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Sammendrag

Bakgrunn og problemstilling

Temaet for denne studien er vold i sgskenrelasjoner hvor et funksjonsfriskt barn blir utsatt for

voldelig og/eller utfordrende atferd fra bror eller sgster med diagnose.

I Norge er forekomsten av barn med funksjonsnedsettelse eller kronisk sykdom mellom 10 og
15 % (Vatne, 2014). Mange av disse barna har funksjonsfriske sgsken (Frambu, 2001).
Utagerende og utfordrende atferd forekommer hyppigere hos mennesker med alvorlige
funksjonsnedsettelser enn hos den gvrige befolkningen (Jordan, 2013 og Tetzchner, 2003).
Dette kan medfare at bror eller sgster med diagnose i noen tilfeller utgver vold mot sine
funksjonsfriske sgsken. Til tross for at opplevelsen av a bli utsatt vold kan rokke ved den
grunnleggende tryggheten i et barns liv, finnes det likevel lite forskning som tar for seg barn
som opplever vold fra sgsken med en diagnose (Heltne & Steinsvag, 2011 og Benderix &
Sivberg, 2007). Kunnskap om barns opplevelser av det a bli utsatt for vold og utfordrende
atferd fra sgsken med diagnose er av interesse da dette kan bidra til gkt innsikt i hvordan det
kan vere & vokse opp i en familie med barn med utviklingshemming. Formalet med denne
studien har veert & belyse temaet ytterligere gjennom hva barn forteller om det a oppleve vold
og utfordrende atferd fra sgsken. Hva barn tenker om situasjonen de befinner seg i, kan
pavirke hvordan de mestrer sin livssituasjon (Dellve, 2009a). Derfor er ogsa mestring et
sentralt aspekt ved denne studien. Problemstillingen for denne studien har veert: “Hva
forteller barn om det & bli utsatt for vold og utfordrende atferd av bror eller sgster med

diagnose?”

Metode og utvalg

Denne studien har hatt en kvalitativ forskningstilneerming basert pa samtaler tatt opp pa lydband
av Frambu kompetansesenter og NevSom (Autismeenheten). Uvalget bestod av syv barn/ungdom
i alderen 8 — 16 ar samt deres foreldre. Under disse samtalene snakket barn og forelder om hva
barnet skulle gnske var annerledes, hvor samtlige av gnskene kunne knyttes til sgskenets diagnose
og utfordrende atferd. Samtalene har blitt transkribert og kodet i NVivo. Analysemetoden som har

blitt brukt er tematisk analyse.



Resultater

| denne studien fortalte barna om a bli slatt, sparket, angripet og/eller truet. Det fortelles ogsa
om redsel, bekymring og at barna er lei seg. Det kommer ogsa frem at mange av barna synes
synd pa sgskenet og er bekymret for hvordan sgskenet har det. Det fortelles ogsa om glede
over a vaere sammen med sgskenet og lettelse over a fa snakke med foreldrene om sgskenets
atferd. Nar det gjelder hvordan barna mestrer situasjonene hvor bror eller sgster blir sint
og/eller utgver vold, nevnes eksempler pa bade falelsesfokuserte og problemfokuserte

mestringsstrategier.
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1 Introduksjon

Gutten, la oss kalle ham Leif, er ni ar gammel og sitter pa gulvet i peisestua. Han leker med
lego, bygger en politistasjon. | sofaen sitter storebror pa tretten og tegner. Storebror har
autismespekterforstyrrelse. Leif er ikke helt sikker pa hva det betyr, men han vet at det gjer
storebroren hans annerledes fra vanlige storebradre. Plustelig skriker storebror sint og farer
opp fra sofaen mens han river i stykker papiret han har tegnet pa. Leif skvetter til, men er ikke
rask nok. Etter tre skritt er storebror over ham og halve politistasjonen ma gi etter for foten
hans. “Nei, gi deg a!” roper Leif. Han vet jo egentlig at han ikke burde, da blir det bare
verre. Storebror skriker at Leif skal holde kjeften og sparker ham hardt pa leggen. Leif blir
liggende helt stille. Storebror tramper ut av rommet og smeller dara igjen etter seg. Da
begynner Leif & grate. Han vet at han ikke burde vaere sammen med storebror nar mamma og
pappa ikke er hjemme, i tilfelle han blir sint. Storebroren blir ofte sint hvis han ikke far til ting

han holder pa med. Men Leif vil jo veere sammen med broren ogsa.

Denne skildringen har jeg diktet selv. Navnet pa gutten er fiktivt. Teksten er ment som en
stemningsgivende innledning som skal gi leseren et bilde av hvordan det kan oppleves a vare

sgsken til et barn med en diagnose og som kan veere voldelig.

1.1 Begrunnelse for valg av tema

| oktober 2016 kunne man i Morgenbladet lese om Elin @rjaseeters oppvekt med en storebror
med autsime og utviklingshemming. Barndommen hun skildrer er ingen barndom malt i
pastell. Hun skildrer broren som “vill, farlig og uhandterlig” (Drjaseter, 2016, s. 56).
@Drjasaeter gir seg selv rollen som talsperson for alle funksjonsfriske sgsken til barn med
utviklingshemming, og drar saledes alle “uvanelige” familiers skjebne under en kamm. Dette
kom det sterke reaksjoner mot (Gitlesen, 2016). Senere, i A-magasinet i feburar 2017, kan
man lese om Siri Grundnes Brodahls minner fra oppveksten med lillesgster Silje som har
autisme og dyp grad av utviklingshemming. Her skildres ogsa en barndom fylt med vissheten
om at sgsteren var annerledes og utilregnelig. Spesielt luggingen og gnsket om & ha en annen
sgster beskrives godt, men ogsa et en “saster er en soster uansett” (Leganger, 2017, s.25). De
overnevnte eksemplene er beretninger fra personer som har sgsken med en sjelden diagnose.
Deres fortelling er imidlertid fortalt av dem som voksne. Hvordan forteller barn om deres

situasjon? Hvordan er det for barn & oppleve a ha en bror eller sgster som utgver og samtidig



har en alvorlig funksjonsnedsettelse som kanskje gjer dem mindre ansvarlig for sine
handlinger? Dette er viktige spgrsmal og en viktig debatt som ma tas for & kunne hgre

stemmen til barn som lever med sgsken som kan veere voldelige.

Ogsa pa systemniva har det veert gkt fokus pa sgsken som pargrende til barn med alvorlig
sykdom eller sjeldne diagnoser (Haukeland, Fjermestad, Mossige & Vatne, 2016 og
Helsedirektoratet, 2008). Likevel nevnes ikke “s@sken”, “bror” eller “saster” en eneste gang i
“Et liv uten vold - Handlingsplan mot vold i nare relasjoner 2014-2017 . Begrepet
“utviklingshemming” nevnes kort en gang, hvor det pressiseres at denne gruppen havner
utenfor rammene til denne handlingsplanen (Justis- og beredskapsdepartementet, 2013a). “Et
liv uten vold - Handlingsplan mot vold i nare relasjoner 2014-2017 bygger videre pa
Meld.St.15 (2012-2013) Forebygging og bekjempelse av vold i n&re relasjoner. Det handler
om & leve (Justis- og beredskapsdepartementet, 2013a). | Stortingsmeldingen etterlyses mer
kunnskap om vold i sgskenrelasjoner og sgsken som mulige voldsutgvere, men ogsa her faller
vold mot (og utevd av) mennesker med utviklingshemming utenfor stortingsmeldingens
rammer (Justis- og beredskapsdepartementet, 2013b). Handlingsplanen understreker at
dersom kvaliteten og samarbeidet mellom ulike tjenester er darlig kan dette fare til at usatte
grupper i sarbare situasjoner faller utenfor og ikke far den hjelpen de trenger (Justis- og
beredskapsdepartementet, 2013a). Nar sgsken ikke eksplisitt nevnes i handlingsplanen er det

grunn til & undre seg over hvor ivaretatt denne utsatte gruppen vil bli.

I Norge er forekomsten av barn med funksjonsnedsettelse eller kronisk sykdom mellom 10 og
15 % (Vatne, 2014). Mange av disse barna har funksjonsfriske sgsken (Frambu, 2001). A fa et
barn med en alvorlig sykdom eller funksjonsnedsettelse kan i stor grad pavirke familien i sin
helhet, bade pa en positiv og negativ mate. Noen familier vil oppleve det & fa et barn med
diagnose som noe annerledes og berikende, mens andre familier vil kunne oppleve dette som
sveert krevende og tungt. Ofte vil begge typer av opplevelser gjere seg gjeldende. Dette vil
falgelig avhenge av familiens ressurser og forutsetninger samt barnets diagnose (Antonovsky,
1996 og McConell & Savage, 2015 og Davis 1995). Falgelig vil det bli en ytterligere
belastning for familien om barnet med diagnose opptrer voldelig (Ho, Stephenson, & Carter,
2012). Vold i familien vil ramme de yngste hardest da barn er mer sarbare enn voksne, og
opplevelsen av vold kan rokke ved den grunnleggende tryggheten i et barns liv (Heltne &
Steinsvag, 2011). Flere steder i litteraturen beskrives barn som opplever vold i familien som

et relativt nytt kunnskapsomrade med gkende interesse (Nasman, Kéllstom Cater & Eriksson,



2010 og Heltne & Steinsvag, 2011). Likevel finnes det lite forskning som tar for seg barn som
opplever vold fra sgsken med en diagnose (Benderix & Sivberg, 2007). Et litteratursek pa
ERIC , PsycINFO eller Norart viser svert fa, om ingen treff nér jeg soker pa “sesken” og
“vold” i kombinasjon med “utviklingshemning”, “sjeldne diagnoser” eller
“autismespekterforstyrrelse”. Deeanna Button og Roberta Gealt (2010) fremmer at til tross for
at vold i sgskenrelasjoner er kjent som en av de hyppigst forekomne former for mishandling
innad i familien, blir temaet i stor grad oversett. Samtidig papeker Farmer, Butter, Mazurek,
Cowan, Lainhart, Cook, DeWitt og Aman (2015) at det er et gap i litteraturen nar det gjelder
forekomsten av aggressiv atferd hos barn med autismespekterforstyrrelse sammenliknet med
andre grupper. Kunnskap om barns opplevelser av det a bli utsatt for vold og utfordrende
atferd fra sgsken er av interesse. Det er derfor et behov for mer kvalitativ forskning om barn
og vold (Nasman et al, 2010). Dette kan bidra til gkt innsikt i hvordan det kan veere a vokse
opp i en familie med barn med utviklingshemming, og er saledes av stor spesialpedagogisk

relevans.

A vare sgsken til et barn med en sjelden diagnose kan by pd mange ulike opplevelser og
erfaringer. Ingen barn er like, hverken de som er «<normale» eller de som er «sjeldne». Noen
barn har en bror eller sgster som er syk. Noen barn har en bror eller sgster med
utviklingshemning. Noen barn opplever at bror eller sgster slar, lugger, biter, klyper eller
skriker til dem. Basert pa spgrreskjemaer, video- og lydopptak som har blitt samlet inn sa
langt i Frambus sgskenprosjekt, finner man at temaer som vold og utfordrende atferd trekkes
frem av sgsken under gruppesamtaler og samtaler mellom barn og deres foreldre. Da jeg fikk
hgre om dette, ble jeg nysgjerrig pa hva barna forteller nar de snakker om temaet vold —
hvilke ord bruker de om det som skjer, hvilke forklaringer har de og hvordan reagerer
foreldrene pa det barna forteller? Jeg tror at det a sette ord pa vold i en sgskenrelasjon kan
veere vanskelig, ubehagelig og sart for bade barn og foreldre, da det kan vaere mange
motstridende gnsker og falelser involvert. Jeg gnsker derfor & undersgke hva som fortelles nar
barn og foreldre snakker sammen om temaet vold og utfordrende atferd. Temaet for denne
masteroppgaven er vold i sgskenrelasjoner hvor funksjonsfriskt barn blir utsatt for voldelig
og/eller utagerdne atferd fra bror/sgster med diagnose. Formalet med denne masteroppgaven
vil farst og fremst veere a belyse temaet ytterligere gjennom en tematisk analyse av hva disse
barna forteller om det & oppleve vold og utfordrende atferd fra sgsken. Jeg vil ogsa se om det

nevnes noen former for mestringsstrategier under disse samtalene.



1.2 Presentasjon av problemstilling

Problemstillingen for denne masteroppgaven er fglgelig:

“Hva forteller barn om det a bli utsatt for vold og utfordrende atferd av bror

eller soster med diagnose?”

For & finne svar pa denne problemstillingen, har jeg stettet meg pa falgende fem

forskningsspgrsmal:

- Huvilke ord bruker barna om sgsknenes voldelige atferd nar de forteller? Som
nevnt vil det kunne veere mange og motstridende falelser forbundet med det
barna opplever. Hvilke ord de bruker om sgskenets atferd med, kan gi et bilde
av hvordan barna oppfatter det som skjer. Er det for eksempel positiv eller

negativt ladde begrep?

- Huvilke forklaringer har barna pa hvorfor sgskenet oppfarer seg voldelig?
Dette kan gi et innblikk i hvordan barna finner en mening i det som skjer. A
finne en mening i det som skjer, kan bidra til & hjelpe barnet med & takle
situasjonen pa en god mate (Dellve, 2009a). Er forklaringene bundet til selve

diagnosen? Hos hvem ligger ansvaret for det som skjer?

- Hvordan reagerer foreldrene pa det barna forteller om deres opplevelser?
Dette er knyttet til min oppfatning av temaet vold kan vere vanskelig a snakke
om. Dette kan vare situasjoner som er vanskelige a sta i bade for barn og
voksne. Her kan det kanskje ogsa komme frem hvilke forklaringer foreldrene

har pa det som skjer mellom sgsknene.

- Hva skulle barnet gnsket var annerledes? Dette spgrsmalet er det spgrsmalet
som er utgangspunktet for samtalen barna og foreldrene har sammen i gkt 5 av
Seskenprosjeket. Jeg finner det hensiktsmessig a ta med dette som et av mine
forskningsspgrsmal da dette er en fellesnevner i samtalene som ellers ikke

felger noen fast struktur.

- Nevnes det eksempler pa mestringsstrategier i lgpet av samtalene mellom barn

og foreldre? Om ja, hvilke og hvordan? Disse mestringsstrategiene kan veere



knyttet bade til barnas forklaringer pa hva som skjer, og det handlingsrommet
som foreldrenes reaksjoner gir eller ikke gir. Her vil jeg ta utgangspunkt i
barnas konkrete eksempler, og tolke dette i lys av Richard Lazarus og Susan

Folkmans teori om mestring og ulike former for mestringsstrategier.

1.3 Begrepsavklaringer

Denne masteroppgaven trekker frem flere begreper som kan ha ulik betydning for leseren
avhengig av hvilken bakgrunn man selv gar inn i teksten med. Derfor er det sentralt & komme
med en begrepsavklaring av de viktigste begrepene for denne oppgaven. Begrepsavklaringen
som falger er kort da en dypere redegjarelse av sentrale begreper og temaer vil bli gitt i
kapitel 2.

Barn: Med barn menes her “d ikke veere voksen” (Nasman, et al, 2010, s. 20). Barn er barn
og ungdom i alderen 8-16 ar som er aldersgruppen som har deltatt i seskenprosjektet ved

Frambu.

Sgsken: Bror/ sgster er sgsken av barnet, og sammen inngar de i en sgskenrelasjon. Her
menes sgskenforhold hvor et barn har en diagnose og et barn er funksjonsfriskt. Videre er
sgskenforholdet preget av at det funksjonsfriske barnet blir utsatt for voldelig og/eller
utfordrende atferd fra bror/sgster med diagnose. Sgskenrelasjonen forstas vidt og gjelder
halvsgsken, stesgsken, helsgsken, adoptiv- og fostersgsken. Det sentrale er at sgsknene bor
sammen i lengre perioder av gangen slik at voldelig og utfordrende atfred vil kunne pavirke

sgskenrelasjonen.

Familie: Familien omfatter bade relasjoner i opp- og nedstigende linje (foreldre — barn ) og
kollateralt (sgsken). Ordet familie forstas her i vid betydning, og omfatter saledes personer
som bor sammen; barn med sine biologiske foreldre, barn som kun bor med en av foreldrene,
“nye familier” med steforelder og stesgsken, samt fosterhjemsordninger og barn som bor hos

andre omsorgspersoner enn sine foreldre.

Diagnose og alvorlig funksjonsnedsettelse: Diagnose betyr at bror eller sgster har veert til
utredning hos spesialister og fatt pavist en sykdom eller et syndrom. Diagnosegruppene som
er representert i denne oppgaven er Smith-Magenis’ syndrom og autismespekterforstyrrelse.

Begrepet alvorlig funksjonsnedsettelse regnes her som et paraplybegrep som favner om ulike



psykiske og/eller fysiske funksjonsnedsettelser eller forsinket utvikling som er knyttet til
barnets diagnose (Tgssebro, 2010). Begrepene diagnose og alvorlig funksjonsnedsettelse vil

bli brukt omhverandre gjennom denne masteroppgaven.

Vold og utfordrende atferd: Det finnes mange ulike definisjoner av vold (Isdal, 2000 og
Heltne & Steinsvag, 2011). Med vold legges her en vid forstéelse til grunn: “Vold er enhver
handling rettet mot en person, som gjennom at denne handlingen skader, smerter, skremmer
eller krenker, far den personen til & gjere noe mot sin vilje eller slutte & gjgre noe den vil”
(Isdal, 2000, s. 36). Utfordrende atferd forstds som en undergruppe av atferdsvansker, og “er
kjennetegnet ved sa stor alvorlighetsgrad at andre mennesker blir sterkt pavirket eller
“utfordret” av den [atferden]” (Tetzchner, 2003, s. 9).

Mestring: Her definieres mestring som “kognitive og adferdsmeessige bestreebelser, som er
under konstant forandring og sgrger at handtere specifikke ydre og/eller indre krav, der
vurderes at veere plagsomme eller at overskride personens ressourcer” (Lazarus, 2006,

s.139). Mestringsstrategier er ulike fremgangsmater for & handtere disse utfordringene.

1.4 Kort om Sgskenprosjektet ved Frambu

Denne masteroppgaven skrives som nevnt i samsarbeid med Frambus sgskenprosjekt «A
Sibling and Parent Group Intervention for Families of Children with Chronic Iliness or
Disability». Prosjektet startet opp i 2013 og er et tilbud til foreldre og s@sken til barn med
diagnosene Duchenne/ Friendreich Ataxa, Spina bifida, medfedt hjertesykdommer, Smith-
Magenis’ syndrom, Angelman syndrom og autismespekterforstyrrelse. Eksklusjonskriterer for
prosjektet er a) alvorlig sykdom eller funksjonsnedsettelse hos forelder, b) at barnet selv har
alvorlig fysik eller psykisk lidelse, c) dgdsfall/ tap av sgsken. Dette prosjektet har som
hovedmal &: 1) kartlegge psykisk helse, diagnosekunnskap samt kommunikasjonen mellom
barn og foreldre i familier med barn med kronisk syke barn eller barn med utviklingshemning,
2) kartlegge hvilken virkning foreldre-sgsken grupper og samtaler kan ha for disse familiene
(Vatne, Fjermestad, Haukeland & Mossige, 2013). Det vil bli gjort mer rede for

sgskenprosjektet under kapittelet om metode.



1.5 Oppgavens oppbygning

Denne masteroppgaven er delt inn i til sammen seks kapitler. Videre falger en kort

beskrivelse av hva hvert kapittel vil ta for seg.

| det forste kapittelet har det blitt gitt en introduksjon av oppgaven. Her har jeg kommet med
begrunnelse for valg av tema. Deretter fulgte en presentrasjon av problemstillingen samt
tilhgrende forskningsspgrsmal. Sa har jeg kommet med en kort begrepsavklaring av de mest
sentrale begrepene som gjer seg gjeldende i denne oppgaven. Til slutt har jeg gitt en kort

presentasjon av Sgskenprosjektet ved Frambu.

Kapittel 2 vil omfatte sgsken, diagnose og vold. Her vil det kort bli gjort rede for hvilken
betydning sgskenrelasjoner kan ha for et barn, og hva som kan prege en sgskenrelasjon hvor
et barn har en sjelden diagnose. Det vil ogsa blir gjort rede for hva som kjennetegner
diagnosene Smith-Magensis’ syndrom og Autismespekterforstyrrelse, da dette er de
diagnosene som er representert i mitt utvalg. Videre vil det bli gjort rede for hva vold og
utfordrende atferd, for ulike typer for vold og utfordrende atferd, samt mulige forklaringer for

dette. Det vil bli henvist til tidligere forskning fortlapende der det er aktuelt.

Kapittel 3 handler om mestering. Da stress og kognivit vurdering er sentrale aspekter ved
mestring vil det farst bli gjort rede for dette. Deretter vil det bli gjort rede for ulike
mestringsstrategier samt mestringsressurser. Mestringsressurser vil ses i sammenheng med
ulike risiko- og beskyttelsesfaktorer. Dette fordi det er av relevans med tanke pa hva som kom
frem i materialet som denne oppgaven bygger pa. Til slutt vil det bli gjort rede for barn og
mestring. Her vil det veere fokus pa utviklingen av mestringsstrategier som skjer fra spedbarn
til ungdom, samt forskjeller mellom kjgnn. Det vil bli henvist til tidligere forskning

fortlgpende der det er aktuelt.

Kapittel 4 er metodekapittelet. Her vil det bli gjort rede for oppgavens metodiske tilnerming.
Farst vil det bli gjort kort rede for valg av forskningsdesing. Siden denne masteroppgaven
skrives i samarbeid med Frambus sgskenprosjekt er materialet mitt samlet inn av Frambu. Det
vil derfor bli gjort rede for hvordan sgskenprosjektet metodisk har gatt frem i innhenting av
informanter og videre. Deretter vil det bli gjort rede for utvalget som ligger til grunn for

denne masteroppgaven. Sa vil det bli gjort rede for transkripsjonen av materialet, samt



fremgangsmate ved koding og analyse. Til slutt vil det bli gjort rede for reliabilitet og

validitet, samt forskningsmetodiske utfordringer og forskningsetiske hensyn.

| kapittel 5 gis en presentasjon og drafting av materialet. Kapittelets oppbygning er basert pa
de temaene som kom frem gjennom den tematiske analysen som er gjort av materialet. Farst
gis en oversikt over hvordan disse temaene er knyttet til hverandre (figur 9), deretter fglger

presentasjon og drgfting av disse knyttet opp mot tidligere teori.

Kapittel 6 er det siste kapittelet og tar saledes for seg hovedfunnene i denne masteroppgaven.
Videre faglger en konklusjon som svarer pa problemstillingen. Tilslutt gjeres det kort rede for

implikasjoner og tanker om hva videre forskning kan ta utgangspunkt i.



2 Swgsken, diagnose og vold

Vi har en liten sgster
Vi har en liten bror
Som er litt annerledes

Enn andre barn pa jord

[...]
Vi voksne er sa kloke
| mening og i ord
Var lille bror og sester
Blir aldri riktig stor
Av: Inger Hagerup, Samlede dikt (2015) s.167

2.1 Familien og sgskenrelasjoner

Familien er viktig for barn. Hva er en familie? En familie kan skildres som en sosial
institusjon som har det viktigste ansvaret for primarsosialisering i et barns liv (Andresen,
Henningsen &Kval, 2007). A fa et barn med en alvorlig funksjonsnedsettelse vil pavirke
familien i sin helhet. | familier hvor et barn er sykt eller har en sjelden diagnose, kan
samspillet mellom funksjonsfriske sgsken og foreldrene vare sarbart (Mulroy, Robertson,
Aiberti, Leonard & Bower, 2008). Som nevnt vil familien kunne bli pavirkt pa bade en positiv
0g negativ mate, hvor bildet sjeldent er svart-hvitt (Antonovsky, 1996 og McConell &
Savage, 2015 og Davis 1995). Hvordan barnets fysiske og/eller psykiske funksjonsnedsettelse
virker inn pa relasjonene i en familie vil kunne varirere fra familie til familie. Denne
variasjonen er knyttet til faktorer som blant annet alvorlighetsgraden av diagnosen til barnet,
familiens gkonomi, sosiale nettverk, foreldrenes helse og hvordan foreldrene samarbeider og
takler situasjonen (Davis, 1995 og Drew & Hardman, 2007). Mange foreldre og sgsken vil
oppleve en sorg knyttet til det & fa et barn med en alvorlig funksjonsnedsettelse (Backmann,
2008).

Relasjonene mellom sgsken er nok blant de mest betydningsfulle relasjonene vi kan ha oss

mennesker i mellom. Det & ha en sgster eller bror, om det er tvilling, eldre eller yngre, vil



bidra til et barns leering og utvikling (Lycke, 1996). Noen barn opplever at broren eller
sgsteren har en diagnose, noe som da kan pavirke denne sgskenrelasjonen (Vatne, 2014).
Hvilke betydning har sgskenrelasjoner for et barn? Og hvordan kan sgskenrelasjonen preges

av at bror eller sgster har en diagnose?

2.1.1 Relasjoner mellom funksjonsfriske sgsken

Innad i en familie finnes det ulike relasjoner mellom familiemedlemmene. Relasjoner mellom
sgsken kan ofte veere den mest varige relasjonen, bade i tid og naerhet. Hvordan
sgskenrelasjonen bygges vil avhenge av flere faktorer som blant annet kjgnn samt alder pa og
mellom sgsken. Individuelle forutsetninger og det sosiale miljget har ogsa betydning. Felles
for de fleste sgskenrelasjoner er likevel at de fra et laerings- og utviklingsperspektiv spiller en
viktig rolle i et barns liv (Dellve, 2009a og Lycke, 2010).

Seskenrelasjonen har betydning for barnets utvikling av identitet og selvbilde, samt utvikling
av sosial og emosjonell kompetanse gjennom intimitet og konfliktlgsning. Dette gjelder bade
innad i familien, og i forhold til gvrige omgivelser (Dellve, 2009a og Lycke, 1996). Det er
kjent at barn imiterer etter andre og at dette er et viktig aspekt ved barnets lering. Leering
gjennom modelllzring. Sgsken er modeller for hverandre, og utgjer saledes en viktig del av
denne modelllzringen (Woolfolk, 2004 og Lycke, 1996). I tillegg til & fungere som modeller
for hverandre, vil de aller fleste sgskenrelasjoner veere preget av sgskenomsorg. Denne
omsorgen Vil veere annerledes enn en foreldres omsorg for et barn, men en viktig komponent i
barnets opplevelse av trygghet. Kirsten Hofgaard Lycke (2010) understreker at det & ha et
spsken kan veere “et virrvarr av fglelser” (s.124), hvor bade kjerlighet, sjalusi og sinne er
vanlig. Nar det a ha et eller flere sgsken kan oppleves som et virrvarr av falelser, er det
naturlig at det oppstar konflikter mellom sgsknene. Utfordringene er nar sgskenkonflikten blir
drevet av sgskenaggresjon og vold — sgskenmishandling i stedet for sgskenrivalisering
(Amlund, 2015). Siden konflikter mellom sgsken ofte er sett som normalt, er det vanskelig a

si noe sikkert om forekomsten av vold i sgskenrelasjoner (Button & Gealt, 2010).

2.1.2 Nar bror eller sgster har en diagnose

Noen ganger er ikke bror og sgster “som alle andre sesken”. Noen ganger har bror eller soster
en funksjonshemming eller en diagnose som gjer han eller henne ulik mange andre. Noen

ganger opplever barnet at de vokser forbi storebror, eller at man ikke kan leke med lillesgster
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fordi hun er sa syk. A ha en alvorlig funksjonsnedsettelse eller sykdom gjar ofte at dagene blir
svaert uforutsigbare. Bade dagsform, sykdomsbilde og atferd til barnet med diagnose kan ha
store og bra variasjoner. Dette pavirker ogsa hverdagen til sgsken (Connell, Halloran &
Doody, 2014). 1 slik sgskenrelasjoner kan det typiske relasjonsmgnsteret og -rollene bli
forskyvet (Lycke, 2010). Noen barn kan oppleve seg urettferdig behandlet da sgsken med
diagnose for betraktelig mer oppmerksomhet av foreldrene, noe som kan fare til sjalusi.
Sorgen som mange foreldre opplever nar de far et barn med diagnose er ikke foreldrenes sorg
alene. Ogsa barn vil sgrge over at bror eller saster er syk. De synes synd pa bror eller sgster,
og er bekymret for fremtiden til sgskenet. Noen barn kan ogsa oppleve a bli mobbet for
broren eller sgsteren sin (Gath, 1992 og Benderix & Sivberg, 2007). Noen barn blir
omsorgspersoner eller beskyttere for sine sgsken. Dette kan gjgre dem tidlig modne og mer
empatiske enn jevnaldrende, noe som kan vere en styrke, samtidig som det er viktig a huske
at barnet skal veere barn og ikke en voksenperson overfor sitt sgsken (Conger, Stocker &
McGuire, 2009). Noen opplever & ikke fa noen ekte sosial kontakt med bror eller sgster.
Hvordan sgsken tolker den situasjonen de er i pavirker ogsa hvordan de handterer den. Her vil
blant annet barnets kognitive modenhet, barnets styrker og familiens ressurser og kunnskap
om diagnose vere viktig. Her blir det da et sparsmal om hvordan disse ressursene star i
forhold til de krav som stilles av den utfordrende situasjonen (Dellve, 2009a). Lotta Dellve
(2009a) viser til at det er forskjell pa sgskenrelasjoner avhengig av hvilke
funksjonsnedsettelser som bror eller sgster har. Hun trekker blant annet frem atferdsvanker og
autisme, hvor sgsken til barn med atferdsvansker er i risiko for a utvikle psykososiale plager
som angst, uro og atferdsvansker. Sgsken til barn med autisme kan se ut til & ha en
sgskenrelasjon preget av mindre intimitet og mindre positivitet knyttet til saskenforholdet og
bror/sasters rolle i familien (Dellve, 2009a). Ogsa Lycke (2010) trekker frem atferdsvansker
som en spesielt utfordrende situasjon for sgsken: “/bjarn ser ut til G oppleve det som scerlig
belastende & ha sgsken med atferdvansker. Det kan skape stor utrygghet og usikkerhet fordi
de aldri helt vet hva deres sgsken kan finne pd” (s.123). Alle barn har behov for a fa snakke
om sine opplevelser, tanker og falelser. Dette gjelder ogsa barn som har sgsken med en
diagnose. Dette er det viktig at de far mulighet til. De spgrsmal og tanker som barn har er i
stor grad alders- og utviklingsbestemt. Falgelig ma de forklaringene som barna far veere

tilpasset hvor de befinner seg alders- og utviklingsmessig (Renlund, 2010).
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2.2 Diagnosene

A diagnostisere innebearer to ting: for det farste at det er blitt gjort undersgkelser og en
vurdering av en persons helsetilstand, og for det andre at det pa grunnlag av dette kommer
frem til en “bestemmelse av en sykdoms art og navn” (Bokmalordboka, 2016, sidetall ikke
tilgjengelig da det er en nettkilde). En diagnose settes etter ulike kriterier som er utarbeidet og
samlet i en diagnosemanual. | Norge forholder man seg til diagnosemanualen ICD-10: Den
internasjonale statistiske klassifikasjonen av sykdommer og beslektede helseproblemer,
utarbeidet av Verdens helseorganisasjon (Gragsvik, 2008 og Helsedirektoratet, 2015). Ofte vil
foreldre og nar familie merke at det er noe med dette barnet som ikke stemmer — a fa dette
bekreftet kan bade vere en lettelse samtidig som det kan veere sveert sart (Ellingsen, Jacobsen
& Nicolaysen, 2002 og Grgsvik, 2008). Det er bade fordeler og ulemper knyttet til
diagnostisering. Ved & fa en diagnose far man kanskje bekreftet den mistanken man hadde. En
diagnose vil kunne utlgse ulike rettigheter barnet og familien har. Mange familier opplever at
deres sosiale nettverk endres, og blir mindre, nar de far et barn med diagnose (Ellingsen,
Jacobsen & Nicolaysen, 2002). Samtidig vil det a fa et navn pa hva som feiler barnet kunne gi
en samhgrighet med andre familier i samme situasjon og man vil kunne fa en pekepinn pa
ventet utviklig og grunnlag for realistiske mal. Her er det likevel viktig a ikke se barnet for
diagnosen, men for det individet det er. Det er ogsa store individuelle forskjeller innad i en
diagnosegruppe (Gresvik, 2008 og Kirkebak & Simonsen, 2012). | det fglgende vil det bli
gjort kort rede for diagnosegruppene Smith-Magenis’ syndrom og autismespekterforstyrrelse
da dette er de to diagnosegruppene som er representert i utvalget mitt. Det vil ikke bli gjort
rede for diagnostiske kriterer, men sentrale kjennetegn ved diagnosene. Hensikten er a gi et
innblikk i hvordan det kan veere & ha og & leve med de som har disse diagnosene. Det er viktig
a understreke at det er store forskjeller innad i en diagnose, slik at personer med samme
diagnose vil kunne veere svert ulike med tanke pa atferd og fungering (Grasvik, 2008). Det er
ogsa viktig a understreke at disse barna var ferdig utredet og diagnostisert innen de deltok i
Saskenprosjektet. Gjennom Sgskenprosjektet er det heller ikke samlet inn noen oversikt over

hvilke barn som eventuelt har (psykisk) utviklingshemming.

2.2.1 Smith-Magenis’ syndrom

NORD, The National Organization for Rare Disorders (2016), beskriver Smith-Magenis’

syndrom (heretter forkortet SMS) som en kompleks utviklingssforstyrrelse, som samtidig er
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preget av en stor individuell variasjon. SMS er et sjeldent syndrom med en estimert forekomst
pa 1 per 25.000 levende fadte barn og skyldes en mikrodelesjon pa kromosom 17 (Frambu,
2016a og PRISMS, 2017). Stor individuell variasjon til tross, er det en del trekk som gar
igjen. Syndromet er kjennetegnet ved et karakteristisk ansiktstrekk preget av firkantet ansikt
med dyptsittende gyne. @ynene sitter gjerne lenger fra hverandre enn normalt, tykke kinn og
neseryggen er ofte bred. SMS gir ofte lett til moderat grad av utviklingshemming, hvor den
emosjonelle utviklingen gjerne er mer forsinket enn den kognitive (SMSforeningen, 2015a og
2015b). Barn med SMS kan ha et komplekst sykdoms- og vanskebilde. Noen blir fgdt med
alvorlig hjertefeil, og mange har nedsatt harsel og gye- og synsproblematikk.
Sprakutviklingen er ofte forsinket. Man finner ogsa en gkt risiko for kronisk forstoppelse samt
infeksjon i urinveiene. Epilepsi og autismespektervansker kan ofte forekomme. Omtrent % av
personer med SMS har store sgvnvansker og forstyrret savnmgnster. Det er gkt forekomst av
selvskadende atferd, noe av dette kan vare knyttet til at mange personer med SMS har nedsatt
falelse for smerte og temperatur. Svak impulskontroll og raske humgrsvigninger bidrar til gkt
forekomst av utfordrende atferd. Denne utfordrende atferden bestar gjerne av aggresjon og
sinneutbrudd, raserianfall og tendens til & sla eller gdelegge ting. Igjen er det viktig a
understreke at det er store variasjoner innad i gruppen. Mange personer med SMS har
dessuten en god langtidshukommelse spesielt ved navn, steder og begivenheter, samt god sans
for humor (Frambu, 2016a og SMSforeningen, 2015b og 2015c).

Den hgye forekomsten av utfordrende atferd hos barn med SMS har veert gjenstand for
nysgjerrigehet. Paul Langthorne og Peter McGill gjennomfgrte i 2008 en studie hvor
hensikten var & se om barnets utfordrende atferd kunne tolkes som en form for
kommunikasjon, og hva som eventuelt motiverte til denne kommunikasjonen. Gjennom to
studier ssmmenliknet de barn med SMS med barn med Fragilt X syndrom i forhold til nar
barna viste utfordrende atferd. Den ene var basert pa foreldrerapportering, den andre pa ulike
rollespill hvor barna var sammen med en terapeut (Langthorne & McGill, 2008). Langthorne
og McGill (2008) fant at barna med SMS i stgrre grad enn barn med Fragilt X viste
utfordrende atferd for a oppna voksnes oppmerksomhet eller uttrykke fysisk ubehag og at
utfordrende atferd innad i barnegruppen med SMS kunne ha mange ulike kommunikative
funksjoner. Den andre undersgkelse stgtter disse funnene. Barn med SMS syntes a utvise
utfordrende atferd bade som et gnske om oppmerksomhet, men ogsa for & kommunisere

gnsker: a ville ha en gjenstand, eller slippe a utfare en spesiell oppgave. Det her viktig a veere
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klar over at dette var en studie med et svart lite utvalg. Man skal derfor veaere varsom med a
trekke for raske konklusjoner (Langthorne & McGill, 2008).

2.2.2 Autismespekterforstyrrelse

«Begrepet ”Autismespekterforstyrrelser” viser til en forstdelse av at tilstandene i denne
gruppen hgrer sammen pga en underliggende likhet, pa tross av heterogenitet mellom
undergruppeneegrepet» (Stokke, 2011, s.25). Dette begrepet brukes imidlertid ikke i
diagnosemanualen ICD-10. Her omtales vanskene som en gjennomgripende
utviklingsforstyrrelse, og deles inn i ulike undergrupper som blant annet barneautisme,
atypsik autisme og asperger syndrom (Stokke, 2011). | materialet mitt nevnes
diagnosebetegnelsen asperger syndrom ved noen tilfeller, da diagnostiseringen av disse barna
er blitt gjort etter ICD-10. Nar autismespekterforstyrrelse likevel brukes i denne
masteroppgaven er det fordi dette begrepet samsvarer med nyere litteratur pa feltet og fordi
det er ventet at den nye, reviderte utgaven til Verdens helseorganisasjon, ICD-11, ogsa vil ga
over til autismespekterforstyrrelse. 1 ICD-11 vil asperger syndrom endres til hgytfungerende
autisme. ICD-11 er forventet 8 komme ut i 2018 (World Health Organization, 2017a og
2017b).

I motsetning til diagnostisering av SMS, kan man ved autismespekterforstyrrelse per i dag
ikke stille diagnosen gjennom en medisinsk test. Autismespekterforstyrrelse er saledes en
funksjonsdiagnose, noe som betyr at den stilles pa bakgrunn av symptombeskrivelser. | dette
ligger det at man ser etter bestemte trekk og atferd, eller fraveer av dette (PRISMS, 2017 og
Helverschou & Steindal, 2011). Som nevnt betegnes autsimespekterforstyrrelse som
gjennomgripende. Med dette menes at det er omfattende vansker som preger alle sider ved en
persons hverdag. Vanskene er livslange, men kan lettes ved god og adekvat tilrettelegging
(Martinsen & Tellevik, 2012). Autismespekterforstyrrelse kjennetegnes ved: 1) vansker med
sprak og kommunikasjon, 2) vansker med gjensidig sosial interaksjon samt 3) stereotypisk og
repeterende atferd og interesser (Myles et al, 2008). Her vil det vaere store individuelle
forskjeller mellom gruppene innad i vanskespekteret. Barn med autsime vil typisk ha uttalte
vansker pa samtlige omrader, ofte med en forsinket kognitiv utvikling, mens barn med
hgytfungerende autisme ofte har mindre uttalte vanser. Disse barna vil ofte veere mer sosialt
sgkende, dog med mye upassende atferd (for eksempel sosialt klgnete). Barn med asperger

syndrom (hgytfungerende autisme) har normal kognitiv utvikling og har ofte adekvat
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ekspressiv sprakutvikling (Stokke, 2011). Denne vide variasjonen innen
autismespekterforstyrrelse bidrar til at denne gruppen lett kan overvurderes eller
undervurderes (Beukelman & Mirenda, 2013). Antallet som diagnostiseres med
autismespekterforstyrrelse er gkende, og i falge Norsk helseinformatikk (2014) er
forekomsten av autismespekterforstyrrelse 1 per 1000 levende fgdte barn. Forekomsten er
omtrent fire ganger sa hgy hos gutter (Autismeforeningen, 2017). I tillegg til overnevnte
vanskeomrader, er det komorbiditet mellom autismespekterforstyrrelse og blant annet epilepsi
og sevnvansker (Helverschou & Steindal, 2011). Utviklingshemming forekommer ogsa
hyppigere hos denne gruppen enn i befolkningen forgvrig. Det er anslatt at komorbiditeten
mellom autisme og utviklingshemming er sa hgy som 80%, men dersom man ser hele
spekteret under ett blir tallet betraktelig lavere (Helverschou, 2016 og Helverschou &
Steindal, 2011).

De fleste som jobber eller lever med personer med autismespekterforstyrrelse vil oppleve
folelsen av at det ofte er den utfordrende atferden som er den starste prgvelsen i mgtet med
individer med diagnosen (Jordan, 2013). Jordan (2013) nevner en rekke eksempler pa hva
som kan innga i denne utfordrende atferden. Av disse er blant annet aggressjon, selvskading,
sgvnvansker og gdeleggende atferd (destructive behaviour). | en studie fra 2007 fant man at
sgsken til barn med autsime og utviklingshemning ofte opplevde frykt knyttet til bror/sgsters
atfred. Disse sgsknene kunne erfare at foreldrene ikke klarte a gripe inn i situasjoner, og
dermed oppleve & bli alvorlig skadet av bror/sgster med diagnose, eller vare vitne til at
foreldrene ble skadet (Benderix & Sivberg, 2007). Man har ogsa funnet at atferdsproblemer
og aggresjon forekommer betraktelig hyppigere hos barn med autismespekterforstyrrelse
(med og uten utviklingshemning) enn hos barn uten diagnosene autismespekterforstyrrelse og
utviklingshemming (Totsika, Hastings, Emerson, Lancaster & Berridge, 2011). | en annen
studie rapporterte 52 % av sgsknene til barn med autismespekterforstyrrelse aggresjon som
deres starste bekymring i samspill med bror eller sgster (Ross & Cuskelly, 2006). Samtidig
forteller foreldre at fysisk og verbal aggresjon fra barn med autismespekterforstyrrelse
pavirker hele familien, bade i form av fysiske skader og falelsesmessig stress (Ho,
Stephenson, & Carter, 2012).
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2.3 Vold og utfordrende atferd

Som nevnt er voldelig og utfordrende atferd fra sgsken med diagnose et av temaene som barn
pa Frambu gnsker a snakke med foreldrene sine om. Under begrepsavklaringer er det gjort
rede for definisjoner for vold og utfordrende atferd. Samtidig er det flere aspekter ved vold og

utfordrende atferd som bgr belyses og vil bli belyst i det fglgende.

2.3.1 Ulike typer vold

Heltne og Steinsvag (2011) fremmer at det ikke finnes en gitt definisjon av vold som alle kan
enes om. Hvordan begrepet defineres vil kunne fa konsekvenser for hvordan man tilneermer
seg fenoment. Fglgelig finnes det finnes mange ulike definisjoner av vold (Isdal, 2000 og
Heltne & Steinsvag, 2011). Som nevnt tar denne masteroppgaven utgangspunkt i Per Isdals
(2000) definisjon: “Vold er enhver handling rettet mot en person, som gjennom at denne
handlingen skader, smerter, skremmer eller krenker, far den personen til & gjare noe mot sin
vilje eller slutte & gjgre noe den vil”(s. 36). Det er likevel viktig & veere klar over at ogsa
denne definisjonen har sine svakheter. Her defineres volden i stor grad ut i fra hvilken effekt
en handling har, men en handling kan veere voldelig uavhengig av hvilken effekt den har pa
andre. | en selvrapporteringsstudie utfart av Norsk institutt for forskning om oppvekst, velferd
og aldring fra 2007 tok man ikke utgangspunkt en handlings effekt, men om deltakerne hadde
erfart bestemte typer handlinger (Stefansen, Mossige & Bakketeig, 2007). Tilnaermingen her
er inpirert av Murray A. Straus (1979) the conflict tactics scales. Denne skalaen beskriver
ulike mater personer mater og takler konflikter pa. Skalaen gar fra rasjonell diskusjon til bruk
av fysisk makt overfor andre (Straus, 1979). Grunnen er at det kan vere viktig a veere klar
over skillet mellom effekt og konkrete handlinger er den subjektive opplevelsen av det som
foregar. Det er ikke gitt at en handling som objektivt sett karakteriseres som voldelig,
oppleves slik subjektivt sett (Utdanningsdirektoratet, 2017 og Kallstram Cater, 2010). Nar det
I denne masteroppgaven brukes en definisjon som tar utgangspunkt i handlingens effekt er
dette fordi jeg ikke har mulighet til 2 male barnas erfaringer da materialet mitt allerede er
ferdigstilt. Jeg mener ogsa at dette er en egnet definisjon da det fremkommer av mitt materiale

at barna opplever sgsknenes handlinger som skremmende, smertefulle og sarende.

Akkurat som det finnes flere ulike definisjoner av vold, finnes det ogsa ulike former for vold.

Overordnet kan vold deles inn i tre hovedtyper: vold rettet mot en selv, mellommenneskelig
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vold og kollektiv vold. Vold i mellommenneskelige relasjoner deles igjen inn i fire
undergrupper: fysisk vold, psykisk vold, seksuell vold og forsgmmelse (deprivation) (World
Health Organization, 2002). | det fglgende vil det bli gjort kort rede for fysisk og psykisk vold
da det er dette som er relevant i for oppgavens problemstilling.

Fysisk vold er handlinger som inneberer en fysisk makt og direkte fysisk kontakt mellom to
eller flere personer. Her er det snakk om et bredt spekter av mulige voldshandlinger. | videste
forstand rommer dette spekteret alt fra klyping, holde fast, og dytting til slag, spark, bruk av
vapen og i ytterste konsekvens drap (Isdal, 2000). Psykisk vold er derimot handlinger som
ikke er fysiske, men indirekte gjennom ulike handlinger eller verbale trusler. Ogsa her kan
man snakke om et spekter av mulig voldshandlinger: kontrollerende atferd, ydmykende
atferd, sjalusi samt direkte og indirekte trussler, for & nevne noen. Psykisk vold kan vere like
skadelig og effektiv som fysisk vold. Ofte vil fysisk og psykisk vold opptre i en kombinasjon
(Isdal, 2000 og World Health Organization, 2002).

Isdal (2000) skriver om sin definisjon av vold at «atferden er malrettet (eller funksjonell) i
den forstand at den utgjer et forsgk pa a pavirke eller styre atferden til et annet individ»
(s.38). Men som studien til Langthorne og McGill (2008) viste, kan den voldsomme og
utagerende atferden hos barn med SMS kanskje kunne tolkes som et forsgk pa & kommunisere
eller tolkes som uttrykk for opplevd fysisk ubehag. Jordan (2013) understreker at den
aggressive atferden hos mennesker med autismespekterforstyrrelse, i sveert sjelden tilfeller
kan tolkes som en voldelig handling med en vond hensikt, men heller ma forstas som et signal
for opplevd stress og panikk for brudd pa rutiner og uforutsette hendelser. Saledes kan
atferden ogsa her tolkes som en form for kommunikasjon. Samtidig er det viktig at dette ikke
blir en hvilepute som unnskylder og gjer handlingen akspetert, «viloent behaviour directed at
others, whether or not it is really aggression, has severe social consequences» (Jordan, 2013,
s. 153). Dette betyr med andre ord at det intensjonelle aspektet ved den voldelige handlingen
kan veere underordnet hvordan den voldelige handling oppleves og virker inn pa den som
handlingen er rettet mot. Som vi skal se kan dette sies a gjelde for informantene i denne

studien da det ikke er sgskenes intensjoner med a utgve vold som er i fokus.
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2.3.2 Utfordrende atferd hos mennesker med utviklingshemming

Stephen von Tetzchner (2003) definerer utfordrende atferd som en undergruppe av
atferdsvansker som “er kjennetegnet ved sa stor alvorlighetsgrad at andre mennesker blir
sterkt pavirket eller “utfordret” av den [atferden]” (s. 9). Utfordrende atferd kan igjen deles
inn i tre undergrupper: 1) atferd som skader andre, 2) atferd som skader individet selv og 3)
atferd som gir materielle skader. Forekomsten av utfordrende atferd er hgyere hos mennesker
med utviklingshemming enn befolkningen ellers. Desto dypere grad av utviklingshemming, jo
starre forekomst av utfordrende atfred kan man forvente. Som nevnt tidligere, er det ogsa en
hagyere forekomst av utviklingshemming hos mennesker med SMS eller
autismespekterforstyrrelse. I tillegg er det vanlige trekk ved bade SMS og
autismespekterforstyrrelse a ha forsinket sprakutvikling. Ved autismespekterforstyrrelse er det
ogsa uttalte utfordringer knyttet til sprak, kommunikasjon og sosial interaksjon (Tetzchner,
2003). | fglge Tetzchner (2003) kan man forvente en sammenheng mellom grad av vansker
innen kommunikasjon og forekomst av utfordrende atferd. Her blir den utfordrende atferden
da et ulgp for opplevd frusterasjon av a ikke bli forstatt og hert av omgivelsene, eller som et
signal for opplevd stress og ubehag (Jordan, 2013). Dette kan ogsa knyttes til opplevde
voldelige intensjon hos den utsatte: hvis den voldelige handlingen er forarsaket av
frusterasjon over a ikke bli forstatt eller av & ikke na frem med sitt budskap, kan det hende at

den utsatte i mindre grad opplever at det ligger en voldelig intensjon bak handlingen.

Kunnskap om arsakene til at denne gruppene viser starre grad av utfordrende atferd er
begrenset. | tillegg til forhold knyttet til utfordringer med kommunikasjon, sosialt samspill og
darlig oversikt og forstaelse av omgivlensen, kan vansker knyttet til selvregulering veere en
viktig arsak. Mange har ogsa en markant begrensning i evnen til a ta og forsta andres
perspektiv (@zerk & @zerk, 2013). Det er ogsa naerliggende a anta at forhold som
sansehemming, epilepsi, somatiske plager og sgvnvansker kan spille en sentral rolle. Som
nevnt er alt dette forhold som ofte opptrer ved diagnoser som SMS og

autismespekterforstyrrelse (Tetzchner, 2003).
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3 Mestring

A mestre noe kan forstés som méter man mater stress, problemer og utfordringer pa (Svartdal
& Malt, 2016). Mestringsperspektivet star sentralt i denne masteroppgaven da dette er et
svaert viktig og relevant perspektiv for  forsta hvordan barn og unge som opplever a bli utsatt
for volde eller ufordrende atferd fra bror eller sgster med diagnose, forstar og takler dette
(Dellve, 2009a). Denne masteroppgaven tar som nevnt utgangspunkt i Richard Lazarus og
Susan Folkmans teori om ulike mestringsstrategier. Her definieres mestring som “kognitive
og adferdsmassige bestrabelser, som er under konstant forandring og sgrger at handtere
specifikke ydre og/eller indre krav, der vurderes at veere plagsomme eller at overskride
personens ressourcer”’ (Lazarus, 2006, s.139). | det falgende vil det bli gjort rede for stress
og kognivit vurdering da dette er sentrale aspekter ved mestring. Deretter vil det bli gjort rede
for ulike mestringsstrategier samt mestringsressurser. Mestringsressurser vil kort ses i
sammenheng med ulike risiko- og beskyttelsesfaktorer. Til slutt vil det bli gjort rede for barn
0g mestring.

3.1 Stress

“Psychological stress is a particular relationship between the person and the environment
that is appraised by the person as taxing or exceeding his or her resources and endangering
his og her well-being ” (Lazarus & Folkman, 1984, s.19). Stress er altsa en reaksjon som
oppstar nar man opplever at de krav og forventninger som omgivelsene stiller ikke samsvarer
med personens kapasitet og forutsetninger (Norsk helseinformatikk, 2013 og Lazarus &
Folkman, 1984). Richard Lazarus (2006) hevder at stress er avgjgrende for var sosiale,
fysiologiske og psykologiske sunnhet. Hva som vil oppleves som stressende varierer fra
person til person, og er saledes et subjektivt mal. Likevel kan man snakke om forhold som er
av den art at den ofte vil oppleves som stressende. Disse stressorene kan for eksempel veere 1)
store hendelser som rammer mange mennesker (naturkatastrofer, terror), 2) store hendelser
som rammer en eller fa personer (sykdom, dgdsfall), 3) daglige problemer (ensomhet, ha for
mye ansvar). Videre skiller Lazarus (2006) mellom positivt stress og negativt stress, hvor det
her er en gjensidig avhengighet mellom stress og falelser. Positivt stress er stress som

utfordrer en som person pa en givende mate, mens negativt stress vil veere belastende.
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Falelser forstas her som et overordnet begrep som rommer bade stress og mestering (Lazarus,
2006).

For familier med et barn med en alvorlig funksjonsnedsettelse eller sykdom vil dette kunne
oppleves som belastende og stressende (Antonovsky, 1996 og Davis 1995). Forhold som kan
oppfattes som stressende kan vaere knyttet til alvorlighetsgraden av funksjonsnedsettelsen/
sykdommen, hvor mye informasjon familien har om diagnosen og fremtidsutsikter, gkonomi,
stgtteappartatet og deres sosiale nettverk (Ylvén & Granlund, 2009). Det vil bli gjort videre
rede for dette i avsnitt 3.3.

3.2 Kognitiv vurdering

Kognitiv vurdering (cognitive appraisal) kan forstds som en evalueringsprosess hvor man
evalurerer og kategoriserer en hendelse (encounter) samt dens mulige utfallsvinkler med
hensyn til ens eget beste, og deles inn i ulike former hvor hovedskillet trekkes mellom
primaervurdering og sekundervurdring (primary and secondary appraisal) (Lazarus &
Folkman, 1984).

3.2.1 Primeervurdering

Primervurdering av en hendelse kan deles inn i tre undergrupper: 1) irrelevant 2) ufarlig-
positiv og 3) stressende. En hendelse vurderes som irrelevant dersom den ikke pavirker
personen, personen har verken noe & tape eller vinne. En ufarlig-positiv vurdering
forekommer nar hendelsen er forbundet med glede, trygghet og ro. En hendelse vurderes som
stressende dersom personen opplever omgivelsenes krav som overveldende og urealistiske.
Slike stressende hendelser kan igjen deles inn i 1) skade/tap, 2) trussel og 3) utfordring.
Sannsynligheten for & oppleve en henselse som en utfordring gker dersom personen fgler
kontroll over situasjonen, altsa over det krevende forholdet mellom personen og omgivelsene.
Det er viktig a understreke at trussel og utfordring ikke alltid er gjensidig utelukkende, og at

en hendelse kan oppfattes som bade og (Lazarus & Folkman, 1984).

3.2.2 Sekundeervurdering

Sekundeervurdering handler om a finne ut hva man kan gjere for a takle situasjonen, uansett

om den oppleves som en trussel eller en utfordring. Denne formen for vurdering er
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avgjerende i en hver form for stressende hendelse da utfallet avhenger av hva som kan bli
gjort og hva som star pa spill. Sekundzarvurdering er en kompleks evalueringsprosess som
inneberer en vurdering av hvilke mestringsmuligheter som er tilgjengelig, samt vurdering av
sannsynligheten for a lykkes dersom og hvisom man gjar A eller B. Primarvurderingen og
sekundzrvurderingen virker sammen og pavirker grad av opplevd stress og den

folelsesmessige reaksjonen av dette (Lazarus & Folkman, 1984).

3.3 Mestringsstrategier og mestringsressurser

Lazarus og Folkman (1984) skiller mellom to ulike former for mestring: 1) problemfokusert
mestring (problem-focused coping) og 2) falelsesfokusert mestring (emotion-focused coping)
“Det er et skille mellom emosjonsfokusert og problemfokusert mestring. Ved emosjonsfokusert
mestring forsgker man a gjgre noe med opplevelsen av situasjonen, mens problemfokusert
mestring omfatter strategier for d lose selve problemet” (Kvello, 2015, 5.267). | det falgende
vil det blir gjort videre rede for hver av disse, men det er viktig & veere oppmerksom pa at
disse to formene for mestring ofte opptrer samtidig og kan pavirke hverandre.

3.3.1 Falelsesfokusert mestringsstrategier

Ved & endre fglelsene kan man oppna & gi den stressende situasjonen en ny mening, og sa
oppleve den som mindre stressende og mer handterlig. Det finnes mange ulike strategier
innen falelsesfokusert mestring. Her av blant annet distansering fra situasjonen, unngaelse,
benektelse, positive sasmmenlikninger samt a finne positive verdier i negative opplevelser.
Noen former for fglelsesfokusert mestring er revurderinger, men ikke alle. Ved strategier som
unngaelse og benekting av situasjonen ma man vare var pa risikoen for selvbedrag og en

forvrengning av virkeligheten (Lazarus & Folkman, 1984).

3.3.2 Problemfokusert mestringsstrategier

Mens man ved fglelesesfokuserte mestringsstrategier gjgr noe med opplevelsen av en
situasjon, vil man ved problemfokuserte mestringsstrategier forsgke a lgse selve situasjonen.
Man tenker problemlgsning og er lgsningsorientert. Problemfokuserte mestringsstrategier
handler om & identifisere problemet og finne alternative lgsninger pa dette. Man innhenter

informasjon. Deretter ma disse lgsningene veies mot hverandres fordeler og ulemper, far man
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sa velger en lgsning og handler ut fra denne. Denne formen for mestring er likevel mer enn
ren problemlgsning, og rommer mange ulike strategier. Disse kan bade vere rettet innad mot
en selv, og utad mot omgivelsene (Lazarus & Folkman, 1984, Lazarus, 2006 og Kvello,
2015).

Folelsesfokuserte og problemfokuserte mestringsstrategier ofte forekommer sammen, og

pavirker hverandre. Mestring kan avhenge av begge.

3.3.3 Mestringssressurser

A vare ressursfull vil si at en person har midler og er taktisk i bruk av disse midlene for & lgse
vanskelige situasjoner. Det er her snakk om midler bade av konkret og abstrakt karakter, og
kan deles inn i sosio-gkologiske mestringsressurser og personlige mestringsressurser (Lazarus
& Folkman, 1984 og Folkman, Lazarus, Gruen & DeLongis, 1986). Med personlige
mestringsressurser menes blant annet helse, selvbilde, problemlgsningsferdigheter samt
sosiale ferdigheter. Sosio-gkologiske mestringsressurser er typisk sosialt nettverk samt
materielle ressurser (Lazarus & Folkman, 1984). 1 tillegg til & veere i besittelse av mange
ulike mestringsressurser, ma man ogsa kunne anvende ressursene pa en adekvat mate. Her
finnes det ulike former for begrensinger i utnyttelsen av disse resussene. Disse
begrensningene kan vaere knyttet til bade personen selv og til omgivelsene (Lazarus &
Folkman, 1984).
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Figur 1 — Mestringsmodell, fritt etter Lazarus & Folkman, 1984
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3.3.4 Risiko- og beskyttelsesfaktorer

Innen spesialpedagogikk snakkes det ofte om ulike risiko- og beskyttelsesfaktorer knyttet til
barns utvikling. Dette er faktorer man med fordel kan knytte opp til mestring og
mestringsressurser. “Risikofaktorer er en fellesbetegnelse pa forhold som oker faren for at
personer utvikler psykiske og/eller sosiale vansker” (Kvello, 2015, 5.246).
Beskyttelsesfaktorer er falgelig forhold som minsker sjansen for en uheldig utvikling nar man
blir utsatt for vanskelige og negative pavirkninger. Akkurat som mestringsstrategier kan
risiko- og beskyttelsesfaktorer knyttes til bade individet selv og til omgivelsene. Svake sosiale
og kommunikative ferdigheter og leerevansker er assosiert som risikofaktorer ved individet, pa
samme mate som gode sosiale- og kommunikative ferdigheter og spesielle evner er
beskyttelsesfaktorer. Ved familien vil en varm familie med konsekvent oppdragelse og trygge
foreldre vaere beskyttende, mens en familie preget av lite varme og mye konflikter er en
risiko. Venner og annet sosialt nettverk (skole, fritid) kan ogsa veere en viktig beskyttende
faktor for barn og unge forutsatt at dette er et prososialt nettverk med gode relasjoner (Ogden,
2008). Risiko- og beskyttelsesfaktorer nevnes kort da dette kan ha betydning for barns

opplevelse av stress og valg av mestringsstrategier.

3.4 Barn og mestring

Som nevnt vil hva som oppfattes som stressende variere fra person til person. P4 samme mate
er mestring ogsa et individuelt fenomen. Dette gir grunn til & unders om mestring er noe som
utvikler og endrer seg med alderen. Er mestring alders og kjgnnsbetinget? Hos barn finner
man en sterk utvikling av mestringsstrategier og mestringsressurser, mens denne utviklingen
blir mindre tydelig hos voksne (Aldwin, 2012 og Lazarus & Folkman, 1984).

3.4.1 Mestring hos barn og ungdom

Hvordan barn og ungdom vil mestre utfordringer og omgivelsene rundt seg avhenger i stor
grad av deres alder og utvikling. Et spedbarnet vil veere avhengig av omsorgpersoner til a leere
a regulere omgivelsene og selvregulering. Nar barnet blir eldre, vil evnen til selvregulering og
regulering av omgivelsene utvikles ytterligere. Dette henger sammen med barnets utvikling av
eksekutive funksjoner (Thuen, 2008 og Skinner & Zimmer-Gebeck, 2009 ref i Aldwin, 2012).
Eksekutive funksjoner er knyttet til vurdering og gjennomfgring av handlinger, og er saledes
viktig for problemlgsning (Malt, 2017 og Ottem & Lian, 2008). | ungdomsarene blir
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mestringsstrategiene utviklet pa en mer sofistikert mate, og de problemfokuserte
mestringsstrategiene blir stadig mer avanserte og kompelekse. For eksmepel utvikles humor
til & bli en viktig mestringsstrategi i denne perioden (Fihr, 2002). Jo eldre et barn eller en
ungdom blir, desto oftere vil man benytte problemfokuserte mestringsstrategier. Men de
folelsesfokuserte mestringsstrategiene forsvinner ikke. De utvikler seg parallelt, og vil bli
bedre kontrollert og mer uttrykt gjennom ord enn handlinger (for eksempel legge seg ned og
grate nar man ikke far viljen sin). Dette henger igjen sammen med barnets utviklede evne til
selvregulering. Som det falger av avsnitt 3.4.3 vil det ogsa kunne veere kjgnnsforskjeller
knyttet til bruk av problemfokuserte- og falelsesfokuserte mestringsstrategier (Tetzchner,
2001 og Pouw, Rieffe, Stockmann & Gadow, 2013).

3.4.2 Forskjeller i mestringsressurser

Som nevnt er mestringsressurser hvilke midler man har og taktisk bruk av disse midlene for &
lgse vanskelige situasjoner. Det er forskjeller i hvilke mestringsressurser barn og ungdom
besitter. Barn vil i mye starre grad enn ungdom veere avhengig av den naermeste familien som
foreldre, sgsken og besteforeldre. Ungdom vil i stgrre grad statte seg til eldre sgsken og
jevnaldrede. For eldre ungdom vil kjeereste kunne utgjere en stor stettespiller. Som vi ser vil
de sosi-gkologiske mestringsressursene ofte gke etterhvert som barnet blir eldre (Folkman et
al, 1986 og Murphy & Moriarty, 1976 ref i Aldwin, 2012). Som vi skal se, er det ogsa

kjgnnsforskjeller knyttet til opplevd stress og bruks av mestringsressurser og -strategier.

3.4.3 Kjgnnsforskjeller

Til tross for at stress i stor grad er en subjektiv opplevelse, finnes det forskjeller mellom menn
og kvinner nar det gjelder stress og mestring. Kvinner gir oftere uttrykk for hva de faleler enn
menn, bade overfor seg selv og andre (Tamres, Janicki & Helgeson, 2002). Det samme
mgnsteret har man funnet hos barn og ungdom: jenter sgker emosjonell stgtte hos andre i
starre grad enn gutter, mens gutter i starre grad enn jenter velger a ut/avreagere gjennom
aktiviteter (behavioral distraction). Dette kan tyde pa at det er kjgnnsforskijeller i bruk av
problemfokusert og falelsesfokusert mestringsstrategier (Hampel & Pettermann, 2006 og
Lynch, Kashikar-Zuck, Goldschneider & Jones, 2007 og Horton, 2002).
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4 Metode

| det falgende vil det bli gjort rede for oppgavens metodiske tilneerming og valg av
forskningsdesign. Her vil det bli gjort rede for hvordan materialet i sgskenprosjektet er blitt
innhentet, for utvalget som ligger til grunn for denne masteroppgaven, for de transkripsjonen
av materialet som er blitt gjort, samt fremgangsmate ved koding og analyse. Til slutt vil det
bli gjort rede for reliablitet og validitet, samt forskningsmetodiske utfordringer og

forskningsetiske hensyn.

4.1 Valg av metode

I denne masteroppgaven har jeg valgt en kvalitativ metodisk tilneerming da dette ga meg
muligheten til & ga i dyben pa fenomentet som jeg gnsket a studere, nemlig hvordan barn
forteller om det & oppleve at bror/sgter med diagnose utever vold. Temaet jeg skriver om er
sveert sensitivt. En kvalitativ tilneerming vil kunne vaere hensiktismessig ved studier av
personlige og sensitive temaer (Thagaard, 2009). Det finnes mange ulike typer design innen
kvalitativ metode. | denne oppgaven er materialet mitt samtaler mellom barn og foreldre som
er tatt opp med bandopptaker. Jeg hadde ikke anledning til & observere eller intervjue
informantene selv, og har derfor valgt & gjgre en kvalitativ analyse av de transkriberte
tekstene som disse samtalene utgjer (Holbergprisen, 2017 og Thagaard, 2009). Studien i
denne masteroppgaven er en tverrsnitt studie. Den tar for seg et bestemt tema innen et bestemt
utvalg pa et bestemt tidspunkt (Svartdal, 2017). Som kvalitativ analyse har jeg valgt & bruke
tematisk analyse. Jeg har valgt tematisk analyse nettopp fordi jeg gnsker a finne ut hva man
samtaler om, fremfor for eksempel hvordan man samtaler. Ved en tematisk analyse vil man
kunne finne menstre i materialets innhold. Det vil bli gjort neermere rede for tematisk analyse

og koding under avsnitt 4.5.1.

4.2 Sgskenprosjektet ved Frambu

Det er Sgskenprosjektet som har stilt deres materialet til min radighet, og saledes gjort
innsamlingen av det materialet som ligger til grunn for oppgaven. Under kapittelet om metode
er det derfor viktig a gjare rede for hvordan Sgskenprosjektet har funnet informanter med
mer. Redegjgrelsen som falger er basert pa Frambus prosjektbeskrivelse (Vatne, Fjermestad,
Haukeland & Mossige, 2013).
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4.2.1 Formal

Frambus sgskenprosjekt «A Sibling and Parent Group Intervention for Families of Children
with Chronic Iliness or Disability» startet opp i 2013. Dette prosjektet har som hovedmal &: 1)
kartlegge psykisk helse, diagnosekunnskap samt kommunikasjonen mellom barn og foreldre i
familier med barn med kronisk syke barn eller barn med utviklingshemning, 2) kartlegge
hvilken virkning foreldre-sgsken grupper og samtaler kan ha for disse familiene (Vatne,
Fjermestad, Haukeland & Mossige, 2013).

4.2.2 Samarbeid

Seskenprosjektet gjgres i samarbeid med NevSom (Autismeenheten), Foreningen for
hjertesykebarn og TRS kompetansesenter for sjeldne, medfedte diagnoser ved Sunnaas
sykehus HF (Vatne, Fjermestad, Haukeland & Mossige, 2013).

4.2.3 Rekruttering og utvalg

Prosjektet er et tilbud til foreldre og s@sken til barn med diagnosene Duchenne/ Friendreich
Ataxa, Spina bifida, medfadt hjertesykdommer, Smith-Magenis’ syndrom, Angelman
syndrom og autismespekterforstyrrelse. Informantene som er rekrutert er barn i alderen 8 til
16 ar som har et sgsken med somatisk lidelser eller diagnoser som omfatter
utviklingshemning (som nevnt over), samt deres foreldre. Eksklusjonskriterer som er brukt er
a) alvorlig sykdom eller funksjonsnedsettelse hos forelder, b) at barnet selv har alvorlig fysik
eller psykisk lidelse, c) dgdsfall/ tap av sgsken (Vatne, Fjermestad, Haukeland & Mossige,
2013).

Barna og deres familie ble rekrutert via det kompetansesenteret de tilhgrte, i dette tilfellet via
Frambu og NevSom (Autismeenheten). | forkant av prosjektet ble det sendt ut
informasjonsskriv, invitasjon til deltakelse og et samtykkeerklaringsskjema (se vedlegg 4,5

0g 6).

4.2.4 Sgskenprosjektets oppbygning

Frambus sgskenprosjekt er en intervensjonsstudie hvor intervensjonene delt inn i ulike gkter.
@ktene gjennomfares i lgpet av ukeskurs ved Frambu eller kurs ved de samarbeidende
kompetansesentrene. Disse bestar av bade gruppesamtaler og dyadiske (parvise) samtaler. |
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gkt 1,2 og 4 er sgsken og foreldre hver for seg gruppevis, mens i gkt 3 og 5 er de samlet

innenfor hver enkelt familie (barn med diagnose er ikke til stede under noen av disse gktene).

Figur 2 — Oversikt over intervensjonsgkter i Sgskenprosjektet, fritt gjengitt etter Frambus

prosjektbeskrivelse

Dkt 1 Dkt 2 Dkt 3 Dkt 4 @kt 5
Sgsken Introduksjon Kunnskapsmodul Felles gkt: Falelsesmodul Felles gkt:
Foreldre Informasjon Kunnskapsmodul kommunikasjon Folelsesmodul Barnet tar
om diagnose opp valgfritt

samtaleemne

4.3 Mitt utvalg

Mitt utvalg bestar av en mindre gruppe informanter fra Sgskenprosjektets database. Denne

gruppen bestar av barn og foreldre som under gkt 5, felles gkt hvor barnet tar opp valgfritt

samtaleemne, snakker om at bror eller sgster med diagnose som utgver vold. Utgangspunktet

for denne gkten og for valg av samtaleemne er sparsmalet «hva skulle du gnske var

annerledes?» som stilles av gruppeleder som jobber med barna i egne grupper. Barna som er

med er som nevnt i alderen 8-16 ar, og alle har en bror eller sgster med enten somatiske

lidelser eller sjeldne diagnoser med og uten forsinket utvikling eller utviklingshemning. Det

er ulike diagnosegrupper som er representert i prosjektet avhengig av hvilke utfordringer

barna har. Det var diagnosegruppene Smith-Magensis, Angelmanns syndorm og

autismespekterforstyrrelse som var aktuelle for min problemstilling. Disse informantene er

rekrutert gjennom Frambu eller NevSom (Autismeenheten). | gkt 5 far barna i oppgave a

snakke med foreldrene sine om hva de skulle gnske var annerledes, og sammen prgve a

komme med forslag til hva man kan gjgre for & bedre dette. Utvalget mitt bestar av barn og

deres foreldre. Materialet er lydopptak av disse barna og deres foreldre som snakker sammen

om at barna skulle gnske sgskenet var annerledes, hvor voldelige handlinger utfart av bror/

sgster med diagnose er i fokus. Jeg har fatt tilgang til lydfiler av samtaler mellom sgsken og

foreldre til barn med diagnosene Angelman Syndrom, Smith-Magenis’ syndrom og
Autismespekterforstyrrelser, i alt 28 filer. Filenes varighet var fra 10-40 minutter, i

gjennomsnitt 23 minutter per lydfil. Fordelingen av disse er slik :
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Figur 3 — Oversikt over samtlige lydfiler og fordeling

Diagnose Antall filer
Angelman syndrom 2
Smith-Magenis’ syndrom 5
Autismespekterforstyrrelse 21

Totalt 28

Jeg harte gjennom samtlige lydfiler for & fa oversikt over hvilke temaer de inneholdt. Av de
totalt 28 filene var det 14 filer, fordelt pa diagnosegruppene, hvor barn og/eller foreldre
nevnte at bror/sgster slar, sparker, hyler, sier stygge ting og liknende — altsa om lag halvparten

av hver diagnosegruppe.

Figur 4 — Fordeling aktuelle lydfiler

Diagnose Antall filer
Angelman syndrom 1
Smith-Magenis’ syndrom 2
Autismespekterforstyrrelse 11

Totalt 14

Som det fremgar av fordelingen er det vesentlig flere lydfiler som omfatter barn med
autismespekterforstyrrelse enn de to andre diagnosene. Bade Angelmann syndrom og Smith-
Magenis’ syndrom regnes som sjeldne diagnoser med en lav forekomst, mens
autismespekterforstyrrelse er langt mer utbredt (Frambu, 2015 og Frambu, 2016 og
Autismeforeningen, 2017). Det er da ogsa klart flere familier i utvalget hvor den
diagnostiserte har diagnosen autismespekterforstyrrelse enn de andre diagnosene, uavhengig

av om det forekommer utgvelse av vold.

Av disse 14 filene skulle jeg velge et underutvalg som skulle utgjere mitt materiale.
Vurderingen av hvilke filer som skulle utgjer mitt materiale baserte seg pa falgende kriterier:

1) filer hvor det nevnes voldelig eller utfordrende atfred, 2) filer hvor barnet selv tar initivativ
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til & snakke om denne atferden, og 3) filer hvor foreldre tar intiativ til & snakke om denne
atferden. Dette for & i starst mulig grad belyse variasjonen blant de filene som tar for seg vold.
Det er mange av filene som tilfredstiller disse kravene. For a fa mest ut av materialet jeg
skulle jobbe med, ble det ogsa en forutsetning at temaet vold eller utfordrende atferd utgjorde
en vesentlig del av samtalen. Med dette mener jeg at bror eller sgsters voldelige atferd er
hovedtemaet som barnet skulle gnske var annerledes. Det er noe av det fgrste som nevnes av
barnet i samtalen, og som sa falges opp videre i samtalen. Som nevnt tidligere er det a veere
sgsken til barn med en funksjonshemming eller diagnose en veldig kompleks opplevelse. Alle
filene hadde aspekter ved seg som gjorde at jeg gjerne ville inkuldere dem i utvalget mitt, og
jeg har fatt kjenne pa konseptet med “kill your darlings”. Dette er en kvalitativ studie hvor
utvalget skal veere lite og studieres i dybden. Dette samt hensynet til tidsaspektet for arbeidet
med masteroppgaven, gjorde at jeg endte med et utvalg bestaende av syv lydfiler.
Fordelingen av disse ser slik ut:

Figur 5 — Fordeling av filer i utvalget mitt

Diagnose Antall filer
Angelman syndrom 0
Smith-Magenis’ syndrom 1
Autismespekterforstyrrelse 6
Totalt 7

I de to filene som omfattet Angelman syndrom var det enten ikke relevante temaer som ble
tatt opp eller sa var filen sa skurrete at den ikke var mulig & transkribere pa en tilfredsstillende
mate. De gvrige lydfilene falt fra da de ikke oppfylte overnevnte kriterier. Etter at de aktuelle
filene var valgt, ble disse transkribert. En begrensing ved dette utvalget er at utvalget ikke
ivaretar en variasjon av blant annet kjgnn- og aldersfordeling. Dette skyldes at jeg ikke har
informasjon om informantene pa lydfilene, og har saledes ikke hatt mulighet til a ta hensyn til

en slik variasjon.
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4.4 Transkripsjon

“A transkribere betyr d transformere, skifte fra en form til en annen” (Kvale & Brinkmann,
2015, s. 205). A transkribere lydfiler til skriftsprék har den store fordelen at det er lettere &
jobbe med en skrevet tekst fremfor lgpende tale. Men det er ogsa ulemper knyttet til
transkripsjon. Talesprak er karakterisert ved blant annet tonefall, stemmeleie og andedrett.
Dette vil forsvinne i skriftspraket, og saledes risikerer man a miste mye av flyten og
stemningen i samtalen som er transkribert (Kvale & Brinkmann, 2015). Det vil bli gjort
narmere rede for hvordan jeg har gatt frem for & kompensere for dette under avsnittet om
reliabilitet og validitet (4.4.2).

4.4.1 Fremgangsmate

I mitt transkribsjonsarbeid har jeg valgt a benytte meg av behandlingsprogrammet Nvivoll.
Nvivo 11 er en programvare for kvalitative forskningsmetoder hvor man kan organisere og
analysere ulik kvalitativ data (QSR International, 2017). Jeg har transkribert materialet mitt i
Nvivo. Da jeg transkriberte satt jeg pa et kontor ved Psykologisk institutt ved Universitetet i
Oslo. Dette grunnet at jeg ikke hadde tillattelse til a ta med lydfilene utenfor psykologisk
institutt av hensyn til Frambus krav for sikker datalagring. Jeg lastet den aktuelle lydfilen opp
i Nvivo og transkriberte den i Nvivo. Nar transkripsjonen var ferdig, konverterte jeg den
transkriberte filen fra Nvivo til Word, og slettet lydfilen fra Nvivo. Deretter konverterte jeg

Word-dokumentet til PDF og lastet opp PDF-filen opp i Nvivo.

Det er veldig utbredt a transkribere intervjuer hvor man selv har fatt muligheten til & utformen
en intervjuguide og saledes veere med pa a strukturere intervjuet (Kvale & Brinkmann, 2015
og Dalen, 2004). | dette tilfellet er det snakk om lydfiler av samtaler mellom barn og foreldre.
Tema for samtalen er hva barnet skulle gnske var annerledes. Uten om det er samtalene preget
av en tilfeldig struktur slik hverdagslige samtaler gjerne er. Dette har gjort
transkripsjonsarbeidet noe krevende. | mange samtaler var det ofte lengre “hopp” mellom
temaene, som blant annet kunne omfatte planlagte eller opplevde ferieturer. Disse var ofte
ikke knyttet opp mot temaet voldlig og utfordrende atferd, men var heller naturlige
“avstikkere” i samtalen. For & ikke transkribere deler som ikke var relevant for
problemstillingen min, har jeg etter rad fra veileder kun transkribert de delene av lydfilene

som var direkte knyttet opp mot temaet vold og utfordrende atferd. Dette krevde en sveart
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grundig gjennomgang av lydopptakene for & vaere sikker pa at transkripsjonene omfattet alle

relevante deler av samtalene.

Jeg har gjennomgaende brukt samme transkripsjonskode for samtlige av lydfilene. Her har jeg
annonymisert personers navn og stedsnavn i klammeparantes, og gjengitt andedrett og
liknende som sukk, nys, host i vanlig parantes. Pauser i samtalen er markert med punktum,
hvor ett punktum tilsvarer omtrent ett sekund. Diagnosen til bror eller sgster er ikke sensurert
da dette er viktig informasjon for problemstillingen. Barnet er “B”, forelder er “F”. | lgpet av
disse samtalene deltar noen ganger en gruppeleder, dette forkortes “GL”. I avsnitt hvor
gruppeleder oppsummerer, gir instruksjer eller hvor det kommer naturlige “avstikkere” i
samtalen, har jeg gitt et kort ssmmendrag markert med stjerner. Dette for & ikke minste
hvilken kontekst de transkriberte delene inngar i. Her er ett eksempel pa transkripsjon fra en

av samtalene:

Figur 6 — Eksempel pa transkripsjon av samtale

F: (kremter)

B: ... at han kan fa bestemme liksom litt littegran mer enn meg nesten

F: at han far bestemme mer enn deg

B: litt mer enn meg, du ma skrive litt

F: da skriver jeg litt i parantes

*GL ber om at de begynner a avslutte*

F: si noe som eh andre kan gjgre da, det trenger ikke vaere meg

B: hvis [sgsken] blir sur sa kan noen litt sdnn gripe sann inn og gjere ham rolig

4.4.2 Reliabilitet og validitet ved transkribering

Som nevnt tidligere finnes det bade fordeler og ulemper knyttet til transkribering. Fordelen er
typisk at skriftsprak er et materiale det er lettere & jobbe med, men ved & endre noe fra tale til
skrift innebarer at man mister mange sentrale uttrykkstrekk ved talespraket (Kvale &
Brinkmann, 2015). Ved transkribering vil man itillegg ga inn i arbeidet med en subjektiv
fortolkning av det man hgrer. Ved omgjering av lydbilde til tekst vil fortolkningen veere at
man velger bort noen lyder og den eventuelle meningen disse lydene kan ha i sin
sammenheng. Denne fortolkningen er noe man har med seg, men den kan minskes ved at
man er bevisst pa at den er der og hva den eventuelt kan gjgre med resultatet av
transkriberingen. Reliabiliteten sier noe om hvor palitelig et funn eller arbeid er (Jonshorg &
Sarensen, 2016). Ved transkribert tekst er det fortolkningen av denne teksten som kan veere
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mer eller midre reliabel (Kvale & Brinkmann, 2015). Spgrsmalet er om det er rimelig eller
ikke & tolke en transkribert tekst slik den tolkes. For & i sterst mulig grad gjare
transkripsjonene mine palitelige, har jeg veert veldig oppmerksom pa deler av samtalene som
har veert utydelige, og markert dette i teksten i parantes. Jeg valgte a gjgre dette fremfor a
nettopp gjette meg til hva som kanskje ble mumlet og liknende. Jeg har ogsa valgt a

transkribere helt ordrett og inkludere alle smalyder som «hmm», «ehh» og sa videre.

Validitet er det samme som gyldighet og kan vurderes pa flere mater (se mer i avsnitt 4.8). A
vurdere gyldigheten av en transkripsjon er sveert vanskelig (Kvale & Brinkmann, 2015).
Steinar Kvale og Svend Brinkmann (2015) fremmer at i stedet for & spgrre om hva som er en
gyldig transkripsjon, bgr man heller stille seg spgrsmalet om hva som er nyttig a transkribere
for den aktuelle problemstillingen. Jeg har ivaretatt validiteten ved a vere sarlig oppmerksom
pa om den transkriberte teksten ivaretar meningsinnholdet i det som foreligger i lydopptaket.
For a kvalitetssikre dette hgrte jeg gjennom lydfilen pa nytt etter jeg hadde transkribert. Dette
gjorde jeg for a sikre at jeg fanget opp evnetuelle deler jeg hadde overhgrt, samt for & sjekke

om jeg hgrte samtalene pa en annen mate den andre gangen jeg lyttet.

4.4.3 Etiske hensyn ved transkribering

Ved transkripsjon er det flere etiske hensyn som ma ivaretas. Kravet om konfidensialitet og
trygg lagring av materialet er to viktig elemneter. Disse vil det bli gjort rede for i avsnitt 4.6.3
0g 4.6.4. Et annet hensyn er hensynet til korrekt gjengivelse av materialet. Som nevnt vil den
som skal transkribere et materiale, g inn i arbeidet med en subjektiv fortolkning. Dette kan i
ytterste konsekvens fare til av personen som er blitt transkribert ikke kjenner seg igjen i
fremstillingen. I dette tilfellet er det ikke akutelt & sende ferdig transkribert tekst til de aktuelle
partene. For a kompensere for eventuelle misforstaelser og feiltolkninger er det blitt gjort rede
for forskjellen pa muntlig og skriftlig sprak, samt utfordringene knyttet til denne
fortolkningen (Kvale & Brinkmann, 2015 og NESH, 2016). Deltakerne i Sgskenprosjektet har
ogsa blitt informert av Frambu at det skal skrives en masteroppgave som belyser hvordan barn
opplever vold i sgskenrelasjonene (se avsnitt 4.9.2 og vedlegg 7) (Frambu, 2016b).
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4.5 Analyse og koding

“Analyse inneberer alltid at man velger & fokusere pa noe — og & overse noe annet”
(Bjerndal, 2002, s. 122). A analysere innebarer & klassifisere og sammenlikne en forenklet
(mindre kompleks) versjon av et materiale, samt a se etter mgnstre i datamaterialet og deretter
prgve a forklare de mgnstrene man matte finne (Bjgrndal, 2002). Det finnes mange ulike typer
for kvalitativ analyse, avhengig av hva man gnsker a avdekke samt hvilke tradisjon man er
knyttet til (Bratberg, 2014).

Lyn Richards (2015) fremmer at formalet med koding er a laere av dataene, og jobbe med
disse til man har funnet og forstatt manstre og kategorier som trer fram av datamaterialet.
Koding er et analyseverktay og er en sentral del gjennom hele det kvalitative
forskningsprosjektet da det hjelper en med & sortere og kategorisere datamaterialet (Richards
2015 og Dalen, 2004).

4.5.1 Tematisk analyse

Jeg har valgt & bruke tematisk analyse i denne masteroppgaven. Tematisk analyse er en
systematisk tilnerming til kvalitativt materiale som identifiserer emner eller mgnster i
materialet. Dette er en analyseform som ikke er knyttet til en speisell form for tradisjon, men
som brukes pa tverss av fagomrader og -disipliner ((Boyatzis, 1998 og Lapadat, 2010). En
fordel med denne formen for analyse er at den er fleksibel i den forstand at man kan avdekke
megnster bade innad i en kilde og mellom flere ulike kilder (Clarke & Braun, 2017). Tematisk
analyse krever en eksplisitt kode som omfatter ulike emner eller temaer som gar igjen i
materialet som skal analysere (Boyatzis, 1998). Disse temaene ma utgjgre meningsskapende

mgnster i materialet, og kan fremga bade eksplisitt og implisitt (Joffe, 2012).

4.5.2 Valg av kode

Jeg har valgt & benytte meg av emnekoding (topic coding). Dette er en form for koding som
gar ut pa a plassere deler av materialet der det hgrer hjemme, under forhandsbestemte emner.
Vanligvis krever dette lite tolkning av materialet (Richards, 2015). Emnene som jeg koder
etter er bestemt utfra forskningsspgrsmalene som skal belyse oppgavens problemstilling. A
kode etter emner er hensiktsmessig i dette tilfellet da materialet er basert pa et spesielt

samtaletema, nemlig vold i sgskenrelasjonen. | tillegg krever tematisk analyse en eksplisitt
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kode (Boyatzis, 1998). Kodingen vil ogsa bli preget av teori om sgskenrelasjoner, diagnoser,
vold og mestring. Denne teorien vil fungere som en sporhund som har den hensikt a rettlede
kodingen. Samtidig har jeg ogsa elemneter av apen koding. Apen koding har som formél &
finne begreper som kan innga i overordnede kategorier hvor man har muligheten til & fange

opp Vviktige og interessante aspekter ved materialet man ikke har tenkt over far (Dalen, 2004).

4.5.3 Kodingsprosessen og analyse

Jeg har valgt & bruke Nvivo 11 i mitt arbeid med masteroppgaven. Dette gjelder ogsa innenfor
koding. I Nvivo koder man ved 4 lage ulike strukturer med “noder”. En node kan sies a vare
det samme som merkelapper som man setter i tekstmaterialet, og gjgr det mulig a organisere
materialet i gnsket seksjoner. En node kan inneholde materiale fra flere ulike kilder eller
dokument (Leech & Onwuegbuzie, 2011). Nodene jeg har kodet etter har sin bakgunn i
materialet jeg har gjennomgatt, da spesielt transkriberingen, som har gitt meg et grunnlag for
hva som kan veere hensiktsmessig bruk av Nvivo. Den teorien jeg har lest meg opp pa i
forbindelse med masteroppgaven har ogsa bidratt til dette grunnlaget. Pa bakgrunn av dette
har jeg valgt & dele nodene inn i to hovedgrupper: 1) tre-noder som er hierarkisk organisert,
og 2) frie noder som fanger opp eventuelle tema som ikke lar seg plassere i tre-nodene etter
(Boyatzis, 1998). Dette er knyttet opp mot fordelen med apen koding, nettopp at man har
mulighet til & fleksibelt inkludere flere interessante sider ved materialet (Dalen, 2004). Tre-
nodene mine er organisert etter forskningsspersmalene nevnt under avsnitt 1.2. Videre fant
jeg det hensiktsmessig & dele hver tre-node inn i undernoder, som viste hvem utsagnene kom
fra — om det var barnet eller foreldre. Under mestring valgte jeg a dele undernodene inn i
ytterligere undernoder som viste om utsagnet kunne knyttes til problem- eller
folelesesfokuserte mestringsstrategier. Dette for & fa bedre sortering av materialet. For & ikke
risikere & gape for vidt har jeg satt som beskrivelse av de frie nodene at de skal kunne

relateres til temaet vold og utfordrende atfred, men at de faller utenfor forskningsspersmalene
jeg gar.
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Figur 7 — Koding: illusterende utsnitt fra Nvivo
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Under arbeidet med selve kodingen, altsa & plassere utsagn under “riktig” node, oppdaget jeg
at det er sveert vanskelig a skille disse utsagnene helt fra hverandre. I utgangspunktet faller de
ikke lett i hver sin bas. Som nevnt er det som tas opp under disse samtalene sveert sensitivt og
folelsesladd. Skriftsprak er i seg selv komplekst og kan saledes plasseres under flere noder
samtidig. Det kan fort virke kunstig & dele dem opp. Som eksempel kan utsagn som favner om
et barns lgsninger for & unnga a bli slatt av bror, veere preget av reaksjoner pa hvordan barnet
opplever dette. Det er derfor noen utsagn som er plassert under ulike noder. Dette kommer
klarer frem av figur 9 under kapittel 5. Som nevnt handler tematisk analyse om a finne skjulte
temaer og mgnster i et materialet (Clarke & Braun, 2017). Selve transkripsjonen av materialet
(lydband) er i seg selv en viktig del av analysearbeidet. Ved & transkribere kommer man mer
inn i materialet og kan legge merke til ting man ikke ville lagt merke til kun ved a lytte (Kvale
& Brinkmann, 2015). Etter & ha kodet materialet og lest gjennom transkripsjonene opp mot
hvordan de ulike utsagnene var kodet, ble det klart at det var fellestrekk mellom samtalene
som kunne samles under ulike temaer. Disse temaene blir det gjort videre rede for i kapittel 5.

Se imidleritd figur 8 for en oversikt over temaene.
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Figur 8 — Oversikt over tema fra analysen
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4.6 Reliabilitet

Som nevnt tidligere handler reliabiltet om hvor palitelig et funn eller arbeid er (Jonsborg &
Serensen, 2016). Tidligere, under avsnitt 4.4.2, er det blitt gjort rede for reliabilitet ved
transkribering. Det er imidlertid ogsa viktig a redegjere for reliabiliteten ved
forskningsprosjektet i sin helhet. “Begrepet reliabilitet refererer i utgangspunktet til
spgrsmalet om en annen forsker som anvender de samme metodene, ville komme frem til
samme resultat” (Thagaard, 2009, s.198). Videre skiller man gjerne reliabilitet inn i ekstern
og intern reliabilitet. Ekstern reliabilitet er knyttet til gjenntagbarhet (repliserbarhet), mens
intern reliabilitet skal bidra til at forskningsprossene kan vurderes av andre gjennom a gi en
konkret, tydelig og spesifikk oversikt over hvilke fremgangsmate man har brukt for & samle
inn data, samt hvordan denne dataen er bearbeidet og analysert (Thagaard, 2009). Spgrsmalet
om gjenntagbarhet er imidlertid ofte lite aktuelt innen kvalitativ forskning hvor data utvikles
gjennom et samarbeid mellom forsker og informantene. | denne masteroppgaven er reliablitet
spkt ivaretatt ved a gi detaljert beskrivelse av fremgangsmate hvordan materialet er samlet
inn, da bade gjennom Sgskenprosjektets rekrutering av informanter, samt hvordan jeg har
valgt ut mitt utvalg og materiale. Det er ogsa blitt gjort grundig rede for fremgangsmate ved
koding og analyse av materialet. | tillegg er reliabilitet sgkt ivaretatt gjennom at begge
veilederne mine har vurdert arbeidet og kommet med kritiske tilbakemeldinger gjennom hele
prosessen. Dette kan ses pa som en form for fagfellevurdering (peer review). Denne formen
for vurdering er mye brukt og har som hensikt & bidra til konstruktive tilbakemeldinger som
gir gkt leringsutbytte og leeringskvalitet. I tillegg kan det bidra til & sikre paliteligheten til et
arbeid da flere fagpersoner har bidratt til utformingen av forskningsprosessen (Pozzi,

Ceregini, Ferlino & Persico, 2016).

4.7 Validitet

Validitet er det samme som gyldighet og er knyttet til tolkningen av datamaterialet (Thagaard,
2009). Validitet har veert et mye omdiskutert begrep innen kvalitativ forskning — dersom den
kvalitative forskningen ikke kan gi gyldige resultater, da kan denne forskningen heller ikke
stoles pa (Maxwell, 1992). Joseph Maxwell (1992) mener imidlertid at “/v]alidity is not an
inherent property of a particular method, but pertains to the data accounts, or conclusions

reached by using that method in a particular context for a particular purpose” (5.284).
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Maxwell (1992) deler validitet inn i fem ulike grupper: 1) beskrivende validitet (descriptive
validity), 2) tolkende validitet (interpretive validity) , 3) teoretisk validitet (theoretical
validity), 4) evalueringsvaliditet (evaluative validity) og 5) generaliseringsvaliditet
(generalizability). Alle disse gruppene er med pa a belyse forskningsprosessen som helhet
(Dalen, 2004). Av disse faller de tre fgrste formene for validitet inn under det man kan kalle
indre validitet som sier noe om i hvilke grad resultatene man er kommet frem til er gyldige for
det utvalget man har undersgkt. De to siste kan sies a falle inn under ytre validitet. Ytre
validitet er knyttet til overfarbarhet og er en indikator pa om den forstaelsen man har kommet
frem til i en studie kan veere gyldig i andre kontekster (Thagaard, 2009 og Kleven, 2011b og
Kleven, 2011c). | det falgende vil det bli gjort kort rede for beskrivende, tolkende og teoretisk
validitet, samt generaliseringsvaliditet med forankring i mitt arbeid med masteroppgaven. Det
vil ikke bli gjort ytterligere rede for evaluseringsvaliditet da dette i stor grad er et aktuelt tema

inne kvantitativ forskning (Maxwell, 1992).

4.7.1 Beskrivende validitet

Ved beskrivende validitet skal man sikre at man oppfatter hva informanten faktisk sier, at
man som forsker ikke dikter opp eller endrer pa det informanten forteller (Maxwell, 1992 og
Dalen, 2004). Siden denne masteroppgaven bygger pa forhandsinnspilte samtaler, knytter
beskrivende validitet seg i dette tilfellet til validiteten av transkripsjonen av lydfilene. Dette
har det blitt gjort rede for i avsnitt 4.4.2. Beskrivende validitet er ogsa knyttet til hvordan man
som forsker har gatt frem i arbeidet med analysen av materialet (Dalen, 2004). Dette er blitt

kort rede for i avsnitt 4.5.3.

4.7.2 Tolkende og teoretisk validitet

| dette avsnittet vil det bli gjort rede for bade tolkende og teoretisk validitet. Grunnen til dette
er at disse to i stor grad virker inn pa hverandre da tolkningen av materialet i denne

masteroppgaven i stor grad er teoristyrt.

Ved tolkende validitet «sgker forskeren a finne indre sammenhenger i datamaterialet»
(Dalen, 2004, s.108). Her gar man dypere inn i materialet for & belyse det aktuelle temaet, og
man leter etter meningen under det rent eksplisitte som er blitt sagt (Maxwell, 1992). Her er
det imidlertid viktig at utgangspunktet for tolkningen alltid er informantenes egne opplevelser

slik det fremkommer i datamaterialet (Dalen, 2004). Et grundig kodingsarbeid vil i stor grad
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tilrettelegge for en valid tolkning av datamaterialet, da man ved koding far sortert materialet i
aktuelle emner (Boyatzis, 1998) Dette har det blitt gjort rede for i avsnitt 4.5.3. I noen

sekvenser av lydfilene er det vanskelig a hgre hva informantene sier, dette gjelder spesielt i de
tilfellene barnet mumler. For & ivareta tolkningsvaliditeten i stgrst mulig grad har jeg her hart
gjennom lydopptaket flere ganger, og valgt markere i transkribsjonene at informanten mumler

heller enn & gjette meg frem til hva som blir sagt.

Teoretisk validitet er knyttet til hvordan forskeren bruker teori for a belyse det fenomentet
som studeres. Ved bruk av en teoretisk ramme er hensikten a kunne forklare sammenhenger.
De begrepene og modellene som forskeren bruker ma kunne relateres til materialet, og de
sammenhengene som avdekkes ma kunne dokumenteres i det rd datamaterialet samt i
forskerens tolkning av materialet. Det avgjgrende her vil veere hvor godt man argumenterer
for en bestemt tolkning av materialet (Dalen, 2004). For & ivareta den teoretiske validiteten
har jeg satt meg inn i relevant teori, og lest om emnet fra flere ulike kilder/ forfattere. Det ene
forskningsspgrsmalet er basert pa teorien som ligger til grunn for oppgaven, slik at

problemstillingen blir knyttet til teorien.

4.7.3 Generaliseringsvaliditet

Som nevnt er ytre validitet et spgrsmal om de funnene man har kommet fram til kan veere
gyldige i andre situasjoner, altsa kunne gjelde en starre gruppe enn det aktuelle utvalget
(Thagaard, 2009). Maxwell (1992) deler generaliseringsvaliditet inn i to undergrupper: 1)
intern generaliseringsvaliditet og 2) ekstern generaliseringsvaliditet. Intern
generaliseringsvaliditet er knyttet til om funnene kan overfares innad i liknende grupper eller
miljg, mens ekstern generaliseringsvaliditet tar for seg om funnene kan overfares til helt andre
grupper eller milja. Her er intern generaliseringsvaliditet det som er mest aktuelt for kvalitativ
forskning, siden kvalitativ forskning sjeldent har utvalg store nok til & kunne generaliseres
utenfor liknende miljg (Maxwell, 1992 og Thagaard, 2009). Ved vurdering av resultaters
overfaringsverdi, bgr man tenke gjennom hvor resultatene skal, ikke bare hvor materialet
kommer fra (Andenzs, 2000). Agnes Andenas (2000) mener at man i forbindelse med
generalisering bar stilles seg falgende spersmal: 1) hvilke resultat fikk man? 2) hvem er
mottaker av disse resultatene? Videre understreker hun at resultater av kvalitative studier kan
beskrives som tilstandbilder av et fenomen basert pa det datamaterialet som er samlet inn,

eller som forstaelsesmodeller som utvikles gjennom brytningen mellom empiri og teori. Nar
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det gjelder hvem som er mottakere av de resultatene man far, fremmer Andenas (2000) at
man i stedet for a se pa funn som absolutte sannheter, ber betrakte det som “sannsynliggjorte

kunnskapsforslag” (s.288).

Nar det gjelder sparsmal nummer to, hvem er mottaker av resultatet, er svaret i dette tilfellet
mest sannsynlig fagfolk innen feltet, og kanskje pargrende til barn i liknende situasjoner.
Resultatene av denne undersgkelsen kan ha en viss overfgringsverdi til andre liknende
situasjoner. Her er det likevel viktig & vere klar over at mitt utvalg ikke representerer alle
barn som opplever at bror/sgster med diagnose utgver vold. Det finnes barn som har det bedre
og de som har det verre. Det er mange faktorer som spiller inn pa disse barnas opplevelser.
Min oppgave vil imidertid bidra til & belyse temaet vold i sgskenrelasjoner gjennom a

systematisere og analysere hva barna i mitt utvalg forteller.

4.8 Forskningsmetodiske utfordringer

Det kan veere mange ulike metodiske utfordringer knyttet til forskningsprosessen, som blant
annet forskerens pavirkning pa informanter, utvalget man har, eller hvordan man samler inn
data (Bjerndal, 2002 og Thagaard, 2009).

| dette tilfellet er det utfordringer knyttet til selve utvalget da dette ikke er variert med hensyn
til alder og kjenn, som det har blitt gjort rede for i avsnitt 4.3. Det kan ogsa veere utfordringer
knyttet til transkriberingen av materialet, detter er blitt gjort rede for under avsnitt 4.4 og 4.7.

En svakhet ved denne undersgkelsen er at jeg ikke selv har sett informantene. Gjennom
observasjon av barna og foreldrene under disse samtalene ville man kunne fatt mye
tilleggsinformasjon gjennom ansiktsuttrykk og kroppssprak. At jeg selv hadde veert til stedet
under samtalene ville kunne hatt en uheldig effekt, men dette kunne veert lgst med
videoopptak fremfor lydbéand. Dette var imidlertid ikke aktuelt da materialet allerede forela i

form av lydband.

Det er ogsa viktig 8 kommentere hvem informantene er (Thagaard, 2009). Dette er familier
som enten er tilknyttet et kompetansesenter eller en forening. Familier uten dette nettverket
har ikke fatt muligheten til & delta. Generelt bgr man tenke over hvem som far mulighet til a
delta i slike studier og hvem som sier ja. Det kan tenkes at de familiene som oppseker

foreninger eller kompetansesentre skiller seg fra andre familier i forhold til ressurser og
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liknende. Samtidig kan det veere tilfeldig og avhengig av hvor i landet man er bosatt. Dette er

imidlertid minder relevant for denne studien da utvalget er sa lite.

4.9 Forskningsetikk

Etikk er et viktig felt innen forskning, og handler om hvordan man som enkeltmenneske bar
handle, samt hvordan samfunnet som helhet bar innrettes (Gall, Gall & Borg, 2007 og
Befring, 2002). Ved forskningsetikk ma forskningens formal, metoder og virkemiddel ses i
sammenheng med etiske utfordringer knyttet til gjennomferingen av forskningen (NESH,
2016 og Befring, 2002). | det falgende vil det blir gjort rede for sgknad og godkjenning av
REK, Regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk, samt ulike etiske
forhold som jeg har matte ta hensyn til under arbeidet med masteroppgaven. Etisk hensyn

knyttet til transkriberingen er det blitt gjort rede for i avsnitt 4.4.3.

4.9.1 Godkjenning fra REK

Siden denne masteroppgaven er knyttet til et allerede eksisterende prosjekt, har Frambu sgkt
om og fatt godkjenning fra REK for gjennomfgring av Sgskenprosjektet. Videre har jeg blitt
meldt inn til REK som medarbeider i Sgskenprosjektet, og fatt godkjennelse av REK (se
vedlegg 1). Det radet noe usikkerhet rundt om jeg som masterstudent ogsa matte sgke NSD,
Norsk senter for forskningsdata, om godkjennelse. Derfor kontaktet jeg NSD per e-post, og

fikk beskjed om at det var tilstrekkelig med godkjennelse fra REK (se vedlegg 2 og 3).

4.9.2 Krav om informert og fritt samtykke

I NESH (2016) heter det at «[K]ravet om samtykke skal forebygge krenkelser av personlig
integritet og sikre forskningsdeltakernes frihet og selvbestemmelse. Samtykket skal veere
basert pa informasjon om prosjektets formal, metode, risiko, mulig ubehag og andre
konsekvenser som kan ha betydning for deltakerne» (s. 14). Informantene som deltar i
forskningen skal ha blitt infromert om forskningens karakter og formal. Samtykket skal gis
uten at informantene blir utsatt for noen form for press eller tvang. De skal ogsa ha mulighet
til a til enhver tid a trekke seg som deltaker i forskningen. | dette tilfellet har Sgskenprosjektet
sendt ut informasjonsskriv til barn og foreldre, som gjer rede for prosjektet og er en

innbydelse til 4 delta. Vedlagt falger ogsa et samtykkeerklaringsskjema. Her blir det gjort
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oppmerksom pa at prosjektet skjer i samarbeid med Universitet i Oslo og at det kun er
prosjektmedarbeidere som har tilgang til dataene. Deltakerne gjgres ogsa oppmerksom pa at
de kan trekke seg og sitt materialet nar som helst, sa lenge ikke materialet er brukt i analyse
eller allerede publisert forskning (se vedlegg 4,5 og 6). Deltakerne er som nevnt ogsa blitt
informert om at det skrives en masteroppgave knyttet til Sgskenprosjektet med tema vold i
sgskenrelasjoner (Frambu, 2016b). Her er det imidlertid viktig & gjere oppmerksom pa at
dette informasjonskrivet foreld i desember 2016. Siste innsamling av data ble gjort i juni
2016. Denne spesifikke informasjonen ble altsa gitt deltakerne i ettertid. Likevel har
deltakerne hatt mulighet til & ta kontakt med Sgskenprosjektet for & fa neermere informasjon
og eventuelt trekke seg. Materialet jeg har fatt tilgang til er ikke blitt brukt i analyse far i april
2017.

4.9.3 Krav om konfidensialitet

At noe skal behandles konfidensielt betyr at informasjonen forskningen bygger pa skal veere
avidentifisert og anonymisert. Det skal ikke veere mulig & kjenne igjen den enkelte informant i
det presentasjonen av materialet og forskningsresultater. Forskeren har ogsa taushetsplikt
(NESH, 2016).

| dette tilfellet er det Sgskenprosjektet som har samlet inn og registert radataene som danner
grunnlaget for mitt materiale. Der var hver fil markert med en egen kode som kun fortale noe
om hvilke lydfil den aktuelle var i rekkefglgen av prosjektet, samt hvilke gkt lydfilen var fra.
Under samtalen kunne det komme fram navn pa personer samt stedsnavn, samt annet sensitivt
informasjon. Dette stilte krav til hvordan jeg gikk frem da jeg transkriberte materialet. For &
imgtekomme kravet om konfidensialitet har jeg sensurert samtlige egennavn og stedsnavn (se
detaljer for dette under avsnitt 4.4.1). Som nevnt er ikke diagnosen til bror eller sgster
sensurert da dette er viktig informasjon i forhold til problemstillingen. De transkriberte filene
jeg har lagret pa Pcen min og Nvivo har blitt kodet etter diagnose og hvilket nummer i rekken

transkribsjonen er, for eksempel “ASF-1, ASF-2” og sa videre.

4.9.4 Krav til lagring av personopplysninger

Det stilles ogsa krav til lagring og oppbevaring av lydfiler og transkripsjoner (NESH, 2016 og
Kvale & Brinkman, 2015). Lydfilene oppbevares pa Psykologisk institutt i en last brannsafe

etter Sgskenprosjektets instrukser. De transkriberte filene er lagret pa min PC og inne pa
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Nvivo, begge steder passordbeskyttet. Det stilles strenger krav til oppbevaring av materialet
fordi lydfilene inneholder opplysninger som kan identifisere enkeltpersoner. Disse
opplysningene er som nevnt anonymisert i mine transkripsjoner. Nar jeg likevel har valgt a

passordbeskytte de transkriberte filene er dette fordi de inneholder sensitive temaer.

4.9.5 Krav om beskyttelse av barn

| forskning som har barn som informanter stilles det serlige krav til beskyttelse av barn og
unge. | dette ligger blant annet at det skal gis informasjon om prosjektet som er tilpasset
aldersgruppen som deltar og at man viser hensyn til barnet under gjennomfaringen av for
eksempel intervjuer og liknende (NESH, 2016 og Dalen, 2004). Dette er i varetatt av
Seskenprosjektet ved at det er sendt ut eget informasjonsskriv til barn og unge (i tillegg til
foreldrene) (se vedlegg 4). Det stilles ogsa strenge etiske krav til samtaler med barn om vold,
spesielt i intervjusammenheng. Dette er for a ivare ta barnets beste. | og med jeg selv ikke
mgter og intervjuer disse barna, men kun forholder meg til samtaler mellom barn og foreldre,
nevnes dette kun kort (Kallstram Cater & Overlien, 2010).
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5 Framstilling og drgfting av
resultater

Som nevnt tidligere har jeg valgt & bruke tematisk analyse i denne masteroppgaven. Til tross
for at materialet mitt bestar av frittstaende, utstrukturerte samtaler mellom barn og deres
forelder, fant jeg gjennom transkribering og koding av materialet mgnstre av temaer som gar
igjen i nesten samtlige av samtalene. | det fglgende vil det bli gitt en gjennomgang og
drgfting av det transkriberte materialet. Jeg har valgt & framstille og drgfte resultatene i
samme avsnitt. Figur 9 (neste siden) viser en illustrasjon av temaene som vil bli presentert og
draftet opp mot teori gjort rede for i kapittel 2 og 3. Temaene som resultatene framstilles
under er organisert etter forskningsspersmalene; 1) hva barnet skulle gnske var annerledes, 2)
hvilke forklaringer som gis, 3) hvilke ord som brukes, 4) hvilke reaksjoner som kommer frem,
samt 5) om det nevnes noen former for Igsningsforslag/mestringsstrategier (ikke gitt
rekkefalge). Det fremgar av figuren at disse temaene er knyttet sammen pa ulike mater, og
som nevnt under redegjarelsen av kodearbeidet kunne det til tider vaere vanskelig a skille de
ulike temaene fra hverandre da de glir i hverandre i lgpet av en samtale. (Se ogsa figur 8 for

en oversikt).

For & ivareta etiske hensyn vil informantene fra de to diagnosegruppene blandes, og
nummereres fra 1 til 7. Teksten i kursiv er sitat av barna eller foreldrene hentet fra
transkripsjonene. Som nevnt innledningsvis er problemstillingen for denne masteroppgaven
“Hva forteller barn om det a bli utsatt for vold og utfordrende atferd av bror eller sgster med
diagnose?”. Forskningssparsmalene er vinklet etter hva barnet sier, i og med
problemstillingen sparr etter hva barnet forteller. Under kodingen av det transkriberte
materialet oppdaget jeg imidlertid at ogsa foreldrene kom med utsagn som passet til

forskningsspgrsmalene. | det falgende vil derfor ogsa foreldrenes utsagn bli tatt med.
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Figur 9 — lllustrasjon av tema (laget av meg i Word)
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5.1 Hvilke ord bruker barna om sgskens voldelige
atferd nar de forteller?

Figur 10 viser en oversikt over de fem ordene som forekomst hyppigst i materialet, funnet
gjennom ordsgk i det transkriberte materialet. Den totale forekomsten inkluderer bade barns
og foreldres bruk av ordet. Hensikten med denne figuren er & gi et inntrykk av samtalene. Det
er imidlertid sveert viktig & understreke at denne tabellen ikke viser graderingen av ordene, for
eksempel kjempesint eller sparke hardt. En oversikt over de hyppigst forekommende ordene
viser heller ikke den store variasjonen som var mellom samtalene, hvor enkelte informanter

ved enkelte tilfeller bruker ord som slem, angripe og anfall .
Figur 10 — Oversikt over de fem hyppgiste ordene

Ord Total forekomst
Sint 88

Sla 22

Lei meg 15

Trist 10

Sparke 7

Nar det gjelder hvilke ord som brukes om sgskenets atferd, er det bade barn og foreldre som
har satt ord pa dette. Som regel er det barna som snakker, med unntak av samtalen mellom
informant 4 og moren. Her er det moren som setter ord pa sgskenets atferd da barnet synes det
er vanskelig & snakke om: «nar han slar og sparker og vi ma holde ham fast» (Forelder
informant 4). At sgskenet er sint, veldig sint eller kjempesint samt det & bli slatt og sparket er
ord som nesten alle barna nevner. Informant 1 bruker ord som & angripe, a kaste ting og
sparke i veggen nar hun snakker om sgskenets atferd: «han tapte jo ogsa ble han kjempesint
og kastet hele kortstokken i bakken og lgp ned pa rommet og begynte a sparke i veggen»
(Informant 1). Ord er sjeldent ngytrale, og ofte vil de ha en positiv eller negativ ladning.
Hvilke ord som blir brukt for & beskrive sgskenets voldelig atferd kan vaere med pa a tegne et
bilde av den situasjonen barnet befinner seg i. Her er det likevel viktig a ikke vare kategorisk.
Det er her snakk om subjektive opplevelser, og hvilke ord man setter pa en hendelse vil ogsa

kunne henge sammen med blant annet barnets alder og ordforrad. Det er likevel interessant &
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se at det i denne studien er et spenn av ord som brukes. Nesten samtlige av informantene
bruker ord som sint, sla og sparke. Informant 1 og informant 7 skiller seg imidlertid ut fra de
andre. Informant 1 bruker som nevnt ordet «angripe», mens informant 7 bruker ordet anfall
om sgskenets atferd, «ikke hele tida veere klar for et anfall» (Informant 7). Da jeg farst hgrte
ordet anfall knyttet jeg dette til epilepsi, men det fremgar tydelig av samtalen at barnet mener
anfall knyttet til sinne og det & bli slatt. A angripe og & fa (raseri)anfall ma kunne sies & vere
beskrivende ytringer av svert alvorlige opplevelser. A angripe, sl&, sparke og liknende er alle
ord som faller inn under vold. Likevel er det ingen av informantene, verken barn eller foreldre
som eksplisitt bruker ordet vold eller utfordrende atfred under disse samtalene. Det gis kun
deskriptive begrep som beskrivelser av hva sgskenet gjgr. Ordet vold er det jeg som setter pa
disse handlingene med grunnlag i teorien som er blitt gjort rede for i kapittel 2. At barna og
foreldrene ikke eksplisitt nevner ordet vold kan vaere knyttet til at det faktum at sgskenet er
voldelig er sart, og sa ledes vanskelig a sette ord pa. Dette underbygger betydningen av a
forsta vold som et vidt begrep som ogsa kan omtales implisitt gjennom konkrete handlinger
(Isdal, 2000).

Som nevnt tidligere finnes det ulike typer for vold og at man kan grovt skille mellom fysisk
og psykisk vold (Isdal, 2000). Ordene som informantene i denne studien bruker er ofte
eksempler pa handlinger som faller inn under fysisk vold: & bli slatt, spraket, angripet. Det
finnes imidlertid ogsa tydelige eksempler pa psykisk vold. Informant 2 er klareste tilfelle her
da sgskenet hyppig kommer med trussler, «han truer meg liksom med at han skal sla meg
sann atte jeg ikke kan ga pa tre dager» (Informant 2). Disse trusslene blir reelle da barnet
frykter at sgskenet kan gjere alvor av trusslene, «for jeg vet at han er mye sterkere enn meg»
(Informant 2). Informant 5 nevner ogsa tilfeller av psykisk vold nar hun forteller at sgskentet
sier stygge ting, hyler og dytter, «av og til sier hun stygge ting til meg og til slutt sa begynner
a & hyle da» (Informant 5). Her ser man tydelig tilfelle av at fysisk og psykisk vold ofte

forekommer i en kombinasjon (Isdal, 2000).

5.2 Dette skulle jeg gnske var annerledes

Hva skulle barnet gnsket var annerledes? Dette spgrsmalet er det sparsmalet som er
utgangspunktet for samtalen barna og foreldrene har sammen i gkt 5 av Sgskenprosjeket. Som
figur 9 viser, er gnskene knyttet gjennomgaende til endring i barnets forhold til sgsken,
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familiens forhold til sgsken eller sgskens diagnose. Det falgende avsnittet vil veere en ren
presentasjon av barnas gnsker om hva som skulle vare annerledes samt beskrivelser av hva de

blir utsatt for. Forklaringer for sgskenets atferd vil bli drgftet i avsnitt 5.3.

Informant 1 forteller at hun skulle gnske at ikke alt gikk utover henne, samt at sgskenet ville
vaere mer sammen med henne, “det er litt sann at jeg far skylden for veldig mye ting ikk sant
0gsa nar han blir sint pa deg for noe sa gar han lgs pa meg bare fordi jeg er mindre”
(Informant 1). Ved utdypelse av dette forteller informanten at hun skulle gnsket at hun og
sgskenet kunne leke sammen uten at sgskenet angriper, “jeg tenker atte kanskje vi kan leke litt

mer sann fredelig og ikke at han angriper s mye” (Informant 1).

Ved spagrsmalet om hva barnet skulle gnske var annerledes svarer informant 2 at han skulle
gnske det sgskenet truet mindre eller sluttet helt & true ham, “mitt gnske var ehm slutte & sla

eller gjere det mindre altsa slutte a lissom at han lissom kunne slutte a true” (Informant 2).

Informant 3 skulle gnske at sgskenet ikke var sint pa henne hver dag. Sgskenet spiller ofte
TV-spill, og hvis informant 3 er i naerheten nar sgskenet taper far hun skylden for tapet, “alt
er din skyld” (Informant 3). Sgskenet blir da sint pa henne og slar henne, “han slar meg og

blir sint og sant”’(Informant 3).

“[J]eg skulle onske han ikke hadde autisme” sier informant 4. Mor spgr om det er spesielle

tilfeller barnet tenker pa, men informant 4 sier at det er vanskelig & snakke om.

Informant 5 skulle gnske at de var en vanlig familie som ikke kranglet, «jeg kunne gnske at
alle i familien hadde det kjekt og ingen krangler. Alle var ikke sur. Jeg kunne gnske at vi lever

som en vanlig familie» (Informant 5).

Akkurat som informant 1, sier informant 6 at hun skulle gnske at ikke alt gikk utover henne,
“det er ganske dumt” (Informant 6).

Pa hva barnet skulle gnske var annerledes svarer informant 7 “at [sosken] ikke hadde anfall”.
Mot slutten av samtalen sier ogsa informant 7 at «skulle gnske jeg hadde en annen lillebror

(...) en bror som ikke slo meg» (Informant 7).
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5.3 Derfor er sgsken slik — “det ma jo veere noe med
kromosomene i sinnet hans”

Hvilke forklaringer har barna pa hvorfor sgskenet oppfarer seg voldelig? Disse spgrsmalene
er relevante da de kan bidra til & belyse hvordan barna oppfatter det som skjer med sgskenet
og hvilken mening de tillegger sgskenets atfred, og kan saledes ha betydning for hvordan
barna forholder seg til situasjonen. Hvordan de mestrer situasjonen nar sgskenet utever vold
(Dellve, 2009a).

Med forklaringer menes barnets tanker og/eller foreldrenes svar pa hvorfor sgskenet er sa sint,
slar, angriper og/eller har anfall. Forklaringer pa sgskenet atferd er ikke et tema som tas opp
hos verken informant 1 eller informant 4. | resten av samtalene er det forskjell pa om det er
bare barnet eller foreldrene som kommer med en forklaringer, eller om de kommer frem til
dette sammen. Forklaringer kan forankres pa ulike mater, farst og fremst et skille om arsaken
ligger hos en selv eller hos andre. Blant informantene i denne studien er det gjennomgaende at
forklaringen ikke legges til informanten selv og mange av foreldrene understreker dette, “du
makke tenke atte det er liksom din skyld hvis [sosken] blir sint eller noe sdnt” (Forelder

informant 7).

De tre kommende avsnittene er sortert etter temaer som gikk igjen i samtalene, hvor
forklaringene kan knyttes til sgskenets evne til & kontrollere seg og til bruk av eletroniske
spill, til foreldrenes evne til & ta utgangspunkt i barnet nar de forklarer samt forskjellen pa

vanlig og uvanlig sgskenkrangel.

5.3.1 Selvkontroll og PC-spill

Forskning viser at det er forskjeller i hva barn vet om bror eller sgsters diagnose, arsaken til
diagnosen, og hvilke implikasjoner diagnosen kan gi (Vatne, Helmen, Bahr, Kanavin &
Nyhus, 2014). Barn er kompetente og fanger ofte opp det som blir sagt rundt dem.
Forklaringen til informant 7 er et eksempel pa dette: «det ma jo veere noe med kromosomene i
sinnet hans» (Informant 7). Informant 6 forklarer sgskenets atferd med vansker med
selvkontroll, «det ikke sa lett for ham & kontroller- kontroller seg sjelv» (Informant 6). Bade
informant 2 og informant 3 knytter sgskenets atferd til PC- og Playstationspill. Sgskenet blir
sint fordi han eller hun taper i spillet. Selv om sgskenet spiller alene, blir det sint pa barnet om

han eller hun taper, «det kan jo skje, hvis han taper en fotballkamp» (Informant 2). Dette gir

50



imidlertid ikke et sikkert bilde av hva barna vet om arsaken til sgskenets diagnose og
sinneutbrudd, men det gir et innblikk det hverdagslige som pavirker barna og slik er av

betydning for barna.

5.3.2 A mate barnet der det er

Nar man skal forklare barn noe som kan veere vanskelig for barnet a forsta er det en viktig
forutsetning at man mater barnet der det. Bade aldersmessig men ogsé kunnskapsmessig. A ta
utgangspunkt i noe barnet kan relatere seg til og som er kjent for barnet er ofte sveert gunstig
(Skaalvik & Skaalvik, 1996 og Befring, 2004). | denne studien finnes det flere eksempler pa
at foreldrene mater barna sine pa denne maten. Spesielt faren til informant 7 tar utgangspunkt
i referanser barnet kan kjenne seg igjen i. De snakker om forskjellen pa nar faren er sint og
nar sgskenet er sint, hvor informant 7 papeker at forskjellen er at «[sgsken] slar, du (far)
snakker» (Informant 7). Videre snakker de om hva far kan bli sint for og hva sgskenet blir sint
for:

F: er det andre ganger jeg blir sint da?

B: nar rommet mitt er rotete

F: ja...andreting a?

B: nar man sgler kaffe (sma ler/humrer) pa PCen din
F: hehehe. Nar er det [sgsken] blir sint?

B: for ingen ting

F: jaa

B: alltid

F: ja sanne litt rare ting

B: jaa

T

: sann [barnet] ikke trampe i trappa eller [barnet] det er ikke lov til & sta sann! Eller ikke
lukk dgra sann [barnet] JEG SKAL F@RST! Ikke sant?.(Forelder informant 7 og informant 7)

Kort oppsummert ma man kunne si at far blir sint for ting som er forutsigbare og hvor

reaksjonen star i forhold til situasjonen, mens sgskenet er mer ustabil i reaksjonene. Dette kan
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fare til at barnet opplever hverdagen som uforutsigbar (Connell, Halloran & Doody, 2014 og
Lycke, 2010).

A skulle forklare hva diagnosen til sgskenet innebaerer kan ogsa veere vanskelig. Her gjelder
sammen prinsipp om a ta utgangspunkt i barnets referanseramme (Skaalvik & Skaalvik,
1996). Som nevnt tidligere er diagnosene autsimespekterforstyrrelse og Smith-Magenis’
syndrom begge diagnoser som kan gi komplekse vansker med store individuelle forskjeller
(Grasvik, 2008 og Jordan, 2013 og Frambu, 2016a). Faren til informant 7 tar utgangspunkt i
familiens lillesgster nar han skal forklare betydningen av utviklingshemming og regulering av
folelser: «sa snart kommer [mindre sgsken] til & slutte & vere sint pa den maten. Men
[sasken] er pa veldig mange mater to ar i fglelsene sine» (Forelder til informant 7). Ogsa i
samtalen mellom informant 3 og moren, tar moren utgangspunkt i barnet selv nar skal
forklare at sgskenet har vansker med a kontrollere fglelsene sine. Hun tar utgangspunkt i
hvordan informant 3 selv reagerer nar hun ikke far til noe, og bruker dette for & forklare
sgskenets atferd, «ogsa sann vi snakka om i gar sa er det det at tankene til [sgsken] han har

ikke like god kontroll pa det hele tida» (Forelder til informant 3).

5.3.3 Vanlig og uvanlig sgskenkrangel

Som nevnt tidligere er konflikter mellom sgsken noe som kan forekomme i alle
sgskenforhold, og rivalisering og sjalusi er vanlig (Lycke, 2010). Det som imidleritd skiller
vanlige sgskenkonflikter med de uvanlige sgskenkonflikten er nar ting eskalerer og det
forekommer aggressjon og vold (Amlund, 2015). Et sgskenforhold mellom et funksjonsfriskt
barn og et barn med alvorlig funksjonsnedsettelse kan sies a veere tosidig. Pa den ene siden
kan relasjonen preges av ulikehetene mellom dem, men pa den andre siden er de sgsken som
alle andre sgsken. A skille mellom hva som er hva er ikke alltid lett. | samtalen mellom

informant 5 og faren snakker de om dette.

F: og .. hva- kan du si noe om hva du tror .. eh, hva du tror, kan du si noe om hva du
tror forholdet mellom deg og [s@sken] er som er vanlig? Og hva som er pa grunn av at

[sasken] har asperger?

B: ja, hun bruker ofte a vaere ganske hyggelig av og til da
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F:ja
B: men ikke hele tiden

F: nei
B: for hun er ganske sliten

(..)

F: men sa nar det blir spesielt, det er nar?

B: nar aspergeren kommer

F: ja, og hva, hvordan merker du at det er forskjell pa de to tingene? Vanlig krangling-

B: at hun sparker meg virkelig hardt. (Forelder informant 5 og informant 5)

Denne dialogen viser at det a ha et sgsken med diagnose er todelt. Bror eller sgster er mer enn
diagnosen sin, men nar implikasjonene knyttet til diagnosen fremtrer kan rammene for
sgskenrelasjonen skifte dratisk. «[N]ar aspergeren kommer» (Informant 5) er en god
beskrivelse som de fleste som kjenner mennesker med autismespekterforstyrrelse vil kunne
kjenne seg igjen i. Utsagnet kan ogsa vitne om at Informant 5 forstar den voldelige atferden

saskenet viser som et anfall som er fglge av diagnosen og dermed ikke intendert.

Som figur 9 viser, kan man fra tanker om hvorfor sgskenet oppfarer seg slik det gjar, bade

finne eksempler pa at barn og foreldre snakker om hva dette far barnet til & fgle og hva som
eventuelt kan gjeres med situasjonen. Pilen mellom «dette faler jeg» og «dette kan jeg eller
andre gjere» viser at det i noen av samtalene veksler mellom diskutere mulige lgsninger og
hvordan disse lgsningene pavirker barnet falelsesmessig. Eksempel her er hva det gjer med
barnet nar barnet foreslar & holde seg unna sgskenet, «F: hvordan fales det at du ma drive a

holde pa sann? B: det fales nesten litt trist liksom» (Forelder informant 1 og informant 1).
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5.4 Dette faler jeg

Det tredje forskningssparsmalet er Hvordan reagerer foreldrene pa det barna forteller om
deres opplevelser? Gjennom transkribering og koding av materialet kom det imidlertid frem
at barna ogsa har sterke reaksjoner som er emnet under samtalene. Derfor gjeres det rede for
bade barn og foreldre. Avsnittet er delt i underavsnittene negative, positive og blandede
falelser. Det har veert sveert vanskelig a sette en delestrek mellom ulike utsagn, og ideelt sett
blir et skille kunstig. Med negative reaksjoner menes negative falelser knyttet til sgskenets
atferd og hvordan foreldrene forholder seg til disse negative opplevelsene. Med positive
reaksjoner menes positive falelser knyttet til samveeret med sgskenet og foreldrenes skryt av

barnet samt gnske om & vere der for barnet.

5.4.1 Negative falelser

Som nevnt tidligere kan det vare knyttet mange falelser til det a ha et sasken med alvorlig
funksjonsnedsettelse og det & oppleve at bror eller sgster utaver vold kan rokke ved den
grunnleggende tryggheten i barnets liv (Lycke, 2010 og Heltne & Steinsvag, 2011). Nesten
samtlige av barna i utvalget sier at de blir sinte, lei seg og trise, og redde av sgskenets atferd.
Informant 6 synes det er urettferdig. Om det a leke/ veere sammen med sgskenet sier
informant 1 at «jeg grater alltid pa slutten». Informant 2 blir veldig redd nar sgskenet
kommer med trusler, «jeg kjenner jeg er redd for at han lissom skal gjgre det». Far svarer her

at «ja. det skjgnner jeg jo det er ikke noe godt & kjenne pa det» (Forelder informant 2).

Tidligere forskning har vist at foreldre bekymrer seg for hvilke virkning utfordrende atferd
hos barn med alvorlig funksjonsnedsettelse kan ha pa deres funksjonsfriske sgsken (Griffith,
Hastings & Petalas, 2013). Mor til informant 3 gir uttrykk for at hun blir bekymret for hva
disse opplevelsene gjer med falelsene til barnet, og at hun forstar at barnet blir lei seg da det
ikke er greit at sgskenet blir sint pa barnet. Under denne samtalen grater ogsa mor nar hun
harer barnet fortelle og hun ufarliggjer denne graten,

jeg blir jo litt lei meg nar jeg harer at du ikke- at han ikke er snill med deg for det
synes jeg han skal veere .... Men jeg vet jo hva du mener, jeg ser jo ogsd at han eeh ikke ja, at

han slar og at han gar litt etter deg og gir deg skylda fordi han ikke klarte det han ville klare.
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Mhm .. det far han ikke lov til. Hm? Hmhm du, de far bare falle disse tarene fordi de er ikke
farlige. (Forelder informant 3)

Slik som far til informant 2, mgter ogsa moren til informant 4 mgter barnets redsel,

Nei, det jo pa en mate god grunn til & veere lei seg da og redd og forskrekket nar
det skjer sann ting da, for det det er ikke en vanlig ting egentlig. For barn, det er ikke sann at
alle barn har det sann hjemme hos seg. (Forelder informant 4).

A f& et barn med alvorlig funksjonsnedsettelse vil kunne pavirke en familie pa ulike mater
(Davis, 1995). Hvordan hvert enkelt familiemedlem takler situasjonen vil ogsa variere fra
person til person, hvor bade barn og foreldre vil kunne reagere forskjellig (Backmann, 2008).
Hverdagen med det barn med alvorlig funksjonsnedsettelse kan gi utfordringer som er
krevende & sta i, og som sliter pa de voksne (Connell, Halloran & Doody, 2014). Informant 5
er bekymret for at foreldrene krangler sa mye. Informant 7 sier at han har lyst til & stoppe
sskenet slik ikke at ikke foreldrene tar ham med inn pa et eget rom (her tolker jeg det som at
dette er noe som kan skje nar sgskenet utagerer), «F: mmhm, synes du det er falt? B: ja, det
ser du kanskje pa meg? F: ja, jeg ser det pa deg» (Forelder til informant 7 og informant 7).
Faren til informant 7 papeker ogsa at barnet innimellom far en grop i haken sin nar det
snakker, «da sa jeg ogsa atte du lissom begynt & fa litt sann hake som du har nar du nesten
skal begynne a grine» (Forelder informant 7). Denne haka er ogsa noe informant 7 selv
trekker frem nar de snakker om a ta med sgskenet inn pa eget rom, og sa ler de litt sammen
over den haka, «B: &, na er det p&'n igjen F: (ler) ja, n kommer'n igjen (ler) der kom

furtehaka igjen, ja» (Forelder informant 7 og informant 7).

5.4.2 Positive fglelser

Som nevnt tidligere er positive falelser knyttet til samveeret med sgskenet samt foreldrenes
skryt av barnet og gnske om a veere der for barnet. Det & veere en familie med et barn med
alvorlig funksjonsnedsettelse kan pavirke forholdet mellom foreldrene og de funksjonsfriske
barna i familien. Ofte kan dette samspillet veere sarbart (Mulroy et al, 2008). | dette tilfellet
sier nesten samtlige av foreldrene at det er bra at barnet forteller om hva det opplever sammen
med sgskenet og at de far snakket sammen om dette, «ja det litt viktig for meg og mamma a
vite om — om det skjer altsa sa det er det viktig at du sier til oss (...) jeg vil jo at du skal ha det

bra» (Forelder informant 5) (der dette ikke nevnes faller det ikke som en naturlig del av

55



samtalen mellom forelder og barn). @nsket om a stille opp for barnet og beskytte det kommer
ogsa frem, «du er veldig flink til & ordne opp sjel. Men jeg vil gjerne ordne opp for deg ogsa»

(Forelder informant 3).

Foreldre som lytter til barnet og mater dets bekymringer er viktig for barns utvikling og
trygghet (Killén, 2012).Informant 1 sier at hun fgler seg trygg nar det er voksne i narheten nar
hun er sammen med sgskenet. Nar gruppeleder spar informant 4 hvordan barnet synes det er a
snakke om at sgskenet slar sier barnet at «det er litt bra, det er litt bra & fa det ut» (Informant
4). Informant 7 sier et sted i samtalen at han passer pa sgskenet pa nar han ser at foreldrene er
slitne. Til dette svarer far at det er koselig gjort av barnet, men at barnet skal tenke pa seg selv
og at barnet ikke ma tenke at det er dets skyld hvis sgskenet blir sint. «du skakke veare noe

sann stetfanger for for meg og mamma for a si det sann» (Forelder informant 7).

5.4.3 Blandede fglelser

Tidligere forskning har vist at sgsken til barn med alvorlige funksjonsnedsettelser ofte
opplever blandene falelser overfor sgskenet sitt. Disse blandede falelsene bestar av frykt for
sgskens sinne, bekymring over sgskens helse og kjerlighet overfor sgskenet (Benderix &
Sivberg, 2007 og Lycke, 2010). Flere av informantene i denne studien uttrykker bekymring
knyttet til sgskenets velvaere og kjerlighet overfor sgskenet. Informant 1 forteller:

«det er liksom sann at jeg faler meg litt redd hele tiden men det er ogsa gay» (Informant 1).
Informant 7 sier at han er misunnelig pa andre barn samtidig som han synes synd pa sgskenet,
«han er jo fortsatt lillebroren min» (Informant 7). Samtidig som sgsken til barn med alvorlige
funksjonsnedsettelser kan oppleve blandede falelser, vil disse sgsknene ogsa kunne oppleve at
sgskenets atferd unnskyldes med barnets diagnose. Bade at de selv finner denne forklaringen
og/eller at voksne gjar det (Dellve, 2009a og Dellve, 2009b). Her understreker blant annet
Jordan (2013) at diagnosen ikke skal veaere noe hvilepute for barnets atferd. Det at barn
opplever at sgskenets oppfarsel unnskyldes pa grunn sykdom kan gjere at barnet faler de ikke
kan bli sint pa sgskenet sitt eller si «stygge ting» om det. De kan ogsa kvie seg for a fortelle
foreldrene om ting som plager dem da de voksne har nok a tenke pa (Davis, 1995 og Gath,
1992). Til tross for dette virker det som om informantene i denne studien terr a sette ord pa
hva de fgler og at foreldrene lar barna uttrykke seg fritt. Informant 6 forteller at hun oppfatter
sgskenet som slem, «jeg tenker jo fgrst at han er slem da» (Informant 6). Det virker ogsa som

foreldrene er bevisste pa a bekrefte barnets uskyld i det som skjer med sgskenet (se avsnitt
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5.3). Blant annet sier mor til informant 3 «Selv om det ikke er din skyld, selv om det er pa en
mate hans frustrasjon fordi han ikke far til det han vil pa spillet sa er det ikke greit. Sa det er
jeg helt enig med deg» (Forelder informant 3). Denne apne samtalestilen kan ha sammenheng
med Sgskenprosjektes oppbygning og gkter som familiene er med pa. | safall vil det kunne

bidra til en bedre kommunikasjon mellom foreldre og barna.

Sgsken til barn med alvorlige funksjonsnedsettelser vil ofte kunne fa en omsorgsrolle overfor
bror eller sgster, eller ved a hjelpe foreldrene. Eksempel pa a hjelpe foreldrene kommer som
nevnt frem under samtalen mellom inforamant 7 og faren, hvor faren understreker at barnet
ikke skal vere noen stgtfanger for ham og moren. A ta en omsorgsrolle overfor sgsken
inneberer ogsa gkt bekymring for hvordan sgskenet har det og sgskenets fremtid (Frambu,
2001 og Gath, 1992). Informant 7 sier at han synes synd pa sgskenet, uten & utdype dette
videre. Informant 2 trekker frem at han tror at sgskenet ikke har det noe bra, “hver dag pd
skolen sda bare foles det ut som om han er deppa ndr han gdr pd rommet og jeg ser det”
(Informant 2). Mens informant 4 gir uttrykk for at han skulle gnske sgskenet hadde flere

venner da dette kunne gjort at sgskenet hadde det bedre.

5.5 Dette kan jeg eller andre gjare for at ting skal bli
annerledes

Nevnes det eksempler pa mestringsstrategier i lgpet av samtalene mellom barn og
foreldre? Om ja, hvilke og hvordan? Disse mestringsstrategiene kan veere knyttet bade
til barnas forklaringer pa hva som skijer, og det handlingsrommet som foreldrenes
reaksjoner gir eller ikke gir. Her vil jeg ta utgangspunkt i barnas konkrete eksempler, og
tolke dette i lys av Richard Lazarus og Susan Folkmans teori om mestring og ulike
former for mestringsstrategier (se ogsa figur 1). Etter Lazarus og Folkman vil det bli
delt mellom problemfokuserte mesteringsstrategier og falelsesfokuserte
mestringsstrategier. Under kodingen av materialet kom det frem at problemfokuserte
mestringsstrategier forekom hyppigst blant informantene, men det var ogsa tilfeller av
falelsesfokuserte mestringsstrategier. Mestringsstrategiene er knyttet til at foreldre og
barn snakker om hvordan de kan endre eller bedre situasjonene barna skulle gnske var

annerledes. Ordet mestring blir eksplisitt aldri nevnt i materialet.
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5.5.1 Problemfokuserte mesteringsstrategier

Som nevnt tidligere er problemfokuserte mestringsstrategier stratgier hvor man forsgker a
lgse selve problemet (Kvello, 2015). Dette fordrer at man tenker lgsningsorientet. Et problem
kan lgses pa mange ulike mater. I det fglgende vil det gjares rede for tre temaer som gikk
igjen i det transkriberte materialet, 1) holde seg unna 2) komme til foreldrene, 3) snakke
direkte til sgskenet og sgskensamarbeid 4) bruk av familiens sosiale nettverk.

Holde seg unna

En gjennomgang av det transkriberte materialet viser at alle informantene utenom informant 1
nevner det 4 holde seg unna sgskenet som en lgsning, «F: hva pleier du & gjer da nar, hvis du
blir redd, hva kan du gjgre da? B: eh, holde meg unna» (Forelder informant 4 og informant
4). Hos informant 2,4 og 7 er dette det eneste lgsningsforslaget som kommer frem. | noen av
tilfellene er ogsa foreldrene enig i at det er lurt av barnet a trekke seg litt unna,

F: kanskje du kan gjare litt motsatt av og til at du er lissom i samme rom som ham
og sann og du skjgnner at han er i darlig humgr sa kanskje du kan la vaere a gjgre sanne ting
sann at du kan komme deg ut og far vert i fred og ikke bli ang- sann at han kommer pa deg?
(...) kanskje av og til sa er det litt lurt & veere litt lur sdnn at du lissom kan slippe unna han litt
og stikke av.

B: pappa, det er alltid lurt & veere lur (Forelder informant 7 og informant 7).

Det & holde seg unna nar sgskenet er sint eller er i fare for a bli sint er saledes en
unngaelsesteknikk. Ved & holde seg unna oppnar barnet & slippe a fa kjeft eller bli slatt av et
sint sgsken. Det gjegr imidlertid ikke noe med selve problemet som er sinnet til sgskenet. Som
moren til informant 3 sier: «man kan ikke veere skyld i noen ting bare fordi man er der. (...)
Det er bra du skjgnner at det ikke er riktig av han a bli sint for sann» (Forelder informant 3).
Nar denne er plassert under problemfokuserte mestringsstrategier og ikke fglelsesfokuserte
mestringsstragegier er det fordi barnet fysisk holder seg unna sgskenet. Det er ikke snakk om
a ikke tenke pa situasjonen eller utsette en avgjerelse, som typisk vil vaere en

unngaelsesstrategi innen falelsesfokuserte mestringsstrategier.
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Det ligger omfattende kognitive vurderinger til grunn for de mestringsstrategiene en person
kommer frem til. Ved & gjare en kognitiv vurdering, foretar man en evalueringsprosess hvor
man kategoriserer hendelser og deres mulige utfall med hensyn til ens eget beste. En situasjon
ma farst vurderes som skadende, truende eller som en utfordring (primeer vurdering), far man
sa kan vurdere hvordan man skal klare & takle situasjonen (sekundaer vurdering) (Lazarus &
Folkman, 1984). Jeg vil vaere forsiktig med a komme med pastander om hvordan
informantene vurderer sine situasjoner da materialet ikke gir grunnlag for dette. Det er likevel
klart av alle informantene har foretatt en slik kognitiv vurdering av situasjonene de opplever
sammen med sgskenet, bevisst eller ubevisst. Et eksempel pa kognitiv vurdering, som ogsa
viser at den primare og sekundare vurderingen virker sammen er denne samtalen:

«F: Hva tenker du da?

B: eehm, okey greit, da gar jeg litt- da gar jeg et annet sted

F: ja, da tenker du at du ma beskytte deg litt da?

B: ja (ler litt)» (Forelder informant 3 og informant 3).

Her er barnets lgsning a ga vekk fra sgskenet, altsa svaret pa «hvordan kan jeg takle denne
situasjonen?» (sekundeer vurdering). Ved a bekrefte behovet for a beskyttte seg, kan det
tenkes at barnet oppfatter situasjonen med sgskenet som truende. Som nevnt er det ikke alltid
et tydelig skille mellom det & oppleve en situasjon som en trussel eller utfordring (Lazarus &
Folkman, 1984). Det kan ogsa tenkes at barnet ikke opplever situasjonen som en direkte

trussel, men som en utfordring det kan takle nettopp fordi det kan trekke seg unna.

Som figur 9 viser er det ofte en sammenheng mellom lgsningsforslag og falelser. Ofte sparr
foreldrene hvordan barnas lgsningsforslag, som for eksempel det & holde seg unna sgskenet,
far barnet til a fale seg. Her uttrykker det fleste barna at det gjgr dem litt trist da de ogsa har

lyst til & veere sammen med sgskenet. Dette viser hvor komplekse disse sgskenrelasjonene er.

Komme til foreldrene

Som et motstykke til & holde seg unna sgskenet er det mange av foreldrene som understreker
hvor viktig det er at barnet kommer til dem og sier i fra nar sgskenet er sint, «[N]ei, du, da da
tror jeg vi ma si det sann at du far gi beskjed hvis det skjer for det er ikke — det skal ikke veere
sann» (Forelder informant 5).

[M]en for at jeg skal vite hvordan du har det nar han gjgr sann sa er det sa viktig at

du sier ifra. Du ma ikke tenke pa at du gjgr meg lei meg eller noe sann fordi jeg vil jo at
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begge bade du og [sesken] skal ha det bra og da ma vi jo snakke sammen. Det er sa viktig &
fortelle meg hvordan du har det og og hvert fall de gangene du ikke synes at det er noe greit

at han tuller med deg. De gangene er det kjempeviktig at du sier ifra. (Forelder informant 3).

Dette kan henge sammen med at foreldrene synes det er feil at det ene barnet skal matte vike
for det andre, nar det ikke har skyld i det som skjer. Samtidig som det ogsa vitner om at
foreldrene er opptatt av deres rolle som voksne omsorgspersoner, «han sa ma jo lere det, a fa
kontroll over seg sjglv nar han blir sint sa vi ma bare hjelpe han, eller vi voksne ma hjelpe
ham til det» (Forelder informant 3). Det virker nemlig som det er mange av informantene som
frem til samtalen ved Frambu ikke har sagt i fra til foreldrene nar sgskenet blir sint. | hvertfall

ikke sa ofte som situasjonene faktisk forekommer,

F: Kan du si ifra til noen da eller?

B: ikke nar dere ikke er hjemme, men nar dere er hjemme sa gjere jeg ofte det

F: du gjer det? Hva sier du til oss da?

B: eeh, mmh, jeg sier sann derre ... nei jeg kan ikke huske at- jeg kan ikke huske det, men jeg

vet at jeg har gjort det en gang. (Forelder informant 3 og informant 3).

Det at barna ikke sier i fra til foreldrene sine kan veere fordi er redde for & gi foreldrene enda
flere bekymringer og ikke vil veere til bry (Davis, 1995 og Drew & Hardman, 2007). Derfor er
det viktig at foreldrene oppfordrer barna til & komme til dem, og la dem stille opp for barna.
Hvilke mestringssressurser barn og ungdom har til radighet vil i stor grad avhengig av barnets
eller ungdommens alder (Aldwin, 2012). Informantene i dette utvalget er mellom 8 og 16 ar,
og slik sett er det a forvente en forskjell i hvilke ressurser informantene har a benytte seg av.
Det er imidlertid ikke mulig & vite den ngyaktige alderen til den enkelte informant. Familien,
og da serlig foreldrene, vil uansett vaere en viktig ressurs for de yngeste i utvalget (Folkman
et al, 1986).
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Snakke direkte til sgskenet og sgskensamarbeid

En annen lgsning som noen av informantene trekker frem er det a snakke dirkete til sgskenet.
Informant 3 sier stopp til sgskenet, «F: hva sier du til han da? B: stopp F: & sa bra! Harer
han pa deg da? B: jo, noen ganger» (Forelder informant 3 og informant 3). Mens informant 1
sier at hun noen ganger spgrr sgskenet om lov fgr hun gjer det eller det. Informant 5 er den
eneste som sier at hun krangler og tar igjen med sgskenet. En av bekymringene til informant 5
var at foreldrene kranglet sa mye. Under samtalen kommer det frem at informant 5 tenker

problemfokusert ogsa i forhold til dette hvor hun samarbeider med sgskenet,

B: ja, jeg og [sesken] fant pa en lur mate at vi skulle bare ikke bry oss om hva vi hgrte
eller hva vi gjorde eller noe og sa skulle vi bare ligge der og sove sann at dere fikk vaere opp
og sant F: vet du hva, det forsto jeg da jeg kom inn, og det synes jeg var kjempelurt. For nar
vi kom inn igjen etter & ha tatt en titt pa de andre romma sa var du og [sgsken] helt stille og
da skjente jeg at dere hadde avtalt at dere skulle vere stille B: (kremter) F: og da synes jeg
du gjorde en kjempejobb med & a a finne en god en god mate & lgse det pa B: mhm.

(Informant 5 og forelder informant 5).

Dette viser at noen av informantene bade konfronterer sgskenets atferd og forsgk pa a
kommunisere med sgskenet for a unnga at sgskenets utagerer. Som sitatet over viser,
samarbeider informant 5 og sgskenet noen ganger for at krangelen mellom forelderene skal ga
over. Informant 7 viser ogsa til et eksempel med problemlgsning knyttet til utnytte saskenets
sinne for a faktisk oppna det barnet gnsket a fa utrettet — i dette tilfelle lase en dar, «B: han
gikk med romngkkelen uten at jeg hadde fatt 1ast : jaha

B: sa matte jeg fa ham til & fa anfall for at han skulle for at han skulle ga tilbake igjen”’

(Informant 7 og forelder informant 7).

Mor spgrr hva informant 1 kan gjgre de gangene hun og sgskenet er alene for at sgskenet ikke
skal angripe.

B: da kan jeg preve a fa han til & fa sa mye vilje som han vil F: jaa, synes du det
blir rettferdig da? B: ja ... hvis det betyr at jeg ikke far vondt sa er det rettferdig. (Informant 1
og forelder informant 1). Informant 1 velger her & lgse den vanskelige situasjonen med & gi

sgskenet viljen sin. Dersom dette gjentar seg til stadighet og blir et mgnster, vil dette kunne
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veere en frargvelse av informant 1 sin handlingsfrihet og slik sett en mate for sgskenets a styre
barnets atferd slik det passer sgskenet. Nar informant 1 ogsa sparr sgsken om lov til & gjare
ulike ting, underbygger dette risikoen for at informant 1 kan bli kontrollert av sgskenet. Dette
kan isafall veere et eksempel pa at sgskenets voldelige og utforende atferd farer til en ubalanse
i maktrelasjonen mellom sgskene, hvor sgskenet med diagnose er den dominante (Isadal,
2000).

Bruk av familiens sosiale nettverk

Som nevnt tidligere knyttet mestring og mestringsstrategier til en persons mestringssressurser.
Disse ressursene kan deles inn i sosio-gkologiske og personelige ressurser (Lazarus &
Folkman, 1984 og Folkman, Lazarus, Gruen & DeLongis, 1986). Materilet som ligger til
grunn for denne studien er av slik art at det ikke gir grunnlag for & uttale seg om
informantenes personlige mestringsressurser. Derimot finnes det ulike eksempler som
illusterer bruk av sosio-gkologiske mestringsressurser, da bruk av barnets eller familiens
sosiale nettverk. Informant 1 sitt gnske var at sgskenet skulle veere mer sammen med henne,
men at sgskenet ikke skulle angripe henne sa ofte nar de var sammen. Som forslag til hvordan
man kan ordne dette sier informant 1 «jeg tenker atte kanskje vi kan leke litt mer sann fredelig
og ikke at han angriper sa mye». Fredelige leker er er spill og liknende hvor det ikke blir noen
tapere.

F: ja. fordi hvorfor tenker du at ingen skal tape? B: fordi at liksom hvis det blir

meg sa er det ikke sa ille men hvis [sgsken] taper sa kan han bli veldig sint .. han blir jo
ganske sint av sanne smating fordi han har asperger F: ja. han liker ikke sa sarlig godt &
tape. (Forelder informant 1 og informant 1)

Som nevnt tidligere faler informant 1 seg tryggere om det er en voksen sammen med henne
og sgskenet, fordi «det gjer liksom ikke at han kan angripe sa mye» (Informant 1). Her
snakker mor og barn sammen om hvem denne voksne skal veere,

F: trenger det & vaere meg eller pappa eller kan det like godt veere noen andre?

B: det kan veere noen andre

F: hvem da?

B: vet ikke, [damenavn] eller [annet sgsken] eller noe sann (Forelder informant 1 og

informant 1).
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Barnet synes altsa at det ikke trenger & veere foreldrene som er samme med dem. Det fremgar
ikke av samtalen hvem «damenavn» er, men det er narliggende a tro at det er neer slektning

eller venn av familien.

Informant 6 at hun kan «B: dra til venner (...) eller ga meg en tur» (Informant 6) tillegg til &
holde seg unna sgskenet. Dette er et eksempel pa at barnet brukes sitt eget sosiale nettverk
som en ressurs for 4 takle situasjonen hun er i. Denne delen av samtalen mellom informant 6
0g moren er ogsa et godt eksempel pa det figur 9 viser, at lgsningsforslag og falelser kan
henge sammen, «F:Kan det gjere om litt pa hvordan du fgler deg da? B: ja. Faler meg glad,

bedre» (Informant 6 og forelder informant 6).

Det finnes ogsa eksempel pa bruk av kommunalt stetteapperat i en av samtalene.
Moren til informant 4 kommer med forslag til at de skal bruke timene de har
vernepleier/sykepleier hjemme hos seg bedre, at informant 4 skal fa veere med & bestemme

hvordan denne tiden skal brukes,
F: Er det noe du vil at at, sann hvis vi tenker pa morgningene da, er det noe, da er jo

[navn pa vernepleier/sykepleier] der ogsa i tillegg til oss. Er det noe du vil at jeg gjere

sammen med deg som gjer at det blir bedre? (Forelder informant 4).

Informant 4 svarer imidlertid ikke pa dette. Likevel viser sparsmalet til mor at den
kommunale stgtten som familier til barns med alvorlige funksjonsnedsettelser far, kan veare
av stor betydning for ikke bare det syke barnet, men familien som helhet (Benderix &
Sivberg, 2007). Ved a fa slik statte av fagpersoner/helsepersonell far foreldrene frigitt tid som
de kan vie til de funksjonsfriske sgsknene.

5.5.2 Fglelsesfokuserte mestringsstrategier

Som nevnt tidligere er folesesfokuserte mestringsstategier strategier som skal endre den
subjektive opplevelsen av problemet/situasjonen man star overfor (Kvello, 2015).
Falelsesfokuserte mestringsstrategier var ikke like godt representert i materialet, og hos

informant 4,5, 6 og 7 forekommer det ikke. Likevel forekommer tilfeller som
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presenteres under temaene 1) regulering av egne folelser 2) tenke positivt og 3) snakke

med sgsken.

Regulering av egne faglelser

En form for falelsesfokusert mestringsstrategi kan vere a regulere sine egne falelser knyttet
til situasjonen man befinner seg i (Lazarus & Folkman, 1984 og Lazarus 2006). Informant 1
sier at hun ofte holder fglelsene inne i seg og ikke viser at hun blir sint nar hun er sammen
med sgskenet, «for da kan det gjare at han blir sint og da er det ikke ofte jeg som star der og
er sint mens han ligger og grater» (Informant 1).

Informant 3 nevner ogsa et eksempel pa regulering av falelser nar hun sier at hun skjuler
irritasjonen sin,

0 00

B:[s]ann derre at sier jeg noen ganger inni meg &aa han er sa dum.
F: mhm, det skjenner jeg. Det er sa dumt, dumt at han gjgr det. Mhm. Hva skulle du gnske at
han gjorde istedenfor ?
B: sagt ifra, i stedet for a sla meg eller jeg skulle gnske at han ikke gjorde det (Informant 3 og
forelder informant 3).

Dette kan bade vere en form for regulering av egne falelser, men ogsa et tegn pa
undertrykkelse av egne falelser i frykt for sgskenets reaksjoner pa dem. Hadde det veert
tilfelle at barnet regulerte fglelsene sine slik at hun selv faler seg bedre i ettertid, ville dette
kunne veert en heldig mestringsstrategi. Informant 1 svarer imidlertid at dette ikke er tilfellet
nar moren sperr hvordan det fgles & matte holde alt inni seg,

det fales nesten litt trist liksom at man bare ma sitte der ogsa er det ogsa sitter
man der er det kan han utrykke sinne sitt s& mye han vil nesten men jeg ma sitter der og holde

det inne hele tiden. (Informant 1)

Tenke positivt

A tenke positivt er ogsa en lgsning informant 1 trekker frem nar hun ma takle & holde alt sinne

inne i seg,
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F: men hvordan fgles det da 4 sitte hele tiden & matte tenke pa atte nd ma ikke jeg
bli sint og jeg ma ikke vise det & sann ? B: jeg vet nesten ikke helt hvordan jeg skal si det det
er ne- man det liksom sann at man bare far lyst til & gdelegge det som man har brukt lang tid
pa men man har jo ogsa jobbet med det selv som gjar at (mumler utydelig) sa da prever jeg a
fa ned sinne med hvor gay vi har det liksom og tenke pa det positive med det. (Forelder

informant 1 og informant 1).

Snakke med sgskenet

A snakke med andre om hva man fgler eller har det er en form for falelsesfokusert
mestringsstrategi (Lazarus & Folkman, 1984). Informant 2 foreslar at han og sgskenet burde
bli flinkere til & snakke sammen,

B: jeg burde snakke litt mer og komme litt ned F: tror du det hadde gjort at han
blitt mindre sinna og sann da eller? B: ja og at vi lissom prata om hva som hadde skjedd, for
det fales som om han ikke har det sa veldig bra. (Informant 2 og forelder informant 2)

Dette kan imidlertid ogsa kunne vurderes som en problemfokusert mestringsstrategi, hvis
hensikten er a snakke sammen for & lgse problemet heller enn & fa delt falelsene sine med
noen. Dette viser hvor vanskelig det kan vaere a skille de ulike mestringsstrategiene fra
hverandre. Et annet eksempel som handler om det & snakke med sgsken, og som viser at
problem- og folelsesfokuserte mestringsstrategier kan veere tett knyttet er dette utsnittet fra
samtalen mellom mor og informant 3,

F: tror du det hjelper & si ti han atte det er ikke min skyld ?
B: jeg vet ikke. Det har jeg ikke prgvd
F: jeg er ikke sikker pa om det hjelper for nar man blir sint sa vil man kanskje ikke hgre at
man tar feil. Kanskje man bare blir mere sint da?
B: ja
F: jeg tror det er lurt & ga bort

B: ja
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5.6 Alder og mestring

Et barns alder vil pavirke hvordan barnet foretar vurderinger av en situasjon og pa grunnlag
av dette velger a handle (Thuen, 2008 og Skinner & Zimmer-Gebeck, 2009 ref i Aldwin,
2012). Barna i dette utvalget er mellom 8 og 16 ar, men hvilken alder hver enkelt informant
har er usikkert. At sd mange av informantene velger & holde seg unna sgskenet kan tyde pa at
mange av informantene er i nedre alderssikte. Dette kan knyttes til informant 2 sitt utsagn om
at sgskenet er mye starre og sterkere enn ham. Som det fglger av de tidligere avsnittene, er det
imidlertid flere av informantene som ogsa viser mer avanserte former for mestringsstrategier,
som blant annet & ga til venner (sgke statte utenfor nermeste familie), a tenke positivt eller
gnske om & snakke med sgskenet om hvordan sgskenet har det og hvordan barnet selv har det
(se sitat under ulike tidligere avsnitt). Dette viser en reflektert og mer moden form for
mestringsstrategier (Aldwin, 2012). Tidligere er det blitt nevnt at det kan veaere forskjeller
mellom kjgnn og bruk av mestringsstrategier og mestringsressurser (Hampel & Pettermann,
2006 og Lynch et al, 2007 og Horton, 2002) Dette vil det ikke bli sagt noe om i denne studien

da dette utvalget er sveert lite og kjgnnene ulikt fordelt.

5.7 Risiko- og beskyttelsesfaktorer

Som nevnt tidligere skilles det ofte mellom ulike risiko- og beskyttelsesfaktorer knyttet til
barns utvikling, hvor dette er faktorer man kan knytte opp til mestring og mestringsressurser.
Mens risikofaktorer gker faren for en uheldig utvikling, vil beskyttelsesfaktorer minske denne
sjansen til tross for at barnet blir utsatt for negative pavirkninger (Kvello, 2015 og Ogden,
2008). A ha en bror eller sgster med en alvorlig funksjonsnedsettelse kan i seg selv vere en
risikofaktor for barns utvikling (Griffith, Hastings & Petalas, 2013). Beskyttelsesfaktorer kan
knyttes til individet selv og til omgivelsene (Kvello, 2015 og Ogden, 2008). Som det kommer
frem av tidligere avsnitt nevnes det flere eksempler pa beskyttende faktorer under samtalene
mellom informantene og deres foreldre. For det farste er stgttende foreldre en sveert viktig
beskyttende faktor (avsnitt 5.4.2) (Kvello, 2012 og Killén, 2012). I tillegg vil det a dra til
venner (informant 3), tenke positivt (informant 1) og ha voksne rundt seg (informant 1) veere
gode beskyttende tiltak. Risiko- og beskyttelsesfaktorer nevnes kort da det er viktig
sammenheng med mestringssressurser. Det vil ikke bli gjort videre rede for da dette faller

utenfor problemstillingens rammer.
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6 Avslutning

Problemstillingen for denne masteroppgaven har vart “Hva forteller barn om det a bli utsatt
for vold og utfordrende atferd av bror eller saster med diagnose? . | det fglgende vil det gjort
rede for hovedfunnene, som vil bli presentert etter forskningssparsmalene nevnt i avsnitt 1.2.
Deretter vil det falge en konklusjon hvor jeg prave a svare pa oppgavens problemstilling.
Tilsutt vil det kort blir gjort rede for implikasjon og videre forskning.

6.1 Hovedfunn

Hvilke ord bruker barna om sgsknenes voldelige atferd nar de forteller?

En gjennomgang av det transkriberte materialet samt ved hjelp av ordsgk i Word, viser at
ordene barna bruker nar de snakker om sgskenes voldelige atferd er sint (da ogsa ulike
grader: kjempe-, veldig), sla, sparke, anfall, angripe, true. Ord som vold og voldelig blir aldri
eksplisitt brukt.

Hvilke forklaringer har barna pa hvorfor sgskenet oppfarer seg voldelig?

Forklaringene som barna gir knyttes bade til sgskenets diagnose, og til ting sgskenet ofte
holder pd med nar det blir sint, om for eksempel PC- og TV-spill. Det er ingen av barnet som
tror det er deres skyld at sgskenet blir sa sint, noe ogsa foreldrene er flinke til & understreke.
Nar det gjelder forklaringer pa hvorfor sgskenet blir sa sint, slar og sa videre, er foreldrene
veldig flinke til 2 mgte barna sine med begrunnelser som tar utgangspunkt i ting som er kjent

for barnet.

Hvordan reagerer foreldrene pa det barna forteller om deres opplevelser?

Som nevnt kom et det frem under gjennomgangen av materialet at ogsa barna fortalte om sine
falelser knyttet til de voldelige opplevelsene med sgskenet. Under nesten samtlige samtaler er
fokuset pa barnets falelser, da dette fremstar som viktig for foreldrene. Dette har det blitt gjort
rede for under kapittel 5, og det vil derfor kun vare foreldrenes reaksjoner som blir gjort rede

for i det fglgende.
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Foreldrene snakker lite eksplisitt om hvordan de reagerer pa det barna forteller. Likevel
kommer det frem under samtalene hvordan foreldrene oppfatter dette. De fleste foreldrene
mgter barna med forstaelse pa hvorfor det er redd eller lei seg, og pa de gnskene de har om
hva som skulle veert annerledes. Foreldrene ser at barna har det vanskelig og at det kan veere
krevende for barna a snakke om dette. Det er flere foreldre som understreker hvor viktig det er
at barnet kommer til dem og sier i fra nar sgskenet blir sint og slar. En mor grater ogsa fordi
hun blir lei seg for det barnet forteller. Samtidig som denne moren grater ufarliggjer hun grat
pa en veldig fint mate og apner saledes opp for at bade voksne og barn skal vise falelser.

Hva skulle barnet gnsket var annerledes?

@nskene som barna kommer med er alle knyttet til saskenet diagnose, pa en eller annen mate.
Noen av barna sier dirkete at de skulle gnske at sgskenet ikke hadde diagnosen, andre gnsker

at sgskenet skal slutte a true, sla eller veere sint. Det er ogsa tilfeller som kan skildres som en

falge av sgskenets diagnose, nemlig gnskene om at familien ikke krangler sa mye, og at

barnet ikke skal fa skylden for sa mye.

Nevnes det eksempler pad mestringsstrategier i Igpet av samtalene mellom barn
og foreldre? Om ja, hvilke og hvordan?

Det nevnes flere eksempler pa mestringsstrategier i lgpet av disse samtalene, men ordet
mestring nevnes aldri eksplisitt. Foreldre og barn snakker om lgsninger og “hva som kan
gjores for at...”. Det nevnes eksempler pa bade problemfokuserte mestringsstrategier (holde
seg unna, si stopp, fortelle foreldre) og folelsesfokuserte mestringsstrategier (tenke positivt,

regulere egne falelser).

6.2 Konklusjon

“Hva forteller barn om det d bli utsatt for vold og utfordrende atferd av bror eller soster med
diagnose?”" | denne studien forteller barna om a bli slatt, sparket, angripet og/ eller truet. De
forteller om sgsken som ofte blir svert sinte og som lar aggressjonen ga ut over dem, enten
fordi de er mindre eller fordi de tilfeldigvis var pa feil sted til feil tid. Barna forteller om &
veere redde og lei seg. Noen er bekymret fordi foreldrene krangler mye. Det fortelles ogsa om
bekymring knyttet til hvordan sgskenet har det: at sgskenet virker deppa eller at sgskenet har

fa venner. Barna forteller om lgsninger de har for & bedre situasjonen nar sgskenet blir sint.
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Men, barna forteller ogsa om a oppleve trygghet nar voksne er i naerheten, og om glede over a
veere sammen med sgskenet de gangene det gar bra. Noen av barna sier ogsa at det er godt &
fa snakket ut med foreldrene om dette, og veldig mange av familiene (barn og forelder) blir
enige om a fortsette a snakke sammen om dette etter at de kommer hjem fra etter

familiekurset er over.

Dette er hva de syv barna som denne studien baserer seg pa forteller. Det er imidlerid viktig a
understreke at dette er et lite utvalg som ogsa er begrenset da utvalget ikke ivaretar en
variasjon av blant annet kjgnn- og aldersfordeling (se avsnitt 4.3).

6.3 Implikasjoner og videre forskning

Funnene fra denne studien kan veere aktuelle for flere ulike grupper, som blant annet foreldre
med barn med alvorlige funksjonsnedsettelser, sgskent til barn med alvorlige

funksjonsnedsettelser og fagfolk som jobber med disse barna.

Som nevnt baserer disse funnene seg pa hva syv barn forteller foreldrene sine under samtaler i
regi av kurs ved Frambu eller NevSom (Autismeenheten). Dette er et sveert lite og begrenset
utvalg, og det er mange fortellinger som ikke kan representeres av dette utvalget. Studien er
imidlertid preget av at dette er frie fortellinger slik at det barna forteller ikke er pavirket av

intervjuspgrsmal og liknende.

For videre forskning hadde det veert veldig interessant & undersgke om det finnes ulikheter i
funksjonsfriske sgskens fortellinger knyttet til for eksempel alder eller kjgnn, da kanskje
innen en og samme familie. Videre hadde det veert interessant a fa observert barna og

foreldrene nar de snakker om sgskene for a se samspillet mellom dem.
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Vi viser til sgknad om prosjektendring datert 18.11.2016 og e-post datert 30.11.2016 for
ovennevnte forskningsprosjekt. Sgknaden er behandlet av leder for REK sgr-gst D pa
fullmakt, med hjemmel i helseforskningsloven § 11.

Endringen innebarer:

- Erik Veum, Andrine Parken, Therese Waggestad, Ingrid Lind Aase, Ane Amalie
Jensdatter Bull er nye prosjektmedarbeidere, og deres masteroppgaver er innenfor
prosjektets opprinnelige formal.

Vurdering

REK har vurdert den omsgkte endringen, og har ingen forskningsetiske innvendinger til
endringen slik de er beskrevet i skjema for prosjektendring

Vedtak

REK godkjenner prosjektet slik det na foreligger, jfr. helseforskningsloven § 11, annet ledd.

Godkjenningen er gitt under forutsetning av at prosjektet gjennomfares slik det er beskrevet
i seknad, endringssgknad, oppdatert protokoll og de bestemmelser som falger av
helseforskningsloven med forskrifter.

Klageadgang
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REKs vedtak kan paklages, jf. forvaltningslovens § 28 flg. Eventuell klage sendes til REK

ser-gst D. Klagefristen er tre uker fra du mottar dette brevet. Dersom vedtaket opprettholdes

av REK sgr-gst D, sendes klagen videre til Den nasjonale forskningsetiske komité for
medisin og helsefag for endelig vurdering.

Vi ber om at alle henvendelser sendes inn pa korrekt skjema via var saksportal:
http://helseforskning.etikkom.no . Dersom det ikke finnes passende skjema kan
henvendelsen rettes pa e-post til: post@helseforskning.etikkom.no.

Vennligst oppgi vart referansenummer i korrespondansen.

Besgksadresse: Telefon: 22845511 All post og e-post som inngar i Kindly address all mail and e-mails to
Gullhaugveien 1-3, 0484 Oslo E-post: post@helseforskning.etikkom.no saksbehandlingen, bes adressert til REK the Regional Ethics Committee, REK
Web: http://helseforskning.etikkom.no/ sar-gst og ikke til enkelte personer ser-gst, not to individual staff

Med vennlig hilsen

Finn Wislgff
Professor em. dr. med.
Leder
Leena Heinonen
radgiver

Kopi til: kjetil.orbeck@frambu.no
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Vedlegg 2: Svar fra NSD

9.1.2017 Sparsmal vedrgrende innmelding av masteroppgave(prosjekt) til dere (NSD: sak 201600364 dokument nr 70) - Yahoo
Mail

Spersmal vedragrende innmelding av masteroppgave(prosjekt) til dere (NSD: sak 20160036  Torsdag 5. januar 2017 12.29
4 dokument nr 70)

Fra: "Marie Schildmann" <marie.schildmann@nsd.no>
Til: andrineparken@yahoo.no

Kopi: postmottak@nsd.no

Hei, og beklager at du ikke har fatt svar tidligere.

Slik jeg oppfatter deg er selve behandlingen av personopplysninger allerede gitt behandlingsgrunnlag i
helseforskningsloven. Ditt masteroppgave inngar som del av forskningsprosjektet som er godkjent av REK, og det vil
derfor ikke veere ngdvendig for deg & melde behandlingen av personopplysnigner til NSD.

Marie Strand Schildmann

Seniorradgiver | Senior Adviser

Seksjon for personverntjenester

| Data ProtecRon Services T:

(+47) 55 58 31 52

NSD — Norsk senter for forskningsdata AS | NSD — Norwegian
Centre for Research Data Harald Harfagres gate 29, NO-5007
Bergen

T: (+47) 5558 21 17

postmoflxak@nsd.no www.nsd.no

https://mg.mail.yahoo.com/neo/b/message?sMid=7&fid=Inbox&fidx=1&sort=date&order=down&startMid=0&filterBy=&.rand=436
827069&midIndex=7&mi...
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Vedlegg 3: Min henvendelse til NSD

9.1.2017 Sparsmal vedrgrende innmelding av masteroppgave(prosjekt) til dere - Yahoo Mail

Spersmal vedrgrende innmelding av masteroppgave(prosjekt) til dere Tirsdag 6. desember 2016 16.15

= "andrine parken" <andrineparken@yahoo.no>
Ti. personvernombudet@nsd.no

kopi: Mats.granlund@ju.se

Blindkopi: n n

men

1 K | ast ned

79KB

Informasjo
nom
vedtak.pdf

Lagre

Hei

Jeg studerer spesialpedagogikk ved Universitetet i Oslo, og skal fra desember
2016 til juni 2017 skrive en masteroppgave om tema vold i sgskenrelasjoner
hvor bror/ sgster har en sjelden diagnose. Oppgaven er knyttet til et pagaende
prosjekt ved Frambu kompetansesenter.

Mitt prosjekt gar ut pa & analysere samtaler mellom barn og voksne om teamet
vold. Samtalene er tatt opp pa lydband. Disse samtalene foreligger pa forhand,
0g jeg har ingen interaksjon med personene involvert. Relevant for min
oppgave er kun aldersgruppen barnet tilhgrer (eks 8-12 ar) og kjenn.

Prosjektgruppen ved Frambu har meldt prosjektet sitt til REK og fatt
godkjenning. Som det falger av vedlagt vedtak fra REK har ogsa jeg blitt
godkjent som medarbeider i prosjektet.

Veilederen min, Mats Granlund, er usikker pa om jeg ogsa ma melde
prosjektet mitt hos dere. Jeg ser av meldeskjemaet deres at hovedregel er at
dersom det er sgkt REK, er det ikke ngdvendig & melde til dere. Jeg vil bare
veere helt sikker pa at dette stemmer.

Vennglig hilsen
Andrine Parken
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Vedlegg 4: Informasjonsskriv til sgsken

Seskenstudien: Informasjon til sgsken mellom 8 og 16 ar

Y

o 8 [ %
' ll' A qm /‘f:f;l
FRAMBU

Spgrsmal om a delta i et forskningsprosjekt

Dette er spgrsmal til deg om a delta i en forskningsstudie som finner sted i samarbeid mellom
Frambu og Universitetet i Oslo.

Hvorfor gjer vi denne studien?
| denne studien gnsker vi a finne ut om samtalegrupper er nyttig for dere som er sgsken og

foreldrene deres. Vi gnsker a vite mer om hvordan de som er sgsken til et barn som er sykt
eller funksjonshemmet har det, og om et gruppesamtaleopplegg vi har laget kan veaere et godt
tilbud nar de for eksempel kommer pa kurs eller weekendsamling.

Hva vil det si & veere med i studien?

De som sier ja til & veere med i studien vil fa tiloud om & delta i gruppesamtaler nar dere
kommer til Frambu. Mens dere er der vil dere fa tiloud om & veere med pa fem samtaler. Tre
av disse samtalene er sammen med andre barn som ogsa er sgsken til en som er
syk/funksjonshemmet mens mamma eller pappa er med pa samtaler i et annet rom. | to av
samtalene vil vi samle sgsken og foreldre i samme gruppe. Hver samtale varer ca. én time og
handler om enten det som feiler sgsteren eller broren din og hvordan det er for deg og ha et
sykt/funksjonshemmet sgsken. Alle samtalene vil tas opp pa video.

Vi gnsker a finne ut hvordan du har det og om samtalene kan hjelpe deg til at noen ting blir

bedre. Derfor gnsker vi at du svarer pa noen spgrsmal for du kommer pa kurset og
etterpa. Noen sparsmal vil komme i et sparreskjema kurset g, kommer til og
noen spgrsmal vil vi stille deg over telefon etter kurset kurset. Nar du kommer til

vil vi ogsa gjare et kort intervju med deg om det som feiler sgsteren eller broren din. Det skal
ikke skrives navn eller andre ting pa skjemaene som gjgr at andre kan fa vite hva akkurat du
har svart pa de forskjellige spgrsmalene.

Hvis du svarer ja, og bor i Oslo-omradet, vil du ogsa fa besgk av en av oss som jobber med
studien far og etter kurset for a gjere en oppgave sammen med en av foreldrene dine.
Oppgaven vil vare i ca. 30 minutter og vil videofilmes.

Hva skjer med informasjonen om deg?
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All informasjon og alle videoopptak vil oppbevares nedlast i et arkivskap og det er kun de
som jobber med studien som vil ha adgang til dem. Alt vil oppbevares uten ditt navn pa og vil
bli slettet nar prosjektet er ferdig. Det vil ikke vaere mulig a finne ut hva akkurat du har fortalt.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & veere med i prosjektet. Det er foreldrene dine som forteller oss om det er greit
at du er med, men snakk gjerne med dem dersom du er usikker. Om du sier ja til a delta, kan
du senere trekke deg hvis du gnsker det, nar som helst og uten & matte si hvorfor.

Nar du kommer til kurset skal du fa mer informasjon og kan spgrre om ting du lurer pa.
Prosjektleder Torun M. Vatne som jobber pa Frambu kan ogsa kontaktes far du kommer pa
kurset hvis du har noen spgrsmal.

Prosjektleder Torun M. Vatne, tIf. 60856044. Epost tva@frambu.no
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Vedlegg 5: Informasjonsskriv til foresatte

Sagskenstudien: InformasjonsskKkriv til foresatte

Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjekt

”En sosken- 0og foreldregruppeintervensjon for familier til
barn med kroniske tilstander: en utforskende studie™

Bakgrunn og hensikt

Dette er et spgrsmal til deg om du og ditt barn vil delta i et forskningsprosjekt med to
hovedformal: a) a kartlegge sgskens opplevelser av a vere sgsken til et barn med kronisk
sykdom eller funksjonsnedsettelse, og b) a prave ut og evaluere effekten av et nytt opplegg
med gruppesamtaler for sgsken og foreldre. Opplegget innebearer samtalegrupper for sgsken,
samtalegrupper for foreldre og noen felles gruppesamtaler. Hensikten er & fa gkt kunnskap om
hvordan det er & vere sgsken til et barn med kronisk sykdom eller sjelden
funksjonsnedsettelse, og & undersgke hva slags gruppesamtaler som kan veere nyttige for
sgsken og deres foreldre.

Forskingsprosjektet er et samarbeidsprosjekt mellom Frambu senter for sjeldne diagnoser og
Psykologisk institutt ved Universitetet i Oslo. Data samles inn i samarbeid med
Autismeenheten OUS, TRS Sunnaas HF og Foreningen for hjertesyke barn. Resultatene fra
studien skal publiseres i forskjellige vitenskapelige tidsskrift og danne grunnlag for to
doktorgrader. De skal ogsa brukes som grunnlag for & utvikle informasjonsmateriell om det &
veere sgsken til et sykt eller funksjonshemmet barn og undervisning i gjennomfgring av
stgttesamtaler for foreldre og barn i Norges kommuner.

Hva innebarer deltakelse?

Deltakelse inneberer at barnet og en av foreldrene er med i samtalegrupper under kurset dere
skal pa. Samtalene er ledet av trente gruppeledere. Gruppeopplegget vil samordnes med det
gvrige kursprogrammet slik at det ikke kolliderer med annen aktivitet pa kurset. Opplegget
bestar av i alt 5 gruppesamtaler; tre separate gruppesamtaler for sgsken/foreldre og to
fellessamtaler. Hver gruppesamtale vil vare i ca. én time og omhandle tema som barnas
kunnskap om diagnosen og deres informasjonsbehov, og opplevelser og utfordringer barna
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har knyttet til livet med sitt syke/funksjonshemmede sgsken. Samtalegruppene vil videofilmes
for & kunne brukes i analyser som skal gi oss svar pa hva som kan vere et nyttig opplegg for
slike gruppesamtaler.

Videre innebarer deltakelse at bade foreldre og barnet fyller ut noen spgrreskjema fer dere
deltar i gruppene, og tre og seks maneder etter gruppeoppleggets slutt. Spgrreskjemaene
omhandler psykisk helse og tilpasning hos bade barnet og hos foreldrene selv, i tillegg til et
kartleggingsskjema om sykdommen/funksjonsnedsettelsen og et bakgrunnsskjema om
demografiske forhold. | for- og etterkant av deltakelse i samtalegruppene vil vi gjennomfare
et intervju med barnet om diagnosen til deres sgster/bror.

Deltakere som er bosatt i Oslo-omradet vil ogsa bli kontaktet av oss for et hjemmebesgk far
kurset der vi gnsker at barnet og den av foreldrene som skal delta i samtalegruppene skal Igse
en samspillsoppgave sammen. Oppgavene vil vare i ca. 30 minutter og vil videofilmes. Vi vil
ogsa ta kontakt noen tre og seks maneder etter kurset for 8 komme pa et nytt hjemmebesgk
med en lignende oppgave vi vil be dere utfare.

Mulige fordeler og ulemper

En fordel ved deltakelse er at barnet og foreldre gjennom samtalegruppene vil kunne dele
opplevelser og erfaringer med andre i samme situasjon. Erfaringer fra studien vil kunne gke
samfunnets kunnskap om sgsken til barn med kroniske tilstander og bidra til gkt kunnskap om
hvordan man best kan gjennomfare grupper for sgsken og foreldre.

En mulig ulempe ved deltakelse kan vaere at bade barn og foreldre far hgre andres tanker og
opplevelser og at dette kan oppleves vanskelig. Samtidig far man anledning til & dele egne
opplevelser, og deltakelse i opplegget gir en mulighet for & avdekke eventuelle behov for
ytterligere statte/hjelp. Hvis dere faler behov for det, eller det avdekkes vansker under studien
som bagr tas tak i, vil prosjektleder vere behjelpelig med a sette dere i kontakt med riktig
instans. De som takker nei til deltakelse vil fa tiloud om ordinzrt opplegg under kurset.

Hva skjer med informasjonen om ditt barn og dere?

Informasjonen som registreres skal kun brukes slik som beskrevet i bakgrunnen for studien.
Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fadselsnummer/direkte gjenkjennende
opplysninger. En kode knytter barnet ditt til opplysninger om dem gjennom en navneliste. Det
samme gjelder for opplysninger om deg/dere som foreldre. Kun prosjektmedarbeiderne har
adgang til denne navnelisten. Det vil ikke vaere mulig a identifisere barnet ditt eller dere som
foreldre i resultatene av studien nar disse publiseres. Videoopptakene vil oppbevares nedlast
og uten kobling til deltakernes identitet, og det er kun prosjektmedarbeidere som vil ha
adgang til opptakene. Datainnsamlingen i dette prosjektet regnes ferdig ved utgangen av
2016, og alle data vil bli slettet etter 10 ar, dvs. senest 31.12.2026.
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Frivillig deltakelse

Det er frivillig a delta i studien. Dersom dere gnsker a delta undertegner du/dere
samtykkeerklaringen pa siste side og returnerer denne til Frambu i vedlagte svarkonvolutt.
Om dere sier ja til a delta, har dere likevel rett til a trekke tilbake samtykket senere hvis det er
gnskelig. Dersom dere ikke gnsker a delta trenger dere ikke & oppgi noen grunn, og det far
ingen konsekvenser for deres deltakelse pa kurset.

Dersom du/dere har spgrsmal i tilknytning til forskningsprosjektet eller spgrsmal i etterkant
av deltakelse, kan du/dere ta kontakt med prosjektleder ved Frambu Torun M. Vatne eller
stipendiat ved Psykologisk institutt Yngvild B. Haukeland.

Personvern

Data som vil registreres om dere er demografiske variabler, sykdomsvariabler, sgskens
sykdomskunnskap og mal pa psykisk helse hos foreldre og sgsken, kommunikasjon mellom
foreldre/sgsken samt sgskens opplevelse av relasjon til mor/far og sosial statte.

Det er kun medarbeidere i prosjektgruppen som vil ha tilgang til datamaterialet, og alle som
far innsyn har taushetsplikt. Frambu senter for sjeldne diagnoser ved administrerende direktar
er databehandlingsansvarlig.

Rett til innsyn og sletting av opplysninger om deres barn og dere

Hvis dere sier ja til a delta i studien, har dere rett til & fa innsyn i hvilke opplysninger som er
registrert om deg og ditt barn. Dere har videre rett til & fa korrigert eventuelle feil i de
opplysningene vi har registrert. Dersom dere trekker dere fra studien, kan dere kreve a fa
slettet innsamlede opplysninger, med mindre opplysningene allerede er inngatt i analyser eller
brukt i vitenskapelige publikasjoner.

@konomi

Utgifter til forskningsprosjektet blir dekket av Frambu senter for sjeldne diagnoser,
Psykologisk institutt ved Universitet i Oslo og midler fra Extrastiftelsen. Det foreligger ingen
interessekonflikter.

Forsikring
Studien innebarer ingen helsemessig risiko for deltakerne og det foreligger ingen spesifikk
forsikring for forskningsdeltakerne.

Informasjon om utfallet av studien
Dere har rett til 2 motta informasjon om resultatene fra denne studien. Ved gnske om slik
informasjon kan prosjektleder Torun M. Vatne kontaktes etter prosjektet avslutning.
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Prosjektleder Torun M. Vatne (Frambu senter for sjeldne funksjonshemninger) tif.

64856044, Epost tva@frambu.no

Stipendiat Ynvild B. Haukeland (Psykologisk institutt, Universitetet i Oslo) tlf.

22845169, Epost yngvild.haukeland@psykologi.uio.no
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Vedlegg 6: Samtykke til deltakelse

Samtykke til deltakelse i studien

Vi har fatt informasjon om studien og er villige til & delta.

Barnets MaAVIL: oot
(Blokkbostaver)

Sted Dato Underskrift fra barnets far/foresatte

Vi samtykker til vi kan kontaktes av prosjektet etter gruppeoppleggets slutt for sparsmal om
deltakelse i eventuelle videre delstudier:

Ja.... Nei ....
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Vedlegg 7 Rapport nr 2. fra
Sgskenprosjektet

Nyhetsbrev 2- desember 2016

Rapport nr 2 fra Sgskenprosjektet

Kjaere sgsken, foreldre og samarbeidspartnere i sgskenprosjektet!

Her kommer et nyhetsbrev til alle dere som har bidratt i Sgskenprosjektet. Sgskenprosjektet
er et forskningsprosjekt som gjennomfares av Frambu senter for sjeldne diagnoser og
Psykologisk institutt ved Universitetet i Oslo (UiO). Vi er veldig takknemlige for at dere
har stilt opp slik at vi kan fa ny kunnskap om hvordan det er & vere sgsken til et barn med
kronisk sykdom eller funksjonsnedsettelse. Sammen kan vi finne ut hvordan vi kan statte
sgsken i de utfordringene de kan oppleve.

Vi gnsker dere alle god jul og et godt nytt ar, og takker igjen for deltakelsen!

Vennlig hilsen oss i
prosjektgruppa i
Sgskenprosjektet

F.v.: Svein Mossige, professor i

psykologi ved Psykologisk
institutt, UiO
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Yngvild B. Haukeland, stipendiat i psykologi ved Psykologisk institutt, UiO
Torun M. Vatne, prosjektleder og psykologspesialist ved Frambu og Rikshospitalet BUP

Krister W. Fjermestad,
psykologspesialist ved Frambu og
Psykologisk institutt, UiO

Kort om prosjektets fremdrift

Véren 2012: Vi gjennomfarte en studie av samtalegrupper med sgsken fra 4 til 16 ar.
Hele 80 barn deltok i studien, hvor vi videofilmet og analyserte sgskengruppesamtaler
pa Frambu.

Hgsten 2012 og hele 2013: Vi laget og prevde ut en manual for gjennomfgring av
sgskengrupper sammen med representanter fra TRS kompetansesenter for sjeldne
diagnoser ved Sunnaas HF, Autismeenheten (na NevSom) og Senter for sjeldne
diagnoser ved Oslo universitetssykehus, Autismeforeningen og Foreningen for
hjertesyke barn (FFHB).

Varen 2014 til na: | denne perioden har vi gjennomfart en studie for a finne ut om
opplegget vi har laget gjar at sgsken far det bedre. Med oss i arbeidet har vi hatt dyktige
gruppeledere fra Frambu og Psykologisk institutt ved Universitetet i Oslo. Deltakere har
blitt rekruttert gjennom Frambu, NevSom, Autismeforeningen, FFHB, CP-foreningen
og Ups&Downs, som vi gjerne vil takke for godt samarbeid. Til na har 97 sgsken med
foreldre deltatt. Tusen takk til alle deltakere! Og takk for at dere tar dere tid til & fylle ut
sparreskjemaene som kommer i posten. Svarene fra alle tre tidspunktene er viktige for
oss. Vi er nd i ferd med a avslutte innsamlingen av data og inkluderer ikke flere
deltakere. Na starter det spennende arbeidet med analyser. Vi vil publisere resultater fra
prosjektet etter hvert som resultater foreligger.

Planer for 2017: Vi har sgkt om en stipendiatstilling i Helse Sgr-@st for a arbeide videre
med Sgskenprosjektet. Vi gnsker na ogsa a inkludere sgsken til barn som er pasienter i
barne- og ungdomspsykiatrien. Til varen vil vi sgke blant annet Norsk forskningsrad om
midler til & prave ut Sgskenprosjektet i en studie med kontrollgruppe for & undersgke
effekten av programmet.
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F.v.: 1. Stipendiat Yngvild B. Haukeland presenterer erfaringer fra S@skenprosjektet under kurs pd Frambu i oktober. 2.
Gruppeledere og stipendiat under datainnsamling med Ups&Downs pad Tjellholmen, Hvaler, i mai i r. 3. Psykologspesialist
og prosjektmedarbeider Krister W. Fjermestad under samarbeid om S@skenprosjektet ved en barneklinikk i Kambodsja i
hgst.

Publikasjoner fra prosjektet

Prosjektgruppen publiserer fortlgpende fra prosjektet. Oversikt over publikasjonene vare sa
langt finner du pa www.frambu.no/forskning. Siden forrige nyhetsbrev er disse
publikasjonene kommet til:

Er gruppesamtaler stgttende?

Et biprosjekt i Sgskenprosjektet har undersgkt hva slags gruppeatferd som vurderes & vere
stettende nar et barn forteller om noe vanskelig. Videoklipp fra samtaler mellom barn
(skuespillere) har blitt vist til skoleelever i 7. til 10. klasse og til klinikere i barne- og
ungdomspsykiatrien som ble bedt om & evaluere samtalene. Studien resulterte i en
hovedoppgave ved Psykologisk institutt ved UiO varen 2016 og den skal videre bearbeides
til & danne grunnlaget for en vitenskapelig publikasjon.

Fjelnset, K., Owren, S. (2016). Er stgttegrupper stgttende? Observerende barn og fagpersoners vurderinger. Hovedoppgave i Psykologi,
Psykologisk institutt, UIO.

Sammenhengen mellom foreldres helse og sgskens tilpasning

En hovedoppgave basert pa 93 deltakere i det pagaende prosjektet ble levert til Psykologisk
institutt ved UiO hgsten 2016. Oppgaven undersgkte sammenhengen mellom foreldres
symptomer pa depresjon, angst og stress, og sgskens tilpasning. Oppgaven viste at fedrenes
depresjonssymptomer og sgskens tilpasning henger sammen og pavirker hverandre.
Mgadres symptomer hang ikke sammen med sgskens tilpasning. Dette kommer til &
omarbeides til en artikkel som fokuserer pa fedres rolle i familier hvor barn har diagnose.

Hughes. M. (2016). Adjustment in siblings of children with chronic health conditions: Associations with parent depression, anxiety, and
stress. Hovedoppgave i Psykologi, Psykologisk institutt, UIO.
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Soskens diagnosekunnskap

To hovedoppgaver i psykologi ved Psykologisk institutt, UiO, er under arbeid og vil se
narmere pa sgskens kunnskap om sin sgster eller brors diagnose. Studiene baserer seg pa
intervjuer med sgsken gjort gjennom Sgskenprosjektet. Studentene vil undersgke
sammenhenger mellom kunnskap og psykisk helse og kommunikasjon i familien.
Oppgavene vil leveres hgsten 2017.

Vold i sgskenrelasjonen

En masteroppgave ved Institutt for Spesialpedagogikk ved UiO vil undersgke hvordan
sgsken opplever vold og utagerende atferd i sgskenrelasjonen og hvordan foreldre og
sgsken snakker sammen om dette temaet. Studien vil basere seg pa kvalitative analyser av
lydopptak fra foreldre-barn-samtalene under Sgskenprosjektet. Oppgaven vil leveres varen
2017.

Sgskens opplevelser av a vaere sgsken til barn med fremadskridende tilstander
En masteroppgave ved Institutt for Spesialpedagogikk ved UiO vil undersgke sgskens
opplevelser av a vokse opp med en sgster eller bror med fremadskridende tilstander
spesifikt og kommunikasjon mellom foreldre og sasken om temaer relatert til slike
diagnoser. Studien vil ta utgangspunkt i foreldre-barnsamtalene fra Sgskenprosjektet, og
oppgaven skal leveres varen 2017.

Bruk av kreative metoder i samtalegrupper

En masteroppgave i Familiebehandling ved Hagskolen i Oslo og Akershus ser pa et utvalg
av samtaler i grupper med sgsken i ferste del av Sgskenprosjektet der kreative
samtaleteknikker ble anvendt. Oppgaven vil leveres varen 2017.

Utviklingen av en manual for sgskengrupper

Det har vaert mange henvendelser fra ulike instanser som vil utvikle et tilbud for sgsken og
som gnsker & vite mer om opplegget i Saskenprosjektet. Prosjektgruppa har derfor
utarbeidet en beskrivelse av hvordan manualen har blitt utviklet som vil sendes inn for
publisering ved arsskiftet.

Vatne, T.M., Fjermestad, K.W., Haukeland, Y.B & Mossige, S. (2016). The development of a joint parent-child intervention for siblings of
children with chronic disorders. In prep.

Kommunikasjon mellom foreldre og sgsken om fglelsesladde tema

I en delstudie har prosjektgruppa undersgkt neermere hvordan foreldre og sasken snakker
sammen om tema som kan vere falelsesmessig utfordrende for sgsken, for a finne ut
hvordan foreldre kan fa best mulig statte til de vanskelige samtalene. Studien baserer seg
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pa analyser av lydopptak fra foreldre-barnsamtaler i Sgskenprosjektet og vil sendes inn for
publisering varen 2017.

Haukeland, Y.B., Vatne, T.M, Fjermestad, K.W., Mossige, S. (2016). Parent-child communication about emotional challenges experienced
by siblings of children with chronic health conditions. In prep.

Prosjektet har veert presentert i en rekke nasjonale og internasjonale settinger; den nordiske
sjeldenkonferansen i Kgbenhavn, den Europeiske konferansen om kommunikasjon i
helsevesenet (EACH) i Tyskland, den Internasjonale konferansen om kommunikasjon i
helsevesenet (ICCH) i New Orleans, en norsk konferanse om muskelsykdommer i Tromsg,
forskernettverket til Barns Beste, to forskernettverk om kommunikasjon i hhv Italia og
Norge, og Psykologisk fakultet ved Utrecht universitet i Nederland.

OM 0SS TIDLIGERE INNLEGG VARE BLOGGERE

Seskenperspektiv - "lkke overtenk fremtidige utfor

dringer, men Igs utfordringer nar de oppstar"

S@SKEN ER OGSA PAR@GRENDE MORGENBLADET

AKTUELT IDEER KULTUR BEKER PAFYLL PORTALEN

Helsevesenet ser na pi om mindredrige sesken som pargrende skal fi samme rettigheter <

barn som parerende til syke foreldre fikk for seks ar siden. Sesken som gruppe er ulike. DEBATT / UTVIKLINGSNEMMEDE  00:00 - M. nvember 1016
. : ) |
Livssituasjonen med en kronisk syk bror eller sgster er likevel en risikofaktor som gjer det 2 -] 2
s SRR e 9 Hvert sosken, sin historie
a ha et juridisk rammeverk pa plass for a sikre at disse barna ogsa far alderstilpasset infor] |
og den oppfalgingen de har behov for. | Vi forsker pd utfordringene sesken til barn med utviklingshemning meter i
hverdagen. Vi sitter ukentlig i samtaler med barna selv og bekymrede foreldre. Vi
Medieomtale

 Podcast om sgskenliv hvor prosjektleder Torun M. Vatne snakker med to unge voksne
sgstre om deres erfaringer. https://soundcloud.com/frambupodcasten

« Debattinnlegg i Morgenbladet ved Torun M. Vatne og direktgr ved Frambu Kristian
Kristoffersen: https://morgenbladet.no/ideer/2016/11/hvert-sosken-sin-historie

+ Blogginnlegg av stipendiat Yngvild Haukeland og prosjektgruppa om sgsken som
pargrende pa Barns Beste sin fagblogg:

https://barnshesteblogg.com/2016/11/28/sosken-er-ogsa-parorende/

Internasjonalt samarbeid

Vi har etablert formelt samarbeid med Utrecht Universitet i Nederland om forskning pa
gruppeledelse og prosesser i gruppesamtaler. Vi er i ferd med a etablere samarbeid med en
gruppe ved University of New South Wales i Sydney om arbeidet med sgsken som

103


https://soundcloud.com/frambupodcasten
https://soundcloud.com/frambupodcasten
https://morgenbladet.no/ideer/2016/11/hvert-sosken-sin-historie
https://morgenbladet.no/ideer/2016/11/hvert-sosken-sin-historie
https://barnsbesteblogg.com/2016/11/28/sosken-er-ogsa-parorende/
https://barnsbesteblogg.com/2016/11/28/sosken-er-ogsa-parorende/

pargrende. Vi har forelgpig hatt ett mgte med denne gruppa og utvekslet erfaringer og
materiale. Vi mgter gruppa igjen i Berlin i august 2017.

I tillegg er sgskenprosjektet blitt introdusert pa en barneklinikk i Kambodsja, CCMAH
Centre for Child and Adolescent Mental Health Chey Chumneas Hospital. Dette er en stor
barneklinikk utenfor Kambodsjas hovedstad Phnom Penh som har hatt langvarig samarbeid

med norske leger. | november hadde Klinikken sine ferste samtalegrupper for sgsken til
barn med autisme, etter opplering fra prosjektet. Arbeidet vil fortsette i 2017.

KOMPETANSESENTER FOR SJELDNE DIAGNOSER

Har du sp@rsmal? Ta gjerne kontakt med prosjektleder Torun M.
Vatne pa telefon 64 85 60 44 eller e-post til tva@frambu.no.
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