant helt...» (Erlend)

De sier alle at de tenkte og var redd for at det kunne ga galt. Men de valgte a tro at det skulle
ga bra. Sarasier: «Jeg var jo veldig redd for d miste henne hele tiden... samtidig som det ikke
var noe alternativ.» Hun sier og noe om hvor vanskelig bare den ene dagen var da hun fikk
vite det og tanken pa at hun og de alle skulle hatt det sann lenge, ville vaert vanskelig, jamfar

sitat ovenfor. Josefine sier:

Han virket sa frisk og jeg kunne ikke tenke meg at han ikke skulle bli bra. Mamma sa
og det og hvis han ikke ble frisk sa kunne han leve lenge med det og at de er sa flink
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med behandling og... ja. ..... Samtidig sa ville jeg aldri tenke..... mens han var syk.
Jeg fortrengte det...ville aldri tenke pad det. (Josefine)

Erlend sier at han jo egentlig var helt sikker pa at det kom til & ga bra. Sa det kom som et
sjokk & fa beskjeden om at hun kom til & dg. Men han sier ogsa at han selvsagt var redd for
hva som kunne skje. De sterkeste minnene er i fra den tiden da han fikk beskjed om at hun
skulle dg og den tiden fram til hun dede. Sara har ogsa noen av de sterkeste opplevelsene i fra
den siste tiden far mammaen dede. Den dagen hun fikk beskjeden og den dagen hun dade.
Sara beskriver her i detalj hva hun hadde pa seg, hva hun gjorde pa skolen den dagen, hvilken
film hun og broren sa pa da pappaen kom hjem med den triste beskjeden og akkurat hva han
sa:

Jeg tror ikke mamma kommer hjem igjen( stemmen brister) emm...jeg tror ikke jeg
klarte og....jeg klarte ikke a grdte da tror jeg...for jeg ble sda sjokka (bristende
stemme) Mens Adrian begynte jo a hyl-grdte....og pappa grdt....sikkert bestemor
0g...Men.... bare det a fa den beskjeden liksom at...( grdter ndr hun sier det) ....bare
mdten han sa det pa ....at hun ikke skulle komme hjem igjen..... og vi skjonte jo hva det

betydde. (Sara)

Tiden underveis mens de var syke sier alle tre generelt at de ikke husker sa mye av. Erlend:
«Em... nei ....det er veldig mye fra den tida nar hun var syk som er veldig vagt for meg. Ja jeg

husker rett og slett ikke sa mye detaljer fra de arene...»

Men nar de begynner & prate kommer det frem episoder og opplevelser likevel. De vektlegger
at de levde og gnsket a leve mest mulig normalt. Og at dette var i noe grad, kanskje i mest

mulig grad mulig sa lenge foreldrene fungerte som far, og sykdommen ikke var sa tydelig.

Sara vektlegger spesielt at mammaen var optimistisk og sprudlende. Selv da hun var syk og
de fikk darlige beskjeder hadde hun fokuset pa a holde motet og humgret oppe. Sara forteller
om mammaen sin styrke i & vaere positiv og formidle hap til dem. Blant annet da hun fikk

tilbakefall, da hun mistet haret og da hun fikk et illebefinnende hjemme.

Samtidig som den positive stemningen hjemme blir vektlagt som god. @ker redselen og uroen
jo mer synlig sykdommen blir i forhold til begrensninger slik som at mor eller far blir mer

sengeliggende og eller er mye pa sykehuset. Og at utseende hos dem forandrer seg:
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...0g ndr hun kom ned trappa fikk jeg sann sjokk for da sa man det sa tydelig ...
utseendemessig pd henne at nd hadde det spredd seg og det var... pa hele henne! Jeg
tror jeg var veldig redd og preget av situasjonen der, for da begynte hun a bli
darligere. Jeg var veldig oppmerksom pa telefoner og sann, hele tiden. Jeg var veldig
pa vakt hvis dem ringte hjemmefra eller at det var noen som ringte i tilfelle det var et
eller annet. (Sara)

Ja jeg merket jo at hun ble gradvis ddrligere det siste halve dret. Da var hun...
praktisk talt sengeliggende hele tiden. Hun var ddrlig og... ja, men hun var hjemme.
Det var en feel periode... (Erlend)

Erlend forteller om tynne vegger hjemme, om diskusjoner, frustrasjoner og makteslgshet som

foreldrene falte. Det pavirket han:

Jeg var nettopp pa reunion med ungdomsskolen og da fortalte de som jeg gikk i
klassen med hva de var opptatt av pa den tiden. Og jeg kjente meg ikke igjen i noe av
det! ... Det var liksom forelskelser og... ja de var opptatt av seg selv og sant. Mens jeg
gikk rundt og tenkte pa litt sanne triste ting da. (Erlend)

Sammenfatning:

De forteller noe om a fa leve i hapet, men a likevel befinne seg i en balansegang mellom hap
og haplgshet. De velger hapet sa lenge de kan, noe annet er for vondt. Sa lenge mamma eller
pappa lever har de hapet. De formidler falelser som redsel, frykt, den psykiske smerten,

tanker, og hvordan de hadde det.

5.3 Livet som stopper opp og livet som gar videre

«A vaere sammen med venner og bare ha det gay.» (Sara)

«Jeg var ofte alene pd rommet mitt, jeg var nok mye trist og alene med det.» (Erlend)

Positive opplevelser som selskap, feiringer, ferieturer og sma positive innslag i hverdagen
vektlegges som god hjelp for a leve livet godt. Det & ha mange gode minner til tross for

mange ar med sykdom vektlegger spesielt Sara. Det er de spesielle opplevelsene, som nar de

31



var pa ferie, eller satt i bilen pa tur til noe spennende, som hun husker best. Det er gode

opplevelser og gode minner & ha med seg.

Josefine sier at noe av det beste har veert at de har reist sa mye. Og det har de fortsatt med
etter at pappaen dede: «Det er sa fint & fa oppleve noe nytt, fa litt sol og en far s mye energi

av det. Ogsa er det godt & ha noe a glede seg til.»

Det & vaere sammen med venner og bare gjgre morsomme og vanlige ting. Som & leke og se
pa film er godt. Sara poengterer at det var det hun hadde lyst til nar hun var sammen med
vennene. Og Josefine sier at: «I begynnelsen var det ok bare & gjgre noe, skolearbeid eller
hva det matte vere. Men etter hvert nar jeg begynte & ta det inn over meg sa var det

annerledes.»

De har alle hatt fokus pa a gjere noe og a vere aktive. De har fortsatt med aktiviteter og veert
raskt tilbake pa skolen etter dgdsfallet. Mye for a fa tankene pa avstand og et gnske om & leve
et mest mulig normalt liv. De vil glede seg, ha det fint og fale seg vel. For mye oppgaver,
ansvar og husarbeid har frargvet ngdvendige frirom til a tenke og bearbeide. Sara: «Sann for
min egen del i forhold til at jeg ikke fikk tid til d tenke over hvordan ting var... sd har det veert
litt dumt!» Samtidig som hun sier at det var godt & gjere noe hele tide for da slapp hun & sitte
og tenke. Hun likte & hjelpe til. Pappaen og lillebroren trengte at hun hjalp dem. Hun visste at

det hadde mye a si at hun ordna de forskjellige tingene!

Men de formidler likevel fglelsene de hadde, savnet og tristheten. De forteller litt om hvordan

de prevde a leve med disse falelsene.

Jeg husker ... jeg vet det var en periode hvor jeg ... tegnet mye og skrev, satt mye pd
rommet og horte pa musikk og sann... da var jeg nok litt sann... Det er litt vanskelig
folelse d beskrive ... og det er som jeg var i min egen lille boble hvor jeg hadde det
bra sd lenge jeg var inni den... e... pd en mdte! Det er vanskelig d forklare... men nar
jeg da satt alene pa rommet og skrev eller tegna, sa var det pa en mate greit, da hadde
jeg gdtt sd langt inn i den... gikk pd en madte inn i sorgen... tror jeg! Jeg husker ikke
mamma i dette her for det var jo etterpa ... Jeg husker jo hvordan jeg hadde det, men
ikke hva jeg tenkte. (Sara)

Sammenfatning:

32



De forteller om hvordan de levde med sorgen, savnet og det vonde og hvordan de handlet.

Vekslingen mellom & veere trist og gnsket om a leve normalt og ha det godt.

5.4 Familien som den trygge basen

«I familien min sd har vi aldri snakket noe om det... sinn i ettertid og sdann... Og jeg var
nok ganske reservert ndr jeg var mindre og hun var syk... og at vi ikke skulle snakke for
mye om det... Sikkert fordi mamma selv var opptatt av at vi bare skulle ha det bra og ikke
ha fokus pd det... at hun var syk.» (Sara)

«Jeg kan snakke med mamma om det. Hun er veldig flink og hun er jo der. Hun far oss til
a tenke pa positive ting og; det her skal ga fint!» (Josefine)

Det & prate med familiemedlemmer har to av dem bare gjort i liten grad, mens Josefine sier at
den som har hjulpet henne mest er mammaen. Hun er der for henne og hun kan prate med
henne og fa trast. Mammaen viser henne, ved a takle livet bra etter at Josefines pappa dgde, at
det kommer til & ga bra. Sgsteren og broren prater hun ikke med. Ingen av de tre har pratet
noe videre med sgsknene om fglelsene sine. Josefine og Sara forteller om sgsken som blir sint
hvis det blir for felsomme temaer. Eller som ikke takler det: Josefine sier: «Han (lillebroren)
synes det er sa faelt nar jeg er lei meg, han hater hvis jeg eller noen andre er lei seg.» Likevel
opplever de at de har et fint og godt forhold til sgsknene. Alle tre vektlegger det gode med a
ha familien. Selv om Erlend ikke pratet med noen i familien om det som var det tristeste, det
var ikke vanlig & snakke om hvordan de hadde det, poengterer han at den viktigste stetten har

veert familien. Og da spesielt den trygge rammen som familien representerer.
Erlend sier:
Mora mi var veldig opptatt av hvordan jeg hadde det og sant, nar hun var syk. Men vi

hadde vel ikke sann veldig behov for & snakke sa mye, det var liksom sann at vi tenkte
det kom til & ga bra. (Erlend)

Erlend fikk kjereste da han begynte pa videregaende. Han opplevde at det var positivt. Hun

var den eneste han kunne prate med. Men selv med henne kunne det vere vanskelig a prate.

Sara forteller at de var mye hos besteforeldrene da de var mindre, da mammaen var syk og at

det var deilig & veere der. Josefine sier at bestemor og onkel, som hun omtaler som
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reservepappa, representerer trygghet. De har veert til stede hele livet og det er godt at de er der

for dem, og bryr seg.

Sammenfatning:

Alle tre vektlegger familien som viktig og at familien i seg selv er en god statte. Dette til tross
for lite kommunikasjon om det vanskelige, sykdommen og tapet av. mammaen eller pappaen.
En av tre har kunnet prate med den gjenlevende forelderen om det som er og har veert

vanskelig. Det fremkommer at de naere relasjonene representerer trygghet og omsorg.

5.5 Venner og likevenner

«...For man forstar hverandre pa en helt spesiell mate dal!» (Sara)

«...d jeg skjonner det mad veere feelt! Men dem kan ikke skjonne det.» (Josefine)

Josefine og Sara har gode opplevelser med det & veere sammen med venner som har opplevd

noe lignende. Mens Erlend ikke har noen erfaring med & veere sammen med likesinnede.

Sara her en barndomsvenninne som har opplevd & miste pappaen sin:

Det er sa godt for hun kjente liksom mamma best og jeg kjente pappaen hennes best og
vi var ganske sammenspleiset vare to familier. Vi har veert igjennom det samme og
kjent hverandre hele livet. Sa at vi har kontakt med hverandre tror jeg er veldig viktig
for begge to! (Sara)

Sara fremhever videre det med a forsta hverandre:

Jeg husker da jeg var liten, jeg kunne ligge og grate og tenke pa at det var det verste
som kunne skje. Det var helt grusomt & tenke pa at mamma eller pappa skulle bli
borte! For det er liksom de som alltid skal vaere der, til du er voksen! Det og pa en
mate ha ei som du kjenner veldig godt!...Som har opplevd det samme og som vet
hvordan den folelsen av a mangle en er, ... det er utrolig godt! Du trenger pd en mate
ikke & legge ut om alt og hvorfor. For man forstar hverandre pa en helt spesiell mate
da! (Sara)
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Josefine forteller om opplevelser fra en samling, en langhelg i regi av Kreftforeningen. Det
var godt & mgte og vaere sammen med andre pa samme alder som hadde lignende historie. Da
falte hun seg ikke sa alene. Om & mgte de andre med samme opplevelser sier hun: «Dem
skjgnner litt mer. Det blir noe annet enn nar andre venninner sier; A&a jeg skjenner det mé

veere feelt! Men dem kan ikke skjgnne det.»

Josefine forteller om en venninne som har en pappa som har veert syk lenge:

Nar vi er sammen er vi vel begge slik at vi ikke vil snakke om det, men hvis vi far
snakket om det sa er det veldig ok. Men det er litt sdnn at hvis vi har det fint sa vil vi
ikke ta det opp for vi vil ikke bli lei oss. (Josefine)

Bade Sara og Josefine vektlegger at det er av betydning a veere pa samme plass i livet i
forhold til alder og livsfase, nar det gjelder venner. «Vi er jo like gamle, vi har flyttet for oss
selv, men det blir noe annet nar du fortsatt bor hjemme og liksom ma se at det mangler en

hver eneste dag da!» (Sara)

Gjennom beskrivelsene av venner med like opplevelser sier de ogsa noe om de andre
vennene. Det kan veere vanskelig & prate med dem pga. at de blant annet ikke forstar. Alle tre

har et gnske om ikke a virke svake. Og de har vart redde for a bli misforstatt. Sara sier:

Jeg husker de spurte om det gikk bra og jeg tenkte at det gjer jo selvfglgelig ikke det,
det gar jo ikke bra! Men nar jeg da skulle svare sa ble det: Jojo det gar bra! Man blir
veldig redd, i hvert fall jeg ... sann er jeg enda... Jeg vil ikke at folk skal tro at jeg
synes synd pd meg selv... eller at jeg skal virke svak pa en mdte, sa selv om det ikke
gar bra na og, sa sier jeg; det gar fint! (Sara)

Sara poengterer likevel at hun har hatt god stette og at det har veert viktig for henne a veere
sammen med vennene. Josefine har venner og synes det er godt de bryr seg, men opplever
forskjellene mellom dem som store innimellom. Bade hun og Sara forteller i den
sammenhengen om at de har fatt mye livserfaring og et annet fokus pa hva som er viktig i

livet:
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Jeg tenker i hvert fall veldig over nar jeg mater nye mennesker at jeg ikke snakker for
mye om ting som kan sdre dem... for man vet jo aldri hva folk har opplevd for! Og
sann som hvis noen er borte fra skolen en dag, sa merker jeg at det er noen som lett
slenger med leppa og kan vere litt sann: hvorfor gidder dem ikke & komme pa skolen!
Men jeg vet selv at det kan vaere mange forskjellige grunner til det! (Sara)

Jeg har blitt voksen, jeg har blitt nodt til a ta mer ansvar og... Det er litt annerledes
enn de andre pd min alder som sitter og diskuterer ... e jeg vet ikke jeg. F. eks hvordan
klzer de skal ha pa i helgen og kjolen min har gatt i stykker, eller snne teite ting. Noen
ganger blir det litt rart i forhold. (Josefine)

Mens spesielt Sara har veert mye sosial og med venner s& har Erlend veert mye alene: «Jeg ble
veldig tidlig voksen... har vel egentlig alltid veert det. Ja... jeg vet ikke helt om...ja..... Har

tenkt over det i ettertid at jeg tror jeg isolerte meg fra venner og sant i den tiden... faktisk.»
Erlend sier ogsa:

Jeg tror at vi holdt sykdommen skjult innenfor familien og slekta. Det var ikke slik at
folk visste at mor min var syk. Skolen visste det. Hun fortalte det til leererne mine at
hun var syk. Slik at de visste at hun var syk. Men jeg snakket ikke med noen om det.
(Erlend)

Sammenfatning:

To av de tre har erfart & ha venner som har opplevd lignende opplevelser som dem selv. De
omtaler det som veldig god stette og hjelp. De opplever & forsta hverandre pa en spesiell
mate, og at det er godt a dele opplevelser med likevenner. For disse to har andre venner ogsa
veert viktige og en god stgtte - om enn pa en annen mate. De formidler at de andre vennene
ikke kan forsta helt hva de har opplevd og at de derfor ma tilpasse seg disse vennene pa en
annen mate. Men at venner har vart og er av stor betydning for hvordan de har det, og at de
har veert en ngdvendig avkobling fra det vonde. Erlend tror han trakk seg bort fra venner i den

vanskelige perioden.
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5.6 Gode og mindre gode opplevelser av stgtte og hjelp

«Det var trist og det var falt og skulle dra frem det som nettopp hadde skjedd. Vi trengte pa
en mdte en pause tror jeg ...» (Sara)

«Men jeg tror det kunne veert godt for meg og hatt noen a prate med det om, pa den tidal»
(Erlend)

Sara og Erlend var mye pa sykehuset den siste tiden nar mgdrene var pa det sykeste. Josefine
var lite pa sykehuset og har derfor ogsa lite opplevelser og prater ikke noe om pleierne der.

Erlend opplevde ikke noe statte, eller at noen «sa han» litt ekstra pa sykehuset.
Sara har gode minner i fra pleierne pa sykehuset:

Jeg har veldig gode minner ... faktisk! Jeg folte vi ble veldig godt tatt vare pd... jeg og
lillebror. Jeg tror bare det var at dem pratet med o0ss og tok seg tid til oss. At pleierne
var blide og imgtekommende og kjente oss igjen, ikke minst! At vi ble husket pa! Det
var ikke sann at ndr vi kom inn sda var vi hvem som helst og ble sendt hit og dit... men
dem hilste pa oss. Sa liksom: Hei Sara! ... det hadde veldig mye d si. Ja... man ble
kjent da! Vi fikk oppmerksomhet... og vi fikk liksom ta oss litt til rette! Vi fikk lov til &
kjgre rullestol bortover gangen og vi hadde sann kapplgp og sanne ting. Jeg husker en
gang jeg sto og ordna haret i speilet... jeg var sikkert litt jalete, sd kom hun Ninni
(sykepleier) inn og sa at jeg var sa fin pd hdret og... muntret meg veldig opp da... og
det var ikke snakk om... hvor syk mamma var... det var sd deilig. Sd akkurat sa lenge
hun levde og var syk og pa sykehuset sa syns jeg vi ble godt ivaretatt der! (Sara)

Erlend sin mamma dgde pa et hospice. Erlend sier om pleierne der:

De var jo veldig trente pd sanne situasjoner da... med pararende tror jeg. Jeg folte at
de «fglte med» og brydde seg. De spurte hva de kunne gjare for oss, og de tilbudte seg
a snakke og sann. (Erlend)

Om tiden etter at de mistet henholdsvis sine mgdre og pappa er det en del likheter rundt
opplevelsene av stgtte og tilbud som de fikk. Den farste tiden etterpa og opp til hele farste
aret, har Sara og Erlend av forskjellige grunner takket nei til tiloud i fra f. eks kreftforeningen,
organiserte sorggrupper og psykologhjelp. Josefine har derimot vaert med pa det meste av det

som moren meldte dem pa. Jeg velger a la de direkte sitatene tale selv.
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Sara og broren var ca. en maned etter at mammaen dgde pa Montebellosenteret i regi av

kreftforeningen pa «etterlatte kurs»:

Nar vi var pa det Montebellosenteret var vi pa et sant mate, ogsa skulle vi ha med
bilde av henne, alle skulle jo det, av hver sin... 4 sitte og vise bildet og prate om henne
....en mdned etterpd. Jeg synes det var unadvendig og jeg var oppgitt over at vi skulle
rippe opp i det sa fort! Jeg hadde ikke noe behov for & se bildet av henne, jeg husket
henne! Ogsa satt jo jeg og lillebroren min pa samme rom, og han var bare ni ar. Jeg
synes pa en mate det var darlig gjort mot han. Nar vi liksom var der for a fa hjelp,
ogsa skulle de gjare oss triste igjen. (Sara)

| lgpet av det farste dret etter at mammaen dede fikk de to ganger tilbud om sorggruppe, men
de valgte & takke nei pga.at det var for tidlig og for sart. Mye av arsaken var ogsa at

opplevelsen i fra Montebellosenteret ikke var noe god.

Det var trist og det var felt og skulle dra frem det som nettopp hadde skjedd. Vi
trengte pd en mdte en pause tror jeg ... for det hadde veert sa mye sykdom sd lenge
0g... pd en mdte bare klare d slappe av litt og pregve & komme litt inn i hverdagen
igjen! (Sara)

Men hadde det gatt et ar til, sa sier hun at hun nesten helt sikkert hadde takket ja til & bli med.

Hun har gnsket at hun kunne fatt flere tilbud senere.

Jeg tror det er en del som ikke har veert igjennom noe lignende selv som tenker at; na
er det jo to ar siden, er de ikke ferdige med det na? Men for min del har det overhodet
ikke veert sann! Det har nesten gatt omvendt veg pa en mate, for savnet har blitt sterre
0g jeg har fatt mer og mer a tenke pa! (Sara)

Sara sier hun selv har leitet og prgvd & finne noen arenaer som har kunnet veert til hjelp for

henne. Men hun fgler at det har gatt sa lang tid na. Samtidig sier hun:
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Men jeg vet ikke om at det hadde veert riktig & takke ja da heller. Jeg vet ikke om jeg
hadde taklet det. Men igjen da, det kan nok hende. Jeg skulle helt klart ha pratet mer
om det ja! (Sara)

Erlend ble etter at mammaen dgde oppringt av det han tror var en psykologtjeneste. De ringte
han noen ganger i lgpet av de farste manedene, men det passet aldri for Erlend a prate da. Han
var enten sliten og hadde nettopp kommet hjem fra skolen, eller hadde ikke behov der og da
for a prate:

Men den siste gangen de ringte... sd sa de at... Da var det kanskje ikke vits i at de
ringte mer, siden jeg ikke trengte det. Det synes jeg var litt kjipt! Jeg kunne jo ha sagt:
Jo ring meg! Men det var ... litt vanskelig... (Erlend)

Det han tenker de kunne gjort er:

Bare det a ringe pa et annet tidspunkt pa dagen, kunne ha hjulpet... De kunne kanskje
ha ventet en stund. Eller bare det & ha muligheten til a... For meg ville det vert
vanskelig d si at jeg ville snakke... Men det har kanskje med meg som person a gjere.
(Erlend)

Erlend husker ogsa at han fikk et tilbud i fra kreftforeningen om et kurs i en annen by, men

det ble han ikke med pa:

Jeg var en veldig voksen person, jeg tok mye ansvar og jeg hadde det jo generelt fint.
Og jeg tror jeg gav inntrykk av at det gikk fint. Jeg tror ikke jeg var komfortabel med a
snakke om det da... Mulig at jeg ikke hadde sa mye behov for det da...jeg vet
ikke.....ja... Men jeg tror det kunne vert godt for meg og hatt noen d prate med det
om, pa den tida! (Erlend)

Josefine sier at det var mammaen som tok kontakt fordi hun mente det var viktig & snakke om
det: «Jeg hadde ikke kommet til og gatt dit selv nei.» Josefine og de andre sgsknene hennes
pratet med sosionom pa sykehuset. De var ogsa med noen ganger i en gruppe pa
Kreftforeningen. Men hun opplevde at det ble feil der og da:
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| kreftforeningen sa tror jeg det var alt for tidlig, for min del. Alt skjedde sa fort og det
var sdann helt bakoversveis... Det var vanskelig a skulle snakke om... nar en ikke
skjonte... Jeg vet ikke... det var helt rart. (Josefine)

Hun sier at hun ikke fikk noe ut av det:
Jeg hadde kanskje fatt mer ut av det hvis jeg hadde vaert med na da, kanskje ikke na

men litt tid etterpa da! Et ar eller... Tror det var litt for fort... For oss sd var det sann
sjokk at da ble det for tidlig. (Josefine)

Etterlattekurset hun var med pa i regi av Kreftforeningen, hvor hun mgtte andre pa samme

alder og i samme situasjon synes hun var bra.

Sammenfatning:

Sara og Erlend forteller at de gode mgtene med pleierne var gode blant annet fordi de
opplevde at pleierne gnsket dem vel, og brydde seg om dem. Om oppfalgingen etterpa
kommer det fram at de har fatt noen tiloud i lgpet av det farste aret etter at forelderen dede,
men at de har valgt a takke nei. Sara takket nei til to tiloud som hun fikk i lgpet av det farste
aret. Et tilbud var hele familien med pa, men i fra det har hun darlige opplevelser. Erlend
takket nei til de to tiloudene han fikk. Josefine var med pa flere oppfelgingstilbud, men hadde
ikke deltatt, hvis det ikke var for at moren gnsket det. Alle tre formidler at noe av grunnen til
at de takket nei til tiloud de fikk, var at det var for tidlig, det ble for nert og trist. De gnsket at
noen kontaktet dem senere, 0gsa etter to og tre ar. At det var noen der som ikke gav dem opp,

men at de kunne fa hjelp pa en eller annen mate.

5.7 Skolen; en verden av muligheter og mangler

«Det gikk fint skolemessig. Jeg var flink pa skolen. Jeg var ganske sa ressurssterk. Jeg tror
det var litt derfor skolen aldri tenkte at de trengte a sporre eller gjore et eller annet... Det
bare fortsatte som far...» (Erlend)

«Ja det viktigeste er som sagt egentlig skolen. Du er der sa mye og jeg var jo der etter en
uke.....» (Josefine)
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Erlend gir en del signaler pa at det kunne veert godt & prate med noen pa den tiden. Men det
var vanskelig for han selv a ta kontakt. Han sier ogsa noe om at skolen kanskje burde ha gjort
noe, spesielt siden det ogsa var en annen i klassen som opplevde noe av det samme Kort tid
etter. Erlend tenkte pa han ander i klassen. Han vet imidlertid ikke hva skolen skulle ha gjort.

Men igjen sa var ogsa han en sann gutt som han selv, en som var flink og «klarte livet brax.

Alle tre har det til felles at de var flink pa skolen. De klarte seg bra faglig, og de var alle
pliktoppfyllende og velfungerende i skolesituasjonen. De hadde ingen spesielle eller synlige
adferdsproblemer, jamfgr Erlends sitat over.

Jeg opplever at alle tre formidler et savn i forhold til skolen. De skulle gnske at noen hadde
tatt kontakt. At noen viste mer at de brydde seg, og at de hadde fatt mer stgtte pa skolen. «Vet
ikke om jeg hadde behov for sd mye... Men jeg syns jo kanskje de burde gjort noe uansett, stilt

spgrsmal eller noe. Det er jo sikkert folk som sliter mer enn det jeg gjorde med ting.» (Erlend)

Sara og Josefine opplevde skolen og lererne som fraveerende nar det kom til det & ta kontakt
med dem. Bade pa den falelsesmessige og faglige arenaen. De savnet at noen spurte hvordan
det gikk med dem, pa skolen og hjemme. Begge to sgkte selv kontakt med skolen. Sara sier:
«Ndr jeg begynte i..., hun ble borte i slutten av 6. klasse da, og nar jeg begynte i 8. klasse sa

ba jeg selv om a fa prate med noen for & fa litt orden pa ting!»

Sara byttet ogsa skole i 10.klasse og opplevde at informasjon ikke ble videreformidlet. Begge
drar frem det ubehagelige med & bli konfrontert med ting som gjorde at de ble trist pa skolen.
Sara forteller om en skoletime der temaet var deden, og der hun ble spurt direkte hva hun
tenkte om degden. Etter denne opplevelsen tok hun det opp med lererne selv: «Jeg sa ifra at
jeg synes de skulle fortelle folk hva som hadde skjedd! Ja jeg ble konfrontert med det veldig

mye gang pd gang... jeg skulle i hvert fall onske at lcererne hadde fatt vite det.»

Josefine forteller at skolen var informert da hun kom tilbake, alle leererne, fordi hun ikke ville

det skulle bli noe tull. Likevel opplevde hun situasjoner som ble vanskelige:

Et eksempel er at naturfaglereren hadde foredrag om lungekreft i en time og pratet
om at det dor man av og... det ble bare sd feil! Sanne ting. At folk kan si sa mye rart
uten at de egentlig tenker seg om, det er sart. Det er kanskje litt sdnn at nar du er i
situasjonen sa kobler du alt til det. Sann som at nar du er gravid sa ser du de gravide.
Og nar du har det sann her sa fgler du at alt dreier seg om det. (Josefine)
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| tillegg til & ta direkte kontakt forteller Sara om hvordan hun formidlet seg skriftlig. For

eksempel pa tentamener o.l.:

Jeg valgte alltid de oppgavene der det var snakk om savn... Ja... kjcerlighet og tap,
sanne oppgaver der hvor jeg kunne trekke inn det med mamma! Jeg har lest noen av
de tekstene i ettertid og... jeg selv blir skremt av hva jeg har skrevet! At leererne ikke
tok tak i det synes jeg er ganske skremmende egentlig... (Sara)

Hun sier at hun skrev for sin egen del, for & fa ting ut, men at hun ogsa apnet seg veldig opp
for lzererne da. Hun synes det er rart at ingen tok det opp og pratet med henne: «De kunne ha
spurt meg hvordan jeg hadde det og tenkte i forhold til det, gitt meg valget om det var noe jeg

ville prate om.»

Josefine begynte farste aret pa videregaende. Hun tror det hadde veert stette i a ha en god
kontaktlaerer som hadde veert forstaelsesfull og grei, men det var ikke sann: «De brydde seg

ikke og tok ikke opp noe.»

Ja det viktigeste er egentlig skolen som sagt. Du er der sa mye og jeg var jo der etter
en uke. Og VAR pa skolen stort sett altsd. Det var ikke noe problem det! Men det er
bare det at du er ikke helt der og fglger ikke helt med og det er sa feil at det liksom blir
sanne krav til deg for det. ( Josefine)

Hun opplevde at det var vanskelig a konsentrere seg. Hun sier at den farste tiden klarte hun a
prestere. Da fokuserte hun pa skolearbeidet for «a gjere noe annet». Men sa gikk det ut over
skolen. Josefine opplevde mye press og krav. Det var innleveringer og fremfaringer, og hun
opplevde liten forstaelse for at det kunne vare tgft. Frister matte overholdes og selv pa darlige
dager matte hun prestere i ulike sammenhenger. Larerne hadde samme forventninger til
henne som til de andre. Hun kunne ha gnsketat hun ble mgtt med mer forstaelse: «Det er ikke
slik som nar du har brukket en fot eller noe.» Nar hun sov litt darlig og kom litt for sent, sa
var de ngye med anmerkning og hun opplevde at det var lite slingringsmonn og at de var

streng.
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Sara sier at det gikk ganske greit pa barneskolen. Hun var pliktoppfyllende og gjorde det hun
skulle. Det gikk greit med fagene. Men hun skulle gnske de hadde pratet med henne om det
som hadde skjedd. Litt senere ble det tungt pa skolen og hun slet med konsentrasjonen.

Nar Sara kontaktet lereren og «PP — tjenesten» pa skolen i 8. klasse, pratet hun ikke om
mammaen som var det hun egentlig tenkte pa. Det ble mer om hvordan hun hadde det hjemme
og at det var litt turbulent med pappaen. 1 10. tok hun igjen kontakt med laereren og
helsesgster. Hun hadde det taft i forbindelse med flyttingen. I tillegg fikk hun en nedtur i
forhold til at hun i den nye klassen mgtte ei som mistet mammaen sin i den tiden: «Det var
forst da jeg tenkte: Jeg har opplevd akkurat det samme. Da begynte det & jobbe seg opp
igjen... Jeg fikk en ordentlig nedtur!»(Sara)

Da kontaktet hun helsesgsteren pa skolen. Hun pratet litt med henne og lereren hennes. Men
selv om hun hadde mammaen mye i tankene sa faler hun ikke at hun har pratet noe konkret
om de opplevelsene: «Sa selv om jeg satt med mye tanker, var det ikke noe snakk om det.»
(Sara)

Sammenfatning:

Alle tre har vert tilsynelatende skoleflinke og velfungerende pa skolen. De savnet og
etterlyste alle at noen av leererne kunne prate med dem om det vanskelige de sto i. Mest av alt
savnet de kanskje forstdelse for hva de strevde med og hvordan det oppleves & leve med
sorgen. De formidler selve skolesituasjonen som stressende pa grunn av mange krav. Krav fra
skolen om innleveringer og det faglige. Det var ogsa krav som de stilte til seg selv om a
opprettholde en fasade overfor medelever og lerere, for ikke a bryte sammen. Det kunne veere
vanskelig da de opplevde & bli konfrontert med det som gjorde dem trist og lei seg i
skolesituasjonen. Alle opplevde at leererne ikke hadde forstaelse for hvor sart det var a bli
konfrontert med spgrsmal eller undervisning som relaterte dem til foreldrenes sykdom og dgd.
Grunnen til «uheldige konfrontasjoner» kunne i noen tilfeller veere at disse laererne ikke
visste, ikke hadde blitt informert, men Sara og Josefine hadde samtidig lite forstaelse for det.
Josefine hadde formidlet at hun gnsket at alle skulle vite det. Sara synes skolen hadde ansvar i

forhold til & opplyse lererne om det og a overfare opplysninger om det til den nye skolen.
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5.8 A ha denne livserfaringen

«Det er jo like trist endal!» (Erlend)

«Jeg har blitt ansvarsfull og omsorgsfull, og jeg haper jeg far brukt erfaringen min
positivt!» (Sara)

Erlend sier at mye av det han prater om i intervjuet har han aldri pratet med noen om far. Det
er sterkt og fortsatt veldig naert: «Men jeg kan minnes mamma og tenke pa henne, gode smil

og gode minner...»

Erlend sier at han finner trgst i & kunne hjelpe andre og at han har meldt seg som frivillig i en
humanitaer organisasjon. Han tror han har utviklet sine empatiske sider og kan klare a sette

seg inn i hvordan personer som har opplevd lignende har det.

For Sara er hendelsen en stor del av livet og har preget henne. Det har gjort at hun er den hun
er i dag. Jeg opplever at fortellingen og de gode minnene i fra da de var alle i familien er
viktige for henne. Hun blir glad nar noen sier hun ligner mammaen, og hun er stolt av henne,
forteller hvordan hun var som person, varm, glad og sprudlende. Hun sier ogsa noe om
hvordan hun konkret bruker gode minner som trgst. Hun synes det er fint og godt & se pa
videoer fra da hun var lita og mammaen var frisk. Hun liker & hagre stemmen hennes og se at
de hadde det sa fint. Hun opplever at hun har en forstaelse med seg og lever, tenker og er
annerledes fordi hun har opplevd det hun har. Hun har lyst til & bruke erfaringen til noe
positivt og nyttig, deriblant det & hjelpe andre. Hun viser en ydmykhet til omverdenen og

menneskene rundt seg som er imponerende, men ogsa en sarbarhet.

Sara sier at hun hverken har pratet med familien eller noen andre om det som har veert sarest:
«Jeg har ikke spurt noen heller e... fordi jeg synes akkurat det er sa sdrt ....jeg har liksom
ikke turt......har ikke spurt noen hjemme om hva som egentlig skjedde og hvordan jeg
opplevde at det var...»

Josefine er svert pavirket av opplevelsen. Men til tross for at det fortsatt er litt svart, sa kan
hun glede seg over ting. Hun er blitt fort voksen og ansvarsfull. Hun sier at hun vet litt om hva
som er de viktige tingene i livet og hun lever deretter. Hun gleder seg over alt det fine hun
hadde med pappaen, men gode minner blir fortsatt ogsa vonde (sare). Hun forteller om ting

hun og pappaen pleide a gjare i lag, og hun trekker frem flere gode egenskaper han hadde.
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Sammenfatning:

Alle tre har en nearhet og sarbarhet til opplevelsen som kommer tydelig frem i maten de
uttrykker seg pa. Det er sorg, savn og frustrasjon, men ogsa gnsker og lyse hap for fremtiden.
Opplevelsene har hatt stor innvirkning pa livene deres.

6.0 Refleksjon og dragfting

| dette kapitlet vil jeg reflektere og drafte hvordan det informantene forteller kan forstas, i lys
av tidligere forskning teori og filosofi som er og kan veere aktuell i forhold til det framkomne.
Her vil overskriftene representere temaene i form av fenomener som i sin motsetning er
forenende. | form av sin ulikhet vil de skape et spillerom for tanken og refleksjonen var.
Lagstrup omtaler forenede motsetninger som fenomener som forsterker hverandre gjensidig i
sin forskjellighet (Martinsen, 2012, s.37). | dette spennet opplever vi verden i en sammenheng
som vi ikke kan sette oss utenfor og som gir vidde til kunnskapen.

6.1 Mellom hap om liv og deden som trussel

Hovedvekten i refleksjonen og dregftingen vil omhandle opplevelser etter dagdsfallet til den
syke forelderen. Men det er av betydning for helheten og forstdelsen av barna sine
opplevelser, & vite noe om forlgpet og tiden de levde med sykdom. Patterson og
Rangganadhan (2010) poengterer at det er viktig & fremheve at foreldreded pa grunn av
kronisk sykdom burde bli sett pa i en sammenheng, ikke bare som en stressfull hendelse, men
som en serie av hendelser som oppstar for og etter at dgden inntreffer og som er med pa a

utsette et ungt menneske for risiko.

6.1.1 A leve med sykdom og tap

To av de tre informantene levde flere ar med en forelder som var alvorlig syk. De opplevde a
leve med redselen for & miste samt andre skremmende og traumatiske opplevelser. Livet
forandret seg i det de fikk beskjeden om at mamma eller pappa hadde fatt kreft. Selv sma barn
skjgnner alvorlighetsgraden av a fa en kreftdiagnose og de setter den ofte i sasmmenheng med
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et dgdelig utfall. Dyregrov uttaler: «For mange er ordet «kreft» synonymt med dgd.»
(Dyregrov, 2012, s.48). Foreldrene er barnas narmeste tiknytnings og omsorgspersoner og
representerer dermed tryggheten i livet. Barn er avhengig av foreldrene som en trygg base
jamfgr Bowlby (jamfar kapittel 3.2) og tilknytningen til og avhengigheten av foreldrene vil
veere sterst som barn. Wordens ord er med pa a sette perspektiv pa hva som star pa spill og

hvilke folelser livstruende sykdom og dad kan frembringe hos barn:

Bowlby’s attachment theory provides a way for us to conseptualize the tendency in human beings to
make strong affectional bonds with others and a way to understand the strong emotional reaction that
occurs when those bonds are threatened or broken (Worden, 2003, s.7).

Med blant annet denne bakgrunnen forstar vi at barnas livsverden blir usikker og utrygg. Alle
tre husker og beskriver situasjonen nar de fikk beskjeden. De husket selve dagen og
omgivelsene rundt og hva som ble sagt. De ble redde og lei seg. Falelsene de hadde sitter i
kroppen enda. Allerede i det de fikk vite om sykdommen endret deres livsverden seg. Men
foreldrene formidlet at det var gode muligheter for at det kom til & ga bra. De la alle hapet i
det, og fokuserte pa at mamma eller pappa skulle bli frisk. Likevel var de ogsa redd for at det
ikke kom til & ga bra. Helseth og Ulfsaet omtaler tidspunktet for diagnosen, forverring av
sykdommen og dramatiske endringer av situasjonen som kritiske vendepunkter. Barna vil i
disse situasjonene veere sarbare og ha vanskelig for & opprettholde livskvaliteten. Videre
papektes det at sykdommen pavirket det emosjonelle klimaet i familien ved at utrygghet og
bekymringer blir en del av dagliglivet (Helseth & Ulfszt, 2003).

Informantene sier at de ikke husker s mye i fra den tiden, det i seg selv kan tyde pa at det har
veert en del vanskelige og sare opplevelser som de har fortrengt. Selv om de sier dette, sa
forteller de likevel om hendelser og felelser de hadde. Sara sier hun var spesielt oppmerksom
og redd for a fa telefon hjemmefra pa den tiden. Erlend sier han gikk rundt og tenkte pa helt
andre ting enn hva kameratene gjorde. Jeg forstar det slik at han opplevde vennenes
livsverden som mer bekymringsfri. Sara forteller om en hendelse da mammaen fikk et
illebefinnende mens hun og lillebroren var alene hjemme sammen med henne. Da sykebilen
kom og hentet mammaen, ble det veldig viktig for Sara a si til mammaen at hun var glad i
henne. De formidler at de var redde og engstelige for at mammaen eller pappaen skulle dg, og
at tanken pa det var til stede ogsa nar de var opptatt med andre gjgremal. Informantene viser

at de hadde emosjonelle reaksjoner og bekymringer som engstelse og redsel for & miste den
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syke forelderen, triste tanker og frustrasjon. Forskningen viser til at ogsa felelser som sinne,
skyldfalelse, redsel for etter tapet av den syke forelderen ogsa & miste den friske og redsel for
egen helse er vanlige & ha (Aune, 2012; Dyregrov & Dyregrov, 2011; Visser et al., 2004).

En mate a leve best mulig med en forelders sykdom har veert a veksle mellom & opprettholde
en normal hverdag med venner og aktiviteter, og a forholde seg til sykdommen og de
begrensninger den har medfart. Det har for eksempel vart mer ansvar, oppgaver hjemme og
bekymringer farst og fremst i forhold til den syke forelderen. De beskriver spesielt tiden da
sykdommen bredte om seg, i form av at forelderen ble sengeliggende, tilbrakte mye tid pa
sykehuset, og var mindre til stede for dem, som sveert vanskelig. Helseth og Ulfsat (2003)
omtaler i sin studie barnas konstante kamp for & opprettholde en balanse. De omtaler at
strategiene barna anvendte for det meste gikk ut pa «a ga inn og ut av situasjonen», og at de
ved a gjare det kunne si at de for det meste hadde det fint. Jeg opplever at det samsvarer med
det mine informanter gjorde. Josefine og Sara omtalte det & vaere sammen med venner og bare
ha det gay som betydningsfullt og godt. Erlend fortsatte med sine fritidsaktiviteter og det var
med pa & opprettholde en normal hverdag. Skolen bidro ogsa til det. De formidlet at de trengte
disse frirommene for a distansere seg i fra falelser knyttet til forelderens sykdom. Sara sier:
«... jeg synes det var dumt at de spurte om det gikk bra hjemme hos oss ... fordi det gikk jo
ikke bra! Jeg synes det var vanskelig & matte si noe om det nar jeg var pa besgk og bare ville
ha det fint...» Her forteller hun om voksne som spgr henne om ting som gjer at hun ma tenke
pa det triste, og det i en situasjon der hun prgver & unnga slike tanker, bare ha det bra eller ha
en vanlig hverdag.

A g4 inn og ut av det omtales og fortolkes jamfar to-sporsmodellen som en tosidig
mestringsstrategi der fokuset enten er a glemme eller en kilde til positivt pafyll. For a beskytte
seg mot for mye bekymringer hjemme, kan barna prgve a fortrenge tanker for en stund. Men
for & fole seg bra trenger de pafyll av positive opplevelser. A g inn og ut av det var en
strategi som de benyttet bade under sykdomstiden og etter at forelderen dede. Endringer i
livene deres i forhold til bekymringer, tapsopplevelser, roller og arbeidsoppgaver, startet med
sykdommen og fortsatte etter dedsfallet. Men etter dgdsfallet ble disse endringene endelige.
Dyregrov og Dyregrov (2011) viser til at barn som hadde mistet en forelder hadde de sterkeste
sorgreaksjonene. Jeg oppfatter det som at informantenes sorgprosess startet far forelderens

ded inntraff. De opplevde flere tap underveis i sykdomsforlgpet. 1 tillegg ante de etter hvert at
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sykdommen kunne ende med dgdsfall. Denne sorgen kan kalles for foregripende sorg og er
omtalt under kapittel 3.3. Dyregrov uttaler at denne sorgen kan vere problematisk for barna
da de kan ha vanskelig for a prate om at de «tar dgden pa forskudd». De skammer seg over
slike folelser og fordi ingen prater med dem om at slike tanker er vanlige, blir denne sorgen
som regel holdt skjult (Dyregrov, 2012, s. 49). Samtidig som de begynte & sgrge og serget
underveis fremkommer det at informantene har beholdt hapet helt til det siste. Det kan vise til
at sorgen over det endelige tapet starter farst nar deden inntreffer. Jeg vil komme neaermere inn

pa sorgreaksjoner under kapitlet Sorgen og tida.

6.1.2 Hapet
Jeg forstar det slik at informantene har befunnet seg i en balansegang mellom hap og

haplashet.

Med bakgrunn i Lagstrup er hapet en spontan og suveren livsytring. Hapsevnen er suveren, i
det den er en kilde som trer frem og gir oss livsmot. Hapet gjgr mennesker i stand til & mestre
lidelse, tragedier, feiltrinn og ensomhet (Delmar, 2013, s.126). Jeg tolker informantene slik at
hapet var livsbarende og helt ngdvendig for dem i denne tiden. Det var av stor betydning for
a klare a leve og fungere tilnzermet normalt til tross for store bekymringer og omveltninger.
Sachs, Kolva, Pessin, Rosenfeld, og Breitbart (2013) viser i sin studie av kreftpasienter at
héapet blir relevant ndr livet blir truet og haplgsheten blir introdusert. Hap og haplashet ble sett
pa som to nart sammenknyttede konstruksjoner. Nar den ene ble tatt i betraktning kom den
andre automatisk pa banen. Med bakgrunn i Lagstrups filosofi forstar jeg at haplgsheten
fordrer hapet. Jeg forstar at informantene opprettholdt hapet blant annet ved en fastholdelse av
at det kunne ga bra, at forelderen ble frisk. Alle tre viser at de hadde fokus pa a tenke positivt.
Blant annet representerte medisin og annen behandling hap. De hadde ingen forsikringer om
utfallet og ettersom tiden gikk opplevde de ogsa mer av tvilen og redselen. Likevel holdt de

pa en eller annen mate fast i hapet, og det ga dem livsgnist.

De spontane livsytringene kan vi kun ta del i ved a komme livet pa sanset hold hvor etikken
gror frem av situasjonens stemthet. Etikk er mottakelse, deltakelse, utleverthet, bergrthet,
sarbarhet i et livsrom der muligheter som er oss gitt frisettes (Martinsen, 2003a, s.83). Der hap
er i ferd med og knuses av tilintetgjerende krefter slik som fortvilelse og haplgshet kan vi som
medmennesker ved & vere til stede, lytte og gi rom, veere til hjelp for en opprettholdelse av

hapet. For & gjere hverdagen til barna lettere a leve er det viktig at vi som helsepersonell,
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leerere eller andre hjelpere skjgnner betydningen og viktigheten av & opprettholde hapet. Det
fordrer en balansegang mellom pa den ene siden og for eksempel informere barna om
realitetene, slik at de vet og kan vaere mindre usikre. Pa den andre siden opprettholde og la de

fa ha hapet. Situasjonens stemthet blir avgjgrende.

Informantene viser oss at de egentlig visste pa slutten at forelderen kom til & dg, likevel
beskriver de at det & bli informert om den forestdende deden og selve dedsfallet var en
sjokkopplevelse. Det kan veere at de ikke var nok forberedt, om det er mulig & bli det? Eller
reksjonene deres kan vise at tapet ikke er lettere selv om man er forberedt. Martinsen (2003a)
viser til Leggstrup som sier at & vise barmhjertighet er & unne andre liv, & mgte den andres
livshap. Hun sier ogsa at vi ikke skal finne mening eller hap for pasienten, men i gjennom
stellet av han mgte og tyde hans lidelse, slik at han erfarer det suverene hap han lever i
(20034, s.77). Kanskje kan ikke mamma eller pappa bli frisk, men de kan kanskje fa det
bedre. Kanskje kan vi tilrettelegge slik at barna kan fa muligheter til & gjennomfare gnsker og
behov de har i forhold til den syke forelderen. Det kan for eksempel veere det a vaere mer
sammen, tilrettelegge for positive opplevelser sammen, eller bidra til at barna far lov til &
veaere til hjelp. Det viser seg at det & fa lov til & veere med og gjere en forskjell og & hjelpe fales
godt. I det en faler glede ved & kunne hjelpe og at en er betydningsfull. Sara fikk mange
oppgaver hjemme, men hun synes det var godt a fa hjelpe til.

| henhold til Legstrups tenking kommer livsytringene til oss utenfra, fra universet, bade vart
biologiske opphav og som den stgrrelsen som innehar makt til a holde vare liv oppe, eller til &
ta vare liv tilbake. Alt som er i naturen lever innenfor betingelsene for skapelse og
tilintetgjarelse. Livsytringene er oss gitt. Slik jeg forstar det sett i lys av denne tenkningen kan
hapet som informantene hadde, komme til dem i fra omgivelsene og deres innfelthet i disse.
Hapet kan for eksempel bli opprettholdt av og gjennom sosialt samvaer med venner,
aktiviteter, film og musikk. De kan oppleve hdp om eget liv. Lagstrup peker til en dynamisk
skapelsestanke mellom liv og ded, godt og ondt, hap og fortvilelse. De spontane livsytringene
skiller han fra andre kretsende livsytringer som misunnelse, hat og hevngjerrighet. De
spontane livsytringene baerer vart handlingsliv, til forskjell fra de kretsende. For eksempel vil
den som mistror alt og alle ga til grunne i sin egen mistillit. Dermed harer tillit med til livets
grunnvilkar. Vi kan ogsa klare a leve fint uten haplgsheten, men ikke uten hapet (Lagstrup,
2010). Hapet forbedrer livskvaliteten. Det hjelper barna til 2 mestre dagliglivet ved & bekrefte
muligheten for en framtid. Hapet har ogsa den kraft at det virker pa andre, og det kan dermed
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veaere med pa a forbedre livskvaliteten til de neermeste i den rammede familien (Ayers, 2007).
Dermed kan foreldre ved konkret a vise at de klarer a fortsette livet og fylle livet med positive

handlinger ogsa bidra med a gi barna hap.

6.2 A leve forviklet med de naere og kjeere

| folge Lagstrup og Martinsen lever vi forviklet med hverandre. Ivaretagelsen og omsorgen
vil 1 disse relasjonene veaere betydningsfull for at vi skal ha det bra. Informantene og
forskningen viser til at det i disse relasjonene vil vaere noen begrensninger, men ogsa noe
livsbzerende. | de to felgende kapitlene vil jeg ta for meg forvikletheten med de nezre og

Kjeere.

6.2.1 Om a oppleve stotte i familien

Forskningen (jamfer kapittel 2.0) viser til at kommunikasjon og erlig informasjon innad i
familien er av betydning for hvordan barna har det. Apenhet gjor barna tryggere i situasjonen
og de velger oftest foreldrene som samtalepartnere. (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009;
Thastum et al., 2008). Samtidig skjuler barna sine fglelser da de ikke gnsker a gjare
foreldrene lei seg (Aune, 2012; Dyregrov & Dyregrov, 2011; Helseth & Ulfsat, 2003;
Thastum et al., 2008). Dette samsvarer til dels med mine funn. To av informantene opplevde
lite kommunikasjon innad i familien. Samtidig sier de at de fikk informasjon og visste hva
som foregikk underveis med tanke pa for eksempel behandling og prognose. Det kommer
ogsa frem at de hadde stor tiltro til det som foreldrene formidlet. Nar det ble sagt at det kom
til & ga bra, trodde de pa det. Sara sier at mammaen fokuserte pa at det skulle ga bra og at de
skulle ha det bra. Det synes Sara var veldig fint. Men dermed ble kommunikasjonen vanskelig,
da hun ikke gnsket & gjgre mammaen lei seg ved a vise at hun var bekymret. De to som pratet
minst om det vanskelige med foreldrene sier at det ikke var vanlig eller ikke faltes naturlig a
gjere det. Det som kan vanskeliggjere kommunikasjonen mellom foreldre og barn er at
foreldrene ogsa sliter med redsel for ded, og etter dgden har inntruffet sliter de med sin sorg.

Forskningen viser til at omsorgskapasiteten i familien vil vere redusert.

Det er pavist en betydelig sammenheng mellom foreldres og barns psykososiale
vanskeligheter. Worden (2003) viser til sin studie av 125 skolebarn som de fulgte over en

toarsperiode, hvor funksjonsnivaet til den gjenlevende forelderen viste seg a veere den stgrste
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forutsetningen for barnets tilpasning til tapet av en forelder. Dette samsvarer med forskning
(jamfer 2.0). Barn med en darlig fungerende forelder viste mer engstelse og depresjon sa vel
som helse og sevnproblemer. De kom ogsa fram til at de tre viktigste behovene barna hadde

etter tapet av en forelder var stgtte, omsorg og kontinuitet.

Bade barna og foreldrene har det vanskelig, og de ensker gjensidig & beskytte hverandre.
Denne beskyttelsen bestar ofte i at begge gruppene skjuler tanker, falelser og informasjon
overfor hverandre, da de gnsker det beste for den andre. Denne «beskyttelsen» kan resultere i
darligere handtering av situasjonen. Lite og mangelfull informasjon kan i felge blant annet
Dyregrov fere til utrygghet og misforstaelser hos barna, som kan vere verre enn
virkeligheten. De kan ogsa miste tilliten til foreldrene som de i den nye situasjonen er enda
mer avhengige av a stole pa (Dyregrov, 2012). Thastum et al. viser til at selv om barna var
velinformert om de faktiske forholdene ved sykdommen, var kommunikasjonen om de
folelsesmessige temaene begrenset mellom foreldrene og barna. Foreldrene gnsket at barna
skulle dele sine fglelser mer dpent med dem, men viste seg selv a vaere darlige rollemodeller i
sa henseende. Spesielt den friske forelderen, og for det meste fedre, viste seg & kommunisere
ut falelser i sveert liten grad. Til tross for at foreldrene var relativt lukket fglelsesmessig, var
barna veldig observant i forhold til bade den syke og friske forelderens emosjonelle situasjon.
De sympatiserte med lidelsen til den syke og ekstrabyrdene til den friske (Thastum et al.,

2008). Barnas alder og kognitive utviklingsfase kan vanskeliggjere kommunikasjonen.

Barn som befinner seg i det konkret operasjonelle stadiet, 8-13 ar, har forstaelse av dgden og
dens konsekvenser og de vil ha behov for konkret informasjon for & oppna en slags kontroll.
Blant annet vil de vare avhengige av a vite at konkrete rutiner og gjgremal vil fortsette mest
mulig som far. Emosjonelt vil de unnga egne og andres sterke fglelser. Barna som befinner
seg i det formal operasjonelle stadiet, 13 ar og opp, vil kunne tenke abstrakt og se hvordan
det ene pavirker det andre, veere problemlgsningsfokusert. Men emosjonelt vil de ofte vere
spesielt sensitive og opptatt av seg selv og egne reaksjoner, og skjule faglelsene for a passe inn.
De vil ofte ha lettere for a uttrykke sinne (Christ, 2000; Grgnseth et al., 2005).

Flere av studiene viser at apen og problemfri kommunikasjon mellom foreldrene og barna var
assosiert med mindre psykosomatiske og psykososiale problemer, mer glede og tilfredshet.
Og motsatt at darlig og lite kommunikasjon gkte risikoen for problemer hos barna, og i

forholdet mellom foreldrene og barna. Et resultat av darlig kommunikasjon kan vere at
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foreldrene ikke vet nok om hvordan barna har det, og dermed ikke i tilstrekkelig grad blir i
stand til & mgte barnas behov. Informantene vektlegger aktiviteter som ferier og andre
begivenheter der de gjorde og opplevde noe sammen med familien som positive. Dette var
betydningsfullt bade i sykdomstiden og etter at den ene forelderen var ded. De omtaler disse
opplevelsene med glede, og minner og falelser i fra slike aktiviteter virker a veere lette a hente
frem. Gjennom opplevelsene kan de lettere minnes den dgde som de gjerne vil minnes. Jeg
opplever at de gjerne gnsker a holde fast ved gode minner som gjer at de kan ha den dede
nart med seg. Jeg vil ogsa komme narmere inn pa dette i kapittel 6.4. Etter tapet av
forelderen blir positive aktiviteter viktige avbrekk i den vanskelige tiden og de vektlegger det
a ha noe positivt & se fram til som godt. Dette sammenfaller med Worden (2003) sine funn.
Han kom fram til at familier som hadde en aktiv mestring og som kunne finne noe positivt i

den vanskelige situasjonen, hadde barn som tilpasset seg bedre til tapet (2003).

Denne tosidigheten som ligger i at barna gnsker foreldrene som samtalepartnere samtidig som
de skjuler og tilbakeholder emosjonelle falelser overfor dem, viser til et problemomrade som
noe av forskningen, jamfar kapittel 2.0, har satt fokus pa. Det vises til at intervensjonen bar
settes inn i forhold til familien. Det blir vektlagt at gjennom & hjelpe familien, og hjelpe

foreldrene med hvordan de kan kommunisere med barna, hjelper man barna.

Det & ha andre familiemedlemmer, slik som for eksempel besteforeldre og tanter og onkler har
betydd mye for informantene. Nerhet og tilstedevarelse av slike nere har veert viktig i form
av det de har representert av trygghet, tilhgrighet og ikke minst omsorg, medfgalelse og

kjeerlighet.

6.2.2 Kjeerlighet

Til tross for at den folelsesmessige kommunikasjonen innad i familien har veert liten hos to av
mine tre informanter, sa har familien konstituert noe trygt og godt for dem. Alle tre omtaler
familien og den gjenlevende forelderen som det som har vert noe av det viktigste og mest
betydningsfulle for dem i prosessen underveis og etter tapet av den syke forelderen. Lindgvist
et al. (2007) referer til at noen studier har vist at kreft i familien gir familiemedlemmer
muligheten til & tilbringe mer tid sammen og at det knytter dem tettere sammen (2007).
Informantene mine omtaler ogsa at opplevelsene har gitt dem et annet syn pa livet. De er mer

takknemlige overfor det de har, og oppmerksomme pa hva som virkelig betyr noe i livet.
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Spersmalet som her bringes frem blir; Hva er det ved familien som gjer den til god stette for
barna? Med bakgrunn i det som her har fremkommet, vil det i sa fall vaere noen begrensninger
i deres horisont, men noe av barnets liv kan de holde i sin hand. Det er kjerligheten som
livsytring som melder seg i det vi gar inn i gyeblikkets rom uten lgfter og forventninger. Det
er en Kjeerlighet som springer ut av menneskets indre, og er en gave til barnet som utlevert og
sarbart og til en selv. Martinsen omtaler at sarbarheten, i tillegg til & vise at livet er skragpelig
og kan gdelegges, ogsa er en forutsetning for medlevelse i andres lidelse, og slik sett en styrke
(Martinsen, 2012). Kan vi forsta det slik at som forelder eller et annet nert familiemedlem,
med og i sin egen sarbarhet, sa har en noen gode forutsetninger for & vere tilstede og pa

sanset hold av livet. Og dermed bergres av appellen i fra barnet om a bli ivaretatt.

Familien kan pa noen omrader veere de som best ivaretar barnet i og med at de er de som
barnet er mest knyttet til, og dermed de nermeste omsorgspersonene. Lagstrup omtaler denne
kjeerligheten for den naturlige kjeerlighet: «Den naturlige Kjeerlighet er biologisk, psykologisk
eller socialt betinget ... den anden skal vare ens barn ... eller en sjalelig samstemthed er
ngdvendig.» (Lagstrup, 2010, s.154). Det er ikke en kjarlighet vi har bestemt oss for & ha, den
vil da gdelegges i det vi handler til fordel for egne bedrifter. Den oppstar heller ikke av at den
andres liv mer eller mindre avhenger av var omsorg. Det skal noe mer til, jamfar sitatet.
Kjensgjerningen til den naturlige kjerlighet er at den andres lykke eller ulykke umiddelbart
bestemmer ens eget liv. Foreldre vil i kraft av sin genuine entydige kjeerlighet kunne ta i mot
barnet. | fglge Legstrup og Martinsen vil det & veaere sansende og sarbart tilstede si a veere
tydende til stede (Legstrup, 2010; Martinsen, 2003a, 2012). Vi kan forsta det slik at den
spontane kjerligheten i familie fullbyrder de suverene livsytringene til forskjell i fra andre
relasjoner der den etiske fordring melder seg nettopp i uteblivelsen av en fullbyrdelse av
livsytringene. Lagstrup sier: «varetagelsen af det andet menneskes liv bliver derfor een eneste
selvfglgelighed, der overfladiggjer enhver fordring.» (La@gstrup, 2010, s.146). Dette vil jeg

komme nzrmere inn pa i det pafalgende kapitlet.

6.3 Relasjoner og sansing, en forutsetning for stgtte
Ifalge Lagstrup kjennetegnes et hvert mellommenneskelig forhold av makt og avhengighet,
der den enes liv er forbundet med den andres. Den etiske fordring viser at den makt som

inngar i relasjonen skal brukes til den andres beste.
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6.3.1 Om & oppleve statte i relasjoner med andre

Jeg opplever med bakgrunn i informantene at det er en betydelig forskjell mellom venner og
likevenner. Likevenner er i denne sammenhengen venner som ogsa har opplevd & miste en
forelder i kreft. Sammen med likevenner kan de dele opplevelser og bli forstatt. De har
samme opplevelser og de kan kjenne seg igjen. Noe blir ungdvendig a si, den andre vet
akkurat hva det er snakk om eller kjenner selv pa de samme fglelsene. De beskriver det gode i
a oppleve a dele noe av det som begge er bergrte av. Det er pa en mate trgst i 2 ha samme
opplevelser, de er ikke alene om opplevelsene sammen med likevenner. Sara formidler det
slik: «...En som har opplevd det samme og som vet hvordan den falelsen av & mangle en er,
... Du trenger pa en mate ikke a legge ut om alt og hvorfor... man forstar hverandre pa en
helt spesiell mate dal!». Sara prater om at hun fikk mye oppmerksomhet, og det var pa godt og
vondt. Det at alle kjenner til deg, at du er henne som har mistet mammaen, kan gjare falelsen
av a vere annerledes starre. Sammen med likevenner fglte hun seg normal. Det & ha
likevenner oppleves som en god stette. Men det er selvfalgelig ikke alle forunt & ha en
likevenn. Det harer kanskje tilfeldighetene til at likevenner «finner» hverandre. Erlend hadde
en gutt i klassen som hadde lignende opplevelser som han, men de ble ikke «likevenner». Det
kan veere mange grunner til det. Men Erlend sier at han tenkte pa han, sa det var nok en
forstaelse dem imellom uten at de klarte & nzerme seg noe ut over det. Jeg tenker at den store
sarbarheten en slik opplevelse rommer vil vanskeliggjare tilnermingen. Samlingsbaserte treff
og rehabiliteringsgrupper som blant annet Kreftforeningen i samarbeid med sykehus og andre
helsearbeidere gjennomfarer, vektlegger samveer mellom barn i samme aldersgruppe som har
tilnsermet like opplevelser. Dette vil vare arenaer hvor muligheter tilrettelegges for a skape
kontakt. Ensby et al. (2008) og Dyregrov og Dyregrov (2011) representerer begge studier som
har samarbeidet med Montebellosenteret og Kreftforeningen. Blant annet har de evaluert
familierehabiliteringskurs. Funnene i fra (Ensby et al.) viser at barna er begeistret for a «treffe

andre som virkelig forstar?®». En gutt p& 14 &r sa det slik:

Jeg foler at jeg ikke vil utgi hele meg for noen som ikke har opplevd det selv, som bare
sitter og hgrer pa og som ikke engang svarer med personlig svar, for de har ikke
opplevd det liksom. En annen som ikke har opplevd, kan ikke fgle den falelse.

%% Dette er tittelen pa pilotprosjektet til Enshy et al. (2008).
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Og Sara sier noe av det samme om sin likevenninne: «Det & ha en som har opplevd det

samme og som vet hvordan den folelsen av @ mangle en er, ... det er utrolig godt!»

Identifisering med andre i samme situasjon gir muligheter for falelsesmessig statte og til a
dele tanker. Men Ensby et al. (2008) peker til at det ikke er noen automatikk i at de unge
klarer & nyttiggjere seg denne muligheten. Fellesskapet mellom barna ma tilrettelegges pa en
slik mate at den fglelsesmessige stgtten fremmes. Dette er i samsvar med hvordan
samtalegruppene og aktivitetene er tilrettelagt. Det er mye fokus pa a gjere hyggelige
aktiviteter sammen og som regel et planlagt mate i alderssammensatte grupper pr dag med
begrenset varighet. Opplevelsene i fra dette prosjektet sammenfaller med de gode
opplevelsene som Josefine og Sara har med likevenner. Sara hadde imidlertid ikke en god
opplevelse av & vaere pa familierehabiliteringskurs, dette vil jeg komme inn pa senere, under

neste kapittel.

Selv om venner som ikke har opplevd noe lignende, ikke kan forstd pd samme mate, sa
opplevdes de som verdifulle stattespillere for Sara og Josefine. Erlend fikk derimot tidlig en
kjeereste som ble betydningsfull og kanskje ble kjaresten den stattespilleren som vennene var
for Josefine og Sara. Vennskap og gode relasjoner virker & representere positive innspill, i
form av lystbetonte frirom og avveksling i den vanskelige tiden. De gnsker & vaere sammen
med vennene som fgr. Kanskje kan de til og med prate med dem om problematiske ting, men
de forventer ngdvendigvis ikke a fa gode rad. Hos gode venner kan de fa en plass hvor de kan
lufte ut noen tanker. Selv om bade mine informanter og forskningen viser at barna har
vanskelig for & tilneerme seg venner som en kilde til stgtte (Patterson & Rangganadhan, 2010).
Og at de i liten grad prater med venner om det vanskelige. Kanskje ma informasjon til venner
ogsa vektlegges. Sann at de vet og dermed lettere kan vare gode venner. Erlend opplevde a
trekke seg bort i fra vennene i den vanskelige tiden. Noe av grunnen var kanskje at han falte
at ingen kunne forsta hva han gjennomgikk. For eksempel viser forskningen at barn vokser i
fra vennene i modenhetsgrad og at de kan fagle seg annerledes og av den grunn bli utestengt
eller trekke seg bort fra venner (Bugge, 2003; Patterson & Rangganadhan, 2010). En annen
grunn til a trekke seg bort i fra venner kan veare at den mentale kapasiteten er begrenset pa
grunn av mange tanker og falelser. Alle tre informantene viser en redsel for a skulle framsta
som en som gnsker a bli syntes synd pa. En av grunnene kan ogsa her vere at de ikke vil

skille seg ut i fra mengden. Som barn er det spesielt viktig & vaere en av de andre. Det kan
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virke som at de beskyttet seg selv og vennene ved ikke & prate om tapet og innvirkningen det

hadde pa dem. Dermed holdt de falelsene for seg selv.

Jeg opplever at de har opplevd varierende og til en viss grad begrenset kontakt med
helsepersonell. Sara har gode opplevelser og minner av pleiere hun mgtte pa sykehuset.
Erlend opplevde pleierne pa hospice som gode, men pa sykehuset hadde han ingen spesielle
opplevelser av a bli sett. Josefine har fa opplevelser av pleierne pa sykehuset da hun var lite
pa sykehuset. Flere ar etter tapet, som unge voksne, har Sara og Erlend kontaktet
kreftforeningen. | Josefine sitt tilfelle er det moren som har kontaktet Kreftforeningen, og
hun har veert med pa forskjellige tilbud som Kreftforeningen har gitt. Jeg opplever at de har
gnsket at helsepersonell skulle ha veert mer pa tilbudssiden, spesielt en god stund etter at de

opplevde & miste forelderen. Jeg vil komme tilbake til dette i kapittel 6.4.

Pa skolen og i forhold til lzrere har de tydelig hatt mange hap og forventninger om & bli mgtt
og ivaretatt, men i liten grad opplevd det (jamfer 5.7). Mange darlige opplevelser i forhold til
skolen kontra andre instanser kan grunne i den store delen av livet og hverdagen som skolen
representerer for barna. De tilbringer mye tid pa skolen, og hvordan de har det der vil vare av
betydning for hvordan de kan takle og leve med den vanskelige og sarbare situasjonen de
befinner seg i. Informantene formidler at det stiltes mange krav til dem i form av faglige
prestasjoner. De gnsket ikke & bryte sammen foran medelever og lzrere, og brukte mye energi
pa a kontrollere falelsene. Viktigheten av & opprettholde en fasade kan vi forsta delvis ut i fra
hvor de er i utviklingen og ved at var sarbarhet krever ivaretakelse for & komme til uttrykk.
Dette vil jeg se nermere pa i lys av Lagstrups filosofi, i det pafelgende kapittel 6.3.2. De har
savnet forstaelse og at noen skulle vise at de brydde seg om dem. Bak smilene og gode
skoleprestasjoner har de pa en mate skjult den store sarbarheten. Samtidig har de ogsa

kommet med henvendelser og gnsker om a bli ivaretatt.

6.3.2 Tillit

Slik jeg tolker det formidler informantene ved deres beskrivelser farst og fremst sarbarheten.
Som mennesker er vi sarbart utleverte til hverandre. Og vi utgjer hverandres verden og
skjebne. Barnet i sin utleverthet og sarbarhet, er benyttet av Lagstrup og Martinsen for a kaste
lys over menneskers sarbarhet og ivaretakelsen av det. Det nyfadte barnet er for oss tydelig
avhengig og hjelpetrengende og vi kan ikke unnlate a ta det i mot. Barnet «er» i livet, og ved a

«bare veere» retter det et «bar» til omgivelsene (Martinsen, 2003a, 2012).
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Sarbarheten som mgter barna i livet viser dermed til Lagstrups etiske fordring:

Den enkelte har aldrig med et andet menneske at gare uden at han holder noget af dets liv i sin hand.
Det kan veere meget lidt, en forbigdende stemning, en oplagthet, man far til at visne, eller som man
vaekker, en lede man uddyper eller haever. Men det kan ogsa veere forfeerdende meget, sa det simpelthen
stér til den enkelte, om den andens liv lykkes eller ej. (Lagstrup, 2010, s.25)

Fordringen viser oss at vi har et ansvar for a handle til det beste for den andre. I tillegg viser
den til at det alltid i de mellommenneskelige relasjoner vil vere et maktforhold; vi holder noe
av den andres liv i var hand. Sett i lys av forskjellige sammenhenger i livet, forstar vi at
maktforholdet vil variere og veere avhengig av den enkelte situasjon. I mellom barn og voksne
vil det alltid veere et asymmetrisk maktforhold. Men hvordan kan vi som voksne det veere seg
helsepersonell, lerere eller andre i barnas omgivelse svare an nar barna utleverer seg. Jeg
tolker med bakgrunn i mine funn at de har utlevert seg. Lagstrup sier: « Men at vise tillid
betyder at udlevere sig selv.» og videre sier han: «Den altid enkle konflikt i konflikten- at man
har vovet sig frem for at blive imgdekommet og ikke er blevet det...» (Lagstrup, 2010, s.18-
19). Barna har med sine uttrykk og holdning vaget seg frem for & bli tatt i mot. Men de har
opplevd a ikke bli det, og dermed er de blitt enda mer sarbar. Hvordan kan vi mgte barna nar
de ikke ngdvendigvis utleverer og uttrykker seg verbalt, men likevel «ber» om & bli sett og

hert? Pa hvilken mate kan vi som er i barnas omgivelser lyde den etiske fordring?

Det er i fglge Martinsen en nar sammenheng mellom livsytring og fordring, og det er nar jeg
harer tiltalen, at livsmuligheten gis meg (Martinsen, 2003a). Alle tre har opplevd a ikke bli
sett i skolesituasjonen. De har falt seg presset og pa kanten av hva de kunne Klare, for de
matte bryte sammen. Sara skrev stiler og fortellinger som var sterke og «et rop om
hjelp/oppmerksomhet». Det hun opplevde var a bli henvist til PP-tjenesten, og bade Sara og
Josefine ble sendt i sorggruppe. Ingen av delene var bra, heller tvert i mot. Slike tiltak kan
oppleves som maktovergrep, og krenkelser. Likeledes som at en samtale uten form og
holdning ogsa kan veare det. Vi kan se pa disse situasjonene som hendelser der ansvaret,
deres egen vilje, er blitt tatt i fra barna. Det a ta vare pa barna er ikke a ta ansvaret i fra dem. |
folge Lagstrup og Martinsen skal vi gjere livsrommet rommelig, frisette livsmuligheter og
livsmot (Martinsen, 2003a). Her blir den sansefilosofiske tydningen sentral. Martinsen
omtaler det & veere pa sanset hold av livet, som a veere mottakelig, bergrt og bevegende til
stede for appellen til den andre om a bli mgtt og tatt vare pa (Martinsen, 2012, s.13). Nar vi er
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sansende til stede er vi dpen og rettet mot den andre i den situasjonen vi befinner oss. Vi lar
vare sanser som syn og harsel fare an. Som medmennesker kan vi ogsa vere styrt av var
forforstaelse som vi har med oss i fra var kultur og eller som innlarte teoretiske og
naturvitenskapelige kunnskaper. I tydningen utelukkes ikke det ene av det andre. Vi nyttiggjer
0ss av begge aspektene. Men det avgjgrende er hvor, og med hvilket utgangspunkt vi mates.
Det vil vaere med pa a forme var verden og hvordan vi forholder oss til hverandre. Martinsen
omtaler det og ha holdning som at vi ma forholde oss til verden, menneskene, tingene og ta
det og oss selv opp pa en bestemt mate. Det er ved var holdning til hverandre at vi er med pa a
gi hverandres verden form. Holdningen vises kroppslig og spesielt gjennom tonen som en

taler til den andre med (Martinsen, 2003a).

Lagstrup tillegger spraket en fundamental betydning i forstaelsen. Han snakker om talens
apenhet. | sprakets natur ligger en henvendelse til andre mennesker og en forventning til en
mottakelse. Samtalen forutsettes og baeres av tilliten. Og talen har mening for oss far vi vet
hva ordene betyr. Meningen ligger i tonen som vi sier noe med (Fgrland, 2013; Martinsen,
2003a). Jeg forstar det slik at det er i samtalen og samhandlingen gjennom spraket vi er
sansende og tydende til stede. Opplevelsene til mine informanter er sterke og omgripende og
to av de tre har ikke opplevd at det har veert naturlig a uttrykke seg i form av a fortelle om de.
Kanskije er det heller ikke det & fortelle, eller det som blir sagt som er det mest avgjgrende?
Martinsen refererer til Lagstrup, som sier: «At der er ting, der ikke taler formlgshed! Hvad der
er mest liv i for et menneske taler ikke banaliteten. Det gdeleegges i det formlgse udtryk.»
(2003a, s.87). Det er en stor fare for at vi som voksne ikke forvalter makten til barnas beste,
ved at vi for eksempel handler kun ut i fra vare forforstaelser. Jeg forstar det som at vi ved a
tolke inntrykk, beveger oss raskt og drar slutninger med utgangspunkt i gjenkjennbare
opplevelser. Vi stopper eller laser oss i forstaelsen som vi har med bakgrunn i det som vi
kjenner igjen. Mens vi derimot i sansningen tar oss tid til, og apner opp for a vere i det
rommet hvor vi lar sanseinntrykket bergre og pavirke oss. Ved a vare i dette rommet kan vare
uttrykk formes og fremstilles ved hjelp av, og i de sansefulle inntrykks form. Martinsen
utlegger sansningen som falger: «Den avstandslgst allestedsnaervaerende sansing rommer en
forstaelse pa sansningens vilkar, en forstaelse som skaper avstand til det sansede, men som
ikke lgfter oss ut av det livskretslgpet vi sansemessig er innlagt i.» (2003a, p. 100). En
tydning er mer enn a kjenne igjen sine egne falelser eller det kjente. Det er igjennom det

allerede kjente a forsta det spesielle i den gitte situasjonen.
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Erlend sier om pleierne at han fglte at de «fglte med» og at de brydde seg. Nar vi forstar i
bevegelsen mellom sansningens ledelse og forstaelsens avstand er vi tydende til stede. Ved
hjelp av tydningen formes vare uttrykk.

Det viktigste er ikke hva som blir sagt... Men det er uttrykket, hvordan det sies. Der er vi mest til stede.
For uttrykket gjelder at det fortsetter og fortetter seg i stemmeforing, tonefall og geberder. Det er
tiltalens tone - uttrykt i talens ord og kroppens ordlgse tale og som rekker inn i normene - som gir
troverdigheten, som viser om en tar den annen i mot eller ikke (2003a, s.89).

Barnas sarbarhet krever form og rom for & komme til uttrykk. Gjennom tydningen former vi
var holdning og vi tar barnet pa alvor. | fglge Kjeer ma forstaelsen i samtalen med sgrgende
sett i dette sansefilosofiske perspektiv veere tydende og ikke fortolkende. Dette hvis mgatet
skal vaere preget av forstaelse, og hvis samtalen skal bli mulig (Kjer, 2012, s.165). Eksempler
pa formlgse uttrykk kan i vid forstand vere ikke & bli sett eller mgtt i den svert sarbare
sitasjonen barna har befunnet seg i. Det kan vaere bagatellisering av sorgens innvirkning pa
barnas liv i forhold til skoleprestasjoner og i andre situasjoner. Eller det kan vere
oppmerksomhet eller uttrykk i form av sentimentalisering. Det vil si at barna blir megtt med
utgangspunkt i den andres falelsesgjenkjennende fortolkning. Alle og en hver kan vi inneha
en holdning og aktelse i situasjonen. Men det er forskjeller pa & mgte barn i sorg som

profesjonelle eller ikke. Martinsen sier blant annet om det a veere profesjonell:

Det er & leve i beherskelsens og hengivelsens forenede motsetning. Det er ikke den kontrollerte
beherskelse og den impulsive hengivelse. Men det er & kunne beherske sitt fag gjennom hengivelse, og
a gjare begge deler pa en gang (Martinsen, 1990).

| det faglige skjgnn vil vi veere i en vekselvirkning mellom sansingen og innlevelsen i barnets
erfaring, og var egen forforstaelse, erfaringskunnskap og fagkunnskap. Det ma vere en
vekselvirkning mellom disse for at vi skal kunne handle til barnets beste i den unike
situasjonen barnet befinner seg i. Det handler om det som Lggstrup omtaler som forenende
motsetninger. Det ene ma fa virke pa det andre og noe vil ga til grunne uten det andre
(Martinsen, 2012, s.70).

Det a stille seg apen for at det er noe vi pa forhand ikke kan vite, ser jeg som ngdvendig i

mgte med disse barna. Ellers star vi i fare for a frata dem eget ansvar og integritet, respekt.
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Bugge og Rgkholt (2009) refererer til Johanson (2003) som omtaler barnets perspektiv. Det
vil vaere & skape avstand og fjerne seg fra barnets perspektiv, dersom man har en grunntanke
om at voksne vet best, eller at barn er irrasjonelle. Det er et skille mellom det voksne ser og
hva barn og unge selv mener. A nzrme seg barnets perspektiv er & mgte barn som
medmennesker og som skapere og eiere av sitt perspektiv i sine livshendelser (Johanson,
gjengitt etter Bugge & Rakholt, 2009, s.13). Dette er kanskje det viktigste utgangspunktet vi
ma ha med oss dersom vi gnsker & kunne hjelpe og gjare livet lettere for barn som har

opplevd slike livshendelser som det her dreier seg om.

6.4 Sorgen og tida

Som Lagstrup peker pa, leves alt i naturen under betingelsene skapelse og tilintetgjerelse, noe
som uunngaelig vil skape dramatikk i alles liv. Nar relasjonene eller annet som bekrefter og
lofter vare liv endres eller mistes, vil vi lide under tapet og under det & matte leve
med udekte behov. Ingen sorg er lik, siden vi som mennesker er forskjellig og har ulike

forutsetninger og opplevelser, men sorg vil ogsa ha noe ensartet ved seg.

Informantenes opplevelser av ikke a bli matt og sett kan veere et resultat av var kulturelle arv
av synet pa sorg. Det kan virke som samfunnet fortsatt er preget av det synet pa sorg som for
eksempel fasetenkningen star for. Den er benyttet som en oppgaveorientert tilgang til sorg
med gjennomarbeidning av sorgen som et omdreiningspunkt. Formalet er at den sgrgende ved
a gjennomga fasene, reagere og bli konfrontert med fglelsene vil jobbe seg gjennom sorgen.
Da vil den dade veere kommet pa avstand og livet kan ga videre. Nyere teorier har imidlertid
beveget seg bort fra denne tenkningen. To-sporsmodellen og Bowlbys teori ivaretar tanken
om at opprettholdelse av tilknytningen og bandene til den dede er en stgtte i sorgen. Selv om
Bowlbys teori om sorg ogsa er en faseteori, forstar jeg den som a vare en «nermere» forlgper
til for eksempel to-sporsmodellen. Tosporsmodellen ser ogsa i motsetning til de klassiske

sorgteoriene pa sorg som en dynamisk prosess som kan paga over tid (jamfer 3.3).

Nettopp tiden sorgen og det a finne tilbake til livet tar, forteller informantene oss noe om.
Det viser seg at i vart samfunn der effektivitet og rasjonalitet er verdier som etterstrebes kan
mellommenneskelige og eksistensielle forhold til livet bli skadelidende. Slik jeg tyder

informantene med bakgrunn i deres opplevelser med helsepersonell og larere viser det seg at

60



samfunnet gnsker eller har en forventning om at barna skal komme seg raskt videre og veere
ferdig med sorgarbeidet. | var streben og tiltro til vitenskapelig dokumenterte metoder og
teorier, takker vi velvillig ja til oppskrifter i form av for eksempel sorgteorier. Eller vi kan
som hjelpere kjenne pa var utilstrekkelige kompetanse og henvise videre til spesialist-
tjenester. Dette kan bli en sovepute og en mate hvor vi unnlater & svare an pa barnas appell og
dermed i fglge Lagstrups filosofi overser de spontane livsytringene som skal bare relasjonene
med barna. Fearnly (2010) (jamfar 2.0) viser ogsa til at barna har behov for informasjon og

stotte i fra de profesjonelle som de allerede er kjent med og omgas.

Informantene viser oss at dette blir «feil» gjennom den motstanden de har hatt til noen av de
initiativ «voksenverden» har invitert til. Sara og Josefine har begge darlige opplevelser med &
skulle konfronteres med det triste og selve tapet som et ledd i en bearbeiding. Sara pa
etterlatte-kurs (familierehabilitering) og Josefine i en type sorggruppe. Andre forsgk og
henvisning til for eksempel psykologtjeneste og helsesgster har veert til lite hjelp. De sier blant
annet at det var for trist og at det ble helt feil, blant annet fordi det var alt for tidlig og neert

opp til dedsfallet.

Worden viser til at tilpasningsprosessen etter tapet av en forelder varierer. Noen virker & ha
det bra etter to ar og for andre oppstar eller kommer tilpasningsproblemer farst til uttrykk etter
to ar (Worden, 1996). Det er viktig a ta i betraktning at sorgprosessen og tiden det tar er
individuell. En mate som kan tydeliggjgre og gke var forstaelse av at sorgen kan ta lang tid, er
at barn er under utvikling. De gjennomgar flere utviklingsfaser fram til de er voksen. Og
underveis vil de gjennomleve og gjenoppleve tapet pa nye mater. Biank og Werner-Lin viser
til Clark, Pynoos og Gobel (1994) sin «cascade» modell av barns sorg. Her gjenopplever
barnet tapet av den dede forelderen i de suksessive utviklingsstadiene (Biank & Werner-Lin,
2011). Ettersom de far nye begrep og ord kan de kanskje lettere uttrykke sorgen pa andre
mater for seg selv og omverden. Alle tre informantene viser til at det tar lang tid etter tapet for
de kan og er klar for & prate om falelsene. De opplevde det som svert vanskelig a prate om
falelsene sine og & bli overveldet av de triste tankene. Sara sier at hun hadde levd sa lenge
med sykdom og veert trist at hun pa en mate trengte «en pause». Det vil vere viktig & ha med
seg en forstaelse for at barn har begrenset kapasitet til & tolerere smerten som en direkte
konfrontasjon av tapet farer med seg (jamfar 3.2). Dette er kanskje ogsa en grunn til at de
ikke har kapasitet til & ga inn i og ikke minst veere i det tapsorienterte, emosjonelle, sporet
(Jamfar to-sporsmodellen 3.3), far det har gatt en god stund. Det kan sees pa som at de

fortrenger sorgen. | falge to-sporsmodellen bar den sgrgende veksle mellom a vare i de to
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sporene for at sorgprosessen skal forlgpe normalt. Dermed kan det veere hensiktsmessig at
sgrgende for & veere i henholdsvis det tilpasningsorienterte, problemlgsningsfokuserte, spor
fortrenger de emosjonelle og tapsorienterte tankene. Det diskuteres imidlertid ogsa hvor
ngdvendig det er & vaere i det emosjonelle sporet hvor en konfronteres med smerten ved tapet.
Informantene kan imidlertid tolkes dit at de til dels unngikk de sterke og vonde folelsene.
Sood et al. (2006) viser ogsa til at barn i sorg regulerer falelser darlig. Barna anstrenger seg
og prever a unnga falelser for & oppna kontroll. Men de oppnar kun begrenset kontroll da
falelser og tanker som holdes pa avstand og ikke konfronteres, ofte tar kontroll over barnet og
trenger seg inn i bevisstheten i situasjoner hvor barnet er i mindre beredskap. Unngaelse av
folelser kan jamfgr forskningen ogsa fare til psykosomatiske og psykososiale problemer
(jamfar 2.0). Informantene viser imidlertid at de fortsatt etter lang tid, nd som unge voksne
fortsatt synes det er vondt og sart & prate om tapet. De ser at de underveis har hatt behov for
mer stotte i fra omverden og at behovet var stort og, slik jeg oppfatter Sara, spesielt viktig
farst noen ar etter dgdsfallet. Worden og Silverman refererer til at det er vanlig a falge opp
barna i et ar etter tapet. Videre papeker de at dette ikke er lenge nok da viktige falgetilstander

etter tap av foreldre ikke kommer til syne for etter inntil to ar (Worden & Silverman, 1996).

En annen forforstaelse som kan vere vanlig & ha med seg i synet pa barns sorg er at barn
opplever og takler sorgen pa en annen, og ofte oppfattet som en lettere mate enn voksne. Det
har ogsa blitt stilt spgrsmal ved om barn i det hele tatt kan sgrge far de har utviklet en
fullstendig identitet, noe som farst skjer i slutten av tenaringsperioden (Wolfstein, 1966,
gjengitt i Worden, 2003). Et helt vanlig uttrykk a hgre kan veere: «.barn gar inn og ut av
sorgen». Det vet vi, med bakgrunn i sorgforskning, at voksne ogsa gjar. Dette kan sees pa
som hensiktsmessig i en sorgprosess, jamfar to-sporsmodellen. Men nar det gjelder barn er
det kanskje mer tydelig. Tydelig i forhold til at nar de for eksempel smiler og leker med
venner sa oppfatter vi dem som lykkelige. Informantene uttrykker imidlertid at de skjuler sin
sorg bak smilene og fasaden de jobber for a opprettholde. Noe av grunnen til at de gjgr det har
jeg prevd a komme frem til i det foregaende kapitlet. Men det kan bli konkludert med at de
har det lettere i sin sorg. Det kan ogsa veere et gnske eller noe voksne trgster seg med, da vi
gnsker a beskytte barna og at det kan vere vanskelig a ta inn over seg at barn kan ha det like
tungt og tyngre enn voksne. | en slik situasjon vil det veere mer en selv og ikke barna en

beskytter. | det en ikke tar eller vil kjenne pa hvilke falelser det sgrgende barnet kan oppleve.
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Dermed far ikke sansingen, jamfer Laggstrup og Martinsen, lov til & prege forstaelsen og

bevege til innlevelse.

6.5 De naere bandene

Kjeer papeker at vi -sykepleiere og andet godtfolk- i arevis har leert & se pa sorg og kriser med
et bestemt kulturelt blikk. Videre sier han at det har fatt oss til a se skjevt pa det som er
samtalens kunst i forhold til mennesker som ma leve med kriser og sorg. Han ytrer at vares

blikk ma ta en annen, farvitenskapelig retning (Kjer, 2012).

Informantene viser oss at det bgr forega pa deres premisser.

Nar tilintetgjgrelsen merkes, innebzrer det en forandring som merkes sanselig og
stemningsmessig i verden. Her er bade skapelse og tilintetgjerelse livsvilkar. Tom Andersen
Kjeer viser til at Lagstrups anvendelse av ordet underbinding sikter til noen gdeleggende eller
tilintetgjerende inngrep i et menneskes livsforhold. Disse ma igjen forstaes i motsetning til
helt andre forandringer i verdensforholdet; de som er forbundet med skapelsen. De gir seg
utslag i det som kan beskrives som underbindingens motsetning. Det frie lgp. Blodet flyter
fritt i arene og livet merkes opplaftende (Kjeer, 2012, s.172). Med denne bakgrunn kan vi
forsta at vi ma begynne med erfaringene barna har av «sitt frie lgp», overfart blir det, livet
med den avdgde forelderen. Her ma vi starte hvis vi skal tyde hvor stor omveltning av

verdensforholdet sorgen bringer med seg i deres liv.

Tiden sorgen tar og savnet og sarbarheten barna befinner seg i har, slik jeg tolker funnene
mine, bakgrunn i tilknytningen til den avdgde forelderen og barnas utvikling. Jeg vil videre
med utgangspunkt i dette forsgke a tydeliggjgre de neere band barna er forbundet med til sin
nermeste omsorgsgiver, mamma eller pappa. Som barn vil man veaere mer avhengig av den
man mister da det & vaere barn fordrer at man blir tatt vare pa. Dette er det den nermeste
omsorgsgiver som normalt ivaretar best. Barna befinner seg i en alder der deres utvikling av
egen identitet og selvfalelse er sentral. Denne utviklingen sees ogsa i sammenheng med
tilknytningen til foreldrene. Det vil dermed ngdvendigvis veere noen behov som ikke vil
oppfylles og som mangler helt da en av de to nermeste mangler. Worden viser i sin studie til
at det to ar etter dgdsfallet var en stor og signifikant forskjell i selvfglelsen hos de sgrgende
barna kontra kontroll-gruppen. Hgye niva av engstelighet, sosial tilbaketrekning og lavere
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folelse av mestring var ogsa karakteristisk for disse barna (Worden, 1996, s.71). | den
relasjonen som tilknytningen mellom et barn og en forelder representerer, vil barnet i kraft av
a veere fadt og gitt, bli elsket. Elsket for den han eller hun er. Motsatt vil det pa samme mate

veere slik barna vil elske sine foreldre.

Det vil gjgre vondt nar slike band brytes. Her er Kjer sine ord sveert talende:

Det leder ogséa erkendelsen pa vej mod en forstaelse af, at vi bade i glaeden og sorgen star overfor et
sanseindtryk sa steerkt, at forstaelsen ikke umiddelbart kan fglge med. Det tvinger os til at finde os selv
pa ny i livet. | den situation har vi bruk for at finde gjenklang for den stemning, der er i os, for at finde
os selv (Kjeer, 2012, s.175).

Som hjelpere har vi vanligvis med oss et annet fokus inn i samtalen. Vi ser pa samtalen som et
terapeutisk rom, hvor vi skal fare den sgrgende pa «rett vei». Ved a benytte sorgteorier som
«oppskrift» forutsettes det at vi fjerner sansningen som noe ugnsket fra var bevissthet.
Dermed vil samtalen ikke kunne vere et rom som apner opp for at de sgrgendes uttrykk
gjennom hverdagstalen, tonen, rytmen og kroppsspraket kan fa virke stemmende pa vart
inntrykk. Kjeer viser til at nar mennesker i sorg utrykker seg igjennom hverdagsspraket, kan
de for eksempel si at det & miste sin nermeste fales som a bli revet tvers over. Vi har ogsa
hgrt uttrykk som; «Det var som & miste en stor del av meg selv...». Dette er et sprak som vi
ved & veere tilbakeholdende og apen i en samtale kan la tale til oss. Dette spraket har i fglge
Lagstrup vidde og pregnans. | sorgen er det kanskje det spraket som best kan tale til oss, gi
oss en forstaelse.

Nar en mamma eller pappa dgr kan vi ved hjelp av metaforer omtale det som en total
avklemming. Livet bryter sammen. Mens tapet sees pa som en avklemming, kan tiden det tar,
sorgprosessen, pa en mate apne opp igjen for det frie lgp. Med bakgrunn i tilknytningen,
Bowlbys og de nyere sorgteoriene er en opprettholdelse eller omstrukturering av bandene til
den dede betydningsfull i sorgprosessen. Worden viser til at barna utvikler indre
representasjoner av den avdgde, dette muliggjer en opprettholdelse og viderefering av
tilknytningen til den dgde (Worden, 1996). Root og Exline (2013) viser til at denne
forbindelsen kan vere gunstig og en kilde til trgst. Viderefgringen kan bidra til en sorg
spesifikk mestringsstrategi som gir den sgrgende en forbindelse til sin kjere, og som kan

hjelpe til med a regulere smerten som assosieres med dgden. De viser imidlertid til at en
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viderefering av tilknytningen ogsa kan veere negativ. Da spesielt dersom den sgrgende blir
staende fast i spesielt ytre representasjoner av den dede, i form av at de ser for seg og faler
seg overvaket av den dede forelderen. | tillegg spiller forholdet til den dade en rolle for om en

viderefaring blir positiv og helsebringende eller ikke (Root & Exline, 2013).

Minnene er og blir, jamfar informantene, teori og forskning, sveert viktige for barna og de er
med pa a opprettholde bandet til deres kjere. De beerer med seg minnene i hjertet og tankene,
knytter sammen bandene som er ngdvendig for at livet skal fa blomstre igjen. Kjearligheten vil
veere det som opprettholder tilknytningen til den dede og som binder de sammen. Den vil

veere broen mellom livet og dagden.

Som hjelpere ma vi klare a std sammen med barna i deres verden som er falt i grus, der kaos
og tilintetgjarelsens stemning kan rade. Her kan det overveldende sanseinntrykket vare sa
stort (jamfer sitat av Kjer ovenfor) at det ikke finnes ord som kan uttrykke faglelsene de har.
Det a uttrykke seg verbalt kan rett og slett oppleves banalt eller fare med seg misforstaelser.
Barna ma selv komme til noen erkjennelser og skape mening og fortellinger som er med pa a
fare livet fremover, men vi kan hjelpe dem med a la disse fglelsene komme ut. Enten ved &
hjelpe dem til & sette ord pa noe av det som er sa vondt at det ikke egentlig finnes ord eller
bare ved a veere tilstede for dem. Vaere ydmyk og vise holdning. Vi kan ga veien sammen med
dem, selv om veien nok til tross for og deles ogsa vil oppleves ensom. Livsytringene far vi, vi
ma tarre a ta de i mot. En mottagende holdning kan gke den andres handlingsrom ved a gjare
den andres verden vid, lys, mangfoldig og trygg (Delmar, 2000, s.130). Slik kan vi veere med
pa a oppfylle eller forbedre livsvilkarene til disse barna, gjere verden lys og hapefull!

6.6 Livet i dag

Jeg opplever med bakgrunn i min tydning av informantene at sorgen oppleves som en
vedvarende prosess. Sorgen gjenoppleves i mgte med nye livshendelser og situasjoner. Det er
mange hendelser de svart gjerne skulle fatt opplevd & dele med den dgde forelderen. Det kan
vaere konfirmasjon, Kkjeeresteforhold, utdanning, barn og andre hendelser som livet bringer.
Sorgen vil komme opp til overflaten pd nye mater, og det sgrges over noe som kunne ha veert.

En kan flere ganger i livet bli gjenhentet & se opplevelsen av forelderens ded i et nytt lys.
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Gjennom intervjuet jeg hadde med informantene og fortellingene deres, sa de tilbake pa seg
selv som for eksempel 12 dring. De gjenopplevde den voldsomme opplevelsen det var, og
hvordan det grep om seg. Fortellingene jeg har fatt vil veere fortellinger med utgangspunkt i
livet deres i dag. Mine funn vil slik jeg ser det dermed veaere preget av hvor Sara, Josefine og
Erlend befinner seg i sin tydning av livet sitt. Martinsen viser til Bjerg (1982) som skriver at
fortellingen er ettertankens mellomledd mellom opplevelser og erfaringer. Det er tanker en
gjer seg om sine opplevelser ved a fortelle dem. Og fortellinger gir ord til erfaringer.
Martinsen sier videre at mennesker ar avhengig av a fortelle fortellinger for a forsta sine liv
(Martinsen, 2005, s.67-68). Vi lager var historie hele livet og finner frem til hvem den tapte

var for oss og betydningen vedkommende hadde og har.

Gode minner veier pa en mate opp for noen av de vonde. Selv om gode minner fortsatt ogsa
blir vonde. To av de tre sier at de bevisst bruker gode minner som trgst. De verner om
minnene og jeg opplever at de er viktige for deres identitet, noe som igjen viser 0SS
betydningen av opprettholdelsen av bandene til den dgde. Sara sier hun blir glad nar noen sier

at hun ligner pa mammaen, ikke bare i utseende men ogsa i veeremate. Det gjgr henne stolt.

Savnet etter den dgde mammaen eller pappaen, samt narheten og sarbarheten i forhold til
opplevelsene er fortsatt store hos informantene. Erlend sier «Det er jo like trist endal!». Men
de ser alle likevel ut til & ha det bra i livet sitt. Jeg forstar det slik at de opplever & ha blitt
bedre mennesker og at de har hatt en positiv utvikling. Dette har pa ingen mate sammenheng
med & finne mening i tapet eller sagt med setningen vi alle kjenner som: «Det er en mening
med alt!». Selve tapet av en forelder som barn tror jeg pa noen mater vil fgles meningslgst
eller uforstaelig for alltid. Selv om vi som mennesker ogsa praver a forsta tapet. | fglge Davis
(2001) vil det veere et forsgk pa a gjenoppbygge et «truet verdenshilde». Mens bestrebelser for
a finne fordeler pa bakgrunn av tapet, pa den andre siden har med & opprettholde og
gjenoppbygge et «truet selvbilde»; opplevelsen av seg selv som god, kompetent og moralsk.
Det kan for eksempel vaere mater a se pa sine muligheter eller opplevelsen av hvilken
betydning relasjoner til andre mennesker har (Davis, gjengitt etter Sandvik, 2003a, s.203).
Erfaringene har preget livet og gjort dem til de personene de er i dag. De formidler at
erfaringene har gitt dem en bedre forutsetning for innsikt og forstaelse av andre i lignende
situasjoner. Kvaliteter som de peker pa a ha utviklet er ansvarsfglelse, empati og omsorg. De
har troen pa at de kan hjelpe andre pa grunn av erfaringen de har. Kanskje gnsker de a hjelpe

fordi de selv har gnsket a fa slik statte og hjelp som de na er kapabel til & gi. I tillegg gir det
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glede a kunne hjelpe andre. Og kanskje kan de ved a hjelpe og stette andre ogsa hjelpe seg

selv. Alle gnsker de a bruke erfaringen sin til noe positivt.

7.0 Avsluttende ord

Min tydning og videreformidling av informantene vil aldri kunne romme «det helex». Det vil si
at jeg gjennom de skrevne ordene ikke kan oppfylle og gjengi informantenes hele sannhet. |
folge Kjaer kan det sammenlignes med teksten til en sang, hvor notene mangler (Kjer, 2012,
s.174). Kanskje har jeg heller ikke i intervjusituasjonen sanset det hele. Likevel taler
erfaringene og opplevelsene som informantene har delt med meg for seg selv og til oss. De gir
oss et innblikk i hvordan det & miste en mamma eller pappa som barn er en altomfattende
hendelse som preger livet. De forteller om opplevelser av svik i fra omverden; svik i forhold
til ikke & bli sett, mangel pa forstaelse for hvordan det oppleves og forstaelse for at sorgen

varer ved.

Men alle tre viser og er eksempler pa at de til tross for erfaringene har klart seg bra. De griper
mulighetene livet gir dem. Samtidig som de er i en prosess og vandring, hvor
sammenbinding, gjenopplevelser og viderefaringer av erfaringer er med pa a forme livet.
Kanskje lever de pa godt og vondt til og med livet mer tilstedeveerende enn andre uten

tilsvarende opplevelser.

Forskning viser til at de fleste klarer seg bra uten alvorlige komplikasjoner. Worden (1996)
viser blant annet i sin studie til at 25 % av barna som mister en forelder utvikler komplisert
sorg og erfarer alvorlige emosjonelle og adferdsmessige problemer (1996). Mange strever, og

mine funn viser er at vi ofte ikke er oppmerksomme: «Vi ser smilene, men ikke sorgen...».

Funnene mine viser at det er i relasjonene den gode statten er, i kraft av at de er naere og gode
relasjoner. Spesielt den gjenlevende forelderen er betydningsfull for sorgprosessen. Sgsken,
besteforeldre, tanter og onkler, kjaerester, venner og andre som kan veare nare er spesielle og
av stor betydning. | noen tilfeller eller perioder kan disse ogsa tre inn som stedfortredere der
hvor den gjenlevende forelderen pa grunn av egen sorg ikke strekker til. De kan ogsa ivareta

eller representere noe av det som barna har mistet gjennom den avdgde forelderen.
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Det som jeg vil si peker seg ut som mitt hovedfunn er nettopp det at relasjonene representerer
statte. Et viktig og avgjearende aspekt i forhold til oss som profesjonelle helsepersonell blir
hvordan vi forholder oss i relasjonene med barn som pargrende og etterlatte. Dette har jeg
med utgangspunkt i Lagstrups filosofi og etiske fordring og ved aspekter av Martinsens

omsorgsfilosofi sgkt a belyse. Vi kan ikke mgte hverandre uten & ga inn i et relasjonelt

forhold. Her blir avhengighet og makt, apenhet, tillit, kjeerlighet og hap sentralt i var omsorg.

Jeg har videre forsgkt a vise hvordan Legstrup og Martinsens sansefilosofi kan bidra inn og
veere til hjelp for oss helsepersonell i mgte med de sarbare barna, der var oppmerksomhet vil

vere avgjgrende.

En forutsetning for & hjelpe barna er at vi som helsepersonell har teoretisk kunnskap, men
denne type kunnskap vil bare kunne hjelpe oss delvis. Vi ma stille oss dpen nar vi mgter barn i
sorg. A vere profesjonell vil ogsé handle om & bli bevisst vare mater & reagere og handle pa. |
folge Gadamer er det en utfordring & bli oss bevisst vare fordommer, forforstaelser, og mye
mulig vil det alltid veere noe vi ikke er oss bevisst. Lindseth utlegger at virkningshistorie i

falge Gadamer er:

... den varen som utgjeres av alle forutinntatte oppfatninger og holdninger med tradisjonsforankring.
Vaken og kritisk deltagelse i denne historiske vaeren, denne levende tradisjon; det er forstéelse. Det blir
malet med erkjennelsen, slik Gadamer ser det. Dit kommer man ved & utvikle sin virkningshistoriske
bevissthet, ved & avdekke legitimerte for-dommer og gjennomskue de historiske sammenhenger som
bestemmer vére liv. ... Deltar man i forstdelsesprosessen, da vet man ogsa at man ikke vet. Man er dpen
for erfaring. A veere i denne prosess er & vere i sannhet. (Lindseth, 1981, s.25)

Informantene peker til forhold helsevesenet, skole og samfunn ber ta pa alvor. Farst og fremst
er det viktig at vi mgter disse barna der hvor de er i sin sorg. Sorgen varer ved og de gnsker
gjerne oppfalging to - tre ar og lengre etter selve tapet. Aller helst gnsker de at noen tar
kontakt og oppsgker dem. Den sarbare situasjonen de befinner seg i, gjer det vanskelig for
dem selv & ta kontakt. De gnsker at noen skal veere der for dem og at de ikke skal bli gitt opp.

Det er et steg i riktig retning at vi har fatt et endret lovverk som fremmer barns rettigheter. Vi
er i falge endringene av helsepersonelloven av 2010, palagt & sikre at barn av alvorlig syke
foreldre blir identifisert og far ngdvendig oppfelging og statte (Helsepersonelloven, 1999).
Slik jeg ser det vil oppfalging underveis i sykdomsforlgpet kunne bidra til bedre kontinuitet

og dermed ogsa gi en bedre mulighet for en god oppfalging av barna etter tapet av forelderen.
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Biank og Werner-Lin er blant de som viser til fordelene ved at helsepersonell kommer inn i
familien under sykdomsperioden. Det vil veere verdifullt for barna etter tapet at helsepersonell
ogsa kjente til den syke forelderen (Biank & Werner-Lin, 2011). Et neert samarbeid og god
informasjonsflyt mellom helsepersonell og skole, samt andre som tilbringer mye tid med

barnet viser seg a vare viktig.

For det meste er det frivillige organisasjoner slik som Kreftforeningen informantene har fatt
hjelp og stette av etter tapet av forelderen. Familierehabiliteringskursene, som blant annet
Montebellosenteret gjennomfarer, gir mulighet for barna til & mgte likevenner og til a fa
informasjon og samtale med fagpersonell. Og foreldrene far statte og leerer hvordan de kan
falge opp barna. Forskning, jamfer 2.0, viser til at slik og lignende oppfalging vil bidra til god
statte for barna og familien. Kanskje kan lignende tilbud viderefares til andre arenaer og til en
mer systematisk oppfelging av barna. Ogsa helsepersonell ber fa tiloud om kurs og

samtalegrupper for a bli bedre rustet til & ivareta barn som pargrende og etterlatte.

Mine funn og tidligere forskning viser at barn ofte skjuler folelsene og problemene.
Problemer kan komme fram farst flere ar etter tapet. Det er relativt lite forskning pa omradet.
Det vil derfor vaere behov for i stgrre grad a lgfte frem problematikken da det handler om en
sveert sarbar gruppe som ogsa kan pafares flere problemer pa grunn av var manglende
kunnskap og ivaretagelser. Innenfor forskning pa denne gruppen viser rene kvantitative
studier i noen tilfeller til motstridende funn i forhold til de kvalitative, jamfer 2.0. Mer
kvalitativ forskning vil vere nyttig for & kunne ga i dybden og fa bedre forstdelse og
kunnskap.  Interessant forskning fremover vil kunne vare a se hvilke endringer

helspersonelloven eventuelt farer med seg.

Min studie er liten og ikke generaliserbar, men den vil kunne vare interessant for de som
jobber med, eller som i sin jobb vil mgte pa barn som pargrende og etterlatte. Funnene vil
ogsa kunne overfgres til barn som pargrende og etterlatte i andre kontekster. Livserfaringene
informantene bringer frem gir oss en verdifull innsikt og funnene vil kunne gi o0ss en

mulighetskunnskap inn i mgter med disse barna.

A mgte barn i sorg krever kunnskap og mot. Vi kan ikke ta smerten og savnet bort, men:

...Vikan veere fyret, lampa som glgde i mgrket og den som lose deem ut og frem...
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Vedlegg 1
Intervjuguide

Kan du fortelle meg din historie?

e Fortell om opplevelsene/erfaringene dine rundt det & ha en kreftsyk
forelder og & miste en forelder

e Kan du fortelle om noen spesielle opplevelser, sterke minner?

e Falelsene (emosjonelle reaksjoner) du hadde i den perioden (redsel, sinne, tristhet,
hép)

e Kommunikasjon-informasjon (nok informasjon?)

e Endringer i hverdagen i sykdomsperioden

e Erfaringer rundt nar dgden inntraff

e Fortell hvem/ hva som var til hjelp og har stattet deg eller hvem/hva som
ikke var til hjelp

e Hva kunne du gnsket, hva har du savnet?

e Hvem pratet du med om fglelsene dine?

e Hvordan hjelpe?

e Skolen

e Erfaringer av sosial stgtte

e Likemann stgtte (opplevelser av det)

Pa hvordan mate har opplevelsene pavirket livet ditt i dag?

Utdypende spgrsmal:

e Dusa...kan du si noe mer om det?
e Kan du utdype det?

e Hvordan kjentes/foltes det?

e Hvamener du...

e Hvorfor var det til hjelp?

® Hva tenkte du?



Vedlegg 2
Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjektet

“A leve med og miste en mamma eller pappa i kreft ”

Bakgrunn og hensikt

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i en forskningsstudie. Formalet er a gke forstaelsen
for hvordan det erfares, fales og oppleves a leve med og miste en forelder i kreft. Og
videre hvordan profesjonelle, oss med helsefaglig bakgrunn, men ogsa alle i miljget rundt
barnet kan stgtte og hjelpe best mulig i en slik livshendelse.

Problemstillingen er: A leve med en mamma/pappa som er syk, og dar av kreft. Hvilke
erfaringer har unge voksne med en slik livshendelse som barn?

Jeg er masterstudent ved Universitetet i Tromsg, og holder nd pd med min avsluttende
masteroppgave.

Hva innebarer studien?

Jeg vil intervjue 3- 5 personer i alderen 18-24 ar. Jeg har formulert noen temaer som jeg
gnsker belyst. Jeg har ikke formulert konkrete sparsmal, jeg har et gnske om at hver enkelt
skal fa fortelle mest mulig fritt om sine opplevelser. Intervjuet vil vare ca. en time og det
vil bli tatt opp pa lydband. Intervjuet vil bli gjennomfart der det passer best for deg. Vi vil
bli enig om et egnet sted.

Mulige fordeler og ulemper:

Mulige ubehag vil kanskje veare at et slikt intervju vil kunne rippe opp i vonde fglelser. Du
bestemmer selv hvor mye du vil fortelle om i intervjuet. For noen oppleves det positivt a
fortelle om erfaringer.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Informasjonen som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med
studien. Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fadselsnummer eller andre
direkte gjenkjennende opplysninger. En kode knytter deg til dine opplysninger gjennom en
navneliste. Det er kun jeg som har adgang til navnelisten og som kan finne tilbake til deg.
Lydband og annen informasjon om deg vil slettes etter at oppgaven er ferdig og senest juni
2014.1 de publiserte resultatene vil din identitet ikke komme frem. Det vil kunne vare av
nytte for meg a kontakte deg igjen etter intervjuet er utfart. Dette for eventuelt a klargjgre
sparsmal jeg har eller for a fa utdypende forklaring.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i studien. Du kan nar som helst og uten & oppgi noen grunn trekke
ditt samtykke til & delta i studien. Dersom du gnsker & delta, undertegner du
samtykkeerklaringen pa siste side. Om du na sier ja til & delta, kan du senere trekke tilbake
ditt samtykke uten begrunnelse. Har du spgrsmal eller behov for mer informasjon kan du
kontakte ...................o.eel.



Samtykke til deltakelse i studien

Jeg er villig til a delta i studien

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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