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Abstract

The subject area of the study will seek to elucidate how young people who are in the
process of finding their own identity and their own development potential are
affected by the family dynamics when one parent is affected by Multiple Sclerosis
(MS). MS, which is a progressive disease, develops differently from those affected,
for some it will have serious physiological, psychological and social consequences,
and for others it will be much less disabling. But what does that mean for the family,
what does that mean for the young person who, in the midst of a turbulent teenage
day, has to deal with and act in a family that requires different approaches than a
normative family. The focus will be on teen development, but to create an
understanding of what the family is characterized by, a brief excerpt of two women's
experience of what it means to get a diagnosis, such as Multiple Sclerosis, is
included. It seems to be of the utmost importance that the grief or concern that can
arise in the young person be remedied by the close network. The study shows that
there is a tendency for the young people's influence rate to increase in step with the
disease development of their parent. This may be because there are several factors
that are in play when the disease is debilitating on both physical and psychological
functions than when the disease requires only minor adjustments for the affected.
The study is based on a phenomenological-hermeneutic qualitative research
interview. The study interviewed 4 young people who come from different walks of
life, because the informant group claims that it is homogeneous in age, but is less
homogeneous in the development of the disease. All informants have talked to their
parents about participating in this study. The theoretical approach includes basic
development theorists, such as Erik H. Erikson, John Bowlby, but also recent
approaches to the development theories have found their entry into this study,
including Liv Mette Gulbrandsen, Philip Whang and Evelin Crone, contributing their
theoretical approaches, furthermore there are includes crisis psychological theories to
uncover empirical evidence.

The various informants give an overall impression that there are shifts in family
dynamics and that their positioning in the family changes. For some informants, this
has led to so great changes that can be said to mean that they can be clean by dealing

with the conditions they are exposed to.
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Indledning

Undersogelsens genstandsfelt vil sgge at belyse, hvorledes unge mennesker, som er 1
feerd med at finde egen identitet og eget udviklingspotentiale pavirkes af
familiedynamikken, nér én foreelder rammes af Multipel Sclerose (MS). Der
inddrager empiri som er indsamlet hos unge, hvor en foralder er diagnosticeret med
Multipel Sclerose. Hvorfor undersegge, hvad en erhvervet kronisk sygdom i en
familie gor ved familie-dynamikken, ved relationerne og ved selvopfattelsen hos den
diagnosticerede og den resterende familie? Emnet er interessant at belyse, da der
synes at vare en tilvaekst i antallet af diagnosticerede, og dermed ogsa flere unge,
hvor en syg forelder er et vilkér. Cirka 10 % af alle familier rammes pé verdensplan
af kroniske sygdomme (Journal of Clinical Nursing, 26, 2016 p. 1363), i Danmark er
antallet 600-700 arligt (Scleroseforeningen.dk).

Unge i vores senmoderne samfund menes i forvejen at have alvorlige problematikker
med at finde meningen med tilvaerelsen. Valg af uddannelse, etablering af netvarker,
generering af stabile relationer, forstdelse af diverse kontekster, er alle udfordringer
midt i en teenagertid. Der skal treeffes valg og dermed ogsa fravalg.
Udviklingsteoretikere papeger, at denne periode kan vare praget af dilemmaer og
ambivalens, og at udviklingen i1 denne periode far betydning for identitets-
udviklingen, for selvvardet og for etablering af livsfundamentet for den unge. Bade
Erik Erikson (1902-1994) og Eveline Crone (1975-) som har hver deres tilgang til
udviklingsteorien papeger, at de udsving som forekommer i teenagerperioden kan
veaere store, dele af hjerne er veludviklet og andre dele er mindre udviklede, og
dermed kan det vaere svert for den enkelte teenager at handle og agerer
hensigtsmeessig pa de udfordringer som de stilles overfor, (Crone, E., (2012) p. 15),
Erikson udtrykker det som en sggen efter balance mellem roller og positioneringer

og ikke mindst ferdigheder (Erikson, H.E., (1992) p. 121).

Empirien pa dette omrade er sparsom. En undersogelse foretaget af Julie Moberg et
al. paviser behovet for indsatser og opmarksomhed péd unge med en forelder med
MS. Behovet for statte i1 sociale, sdvel som udviklingsmassige tilgange kan vare
vanskelige, sdfremt de fornedne ressourcer ikke er tilstede i hjemmet.

MS er en erhvervet progressiv, kronisk sygdom, hvor omkring 650 diagnosticeres
arligt, og at disse er 2/3 kvinder, den gennemsnitlige alder for diagnosticering er 34

ar. (Scleroseforeningen.dk). Sygdommen rammer formodentligt ikke alene den som
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diagnosticeres, men det formodes at netvaerket, familien og de unge pavirkes at de
forandringer, som en sygdom og diagnose matte medfere. At leve med MS kan for
nogle vare ensbetydende med markante nedsattelser af fysisk, som psykisk
funktionsevner, mens det for andre er mindre skelsattende af have MS. For mange
vil handteringen og udfaldet vare athaengig af de enkelte familiemedlemmers
copingevne, deres evne til veeren i verden pa en bestemt made. Tabet af fysiske,
psykiske og sociale egenskaber hos den ramte, kan fa indflydelse pé, hvorledes den
resterende families oplever og evner at fastholde aktiviteter og at passe daglige
forpligtelser. Det er interessant at undersege, om det for betydning for en ung
teenager, som er midt i en udviklingsmassig forandring, at en foreldre er syg og
kraever andre tilgange, end for en ung med raske foraldre.

Specifikt vil undersogelsen forsege at belyse de tilgange og perspektiver, som den
unge har pa udvikling af identitet, fundering af livet, valg af uddannelse, etablering
af netverker, relationelle tilgange, som medlem i en familie, hvor én foralder har

andre behov end det normative.

Stilles unge, med en diagnosticeret forelder, overfor andre udfordringer end deres
jevnaldrende, og hvorledes opleves dette hos de enkelte unge? Og hvis far det en
betydning for, hvorledes deres livsvilkar udformer sig? Processen for den
diagnosticerede er oftest forbundet med behandlingstilbud, informationer og
opfelgninger hos fagprofessionelle. Behandlingsdelen er ét perspektiv pé
sygdomsforlebet, men hvorledes forholder det sig med den fysisk, psykiske og
sociale del af mennesket? Sker der en &ndring 1 de familiemessige positioneringer,
bliver deres interne roller forandret? For den @ndrede positionering i rollerne
betydning for familiens eksistentielle livsvilkar og hvor for det specifik af betydning

for den unge teenager?

Nér en sygdom rammer, hvad end det er en erhvervet kronisk eller livstruende
sygdom, kan dette udfordre selv den mest ressourcesterke familie, og
konsekvenserne for de enkelte familier, kan vare svare at “gennemskue” eller 4" et
overblik over. Hvorledes kan de fagprofessionelle og eksperter bidrage til, at
familiedynamikken fastholdes? Er det muligt at afthjelpe eller kompensere for det

“fraveer”, som en syg forelder medferer?

Denne rapports genstandsfelt vil omhandle unge, teenager, hvor én forelder er

diagnosticeret med Multipel Sclerose.



Fokus vil vere pa teenagerudviklingen, men for at skabe en forstielse for, hvad
familien praeges af, er der medtaget et kort uddrag af to kvinders oplevelse af, hvad

det betyder, at fa en diagnose, som Multipel Sclerose.

Det synes at vare af storste vigtighed, at den sorg eller bekymring, som kan
fremkomme hos den unge, athjelpes af det nere netvark, men at det professionelle
netvaerk kan stotte op og mobilisere indsatsen, men hvorledes skal denne stotte
mobiliseres, for at give storst mulig effekt i den pigaldende familie? Hvilke
interventioner er vigtige for den specifikke familie? Skal beredskabsplaner pa skoler
og lereanstalter indeholde elementer, som kan athjelpe denne problematik, som de
enkelte unge skal forholde sig til? Ogsa sifremt dette kunne athjelpe den unges
problemstillinger, hvad skal en sddan beredskabsplan eller intervention i familien
indeholde? Er det den unges bekymring om familiens forsergelsesgrundlag? Angsten
for, at miste en foraelder? Stabiliteten i familien? Har det betydning om den unge er
introvert eller ekstrovert i sin personlighed? Kan en intervention vare baseret pa et
fremtidsperspektiv eller pa retfeerdighed eller mangel pa samme? Spergsmalene kan
vaere mange og er brede, men der synes at vere et behov for at kigge pé disse
problematikker, da over 16.000 mennesker er diagnosticerede med Multipel Sclerose,

(https://scleroseforeningen.dk/diagnose). Hvorledes kan der via frivillighed eller

fagprofessionelle skabes et forum, hvor der arbejdes og s@ttes fokus pa de parerende,
saledes at de foler sig forstdet midt i deres afmagt og skyldfelelse? Kan der via
psykoedukation eller andre tiltag skabes nogle rammer, som giver de parerende en

mulighed for at skabe sig et raderum i den meget a&ndrede og uforudsigelige hverdag.

Den sygdomsramte behandles for sin sygdom og sine symptomer gennem det
offentlige sundhedssystem, som stiller ressourcer til radighed for den enkelte. Mens
det er svaerere at hjelpe med de folelsesmassige folgere, de praktiske goremal i
hjemmet, de udfordringer som kommer, nér identitet og positioneringer forskydes

eller forsvinder.

Og nér alt kommer til alt, er det ikke kun de pdrerende som foler skyld og skam, og
mangler et stdsted, ogsd de sygdomsramte stdr i en afmagts situation, for nogle bliver

det angstprovokerende at skulle forholde sig til det uvisse.

“Det er meget ensomt, at veere syg. Men det er en ensomhed, som er sveer at forklare.

Den sidder inde i hovedet og er fyldt med angst og tanker, der ikke kan formuleres.


https://scleroseforeningen.dk/diagnose

Den gor, at det nogle gange er nemmere at veere alene, fordi det gor for ondt, at folk

ikke forstar” (Fra: Jeg vil ikke tage det flot., Bredahl, A., p. 51)

Nér ramte forzldre kan fole som ovenstdende, hvorledes forholder det sig s& med
bernene, den unge? Foler barnene sig stigmatiseret 1 deres roller, som parerende til
en kronisk syg?

Pérerende kan fole sig udfordret pd hele folelsesspektret, sorg, krise, tvivl og ikke
mindst svigt, er blandt de folelser, som udtrykkes.

“Det er sveert, nar et menneske, man elsker, cendrer sig drastisk. Og man bliver nodt
til at leve med det, acceptere det og hele tiden sporge sig selv og hinanden: Hvordan

far vi mest mulig livskvalitet?” https.//scleroseforeningen.dk/lev-godt-med.

Problemafgraensning

Samfundsmassigt og for de respektive familier kan det have afgerende betydning, at
der tilbydes hjalp til unge teenager, safremt det kan pévises, at deres udvikling og
trivsel pavirkes, nér et nertstiende familiemedlem, sdsom mor eller far, rammes af
sygdom. I hvilket omfang bliver unge/teenager ramt pa deres identitetsdannelse,
emotionelle udfoldelser, og/eller sociale interaktioner, nar én forelder rammes af en
erhvervet, progressiv sygdom? Safremt der kan pavises en pavirkningsgrad, kan
interventioner af et fagprofessionelt team athjelpe de eventuelle folger, nar familiens
almene livsvilkar rammes. I den sammenhang tegner der sig en raekke interessante
sporgsmél: Hvilke pavirkninger/adferdsandringer kan forekomme hos teenager,
hvor en foralder er diagnosticeret med en erhvervet progressiv sygdom? Hvilke
organisationer kan byde ind med interventioner og hvorledes er deres tilgang til
interventioner? Kan et tvaerfagligt fagprofessionelt team afhjelpe de folger, som en
kronisk sygdom matte pafere en familie? Hvem skal involveres i en sddan
intervention og hvorndr skal disse ivaerksattes? Er der forskelle reaktionsmenstre,
athaengigt af ken? og/eller forskelle pa introverte eller ekstroverte personers

pavirkningsgrad?

I denne undersagelse, som tager udgangspunkt i et fanomenologisk, eksistentielt
perspektiv, vil det veere den unges oplevelse af de problemstillinger og udfordringer,
som sygdom i familien giver — set ud fra en personlighed — og socialpsykologisk

vinkel. Dette leder frem til folgende problemformulering:


https://scleroseforeningen.dk/lev-godt-med

Laesevejledning og teorivalg

Denne undersogelse vil vare bygget op omkring et metodeafsnit, som indeholder et
kort videnskabsteoretisk afsnit, derefter vil de fanomenologiske og hermeneutiske
tilgange blive prasenteret. Forskningsinterviewet vil folge og metode afsnittet
afsluttes med de etiske overvejelser og en beskrivelse af den praktiske udfersel.
Dernast vil der veere medtaget et afsnit omkring symptomer og sygdomsbeskrivelser
for sygdommen Multipel Sclerose, og der vil ligeledes vaere medtaget resumeer af to
skildringer, hvor kvinder der er diagnosticerede beskriver deres oplevelse af, at vere
ramt af denne sygdom. Disse sygdomsorienteringer er medtaget for at skabe en
bredere indsigt i, hvilke dynamikker der er i spil i en familie, som rammes af
sygdommen. Teoriafsnittet vil indeholde udviklingsteorier, herunder Erik H. Erikson
og John Bowlby, og krisepsykologierne af Johan Cullberg og Atle Dyregrov.
Analyseafsnittet vil samle den tilgengelige empiri og vil blive efterfulgt af et
diskussionsafsnit og slutteligt vil der veere en konklusion. Konklusionen vil afdekke,
hvorvidt den opstillede problemformulering er besvaret gennem en sondring mellem

det teoretiske materiale og den indsamlede empiri.

Begrebsafklaring

Der horer til de forskellige teoretiske fremlaeggelser ogsé forskellige begreber, der vil

for de afsnit hvor der findes nadvendigt bliver introduceret til de respektive begreber.

Metode

I det folgende afsnit vil der blive redegjort for den valgte metodologi for rapporten.
Rapporten vil vaere bygget op omkring et kvalitativt, fenomenologisk —
hermeneutisk forskningsinterview. Interviewet vil vere bygget op om nogle
overordnede forskningsspergsmal, som enskes belyst, og vil tage udgangspunkt i de
enkelte teenagers livsverden, med et semistruktureret interview. Strukturen vil ikke
vaere mere fastlagt end at der for de enkelte informanter vil vaere mulighed for at
forteelle om helt andre faenomener, som har betydning for den respektive informant.
Der er udfardiget interviewguide til henholdsvis informant og interviewer. Den
indsamlede viden, vil blive efterbehandlet ved hjelp en tematisk induktions analyse.
I metodeafsnittet vil der ogsé kort blive preesenteret, hvilke etiske overvejelser, som

er gaet forud for rapporten, samt de refleksioner, som er gjort under udarbejdelse af



rapporten. Under udvalgelsen af informanter har der ikke veret prioriteret pa ken
eller familieforhold, opvaekst eller gvrigt, men blot pa, at disse har en foralder, som
er diagnosticeret med en erhvervet kronisk sygdom MS. Der har varet overvejelser

omkring de unges velbefindende i interviewkonteksten.

Videnskabsteori

Videnskabelighed kan inddeles i tre overordnede tilgange natur-, human- og
samfundsvidenskaber. Disse tre overordnede tilgange til videnskabelighed er pé
samme tid, meget forskellige og alligevel meget ens. Ens fordi de alle ensker at
indsamle viden, ogsé kaldet empiri, om psykologiske handelser og fenomener. Det
enkelte feanomen eller den enkelte haendelse som enskes undersegt, kaldes
genstandsfeltet, som altid skal vare en del af virkeligheden for at der kan vere tale
om videnskab og ikke pseudovidenskab (Psykolog, metode, begreb og teori, Koester,
T., 2005, p. 30-32). For alle retninger gor sig geldende, at der enskes at kunne
pavise, undersoge eller beskrive, hvorledes menneskelig adferd fremkommer
og/eller udfolder sig, men som navnt pa meget forskellig vis.

Deres forskelligheder kommer til udtryk i den metodologiske tilgang til forskningen.
En videnskabelig tilgang til forskning skal altid indeholde et genstandsfelt, en
metode til indhentning af information, en teoretisk tilgang og de dertilherende
begreber.

For den naturvidenskabelige del arbejdes der med en reduktionistisk tilgang, hvilket
betyder, at man kigger pa delelementer, enkeltstdende fanomener ud fra en bestemt
teori, dette giver anledning til fremsattelse af en hypotese, som sa seges efterprovet.
Denne tilgang betegnes som en hypotetisk-deduktiv tilgang. Hypotesen kan derefter
enten verificeres (bekraftes) eller falcificeres (forkastes) (G. Christensen, 2011, p.
26). Den naturvidenskabelige tilgang vil oftest soge at fremsatte generelle regler og
sammenhange om psyken.(Christensen, G., p. 102)

Der er dog helt andre foruds@tning og retningslinjer for de human- og
samfundsvidenskabelige retninger. Her anvendes kvalitative, induktive metoder. Med
induktive metoder forstés, at man evaluerer og fortolker pd indsamlede data, inden
der drages konklusioner. For den humanvidenskabelige retning geor sig desuden
gaeldende, at man ikke sgger at bortreducere det menneskelige, det subjektive. Man
soger derimod 1 mange henseender, at inddrage det subjektive, det erkendte, at

inddrage det, som mennesket oplever og erkender om et specifikt fenomen eller om
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en handelse. | humanvidenskaben arbejdes der med hermeneutikken og
feenomenologien, som betyder, at man fortolker og erkender (Koester, T., p. 34-37).
Humanvidenskabens erkendelsesteori blev fremsat af Emmanuel Kant (1727-1804),
som opstillede dilemmaet mellem ontologi, det vaerende, og epistemologi, det
erkendbare, tilbage i 1783. Hans tilgang var, at intet menneske kan anskue et
feenomen uden at vere subjektiv i dette fenomens erkendelse. Hans satte derfor
tydeligt skel mellem tingen-i sig-selv (dans Ding an Sich) og tingen-som- den-
erkendes (dans Ding fiir uns). Ovenstaende betyder dog ikke, at man i det
humanvidenskabelige felt kan agerer som man selv ensker, ogsa her er der krav til
den metodologiske tilgang. I humanvidenskaben anvendes begrebet induktiv, som
betyder, at man arbejder med det som fremkommer omkring et fanomen, en
handelse og sé seger man at ssammensatte sin empiri udfra den indsamlede viden.
Her er det ikke det teoretiske som har forste prioritet. Teori, empiri og metode ber
dog stadig veere sammenhangende og overvejet. Metodologi ber dog altid vaelges
udfra, hvad som enskes undersegt, og dermed er det fenomenet, som ber vare
afgerende for metodevalget og ikke omvendt.

Genstandsfeltet for humanvidenskaben er mennesket, kulturen, og det erkendelse,
oftest vil der her vaere fokus pa erkendelse, fortolkninger og forforstaelser. Den
hermeneutiske- fenomenologiske tilgang vil bygge pa et fenomen, hvor der
erkendes, fortolkes og hvor forforstielse inddrages, sammen med teoretiske tilgange.
Der arbejde indenfor humanvidenskaben med helheder og helhedsforstaelser, det
scerlige menneskelige subjektivitet, (G. Christensen, p. 131) dette vil ogsa vere
karakteristisk for denne undersggelse, som seger at finde frem til, hvorledes unge,
der har en alvorlig syg foralder agerer og finder deres stésted midt i en turbulent
teenagertid.

For alle tre paradigmer geelder det dog, at sikre, at det videnskabelige niveau 1
forhold til validitet og reliabilitet og ikke mindst objektivitet er intakt, for at en
undersogelse og den indsamlede empiri kan kaldes videnskabelig.

Al forskning ber tilvejebringes med god etisk tilgang, men ved at skabe for faste
rammer, kan det ske, at man ikke far gjnene pa for den ny viden. Kvalitet beror pa
lobende faglige og velkvalificerede skon og vurdering.(L. Tanggard & S.Brinkmann,
p. 489).
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Der er i det teoretiske felt uenighed om, hvorvidt human-/samfundsvidenskabelige
tilgange indenfor forskningen er repreesentative, da de ikke frembringer viden som er
generaliserbar, men denne diskussion vil ikke blive fort i denne undersogelse.

”Ofte omfatter de kvalitative undersogelser kun én person, der oven i kabet er noget
speciel, eller ogsa indgadr der meget fd og ikke repreesentative personer i
undersogelserne. Da repreesentativitet er en forudscetning for, at man kan
generalisere, er det ikke muligt at generalisere ud fra kvalitative undersogelser”
((Kruuse 2007: 31) Hermeneutik og metode, pptx, Anita Holm Riis)

Omkring denne rapports reliabilitet skal navnes, at der ikke med xx informanter kan
forvente et fyldestgerende billede eller perspektiv pé et enkelt fanomen eller
handelse, men at man derimod kan skabe nogle kontraster og tilgange, pa nogle
udvalgte fenomener, som kan udforskes 1 storre sammenhange 1 et andet
forskningsprojekt. Da det netop her kan gore sig gaeldende, at forste-persons

perspektivet er et andet hos andre informanter.

Feenomenologi — Hermeneutik

Fenomenologien har som videnskabsteoretisk — og forskningsmassig retning varet
praget af flere tilgange. Feenomenologiens grundlegger Edmund Husserl (1859-
1938) segte som forleengelse af den positivistiske tilgang, at finde en
forskningsretning, som ikke blot reducerede, men som skabte fokus pa en
erkendelsesteoretisk tilgang. Til trods for at han segte at afskaffe reduktionen, blev
hans forste tilgang til fenomenologien alligevel praget af dette, idet hans begreb
Epdche, netop er et reduktionistisk begreb, hvor fokus altid vil vaere rettet mod et
specifikt fenomen, og dermed reduceret for forforstielse, tolkninger og andre
tilgange (Fenomenologi, teori og metode, Schiermer, B., 2013, p. 51).
Faenomenologiens ophavsmand grundlagde kimen til den fenomenologiske retning
og blev via gensidige pavirkninger, nye tilgange omvendt i sin oprindelige tilgang til
forstéelsen af fenomenologien. Dette godt hjulpet pa vej, at sin elev Martin
Heidegger (1889-1976).

Martin Heidegger anfaegtede Husserls tilgang til Epoche og tilferte derimod begrebet
livsverden, veeren i verden til fenomenologien. En tilgang som i stedet for reduktion,
soger at inddrage, alle perspektiver, at se i dybden omkring et fenomen, at forsta,
hvad der sker bag alle de enkelte delelementer i et fenomen. Heideggers tilgang

indebaerer endvidere at de forforstaelser, de fortolkninger (hermeneutiske tilgang) der
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matte ligge bag et fenomen inddrages. Hans perspektiv var, at man skulle tilgd
feenomenologien, en haendelse, et fenomen, som en brugsgenstand. Man kan ikke
tilgéd et fenomen uden at kigge pa, hvilken forforstaelse der forefindes omkring et
specifikt fanomen, hvilke tilhersforhold der gor sig gaeldende og i hvilken kontekst
det udspiller sig. Saledes at man i stedet for en reduceret tilgang kigger pa

helhedsperspektivet.

Enhvers forstaelse er preeget af en forforstaelse, idet der allerede er en forstaelse ved
udleegningen af et emne. For undersogelses genstands felt er forforstaelse et
kendskab til, at Sclerose som sygdom er meget forskellig i dens udtryk, for nogle
giver den mindre handicaps, for andre er sygdommen svert invaliderende.
Sygdommen er oftest uforudsigelig, transparent, hvilket ogsé pévirker de
diagnosticerer, med denne forforstielse vil undersogelse soge at skabe viden om,
hvorledes det er at vare ung i denne kontekst, hvordan de unge agerer og hindtere
egen udvikling.

Gadamer betegner det saledes “enhver forstdelse er ud fra ens fordomme en
udlegning af et emne, med dens virkningshistorie og sociale kontekst”(Guldager, J.,
(2015) p. 118).

Séledes forstdet er hermeneutikken er pendling mellem forforstéelse, forstielse og
efterforstaelse ogsé kaldet den hermeneutiske cirkel og en ny forforstaelse kan
begynde. P4 dette sat og vis vil en ny forforstaelse soge at finde et lag dybere

En anden tilhenger af fenomenologien er etnometodolog Harold Garfunkel (1917-
2011), som beskriver, at der altid er en bestemt kontekst, nar vi tilgdr et fanomen.
Der er allerede en formaliseret tilgang, en eksisterende detaljerigdom, som er vigtig
at kende. Hvis ikke denne medinddrages vil vi kun fa et delvist perspektiv pé et
feenomen. (Ibid., p. 21)

Sidenhen tilfejede de franske fanomenologer Jean Paul Satre (1905-1980) og
Maurice Merleau- Ponty perspektiverne pa kroppens og menneskets ageren i
historiske sammenhaenge til teorifeltet, hvorledes deres interne opger og
prioriteringer har pavirket den teoretiske udvikling, vil denne undersogelse ikke
bidrage til. Blot kan det konstateres at fenomenologien, som den anvendes 1 det
senmoderne samfund har haft mange begrebstilgange og stadig har flere
fortolkninger. En ophavsmand har grundlagt kimen til, at flere bidragsydere kunne

tilfoje og modificere en teori, séledes som den er tilgengelig 1 dag, saledes som det i
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ovrigt forholder sig med de fleste teorier, hvad enten de er natur-, human eller
samfundsvidenskabelige. At nogen har staet pa skulderen af en ophavsmand og
videreudviklet pa en given teori.
Fenomenologien vil derimod blive anvendt med sine grundprincipper, hvor et forste-
persons perspektivet giver et fortolkende eller perciperet billede af et givet feenomen,
et perspektiv, som skal afstemmes med den rette kontekst, den rette livsverden.
Grundleggende anvendes fi grundbegreber indenfor fenomenologien, nemlig forste-
persons perspektivet, reduktion (reduktion for de fordomme og stereotyper, som kan
preege tolkningen), fenomenet, som det viser sig (Zu den Sachen selbst) samt en
analyse af livsverdenen.
Et fenomen, som fysisk genstand, et udsagn, en handelse eller en relation kan tolkes
og perciperes forskelligt, athaengigt af den som skuer feenomenet. Et fanomen viser
sig pa en bestemt facon, men det er ikke kun dens fremtraeden, som vurderes, men
ogsé den anvendelsesform, dens erkendelse, hele det perspektiv, som omkranser det
specifikke objekt. Denne samlede rettethed mod et fenomen benavnes Intentionelle
genstand (Schiermer, B., 2013, p. 17). Séledes bliver det en samlet forstéelse af
feenomenet, den subjektive tilgang. I fenomenologien findes ingen absolut
virkelighed, men derimod en virkelighed, som er baseret pa den medlevede erfaring,
den kontekst, miljeet og den individuelle forforstaelse.
"Jeg onsker at forstd verden ud fra dit synspunkt. Jeg onsker at vide,
hvad du ved, pd den mdde du ved det. Jeg onsker at forsta betydningen
af dine oplevelser, veere i dine sko, fole tingene, sadan som du foler
dem, forklare tingene, sddan som du forklarer dem.” ((Spradley
1979)Kvale, S. & Brinkmann. S, p. 144)
Med ovenstaende in mente, vil denne undersegelse forsege at fa de enkelte unges
perspektiv pa, hvorledes en @ndret familiedynamik har indflydelse pa deres
héndtering af de udfordringer, som en teenager meder i denne udviklingsfase.
Fenomenologien er saledes ikke en geldende teori, som kan verificeres for at skabe
viden og empiri, men derimod en specifik tilgang til en forstéelse af et fenomen,
som det viser sig for den enkelte.

Med det fenomenologisk tilgang vil he
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Forskningsinterviewet

Som navnt indledningsvis vil det kvalitative forskningsinterview blive anvendt i
denne undersogelse. Interviewet vil blive udformet som et semistruktureret interview.
Denne interviewtilgang er valgt blandt flere mulige. Et interview kan vare
struktureret, semistruktureret og ustruktureret. Der er fordele og ulemper ved alle
interviewtilgange. Det strukturerede interview giver informanten begraenset
mulighed for at bringe vilkérlige handelse og fenomener i spil og begrenser dermed
muligheden for at fa indblik 1 netop den specifikke informants varen i1 verden, men
sikrer, at man fr besvarelser pa alle de perspektiver som er valgt under udarbejdelse
af interviewguide. Om det ustrukturerede interview kan navnes, at det stiller store
krav til intervieweren om i en lebende proces, at fastholde og verificere interviewet,
at guide og raesonnere, siledes at validitet, generaliserbarhed og reliabilitet, sikres i
undersggelsen. Denne interviewform giver tillige informanten frit spil i forhold til at
ytrer, hvad vedkommende har pé sinde. Ud fra disse betragtninger blev det
semistrukturerede interview valgt. Dels er der tematiseringer som enskes belyst, sd
derfor en vis guidning 1 interviewet og dels en bekymring for at miste kurs, safremt
der ikke var nogen struktur pé interviewet.

Folgende tematiseringer er formuleret for at skabe fokus pd om bern bliver pavirket
af forelderens sygdom, og om det har nogen intrapsykisk pavirkning for den enkelte.
Ydermere er det interessant at belyse om det har nogen indflydelse pa relationer og
netvaerk, samt 1 hvilken grad de unge oplever frihed til at leve eget liv(Kvale, S., og

Brinkmann, S., Interview (2009:9)).

1)Borns oplevelser om foralders sygdom, bekymring, angst eller andet.

2)Abenhed og dialog vs. ensomhed.

3)Pavirkninger af netvaerk og relationer 1 kontekst

4)Ansvarlighed og konsekvenser heraf.

Det semistrukturerede interview er valgt, da det giver mulighed for at belyse og fa
indsigt 1 nogle af intervieweren valgte tematiseringer, og samtidig giver det mulighed

for den enkelte informant til at frembringe udsagn om handelser og fanomener, som

der ikke var kendte i forvejen (Ibid., (2009:127)).
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Her har det veret vigtig at fi balance i interviewguiden, saledes at strukturen var
afpasset til at fa besvaret de enskede tematiseringer, og alligevel undga bias, som
nemt kan fremkomme, nér en forhdndsviden, en teoretisk hypotese onskes verificeret
og bekreftet.

En tilgang som netop sikrer, at det bliver den enkelte informants oplevelser, af et
feenomen, en haendelse, som den viser sig for netop dette menneske. Malet med
undersogelsen er, at fa viden om, hvorvidt det at have en syg forelder skaber
forskydninger i familiedynamikken, skaber @&ndrede forhold for den unge i
identitetsdannelsen, i dannelse af nye relationer, og ikke mindst, hvilke vilkér den
unge har i etablering af eget liv og platform. Med denne interviewform er det netop
muligt at det er den unges egen tilgang til at se pa sin oplevede livsverden, med
beskrivelser af de haendelser og fenomener, som netop er vigtige for den enkelte.
Malgruppen for interviewene er en yngre malgruppe, hvorfor der er sogt at tage
hejde for at interviewet kan afvikles saledes, at informanten kan modtage en
guidning, hvis der skulle forekomme tematiseringer 1 interviewet, som den enkelte
informant kan have det svert med at tale om og beskrive. Som udgangspunkt vil der
dog blive forsegt at afvikle interviewene som eksplorative interview med den
afpassede struktur og guidning, som maétte vaere ngdvendig.

Fordelen ved det eksplorative interview er, at denne dbne interviewform giver
informanten de bedste betingelser for at frembringe netop de haendelser og
feenomener, som er vigtige for de respektive informanter. Interviewkunsten om, at
undga at afbryde, at vaere bedrevidende eller sette dagsorden for den enkeltes
oplevelser af veeren i verden, vil blive forseg efterlevet. (Ibid., p. 26)

I udarbejdelse af interviewguiden er der sogt at tage hejde for, at visse tematiseringer
kunne vere svarere end andre at tale om, om end at man som interviewer skal turde
at sperge om det som ogsa kan forekommer sver, er disse temaer forst er bragt til
droftelse, sidst 1 interviewet (Qvreeide, H., At tale med bern, (2009) p. 66-67,
166)(Dyregrov, A., (1997) p 135). Dette hensyn er gjort, idet der synes at vere en
tendens til, at sdfremt informanten er tryg og konform i relation til intervieweren vil
forlebet og fortroligheden egges gennem interviewet.

Der er gjort store overvejelser omkring, hvor interviewene skulle afvikles, saledes at
det for den enkelte informant ikke har varet et spergsmél om at kunne tale frit og
uhindret, og at der samtidig var en god, tryg atmosfare omkring

interviewafviklingen.
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Den kvalitative interviewform kan inddeles 1 7 steps tematisering, design, interview,
transskription, analyse, verifikation og slutteligt rapportering, for alle steps, gor sig
gaeldende at der ikke er en facitliste pé forskellige steps. Tematisering indeberer, at
der gares klart, hvad interviewet skal forsege at indbringe af viden, bade med fokus
pé en forforstaelse om emnet og med en tilgang for den enkelte informants veren- i-
verden. Designet og interviewguiden udferdiges og informantgruppen udvalges.
Nar interviewene er afviklet kan transskriptionen pabegyndes. Arbejdet med
transskriptionen giver mulighed for at studere og reflektere over de beskrivelser, som
den enkelte informant har bidraget med. Alle informationer og beskrivelser af
handelser og fenomener skal selvfolgelig behandles med fortrolighed og loyalitet
overfor den enkelte informant.

Den enkelte interviewer har med sin egen subjektivitet én tilgang til metodologien,
og en anden interviewer har en differentieret, og her er den kvalitative
feenomenologiske tilgang fleksibel. Det gor sig dog geeldende for alle, som benytter
sig af denne metode, at der skal herske en tilgang til at det er informanten, som skal
bringe sine betragtninger ind i undersegelsen, ved fortellinger om de handelser og
feenomener, som vedkommende maétte have pé sinde og ferst derefter tilkommer det
intervieweren at tage disse perspektiver med i en analyse og fortolkende tilgang til
undersogelsen ((Kvale, S., og Brinkmann, S., Interview, (2009) p. 123).

Den viden, som det fenomenologiske interview frembringer betegnes i1 fagsproget,
som epistemologisk viden (alt som erkendes), er karakteriseret ved data, som bestar
af meningsfulde udsagn, som lebende eller efterfalgende fortolkes og bearbejdes.
Man interesserer sig for, hvorledes den specifikke informant, oplever, anskuer, herer
og ser de enkelte fenomener og haendelser.

Nér al viden er indsamlet vil der blive foretaget en reduktion af de indsamlede
feenomener og haendelser, saledes at det enkelte faenomen sattes i parentes, for at
kunne forholde sig fordomsfrit og undersegende pa det enkelte faenomen. (Ibid., p.
45) Til interviewformer herer slutteligt, at det ikke kun er det sagte, den direkte
lytning, som far betydning, et udsagn om et fenomen kan i nogle henseender have
flere betydninger, og der kan forekomme passager, hvor der er op til intervieweren at
fortolke og finde frem til de flertydigheder, som informanten oplever 1 sin livsverden.
Den omtalte reduktion skal ikke sammenlignes med den positivistiske reduktion, den

naturvidenskabelig tilgang til forskning, ogsa betegnet ontologisk (das ding an sich),

16



hvor objektivitet og regelsat preeger metodologierne, men blot en parentes om det
enkelte tema.

For at sikre, at den viden som bringes videre til diskussionsafsnittet er sa valid som
mulig, har alle informanter haft deres interview og analyse til gennemlasning og
verifikation (Ibid., p. 218)

Der er i overensstemmelse med de etiske regelsat indhentet samtykke hos
informanterne, ligesom der er briefet inden interviewstart og ligeledes er der udfert
debriefing omkring rapportens forskningsspergsmal, ved interviewets afslutning. I
hele forlebet har der veret aftalt med Scleroseforeningen, at safremt der i forbindelse
med et interview skulle vise sig at vare en ung, som maétte have akut behov for
hjelp, kunne der henvise til psykologerne hos foreningen.

Generelt har der varet forsegt at vere specifik og bevidst omkring etik og moralske
anliggender i de givne kontekster.

Udgangspunktet for etiske regler, ber vere at man behandler dem situerede og
dynamiske i relation til den givne kontekst. Der er ikke udfaerdiget etisk protokol, til

denne rapport.
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Fakta om Multipel Sclerose (MS)

En kort introduktion til sygdommen Sclerose, specifik Mutipel Sclerose (MS). Det er
ikke prioriteret i denne undersegelse at give et udtemmende billede af, hvorledes
sygdommen angriber, udvikler sig eller hvilke konsekvenser det far der den enkelte
og dermed heller ikke vaere muligt at give et nuanceret perspektiv pé, hvorledes de
enkelte diagnosticerede oplever sygdommen. Der vil derimod blive lavet et kort
skitsering af, hvilke symptomer og felgevirkninger sygdommen overordnet medferer
og hvad dette giver at gener for den enkelte, som rammes af sygdommen.

MS er en autoimmun sygdom, som udvikler sig pa tre forskellige méader. Der er
attakvis, primer progressiv og sekunder progressiv, Sclerose. Sygdommen opstar
ved en mangel eller fejl i immunsystemet, som betyder, at nervesystem og
centralnervesystem angribes og langsomt nedbrydes. Nedbrydningen sker 1 hjerne,

rygmarv og synsnerverne. Falgerne af denne nedbrydning af Myelin (fedtskeder, som
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omkranser cellerne) medferer, at nervebanerne blotlegges, og at kommunikationen
og impulser mellem de interne nervesystemer forringes eller helt udebliver. Den
manglende kommunikation i det centrale nervesystem betyder pa sigt, at
informationer ikke bliver responderet eller modtaget korrekt, og at kroppen derfor
ogsé “setter ud” pa forskellig vis.

Trods de forskellige sygdomsformer er der samme symptomer forbundet med
sygdommen, som dog fremtraeder i nuanceret form, alt efter typer af Sclerose. Nar
disse symptomer navnes for at give et indblik 1, hvilke fysiologiske, sdvel som

psykologiske forandringer den Scleroseramte bliver tvunget til at forholde sig til.

Symptomer og felgevirkninger ved MS.

o Faleforstyrrelser, ved attakvis MS, vil disse blive udlgst, nar der kommer et
attak, mens fgleforstyrrelser senere i sygdomsforlgbet vil veere mere
vedvarende og blivende. Dette betyder, at den sygdomsramte pa sigt, kan
have kropsdele, som er falelseslase, eller hvor en stikkende, prikkende
fornemmelse er konstant.

Faleforstyrrelserne kan have sa alvorlige konsekvenser, at legemsdele ikke
kan bruges eller kun svagt kan fornemmes. Faleforstyrrelser kan ogsa
medfgre manglende fysiologisk kropskontrol, at visse legemsdele ikke kan
beveeges, eller bliver hammet. En dropfod, eller en manglende evne til at
lafte en arm eller kunne justere bevaegelser, ligesom sansekontrol kan vere
heemmet. Manglende evner til at bevaege sig, til at spise, til at sanse, kan
betyde, at den sygdomsramte ikke kan deltage i specifikke aktiviteter, eller
klare sig uden hjeelp fra andre.

e Smerter, som kan forekomme i kortere eller leengere perioder, herunder
kroniske smerter. Smerterne kan ogsa fremkomme som en reaktion pa forkert
eller kompenserende brug af kroppen, pa grund af den manglende
kropskontrol. Slutteligt findes en smertetype, som kaldes neuralgiforme
smerter, disse kan veere invaliderende for de som rammes af dem, med dens
karakteristiske korte kraftfulde smertejag. Denne smerteform rammer fatallet
af MS diagnosticerede, ca. 15%.

e Spasticitet og lammelser, er meget velkendte symptomer blandt MS

patienter. Den manglende forbindelse mellem nervesystemerne giver delvise
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overaktivitet eller stivhed i muskler og led, som forarsager, at muskler og led
ikke kan anvendes.

Treethed/Fatigue, er det mest udbredte symptom hos MS patienter.
Traetheden kan have bade fysiologisk, men ogsa mental karakter. Der skelnes
mellem almen traethed og udtraetning, og arsagen til treetheden er ikke ensartet
hos de respektive patienter. Traetheden kan komme pludselig og forsvinde
omgaende igen, men kan ogsa have lengerevarende karakter.

Treetheden oges med sygdomsgraden. Hvile er derfor en nedvendighed for
alle Sclerosepatienter, dog 1 forskellige grader.

Udtraetningen kommer derimod som en manglende koncentrations-/
fokuseringsevne, som pavirker aktivitetsniveauet. Efter korte intervaller kan
den sygdomsramte ikke leengere fokusere eller koncentrere sig om en
aktivitet og aktivitetsniveauet vil herefter vare faldende.

Smerter, Synsforstyrrelser, er blandt de farste symptomer pa Sclerose,
mindre svaekkelser grundet betaendelse i synsnerver er velkendt. Disse
forstyrrelser varierer i deres styrke og varighed og kan ogsa medfarer
kortvarig blindhed. Koordinering af hgjre og venstre gje kan ogsa forekomme
vanskeligt for nogle, hvilke kan medfarer problemer med laesning og andre
aktivitet, hvor synet er en betingelse.

Forstyrrelse i tarmfunktionen, er en tiltagende forstyrrelsen, som
fremkommer i takt med sygdomsudbredelsen og forveerring. Denne nedsatte
funktion skyldes dels, manglende bevagelse af fysisk karakter, men ogsa, at
Peristaltikken , som den normale tarmfunktion kaldes, bliver forstyrret at de
nedsatte signaler mellem nervecentrene. Dette betyder for den enkelte patient,
at man har behov for hjzlp til regulering af tarmsystemet. Indtagelse af
veaeske og fade har ligeledes betydning for den manglende regulering af
tarmfunktionen.

Vandladningsforstyrrelser, som fremkommer gennem hyppige
vandladninger, som er en konsekvens af den manglende kontrol af
bleerefunktionen, manglende evne til at tamme bleren helt og ufrivillig

vandladning, inkontinens.
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Som tilleeg til ovenstaende fysiologiske forandringer, kommer de kognitive

problemstillinger.

¢ Intellektuelle forandringer, Sclerose medferer intellektuelle forandringer i
hjernen, langsommelig kognition, manglende overblik, manglende overskud,
den udtraetning af koncentrationer, som er beskrevet tidligere. Manglende
evner til at leese, huske, tale, mv.
| starre selskaber kan man kun fokusere pa en detalje af gangen.

Nedsat overblik over de forskellige situationer, og dermed ogsa manglende
lyst til at veere aktivt deltagende.

e /Endringer i identitet og selvvaerd, den @ndrede status hos Sclerose
patienter, i kraft af endret funktionsniveau, manglende tilgang til den kendte
hverdag og udgvelse af vante opgaver, medfarer for de fleste ogsa en andring
I adfeerd, positionering blandt andre og ikke mindst en andret tilgang til
interaktioner og pleje af relationer i almindelighed.

e /Endring i personlig adfeerd, have en mindre overskud, sveert ved at
udtrykke sig, veere fglelsesmaessig uligevaegtig, lide under

mindrevardskomplekser mv.

Sejhedskaben vs. Udltreetning

Et kort resume af to kvinders perspektiv pé, hvorledes livet udformer sig efter en
stillet diagnose. Multipel Sclerose er som navnt en progressiv erhvervet sygdom,
som udformer sig forskelligt hos de enkelte individer. Hvad er der pa spil for det
enkelte menneske? hvilke tanker og bekymringer der ligger til grund for det enkelte
menneskets handlinger?

Anne Bredahl (AB) er forfatter til bogen ”Jeg vil ikke tage det flot” og Misen Groth
er forfatter til bogen ” Jeg kan da stadig synge”. For begge kvinder gor sig geldende,
at de er blevet diagnosticeret med Multipel Sclerose.

Anne Bredahl er mor til en 6 &r dreng, da hun modtager diagnosen, hun er fraskilt og
bor alene med sin son.

Misen Groth (MG) er gift og mor til to drenge pa 5 og 8 ar.

Anne beskriver sit liv, som et evigt dilemma af ambivalente folelser. Hun vil gerne

deltage 1 forskellige aktiviteter, men kan ikke pé grund af traetheden, en treethed, som
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kan komme pludseligt, fra det ene gjeblik til det andet. Hun kan have bestemt sig for
at deltage i en aktivitet, mens hun i det naste gjeblik mé sande, at hun ikke magter at
deltage, og derfor ma prioritere anderledes.

Bornene er en udfordring, begge kvinder udtrykker, at de gerne vil foretage sig
aktiviteter med bernene, men at det volder dem vanskeligheder, et fordi kraefterne
ikke raekker til aktiviteter, men ogsa fordi de begge er bange for at vise
skyggesiderne ved sygdommen, hvis en aktivitet bliver for krevende kommer
symptomerne straks. Anne beskriver, at hun til tider er sa traet, at hun ma bede hendes
mor om at tage vare pd hendes son, da hun ganske simpelt ikke magter opgaven. Hun
beskriver sig selv, som underskudsmor. MG beskriver ligeledes, at hun ma have sin
soster til at tage vare pa sennerne, fordi hendes mand skal kunne passe sit job, og at
hun ikke selv magter opgaven. Begge kvinder udtrykker samtidig, at de er bange for
at barnene skal se skyggesiderne ved sygdommen.

MG beretter om forskellige situationer, hvor hun for at skdne bernene velger at vere
alene, fremfor at vaeere sammen med dem, alene pa grund af skyld, skam og det, at
denne sygdom ikke har nogen form, den er usynlig. MG beskriver en situation pa
sygehuset, hvor hun er bekymret for hvorledes drengene skal handtere den
kommende fremtid:

”Jeg meerker nu ogsa deres usikkerhed og den undren, de har, men som ikke rigtig
har ord” (M. Groth, Jeg kan da stadig synge, p. 12) og senere beskriver hun en
situation, hvor hun har varet til en behandling, som ikke gik som forventet ”Da jeg
kommer hjem, styrer jeg direkte mod soveveerelset, sa drengene ikke skal se mit
fortvivlede ansigt.” (Ibid., p. 26)

Disse situationer forekommer dagligt, ugentligt og hele tiden i de to kvinders liv.
Disse situationer medferer, nedtrykthed, fortvivlelse og afmagt. At undveare og
fravaelge timer med sine kare giver begge kvinder darlig samvittighed. De forholder
sig alene til mange af sygdommens skyggesider, end ikke de bedste venner kender
den hele sandhed.

Venner er ogsa et kapitel for sig, en diagnose som denne medferer ogsd en udskillelse
1 eksisterende venskaber. Begge kvinder forteller at deres naermeste relationer har
sveert ved at tackle deres sygdom. AB udtrykker, at hun har behov for forstaelse for
den fortvivlelse det er, at vide, at man aldring bliver som andre igen (Jeg vil ikke

tage det flot, p. 89).
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AB fortaller, at hun har brug for at fortelle nogen, at hun er bange, bange for
sygdommen, bange for udviklingen, bange og narmest angst for ensomheden, hun
vil gerne trostes og tale om sygdommen, men hun er ogsd bekendt med, at meget fa
mennesker er konforme omkring sygdomsdialoger. Hun magter ikke at folk er til
stede, magter ikke folks deltagelse, mangler at finde en oprigtig tilgang til deltagelse
fra andre. Hun bekriver hvorledes hun ikke magter at der fortaelles solstrdlehistorier
eller at folk kommer med henkastede bemarkninger om “at det nok skal ga” — for det
gar ikke.

”Det er meget ensomt, at veere syg, Men det er en ensomhed, der er sveer at forklare,
Den sidder inde i hovedet, og er fyldt med angst og tanker, der ikke kan formuleres.
Den gor, at det nogle gange er nemmere at veere alene, fordi det gor for ondt, at folk
ikke forstar.” (Bredahl, A. Jeg vil ikke tage det flot, p. 51)

Hun vil gerne have opmarksomhed, at folk viser hende det hensyn, som hendes
sygdom kraver, og alligevel kan hun ikke overkomme, at folk er deltagende, fordi
hun ikke magter omsorgen. Eller ikke den falske omsorg, hun beskriver det som, den
omsorg, som leveres pa et for hende upassende tidspunkt.

Det sammen meder MG, da hun far beseg pa sygehuset, har hendes veninde allerede
tarer i gjnene, da hun traeder ind pa stuen og MG ma treste hende i stedet for at
modtage trost. (Ibid., p. 12) Veninden kan ikke vere i det og venskabet gar tabt. Det
samme sker, da hun beseger en veninden ogsa denne veninden traekker sig fra
venskabet.

Begge kvinder beretter om, at ensomheden er lammende, deres usynlige handicap —
ingen kan se det, og de foler, at andre mener, at de bare kan tage sig sammen. Attak,
som lammer og rammer — begge er greedende i mange stunder, og graden kan have
mange ansigter og perspektiver, den kan rumme misundelse over at andre har det
gode liv, lettelse over at medicinen dog trods alt er en lettelse (for ikke at naevne,
hvorledes det ville se ud uden medicin), frustrationen over ikke at kunne deltage 1
barnenes aktiviteter, en befriende grid, fordi det kan vere tilladt blot at vaere 1 sin
seng. Gradens mange ansigter, som ikke alle mennesker kan forholde sig til.
(Bredahl, A. Jeg vil ikke tage det flot, p. 37) MG beskriver, hvordan hun i bernenes
selskab ma agerer sterk og sej, og nér de er lagt i seng om aftenen, sa bliver hun lige
sa tyndhudet, som hun i virkeligheden er, selv overfor hendes a@gtemand er det ikke
altid at sandheden omkring symptomerne kommer frem, hun ved jo ikke om han kan

holde til det. (Jeg kan da stadig synge, p. 57)
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”Ensomheden er mit sikre selskab, nar jeg er bange, og jeg frygter, jeg kommer til at
isolere mig mere end hvad godt er. Min familie er ogsd under belastning — iscer
Jacob md udholde en hel del. For eksempel om natten, ndr den manglende. sovn
bliver til voksende panik, og jeg slipper det los i raseri og ufattelige meengder tdarer.”
(Jeg kan da stadig synge, p. 86)

Og alt dette til trods, er der ogsé stunder, hvor alt lykkedes og hvor sygdom kan vare
sygdom, og overlevelsesinstinktet vinder.(Jeg kan da stadig synge, p. 48),

En krop der oftest ter sig som en olding eller gor ondt, uden at det kan defineres,
hvor det rammer. Den ene dag er det armere, den naste dag er det benene, som foles
ramt, i dag er det her, i morgen er det et andet sted. Man er som person ramt af en
stor portion amivalens, pd den ene side, vil man gerne at folk viser interesse mens
man heller ikke onsker at vaere midtpunkt pga. en sygdom.

Et behov for at kunne vare sammen med andre uden det evindelige ”hvad laver du
sd” med en klar formodning om, at hun kan fortelle, hvilket job hun bestrider, eller
kun at veere omdrejningspunktet pga. sin sygdom. Begge kvinder ytrer, at de har brug
for trest og forstaelse — ikke velmenende rad.

Misen udtrykker sig pa folgende made: ” Det er en ambivalent folelse, jeg vil gerne
have dem teet pd, og alligevel langt fra. Jeg vil ikke se deres bange ansigter, og de vil
ikke se mit. Jeg vil ikke hore frygten i deres stemmer og de vil ikke hore min, men helt
inde fra mit hjerte raber jeg pa dem og beder dem om at blive, om at holde om mig,
om at se mig, men det kommer ud som en neppe horlig visken, sd jeg tror ikke de
horer mig. ”(M. Groth, Jeg kan da stadig synge, p. 130)

AB fortaller, at hun blot ville onske at vare almindelig kvinde, med alle de behov
for serbehandling, som hun har. (p. 111) — for hun vil alligevel aldrig kunne holde en

Hurra fest, fordi hun aldrig mere bliver rask.

Analytisk Induktion.

Der vil i analysen blive anvendt en induktiv tilgang, for at give mulighed temaer og
kodninger, som ikke er indeholdt 1 interviewerens forforstaelse. Den induktive
tilgang vil lebende blive koordineret med den deduktive i gennemarbejdningen af
interviewene (Brinkmann, S., og Tanggaard, L., (2015), Kvalitative metoder, p. 242)
Den induktive analysemetode, anvendes til underseagelser, hvor eksisterende teori

ikke anses for at give et udtemmende perspektiv pa genstandsfeltet. For denne
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undersogelses genstandsfelt gor sig gaeldende at der findes fa undersogelse, som har
fokus pa unges udvikling i en familie med MS hos én foralder.
Analysen inddeles i 4 faser:

e Kodning — tematiseringer

e Analyse

e Fortolkning

e Konklusion

Identifikationen og analysen foretages pa baggrund af et givent datasat. En tematisk
analyse er oftest implicit, og der kraeves derved ikke en detaljeret teoretisk og

teknologisk viden.

Etiske overvejelser

Undersogelsens genstandsfelt og afvikling af interview kan for nogle informanter
vare svaere at fortelle om, séledes var der overvejelse omkring den enkelte
informant, bade i form af, om der var andre voksne de kunne tale med efter
interviewet og om deres foraldre var informerede omkring deres deltagelse. Alle
informanter er henvist via foreldrene, sdledes var de ogsa vidende omkring
deltagelsen. Ydermere er der fra Scleroseforeningens side givet tilsagn om, at deres
psykologer kunne treede til, sdfremt en ung efterfolgende métte have behov for dette.
(Qvreeide, H., p. 303). Der er indhentet informeret samtykke hos alle deltagere.

Der har som opfelgning pd samtalerne varet rettet en mail til alle unge, séledes at de
kunne komme med en tilbagemelding, i form af behovet for yderligere dialog.

Alle informanter har givet tilsagn om, at Scleroseforeningen gerne ma modtage
materialer 1 anonymiseret udgave. Da alle data har varet opbevaret fortroligt er der
ikke yderligere hensyn i forhold til persondataforordningen. @vrige hensyn og tiltag

kan laeses 1 afsnittet praktisk udferelse.

Praktisk udfarelse

Med assistance fra Scleroseforeningen blev der pa foreningens Facebook side sagt
efter unge, som har en foralder med diagnosen Multipel Sclerose. Der kom
henvendelser fra 11 unge pa dette opslag. En gruppe pa 4 unge er interviewet. De
unge, som ikke har deltaget 1 undersegelsen har modtaget en returmail med

information om, at der har veret mange, som enskede at deltage og at der derfor er
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foretaget én vilkérlig udvalgelse blandt de, som enskede at deltage. Gruppen som er
interviewet har veeret homogen i aldersgruppen, mens foraeldrenes sygdomsudvikling
har vaeret differentieret. Da alle deltagerene 1 denne undersggelse er unge, som via
deres foraldre er blevet gjort opmarksom pa opslaget i Facebook, er der ved
interviewstart sikret, at det ogsa har varet den enkelte informants egen vilje at
deltage i undersogelsen, hvilket alle deltagere har bekraftet positivt. Alle informanter
modtog via Facebookopslaget den primare information om undersggelsens formal
og udformning og har inden interviewstart modtaget yderligere information.

Herefter er der udarbejdet en interviewguide, en oversigtguide til de unge (bilag 2)
og en til intervieweren (bilag 3), som skulle sikre, at der med de praeformulerede
sporgsmél er sogt at besvare de tematiseringsvalg, som er gjort. Det er forsogt at gore
interviewet sa eksplorativt, som muligt, dog med sikring af struktur, safremt dette
matte vaere nodvendigt. Tematiseringens hovedpunkter er som folger

1)Borns oplevelser om foralders sygdom, bekymring, angst eller andet.

2)Abenhed og dialog vs. ensomhed.

3)Pévirkninger af netvaerk og relationer i kontekst

4)Ansvarlighed og konsekvenser heraf.

Hver enkelte informant haft mulighed for at vaelge et sted, hvor interviewet kunne
foretages, dette af hensyn til at det kunne vare afgerende for en fri og ugeneret
dialog. Enkelte informanter havde ogsa ensker til interviewatholdelse, og disse er
efterkommet. Der er med de enkelte informanter truffet tydelige aftaler omkring tid
og sted, saledes at informanterne ikke skulle komme i tvivl omkring hensigten og
aftalegrundlaget for undersogelsen(@vreeide, H., p.267). Den enkelte informant har
via Sclerose foreningens Facebook opslag tilegnet sig en primar tilgang til
undersogelsen, men der er i forbindelse med tilbagemelding pa mail henvendelse
gjort klart at undersogelsen er empiri indsamling til et speciale og at
Scleroseforeningen efterfolgende vil fa tilsendt materialet, i anonymiseret form. Ved
interviewet begyndelse er tillige oplyst, hvorledes interviewsituationen vil forlebe,
samt at der er truffet aftale med Scleroseforeningen om, at safremt der métte vere
behov for videre dreftelser, ville Scleroseforeningen sta tilradighed.

Der har fra interviewerens side vaere fokus pd om den enkelte unge har haft behov for

en pause 1 interviewet og hvis dette har varet tilfeeldet, er dette gjort.
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Der har i forbindelse med interviewet veere opmarksomhed rettet mod, at den unge
kan have haft intrapersonel forhold problemer omkring fortrolighed og tillid, og at

der kan forekomme passager 1 interviewet, som er selvmodsigende.
Teori

Som beskrevet i l&sevejledningen vil dette teoriafsnit tage udgangspunkt i
udviklingsteorierne, med fokus pa identitetsudvikling og tilknytningen, derudover vil
der blive inddraget tilgange til krisepsykologierne. Udviklingsteorierne er medtaget
for at give et indblik i, hvorledes individet udvikler sig igennem hele livet. Der er
forskellige opfattelser af, hvorledes udviklinger

sker, 1 faser, 1 stadier, eller som en lebende videreudvikling med lag pa lag.

At forstd, hvorledes et barn oplever deres livsverden, at forstd, hvad der er vigtig for
det enkelte barn, at skabe forstaelse og indsigt i, hvad barnet og den unge forstdr og
oplever omkring et fenomen eller en handelse. At forsta deres interaktioner, deres
behov eller manglende behov for at indgé i relationer, og ikke mindst at forsta dem,
udfra de kontekster de indgér 1, 1 de miljoer hvor de faerdes og dermed hvorledes de
positionerer sig. Alle menneskelige udviklinger udformes at de kontekster mennesker
befinder sig i, séledes er der kulturelle, miljomaessige, personlige og historiske bidrag
til den personlige udvikling, hvilket ogsa betyder, at ingen mennesker gennemgar
den samme udvikling og dermed bliver udviklingen ogsé individuel.
Udviklingsteorierne tager sin spade begyndelse med Freuds psykoanalyse, som dog
ikke lengere anvendes 1 den udtraekning, som Freud lagde til grund for sin teori, men
ikke desto mindre har Freuds psykoanalyse veret medvirkende til, at det
psykologiske felt ser ud som det gor i dag. Anne Freud tager udgangspunkt i hendes
fars teoretiske materiale, men i stedet for som faren at tage udgangspunkt i voksnes
psykopatologier, tager hun udgangspunkt 1 bernene udviklingspotentiale via
observationer af de enkelte beorn. Herefter tager udviklingspsykologien form med
flere fremtraedende udviklingspsykologer og teorier. John Bowlby med hans
tilknytningsteori, suppleret af Mary Ainsworth. Tilknytningsteorien anvendes i dag i
hele sin udstraekning, er dog videreudvikling og finjusteret, blandt andet af Daniel
Stern. Jean Piaget har bidraget med den kognitive udvikling til feltet og Vygotsky pa
den kulturhistoriske del. Alle vil blive inddraget pd kryds og tvars i dette teoriafsnit,

ikke som komplette fremlaeggelser af deres teoretiske stasted og tilgange, men

27



indenfor de respektive udviklingstrin vil der blive tilfgjet elementer som tilherer den
specifikke aldersgruppering.

Da undersogelsen genstandsfelt er unges vilkar 1 en turbulent tid, med udfordringer,
bekymringer og mange andre aspekter, vil hovedtemaet i dette teoriafsnit beskaeftige
sig med denne periode, men ingen nér til teenagertiden uden at have veret igennem
spadbarnsalderen og de efterfolgende perioder frem til ungdomsalderen. Der sker
megen udviklingsmassig fundering i disse &r og blot for at kunne folge den
progressive udvikling er der medtaget en kort gennemgang med at de respektive

udviklingstrin. Til dette anvendes Eriksons 8 faser udviklingsteori.

Erik Homburger Erikson (1902-1994)-
Identitetsudvikling.

Eriksons udviklingsteoretiske fundering tager sit udgangspunkt i Freuds
psykoanalyse. Erikson arbejde sammen med Anne Freud, men skilte sig ud fra Freud,
ved at give et storre fokus til ego’et, og blev dermed ogsa blandt de, som startede
ego-psykologien. Erikson 8 faser skal betragtes séledes, at alle mennesker skal
gennemleve de respektive faser, og skal dermed ogsa gennemleve de enkelte fasers
livsudfordringer. Nér barnet i sin spade udvikling meder udfordringer af
udviklingsmaessig karakter, kraever det at hele udviklingspotentialet anvendes for at
finde nye veje, for at kunne mestre. Dette betegnes som kriser, ikke at forveksle med
traumer, som beskrives senere i teoriafsnittet. Hver fase har saledes en livskrise, som
skal gennemleves. Hver fase skal gennemleves og mestres for at mennesker kan
komme succesfuldt videre til neste fase. Det er den succesfulde mestring eller
mangel pa samme, der giver udfaldet af, hvorledes det enkelte individ lykkes.

”[] ..... en vital personlighed arbejder sig igennem, idet den leegger hver krise bag
sig med en voksende fornemmelse af indre enhed, med forbedret dommekraft og med
en storre evne til at "klare sig godt”” (Erikson, E.H., Ungdom og kriser, (1992) p.
87).

Det beskrives som, at hvert udviklingstrin frembringer et udviklingsmaessigt fokus, i
forste fase er det tillid, som udvikles, nar barnet har lert at handtere dette, er det klar
til at gd til naeste fase. Det er ved en mindre succesfuld udvikling af tillid, at der kan

stede udviklingsmassige komplikationer til.
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Der gives mange udlegning af de enkelte fasers betegnelser, tillid vs. mistillid og en
anden udlagning separation vs. individuation, for denne undersogelse er
nedenstaende valgt, men blot for at skerpe opmerksomheden pa, at det er samme

tidsfaser som beskrives, uagtet, om det er den ene eller anden betegnelse.

Spzedbarnsalderen (0-1%% ar) Separation vs. Individuation
Denne fases udviklingstrin er den basale tillid, og dermed ogsa mistillid til verden og

sig selv. Omsorgspersonen dekker barnets basale fysiologiske og psykologiske
behov. Barnets kommunikationsform er primart grdd og mimik, som bliver
responderet af omsorgspersonen. Et spaedbarn, kan fra den spade start afleses
omkring personlighedstraek og andre genetiske arveanlag, men barnet tilegner sig
ligeledes fra start ogsa miljemaessige pavirkninger fra omsorgsgiveren og det gvrige
milje. Barnet skal ved hjelp af omsorgsgiverne og det gvrige miljo langsomt tilegne
sig modeller for, hvorledes det skal vere i verden(Cullberg, J., (1982) p. 25).

I tilknytningsteorier betegnes dette som de indre arbejdsmodeller. Eriksons forste
udviklingskrise er afveenningen fra moderbrystet, nar amningen stoppes. Denne
separation tillegges dog ikke kun brystet, men hele perspektivet omkring det
faktum, at den meget tatte og nere kontakt, som mindskes 1 grad med at amningen
opherer, har lige s stor betydning for separationen.

Den gradvise adskillelse fra omsorgspersonen, moderen, giver barnet en begyndende
tilgang til at erfare, at barnet er et selvstendigt individ, individuation, og dermed har
den begyndende jeg-oplevelse. Jeg-oplevelsen er en langsom proces, som forst i
udviklingshenseende afsluttes i 3-4 4r alderen. I denne udviklingsfase oplever barnet
at det er omgivet at andre mennesker end omsorgspersonen og de nere andre, og
udvikler en angst for separation kombineret med tilstedeverelse af fremmede. Hvis
denne separations-individuations proces forlebet fint og tilfredsstillende, vil barnet
folge den normative udviklingskurve. Problematikker i fasens forleb kan vare, at
omsorgsgiver ikke kan varetage opgaven og at separationsforlebet derfor pdbegyndes
forend barnet er modent til dette, som pa sigt kan fa udviklingsmaessige
konsekvenser for barnet.

Den basale tillid er sdledes det forste udviklingstrin i barnets hele udviklingsforleb,
jf. Erikson opstar denne basale tillid i medet mellem moderen og barnet i modet fyldt
med gensidig genkendelse og tillid (Erikson, E.H., (1992) p. 99). Séfremt barnet i

denne spade start bliver frustreret over egen grenser og ikke sidenhen 1 senere
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udviklingstrin fra kompenseret kan barnet reagerer med tilbagetrukkethed (Ibid., p.
94)

Smabernsalderen (1'2-2ar-3 ar) Analitet, autonomi, narcissisme

Barnet for en fysisk fornemmelse for sig selv, lerer at kontrollere muskler og
kropsfunktioner. Barnet udvikler egen vilje og dermed ogsa trods, og ikke mindst at
udtrykke sig verbalt. Barnets sogen efter afgraensninger hos foraldre og udvikling af
egen vilje er afgerende for individuationsforlebet, og udviklingen af autonomi.
(Cullberg, J., p. 36)(Erikson, E.H., p.101). Denne fase er preger at parallelle
udviklingsforleb, det anale forlgb, analitet, hvor barnet gennem kontrol og trods
seger omsorgspersonens opmarksomhed, tidligere var det ved pottetreeningen af
barnet modtog anerkendelse, 1 det senmoderne samfund kan det vaere handtering af
andre leringsmiljeet, som giver samme anerkendende tilgang fra omsorgspersonen.
Sidelobende udvikler barnet et realistisk perspektiv af egen styrker og evner og en
forstaelse af betydning for sig selv og andre, og det andet forleb, hvor barnet
fornemmer de psyko-social tilgange, autonomi. Krisen i denne fase er, at barnet ikke
udvikler et realistisk selvbillede, og dermed for et urealistisk selvbillede, ogsé kaldet
nassisisme. Trods og egen udvikling vil 1 afstemt form give autonomi, Erikson
papeger at det krever tdlmodige foreldre, idet der pakraeves bade standhaftighed og
fleksibilitet 1 at understotte barnet i denne udviklingsfase (Ibid., p. 106).

Boernehavealderen (3 ar-6 ar) (Kensegenskaber og kensroller)

Barnets fortlobende autonomiudvikling, retter sig ud over foreldrene i denne fase.
Overordnet inddeles fasen i 3 udviklingsstadier - 1) barnets motoriske udfoldelses
oges, og dermed fér barnet ogsa en oplevelse af et ego med ubegranset styrke og
mod. 2) Sproget udvikles, spargelysten og lysten til viden udvikles, barnet sperger
men afventer ikke altid svaret og forstar det heller ikke altid (en egocentret leg og
verbaltrening), 3) kombinationen af 1 og 2 giver i sammenhang giver fantasi, lyst til
at udforske verden, lige som den viser sig og som barnet kan forestille sig, her
udviser barnet egenskaber som initiativ og ambitioner og motivation (Erikson, E.H.,
p. 109). Barnets indlering er 1 denne fase fundamental, barnet udviser viljestyrke og
har mod pé livet. Ovenstaende er starten pa fasen midtvejs kommer barnets
fokusering pa kennet. Freuds psykoanalytiske tilgang var meget fokuseret pa

kensrollernes betydning, at der kun fandtes ét kon, er i senere udgaver af
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udviklingsteorien modificeret. Konsroller har stadig betydning, men pa et andet set.
Piger og drenge er begge opmearksomme pé ydre forskelle, mens piger har fokus pa
deres evne til at fade bern, vaere reproduktive, fole sig betydningsfulde, har drengene
1 misundelse over pigernes evne til reproduktion et @ndret fokus, nemlig at gore det
ydre til det primare. Ogsa divergenser i deres rollemodeller optager dem og de
forfolger idealerne. Denne optagerhed af deres seksualitet giver fordi det er sveert at
forholde sig til ogsé skyld og skamfelelser. Krops-jeget og den folelse, som
fremkommer som lyst og manglende lyst bliver vigtige forudsatninger for
generering af identitetsoplevelsen, for evnen til at kunne udvikle en tryg

folelsesmaessig og seksuel identitet (Cullberg,J., pp. 43-45).

Skolealderen (6 ar -12 ir) (To opdragelsesmodeller — to
menneskeidealer)

Barnet har gennem sine omsorgspersoner og miljoet lert at agerer i sociale relationer
og 1 forskellige kontekster. I denne fase introduceret barnet til skolen og dermed ogsa
til nye netveerker og kammerater. Barnet har som udgangspunkt et stort enske om, at
deltage i leeringsprocesserne, som skolearbejdet byder pa, ligesom barnet kan forsta
disciplin og anerkendelse i arbejdet. Det som er udfordringen i denne fases, er
balancen mellem produktivitet og foretagsomhed vs. utilstraekkelighed og
underlegenhed (Cullberg, J., (1982) p.56).

Barnet og den begyndende unge skal udvide sit kulturelle ophav, lere at forsta
miljoet, og at tage et ansvar. Det er den spade start pd voksenlivet, forventningerne
til den unge skal indfri, og ikke altid er der udformet en god og tillidsfuld
forventningsafstemning (Erikson, E.H., p. 117). De bevidste foraldre formar at give
anerkendelse og opmuntring pa rette sted og til rette tid, sdledes at overgangen fra leg
og fantasi til alvor og ansvar bliver mindst mulig turbulent. Den unge skal trods de
mange nye folelsesmessige og udviklingsmessige tilgange stadig huske legebarnet,
for kun ed at huske legebarnet vil det opfylde den komplette udvikling.

Laringen og de kulturelle tilegnelser kan udfolde sig pa to méader — enten som pa
bedste behavioristiske stil med straf-belenning (trial-error) eller som et tat voksen-
barn relationsforlab, hvor barnet i gensidighed med den voksne lerer af dennes
modenhed.

Psykoanalysen papegede at et autoritert opdragelsesforleb kan medfere en

svaekkelse af personlighedsudviklingen (ibid., p. 58).(Milgram-undersegelsen,

31



Stanley Milgram (1968)). Barnets ogede folelsesmaessige udvikling betyder ogsa, at
barnet tilegner sig mindrevardsfolelsen. Denne folelse kan blive udlest, hvis barnet
slippes fra af foraeldrenes favntag for tidligt, eller hvis der forekommer en uforlest
konflikt.

Samfundsstrukturen og opdragelsessystemer er i hgj grad med til at forme
mennesket. Barnet observerer og afseger miljoet og de forskellige kontekster for
brugbare input.

I denne fase udvikles endvidere evnen til kritisk tenkning, og solidaritet.

Dele af denne fase er medtaget i naste fase, for at sikre, at alle udviklingstilgange

kommer med under teenageralderen.

Teenageralderen (13-19 ér) (Identitet vs. rolleforvirring)

”Individet gennemgar steerke legemlige forandringer. Da livskriser i sd haj grad er
motiveret af den biologiske udviklings forandring af individet livsrum, bliver
pubertetskrisen vel nok den dybeste udviklingskrise.”(Cullberg, J., p. 64)

Perioden kan med god grund inddeles i tre underliggende faser.

Prapubertet (preget af den tidlige fysiologiske udvikling)

Pubertet (kensudvikling, seksualitet)

Adolescensen(begyndende voksenliv, ansvarlighed)

De unge er optaget nye tilgange til livet. Det er ikke en omvaltning, som sker fra dag
til dag, men en proces, som udger skiftet fra barnelivet til voksenlivet. De unges
udviklingsmaessige succes athaenger af miljoet, af nogle betydningsfulde foreldre,
der forstd at guide og rade uden at vaere for autoritere. Et neermiljo, hvor de unge kan
fa lov til at agerer og finde mening med ungdomslivet.

Praepubertet er praeget af forbudte interesser, den fysiologiske udvikling er pa samme
tid interessant og skremmende. Der er tydelige konsforskellige 1 dette stadie, pigerne
har teette venindeforhold og drenge spiller smarte. En ny arena skal betrades, de
unge er delvis parate, og gleder sig til denne losrivelse fra barndommen, men er ogsa
bekymrede over alt det som er ukendt.

De skal valge uddannelse og erhverv. De skal etableret venskaber og fastholde
eksisterende relationer. Det senmoderne samfund kraver et stadig storre engagement

fra de unge, de skal veelge uddannelse. De skal vaelge erhverv, som bliver et valg ind
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1 voksenlivets arbejdsidentitet. Det er vigtige valg, som skal treffes, for nogle er
disse krav til valg og disponering over eget liv svaere, for andre falder valgene lettere.
Den teknologiske udviklinger har gennem tiden ogsé fordret oget uddannelse for de
unge, der findes fa erhverv, som ikke kreever en mellemlang eller lang uddannelse.
De unge skal tillige helst vide sig sikre, idet der heller ikke er samme mulighed for at
fortryde et studievalg. Den nye fremdriftsreform har gjort op med livslange studier.
Et andet fokus er venskaber og relationer. Der synes at vare en tendens til, at
ungdommen gerne danner subkulturer, for at kunne finde de rette relationer og
venskaber. Men der er ogsa en tendens til, at der er meget lidt tolerance overfor
gruppering, subkulturer, som man ikke sympatisere med, saledes at disse bliver
marginaliserede og stigmatiserede(Erikson, E.H., p. 121)

Ogsé kensrollemenstre og den unges egen og andres seksualitet bliver elementer,
som den unge skal forholde sig til. Kroppen signalere seksuel modenhed, onani og
seksuelle debut bliver ogsa udviklingsmaessige udfordringer, for nogle kan denne
debut udvikle sig til et spendingsfelt, hvor for megen onani kan tolkes som flugt fra
det utrygge og fremmede. Med 1 dette forleb folger ogsa skam og skyldfelelser. Igen
er det gode foraeldre, som skal bistd den unge i sin tvivl og modleshed.(Cullberg,
J.,(1992) p. 69)

I denne turbulente teenagerperiode, er der mange udviklingspotentialer, som skal
efterproves, udforskes og ikke mindst er der ogsa de, som hanger som ballast fra
tidligere udviklingsfaser. De som stagnerer og kraver ekstra fokus for at kunne
handtere. Alle disse tilgange satter familien under pres. I takt med den fysiologiske
modenhed, folger lige sa stille ogsa den mentale modenhed med, dette medferer, at
den unge ikke leengere blot folger foreldrene ensker og krav, men den unge far
behov for at stadfaeste egne meninger. De fér et behov for at manifestere egne
meninger og om nedvendig ogsé at tage et opger med de foreldre, som de ikke
leengere er enige med. I serligt svere tilfelde af uenighed kan resultatet vare
familiesplittelse. Der synes at vere en tendens til at monstre som tegner en familie
gér igen fra generation til generation.

I slutningen af puberteten indfinder adolescense sig, her integreres de forskellige
udviklingsmaessig forandring sig. Identitetsudviklingen er ved at rodfaeste sig,
oplevelsen af at vaere i balance i sit indre folelsesliv, som er afstemt med den

oplevelse af en ydre anerkendelse.
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Der er en periode i ungdommen, hvor den unge kan have svert ved at skelne mellem
identitet og rolleforvirring. Denne fase kalder Erikson for ”Kensmodningens
revolution” (Erikson, H. E.,(1992) p. 121). Hvis separationen og individuationen i de
tidligere faser ikke er forlgbet problemfrit, kan det nu vende tilbage 1 form af
identitetsdiffusion, hvor den unge kan have svart ved at forstd og handtere eget liv,
men kan ogsé resultere 1 negativ identitet, som i praksis betyder, at en ung forseger at
patage sig nogle karaktertraek og egenskaber som ikke er normative for den unge.
Det kan ogsa vere at den unge 1 kraft af sit manglende stésted seger mod
grupperinger, hvor han eller hun kan finde ligestillede, oftest er dette grupperinger,

som er marginaliserede.

Ung voksenalderen(20-30 ér) (Intimitet vs. isolation)
Puberteten er overstaet. Mange unge flytter fra barndomshjemmet. For nogle

resulterer denne udflytning med ensomhed, mens den for andre bliver et nyt frirum
til udfoldelse af eget liv. For de unge, som gennem egen udvikling har fundet en
platform for egen livferelse, kan samlivet, parforholdet, uddannelsesforleb,
erhvervsliv, barn med mere, pabegyndes (Cullberg, J., (1982) p. 80) For nogle unge
er der stadig livskriser fra tidligere, som skal héndteres forend de kan indgd 1
relationer og parforhold. For en anden gruppe er der behov for at tage tid til at finde
en form og en vej til et selvstendigt liv. For nogle kommer det som et opger mod de
krav og forventning som foraldre har stillet og som ikke har varet mulige at indfti.
Erikson papeger at mange unge kunne profitere af, at have tid til at finde sig selv
efter de turbulente pubertets r, hvor bade den fysiologiske og psykologiske
udvikling har kraevet sine armtag med de unge. Erikson kalder dette rum for ”psyko-
social moratorium”, et pusterum, hvor den unge skal have tid til at finde et
perspektiv for livet, uden prasentationskrav.

Evnen til intimitet danner modpol i evnen til at distancerer sig. Begge evner er
vaerdifulde i livet, og deres modsatning er at veere selvcentreret og isoleret. Saledes
at forsta, at for den unge, som agerer for selvcentret kan intimitet blive for svert og

for den som distancerer sig kan isolering bliver felgerne.

Middelalderen(30-40 ar) (Udvikling vs. Stagnation)
Denne fase byder for det voksne individ pa udfordringer, som voksen. De tilgange

man tidligere har hatft til livet bliver for alvor konsolideret eller revurderet. Har man
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fiet barn medfelger et oget ansvar, man bliver bevidst om, at ogsa andre faktorer end
eget selv har betydning. Generativitet vs. selvabsorberet - man er nu neste
generation, ansvaret og interesse for at formidle og forsté er hinanden modpoler. Man
onsker at give lering videre til neste generation og bliver samtidig bevidst om, hvad
tidligere generationers laering har bidraget med (Cullberg, J. P. 89). Fasen bidrager
ogsé med videreforelse af udviklingsperspektiverne fra den 6. fase, med et fokus pé,
at ogsa andet en egen selvrealisering ber have fokus. Der skal 1 denne fase aktiveres
med kreativitet og fokus pa evrige sociale tilgange.

Dog kan den ungdommelige seksualdrift mindskes, og i slutningen af fasen begynder

kroppens langsomme forfald.

Alderdommen (50-654r) (Integritet vs. fortvivlelse)
Vasentlige fysiske forandringer. Klargering til en begyndende alderdom, forst i

denne meget fremskredne alder mener Erikson at man er i stand til at fole integritet.
Saledes at man nu er i stand til at fele den sammenhangskraft der ligger mellem det
enskede liv og de livsvardier man har og det liv som er udlevet. Hvis ikke integritet
foles, vil det 1 stedet afstedkomme folelser som fortvivlelse og bitterhed over det som

ikke blev gjort eller opniet.

John Bowlby (1907-1990) Tilknytningsteorien-

Tilknytningsteorien, som har tilknytningsmenstre og tilknytningsadferd i fokus, skal
tilskrives John Bowlby. Hans tilgang til at observerer berns adfaerd 1 forbindelse med
adskillelse fra nermeste omsorgsgiver har givet viden, som stadig i dag anvendes 1

arbejdet med bern og unge.
Begreber-

Strange Situation: Fremmedsituationen, forseg, som skulle verificere
tilknytningsmenstrer, (Broberg, A., et al. p. 29).

Tilknytningsteorien, som Bowlby kaldte Attachment and Loss (1969), omhandler
tilknytningssystemer, (nogle steder kaldet tilknytningsmonstre), tilknytningsadfcerd,
indre arbejdsmodeller, primcere og sekundcere omsorgspersoner.
Tilknytningsteorien, som John Bowlby (1907-1990) er ophavsmand til, havde i sin
begyndelse svart ved at bryde med det etablerede psykoanalytiske paradigme,

Bowlby ville have fokus pé bernenes faktiske livserfaringer og ikke som Melanie
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Klein og Anne Freud pa bernenes autonome fantasier. Bowlby enskede ogsa at gere
op med den kognitive tilgang som 14 i psykoanalysen, han var uenig i opfattelsen af
barnets udvikling i de forste levear, et opger han have med Melanie Klein, han
inviterede derfor til samarbejde med Jean Piaget omkring barnets kognitive
egenskaber, og Piagets bidrag til tilknytningsteorien blev, hans skemaer,
sensomotorisk intelligens, objektkonstans og intentionalitet. (Broberg, A., m. fl.
(2008) p. 53). Nar John Bowlby na&evnes som grundlaeggeren af teorien, er det
korrekt, men der skal ogsa navnes at uden Mary Ainsworth’s (1913-1999) meget
store arbejde med at indsamle det empiriske fundament for teorien, havde reliabilitet
og validitet ikke vaeret tilstede. Bowlby selv foretog ikke disse empiriske
landvindinger. Tilknytningsteorien er saledes ikke kun Bowlbys vaerk, men som med
sd mange andre teorier, var det hans opdagelse omkring berns og omsorgspersons
adskillelse, som startede tilknytningsteorien. Hans perspektiv pd, hvad adskillelse
mellem omsorgsperson og barn kunne have af konsekvenser, var grundstammen og
uden bade Mary Ainsworth, parret James og Joyce Robertson og ikke mindst Mary
Mains og Erik Hesse til at stotte op om hans forskning, havde den ikke vundet den
anerkendelse, som den har i dag. Tilknytningsteorien hester i hgj grad anerkendelse
ogsé 1 det senmoderne samfund.

Mary Mains er tillige ophavskvinde for den seneste tilknytningsform, den
desorienterede tilknytning. (Broberg, A., et al. p. 21).

Mary Ainsworths store empiriske arbejder er udfert 1 henholdsvis Uganda, blandt
smébender og i Baltimore i USA. I Baltimore kunne hun dog ikke udfere samme
undersogelses setup, som hun kunne i Uganda. Dette beted, at hun matte finde pa
nogle andre former for indsamling af empirien. De kulturelle divergenser beted, at
hun matte ud i laboratorie forskning 1 stedet og dette blev dermed funderingen af
laboratorieforskningen Fremmedsituationen”

Fremmedsituationen, var en som navnt en undersegelsesform, som foregik i et
laboratorium. Barnet og moderen skulle gennemgd et 20 minutter langt forleb, hvor
de forst var sammen i forsegslokalet, moderen er ikke engageret i barnets varen i
lokalet, en fremmed kommer ind 1 lokalet og tager kontakt til moderen, moderen
forlader lokalet. Den fremmede retter herefter sin fokus mod barnet og derefter
kommer moderen igen ind i lokalet, moderen troster barnet, hvis det er nedvendigt.
Forlader igen lokalet og barnet er igen alene i lokalet. Den fremmede kommer atter

ind 1 lokalet og herefter moderen. Formélet med fremmedsituationen er, at observerer
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p4, hvilken reaktionsmenster barnet har. Ved dette laboratoriearbejde blev det
empiriske materiale for tilknytningsmenstre verificeret.
Observationerne havde til formal at kunne vurdere,
1. barnets balance mellem udforskning og tryghedsseggen, samt
2. barnets evne til at bruge omsorgspersonen som en tryg base (Broberg, A., p.
47)

Fremmedsituationen har veret vaerdifuld for verifikation af det teoretiske fundament,
men vil ikke blive uddybet yderligere i denne undersagelse.

Det var og er stadig en del af mennesker som har bidraget til den tilknytningsteorien,
som vi anvender den i det senmoderne samfund. Mange mennesker har bidraget til
Bowlbys varker med underseggelser, med forseg, men test og ikke mindst med
fundering af det teoretiske materiale.

Tilknytningsteorien er bade smal og bred pd samme tid. Smal fordi den ikke
beskaftiger sig med seksualitet, aggression og kognition, i hvert fald ikke i sin
oprindelige fundering, og bred i den forstand at Bowlby segte sin fundering til
tilknytningsteorien i mange andre videnskabelige tilgange for at fa verifikationer af
hans formodninger omkring tilknytning. Bowlby’s segen 1 andre, tilgraensende
videnskaber, var en segen efter at forsta, hvorfor bern reagerer med frygt ved
separation fra omsorgspersonen og ved synet af fremmede? (Broberg p. 41). Han
hentede blandt andet viden 1 etologien.

Bowlby’s teoretiske fundering tager udgangspunkt i den psykoanalytiske metateori,
men kom dog aldrig til at have den bredde, som psykoanalysen, dels pd grund af
uenigheder, dels hans gnske og fokus pa, bedre at kunne forstd motivationen bag

barnet nere folelsesmassige udvikling.

Tilknytningsteoriens grundlag er, at vores tilknytning og relation til vores nermeste
har indflydelse pa, hvorledes vi bade i barnearene og i voksenlivet udvikler os. En
proces, som ikke stopper ved et bestemt udviklingsmaessigt stadie, men som bygges
op som legoklodser med lag pé lag. Nér vi har gjort os en erfaring som mennesker,
omkring nogle hendelser og forlab, lagres disse for at blive udviklet enten 1 positiv
eller negativ retning. En ny erfaring kan sdledes @ndre pd en tidligere gjort erfaring.

(Broberg, A., etal. p. 17)
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”Selvom tilknytningsadfcerden er scerlig tydelig i den tidlige barndom, anses den for
at veere kendetegnede for mennesket fra vugge til grav. Der er i sig selv intet infantilt
eller patologisk ved denne adfcerd.” (Broberg, A., m.fl. (2008) p. 13)
Tilknytningsadferden er en betegnelse for den adfaerd, som barnet udviser for at
sikre sig den fysiske kontakt med sin omsorgsperson, mens tilknytningssystemer er
betegnelser for de enkeltstdende adfeerdsformer, som i koordineret form giver et
system, der sikrer barnet en tilgang til omsorgspersonen og samtidig giver mulighed
for at udforske det omkransende milje. (Broberg, A., (2008) p. 49)
Omsorgspersoner, barnet har som udgangspunkt en primar omsorgsperson, oftest
er dette moderen, fordi det oftest er hende, som har den sterste omgang med barnet, i
forbindelse med fodsel, amning og barsel, og dermed hende, som giver barnet den
storste opmearksom i den spade start. Nyere forskning tyder dog p4, at barnet
udvikler parallelle tilknytningsmenster allerede fra fodsel. (Broberg, A., et al. p. 17).
Vores senmoderne samfund gor, at bern i dette samfund skal forholde sig til langt
flere omsorgspersoner end tidligere, med bondesamfundet, var det moderen, som tog
den storste byrde omkring opvakst og pasning af barnet, og dermed var der ikke helt
s mange omsorgspersoner, mens vores kulturelle tilgang i dag med kortere tid med
spadbarnet betyder, at der vil vere flere omsorgspersoner omkring barnet og dermed
flere parallelle forleb for barnet. Den primare omsorgsperson, vil stadig vere aktuel,
men de ogvrige parallelle forleb stiller den primare omsorgsperson pa nogle andre
opgaver og maske en gget intensitet i sin tilgang til det at veere omsorgsperson.

At have flere parallelle forleb er heller ikke problematiske, hvis barnet i sin primere
tilknytning har gode og stabile forhold.

Hvis barnet gennem opvaksten i det 0-3 ar har kontrakt med sin primare
kontaktperson 1 mange daglige interaktioner, sdledes at det lerer og erfarer, hvad
social og folelsesmassig kontakt er skabes der 1 de indre arbejdsmodeller erfaring,
som barnet gennem indre reprasentationer kan trekke frem og benytte sig af 1 andre
relationelle sammenhange. (Rygérd, N. P., (2009) p. 13)

Barnet lerer gennem omsorgspersonens stabilitet og vedvarende tilgang at, fole sig
tryg, at sage social kontakt, at aflese gjenkontakt for aflesning af sindsstemning hos
omsorgspersonen.

Tilknytningen kan betegnes som et folelsesmassigt band mellem omsorgspersonen
og barnet, som giver sig udslag i nedenstaende karakteristika,

e konstante over tid
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e rettes mod en specifik person, som ikke er omskiftelig
o har fglelsesmaessig relevans for individet
e er kendetegnet ved at personer sgger hinandens narhed
e indeberer at personer oplever ubehag ved ufrivillig separation fra hverandre
e atden der er tilknyttet, sgger tryghed, trast og beskyttelse hos sin
tilknytningsperson.
(Broberg, A., m. fl. (2008) p. 49)

Overordnet fungerer tilknytningen ved, at barnet via grad, mimik, smil eller andre
former for tilkendegivelser gor omsorgspersonen opmerksom pa ensket om narveer,
omsorg eller tryghed, og at barnet s& bliver meadt 1 denne sogen. Hvis
omsorgspersonen formar at aflese barnets ensker og indfri de behov som barnet har,
vil der over tid opsté et band, en tilknytning mellem dem, som i gensidighed viser
dem begge at der er noget serligt ved deres relation. Barnet vil i den forbindelse i et
stille og roligt tempi udvikle sig i en tillid til, at safremt barnet matte have behov for
stotte, omsorg eller tryghed, vil omsorgspersonen veare i stand til at indfri disse
behov. . 27

Det er tydeligt at der ikke er tale om ligevardighed 1 tilknytning-
omsorgssystemerne, idet det er givet, at ansvaret og byrden péligger den voksne og
sterkeste.

Fortolket kan det siges som “noget mindre og svagt, der soger sammenhceng og
sammenhcengskraft med noget storre og steerkere”

Det er netop denne trygge base, som bliver udfordret, nar en krise eller en traumatisk
handelse finder sted. Barnet har gennem sin opvakst vere omgivet af tryghed og
sikkerhed fra sin omsorgsperson, og bliver dermed ogsé i et vist omfang konform
med og sikker pd, at ulykker ikke sker for "mig”. Nar sa en hendelse alligevel
passerer, kastes denne tryghed og sikkerhed bort, og barnet kan udvikle angst for, om
dette er den nye verden, at sddan vil det vere i al fremtid (Dyregrov, A., (1997) p.
26). Disse haendelser kan safremt de foreckommer som gentagende traumer, ogsa
kaldet kumulative traumer, betyde at barnet ikke laengere nerer tillid til at kunne
soge tryghed og dermed relationer hos andre mennesker.

Denne meget tette relation mellem omsorgsperson og barnet giver pa sigt barnet

indre arbejdsmodeller som sikrer evnen til mentalisering, formér at skabe empati,
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indlevelse, evnen til at fole skyld og skam, evnen til at koncentrere sig (startende
med korte intervaller, som oges til lengere og laengere intervaller.)
Tilknytningssystemerne er blot ét blandt flere systemer, som udvikles i opvaksten, til
dem herer menneskets iboende frygtsystem. Samarbejdet mellem alle iboende
systemer sikrer at barnets opvakst sker 1 harmoni. Relationen i tilknytningen ma dog
ikke forveksles med dannelse af almene relationer, som netop kan ske, nar
tilknytningen er god, fordi det er her, at barnet vil have modet og trygheden til at
soge nye veje, sege nye venskaber, soge nye udfordringer.

Indre Arbejdsmodeller

De indre arbejdsmodeller ogsa kaldet indre mentale repreesentationer, er
arbejdsmodeller, som barnet, i sine samspilsinteraktioner med sin primere
omsorgsperson og ovrige voksne, inkorporerer 1 sin hukommelse. Barnets indlejring
af arbejdsmodeller i hukommelsen sker bade som bevidst og ubevidste erfaringer.
Det som barnet bliver medt med nar det har behov for basale behov, tryghed, mod til
at udforske miljoet, er det som lagres og danner menstre for hvorledes det kan
forvente stotte, tryghed og beskyttelse ved lignende situationer. De indre
arbejdsmodeller lagres i overensstemmelse med barnet kognitive evner, og udvikles
ligesd 1 kraft af den modning som foregér. Arbejdsmodellerne omhandler
omsorgspersonerne, men er ogsd arbejdsmodeller for barnet selv. (Ibid., p. 116). Nar
barnet ndr 3-4 ars alderen, vil barnet sdfremt tilknytningssystemet er trygt have
arbejdsmodeller, som rummer symbolske vardier, evnen til at indgé mere abstrakte,
om end ikke veludviklet partnerskaber med sin omsorgsperson og evrige voksen. Det
er her at tilknytningssystemet skal sta sin prove. Sifremt tilknytningssystemet er
trygt vil barnet ogsa have modet pa at sege nye og andre tilgange til at udforske
verden.

Et begyndende mélrettet partnerskab med omsorgsgiver skal sikre barnet at tryghed
og tillid ogsa bestar ogsa nar omsorgspersonen ikke er tilstede (Ibid., p. 121).
Bowlby pédpeger at tilknytningssystemet et aktivt gennem hele livet, séledes at der
justeres, reflekteres og lagres gennem hele livet. Bowlbys arbejdsmodeller bygger
videre pé Piagets kognitive skemaer, som tidligere skal forstas séledes, at erhvervede
arbejdsmodeller, assimileres og automatiseres. Det betyder 1 praksis, at barnet nar det
mader en bestemt adfzerd i en bestemt kontekst kan traekke pa sin tidligere gjorte
erfaring. Hvis barnets tilknytningssystem ikke udsattes for markante forandringer,

vil det vere stabilt, og kunne have sma udsving gennem livet, men udsattes det for
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voldsomme forandringer forsvinder den generelle kontinuitet omkring
arbejdsmodellerne.

Men tilknytningssystemer som barnet tilegner sig og som skaber disse indre
arbejdsmodeller kan ogsa rystes. Hvis der hos barnets eller den unges nermeste
omsorgspersoner sker markbare forandring kan tilknytningssystemerne pavirkes
heraf.

For vores informanter, som udtrykker at de alle har haft gode og solide opvakst
forhold, er der hos nogle af disse sket forandringer 1 tilknytningen. En forandring,
som vil blive droftet i diskussionsafsnittet.

Tryg tilknytning

Barnet med tryg tilknytning har fra sin omsorgsperson féaet tilstreekkelig med omsorg,
tryghed og tillid, som for barnet viser sig som, jeg er blevet hort, set og forstet.
Barnet har pa sin opfordring om hjalp enten via grad, latter eller andet medt sine
omsorgspersoners respons pa denne opfordring. Den trygge base giver barnet tillid
til at det ogsa fremover vil have sine omsorgspersoners opmarksomhed, nar det er
pakravet og tor derfor 1 tillid til dette begive sig i1 feerd med at udforske den endnu
verden. 60-70% af alle smabern udviser tryg tilknytning.

Utryg/undgéet tilknytning

Barnet bruger ikke sin omsorgsperson som tryg base. Ved separation seger barnet
ikke direkte kontakt med omsorgspersonen igen, nar dette bliver muligt. Barnet soger
andre tilgange end omsorgspersonen. Denne reaktion signalerer at barnet er utrygt,
men heller ikke har tillid til at blive medt med forstéelse fra sin omsorgsperson. Det
er oftest barn, som ikke har medt den folelsesmassige omsorg, og som derfor ikke
neerer tillid til at den vil komme. Séledes resignerer barnet og vil gerne blot have den
sikkerhedsmaessige nerhed uden folelsesmassig involvering.

15-25% udviser adfaerd som kategoriseres som Utryg, undgaet tilknytning.
Utryg/ambivalent tilknytning

Barnet givet meget tydeligt udtryk for ensket sin omsorgspersons tilstedevarelse.
Barnet bliver ophidset ved separationen og beder tydeligt om kontakt til
omsorgspersonen. Det som klasseficeret barnet 1 denne kategori er, at barnet nar
omsorgspersonen er tilstede ikke formar at bruge tilknytning til noget konstruktivt.
Disse bern har saledes ikke medt adfzerd hos sine omsorgspersonen som det har
kunnet regne med, og dermed har barnet heller ikke kunnet udarbejde stabile

arbejdsmodeller.
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Konsekvensen af denne tilknytningsform er, at barnet ikke har set samme menster fra
sine omsorgspersoner til at kunne indarbejde konsekvente interaktionsmenstrer,
barnet lerer saledes at det ikke kan stole pa sine omsorgspersoner, og at det ikke kan
regulerer deres tilstedevarelse og omsorgsgivning pa samme made, som det trygge
barn. Denne ambivalente tilknytning for ogsa betydning for barnets egne
arbejdsmodeller og barnet stoler heller ikke pa sine evner til at regulerer pd andres
adfeerdsmenster. Denne usikkerhed kan udmente sig 1 passivitet.

1-15 % udviser denne tilknytningsadfaerd.

Desorganiseret tilknytning.

Dette tilknytningsmenster er tilgaet teorien senere end de evrige. Der var bern, som
ikke kunne klassificeres under nogle af de andre monstrer. Et storre antal studier med
Mary Mains i front fandt dette menster. Borns adfeerdsmenster i relationen til
omsorgspersonen er preget af frygt. Barnets adferd er decideret aparte og
utilregnelig. Undersogelser paviser, at foreldre med

Det er nar barnets primare tilknytnings ikke leverer den stabilitet, som er nedvendig,
at der kan vere tale om tilknytningsforstyrrelser, enten af den ene eller anden art.

(Rygérd, N. P., (2009) Born og unge med tilknytningsforstyrrelser,

Tilknytningsforstyrrelser — Attachment Disorder

For nogle bern, hvor den stabile og trygge tilknytning har veret mangelfuld ses
forskellige former for udviklingsforstyrrelser, tilknytningsforstyrrelser.

Disse bern ses med forstyrrelser sdsom social tilbagetrukkethed, isolerede, depressiv,
isolerede, angste og 1 den anden ende af spektret som voldelige og udadreagerende
(Rygard, N. P., (2009) p. 13)

Beorn som er tilknytningsforstyrrede, kan vare tilknytningsforstyrret af flere arsager.
Der kan vere tale om, at den omsorgsperson, som burde have givet den gode omsorg
i barnets spade ar har veret fravaerende. Fravearet af den gode omsorg betyder at
barnet ikke har dannet de indre arbejdsmodeller, som er nedvendig for at kunne
indgé 1 almene sociale sammenhange, barnet har ikke udviklet mentaliseringsevnen,
hvilket betyder, at barnet ikke har den indlevelse og forstéelse for egen og andres
adferd. Ydermere kan barnet have problemer med at udvikle folelsesmassig og

erkendelsesmassig proportionssans. En anden tilgang til udviklingsforstyrrelser, som
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kan ses hos bern, som trods en god stabil tilknytning med én primar omsorgsperson,
og med gode tilknytningsforleb i parallelle forleb, har veret udsat for haendelser eller
ulykker 1 den nermeste familie. Barn som har oplevet forskydninger i de trygge
rammer, og som har oplevet ting, som har haft betydning for den stabilitet, som ellers
har hersket i familien. Der kan ogsa vere tilgange, hvor barnet selv, uden den
manglende pavirkning fra omsorgspersonen ikke evner at udvikle tilknytning og

dermed de ovrige udviklingsmaessige faktorer.
Teenagerperioden generelt

Teenagearene, bliver i nogle kontekster kaldt puberteten, dette kan vaere misvisende.
Teenageperioden strakker sig fra 10-22 ar, og puberteten er den periode mellem 10-
14 ar, hvor den seksuelle modning finder sted (Crone, E., 2012, p. 17). Perioden kan
vaere preget af udviklingsmassig turbules, voldsomme humerudsving, usikkerhed pa
egen forméen, og som helt almindelig teenager, kan denne tid ogsa vere praeget af
store uoverensstemmelser med foraldre eller familien. Men det er kun noget af
sandheden, der er ogsa unge, som kommer fint gennem perioden uden de store
scenarier med foraldrene. Det som er sikkert er, at forandringer sker pd bade det
fysiske og psykologiske plan, intellektet, folelser, relationer og almen indlering er
alle elementer i udvikling i teenagedrene. Den unge kan vere usikker pa, hvilken
arena, som skal indtages. Den unge vil pa den ene side gerne kunne agere voksen, og
pa den anden side, er vedkommende stadig kun et barn. Der ligger megen usikkerhed
1 at finde egen intimitet og autonomi. (Erling, A., & Hwang, P., 2002, p. 21).
Udviklingsmessigt er det 1 denne periode, at den unge for alvor skaber og danner
egne holdninger, bliver autonom og far en identitet, som det individuelle mennesker,
det er. Men det kan vare svert, at skabe s meget selvstendighed og integritet, 1
samme hast, som det kreeves. Den ambivalente folelse, at skulle beherske alt og

alligevel have behov for guidning og hj&lp, skaber usikkerhed.
Traumer og kriser

”En traumatisk krise kan defineres som individets psykiske situation i forbindelse
med en ydre heendelse, der har en sddan karakter, at der pageeldende oplever en

alvorlig trussel imod sin fysiske eksistens, sociale identitet og tryghed eller andre

livsmal.” (Cullberg, J., (1999) p. 39)
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Traumer:

Type 1 - Enkeltstdende traumer, beskriver de hendelse, som opstar pludseligt,
ulykker, pludselige uventede dedsfald, vold, voldtagt, dramatiske haendelse.
Type Il — Kumulative traumer, er de traumer beskrives som serielle handelser

(Leonore Tere (1991)(Dyregrov, Atle, (1997) p. 15).

Traumer og kriser, eller traumatiske kriser kan ikke skilles af, og defineres sa klare
og simple, som det fremstér 1 ovenstdende begrebsdefinition. Traumatiske kriser kan
opstd at meget forskelligartede haendelse og selv om to personer oplever samme
handelse er det ikke ensbetydende med, at deres reaktionsmenster og belastning vil
veare ensartet.

Traumer som beskrives og klassificeret som ovenfor, er kun retningsvisende. Alle
traumer skal ses i deres rette kontekst, hvor alle gvrige menneskelige og
miljemaessige aspekter skal medinddrages for at kunne give sa pracist et billede, af
handelsens betydning for det respektive menneske.(Cullberg, J., (1999) Dynamisk
Psykiatri, p. 39) Det er vigtig at papege, at kriser og traumer i dette afsnit ikke
omhandler de identitetskriser, eller udviklingskriser, som jf. Erikson skal

gennemleves 1 hver af de 8 livsfaser/aldersintervaller.

Cullberg beskriver, 3 typer begivenheder eller hendelser, som kan udlese traumer:

e Tab eller trussel om tab.

e Trussel om kraenkelse

e Katastrofer, enten naturkatastrofer eller ulykker.

Johan Cullberg papeger 4 aspekter, som ber defineres ved mennesker, som befinder
sig 1 en krisetilstand.

- Kendskab til hvad der har udlgst krisen, og kendskab til, hvad det er en trussel
imod, eksempelvis, éns fysiske eksistens, sociale identitet og tryghed eller mod ens
grundlaeggende muligheder for tilfredsstillelse i tilvaerelsen.

- Hvilken betydning vil det have for de involverede, denne viden skal bruges for at
kunne forsta omfanget af krisen, kendskabet til livshistorien kan skabe et indblik i,
hvorledes den involverede anser krisen, Reaktioner er individuelle. Det er heller
ikke samme reaktionsmgnster hos informanterne, pa samme begivenheden,

ligesom de heller ikke veegte de forskellige problemstillinger end. Sa det har
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afggrende betydning, hvorledes de enkelte involverede anser krisen og de
medfglgende problematikker.

Livsperioder kan ogsa have indflydelse pa handtering af kriser. Det som bliver
afggrende er tilgangen til de psykologiske processer, mere praecist, hvor stabilt er
det udviklingsmaessige fundament. Har de involverede ballast til at kunne handtere
krisen. For denne undersggelses vedkommende, er det unge, som i forvejen er
pavirket af alle de faktorer, som er beskrevet under teenagers udvikling ovenfor, de
ma derfor anses for at vaere pa “overarbejde” i forvejen, allerede inden krisen og
sygdommen indtreeffer. For de, hvor deres foralder har haft det hele tiden sker der
gvrige handelser, som pavirker de unge. Derud over er der som beskrevet i
Eriksons udviklingsteori, en livsfase krise i hver af de 8 faser. Safremt disse ydre
traumer korrelerer med livsfasekriserne, kan man formode, at individet er ekstra
disponeret for psykologiske pavirkninger.

Det sidste aspekt er de sociale aspekter netvaerket og familiekonstruktionerne,
herunder de eksisterende familiedynamikker. Safremt familien er velfungerende
inden krisen er der en tilbgjelighed til at krisen forsgges lgst , mens der hos familier,
hvor dynamikken var praeget af manglende sammenhold og faellesskab kan ske

forveerring i funktionen. (Cullberg, J., (1982) p. 19)

Det generelle forleb for ukomplicerede kriser er jf. Cullberg 4 faset.

Chokfasen—Reaktionsfasen—Bearbejdningsfasen—Nyorienteringsfasen.

1.

Chokfasen, haendelsestidspunktet - Personer, som udsattes for traumatiske
haendelser skal oftest i denne fase bruge alle ressourcer pa at mobiliserer sig selv,
nogle mennesker “fryser” i deres bevaegelsesapparat, andre lgber rundt uden mal,
andre skriger, graeder mv. Mgnstrene er forskellige. Denne fase har en varighed fra
fa timer til nogle dggn.
Reaktionsfasen, nar den akutte handelse er passeret, vil reaktionerne pa haendelse
give udslag i smerte, fortvivlelse, kropslige reaktioner, mentale forstyrrelser,
fortraengninger Varigheden i denne fase vil vaere svingende, idet det kan vaere
sveert at give en klar definition pa, hvornar man er i reaktionsfasen og hvornar man
overgar til bearbejdningsfasen. Men svingende med et interval fra uger til maneder.
Eftervirkningerne kan vaere fglgende:

e Sarbarhed, frygt og angst

e Voldsomme erindringer

e Sgvnforstyrrelser
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e Skyld/bebrejdelser

e Undgaelsesadfeerd

e Koncentrationsvanskeligheder

e \Vrede

e Tristhed (Dyregrov, A., (1997) p. 25)

3. Bearbejdningsfasen, nar haendelse skal bearbejdes og accepteres, safremt dette er
muligt. Mange haendelser vil for evigt lagres i hukommelsen, og en accept er ikke
altid en mulighed, men trods dette sker der er en bearbejdning. Varigheden vil igen
veere svingende idet der ikke kan laves klare steps mellem de enkelte intervaller,
men fra maneder til ar.

4. Nyorienteringsfasen, i denne fase rettes fokus mod nye tiltag i livet. Der vil vaere
traumer og haendelse som altid vil tynge og have en plads i livshistorien, men
orienteringen gar mod nye forsgg pa at etablerer og genskabe et almindeligt
livsforlgb. Der naevnes ingen varighed, idet horisonten vil vaere livsvarig.

(Cullberg, J. (1999) p. 42)

Aldersdifferentiering

Born forstdr og reagere forskellig pa traumer, kriser, sorg og savn. Som beskrevet
ovenfor, kan den samme heandelse tage sig forskelligt ud for det enkelte barn. Dertil
kommer at barnets egne forhold for betydning for udfaldet. Barnet temperament, om
barnet er ekstrovert eller introvert, om barnet inden haendelse havde ressourcer 1 sit
narmeste netvaerk, om en omsorgsperson har etableret tryghed og tillid og slutteligt
om det er type I eller type II traumer, som barnet udsettes for. Ifelge de
undersagelser der foreligger omkring de to typer traumer, (Kazak et al. (2007),
Assessment of Parental Psychological Stress in Pediatric Cancer), (Lengau et al.
2005, 2007) m. fl. synes der at vare en storre og mere vidtraekkende konsekvens for
type Il traumer, idet barnets mentale tilgange kommer 1 hgjere alarmberedskab end
ved type I hendelser. Barnet kan reagere med benzgtelse, fortrengning,
undertrykkelse af egne folelser, nér type II hendelser indtraeder. Hvis undersogelsen
inddrages her, kan man pdpege, at gentagne hospitalsindlaeggelser af en forelder med
MS, og hvor den unge gentagne gange er bekymret for udfaldet af en sadan
indlaeggelses kan kategoriseres som et type II traume. Jf. Cullberg behover der ikke

vaere tale om tab, men blot om truslen om tab, for at traume type II udleses.
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Overordnet er der bedre muligheder for at afthjelpe et barn, som har veret udsat for
type I hendelser, men uagtet typen af haendelser, kan det vare voldsomt for et barn at
vare udsat for langvarige traumepavirkninger, og udfaldet kan vare et voksende
emotionelt forfald, hvor barnet som konsekvens helt mister evner til at indleve sig 1
egne og andres folelser, mentaliseringsevnen svaekkes. (Ibid., p. 19)

Barnets tilgang til abstraktion og forstaelse af kontekster udvikles gradvist i
barndommen og ungdommen, men det er ikke noget som mindreédrige bern evner.
Deres abstraktionsniveau er lille, hvilket betyder, at man skal vaere meget konkret i
dialogen med denne aldersgruppe. Abstraktioner, symbolsk tilgang eller metaforer
ber ikke anvendes, nér sorg og savn skal forklares til denne gruppe bern. For sterre
bern og unge, er der langt storre tilgang til at kunne fore have en afklarende dialog
omkring hendelserne. De kan 1 hoj grad give udtryk for folelser og kan formidle til
andre omkring deres behov, sdfremt de bliver madt af forstdende voksne (Dyregrov,
A., (1997) p. 59)

Konkrete udmeldinger er at foretraekke, det skal preciseres, at dette ikke er
ensbetydende med at man ikke ber drefte hendelse med denne gruppe bern. Uvished
eller fortielser gavner ikke. Foreldre, ber trods alder inddrage selv meget smé beorn.
Julie Moberg et al.’s studier af bern (2016) hvis foraldre er diagnosticerede med MS,
beskriver det saledes, at barn bliver stressede, hvis foraeldrene ikke enskede at
forklare dem om sygdommen (Moberg, J. et al. (2016) p. 1371). Born skal naturligvis
have mulighed for at blive skaermet, men tavshed gavner ikke, sa tag dialogen i
barnets tempi og serg for at var tydelig og klar.

Born i for skolealderen er mindre folelsesmassig differentieret, hvilket ogsé betyder,
at de ikke forstar at regulerer og dempe deres folelser (Dyregrov, A., (2007) p. 17).
Derimod kan hukommelsen og erindringer vere udfordret, for nogle bern betyder
det, at de ganske bestemt kan huske alle detaljer omkring handelserne, bland andet
forteeller en af informanterne, at hun pracist huskede det tgj hun havde pé, da de fik
beskeden om forelderens sygdom, ligesom hun kunne huske, hvilken stol hun sad
pa.

Hos lidt @ldre bern og hos unge, bliver bortkobling af folelser under handelserne
oftest erstattet af chok og uvirkelighed efterfelgende.

Familiedynamikker

Forstdelsen for hvad der sker i familien og 1 miljeet stiger gradvist med alderen,

ligesom fornemmelsen for retfeerdighed ogsa stiger, proportionalt med alderen. Unge
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som betegnes som teenager har en fornemmelse for, hvad der foregar og dermed for
handelser en anden betydning, ndr familien udsattes for haendelser, som er alvorlige.
De formar at teenke hypotetisk, de anvende symbolik, de kan teenke abstrakt og
dermed ogsa forsta konsekvenser af de respektive handelser.

Man kan ikke give pracise bud p4, hvordan sorg og savn udfolder sig, men der kan
vaere nogle tendenser adfaerd og reaktionsmenstret som kan tolkes sorgmenstrer.

For nogle vil voldsomme handelse eller traumer medfore en styrkelse af
familierelationen og man vil oge samversfrekvenserne betydeligt, man ensker at
bruge tiden pa familien i stedet for andre mindre betydningsfulde ting. For andre
familier bliver fatalt, splittelsen og manglende kommunikation bliver hverdag og
man kan ikke mere finde ro og tillid til, at familien nok skal komme igennem.
(Dyregrov, A., (1997) p. 37)

Udfaldet og konsekvenserne af traumer synes at vere bestemt af, hvorledes familien,
foraeldre eller andre naere sleegtning udviser abenhed til at bearbejde af haendelserne.
I nogle tilfeelde er den barnet og den unge, som patager sig roller som den voksne og
denne positionering kan i visse tilfzlde fastholdes leenge efter. Kun hvis andre
hjelper barnet eller den unge ud af denne positionering, kan familien genetablering
med en retmaessig rollefordeling(ibid., p. 62)

Konsekvenser

Angst, sovnforstyrrelser, tristhed, vrede og somatiske problematikker kan vaere
udfaldet af sorg og savn hos barn og unge, ja ogsa hos voksne, men fokus i dette
afsnit vil vaere pd bern og unge. Nogle unge udvikler en form for sensitivitet, som
kan give kroniske smerter, som hovedpine og somatiske problematikker, men der kan
vare andre reaktioner og der kan forekomme komorbiditet 1 de symtomer som ses
hos de respektive bern og unge. Blandt andet fortaller en af informanterne, at hun til
tider kan have s& voldsomme angstanfald, og vare sa bekymret, at hun kaster op.
Alle overstdende problematikker forekommer ikke kun ved sorg over dedsfald, ogsa
sorg og savn over en syg forelder, skilsmissen eller andre voldsomme handelse, som
preger familiedynamikken kan afstedkomme disse symptomer. Slutteligt kan det
give en voldsom misundelse over det som var, men som ikke er leengere.

For unge mennesker kan disse voldsomme handelse endvidere betyder, at de
fraveelger dannelsen af relationer til jevnaldrende, idet de kan forekomme mindre
modne og uansvarlige. Der er modsatte kan ligeledes gore sig geldende. At

intensiteten til jevnaldrende bliver ophgjet, sédledes at den enkelte unge sagger dette,
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som modpol til et isoleret, ensomt teenagerliv. For alle informanter gor det sig
gaeldende at der har varet forskydninger i deres nere relationer ogsa til neermeste
veninder, mere herom 1 analyseafsnittet (Ibid., p. 41). For nogle vil det, at indga i
teette venskaber med jevnaldrende efter et traume veare forbundet med store

vanskeligheder.

Ovrige fagpersoner

Sorg og savn kan ogsé give problemer i skolen, bdde faglig og socialt, nogle bern og
unge kan have voldsomme koncentrationsproblematikker, og have tanker der ikke
kan struktureres, hvilket gor skolearbejdet og timerne svaere, men et andet dilemma
kan ogsé vaere den sociale arena, som for nogle kan vare svere at agerer i, enten
fordi de synes at andre bern og unge har problemer, som ligger under bagatelgraensen
eller fordi de har svaert ved at begér sig i en arena, hvor der er andre unge, som
ganske simpelt ikke forstar deres sorg og savn, og dermed kan have sveart ved at give

den rette indlevelse overfor barnet og den unge (Dyregrov, A., (2007) pp. 34-37).

Keonsdifferentiering.

Der er udfert flere forskningsprojektet, som paviser, at piger er mere udsatte for sorg,
savn reaktioner end drenge (Raveis, Siegel & Karus (1999)), (Riches & Dawson
(2000)). Piger er yderligere hardt medtaget, nir det er modrene som rammes enten af
sygdom eller dod. Pigerne er overordnet bedre til at sette ord pa felelser og give
udtryk for, deres almene tilstand. For drengene er den hyppigste reaktion pa

problematikker udadreagerende adferd, vold,

Kulturelle diversiteter.

Kulturelle tilgange kan naturligvis betyde, at der er forskel 1 hvorledes sorg og savn
héandteres, eks. er der i Tyrkiet helt andre traditioner omkring tab af neermeste, men
om det konkret giver mindre sorg og savn er uvist. Nar dette nevnes er det for at

understrege, at der kan forekomme kulturelle diversiteter (Dyregrov, A., p. 20)

Tematisk analyse af empiri.

For at kunne besvare den stillede problemformulering,

49



Hvordan opleves @ndringer i familiedynamikken, nér en forzelder er
diagnosticeret med Multipel Sclerose, og hvorledes pavirker dette den unges
identitetsudvikling i teenagerarene?

Er der arbejdet med semistrukturerede, eksplorative interviews. Dette for at give
informanterne rum til at frembringe deres perspektiv pa hendelser, som er
undersogelsens genstandsfelt.

Informantgruppen er en homogengruppe i forhold til alderstrin, men der viste sig
store forskellige 1, hvorledes deres foreldres symptomer pavirker hverdagslivet og
dermed den kontekst som der enskes viden om. Der kom flere informanter end der
var behov for, men ved gennemsyn af deres mail, blev det klar, at der ikke ville vare
en homogen gruppe i forhold til pavirkningsgraden af symptomerne. Dette er ogsa et
element, som ikke lod sig undersegge helt pracist inden interviewene blev
gennemfort. Det etiske omkring denne udskillelse blev vagtet hgjere end den

homogene gruppering.

Tematisk Analyse

Informantgruppen er homogen i deres alder, men mindre homogen i foraldrenes
sygdomsudvikling, hvilket kan betyder, at deres miljomassige kan vare mere eller
mindre praget af en forelder med MS. Dette var et kendt faktum inden interviewet
forlgbet, men da det har vaeret vanskeligt at finde en homogen gruppe pa alle
parametre, blev det til det muliges kunst. Afsnittet vil blive inddelt tematisk og
dreftet 1 bunden af hver informant. Dette for at fa detaljer og seregenskaber med 1
fortolkningen.

For informantgruppens 3 piger gor sig geldende, at deres handelser og oplevelse af
varen i verden kan virke voldsomme. Alle tre piger er preget af deres familiers
dynamik. S4 krise og udviklingens tilgangene kunne have varet anvendt pa dem alle.
Det psykiske traume er en total livssituation. For den der lever i1 en familie, sammen
med andre, er enhver krise et fellesanliggende — krisens forleb er ikke bare athengig
af aldersfasen, vedkommende befinder sig i, ogsa den pavirkningsgrad det for
familiens interne situation og hvilken betydning der far deres netvarker, relationer.
Alle informanter kan fortelle, at der er sket vasentlige &ndringer i familiens menster
efter fremkomsten af MS hos en forelder — for nogle er det voldsomme forandring

og meget tydelige @ndringer i, hvorledes dagligdagen udformer sig.

50



1)Forskydning i relationer og tilknytningen.
[der var enormt darlig koncentration, fordi jeg teenkte- specielt de

sidste timer pa dage, der tenkte jeg pa — OK nu skal jeg hjem, sé skal
der ske det og det og det, men alligevel s& kunne det godt vere at der
skete, at min mor blev sadan lidt skidt, eller min mor ah .. det ene, eller
min mor det andet, sa vi blev ned til at laegge om pé de planer og sdden
noget, det sad, det teenkte jeg virkelig tit, altid de to sidste timer, inden
jeg skulle hjem, &hm .. osse fordi at min mor hun hentede mig tit, der
var en 10 — 11 kilometer, men sd kunne hun godt skrive til mig, og sige
hun var alt for traet til at kere, det har jeg virkelig tenkt mange gange,
hvordan kan hun vere for treet til at kere — klokken den er 2, a&hm ...
men det tror jeg det praegede mig meget, specielt de sidste timer af
dagen] (Informant A 1. 488-497).

[.. var det meget sd’en, min mormor var tit med, jeg spillede rigtig,
rigtig, rigtig meget handbold pa et tidspunkt, sa der var 2 kampe hver
weekend, der var det altid min far, eller min mormor der var med, og
meget, meget, jeg kan nesten ikke huske min mor har varet
med](Informant A 1. 549-553).

[altsd, jeg tror det at nogen gange sa er jeg blevet sd’en lidt ked af det,
fordi — nd ... sd kunne hun heller ikke denne gang, eller sden — née ...
OK, s& kommer hun bare ikke med](Informant A, 1. 310-312)

[£hm .. sddan en 3 lenget gird, s vi har autovaerksted og sé bor vi i
den anden del, og s& bor min mormor og morfar der osse | (Informant A
1.260-261)

[s& der bor min mormor og morfar fordi min mormor, hun sa kan
hjeelpe min mor, s& dem har vi et ret godt forhold til](Informant A 1.
264-265)

[Og min mormor har ogsé veret en stor del af min barndom, hun kom
altid hver mandag og onsdag, kan jeg huske] (Informant A 1. 268-269)

[sd der bor min mormor og morfar fordi min mormor, hun sé kan
hjelpe min mor, s& dem har vi et ret godt forhold til](Informant A 1.
264-265)
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[men jeg kan sagtens betro mig til min mor, det er overhovedet ikke
det, det virker bare meget mere naturligt, at banke péa deren ovre ved
min mormor og ga ind, og sa plapre jeg los] (Informant A 1. 336-338)
[har jeg tit teenkt, hvis hun er treet eller hun er sd’en, sa har jeg tenk -
OK jeg gér bare over til min mormor,, fordi sa larmer jeg ikke ovre i
huset, eller sa larmer jeg ikke eller, ja — det har jeg sagt en gang, men sa
forstyrrer jeg ikke ... min mor](Informant A, 1. 349-351)
[ na jeg kommer hjem, og jeg har lyst til at fortaelle — alt muligt
merkeligt vi har lavet her, pa efterskolen, sa er det min mormor, jeg
primaert vil gér til, altsa jeg tror jeg er ligesa taet, hvis ikke mer med
min mormor end jeg er med min mor — altsa ... det lyder bare virkelig
markeligt, men..](Informant A 1. 329-332)
Overstaende uddrag omhandler alle elementer om relationer og relationsdannelser.
Ud fra uddragene bliver det tydeligt, at der over en laengere tidsperiode har veret en
relation, hvor mormor og morfar har varetaget de opgaver, som en omsorgsperson,
narmere defineret i teoriafsnittet, ville varetage. Informant A’s indre arbejdsmodeller,
som er hendes mentale udtryk for, hvorledes hun kan forvente moderens hjlp og
tryghed er blevet for ustabile, hvilket har medfoert, at hun har @ndret sin tilknytning
mod mormor og morfar. Informant A har gennem arene udviklet et storre og storre
tilknytningsforhold til sin mormor og morfar. Relationer er begyndt i det spaede, ved
at de har vearet tilradighed, nér en mor ikke har veret til rddighed. Ifolge
tilknytningsteorien skal der for at der er tale om en tryg tilknytning vare stabilitet og
kontinuitet i relationerne. For at der er tale om stabile miljomaessige tilgange, nevnes
at de folelsesmassige bind skal vare stabile over tid, at den primare omsorgsperson
ikke er udskiftelig, at barn og omsorgsperson hele tiden seger hinandens narhed, og
at barnet altid vil kunne sege tryghed hos sin omsorgsperson (Broberg, A., et al., p.
49).
Nér Informant A bliver spurgt om hendes forhold til hendes mor, na@vner hun at
forholdet har forandret sig, 1 kraft af moderens sygdom. Informant A har stadig et
godt forhold til hendes mor, men den usikkerhed der fremkommer 1 hendes tilgang til
at veere disponibel for informant A, for betydning for, hvor informant A leegger

hendes fokus.
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[det kan jeg faktisk godt, nu kan jeg jo godt huske hvordan hun var

inden hun blev syg, for eksempel selv om det er mange ar siden, ik —

altsa det lyder mega ondt](Informant A, 1.488-497)

[men det er lidt som om, det foles som om hun er lidt mere séen

egocentreret, selv om for mig s er egocentreret mig, mig, mig — det er

jo ikke fordi det er sddan hun er, men det er sden det foles, at der — fordi

at .. hun er jo syg, hun er jo min mor, som er syg] (Informant A, 1. 619-

621)
En videreudvikling af Bowlby’s tilknytningsteori viser, at bern udvikler parallelle
tilknytningsrelationer, hvor det ikke nedvendigvis er moderen som er den primare
omsorgsgiver, men at den primare tilknytningstilgang til vaere det, hvor barnet finder
storst tryghed (Broberg, A., p. 17) Tilknytningssystemerne opbygning pa frygt for
hvad som kunne ske, betyder, at barnet, ogsa et barn i 7 &r alderen har brug for at
have voksne omkring sig, som kan indgyde denne tryghed (Wennerberg, T., p 39).
Det kunne vere en drsag til, at Informant A har segt til bedsteforeldrene 1 stedet for
moderen, som i kraft af hendes sygdom ikke har veret stabilt tilstede. Pa dette
stadige 1 udviklingen er en 7 arig, som Informant A var, et barn for et barn afgerende
at fole sig gengeeld i sit felelsesmaessige aspekter, og dette kan vaere en udfordring
for en mor, som ikke har ressourcer til at gengzlde disse folelsesmaessige tilgange.
Mennesker der er pressede, triste, deprimerede eller andet vil vaere mindre i stand til,
at mentalisere end mennesker som har overskud og ressourcer. Mentaliseringsevnen
genvindes, nar personen atter er i mental balance (Kvello, ©.(2016) p. 91).
Informant C
Ogsé for informant C, har moderens sygdom medfert store forandringer i hjemmet.
Informant C’s mor er diagnostiseret for 2,5 ar siden, da informanten var 16 r
gammel. Optakten til diagnosen var praeget af uvished og usikkerhed for hele
familien indtil der foreld en epikrise. Informant C fortaeller, at hun oplever at hendes
mor pa meget kort tid forandrer sig. Hun har voldsomme migreneanfald, skal
skermes mod lys og kan ikke bil. En hverdag, som pd meget kort tid forandrer sig
voldsomt for hele familien. Men ogsé 1 s@rdeleshed for informant C. Hun oplever en
mor, som ikke blot har fysiologiske udfald, men ogsa det som hun kalder hendes
bedste veninde forsvinder. Selv udtrykker hun det som,

[altsd hun har humersvingninger, og hun har lidt

personligheds@ndringer, hendes lunte er rigtig, rigtig kort. Mig og min
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mor har altid haft et utroligt godt forhold, hun har vaeret min bedste
veninde, men hvor jeg var gaet hen og begyndt at blive bange for
hende, fordi at hun, altsd man vidste ikke, hvis man smilte til hende, om
det ville blive taget godt i mod, eller om hun begyndte at angribe en, og
sden kunne det vaere 1 alle situationer os, det var en meget utilregnelig
hverdag at leve i](Informant C, 1. 30-34)

[og da havde vi faktisk nogle gode méneder, hvor — hvor jeg folte at,
min mor hun var ligesom tilstede, &h — som min gamle mor plejer at
vaere, og hun kunne, i den tid hun havde det godt, lave det hun plejede
at lave, i1 den tid hvor hun har haft det dérligt, der var det jo, mig og
min papfar - som skulle tage over det huslige, s& min ungdom i den tid,
hun har haft sclerose stadig vaek, den er lidt blevet sat pa stand-by, fordi
at jeg mere skal passe pa hende, end jeg skal udleve mit eget liv, foler
jeg](Informant C, 1. 49-53)

[min mor hun har et rigtigt, rigtigt voldsom temperament, hun har
aldrig gjort noget fysisk, men hun er .. hun borer ret dybt hvis det er
psykisk — og det ligger ikke til hende overhovedet, det er noget der er
kommet efter hendes sygdom, og det kan ogsé vare pa mange grunde,
fordi hun selv ikke har det s@rligt godt, &hm .. det kan vare mange
grunde til det, men jeg foler — og det har jeg ogsa snakket med min
spster om — at gh ... nogen gange sa har hun en eller anden person, man
ikke kan né ind til, og den har hun ikke haft for, og hun ser total redt —
hun bliver stjerne tosset uden at vaere fysisk, men der er ikke noget man
kan gore for at gere noget godt, og hvis man smiler til hende, vil hun
tage godt 1 mod det eller vil hun ikke tage godt i mod det, sa det er
meget](Informant C, 1. 299-306)

[fordi at min mor hun er meget spydig, @eh .. og hun kan godt vaere
rigtig ubehagelig hvis hun forst bliver sur, eller hvis hun er bestemt, for
hun er meget bestemt kvinde, og nogle gange siger hun lidt hirdt uden
hun mener det—og det kan godt gere rigtig ondt, nér vi — mig og min
bror, méske maske er mere nartagne end hun er](Informant C, 1. 508-
511).

For Informant C’s situation ger sig geldende, at den progressive udvikling hos

moderens sygdom er hgj. Dermed er faktorer, som hospitalsindleggelser, hyppige
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kognitive udfald, lammelser, vejrtrekningskomplikationer faktorer som udspiller sig
med stor intensitet. Ydermere synes der at vere forandringer at spore i moderens
karakter og personlighed. Med disse tilgange ville Informant C’s situation kunne
betegnes og klassificeres, som en krisesituation. Som beskrevet i1 teoriafsnittet kan en
krise defineres, nér en person oplever en ydre haendelse, som har karakter af, at
trussel mod eksistensgrundlaget, den sociale og identitetsmassige udvikling. I
krisepsykologien klassificeres kriser og traumer i to kategorier, som navnt i
teoriafsnittet, og kigger man pa det med de tilgange, kan familien situation og
dermed ogsé informant C’s situation siger at tilhere type II kriser, hvor serielle
handelser gor sig gaeldende, ogsa kaldet Kumulative traumer. Om disse gentagne
handelser siger krisepsykologerne, i ungdomsalderen udvikles de unges evnen til at
tenke hypotetisk og abstrakt, siledes vil de ogsé vere i stand til at vurderer de
forskellige aspekter i h@ndelserne. De er i stand til at vurderer og forholde sig kritisk
til de informationer som de fér, ligesom deres refleksionsevne er langt sterre end hos
mindre bern (Cullberg, , p. 19), nér dette bringes ind 1 denne sammenhang er det for
at praecisere, at Informant C ma vere pd konstant ”overarbejde”. Lazarus papeger at
der er gode grunde til at vaere ekstra opmarksom pa stress, folelser og
mestringsevnen hos barn og unge, da deres kognitive og folelsesmaessige tilgange er
athangig af dels deres normative udviklingsforleb og, dels deres motivation for at
mestrer. Der findes desverre meget fa forskningstilgange pa dette felt, og mere
specifik pa feltet og unges pavirkningsgrad ved sygdomme med progressiv
udvikling. Pavirkninger, som giver udslag, som vrede, ked af det hed, angst mv.
aktiverer stressresponser.
Og dette synes bestemt, at vere en situation, som Informant C tager alvorlig. Hun
ytrer at pavirkningsgraden hos moderen sa stor, og at den divergerende personlighed
kan veare sver at aflaese og hdndtere. Hun beskriver sit forhold til moderen som
ambivalent. Hun er hendes bedste veninde og hun kan have svart ved at aflase
hende og forstd hende. En situation, som hun synes er vanskelig at forholde sig til.
Hun navner at hende mor ikke har sit normale jeg
For informant C har disse hyppige udfald hos moderen og den svingende tilgang til
at mede hende, som den mor hun var inden sygdommen og den mor hun er nu, veret
problematisk, selv beskriver informant C det saledes,

[.. hvor det faktisk gar fint og vi har nogle gode méaneder, og det korer

som det skal — &h .. og jeg foler ogsa for en stund at jeg har faet min
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mor lidt tilbage, &2m’ pd nogen punkter og — hvor jeg sé gir lidt slip pa
det huslige, fordi at s& kommer der lidt den der teenager folelse fem i
mig, at nu er det min tur til at hygge mig, a&h .. men sa begynder det
hele at vaelte sammen igen](Informant C, 1. 131-134)
[OK hun kan ikke lige snakke lige nu, men sa kan hun méske tegne,
eller sa kan jeg geette mig frem til hvad det er hun mener, eller et eller
andet, men, men nar hun er pavirket saen rent, altsé pa personligheden
—1 hvert tilfzelde det jeg oplever, sa er det svert at vide hvor man har
hende, og sé er det svart at vide hvor jeg har mig selv, hvad skal jeg
gore, hvad skal jeg ikke gore — bliver hun sur, hvis jeg gér ind pa
varelset, eller skal jeg lukke deren — skal jeg lade vaer med at lukke
deren, altsé alt bliver tenkt igennem, og alt det er ubehageligt at gore,
for hva’ nu hvis det ikke er OK](Informant C, 1. 470-475)
Diseth (2005) papeger, at uanset, hvilke mestringsevner der anvendes for at hdndtere
langvarige traumer og kriser, sé kan det ikke undgés, at der fremkommer en
langvarig folelsesmassige forfladigelse (Dyregrov, p. 16)
[sé det med at knytte sig til folk, det havde jeg ikke gode erfaringer
med, fordi at jeg felte at nar de var der, sa ville de ogsa ga igen, nar jeg,
ndr jeg maske havde brug for dem allermest, &hh ... sd det var utroligt
svart for mig](Informant C, 1. 419-420)
I tilknytningsteorien papeges, at der trods en god stabil/tryg tilknytning i barneérene
kan forekomme forstyrrelser i tilknytningen, saledes at der sker forskydninger i den
basale tilknytning. Der er her ikke tale om den normative differentiering, nar den
unge i sin naturlige udvikling far behov for at tilegne sig egne strategier for
tilknytningen. Hvor losrivelsen er et naturligt element i egen udvikling og hvor den
unge 1 stedet retter sit fokus mod miljeet, alle de nermeste kammerater.

2)Fastholde hverdagsaktiviteter
For bdde informant B og D, gor sig geldende at deres forelder ikke har samme

pavirkningsgrad af deres sygdomme. Dette ses i interviewene, men det betyder ikke
at man kommer upavirket igennem forlgbet. For Informant B, ger sig geldende at
hendes far, har fysiske gener af sygdommen, og ingen kognitive udfald.

[Der var engang, hvor han faldt ude i1 vores skolegard, og det synes jeg

var yderst pinlig, selvom jeg overhovedet ikke havde noget at vere
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pinlig berert over, du ved det synes man, nir man ikke er ret gammel
og folk de kigger](Informant B, 1. 20-22)
[Forste gang hvor jeg rigtig teenkte over at det var hardt, altsa ikke kun
for ham, men det var ogsa hardt for alle os andre, altsa ogsé for mig og
min mor, det var i 2016. Ahh. Jeg var et 4r i USA pa udveksling, si da
var jeg ligesom vaek fra mine foraldre et helt dr, vi har sddan en
familiechat inde pa facebook, og vi skriver om ups-downs ogsa noget.
Og da skrev min far flere gange, at han var til scanninger, og da
begyndte jeg at teenke pa, at det var lidt hérdt. Jeg vidste ikke rigtig
hvad jeg kom hjem til, var det blevet vaerre eller hvad var
det.](Informant B, 1. 33-38)
[det har vaeret helt fint og efter jeg fyldte 18, min har han har osse
frivilligt — der ikke s& mange foraldre der gor det, men hentet os i
byen— midt om natten altsa, melder sig til mange ting for ligesom ogsa
at hjelpe , han er jo sddan du ved at — hele tiden med
For informant B ger det sig gaeldende at alle 1 familien er aktive og at disse
aktiviteter blot planlaegges pa et andet vis en hidtil. Faderen har altid veret meget
aktiv i skolesammenhange, siddet i skolebestyrelsen, varet aktivt i gvrige
sammenhange, sdvel 1 jobrelationer og ovrige aktiviteter og arrangementer, hvilken
han stadig er.
[At, du ved han begyndte sadan at snuble lidt over tingene, altsa sidan
smating i heenderne, det er svert at plukke en enkrone ud blandt en
masse monter.|(Informant B, 1. 6-7)
[og hans sygdom blev varre, s begyndte han ligesd meget at std pa
sidelinien. Og nar vi s spillede sammen skulle jeg skyde direkte til
ham, men han matte skyde i hjerner og sddan noget til mig, saaa, det
var svart (griner)](Informant B, 1. 11-13)
[blandt andet nar vi sé er ude at rejse og vi planleegger den kommende
dag eller noget, sé skal vi altid ta’ hensyn til han skal lige hjem og hvile
en time, og sd er han klar igen. dhm men pd en hel normal dag, er hen
vel inde at hvile — det vej jeg ikke - 5 gange eller noget, men sa er det
sa heller ikke, sa det maske 20 minutter — maks en halv time eller sddan
noget, &hm .. of jeg ved pa hans arbejde der har han den dremmeseng,

pa hans kontor](Informant B, 1. 353-357)
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[sddan noget, jeg vagter, altsd tiden med dem rigtigt hejt, ohm .. ogsé
sammen med min far, ja ogsd med min mor, shm .. og det tror jeg da
ogsa det kommer af at, eller 1 hvert tilfelde en del af det, at han
ligesom er syg og, ja altsd, det er bare rart ligesom at vaere der nu, fordi
—ja, det er kun kroppen, og . det ligger jeg da heller ikke meerke til nar
man bare er her, fordi jeg er jo vandt til det](Informant B, 1. 638-641)
[min far han har altid hjulpet rigtigt meget, i forhold til skolen, &hm . 1
ser 1 forhold til matematik, a kemi, & fysik & sadan noget,, &hm .. s&
altsé - sddan som at sege hjlp til skoleting, eller — du ved —
afleveringer eller sddan noget, det kommer meget naturligt at, at jeg fint

kan komme her hjem og {4 hjelp dh](Informant B, 1. 618-61).

For informant B har bernedrene og den primare teenagerperiode ikke budt pd

forandringer, som har haft nogen betydning for hendes udvikling eller ageren i livet.

Det sammen geor sig gaeldende for informant D, hvis mor ogsa er arbejdsdygtig og

aktiv med gymnastik og veninder.

[for 4 ar siden blev min mor syg, og @h .. vi havde lige kebt et oh ..
mine foraldre havde lige kebt et sommerhus i Spanien, og dagen inden
vi skulle afsted, der havde min mor det sddan, at hun ikke rigtigt kunne
marke sine ben, & hander, s ligesom om de sov, forklarede hun det,
og ®h.. og hun sagde hun ikke ville tage med til Spanien, og ville tage
til legen](Informant D, 1. 16-19)

[altsd man kan godt merke pa hende nogle gange, at hun har
sygdommen, og hun er trat, og hun skal gerne slappe af &, hun har
ogsé fri fra arbejde, engang i mellem](Informant D, 1. 32-33)

[men hvis det .. altsd hun er med til alle familiefodselsdage og sddan
noget, men vi kerer nogle gange lidt tidligere hjem, men sé skal hun s
ogsa slappe af .. og hvis de har varet 1 byen, sa dagen efter er hun
meget treet, kan man godt marke pa hende]Informant D, 1. 73-75)
[hvor de treener og s& gar hun til sddan noget sans, sammen med nogle
af hendes veninder, og sa serger hun ogsa for at slappe af, og tage sin

medicin](Informant D, 1.124-125)

Heller ikke for informant D har ungdomsperioden eller barndommen varet preget af

problematikker udover almene udviklingsmaessige forhold.
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For begge disse familier kan det gore sig gaeldende at de er ressourcesterke og har
gode familiebénd, som styrker dem i de udfordringer, som de meder qua
sygdommen. Definitioner pa resilience har tre tilgange, en god udvikling trods
hejrisiko, fastholdelse af kompetencer under stress, og evnen til at komme sig
hurtigt. Det virker som hele familien prover at i skabt gode solide rammer og
forudsaetninger for hverdagen og aktiviteterne. Faderen er tillige meget foretagsom,
og seger selv sin lykke via transplantation af stamcelle. Blandt de vigtigste
miljemassige bidrag er sensitive og stettende foraeldre, som omkranser den unge.
(Kvello, 9., p. 217)

3)Bekymring for eget liv.
Informant A, har selv veret til undersogelse for diagnosen MS, hun udtrykker selv, at

det ikke bekymring hende, men hun udtaler samtidig at s& ensker hun ikke at fa bern.
Der synes ikke at vaere koharens i disse udtalelser.

[jeg har det ikke nu, for man kan ikke se noget pd4 min MR scanning,

men alt passer pa, sa jeg har sddan forestillet mig det, men jeg kunne

slet ikke forestille mig det, altsd fra min mores side agtig,

fordi](Informant A, 1. 290-292)

[jeg kan huske, jeg teenkte, sd skal jeg i hvert tilfaelde ikke have

bern](Informant A, 1. 1004-1005)

[ jeg folte ikke at jeg, altsd nu var min mor jo ikke syg da jeg, eller

nogen af os bern blev fodt, men jeg tror tit jeg folte, jeg skal 1 hvert

tilfeelde ikke udsette nogen, for det](Informant A, 1. 1011-1012)
Informant A forteeller dette uden at fortreekke en mine, men kommer meget senere 1
interviewet ind p4, at hvis det skulle gore sig geeldende for hende, at hun far
sygdommen, s ensker hun ikke at fa bern, Hun siger helt pracist, det ensker hun
ikke at udsette dem for.

4) De unges oplevelser af angst og frygt for bide sygdomsudvikling, miste sine
foraldre kognitiv, som fysisk
For informant A kommer der en periode, hvor moderens sygdom udvikler sig

markant, og informant oplever nogle handelser, som satter sig i hende, hun bliver i

bange og forteller folgende om forlebende..

[sa falder hun sa om ude pa badevarelset, og jeg var den eneste der var
hjemme, &hm selv om min far han arbejder lige ved siden af, sé fik jeg

ringet til ham &” han fik ringet til ambulancen 4’ s& kom min sester
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hjem &’ sé blev jeg ned til at sidde med hende, for hun var jo mega ked
a’ det](Informant A, 1. 660-663)
[fordi der holdte en ambulance 1 vores indkersel, med blé blink og
sa’en noget, og der 1a blod ude péd badeverelset, alt sd’en noget, helt
vildt merkeligt noget, og jeg herte min mor hun faldt om, og jeg
snakkede med hende, men sa reagerede hun ik’ og sden noget, sé jeg
tror jeg har virkelig tit veeret bange for at det sku’ ske igen, fordi jeg
kan huske klokke klart tydeligt, jeg kan huske hvor jeg har siddet, hv ad
jeg havde pé af tgj &’ alt sden noget, til sidst — sa det har jeg virkelig
veaeret bange for det sku’ ske igen, og jeg sku’ veere hjemme](Informant
A, 1. 666-690)
For informant A disse handelses siger hun selv, at de aldrig har talt om handelserne.
Forstaelsen for hvad der sker i familien og i miljeet stiger gradvist med alderen,
ligesom fornemmelsen for retfeerdighed ogsa stiger proportionalt med alderen. Unge
som betegnes som teenager har en fornemmelse for, hvad der foregér, og dermed for
handelserne ogsa en anden betydning, nar familier udsattes for haendelser, som er
alvorlige. De formér at taenke abstrakt og dermed ogsa teenke konsekvenser at de
respektive haendelser. Om situationen i hjemmet teenker Informant A idag.
[selvom man séen, jeg tror jeg vil komme til at teenke pa, hvis hun sd en
dag dor, hvor meget af mit liv, har jeg s — ikke — spildt, men hvor
meget, af mit liv har jeg ikke lige brugt pa hende, og saen, og sa skal
hun alligevel deg af det](Informant A, 1. 989-991)
Dette tolkes som en reel bekymring hos en ung pige, Dette kan vere et udtryk for en
sorgreaktion, som endnu er uforlest og ubearbejdet. Sorgreaktioner hos bern og unge
kan have forskelligartet karakter, men nogle af de hyppigste er, angst, sterke
erindringer, sevnforstyrrelser skyld, skam med flere (Dyregrov, A., p. 30) For
informant A bliver disse haendelse meget tydelige og hun pracisere, at hun tydeligt
huskede hvor hun sad og hvad hun havde p4, sa derfor drages denne formodning
For informant B kommer der reaktioner, da hendes far i 2017 begynder at undersoge
om der er mulighed for at modtage en stamcelle transplantation. Hun bliver i den
forbindelse bekendt med, at sygdommen kan have lagt vaerre folger, end hun hidtil
har antaget. Hele familien tager en droftelse omkring de muligheder der forefindes,
og informantens far er fast besluttet p4, at han ensker at fa foretaget denne

stamcelletransplantation.
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[S& 1 sommeren 2017, da begyndte han at undersegge for stamcelle
transplantation](Informant B, 1. 41)
[sa sad vi faktisk pé et tidspunkt og snakkede, hvor han sé fortaller os —
mig og min mor, om forsikringer, livsforsikringer og sddan noget, shm
hvad ville der ske med os hvis han ikke klarede det, og med huset,
hvor lenge kunne vi blive boende her og lignende, altsd min mor er
sygeplejerske, sd hun tjener ikke sddan vanvittig godt, du ved
'l(Informant B, 1. 68-71)
[det ramte virkeligt mig det der at - han alligevel havde sat sig s meget
ind 1 det, at han — selvfolgelig tenker han pa os, men at han virkelig
havde gjort det der](Informant B, 1. 73-75)
Indtil til dette tidspunkt forteller informant B, at hun ikke gjort sig tanker om, at
hendes far kan de af denne sygdom. Jeg seger at fa bekrafte at hun nu far disse
tanker, som hun bekreafter. Foraldrene rejser afsted og hun skal blive i hjemmet.
Dialogen omkring faderen ded, ger, at min tolkning ikke er, at det er svart at passe
huset og alle dyrene, men at uvisheden i hele situationen er svar at holde ud, og at
hun derfor synes det er svart. Dette bekrafte informanten.
[s& det syntes jeg var rigtigt hardt, og jeg havde det rigtigt slemt i den
maned, &hm, men s hjalp det sa lidt at komme derover der til jul, bare
for ligesom at se ham igen - og — OK han havde det fint han var i live
igen](Informant B, 1. 107-110)
[juleaften havde min far lige faet lov til at komme ud af isolation,
@hm, sd det syntes jeg ogsa ligesom det var super hardt, altsd ingen ting
var lige som at veere herhjemme — og der boede, jeg har en kereste, vi
boede her, pé det tidspunkt 1 den méned de var afsted -&hm — alene og
vi har hens og fugle der udenfor en skildpadde, en hund og huset i sig
selv](Informant B, 1. 100-103)
[men sa begynder hun lige pludselig at miste synet, og oh, kan ikke se,
og bliver meget folsom overfor lys, sa vi skal have rullet ned hele tiden,
og gardiner hjelper heller ikke, s vi begynder at hange taepper for
vinduerne, for ogsa at traekke lyset ud, og oh hun kan ikke kere bil, og
altsa alt lys det forstyrrer hende, & hun fir migreene anfald af det og

sadan nogle ting](Informant C, 1. 10-13)
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[Der er jeg pa arbejde, &h .. og min mor hun plejer at hente mig efter
arbejde, men s& kommer hun ikke, hvor min far s kommer %2 time
senere, jeg kan ikke fa fat pa hende, og sa far jeg at vide hun er blevet
akut indlagt, fordi hun kunne ikke fa luft, og sa bryder jeg helt sammen
—jeg bliver rigtig ked af det ... altsd bliver kert ind til hende, pa
sygehuset 1 xxxx, hvor hun sa ligger med vejrtraknings problemer og
med, hvad er det det hedde, iltmaske og sddan nogle ting](Informant C,
1. 21-25)

Et menneske kan udadtil leve ensomt og alligevel opleve samherighed. Omvendt kan

et menneske deltage i mange sammenhange og alligevel leve i en indre tilstand af

forladthed. Informanter

(Cullberg, J., p. 121) Denne forladthed, som Cullberg navner treeder frem hos flere
af informanterne.— forladthed er en smertelig tilstand, hvis kendetegn er sorg og

tomhed.

For alle informanter gor det sig geldende at de taler om det, at have en syg forzlder,
men alle navner tillige, at det kunne vare rart at have nogen at tage kontakt til.

Informant B navner endog at hun kan Scleroseforeningens hjemmeside udenad.

Om der for de enkelte informanters vedkommende er tale om en overdetemination i
relationsforholdet kan vere vanskeligt at afgere, men det der tydeligt, at alle
informanter har haft et serdeles godt forhold til de forelder som er syg. Ogsé for
informanten, hvis far en den diagnosticerede gor det sig geeldende, men denne far har
ogsé deltager i mange sammenhange, hvor han har positioneret sig som en stark

relation til informanten. (Cullberg p. 145)

Der kan ogséd forekomme en situation hvor den respektive foralder selv er sd
pavirket af situationen, at vedkommende reagerer med en sorgreaktion, siledes vil de
i relationen begge sta med uforleste tilgange. Foraldreevnen og kompetencen

nedsattes vaesentligt, nar man selv serger. (Dyregrov, A., p. 45)

For Informant A, naevner hun, at hendes far, har et arbejde, hvor han har travlt, dette
kan desvearre betyde, at han heller ikke har fokus pd, hvorledes trivslen er i familien
og dermed heller ikke far dreftet bernene sorg og savn. Han serger maske ogsa.
Dyregrov papeger at der synes at vaere en tendens til, at nar det er en forzldre, der er

ramt, sa far den anden forelder travlt med at serge for, at de lavpraktiske opgaver i
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hjemmet bliver handteret. Dette kan vare en nedvendighed, men kan ogsé tolkes

som en forsvarsmekanisme. (Dyregrov, A., p. 64, 79)

5) Stress, angst og somatiske problematikker.

For informanterne A, B og C gor det sig geldende at de alle pa et vilkarligt tidpunkt

bryder sammen og har behov for hjelp. For Informant A er det ved

sundhedsplejersken 1 8 klasse.

Hos Informant A er sygdommen og sygdomsforlebet ikke dreftet i hendes teenagerar,

hun mindes ikke at der har vaeret dialogen i hjemmet omkring sygdommen. Hun

havde heller ikke selv ment, at det var en behov ferend den dag, hvor hun sidder ved

sundhedsplejersken.

Informant A,
[ jeg tror det vil vere rart at vide, hvem sku’ man ga til — og der sé var
nogen, der spurgt, fordi jeg syntes ogsa tit jeg teenker pa her i ar, at den
eneste der egentligt har spurgt, eller sden, det var fordi at, hun spurgte
hvad mine foreldre lavede i 8. klasse, til sundhedsplejerske](Informant
A, 1. 725-728)
[sé har jeg egentlig ikke rigtigt lyst til at teenke pd hvordan jeg havde
klaret mig 1 dag, altsa det vil jeg virkelig ikke for jeg ik’ — ja sa havde
jeg ikke haft nogen at snakke med det om, overhovedet](Informant A, 1.
738-740)
[ jeg tenker tit — OK det her det er mit problem, men det behover alle
andre ikke here om, altsa saen — ligesom hvis jeg er ked af det, sa
setter jeg mig altid 1 det fjerneste hjorne jeg overhovedet kan komme
til, s& sidder jeg og graeder lidt for mig selv, indtil jeg bliver sur pa mig
selv over at jeg greeder og sa videre i det, men jeg far det aldrig sagt til
nogen, og specielt ikke for jeg startede pa efterskole](Informant A, 1.
444-448]
[han havde skrevet et eller andet pa hans facebook, at han skulle til det
her, sa alle spurgte selvfelgelig ind til det, og det syntes jeg det var
super hardt, shm, sa jeg bryder sammen til den her fodselsdag, shm,
hvilket jeg selvfolgelig syntes er super pinligt](Informant B, 1. 85-89)
’[rigtig mange afleveringer og rigtigt meget stress, og super hérdt
syntes jeg — der begyndte det sd at ga ned a bakke igen, og jeg begyndte

at fa en masse angst anfald, og havde dage hvor jeg bare ikke kunne
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komme ud af sengen — ghm — og sé startede jeg nede ved xxxx igen, og
vi fik snakket rigtigt meget, og sddan noget og det var egentligt ogsa
fint, men ja nu handler det sa ikke om sclerose mere, sa nu er jeg
kommet videre til en anden psykolog og noget](Informant B, 1. 119-

123)

[lige nu, som lige i dag, der er det fint, andre dage der kan jeg vaere helt
nede pa bunden, @m .. men det er stadig noget jeg arbejder pa, og jeg
var ved laegen i dag for —

[udover psykologen sa nej, oh.. jeg har altid haft et tet forhold til mine
foreeldre, men lige pracis det der, altsa det ku’ jeg bare ik’](Informant
B, 1. 150-151)

[.. altsé jeg ligger som regel oh.. 1 fosterstilling et eller andet sted, shm
du ved, sveder og hjertebanken, og far det enormt darligt](Informant B,
1. 393-394)

[Jeg har géet til psykolog, det sidste halve ar, oh .. hver 3. uge .. &hm ..
igennem skolen, fordi jeg gik ned med stress 1 december](Informant C,
1. 360-361)

[og sé bred det hele sammen — sé jeg fik angstanfald inde ii klassen, og
oh .. angst er ikke noget jeg dejer med, men det er noget jeg er begyndt
at dgje med, efter den her episode, hvor at uden varsel s, oh, sa
begynder jeg at graede og hyperventilerer og sadan noget
ting](Informant C, 1. 424-426)

[at ndr der sa ikke er kontrol i mit liv alligevel, og nér jeg ikke har en

struktur, &’ .. ndr jeg foler alt er totalt rodet, sa er det, sa har jeg en

tendens til at kaste op ubevidst, og s er det altsd, os’ med mad 1 forhold

til det, jeg ska’ ha’ styr pa, og det er ikke noget foler jeg i hvert fald,

noget med spiseforstyrrelse, fordi jeg teenker ik’ kropsmaessigt, men

hvis der ikke er andet jeg kan ha’ styr pd](Informant C, 1. §79-882)
Informant C bryder sammen, og mé erkende at der er behov for at andre trader til og
hjzlper. Det som ogsa ligger 1 hendes forhistorie er, at hun har flyttet bopal mange
gange, der har varet tilgang til problematikker 1 hendes naermeste netvaerk, med en
far, som hun ikke har stor tilknytning endsige omgang med. Disse faktorer kommer
ikke til videre udtryk i undersegelsen, men far dog betydning for, hvorledes

dynamikken 1 risiko og beskyttelsesfaktorer fordeler sig hos hende.
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Om risiko og beskyttelsesfaktorer kan naevnes, at bade risiko og beskyttelsesfaktorer
arbejder sammen, og forsterker hverandre, séledes kan der hvis en ung eller anden
har for mange risikofaktorer i sit liv skabes en overbalance, som kommer til udtryk
ved at ikke at magte flere udfordringer. Der arbejdes med at tre til fire risiko faktorer
udleser fi alvorlige konsekvenser for udviklinger af stress og andre dysfunktioner,
men undersggelser paviser ogsé, at unge mennesker ofte kan udsettes for
risikofaktorer i langt hgjere antal uden at udvikle stress og evrige dysfunktionelle
symptomer, idet at risikofaktorer slar ud i det omfang man tillegger dem verdi,
hvilket harmonerer godt med den forskning som ligger omkring resilien (Kvello, @.,
p. 225)

Der synes at vare forskel pa hvorledes voksne og bern handterer livskriser
fremkommer via traumer. Voksne ber have store evner til refleksioner og handtering
af krisen en unge teenager, hvor den kognitive udvikling end ikke er feerdigudviklet.
(Cullberg, J., p. 14), dette er den teoretiske tilgang, men det for betydning, hvorledes

erindringer fra barndommen udspiller sig.

To informanter har veret sé preeget af situationen 1 hjemmet, at de har vaeret
leengerevarende preeget, informant xx har udviklet stress og informant xx har siden
december 2018 veret tilknyttet ekstern psykolog til behandling for angst.
6) Testamenter
[sé sad vi faktisk pa et tidspunkt og snakkede, hvor han sé forteller os —
mig og min mor, om forsikringer, livsforsikringer og sddan noget, shm
hvad ville der ske med os hvis han ikke klarede det, og med huset,
hvor leenge kunne vi blive boende her og lignende, altsd min mor er
sygeplejerske, sa hun tjener ikke sddan vanvittig godt, du ved
!l(Informant B, 1. 68-71)
[og vi har osse hjem’ 1 januar mener jeg, skrevet et felles testamente,
&h .. sammen derhjemme, fordi vi jo ikke ved rigtig hva’ hvad
situationen er om — inden for det naste ar, eller inden for de neste ar,
der kan ske](Informant C, 1. 168-170)
Det bliver 1 situationer, hvor der skal skrives testamenter, droftelse om
livsforsikringer meget konkret. Ifolge Atle Dyregrov skal man vove at tale om selv
det verste, sdledes er det fornuftigt at disse to informanter har deltager i disse

dreftelser. (Dyregrov, A., p. 135)
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For nogle unge kan det vare sveart at deltage i disse samtaler, og det bliver da ogsa
tydeligt hos informant B, som i dette forleb blive klar pa, at den transplantation, som
faderen skal gennemga kan fa alvorlige konsekvenser, sd alvorlige, at han kan de af
det.

Born og unge har brug for klare udmeldinger (ibid p. 87) , hvilket ogsa er det
faktiske 1 ovenstaende, men det kunne vare enskeligt, om der ogsé var andre der
deltog 1 disse klare udmeldinger. For informant Bs vedkommende tog moderen
kontakt til hendes veninders foralder og gav meldingen videre. Ligesa gjorde
informant D’s foralder.

7) Relationer til saskende
Informant A, ar ikke haft fysiske aktivitet, som rengering og evrigt 1 sterre

udstreekning end evrige unge, men har derimod haft nogle uformelle forpligtigelse

omkring hendes mindreérige seskende.
[Ja, men det var ligesd meget fordi mine mindre seskende] (Informant
A, 131)
[sé jeg tror lidt, jeg folte at jeg blev ned til, sa de ikke saddan skulle
vaere alene med min mor, altsa selvom, det virker virkelig &ndsvagt at
sige det](Informant A, 1. 35-36)
[men det var tit no’et - at jeg skulle hente min sester, dengang hun gik 1
bernehave, nu gér sé i skole](Informant A, 1. 113-114)
[og jeg sa skulle folge hende til hendes fritidsaktiviteter, og tage med
hende til sddan nogen ting som nogen foraldre plejer at gore, alt sd’en
noget fordi min mor kunne ikke holde til det, s& der tror jeg meget —
altsé at passe mine seskende det gjorde jeg tit, fordi min mor, hvis hun
lagde inde i sengen for eksempel, s& skulle der ligesom vere nogen ved
min lillesester|(Informant A, 1. 116-119)
[sd jeg tror primeert jeg er pd virket fordi jeg er den @ldste, at jeg har
folt et ansvar overfor mine seskende, og jeg ved ikke om man ogsa kan
sige, at jeg har folt et ansvar overfor min mor — agtig, at jeg ogsa har
folt ansvar](Informant A, 1. 178-180)
[s& kom der nogle flere prover pd hende, og hun blev ved med at f4
udfald og blev indlagt, det var et tidspunkt det var osse omkring den
her tid, hvor jeg havde sidste skoledag, og far s at vide, at hun havde

faet krampe anfald, og havde tisset 1 bukserne, kunne ikke fé luft, var
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blevet bevidstles ude pd vores terrasse, hvor at min papfar og bror var
tilstede, s& de ringede efter ambulancen, og min @h .. min bror han er
ikke saen let at skremme, men dengang jeg kommer hjem husker jeg
han star og graeder, og at det havde varet en rigtig ubehagelig
oplevelse, for dem begge to — &hm .. ja, og det skete, ja vi er begyndt at
blive vant til det, fordi hun gér egentlig ud ret ofte, ikke sddan hver
anden uge, men det var hvert fald méske hver anden maned](Informant
C, 1. 78-85)

[andre skal tager over det huslige, &hm og i s@r mig, for min storebror
han har ADHD og «h .. de teenker lidt forskelligt, i forhold min mors
hjerne og hans hjerne, da — han har brug for ligesom struktur dag for
dag og hver dag, og min mors det er mere altsa i forhold til sig
selv](Informant C. 1. 114-117)

8)Ansvarlighed og konsekvenser heraf.
Julie Moberg’s undersoagelse af unge, med forelder med MS, pdpeger, at unge med

en syg forelder, end ikke opfatter det som en mulighed at skulle hjelpe, de unge

patager sig forpligtelsen egenhandigt (1368). Dette er ogsa ganske tydeligt i denne

undersogelse.
[Jeg har folt, at jeg blev nedst til at hjelpe hende, altsd sddan — og blev
nedt til at hente min lillesoster, og jeg er blevet sddan ned til at hjelpe
hende, hvis hun har haft det skidt, altsa for eksempel hvis hun har lagt
inde 1 sengen, sa er jeg altid géet ind og spurgt — er der noget du har
brug for, agtigt — jeg tror det er sddan en ting jeg har folt — at jeg bliver
ned til — og sa har jeg tit haft darlig samvittighed over — hvis nu, det er
et klassearrangement 1 min klasse, eller noget lignende det, &hm .. at
hun sa har lagt i sengen dagen efter, sé tror jeg det sa smat er begyndt at
gé op for mig, at det er derfor hun ligger derinde, sé tror jeg s jeg har
haft darlig samvittighed, fordi det var jo min skyld, eller det var jo ikke
min skyld](Informant A, 1. 183-189)
[jeg er enormt go til at fole jeg bliver ned til at tage et ansvar — det tror
jeg — folelsen af at OK — den her situation, nu bliver jeg ned til at gore
det her, fordi jeg vil — jeg skal tage et ansvar, jeg foler altid jeg har et
ansvar for at sku’ lytte pa hvordan folk har det, altsa jeg er virkelig
typen der altid sperger ... er du OK, og sé siger de sa NEJ’e, men jeg
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kan se pa dig du ikke er OK, sa jeg foler jeg bliver nedt til at sperge,
fordi — at jeg ved hvor meget det selv er irriterende at man bare sidder
og er ked af det, sa jeg foler virkelig jeg nogen gange har et ansvar for
— OK, skal jeg gé over pa verelset for at se om hun er ked af det nu,
eller sa’en, en folelse for ansvar](Informant A, 1. 434-440)

9)Pavirkninger af netvaerk og relationer i kontekst
For informant A, beted den turbulente tid 1 familien, at hun ikke trivedes i1 skolen, et

skoleskifte var derfor nedvendigt.
[fordi efter min mor blev syg der gik jeg i 2. klasse — 1. klasse — og jeg
begyndte at trekke mig utroligt meget fra fellesskabet, altsa jeg var
aldrig sammen med nogen om eftermiddagen, og jeg var, jeg gik
direkte i skole og sa gik jeg direkte hjem, jeg gik heller ikke til noget,
altsa hvorfra jeg gik fra at vaere sddan et meget socialt barn, &hm .. s&
var jeg aldrig, aldrig med til noget, og sa gad jeg heller ikke rigtigt at
vaere sammen med nogen ovre 1 skolen, fordi altsd hvis det ikke det er
rart som sadan at vere derhjemme, men fordi det ikke var rart at vere
derhjemme, det var bare s meget anderledes end for — sé er det heller
ikke rart at veere i skolen](Informant A, 1. 15-21)
Informant A nevner selv, at hun tidligere var et ekstrovert barn, med mange
relationer, hvor hun efter moderens sygdom andrer adfzerd og bliver introvert
Perioden for den Informant A, som var 7 ar pa davarende tidspunkt, beted, at hun
var midt i en periode, hvor hendes normale udvikling jf. Erikson er omfattet af
produktivitet og foretagsomhed, hvor lysten til at deltage aktivt diverse geremal og
skal sig selv en indsigt i miljeet, bliver praeget af en darlig skolestart og hvor hun
selv nevner at hun @ndrer sig fra at vere en ekstrovert pige til at vere en introvert
pige.I forlengelse af tilknytningsmenstret papeger Furmann el al. 2002, Kvello 2006,
at bern med foraldre, som har god relationspraksis videregiver dette til deres bern.
Séledes er der 1 forhold til bern med trygge tilknytningsforhold bedre sociale
kompetencer og stabile venskaber.
[jeg trak mig](Informant A, 1. 25)
[ret hurtigt fandt ud af efter jeg var startet i 4. klasse at jeg havde
faktisk overhovedet ikke lyst til at vaere der, altsé ikke fordi der
overhovedet var noget galt, med pigerne 1 min klasse, jeg var bare ikke

en del af det, og jeg havde ikke lyst til, altsa hvis de spurgte om jeg
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ville med hjem, s& havde jeg ikke lyst fordi, jeg ville gerne hjem, altsa
til mit eget hjem](Informant A, 1. 49-52)

[og blev en del af fellesskabet - som jeg trak mig fra pa min gamle
skole- &hm .. men jeg havde stadig ik — meget svert, altsa det er lidt
sveert, at ens mor har gode perioder og hun har darlige perioder, altsa
dérlige perioder der vaelger jeg i hvert fald ikke at have nogen med
hjem, sa — saen folk skal vi ikke vaere sammen, jo hvis det kan vere
hjemme ved dig, men stadigvaek var man sadan lidt, altsa folk var
stadig veek, SMA som sédan til at forstd hvad det var det egentligt var,
men jeg tror aldrig, jeg tror ikke jeg har tenkt pa den gang, at det er
noget de har mig, selv om jeg sagtens kan se nu, at det er noget der har
pavirket mig helt vildt meget](Informant A, 1. 93-99)

[det var rigtigt ubehageligt, og jeg ville ikke have venner med hjem,
fordi at jeg vidste ikke altsa hvordan](Informant C, 1. 325-326)

[Jeg har nok heller ikke sa tit, folk med hjemme pé besog, som mange
andre har, bade af den grund at jeg ikke .. jeg er ikke flov over min
mor, men jeg har heller ikke lyst til, at folk skal se det hele, de mé godt
se hun er lam, de m4 godt se alt det fysiske, men — de vil maske
misforstd hende hvis, det er psykisk og inde 1 hovedet, eller et eller
andet](Informant C, 1. 347-350)

[fordi at min mor hende kan jeg handtere, og det kan jeg ogsa med mig
selv, men jeg ville vaere sa skamfuld over de ogsa skulle se
det](Informant C, 1. 357-358)

[ja det har vaeret meget sddan aben, ja -der har veret mange veninder
med hjem, de kender til det hele, mange af de veninder jeg havde i
folkeskolen de var os’ fra bernehave a’, og](Informant B, 1. 209-210)
[ikke i folkeskolen — s& kom jeg pa gymnasiet og kom ikke i klasse
med en eneste person jeg kendte, det var heller ikke s&
sjovt..](Informant B, 1. 214-215)

[der var min mor pa arbejde, men min far ville gerne med, det var da
ogsa fint og, altsa der havde jeg ikke taenkt over det, jeg er ikke flov —
eller pinligt berert over ham mere](Informant B, 1. 222-223)
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at huske at holde vennerne vedlige og — i stedet for kun at aflevering og
sadan noget, altsd du ved — HUSK venskabet og sadan
noget](Informant B, 1. 252-255)
kender lige som sadan ikke noget til hinanden 1 min klasse, sa folk
behgver heller ikke at vide han er syg — altsa det er ikke noget jeg
behover sédan frivilligt sige eller bringe op uden at der ligesom er et
eller andet til det](Informant B,1. 267-270)
[s4 tit der er det bare, jeg har absolut ikke noget 1 mod nar folk sperger,
jeg er jo sddan ”Han er handicappet” — og de — altsa hvis folk sperger
mig, hvorfor eller - ... s forklarer jeg gerne, men det er ikke noget jeg
gider bruge tid pd at uddybe hvorfor, fordi folk forstéar det alligevel
ikke, oftest — og altsa folk de er ogsa lige glade, s& snart man har sagt,
det er fordi han fejler noget, si — NA, ok han er syg](Informant B, 1.
296-299),

Tiden bagefter er ofte karakteriseret af ensomhed, fordi ens bekendte og venner vil

veaere taktfulde og lade vare med at forstyrre.(Cullberg, J., (1982) p. 13

Der hersker en stor bereringsangst omkring kriser og sorg. Nar vi ikke ved, hvorledes
vi skal handtere de udfordringer vi meder hos venner og bekendte forbliver vi tavse.
Informanterne giver udtryk for at de ikke orker at fortelle om sygdommen og hvad
den betyder, for informant C gor sig geldende, at hun ikke vil klassificeres som
logner, men at sygdommen ikke er forudsigelig. Sa hun kan fortaelle at sygdommen

har en karakter, men at de vil kunne se noget helt andet.

10) Flytte hjemmefra
Informant B er flyttet hjemmefra og trives med ikke mere at blive

konfronteret med sygdommen dagligt. Det udtrykker hun selv som en
befrielse.

[kommer her kun, kun jeg kommer her ofte, men altsa jeg tager ikke det
samme ansvar herhjemme lengere, og det kan jeg maerke, det har vaeret
rigtigt godt for mig](Informant B, 1. 170-171)

[men det blev det bare ret hurtigt til fordi der var ligesom et store fri

rum, jeg kunne ligesom selv vaelge hvad jeg ville gore og hvad jeg ikke
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ville gare, ohm i stedet for lige som at fole et ansvar

herhjemme](Informant B, 1. 190-192)

11)Fremtidsdremme
[jeg har dramme, jeg vil gerne faerdiggere gymnasiet, og sa vil jeg

gerne have et sabbat ar, hvor at jeg tager vaernepligt i 4 maneder, og sa
derefter tager jeg til Australien, sd er min drem at jeg finder en gard
dernede, fordi jeg elsker natur, og det er et sted, hvor jeg rigtigt kan
ande lettet op](Informant C, 1. 662-665)
[sadan fa den ro jeg har brug for, og sé vil jeg habe pa at det er en lidt
gammeldags made de .. de arbejder pa, pa den her gar, hvor man méske
star op om morgenen, og s& skal man SELV g4 efter farene, vaere lidt
farehyrde, og ah .. hoppe op pé et lad af en traktor, og si kerer man ud,
og begynder at arbejde 1 marken og sden noget. Hvis jeg kan finde et
sted som det, eller bare noget lignende, sa vil jeg gerne det](Informant
C, 1. 666-670)
[sddan fa den ro jeg har brug for, og sa vil jeg habe pa at det er en lidt
gammeldags méde de .. de arbejder pa, pa den her gar, hvor man méske
star op om morgenen, og s skal man SELV ga efter farene, vere lidt
farehyrde, og ah .. hoppe op pé et lad af en traktor, og si kerer man ud,
og begynder at arbejde i marken og sden noget. Hvis jeg kan finde et
sted som det, eller bare noget lignende, sa vil jeg gerne det](Informant
C, 1. 684-687)
[, valgte jeg at sige mit job op 1 januar, fordi det kunne jeg ikke
overskue, men jeg har faet tilbudt et nyt job, og jeg skal til samtale her i
ugen, og det er 1 delikatesse, jeg har arbejdet 1 delikatesse for, oh .. 1
Kvikly, men da de lukkede kom jeg ud i brugsen, og arbejde som kasse
dame i stedet for,](Informant C, 1. 707-710)

Midt 1 al den frustration er der stadig plads til at dremme.

12) keerester
Da hun meder en ung mand, som bliver hendes kareste, udtrykker hun felgende.

[jeg var ikke glad, jeg var ikke hed af det, jeg var ikke sur, jeg vidste
bare at jeg ikke havde overskud til noget, og sé graed jeg, men jeg

kunne ikke merke indvendig at jeg var ked af det, s jeg tror det var
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meget fortid der ramlede op, og var ny episode, med at nu sku’ jeg

knytte mig til en person, og det var det med forholde sig til, min mors

sygdom](Informant C, 1. 431-437)
Et andet punkt som skal bemerket er hendes tilgang til at knytte bdnds og danne
relationer, ogsa til den unge mand, som er hendes kereste. Det er ikke usedvanligt,
at unge, som udsattes for en krise eller en sorg kommer i en situation, hvor de er
ikke formaér at fastholde venskaber og naere relationer. De kommer ofte med ytrer
om, at deres venner alligevel ikke forstar dem, og at de derfor heller undlade ag
opsege venskaber og nare relationer. Der synes at vare en tilbgjelighed til, at der er
venner og n&re relationer der skal tage initiativer, safremt relationer skal bevares.

13) Abenhed og dialog med andre voksne eller jaevnaldrende
[jeg taler meget med min bedste veninde, som vi — hendes far og min

far har vaeret bedste venner, siden den gang, de var bern os’](Informant
D, 1. 178-179)
[det er bare meget sjovere at vaere her, og sden meget rare at vare
her](Informant A, 1. 373)
[alts4, jeg kan huske da jeg startede i lebet af skolearet, jeg var virkelig
tit sd’en jeg folte nogen gange i starten af week ... altsd man sku’ velge
hver weekend om jeg blev ned til at tage hjem til mine seskende — jeg
kan huske jeg har teenkt det, og jeg kan huske det var rigtigt - jeg har
viste aldrig hva jeg sku sige](Informant A, 1. 402-406)

Tiden bagefter er ofte karakteriseret af ensomhed, fordi ens bekendte og venner vil

veere taktfulde og lade vaere med at forstyrre.(Cullberg, J., (1982) p. 13

Der hersker en stor bergringsangst omkring kriser og sorg. Nar vi ikke ved, hvorledes

vi skal handtere de udfordringer vi meder hos venner og bekendte forbliver vi tavse.

P4 efterskolen, hvor det er tilladt slappe af, uden ansvar for mors sygdom og den
resterende familie.
[ men nu elsker jeg at fa nye venner, men det er ogsa fordi jeg tror, osse
en ny ting der gor at det er blevet nemmere for mig at starte pa
efterskole og fa nye venner, det er — her tager man dem jo ikke med
hjem, fordi jeg er jo her — hele tiden, altsd og i weekender og sddan
noget, sa tror jeg det er blevet meget nemmere for mig, at skabe nye

venner|(Informant A, 1. 365-368)
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[altsd jeg tror, at efter at jeg er kommet pd efterskole og sddan noget,
det er blevet nemmere for mig at snakke om, jeg tror at jeg havde tenkt
mig sden at ha’ mere fokus pa hvad er mit ansvar der hjemme, nu er jeg
jo séen nasten 18, eller 1 hvert tilfeelde 17 og et halvt, nar jeg kommer
hjem igen, &hm .. hva’ ska’ jeg — OK maéske vare klarer overfor mine
foreeldre, hvad er min pligt herhjemme, hva’ er deres og hvad skal jeg
gare, og hvad skal jeg ikke gore, det tror jeg helt sikkert](Informant A,
1. 812-817)

[det er hvis jeg foler at noget kommer for taet pa, og det kan enten vaere
relationer — hvor jeg foler NU er det for tet pd, og kan det her vaere
farligt — eller 1 forhold til séen noget med min mor, eller en ubehagelig
situation sden bare generelt,, eller h.. eller hvis tankerne i hovedet de
bliver for meget for mig](Informant C, 1. 220-222)

[men det gar bedre og det er ogsa lidet der jeg foler at jeg kan vaere der
for mine venner, mine venner kommer tit til mig, hvis der er noget, &’
der foler jeg mig brugbar 1 forhold til hvad jeg feler jeg kan finde ud af,
fordi jeg har veeret vant til at hjelpe folk, og det er lidt ligesom det jeg
gor til daglig, &h .. det er ogsa et sted hvor jeg bliver lidt bekraftet, og
folk ved heller ikke hvad der sker bagved, sa det er lidt en ting jeg
udnytter, men det er ogsd en ting, hvor jeg faktisk har brug for at de ved
hvem jeg er, og at jeg méske nogen gange, ogsa har brug for at blive
spurgt om jeg er OK](Informant C, 1. 535-540)

[min mor hun kan skifte adfaerd eller tilstand og adferd 24 gange pa 24
timer, plejer jeg at sige til folk — fordi det ka’ hun, &hm .. og oftest .. s
.. undlader jeg at fortaelle folk hvad tilstand hun er i, fordi hvis hun
blandt andet er lam, og jeg forteller OK, altsa min mor hun er lam lige
nu, jeg bliver ned til at tage hjem til hende, og de sa en times tid efter
ser hende gé, uden kerestol eller uden hjelper eller noget som helst,
inde 1 brugsen, s bliver jeg udstillet som en lagner]

[ja det havde veret voldsomt, og de var faktisk bange for om hun skulle
do, &h .. og efter den episode, der kunne jeg godt maerke — OK altsa det
er ikke for sjov, de andre gange der har jeg teenkt — ja hun har — altsa
der er risiko for hun kan de, men chancen er ikke sa stor](Informant C,

1. 187-189)
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[jeg tror det der har @&ndret ... mig, igennem min mor, eller hvad man
skal sige, at min mor hun er blevet syg i hvert tilfald, det har gjort, at
jegiikke er sé go til at knytte mig, men det har osse, altsa igen en del
af min fortid med min far, fordi jeg er vant til at folk jeg har nar, de
osse forlader mig, min hun forlader mig ikke sddan bevidst, men jeg
foler hun forlader mig ubevidst, i forhold til det er ikke den samme
mor, som er oppe 1 hovedet pd hende, som det var for hun fik
sygdommen](Informant C, 1. 279-283)

[altsd det virker psykisk pa mig, jeg har tendens til at kaste op over det,
eller at begynde at ryste og sddan nogle ting, og 4’ blive
svimmel](Informant C, 1. 217-218)

[s& snakker jeg nogen gange med en af mine veninder, som hedder xx,
ellers sd holder jeg det helst for mig selv] (Informant C, 1. 363-364)

[at jeg ligesom begyndte osse at tenke over hvad situation var i mit liv,
og hvad situationen var i hendes liv, &’ .. &’ sden nogen ting, sd der
veeltede rigtig mange ting op fra min fortid igen, i forhold til min far, og
mange andre ting, &h .. som jeg ikke havde bearbejdet dengang, eller
havde givet mig lov til at bearbejde, men jeg tror ogsé det gik op for
mig, at ... hvad situationen var derhjemme, og .. og hvad jeg stod med,
og hvad jeg ik’ stod med &’ .. fordi jeg har jo ikke den samme familie,
som gennemsnittet har — eller 1 hvert fald hvad men ved, eller hvad man
tror](Informant C, 1. 389-394)

[vi snakkede lidt om det, og vi snakkede om hvordan hverdagen skulle
komme til at forega, og det var ikke sden noget med, fordi en af mine
venners mormor, havde ogsa den sygdom, s det er ikke noget med hun
kommer til at sidde 1 kerestol, eller noget, hun skal bare have noget
medicin, sa skal hun treene](Informant D, 1. 49-52)

[Jeg syntes faktisk det var rart at komme over og se hvordan det var, jeg
snakkede ogsé med en sygeplejerske, hvor jeg var med inde ved
samtalen, hvor min mor skulle hjem igen, og det var ogsa meget rart, at
DE fortalte om det, os’ s& man ikke skulle bekymre sig eller
noget](Informant D, 1. 110-112)

Der synes blandt de tre af informanterne at vere en vis drvadgenhed i, hvem man

snakker med om familiens sygdom. For informant As vedkommende er det forst, da
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hun kommer pa afstand af hjemmet, at hun for alvor tager mod til sig og forteller om

det pa efterskolen. Dyregrov péapeger, at der er stor forskel pa, hvorledes bern

mestrer sorg og savn, deres individuelle tilgang til at mobiliserer ekstra kraefter er

svingende (Dyregrov, A., p. 15, 29)

.14) Misundelse
[men jeg misunder lidt, nogen gange nir jeg var hjemme ved mine
veninder og venner i forhold til, at de havde béde en far, og de havde
ogsa en mor der var normal, velfungerende, hvis man spurgte — HEJ
mor vil du ikke lave boller i weekenden, sa lavede hun boller, sddan er
det ikke hjemme hos mig, fordi det kan min mor ikke](bilag C, 1. 436-
439)

Diskussion

Som opsamling pa interview og analysen, vil dette afsnit soge at sammenfatte den
viden, som er gjort i denne undersogelse. Problemformuleringen som lyder,
Hvordan opleves zndringer i familiedynamikken, nir en forzelder er

diagnosticeret med Multipel Sclerose, og hvorledes pavirker dette den unges
identitetsudvikling i teenagerarene?

Familiedynamikken er den dynamik, som inddrager hele familien, For den foralder
som er syg er der de fysiologiske forandringer, som fremgar af fakta afsnittet om
Mutipel Sclerose, disse forandringer for manges vedkommende transparente, hvilke
ogsé medfoerer, at de ofte bliver medt med manglende forstaelse, dertil kommer for
mange ogsa kognitive udfald. I afsnittet Sejhedskében vs udtraetningen forteller de to
kvinder, omkring deres situation, at de ofte holder deres frygt og angst for dem selv.
Fordi de ikke ved, hvorledes de skal kunne formidle det videre til dem de elsker
allermest. Om en situation, hvor hendes to drenge stiller sig undrende beskriver
Misen Groth

>Jeg meerker nu ogsd deres usikkerhed og den undren, de har, men som

ikke rigtig har ord” (M. Groth, Jeg kan da stadig synge, p. 12).
Her bliver det tydeligt, at der ikke tages en dialog, omkring de handelse, som pagar.
Drengene fér ikke den viden, som Misen Groth besidder. Til dette vil
krisepsykologerne pépeger, at alle bern har brug for konkret specifikt viden for at

kunne handtere varen 1 livet.
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Sddanne situationer forekommer dagligt, og de har en modpol i de unge mennesker.
De er frustrerede og fortvivlede, som ses tydeligt i de forskellige interview. I
analysen bliver det tydeligt udfra de 14 tematiseringer, at der er pavirkninger og
forskydninger i familiens dynamikker.

Informanterne har svaert ved at fastholde relationer til klassekammerater, for
informant C er der tale om, at der end ikke er tid til det, fordi hun skal hjem til
hendes mor, men ogsa at serge for at der praktiske som normalt tilfalder hele
familien af handtere, bliver hos denne familie selekteret ud til informanten. Dette
skrives ikke fordi informanten ikke ensker at gere dette, men hun giver dog udtryk
for at hun synes hendes liv er pa stand-by. Hos andre familier er dette handteret med,
at man har serget for ekstern hjelp til nogle af opgaverne, dette er dog ogsé et
spergsmdl om civilstand.

Sa besvarelsen pa om der sker forskydninger i dynamikkerne, ma vere at det ger der.
Det som ikke er tydeligt er, hvorvidt det kun er sygdommen og dens symptomer, som
skaber disse forskydninger.

Der ber skelnes til, hvilke dynamikker, som eksisterede i familierne inden
sygdommen kom til, ligesom der ogsé ber tages forbehold for de enkelte
informanters oplevelse af eget liv inden sygdommen. Hvorledes har de respektive
families balancer veret i risiko- og beskyttelsesfaktorer, har de vaeret uligevaegtige
inden sygdommen blev diagnosticeret, kan det vare svart at tilfoje endnu et

risikoaspekt, fordi det netop er den kumulative risiko der vaeekker bekymring.

Et andet aspekt 1 disse familiers forleb er, hvorvidt disse unge kvinder kommer fra
start 1 livet. Var deres opvakst praget af gode sunde, stabile udviklingsforleb, hvor
en tryg base var fundamentet for en udvikling, som gav sig udslag i etablering af
mentaliseringevnen og de evrige udviklingsmassige tilgange, som er beskrevet 1
teoriafsnittet. Ydermere skal tilfgjes at der jf. Brinkmann er sket en hel generel
forskydning i familiernes dynamikker. Der bliver svarere og svarere at fastholde
egen autonomi. Brinkmann havder, at der i det senmoderne samfund er en
konkurrence om, at vaere mest, gore mest, foretage sig mest. Det bliver tydeligt, at
den made, hvorpa vi positionerer os, for indflydelse pa, hvorledes andre set pa os.

Der findes utallige medier, til dette formal. (Brinkmann, p. 146)

Det vil ikke vaere muligt for denne undersogelse at give specifikke bud pd, hvornér

disse unge piger for alvor rammes af den afmagt, som to-tre af informanterne giver
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udtryk for. Men jf. Cullbergs 4 trins raket omkring krise-traume udvikling, burde alle
pigerne igen vare i nyorienteringsfasen, hvilket ikke synes at vaere tilfeldet. Tre er
tilknyttet psykologisk behandling, og har ikke umiddelbart udsigt til at kunne

handtere de udfordringer som hverdagen byder pa.

I afslutningen af de interviewene blev de unge piger spurgt om, hvad de kunne enske
sig havde veret anderledes i1 deres respektive forleb, dette spergsmal var ikke mentet
pa deres vilkar i familierne, men na&rmere pd om nogen i nermiljeet, egne venner,
foreeldrenes venner kunne have gjort noget, som kunne have mindsket de
forskydninger eller den folelse af at veere alene om disse handelse og oplevelser. At
det kunne vaere rart med ligestillede, at man vidste at der var andre, som havde
samme problematikker. For alle gor det sig geeldende at de savner nogen at kunne

spejle sig 1.

Konklusion

Konklusionen vil give et ssmmendrag af undersogelses resultater og vil sege at

besvare den stillede problemformulering.

Nér der seges besvarelser pa sé store spergsmal som de i problemformulering
stillede, skal man ikke glemme at vaere ydmyg, maske man blot har faet et indblik 1,
hvad der er pé feerde i de familier, hvor Sclerosen rammer hardest.
Empiriindsamlingen og analysen og diskussionen gav et indblik i, hvilke mekanismer
og dynamikker der er i spil, nar mor eller far far en diagnose som Multiple Sclerose.
I informantgruppen pa fire piger, har tre af pigerne haft og har stadig psykiske
problemer, som kraver behandling. De tre piger, som har faet psykologhjelp giver
ogsa tilkende, at deres almene hverdag er sa problematisk, at de hellere vaelger at
opholde sig andre steder end i deres barndomshjem, ikke permanent, men som
aflastninger, pa efterskolen, hos svigerforaelder. De tre informanter har ligeledes
oplevet problematikker omkring relationer og netvarker. Den sidste informant har en
hverdag, som vel er forandret, men hvor der ikke er markbare forandringer, om dette
skyldes farre risikofaktorer i familien eller om det skyldes, at invalideringsgraden
hos denne forzlder er mindre, er uvist, men det kunne synes som en tendens, at jo
feerre symptomer hos forelderen, des feerre problematikker hos de unge. De piger
som havde gode relationer og stabile skolegange inden diagnosen, har fastholdt de

relationer, hvor de piger, som ikke have stabile relationer, har faet et &ndret forhold
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til det at knytte band, relationer. Dette kan komme til at have betydning for den naeste
udviklingsperiode jf. Erikson. Kan der s& udledes at diagnosen Multiple Sclerose
@ndrer sa radikal pa familiedynamikkerne, som analysen paviser. Det tilkommer ikke
denne undersogelse af drage konklusioner pé dette. Som diskuteret i
diskussionsafsnittet er der mange andre faktorer, som far indflydelse p4, hvorvidt en
diagnose satter sig, men der skal dog navnes, at nir de som rammes har det som

nedenstaende, hvordan gér det sa med de unge.

“Det er meget ensomt, at veere syg. Men det er en ensomhed, som er
sveer at forklare. Den sidder inde i hovedet og er fyldt med angst og
tanker, der ikke kan formuleres. Den gor, at det nogle gange er
nemmere at veere alene, fordi det gor for ondt, at folk ikke forstar” (Fra:

Jeg vil ikke tage det flot., Bredahl, A., p. 51)

Til dette kunne informant A svare,

“maske bedre kan fa talt om det, inden det kommer til — jeg gdr og foler
mig meerkelig, eller jeg gar og foler mig ensom i det, ja” (Informant A,

1. 1031-1032)

Der mé tages forbehold for denne undersggelses almene gyldighed, idet der som
udgangspunkt er fundet koharens i1 familiernes dynamikker, men der er samtidig
fundet differencer i de unges syn p4, hvad det har af betydning for
familiedynamikken og en foralders sygdom. Det kunne synes, at der er en
overensstemmelse mellem de unges syn pa, hvorledes familiedynamikken er pracget

af sygdommen og pé, hvor fremskreden sygdommen er hos den respektive forelder.

Omkring reliabilitetet og generaliserbarhed vil denne underseggelse kunne gentages

med samme resultat, dog med forbehold for homogenitet i informantgruppen.

Perspektivering

Undersogelsen interviewdel burde have varet afviklet anderledes. Aftalegrundlag og
opfelgning var ok, men at tage ud til de respektive informanter, indhente interviewet
og sd blot tage af sted igen uden opfelgning kunne med fordel gores anderledes. Der
mailaflevering, hvor de hver is@r godkende deres interview efter transkribering,

kunne have veret foretaget med et besgg. Dette blev et kort besag, hvor de 1 hej grad
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udviste tillid til intervieweren. De var ok med tilgangen, men derfor kan det godt

evalueres til en anden gang.

Analysedelen, som blev til en tematisk analyse i stedet for en IPA analyse (tak til min
radgiver), har vist sig at vaere vaerdifuld. Den tematiske tilgang blev valgt tidligt, og
der var et gnske om, at der skulle vaere 4 emner, som gnskedes belyst, blot for at
sikre dette, blev de noteret pé interviewguiden. Men opdelingen i temaer, har vist
mange flere emner, fordi der i den tematisk induktive tilgang blokerer for flere
emner. Ved at analysere pa denne vis blev dette felt udvidet til 14 emner i stedet. Der
kunne ganske givet findes flere, safremt det var en konkurrence om, at fa flest emner.
Det har det ikke veret, men en positiv tilgang til, at der er mange emner at tage fat pa

til neeste undersogelse.

Kildekritik og segning. Det har vaeret svart at finde litteratur, artikler og evrige pa
emnet, hvis ikke blot at der skulle adopteres fra andre diagnoser, om dette kunne

vaere gjort anderledes er uvist.
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