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Sammendrag

Bakgrunn: A ha et familiemedlem med alvorlig spiseforstyrrelse kan ha stor innvirkning
pd familielivet. Tidligere forskning viser at foreldrene opplever angst og bekymring samt
gkt omsorgsbyrde og belastning. Sammenliknet med pargrende til mennesker med andre
alvorlige psykiske lidelser har denne gruppen en stgrre omsorgsbyrde. De gir uttrykk for 4
ha et stgrre behov for informasjon og stgtte fra hjelpeapparatet. Det viser seg a vare
sammenheng mellom varigheten av sykdommen og erfaringene til de pargrende.
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Hensikt: Formalet med denne studien var & beskrive foreldres erfaringer med 4 ha en
voksen datter med alvorlig spiseforstyrrelse. Kunnskap om foreldrenes erfaringer kan
bedre hjelpetilbudet til familien.

Metode: Vi brukte kvalitative dybdeintervjuer med dpne spgrsmadl for & fa frem
foreldrenes erfaringer, etterfulgt av Graneheim og Lundmans innholdsanalyse. Deltakerne
var fem mgdre og seks fedre til en voksen datter (21-23 dr) med anoreksi eller bulimi.

Resultater: Tre kategorier ble identifisert: «Pa ta hev», «Spiseforstyrrelsen tar over
hjemmet» og «<Ensomhet»

Konklusjon: Funnene viser at disse dgtrenes alvorlige spiseforstyrrelse fgrte til en
livssituasjon for foreldrene som besto av stress, angst, skam, makteslgshet, svekket helse
og ensomhet. Helsevesenet viste til taushetsplikten og mente at pasienten fgrst og fremst
var deres ansvar. Basert pd disse funnene kom det frem at foreldrene alltid var «pa ta
hev». Videre fgrte situasjonen ogsa til mindre kontakt med familie og venner. Foreldrene
fglte seg overlatt til seg selv med et ansvar som var overveldende. Det er viktig for
helsepersonell 4 kjenne til foreldres erfaringer for & kunne samtale med dem om
pargrenderollen og spiseforstyrrelsen. Slik kunnskap kan ogsa brukes til 4 utvikle
tjenester som imgtekommer pargrende til voksne pd en bedre mate.

A ha et familiemedlem med en alvorlig spiseforstyrrelse kan
pavirke alle aspekter av familielivet. I denne studien er elleve
foreldre til voksne kvinner med anoreksi eller bulimi blitt
intervjuet om sine erfaringer som pargrende.

Mgdre og fedre beskriver erfaringer fra hverdagen med et
sykt familiemedlem samt sine opplevelser fra mgter med
hjelpeapparatet. Ansvars- og omsorgsoppgavene mange
pargrende utgver overfor sine narmeste, utgjgr en sentral del
av vart samfunns totale omsorgsressurs (1).

Det er viktig for sykepleiere og helsepersonell 4 kjenne til
foreldres opplevelser og erfaringer for 4 kunne samtale med
dem om relevante temaer relatert til pargrenderollen og
spiseforstyrrelsen.

Erfaringskompetanse, systematiserte og reflekterte bruker- og
pargrendeerfaringer vektlegges i offentlige fgringer, veiledere
og i en kunnskapsbasert praksis. Pargrendes erfaringer kan
anvendes til videreutvikling og forbedring av tjenestene.

Spiseforstyrrelser i Norge



Det foreligger ikke ngyaktige eller oppdaterte tall pa
forekomsten av spiseforstyrrelser i Norge. I 2015 ble 5500
pasienter behandlet for en spiseforstyrrelse i
spesialisthelsetjenesten (2). Av disse var 43 prosent registrert
med diagnosen anoreksi og 25 prosent med diagnosen bulimi

(2).

En spiseforstyrrelse defineres som overopptatthet av mat,
kropp og vekt i en slik grad at det begrenser livsutfoldelsen og
forringer livskvaliteten (3). Anoreksi regnes som den mest
dgdelige diagnosen av alle psykiske lidelser (4).

Anoreksi kjennetegnes ved alvorlig undervekt og frykt for
vektoppgang. Personer med anoreksi oppfatter ofte kroppen
som stor til tross for undervekt. Bulimi kjennetegnes ved
gjentatte episoder med overspising og pafglgende oppkast.
Personer med bulimi er ofte normalvektige (3).

Parerendes erfaringer

Weimand (5) belyser erfaringer med 4 veere pargrende til
mennesker med alvorlig psykisk lidelse og deres behov for
stgtte fra hjelpeapparatet. A gi omsorg og stgtte til sine
naermeste kan vaere meningsfullt og gi mestringsfglelse.

Pargrende kan ogsa ha utfordringer og dilemmaer. De kan
veaere utsatt for isolasjon, stress, belastning og utmattelse (1).
Baronets (6) oversiktsstudie viser at psykisk lidelse hos et
familiemedlem fgrer til gkte belastnings- og
omsorgsoppgaver for gvrige familiemedlemmer.

Tidligere studier av parerende

Flere studier har sammenliknet pargrende til mennesker med
spiseforstyrrelse med andre grupper som har alvorlige
lidelser, som rusmisbruk, depresjon og schizofreni. Linacre og
Hills (7) fant at pargrende til denne gruppen har darligere
livskvalitet enn pargrende til mennesker med
psykoseproblematikk.

Flere av disse pargrende har svekket psykisk helse, stress og
et innskrenket sosialt liv. Det er ofte ssmmenheng mellom
pargrendes psykologiske velvaere og sykdommens varighet,
alvorlighetsgrad og utfall.

Pargrende til mennesker med spiseforstyrrelse opplever en
hgyere omsorgsbyrde enn dem som har omsorg for
mennesker med psykoser (7). De uttrykker et behov for stgtte
og informasjon fra hjelpeapparatet samt mer involvering i
behandlingen av den syke (8-13).



Pargrende sliter ofte med angst og depresjon ndr de lever
sammen med noen som har en spiseforstyrrelse (6). Enkelte
studier viser at spesielt m@drene har en hgy grad av
depresjon pa grunn av familiesituasjonen (14-16). Mgdre, til
forskjell fra fedre, kan kjenne pa en stgrre omsorgsbyrde (17).

En del av litteraturen har fokusert pa mindredrige med
spiseforstyrrelser og pargrendes behov for hjelp og stgtte
(18-22). Foreldre til mindrearige med anoreksi kan beskrive
et hap om tilfriskning, og at livskvaliteten enda ikke er s&
hardt rammet (20, 22).

Eisler (23) skriver at mange med spiseforstyrrelse ofte bor
lenger hjemme hos sin primerfamilie enn jevnaldrende.
Familiene involveres i stgrre grad i den sykes liv enn hva som
er naturlig i forhold til deres biologiske alder.

En systematisk oversiktsstudie viser at det er en
sammenheng mellom spiseforstyrrelsens varighet og de
pargrendes erfaringer (8). I en kvalitativ studie som
omhandler langtidssyke med spiseforstyrrelse, kom det frem
at det varierte i hvilken grad familien stilte opp for den syke

(24).

Det er forsket lite pa pargrende til voksne med langvarig
spiseforstyrrelse (7). Vi har ved systematisk litteratursgk ikke
funnet annen forskning pa foreldre til voksne med anoreksi
eller bulimi.

Hensikten med studien

Studiens hensikt er & beskrive hvordan det oppleves 4 vaere
foreldre til en voksen datter med alvorlig spiseforstyrrelse.
Kunnskap om foreldres erfaringer kan bedre hjelpetilbudet til
familien.

Metode
Forskningsdesign

Studien er kvalitativ og eksplorerende.
Datainnsamlingsmetoden er individuelle intervjuer med
foreldre til unge voksne kvinner med alvorlige
spiseforstyrrelser. Analysemetoden er Graneheim og
Lundmans kvalitative innholdsanalyse (25).

Sisteforfatteren var prosjektleder, og studien er gjennomfgrt
av alle forfatterne. To medforskere med pasient- og
pargrendeerfaring deltok i drgftingen av funnene.



Rekruttering og forskningsetikk

Foreldrene ble rekruttert via en enhet for spiseforstyrrelser
ved et norsk sykehus. De hadde tidligere deltatt i
multifamilieterapi (MFT) (26, 27) og ble forespurt av
sisteforfatteren om 4 delta i forskningsprosjektet. Antallet
deltakere ble fastsatt ut fra metning.

Fjorten foreldre ble forespurt. Av disse samtykket elleve til 4
delta. Vi inkluderte ikke flere i studien da det ikke lenger kom
frem nye opplysninger i intervjuene.

Studien ble gjennomfgrt i henhold til Helsinkideklarasjonens
prinsipper. Forskningsprosjektet er godkjent av Regionale
komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK)
13.07.2017 (referansenummer 2014/1621/REK vest).

Alle deltakerne mottok muntlig og skriftlig informasjon om
prosjektet, og signerte samtykkeskjemaet. De ble ogsa

informert om at de til enhver tid kunne trekke seg fra studien.

Datamaterialet er anonymisert og behandlet konfidensielt.

Deltakere

Deltakerne besto av fem mgdre og seks fedre til sju unge
kvinner med alvorlige spiseforstyrrelser (tabell 1).

Tabell 1. Deltakere

Deltaker Datter Andre barn Datterens
(46-57 ar) (21-23 @r) (19-26 ar) bosted

1 mor Anne 1 hos foreldrene
2 far Bente 2 egen bolig

3 mor Cathrine 1 hos foreldrene
4 far

5 far Dagmar 1 egen bolig

6 mor Emma 2 egen bolig

7 far

8 mor Frida 2 egen bolig

9 far

10 far Grete 1 egen bolig

11 mor

Sivilstatus

skilt
gift
gift
gift
skilt
gift
gift
gift
gift
skilt
skilt

Fem av de unge kvinnene hadde anoreksi som hoveddiagnose.

Noen hadde innslag av oppkast og overtreningsproblematikk,
og noen hadde i tillegg komorbiditet som selvskading og
personlighetsforstyrrelser. To av kvinnene hadde bulimi.
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Alle kvinnene hadde langvarige sykdomsforlgp, fra to til sju
ar, og hadde veert innlagt flere ganger. De fleste hadde vaert
tvangsinnlagt. Ingen var innlagt da vi intervjuet foreldrene.
En av foreldrene og en av sgsknene hadde ogsa
spiseforstyrrelser.

Gjennomfering av intervjuene

Intervjuene ble foretatt i tidsrommet 31.08.2017-19.10.2017.
Vi intervjuet foreldrene hver for seg. Deltakerne valgte selv
om de ville intervjues pa et kontor pa sykehuset eller hjemme
hos seg selv. Fgrste-, andre- og sisteforfatteren gjennomfgrte
intervjuene. Sisteforfatteren deltok i alle intervjuene.

F@rste- og andreforfatteren deltok i oppleringsgyemed
sammen med sisteforfatteren i seks av intervjuene.
Tredjeforfatteren har jobbet klinisk med noen av pasientene
og deltok ikke i datainnsamlingen. Vi benyttet kvalitative
dybdeintervjuer med dpne spgrsmal.

Deltakerne fikk fglgende som innledende spgrsmal: «Kan du
fortelle hvordan det har veert & vaere foreldre til en voksen
datter med spiseforstyrrelse?», og vi supplerte med
tilleggsspgrsmal (intervjuguide, figur 1). Vi utformet
spgrsmalene i intervjuguiden pd bakgrunn av praksiserfaring
og tidligere forskning.

Intervjuguiden ble ikke fulgt slavisk. Vi erfarte at deltakerne
snakket veldig fritt om sine erfaringer, ogsa om positive
opplevelser. Intervjuene varte fra en til halvannen time, og vi
benyttet lydbdndopptaker. Datamaterialet ble ordrett
transkribert. Antallet ord i alle transkriberte intervjuer var 81
258.

Figur 1. Intervjuguide

1. Kan du fortelle hvordan det har vaert 3 vaere forelder til en voksen datter med
alvorlig spiseforstyrrelse?

2. Er det noe som har veert spesielt utfordrende?

3. Forskning og erfaring viser at mange opplever angst, bekymring og depresjon.
Er det noe du kjenner deg igjen i?

4. Hvordan opplevde du mgtet med helsevesenet?

5. Har du kjent pa skyldfglelse, ensomhet og sinne?

6. Skulle du gnske noe var annerledes?

Analyse

Analysemetoden er Graneheim og Lundmans (25) kvalitative
innholdsanalyse. Intervjuene ble f@rst lest for & danne et
helhetsinntrykk av innholdet. Deretter identifiserte vi
meningsenheter som ord, setninger og avsnitt, og
kondenserte meningsenhetene ved 4 korte ned teksten.
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De kondenserte meningsenhetene ble kodet, og kategorier ble

dannet ved 4 sld sammen koder med innholdsmessige

sammenhenger (25) (tabell 2).

Alle forfatterne deltok i analysen. Alle forfatterne analyserte

det fgrste intervjuet i fellesskap. Deretter fordelte vi de

resterende ti intervjuene mellom oss og jobbet med

identifisering av meningsenheter, kondensering, koding og

kategorisering - fgrst hver for oss, og senere to og to.

I dette arbeidet rullerte vi, slik at alle samarbeidet med

hverandre gjennom prosessen. Avslutningsvis mgttes alle

forfatterne for 4 drgfte forelgpige underkategorier og forslag
til hovedkategorier. Disse kategoriene ble ogsa presentert og

diskutert med to medforskere som hadde pasient- og

pargrendeerfaring.

Tabell 2. Eksempel pad meningsenheter, kondenserte meningsenheter,
koder og kategori («kEnsomhet»)

Deltaker | Meningsenhet Kondensering Kode Kategori

1 mor «Det behandlingsapparatet vi hadde hjemme, Hjelpeapparatet Ensomhet Ensomhet
avviste oss pargrende veldig.» awviser pargrende hjelpeapparat

2 far «Na er det sdnn at vi har en voksen. Det er enda Begrenset informasjon | Ensomhet Ensomhet
verre, du har ikke en unge. Du har en voksen person, | til pargrende til voksne | hjelpeapparat
og informasjonen du far, er veldig begrenset.»

8 mor «Jeg folte at jeg ikke fikk svar pa mine sporsmal. Manglende kunnskap. | Ensomhet Ensomhet
Man hadde ingen kjennskap til det, og man omgas Ingen & sporre. hjelpeapparat
ingen man kunne spgrre om det.»

1 mor «Det var helt forferdelig, det var veldig ensomt. Ingen forstar uten Ingen forstar Ensomhet
Det var ingen som forsto hvordan det var & veere i egen erfaring
denne situasjonen uten a ha veert det selv.»

3 mor «Du har ikke noen a stptte deg til utenom arbeids- Ingen 4 stgtte seg til Total ensomhet = Ensomhet
tid. Det finnes ikke ei forening [...] Du kjenner ingen | eller spgrre
du kan snakke med.»

4 far «Ja, venner, har vi venner? Nei, vi har ikke noen Ingen venner Ensomhet Ensomhet
venner.» venner

9 far «Jeg fplte meg helt tilsidesatt, totalt. Akkurat som Opplevelse av total Alene som far Ensomhet
om jeg var alene om det.» ensomhet

Funnene i intervjuene kan oppsummeres i tre kategorier: «Pa

td hev», «Spiseforstyrrelsen tar over hjemmet» og

«Ensomhet»

Pa ta hev

Hovedfunnet i studien beskriver en gjennomgédende

opplevelse hos foreldrene av & vaere «pa ta hev» for den syke

datteren, i relasjonen foreldrene seg imellom, ellers i

familien, overfor venner og ogsa i mgte med hjelpeapparatet.
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Flere av foreldrene fortalte at de var i konstant
alarmberedskap fordi de hele tiden forberedte seg pa at noe
alvorlig kunne skje. En far beskrev hvordan han 14 utenfor
datterens soverom om natten og passet pd. I en annen familie
14 en mor vaken om natten med mobiltelefonen pd nattbordet
i tilfelle datteren sendte meldinger.

«Flere av foreldrene fortalte at de var i konstant

alarmberedskap.»

Enkelte beskrev en balansegang i maten & forholde seg pa
overfor datteren. Foreldrene kjente seg makteslgse mot
datterens lidelse og fglte at de métte unnga alt som kunne
skape konflikt. I enkelte hjem ble det innfgrt regler for hva
man kunne si og ikke si.

Feiltolkninger kunne utlgse forferdelige sinneutbrudd. Besgk

av venner og bekjente kunne ogsa ende opp i konfrontasjoner
fordi noe hadde blitt uttalt pa feil méate eller blitt tolket feil av
datteren. Flere av foreldrene fortalte at de fglte seg bundet til
regler for hva som kunne snakkes om, og at handlingsrommet
ogsd ble innskrenket overfor hjelpeapparatet.

Enkelte fryktet at de ville bli mgtt med hjelpeapparatets krav
om taushetsplikt, og noen unngikk 4 kontakte hjelpeapparatet
da den syke datteren ikke gnsket en slik involvering fra
foreldrene (tabell 3).

Spiseforstyrrelsen tar over hjemmet

Foreldrene opplevde at spiseforstyrrelsen tok mer og mer
over livet til datteren, og til slutt tok den ogsa over hjemmet
og var styrende for familiens liv. Mat ble tabu i hjemmet.
Noen foreldre sluttet helt 4 lage mat for 4 unnga matlukt i
huset.

Hgytider og sammenkomster med familie og venner kunne
bli en stor belastning. For enkelte ble dette for utfordrende;
de sluttet 4 delta pa familiesammenkomster og andre sosiale
settinger som inkluderte mat for & beskytte seg selv og
datteren.

Foreldrene syntes det var vanskelig & se at datteren ble
tynnere og tynnere, og at de ikke kunne snakke om det.
Lidelsen ble styrende for hva familien kunne samtale om
(tabell 3).



Ensomhet

Deltakerne fortalte om ensomhet i parforholdet og i familien
fordi spiseforstyrrelsen splittet foreldrene og fgrte til
konflikter mellom dem, og mellom datteren og foreldrene.
Mange foreldre beskrev at de hadde mistet kontakten med
venner og familie pa grunn av datterens lidelse.

Venner og familie forsto ikke hvor vanskelig de hadde det, og
situasjonen i familien var sa preget av spiseforstyrrelsen at
det var vanskelig a ha besgk. Deltakerne fglte seg veldig alene
som pargrende. Nar de tok kontakt med helsepersonell for &
ta hjelp, rad eller informasjon, viste de ofte til
taushetsplikten. Informasjonen de fikk, var preget av det
datteren selv gnsket a formidle.

«Deltakerne beskrev situasjonen de var i, som sa
krevende at de kunne lure pa om livet var verdt a

leve.»

Som pérgrende bekymrer man seg, selv om barnet er over 18.
Foreldrene visste ikke alltid om datteren var innlagt, eller om
det gikk bra eller ikke. Ndr man har alvorlig lidelse i familien
og opplever 4 bli avvist av helsevesenet, forsterkes
ensomhetsfglelsen.

Deltakerne beskrev situasjonen de var i, som sd krevende at
de kunne lure pa om livet var verdt & leve. De erfarte at det
livet de tidligere hadde levd, var borte, og fryktet at de aldri
skulle fa det tilbake. De gnsket & rgmme fra situasjonen
(tabell 3).



Tabell 3. Sentrale sitater

Deltaker Pa ta hev

11 mor «Det & sove med mobilen pa nattbordet, ikke pa lydlgs.»

1 mor «Jeg 13 jo pa alerten hele tiden og var livredd for & fa ei melding [...]. Jeg var livredd for
at hun skulle ta livet av seg pa naborommet. Jeg vaknet mange ganger av melding og
kodeord. Da sto hun klar i gangen til & dra til legevakten midt pa natten. Sa hun sov jo
ikke, og jeg sov jo omtrent ikke.»

4 far «Jeg folte at jeg trakket i salaten hele tiden [...] Vi hadde skrevet lister som hang pa
kjgleskapet om hva vi kunne si og ikke si.»

8 mor «Det var kjiempetgft & veere mamma ndr hun la lokk pa det. Vi fikk ikke lov til & snakke
om det. Det var kanskje det verste. Man hadde ingen man kunne snakke med.»
Spiseforstyrrelsen tar over hjemmet

3 mor «Vi kunne ikke lage mat hjemme, vi matte ogsa slutte a spise, sa vi spiste pa tur hjem
fra jobb.»

10 far «A finne rom til de gode samtalene er jo veldig vanskelig nar de hele tiden ma veere
pa hennes premisser.»

4 far «Vivar helt styrt av sykdommen. Det var ikke noe godt 3 veere hjemme. Man gruet
seg til 3 komme hjem fra jobb, og det var godt & vaere borte.»

Ensomhet

1 mor «Det var helt forferdelig, det var veldig ensomt. Det var ingen som forsto hvordan det
var 4 veere i denne situasjonen uten & ha vert det selv.»

4 far «Ja, venner, har vi venner? Nei, vi har ikke noen venner.»

9 far «Jeg fplte meg helt tilsidesatt, totalt. Akkurat som om jeg var alene om det.»

Diskusjon

Foreldrene fglte seg overlatt til seg selv, sin mangel pa

kunnskap og alle utfordringer som spiseforstyrrelsen fgrte

med seg. De opplevde at det ikke fantes noen de kunne ta

kontakt med.

Opplevelsen av ensomhet og lite hjelp og stgtte blir forsterket

av at samfunnet generelt har liten bevissthet om og forstaelse

for spiseforstyrrelser, skriver Highet og medarbeidere (28).

Denne studien er fra Australia, hvor tilgangen pa

helsetjenester beskrives som manglende eller lite tilgjengelig.

I Fowlers (9) oversiktsartikkel er majoriteten av studiene fra

Australia og England. Her rapporters det om at lang ventetid

kan bidra til en forverring av tilstanden. En annen australsk

studie viser at oppmerksomheten kun er pa den syke, til tross
for at spiseforstyrrelsen pavirker hele familien (29).

Familier i middelhavslandene kan ha hgyere toleranse for a ta
vare pa de syke, da det er vanligere 4 bo sammen lenger (8).
Kultur har ikke bare innvirkning pd hvordan man ser pd
forekomsten av spiseforstyrrelser, men péavirker ogsa hvordan
hjelpeapparatet fungerer (30).
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Taushetsplikten virket utestengende

Til tross for det norske velferdssystemet rapporterte ogsd
foreldrene i vart utvalg om manglende stgtte fra
hjelpeapparatet, og at taushetsplikten fgltes som en hemsko.
Det kan vare vanskelig & sammenlikne disse funnene pa tvers
av kulturer, da det kan tenkes at pargrendes forventninger til
hjelpeapparatet er ulike.

«Taushetsplikten fgltes som en hemsko.»

I velferdsstater som Norge forventer pargrende en viss form
for hjelp og er opptatt av kvaliteten pd hjelpen som tilbys.
Noe som gar igjen, er at taushetsplikten virker utestengende,
og at pargrende generelt blir lite involvert i behandlingen. I
flere av de utenlandske studiene er temaet at hjelpen uteblir.

Dialog ble en vanskelig balansegang

Weimand (5) sier at pargrende til psykisk syke generelt
opplever relasjonen som sveert sarbar. Foreldrene i var studie
beskrev en balansegang i mdten a forholde seg til datteren pa.
Forsgk pa dialog med datteren kunne bli mgtt med sinne,
aggresjon, selvskading og avvisning.

De syntes ogsd at det var vanskelig & sette grenser for
uakseptabel atferd. Tilpasning til den sykes behov ble gjort pa
flere plan. Det var for eksempel utfordrende 4 ha besgk av
familie og venner. Datteren kontrollerte familiens sosiale
nettverk. Ifglge Eisler (23) fgler pargrende seg ofte frosset
fast i situasjonen.

De vet kanskje at det de gjgr, er feil, men frykter at endringer
kan forverre lidelsen. Situasjonen er vanskelig 4 komme ut av
fordi datteren kontinuerlig er avhengig av hjelp og stgtte.
Hun er voksen, men trenger et barns omsorg (15).

Familiene folte seg stigmatisert

Highet og medarbeidere (28) fant at det ofte ble en balanse
mellom a na frem med et budskap og unngé konfrontasjon og
trigge lidelsen. Pdrgrende unngikk a invitere venner og
familie hjem. Noen opplevde ogsa at nettverket ikke gnsket a
komme pa besgk. Familiene fglte seg stigmatisert (28).

«Pargrende unngikk & invitere venner og familie

hjem.»



I vart materiale kom ikke opplevelsen av stigma direkte frem,
men man kan ane nyanser av stigma. Det er en forventning i
samfunnet om at voksne barn skal klare seg selv. For
utenforstaende kan det vare vanskelig a sette seg inn i den
omsorgsbelastningen disse foreldrene opplever.

Ytterligere utfordrende er det dersom den syke bor hjemme.
Hjemmene blir isolerte enheter der ingen slipper inn.
Familiene blir alene med ansvaret for den syke (28).

Foreldrene etterkom den sykes behov

For 4 unnga en forverring av spiseforstyrrelsen etterkom
foreldrene i virt materiale mange av dgtrenes krav.
Foreldrene tilrettela for den syke. Elementer av beskyttelse
og overbeskyttelse kan vaere fremtredende i slike relasjoner,
noe som kan fgre til at foreldrene fgler tap av kontroll, mens
den syke opplever gkt kontroll (31).

Fox og medarbeidere (10) fant at foreldrene strakte seg langt
etter & mgte behovene til den syke. Det innebar &
omorganisere hverdagen, forsake aktiviteter og veaere borte fra
jobb. Mye tid gikk med til 4 tilrettelegge og overvake maltider.

Vare deltakere beskrev en slik endret familiedynamikk som
skremmende og deprimerende. En mor i vart materiale
fortalte at familien sluttet 4 lage mat hjemme for 4 unnga
konfrontasjoner. Mat er sentralt i ethvert hjem og er viktig for
sosialt samhold, hygge og hgytider.

I familier med spiseforstyrrelse fgrer nettopp mat og maltider
til utrygghet, konfrontasjon og isolasjon. Den sykes behov for
a kontrollere maten medfgrer kontrolltap og ensomhet hos
foreldrene.

Disse momentene kan kanskje bidra til 4 forklare hvorfor
pargrende til denne pasientgruppen beskriver en hgyere
omsorgsbyrde enn pargrende til mennesker med andre
alvorlige psykiske lidelser (6, 7).

Foreldrene var redde for forverring av sykdommen

Flere av deltakerne uttalte at de var redde for at datteren
skulle bli enda sykere og dg. Mange pargrende rapporterte at
situasjonen var enda vanskeligere ved langvarige
sykdomsforlgp uten bedring og med manglende stgtte (8-10,
28).



Kyriacou og medarbeidere (14) fant at spesielt mgdrene til de
med anoreksi har behov for psykososial stgtte, og at deres
egen psykiske helse er utsatt. I vart materiale kom det ikke
frem noen vesentlige forskjeller mellom mgdres og fedres
erfaringer.

Like erfaringer hos mgdre og fedre kan ogsa veare kulturelt
betinget fordi foreldre i Norge i dag anses som likeverdige
omsorgsgivere. I enkelte andre land baerer kjgnnsrollene preg
av mer tradisjonelt mgnster ved at mer av ansvaret faller pa
mor.

Studiens styrker og begrensninger

Studien er basert pa et lite utvalg pd elleve deltakere, og det
kan tenkes at andre nyanser ville vist seg ved 4 intervjue et
stgrre utvalg. En av forfatterne har jobbet klinisk med den
aktuelle pasientgruppen og bringer derfor med seg en
forforstdelse som kan tenkes 4 ha pavirket studien.

Fire forfattere har jobbet med studien, og derfor har den blitt
sett pd fra ulike synsvinkler, med ulike erfaringer. To
medforskere med pasient- og pargrendeerfaring har ogsa
bidratt til 4 drgfte resultatene, noe som styrker studiens
troverdighet og gyldighet.

Studiens palitelighet er ivaretatt ved at vi har fulgt og
beskrevet trinnene i analyseprosessen ngye. To og to
forfattere analyserte hvert intervju, og alle forfatterne drgftet
underkategorier og hovedkategorier i fellesskap.

Konklusjon

Hensikten med studien var & utforske hvordan foreldre
opplever det & ha en voksen datter med alvorlig
spiseforstyrrelse. En gjennomgaende opplevelse hos
foreldrene var & vaere «pa ta hev».

Livssituasjonen besto i stor grad av a tilpasse seg til datterens
sykdom. Opplevelsen av «ensomhet» og at
«spiseforstyrrelsen tok over hjemmet» kan ses som
konsekvenser av denne tilpasningen.

Belastninger, engstelse, makteslgshet og ensomhet var
sentrale elementer. Foreldrene opplevde & bli isolert i sitt
eget hjem, uten «innblanding» fra hjelpeapparatet. I hjemmet
radet hun som hadde spiseforstyrrelsen.



Kommunikasjonen i familien, matlagingen og maltidene,
kontakten med det sosiale nettverket og informasjonen fra
hjelpeapparatet ble tilpasset datterens sykdom. Foreldrene
fglte at de mistet kontrollen og fglte seg overlatt til seg selv
med et ansvar som var overveldende.

Studien viser at pargrende erfarte at de ikke fikk hjelp og
stgtte fra helsevesenet. Foreldrene gnsket informasjon, bade
for sin egen del og for datterens del, men opplevde a bli
ekskludert til tross for at brukermedvirkning og
familieperspektivet er lovpalagt.

Implikasjoner for praksis og videre forskning

Sykepleiere trenger kjennskap til vanlige utfordringer for og
behov til foreldre for & kunne informere dem om andres
erfaringer. Slik informasjon kan hjelpe foreldre til 4 forsta,
skape mening og handtere den krevende situasjonen de stér i.

Kunnskap om foreldres erfaringer og behov kan ogsé brukes
til 4 utvikle tjenester som imgtekommer pargrende til voksne
pd en bedre mate. Det er behov for studier om
gjennomfgring, tilfredshet med og effekt av
pargrendeinvolvering i behandling av voksne.

Videre kan det vaere aktuelt 4 undersgke om det er forskjell
pd pargrendeerfaringer nar den syke er barn eller ungdom og
voksen, om pargrendes erfaringer varierer ved ulike
diagnoser, som anoreksi og bulimi, og om mgdres og fedres
erfaringer varierer.

Takk til vare medforskere Mari Wattum og Ragni Adelsten
Stokland for nyttige innspill til artikkelen.

Anne-Lise Grgnningsceter Loftfjell og Solveig Margaret Thomassen
har delt forsteforfatterskap.
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