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Sammendrag

Nar et barn far en uhelbredelig og fremadskridende diagnose, fir det konsekvenser for hele
familien. Foreldrene skal mestre sorgen over at barnet ikke far leve opp. Samtidig har de
ansvaret for at hverdagen skal fungere. Mange foreldre far heore fra omgivelsene at det er stor
risiko for skilsmisse for foreldre som mister barn. Stemmer dette? Denne undersekelsen
omhandler hvordan foreldrepar som har vert i en slik situasjon, opplever at barnets

sykdomsperiode og dedsfall har virket inn pé parforholdet.

Ved bruk av fenomenologisk analyse, influert av Interpretative Phenomenological Analysis

(IPA), er folgende sparsmal belyst:

e Hvordan har sorgreaksjoner og mestringsstrategier preget dem, individuelt og som
par?
e Hva opplever de som viktig for at de har holdt sammen tross store belastninger?

e Hvordan pavirker erfaringene fra sykdomsperiode og sorgprosess parforholdet i dag?

Funnene viser at foreldreparene opplever at erfaringer knyttet til sykdomsperiode og
sorgprosess har styrket parforholdet. Foreldrene tar i bruk kognitive og praktiske strategier for
4 takle hverdagen mens barnet er sykt. De skaper et felles fokus om at barnet skal ha det best
mulig, lengst mulig. I undersekelsen kalles denne strategien “parprosjektet”. Effekten av
parprosjektet er at foreldrene opplever mening i hverdagen, tar tilbake kontroll, og opplever
tilherighet og trygghet seg i mellom. Det kommer ogsa frem at ulikheter i sorgreaksjoner og
mestringsstrategier oppleves som positive mens barnet lever, mens de blir vanskeligere &
mestre etter at barnet dor. Foreldrene vektlegger betydningen av felles minner som et viktig

fundament i sin felles parhistorie.

Funnene i undersokelsen blir diskutert i forhold til tradisjonell, psykodynamisk sorgteori og
en narrativ/meningsbarende forstaelse av sorg. Teori om ritualer knyttet til dedsfall og teori

om diskurser i forhold til parforhold er ogsa perspektiver som benyttes.
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De sa ikke pa nyhetene
Vi satt hos de hvite frakkene
fikk et slag i hodet begge to
ingenting kunne forberedt oss
pa det de kom til & si
- vi kom hjem og skulle leve som normalt
men

de sa ikke p& nyhetene at verden falt sammen i dag

Anita Toni Nordvik Boge 2011




1. Innledning

Foreldre som far beskjed om at de skal miste barnet sitt, forteller at det oppleves som om
verden faller ssmmen rundt dem (Boge, 2012). Alt blir med ett forandret: De skal leve med

vissheten om at tiden med barnet er begrenset. Smerten er overveldende. Fortvilelsen enorm.

I elleve &r har jeg jobbet som sosionom og familieterapeut i en barneavdeling pé sykehus. En
av mine viktigste oppgaver er & falge familier som mottar beskjeden om at barnet har en
uhelbredelig sykdom og vil dg i ung alder. Fortvilelsen og sjokket som folger et slikt budskap
er overveldende. Reaksjonene spenner fra aggresjon og angst, til tvil og skepsis til diagnosen
barnet har fatt. Likevel erfarer jeg at de fleste foreldre imponerende raskt stabler seg pé beina
og skaper et nytt hverdagsliv rundt familien. Gjennom min praksis har jeg ofte stilt meg
spersmél som: Hvordan er det mulig & holde humer og energi oppe slik disse foreldrene gjor?
Hva er det som driver dem? Hvor henter de styrke til & std sammen i en slik hverdag?

Hvordan hadde jeg selv og min egen partner taklet det?

1.1.1. Profesjonell og privat erfaring som bakteppe for studien

Véren 2008 kom jeg inn pa mastergradstudiet i familieterapi og gledet meg til oppstart. Jeg
onsket & skrive om hvordan parforholdet pavirkes av & ha et uhelbredelig sykt barn. S4 slo
lynet ned midt blant oss: Vare nermeste venner fikk beskjed om at datteren hadde en svert
alvorlig kreftsykdom. De mistet henne 14 maneder senere. Plutselig var det ikke lenger
profesjonelt og faglig. Plutselig var alt en blanding av jobb og privat, fag og felelser. A folge
vennene vare giennom sykdomsperiode og sorgprosess ble livslering for hele familien. Det
gjorde ogsa at jeg som fagperson fikk innsikt fra en helt annen vinkel, en unik erfaring om
hvordan en slik livssituasjon virker inn pé alle omrader i livet. Jeg métte revurdere
mastergradsprosjektet mitt om parforhold hos foreldre som mister barn i uhelbredelig
sykdom. Ville det bli for tett? Kunne det oppleves som en belastning for vennene vére? Etter
mange runder kom jeg til at min nye innsikt gjorde det enda viktigere for meg a skrive om
temaet. Jeg gnsket & underspke kunnskapen jeg hadde opparbeidet meg bade privat og

profesjonelt. Det er viktig for meg & understreke at vennene vére ikke har deltatt i studien.




1.1.2. Formal med undersokelsen

Formalet med prosjektet har vaert & samle erfaringer som kan bidra til gkt kunnskap om
hvordan parforholdet pavirkes av 4 miste et barn i uhelbredelig sykdom. En slik
kunnskap kan veere til hjelp for andre familieterapeuter som mgter foreldre som
opplever en slik situasjon. Jeg tenker ogsa at denne kunnskapen kan veere nyttig for
helsepersonell som arbeider med alvorlig syke barn. For foreldre som opplever at
barnet far en alvorlig diagnose kan det vaere godt d se at andre har opplevd og mestret

slike utfordringer.

1.1.3. Begrepsavklaring

I oppgaven avgrenser jeg uhelbredelig sykdom til & gjelde diagnoser der foreldrene fér
formidlet at barnet vil ha sterkt forkortet levetid. Med sykdomsperiode menes tiden fra
diagnosen ble formidlet til barnet dede. Blant familiene som deltok i studien varte
sykdomsperioden fra atte maneder til syv ér. Jeg velger 4 definere sorgprosess som
emosjonelle, fysiologiske og atferdsreaksjoner knyttet til barnets sykdom og dedsfall
(Sandvik 2003). Med parforhold menes den emosjonelle, funksjonelle og strukturelle
forbindelsen mellom foreldrene i en familie (Hértveit og Jensen 2004) Med emosjonelle
belastninger mener jeg folelsesmessige reaksjoner pa stress, sorg og krise. Strukturelle
belastninger henviser til konkrete belastninger barnets sykdom forer med seg. At foreldrene i
lengre perioder ma leve fysisk atskilt nar barnet er innlagt pa sykehus, er et eksempel. Et
annet eksempel er belastningen ved & vaere helt eller delvis ute av arbeidslivet. Med palliativ
omsorg for barn viser jeg til Verdens helseorganisasjons (WHO) definisjon om lindrende
behandling og omsorg for barn med livstruende og uhelbredelige sykdommer. Definisjonen
inkluderer stotte til familien og viser til at omsorgen skal tilbys fra diagnosetidspunktet og

ikke bare i den siste terminale fasen av barnets liv (WHO, 1998).

1.2. Problemstilling

Nér et barn blir sykt, gir det konsekvenser for hele familien. Det er mange undertema jeg

gjerne ville undersgkt. Sgskenreaksjoner er et av disse, hvordan det sosiale nettverket har




fungert, et annet. I denne studien har jeg imidlertid valgt a konsentrere meg om hvordan
foreldre opplever at sykdomsperioden og tapet av et barn har pavirket deres parforhold. Med

bakgrunn i disse tankene har folgende problemstilling vokst frem:

Foreldre som har mistet barn i uhelbredelig sykdom:

e Hvordan har sorgreaksjoner og mestringsstrategier preget dem: Individuelt og
som par?

e Hva opplever de som viktig for at de har holdt sammen tross store belastninger?

e Hvordan pavirker erfaringene fra sykdomsperiode og sorgprosess parforholdet i

dag?

1.2.1. Oppbygning av oppgaven

I kapittel 2. presenterer jeg forskning jeg har funnet relevant for problemstillingen, teori om
sorg, narrativ forstaelse, ritualer ved dedsfall og diskursers betydning for hvordan parforhold
kan oppleves. Kapittel 3. presenterer valg av vitenskapsteoretisk stdsted, metodevalg samt
refleksjoner rundt prosjektets form. I kapittel 4. presenterer jeg funnene og drofter disse
lepende mot teori og egne refleksjoner for jeg i kapittel 5. avslutter med & trekke konklusjoner
av funnene i studien. Her viser jeg ogsé til hvilke spersmal jeg mener kan vere interessante &

undersake n@rmere.

Hvilke teoretiske betraktninger og foreliggende forskning kan belyse forskningsspersmélene
mine? Jeg har valgt & trekke frem forskning som handler om parforhold nar foreldre mister
barn, og statistikk som belyser sarbarhet for skilsmisse for denne gruppen foreldre.
Sorgteorier er et bakteppe jeg benytter i analysen av funnene i denne studien. Ritualenes
betydning et annet. Kan kulturelle kjerlighetsbilder pavirke oppfatingen av eget parforhold?

Disse temaene vil jeg se pa i teorikapittelet.




2. Teori anvendt i prosjektet

Forfatteren og journalisten Joan Didion (2012) forteller i “Bokprogrammet” NRK 20. mars
2012 om hvordan hun etter & mistet ektefellen, lette etter litteratur som kunne hjelpe henne i
sorgprosessen. Hun beskriver at hun fant lite hun kunne kjenne seg igjen i. Sorgprosessen,
slik den var beskrevet i forskning og fagbgker, stemte ikke overens med hennes egen
opplevelse (Didion, 2012). Som et ledd i sorgprosessen bestemte Didion (2007) seg for &
skrive om egne opplevelser i det farste aret etter at mannen dede. I boken “De magiske
tankers ar” forteller hun eksempelvis om hvordan hun slet med a forsta at dedsfallet var
virkelig: Hun kunne ikke gi fra seg skoene til mannen; han ville jo ha bruk for dem dersom

han kom tilbake (Didion, 2007).

Foreldre jeg moter pa barneavdelingen gir ofte uttrykk for at en tradisjonell, psykodynamisk
forstielse av sorg ikke gir mening for dem. Enkelte forteller om provoserende opplevelser der
fagfolk viser til sorgteori og hevder at foreldrene befinner seg i sjokkfasen, og derfor ikke har
tatt inn over seg konsekvensene av barnets sykdom. Andre forteller at de blir oppfordret til 4
serge, konfrontere seg med det vonde, slik at de kommer i gang med sorgarbeidet. Med
bakgrunn i slike erfaringene har jeg blitt nysgjerrig pa & leere mer om hvordan sorg forstas i

dag.

Jeg har valgt & gjere bruk av tradisjonell sorgteori, og viser til nyere forstielsesmodeller som
supplerer denne. Jeg har ogsé valgt & presentere narrativ teori som en alternativ méte 4 forstd
sorg pa. Ritualer og deres betydning er et viktig perspektiv i temaet informantene formidler.
Jeg presenterer derfor teori om ritualenes funksjon knyttet til dodsfall. Til slutt i dette
kapittelet trekker jeg frem hvordan foreldres opplevelse av eget parforhold kan pavirkes av
rédende diskurser i samfunnet. Dette har jeg valgt fordi jeg finner det interessant & se hvordan
foreldrenes fortellinger kan forstis med utgangspunkt i forskjellige forestillinger om hvilke

verdier et parforhold ber fundamenteres 1i.
I en undersekelse som handler om 4 miste barn og hvordan dette pavirker parforholdet, er det

mange teoretiske omrader jeg kunne valgt & benytte. Tilknytningsteori er et eksempel,

kriseteori et annet. Jeg berorer kort tilknytningsperspektivet i avsnittet om Bowlbys (1980)
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bidrag i utviklingen av sorgteorien. Jeg har imidlertid valgt 4 ikke utdype denne teorien
narmere, da jeg ensker & vektlegge den meningsbarende og narrative forstielsen som
hovedteori i analysen. Kriseteori behandler jeg i et begrenset omfang. Dette skyldes at jeg
ikke vektlegger den forste perioden etter at barnet blir sykt, men konsentrerer meg om
hvordan foreldrene har opplevd & leve sammen i den nye hverdagen barnets sykdom og ded
medforer. I dette arbeidet benytter jeg teori som tilherer bade det systemiske og det
positivistiske paradigmet i vitenskapsteorien. Jeg vil understreke at jeg ser pd teori knyttet til
det positivistiske paradigme som konstruksjoner, og dermed ikke mer sann enn annen teori.

Jeg gér nermere inn pd mitt vitenskapelige stasted i metodekapittelet 3.1.

2.1. Forskning pa temaet

Det er forsket mye pé familier som har opplevd & miste barn. Det finnes blant annet
kvantitative undersgkelser som viser hvorvidt foreldre som opplever alvorlig sykdom og
dedsfall hos barn har gkt risiko for skilsmisse. Nyere kvalitative studier undersgker
sorgreaksjoner hos medre og fedre som mister barn. En antagelse som har veert rAdende lenge,
men som det stilles spersmalstegn ved i dag, er hvorvidt par som mister barn er mer sérbare i
forhold til 4 skille lag. En eldre underspkelse fra Australia viser til okt skilsmissefrekvens
blant foreldre som har mistet barn (Vance et al., 1995). Denne studien peker pé det forste dret
etter dedsfallet som spesielt sarbart. Det vises ogsé til gkt forekomst av skilsmisse hos
foreldre som oppgir at de hadde vanskeligligheter i parforholdet for barnet dede (Vance et al.,
1995).

2.1.1. @kt risiko for samlivsbrudd — fakta eller myte?

Mange foreldre som opplever uhelbredelig og livstruende sykdom hos barn forteller at de fér
here fra omgivelsene at de m4 ta vare pé hverandre, da det stor risiko for samlivsbrudd for par
i denne situasjonen. Dette oppleves for mange som en ekstra belastning i en allerede
vanskelig livssituasjon. Er denne forestillingen riktig? Stemmer det at disse familiene er mer
utsatt for samlivsbrudd? Er det for eksempel okt forekomst av skilsmisse hos familier som har
barn med kreftsykdommer? PhD i sosiologi Astrid Syse et. al (2010) tok utgangspunkt i dette

sporsmalet i en storre norsk kvantitativ studie som ble publisert i 2010. Denne konkluderer
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med at det ikke er noen forskjell i skilsmisserate hos par som har barn med kreftsykdom.
Undersgkelsen viser til en noe hgyere skilsmisseprosent blant foreldre som har mistet barn,
men understreker at denne forskjellen ikke er signifikant (Syse et al., 2010). En svensk
undersgkelse fra samme tidsrom, finner at foreldre som har mistet barn i kreftsykdom har
lavere skilsmisseprosent enn kontrollgruppen bestéende av foreldre som har friske barn

(Eilegédrd and Kreicbergs, 2010).

Psykologen Reiko Schwab (1998) har gjort en litteraturstudie og undersekt om risikoen for &
oppleve samlivsbrudd er sterre for foreldre som har mistet barn, enn for andre. Schwab
(1998) konkluderer i sin rapport med at hun ikke finner belegg for at foreldre som har mistet
barn i sykdom/ded har ekt skilsmissefrekvens. Hun viser at okt belastning kan vere en av
arsakene til at enkelte foreldre separerer eller skiller seg, men hevder at det ikke finnes belegg
for at disse samlivsbruddene skyldes sorgreaksjoner eller barnets sykdom. Hun viser ogsa til
at et klart flertall av foreldreparene fortsetter sine samliv etter barnets ded (Schwab, 1998).
Videre har hun i flere artikler funnet misforstéelser og feilsiteringer som kan ha styrket myten
om gkt risiko for samlivsbrudd. Schwab (1998) viser til at forfatterne i disse artiklene trekker
frem samlivsbelastninger og stress sitert fra andre studier, og benytter dette som belegg for 4
hevde at dedsfall hos barn gker risikoen for skilsmisse. Schwab (1998) viser til at det er viktig
3 skille mellom belastninger og skilsmisse, likeledes separasjon og skilsmisse. Hun presiserer
ogsé viktigheten av at profesjonelle hjelpere er dette bevisst i mete med sergende foreldre.
Schwab (1998) argumenterer for at fagfolk ber hjelpe sergende foreldre ved & fortelle at de
har gode statistiske sjanser til 8 komme styrket gjennom sorgprosessen som par (Schwab,

1998).

Schwab (1998) finner altsé i sin gjennomgang, at myten om heyere skilsmissefrekvens hos
foreldre som mister barn ikke stemmer. I studien viser hun til at forhioldet mellom foreldrene
offere styrkes enn svekkes etter tapet av et barn, men understreker at det kan ta mange ar for
foreldrene opplever dette. Disse funnene bekreftes av de nyere skandinaviske undersokelsene
om samlivsbrudd etter tapet av et barn i kreftsykdom (Eilegard og Kreicbergs 2010, Syse et.al
2010)
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2.1.2. Utfordringer ikke ensbetydende med samlivsbrudd

Som tidligere nevnt er Schwab (1998) opptatt av at gkning av stress og belastning i
parforholdet ikke ngdvendigvis farer til samlivsbrudd. I en studie fra 1992 fant hun at
blant 20 foreldrepar som ble intervjuet var det visse hovedutfordringer som gikk igjen. Hun
fant blant annet kjennsforskjeller som eksempelvis at mgdrene uttrykker sorgen ekspressivt,
mens fedrene er bekymret over madrenes sterke sorgreaksjoner (Schwab, 1992). Dr. philos
Atle Dyregrovs (2007) studie om seksualitet og narhet hos foreldre som har mistet barn, viser
til at majoriteten av parene rapporterer at de har kommet neermere hverandre som par, mens
en liten andel forteller at tapet har skapt sterre avstand. I denne studien viser Dyregrov ogsa
til at informantene trekker frem betydningen av & snakke sammen om tanker og felelser, ha
forstéelse for hverandres forskjellighet i sorgreaksjoner, samt 4 delta i felles aktiviteter som

sveert viktig for & komme gjennom tiden etter dedsfallet (Dyregrov, 2007).

Det ser altsd ikke ut til at det er gkt risiko for samlivsbrudd blant foreldre som mister barn.
Tvert i mot kan det se ut til at et flertall opplever at parforholdet styrkes. Jeg har i denne
litteraturgjennomgangen vist at myten om gkt fare for skilsmisse kan henge sammen med
tolkninger av rapportering om gkt belastning og stress hos foreldrepar som mister barn. Jeg
mener fagpersoner i mate med disse familiene har et ansvar for & avkrefte mytene om hey
skilsmisserate. Dette for & unngé den ekstra belastningen en slik forestilling kan innebaere. 1
neste kapittel vil jeg sammenfatte sorgteoriens utvikling og se pa hvordan nyere modeller gar

i mot noen av de mest sentrale temaene innen tradisjonell sorgteori.

2.2. Hvordan forsta reaksjoner etter tap?

Med begrepet sorg forstar jeg naturlige reaksjoner pa et tap som har hatt stor betydning for
mennesket som rammes. Med dette menes at tapet har stor innvirkning pa livssituasjonen og
den sgrgendes oppfatning av livet (Sandvik, 2003). Psykologen Oddbjern Sandvik (2003)
beskriver i boken “Sorg” (2007) at sorgreaksjoner kan oppleves som fysiske smerter,
utmattelse, gkt sensitivitet og sevnproblematikk. Folelsesmessige reaksjoner viser seg gjerne
som tristhet, lengsel, lettelse, skam og sinne. Grubling, hukommelses- og
konsentrasjonsproblemer og meningsseken i forhold til det som har skjedd, er vanlige

tankemessige reaksjoner. Sandvik (2007) beskriver ogsé atferdsmessige reaksjoner som grat,
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rastlashet, passivitet, soking etter den dede, unngaelse, eller oppseking av situasjoner som
minner om avdede. Relasjonelle reaksjoner beskrives ved at roller og forhold til andre

mennesker endres som felge av tapet (Sandvik, 2003).

Forskning har dokumentert at sorgreaksjoner og sorguttrykk viser store variasjoner fra
person til person, ogsa nér tapshendelsene objektivt sett virker helt like. Dette henger
bl.a. sammen med at opplevelsen av tapet er forskjellig for hver enkelt. (Sandvik
2003:17)

2.2.1. Sorgarbeid og opplgsning av emosjonelle band

Sigmund Freud (1856-1939) skrev i 1917 artikkelen “Treer und Melancholie” og dannet med
denne grunnlaget for den teoretiske tilnaesrmingen til sorg slik vi kjenner den i dag (Freud i
Sandvik 2003, Miiller 1994). Freud viste her til at relasjoner mellom mennesker innehar
psykologisk energi og at hvert menneske har begrenset mengde av denne energien. Nér en
betydningsfull relasjon avsluttes ved dedsfall, er det derfor avgjerende at den etterlatte trekker
tilbake energien og bryter tilknytningen til avdede. Freud sa pé sorg som reaksjoner pé at
tilknytningen har blitt dysfunksjonell, den sergende kjemper for & bryte bandene til det tapte
objektet. Sandvik (2003) viser til at Freud forsto sorgprosessen som et aktivt og smertefullt
arbeid, “Trauerarbeit”, der den sprgende ma trekke tilbake den folelsesmessige energien slik

at han eller hun kan investere i nye relasjoner (Sandvik, 2003).

I sin artikkel “Sorgen som varer livet ut” beskriver psykolog Olav Miiller (1994) hvordan
Freud sé pé sorgarbeidets funksjon: Dersom bandene til den dede ikke ble brutt, kunne dette
fore til patologisk sorg. Miiller viser ogsé til Freuds oppfatning om sorg som tidsavgrenset, og
at et gjennomfert sorgarbeid innebearer at den etterlatte har klart & legge tanker og folelser om

den avdede bort (Miiller, 1994).

I tradisjonell sorgteori er ideen om sorgarbeid og opplesning av forbindelsen til avdede
sentrale for en god sorgprosess. I denne studien vil jeg undersgke hvordan foreldreparene
forteller om disse temaene. Er det slik at de har brutt de folelsesmessige bandene til barnet de
har mistet? Opplever de sorgen som tidsavgrenset? I 2.2.2 viser jeg hvordan den tradisjonelle

sorgteorien utviklet seg til fasemodeller som viser den forventede utvikling i en sorgprosess.
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2.2.2. Fasemodelleri sorg

Fasemodellene ble utviklet med bakgrunn i Freuds arbeid og har lenge vaert rddende innen
sorgteorien. Innen denne tradisjonen gjelder tanken om at alle sergende gjennomlever
tilnaermet de samme fasene i sorgprosessen. Individuelle forskjeller kan forekomme, men
sorgprosessen vil i hovedsak folge et bestemt menster. Det har vaert mange bidragsytere i
utviklingen av fasemodellene. Kriseteori utarbeidet ved den amerikanske psykologen Eric
Lindemann (1944), samt sykehuspresten Elisabeth Kubler-Ross’ (1967) arbeider som bygger
pa samtaler med terminalt syke, trekkes frem som viktige (Aarflot, 2001, Sandvik, 2003,

Miiller, 1994).

John Bowlbys arbeid “Attachment and loss” (1969, 1973 og 1980) regnes ogsa som sentralt
for hvordan sorg kan forstds (Aarflot, 2001, Miiller, 1994, Sandvik, 2003). I sitt arbeid tar
Bowlby utgangspunkt i tilknytningsteori: Tapsopplevelsene er reaksjoner pd atskillelsen,

tilknytningen ma endres. Bowlby beskriver fire stadier i sorgprosessen:

e Nummenhet, benekting, sinne og sjokk
J Lengting og seking etter den dede
o Desorganisering og fortvilelse.

o Reorganisasjon og nyorientering (Bowlby, 1980).

I fasemodellene finner man igjen Freuds tanker om nedvendigheten av et aktivt sorgarbeid for
4 kunne tilpasse seg tapet og p& denne maéten forebygge helseproblemer. Denne ideen har blitt
kalt sorgarbeidshypotesen. De fleste fasemodellene bygger pa denne hypotesen (Sandvik,
2003).

Den svenske psykoanalytikeren Johan Cullberg (1990) beskrev hvordan tap utleser en

traumatisk krise. Med krise menes i denne sammenheng:

...hvis man har havnet i en livssituasjon der tidligere erfaringer og innlcerte
reaksjonsmditer ikke er tilstrekkelig for G mestre den aktuelle situasjonen.
(Cullberg 1990: 28).

Denne teorien ble min innfering i temaet sorg og tap da jeg gikk pa sosialhegskolen 1990-93.
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Lenge forholdt jeg meg tro til modellen som tar utgangspunkt i at etterlatte vil oppleve:

e Sjokkfase
o Reaksjonsfase
e Bearbeidingsfase

e Nyorienteringsfasen (Cullberg, 1990).

Riktignok forsto jeg etter hvert at det finnes store individuelle variasjoner. Like fullt var det

denne tankegangen jeg tolket menneskers reaksjoner ut i fra.

“The task model”, ble publisert i ”Grief counseling and grief therapy: A handbook for the
mental health practionetr” av den amerikanske professoren og psykologen PhD James
William Worden (1983). I denne oppgaveorienterte sorgmodellen viste han til hvordan den

sergende ma :

e Erkjenne at tapet er virkelig
e Oppleve smertene som ligger i tapet
e Utvikle nye ferdigheter for & tilpasse seg livet uten avdede

e Auvslutte de folelsesmessige bandene til avdede og erstatte disse med nye relasjoner

I den fjerde utgaven av boken har Worden forandret innholdet i den siste sorgfasen. Han
uttrykker at han ikke lenger anser det som negdvendig a bryte relasjonen til avdede. Den fjerde
oppgaven dreier seg nd om 4 finne en ny forbindelse og pé denne méten ta med seg avdede i
det nye livet (Worden, 2009). Freuds (1917) teori om 4 bryte bandene til avdede ser dermed
ut til & veere forlatt av Worden (2009). T denne fjerde utgaven av boken er ogsa
tosporsmodellen og det narrative, meningsbeerende perspektivet tatt med (Worden, 2009).
Disse teoriene gar jeg neermere inn pd under 2.2.4 og 2.3. Faseteoriene har de senere drene

blitt mett med kritikk. Jeg vil i neste underkapittel vise hva denne gér ut pa.

2.2.3. Kritikken av fasemodellene

Psykologene Camille B. Wortman, PhD (1989) og Roxane Cohen Silver, PhD (1989)
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utfordret i 1989 de tradisjonelle ideene om sorg og sorgprosesser i sin artikkel “The Myths of
Coping With Loss”. I artikkelen setter de spersmalstegn ved ideer som har blitt tatt for gitt
blant bide lekfolk og profesjonelle. 1 sin analyse av studier innen sorgfeltet viser de til at de
ikke finner belegg for tanken om at sorgarbeid alltid er nedvendig, at fravaer av sorg er
ensbetydende med patologisk sorg, eller at de fleste sergende har fullfert sorgprosessen i
lapet av de forste drene slik fasemodellene beskriver (Wortman and Silver, 1989). Sytten ar
senere beskriver Dr. philos Atle Dyregrov (2006) i sin artikkel “Komplisert sorg” at det har
skjedd store endringer innen sorgforskningen. Han peker blant annet pa at tankegangen om

sorgfaser nd er forlatt og viser til at nye forstédelsesmodeller har utviklet seg (Dyregrov, 2006).

I samme artikkel understreker Dyregrov (2006) at tradisjonelt sorgarbeid ikke lenger ansees
som kritisk for hvordan en sorgprosess forloper. Han viser til at det finnes mange ulike méter
4 mestre og bearbeide sorgprosesser, og hevder at det ikke finnes belegg for at sergende som
ikke snakker om tapet, eller viser falelser gjennom eksempelvis grat, har darligere tilpasning
enn etterlatte som arbeider seg gjennom sorgen. Dyregrov (2006) viser til at ca. 20 % av
sergende ikke gnsker & snakke om det som har skjedd eller folelsene knyttet til dette. I sin
artikkel viser han til at det ikke finnes belegg for 4 hevde at disse klarer seg dérligere enn
sergende som gnsker & snakke (Dyregrov, 2006). Han viser ogsa til at flere forskningsgrupper
arbeider for & lage internasjonale definisjoner for kompliserte eller forlengede sorgforlep. Han
understreker at hensikten ikke er & sykeliggjore naturlige sorgprosesser, men derimot 4 utvikle
verktoy for & gjenkjenne og hjelpe sargende som sliter med spesielt lange og vanskelige

sorgforlep (Dyregrov, 2006).

2.2.4. Tosporsmodellen — sorg som dynamisk prosess

Som en konsekvens av at de gamle modellene ikke lenger strakk til, utviklet PhD i psykologi
Margareth Stroebe, og PhD i psykologi Henk Shut (2010) “The Dual Process Model of
coping with bereavment” (Stroebe and Schut, 2010). P& norsk er denne sorgmodellen oversatt

til “Tosporsmodellen” (Dyregrov et al., 2010) eller “Toprosessmodellen” (Sandvik, 2003).

Tosporsmodellen tar utgangspunkt i den sergendes mestrings- og tilpasningsprosess til livet

uten avdede. Med mestring menes her de prosesser og strategier den etterlatte bruker for &
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handtere livssituasjonen som har oppstétt (Stroebe and Schut, 2010). Dersom mestringen er
god, vil dette ha effekt pa alle sider ved sorgprosessen; bade de emosjonelle, mentale, fysiske
og helsemessige konsekvensene av tapet (Stroebe and Schut, 2010). I motsetning til
fasemodellene der sorgprosessen folger et bestemt forlep, ser tosporsmodellen sorg som en
dynamisk prosess der den sgrgende pendler mellom to sentrale oppgaver: Den tapsorienterte
og den nyorienterende mestringen. Den etterlatte vil pa denne maten bevege seg mellom &
konfrontere seg med tapet og 8 unngé tapsopplevelse ved a engasjere seg i aktiviteter eller
arbeidsoppgaver:

Coping with bereavement according to the DPM is thus a complex regulatory process of

confrontation and avoidance. An important postulation of the model is that oscillation

between the two types of stressors is necessary for adaptive coping. (Stroebe og Shut
2010: 278).

Tapsorienterte aktiviteter kan vaere & oppseke minner ved & ga pa graven, se i album, eller
aktivt oppseke steder som er sterkt forbundet med avdede. I disse situasjonene kommer
gjerne reaksjoner som grét, sinne og fortvilelse (Stroebe and Schut, 2010). Kontakt med
arbeidsplassen, deltakelse i aktiviteter som avleder tankene, nye relasjoner eller flytting til ny
bolig, er eksempler pd nyorientering eller tilpasning til den nye livssituasjonen (Stroebe
2010). I pendlingen mellom disse to tilneermingene vil det vaere eyeblikk av timeout hvor
sorgen/tapet er borte fra den sergendes bevissthet. I tosporsmodellen anses nettopp
bevegelsen mellom de to mestringsstilene som viktig for sorgprosessen i sin helhet (Stroebe
and Schut, 2010). Dette skjer mange ganger i lopet av degnet. P4 denne méten veksler den
sergende mellom tilnaermingene. Vektingen mellom de to tilneermingene vil vare forskjellig
fra menneske til menneske. For de fleste vil fokus pé tapet vare sterst den forste tiden etter
dedsfallet. Etter noe tid er det vanlig at dette endrer seg, og fokuset pd nyorientering far storre

plass (Stroebe and Schut, 2010).

Tosporsmodellen skiller seg fra fasetenkningen ved at det ikke foreligger faser de sorgende
méi gjennomarbeide for at sorgprosessen skal veere konstruktiv. Stroebe og Shut (2010) stiller
ogsa spersmél ved sorgarbeidshypotesens gyldighet. En annen viktig forskjell er at i denne
modellen anses sorgprosessen & vare livet ut. Ideen om at etterlatte ber losrive seg fra avdede
og legge sorgen bak seg forkastes. Stroebe og Shut (2010) understreker imidlertid at

sorgreaksjonene vil endre karakter over tid. I perioder vil tapsorienteringen vare storst, i
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andre nyorienteringen. Mestringen vil besta i at den etterlatte pendler mellom begge prosesser
og samtidig fungerer i det daglige. Disse individuelle prosessene pévirker ogsa dynamikken
mellom familiemedlemmene, og far innvirkning pa familien som system (Stroebe, 2010)

(vedlegg 7).

I mitt mote med sgrgende foreldre har jeg ofte reflektert over at teoriene ikke stemmer med
virkeligheten slik de etterlatte beskriver den. Noen har behov for & konfrontere seg med tapet,
andre opplever mindre behov for dette. Enkelte foreldre har en emosjonell uttrykksform,
andre en mer rasjonell og kognitiv mate & forholde seg til den nye situasjonen. For meg ble
det en viktig oppdagelse & bli kjent med Tosporsmodellen. Perspektivet om at de etterlatte
kontinuerlig pendler mellom tapsorientering og nyorientering stemmer godt med mine
erfaringer. Det samme gjelder tidsperspektivet. Det er ogsa befriende 4 slippe 4 forholde seg
til fasetenkningen og vurderingen av hvorvidt den etterlatte sorger riktig”, eller er i ferd med

a sette seg fast i en av fasene.

Knut Andersen (2011), klinisk sosionom ved Seksjon for Sorgstette ved Akershus
Universitetssykehus, viser imidlertid til at tosporsmodellen i liten grad tar hensyn til
opplevelsen av samtidighet i folelser mange sergende beskriver (Andersen, 2011). Dette
kjenner jeg meg igjen. Som illustrasjon vil jeg bruke et eksempel fra en samtale med

storesgsteren til et terminalt sykt barn:

Alle folelsene ligger der samtidig... Det er sdnn som pa PC’en..; at man kan ha mange
bilder &pne samtidig, men det er bare ett av dem som synes pé skjermen...

Oppsummert kan man si at den tradisjonelle sorgteorien har utviklet seg fra Freuds (1917)
sorgarbeidshypotese og ideer om psykologiske og emosjonelle band til avdede, til
fasetenkningen som har veert radende fram mot slutten av forrige &rthundre. Worden (2009)
har de senere drene endret syn pa lgsrivelse fra avdede og derfor forandret sin
oppgaveorienterte modell. Tosporsmodellen oppfattes ogsé som en utvikling i takt med dette.
Den vektlegger at sorg m4 sees i et livsperspektiv og viser til at sorgforlgpet ikke er linezrt,
men pendler mellom den tapsorienterte og den nyorienterte tilnermingen (Stroebe and Schut,

2010). I neste kapittel vil jeg se pa en annen tilnzrming til sorg; den narrative og
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meningsbzrende forstaelsesmaten. Jeg beveger meg dermed fra teori utviklet under et
positivistisk vitenskapssyn til teori basert p& en sosialkonstruksjonistisk tankegang. Jeg gar

nermere inn pa disse vitenskapssynene i 3.1.

2.3. Narrative perspektiver pa sorg

Vi konstruerer alle historien om oss selv og livet vi lever. Et sentralt trekk innen narrativ teori
er ideen om at en historie kan fortelles pd utallige méter alt etter hva fortelleren vektlegger i

fortellingen. Vi mennesker velger, og skaper pa denne méten var egen historie (White, 2006b)

Michael White (2006b), en av grunnleggerne av den narrative terapiretningen, ensket & anse
retningen som en verdensanskuelse fremfor en teori, men understreket samtidig at den
narrative retningen er basert pa et sosialkonstruksjonistisk perspektiv (White, 2006b). Jeg gjor
i kapittel 3.1.3 rede for begrepet sosialkonstruksjonisme. Den narrative retningen har naer
forbindelse til hermeneutikk og forstielsen av den hermeneutiske sirkel: Historien mennesket
konstruerer om seg selv, blir ogsd den forforstdelsen han moter nye hendelser i livet med. Om

dette sier White:

....Den metafor skal antyde, at mennesker er fortolkende vasener - at vi aktivt fortolker
vores erfaringer, mens vi lever vores liv’ (White, 2006b : 27).

I den narrative retningen er man opptatt av at den gjeldene historie i et menneskes liv kan bli
dysfunksjonell (White, 2006b). Dette skjer ved at fortelleren velger ut, eller punktuerer pa,
personlige svakheter eller negative erfaringer i livet. Et barn som sliter med lerevansker og
som opplever mange nederlag pa skolen, kan overfere disse erfaringene til andre omrader i
livet. Barnet skaper da en historie om seg selv som en som mislykkes. Med en slik
forforstdelse er det stor sjanse for at barnet vil fokusere pa nye hendelser som bekrefter at han
er en som mislykkes, fremfor hendelser som viser det motsatte. P4 samme mate kan et
menneske velge 4 vektlegge elementer i sin fortelling slik at historien blir lettest mulig & leve
med. A velge 4 fokusere pa mening, betydningen av erfaringer man har tilegnet seg i
vanskelige livssituasjoner, er et cksempel pé dette. Mange foreldre som har opplevd 4 miste

barn, forteller at erfaringene ogsa har brakt med seg positive elementer. A f3 nytt perspektiv
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pé livet og erfare personlig vekst etter & ha opplevd store tap, er slik jeg opplever det, ikke
tomme klisjeer. Foreldrene forteller at de selvsagt ville ha vaert veksten og erfaringene
foruten, like fullt trekkes de frem som viktige konsekvenser av det som har skjedd (Dyregrov,

2008).

I den narrative tradisjonen tenker man pd denne maten at historien som fortelles er konstruert
av fortelleren selv. Den gjeldende fortelling er igjen avgjerende for hvordan fortelleren

opplever livet og verdenen han lever i:

Hvis vi gér ud fra at, vores liv formes i kraft av narrativet, er det ikke for alvor muligt
for os & indtage den holdning at ”den ene historie er lige s& god som den anden”.
Moralsk relativisme er utelukket. I stedet ma vi gere det til vores anliggende & forholde
os til de reelle resultater av de fortellinger, der former menneskers liv. (White, Michael
2006b : 28)

Fra et narrativt perspektiv vil det veere lererikt 4 ikke bare here fortellingen om hva som har
skjedd, men ogsé forsgke a forsta Avordan informantene har skapt nettopp denne gjeldende
historien. Hva er vektlagt? Hvilke elementer regnes som viktige og meningsbarende? Pa
denne maten kan jeg fa et innblikk i hvordan foreldrene har tilpasset seg, og mestret en sveert
vanskelig livssituasjon. I studien finner jeg det interessant & se pa foreldrenes opplevelse av
sorgreaksjoner, mestringsstrategier i lys av det narrative perspektivet. P4 samme méte
hvordan de selv opplever at sykdomsperiode og sorgprosess har pavirket parforholdet. I neste
underkapittel vil jeg beskrive hvordan mange etterlatte finner hjelp i meningsskapende

prosesscr.

2.3.1. Om a skape mening

I kronikken “A skape mening i det meningslese” beskriver Dyregrov (2008) hvordan mange
etterlatte opplever det & skape mening i det som har skjedd som betydningsfullt i
sorgprosessen. A vare aktiv i interesseorganisasjoner eller delta i forskningsprosjekter, gir
opplevelsen av at egne erfaringer kan komme andre til gode. P4 samme maéte engasjerer
foreldre seg i sorggruppearbeid, eller er aktive i politiske saker som angar tapet av barnet.

Dyregrov trekker ogsé frem hvordan foreldre beskriver a ha fatt nye perspektiver pa hva som
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er viktig i livet, og hvordan forholdet til venner kan endre seg i lys av dedsfall og sorgprosess.
I kronikken understreker han viktigheten av at de etterlatte selv ma styre prosessen i
meningsskapingen. Det kan oppleves som svert sdrende og provoserende om utenforstdende

peker pa positive konsekvenser av tapet foreldrene har lidd (Dyregrov, 2008).

I sin artikkel “Searching the meaning of meaning” viser psykolog PhD Robert A. Neimeyer,
(2000) til betydningen av meningskonstruksjon i sorgprosessen hos foreldre som mister barn.
Med meningskonstruksjon menes her hvordan etterlatte skaper, konstruerer mening i
dedsfallet og erfaringene dette har medbrakt (Neimeyer, 2000). Neimeyer (2000) trekker frem
studier som viser at foreldre som hadde dannet seg ny forstaelse og mening om tapet av
barnet halvannet ar etter barnets ded, klarte seg bedre enn foreldre som ikke hadde utviklet

denne forstielsen.

Neimeyer (1999) definerer sorg som en tilpasning til livet med alle konsekvenser tapet forer
med seg. Han beskriver dette som en prosess av meningsrekonstruksjon (Neimeyer, 1999). 1
artikkelen “Narrative strategies to grief” viser han hvordan han ensket 4 utvikle en modell
basert pa et konstruktivistisk perspektiv som sitt bidrag i utviklingen i sorgteorien. Jeg gér
nermere inn pa konstruktivisme under 3.1.3. Den konstruktivistiske sorgmodellen er blant
annet basert pd ideen om en samarbeidende tilnaerming og en ikke-vitende posisjon, hentet fra
Harlene Anderson og Harold Goolishans (1992) arbeider (Neimeyer, 1999). Neimeyer trekker
frem konkrete metoder som arbeid med metaforer, utforming av gravsteininskripsjoner, og

bruk av kunst og lyrikk til & hjelpe de etterlatte til det nye livet uten avdede.

Michael White (2006a) beskriver i sin bok “Narrativ praksis” hvordan han benytter narrativ
tilneerming i samtaler med sgrgende. Han beskriver hvordan han aktivt benytter seg av “hilse-
pé metaforen”, en terapiform der etterlatte tillater seg & oppseke den dede i fantasien og via
sirkuleere spersmal far hjelp til & seg selv gjennom avdedes eyne (White, 2006a). White
trekker frem betydningen av & rekonstruere forholdet til avdede. P4 denne méten kan den

etterlatte konstruere en fortelling der avdede tas inn i det nye livet (White, 2006a).

Jeg har i dette kapittelet vist til en nyere méte & forsta reaksjoner etter tap. Den narrative

tilneermingen gir mulighet til 4 se pé hvordan foreldrene har konstruert sin historie om barnet,
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sykdomsperioden og om sorgprosessen. Det meningsbarende perspektivet er viktig i denne
sammenheng. Mange foreldre forteller om nye perspektiver, om vekst og utvikling i etterkant
av barnets ded. Det er imidlertid avgjerende at de etterlatte selv kommer frem til denne
erkjennelsen, det kan oppleves som krenkende om andre forsgker & hjelpe de til en slik
forstaelse. White viser til hvordan forbindelsen til avdede er viktig for at sorgprosessen skal
veere konstruktiv. Dette stér i sterk kontrast til den tidlige sorgteoriens tanker om lgsrivelse

som avgjerende. I neste kapittel vil jeg vise hvordan sorg kan sees i et kjonnsperspektiv.

2.4. Kjonnsforskjellenes betydning i sorgprosessen
I sin artikkel “Menn og sorg” beskriver instituttprest ved Institutt for sjelesorg, Rune Stray

(2011), hvordan han mener & se et menster i menn og kvinners sorgreaksjoner. Han trekker
bl.a. frem at han erfarer at menn i sterre grad enn kvinner kan betegnes som & vare
“Instrumentelt sorgende” og viser til Martin og Dokkas (2000) modell om mestringsstiler i
sorg (Stray, 2011). Martin og Doka (2000) presenterer i sitt arbeid “Men don’t cry, women
do” en modell som beskriver tre forskjellige sergestiler: Den intuitive, den instrumentelle og

den blandede mestringsstilen (Martin and Doka, 2000).

e En intuitiv mestringsstil kjennetegnes ved at den etterlatte har stort behov for &
utrykke folelser via emosjoner som grat, sinne eller fortvilelse. Et stort behov for &

snakke om tapet; verbal bearbeidelse, knyttes ogsé til denne mestringsstilen.

e [En instrumentell mestringsstil kjennetegnes ved at den sgrgende bearbeider folelsene
gjennom en kognitiv tilnaerming. Den sergende bruker mye tid pé 4 tenke pa avdede,
men uten ngdvendigvis & oppleve sterke eller overveldende folelser. Til stilen knyttes

ogsa et behov for & reagere og bearbeide gjennom aktivitet fremfor samtale.

En illustrasjon kan veere foreldreparet som forteller om en viktig hendelse knyttet til barnet
sykdomsforlep. Den intuitive vil fokusere pa hvordan det kjentes, foltes og opplevdes a vere i
situasjonen. Den instrumentelle vil fortelle om det konkrete hendelsesforlopet, og om tanker
han gjorde seg, men i mindre grad fokusere p& hvordan han eller hun opplevde situasjonen

folelsesmessig (Martin og Doka 2000).
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Atle Dyregrovs (1987, 1990) arbeider: “ Parental reactions to the loss of an infant child: A
review” (1990) og “Similarities and differences in mother’s and father’s grief following the
death of an infant” (1987) viser til forskjeller i menn og kvinners sorgreaksjoner ved tap av
barn. Dyregrov viser i begge artikler til funn som beskriver at medrenes sorgreaksjoner i
starre grad var ekspressive og mer langvarige i tid. Fedrene beskrives som & ha mindre behov
for & snakke om tapet eller sgke profesjonell hjelp. Det beskrives ogsd hvordan fedre i sterre
grad har behov for & gjenoppta arbeidet og komme i gang med hverdagen igjen. Dyregrov
viser ogsé til at fedrene rapporterte at de folte ansvar for & vaere den sterke i familien og pé

denne maten stotte ektefellen (Dyregrov, 1990, Dyregrov and Matthiesen, 1987)

Margareth Stroebe (2010), en av grunnleggerne av tosporsmodellen, vektla i sin forelesning
ved dagskonferansen “Coping with loss and helping the bereaved” at hun mener 4 se
forskjeller mellom menn og kvinners sorgreaksjoner. Hun viste bl.a. til at kvinner tenderer til
& vaere mere tapsorienterte, mens menn i sterre grad er nyorienterte i sin mestringsstil. Stroebe
(2010) understreket at dette ikke gjelder alle, men viste til at hun mener & se en klar tendens
(vedlegg 7). Rune Stray viser i sin artikkel at den instrumentelle stilen minner

tosporsmodellens beskrivelse av en nyorientert tilneerming (Stray, 2011).

Som det har fremkommet her er det flere studier som viser til forskjeller i sorgreaksjoner
mellom menn og kvinner. Dette stemmer godt med min erfaring fra praksis. Det er imidlertid
viktig 4 trekke frem at jeg regelmessig treffer par der reaksjonsmenstrene er motsatt. Jeg har
opplevd fedre som har opplevd det som vanskelig & gd pa jobb, mens medrene har ensket &
arbeide kort tid etter dodsfallet. Min erfaring er at mange faktorer spiller inn, og at det
kanskje er mest interessant & introdusere begrepet forskjellighet for foreldrene jeg mater.
Forskjellighet i reaksjoner og mestringsstrategier, og konsekvensene disse forskjellene kan
medfore. Jeg har i dette kapittelet presentert tradisjonell sorgteori med fasetenkning,
tosporsmodellen og en narrativ tilnserming til sorg. I analysen vil jeg bruke disse tre
perspektivene for 4 se hvordan foreldrenes fortellinger kan forstas. Jeg har hovedvekt pa det

narrative perspektivet da dette er min faglige forankring.

I neste kapittel vil jeg vise hvordan ritualer kan ha stor betydning nar et barn der.
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2.5. Ritualer — meningsbaerende handlinger

Ritualer markerer viktige overgangsperioder i livet som eksempelvis fadsel, pubertet,
ekteskap og dedsfall. Disse ritualene kalles overgangsritualer og finnes blant de fleste kulturer
i verden (Salomonsen, 1999). Med ritualer forstér jeg handlinger basert pa symbolsk
kommunikasjon, der deltakerne har en felles forstaelse av meningsinnhold og rekkefolge i
handlingen (Brottveit, 2003). Salomonsen understreker at ritualer kan vaere bade religiose og
ikke-religigse. Hun viser ogsa til at ritualer kan utferes privat, i individuell regi, eller gjennom
offentlige institusjoner som eksempelvis kirkesamfunn (Salomonsen, 1999). Hogskolelektor
Anund Brottveit (2003) vektlegger at rituelle handlinger gjor det mulig for mennesker &
utrykke tanker og folelser i fellesskap med andre. Han trekker ogsa frem ritualenes evne til

hjelpe sergende til & gjare det uvirkelige virkelig og til 4 lindre sorgen (Brottveit, 2003).

Informantene i min studie har alle valgt kristne begravelser til sine barn. Jeg velger derfor 4
avgrense meg til dedsritualer innen den kristne tradisjonen. Salomonsen (1999) beskriver i sin
bok, “Riter -religigse overgangsriter i var tid”, hvordan ritualer og praksis rundt dedsfall har
endret seg gjennom de siste generasjonene. Tidligere dede flesteparten hjemme og tradisjonen
tilsa at de etterlatte stelte sine kjare selv. De forste dagene etter dedsgyeblikket var det vanlig
4 ha likvake i hjemmet, et ritual der familien satt ved den avdedes seng eller kiste over flere
dogn. Dette ga anledning til 4 begripe at deden var virkelig, og til & kunne ta avskjed over
flere dager. For transport til kirke eller kapell ble det ofte arrangert bareandakt der familie og
venner sammen sang den avdgde ut fra hjemmet. Salomonsen viser til at disse ritualene
nermest er blitt borte i moderne tid, og setter dette i sammenheng med at sveert mange dor i

institusjoner som sykehus og sykehjem (Salomonsen, 1999).

Tanggaard (1994) beskriver i sin artikkel “Dod og gravferd — Ritualer rundt dedsleie og ded”
at deden har blitt profesjonalisert og privatisert. Nar profesjonelle og betalte hjelpere tar hand
om de fleste oppgaver knyttet til dedsfallet, blir det mindre grad av involvering av det sosiale
fellesskapet rundt de etterlatte (Tangaard, 1994). Tangaards studie viser at 77 % av
informantene valgte 4 se avdede for begravelsen, men peker samtidig pa en tendens til at det i
mindre grad enn tidligere utfores bareandakter eller ritualer knyttet til transporten fra dedssted
til kapell/kirke. Tanggaard (1994) peker pa at informantene trakk frem omsorg og varme fra

omgivelsene som mest positivt ved gravferden. Han holder ogsa frem at etterlatte ofte er
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usikre og preget av tapet, og at de derfor i stor grad stetter seg til rid og veiledning fra
profesjonelle hjelpere i valgene knyttet til dedsfallet. Tanggaard (1994) mener det er viktig at
helsepersonell og begravelsesbyréer er dette bevisst, og veileder med utgangspunkt i
tilgjengelig kunnskap og erfaring om hvordan valgene kan pavirke sorgprosessen pé lengre

sikt (Tangaard, 1994).

Alle foreldreparene jeg intervjuet vektla avskjeden med barnet. Hvor dedsfallet skjedde og
hvordan dagene frem til begravelsen ble tilbrakt, var viktige minner for hele familien. Et
foreldrepar tok initiativ til & dele disse opplevelsene fordi de snsket at andre foreldre i samme
situasjon skulle fa vite hvor viktig disse dagene var for dem som par og familie. Dette gjorde

at det var naturlig 4 ta med teori om ritualer.

I neste kapittel ser jeg pa hvordan forskjellige kulturelle oppfatninger eller sannheter om hva

et godt parforhold er, kan pévirke foreldrenes opplevelse av eget parforhold.

2.6. Kjeerlighetsbilder

Et parforhold kan defineres som relasjonen mellom to mennesker som velger & leve sammen i
en lengre eller kortere periode av livet. Denne relasjonen kan forstas pé ulike vis. Géar vi noen
generasjoner tilbake i tid, ble ekteskapet ansett som en viktig pkonomisk og sosial institusjon.
Slektene inngikk avtaler som skulle veere til fordel for de to unge, samt resten av storfamilien.
Det siste &rhundret har imidlertid ideen om parforhold basert pa folelser veert radende i den
vestlige delen av verden. Forelskelse og kjarlighet anses som riktig utgangspunkt for

ekteskap og samboerforhold (Hartveit and Jensen, 2004).

Forsteamanuensis PhD Anne @fsti (2010) er opptatt av hvordan forskjellige diskurser i
samfunnet kan pavirke hvordan parforhold oppleves og vurderes. Jeg velger her & definere en
diskurs som sannheter som blir tatt for gitt, oppfatninger i samfunnet som bade skapes og
deles gjennom spréket (Ofsti, 2010). Ideen om det romantiske parforholdet, ekteskapet som
en bekreftelse pé sann kjerlighet, er et eksempel pa en slik diskurs. Ideen om parforholdet
som arbeidsfelleskap, som en ramme av trygghet og tilherighet rundt kjernefamilien, er et

annet eksempel. Nar par i dag sliter i sine parforhold, kan det skyldes en rekke forhold. @fsti
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mener det er viktig & lofte frem parets egne forestillinger om parforhold, og hjelpe dem til 4
se hvordan problemene kan forstés i lys av ulike diskurser eller kjeerlighetsbilder (Dfsti,

2010).

I min praksis meter jeg foreldre til syke barn som forteller at de far innspill fra venner og
familie om at de ma ta seg tid til & pleie forholdet. De konkrete forslagene fra omgivelsene
henviser ofte til aktiviteter som er verdsatt i den romantiske diskursen. A skaffe avlastning
slik at de kan g8 ut og spise middag, ta seg en weekendtur eller SPA-opphold, er forslag som
gjerne dukker opp. Det kan virke som om omgivelsene tar for gitt at slike romantiske
aktiviteter eller tid for paret alene vil styrke foreldrenes parforhold. Foreldrepar med barn
langtidsinnlagt i sykehus, forteller at forslagene ofte oppleves som lite interessante. A i en
halvtimes pause, slik at de kan planlegge dagen over en kaffekopp, eller & f4 mulighet til & ta
storesgster med ut pa lunsj sammen, oppleves kanskje som vel sé viktige investeringer for
parforholdet. Et sparsmél jeg mener det er viktig 4 stille seg, er hvorvidt tilbakevendende og
velmente radd med utgangspunkt i den romantiske diskursen, i seg selv kan skape en
opplevelse av frustrasjon og tilkortkommenhet? Kan omgivelsenes engasjement pd denne

maéten bidra til ytterligere belastning i en vanskelig livssituasjon?

2.6.1. Oppsummering

Sorgteori har utviklet seg over tid og kan forstés i ulike perspektiver. Jeg har tillagt det
narrative perspektivet storst vekt i denne studien. Det kan se ut til at det er relevant & snakke
om forskjeller i reaksjoner og mestringsstrategier mellom menn og kvinner. Jeg vil likevel
holde frem at det viktigste perspektivet vil veere & normalisere forskjellighet; det finnes mange
menn og kvinner som reagerer pé tvers av mgnstrene som er beskrevet under 2.4. Ritualer kan
ha viktige funksjoner ved dedsfall. Det er ogsa interessant & se hvordan kulturelle sannheter
eller diskurser kan pavirke foreldres oppfatning av sitt eget parforhold. Disse teoretiske
vinklingene vil jeg anvende i analysekapittelet for & forseke & forsta hvordan foreldrene

opplever at sykdomsperiode og sorgprosess har pavirket parforholdet.

I neste kapittel presenterer jeg mitt vitenskapsteoretiske stasted, samt den konkrete

fremgangsméten jeg har benyttet for & finne svar pa forskningsspersmalene mine:
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Foreldre som har mistet barn i uhelbredelig sykdom:

e Hvordan har sorgreaksjoner og mestringsstrategier preget dem: Individuelt og som
par?

e Hva opplever de som viktig for at de har holdt sammen tross store belastninger?

e  Hvordan pévirker erfaringene fra sykdomsperiode og sorgprosess parforholdet i

dag?
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3. Metode

Samtaler med foreldre som har alvorlig syke barn er en del av jobbhverdagen min. A henge
fra seg den hvite sykehusfrakken og innta en mer teoretisk og analyserende rolle har vert
spennende. Intervjuene har bydd p& mange interessante utsagn, og arbeidet med analysen har
utvidet forstdelsen min for hvordan foreldre reagerer og mestrer barns sykdom og ded.
Undersgkelsen tar utgangspunkt i dybdesamtaler med tre foreldrepar som har opplevd & miste
barn. A lese en transkribert tekst for 4 tolke denne opp mot teori, har vert en ny og givende

erfaring.

“Veien til milet” er den opprinnelige betydningen av ordet “metode” (Kvale, 2001). Jeg vil
forst vise hvilket vitenskapssyn jeg finner det hensiktsmessig & plassere meg innenfor.
Deretter presenterer jeg fenomenologisk analyse og Interpretative phenomenological analysis
(IPA). Videre viser jeg den konkrete fremgangsmaéten jeg har brukt i forskningsarbeidet. Jeg
gjor rede for begrepene troverdighet, bekreftbarhet og overforbarhet, for jeg i siste del av
kapittelet viser til noen av de etiske hensynene jeg sto overfor i arbeidet, samt hvordan jeg har
sikret informantenes personvern. I metodekapittelet har jeg valgt & benytte uttrykk som
forskningsprosessen”, ”jeg som forsker” og “forskerrolle”. Jeg vil likevel understreke at jeg

oppfatter meg mer som en som undersgker eller studerer, enn som en forsker. Forskerrollen

brukes for 4 tydeliggjore forskjellen fra behandler/hjelperrollen.

3.1. Vitenskapssyn

Jeg vil i dette kapittelet redegjore for mitt vitenskapsteoretiske stasted. Som innledning til
temaet beskriver jeg sentrale trekk ved den empiriske og positivistiske tradisjonen. Jeg
beskriver deretter fenomenologi og hermeneutikk. Tilslutt gjer jeg kort rede for hvordan jeg
forstér det systemiske paradigmet og viser at sosialkonstruksjonisme er mitt vitenskapelige
perspektiv i denne undersokelsen. Aller forst vil jeg definere tre begreper jeg opplever som

sentrale i vitenskapsfilosofiske og -teoretiske diskusjoner:

Ontologi er l&ren om det som faktisk er, om hva som er virkelig, og om tingenes egenskaper.

(Thornquist, 2003).
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Epistemologi er leeren om hvordan kunnskap oppstar. Hvordan vet vi det vi vet? Hvordan kan
vi vurdere om vitenskapelige resultater kan ansees som gyldige? Og hvordan kan vi utvikle

en vitenskap som hjelper oss med disse spersmélene? (Thornquist, 2003).

Et paradigme kan forklares som et sett av ideer som styrer og legger premisser for det
radende vitenskapssynet i et samfunn. Disse ideene blir avgjerende for hvordan forskning blir

utfort, og hva som kan anerkjennes som gyldige vitenskapelige resultater (Thornquist, 2003).

3.1.1. Positivisme — arsak og virkning

Den franske filosofen Renée Descartes (1596-1650) tanker om reduksjonisme, at alt kan deles
opp i mindre enheter for deretter studeres, regnes som sentralt for bade rasjonalismen og
positivismen. Gjennom reduksjonisme kan arsakssammenhenger forstés og avdekkes
(Thornquist, 2003). Det positivistiske vitenskapssynet har som sentralt trekk at kun det som
kan telles, males og veies betraktes som virkelig. Malet er & komme frem til sikker kunnskap
(Thornquist, 2003). Filosofen August Comte (1798-1857) ensket & overfore det empiriske
vitenskapssynet til studier av sosiale fenomener, og p& denne méten sikre lovmessighet og
malbarhet ogsa i samfunnsvitenskapelige disipliner. Comte regnes som opphavsmannen til

positivismen (Thornquist, 2003).

Som sykehussosionom og familieterapeut arbeider jeg i en institusjon preget av teori som er
knyttet til det positivistiske paradigmet. Pasientene far hjelp gjennom utredning og
diagnostisering. Man leter etter feilen som er drsaken til problemene. Feilen blir deretter
behandlet medisinsk eller kirurgisk. De Jong og Berg (2006) beskriver "Den medisinske
modellen” som typisk for den positiviétiske tradisjonen. En lineer drsaksmodell der forskning
i stor grad baseres pé & undersgke fenomener med utgangspunkt i en hypotese (DeJong and
Berg, 2002). Dette perspektivet preger forskningen innen naturvitenskapen, og har ogsa vert
viktig innen psykologien (Smith and Osborn, 2008). I det neste underkapittelet vil jeg

beskrive fenomenologien som ble et motsvar til positivismen.
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3.1.2. Fenomenologi og hermeneutikk

Fenomenologi kan beskrives som lzren om det som kommer til syne eller viser seg
(Thornquist, 2003). Den fenomenologiske tradisjonen tar utgangspunkt i hvordan vi som
subjekter opplever og forstar verden rundt oss (Jensen and Ulleberg, 2011). Fenomenologien
er som positivismen opptatt av erfaring som utgangspunkt for kunnskap, men er opptatt av
erfaring slik mennesket subjektivt opplever den, og ikke som noe som skal telles og méles
(Dalen, 2011, Thornquist, 2003). Den tyske filosofen Edmund Hussler (1859-1938) regnes
som opphavsmannen bak det fenomenologiske vitenskapssynet. Dalen (2011) omtaler Hussler
slik: ”Han mente at en mate 4 né frem til forstaelse pa gér gjennom en beskrivelse og analyse

o

av méten vi konstruerer var oppfatning av verden pa.” (Dalen, 2011:18).

Jeg forstar fenomenologi som en tradisjon der man sgker a sette sin forforstaelse til side og
utforske fenomener slik mennesker opplever dem via sanser, hukommelse, folelser og
forestillingsevne (Dalen, 2011). Begrepet livsverden er sentralt innen fenomenologisk
tankegang og kan forklares som hvordan informanten opplever, forstar og forholder seg til sin

hverdag (Dalen, 2011).

Hermeneutikk kan forklares som leeren om tolkning. Vi er en del av kulturen vi lever i. Nar
jeg treffer en ny familie p& barneavdelingen, vil jeg ha med meg min forforstaelse av denne
familien, eller kulturen de kommer fra. Under metet far jeg som oftest ny informasjon som
endre den opprinnelige forforstaelsen. Denne nye kunnskapen tar jeg meg videre. Denne
prosessen kalles den hermeneutiske sirkel. De tyske filosofene Martin Heidegger (1889-1976)
og Hans-Georg Gadamer (1900-2002) regnes som sentrale innen den hermeneutiske

tradisjonen (Alvesson and Skéldberg, 2008, Andersen, 2005, Thornquist, 2003).

3.1.3. Konstruktivisme og sosialkonstruksjonisme

Det systemiske paradigmet kan beskrives ved at virkeligheten forstds gjennom relasjoner og
samhandling, gjennom helhet fremfor oppdeling, og gjennom sirkulare arsaksforstaelser

(Jensen and Ulleberg, 2011).

Konstruktivisme kjennetegnes ved ideen om at individet konstruerer sin virkelighet gjennom
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tolkning basert pa tidligere erfaringer (Gergen, 1997). Den konstruktivistiske
vitenskapsforstaelsen avviser oppfattelsen om empirisk vitenskap som sann, og viser til at et

hver funn vil vaere en konstruksjon.

Som nevnt i teorikapittelet har jeg valgt & benytte teori knyttet til bade det positivistiske og
systemiske paradigmet innen vitenskapsteorien. Jeg forstar blant annet den meningsbarende
og narrative teorien som & tilhgre det systemiske og konstruktivistiske paradigmet, da denne
teorien er basert pa hvordan vi opplever og tolker verden. I denne studien har jeg valgt &
avgrense meg til den sosialkonstruksjonistiske retningen innenfor det systemiske paradigmet.
Jeg vil nedenfor beskrive hvordan jeg forstar forskjellen mellom konstruktivisme og

sosialkonstruksjonisme.

1 sosialkonstruksjonismen er den konstruktivistiske forstaelsen utvidet til & inkludere
betydningen av den sosiale samhandlingen mellom mennesker. Virkeligheten skapes i
samhandlingen mellom menneskene og i sprdket. Den amerikanske psykologen Kenneth
Gergen (1997) blir regnet som sentral innen denne retningen, som blant annet baserer seg pa
filosofen Ludwig Wittgenstein (1889 -1953) sin teori om at spréket ikke representerer verden,

men derimot skaper verden (Holmgren, 2006).

Lynn Hoffmann (1987) beskriver hvordan postmodernismen forte med seg nye méter & forske
og undersgke verden pd. I familieterapien ble oppdagelsen av 2. ordens kybernetikk viktig.
Erkjennelsen av at forskeren ma regnes som en del av systemet han underseker, gjorde det
vanskelig & tenke seg at han kan vaere ngytral eller objektiv. Dette stistedet ble et viktig
utgangspunkt for det konstruktivistiske paradigmet. Ut i fra dette perspektivet finnes det ingen
objektiv sannhet, virkeligheten konstrueres av iakttakeren (Hofmann, 1987). Jeg ensket &
innhente data gjennom intervjuer. I samtalene ville jeg pavirke innholdet i kraft av min
tilstedevaerelse, jeg ville dermed ikke kunne fremstd som ngytral eller objektiv. Denne
erkjennelsen ble en veiviser for valgene jeg tok under forskningsprosessen. I det neste

kapittelet gjor jeg rede for disse valgene.
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3.2. Kvalitativ metode og valg av analyseform
Undersgkelsens tema forte til avgjerelsen om & benytte kvalitativ metode. Jeg gjor her kort

rede for teorigrunnlaget i Interpretative phenomenological analysis (IPA) og den metodiske

fremgangsmaten som kjennetegner denne analyseformen.

For & finne svar pé forskningsspersmélene, s jeg det mest hensiktsmessig 4 benytte en
kvalitativ metode fremfor en kvantitativ. Kvalitativ metode kan forklares som en tilneerming
for & skaffe fyldige beskrivelser av bestemte fenomener. Denne fremgangsméten innebarer
som regel fa informanter (Johannesen et al., 2005). Kvantitativ metode kan beskrives som en
fremgangsmaéte for & telle eller kartlegge forekomsten av gitte fenomener. En kvantitativ

undersgkelse vil ofte inkludere et stort antall informanter (Johannesen et al., 2005).

Innenfor kvalitativ metode kan flere analyseformer benyttes. Jeg valgte en fenomenologisk
analyse som metode for undersgkelsen. Jeg vurderte ogsd 4 benytte narrativ analyse. Dersom
jeg hadde valgt dette analyseverktayet ville jeg ha sett pad Avordan informantene fortalte sine
historier: Hva ble vektlagt, hvilke strukturer kom til syne i teksten? Hvordan kan dette tolkes
og forstds? (Kvale, 2001). Valget falt i stedet pa fenomenologisk analyse influert av
Interpretative phenomenological analysis (IPA), en fenomenologisk metode som er basert pa
dybdeanalyse og som gir rom for tolkning av informantenes tolkninger (Smith and Osborn,

2008). Jeg vil i neste underkapittel gjore rede for sentrale trekk ved IPA.

3.2.1. Fenomenologisk analyse influert av IPA

Med fenomenologisk analyse forstar jeg et perspektiv der forskeren sgker & se pd fenomenene
som trer frem under intervjuene slik informantene opplever dem, altsé ut fra deres eget
perspektiv (Thagaard, 2009). I denne undersekelsen har jeg ensket & finne frem til hvordan
informantene har opplevd sorgreaksjoner og mestringsstrategier, og hvordan erfaringene fra
barnets sykdom og dedsfall har pavirket dem som par. Jeg har valgt 4 si at jeg benytter
fenomenologisk analyse influert av IPA da jeg ikke folger metoden fullt ut. Jeg har
eksempelvis valgt & ikke tolke informantenes mulige intensjoner eller ikke-verbaliserte
innspill (Smith and Osborn, 2008). Dette valget har jeg tatt med bakgrunn i min respekt for

informantenes livssituasjon, og for funksjonen den gjeldende historie har for foreldreparene
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som forteller den (White, 2006b). Jeg ensket ikke & bidra til komplikasjoner for informantene
som deltok i studien. Derfor gnsket jeg heller ikke & fremheve tema der jeg sé& det kunne ligge
selvmotsigelser eller andre forstdelsesmater som kunne bli vanskelige for foreldrene &
handtere i etterkant av intervjuet. Dette kommer jeg tilbake til i kapittel 3.6 “Etiske

refleksjoner”. Disse avveielsene har fulgt meg gjennom hele arbeidet.

IPA er en fenomenologisk metode som tar utgangspunkt i hvordan informanten skaper
mening i sine fortellinger. Samtidig er det ogsd en analyserende prosess. Smith og Osborne
(2008) viser til at IPA har slektskap til bdde kognitiv psykologi og kvalitativ forskning. Mens
kognitiv psykologi er basert pa kvantitativ forskning og positivistisk tankegang, er IPA basert
pa dybdeanalyse, meningsdannelse og et konstruktivistisk perspektiv. IPA tar ikke
utgangspunkt i noen forhindsbestemt hypotese, men seker & vaere utforskende og fleksibel i

sin tilnerming til informantenes livsverden (Smith and Osborn, 2008).

IPA er pavirket av diskursiv psykologi og viser til at menneskers opplevelser vil vaere
pavirket av diskurser i kulturen. Disse skapes og uttrykkes gjennom spréket (Eatough and
Smith, 2008). Foreldre som mister barn kan eksempelvis pavirkes av diskurser fra tradisjonell
sorgteori. Hypotesen om at alle ma gjennom et sorgarbeid kan fore til at foreldre benytter
metoder som & se pé bilder, oppseke minner fordi de har en forestilling om at dette er viktig

for bearbeidelsen av tapet.

IPA er ogsé influert av narrativ tenkning og teorier om meningsbearende prosesser. IPA
vektlegger hvordan informantene forstdr og skaper mening i fenomenene som undersekes
(Eatough and Smith, 2008). I min studie har jeg sett pd om foreldrene opplevde forskjeller i
individuelle sorgreaksjoner. I et narrativt perspektiv er det interessant & se hva slags mening
disse eventuelle forskjellene ble gitt. Ble de for eksempel opplevd som problematiske, eller

som ressurser?

Filosofen Merleau-Ponty (1945-2004) teori om kroppen er ogsé inkludert i IPA’s forstaelse
av hvordan vi opplever og uttrykker oss som mennesker: ”Our body is inextricably caught up
with our sense of self, our lifeworld, and our relation with others: simply put, we are our

bodies.”(Eatough og Smith, 2008:186). Et eksempel pa dette kan veere faren som forteller at
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vonde tanker og folelser fordrives ved & bruke kroppen fysisk. Den beste maten & bearbeide

sorgen pa er gjennom trening og fysisk arbeid.

IPA blir av Smith og Osborne (2008) beskrevet som en metode der man sgker 8 fé tak i
innholdet i det informanten formidler slik han eller hun opplever det. Metoden innebzrer
imidlertid ogsé at forskeren studerer den transkriberte teksten med et kritisk oye: Finnes det
motsetninger i svarene informanten gir? Hva sier de ikke noe om? Finnes det tegn til at
informanten signaliserer noe han ikke hadde tenkt & si noe om? (Smith and Osborn, 2008).
Som nevnt har jeg opplevd dette som vanskelig i denne studien. Jeg har derfor valgt &

forholde meg til historien slik jeg opplever at foreldrene presenterte den.

Jeg har i dette kapittelet vist sentrale trekk i IPA som metode, og pekt pa teorier metoden er
pavirket av. Jeg forstar IPA som en fenomenologisk metode, basert pa et
sosialkonstruksjonistisk perspektiv, influert av teori om meningsbarende prosesser, diskursiv
psykologi samt teorier om kroppen. I neste kapittel vil jeg vise hvordan jeg gikk frem i

arbeidet med undersgkelsen.

3.3. Fremgangsmate
Hvordan gikk jeg frem for & finne svar pa hvordan foreldre som har mistet barn opplever at

sykdomsperiode og sorgprosess har pavirket parforholdet deres? Jeg vil i dette kapittelet vise
hvordan jeg har gatt frem i denne studien. Jeg vil forst kort gjore rede for fremgangsmaten

slik den er beskrevet i IPA. Deretter beskriver jeg rekrutteringsprosessen, og reflekterer rundt
denne. Jeg gjor rede for hvordan intervjuene foregikk og hvilke valg jeg tok i denne delen av

arbeidet, for jeg til slutt viser hvordan de muntlige fortellingene ble omgjort til tekst.

Smith og Osborne (2008) beskriver Interpretative phenomenological analysis (IPA) som en
dobbel hermeneutisk prosess der informanten i forste trinn tolker hendelser og opplevelser
med bakgrunn i sin erfaring og forforstéelse. Neste trinn bestdr i at jeg som forsker tolker og
reflekterer over forstéelsen som kommer frem i samtalen mellom informanten og meg selv
(Smith and Osborn, 2008). Kategoriseringsprosessen i IPA bestar i at transkripsjonene fra ett
intervju finleses, analyseres og kategoriseres for forskeren beveger seg til neste intervju.

Malet er & komme frem til hvordan hver enkelt informant opplever, tolker og forstér
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fenomenene som skal undersgkes. IPA forsgker ikke a generalisere funnene, men lar
informantenes forstaelse og forskerens tolkning av denne forstaelsen tale for seg. I tillegg sees
funnene opp mot eksisterende litteratur pa feltet. P4 denne méten kan resultatene fra en
kvalitativ studie med fa informanter vare med & bekrefte eller utvide eksisterende teori

(Smith and Osborn, 2008).

3.3.1. Rekrutteringsprosessen

Thagaard (1998) viser til at kvalitative undersgkelser er basert pé et strategisk utvalg. Dette
kan defineres ved at informantene velges ut med bakgrunn i at de har egenskaper som er
relevante for undersekelsens problemstilling og teoretiske perspektiver (Thagaard, 2009).
Videre viser Thagaard til at temaet i kvalitative studier kan vere sensitive, og at dette kan fore
til at f& ensker & la seg intervjue. I slike tilfeller ma studien baseres pé data fra et
tilgiengelighetsutvalg. Dette inneberer at forskeren benytter informanter som har de
nedvendige egenskapene for problemstilling og teori, og som kan tenke seg a delta i
undersekelsen (Thagaard, 2009). I denne undersgkelsen matte jeg benytte meg av et
tilgjengelighetsutvalg da det skulle vise seg a veere langt vanskeligere & rekruttere enn jeg

hadde forutsett,

I startfasen bestemte jeg meg for & intervjue foreldre som hadde mistet barn i kreftsykdom.
Jeg hadde en forforstaelse om at familier som har mistet barn i kreftsykdom har mer ensartede
sykdomshistorier enn familier som har mistet barn pa andre mater, og tenkte at dette ville gi et
godt grunnlag for sammenligning av likheter og forskjeller mellom informantene. Jeg
kontaktet derfor sentralstyret i Stotteforeningen for Kreftsyke Barn (SKB) i juli 2010. De var
imetekommende og vi inngikk et samarbeid. Jeg utarbeidet et informasjonsbrev som gav
informasjon om bakgrunnen for prosjektet og som beskrev prosjektet. Dette
informasjonsbrevet ble formidlet til alle regionale kontaktpersoner for familier som har mistet

barn i kreft i Norge (vedlegg 1).

Jeg onsket at det skulle ha gétt mer enn tre &r siden barnet dede slik at foreldrene hadde hatt
flere ar pa & tilvenne seg livet uten barnet de mistet. Jeg ensket ogsé & intervjue foreldre som
levde sammen som par da jeg var nysgjerrig pa hva foreldrene opplever som viktig for at de

til tross store emosjonelle og strukturelle belastninger, lever sammen som par.
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De regionale kontaktpersonene i SKB kontaktet varen 2011 familier i malgruppen og spurte
om de ensket 4 motta informasjonsbrevet. Foreldre som gnsket & delta skulle deretter ta
direkte kontakt med meg. Det viste seg at det var vanskeligere & rekruttere informanter fra
SKB enn jeg hadde trodd. Kun én familie meldte interesse for prosjektet. I juni tok jeg derfor
kontakt med Frambu Senter for sjeldne funksjonshemninger, et nasjonalt kompetansesenter
for barn med sjeldne fremadskridende nevrologiske sykdommer. Frambu ensket & bidra og
tok kontakt med potensielle informanter og spurte om de kunne tenke seg 4 motta

informasjonsbrev vedrerende prosjektet (vedlegg 5 og 6).

Totalt kontaktet fem par meg. Det viste seg at to av parene kjente meg fra tidligere, da barna
deres ble behandlet ved sykehuset jeg arbeider ved. Jeg hadde med andre ord en etablert
relasjon fra psykososial oppfalgning til disse to familiene. Ett av de fem parene som tok
kontakt viste seg & vare uaktuelle da den ene ektefellen likevel ikke ensket a delta. De fire
aktuelle parene bodde i forskjellige regioner av landet. Sykdom gjorde at ett av intervjuene
matte kanselleres. Geografisk avstand gjorde det vanskelig 4 lage ny avtale. Det ble tilslutt tre
foreldrepar som deltok i prosjektet. To par kjente jeg fra for, ett av parene hadde jeg ikke matt
tidligere. Jeg var spent p& hvorvidt intervjuene ville preges av at jeg hadde en etablert relasjon

med noen av informantene.

Thagaard (1998) beskriver at utvalgets storrelse ikke ber bli sa stort at det gér utover
muligheten til & foreta dybdeanalyse av materialet (Thagaard, 2009). I utgangspunktet ansket
jeg & intervjue fire par. I og med at jeg intervjuet par, hadde jeg to informanter i hvert
intervju. Dette gav en stor mengde data. Foreldrene overlappet hverandre i fortellingene og
fylte hverandres pauser. Smith og Osborne (2008) mener at tre intervjuer er et godt
utgangspunkt for en studentoppgave. Dette for 4 unnga at informasjonsmengden gar pa
bekostning av dybden i analysen (Smith and Osborn, 2008). Med totalt seks informanter
fordelt pé tre intervjuer, valgte jeg & statte meg til denne oppfordringen. Intervjuene fant sted i

perioden april - desember 2011.
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3.3.2. Refleksjoner over rekrutteringsprosessen

Jeg var optimistisk og oppgledd da sentralstyret i SKB gikk inn for prosjektet mitt og
anmodet medlemmer om & delta i undersgkelsen. Bade administrasjon og tillitsvalgte gav
uttrykk for at dette var et tema mange medlemmer var opptatt av, og at det nok ville g greit 4
finne fem foreldrepar til undersekelsen. Overraskelsen og skuffelsen var derfor stor da tiden

gikk og kun en familie meldte sin interesse. Arsakene til dette kan vere flere.

Hva var det som skjedde? I SKB sentralt var det ingen som kjente meg, hverken privat eller
som fagperson. Dette gjorde at de regionale kontaktene ikke kunne formidle noe om meg som
fagperson eller menneske til familiene de kontaktet. A ta initiativ til 4 snakke med en
fremmed om sensitive temaer som parforhold og sorg opplevdes nok som vanskelig for

foreldre i malgruppen.

Kontaktpersonen ved Frambu Senter for sjeldne funksjonshemninger kjente meg fra tidligere
samarbeid. Hun kunne si noe om meg som fagperson, om hennes vurdering av meg i mote
med foreldre som har barn med sjeldne fremadskridende sykdommer. De aktuelle
foreldreparene kjente kontaktpersonen godt og hadde tillit til hennes vurderinger. Hennes
?godkjenning” av meg var nok av stor betydning for at fire foreldrepar kontaktet meg i

ettertid.

Mens jeg ventet pa at informantene skulle ta kontakt, opplevde jeg at tre foreldrepar fra
sykehuset jeg arbeider ved formidlet at de gjerne ville stille som informanter. Hva kan det
skyldes at disse tre selv tok initiativ til & delta, mens jeg ellers kun fikk fem responser etter et
halvt ars aktiv rekruttering? Jeg tenker at dette kan ha sammenheng med flere forhold. Det
kan tenkes at foreldrene hadde et gnske 4 gi noe tilbake etter & ha fatt praktisk hjelp og flere
ars terapeutiske samtaler knyttet til barnets sykdom og dedsfall. Det er imidlertid ogsa mulig
at nettopp kjennskapen til meg som fagperson, bidro til at de opplevde det som trygt & snakke
om de aktuelle temaene i undersgkelsen. I parsamtaler hadde vi ofte berert temaene sorg,
parforhold og familizere konsekvenser av barnets sykdom. Jeg ser at det kunne veert
interessant & intervjue disse foreldreparene. Tryggheten de formidlet kunne kanskje ha bidratt
til tykkere historier. P4 grunn av metodiske avveininger valgte jeg & takke nei til tilbudet. Jeg

finner det likevel interessant at av totalt atte par som kunne tenke seg a delta, kjente fem meg
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fra tidligere oppfelgning.

3.3.3. Dybdeintervju som empiri

Jeg endte altsd med tre foreldrepar. Disse ble intervjuet gjennom kvalitative, semistrukturerte
intervjuer. En semistrukturert intervjuform innebeerer at jeg har brukt noen 8, 4pne spersmal
fremfor et strukturert og detaljert sperreskjema (Kvale, 2001). IPA oppfordrer til en dialogisk
innsamling av data. Dette inneberer at informantene har innflytelse pa hvilken retning
samtalen skal ta (Eatough and Smith, 2008). For & sikre at jeg berorte de samme temaene
gjennom alle intervjuene, utarbeidet jeg en intervjuguide til stette i samtalene (Kvale,
2001)(Vedlegg 2). Jeg var opptatt av & ikke & begrense intervjuene ved & stille spersmal i
bestemt rekkefolge. I stedet lot jeg samtalen g sin naturlige gang og forsekte & ha en lyftende
holdning ved & ha oppmerksomheten fullt og helt rettet mot foreldrenes fortelling (Thagaard,
2009). For 4 sikre at informantene reflekterte og berorte de omrader jeg ensket & ga i dybden

pé, stilte jeg oppfolgningsspersmal der jeg opplevde at dette var nadvendig.

To av intervjuene foregikk hjemme hos familiene, mens et par ensket & komme til mitt
kontor. Jeg var opptatt av at informantene selv kunne velge hvor intervjuene skulle finne sted.
Dette for 4 sikre best mulig rammer rundt samtalen (Thagaard, 2009). Jeg benyttet digital
lydopptaker under samtalene for & kunne konsentrere meg om den relasjonelle kontakten med
informantene under intervjuet (Smith and Osborn, 2008). Jeg unnlot & notere da jeg ensket &
ha full oppmerksomhet rettet mot samtalen og reaksjonene den forte med seg (Smith and
Osborn, 2008). Opptakene ble overfart som lydfiler til PC og deretter transkribert. Som jeg
beskrev under 3.1.1 er den transkriberte teksten det empiriske materialet for analysen i
prosjektet. Annen forskning, samt aktuell litteratur innen emnet er ogsa trukket inn for 4 {4 en

bredere forstdelse av fenomenene som undersgkes (Smith and Osborn, 2008).

I kvalitativ forskning utgjer som regel transkribert tekst empirien (Kvale, 2001). Kvale (2001)
trekker frem at transkripsjoner ikke kan anses som en direkte skriftliggjering av muntlig
kommunikasjon, men ma forstds som skriftlige konstruksjoner av lydopptakene. Han viser
ogsa til hvordan lydopptak kan gi forskjellige tekster dersom to mennesker transkriberer et

identisk lydopptak (Kvale, 2001).
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Umiddelbart etter intervjuene lyttet jeg til lydopptakene, mens jeg noterte ned tanker som
dukket opp. Jeg herte hvert lydopptak ca tre ganger for jeg startet transkriberingsarbeidet.
Dette gjorde at jeg ble godt kjent med innholdet i intervjuet. Jeg transkriberte to intervjuer
selv. Det siste overlot jeg til en helsesekretaer som jobber pd sykehuset der jeg er ansatt.
Helsesekreteren er underlagt sykehusets taushetsplikt og er vant til & forholde seg til denne.
Jeg var derfor trygg pa at informantenes anonymitet og personvern ville bli ivaretatt. Ved &
sette bort deler av transkripsjonsjobben sto jeg imidlertid overfor utfordringen om at
sekreterens forstdelse av intervjuet ville bli nedfelt i teksten (Kvale, 2001). For & sikre at
teksten samsvarte med min opplevelse under intervjusituasjonen, lyttet jeg til opptakene mens

jeg leste den transkriberte teksten.

Lydbéndene ble transkribert sa detaljert som mulig. Alle lyder som kom frem i opptaket ble
nedfelt i teksten. Stemningsleie under intervjuene ble ogsa tatt inn i transkripsjonene. Det var
spesielt viktig for meg & konsentrere meg om dette perspektivet da jeg gjennomgikk
transkripsjonene som var skrevet av helsesekreteeren. Jeg er oppmerksom p4 at det kan ha
pavirket teksten at transkriberingsjobben ble utfert av en annen. Tidsperspektivet, samt
tilgangen til en profesjonell helsesekreteer, var imidlertid avgjerende i vurderingen om 4 sette

bort deler av transkriberingsarbeidet.

3.4. Kategorisering — starten av analyseprosessen

Hvordan har jeg gétt frem for & finne frem til temaene i analysen? Hvilke tema endte jeg opp
med? Etter at lydopptakene var transkribert til tekst ble dokumentene skrevet ut pd A-4 ark i
liggende format. Jeg kunne ha valgt & benytte dataprogrammer til bruk i analysearbeidet
(Kvale, 2001). Jeg valgte imidlertid dette bort da jeg med mine tre intervjuer opplevde det
som enklest 4 skrive ut transkripsjonene pé papir og handtere disse manuelt. Jeg var ogsa

bekymret for & bruke uforholdsmessig lang tid pé & sette meg inn i denne typen verktoy.
Jeg valgte 4 skrive ut teksten i liggende A4-format, dette gav mulighet til & ha svert brede

marger. P4 denne maten fikk jeg plass til tre jevnstore spalter. Det midtre feltet utgjorde den

transkriberte teksten. Venstre felt var satt av til refleksjoner, hoyre felt til kategorier og tema
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slik Smith og Osborne (2008) anbefaler ved bruk av IPA (Smith and Osborn, 2008). Etter &
ha lest transkripsjonene flere ganger, startet jeg kategoriseringsarbeidet. Som nevnt under
kapittel 3.3 anbefaler IPA at man kategoriserer og analyserer ett og ett intervju for man ser de
opp mot hverandre (Smith and Osborn, 2008). I forste omgang leste jeg den transkriberte
teksten, mens jeg i venstre felt noterte tanker jeg gjorde meg underveis. Dette ble en blanding
av meningsfortetninger, refleksjoner, referanser til teori, samt linker til de andre intervjuene.
Aktuelle sitater ble merket med markeringspenn. Deretter gikk jeg tilbake til teksten og leste
nd transkripsjonen sammen med egne notater mens jeg skrev kategorier i hoyre marg. I IPA
etterstrebes det 1 denne prosessen & finne tema som har et hoyere abstraksjonsniva enn
refleksjonene. Disse temaene legger grunnlaget for kategoriseringsarbeidet (Smith and

Osborn, 2008). Denne prosessen gjentok jeg flere ganger, nye kategorier dukket opp hver
gang.

For & fa oversikt over temaene som var berort, laget jeg en liste med kategorier som hadde
dukket opp, uavhengig av hvor sentrale jeg regnet de for & vaere. Dette gjorde jeg for hvert
intervju. Jeg valgte & organisere de noterte kategoriene elektronisk. I tillegg benyttet jeg store
flipoverark der jeg noterte hovedkategorier og skrev inn underkategoriene. Jeg opplevde ogsa
at det & fri seg fra teksten og sammenfatte hvordan jeg hadde forstatt innholdet i intervjuet,

gav meg verdifullt materiale som utgangspunkt for den videre analysen.

Det endte med mange kategorier fra hvert intervju. Disse samlet jeg til klasser, altsé
kategorier som naturlig herer sammen. Klassene organiserte jeg deretter i underklasser (Smith
and Osborn, 2008). Jeg endte opp med fire-fem tema som hovedtema for hvert intervju. Etter
at alle tre intervjuer var kategorisert p& denne maten, sa jeg funnene opp mot hverandre og
valgte fire tema som gikk igjen i alle intervjuene. Jeg valgte bort flere interessante tema.

Seskenreaksjoner er eksempel pé et slikt tema.

3.5. Troverdighet, bekreftbarhet og overferbarhet

I dette kapittelet vil jeg reflektere over hvorvidt funnene kan sies & veere troverdige,

bekreftbare og overforbare til andre som skal studere dette fenomenet.

Begrepet validitet, altsd undersekelsens gyldighet, kan ansees som en sosial konstruksjon.
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Kvale (2001) mener derfor at sgken etter sikker vitenskap ber erstattes med ensket om

forsvarlige kunnskapsutsagn.

Kvale (2001) introduserer *Troverdighet”, ”bekreftbarhet” og “overforbarhet” som egnede
begreper i kvalitativ forskning (Kvale, 2001). Han viser ogsa til at troverdigheten vil avhenge
av forskerens handtverksmessige dyktighet. I denne studien innebarer dette at jeg gjennom
hele forskningsprosessen ma kontrollere hvordan bade fremgangsméten og min egen person,

kan pavirke resultatene (Kvale, 2001).

3.5.1. Troverdighet

I hvilken grad kan funnene i studien min regnes & veere troverdige? Har jeg undersgkt de
fenomener jeg ensket & studere? Har jeg fatt svar pa forskningsspersmalene mine gjennom
intervjuene? Finnes det forhold ved forskningsprosessen som kan ha pévirket informantenes
svar? I en kvalitativ undersekelse ber troverdigheten fremkomme ved at studien er
transparent, ved at forskeren i de ulike kapitlene beskriver og viser hvordan
forskningsprosessen har funnet sted (Kvale, 2001). Jeg har i 3.3.3 vist hvordan troverdigheten
kan ha blitt pavirket av maten datamaterialet er behandlet. Jeg vil i avsnittene under vise
hvordan utevelsen av forskerrollen kan ha pavirket informantenes svar og hvordan
forskningsdesignet kan ha hatt innvirkning pé resultatene. Jeg reflekterer underveis over

graden av bekreftbarhet og overferbarhet i studien.

3.5.2. Troverdighet i forhold til forskerrollen

Gjennom elleve &r har jeg som sosionom og familieterapeut fulgt familier fra diagnose ble
formidlet, til flere ar etter barnets ded. Jeg har dermed fungert som terapeut i mange samtaler
der sorg og fortvilelse har veert samtaletema. Cato Wadel (1991) beskriver fordeler og
ulemper ved & forske i egen kultur. Jeg opplevde at min forhdndskunnskap om temaet, og at
jeg delte informantenes sprak om sykehuskultur, sykdomsprosess og sorg styrket relasjonen
med informantene. Erfaringene innen feltet, gjorde det ogsa enklere 4 stille
oppfolgningsspersmél (Wadel, 1991). Malterud (2011) bruker begrepet “feltblindhet” og viser

til faren for at forskeren overser viktige observasjoner og leter etter funn som kan styrke
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forforstaelsen. Nar forskeren kjenner feltet som skal undersgkes, kan fenomener lett tas for
gitt (Malterud, 2011). Jeg ser at jeg eksempelvis kan ha pavirket informantenes svar ved &
punktuere pé oppfelgningsspersmal basert pa foreldrehistorier jeg har med meg fra praksis.
Jeg ser ogsa at feltkunnskapen kan ha pavirket resultatene ved at jeg kan ha tolket og laget
konklusjoner raskere, og pa en annen mate, enn om jeg manglet kunnskap om temaet pa

forhénd.

3.5.3. Troverdighet i forhold til forskningsopplegget

Om forskningsopplegget kan ansees som troverdig innebarer blant annet om den metodiske
fremgangsmaten er troverdig. Utvalget av informanter kan veere et eksempel pa dette. Dalen
(2011) diskuterer hvorvidt funnene i en studie kan overferes til andre grupper (Dalen, 2011).
Jeg har intervjuet tre foreldrepar. To av disse har tilknytning til sykehuset der jeg arbeider. Er
det grunn til & tro at resultatene vil veere overforbare til foreldre som er bosatt i andre deler av
landet? Ett foreldrepar var bosatt i en annen helseregion. Dette kan styrke overferbarheten og
troverdigheten av studiens funn. I 3.6 viser jeg hvordan ogsa etiske hensyn rundt

intervjusituasjonen kan ha pévirket svarene og troverdigheten.

3.5.4. Troverdighet og bekreftbarhet

Bekreftbarheten i en studie sier noe om péliteligheten av resultatene (Kvale, 2001). Er det
sannsynlig at andre ville ha kommet frem til de samme funnene? Dersom en av mine
medstudenter hadde intervjuet foreldreparene i undersekelsen i henhold til intervjuguiden;
ville han ha fatt de samme svarene? Og gitt han hadde fatt de samme svarene; ville han ha
kategorisert, tolket og analysert seg frem til de samme resultatene? Slik jeg ser det ville nok
medstudenten min fatt mange av de samme svarene fra informantene. Nyansene og retningene
i samtalene, og ikke minst tolkningen av intervjuene, ville kanskje blitt annerledes. Mine
punktueringer vil p& denne maten pévirke hvilken retning samtalene tar, og min forforstaelse
vil ha betydning for hvordan jeg tolker informantenes fortellinger (Kvale, 2001). Dette har

innvirkning pa troverdigheten og bekreftbarheten i studien.

Studien omfatter dybdeintervjuer med tre foreldrepar som har opplevd & miste barn i
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uhelbredelig sykdom. Troverdigheten er vist gjennom beskrivelsene av fremgangsmaten.
Funnene i denne undersakelsen anser jeg som mindre overforbare. Resultatene kan imidlertid
vaere med pé gi ny eller utvidet mening, og veere med pa & skape spersmél som kan vare
interessante for videre underspkelser (Smith and Osborn, 2008). Dette perspektivet gjor jeg

rede for i avslutningskapittelet.

3.6. Etiske refleksjoner og personvern
Jeg har folt et stort ansvar for hvordan deltakelsen i undersekelsen ville oppleves for

foreldreparene. I dette kapittelet beskriver jeg de viktigste etiske hensynene jeg sto overfor i

arbeidet med studien, og viser hvordan jeg har tilstrebet & ivareta informantenes personvern.

Dalen (2011) understreker at enhver datainnsamling er en intervensjon som kan fremkalle
reaksjoner (Dalen, 2011). I kvalitative studier er det spesielt viktig & sikre at informanten
forstar forskjellen mellom et forskningsintervju og en terapeutisk samtale (Dalen, 2011). Jeg
var inneforstatt med at intervjuene kunne aktivere sorg og skape uro hos foreldrene som
deltok. I mitt mete med foreldrene tok jeg derfor opp at samtalene kunne igangsette
emosjonelle prosesser. Jeg tilbed ogsé & formidle kontakt med lokalt familievernkontor

dersom foreldrene skulle oppleve behov for terapeutiske samtaler i etterkant av intervjuene.

I folge IPA skal man ogsé se pa informantenes fortellinger med et kritisk eye (Smith and
Osborn, 2008). A skulle gjere dette ble vanskeligere enn jeg forst antok. Med tanke pa den
store emosjonelle belastningen disse foreldrene fortsatt star i, opplevde jeg det som vanskelig
& pirke borti forklaringer eller selvmotsigelser som dukket opp under intervjuene. I forkant av
intervjuene spurte en av informantene om hvorfor jeg hadde valgt 4 intervjue dem sammen
som par. Det kunne vere vanskelig & veere eerlig med partneren tilstede, redselen for & sare
kunne virke inn p& svarene som ble gitt. I planleggingsfasen vurderte jeg hvorvidt jeg skulle
intervjue ektefellene hver for seg. Jeg valgte imidlertid & treffe parene sammen for & unngé at
informantene skulle oppleve usikkerhet vedrerende hva partneren hadde formidlet under
intervjuet. Som familieterapeut med klinisk erfaring innen feltet ensket jeg at informantene
skulle sitte igjen med en god paropplevelse etter & deltatt i undersekelsen. Jeg ser at dette kan
ha pavirket meg til at jeg ved et par anledninger ikke gikk sé tett inn p& informantene som jeg

kunne ha valgt & gjore.
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3.6.1. Konfidensialitet, personvern og sikkerhet

Kvale viser hvor viktig det er & beskytte informantene for 4 unnga at identiteten avslores
(Kvale, 2001). For at informantene skulle oppleve mest mulig anonymitet, valgte jeg 4 la
disse ta direkte kontakt med meg fremfor at kontakten skulle formidles via en kjent
kontaktperson. P4 samme méte var det viktig & sikre at dataene ble anonymisert og behandlet

slik at det er vanskelig & gjenkjenne historiene som gjengis.

Undersokelsen er registrert og godkjent ved Norsk Samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD)
(vedlegg 4). Jeg har ogsa fatt skriftlig avklaring fra Regionale etiske komiteer for medisinsk
og helsefaglig forskningsetikk (REK) om at prosjektet ikke kommer inn under
helseforskningslovgivningen (vedlegg 3). Lydfilene fra intervjuene har blitt oppbevart pa en
inneldst PC under hele forskningsprosessen. Disse makuleres sa snart oppgaven er godkjent.
Jeg har ogsa serget for at navn og personalia ikke kommer frem i lydfiler eller i den
transkriberte teksten. Dette gjorde jeg ved & velge bort skriftlige samtykkeerkleringer etter
oppfordring fra NSD. Informantene samtykket i stedet muntlig ved starten av intervjuet. P4
denne maten unngikk jeg at navn eller opplysninger som kunne identifisere informantene ble
registrert. Det fremgikk av informasjonsskrivet at informantene kan trekke tilbake samtykket
ndr som helst i prosessen og uten begrunnelse. Denne informasjonen ble ogsé gitt muntlig for

intervjuet startet.

I metodekapittelet har jeg @nsket & begrunne mitt sosialkonstruksjonistiske vitenskapssyn. En
konsekvens av dette stéstedet er at jeg ikke er neytral, og at jeg som intervjuer har innvirkning
pa samtalen og svarene informantene gav. Jeg har ogsa vist sentrale trekk ved den
fenomenologiske metoden IPA, som jeg har stettet meg mest til. Av hensyn til informantene
har jeg valgt & ikke tolke non-verbale signaler, eller kommentarer som kan virke
selvmotsigende. Jeg har ensket & forstd informantenes fortellinger som viktige og funksjonelle
historier (White, 2006b). I kapittelet som felger vil jeg vise hvordan jeg har analysert og

tolket temaene jeg fant i kategoriseringsprosessen for & kunne besvare problemstillingen:

Foreldre som har mistet barn i uhelbredelig sykdom:
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Hvordan har sorgreaksjoner og mestringsstrategier preget dem: Individuelt og som
par?

Hvordan pavirker erfaringene fra sykdomsperiode og sorgprosess parforholdet i dag?
Hva opplever de har veert viktig for at de tross store emosjonelle og strukturelle

belastninger holder sammen som par?
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4. Foreldrenes fortellinger - og hvordan jeg forsto dem

I dette kapittelet presenterer jeg temaene jeg fant frem til under kategoriseringsprosessen. Jeg
velger & presentere funnene tematisk, mens jeg lopende drefter disse opp mot teori og egne

refleksjoner.

Barna familiene har mistet har jeg kalt ”Thea”, ”Adrian” og ”Emil”. Bade navnene og
hendelsesforlapene er anonymisert og kort beskrevet innledningsvis. Kapittelet er organisert
pa folgende méte. 1 4.1 presenter jeg korte historier om barna. 1 4.2 belyser jeg foreldrenes
fortellinger om deres felles mestringsstrategier. Under 4.3 presenterer jeg foreldrenes tanker
om hvordan forskjellighet i sorgreaksjoner preget parforholdet bade for og etter barnets ded. I
4.4 viser jeg foreldrenes opplevelser knyttet til avskjeden med barnet og ser p& hvordan
minner har betydning for foreldrenes felles historie. Jeg avslutter analysekapittelet i 4.5 ved &
presentere hvordan informantene opplever at erfaringene som er beskrevet under 4.2, 4.3 og
4.4 pavirker parforholdet i dag. I oppsummeringen ser jeg ogsé pa hvorvidt ulike diskurser

om parforhold og kjeerlighet kan pavirke informantenes historier om parforhold.

4.1. Kort om barna

Thea 12 ar

Thea var en blid og aktiv jente. Hasten hun fyltel 1 ar, ble hun slappere og slet med stadig nye
infeksjoner. Foreldrene kontaktet fastlegen, og ble beroliget av han ikke kunne finne noe galt.
Noen uker senere ble Thea akutt livstruende syk og innlagt pé sykehus. Foreldrene forteller at
de holdt pa 4 miste henne den ferste natten, og om den enorme lettelsen de opplevde da hun
overlevde lufttransport og intensiv behandling pé Rikshospitalet. Til tross for den forste
vellykkede behandlingen var det minimale sjanser for at hun kunne bli frisk. Thea dade av

kreftsykdom elleve ar gammel, etter & ha veert syk i atte maneder.

Adprian 7 ar
Adrian var en vakker liten gutt som var sveert knyttet til foreldrene. Ved to ars alder ble
foreldrene bekymret fordi han ikke slapp seg, ikke gjorde tegn til 4 ville ga selv. Familien ble

henvist til Rikshospitalet for sikkerhets skyld. Foreldrene forteller om lynet som slo ned da
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spesialisten kastet et blikk pa gutten og formidlet at dette var alvorlig: At Adrian hoyst
sannsynlig hadde en sjelden nevrologisk sykdom, og at han ville de i tidlig skolealder.
Diagnosen ble bekreftet noen uker senere. I tiden som fulgte mistet Adrian synet, spraket, og

ble lam for han dede syv &r gammel.

Emil 8 ar

Emil var en aktiv baby som virket frisk pé alle méater. Litt sen motorisk uvikling og noen rare
bevegelser, gjorde at foreldrene ble bekymret. I lopet av fa uker beveget familien seg fra 4 ha
et friskt barn med noen sertrekk, til & ha et barn med alvorlig fremadskridende nevrologisk
sykdom. Foreldrene fikk beskjed om at Emil ville leve i to til fire ar. Emil levde i syv &r og
mange av spAidommene legene gav ved diagnosetidspunktet, viste seg & ikke sla til. Dette
gjorde det vanskelig for foreldrene & vite hva de skulle forholde seg til. Emil ble gradvis

svakere de siste drene han levde og dede atte r gammel.

4.2. Mestringsstrategier — a skape kontroll i det
ukontrollerbare

Foreldre som fir vite at de skal miste barnet sitt forteller om sjokk og vantro. Mange opplever
deretter “ventesorg”, en reaksjon pé et forventet tap (Pedersen, 2011). Oddvar Sandvik (2003)
bruker begrepet foregripende sorg om samme fenomen (Sandvik, 2003). Bade ventesorg og

foregripende sorg regnes som oversettelser av begrepet “anticipatory grief” som forst ble tatt i

bruk av psykiateren Erich Lindemann (1900-1974)(1944) (Clayton PJ et al., 1973).

Adrians mor forteller at hun etter & ha mottatt budskapet om at sennens sykdom opplevde

eksistensiell angst og frykt for & ga til grunne som menneske. Far beskriver det slik:

»Jeg mener & huske at du var....bekymra for om vi faktisk takla det som mennesker
.liksom..om vi klarte & overleve det her, eller om vi bare gikk undet, liksom?”

Et nytt liv méatte begynne. Flere av familiene hadde andre barn, noe som gjorde det nedvendig
4 raskt skape et nytt hverdagsliv for familien. Hvilke strategier tok foreldrene i bruk? Hvordan

ble foredrenes parforhold pavirket av den nye livssituasjonen? ”Alle takler det jo, - eller du
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har jo ikke noe valg”, sier en av foreldrene. ”Man kommer inn i en ny verden”, sier en annen.
I dette kapittelet vil jeg se pd hvordan foreldrene utviklet strategier for  takle hverdagen pa

best mulig méte, Hvordan pavirket denne tiden parforholdet?

Phd. Janice Nadeau (1998, 2001), familieterapeut og sykepleier, er opptatt av hvordan
familiemedlemmer benytter meningsskapende prosesser som en viktig del av sin
sorgbearbeiding etter dedsfall i familien. Meningsskapning eller meningskonstruksjon,
defineres her som kognitive strategier etterlatte benytter nar de deler tanker om gitte
fenomener knyttet til dedsfallet. Fra Nadeaus perspektiv, far det innvirkning pd familiens
sorgprosess hvordan foreldre og sesken tenker og snakker sammen om det som har skjedd:
Dersom foreldrene mener at barnets ded kunne ha veert unngétt, ved at de selv hadde
oppdaget sykdommen tidligere, eller at legene hadde stilt riktig diagnose pa et tidligere
tidspunkt, kan dette forlenge og komplisere sorgforlepet. Dersom familien i stedet skaper en
historie seg i mellom om at det er godt at barnet fikk slippe lidelse fra en uhelbredelig og
uunngielig sykdom, er det lettere for de etterlatte & bruke energi pa a tilpasse seg et liv uten
barnet (Nadeau, 1998, Nadeau, 2001). Nadaeu (2001) understreker at dette er en prosess som
involverer alle familiemedlemmene. Dannelsen av mening knyttet til dedsfallet skjer i
samhandlingen mellom dem. Denne typen strategi kan veere viktig for & skape kontroll i

krevende livssituasjoner (Nadeau, 2001).

Alle foreldrene forteller om sorg og krisereaksjoner, men sier de raskt fant frem til méter &
tenke pa som gjorde det lettere & skape en god hverdag i tiden barnet var sykt. Emils far

forteller om hvordan han og mor tenkte for & mestre dagliglivet:

Han skal ha det bra Aver dag!...det var liksom maélet, da.......... Man lever veldig i nuet
da, ndr man blir stilt opp for slike utfordringer, tenker jeg. Vi provde i hvert fall & leve i
nuet og liksom gjer det sd bra som mulig Aver dag, selv om vi sikkert ikke klarte det
hele tiden..

Emils far forteller om hvordan de i fellesskap benyttet seg av kognitive strategier,
meningsskaping seg i mellom, for & mete utfordringene de sto overfor (Nadeau, 2001). Jeg
forstdr far som at han og mor formulerer og definerer et felles prosjekt. De blir enige om at

deres samlede fokus og energi skal brukes til & oppna prosjektets mél: At Emil og vi skal ha
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det best mulig, s& lenge som mulig. ”Vi” inkluderer ogsa sosken. A jobbe for & gjere Aver
enkelt dag bra, kan forstds som at foreldrene konstruerer et konkret og oppnaelig mél for det
nye livet. I en den uforutsigbare livssituasjonen barnets sykdom medforer, kan

meningsskapningen veere en méte & skape kontroll pd (Nadeau, 2001).

Adrians foreldre sier det slik:

Veldig raskt etterpé sa blei vi veldig...vi blei veldig like i...hvordan vi skulle takle det
fremover...og det var liksom: Greia er at Adrian skal ha det best...og vi skal gjere alt
for det....og sé far vi ta det som kommer...liksom?

Dette kan forstds som at foreldrene skapte mening i & jobbe sammen for sitt felles mal: At
Adrian skulle ha det best mulig. Alle foreldrene forteller om praktiske gjoremal, om
rollefordeling og om hvordan de vonde tankene ble skjevet bort av samvaret med barnet.
Foreldrenes fortelling kan derfor ogsa forstés som at et intenst fokus pd barnet gav beskyttelse

mot sorgen og smerten.

Mine viktigste funn er knyttet til funksjonen av dette fellesprosjektet som jeg har kalt for
parprosjektet. Funksjonen er resultatet av de strategier parprosjektet innebarer. For at
foreldrene skal kunne oppna prosjektets mél mener jeg & ha funnet at de tar i bruk forskjellige
strategier: Kognitive strategier, hvordan fenker foreldrene for a kunne takle det nye livet?
(Nadeau, 2001, Schwab, 1990). Hva foreldrene gjor for & mestre hverdagen har jeg kalt
praktiske strategier (Schwab, 1990). 1 tillegg handler om det om hvordan foreldrene
organiserer seg. Jeg vil i neste underkapittel vise hvordan disse fenomenene kan forstés i
henhold til tradisjonell psykodynamisk sorgteori, tosporsmodellen og i et narrativt,

meningsbaerende perspektiv.

4.2.1. Kognitive strategier

A konsentrere seg om her og né kan forstés pa flere mater. I lys av tradisjonell sorgteori
(2.2.2) kan dette fenomenet forstés som at foreldrene befinner seg i sjokkfasen, og ennd ikke

har tatt inn over seg at de skal miste barnet sitt. Fortrengningsmekanismer gjor at
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sorgreaksjonene ikke har startet, foreldrene har ikke kommet over i reaksjonsfasen (Cullberg,

1990, Worden, 2009).

Med utgangspunkt i tosporsmodellen (2.2.4) ser jeg foreldrenes utsagn heller som et uttrykk
for at de benytter en nyorienterende mestringsstil. Tosporsmodellen fremhever at nettopp
pendlingen mellom den tapsorienterte og den nyorienterte stilen er viktig for en god
sorgprosess. Dersom foreldrene kun forholder seg til gyeblikket her og na, kan dette sees som
en unngaelse av det forestéende tapet og slik sett gi grunn til bekymring (Stroebe and Schut,

2010).

Fra et narrativt, meningsdannende perspektiv (4.2) ser jeg foreldrenes handtering av
situasjonen som en kognitiv strategi der foreldrene utrykker og skaper en forstaelse seg
imellom om at de fra nd av skal konsentrere seg hundre prosent om & gjere dagen i dag best
mulig. Jeg forstar dette som at foreldrene skaper et prosjekt som gir mening for de begge
(Nadeau, 2001). Fra mitt eget jobbperspektiv tenker jeg at det vil vaere viktig 4 ha med seg
flere forstdelsesmodeller. Som familieterapeut blant helsepersonell som i stor grad forholder
seg til positivistisk teori, opplever jeg at det er viktig & lofte frem det meningsbeerende og

narrative perspektivet.

Nér barn med uhelbredelige og fremadskridende sykdommer kommer pé sykehus stilles det
ofte sparsmél om hvor omfattende behandling som ber settes inn for 4 redde barnet. Hva er
etisk riktig? Ikke sjelden har helsepersonell en annen forstéelse enn foreldrene, dette kan gi
vanskelige og opprivende situasjoner. Hvordan mete dette pd en best mate? Slik jeg ser det
har foreldrenes mestringsstrategier, deres gjeldende narrativ en viktig funksjon. At foreldrene
forholder seg til oyeblikket og ikke vil se fremover, handler ofte om hvordan takle en
ekstremt belastende livssituasjon. For 4 kunne motes i samtaler om tema som er viktige for
barnets behandling, opplever jeg at det er viktig & soke & forstd foreldrenes
mestringsstrategier ut fra et meningsbarende og narrativt perspektiv. Med utgangspunkt i
Anderson og Goolishans (1992) “ikkevitende posisjon” kan man pa denne méten invitere

foreldrene til 8 fortelle om sin forstdelse av situasjonen (Anderson, 2003, Neimeyer, 1999).

51




A wile pé diagnosen barnet har fatt kan sees som en annen kognitiv strategi. Adrians mor
forteller om hvordan de etter & ha fétt overbrakt beskjeden om at sgnnen hadde en

uhelbredelige sykdom, bestemte seg for at diagnosen kunne vere feil:

Jeg tror vi kom i en fase hvor vi tenkte: “Det er jo selvfolgelig ikke def det er..det kan
det bare ikke veere, ikke sant?”...... da matte vi bare gé inn i en annen modus...med at
det er hép, liksom...at det ikke er det her som skal skje..!

I folge tradisjonell sorg- og kriseteori (2.2.2) kan mors utsagn sees som uttrykk for at
foreldrene befinner seg i sjokkfasen, og derfor beskyttes av fortrengingsmekanismer.
Informasjonen om barnets sykdom er s& overveldende at foreldrene trenger tid til & ta
innholdet inn over seg (Cullberg, 1990). Sett i lys av tosporsmodellen (2.2.4) kan utsagnet
forstds som at foreldrene benytter nyorienterende mestringsstrategier, de forholder seg ikke til
at tapet av sonnens helse er endelig. I stedet leter de etter andre alternativer for 4 héndtere
situasjonen (Stroebe and Schut, 2010). Med utgangspunkt i et meningsskapende perspektiv
(2.3.1) ser jeg foreldrenes reaksjoner som en méte & skape mening og hép.Ved 4 tvile pa
diagnosen kan foreldrene beholde hdpet om at det finnes behandling som kan gjere sennen

frisk.

En slik kognitiv strategi kan lett misforstds av helsepersonell. At foreldrene ikke vil godta
sykdommens prognose kan fere til usikkerhet og et behov for & realitetskonfrontere
foreldrene. Jeg ser strategien som en mate & holde motet oppe. Som Adrians mor sier: Vi
trenger & ha et hdp. Hapet kan i seg selv veere nok til & klare & holde energien og humeret
oppe. A tvile pa legenes spddom behaver heller ikke bety at foreldrene ikke er inneforstatt
med diagnosen og konsekvensene av denne. De velger bare & vektlegge muligheten for at

legene kan ta feil. Denne felles forstaelsen kan gi mot og kraft til & leve her og na.

A sammenligne seg med andre er en annen kognitiv strategi (Nadeau, 2001). Foreldrene i
undersokelsen sammenlignet sin egen situasjon med andres og formidlet at de opplevde seg
som heldige sammenlignet med andre foreldre i tilsvarende situasjon: Adrians foreldre vektla
at de var heldige som var to; tenk pa de som er alene om et slik ansvar? Emils foreldre mente
de var heldige som ikke hadde mistet sgnnen i en akutt ulykke. Theas foreldre formidlet at de

var glad for at Thea slapp 4 do pa sykehus. Nadeau (1998) kaller dette for ”comparison” og
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viser til hvordan den etterlatte familien skaper en historie om at til tross for tapet av
familiemedlemmet, finnes det positive elementer ved hendelsen. Det kunne ha veaert verre
(Nadeau, 1998). Foreldrene i min studie brukte alle sammenligning ved at de stettet seg til

vissheten om at de ikke var alene om & oppleve & miste et barn.

Adrians far sammenlignet sin egen situasjon med andres pé denne maten, mor forteller:

...For jeg husker du sa...”Tenk pa alle de i Afrika som mister ungene sine, de overlever
jo de!”... Og det tenkte jeg litt pa, liksom...man kan ikke sammenligne, men...Jeg
husker bare du sa det...”Det er jo ingen mammaer og pappaer der som der..pa grunn av
at de mister barna sine”

Fars mate 4 sammenligne seg med andre kan sees som uttrykk for en instrumentell sorgestil
jfr. teorikapittelet 2.4 (Martin and Doka, 2000). Far bruker kognitive teknikker til &
overbevise seg selv om at siden andre har overlevd & miste barn, vil ogsa han og mor
overleve. Jeg mener fars reaksjon ogsé kan passe inn under den nyorienterende

mestringsstrategien i tosporsmodellen (Stray, 2011, Stroebe and Schut, 2010).

Nadeau (1998) trekker frem at de meningsskapende prosessene hos familier i sorg skapes i
samhandlingen mellom familiemedlemmene og ikke individuelt i hvert menneske som inngér
i familien (Nadeau, 1998). Det er interessant 4 se pa hvordan Adrians foreldre gjennom
samtale bidro til en felles meningskonstruksjon. Jeg opplever denne fortellingen som et
eksempel pad hvordan mor og far i sin samhandling skaper et felles narrativ, en felles
forstdelse om at de vil klare seg videre i livet selv om sennen ikke lever opp. I et narrativt
perspektiv vil denne forstaelsen fa betydning for hvordan de tolker nye situasjoner
(2.3)(White, 2006b). Jeg ser utsagnet ogsé som et eksempel pé sosialkonstruksjonisme:
Foreldrene skaper en virkelighet om at de vil klare seg gjennom sin samhandling og ordene de
bruker (3.1.3) (Gergen, 1997). I tillegg til kognitive strategier inkluderer parprosjektet det jeg
har kalt praktiske strategier.
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4.2.2. Praktiske strategier

Alle foreldrene fortalte at de opplevde beskyttelse fra sorgen nar de var sammen med barnet.
Dette gjaldt bade fysisk og emosjonell naerhet. Alle understreket betydningen av & glede seg
over sma gyeblikk i hverdagen, og beskyttelsen disse stundene gav fra de vonde tankene.
Adrians far forteller om betydningen av & veere sammen med sgnnen og i d utfore konkrete

omsorgsoppgaver:

Det var veldig lett.....nar han var der sa var det nok & gjere, eller det jo var han det
dreide seg om, sé da tenkte du ikke pa...Jeg veit ikke jeg? Du hadde oppgaver da...

Far hadde en opplevelse av fole seg viktig for Adrian og at dette opplevdes svaert meningsfylt.
Béade Adrian og Emils foreldre fortalte om hvordan de brukte tid pa & finne frem til losninger
som kunne hjelpe barnet i hverdagen. A sette seg inn i hvilke hjelpemidler som fantes, eller &
utvikle egne som passet barnets behov, er eksempler pa dette. A lese seg opp pa de sjeldne
nevrologiske diagnosene slik at foreldrene kunne formidle kunnskap til fagpersonalet som
hadde med barnet & gjore, er andre eksempler. Adrians foreldre fortalte om hvordan de
sammen brukte tid pa 4 finne frem til gode losninger. Hvor viktig det var & kunne dele disse
spersmalene og lete etter svar sammen. Stadig dukket mye problemer opp, foreldrene
beskriver det som at de i fellesskap nzermest “forsket” for  finne frem til tiltak som kunne
bedre livskvaliteten for sennen. Bade Emil og Adrians foreldre understreker at dette

samarbeidet forte dem nermere hverandre, de opplevde seg som viktige for hverandre.

A folge barnet til sykehus, legekontroller og tverrfaglige kontroller krever tid. Foreldrene
beskriver det som viktig & vaere sammen om metene med hjelpeinstansene. A std sammen

som et team i mate med legene ble lgftet frem som viktig.

Foreldrene vektlegger hvor positivt det er & ha omsorg for barnet. De er opptatt av hvor mye
det gir 4 veere sammen med et barn som er sveert redusert, og som krever degnkontinuerlig
innsats fra foreldrene. I moate med foreldre som har en slik mestringsstil kan man i henhold til
tradisjonell sorgteori stille spersmal ved om foreldrene har tatt inn over seg hvor sykt barnet

er (2.2.2)(Cullberg, 1990, Worden, 2009). En slik fremstilling kan ogsé forstas som at
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foreldrene har en instrumentell mestringsstil der aktivitet oppleves som den beste méten &
bearbeide sorg p& (Martin and Doka, 2000). Man kan ogsé tenke at foreldrenes utsagn vitner
om at de i lopet av sykdomsperioden har gjennomgitt sjokk, reaksjonsfase og
bearbeidingsfase (2.2.2)(Cullberg, 1990). Resultatet er at de har akseptert det som skal
komme. Foreldrenes historier kan sees som uttrykk for at de i perioden barnet var sykt
erkjente og aksepterte at de ville miste barnet, og deretter tilpasset seg den nye

livssituasjonen (2.2.3)(Dyregrov, 2006, Sandvik, 2003, Wortman and Silver, 1989).

Fra et perspektiv om meningsdannelse ser jeg foreldrenes fortellinger som et uttrykk for at
aktivitetene, de praktiske gjareméalene, gir mening og innhold i tiden barnet er sykt (Nadeau,
2001). Jeg forstir ogsé at foreldrene opplever det som meningsfylt & kunne gjore noe, ha helt
konkrete oppgaver 4 utfore for barnet sitt. Fra et narrativt perspektiv ser jeg at denne
forstaelsen inkluderer en felles opplevelse av d veere viktig bade for barnet og for partneren.
Foreldrene har pa denne méten skapt en historie om at de har veert gjensidig avhengig av
hverandre. Jeg opplever at denne forstdelsen styrkes nér de retrospektivt forteller historien. Pa
denne méten forstar jeg at samhandlingen, ansvaret og omsorgen for barnet vektlegges som
viktige erfaringer i foreldrenes felles historie om barnet (2.3.1) (Neimeyer, 2000, White,
2006b).

Til tross for at alle foreldreparene understreket hvor viktig det var & vaere sammen med
barnet, formidlet Emils far at han trengte pauser. 4 gd pé jobb, og gjore andre ting var viktig

for 4 slippe 4 tenke pa sykdommen kontinuetlig:

Jeg er jo veldig glad i 4 jobbe og det merket jeg jo etter hvert, at det var veldig godt & fé
begynt & jobbe igjen og & brukt tankene p4 litt andre ting enn bare, ..ikke bare, men fa
brukt tankene p4 andre ting enn det som var hjemme her...Sé det er jo en méte &
overleve litt pa, tenker jeg...Ja, for da dreier ikke livet seg om, det dreier seg ikke bare
om sykdom, ndr du er pa jobb, ikke sant, ..for ndr du er hjemme dreier det seg om
sykdom...

Alle foreldrene fremholdt hvor viktig det var & f4 tilbringe tid sammen med barnet. Emils far
fortalte imidlertid at han ogsd syntes det var godt 8 komme pé jobb og fa andre ting 4 tenke
pé. Dette kan forstds pa flere méter. I henhold til tosporsmodellen (2.2.4) forstar jeg far som

at han i sterre grad opplevde en tapsorientert mestringsstil nér han var sammen med sennen,
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og ble konfrontert med guttens stadig darligere funksjon, enn nér han kunne gjere andre
aktiviteter. Nar far gikk pa jobb, ble han tvunget til & tenke pa andre forhold og beveget seg
derfor over i den nyorienterende mestringsstilen. P& denne maten vil tosporsmodellen forklare

at far pendlet mellom de to ulike mestringsstilene (Stroebe and Schut, 2010).

I et tradisjonelt sorgteoriperspektiv (2.2.2) kan behovet for 4 gé pé jobb forstds som viktig for
& hente energi til 4 klare sorgarbeidet foreldrene ma gjennom. A arbeide seg gjennom
reaksjoner er nedvendig for at foreldrene skal kunne akseptere tapet av barnets helse, og
forsone seg med tanken om barnet skal dg. Sett i lys av sorgarbeidshypotesen (2.2.2) forstér
jeg fars behov for & g pé jobb som et ledd i & samle krefter til & g inn i sorgprosessen

(Dyregrov, 2006, Sandvik, 2003, Wortman and Silver, 1989).

Emils mor sier at ogs& hun opplevde det som godt da hun etter hvert begynte & jobbe deltid.
Med utgangspunkt i Nadeaus perspektiv om meningsdannelse (4.2) mener jeg foreldrene
sammen skapte en forstdelse om at det var en viktig investering for hele familien at de fikk
pauser fra sykdom og triste tanker. Emils foreldre beskriver en felles historie om at det var

viktig G fa pafyll til & sta i den vanskelige livssituasjonen (Nadeau, 2001).

Det er interessant & se pa denne forstdelsen eller meningskonstruksjonen i forhold til historien
Adrians foreldre forteller. Adrians foreldre beskriver viktigheten av at de begge kunne vare
hjemme med sgnnen for & gi ham pleie og omsorg 24 timer i degnet. De vektlegger nettopp
det at de alltid var sammen om pleicoppgavene, som viktig for at de klarte denne tiden sa godt

som de gjorde.

Foreldrene forteller om de praktiske mestringsstrategiene som ble viktige for dem som par og
familie i perioden barnet var sykt. De forteller om hvordan de fant mening i pleieoppgavene
og hvordan nerheten gav beskyttelse fra smerten og sorgen over at barnet hadde kort levetid.
Adrians foreldre fremholder betydningen av & ha veert sammen om pleieoppgavene. Emils
foreldre trekker frem at de opplevde det som viktig pafyll & veere pé jobb slik at de kunne
tenke pé andre ting. I neste underkapittel vil jeg se pa hvordan foreldreparene opplevde

betydningen av & dele ansvaret for barnet.
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4.2.3. A vaere sammen om ansvaret

Alle tre foreldreparene vektla at de opplevde det som viktig & dele ansvar og omsorg for
barnet. A dele ansvaret betydde ikke nedvendigvis & gjere de samme oppgavene. Foreldrene
fremholdt at det 4 kjenne til barnets behov, og stette hverandre i utfarelsen av oppgavene var
viktigst. De tre familiene laste ansvarsfordelingen pé forskjellig vis: Theas foreldre hadde
faste roller. Far sov for eksempel alltid p& sykehuset sammen med Thea, mens mor var
hjemme med lillesgster. Emils foreldre valgte at far arbeidet fullt, mens mor arbeidet deltid.
Adrians foreldre var begge hjemme pa fulltid for 4 ha omsorg for gutten sin. A slippe & veere
alene om ansvaret og usikkerheten, og dele gleder og sorger var noe alle foreldreparene holdt

frem som viktig.

Adrians foreldre forteller at de opplevde seg som heldige fordi de begge fikk innvilget
pleiepenger og dermed hadde mulighet til 4 veere sammen om omsorgen for sgnnen pé fulltid.
De understreket at de var et viktig team som utfylte hverandre godt, og at dette ble spesielt

viktig i meter med sykehus og helsepersonell. Far uttrykker det slik:

Ja, det m4 vare ufattelig slitsomt & veere...(alene). Nar det er sd mye som du ikke vet
pa, som man tenker p8, grubler pd ...og prover 4 finne ut...Ogsé vaere alene, vere den
som er mest hjemme, da...Tenker p4..for..det ansvaret man fér da,,hvis det er noe
som..e...ikke...kanskje skjer, ...men det er ...hvis du er mest hjemme med barnet sa..du
mé jo fole et ansvar, du vet jo mest....S4 vi delte jo det ansvaret for ham, da...hvordan
vi tolka ham...4ssen:...”Hva skjedde nd? Hvorfor gjorde han det?”..

Far forteller at det var slitsomt & kontinuerlig finne nye lgsninger til Adrian som ble stadig
darligere. Sett fra tosporsmodellen (2.2.3) kan man forsta dette til at foreldrene ble
konfrontert med tapet av Adrians funksjoner og vissheten om at han hadde begrenset levetid.
Det kan dermed synes som om foreldrene i disse situasjonene hadde en tapsorientert
mestringsstil. Far beskriver hvordan de diskuterte seg i mellom og fant frem til svar de mente
var riktige. Med utgangspunkt i tosporsmodellen kan dette sees som at de ved samhandling
pendlet over i nyorientering. De fant lgsninger og satte disse ut i livet (Stroebe and Schut,

2010).

Fra et narrativt perspektiv (2.3) ser jeg at far forteller om hvordan de som foreldre har skapt
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en felles historie om betydningen av at de jobbet sammen for & hjelpe sgnnen. Dette narrativet
inkluderer at de slapp ensomhetsopplevelsen mange foreldre forteller om, og hvordan de
unngikk at en av dem ble ekspert pd barnets tilstand. Denne historien lgftes frem som et viktig

fundament i parforholdet (White, 2006b). Adrians mor tenker slik:

...og da tror jeg det bare ble...sterkere og sterkere det forholdet..og tryggere da, med at
vi s& s& mange ting sa likt...”

Mors tanker forstés her som at fellesskapet og ansvarsdelingen rundt sennens sykdom forte
til at foreldrene opplevde seg som trygge pa hverandre til tross for ulike sorgreaksjoner.
Ulikhet i sorgreaksjoner kommer jeg tilbake til under 4.3.1. Opplevelsen av & kunne stotte

seg til hverandre i perioden barnet var sykt, star sentralt i foreldrenes fortellinger.

4.2.4. Tryggheten i a vite at vi star sammen

Alle tre foreldreparene snakker om at det i ettertid betyr mye & vite at de som par mestret

sjokket, sorgen og de praktiske utfordringene i fellesskap. Adrians mor uttrykker det slik:

Men sé var det jo en trygghet i 4 vite, at vi...selv om det ikke er noen
selvfalge,..men..det med at vi hadde jobba som vi hadde gjort, da.......... var vi
jo..veldig trygge pa at vi ville f& det til, liksom..og forholdsmessig, liksom..

Denne historien hjelper paret ved nye utfordringer: Vissheten om at de tidligere har taklet
store belastninger gir foreldrene en trygghet og tro pa at de vil klare nye utfordringer i
parforholdet (2.3)(White, 2006b). Theas foreldre papeker imidlertid at det over tid kan vere
vanskelig & holde pa den intense opplevelsen av fellesskap og kampand. Dette kommer jeg

tilbake til under 4.3.4.

Alle foreldreparene trekker frem betydningen av felles arbeid og innsats i tiden barnet var
sykt. Men hva snakker de ikke om? Jeg opplever at informantene snakker lite om at de i
perioder levde atskilt over lengre tid. De snakker heller ikke om frustrasjon over at all tid og
energi ble kanalisert til omsorgen for barna. Man kan undre seg over hvorvidt det er lov til &

si noe om personlige belastninger og savn foreldrene opplevde i sykdomsperioden. Man kan
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ogsa stille spersmél om enkelte forhold ikke blir nevnt i redsel for 4 sire partneren. Ingen av
foreldrene uttrykker savn etter kjaeresten, eller mer tid sammen som par. Ingen nevner
frustrasjon over & ikke bli regnet med i arbeidslivet. Ingen av foreldrene trekker frem
krangling eller konflikter som tema. De snakker heller ikke om fysisk naerhet eller sex. Jeg
mener det er relevant 4 stille spersmal om hvorvidt fortellingene ville ha blitt annerledes
dersom jeg hadde intervjuet foreldrene hver for seg. Jeg stilte ikke direkte spersmél om
seksualitet eller narhet, det er mulig at jeg ved & unnlate 4 dpne opp for temaet formidlet at
dette er et sensitivt omrade. Det kan ogsa tenkes at jeg som intervjuer ikke klarte & skape et
klima der det opplevdes som trygt & snakke om temaet. I sin studie om seksualitet og naerhet
hos foreldre som mister barn (2.1.2) viser Dyregrov (2007) at mennene rapporterte seksualitet
som viktigere enn kvinnene (Dyregrov, 2007). Det kan tenkes at foreldrene har opplevd &
vere i utakt pa dette omrédet, men likevel valgt & ikke fortelle om det i intervjuet. Det kan
ogsa tenkes at det seksuelle samlivet fungerte som for, men at foreldrene ikke opplevde
temaet som sentralt. Jeg forstar foreldrenes fortellinger som svar pa hva de opplevde som
viktig for parforholdet i tiden barnet var sykt og under sorgprossessen. Nar disse ikke
innbefatter seksualitet, forstar jeg dette som at foreldrene vektla andre forhold som viktigere

for parforholdet i denne perioden.

I min analyse velger jeg & ha fokus pé det som faktisk ble formidlet av foreldrene og pa denne
méten ta pa alvor det jeg forstar som kjernen i den narrative forstielsesméten: At foreldrene
skaper sin virkelighet gjennom deres felles samhandling og i spréaket de benytter. Historien
blir virkeligheten (2.3)(White, 2006b). Jeg forstar foreldrenes fortellinger om 4 dra lasset
sammen, om mestring og samarbeid, som viktige meningskonstruksjoner i deres felles
parhistorie. Eller som journalisten Joan Didion sier det i bok med samme tittel: "We tell

ourselves stories in order to live” (Didion, 2006).

Foreldrenes fokus pa hver enkelt dag, hver enkelt stund med barnet, kan forstds som en méte
4 skape forutsigbarhet innenfor en svaert uforutsigbar ramme. Ved & unngé langsiktige planer,
og leve her og n, kan foreldrenes utsagn forstas som at de tok tilbake kontroll over en
livssituasjon som var blitt snudd pé hodet. ”..ogsa far vi ta det som det kommer” sier Adrians
foreldre. At foreldrene i liten grad forholdt seg til det forestaende tapet ser ut til & vaere en

viktig mestringsstrategi. Dette sees i kontrast til den psykodynamiske sorgteorien der
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konfrontering av tapet og aktivt sorgarbeid anses som viktig (Andersen, 2011, Cullberg, 1990,
Worden, 2009). I neste kapittel gér jeg over til & se pa om foreldrene opplevde forskjellighet i

sorgreaksjoner og hvordan de eventuelt opplevde dette.

4.3. Om forskjellighet i reaksjoner

Hvordan oppleves det nar partneren reagerer annerledes enn en selv? Hvilke ulikheter
beskriver foreldrene i undersgkelsen? Opplevde foreldrene forskjellighet i reaksjoner og
mestring som belastning eller styrke? Som vist i teorikapittelet har den tradisjonelle
sorgteorien som utgangspunkt at tapsopplevelser utlgser et fast menster av reaksjoner og
mestringsstrategier i sorgprosessen. I hovedsak vil alle sergende gjennomga de samme faser
og ha de samme behov for 4 utfere et aktivt sorgarbeid. P& denne maten kan mélet for
sorgarbeidet oppnds: A frigjere seg fra relasjonen til avdede slik at den etterlatte kan investere
i nye relasjoner, og gé videre i livet (2.2.3)(Wortman and Silver, 1989).De siste tidrene har
denne oppfatningen fétt kraftig motber. Sentrale klinikere og forskere har vist til studier som
finner at nettopp ulikhet og individualitet preger sorgprosessen. A finne sin egen méte &
bevare forbindelse, en indre representasjon, til den man har mistet, blir regnet som et sentralt
og viktig element i sorgbearbeidingen. Med bakgrunn i disse ideene gnsker forskerne bak
studiene & avlive mytene om fasetenkning, sorgarbeidshypotesen, samt ideen om frigjering fra
den man har mistet som ngdvendig (Dyregrov, 2006, Miiller, 1994, Neimeyer, 1999,
Wortman and Silver, 1989).

I min kliniske praksis er nettopp forskjellighet i reaksjoner og mestringsstil et tema jeg opptatt
av. Familier er forskjellige, foreldrepar er forskjellige, og ikke minst: Hver enkelt forelder har
forskjellig utgangspunkt i sitt mete med sykdom og ded. Riktignok erfarer jeg at noen
menstre gér igjen. Disse menstrene handler i stor grad om ulike stiler og tilnaermingsmater
mellom menn og kvinner. Samtidig meter jeg jevnlig par der roller og reaksjoner gar pé tvers
av disse. Som nevnt i teorikapittelet 2.4 presenterer Martin og Doka (2000) tre forskjellige
sergestiler: Den intuitive, den instrumentelle og den blandede mestringsstilen (Martin and
Doka, 2000). Foreldrene i min undersgkelse fortalte alle om ulike reaksjonsformer og

mestringsstrategier innad i paret. I neste underkapittel vil jeg belyse de ulike
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reaksjonsformene foreldrene fortalte om, og se pa hvordan dette pavirket foreldrenes

parforhold.

4.3.1. Ulike reaksjonsformer

Emils mor beskriver hvor viktig det var for henne & gé i sorggruppe, til tross for at far ikke

onsket 4 veere med. Hun beskriver at det var godt d snakke, og dele erfaringene med andre:

For meg var det viktig pa en méite & (sukker tungt) eee...fa litt bekreftelse pd om jeg
begynner & bli litt rar, ikke sant..begynner jeg 4 bli tullete? Reagerer jeg pa normalt vis?
I min sorg og liksom eee..jeg hadde jo ikke opplevd slik for, s jeg visste jo ikke helt
om detta her var helt normalt slik jeg hadde det?

Mor forteller at hun hadde et behov for & bearbeide sorgen ved & snakke i fellesskap med
andre foreldre som hadde mistet barn jfr. den intuitive sergestilen (2.4)(Martin and Doka,
2000). Sett i forhold til teorien om Tosporsmodellen (2.2.4) forstar jeg mors reaksjoner som i

hovedsak tapsorienterte (Stroebe and Schut, 2010).

Foreldre jeg mater i min praksis forteller at sterke sorgreaksjoner bidrar til at de blir bekymret
for om de er i ferd med & miste grepet om hva som er virkelighet og hva som er fantasi. Jeg
forstdr mors utsagn her som et uttrykk for at hun i sorggruppen fikk bekreftet at andre slet
med tilsvarende folelser og opplevelser, og at hun dermed fikk redusert angsten for 4 bli rar”
og “tullete”. Mor forteller videre at sorggruppen ble et viktig sted & f4 uttrykk for vanskelige
tanker da far foretrakk & arbeide, og d veere i aktivitet fremfor samtale (2.4)(Martin and Doka,

2000).

...for meg s var liksom en sorggruppe med fremmede folk, det var ikke det...det var
ikke noe for meg. For meg var det liksom & fa en tur bort pé, pa grava og ikke, ikke med
vilt fremmede for det ble s& pa siden, liksom og eh..og ikke med Emil, pd en méte.

Emils far kan forstis som at han ikke opplever det & reagere verbalt som naturlig, spesielt
ikke & dele folelser og tanker med mennesker som ikke kjente Emil og historien hans. Jeg
forstar ogsa fars utsagn som at han har en instrumentell sorgestil der det & reagere med

aktivitet fremfor samtale er mer fremtredende (2.4)(Martin and Doka, 2000). Far sier:
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...Tor meg s var det liksom, eee...trene litt da, eller jobbe... eller laper ute, eller gjorde
i hvert fall...... nér du liksom er ute en kald vinterdag, og det er...sé foler en at en
kanskje...du kan tenke pd Emil,...da er det du og Emil som driver med noe..

Gjennom aktivitet, og G gjore ting, opplever far et viktig nervear og felleskap med sennen.
Man kan ogsa forstd utsagnet som at far har behov for & veare i fred med tankene sine, ikke
dele dem og kanskje bli forstyrret av andres refleksjoner eller historier. Man kan videre tolke
fars utsagn til at far gjennom aktivitet og egne tanker opprettholder en sterk indre
representasjon av sgnnen han har mistet (2.2.1)(Miiller, 1994). I den narrative tradisjonen vil
fars utsagn kunne tolkes som at han skaper en historie der han innlemmer sennen som viktig i
nétiden (2.3)(White, 2006a). Under 4.3.4 ” ser jeg pa hvordan Emils foreldre opplevde at de
ulike reaksjons- og mestringsstilene pavirket parforholdet. I det neste underkapittelet viser jeg

hvordan Adrians mor forholder seg til en forestilling om at det viktig & reagere.

4.3.2. ”A f3 det ut”

Adrians mor beskriver under intervjuet at hun var bekymret for fars manglende reaksjoner da
Adrian var syk, men at hun ble lettet da hun forsto at far reagerte fysisk (2.2) med hodepine
og utmattelse (Sandvik, 2003). Mors utsagn viser her til en diskurs om at det er nodvendig d
reagere, ”d fi det ut”, noe hun beskriver som viktig og naturlig for henne. Denne
tankegangen sammenfaller med sorgarbeidsbegrepet innen tradisjonell sorgteori
(2.2.3)(Dyregrov, 2006, Wortman and Silver, 1989). Flere studier viser ogsa til at kvinner i
sterre grad reagerer med behov for & grdte og snakke (2.4)(Dyregrov, 1990, Dyregrov and
Matthiesen, 1987, Schwab, 1992). Far sier han ikke var bekymret for sine manglende
reaksjoner. Han var sikker pé at: ”det som skal ut, kommer ut for eller senere”. Det kommer

ogsa frem at han hadde sin egen méte & reagere pa:

..Men det hendte jeg sto opp om natta, og satt der..for jeg fikk ikke sove..og satt der og
grein..i ti minutter...ogsé 14 jeg og sd pa TV..slappa av... sd var det greit.”

Far forteller ogsa om lettelse over & oppdage at hodepinen kunne vaere sorgreaksjoner.

Lettelsen skyldtes at han da folte seg trygg pé at han ikke var syk. Man kan ogsé forsta
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utsagnet som at han benytter en kombinasjon av & grdte, samt avledning ved 4 se TV etter 4
ha bli overveldet av falelser. Jeg forstér foreldrenes felles forstdelse og meningen foreldrene
gav denne hodepinen, som en viktig meningskonstruksjon for foreldrene. Mor kunne kjenne
seg trygg pa at ogsa far fikk det ut”. Hun forteller i tillegg om hvor godt det var for henne &
kunne “tre inn” i dagene far var utslatt av hodepine. Jeg forstdr mors beskrivelse som at det
var en god opplevelse for henne 4 kunne ta ansvar og pa denne méten fé en stettende rolle
overfor far. Flere studier viser at menn ofte gar inn i en stettende rolle overfor kvinnen
(2.4)(Dyregrov, 1990, Dyregrov and Matthiesen, 1987, Schwab, 1992). Fars hodepine kan ha
gitt mor mulighet til 4 balansere dette. Man kan ogsa tenke seg at foreldrenes felles forstielse

av fars hodepine gav mor starre mulighet og legitimitet til & gi uttrykk for sin sorg og smerte.

Alle tre fedrene beskriver at de foretrakk & bearbeide sorgen for seg selv, i egne tanker. Emils
far gjennom fysisk aktivitet, Adrians far gjennom & std opp om natten, avreagere med grét og
deretter TV som avledning. Theas far forteller om kjereturer i bilen og det & vare om bord i

béten:

Jeg tror jeg fikk ut egentlig ganske mye nar jeg var alene og kjerte bil...altsa jeg hadde
litt kjering til og fra jobb...det var ganske mange toffe kjoreturer sdnn, men jeg fikk ut
en del tanker da, selv om jeg var alene...eeechhh og..sd kjopte vi bét bare fjorten dager
etter at Thea dade, og for meg sé var det et fristed...der klarte jeg & koble helt ut...Bare
jeg kom meg oppi der og...behavde ikke starte opp béten engang, kunne bare koke litt
kaffe, og da...da klarte jeg & tenke pé noe helt annet..

Foreldrene fortalte om verbale, emosjonelle, fysiske, handlingsrettede og kognitive
reaksjonsformer. I min praksis opplever jeg ofte at ulik reaksjonsstil forer til misforstaelser.
Den ene griter og snakker, mens den andre tar tak i konkrete oppgaver. Ikke sjelden forer
dette til utspill som: *Har han forstatt alvoret? Han er jo bare opptatt av 4 betale regninger?”
og ” Jeg er redd for at hun er pa vei inn i en depresjon, nd m4 jeg virkelig holde meg oppe!”.
Slike utsagn kommer ofte i starten av et sykdomsforlep, for foreldrene har rukket & bli kjent
med hverandres mestringsstiler. For & forebygge at slike menstre forsterker seg, er
forskjellighet i reaksjoner og mestringsstrategier fast tema i samtaler nér barnet har fatt en
alvorlig diagnose. I det neste kapittelet viser jeg hvordan forskjellighet i reaksjoner kan

oppleves som en styrke i parforholdet.
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4.3.3. Forskjellighet som styrke

Theas mor forteller at hun fant trast i fars optimisme til tross for at hun ikke delte den:

For meg var det viktig at han hadde et hap, selv om jeg...jeg var ikke opptatt av 4 si til
han at: "Her her, det gér ikke bra!” For meg var det veldig godt & vite at han...trodde s&
pa det, da..

Uttalelsene kan forstds som at mor til Thea opplevde det som godt at far aldri slapp hapet om
at datteren kunne bli frisk. Man kan ogsa forstd det som at far tok ansvaret for & holde motet

oppe i familien og at mor opplevde at hun kunne lene seg pé dette:

...Ja, for det gjorde vel at jeg, selv om kanskje jeg var hundre prosent sikker pé at det
ikke gikk bra, sd var jo han s skrasikker pa at det gikk bra at jeg fikk det lille
halmstriet som jeg trengte.....At jeg kunne ta feil.. . Et hdp om at jeg hadde feil...”

Mor beskriver det som viktig for henne at far hadde hdp om at datteren skulle blir frisk til
tross for sveert dérlige odds. Jeg forstar mors utsagn som at fars optimisme gav mor en
mulighet til & hdpe at hun tok feil, at hun var for pessimistisk. Man kan ogsé se mors utsagn
som uttrykk for at fars optimisme gav familien en viktig drivkraft. Jeg forstar denne
drivkraften som sveert betydningsfull for hvordan foreldrene i ettertid ser tilbake p&d méanedene
Thea var syk. Man kan ogsa undre seg over om far opplevde det som sa viktig 4 holde
familien oppe at han ikke kunne tillate seg & ta inn over seg at datteren skulle de. Flere studier
viser til at menn forteller om et opplevd ansvar for & stette kvinnen, og til & holde familielivet
i gang (2.4)(Dyregrov, 1990, Schwab, 1992). I denne studien omtaler Theas far seg som & ha
et optimistisk grunnsyn. Han opplever seg som en som alltid tror at det vil ordne seg og at
denne troen hadde han inntil en uke for datterens ded. Mor forteller om hvordan hun opplevde

sykdomsperioden:

Jeg visste fra dag én at du kom til & miste henne..Det, og det...det tenkte jeg hele tiden;
jeg skal miste henne snart! Jeg vet ikke hvor lenge hun kommer til & vare her, men jeg
kommer til & miste henne....Og det tar jo selvfelgelig bort en del energi, selvfolgelig,
men at Morten ikke tenkte sdnn gjorde jo at han klarte & ta med seg Thea pé ting sann at
Thea fikk ha det bra...Jeg tror at om begge oss skulle ha veert som meg, sa tror jeg at vi
hadde blitt litt sdnn motlese og ikke...sd hadde vi bare levd i en sann hverdag helt til det
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ikke gikk mer...tror jeg..

Sett fra tradisjonell fasetenkning i sorgteori ser jeg mors utsagn som at hun raskt beveget seg
fra sjokkfase og over i reaksjonsfasen. Hun tok inn over seg at hun skulle miste Thea og
opplevde sterke sorgreaksjoner pé dette. Sett fra tosporsmodellens perspektiv (2.2.4) ser jeg at
mor opplevde et stort dilemma mens datteren var syk: Tunge og vanskelige sorgreaksjoner
skygget for den tilméalte tiden hun kunne vzre tilstede for datteren. Mor hadde i hovedsak en
tapsorientert mestringsstil. For & klare & veere tilstede for datteren métte hun bevege seg over i

den nyorienterende mestringsstilen (Stroebe and Schut, 2010).

Fra et narrativt perspektiv forteller mor en historie der hun vektlegger fars optimistiske
innstilling som viktig slik at han kunne gi Thea opplevelser og holde familien oppe. Mor gir
ogsé ved dette utsagnet uttrykk for innsikt i egne reaksjoner, og takknemlighet til far som med
sin optimisme klarte & gi Thea utfordringer og viktige opplevelser de siste ménedene. Man
kan undre seg over om denne innsikten bidro til at mor lot far vaere optimist, hun forsekte
ikke & trekke ham ned ved & f4 ham til 4 innse realitetene som ventet. Jeg opplever at mor
velsignet fars aktiviteter med datteren, til tross for at hun felte det utrygt. En telttur pd gya er
et eksempel pa dette. Mor uttrykker det slik:”Vi begrensa ikke Theas liv mer enn

nedvendig...og det fikk vi til egentlig veldig bra sammen...”

Theas mor viser at foreldrene har skapt en felles historie om at de maktet & gi datteren et
innholdsrikt liv de siste ménedene hun levde. Et viktig ledd i denne historien er at de i
felleskap klarte dette, at de som par sto sammen til tross for ulike reaksjonsformer og

mestringsstrategier.

Alle foreldreparene fortalte at forskjellene i reaksjonsstil i hovedsak opplevdes positive i tiden
barnet var sykt. Adrians foreldre forteller at fars tanker hjalp mor til & tro pd at de kunne
overleve tapet av sgnnen. Emils foreldre viste til at fars optimisme og tro pa at Emil skulle
leve lenge var til stor hjelp for mor. Adrians foreldre fortalte at mors forstdelse av at far sorget
gjennom hodepine gav begge rom til & slappe av. Theas foreldre fortalte at fars ukuelige

optimisme gav Thea gode opplevelser og holdt familien oppe i en vanskelig tid.
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I neste underkapittel vil jeg vise hvordan forskjellige reaksjonsstiler ogsa kan vere vanskelige

4 takle.

4.3.4. Forskjellighet til besvaer

Hvordan oppleves det nar barnet der og fellesprosjektet oppleses? Er foreldrene fortsatt
samstemte i sin innsats for familien, eller oppleves forskjellene i sorg- og mestringsstrategier

annerledes etter barnets dad?

Alle foreldrene beskriver at forskjellene ble vanskeligere a takle etter at de mistet barnet.
Miten de opplevde ulikhetene seg i mellom endret seg, og de beskriver at forskjellighet i
reaksjoner og mestringsstil ble til belastning fremfor styrke. Alle informantene beskriver at
far gjenopptok arbeidet lenge for mor opplevde seg klar for dette. Foreldreparene beskriver at
de opplevde &4 komme i utakt, ut av fellesskapet de hadde delt i sitt felles prosjekt.

Emils mor uttaler at far var bekymret for hennes sorgreaksjoner.

For jeg satt jo mye her og...ikke gjorde noen ting. Etter hvert sa begynte jeg & klare &
produsere litt. Da satt jeg og strikket og det hjalp meg veldig mye i sorgprosessen, selv
om kanskje Anders ikke syntes det var sa alreit, da (ler)...jeg vet ikke, men jeg har folt
det litt sann.. (ler)

Dyregrov (1990) viser til at menn i hovedsak gnsker & gjenoppta arbeidet raskere enn kvinnen
i forholdet (2.4)(Dyregrov, 1990). Dette samsvarer med Stroebe og Shuts (2010) uttalelse om
at menn i sterre grad enn kvinner benytter en nyorienterende mestringsstil (2.4)(Stroebe and
Schut, 2010). Man kan ogsé tenke seg at mannen foler ansvar for & bidra til at familien
kommer i gang med livet igjen, og at dette vises ved at han gjenopptar arbeidet (Dyregrov
1990). Jeg forstar mors utsagn som at far ble bekymret for mors passive atferd i

sorgprosessen, at det var vanskelig & forstd hennes reaksjoner som var sé annerledes enn hans
egne (2.1.2)(Schwab 1992). Far forteller:

”..Sa vel at hun burde preve 4 komme i gang med noe.. Men det som...Men det som jeg
syntes fra mitt synspunkt, var jeg syntes at det var viktig 8 komme i gang fort med
noe..”
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Som nevnt i teorikapittelet er et av kjennetegnene ved den instrumentelle sergestilen at den
etterlatte foretrekker aktivitet fremfor samtale. P4 samme mate oppleves det 4 ta tak i
konkrete oppgaver knyttet til tapet som viktige elementer i bearbeidingen av tapet. A arbeide
med forsikringsoppgjer eller andre praktiske forhold knyttet til dedsfallet er eksempler pa
dette (2.4)(Martin and Doka, 2000).

Alle fedrene i oppgaven var opptatt av “komme i gang igjen”, eller 4 “komme tilbake til
normalen”. Dette passer ogsa godt inn i en nyorientert mestringsstil i Stroebe og Shuts
tosporsmodell (2.2.4)(Stroebe and Schut, 2010). Man kan pa den annen side tenke seg at
fedrene gjennom sin bekymring for ektefellens sorgreaksjoner ubevisst har patatt seg ansvaret
for & dra livet i gang igjen (2.4)(Dyregrov, 1990). Det kan tenkes at fedrene hadde reagert

annerledes dersom kvinnen hadde hatt en mer nyorienterende tilnerming i sin sorgprosess.

Adrians foreldre forteller at det ble mer komplisert & forholde seg til forskjellene etter at de
mistet sennen. Foreldrene forteller om hvordan far raskere onsket & starte i arbeid igjen, mens
dette var utenkelig for mor. Disse foreldrene forteller ogsé at de var forberedt pé at de kunne
oppleve ulikhetene som vanskelige, da dette hadde veert tema i samtaler i forbindelse med
Adrians sykdom. Far forteller at de gjennom jevnlige parsamtaler fikk hjelp til 4 forstd
hverandres reaksjoner, Han forteller ogsa om hvordan han under hver samtale fikk a-ha

opplevelser:

Nei, det...de...kom alltid et eller annet sparsmal... egentlig sparsméal som jeg har tenkt
og, og som jeg har trudd at jeg har visst, men sé svarer hun noe annet, eller...eller
akkurat som hun sa: hun far fortalt ting sdnn at jeg skjenner det riktig da...at ikke det
var akkurat som jeg trodde det var... Det var ofte..jeg dro dit og ikke skjonte hva vi
skulle snakke om n4...for n har vi jo ordna alt...men det var feil hver gang !(ler)

Theas foreldre trekker frem at det over tid kan veere vanskelig 8 holde liv i de sterke folelsene
av samhold og kampand. Theas mor uttrykker det slik: ”Hverdagen kommer jo til oss ogsé.. ”
En tolkning av dette utsagnet kan vzre at det er vanskelig & holde de gode og positive
folelsene for partner oppe nér det har gétt noe tid etter dedsfallet. Forskjelligheten i reaksjoner

og mestringsstil kan komplisere, og opplevelsen av ensomhet i parforholdet eke. Man kan
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ogsé forstd utsagnet som at hverdagen med barn, arbeid og oppgaver kommer tilbake selv om
man lever med sorgen over & ha mistet et barn. Det blir liten tid til & fokusere pa parforholdet,

og intensiteten i folelser og opplevelser mellom foreldrene minsker.

4.3.5. Vektstangen — om & bytte pa 3 veere oppe og nede

Gjennom mange &rs mgter med foreldre til barn med alvorlig sykdom og funksjonshemning
har jeg observert et manster som gér igjen. Dette fenomenet har jeg kalt for
»vektstangprinsippet” som en illustrasjon pa hvordan foreldrene bytter pa 4 vaere emosjonelt
oppe og nede. Rogne og Hareide (2003) beskriver fenomenet som ”One up, one down”
(Rogne and Hareide, 2003). I undersgkelsen min utrykker alle parene en positiv effekt av at

de reagerte med nedturer pa ulike tidspunkt. Theas mor sier det slik:

...Men vi har vel egentlig ...vi har reagert veldig forskjellig hele veien, egentlig...P4 en
méte har det vart en styrke....fordi nér jeg har vert nede, sa har han veert oppe, og nér
han har veert pé vei ned, s har jeg tatt meg sammen og kommet opp..og sann..Det har vi
jo snakka med andre om...med andre par ogsé, at det er veldig vanlig da..”

Utsagnet kan forstés som at foreldrene reagerte pé sorgen og fortvilelsen til forskjellig
tidspunkter. Dette kan forstés som at de som par ikke bare opplevde & ha forskjellige former
for reaksjoner, men at de ogsa opplevde & bli overveldet av dem i forskjellige situasjoner.
Sett fra tosporsmodellen (2.2.4) kan dette fenomenet beskrives som at foreldrene bytter pa &
vaere tapsorienterte og nyorienterte (Stroebe and Schut, 2010). I henhold til tradisjonell
fasetenkning kan man si at foreldrene tillater seg & reagere i sterre eller mindre grad avhengig
av hvordan partneren har det (2.2.2)(Cullberg, 1990, Worden, 2009). Fra et narrativt
perspektiv (2.3) forstar jeg utsagnet som at foreldrene har skapt en felles forstéelse, en felles
historie om at de bytter pa & veere sterke for hverandre (White, 2006b). Nar den ene er nede
“trer” den andre inn, slik Adrians mor ogsé beskriver. Jeg forstar denne felles forstaelsen som

en viktig meningskonstruksjon, en visshet som gir trygghet og samherighet innad i paret.
Theas foreldre forteller at de som par har veert opptatt av 4 anerkjenne forskjelligheten i

reaksjoner, og beskriver evnen til & klare dette som en av styrkene i parforholdet deres. Mor

beskriver samtidig at bevisstheten relatert til den andres behov ogsé har vert til belastning:
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Det som egentlig ble verst for oss, var det at vi var mer opptatt av hvordan den andre
skulle ha det..i ..i alle fall med sorgen og det..s& vi var opptatt av & tilrettelegge for den
andre.. skulle ha det s& bra som mulig, og komme seg gjennom det, mer enn & ta hensyn
til egne behov, da...

Mor forteller at det hun karakteriserer som en styrke for parforholdet, anerkjennelsen og
bevisstheten om den andres behov, ogsa ble en belastning for dem som enkeltpersoner. A
tenke pa hvordan den andre best skulle fa utlep for sine sorgreaksjoner, ble et viktig mal. Det
kostet imidlertid mye av hver enkelt av foreldrene & klare dette. Jeg mener mors refleksjoner
ogsa kan forstas som at vektstangeffekten ikke alltid fungerte. Hvordan opplevdes det nér de
begge var nede og hadde minimale ressurser til radighet for 4 tilrettelegge for den andre?

Emils mor forteller om perioder der de begge var langt nede:

...Og det var jo ikke s4 lett & skulle ta opp sdnne ting med deg heller (henvendt til far)...For
Anders (far), han hadde det like vondt, han..(henvendt til intervjuer).

Emils mor oppsummerer her essensen i hva jeg opplever at alle tre foreldreparene formidlet:
Etter at barnet dede opplevde foreldrene at fellesprosjektet gikk inn i en krise.
Mestringsstrategiene virket ikke lenger og foreldrene opplevde forskjellene seg i mellom som
vanskeligere enn for. Hva nd? Det kan virke som om foreldrene gjennomgikk en periode hvor
de slet med sterke sorgreaksjoner og i liten grad hadde overskudd til & mete den andres behov.
Det er imidlertid interessant & se pd hvordan foreldrene flere ar senere trekker frem positive
erfaringer ved 4 ha opplevd nettopp disse utfordringene. Foreldrenes opplevelse av 4 dele
historien og minnene om det som har skjedd trer da frem som viktige. Dette ser jeg pa i

kapittel 4.4.5.

I kapittelet om ulike reaksjoner og mestringsstrategier har jeg vist at alle tre foreldrepar
fortalte om ulikheter i sorgreaksjoner seg i mellom. De fortalte ogsé at de i hovedsak
opplevde disse forskjellene som positive i tiden barnet levde. Etter at barnet dede ble det
-vanskeligere. Fellesskapet rundt omsorgen for barnet oppherte, og parene opplevde
forskjellene som mer problematiske enn for. Alle tre foreldrepar forteller at de byttet pd &

vaere emosjonelt oppe og nede, og trekker denne erfaringen frem som en styrke ved forholdet.
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Mitt hovedinntrykk er at foreldrene har skapt en felles historie om at de stetter hverandre i
mete med vanskeligheter. I et narrativt perspektiv blir denne historien en viktig forforstéelse
nér paret moter nye utfordringer. Kan utfordringene og problemene ha fert til at parforholdet i
dag har et sterkere fundament enn for barnet ble sykt? I neste kapittel ser jeg pd hvilken
betydning foreldrene legger i avskjeden med barnet, og hvordan disse minnene har blitt en

viktig del av foreldrene felles parhistorie.

4.4. Avskjeden - det handler om & skape minner

Hva vektlegger foreldrene som viktig under avskjeden med barnet? Hva har vart vanskelig,
hva har veert godt? Hvordan tenker de at historien om avskjeden pavirker dem som par og
familie i dag? I teorikapittelet 2.5 viser jeg at ritualer knyttet til dedsfall kan gjere det enklere
& for de etterlatte & dele tanker og folelser i fellesskap med andre. Jeg viser ogsd at ritualene
kan ha som funksjon & gjere det uvirkelige virkelig (Brottveit, 2003). At gamle tradisjoner
som likvake gjorde det mulig for familien & ta farvel over lengre tid er ogsa trukket frem som
betydningsfullt for etterlatte. P4 samme méte hvordan disse ritualene str i kontrast til nyere

tider der de fleste der i institusjon (Salomonsen, 1999).

Alle foreldrene vektla betydningen av avskjeden med barnet, og ville gjerne snakke om dette
temaet. Lenge tenkte jeg at dette var mindre relevant for min problemstilling om parforholdet,
og var derfor i tvil om jeg skulle bruke disse funnene. Etter & ha lest tekstene flere ganger, slo
det meg imidlertid at historiene om de siste stundene med barnet fremstar som viktige og
meningsbeerende fortellinger i foreldrenes felles parhistorie.. Foreldrene forteller at det er
avgjerende hvordan de siste ukene, dagene og timene med barnet blir. Hvordan skal familien
huske avskjeden? Hvilke minner skal innlemmes i historien om barnet foreldrene mistet?
Opplevelsene og fortellingene knyttet til disse dagene blir viktige utgangspunkt for
sorgprosessen videre. White hevder at det 4 si farvel ogsa kan sees som en viktig del av det &
si ”god dag”. Med dette forstdr jeg at det & ta farvel pé en god méte, bdde fysisk og mentalt,
ogsé er et viktig grunnlag for hvordan de etterlatte kan ta med seg barnet, eller den indre

representasjonen av barnet videre i livet (2.3)(White, 2006a).
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Alle foreldrene som deltok i studien fortalte om avskjeden med barnet med stor intensitet. Jeg
opplevde ogsa at utsagnene ble ledsaget av sterke folelser. To av foreldreparene var opptatt av
at deres erfaringer métte viderebringes til nye familier i samme situasjon. Emils foreldre tok
pa eget initiativ opp at de onsket & snakke om avskjeden, fordi de opplevde at denne ble s&
viktig for dem. Disse foreldrene forteller at de pa forhand ikke visste at det var mulig 4 ta
sennen med seg hjem, og at de i ettertid er takknemlige for at tilfeldighetene gjorde at det ble
slik. Emil fikk komme hjem, og familien fikk vare sammen med ham over flere degn. Adrian
ble liggende pa sykehuset for han ble fulgt av foreldrene til det lokale kapellet. Thea, som
dede hjemme, ble hentet av begravelsesbyréet etter at familien hadde veert sammen med

henne i ett dogn.

4.4.1. A méatte forlate barnet

Adrians far forteller at det aller vanskeligste gyeblikket ikke var da sennen dede, men da de

til slutt matte ga fra ham pé sykehuset:

...det var det & dra fra ham pa sykehuset som var det verste ...og han skulle trilles ned
pé kjolerommet, eller hva det nd er...Det & dra fra ham der...det var helt unaturlig..

Fars reaksjon kan forstés pé flere méter. Sett i lys av tradisjonell sorgteori (2.2.2) kan fars
reaksjon forstds som at han ikke har tatt inn over seg at sennen faktisk er ded, at far befinner
seg i sjokkfasen og derfor ikke forstér at sennen ikke lenger lever. Denne forstdelsen gjor at
far opplever det som “unaturlig” & g fra Adrian, la ham veere igjen pé sykehuset alene
(Cullberg, 1990, Sandvik, 2003, Worden, 2009). Med utgangspunkt i teorien om ritualenes
betydning (2.5) forstér jeg fars utsagn som et behov for & veere sammen med sgnnen til tross
for at han er ded. Far bruker ordet “unaturlig”. Dette forstér jeg som at han opplever at det
stritter i mot hans foreldreinstinkter 4 forlate sennen alene pa sykehuset. Teorien viser ogsa at
ritualer kan medvirke til & gjore dadsfallet virkelig for de etterlatte (Brottveit, 2003). Fars

beskrivelse av at det var vanskelig & forlate sennen forstr jeg som et uttrykk for at far

opplever et stort behov for & tilbringe mer tid sammen med gutten sin.
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Far forteller ogsd om noe jeg forstar som en indre uro, tomhetsopplevelse og et intenst savn
etter sonnen i de forste dagene etter sgnnens ded. Han beskriver hvordan han bokstavelig talt

holdt seg fast i en raggsokk sennen hadde brukt :

»Jeg kunne ikke sitte inne pd rommet der, ...Jeg husker jeg matte flytte meg ut i stua
med PC'en og...Jeg kunne ikke vere i det rommet...husker jeg gikk og ..nér jeg sov,
med sokken hans, 14 og holdt i den hele natta..”

Verden som hittil hadde veert fylt av fysisk og mentalt neervaer med sennen, med
arbeidsoppgaver, omsorg og ivaretakelse var plutselig snudd pa hodet. Jeg forstar fars
beskrivelse av tomhet til & inkludere bade det fysiske savnet etter sennen, og opplevelsen av 4
ikke lenger kunne gjare noe konkret for & avhjelpe situasjonen. Far kunne hverken hjelpe
sennen, eller seg selv slik han har gjort for: Ved & lose praktiske oppgaver knyttet til Adrians
sykdom (2.4)(Martin and Doka, 2000, Stroebe and Schut, 2010). Jeg forstdr ogsa raggsokken
som en forbindelse til barnet, noe fysisk som representerte sennen. Far forteller om

betydningen av 4 se sennen igjen ved syningen i sykehuskapellet noen dager etter dedsdagen:

... helt fram til vi s& ham igjen i kista i kapellet, og visste at né 14 han der og sa fredelig
og rolig ut, og..Etter det lasna det ett eller annet..

Sett fra et narrativt perspektiv (2.3) kan man forsté fars utsagn som at han skaper mening i
den smertefulle situasjonen ved & fokusere pé at sennen sa fredelig ut (Dyregrov, 2008,
Neimeyer, 2000). Far formidler hvor viktig det var 4 kunne ta med seg minner om en god
avskjed med Adrian . Jeg opplever at far gjor dette ved & vektlegge hvor godt det var 4 se
sennen igjen, og hvordan de vanskelige folelsene “losnet” etter at de fulgte sennen fra
sykehuskapellet og hjem til den lokale kirken. I et narrativt perspektiv (2.3) ble dette
gyeblikket et viktig vendepunkt i foreldrenes historie om avskjeden med Adrian. I det neste
underkapittelet viser jeg hvordan Emil og Theas foreldre forteller om betydningen av & ha

barnet hjemme og dermed kunne ta farvel over flere degn.
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4.4.2. Betydningen av a f3 ham hjem

De to andre familiene i undersekelsen tok farvel med barnet hjemme etter dedsfallet. Begge
foreldrepar understreker hvor viktig det var for dem som familie & ha tid til & ta avskjed over
flere dager Emils foreldre forteller at begravelsesbyraet kjorte Emil hjem etter at han dede pé

sykehus:

[ ettertid betydde det veldig mye, bade for oss og for ungene tror jeg,...fordi han ble
kjort hjem igjen...... Og nér han (begravelsesagenten) da skulle komme og hente ham,
sa da hadde han jo ligget her, pa en méte, inne pd rommet sitt i flere netter og ..vi har
hatt ham innp4 oss og tatt skikkelig avskjed med ham og det hadde veert, ..huset var jo
fullt av folk som hadde veart innpé der og.. (Inne p& Emils rom)...Det hadde vert helt
fjernt og reist pa et barehus for & sett ham i et kaldt, sterilt rom, ogsé liksom bare statt
ved siden av kisten, ikke sant?

Foreldrene forteller hvordan segsknene inviterte vennene sine inn pa rommet der broren 14, og
hvordan de alle etter hvert opplevde seg som “mettet” og ikke folte behov for 4 benytte

tilbudet om & se ham igjen for begravelsen:

.for vi var pa en mate mettet og da, vi husker jo Emil der han 14 p4 rommet sitt, i stedet
for & huske ham i en fremmed setting.

Barneavdelingen som er min arbeidsplass har de senere drene har fatt et storre fokus pé
betydningen av & ta avskjed med barnet over tid. Dersom det er teknisk mulig skal alle
foreldre som mister barn, f& konkret informasjon og direkte spersmal om de ensker hjelp til &
fa barnet hjem etter at doden har inntruffet. A legge til rette for at foreldrene kan tilbringe tid

sammen med barnet, anser jeg som en av helsepersonellets viktigste oppgaver nér barn der.

4.4.3. Nar barnet dgr hjemme

Theas far forteller at de valgte at datteren skulle fa veere hjemme den siste tiden hun levde,

hun dede med foreldrene og deres nare venner rundt seg:

...hadde ikke noe lyst til at hun skulle do pa sykehuset...og at vi skulle métte ga
gjennom sykehuskorridorene etterpé...da ville jeg heller vaere hjemme...Det husker jeg,
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at jeg synes det var viktig & slippe det...

Tidligere skjedde de fleste dedsfall i hjemmet, bade avdede og de parerende var omgitt av
slekt og venner som hjalp til (2.5)(Salomonsen, 1999). Jeg forstar far som at han var redd for
4 oppleve seg fremmedgjort i en stor institusjon. Uttrykket at de som foreldre skulle métte ”gé
gjennom sykehuskorridorene etterpa” ser jeg som at far hadde behov for & vere i trygge
omgivelser med kjente mennesker rundt seg etter at deden hadde inntruffet. Man kan ogsé

tenke at far gnsket & slippe & gé fra Thea.

4.4.4. Ataibruk gamle tradisjoner

Béde Brottveit (2003) og Salomonsen (1999) antyder at det er en tendens i tiden til & ta
tilbake noen av de gamle tradisjonene knyttet til dodsfall. A arrangere syning etter dedsfallet
er et eksempel pé dette (2.5)(Salomonsen, 1999). Jeg mener barneavdelingens praksis om 4
informere foreldre om muligheten til & f4 barnet hjem ogsé bekrefter en slik tendens. Bade
Emil og Theas foreldre trekker frem betydningen av omsorg, og nervar med venner og
familie i dagene barna var hjemme. Denne inkluderingen av andre i familiens private sorg , en
felles opplevelse av samver knyttet til barnets ded, pner kanskje ogsé opp og gjer det lettere

for omgivelsene & ta kontakt etter begravelsen.

Som beskrevet i teorikapittelet 2.5 viser studier at etterlatte trekker frem omsorg og varme fra
omgivelsene som mest positivt ved gravferden (Tangaard, 1994)Man kan stille spersmal om
institusjonaliseringen av deden, samt den profesjonaliserte hjelpen som utfoeres av sykehus,
begravelsesbyré og kirke har bidratt til & ekskludere viktige bidrag fra det naermeste nettverket
(Tanggaard 1994). Emils foreldre fremhever verdien av & ha tid og rom til & dele avskjeden
med hverandre, med barna og med slekt og venner. Jeg forstar ogsa at foreldrenes opplevelse
av avskjeden har hatt stor betydning for deres felles historie om Emils ded. Foreldrenes
fortelling om den vonde situasjonen, inkluderer ogsa beretninger om gode stunder, gyline
gyeblikk om samvear over en kaffekopp med de som kom innom. Foreldrenes fortelling om
disse dagene kan forstds som et uttrykk for at de sammen opplevde en stor grad av omsorg og
nzrhet fra omgivelsene. Jeg opplever ogsa at foreldrene vektlegger det som godt & tenke pé at

det var s mange som s& Emil, at s& mange deler denne biten av historien. Foreldrenes ensker

74




4 dele disse erfaringene med andre som kommer i samme situasjon. Dette ser jeg som
foreldrenes méte 4 skape mening i erfaringer fra en szrdeles vanskelig livssituasjon

(Dyregrov, 2008, Nadeau, 2001, Neimeyer, 2000).

Tanggaards (1994) undersgkelse (2.5) viste at etterlatte ofte er usikre og stetter seg til rid fra
profesjonelle hjelpere i den umiddelbare fasen etter et dedsfall (Tangaard, 1994). I min
praksis har jeg fulgt mange familier som har mistet barn, bade uventet og i uhelbredelig
sykdom. I mgte med disse foreldrene opplever jeg at det er viktig & legge til rette for at
foreldrene i sterst mulig grad kan ta valg som oppleves som riktige og gode i ettertid. Jeg har
hittil ikke mett noen som har angret pa at de tok barnet med hjem etter barnets ded. Tvert
imot opplever jeg at familier som har tatt avskjed p& denne maten, sterkt oppfordrer meg til &
formidle deres erfaringer til nye familier som opplever & miste barn. Foreldrene ber meg

formidle hvor viktig disse dagene har vert for familiens videre sorgprosess.

Foreldrenes fortellinger om avskjed og ritualer, viser at ritualer oppleves som viktige for &
sikre en best mulig avskjed. Emils foreldre har en sterk motivasjon til & formidle erfaringene
om det 4 ha barnet hjemme over flere netter. De gnsker at andre familier skal vite at dette er
mulig, de vil gjerne at andre skal fa kjennskap til hvor viktig minnene om disse dagene har
blitt for dem som familie. Adrians foreldre forteller om det & métte forlate sennen pé
sykehuset som vanskelig og naermest traumatisk. Syningen i sykehuskapellet i ettertid kan
sees som en behandling av dette traumet. Jeg opplever ogsé foreldrene til Thea sin historie
som en bekreftelse pa ritualenes betydning. Foreldrene understreker viktigheten av 4 ha
datteren hjemme i trygge omgivelser og veere sammen med venner og familie i dognet fra hun
dede til hun ble hentet av begravelsesbyréet. Jeg forstér foreldrenes beretning som et enske

om & hjelpe andre familier i samme situasjon.

A tilrettelegge for at foreldrene kan ta valg som gir en best mulig avskjed, krever at personalet
tar temaet opp med foreldrene mens barnet enda lever. Dette fordrer varsomhet, timing og
ikke minst en stor dose mot. Disse valgene kan ikke gjores om, derfor er det sa viktig at
foreldrene far hjelp til 4 ta valg som blir riktige for bade foreldre og resten av familien.
Hvilken betydning fir minnene foreldrene deler om barnet? Dette vil jeg vise i neste

underkapittel.
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4.4.5. A dele minnene

Etterlatte forteller om opplevelsen av & sta alene tilbake med sorgen og savnet nér det har gatt
noe tid etter at barnet dede. Venner blir opptatt med jobb og hverdag, familie og slekt vender
tilbake til sine vante liv. For foreldrene er det ikke slik. Til tross for at de er rasjonelt
forberedt pé barnets dad, forteller Adrians far at det var vanskelig & forstd hvordan det skulle

bli etterpé:

..nei, jeg trodde man hadde forberedt seg pa de fem arene, men det var jo ikke
sjangs...Det var tomt og bare helt..jeg vet ikke..Det gar egentlig ikke an & forklare det..

Etter som ukene og ménedene gar far foreldrene gradvis mindre oppmerksomhet. Foreldre
som har mistet barn sier at stgtten og omsorgen fra omgivelsene er mer eller mindre borte pa
det tidspunktet de trenger det mest. Mange foreldre opplever perioden fra et halvt til ett ar
etter dedsfallet som den tyngste tiden. De fleste forteller at ogsa det andre aret er sveert tungt,
dette forsterkes ved at stotten fra omgivelsen da er neermest fravaerende. Et aspekt er stotten
og omsorgen, et annet aspekt er hvordan barnet som dede blir regnet med, husket pa. Theas

far sier det slik:

...for oss sé er det viktig at vi...at vi har henne med, at vi nevner henne, at hun blir
prata om...Og vi setter utrolig pris pa nar vi ser at..vi har noen venner som har bilde av
henne...fremdeles, liksom...i stua.. Ja, det synes jeg er utrolig godt!...Jahh (innpust)..At
hun er en del av resten av familien og slekta, og venner. At de snakker om henne...Det
er jo ikke alle som gjor det, men de som gjar det..det er..det er...Ja, det setter vi utrolig
pris pa, og det er veldig viktig..

Foreldrene 1 studien var opptatt av at de var avhengige av hverandre for & aktivt dele minnene
og innlemme barnet i natiden. Selv om andre engasjerte seg slik Theas far forteller om,
kommer det frem at de fleste har sluttet & snakke om barnet de mistet.

Emils far forteller at det var godt & delta i intervjuet selv om det brakte frem sterke minner:

..Det er jo pa en mate litt godt ogsa, fordi at for oss sé er det veldig viktig at vi ikke
glemmer Emil. For de rundt oss prater ikke om Emil lenger. Det er pa en méte tre ar
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siden s, de..de..ja aller neermeste, de ja, venner og familie litt lenger ute, de er pd en
méte ferdig med Emil, de nevner ikke Emil noe sarlig lenger de, vet du..

Som jeg viste til i teorikapittelet 2.3.1, trekker Atle Dyregrov (2008) frem meningsaspektet
ved 4 delta i forskningsundersekelser knyttet til barnet de mistet. Emils far forteller at han
opplever det godt 4 snakke om sennen sin, selv om det bringer frem sterke felelser (Dyregrov,

2008).

Foreldrene forteller om hvor viktig det er & hente frem minner om barna, snakke om dem og
pa den méten skape en plass til dem i nétiden. Gjennom alle disse historiene slér det meg at
disse minnene ogsé er viktige for foreldrenes opplevelse av seg selv som foreldre. Gjennom 4
dele minner hjelper de ogsa seg selv til & opprettholde identiteten som foreldrene til barnet de
mistet. White (2006) beskriver hvordan han aktivt benytter “hilse-pd metaforen™ i sitt arbeid
med etterlatte. Han mener at det & hjelpe den etterlatte til & se seg selv gjennom den avdedes
gyne er nyttige innfallsvinkler i sorgterapi (2.3.1)(White, 2006a). Via sirkulaere sporsmél kan
den sgrgende bygge opp igjen identiteten som ble tapt ved dedsfallet. White (2006) viser pa
denne méten hvordan det 4 skape forbindelse mellom den etterlatte og avdede 7 den sergende,
kan lgsne kompliserte sorgreaksjoner (White, 2006a). Med utgangspunkt i et narrativ
perspektiv mener jeg at foreldrene i studien bruker minnene til & skape en forbindelse til
barnet de har mistet. P4 samme méte skaper foreldrene en plass til barnet i livshistorien, ikke
bare slik den har vart, men ogsé slik den er og slik den kunne ha blitt. A dele minner og
sammen skape en historie om hvordan barnet ville ha veert om det fikk leve, bidrar til at
foreldrene kan se seg selv gjennom barnets gyne. De er fortsatt foreldre selv om barna ikke

lever lenger.

Under intervjuet snakker foreldrene til Thea seg i mellom om hvordan hun lekte pa
trampolinen. De beskriver at de fortsatt kan se henne nér de oppholder seg i hagen, og at slike
minner knytter familien til huset de bor i. Det var der hun bodde, det var i denne hagen hun
lekte. De kan ikke flytte derfra. I samtalen opplever jeg at foreldrene hjelper hverandre til 4
fylle ut bildet av Thea som leker i hagen. Dette har de opplevd sammen, dette er en historie de

to som foreldre deler. De trenger hverandre til & utvide og bevare disse bildene.
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Adrians mor forteller ogsd om hvordan hun og Adrians far opplever en sterk samherighet 1
sine minner:
Alle de minnene vi har...ikke sant? Vi kan jo bare se et menneske , eller se pa en gutt,
eller..ogsd kan vi veksle blikk, ikke sant, for da: ”A ja, det var jo sinn han gjorde, eller
...med en hénd, eller..ogsé, ogsd metes vi pa det, for det opplevde
vi...sammen...... Skulle jeg ha sittet med det alene?..Det ..det 4 dele det, da.. det er jo
sant som det sies at det blir jo ekstra stort nar vi meter den gleden sammen, liksom..Sé
det har..veit vi jo at har hatt mye 4 si for oss to at vi har veert ssmmen med ham, og delt

alt sammen med ham og fikk maks ut av tiden med Adrian. At det har vi med oss nd. Og
at det er vi to som har gjort det...Ja!

Alle foreldrene formidler at minner, tanker og historier om barnet betyr mye for dem som
enkeltpersoner og som par. De forteller at de opplever det som det viktig at andre snakker om
barna, og at de hjelper hverandre til & holde fortellingene om barna fremme. Jeg mener 4 ha
funnet at foreldrene bruker minnene til & opprettholde identiteten som foreldrene til barnet de
mistet, og at det betyr mye for foreldrenes parforhold at de deler historien om barnet sitt. Det
kan aldri bli det samme med en utenforstdende. Alle foreldrene var opptatt av at det var en
trygghet & vite at de i felleskap hadde taklet store emosjonelle og strukturelle belastninger.

Dette ser jeg naermere pa i neste kapittel.

4.5. Vi klarte dette i felleskap

Som vist i teorikapittelet 2.1 finner Syse et al. (2010) ingen okt forekomst av samlivsbrudd
blant foreldre som har barn med kreft i Norge. Studien peker pé en liten gkning av skilsmisser
blant foreldre som mister barn i kreftsykdom, men understreker at forskjellen ikke regnes som
signifikant (Syse et al., 2010). Den svenske studien fra samme ar viser at det motsatte:
foreldre som har mistet barn i kreftsykdom har mindre risiko for skilsmisse sammenlignet
med andre par (Eilegard and Kreicbergs, 2010). Dette gjelder foreldre som har mistet barn i
kreftsykdom. Schwas (1998) litteraturgjennomgang stetter disse funnene (2.1.1)(Schwab,
1998). Jeg mener det er grunn til & anta at resultatene kan vare representative for foreldre som

mister barn i annen uhelbredelig sykdom.

I min undersgkelse var jeg opptatt av & finne frem til hva foreldre som har mistet barn,

opplever har veert viktig for parforholdet. Dyregrov (2007) viser at foreldre trekker frem &
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snakke sammen om falelser og reaksjoner, samt & delta i felles aktiviteter som viktig
(2.1.2)(Dyregrov, 2007). Informantene i underspkelsen min forteller hvordan de etter
diagnosen raskt fant et felles fokus i & gi barnet et best mulig liv sa lenge som mulig. De
beskriver hvordan de satte egne behov til side, og om den gode opplevelsen av & jobbe

sammen for et felles mal.

Emils far forteller at fellesprosjektet gikk pa bekostning av egne behov:

...hvis du liksom hele tiden skal tenke pa hva du skal gjere selv i en sénn setting, da tror
jeg ikke det gar bra. Du m4 liksom...”Det er Emil det dreier seg om”...Hvis jeg hadde
tenkt at jeg skulle ha det bra, og jeg skulle fatt gjort mine hobbyer og interesser pa
kvelden, da hadde det jo skjeert seg med en gang. Jeg tror liksom at du ma sette deg selv
i andre rekke...

Jeg forstéar her far som at denne innstillingen har veert en investering i parforholdet. Han har

vist mor at deres felles prosjekt er viktigere enn egne fritidsinteresser.

Foreldrene deler en historie om at de har lykkes som par gjennom store belastninger. De er
bevisst at ikke alle klarer dette. Emils foreldre sasmmenligner seg med par der den ene har blitt

forlatt. Far sier det slik:

For du liksom herte om par der den ene gikk nér de fikk en syk unge...Og den (andre)
ble sittende med hele ansvaret..

Som tidligere nevnt i 2.1.1 forteller foreldre at de far velmente rad basert pé forestillinger om
at familier med alvorlig syke barn har stor risiko for & oppleve samlivsbrudd. Jeg finner det
interessant & se pa effekten av disse velmente radene; er det slik at nettopp denne omsorgen
fra venner og familie er med pa & opprettholde myten om samlivsbrudd i familier som har
alvorlig syke barn? Og kan det vaere slik at omsorgen bidrar til & skape usikkerhet og ekstra
belastning for foreldreparet? Som vist i 2.1.1 foreligger det ikke studier som viser signifikant
gkning i skilsmisser hos familier som mister barn (Filegard and Kreicbergs, 2010, Syse et al.,
2010). Nyere kvalitative studier viser i tillegg at de fleste opplever & ha kommet na@ermere

hverandre etter tapet av et barn (Dyregrov, 2007).
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I teorikapittelet 2.6 viser jeg til ulike kjeerlighetsbilder eller diskurser kjeerlighet i kulturen vi
lever i (@fsti, 2010). Sett i lys av den romantiske diskursen som réder i litteratur, film og TV
serier, kan man undre sg over hvorfor ingen av parene uttrykker sterke folelser for hverandre,
eller snakker om fysisk nerhet og kjeresteforhold. Kan det tenkes at de holder sammen av

hensyn til de gjenlevende barna? Er det slik at de vil skéne barna fra flere tap?

Ser man fortellingene i lys av en annen diskurs: ” Kjeerlighet som arbeidsfelleskap” vil
fortellingene gi en annen mening (Bfsti, 2010). Foreldrenes formidlede erfaring av samhold
og tilharighet, trygghet og felles mestring, forteller om et parforhold som er godt
fundamentert. Foreldrenes vilje til 4 beskytte barna for flere tap, kan sees som et viljesaspekt

som styrker parforholdet ytterligere.

Alle foreldrene i studien forteller at de opplevde det som en styrke & vite at de sammen har
taklet utfordringene knyttet til barnets sykdom. De formidler at det ikke har veert enkelt, men
at de har vokst pé det som par. Schwab (1998) viser at de fleste foreldre opplever at forholdet
styrkes etter tapet av et barn, men understreker at det kan ta flere ar for de opplever det slik
(2.1.1)(Schwab, 1998). P4 spersmél om hva det betyr for dem & dele historien om Emil svarer

mor:

Det tror jeg styrker forholdet, i hvert fall sdnn i ettertid, om ikke det kanskje gjorde det
da det var som verst, men sénn i ettertid sa tror jeg det styrker forholdet, at det var
liksom en felles ballast.

WHOs definisjon om palliativ behandling for barn, inkluderer psykososial stette til foreldre og
sesken (1.1.3)(WHO, 1998). Adrians foreldre forteller om parsamtaler som viktig for 4 oppklare
misforstaelser mellom dem i den tunge tiden etter at barnet dede. Med bakgrunn i min praksis
mener jeg det er viktig at alle foreldre som opplever & miste barn far tilbud om slik hjelp. Min
erfaring er at hjelpeinstansen md veere aktiv og ta initiativ, det er ikke a forvente at foreldrene selv
tar kontakt. Som tidligere nevnt opplever de fleste at stotten fra omgivelsene minker etter hvert
som ukene gér. Foreldrene kan derfor ha sterre behov for samtaler nar det har gétt noe tid. Ber
man iverksette en ordning der hjelpeinstansen tar kontakt pé nytt dersom foreldrene avslar tilbud

om hjelp umiddelbart etter barnets dod?
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Felles ballast, felles glede og felles sorg. Felles opplevelser pa godt og vondt, og tryggheten i
4 vite at den andre er der for deg. Dette er tanker jeg sitter igjen med etter & ha haort
foreldrenes fortellinger. Historier om tilherighet og minner. Og om et barn som skal leve
videre i og mellom foreldrene. Det foreligger ikke studier som viser til hoy risiko for
skilsmisse nér man mister et barn. Det kan imidlertid se ut til at myten om dette lever i beste
velgdende. Det er interessant & se pd hvilke konsekvenser denne myten far for foreldrene som
opplever & komme i en slik situasjon. Farer den til ekstra belastning? De fleste foreldre som
mister barn opplever at forholdet styrkes. Det kan imidlertid ta tid for de selv opplever det slik
(Schwab, 1998). Med utgangspunkt i funnene i denne studien tenker jeg at alle familier som
mister barn ber f3 tilbud om parsamtaler. Tkke fordi de har spesielt stor risiko for skilsmisse,
men fordi det kan vare nyttig med en samtalepartner for & forebygge misforstelser og stress
forarsaket av ulike sorgreaksjoner. Og ikke minst; for & hjelpe til i prosessen der foreldrene

skal skape en felles historie om barnet de mistet.
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5. “Vi vil jo bygge livet vart sammen”
I denne oppgaven har jeg forsekt & belyse folgende problemstilling:
Foreldre som har mistet barn i uhelbredelig sykdom:

e Hvordan har sorgreaksjoner og mestringsstrategier preget dem: Individuelt og som
par?
e Hva opplever de som viktig for at de har holdt sammen tross store belastninger?

e Hvordan pavirker erfaringene fra sykdomsperiode og sorgprosess parforholdet i dag?

I dette kapittelet vil jeg vise om forskingsspersmélene mine er besvart, hvilke funn jeg har
gjort, og hvilke nye spersmal disse har skapt.

5.1. Hva jeg fant

Foreldrene formidler at erfaringene har styrket parforholdet. De forteller om ulike
sorgreaksjoner og mestringsstrategier. Moedrene vektlegger det 4 snakke med andre, gréte/”fa
det ut” som viktig for sorgbearbeidelsen. Fedrene fremhever det & vaere for seg selv med
tankene, i bilen, i baten eller under aktivitet som viktig. Hos alle tre parene gjenopptok
fedrene arbeidet for medrene. Foreldrene vektlegger betydningen av & dele minnene. Dette

har blitt et viktig fundament i foreldrenes relasjon.

Gjennom analyseprosessen har jeg kommet til at foreldrenes felles historie er et resultat av
aktiv meningsdannelse. Det er ingen tilfeldig gjenfortelling av hendelsesforlgpet.
Meningsdannelsen, eller meningskonstruksjonene, innbefatter hvordan foreldrene skapte det
jeg har kalt parprosjektet umiddelbart etter at diagnosen var fastsatt. Malet for dette prosjektet
var at barnet skulle ha det best mulig lengst mulig. Foreldrene formidlet at parprosjektet
opplevdes som en viktig mestringsstrategi, og at denne besto av kognitive og praktiske
understrategier. Foreldrene forteller at neerveeret og det fullstendige fokuset pa barnet gav
beskyttelse mot smerten i det de visste skulle komme. Arbeidsoppgaver og neerhet til barnet
fortrengte de vonde tankene. I tillegg forteller foreldrene at de bevisst skjov tankene om

barnets levetid bort. Alle foreldrene formidlet en opplevelse av tilhorighet og trygghet knyttet
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til parprosjektet. De forteller at de var avhengige av hverandre, og forteller om dette som en

positiv erfaring. De opplevde ¢ veere viktige, bdde for barnet og hverandre.

Jeg fant ogsa at forskjellighet i sorgreaksjoner opplevdes som en styrke mens barnet var sykt.

Eksempelvis hjalp fedrenes optimisme madrene til & beholde hapet om at legene kunne ta feil.

Foreldrene forteller at det skjedde et markant skifte da barnet dode. Fra & vere engasjert i
barnet dognet rundt, var det plutselig ingen oppgaver som ventet. Opplevelsen av & vere
viktig ble borte. Nettverket av hjelpere forsvant, og foreldrene opplevde seg overlatt til seg
selv. I denne perioden ble forskjellene i sorgreaksjoner og mestringsstrategier vanskeligere d
héndtere. Fedrene beskriver at de ble bekymret over ektefellens emosjonelle sorgreaksjoner.
Muodrene forteller om en opplevelse av ensomhet i sorgprosessen. De hadde behov for & prate,

mens fedrene ville veere i aktivitet/komme i gang igjen.

Jeg opplever at historien foreldrene forteller er viktig. Ikke bare tar den vare pi minnene om
barnet de mistet. Den er ogsa en felles forstielse av at de som par taklet de ekstreme
belastningene sykdommen medforte. Historien skaper ogsa foreldrenes bilde av seg selv. Som
foreldre, individer og par i dag. Historien skapes i paret, i fortellingene de forteller seg i
mellom. P4 denne maten hjelper den foreldrene til & innlemme barnet i livet som leves her og

na. Historien om barnet slutter ikke i det barnet dor. Den lever videre mellom foreldrene.

Foreldrene bruker ikke store ord om folelser og fysisk narhet. Det fortelles heller ikke om
roser og romantiske middager. Foreldrene snakker om arbeidsfellesskap, trygghet og
tilherighet, og om skatten i deres felles historie, historien om barnet, minnene de deler.
Setninger som *vi gnsker jo & bygge livet vart ssmmen”, ”vi har godhet for hverandre, du
blir kjent pa en helt annen méte...” og ”det kjennes trygt,” gar igjen i intervjuene. De forteller
ogsé om ansvarsfolelse for at gjenlevende sesken ikke skal oppleve flere brudd. Foreldrene
hevder ikke at det har vart enkelt 4 vare par gjennom sorgprosessen. Dette kommer til syne
ved belastningene i de ulike reaksjonsformene etter barnets ded. Et av parene var ogsé opptatt
av at intensiteten i fellesskapet daler nér det har gatt noe tid. Som mor til Thea uttrykker det:

“Hverdagen kommer jo til oss ogsa”. Alle foreldrene formidler imidlertid et sterkt

viljesaspekt, et bevisst gnske om & fortsette & leve sammen.
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Foreldrenes mestringsstrategier kan forvirre helsepersonell. Hva skjer nar foreldre som lever i
pyeblikket, blir innkalt til & diskutere om barnet skal fa respiratorbehandling dersom dette
skulle bli aktuelt? Foreldrenes behov for & leve her og né, kan mistolkes til at de ikke innser
alvoret i barnets sykdom. Jeg mener det er viktig & soke & forsta funksjonen ved foreldrenes
strategi. Denne forstdelsen kan bare foreldrene dele med oss. Kan noe sé enkelt, men likevel
s& krevende som 4 innta en ikke-vitende posisjon forebygge vonde og opprivende konflikter

(Anderson, 2003)?

I undersgkelsen legger foreldrene vekt pa at avskjeden med barnet er viktig for den videre
historien. De understreker at det & ha tid til d ta farvel er avgjerende, og at denne siste tiden
med barnet blir varige minner for hele familien. Jeg ser det som sentralt & innarbeide rutiner
som sikrer at alle foreldre som opplever 4 miste barn far informasjon om muligheten til 4 fa
barnet hjem. I slike samtaler kan det vaere nyttig & referere til hva andre foreldre har opplevd
som godt. Samtidig m& man gé& varsomt frem. Foreldrene ma finne frem til hva som er riktig

for deres familie.

5.2. Sporsmal som kan undersgkes nsermere

Arbeidet med studien har fgrt til flere spgrsméal som kan vere interessante & undersgke

nzermere. Jeg redegjgr her kort for noen av disse.

1. Vil funnene mine om at ulikheter i reaksjoner oppleves som positive mens barnet er
sykt, mens vanskeligere nar barnet der, bekreftes i stetre studier? Hvordan opplever
foreldre som har opplevd samlivsbrudd at sykdomsperiode og sorgprosess har pavirket
parforholdet? Det vil veere interessant & gjore en sterre studie der ogsd foreldre som
har skilt lag intervjues. Vil det veere sammenhenger mellom disse foreldrenes

historier, og historiene til foreldre som fortsatt lever sammen?
2. Med utgangspunkt i WHOs (1998) definisjon om palliativ omsorg for barn med

livstruende og uhelbredelig sykdom: Hva slags oppfelgning far familier som opplever

uhelbredelig fremadskridende sykdom hos barn (WHO, 1998)? Jeg finner dette
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spesielt interessant med tanke pa ett av funnene i denne studien: Om krisen som
oppstar ndr barnet der og parprosjektet oppherer. Hva slags tilbud far foreldre som
kommer i denne situasjonen? Hva tenker foreldre som har opplevd & miste barn ville
vaere god hjelp & f4? Er det slik at hjelperne forsvinner nér foreldrene trenger dem som

mest?

3. FEtannet tema jeg gjerne ville ha undersekt er hvordan helsepersonell i
spesialisthelsetjenesten opplever foreldres mestringsstrategier ved alvorlig sykdom
hos barn. Hva tenker de om sin rolle i mgte med foreldre som ikke forholder seg til
barnets diagnose, eller som ikke gnsker & snakke om at barnet skal de? Hvordan
oppleves det & ta opp temaer om livsforlengende behandling? Hvilke muligheter har

helsepersonell for & & veiledning i slike situasjoner?

5.2.1. Oppsummering

Jeg var opptatt av parforholdet og hvordan dette ble pavirket av barnets sykdom og dedsfall. I
intervjuene opplevde jeg at foreldrene aller helst ville snakke om barnet som dede. Jeg
opplevde at jeg gang pa gang métte stille oppfolgningsspersmal for 4 hjelpe foreldrene til &
fortelle om undersgkelsens tema. Under arbeidet med analysen fikk jeg imidlertid en a-ha
opplevelse. Foreldrene snakket jo om parforholdet sitt. De fortalte om et sentralt element i
forholdet seg i mellom: Historien om barnet de mistet, og hvordan de hadde jobbet sammen
for at familien skulle ha det best mulig. Mestringsopplevelsen og stoltheten over at de som
par hadde taklet ulikheter i sorgreaksjoner. Og tryggheten i at de vil klare nye utfordringer om
dette skulle komme. Nei, de snakket ikke om store falelser og fysisk neerhet. Heller ikke om
weekendturer eller kjerlighetserkleeringer. Spersmalet jeg stiller meg i etterkant er : Hva
brakte jeg med meg som gjorde at jeg lette etter svar i denne kategorien? Kan det ha veert

egne forestillinger om den romantiske diskursen?
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v/ foreldre som har mistet barn

Invitasjon til 4 delta i et mastergradsprosjekt vedrorende:

“Nar barn der i kreftsykdom; hvordan opplever foreldrene at sykdomsperiode og
sorgprosess har pavirket parforholdet? Hva slags hjelp/oppfelnging oppleves som
viktig?”

Bakgrunn for prosjektet
Som sosionom og familieterapeut ved Sykehuset i Vestfold har jeg gjennom ti &r fulgt

familier som opplever at et av barna far en uhelbredelig diagnose. Jeg har i denne kontakten
hatt samtaler med barn og foreldre bade i sykdomsperioden og gjennom det forste aret etter
dedsfallet. Motene med disse familiene har gjort stort inntrykk pad meg og gitt meg et spesielt
engasjement for denne pasientgruppen.

A hjelpe barn gjennom 4 hjelpe foreldrene deres
I mitt mastergradsprosjekt i familieterapi ved Diakonhjemmet Hogskole, gnsker jeg & samle

kunnskap om hvordan foreldre som har mistet barn opplever at dette har pavirket dem som
par. Jeg er spesielt interessert i hvilke faktorer de opplever som viktige for at de fortsatt holder
sammen, samt om de har tanker om hjelp de har savnet underveis. Formalet for prosjektet vil
vere 4 samle erfaringer som kan bidra til gkt kunnskap om hvordan helsetjenesten kan hjelpe
nye familier i samme situasjon.

Mitt enske er & finne frem til forebyggende tiltak som kan hjelpe foreldre til 4 ha et best mulig
parforhold gjennom en tid som preges av ekstreme folelsesmessige og praktiske belastninger.
Jeg mener dette er viktig bade for det syke barnet og de friske sesknene. Dette er i hovedsak
bakgrunnen for undersgkelsen.

Prosjektets organisering

Jeg onsker & intervjue fire foreldrepar som har mistet barn i kreftsykdom og som fortsatt
holder sammen som par. Ved intervjutidspunktet ber det ha gatt minst tre &r siden barnet
dede. Intervjuet vil foregd som en samtale med fokus pa tre hovedtema:

Hvordan opplever dere at sykdomsperiode og sorgprosess har pavirket
parforholdet?

Hyvilke tanker har dere om forskjellighet i sorgprosessen?

Hiva slags hjelp/statte opplevde dere som nyttig for dere som par i tiden barnet var sykt
og i tiden etter at barnet dede? Har dere tanker om hjelp dere savnet?
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Intervjuene

Samtalene vil vare ca. halvannen time og blir tatt opp pa band. Lydopptakene vil bli

skrevet ut til tekst og deretter slettet. I denne teksten vil alle informantene bli anonymisert slik
at det ikke skal veere mulig & gjenkjenne historiene som fortelles.

Foruten meg vil det kun vaere min veileder som har tilgang til & lese tekstene fra intervjuene.
Dersom dere ensker 4 lese teksten fra eget intervju vil dere selvsagt i anledning til dette. Jeg
er avhengig at dere gir samtykke til & delta i undersgkelsen. Dette gjores muntlig i
begynnelsen av samtalen.

Dere kan nér som helst i prosessen trekke dere fra prosjektet uten & oppgi begrunnelse. Jeg vil
da slette alt materiale som er basert pd intervjuet med dere.

Rekruttering

Stetteforeningen for Kreftsykebarn (SKB) har sagt seg villige til & hjelpe meg med & finne
foreldrepar som kan tenke seg & vaere med i undersekelsen. Dersom dere onsker 4 delta kan
dere gi beskjed til kontaktpersonen i SKB pa fylkesniva, eller kontakte meg direkte pa telefon
eller pr. epost. Jeg svarer ogsd gjerne pd spersmal dersom dere er usikre og ensker mer
informasjon for dere bestemmer dere.

Under arbeidet med undersgkelsen vil jeg folge alle regler for konfidensialitet og
godkjenning som folger av retningslinjene for Norsk Samfunnsvitenskapelige datatjeneste
(NSD) og Regionale etiske komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK).

Prosjektet er ekonomisk stettet av Barn- og ungdomssenteret Sykehuset i Vestfold, samt
Institutt for sjelesorg, Modum Bad.

Prosjektleder
Ellen Kirkebg Landa
e-post: ellen.landa@siv.no , tlf. 991 08 387

Mastergradsstudent i familieterapi og systemisk praksis
Diakonhjemmet Hogskole, Oslo.
Sosionom/familieterapeut

Barn- og ungdomssenteret, Sykehuset i Vestfold

Prosjektansvarlig

Diakonhjemmet Hagskole, Oslo

v/ hagskolelektor Hans Christian Michaelsen
Institutt for sosialt arbeid og familieterapi.

Faglig veileder
Seniorradgiver Marianne Bie
Barne-, ungdoms-, og familiedirektoratet (Bufdir).

Tidsplan
Intervjuene planlegges gjennomfert i lopet perioden januar-mars 2011,
Prosjektet forventes ferdigstilt innen 01. juli 2012,
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INTERVJUGUIDE

Innledning

» Introdusere meg selv og informere om mastergradsstudiet

- Fortelle om min profesjonelle bakgrunn/erfaring

» Motivasjonen for at jeg ensker & skrive om dette temaet.

» Formalet med undersokelsen

» Informere om muntlig samtykke til & veere med pa undersgkelsen, og at informantene
nar som helst kan trekke seg ut av prosjektet uten & matte oppgi noen begrunnelse for
dette. Understreke at jeg da vil slette alle lydopptak og tekster basert pa intervjuet.

« Sparsmal vedrogrende dette?

« Hvorfor gnsker jeg & snakke med akkurat dere? (Begrunnelse for valg av informanter)

Faktaopplysninger

» Hvor lenge har dere veert sammen?

« Hvor mange barn har dere?

o Alder og kjgnn pa barna i familien?

« Hvor lenge er det siden dere mistet barnet deres?

» Hvor lenge var... syk for han/hun dgde?

“Par som mister barn i uhelbredelig sylkdom og som fortsait lever sammen tre ar etter
dodsfallet : - Hvordan opplever dere at sykdomsperiode og sorgprosess har pavirket
parforholdet?”

Sorgreaksjoner og forskjellighet

« Hvordan har hver av dere reagert nar det har veert spesielt vanskelig? Hvilke
mestringsstrategier har vaert naturlige for dere? Individuelt og som par.

» Hvordan har dette har pavirket parforholdet?

Hvordan pavirket sykdommen familielivet?

« Hvordan organiserte dere hverdagslivet i sykdomsperioden? (Rollefordeling i paret mht
det syke barnet og de friske sasknene, kontakt med arbeidslivet, sosialt nettverk m.m.)

- Har har denne organiseringen hatt betydning for parforholdet deres? Pa hvilken mate?

Hvilke faktorer opplever dere som viktige for at dere fortsatt holder sammen som par?
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Hjelp

» Hva slags hjelp opplevde dere som nyttig i tiden barnet var syki og i tiden etterpa?

- Har dere tanker om hjelp dere savnet?

- | lys av erfaringene dere na har: har dere tanker om hva som kan veere viktige tiltak for

nye familier som opplever at barnet far en uhelbredelig krefidiagnose?

Avrunding og oppsummering

- Er det tema vi ikke har veert inne pa som du tenker er viktige & f& med i denne
undersgkelsen?

- Ta kontakt dersom dere kommer pa viktige momenter i etterkant av samtalen.

+ Husk at dere pa et hvilket som helst tidspunkt kan trekke dere fra undersgkelsen dersom
dere skulle pnske det.
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Telefon: o Telefaks: Mobil: E-postadresse:

22 45 18 50 hemichaelsen@diakonhjemmet.no

Navn (fornavn - etternavn) pa studenten:
Ellen Kirkebg Landa

Grad:
Mastergrad

Skoleveien 13 Postnr.: Poststed:
3121 N@TTERGY

4. PROSJEKTNUMMER OG PROSJEKTTITTEL

Telefon: Telefaks: Mobil:

33407779 99 10 83 87 ellanda3@gmail.com

E-postadresse:

Nummer;
25610

Tittel:

5. ENDRING

"N&r barn dgr i kreftsykdom: Hvordan opplever foreldrene at sykdomsperiode og sorgprosess har péavirket parforholdet?”

Er det sporsmél i forbindelse med utfylling av skjemaet, ta gjerne kontakt med Personvernombudet hos NSD, telefon 56 58 21 17




Vécue.ﬁj‘ S

| den opprinnelige prosjektbeskrivelsen har jeg beskrevet at jeg ansker & rekruttere informanter via Stetteforeningen for Kreftsyke barn (SKB). Jeg har ogsa
beskrevet at jeg i utgangspunktet ikke gnsker & intervjue familier som har tilharighet til Sykehuset i Vestfold da dette kan gjgre det vanskelig for de forespurte &
takke nei til deltakelse.

Etter seks maneder mangler jeg imidlertid fortsatt tre foreldrepar som informanter da SKB har problemer med & rekruttere foreldrepar til prosjektet.

For 4 komme & komme videre serjeg nd at jeg ber endre kriteriene for rekruttering og utvalg. Jeg ensker derfor & utvide gruppen til & gielde "foreldre som har
mistet barn i uhelbredelig sykdom” i stedet for & kun forholde meg til barn med kreftsykdom. Jeg har i denne forbindelse veert i kontakt med Frambu, Senter for
sjeldne funksjonshemninger, som har sagt seg villige til & bista meg med relquttering. Rekrutteringsprosessen vil besta i at kontaktperson for aktuelle
diagnosegrupper ved Frambu kontakter familiene telefonisk, og forespgr hvorvidt de kan tenke seg & motta informasjonsskrivet. Jeg gnsker ikke at familiene skal
motta informasjonsbrevet uten & veere forberedt pa dette.

Som en konsekvens av endringen gnsker jeg med dette ogsa & endre tittelen pa prosjektet til: "Nar barn dgr i uhetbredelig sykdom: Hvordan opplever foreldrene at
sykdomsperiode og sorgprosess har pavirket parforholdet?”

Tidsperspektivet vil vaere det samme som opprinnelig, prosjektet beregnes ferdigstilt primo juli 2012. For & klare & overholde denne fristen ber jeg om at
endringsmeldingen prioriteres i saksbehandlingen slik at jeg kan fortsette arbeidet med oppgaven sa raskt som mulig.

6. SPESIELLE TILLATELSERY

Er endringen meldt til| [ Ja Hvis ja, legg ved eller ettersend kopi av tilrading
Regional komité for 0 .
medisinsk forskningsetikk? Nei
Gjer endringen at prosjektet | ] Ja Hvis Ja, leqg ved eller ettersend kopi av tilrdding
na blir fremleggelsespliktig for
Regional komité for O Nei
medisinsk forskningsetikk
(inkludert melding om
forskningsbiobank)?
Gjor endringen det nodvendig | 1 Ja Hvis ja, legg ved eller ettersend dispensasjon
& spke om dispensasjon fra
taushetsplikt for 4 f4 tilgang til O Nei
data?

7. TILLEGGSOPPLYSNINGER

Prosjektet er tidligere vurdert til ikke & komme inn under helseforsningslovens virkeomrade da informantenes barn ikke lenger er i behandling, og oppfalgning fra
helsetjenesten er avsluttet, Jeg kan ikke se at de beskrevede endringer medfarer plikt il & legge prosjektet frem for ny vurdering hos REK.

8. ANTALL VEDLEGG

Legg ved eventuelle nye
vedlegg (foresporsel,
intervjuguide,
registreringsskjema,
sparreskjema, tiflatelser og
lignende).

Er det sporsmél i forbindelse med utfylling av skjemaet, ta gjerne kontaki med Personvemombudet hos NSD, telefort 55 58 21 17
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Prosjektnr: 25610. Nar barn der i uhelbredelig sykdom: Hvordan opplever
foreldrene at sykdomsperiode og sorgprosess har pavirket parforholdet?

Katrine Utaaker Segadal <katrine.segadal@nsd.uib.no> 14:05 15. juni 2011
Til: ellanda3@gmail.com
Kopi: hans.christian.michaelsen@diakonhjemmet.no

Hei,
Viser til endringsskjema mottatt 8.6.2011 og hyggelig telefonsamtale i dag.

Personvernombudet har registrert at utvalget utvides til & inkludere foreldre som har mistet barn i uhelbredelig
sykdom, og at disse skal rekrutteres gjennom Frambu, Senter for sjeldne funksjonshemninger.
Rekrutteringsprosessen vil besta i at kontaktperson for aktuelle diagnosegrupper ved Frambu kontakter familiene
telefonisk, og foresper hvorvidt de kan tenke seg & motta informasjonsskrivet.

Personvernombudet tilrar de meldte endringene i prosjektet.
Lykke til videre med prosjektet!
Vennlig hilsen/best regards

Katrine Utaaker Segadal
Radgiver

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
(Norwegian Social Science Data Services)
Personvernombud for forskning

Harald Harfagres gate 29, 5007 BERGEN

TI. direkte: (+47) 55 58 35 42

TIf. sentral: (+47) 55 58 21 17

Faks: (+47) 55 58 96 50

Email: katrine.segadal@nsd.uib.no
Internettadresse: www.nsd.uib.no/personvern

ttps://mail.googIe.com/mail/?ul=2&ik=2ad24f16d0&vlew=pt&q=NSD&qs=trué&search=query&msg=130933 15527d76f9 Side 1av 1
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