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Sammendrag

Forfattere: Ingrid Lind Borgersen og Ane Amalie Jensdatter Bull.
Tittel: Sosken som pérerende. En kvalitativ studie av hvordan sesken til barn med
autismespekterforstyrrelse opplever sitt sasken og seskenrelasjonen.

Veiledere: Svein Mossige og Yngvild Haukeland (biveileder).

Bakgrunn

Det er vist at stadig flere diagnostiseres med forstyrrelsene 1 austismespekteret, og mange
barn vokser dermed opp som parerende til en bror eller sgster med
autismespekterforstyrrelse. Det finnes begrenset kunnskap om hvordan sesken til barn med
autismespekterforstyrrelser opplever sin sgskensituasjon, og det har sarlig blitt lite studert 1
en norsk kontekst. Den nye lovendringen i Helsepersonelloven (§10a) og
spesialisthelsetjenesteloven (§3-7a) gar ut pa & sikre helsepersonell sin ivaretakelse av barn
som parerende til sasken med alvorlige helseproblemer, og understreker behovet for mer
kunnskap om hvordan denne gruppen ber folges opp. Studier har funnet at sgsken til barn
med kroniske lidelser generelt har storre risiko for ulike psykiske vansker. Noen studier har
funnet at sesken til barn med autismespekterforstyrrelse viser noe av det samme negative
mensteret, mens andre studier har funnet positive konsekvenser. Disse blandede funnene
indikerer at det vil veere verdifullt & kvalitativt underseke hvordan sgsken til barn med
autismespekterforstyrrelser opplever sitt sesken og seskenrelasjonen, for & fa mer kunnskap

om hvordan de berores av et annerledes sgskenliv.

Metode

Studien bygger pd datamateriale hentet fra forskningsprosjektet “A Sibling and Parent Group
Intervention for Families of Children with Chronic Illness or Disability: An Exploratory
Trial” ledet av Torun Vatne ved Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser. I vér studie
har vi benyttet 24 intervjuer av sesken til barn med autismespekterforstyrrelse. Ved bruk av
tematisk analyse analyserte vi innholdet i intervjuene for & finne temaer sesknene var opptatt

av.

Resultater
Med utgangspunkt i analysen av de 24 intervjuene avdekket vi hovedtemaene: (1)

utfordringer, (2) handtering av utfordringer og (3) kunnskap om autismespekterforstyrrelse. I
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funnene fremkom det mange beskrivelser av negative opplevelser hos sesknene angiende
rollen som parerende til et barn med autismespekterforstyrrelse. Sesknene beskrev ulike
former for mestring og handtering av de opplevde utfordringene i hverdagen. Alle sesknene

viste gjennomgaende usikkerhet og manglende kunnskap knyttet til forstyrrelsen.

Konklusjon

Studien var understreker viktigheten av & fokusere pa sesken som parerende. Funnene i
studien viser at sgsken til barn med autismespekterforstyrrelse kan oppleve sin hverdag som
vanskelig, og i mange tilfeller negativ. Mange av sesknene ga uttrykk for at de hadde
manglende kunnskap og vansker med a forst forstyrrelsen. Beskrivelsene indikerer videre at
tilpasset informasjon om forstyrrelsen kan vere spesielt viktig & fremme i fremtidige

intervensjoner rettet mot segsken til barn med autismespekterforstyrrelse.
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Forord

Det har vaert bade interessant og laererikt & underseke innholdet i beskrivelsene til sgsknene.
Det har gjort inntrykk pa oss pad mange mater a arbeide med denne studien, og vi vil rette en
stor takk til alle sasknene og deres familier for at de har latt seg intervjue og godkjent var
bruk av materialet. Videre vil vi takke Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser med
samarbeidspartnere for tilgang til datamaterialet og inkludering i studien gjennom blant annet

spennende foredrag.

Tusen takk til vare veiledere Svein Mossige og Yngvild Haukeland. Dere har vart engasjerte
1 vér studie og gitt oss mange gode timer med veiledning, som vi setter stor pris pa. Dere har

leert oss mye om bade forskningsprosessen og om et viktig og interessant fagfelt.

Vi ensker 4 rette en spesiell takk til foreldre og venner som har brukt tid pd & gi
tilbakemeldinger og innspill til studien vér, og for at dere har vert stottende og motiverende
fra start til slutt. Vi takker vare menn og barn for all tdlmodighet, tilrettelegging, stotte og
hyggelige avbrekk fra arbeidet.

Til slutt vil vi takk hverandre for et godt og hyggelig samarbeid!
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1.0 Innledning

Mange barn lever med en bror eller sgster som har en kronisk lidelse. I folge Statistisk
sentralbyra (2012) har 5% av norske barn under 18 ar en kronisk lidelse som i hey grad
pavirker individets fungering i hverdagen. Barn med en kronisk lidelse har ofte friske sesken.
En metastudie har vist at sesken til barn med en kronisk lidelse har ekt risiko for ulike
psykiske vansker, deriblant internaliserende og eksternaliserende vansker (Vermaes, van
Susante & van Bakel, 2012). Det kan vere utfordrende og vanskelig & leve i ner relasjon til
en som har en kronisk lidelse. Studier rapporterer at barn som har sesken med en
funksjonshemming strever mer med badde emosjonelle- og atferdsproblemer enn barn med
sosken som utvikles normalt. Funnene er knyttet bade til alvorlighetsgraden av sykdommen
og til karakteristikkene og temperamentet til barnet med funksjonshemming (Dunn, 1992),
men det finnes ogsa studier som har vist at sgsken til barn med en kronisk lidelse kan utvikle
positive evner, som empati og omsorg for sesken (Tessebro, Kermit, Wendelborg &

Kittelsaa, 2012).

Det har frem til de siste drene vart mindre fokus pé friske sesken enn péd barnet med diagnose
og foreldrene. Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser har i samarbeid med
Universitetet i Oslo siden 2012 arbeidet med “Seskenprosjektet”, som internasjonalt er den
storste intervensjonsstudien rettet mot sesken (Frambu kompetansesenter for sjeldne
diagnoser, 2017). Vér studie er knyttet til dette prosjektet, men vil kun ha fokus pé sesken til
barn med autismespekterforstyrrelser (ASF). ASF viser en stabil gkning i forekomst i
befolkningen (Autismeforeningen, 2017), noe som understreker viktigheten av a fokusere pa
parerende til denne gruppen, og da inkludert sesken. ASF er kroniske forstyrrelser som
pavirker den rammede i ulik grad. I forskningen har det vaert mer fokus pé foreldrene til barn
med ASF, enn det har vaert pa seskens opplevelser og erfaringer knyttet til deres bror eller
soster med ASF (Glasberg, 2000). Sgskenforhold bidrar til utviklingen av blant annet sosial
gjensidighet og andre sosiale ferdigheter (Abramovitch, Pepler & Corter, 1982; McHale,
Updegraff & Whiteman, 2012). Det at noen av hovedkjennetegnene ved ASF er vansker med
sosiale ferdigheter og samspill med andre, indikerer at sgsken spesielt vil kunne bli pavirket
av disse forstyrrelsene. Sesken til barn med ASF vil kunne ha utfordringer i hverdagen som
sosken til barn med andre forstyrrelser eller barn som utvikler seg normalt ikke har, nettopp

pa grunn av symptomuttrykket til barn med ASF.



Det har den siste tiden vaert gkt fokus i media pa sesken som parerende til barn med ulike
diagnoser. Hosten 2017 sendte TV 2 et dokumentarprogram kalt “Sesken” som omhandlet
sosken til barn med alvorlige kroniske lidelser, og hvordan de opplever seskenrelasjonen. Det
har ogséd vaert mer fokus pa sesken i helsevesenet. Den 30. mai 2017 ble det sendt inn et
forslag til Stortinget vedrerende forslag til endringer i Helsepersonelloven (§10a) og
spesialisthelsetjenesteloven (§3-7a). Det nye lovendringsforslaget gar ut p & sikre
helsepersonell sin ivaretakelse av sgsken som parerende til barn med alvorlige
helseproblemer (Helse-og omsorgskomiteen, 2017). Lovendringen innebarer at sgsken skal
ivaretas 1 familier der barn har alvorlige og kroniske funksjonsnedsettelser, som for eksempel
ASF. Det finnes i1 dag ingen evidensbaserte sgskenintervensjoner som er rettet mot sgsken til
syke barn (Tudor & Lerner, 2015). Lovendringene medferer at helsepersonell er forpliktet til
a folge opp sesken ved behov, hvilket impliserer behov for kunnskap om hva som kan vere
effektive intervensjoner og forebyggende tiltak rettet mot sesken. Effektive intervensjoner vil
redusere risikoen for psykiske vansker, og kunne bidra til at hverdagen blir best mulig for
denne gruppen av pérerende. For a & kunnskap om effektive intervensjoner og forebyggende
tiltak er det nedvendig med innblikk i hvordan sesken opplever sin hverdag. Resultatene av
vér studie vil kunne ke kunnskapen om sesken til barn med ASF sine opplevelser i
hverdagen knyttet til deres rolle som parerende. Det er viktig for & utvikle gode og tilpassede
intervensjoner rettet mot denne malgruppen. Det blir videre viktig 4 underseke hvilke

faktorer som ma inkluderes i intervensjonene for at de skal fungere pa best mulig mate.

Vart mél er 4 fa gkt kunnskap om hvordan sgsken beskriver det 4 ha en bror eller sgster med
ASF. Vi har i studien vér benyttet Lobato og Kaos (2002) Sibling Knowledge Interview
(SKI) (se vedlegg 1.), som har til hensikt & undersgke informantenes objektive kunnskap om
sitt seskens diagnose. Da SKI inneholder dpne spersmél om tilstanden apner det imidlertid
ogsé opp for beretninger om sgskens subjektive opplevelser og forstielse av sin sester eller
brors tilstand. Det er disse beretningene vi har analysert ved hjelp av kvalitativ metode for &
4 kunnskap om erfaringene sosknene gjor seg, hvordan de forstar disse erfaringene og
hvordan de handterer disse. Vi ensker & undersgke problemstillingen: “Hvordan opplever

sosken til barn med ASF sitt sesken og seskenrelasjonen?”



1.1 Oppgavens oppbygging og struktur

Vi vil forst redegjore for hva som kjennetegner ASF og forklare hvorfor vi omtaler
forstyrrelsene som “autismespekterforstyrrelser”, og ikke som separate forstyrrelser. I kapittel
2 vil relevant teori og empiri for studien bli lagt frem. Deretter blir det i kapittel 3 redegjort
for metoden vi har brukt og begrunnelse for valget av tematisk analyse. Funnene vare legges
frem i kapittel 4 og er delt i tre hovedtemaer; (1) utfordringer, (2) hindtering av utfordringer,
og (3) kunnskap om autismespekterforstyrrelse. Videre diskuterer vi vare funn sett i lys av
relevant teori og empiri i kapittel 5. Til slutt drefter vi i kapittel 6 begrensinger ved var

studie, og mulige implikasjoner for fremtidig forskning.

1.2 Autismespekterforstyrrelser (ASF)

«Autisme er en gjennomgripende utviklingsforstyrrelse som kjennetegnes av kvalitative
avvik i forhold til: (1) gjensidig sosial interaksjon, (2) kommunikasjon og sprak, og (3) et
begrenset og repeterende menster av aktiviteter og interesser” (Nasjonalt kompetansesenter
for nevroutviklingsforstyrrelser og hypersomnier (NevSom), 2017, avsnitt 1). Det er i dag
vanlig & bruke begrepet ASF, pd grunn av at alvorlighetsgraden av symptomene varierer mye
fra person til person (NevSom, 2017). Kjernesymptomene er ofte tilstede tidlig i barneérene,
og blir sett pa som kroniske og livslange (Le Couteur & Szatmari, 2015). I diagnosemanualen
ICD-10 herer autisme til under F84 Gjennomgripende utviklingsforstyrrelser, og en viktig
presisering her er at ASF enda ikke eksisterer 1 ICD. Det diskuteres om at dette skal endres i
den nyeste revisjonen av ICD, ICD-11, som er forventet utgitt i 2018 (World Health
Organization, 2017). Ved autistisk forstyrrelse har barnet en funksjonssvikt pé alle de tre
omréadene; nedsatt sosial kompetanse; svikt i sprak- og kommunikasjonsutviklingen; og
repetitiv preget atferd (Schelberg, 2015). Ved asperger syndrom har barnet ofte en mildere
funksjonssvikt innenfor det kommunikative omradet, men det har svikt innenfor de to andre
(Schelberg, 2015). Ved atypisk autisme har barnet symptomer innenfor to av de tre omradene
(Schelberg, 2015). Ved disintegrativ forstyrrelse har barnet hatt et normalt utviklingsforlep
fram til ca. to ars alder, men har deretter tap av flere funksjoner over en relativt kort periode

to til tre maneder (Schelberg, 2015).

Somatiske og psykiske tilleggsvansker forekommer hyppig med ASF. Omtrent 2/3 av barn
med ASF har en psykisk tilleggslidelse. Rundt % av barn med autisme har en psykisk



utviklingshemming, og 1/3 utvikler epilepsi i smébarnsalder eller ved puberteten (Sponheim
& Gjevik, 2010). Symptomer ved ASF kan ogsd sees hyppig ved andre psykiske lidelser som
psykisk utviklingshemming, spesifikke forstyrrelser av tale og sprak, selektiv mutisme,
tvangslidelse, schizofreni med tidlig debut, schizoid personlighetsforstyrrelse, hyperkinetisk
forstyrrelse, angstlidelse og tilknytningsforstyrrelse (Sponheim & Gjevik, 2010). Det kliniske
bildet av forstyrrelsen kan i sd mate fremsta som svert variert. Til tross for at ASF blir

sett pa som vedvarende, kan symptomene variere med alder og i ulike situasjoner (Le

Couteur & Szatmari, 2015).

1.2.1 Spekterforstyrrelse

De store individuelle variasjonene gjor at man i dag i hovedsak snakker om et «spekter» av
utviklingsforstyrrelser. Begrepet ASF ble forst introdusert av Lorna Wings Camberwell
(Wing & Gould, 1979). Hun beskrev en triade av forstyrrelser som innebar at barna kunne ha
ulik alvorlighetsgrad og vansker innenfor forstyrrelsens kjerneomréader. Dette har gitt opphav
til dagens forstaelse av at tilstandsbilder eksisterer innenfor et kontinuum (Schelberg, 2015).
Arsaker til endringen i ICD, handler om nettopp denne forstielsen. Nyere kunnskap indikerer
at de fleste psykologiske fenomener er kontinuerlige (Skjelstad, 2013). Dagens diagnoser er
polytetisk-kategoriske som betyr at en pasient bare trenger & ha noen, og ikke alle,
symptomene som en diagnose spesifiserer (Skjelstad, 2013). I var studie har vi valgt a ikke
kategorisere undergruppene av forstyrrelsen, men heller forholde oss til ASF-begrepet, i trad
med utviklingen av diagnoseforstaelsen og den kommende ICD-revideringen. Informantene

selv bruker ikke begrepet ASF.

1.2.2 Forekomst

Frem til 1980-tallet ble autisme sett pa som en sjelden lidelse som rammet omtrent 4 av 10
000 barn (Le Couteur & Szatmari, 2015). Det er vist at stadig flere diagnostiseres med
forstyrrelsene 1 autismespekteret (Folkehelseinstituttet, 2015). Dette kan knyttes til gkt
kunnskap pa feltet og at flere med mildere symptomer far forstyrrelser i autismespekteret enn
tidligere. Den offentlige kunnskapen om ASF har okt, de diagnostiske kriteriene har blitt
utvidet og klinikere har nd en bedre forstéelse av den kliniske presentasjonen av ASF hos
unge (Le Couteur & Szatmari, 2015). Ulike studier rapporterer ulik forekomst av ASF, og
tallene varierer fra 1 av 100 personer (Baird et al., 2006; Geschwind & State, 2015) til 6 av
1000 (Fombonne, 2009; Parner et al, 2011; Isaksen, Diseth, Schjelberg & Skjeldal, 2012;



Surén et al, 2012). Flere gutter enn jenter far diagnosen (NevSom, 2017). Det er videre vist at
det er stor geografisk variasjon i forekomst av ASF i Norge, alt fra 0,3% til 1,5% avhengig av
fylke (Surén et al, 2012).

1.2.3 Arsaksforklaringer

Det finnes ikke én enkel arsak til ASF, men forstyrrelsen regnes som medfedt og det antas at
det foreligger en viktig genetisk komponent (Geschwind & State, 2015; lossifov et al, 2012).
ASF forekommer langt hyppigere hos begge eneggede tvillinger og peker sdledes pa en viss
arvelig komponent (Skuse, 2007), men genetikken er komplisert og kan ikke alene forklare
alle tilfeller av autisme (NevSom, 2017). Det har vart vanskelig 4 male miljoets bidrag til
utviklingen av ASF, men dette har fatt storre oppmerksomhet de siste arene (Le Couteur &
Szatmari, 2015). Fokuset 1 studier har vert pd komplikasjoner for-, under- og etter graviditet,
eksponering for miljegifter og migrasjon (Le Couteur & Szatmari, 2015). Det er til na funnet
en relativ lav sammenheng mellom graviditets- og fedselskomplikasjoner og utvikling av
ASF, men de lave funnene er forholdsvis konsistente (Le Couteur & Szatmari, 2015). De
fleste i dag deler oppfatningen om at autisme ikke er en enhetlig tilstand. Mest sannsynlig
skaper ulike undergrupper av forstyrrelsen et likt atferdsmenster, mens etiologien kan vere

ulik (Tager-Flusberg & Joseph, 2003).



2.0 Teori og empiri

Pé bakgrunn av vare informanters beskrivelser, vil vi i dette kapittelet presentere teori og
empiri som viser positive og negative konsekvenser av a vere sgsken som parerende.
Forskningen innenfor utviklingspsykologifeltet har i stor grad vaert foreldresentrert, og
seskenrelasjoner har i mindre grad blitt undersekt (Tetzchner, 2012). Vi vil redegjore for
empiri som er gjort i forskning pé sesken, og pa sesken som pérerende. Vi antar at seskens
posisjon som en av de nermeste parerende, kan gjore sgsken spesielt utsatte for ulike
utfordringer i hverdagen, samt for utvikling av ulike psykologiske vansker. Deretter vil vi
fokusere pa betydningen av kunnskapen og forstdelsen sesken har av ASF. Utfordringene
sosken kan stilles overfor gjor det viktig for dem a handtere og mestre disse. P4 bakgrunn av
dette redegjor vi for stressmestringsmodellen til Lazarus og Folkman (1984) som vi tenker
kan gi gkt forstaelse for hvordan sesken kan mestre, og handtere eventuelle utfordringer

knyttet til deres rolle som parerende.

2.1 Sesken som en utsatt gruppe

I en amerikansk studie fant McHale og Crouter (1996) at barn tilbragte mer tid med sesken
(33%) enn med mor (23%), far (19%), venner (12%) og tiden de brukte alene (12%). Sesken
blir regnet som en viktig sosial miljefaktor, og er en viktig pavirkning i barns

liv. Seskenforhold er blant annet med pé & danne barns forestillinger om seg selv og om
andre barn (Abramovitch et al., 1982). Sgsken kan fremme utvikling av samarbeidsevne og
lek, og bidra til & gke interessen for sosialt samspill med andre utenfor familien. Blant annet
kan barn i seskenforhold utvikle sosial gjensidighet, selvforstaelse, moral og prososial atferd,
som videre brukes i vennerelasjoner (Abramovitch et al., 1982; McHale et al, 2012;
Tetzchner, 2012). Dette er ferdigheter og evner som er viktige i mange sammenhenger senere
i livet, og som kan pavirke hvordan man opplever og mestrer sosiale situasjoner i andre
sammenhenger. Sgskenelasjoner er viktige for hvordan barn oppfatter seg selv og for
utviklingen av sosiale ferdigheter (Tetzchner, 2012). Siledes kan det antas at utviklingen av
ferdighetene, som er nevnt over, vil kunne pavirkes i ulik grad. Et barn med kronisk lidelse
vil kunne pavirke sosken bade positivt og negativt. Det er naerliggende & anta at sesken til
barn med kroniske lidelser vil kunne pavirkes pa en annen mate enn sesken til barn uten en

kronisk lidelse. Forskning pa den psykologiske tilpasningen til sesken av barn med kroniske



lidelser viser inkonsistente resultater. En metastudie av Vermaes et al., (2012) viste at sgsken
til barn med en kronisk lidelse har faerre positive selvattribusjoner enn sesken til barn uten en
kronisk lidelse. Eldre sesken ble i sterre grad enn yngre negativt pavirket. Videre viste
metastudien gkte internaliserende og eksternaliserende vansker hos sesken til barn med
kroniske lidelser. Studier som har funnet negative konsekvenser av & ha et sesken med en
kronisk lidelse har blant annet funnet en ekning i depresjon, darlig tilpasning, ekt
soskenkonflikt, forskjellsbehandling, emosjonelle- eller atferdsproblemer, fremmedgjering,
skyldfelelse, frykt og redusert tid med jevnaldrende (Gold, 1993; Giallo & Gavidia-Payne,
2006; Hastings, 2003; Meyer, Ingersoll & Hambrick, 2011).

2.1.1 Positive og negative innvirkninger pa sesken til barn med ASF

Det har vaert begrenset med studier pé sesken til barn med ASF internasjonalt, og enda faerre
norske studier pa feltet. Det kan tenkes at det & vokse opp som sesken til barn med ASF kan
gi andre erfaringer og utfordringer enn & vokse opp i seskenforhold hvor alle utvikler seg
normalt, og ogsé andre erfaringer enn der hvor et sgsken har en annen kronisk tilstand, men
der denne ikke innebarer vansker med det sosiale samspillet og gjensidighet, slik tilfellet er
ved ASF. Det er ulike grader av ASF, fra n@rmest normalt fungerende til alvorlig svekket
fungering (Wing & Gould, 1979). En rimelig antagelse er at pavirkningen pé
soskenrelasjonen vil vare storst ved de mer alvorlige tilfellene av ASF. Det er vist at 1
soskenrelasjoner hvor et av barna har autisme, tilbringer sesknene noe mindre tid sammen
enn spsken som utvikler seg normalt, eller hvor et sgsken har en annen funksjonsnedsettelse
som for eksempel Downs Syndrom (Knott, Lewis & Williams, 1995). Studier som
undersegker konsekvenser av & vokse opp som segsken til et barn med ASF viser ulike
resultater. En metastudie av Meadan, Stoner og Angell (2010) som undersgkte sesken til barn
med ASF, viste at noen blir positivt pavirket av & ha et sesken med ASF, ved for eksempel
haye nivéer av selvforstielse og sosial kompetanse. Funnene viste ogsd negative
konsekvenser i form av lave nivaer av prososial atferd, okte internaliserende og
eksternaliserende vansker, ensomhet og forsinkelser i tilegnelsen av sosiale ferdigheter
(Fisman, Wolf, Ellison & Freeman, 2000; Gold, 1993; Kaminsky & Dewey, 2002; Pilowsky,
Yirmiya, Doppelt, Gross-Tsur & Shalev, 2004; Stoneman, 2005; Verte, Roeyers & Buysse,
2003). En kvantitativ studie av Bagenholm og Gillberg (1991) undersgkte 60 barn og unge i
alderen 5-20 &r, hvor 20 av barna var sgsken til et barn med autisme og de andre 40 hadde

sosken med andre funksjonsnedsettelser. Foreldrene og sesknene ble intervjuet. Forskerne



fant at sgsken til barn med autisme kan streve med ensomhet og ha vansker med atferden
knyttet til barnet med autisme, og ogsd at det var de som var mest bekymret for fremtiden til
deres sosken med ASF. I studien ble det videre funnet at sgsken til barn med autisme i storre
grad rapporterte at de hadde fi venner og foretrakk ofte & vare hjemme fremfor a vare sosial.
Erfaringer i seskenrelasjoner kan pavirke hvordan barn mestrer og handterer andre sosiale
relasjoner, og manglende eller dérlige erfaringer i seskenrelasjonen kan antas & pavirke hvor
mye tid de tilbringer med venner, noe som ogsé er i trdd med funnene til Abramovitch et al.

(1982).

En annen studie som fant negative innvirkninger pé sesken til barn med ASF ble gjennomfort
av Ross og Cuskelly (2006). De undersokte tilpasning, seskenproblematikk og
mestringsstrategier hos sesken til barn med ASF. Utvalget deres besto av 25 barn og deres
medre. De intervjuet medrene om deres oppfattede psykiske vansker hos sesknene, i tillegg
til at de intervjuet sesknene om deres kunnskap om ASF gjennom intervjuet “Knowledge of
Autism/Asperger syndrome” (KAAS). Studien deres viste at sgsken til barn med ASF har en
okt risiko for & utvikle internaliserende vansker, som f.eks. angst og depresjon. Videre viste
funnene deres at sgsken skédret moderat pd spersmélene i KAAS, de svarte korrekt pa 66% av
spersmalene. Forskerne fant videre at hverken mestringsstrategier eller kunnskap om ASF
var assosiert med tilpasning. Dette funnet avviker noe fra andre studier som har funnet en
sammenheng mellom tilpasning og mestringsstrategier (Folkman & Lazarus, 1988) eller
kunnskap (Lobato og Kao, 2002; Eiser, 1990; Riekert, Wiener & Battles, 1999). Det er viktig
a merke seg at disse studiene har brukt ulike metoder for & komme frem til disse
konklusjonene. Ross og Cuskelly (2006) har kvantitative méal pa disse variablene, og
etterlyser bruk av intervjuer for & fa en dypere forstaelse av sammenhengen mellom
variablene. Det kan stilles spersmél ved kunnskapen sgsknene hadde om forstyrrelsen i denne
studien, og om det ga dem en forklaring pé utfordrende situasjoner knyttet til symptomene
ved ASF. Det kan antas at kunnskapen sgsknene viste i storre grad innebar faktakunnskap,
heller enn forklaringer pé for eksempel negativ atferd. En dypere forstéelse av
sammenhengen mellom tilpasning, kunnskap og mestring kan sannsynligvis undersekes

grundigere ved hjelp av mer kvalitative metoder.

Det er viktig & presisere at barn som lever med en bror eller soster som har ASF ikke
nedvendigvis kommer til & utvikle psykiske vansker, selv om det er gkt risiko for det

(Vermaes et al., 2012). Som nevnt rapporterer noen studier ogsa positive konsekvenser av a



ha et sesken med kronisk lidelse. En studie rapporterte at sosken var mer tilfredshet med
deres saskenforhold til broren eller sgsteren med ASF, enn deres foreldre gjorde (Rivers &
Stoneman, 2003). Kaminsky og Dewey (2002) fant at sesken til barn med autisme ikke har
okt risiko for ensomhet. Andre studier har vist at sgsken til barn med ASF og andre kroniske
lidelser har gkt empati, selvstendighet, modenhet, medlidenhet, samarbeidsevne,
forstaelsesevne, hjelpsomhet, selvkontroll, godhet, selvtillit og mer positive interaksjoner
med andre (Aksoy & Yildirim, 2008; Barak-Levy, Goldstein & Weinstock, 2010; Dyke,
Mulroy & Leonard, 2009; Kaminsky & Dewey, 2001).

2.1.2 Resiliens

Noen barn synes mer motstandsdyktige overfor risiko enn andre, og kan sies a vaere mer
“resiliente”. Resiliens betyr “god psykososial fungering hos barn til tross for opplevelse av
risiko” (Borge 2010, s. 11), noe som innebarer at enkelte barn klarer seg helt fint til tross for
a vokse opp under unormale forhold. Horowitz (1987) har utviklet en modell for & illustrere
resiliens. Modellen viser at det er et samspill mellom risikofaktorer i miljoet og barnets
sarbarhet, som pédvirker barnets utvikling. Dette kan bidra til & forklare hvorfor noen barn
som lever 1 kronisk risiko eller med kronisk stress, kan fungere bedre enn andre. Noen kan til
og med forbedre sin fungering (Borge, 2010). Flere faktorer kan pavirke utfallet av barnets
utvikling, bade faktorer i miljoet og ved individet. Resiliensprosesser har veart forsket pa av
flere, blant annet Aaron Antonovky (Borge, 2010). I 1979 formulerte han “The salutogenetic
model” (salutogenesen) (Antonovsky, 1996). Salutogenese omhandler hva som holder
mennesker friske og fokuserer pa opprinnelsen av helse, i motsetning til en patologisk
orientering som fokuserer pa sykdommens opprinnelse (Antonovsky, 1996). Han hevdet at
salutogenese omhandlet holdninger til 4 handtere stress og andre uventede hendelser
(Antonovsky, 1996). Det er n@rliggende & anta at sykdom i neer familie, herunder ASF, vil
vare en stressor 1 seskens liv. Antonovsky ensket 4 underseke hva som gjorde at noen
héndterte stressorer bedre enn andre. Han fant at mennesker som var utsatt for risiko hadde
utviklet en svaert sterk psykisk motstandsdyktighet, som han kalte opplevelse av sammenheng
(“Sense of Coherence” (SOC)) (Borge, 2010). Har man en god SOC er man motivert for a
héndtere stressende hendelser, man forstar situasjonen og opplever at man har ressurser til &
handtere den (Antonovsky, 1996). Antonovsky identifiserte flere ulike mestringsressurser
som kunne virke inn pé resiliens, blant annet kunnskap (Antonovsky, 2002). Annen forskning

viser ogsé at kunnskap hos sesken er forbundet med mer hensiktsmessig mestring av for



eksempel negativ atferd vist av deres soster eller bror med kronisk lidelse (Meyer & Vadasy,
1994). Videre kan kunnskap og forstaelse om den vanskelige situasjonen bedre

seskenrelasjonen (Royers & Mycke, 1995). Det kan tenkes at kunnskap gir sgsken en ramme
for & bedre forsta deres omgivelser, og at dette kan minske usikkerhet og utrygghet knyttet til

symptomuttrykk, som for eksempel aggressiv atferd i seskenrelasjonen.

Vermaes et al. (2012) fant imidlertid at sesken til barn med kroniske lidelser var noe mindre
resiliente enn deres jevnaldrende, og at de hadde farre positive selvattribueringer enn
kontrollgruppen. Vermaes et al. (2012) foreslo pa bakgrunn av et lignende funn av Haine,
Ayers, Sandler, Wolchik og Weyer (2003), at selvattribueringer medierte forholdet mellom
stressende livshendelser og internaliserende vansker. Haine et al. (2003) forsket pd barn som
hadde mistet en forelder, og fant at selvtillit fungerte som en mediator for forholdet mellom
stress og internaliserende vansker hos bade barnet og forelderen. De foreslo videre at barn
som hadde mistet en forelder hadde lavere selvtillit pa grunn av at den tilgjengelige
forelderen ikke klarte 4 tilrettelegge for et miljo som var responderende for barnets signaler,
som igjen forte til at barnet devaluerte eget behov for oppmerksomhet, som sé forte til
folelser av hjelpelashet og inkompetanse. Videre foreslo Vermaes et al. (2012) at i foreldre-
barn relasjonen kunne det oppsta en negativ sirkel der begrenset tilgang pa foreldrene forte til
en utvikling av negative selvattribueringer og internaliserende vansker. Samlet sett kan det
tyde pa at negative selvattribueringer pa grunn av manglende oppmerksombhet fra foreldre,
kan fungere som en mediator mellom stressende livshendelser, som for eksempel a leve med
en bror eller sgster som har ASF, og internaliserende vansker. Disse funnene kan bety at
sasken til barn med kroniske lidelser, inkludert ASF, kan ha en ekt risiko for a utvikle

internaliserende vansker.

Stressende livshendelser motes pd ulike méter, og mye avhenger av grad av resiliens hos
barnet, barnets opplevelse av sammenheng og hvilke mestringsstrategier barnet bruker. Noen
barn kan dermed ha et bedre utgangspunkt for a forstd og handtere de vanskelige situasjonene
som kan oppsta i seskenrelasjoner der ett av barna har ASF. Bade indre faktorer ved barnet
og ytre faktorer i omgivelsene, vil kunne pavirke barnets motstandsdyktighet. Som en ytre
faktor kan kunnskap gjere forstyrrelsen og dens uttrykk mer forstaelig for sesknene, og for

eksempel gjore slik at de kan handtere negativ atferd mer hensiktsmessig.
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2.2 Kunnskap som beskyttende faktor

I studien var ble sesknene stilt spersmal om kunnskap og forstéelse av deres sgster eller brors
diagnose. Studier har funnet at ulikt kunnskapsniva hos barn kan gi ulike utslag pa barns
psykiske helse. Lobato og Kao (2002) har vist at ekt kunnskap kan fere til bedre tilpasning til
diagnosen, mindre atferdsvansker og ekt opplevelse av samhgrighet. I deres studie
gjennomforte 54 barn i alderen 8-13 &r og deres foreldre en gruppeintervensjon som hadde til
hensikt & oke sgskens forstaelse av, og tilpasning til, en kronisk lidelse og
utviklingsforstyrrelse. Noen av intervensjonene var rettet mot foreldrene, andre mot
sosknene. Sgsknene ble blant annet intervjuet med Lobato og Kaos SKI (2002), som ogsé ble
anvendt 1 var studie. Flere studier bekrefter at kunnskap om kroniske lidelser er forbundet
med bedre tilpasning hos barn (Eiser, 1990; Riekert et al., 1999). En studie viste blant annet
at okt kunnskap om diagnosen er forbundet med sterre grad av opplevd kontroll og mindre
angst hos sesken til barn med kreft (Houtzager, Grootenhuis & Last, 2001). For & hjelpe
sosknene med 4 tilpasse seg til lidelsen, ble det etablert stottegrupper. Gruppene besto av
flere sesjoner med ulikt fokus, blant annet kunnskap om lidelsene. Deltakelse 1

stottegruppene var med pé a redusere angstnivaer hos sesknene.

I folge Vatne, Ostborg Helmen, Bahr, Kanavin og Nyhus (2015) s& misoppfatninger hos
sosken til barn med en sjelden lidelse ut til & stamme fra tilgjengelig informasjon hentet fra
familiens hverdagsliv, generelle oppfatninger og antagelser i befolkningen eller fra vansker
med 4 forstd abstrakte medisinske begreper, som for eksempel ASF. Det er heller ikke
uvanlig at barn har feiloppfatninger eller usikkerhet knyttet til lidelsen. Vatne et al. (2015)
fant i deres studie at rundt 16% av utsagnene til sesknene hadde misoppfatninger eller
usikkerhet knyttet til lidelsen, hovedsakelig knyttet til arsaken bak lidelsen. Tilgang til blant
annet internett og sosiale medier kan gjore at barn tilegner seg skjev eller uriktig informasjon
om forstyrrelsen, noe som kan fore til misforstaelser og feil kunnskap. Mangel pa
informasjon kan skape usikkerhet, og barn vil bruke det de ser og herer i sine omgivelser til &
skape en forstéelse av sitt sosken og lidelsen. Forskerne fant ogséd at misoppfatninger og

usikkerhet ikke var relatert til alder eller type lidelse (Vatne et al., 2015).
Sesken til barn med ASF, andre psykiske lidelser eller psykisk utviklingshemming har ofte

mindre kunnskap om og forstielse av de abstrakte aspektene ved lidelsene, enn sesken til

barn med mer fysiske lidelser (Lobato & Kao, 2002; Glasberg, 2000). Det kan tenkes at jo
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mer abstrakt lidelsen eller aspektene ved lidelsen er, desto vanskeligere vil det vare for barn
a forsta den. ASF er en tilstand hvor symptomene ikke er fysisk synlige, og den medisinske
forklaringen kan i seg selv virke abstrakt og vanskelig & forstd: «Autismespekterforstyrrelser
er en type utviklingsforstyrrelser som omfatter vansker med gjensidig sosialt samspill,
kommunikasjon og repeterende atferd» (Folkehelseinstituttet, 2015). Det er rimelig & anta at
begreper som “utviklingsforstyrrelser” og “gjensidig sosialt samspill” er vanskelig for barn &
intuitivt forstd hva innebzarer. Uklar og sammensatt arsaksforklaring vil ogsa kunne bidra til &
gjore forstyrrelsen vanskelig & forsta. Det kan tenkes at det spesielt for yngre barn vil vaere
vanskeligere a forstd en forstyrrelse som ASF, ettersom det hovedsakelig er atferden til
barnet som er pavirket og ikke fysiske egenskaper. Det at ASF er et abstrakt begrep kan gjore
det ytterligere vanskeligere & forsta, spesielt for yngre barn. Dette kan forstds i rammen av
Piagets stadier for kognitiv utvikling, der hvert stadium representerer en ny méte a tenke og
resonnere pa (Uhrskov & Jensen, 1992). Barn danner, det Piaget kaller, skjemaer eller
kognitive strukturer hele tiden gjennom erfaringer og kunnskap om verden barnet har pa et
gitt tidspunkt (Bloch & Bloch, 2002). Disse skjemaene samordnes med andre skjemaer som
skaper mer omfattende, generaliserte og differensierte skjemaer eller strukturer (Bloch &
Bloch, 2002). I Piagets teori bestdr kognitiv utvikling av kvalitative endringer hvor erfaringer
kan virke inn pa strukturen eller organiseringen av tidligere erfaringer, slik at disse igjen kan
bli tilpasset den nye kunnskapen. En slik omorganisering eller endring er kontinuerlig. Barnet
er derfor forskjellig fra hva det var og det barnet kommer til & bli (Tetzchner, 2012). Piaget
har beskrevet fire ulike stadier i den kognitive utviklingen som kjennetegner spesielle
kvaliteter og omfattende omorganiseringer (Bloch & Bloch, 2002). Fra 11-arsalderen
begynner barn 4 bevege seg inn i det fjerde stadiet, kalt det formelt-operasjonelle stadiet. Det
er forst i dette stadiet at barnet er i stand til & tenke abstrakt og hypotetisk (Uhrskov & Jensen,
1992), og ta hensyn til flere dimensjoner samtidig, og ikke kun lage slutninger ut fra rene

erfaringer eller observasjoner (Tetzchner, 2012).

Ettersom informantene i1 vér studie er sgsken til barn med en forstyrrelse som er relativt
abstrakt og ikke fysisk synlig, er det rimelig & anta at de ogsa har mindre kunnskap om
forstyrrelsen og pafelgende tilpasningsvansker. Samtidig betyr det ogsa at dersom
kunnskapsnivéet deres gker, er det rimelig a anta at sjansene deres til storre opplevelse av
blant annet kontroll, mindre angst, faerre atferdsvansker og bedre tilpasning gker. Det er
derfor viktig & fokusere pa kunnskap om forstyrrelsen, og hvilken betydning dette har for

sgsken til barn med ASF.
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2.3 Stressmestring

Det a veere sgsken til barn med en kronisk lidelse, herunder ASF, kan vare belastende og
stressende. Barn vil pd ulike méater oppleve og mestre deres situasjon, og ulikheter i mestring
vil vaere pavirket av barns temperament, utvikling og livserfaringer (Compas, Connor-Smith,
Saltzman, Thomsen, & Wadsworth, 2001). Barn mé ta stilling til hvordan de meter disse
utfordringene eller belastningene, og hvordan de skal mestres. Lazarus og Folkman (1984)
har utviklet en stressmestringsmodell som beskriver hvordan individer handterer stress,
samtidig som modellen beskriver mellommenneskelige og miljomessige faktorer som
formidlere av stress. Deres modell kan gi en forklaring pd hvordan mennesker responderer og
mestrer ulike stressorer og séledes hvordan sesken til barn med ASF mestrer sin situasjon. De
definerer psykologisk stress som “... 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 or her well-being” (Lazarus & Folkman, 1984, s. 19). Det folger av
definisjonen at det som oppleves som stress er individuelt og at kronisk sykdom hos et

familiemedlem dermed vil pavirke familiemedlemmene ulikt.

Stress kan vere alt fra store belastninger, eller alvorlige hendelser, til smé belastninger som
pavirker personens liv og velvare 1 hverdagen, med det felles at personen stilles overfor en
eller flere utfordringer som oppleves & overga personens tilgjengelige ressurser. Det kan ogsé
tenkes at stress varierer med alvorlighetsgrad av lidelsen, og at psykologisk stress ofte vil
veare tilstede 1 kortere eller lengre perioder nér en av dine nermeste har en sykdom eller
funksjonsnedsettelse (Vermaes et al., 2012). Det at sgsken til barn med ASF kan ha
vanskeligheter med & forstd og forholde seg til barnet med ASF, kan gjore at den vanskelige
situasjonen kan overgd deres tilgjengelige ressurser og skape stress. Det blir med andre ord et
misforhold mellom situasjonen og barnets tilgjengelige ressurser eller kognitive
forutsetninger for & forsta. Dette understreker viktigheten av & underseke hvordan sesken
opplever sin hverdag som pérerende til et barn med ASF, hvilken kunnskap de har og
hvordan de mestrer deres situasjon. Diagnoser som inneberer utagerende atferd, vansker med
sosialt samspill og redusert impulskontroll, som for eksempel ASF, kan fore til et konfliktfylt
seskenforhold (Vatne, 2014). Et konfliktfullt seskenforhold vil kunne vaere en betydelig
stressor 1 barnets liv. Det er blant annet rapportert at aggresjon er den mest vanlige stressoren
1 seskenrelasjoner hvor det ene seskenet har ASF, men studier kan forelepig ikke bekrefte at

dette skiller seg fra sesken hvor begge utvikler seg normalt (Ross & Cuskelly, 2006).
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Stressmestringsmodellen beskriver ulike prosesser individet gir igjennom i handteringen av
stressorer. Kognitiv vurdering og mestring er to prosesser som pavirker hvordan personen
handterer stress. Kognitiv vurdering er hvordan en person tolker en situasjon, den personlige
vurderingen av hva som skjer. Mestring omhandler hvordan personen handterer kravene i
miljget som blir vurdert som stressende, og emosjonene dette skaper (Lazarus & Folkman,
1984). Lazarus og Folkman (1984) definerer “mestring” som “...constantly changing
cognitive and behavioral efforts to manage specific external and/or internal demands that are
appraised as taxing or exceeding the resources of the person.” (Lazarus & Folkman, 1984, s.
141). I Lazarus og Folkmans stressmestringsmodell blir den subjektive vurderingen av
fenomenet, eller situasjonen, vektlagt og innebzaerer at individet aktiviseres bade kognitivt og
atferdsmessig (Lazarus & Folkman, 1984). Mestring har to hovedfunksjoner; & handtere eller
pavirke problemet i miljoet som skaper stress og uro (problemfokusert mestring) og
regulere den emosjonelle reaksjonen pa problemet (emosjonsfokusert mestring) (Lazarus &
Folkman, 1984). Problemfokusert mestring innebzarer at personen tilegner seg informasjon,
handler og dermed endrer den stressende situasjonen. Emosjonsfokusert mestring innebzrer a
regulere folelsene knyttet til den stressende situasjonen, for & redusere ubehaget i situasjonen,
eller & endre situasjonens mening ved revurdering av situasjonen. Dette vil si at man endrer

tenkemate, som igjen endrer opplevelsen av situasjonen, i stedet for & endre selve situasjonen.

Mestring blir ogsa pavirket av personens ressurser, som helse, tro, tanker om kontroll,
problemlosningsferdigheter, sosiale ferdigheter, sosial stotte og materielle ressurser (Lazarus
& Folkman, 1984). Noen mestringsstrategier er assosiert med ekte positive emosjoner, mens
andre er assosiert med gkte negative emosjoner (Folkman & Lazarus, 1988). Det er vist at
emosjonsfokusert mestring er ngdvendig i situasjoner som ikke kan endres (Lazarus &
Folkman, 1984). Det vil vaere sannsynlig at denne formen for mestring vil vaere viktig for
sosken til barn med ASF, da dette er en kronisk tilstand og noe som ikke kan endres. Studien
av Ross og Cuskelly (2006) har vist at den mest vanlige mestringsstrategien hos sesken til
barn med ASF var emosjonell regulering, og ensketenkning ble rapportert hos 91% av barna.
Etter dette var de mest brukte mestringsstrategiene: sosial tilbaketrekning (86%), distraksjon
(81%), problemlasning (71%), seke sosial statte (62%), resignasjon (57%), kognitiv
restrukturering (48%), skylde pa andre (24%) og selvkritikk (10%). Det er rimelig a anta at
noen av disse mestringsstrategiene er mer hensiktsmessige enn andre og at de vil ha ulike

konsekvenser for barns psykiske helse. Problemlosning, sosial stette og kognitiv
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rekonstruering kan sees pa som hensiktsmessige mestringsstrategier, mens de andre i lengden

kan vaere mindre hensiktsmessige.
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3.0 Metode

3.1 Valg av metode og begrunnelse for metodevalg

Vi har valgt 4 undersgke seskens opplevelser i hverdagen knyttet til sin rolle som sesken til et
barn med ASF. Vi kartla sesknenes opplevelser gjennom 4 analysere innholdet 1 utsagnene
som oppsto 1 intervjuene med sesknene, ved bruk av den norske oversatte versjonen av SKI
utviklet av Lobato og Kao (2002). SKI er et strukturert intervju som har til hensikt & male
soskens diagnosekunnskap. Informantene fikk ulike oppfolgingsspersmaél basert pa deres
svar, og intervjuet kan derfor ogsé likne pa et semistrukturert intervju. I begynnelsen av vért
arbeid hadde vi tenkt & kun underseke barnas diagnoseforstielse, men pa grunn av at
utsagnene i intervjuene handlet mer om opplevelsene og forstielsen de hadde av sitt sesken
og seskenrelasjonen, oppsto det ogsé andre temaer og fokuset i studien ble noe endret. SKI er
1 utgangspunktet utviklet som et instrument for & gjere en kvantitativ vurdering av seskens
kunnskapsnivé, men gjennom spersmélene i intervjuet apner det ogsa opp for seskens
beretninger om deres subjektive opplevelser av deres soskens tilstand. Intervjuet egner seg
dermed til & utforske seskens opplevelsesverden kvalitativt, slik vi har valgt & gjere i vér

studie.

Flere studier har sett pa seskens tilpasning via foreldrerapportering (Houtzager, Grootenhuis,
Caron, & Last, 2005; Guite, Lobato, Kao & Plante, 2004). Ulempen ved a bruke
foreldrerapporter er at skdringen skjer pa grunnlag av foreldrenes opplevelse eller forstaelse
av barnet, og barnet er ikke alltid enig i foreldrenes skaring. Houtzager et al. (2005) fant en
diskrepans mellom seskenrapport og foreldrerapport. Funnet peker pa viktigheten av a fange
opp seskens egne opplevelser. Véar studie har direkte undersekt sgskens egen forstielse og

beskrivelse av ulike utfordringer knyttet til deres soster eller brors ASF.

Kvalitative forskningsmetoder innebarer systematisk innsamling av et datamateriale,
organisering av dette, og tolkning av datamaterialet fra samtale eller observasjon (Malterud,
2002). Kvalitative metoder blir ikke raffinert og standardisert p4 samme mate som
kvantitative metoder, og har dermed storre fleksibilitet (Malterud, 2002). Det er likevel noen
retningslinjer som ber folges ved bruk av kvalitative metoder (Askheim & Grannes, 2008).

Kvalitativ metode blir ofte brukt i studier hvor man ensker 4 forstd meningen til ulike sosiale
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fenomener slik som de blir erfart av individene selv (Malterud, 2002). I vart datamateriale
onsket vi & fa frem hvilke opplevelser sosken til barn med ASF har i hverdagen. Sesknenes
egne ord og beskrivelser av deres opplevelser ble utgangspunktet for vér studie. Vi ensket &
se pa ulik tematikk som gikk igjen 1 intervjuene, og valgte derfor & gjennomfoere en tematisk
analyse. [ tillegg gjennomforte vi til slutt et tekstsek 1 véart datamateriale for & nermere

undersoke et av hovedtemaene.

3.2 Datainnsamling

Var studie er del av en storre studie “A Sibling and Parent Group Intervention for Families of
Children with Chronic Illness or Disability”: An Exploratory Trial» og innebarer analyser av
et allerede innhentet datamateriale. Hovedstudien er et samarbeid mellom Frambu
kompetansesenter for sjeldne diagnoser og Psykologisk Institutt ved Universitetet i Oslo, og
innebar en utpreving av en gruppeintervensjon for sesken og foreldre. Datainnsamlingen ble
gjennomfort og finansiert i samarbeid med Nasjonalt kompetansesenter for
nevroutviklingsforstyrrelser og hypersomnier (NevSom) og ulike brukerforeninger, deriblant
Autismeforeningen. Utfallsvariabler ble malt for (T1) og etter intervensjonen (T2-T3). Véar
studie har kun inkludert datamaterialet fra T1. Diagnosekunnskap utgjorde ett av
utfallsméilene, og intervjuene ble gjennomfert med sesken i forkant av at familiene deltok i
intervensjonen. For underutvalget i denne studien sin del, ble dette gjort da familiene deltok
pa fire ulike familiekurs i regi av NevSom og Autismeforeningen. Alle intervjuer ble
gjennomfort ansikt-til-ansikt ved T1 og ble tatt opp pa band. Intervjuene hadde en
gjennomsnittlig varighet pa 7,5 minutter (range 3-17 minutter; SD 3,6), hvor intervjuets
lengde var avhengig av hvor utfyllende svar informantene ga og hvor mange
oppfelgingsspersmal intervjuerne stilte. Intervjuene ble utfort av viderekomne

psykologistudenter eller psykologer.

3.2.1 Rekruttering

Familiene til deltakerne i denne studien meldte seg pé et to ukers kurs for familier med barn
med ASF i regi av NevSom og Autismeforeningen, eller pd et familiekurs pa Frambu, der
NevSom holdt et gjestekurs av fem dagers varighet. Felles for begge alternativene var at hele
familier deltok, og kursene inneholdt bide faglig og sosialt program. Familier som ble

innvilget plass pé kursene fikk et tilbudsbrev fra NevSom der informasjon om
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Seskenprosjektet var inkludert, dersom det var friske sesken i familien i alderen 8-16 ar.
Informasjonsskrivet kom i én versjon til barnet og én versjon til foreldrene. Informert
samtykke ble innhentet fra alle barnas foreldre. Til sammen mottok 59 familier tilbud om &
delta pé kursene. Av disse var det 24 (40,7%) som takket ja til & veere med pa
Seskenprosjektet. De som ikke takket ja til tilbudet trengte ikke & oppgi noen grunn, og de
ble tilbudt vanlig opplegg for sesken under kurset. Datainnsamlingen i Seskenprosjektet

foregikk i tidsperioden 2014 — 2016.

3.2.2 Utvalg og Kkriterier for utvalg

Eksklusjonskriteriene i utvelgelsen av utvalget til hovedstudien var a) alvorlig
sykdom/funksjonshemming hos foreldrene, b) sesken som hadde en alvorlig fysisk eller
kognitiv lidelse selv, ¢) sykt sesken som ikke levde lenger. Véar studie hadde et utvalg pa 24
barn i alderen 8 til 16 &r som hadde sesken med ASF, fra ulike steder i Norge. I utvalget vart
var det 16 jenter og 8 gutter. Se tabell 1 for en gjennomsnittlig aldersfordeling av
informantene. De fleste av informantene (n=21) var storesgsken til barnet med ASF, de
ovrige var smasgsken (n=2) eller tvilling (n=1) til barnet med ASF. Tolv av de 24 sgsknene
med ASF hadde kun én forstyrrelse, mens de andre hadde ulike komorbide forstyrrelser som
f.eks. ADHD. Informantenes foreldre rapporterte deres subjektive vurdering av familiens
okonomi de siste to ar fra en skala pd 1-5, der 1= god rad hele tiden, 2 = stort sett god rad, 3=
verken god eller darlig rdd, 4= stort sett darlig rdd, 5= varierer veldig mye. I underkant av
halvparten (n= 11) av familiene rapportere & ha god rad hele tiden, noen (n =5) rapporterte &
stort sett ha god rdd, andre (n= 5) rapporterte & verken ha god eller darlig rdd, mens resten
(n=3) rapporterte & ha stort sett darlig rad. En familie hadde manglende data. Foreldrene
rapporterte sitt utdanningsnivd som a variere mellom 4 ha fullfert grunnskolen til & ha fullfert
universitet/heyskole pd mer enn 4 ar. Av fedrene rapporterte halvparten (n=12) & ha fullfort
universitet/hgyskole pa mer enn 4 ar, noen (n=3) rapporterte a ha fullfort universitet’/hoyskole
opptil 4 ar, flere (n=7) rapporterte & ha fullfert videregdende skole, og de resterende hadde
enten fullfort grunnskolen (n=1) eller hadde manglende data (n=1). Av medrene ble det
rapportert at over halvparten (n=13) hadde fullfert universitet/heyskole pa mer enn 4 ar, flere
hadde fullfert universitet/hoyskole pa opptil 4 ar (n=6), og noen hadde fullfort videregdende

skole (n=3). De resterende (n=2) madrene hadde manglende data.
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Tabell 1: Oversikt over utvalget

Kjonn: Antall Alder: gjennomsnitt,
spenn
Jenter 16 11,7 (7-16)
Gutter 8 13 (8-16)
N=24 12,35

3.3 Tematisk analyse

Hovedhensikten med en tematisk analyse (TA) er & identifisere, analysere og rapportere
menstre av mening, og temaer i et datamateriale (Braun & Clarke, 2006). TA er en prosess
for & kode kvalitativ informasjon og en av fordelene med metoden er fleksibiliteten. TA har
ingen bestemt teoretisk forankring (Braun & Clarke, 2006). Det er et nyttig
forskningsverktey som potensielt kan gi rike, detaljerte og komplekse forskningsfunn (Braun

& Clarke, 2006).

Vi har i vir TA valgt en induktiv tematisk tilneerming. Denne formen for tematisk analyse er
en datadrevet metode som innebarer & kode dataen, uten a prove & passe det inn 1
eksisterende kodeskjemaer eller forskerens teorier. Dette gjor at det er materialet som har
bidratt til vare ideer og temaene som blir identifisert, heller enn teori (Braun & Clarke, 2006).
Dette star i kontrast til teoretisk tematisk analyse der analysen blir drevet av forskerens
teoretiske eller analytiske interesse pd feltet (Braun & Clarke, 2006). I tillegg til dette ma det
avklares om analysen skal ha en semantisk eller latent tilnaerming. I den semantiske
tilneermingen er temaer identifisert ved den eksplisitte overflatebetydningen av dataen, og
analytikeren ser ikke etter noe utenfor det informanten har sagt. En annen tiln@rming er den
latente, som identifiserer underliggende ideer, antagelser, konseptualiseringer og ideologier,
og involverer tolkende arbeid med teori som grunnlag (Braun & Clarke, 2006). Braun og
Clarke (20006) illustrerer forskjellen gjennom bruk av en metafor der datamaterialet
sammenlignes med en geléklump. Den semantiske tiln@rmingen prover a beskrive overflaten
av geleklumpen, hva slags form og betydning den har. Den latente tiln&ermingen prover &

identifisere trekkene som gjorde at geleklumpen fikk akkurat den formen og betydningen. Vi
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la ingen ideer, antagelser eller teorier til grunn for temaene vi identifiserte i vart
datamateriale, men lot sitatene “snakke for seg selv”, og valgte i s mate en semantisk
tiln@erming. Vi har tatt utgangspunkt i Braun og Clarkes (2006) seks-trinns modell for

gjennomfoeringen av analysen.

I trdd med Hill, Thompson og Williams (1997) sine retningslinjer for “consensual qualitative
research” (CQR) eller “samtykkende kvalitativ forskningsmodell” regnet vi underveis ut
samstemmigheten eller konsensusen av ekstrakter av datamaterialet mellom oss for &
undersoke om vi kodet likt, og for 4 justere der det var ulikheter eller uenigheter. Beregning
av samstemmighet eller konsensus har vist seg & bedre beslutningskvaliteten (Michaelsen,

Watson & Black, 1989; Sundstrom, Busby & Bobrow, 1997).

3.3.1 Bli kjent med datamaterialet

Det forste steget handler om & bli kjent med innholdet og bredden i datamaterialet (Braun &
Clarke, 2006). Vi lyttet til alle intervjuene samtidig som vi nedtegnet det Hill et al. (1997)
kaller “memoer”, om innhold og ideer til temaer som vi syntes virket interessante og
relevante. Etter dette transkriberte vi de 24 intervjuene ordrett. Identifiserbar informasjon,
som navn og stedsnavn, ble her fjernet slik at informantene ikke kunne identifiseres. Se

kapittel 3.4 for mer informasjon om studiens validitet, reliabilitet og generalisering.

3.3.2 Utarbeide innledende koder

Etter at vi hadde blitt bedre kjent med datamaterialet og utviklet ideer om hva informantene
var opptatte av, gikk vi videre og konstruerte innledende koder. Koder er karakteristiske trekk
ved dataen som kan vere en del av et menster i datamaterialet (Braun & Clarke, 2006). Bade
steg en og to gjorde vi hver for oss for & fange opp mest mulig av datamaterialet, og for &
sjekke om vi observerte det ssamme mensteret i datamaterialet. Deretter diskuterte og
sammenlignet vi koder. Vi brukte NVivo 11 (Edlund & McDougall, 2016; Crowley, Harre &
Tagg, 2002) for & systematisere kodingen. Vi importerte alle de transkriberte intervjuene inn i
programmet. Deretter kodet vi de forste intervjuene ut fra temaer informantene snakket om,
og la til flere koder ettersom vi arbeidet oss gjennom alle intervjuene. Denne innledende
kodingen var datadrevet pa den méten at vi trakk ut direkte sitater som vi mente representerte

det sesknene valgte a fokusere péd. Pa det meste hadde vi 37 koder, inkludert underordnede
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koder. Vi arbeidet systematisk med a fa en lik oppfattelse av kodene og skrev en detaljert
kodebeskrivelse til alle kodene.

3.3.3 Identifisere temaer

Trinn tre begynner etter at all koding er gjennomfort der forskeren ser etter brede temaer og
sorterer koder inn i potensielle temaer (Braun & Clarke, 2006). I dette trinnet ble forholdet
mellom kodene og temaene, og mellom ulike temaer, tydeligere. Vi gjorde flere endringer nér
det gjaldt hvilke koder som skulle veere med i de ulike temaene og ikke, som for eksempel &
gi temaet et mer passende navn. Vi brukte NVivo for a fa oversikt over alle temaer, koder og
sitater. I tillegg dokumenterte vi de potensielle temaene pé et ark og flyttet post-it lapper med
navn pé de ulike kodene rundt pa arket. Denne visualiseringen hjalp oss med & se
sammenhengen mellom temaer og koder, og for eksempel se om kodene passet inn under mer

enn ett tema.

3.3.4 Bearbeide temaer

I trinn 4 bearbeidet og finjusterte vi temaene 1 trdd med Braun og Clarkes (2006) beskrivelse.
Dataen innad i temaene skal pd en meningsfull mate vare knyttet til hverandre, samtidig som
det skal vare klare og identifiserbare skiller mellom temaene (Braun & Clarke, 2006). Det
forte til at noen av temaene falt bort, og andre ble lagt sammen. Vi leste gjennom alle
dataekstraktene innenfor hvert tema og vurderte om de formet et sammenhengende menster,
og om innholdet i det vi hadde valgt ut representerte datamaterialet. Nar det var tilfelle,
justerte vi kodene eller temaene. Vi arbeidet mye “frem og tilbake” mellom fase 3, 4 og 5
ettersom det var mye overlapp mellom dem. Noen temaer ble oppfattet som mindre relevante
for problemstillingen og tatt bort, mens andre ble slatt sammen eller omformulert sé det ble
tydeligere hva de omhandlet. Vi endte opp med a organisere datamaterialet i tre overordnede
hovedtemaer: 1) utfordringer, 2) handtering av utfordringer og 3) kunnskap om ASF. Under
hvert av hovedtemaene plasserte vi utsagnene som vi mente representerte disse godt, og
basert pd dette produserte vi et temakart med oversikt over kategorier, temaer og undertemaer

(se figur 1 i kapittel 4 for oversikt over temaene).
3.3.5 Definere og navngi temaer

I dette trinnet definerte og avgrenset vi temaene. Vi undersokte systematisk essensen av hva

hvert tema handlet om og avgrenset hvilke aspekter ved dataen temaene fanget opp. Det er
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viktig at temaene ikke er for komplekse eller allsidige (Braun & Clarke, 2006). Vi

arbeidet grundig med & hindre overlapping mellom temaene, samtidig som vi gikk
gjennom utsagnene for 4 verifisere at de representerte innholdet i intervjuene. Temaene ble
ogsé vurdert i lys av vér problemstilling. Vi endte opp med & trekke ut 8 temaer som til
sammen utgjorde 3 hovedtemaer fra datamaterialet som vi vurderte som dekkende for

intervjuinnholdet og problemstillingen.

3.3.6 Rapportere funn

Trinn 6 omfatter den avsluttende analysen og rapporteringen av funn (Braun & Clarke, 2006).
Etter 4 ha gjennomarbeidet temaene grundig, og blitt enige om hvilke som skulle inkluderes,
utarbeidet vi resultatdelen. I kapittel 4 er funnene vére presentert. Vi bruker sitater fra
intervjuene for & illustrere de ulike temaene. Disse sitatene vurderte vi som representative for
temaene og intervjuene som helhet. Vi har bdde rapportert funn som skiller seg ut, og funn

som er gjennomgaende hos informantene.

3.4 Validitet, reliabilitet og generalisering

3.4.1 Validitet

I dagligspraket handler validitet om sannhet eller korrekthet og styrken av et utsagn. I
sosialvitenskapen handler validitet om en metode gir svar pa det den er ment til & gi svar pa
(Askheim & Grenness, 2008). I eksempelet under forseker vi a forklare hva validitet betyr pa
bakgrunn av Askheim og Grenness (2008) eksempel i deres bok. Vi bruker et annet eksempel
enn Askheim og Granness for & forklare validitet, slik at det kan forstés i lys av denne
studien. I denne studien underseokte vi seskens opplevelser i hverdagen knyttet til deres
sosken med ASF. Vi brukte et intervju for a fange opp ulike opplevelser som sesken fortalte
om, og opplevelser som kanskje var spesielt utfordrende i hverdagen. Dersom vi hypotetisk
tenkte at vi ikke vurderte noe som ble sagt 1 intervjuene som utfordrende, betyr det da at det
ikke finnes noen utfordringer, og at det resultatet er valid? Problemet ligger i begrepet
“utfordringer”. Hva er egentlig utfordringer og hvordan forstér vi det? Kan de alltid
observeres eller kan det vere at vi ikke har fétt “oye” pd dem? Kan vi ogsa vaere sikre pd at
alle informantene har samme begrepsoppfatning som oss? Tittelen pa en undersokelse gir

ikke uten videre en forsikring pa hva som faktisk undersegkes (Askheim & Grenness, 2008).
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Det er derfor viktig & jobbe grundig og systematisk med for eksempel begreper eller
fenomener som kan forstds ulikt. I var studie hadde vi et eksempel pa ulik oppfatning av
ordet “behandling”, der intervjueren henviste til medisinsk behandling, mens mange av
informantene tolket det som omgivelsenes tilpasning rettet mot seskenet med ASF. For denne
studiens hensikt, trekker ikke dette ned validiteten, men gir i stedet mer nyttig informasjon
om informantenes handtering av hverdagslige eller utfordrende situasjoner. Nar det gjelder
begrepet “utfordringer” var ikke dette noe som eksplisitt ble spurt om i SKI og dermed var
det heller ikke informantenes hovedhensikt & fortelle om dem. Likevel var beretninger om
hverdagslige og utfordrende situasjoner, slik vi tolket dem, ofte en del av svaret pa flere av

spersmalene. Et eksempel pd en slik beretning er denne:

“.... noen ganger trygler og ber hun meg om at jeg ikke skal ringe mamma, for da far hun
kjeft, og da sier hun “please, kan vi veere ferdig med det? Please?” Hun prover sa hun ikke

far kjeft selv. Da er det bare jeg som fdr kjeft ofte”.

Et viktig steg 1 arbeidet med datamaterialet i SKI var & transkribere de muntlige intervjuene
til skriftlig sprik. Transkripsjoner er hverken kopier eller representasjoner av virkeligheten,
de er tolkede konstruksjoner med et gitt formal, pa samme méte som et kart er en abstraksjon
av det originale landskapet (Kvale, 2007). Kart framhever noen aspekter av landskapet og
utelater andre, selektert pa grunnlag av intensjonalt bruk. Det finnes ingen objektiv
oversettelse fra den muntlige til den skriftlige formen. Dermed kan transkripsjonen gjeres
ulikt fra forsker til forsker (Kvale, 2007) (se 3.4.2 Reliabilitet). Braun og Clarke (2013)
skiller mellom to stiler av transkripsjon: ortografisk og paralingvistisk. Den ortografiske
fokuserer pa de talte ordene eller lydene i datamaterialet, mens den paralingvistiske i tillegg
inkluderer hvordan ordene ble talt og visuelle elementer. I vére transkripsjoner skrev vi sa
nart det muntlige spraket som mulig, sa langt det gikk & forsta innholdet i sitatene. Noen
setninger er imidlertid ufullstendige. Vi har tatt med sd mange pauser som mulig og lagt inn
kommentarer der vi har grunnlag for 4 tro at det kommuniseres noe nonverbalt, som for
eksempel ved stillhet eller tonefall. Ettersom vére intervjuer ble tatt opp pa lydbénd, har vi

ingen beskrivelser av visuelle elementer.
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3.4.2 Reliabilitet

Reliabilitet omfatter konsistensen og troverdigheten av funnene. Begrepet brukes ofte i
sammenheng med om funnene kan reproduseres pd andre tidspunkt eller av andre forskere.
Det omfatter for eksempel om intervjusubjektene gir ulike svar til ulike forskere. Reliabilitet
brukes ogsé i1 forbindelse med transkribering og analyse av intervjuer. P4 samme méte som
transkripsjonen er tolkede konstruksjoner, er TA heller ikke fri for tolkning, selv om metoden
er teoretisk frigjort. I folge Rosaline S. Barbour (2003) er det lite sannsynlig at et
forskningsspersmaél eller et forskningsdesign oppstér uten eksisterende kunnskap eller teori.
Temaer og kategorier oppstar som folge av hva forskere vektlegger av det som fremstar som
sentralt i datamaterialet, og vil dermed kunne veare pavirket av forskernes holdninger og
verdier. P4 samme mate oppsto vare temaer i denne studien. Vi valgte a fokusere péd temaene
som virket sentrale i datamaterialet og viktige for informantene. Som andre forskere var vi
ogsa pavirket av egne holdninger og verdier, men opplevde 4 ha en grundig refleksjon rundt

valgene vi tok gjennom samtale med hverandre og veilederne vére.

Ettersom vi er to personer som har arbeidet med datamaterialet, er interraterreliabilitet viktig
a kontrollere for, 1 trdd med Hill et al. (1997). Poenget med dette er & undersegke at svarene
mellom de uavhengige skarene samstemmer (Kvale, 2007). Underveis regnet vi
samstemmighet eller interraterreliabilitet i prosent pd et utvalg (ca. 20%) av kodene i den
tematiske analysen for 4 undersegke om vi kodet likt, og for a justere oss der det var ulikheter
eller uenigheter. Resultatene viste at vi kodet noen koder veldig likt, opp til 100%
samstemmighet, mens pa det laveste hadde vi en samstemmighet pd 40%. Gjennomsnittet pa
reliabilitetstesten 1a pa 71,5%, der tallene ikke var vektede. Det vil si at det ikke var tatt med 1
beregning at noen av kodene var hyppigere brukt og at alle kodene ble vektet likt. Det betad
ogsa 1 vart tilfelle at etter en justering i noen av kodene ble samstemmigheten hoyere. En test
ble ogsa gjort da alle intervjuene var kodet, med en samstemmighet pa ca. 75% avhengig av
om alle kodene var med i utvalget eller ikke. Noen av kodene ble tatt ut av utvalget ettersom
de ikke var relevante for temaene eller ikke tilherte noen av temaene. Etter & ha blitt enige
om hvilke koder som skulle veere med i utvalget, og etter at vi gjorde noen justeringer der vi
kodet ulikt, endte vi opp med en total samstemmighet pd 81,6%. Etter grundig analyse av
datamaterialet og de ulike kodene, var det ingen uenigheter i betydningen av de ulike kodene
og hvordan de skulle kodes. Vi har grunn til & anta at prosentandelen av uenighet skyldes

hvor mange dataekstrakter som ble kodet. Vi kodet litt ulikt pa repeterende utsagn innad i
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samme intervju. For & forsikre oss om at alle sitater ble inkludert, samlet vi alle kodene til én
fil. Pa den maten gikk ingen data tapt dersom kun én av oss valgte 4 kode et sitat. For & kunne
forsta kodingen og funnene rett, og for & kunne presentere et reliabelt og valid funn gikk vi
gjennom alle intervjuene for & se om det var noen overfledige eller repeterende kodinger, slik
at disse kunne tas bort. Vi kommuniserte ofte med hverandre, og loggforte arbeidsprosessen

neye ved hjelp av Nvivo 11 (Edlund & McDougall, 2016; Crowley et al., 2002).

3.4.3 Generalisering

Generaliserbarhet handler om hvorvidt resultatene fra en studie kan anvendes eller vaere
gjeldende i en starre eller annen populasjon (Braun & Clarke, 2013). Noen forskere mener at
maélet om generaliserbarhet i kvalitativ forskning ikke er et meningsfullt mél fordi innholdet 1
datamaterialet er kontekstavhengig, og det er detaljene i fenomenet som studeres som er
interessant (Braun & Clarke, 2013). Videre kan det argumenteres for at kvalitative funn ikke
egner seg, og derfor heller ikke har til hensikt & kunne si noe om sterre populasjoner
(Malterud, 2001). En innvending til intervjustudier er at utvalget kan vere for lite til at
funnene er generaliserbare. Sa hvorfor generalisere? For & kunne svare pé dette er det
nedvendig & beskrive hvordan man kan generalisere. Kvale (2007) skiller mellom statistisk
og analytisk generalisering. Statistisk generalisering er formell og eksplisitt, og er basert pa
representativt utvalg trukket ut tilfeldig fra en populasjon. Analytisk generalisering involverer
en begrunnet vurdering av om funnene fra en studie kan brukes veiledende for a forsta hva
som skjer i en annen situasjon. Kennedy (1979) argumenterer for 4 etablere et sett med regler
for & trekke slutninger om generaliserbarheten ved kvalitative funn fra kasusstudier. I rettslig
sammenheng brukes det tidligere kasuser for & vurdere pagaende kasus. Kasuset med flest
like egenskaper til det gjeldende kasuset brukes som sammenligningsgrunnlag. Validiteten og
generaliserbarheten er avhengig av analyser av likheter og ulikheter mellom den tidligere og
den pagaende kasusen. Sammenligningene vil avhenge av hvor detaljerte beskrivelsene er. |
intervjustudier vil det ogsa vere viktig 4 ha detaljerte beskrivelser av intervjuprosessen og

funnene (Kvale, 2007).

Vi ensket av hensyn til studiens generaliserbarhet & vaere s transparente som mulig om
studiens utvalg, metodiske begrensninger, hvilke beslutninger som har vert tatt underveis i
arbeidet og gjennomferingen av analysen. Det har vert viktig for oss & systematisk

dokumentere alt vi har gjort, samtidig som vi kontinuerlig har vaert i dialog med hverandre og
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med vére veiledere. Det er viktig & presisere at vi ikke har hatt som hovedhensikt a4 kunne
generalisere funnene vére til andre grupper, men heller & fa mer kunnskap og forstdelse for
hvilke utfordringer sesken til barn med ASF opplever i hverdagen. Det er likevel rimelig &
anta at funnene vare kan vise tendenser som kan overfores til lignende grupper av parerende,

og da spesielt sgsken.

3.5 Forskningsetiske hensyn

Det & gjennomfoere en forskningsstudie innebzarer flere etiske problemstillinger.
Datamaterialet vart er som tidligere nevnt hentet fra et storre prosjekt kalt “A Sibling and
Parent Group Intervention for Families of Children with Chronic Illness or Disability: An
Exploratory Trial”. Gjennomforing av studien forutsetter godkjenning fra en etisk komité.
Prosjektet er godkjent av Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk
(REK). I REK vektlegges det blant annet at man i forskningsarbeidet far informert samtykke
fra informantene, opprettholder konfidensialitet, informerer deltakere om positive og negative
konsekvenser av studien og bevarer forskerens integritet. For & bevare anonymiteten i
gjengivelsen av sitatene, brukte vi begreper som “en informant” om barna som ble intervjuet,
og sosken med ASF ble omtalt som “SASF”. Det ble den 18.11.16 sendt inn sgknad til REK
(se vedlegg 2.) for & inkludere oss som prosjektmedarbeidere. Seknaden ble godkjent den
01.12.16. Vi var opptatte av a presentere vare funn bade i trdd med hva vi mente a ha
grunnlag for, og samtidig pa en mate som ivaretok respekt for vare informanter og deres
familier. Videre har vi vart bevisste pd vére roller, valg og vurderinger vi har foretatt som

forskere i denne studien.
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4.0 Presentasjon av funn

Den tematiske analysen resulterte i flere temaer: forskjellsbehandling, sinne, krenkelser og
krangel ble samlet innunder hovedtema (1) utfordringer. Temaene losningsorientert
handtering og relasjonell handtering ble samlet innunder hovedtema (2) hdndtering av
utfordringer. Manglende kunnskap og usikkerhet og forklaringer pa negativ atferd, ble samlet
1 hovedtema (3) kunnskap om ASF. Vi har valgt ut sitater fra intervjuene for & belyse
temaene. Disse sitatene ble trukket ut fordi vi ansé at de representerte det typiske i temaet,
fikk temaene tydeliggjort pa best mulig méte, eller fordi de illustrerte et viktig poeng i

analysen. Se figur 1 for en visuell fremstilling av hovedtemaer og temaer.

o .
: Handtering av Kunnskap om
Utfordringer :
utfordringer ASF
a D a D a D
. . Lgsningsorientert |__| Manglende kunnskap |_|
Forskjellsbehandling handtering og usikkerhet
\ J \ J \ J
e D e D e D
. - Relasjonell u Forklaring pa negativ
Sinne handtering atferd
A v A v A v
a D
Krenkelser —
\ J
e D
Krangel —
A v

Figur 1: En oversikt over hovedtemaer og temaer funnet i den tematiske analysen.
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Under presentasjonen av funnene har vi brukt begreper om frekvens, selv om hovedfokus i
denne studien var 4 fremlegge forstaelsen til deltakerne og ikke antall svar. Frekvensen kan, 1
folge Hill et al. (2005), likevel vere nyttig for & beskrive noe av bredden i funnene vare.
Med “alle” mener vi alle informantene vare, “de fleste” viser til over 80% av informantene,
“flertallet” refererer til over halvparten, “flere” brukes om seks til tolv, “noen” brukes

om to til seks og “fa” blir brukt om en eller to. Sitatene i de ulike temaene var informantens

svar pa intervjuspersmalene og i fri tale underveis i intervjusituasjonen.

4.1 Utfordringer

Dette hovedtemaet omhandlet sgskens beskrivelser av utfordringer de hadde i hverdagen
knyttet til deres bror eller sosters atferd eller symptomuttrykk. Gjennom analysene
kategoriserte vi utsagnene deres 1 fire undertemaer: 1) Forskjellsbehandling, 2) sinne, 3)
krangel og 4) krenkelser. Disse utgjorde grunnlaget for hovedtemaet “utfordringer”.
Datamaterialet viste at disse temaene, og spesielt “sinne”, virket viktige for barna ettersom de

oppsto i flertallet av intervjuene.

4.1.1 Forskjellsbehandling

Dette temaet handlet om at informantene selv opplevde & bli forskjellsbehandlet 1 forhold til
SASF. Dette temaet ble ikke eksplisitt spurt om i SKI, men flere av informantene tok det
“umotivert” opp som et aspekt som pévirket deres hverdag. Sitatet under er et av flere
eksempler pa forskjellsbehandling. I underkant av halvparten av informantene nevnte
forskjellsbehandling av ulik grad. En av informantene fortalte om hverdagslige plikter som

ble ujevnt fordelt, og at saskenet opplevde at han eller hun gjorde mer enn SASF:

“Ogsd gjor hun ikke sd mye liksom, sann husarbeid og hvis vi fdr beskjed om noe sd kan hun

svare nei.... Sd det er egentlig jeg som gjor alt nesten”.

En annen fortalte om at han eller hun fikk mer kjeft enn SASF og at han eller hun tok pa
seg skylda eller unnlot & fortelle om hendelsen fordi SASF ikke vil bli kjeftet pd. Dette var
ogsa en form for forskjellsbehandling som syntes & ha negativ innvirkning pa informanten.

En informant fortalte:
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“.... noen ganger trygler og ber hun meg om at jeg ikke skal ringe mamma, for da far hun
kjeft, og da sier hun “please, kan vi veere ferdig med det? Please?” Hun prover sa hun ikke

far kjeft selv. Da er det bare jeg som fdr kjeft ofte”.

Noen av informantene fortalte at de fikk mindre oppmerksomhet pa grunn av at de hadde et
sosken med ASF. Det var ikke tydelig om informantene refererte til oppmerksomhet kun fra
foreldrene eller om det ogsé inkluderte flere personer eller kontekster. Vi antok at det kunne
vaere begge deler, og i kontekster der bade sesken med og uten ASF var til stede. En annen

informant beskrev hvordan han eller hun opplevde ulikheter i oppmerksombhet slik:

“Hun trenger mye mer oppmerksomhet pda en mdte sd... Du, du far ikke mindre - du far litt

mindre oppmerksomhet, men du er ikke borte pd en mdte”.

4.1.2 Sinne

Dette temaet omhandlet SASFs sinne, og var et tema informantene snakket mye om. SASFs
sinne ble beskrevet a prege soskenet i stor grad og av den grunn virket temaet viktig for dem.
Bortsett fra temaet “mangler kunnskap og usikkerhet”, ble det rapportert flest utsagn fra dette
temaet. Ingen av informantene beskrev positive folelser hos SASF. Der sinne hos SASF

ble rapportert, ble det rapportert ofte, mens det i andre intervjuer ikke ble nevnt i det hele tatt.

Mange informanter fortalte om SASFs sinne og at det ofte raskt eskalerte:

“Det er sann at han liksom blir veldig fort sint, og han klarer ikke d styre seg nar han blir

sint”.

Sitatet ga inntrykk av at SASFs utagerende atferd kan oppleves som uforutsigbart og
vanskelig 4 forholde seg til. Sinnet sd ogsé ut til & kunne oppsté ut fra sma hendelser eller

situasjoner, slik som informanten under fortalte:
“Sann at man blir fort, litt sann, for eksempel sur. Hvis det er sanne smdting, sa kan han bli

mer eller mindre sur av det. Eller hvis du, ja hvis man krangler sda kan han bli skikkelig sur

for sanne smdting”.
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4.1.3 Krenkelser

I sammenheng med sinnet beskrevet over, hendte det ogsa at seskenet uten ASF opplevde seg

krenket, enten fysisk eller verbalt, av SASF.

(a) Fysiske krenkelser

I analysene vére fremkom det flere eksempler pé beskrivelser av fysiske krenkelser, utagering
og/eller vold blant sesken. Dette er i trdd med symptomuttrykket til ASF, som kan innebzaere
vansker med emosjonsregulering med ekt irritabilitet og aggressivitet (Samson, Wells,
Phillips, Hardan & Gross, 2014). Flere av informantene beskrev situasjoner der de hadde
opplevd voldelig atferd fra deres s@sken med ASF. En av informantene beskrev en situasjon

slik:

“Da blir hun kjempesint og dytter meg inn i veggen. Og da tar jeg henne og tar henne vekk sd

hun skal slutte a sld og slik”.

Det kan ogsé synes som om flere av sgsknene opplevde at de fysiske krenkelsene oppsto

uprovosert og nermest tilfeldig:

“Ja, det er liksom sann at hvis en spesiell person har gjort ham sint sd kan han gd los pd en

annen person som ikke har gjort ham sint”.

Informanten beskrev at sinnet kan opptre ulogisk og uforutsigbart, noe som kan vere
forvirrende og utfordrende a forholde seg til. Feilplassert sinne kan vaere vanskelig & forstd
for sesken. De fleste sgsken tilbringer mye tid sammen og dette kan gjore at sosken er mer
utsatt og tilgjengelig for fysiske krenkelser. Noen fi av informantene ga uttrykk for at det var

dem de fysiske krenkelsene gikk mest utover:

“[At han slar litt pa... Pa deg og sann da eller?]

Ja, mest meg”.

Informanten beskrev at det folte seg ekstra utsatt for SASF sinne og utagering, og at SASF

slo han eller henne mest.

30



(b) Verbale krenkelser:
Flere av informantene beskrev at de opplevde a bli snakket til pd en stygg eller frekk

mate av deres SASF. En informant beskrev det slik:

“Ja. Jeg blir ganske lei meg av og til fordi hun har den da. For hun sier ganske stygge ord til

meg. Og driver d gjor sanne slemme ansikter-sprak”

I utsagnet beskrev informanten at SASF verbale krenkelser gjorde at han eller hun ble lei seg,

og viser hvordan verbale krenkelser kan vare minst like sarende som fysiske krenkelser.

“Sa kan hun si ting som egentlig er ganske frekke, men hun skjonner ikke at det er frekt selv”.

I sitatet over viste informanten en forstdelse av at de frekke kommentarene ikke var

intensjonelle fra SASF, ettersom SASF ikke selv forsto at det var frekt eller krenkende.

4.1.4 Krangel:

Alle sgsken krangler, men det er store variasjoner i hvor hyppig sesken krangler. Flere av
informantene i intervjuene beskrev mye krangling, og det kan synes som de opplevde at de
kranglet mer med broren eller sesteren sin med ASF enn det som er vanlig i familier der

ingen av medlemmene har en lidelse eller funksjonsnedsettelse. En av informantene sa:
“Vi krangler jo mye mer enn for eksempel andre sosken”.

Et annen informant fortalte om en konkret situasjon der krangling oppsto:

“Nar f.eks. ndar hun synger og jeg vil slappe av for jeg har veert pa legen og undersokt hele
tiden hvorfor jeg har sann hodepine, derfor sa kan ikke ha sa mye lyd. Og nar jeg spor om
hun kan veere sd snill a veere stille, sa sier hun bare nei. Siden hun driver og synger. Og da

begynner vi d krangle skikkelig mye”.

Informanten fortalte hvordan han eller hun opplevde at SASF ikke tok hensyn overfor han

eller henne, og at dette forte til mye krangling.
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4.2 Handtering av utfordringer

Dette temaet dreide seg om hvordan sesknene og andre i1 familien forholdte seg til
deres bror eller soster med ASF, og hvordan de mestret utfordringene knyttet til SASF 1

hverdagen.

4.2.1 Losningsorientert hindtering

Beskrivelser av mestring forekom for det meste pa grunnlag av svar pd spersmélet i SKI om
hvordan man behandler ASF. Her var det apenbart ulike oppfatninger blant informantene om
hva spersmalet siktet til, og mange av informantene tolket ordet “behandling” som mer
knyttet til egen og andres atferd overfor den med diagnose, heller enn til profesjonell
behandling av forstyrrelsen. Noen tolket dette som hvilke tiltak som kan iverksettes for &
gjore situasjonen lettere for deres sesken med ASF, noe som var mer i trdd med det som var
forventet av svar pa dette spersmalet i intervjuet. En av informantene fortalte om leerdom han

eller hun fikk som var knyttet til hdndtering i praktiske situasjoner hjemme:

“Eh, ogsa har vi funnet ut nd nylig at det d ringe henne pd vei hjem fra jobb, og si sett pd
ovnen pd det og det, det er ikke sd lurt. For da glemmer hun det ogsd blir hun distrahert av

noe annet”.

En annen informant fortalte om en strategi han eller hun hadde leert seg i forbindelse med et

av de vanlige symptomene ved ASF, nemlig rigide tanke- og/eller handlingsmenstre:

“Eh, ho er veldig noye pd a ha akkurat det palegget. For eksempel skinkeost og smoreost er
ikke det samme for ho...Sa ho blir litt irritert ndr man gir ho litt sann forskjellig.
[Ok. Sa hva kan man gjere med det da?]
Prove d gi det sann som ho vil pd en mdte?
[Ja. Gi det samme hver gang?]
Ja”.

Andre foreslo tiltak knyttet til profesjonell hjelp pa for eksempel pé skolen. Ett av sesknene

Sa:

“De kan liksom, de kan liksom fd en sdnn ekstra som jobber pa skolen til d passe pa dem,
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sann at de fdr det bra, sann at de ikke blir sd veldig sinte pad skolen og sann liksom”.

4.2.2 Relasjonell hindtering

Vi fant mange utsagn pa hvordan sesken handterer det & leve med en bror eller sgster med
ASF. Vi har valgt 4 kalle dette temaet relasjonell hdndtering fordi det sier noe om

hvordan sesknene handterer utfordringer i nare relasjoner. I SKI ble

informantene stilt et spersméal angaende hvordan ASF behandles. Begrepet “behandling” ble
som nevnt i avsnittet “ 4.2.1. losningsorientert hdndtering” tolket ulikt. De fleste
informantene i intervjuene tolket spersmalet som hvordan man skal, eller burde, oppfere seg
og forholde seg til deres SASF. Dette handlet saledes mer om hvordan mennesker med ASF
burde “héndteres” relasjonelt enn hvilke konkrete tiltak eller medisinsk behandling som
burde iverksettes. Her var det mange eksempler, da de fleste av barna tolket spersmélet om

behandling omtrent slik:

“Liksom veere litt ekstra snille. Ikke plage i det hele tatt”.

Eller:

“Man md jo behandle dem med respekt”.

Disse utsagnene handlet hovedsakelig om holdninger sesken hadde til hdndtering

av SASF. Andre knyttet ogsd handling til selve hdndteringen, og et eksempel pa dette var:
“Man md passe pa hva man sier og hvordan man sier det. Men man md ogsd - man kan
fortelle det pd - det er - man md fortelle det pd en spesiell mate for at de skal skjonne det. For

noen av dem, men andre kan man bare fortelle sann om det var hvem som helst”.

Enkelte sosken beskrev at de handterte den vanskelige situasjonen med sinne rettet mot

SASF:

“For jeg spor om hun kan veere sa snill d veere stille mange ganger, til slutt sa hyler jeg om

du kan veere sa snill a veere stille”.
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Noen av informantene fortalte om at det var du som sesken uten ASF som métte handtere
den vanskelige situasjonen eller matte vise hensyn overfor SASF. Noen av informantene
beskrev en skjev ansvarsfordeling i samspillet, at det var informanten selv som matte ta

ansvaret for handteringen av situasjonen, slik at SASF for eksempel fikk roet seg ned igjen:

“Jeg tror at hvis du skal ta opp noe med en som har asperger, og den gjor noe - det holder pd

a bli en krangel liksom, sd ma du veere den som tar det rolig, du som ikke har asperger”.

De fleste informantene syntes det var viktig 4 ta hensyn til deres bror eller sester med ASF i
hverdagen, og la til rette for minst mulig provokasjon og stress for seskenet med ASF.
Utsagnene bar preg av at informantene opplevde at broren eller sgsteren trengte “noe

mer” enn dem selv, og at de tok visse forhandsregler i hverdagen. De opplevde at de métte
tilpasse seg til SASF, bdde med hensyn til mater & kommunisere pd og med hensyn til atferd.
Videre kan disse utsagnene uttrykke empati og omsorg for deres bror eller sgster med ASF.
Det virket som informantene var opptatte av a gjore hverdagen best mulig for dem.
Uavhengig av dette viste eksemplene over at informantene valgte ulike strategier for

héndtering av problemer i hverdagen knyttet til SASF.

4.3 Kunnskap om ASF

Dette temaet inneholdt for det meste utsagn som indikerte manglende kunnskap og
usikkerhet hos informantene. Informantene beskrev ogsa ulike arsaksforklaringer som

plasserte SASF negative atferd enten hos SASF som person eller til ASF som diagnose.

4.3.1 Manglende kunnskap og usikkerhet

Dette temaet var interessant fordi det hadde flere utsagn enn de andre temaene i var

studie. I samtlige intervjuer fremsto informantene som usikre eller ga uttrykk for & mangle
informasjon om forstyrrelsen. I de andre temaene kom det frem mye informasjon som fortalte
oss hva informantene var opptatt av eller hva de visste om SASF, men det var viktig & fa med
seg at det er mye de ikke visste eller som de var usikre pa. Eksempler pa utsagn som indikerte
usikkerhet knyttet til aspekter ved diagnosen var “Jeg husker ikke hva det heter”, “ikke helt
sikker” [etter spersmal om hva diagnosen er], og “[...] jeg har ingen anelse” [etter sporsmél

om diagnosens arsak].
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I tekstsoket vi gjorde, sokte vi etter frasen “vet ikke”. Dette ble funneti 19 av de 24
intervjuene. Vi kunne ha valgt flere ord eller fraser for & underseoke manglende kunnskap,
men pa grunn av analysens omfang forholdt vi oss kun til “vet ikke”. Vi fant at i
aldersspennet 7-11 (n=14) r var det 78,6% av informantene som ved en eller flere
anledninger svarte “vet ikke”. I aldersspennet 12-16 (n=10) ar var det 80% av informantene
som ved en eller flere anledninger svarte “vet ikke”. Noen av intervjuene hadde storre
hyppighet av “vet ikke”, og det var flere av disse 1 den yngste aldersgruppen enn i den eldre.
Ut ifra vart datamateriale og sterrelsen pa utvalget kan vi ikke trekke noen entydige
slutninger om at det er mindre kunnskap i den yngste gruppen. Det som imidlertid fremgikk
fra funnene var at manglende kunnskap hos sesknene om deres bror eller sgsters ASF var

fremtredende blant alle informantene.

4.3.2 Forklaringer pa negativ atferd

Dette temaet dreide seg om informantenes beskrivelser av hvordan deres

arsaksforklaringer 14 til grunn for deres héndtering av den negative atferden vist av

SASF. En tendens i funnene var at informantene enten beskrev at atferden var forarsaket av
personen “bak” diagnosen, eller at de la forklaringen til ASF. En informant fortalte om

en emosjonell reaksjon pa verbale krenkelser fra SASF:

“Det er sann derre at hun er ganske sint og hun sier det hun mener. Og hun — det kan foles ut

som hun er ganske slem, men det er bare syndromet som er slem liksom”.

Dette utsagnet sa noe om informantens reaksjon pa krenkelsen, men i tillegg tilla informanten
forstyrrelsen skylden for atferden, fremfor SASF. Et annet eksempel pa dette var denne

informantens fantasifulle forklaring:

“Det er liksom ikke sann at han klarer d styre seg. Og ndr da er det liksom sdnn hvis han blir
veldig sur og sann, sd er det ikke han som velger det hvis han velger d bare hvis han plutselig
bare loper av gdrde sa er det ikke han som vil lope av gdrde egentlig. Det er det lille

monsteret liksom”.

Andre knyttet de verbale krenkelsene mer til selve personen “bak” forstyrrelsen.

Informanten forklarte ikke atferden pd grunnlag av symptomer eller tendenser ved
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forstyrrelsen, men virket opprert over atferden som han (broren) viste. Forklaringen var

dermed mer knyttet til personen “bak” forstyrrelsen.
“Hvis han kjeder seg, sd skal han alltid plage oss. Ogsa med en gang hvis han ser pd tv og
det programmet slutter, sda skal han alltid «ga inn pa rommet ditt» eller kaste en pute i hodet

pd noen eller noe sant”.

Sesknene ga inntrykk av a plassere forklaringene pé vist negativ atferd enten hos SASF som

person eller pd ASF som forstyrrelse. Dette sd ut til & pavirke tolkningen av atferden.
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5.0 Drefting og analyse av funn

Var studie viser at det 4 vaere sosken til et barn som har ASF kan oppleves vanskelig og
utfordrende og gi ekt kunnskap om hvilke utfordringer sesken til barn med ASF opplever i
hverdagen. I det folgende vil vi diskutere vare funn nermere i lys av relevant teori og empiri.

Til slutt vil vi drefte studiens begrensninger og implikasjoner for videre forskning.

5.1 Sesken som en utsatt gruppe

Sesken i studien var beskrev vansker knyttet til det a leve med et sosken med ASF. De
rapporterte ofte negative folelser, som sinne og irritabilitet, utovd av seskenet med ASF, og
det var det hyppigste funnet etter “manglende kunnskap og usikkerhet”. I studien vér beskrev
sesknene bade de negative folelsene vist av SASF og hvordan SASF ga uttrykk for de
negative folelsene i form av bade fysiske og psykiske krenkelser og krangling. Vi tenkte at
temaene i dette hovedtemaet kan forstades som det Lazarus og Folkman (1984) i deres
stressmestringsmodell kaller stressorer 1 hverdagen, knyttet til sma eller store belastninger.
Det at sagsken flest tilbringer mye tid sammen (Tetzchner, 2012) gjor det narliggende & anta
at SASF folelser vil kunne pavirke seskenet uten ASF. De fleste av sesknene ga beskrivelser
av de negative folelsesutbruddene som noe som kom plutselig, var uventede eller overdrevne
i forhold til situasjonen. Det & oppleve slike uprovoserte og uventede negative
folelsesutbrudd rettet mot seg, kan gjore hverdagen uforutsigbar og vanskelig & handtere. Det
at sd mange av segsknene i vart utvalg valgte a ta opp disse utfordringene, indikerer at de
opplever dette som en viktig del av deres hverdag. De fleste av sgsknene fortalte om
utfordringer knyttet til det & bli behandlet ulikt i forhold til deres sesken med ASF. Videre
beskrev mange at de hadde mer ansvar og matte ta mer hensyn, enn deres sesken med ASF. I
det folgende vil vi n&ermere diskutere de ulike utfordringene sesknene beskrev knyttet til

deres rolle som parerende og familiemedlem til et barn med ASF.

5.1.2 Sinne og aggresjon

Aggresjon er en av de hyppigst rapporterte stressorene hos sgsken til barn med ASF (Ross &
Cuskelly, 2006). Dette er i trad med vare funn hvor sinne ble beskrevet av over halvparten av
sesknene 1 vér studie. Sesknene rapporterte mye sinne, og de rapporterte sinne ofte i
forbindelse med fysisk voldelig atferd hos deres SASF. Aggressiv atferd ble ofte beskrevet

som uprovosert eller uventet, oftest uten at seskenet uten ASF “tok igjen”. Seskenet til barn
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med ASF kan séledes vare i en utsatt posisjon for broren eller sgsterens utagerende atferd.
Det at sagsken tilbringer mye tid sammen kan vaere bade positivt og negativt. Det blir en arena
hvor sosiale ferdigheter skal leeres, men ogsé hvor aggressiv atferd kan uteves (Dunn, 2007,
Bullock & Dishion, 2002; Patterson, 1984). Det 4 bli utsatt for mye sinne og aggressivitet kan
spille uheldig inn pd utviklingen til sesken uten ASF. Mange av informantene beskrev at de
som respons pa sinne og aggressiv atferd heller trakk seg tilbake og unnlot 4 si fra til foreldre
slik at ikke SASF skulle f kjeft. Andre beskrev at de forsekte & si fra eller hyle til SASF at
han/hun maétte stoppe, men at SASF ikke horte. Det kan vare uheldig at sesknene til barn
med ASF ikke fir nok stette og omsorg for & hdndtere vanskelige folelser og tanker, som kan
oppstd ved gjentatte situasjoner med sinne, aggresjon og fysisk vold. Ulike
mestringsstrategier og handtering av situasjonen kan spille inn pd om barnets utvikling blir
positiv eller negativt. Det & ta alt innover seg selv, uten & oppseke hjelp eller fi stotte, kan
tenkes 4 bidra til internaliserende vansker og et uheldig utviklingsmenster.
Stressmestringsmodellen til Lazarus og Folkman (1984) bygger pa at man handterer
stressorer utfra regulering og mestring av egne folelser og tanker knyttet til den stressende
situasjonen. Det kan imidlertid vere uheldig om seskenet ikke har kapasitet til 4 regulere de
vanskelige og komplekse folelsene, samtidig som de ikke fér hjelp til dette fra andre, for
eksempel i form av & snakke med foreldrene om situasjonen og felelsene som oppsto. Det blir

viktig for foreldre og andre nare personer 4 anerkjenne seskens vanskelige tanker og folelser.

Ingen av sesknene i vér studie beskrev positive folelser vist av deres sesken med ASF. Det
fremkom imidlertid mye negative folelser og atferd i sesknenes beskrivelser, og det kan vere
flere arsaker til dette. Det vil vanligvis vare en slags balanse mellom positiv og negativ
atferd blant sesken. I saskenrelasjoner hvor alle har normal utvikling vil sesken kunne
forvente et “unnskyld” eller for eksempel en klem etter negativ atferd, og det vil igjen foles
bedre. Barn med ASF har vanskeligheter med dette. Mangel pa gjensidighet og forstéelse for
andres perspektiv er noen av kjennetegnene pé diagnosegruppen (NevSom, 2017). Det kan
dermed vaere at det faktisk ikke er s& mye positive folelser og atferd vist av deres sesken med
ASF, og at intervjuene gjenspeiler dette. En annen arsak til at det blir beskrevet sd mye
negativ atferd, kan vaere at SKI er rettet mot hva sesken kan og forstér av deres bror eller
sosters diagnose, der fokuset er mer pd sykdomsforstielse og symptomuttrykk. Dette kan
gjore at informantene er mer innstilt pa & beskrive det som er negativt og utfordrende i
hverdagen, og den atferden de tenker knytter seg til diagnosen, fremfor positiv atferd og

folelser hos SASF. Det at sa lite positive folelser ble rapportert kan vaere knyttet til hvilke
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spersmal som ble stilt, og hvordan de ble stilt, eller andre faktorer ved intervjueren. Det kan

imidlertid vere at sasken faktisk opplever lite positive folelser vist av deres sesken med ASF.

Vi synes det var interessant at de informantene som beskrev negative folelser, ofte beskrev
mye av det, mens noen hverken beskrev positive eller negative folelser. En hypotese er at
dette kan henge sammen med at det er ulike grader i spekteret av ASF. Det kan tenkes at dess
mer alvorlig rammet barnet er, jo mer negative folelser vises av SASF og oppleves av deres
sosken. En alvorlig grad av ASF kan imidlertid innebaere hoyere grad av symptomer innenfor
andre omréder av spekterforstyrrelsen, som for eksempel vansker med kommunikasjon og
sprak. Okt irritabilitet og aggressivitet er en del av symptombildet til ASF (Samson et al.,
2014). Det kan oppleves spesielt vanskelig og sérende & oppleve & fa sinne og aggresjon rettet
mot seg, ndr man ikke forstdr hvorfor, og ikke kan forutse eller hindre det pd noen maéte.
Mangel pd kunnskap om forstyrrelsen kan ogsa antas a pavirke seskens opplevelse av negativ
atferd, ettersom kunnskap kan bidra til bedre tilpasning til diagnosen (Lobato & Kao, 2002;
Eiser, 1990; Riekert et al., 1999). Sesken kan for eksempel oppfatte atferden som rettet mot
dem personlig og med overlegg, eller som en del av symptombildet til ASF. Uavhengig av
arsakene til den negative atferden fra SASF, tilbringer sesken ofte mye tid sammen. Det kan

derfor tenkes at sesken til barn med ASF opplever spesielt mye av disse negative folelsene.

5.1.3 Krenkelser og krangling

Sesknene i vér studie kom med beskrivelser av deres samspill med deres soster eller bror med
ASF. Disse beskrivelsene var kun negative i vér studie og omhandlet fysiske og verbale
krenkelser, samt mye krangling. Vi kan imidlertid ikke utelukke at det ogsé forekommer
positivt samspill mellom sesknene, da det ikke eksplisitt ble stilt spersmal om samspill i SKI
(Lobato & Kao, 2002). Sesknene beskrev bade fysiske og verbale krenkelser. I likhet med de
negative folelsene, ble krenkelsene ofte beskrevet som a oppsta plutselig, uprovosert eller
tilsynelatende tilfeldig. Sesknene kunne for eksempel fortelle at SASF kunne bli sinte og gé
los pa en annen person som ikke har gjort han/hun sint. Stadige fysiske eller verbale
krenkelser kan tenkes & vere edeleggende for barn og unges mentale helse (Amlund,

2015). Bagenholm og Gillberg (1991) fant at sesken til barn med ASF opplevde mer
vanskeligheter i deres seskenforhold enn barn i familier hvor alle barna utviklet seg normalt.
Dette er i trad med var studie hvor det blant sesknene ble beskrevet mange situasjoner med

mye krangling og situasjoner hvor SASF ikke viser hensyn overfor broren eller sgsteren.
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Flere faktorer er vist & kunne moderere effektene av & oppleve mye negativ atferd, blant annet
valget av mestringsstrategi, og ogsa kunnskap om diagnosen (Meyer & Vadasy, 1994). Det at
ulike barn har ulik sérbarhet i mote med utfordringer 1 hverdagen, kan ogsé gjere at noen barn
kan héndtere negativ atferd eller andre stressorer mer hensiktsmessig enn andre, og er saledes
mer resiliente (Borge, 2010). Fysiske og verbale krenkelser 1 hjemmet vil uansett vaere

belastende a leve med, og viktige & tematisere i familiene.

Det kan tenkes at negative erfaringer i seskenforholdet kan pavirke relasjonen mellom
sesknene pa sikt, og at det blir viktig hvordan sesken héndterer krenkelsene og kranglingen.
De farreste av sgsknene responderte med lignende atferd som deres SASF, men trakk seg
heller unna eller regulerte seg selv. Noen av sgsknene i studien vér valgte a legge skylden for
den negative atferden pa selve seskenet som person, andre hadde en mer distansert holdning
til den negative atferden og forsekte tilsynelatende & bevare et positivt seskenforhold i sterst
mulig grad ved & legge arsaken til atferden pé forstyrrelsen eller “monsteret”. Ved & legge
forklaringen pa forstyrrelsen kan det tenkes at seskenrelasjonen bedre ivaretas og ubehaget
knyttet til den vanskelige situasjonen reduseres. Vi utdyper mer om mestringsstrategier i
kapittel 5.2 om stressmestring og relasjonell handtering. De ulike formene for
mestringsstrategier vil kunne pavirke konsekvensene av & oppleve krenkelser og krangling i
det daglige. Sesknenes beskrivelse av seskenrelasjoner preget av mye krangling og verbale
eller fysiske krenkelser, stotter at sesken til barn med ASF er i en spesielt utsatt og sérbar
posisjon. Det er viktig & veere oppmerksom pa dette, da stette, omsorg og forstielse blir viktig
a fremme overfor sgsknene i disse situasjonene. Det er kanskje spesielt i disse situasjonene
hvor det oppstér negative folelser, krenkelser og krangling, at det er viktig for sesknene a ha
en forklaring pa hvorfor SASF oppforer seg som det gjor, og at dette kan vare uttrykk for
ASF og ikke knyttet til person eller relasjon. Det & fi en forklaring pa seskens negative atferd
kan fremme forstielse og opplevelsen av sammenheng i situasjonen, og gjer det mulig a
héndtere situasjonen pd en hensiktsmessig méte. Opplevelsen av sammenheng kan gjore at
man i sterre grad benytter seg av tilgjengelige mestringsressurser (Antonovsky,1996;
Antonovsky, 2002). Det er vanskelig & si noe om hvilke sesken som senere kan utvikle
psykiske vansker. Det er mange faktorer som spiller inn p& hvordan et barn hindterer
stressorer, og noen Vil veere mer resiliente enn andre (Borge, 2010). Sesknene til barn med
ASF 1 var studie beskrev mange utfordringer og vanskelige situasjoner. Denne gruppen
parerende har en storre risiko for & utvikle psykiske vansker (Ross & Cuskelly, 2006), men

det er viktig & presisere at den ekte risikoen er pd gruppenivé og ikke for enkeltindivider.
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5.1.4 Forskjellsbehandling

I denne studien fortalte sesken til barn med ASF at de blir behandlet pd en annerledes mate
enn deres SASF. Dette funnet var ikke spesielt hyppig i vért utvalg da det heller ikke ble
direkte spurt om i SKI, men vi synes funnene var viktige og interessante a bringe videre.
Studier (Cuskelly & Gunn, 2003; Greenberg, Seltzer, Orsmond & Krauss, 1999) har funnet at
det ikke er uvanlig at sgsken til barn med funksjonsnedsettelse har flere omsorgsoppgaver
enn andre barn. Vare funn er i trdd med dette. Sesken i var studie fortalte om flere
arbeidsoppgaver i hjemmet, og et gkt ansvar i relasjonen til SASF. Videre at deres SASF
krevde mer oppmerksomhet og at de selv ofte matte ta hensyn og legge til rette for SASF. |
beskrivelsene fortalte sosknene ogsé at de i situasjoner hvor det har vert krangling eller
krenkelser i sgskenrelasjonen, ofte bare er de som far kjeft og ikke deres bror eller sgster med
ASF. Det & veere oppmerksom pa dette som foreldre kan vare fordelaktig da det i folge
sesknenes beskrivelser kunne vart mer riktig og rettferdig bruk av irettesettelser. De fleste av
sesknene beskrev negative folelser, krangling og krenkelser rettet mot dem som & ha oppstatt
uventet og uten at de selv har gjort noe for a provosere slik atferd. I tillegg opplever da
sosken ogsa at det er de som far kjeft, og ikke deres sosken med ASF. Det kan oppleves
spesielt sdrende nér de fir kjeft av foreldrene eller andre for noe man ikke har gjort, og nar de
selv kan oppleve at de allerede er “offeret” i situasjonen. Dette understreker viktigheten av a
forseke & se situasjonen fra seskenet uten ASF sitt perspektiv, og i tillegg gi dem kunnskap
om ulike aspekter ved forstyrrelsen som kan forklare atferden til SASF. Det er ikke dermed
sagt at soskenet uten ASF aldri bidrar til eller fremprovoserer negativ atferd og krangling.
Nar deres beskrivelser barer preg av & bli misforstatt i slike situasjoner og fa irettesettelser
tilsynelatende pa feil grunnlag, blir det imidlertid viktig & rette fokus pa dette for & fremme

soskens forstdelse av sin situasjon og sin posisjon som parerende.

Noen sosken beskrev at de matte gjore mer husarbeid og plikter i hjemmet enn deres SASF.
Et av barna fortalte at sgsteren kan si nei til husarbeid, og “at det er egentlig jeg som gjor alt
nesten”. Det kan vare slik av mange grunner. Det kan tenkes at alvorlighetsgrad av ASF vil
kunne pavirke hvilke plikter og ansvar foreldrene palegger barnet med ASF, og ogsé barnas
alder. I familier der et barn har ASF eller en annen kronisk lidelse, vil det ikke alltid vaere
mulig eller hensiktsmessig & fordele plikter og ansvar likt blant sesknene. ASF vil i ulik grad
sette begrensninger for barnets evne til 4 bidra i hjemmet. Forskjellsbehandling kan antas &

pavirke seskenrelasjonen og relasjonen med foreldrene. Videre er det rimelig & anta at
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foreldre 1 storre grad vil legge til rette for barnet med ASF, da kravet til rigiditet kan vaere
hoyt og reglene mange. Det er ogsa typisk at barn med ASF vil reagere sterkt pd om reglene
endres eller de ikke far det som de vil (NevSom, 2017). Det antas at foreldre dermed, enten
bevisst eller ubevisst, vil forseke & tilpasse hverdagen mer etter barnet med ASF og at barnet
uten ASF vil f& andre oppgaver og plikter, samt kanskje oppleve & f4 mindre oppmerksomhet
rettet mot seg. Det vil derfor kunne vare mer fordelaktig for familien, og ikke minst
soskenrelasjonen om de, s langt det lar seg gjore, blir behandlet mer likt. Lik behandling
inneberer ikke bare lik fordeling av plikter, men kan ogsé omfatte like mye tid sammen med
foreldre, lik oppdragelse og regler, folelse av at foreldre er like tilstedevarende og
tilgjengelige, eller at foreldre er like oppmerksomme pa barnas felelser og behov.
Forstyrrelsen setter imidlertid begrensinger for helt lik behandling, da sesken med og uten
ASEF har ulike behov. Det er viktig & presisere at foreldre kan ha behov for stette til 4 lose
svart utfordrende situasjoner der deres barn med diagnose utsetter deres sesken for
krenkelser. Videre er strukturelle forhold av betydning, for eksempel et godt stetteapparat
med tilstrekkelig tilgang pa stettekontakter, slik at man kan minimere situasjoner der barnet
er alene i tilfellene der det uteves vold. I tillegg er det viktig at sesken far tilstrekkelig

informasjon og forklaring pa eventuell forskjellsbehandling der det er nedvendig.

5.2 Stressmestring og relasjonell hindtering

Stressmestring eller handtering av vanskelige situasjoner eller problemer er fremtredende 1
datamaterialet vart. Det fremkommer ulike former for mestring og handtering i vare funn, der

noen sgsken ser ut til & mestre utfordrende situasjoner bedre enn andre.

5.2.1 “Misforstatt” begrep

Forst og fremst vil vi igjen understreke informantenes “misforstaelse” av ordet “behandling”.
Begrepet ble tolket som hvordan sesknene skulle oppfere seg rundt SASF, i stedet for hva
slags medisinsk eller profesjonell behandling som finnes. Misforstaelsen gjorde at vi fikk et
storre innblikk i informantenes handtering av vanskelige situasjoner i hverdagen. Denne
informasjonen synes vi ogsa er viktig fordi den sier noe om hvilke begreper som kan vare
vanskelige for noen barn a forstd. ASF som tilstand er kanskje vanskeligere og mindre
“héndfast” enn mer fysiske diagnoser, og nettopp dette kan gjore at ordet “behandling” blir

vanskelig 4 forstd nar det er uklart hvilke symptomer som skal behandles. Med andre ord kan
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tilstanden ASF gjore at barna oppfatter ordet “behandling” som handtering. Slike
“misforstdelser” kan unngds hvis man tilrettelegger for et mer forstaelig sprék tilpasset riktig

aldersgruppe i fremtidige intervensjoner.

5.2.2 Problemfokusert og emosjonsfokusert mestring

Noen av informantene tolket “behandling” som noe en selv, familiemedlemmer eller
profesjonelle kunne gjore for & handtere situasjonen eller problemet, altsd mer i retning av
den problemfokuserte mestringsstrategien (Lazarus & Folkman, 1984). Det finnes per i dag
ingen kurerende behandling for ASF, slik at forslagene noen av informantene kom med er i

trad med anbefalt behandling, og handler hovedsakelig om tilrettelegging.

Noen mestringsstrategier er mer hensiktsmessige enn andre, avhengig av situasjonen som
skal mestres. Lazarus og Folkman (1984) hevder at emosjonsfokusert mestring er helt
nedvendig i situasjoner som ikke kan endres. Det at sesken heller forseker & regulere seg selv
og sin reaksjon, heller enn & endre selve situasjonen, er i samsvar med en mer
emosjonsfokusert mestringsstil. En slik mestringsstil ble ogsa beskrevet hos sesknene i var
studie. Ross og Cuskelly (2006) fant at de vanligste mestringsstrategiene hos sesken til barn
med ASF var emosjonell regulering, noe vi kan se mange eksempler pa i vire funn. I vart
datamateriale fant vi flere eksempler pa emosjonsfokuserte mestringsstrategier enn
problemfokuserte mestringsstrategier. Seskenforhold er varige og derfor er det
hensiktsmessig & mestre de vanskelige situasjonene som oppstar ved & regulere sine egne
folelser og tanker, fremfor & endre situasjonen eller problemet, ettersom problemet som skal
mestres ogsé er kronisk. En hensiktsmessig hdndtering av negativ atferd forutsetter imidlertid
forstaelse for og kunnskap om forstyrrelsen. Tilstrekkelig informasjon om forstyrrelsen kan

gjore det enklere for sesken & benytte emosjonsfokuserte mestringsstrategier.

5.2.3 Relasjonell hindtering

Sesknene snakket mer om relasjonell handtering enn bade problemfokuserte- og
emosjonsfokuserte mestringsstrategier (de brukte aldri disse termene selv). Sesknene virket
gjiennomgéende opptatt av 4 “behandle” sine SASF pa en god mate, selv om det ble
rapportert mye aggresjon, sinne og fysiske eller verbale krenkelser fra SASF. Hva som 14 i
ordet “behandling” var som sagt ulikt hos sesknene. Men vi merket oss at utsagnene deres

bade handlet om deres moralske holdninger og konkrete forslag til tiltak for & behandle eller
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hjelpe SASF. Forstnevnte trenger ikke & kun omfatte holdninger, men ogsé inkludere atferd.
Et eksempel pa dette er: “Man ma jo behandle dem med respekt”. I dette ligger det kanskje
en forstaelse hos informanten av at SASF er “annerledes” enn en selv, og at SASF har andre
behov. Sistnevnte kategori av utsagn handler mer om forslag til konkrete tiltak som seskenet
selv kan gjere, eller som andre (familie, helsepersonell, skole) kan gjore for & hjelpe SASF i
ulike situasjoner. Svarene her er selvfolgelig tett knyttet opp til bdde erfaring med SASF og
kunnskap om diagnosen. Av den grunn kommer vi stadig tilbake til at en essensiell nokkel 1
héndteringen av utfordringer i seskens hverdag er kunnskap. Hvor mye og pa hvilken méte
soskenet snakker med foreldrene om forstyrrelsen og handtering av vanskelige situasjoner vil
ogsa pavirke hvordan seskenet forstar og forholder seg til det selv. Kliniske funn av Howlin
(1988) indikerte at dpenhet overfor, og kommunikasjon med foreldre om ASF, var en viktig
faktor for tilpasning, og Howlin hadde i tillegg en begrunnet hypotese om at forstaelsen av

ASF var en kritisk mekanisme for best mulig tilpasning.

5.3 Manglende kunnskap og usikkerhet

Svar pa spersmal om forstyrrelsen, antydet at informantene hadde mangelfull kunnskap om
ASF og usikkerhet knyttet til flere aspekter ved ASF. Kunnskap er antatt 4 vaere en viktig
faktor for & skape best mulig tilpasning hos sesken til barn med ASF (Howlin, 1988). Lobato
og Kao (2002) fant i sin studie at kunnskap kunne vere en beskyttende faktor for sesken som
vokser opp med et barn med en kronisk lidelse. Manglende kunnskap var det sterste temaet i
vér tematiske analyse, og de fleste barna viste manglende kunnskap eller usikkerhet pé ett
eller flere spersmaél i intervjuet. Den manglende kunnskapen ga seg uttrykk i “jeg vet ikke”-
svar, feil svar eller nelende “jeg tror”- svar. Vare funn er spesielt interessante da kunnskap er
vist & kunne vere beskyttende (Antonovsky, 1996; Lobato & Kao, 2002), og manglende
kunnskap vil antas a kunne fore til storre risiko for ulike psykologiske vansker. Det at
funnene vére viser at sosken mangler kunnskap eller er usikre pé ulike aspekter av

forstyrrelsen ASF og deres SASF, kan i s mate vare bekymringsfullt.

Det kan vare mange arsaker til at sgsken viser manglende kunnskap og usikkerhet om ASF.
Mange av barna har blitt fortalt ulike ting fra enten foreldre, skole, psykologer eller leger,
men informasjonen synes vanskelig & huske og forstd. En annen arsak kan vaere at sesknene

ikke har fatt informasjon eller forklaring pa deres seskens forstyrrelse i det hele tatt, eller at
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forstyrrelsen eller sgsknenes problem har blitt for “normalisert” eller unngétt i familien. Det
kan imidlertid ogsd vare at sesken har fétt en detaljert og riktig forklaring, og mye
informasjon om ASF, men at denne informasjonen ikke er pa deres forstdelsesniva i forhold
til alder og kognitive forutsetninger. Vanskelige forklaringer med for eksempel bruk av
fagbegreper, kan gjore informasjonen eller forklaringen meningsles og vanskelig a tilegne
seg. Dunn (1992) viste at sgsken til barn med en funksjonshemming som har blitt gitt en
forklaring tilpasset deres forstdelsesnivd, er bedre rustet til & handtere nedlatende
kommentarer, enn de som selv ma finne ut hvorfor deres familie eller sgsken er annerledes. I
vér studie ble det rapportert mye negative folelser og negativt samspill mellom sesknene, og
det er naturlig 4 tenke at barn som har fétt en forklaring pa atferden som de skjenner og som
gir en folelse av sammenheng eller mening, kan gjere dem mer motstandsdyktige overfor
risiko (Borge, 2010). Det er rimelig & anta at forstéelse og kunnskap om forstyrrelsen kan
gjore vanskelige folelser og atferd enklere & plassere, og at dette kan virke positivt inn pa
bade soskenet uten ASF og barnet med ASF, da skylden for den negative atferden legges til
noe utenfor selve relasjonen og personen. Dette er i trdd med tidligere studier som har funnet
at kunnskap er forbundet med hensiktsmessig mestring og bedre sgskenrelasjon (Meyer &
Vadasy, 1994; Royers & Mycke, 1995). Det at de fleste sgsknene i var studie gir uttrykk for
manglende kunnskap eller usikkerhet knyttet til deres bror eller sesters forstyrrelse, kan
indikere at den informasjonen de har fétt eller oppsokt er utenfor deres forstdelsesnivd og mé

tilpasses mer i forhold til alder og individuelle kognitive forutsetninger.

Utvalget vart bestod av barn i alderen 7-16 ar. Det var en ganske jevn aldersmessig fordeling
innenfor dette aldersspennet. Et sapass stort aldersspenn indikerer imidlertid at barna kan
vare pd ulike utviklingstrinn, og vil dermed kunne ha ulike kognitive forutsetninger for a
tilegne seg kunnskap og informasjon. ASF er et spekter av forstyrrelser som er av en mer
abstrakt karakter enn fysiske lidelser. Dette kan gjore det utfordrende a forstd forstyrrelsen og
dens symptomuttrykk. Flere tidligere studier har funnet at sgsken til barn med ASF og andre
psykiske lidelser har mindre kunnskap og forstdelse for de abstrakte aspektene av
forstyrrelsen (Lobato & Kao, 2002; Glasberg, 2000). For vi gjennomforte studien hadde vi
antagelser om at ASF ville kunne vare spesielt vanskelig a forsta for de yngste i utvalget
vért. I folge Piaget er det ikke for i 11 rs alder at barn har evne til a tenke abstrakt og
hypotetisk (Tetzchner, 2012). I utvalget vért er barna ned i 7 érs alder, og har dermed ikke
nddd dette “formelle operasjonelle stadiet” enda. Det kan tenkes at ASF er vanskelig a forstd

for denne aldersgruppen, da ASF i stor grad er abstrakte, lite konkrete og “hidndfaste”
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forstyrrelser. Tekstsgket vart kunne ikke konkludere med at den yngste aldersgruppen hadde
mindre kunnskap enn resten av utvalget. Det kan antas at kompleksiteten ved ASF overgér de
kognitive forutsetningene til hele utvalget. Det & forstd ASF vil kreve at man har evne til &
tenke litt “utenfor” det som fremtrer og som er tydelig. Forst da vil man kunne fa en
forstaelse av forstyrrelsen som kan bidra til bedre tilpasning hos seskenet som parerende. Vi
antar at kunnskap og det & fd en forklaring vil kunne vere desto viktigere for sesken til barn
med mer abstrakte forstyrrelser, som ASF. Manglende kunnskap kan ogsa tilskrives
utilstrekkelig eller utilpasset informasjon fra foreldre og helsepersonell. Foreldrenes
utdanningsniva kan ogsa antas a innvirke pa grad og nivé av kunnskap som deres barn far. En
rimelig antakelse er at jo hoyere utdannet foreldrene er, desto hoyere er barnets
kunnskapsniva. I var studie hadde foreldrene et betydelig hoyere utdanningsniva enn
gjennomsnittet i befolkningen. Blant befolkningen har ca. 33% en utdannelse pa universitets-
eller hoyskoleniva (SSB, 2017). Det at sesknene i vér studie likevel hadde et sa lavt
kunnskapsniva, kan gjere det betimelig a anta at barn fra familier med lavere utdanningsniva
vil ha enda mindre kunnskap. En n&rmere undersokelse av dette kunne vaert interessant for

eventuelle fremtidige studier.

5.4 Generelle begrensinger

5.4.1 Metodiske begrensninger

I bade kvalitative og kvantitative studier vil det vaere krav til vitenskapelig kvalitet. Vi har i
trad med dette lagt vekt pd en grundig redegjorelse av studiens og metodens validitet,
reliabilitet og generaliserbarhet. Kvalitativ analyse, som tematisk analyse er en del av, vil
alltid innebere begrensninger knyttet til forskerens subjektivitet. Forskeren(e) bearbeider
datamaterialet og velger ut ulike kategorier og temaer som vil kunne bli pavirket av
forskeren(e) selv. Dette betyr blant annet at den skriftlige transkriberingen alltid vil vare en
fordreining av de muntlige intervjuene. Det vil likevel alltid vaere et mal & strebe etter & best
mulig fa frem det informanten ensket & formidle i samtalen (Malterud, 2002). Ulike forskere
kan finne og fokusere pa ulike aspekter ved det samme datamaterialet. Vi har veart to forskere
1 denne studien og anser det som en fordel med tanke pa subjektivitet, selv om funnene alltid

kan tolkes pa bakgrunn av vare teoretiske antagelser, holdninger, erfaringer og verdier.
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Studien var har brukt Lobato og Kaos SKI for & besvare problemstillingen. SKI er forst og
fremst utviklet for & underseke barn og unges kunnskap om ulike diagnoser og deres
objektive oppfatninger knyttet til disse. Underveis i bearbeidingen av datamaterialet ble
imidlertid interessen vér rettet mot andre aspekter ved lydopptakene. Det fremkom i
intervjuene begrenset med objektiv kunnskap om autismespekterforstyrrelser, men mer
subjektive oppfatninger, utfordringer og opplevelser knyttet til deres situasjon med en bror
eller soster med ASF. De subjektive opplevelsene og oppfatningene til sesknene til SASF
fremsto som sveaert viktige & formidle videre. Det kan vaere mange arsaker til dette subjektive
mensteret av svar. SKI er opprinnelig amerikansk og oversatt til norsk. Det kan vare at barna
i studien vér har misforstatt spersmalene eller at spersmalene ikke er formulert ut fra hensyn
til informanters alder og kognitive forutsetninger. Det kan ogsé vere at informantene
besvarte spersmalene med subjektive fortellinger og opplevelser fordi de opplevde det som
viktig & formidle det til intervjuerne. Barn ensker ofte & gi svar nar voksne sper, s om de
ikke har visst s mye om det som blir spurt om, forteller de kanskje om andre aspekter for &
tilfredsstille den voksnes utsperring. Spersmalene i SKI blir i sd mate tolket noe annerledes
enn det som var hensikten. Informantene i var studie tolket spersmalene relativt likt, noe som
tyder pd at det er aspekter ved intervjuet som gjor at informantene svarer ut fra sine egne
oppfatninger og opplevelser knyttet til det & vaere sesken til et barn med ASF, og ikke

begrensninger ved utvalget.

I intervjuene svarer sesknene selv pa strukturerte spersmaél knyttet til deres bror eller sosters
forstyrrelse. En begrensning ved selvrapportering kan vere at barna beskriver deres
opplevelser fra ulike tidspunkt og situasjoner, og disse opplevelsene er ikke direkte
observerbare for oss som forskere. Det kan tenkes at opplevelsene de beskriver vil farges av
deres roller i situasjonene og forestillinger om seg selv, for eksempel ved at de vil fremsta

best mulig i intervjusituasjonen og som sgsken til et barn med ASF.

Det er ikke enighet om ideell storrelse pa utvalget i kvalitative studier. Informantene i vér
studie ble valgt fra Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser som deltok pa ulike
familiekurs. En av fordelene med informantene er at de kommer fra ulike steder i Norge, og
ikke kun ett sted. Det kan likevel ikke trekkes generelle slutninger ut fra et s& begrenset
utvalg. Vart utvalg pa 24 barn er et lite utvalg av det totale antallet sgsken til barn med ASF

og er heller ikke representativt valgt ut. Utvalget vart besto kun av familier som hadde meldt
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seg pa kurs, og som hadde relativt hay sosiogkonomisk status. Utvalget kan siledes vaere noe

skjevt pa grunn av selektiv rekruttering.
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6.0 Konklusjon og implikasjon for videre
forskning

6.1 Oppsummering og konklusjon

Stadig flere barn og unge diagnostiseres med forstyrrelser i autismespekteret. Andelen segsken
som parerende til barn med ASF vil derfor ogsa eke. Sesken er ofte en neglisjert

gruppe parerende i helsevesenet. De er pa mange mater utsatt og i risikosonen for senere
psykiske vansker. Med nye endringer i loven vil sgsken fé et storre fokus i forebygging og

behandlingstiltak.

Sesken til barn med ASF i vér studie opplever mange utfordringer i hverdagen som kan vare
krevende 4 mestre og handtere. Det mest fremtredende og frekvente funnet vi fant i vér
studie, var sesknenes manglende kunnskap om ASF. Ut ifra var studie vurderer vi at
kunnskap om ASF er en viktig faktor for hvordan sgsken opplever og hindterer hverdagen
sin. Sesknene beskrev flere utfordringer som kan sette dem i en utsatt posisjon og oke
risikoen for utvikling av senere psykiske vansker. Videre viser studien vér at sesken til barn
med autismespekterforstyrrelse kan oppleve sin hverdag som vanskelig og i mange tilfeller
negativ. Sesknene rapporterte forskjellsbehandling, sinne hos SASF, verbale og fysiske
krenkelser og krangling mellom se@sknene. Ut fra sesknenes beskrivelser i var studie brukte
de i stor grad emosjonelle mestringsstrategier, samt andre méter & hdndtere utfordringene pa,
som for eksempel 4 ta ulike hensyn eller forhdndsregler som en respons pé bror eller sgsters
negative atferd. Sesknenes beskrivelser gir viktig informasjon til terapeuter, helsepersonell
og omsorgspersoner angdende hva de strever med i hverdagen, og hvordan sesknene
héndterer disse utfordringene. @kning av seskens kunnskap om ASF vurderes av stor
viktighet i fremtidige intervensjoner, for at sesknene skal kunne mete og mestre

utfordringene knyttet til ASF pa best mulig mate.

6.2 Implikasjoner for videre forskning

Vare funn stetter viktigheten av 4 rette tiltak mot sesken til barn med ASF som parerende. Vi

ser 1 vér studie tydelige tendenser til at sesken til barn med ASF opplever sin hverdag som
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utfordrende og til tider svaert krevende, og at de i tillegg mangler tilpasset og tilstrekkelig
kunnskap for a kunne hindtere og mestre disse utfordringene pa best mulig méte. Vi kan ikke
trekke kausale slutninger omkring dette ut i fra var studie, men mer spesifikke undersekelser
av forholdet mellom seskens kunnskap om forstyrrelsen, opplevde utfordringer og mestring
av disse vil vere viktig for videre forskning. Denne studien vil kunne generere nye
forskningsideer og bidra til utvikling av tiltak som kan forebygge psykologiske vansker hos
sosken til barn med ASF, bide kortsiktig og langsiktig.

Mer kunnskap om hvordan sesken til barn med ASF opplever sin hverdag og sin situasjon
som paregrende er viktig for alle som arbeider med eller er parerende til barn med ASF. Det at
sosken skal fa et behandlingstilbud er spesielt viktig nd som sesken som parerende er
inkludert i loven. Var studie understreker viktigheten av a rette fokus mot sgsken som
parerende og utarbeide tilrettelagte intervensjoner og tilpasset informasjon til barn i ulike
aldere og med ulike kognitive forutsetninger. Videre kan det ogsd vare nyttig & vurdere om
sosken i storre grad ber involveres 1 psykososiale tiltak rettet mot barn med ASF. Dette fordi
de bade besitter god kjennskap til SASF og hans eller hennes reaksjonsmenster, samt at de
ogsa kan ha nytte av mer kunnskap om hvordan de best mulig kan héndtere sitt sesken. Bedre
tilpassede hjelpetiltak vil kunne gjore seskens hindtering mer hensiktsmessig, og hverdagen

som parerende mer positiv.
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Vedlegg

Vedlegg 1. Intervju om s@skens kunnskap

INTERVJU OM SOSKENS KUNNSKAP

(Oversatt fra “Sibling Knowledge Interview”; Lobato & Kao, 2002%*)

Vi ensker é laere mer om hvordan det er for barn nir de har en bror eller sester som er
syk eller har en funksjonsnedsettelse. Jeg vil starte med 4 stille deg noen spersmél om
hva som er problemet til din sester eller bror.

SOSKENKUNNSKAP
1. Kan du fortelle meg navnet pa det problemet som sesteren eller broren din har?

Hvis barnet ikke gir spesifikke diagnosenavn sd spor etter hvilke ord familien
bruke ndr de snakker om barnets problem — eks. Hva kaller moren/faren din
problemet? Hva sier legen at det kalles?

Hvis barnet bruker vage eller generelle begreper som “hun er treg” eller “han
er spesiell”, spor om det er noen andre ord som foreldrene, leger eller lcerere
bruker for a beskrive barnets problem.

2. Hvaer ? Forklar for meg. Hva vil det si & ha ?
Bruk det ordet barnet bruker som navn pd problemet selv om det er feil eller

vagt. Fullfor intervjuet med a bruke barnets navn pd problemet.

Hvis barnets spontane svar ikke inkluderer de dimensjonene av problemet som
er listet opp under, sd bruk de folgende oppfolgingssporsmdlene for d fd frem en
mer fullstendig forklaring.

a. Kroppsdeler: Hvilke deler av kroppen er pavirket av ? Hyvis et
barn har , hvilke deler av kroppen fungerer ikke helt som de skal
da?

b. Manifestering: Hvordan kan man vite at noen har ?

c. Funksjon/svekkelse: Hva har barn med problemer med i gjore? Er
det ting de ikke kan gjore si bra? Er det ting de kan gjore ganske bra?

d. Behandling: Hvordan behandler man ? Hva kan familie, leger eller
lerere gjore for a gjore at blir bedre?
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3. Hvordan fikk sesteren/broren din ? Hva var arsaken til det?

Hvis barnet sier “Hun/han ble fodt med det”, spor “Hvorfor ble han/hun fodt med
det?”.

4. Er det noe annet du kan fortelle meg om sd jeg kan forsti det bedre?

MERK: Hvis barnet ikke kan navnet pa barnets sykdom/funksjonsnedsettelse eller bruker et opplagt
feil (i motsetning til et vagt eller lite spesifikt) navn (f.eks. sa at barnet med cystisk fibrose har
astma), sd spor om folgende:

5. Har du noen gang hert ordet ? (Fyll inn det diagnostisk mest noyaktige begrepet pa
barnets problem, som beskrevet av foreldrene)
Ja Nei

Hvis barnet svarer “Nei”, hopp til delen “Kommunikasjon mellom sosken og familie”.
Hvis barnet svarer “Ja”, gd videre med sparsmal 6-8.

6. Hva er (diagnostisk begrep)? Forklar (diagnostisk begrep) for meg. Hva vil det si 4 ha
(diagnostisk begrep)?

Hvis barnets svar ikke spontant inneholder at dimensjonene oppfort under nevnes, sd bruk folgende
sonderinger for d fd frem en mer helhetlig forklaring.

a. Kroppsdeler: Hvilke deler av kroppen er pavirket av ? Hyvis et barn har
, hvilke deler av kroppen fungerer ikke helt som de skal da?

b. Manifestering: Hvordan kan man vite at noen har ?

c. Funksjon/svekkelse: Hva har barn med problemer med i gjore? Er det ting
de ikke kan gjere sa bra? Er det ting de kan gjere ganske bra?

d. Behandling: Hvordan behandler man ? Hva kan familie, leger eller lzerere
gjore for 4 gjore at blir bedre?

7. Hvordan fikk broren/sesteren din (diagnose)? Hva var arsaken til det?
Hvis barnet sier “Hun/han ble fodt med det”, spor “Hvorfor ble han/hun fodt med det?”.

8. Er det noe annet du kan fortelle meg om (diagnose) sa jeg kan forsta det bedre?
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