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«Sjglv om livet mitt er annleis enn andre sitt,
sa faler eg at livet mitt er heilt likt andre sitt,
berre med ein annleis vri...

Sa mitt liv er nok veldig normalt,

berre at det er fylt med ei erfaring som ikkje alle har»

- Syster, 12 ar

(Tassebro & Wendelborg, 2014, s. 105)

Abstract: Being a sibling of a child with disabilities are often forgotten in the work of social
workers who are preoccupied with the child with disabilities. For this reason, this thesis is
looking at the siblings of children with disabilities, and how a social worker can provide help.
The purpose was to explore how these siblings cope with their daily life from the social workers
point of view, and how the two professionals worked in such types of cases, and what expertise
they used. In this explorative qualitative study, two semi structured individuals interviews of
social workers were conducted. Relevant theory and previous research has shed a light on the
analysis of the data. Results: Part one of the issue: Both informants believed that the siblings had
a bigger risk of developing anxiety and depression. Sufficient information about the disability
was important for the siblings. In this way they could get a proper understanding of the disability.
In social contexts, the informants believed that some siblings may be embarrassed by their
brother or sister with a disability. The informants thought the siblings could act as a resource
helping with the care. Results on part two of the issue: They both worked systematically, often
using visual tools like genograms. This is to understand the family context to identify patterns
within the family. Informant 1 worked mainly with the parents, while informant 2 worked more
directly with the children. Conclusion: there was a great deal of correspondence between the
informants' experiences and early research. Both work from a systems theory perspective, but in

two slightly different ways.
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1.0. INNLEIING

Sgskenrelasjonen er ofte den lengste relasjonen gjennom livet, og i mange tilfelle den viktigaste.
Om eg tek utgangspunkt i min eigen oppvekst, sa var mitt forhold til mine sgsken heilt
avgjerande for mi sosiale og intellektuelle utvikling. Det var i samspel med sgskena mine at eg
leerte & dele, leerte & vente pa tur, og dei fungerte som daglege samtale- og leikepartnarar. Men
korleis er det & vekse opp med ein bror eller ei syster som ikkije er heilt som andre? Forsking viser
at det kan opplevast annleis a ha sgsken med funksjonsnedsetting, enn a ha sgsken som er
funksjonsfriske (Naku, 2016, 22.12). Sosialarbeidarar sitt arbeid med familiar med barn med
funksjonsnedsetting er ofte fokusert rundt det sjuke barnet. Av den grunn handlar denne oppgava
om sgskena. | oppgava vil eg undersgke kva konsekvensar a ha eit barn med funksjonsnedsetting

kan ha pa sgskena, og kva ein sosialarbeidar kan bidra med for & hjelpe desse sgskena.

1.1. Bakgrunn for val av tema

| min praksisperiode arbeidde eg pa eit kommunalt barnevernskontor der vi jobba med ein familie
med eit barn med funksjonsnedsetting. Pa dette barnet var det satt inn opp til fleire tiltak.
Undervegs i arbeidet kom det inn ei bekymringsmelding pa den yngre broren. Han hadde
tidlegare ikkje vore i fokus, men etter utgreiing hja PPT (Pedagogisk-psykologisk teneste) og
BUP (Barne- og ungdomspsykiatrien) blei det avdekka store kognitive manglar, langt bak
adekvat utvikling. Mi oppfatning var at foreldra i familien hadde «glgymd» yngstemann i
familien, og har sett pa han som den «normale» blant dei to sgskena. Denne guten hadde eit godt
humagr og var sterk motorisk, kvalitetar som eg tenkte var ein verdi for foreldra i ein kvardag med
elles mange utfordringar. Dette gav meg lysta til & skrive om familiar med barn med

funksjonsnedsetting med fokus pa andre sgsken.

1.2. Problemstilling

| utgangspunktet var eg nysgjerrig pa korleis sgsken av barn med funksjonsnedsetting har det,
men eg fann ut at denne problemstillinga vart for lite retta mot mitt studium. Eg hadde eg eit
ynskje om 4 intervjue desse sgskena i vaksen alder, men dette var ikkje mogleg pa grunn av tid
og rammer pa oppgava. Eg fann saleis ut at eg ville leggje til eit tilleggsspgrsmal for & gjere

problemstillinga meir retta mot mi rolle som yrkesutgvar. Det er viktig 4 presisere at funna mine
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fra del ein av problemstillinga ikkje kjem direkte fra sgskena, men er utsegn fra informantane og

deira tolkingar av sgskena sin situasjon. Den endelege problemstillinga mi blei:

e Korleis er det & vere sgsken til barn med funksjonsnedsetting?
e Korleis gjev sosialarbeidarar hjelp til desse sgskena, og kva kompetanse blir brukt
i slik hjelp?

1.3. Definisjonar

Tradisjonelt har omgrepet funksjonshemming dreia seg om individet sine funksjonelle
avgrensingar. Dette er den sjukdomsrelaterte forstainga av funksjonshemming, som blir kalla den
medisinske modellen. | seinare tid har omgrepet blitt forklart pa ein anna mate, som dreiar seg
om Korleis det offentlege rom er utforma (Tessebro & Wendelborg, 2014, s. 21). Stortings-
melding nr. 40 (2003) definerer funksjonshemming slik: «Funksjonshemming oppstar nar det
fareligg eit gap mellom individet sine fgresetnadar og omgjevnadane si utforming» (s. 8). Eit
dgme pa dette kan vere at ein rullestolbrukar blir funksjonshemma i mgte med ei hggblokk utan
heis. | dag har det blitt meir vanleg & bruke omgrepa nedsett funksjonsevne eller
funksjonsnedsetting. Sistnemnte vil eg bruke i denne oppgava. Desse omgrepa er a fgretrekke
fordi det ikkje er noko sjalvfelgje at personar med funksjonsnedsetting blir funksjonshemma. Ein
funksjonsnedsetting treng ikkije a fare til avgrensa deltaking i samfunnet (Meld. St. 40 (2002-
2003), 2003, s. 8).

Funksjonsnedsetting er eit vidt omgrep. Det kan omhandle bade fysiske og psykiske utfordringar
i starre eller mindre grad. Til dgmes er Downs Syndrom ein type funksjonsnedsetting, men det &
mangle ein finger kan ogsa bli rekna som ei funksjonsnedsetting. I tillegg kan ein sjglv definere
kva ein reknar som funksjonsnedsetting. | problemstillinga nemner eg kompetanse. Med dette
meiner eg kva metodar og arbeidsmatar ein som yrkesutgvar kan bruke innanfor gitte rammer for
a hjelpe desse sgskena. Med sosialarbeidar meiner eg den rolla vi som arbeidstakarar naturleg
passar inn i, som til demes ved eit familievernkontor. Difor meiner eg det spelar lita rolle kva
utdanning mine informantar har. Det viktigaste er at eg som sosialarbeidar i utgangspunktet er

kvalifisert til a arbeide ved ein slik arbeidsplass.



1.4. Oppbygging av oppgava

Det fyrste eg vil gjere er a forklare kva metode eg har brukt i undersgkinga. Etterpa skal eg
presentere forsking og litteratur om temaet. Vidare vil eg beskrive korleis eg fann fram til denne
forskinga og litteraturen, og kvifor den er relevant. Etter metodekapittelet kjem kapittelet som
presenterer funna mine. Sidan problemstillinga mi er todelt, sa har eg valt a dele opp
empirikapittelet i to delar. Den fyrste delen handlar om korleis det er & vere sgsken i ein familie
med barn med funksjonsnedsetting. Denne delen vil i stgrst grad bli svara pa gjennom teori og
forsking, supplert med utsegn frd informantane. Del to av problemstillinga handlar om korleis ein
som sosialarbeidar kan hjelpe desse sgskena. Her vil eg fokusere meir pa informantane sine
utsegn, og i mindre grad pa teori og forsking. Dette er fordi eg er interessert i deira unike matar a
arbeide pa. Avslutningsvis vil eg summere opp funna mine, diskutere og kort konkludere.

2.0. METODEKAPITTEL

| dette kapittelet skal eg beskrive kva metode eg har brukt, og korleis eg har gatt fram i arbeidet. |
mi undersgking valde eg a nytte meg av ein kvalitativ forskingsmetode. Kvalitativ
forskingsmetode fareheld seg til data gjennom til dgmes lyd, bilete eller tekst i form av intervju
eller observasjon (Johannessen, Tufte & Christoffersen, 2010, s. 99), der faremalet er & samle inn
utsegn som ikkje kan talfestast. | mitt tilfelle gjennomfarte eg intervju med bandopptakar.
Grunnen til at eg valde intervju var fordi eg ynskte nyanserte svar fra informantane om deira

yrkeserfaringar som kan belyse problemstillinga mi.

2.1. Vegen til informantane

Det fyrste eg gjorde i prosessen var a tenkje ut kva yrkesgruppe som kunne passe til
undersgkinga. Eg kom fram til at informantar fra same instans ville vere det beste alternativet for
oppgava mi. Pa denne maten ville eg fa samla inn data pa same grunnlag. Informantane er valt ut
pa grunnlag av kven dei er, eller kva yrke eller kompetanse dei har. | mitt tilfelle arbeidde dei i
same type instans i arbeid med familiar. Dette blir kalla strategisk utval (Johannessen et. al.,
2010, s. 106). Eg starta med a kontakte einingsleiar i instansen, slik at denne personen kunne gje

meg eit namn pa ein person som kunne passe til a vere informant. Etter intervju nummer ein



spurde eg informanten om eit aktuelt namn for intervju nummer to. Pa denne maten nytta eg meg

av sngballmetoden i arbeid med & f& tak i informantar.

2.2. Informantane

Begge informantane arbeida pa eit familievernkontor i to forskjellege distrikt i Noreg. Dette vil
seie at oppgava mi avgrensar seg til a gjelde tilsette pa eit familievernkontor. Eg kunne ha valt
sosialarbeidarar i barneverntenesta eller pa eit NAV-kontor som informantar, men eg var redd for
at praktisk hjelp kring barnet med funksjonsnedsetting da ville vere meir i fokus enn sgskena sin
situasjon. Familievernkontora er eit gratis, frivillig tilbod for familiar som treng hjelp, der ein
ikkje treng tilvising fra andre instansar (Bufdir, 2017, 22.03). Familievernkontora er underlagt
Barne-, ungdoms- og familieetaten (Bufetat), som har ansvar for det statlege barne -og
familievernet (Bufdir, 2017, 24.04). | oppgava vil informantane bli omtala som Informant 1 og
Informant 2. I tillegg til & uttale seg om erfaringar fra familievernkontoret, fortel Informant 2

ogsa om erfaringar fra tidlegare arbeidsplassar.

2.3. Intervjuguide

Ein intervjuguide er ein plan med spgrsmal og tema ein ville finne meir ut av. Eg valte a nytte
meg av semistrukturert intervju, som vil seie at intervjuet skal gje rom for & kunne utbrodere, ga
djupare til verks, eller kunne snakke om andre tema informantane meiner er viktige (Johannessen
et. al., 2010, s. 139). Eg bestemte meg for a sende intervjuguiden til informantane pa farehand,
slik at dei kunne farebu seg pa intervjuet. Dette kan ha bade positive og negative falgjer. Dei
positive fglgjene er at informanten far moglegheit til & finne fram relevante historier fra
arbeidslivet, som ikkije er sa enkelt & hente fram utan a vere fgrebudd. Dei negative fglgjene kan
vere at svara blir basert pa faglitteratur — svar som blir forventa av ein profesjonsutevar. Under
intervjua hadde eg med kopi av intervjuguiden med mine eigne undersparsmal og stikkord. Her
noterte eg observasjonar undervegs, som til demes kroppssprak, atmosfere ogsa vidare.

Intervjuguiden er lagt ved som vedlegg 1.

2.4. Informasjonsskriv og samtykkeerklaring
Saman med intervjuguiden sendte eg ved eit informasjonsskriv og ei samtykkeerklering til

informantane pa ferehand av intervjuet. Informasjonsskrivet inneheldt informasjon om meg sjalv,
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kva oppgava handla om, informasjon om at intervjuet ville bli spelt inn pa bandopptakar,
sparsmal om teieplikt, anonymisering, og at informanten kunne trekkje seg utan a oppgje grunn
for det. Dette er gjort slik fordi at informantane skal vite at dei deltek pa eit fritt og sjglvstendig
grunnlag (Dalland, 2007, s. 245). Til intervjuet hadde eg med ein kopi slik at eg fekk signert
samtykkeerkleeringa av kvar informant fer vi starta sjglve intervjuet. Informasjonsskriv og

samtykkeerklaring er lagt ved som vedlegg 2.

2.5. Transkribering og tilarbeiding av tekst

Etter at intervjua var gjennomfart sa hgyrde eg gjennom lydopptaka og transkriberte intervjua ord
for ord. I denne prosessen er det viktig & vere bevisst pa at graden av mimikk, pausar og kva
ordlyd informanten har forsvinn (Dalland, 2007, s. 174). Under transkriberingsprosessen fekk eg
moglegheit til & oppleve intervjuet pa nytt, og her var eg bevisst pa korleis ting blei sagt. Etter
transkriberinga var neste steg a bestemme kva informasjon eg skulle bruke i oppgava. Eg laga
meg to hovudtema som blei ‘effekt pa sasken’ og ‘korleis hjelpe saskena’. Seinare blei desse
gjort om til fleire undertema. Under tilarbeiding av teksten fjerna eg munnlege tilleggsord, slik at
det munnlege preget har fatt ei meir skriftleg form. Dette er for & framstille informantane pa ein

representabel og velformulert mate (Dalland, 2007, s. 175).

2.6. Styrkjer og svakheiter ved intervjua

Innanfor kvalitativ forskingsmetode kan mi eiga fgreforstaing ha betyding for korleis prosjektet
blir planlagt og gjennomfart. Fareforstaing handlar om at ein har si eiga meining om det
fenomenet som blir forska pa (Dalland, 2007, s. 154). Til dgmes hadde eg ei formeining om i kor
stor grad barn blei paverka av & ha sgsken med funksjonsnedsetting. | utarbeidinga av
intervjuguiden og under sjglve intervjua, var dette viktig a vere bevisst pa, viss ikkje kan ein vere

uheldig a stille leiande spgrsmal.

Spersmal rundt reliabilitet og validitet er viktig a klargjere. Reliabilitet handlar om kor paliteleg
data som forskaren samlar inn er. I den samanheng er det viktig & beskrive kva type data som er
samla inn, korleis den er samla inn og korleis den er tilarbeidd (Johannessen et. al., 2010, s. 40).
For a auke reliabiliteten i undersgkinga, sa er bruken av direkte sitat viktig for a skilje mellom

mine eigne drgftingar og litteratur. I mitt tilfelle har eg brukt hermeteikn eller innrykk for a skilje.
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Validitet handlar om kor relevant data som samlast inn er. Eit sentralt spgrsmal er: «Er data som
blir samla inn gode representasjonar av det generelle fenomenet?» (Johannessen et. al., 2010, s.
70). I mitt tilfelle er min data dgme pa det generelle fenomenet. Pa denne maten er dei valide i
form av at dei er relevante for fenomenet eg undersgker. | mitt tilfelle kan ikkje resultata

generaliserast sidan eg berre har to informantar.

3.0. TIDLEGARE FORSKING OG TEORIGRUNNLAG

| dette kapittelet skal eg presentere kva forsking eg fann pa omradet, kva teorigrunnlag eg har
jobba ut i fra, og korleis eg fann fram til denne forskinga og litteraturen. Det fyrste eg gjorde i
leitinga pa forsking og litteratur var a bruke hggskulen si database, Oria. Sgkeord eg har nytta
meg av er mellom anna: funksjonsnedsetting, funksjonshemming, systemteori, familiearbeid,
disabilites, siblings, systems theory. Eg har hovudsakleg teke utgangspunkt i forsking som tek
fare seg diagnosar som har vist seg a vere mest utfordrande for sgskena. Dette er mellom anna
autisme, ADHD og andre atferdsvanskar. Det er dokumentert mindre problem knytt opp mot barn

med fysiske nedsettingar, enn nedsettingar som gar pa utagering (Dellve, 2009, s. 33).

3.1. Forsking pa sesken av barn med funksjonsnedsetting

Det har blitt forska lite pa dette omradet, spesielt her i Noreg. Forskinga som fareligg har vore
lite fokusert pa sgskena, men har vore mest retta mot foreldra og familien som system. Nyleg har
det derimot vore gjennomfart meir forsking som gar direkte pa sgskena. Det mest relevante eg
fann fra Noreg var forskingsrapporten Som alle andre?, utarbeidd av professor i sosialt arbeid Jan
Tassebro (2012). Malet med rapporten var & fokusere pa sgsken si oppleving av a ha bror eller
syster med funksjonsnedsetting. Prosjektleiar Tgssebro grunngjev det slik: «Bakgrunnen for
initiativet var blant anna at det meste av kunnskapen om familiar med barn med nedsett
funksjonsevne handlar om foreldra» (T@ssebro, 2012). Han seier vidare at det meste av denne
typen forsking har vore basert pa a bruke foreldra som kjelde, og ikkje barna direkte. Prosjektet
er basert pa kvalitative intervju og spegrjeskjema. Det ma seiast at informantane i denne forskinga

er rekruttert gjennom interesseorganisasjonar, og difor ikkje bli overfarbar til & gjelde alle.

Ved a sja i litteraturlista i denne rapporten, sa har eg funne eit breitt utval av forsking utanfor

Noreg, spesielt i England og USA, men ogsa land som Canada og Australia. Rossiter og Sharpe
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(2001) sin artikkel har vore sentral i arbeidet. The Sibilings of Individuals with Mental
Retardation: A Quantitative Integration of the Literature er ei metaanalyse basert pa 25
publiserte studiar gjennomfert fra 1972 til 1999 som omhandlar over tusen sgsken av barn med
funksjonsnedsetting. | tillegg har Rivers og Stoneman (2003) sin artikkel Sibling Relationships
when a Child Has Autism: Martial Stress and Support Coping vore sentral. Denne omhandlar 50
familiar med eit barn med autisme der foreldra har vore informantar. Sjglv om sistnemnde

artikkel dreiar seg utelukkande om autisme, sa meiner eg dette er overfarbart til andre tilstandar.

| tillegg til forskinga ovanfor, sa er Darling og Seligman (2007) si bok Ordinary Families,
Special Children den mest sentrale forskinga eg har brukt i oppgava mi. Denne boka inneheld eit
kapittel som fokusera pa sgskena si oppleving. Forfattarane skriv om korleis barn blir paverka av
a ha sgsken med funksjonsnedsetting, og fokuserer mellom anna pa kjensler som skuld og sinne.
Dei gar ogsa inn pa barna sine behov for informasjon om sjukdomen, og barn som ressurs i
heimen. Bade Milton Seligman og Rosalyn B. Darling er begge professorar i hgvesvis psykologi
og sosiologi. Forskinga er hovudsakleg basert pa utsegn og refleksjonar fra europeiske familiar

fra mellom -og overklassa.

3.2. Teorigrunnlag

Her vil eg presentere den mest sentrale teorien eg har brukt. Grunnen til dette er at lesaren skal
kunne forsta funna mine i lys av denne teorien. Maten eg fann litteratur pa var gjennom omgrep
og tema i data eg samla inn, i tillegg til forskingsgrunnlaget. Fyrst vil eg ga inn pa generell
systemteori, deretter skal eg beskrive familien i eit systemteoretisk perspektiv. Til slutt kjem eg

inn pa kriseteori og krisehandtering.

3.2.1. Generell systemteori

Under begge intervjua kom systemteori opp som eit viktig reiskap i arbeidet med familiar. Vi kan
definere eit system slik: «Eit system er eit sett med komponent, med relasjonar mellom
komponentane og mellom deira eigenskapar» (Hall & Fagen, 1956, s. 18). Ei av mange retningar
innan systemteori er generell systemteori. Her forstar ein eit system som meir enn summen av
delane. Nar fleire ting er organiserte i eit system, sa oppstar noko nytt. Dette vil seie at ein

familieterapeut ikkje kan forsta barnet sitt problem utan a sja det i samanheng med familien og
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systemet rundt (Johnsen & Wie Torsteinsson, 2012, s. 28). Ei kvar endring pa ein av deltakarane i

systemet far konsekvensar for alle som er deltakarar i systemet (Jensen, 2009, s. 51).

Eit system endrar seg etter to forskjellege tilbakemeldingar. Desse tilbakemeldingane kallar vi
positiv og negativ feedback. Negativ feedback er ein avvikskorrigerande prosess, som vil seie at
informasjonen som kjem inn bidreg til & oppretthalde systemet. Positiv feedback er ein
avviksforsterkande prosess, som farer til at systemet blir endra (Johnsen & Wie Torsteinsson,
2012, s. 28-29). Sagt pa ein annan mate: «Interaksjon innanfor eit system skjer kontinuerleg og
systemet regulerer seg sjalv ved hjelp av den tilbakemeldinga som systemet gjev seg sjalv»
(Jensen, 2009, s. 24). | fglgje generell systemteori er alle levande system opne (Jensen, 20009, s.
52). Dette vil seie at systemet er ope for impulsar fra omgjevnadane og endrar seg deretter. Dette

er ein sentral tanke for terapeutar som arbeidar med familiar.

3.2.2. Familien som system

Sidan informantane arbeida med familiar som heilheit, er det hensiktsmessig a forklare familien
som system. Familien som system bestar vanlegvis av tre subsystem: Dette er par-subsystemet,
foreldre-subsystemet og sgsken-subsystemet (Jensen, 2009, s. 106). Eit subsystem skil seg fra
andre subsystem pa den maten at samhandlinga komponentane seg i mellom er annleis enn
samhandlinga mellom komponentane i dei andre subsystema. | ein familie er til dgmes ekteparet,
foreldra eller barna eit subsystem. Grunnen til at ektepar og foreldre er to subsystem er at dei har
to forskjellege funksjonar. Ekteparet som subsystem handlar om seksualliv, romantikk og
kjeeraste-rolla, medan foreldra som subsystem handlar om oppseding, sosialisering og liknande
(Egeland & Schjedt, 1989, s. 47).

Familieterapeuten Salvador Minuchin beskreiv familien sitt liv som ein prosess som (...) «gér
gjennom periodar med stabilitet, kriser, reorganisering og gjentatt oppretting av stabilitet»
(Jensen, 2009, s. 103). | tillegg hevdar han at dersom ein familie skal fungere godt, sa ma
grensene i og rundt familien vere tydelege. Viss det er ei tydeleg grense rundt subsystema, s vil
dette subsystemet kunne utvikle seg utan for mykje innblanding utanfra. Viss grensene mellom
subsystema i ein familie ikkje er tydelege, sa vil det bli uklart kven som har kva rolle. Dette kan

fare til at funksjonane blir gydelagde, til demes kan foreldra sin autoritet blir undergrava (Jensen,
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2009, s. 105). I seinare tid har det vore ei utvikling av dei systemiske modellane. | dag blir det
ikkje sett pa som nok & ha kunnskap system og subsystem og forholda mellom desse, men ein ma
ogsa ha kunnskap om genetikk, psykososiale prosessar, rase, kultur, kjgnn og resiliens (Johnsen
& Wie Torsteinsson, 2012, s. 37).

3.2.3. Kriseteori og krisehandtering

Under intervjua blei krise jamleg gjenteke. Ordet krise kjem fra det greske krisis og betyr
avgjerande vending, eller plutseleg forandring. Det har ofte blitt brukt i samanheng med
gkonomiske kriser og ytre katastrofar (Cullberg, 2011, s. 11). Her vil eg heller fra ein terapeutisk
stastad fokusere pa psykiske kriser. Ei psykisk krise kan definerast som ein situasjon vi kjem opp
i der vare innleerte reaksjonar ikkje er tilstrekkelege til & beherske situasjonen pa (Cullberg, 2011,
s. 14). | falgje Cullberg (2011) medfare psykiske kriser opplevinga av a vere forlaten og

verdilaus. | kriseterapi legg ein vekt pa a sja krisereaksjonane som naturlege fenomen (s. 128).

Nar foreldre far vite at barnet deira har ein funksjonsnedsetting, sa blir det ofte nemnt at dei er i
ein sjokk eller krisetilstand. Tgssebro og Wendelborg (2014) seier at nyare forsking har vist at
reaksjonane pa dette tidspunktet ofte er svert ulike. Mykje er avhengig av nar
funksjonsnedsettinga blir oppdaga, korleis dei far beskjeden, og korleis dei blir hjelpt vidare.
Nokon kan reagere med a raskt godta det og sja framover, medan andre hamnar i ei
fornektingsfase (s. 155). Nar ein som profesjonell mater personar som gar gjennom ei krise, sa er
det nokre sentrale kjenneteikn som ser ut til & vere positive for dei som blir ramma. Det er
positivt dersom hjelpa kjem pa eit tidleg tidspunkt, og tek hand om enkeltindividet, men i tillegg
har eit barne -og familieperspektiv (Dyregrov & Dyregrov, 2008, s. 16). Malet for arbeidet med
familiar i kriser er a statte deira ressursar, slik at krisa kan fa ein naturleg gang til nyorientering
(Hutchinson & Oltedal, 2003, s. 48-49).

4.0. PRESENTASJON OG ANALYSE AV EMPIRI

| dette todelte kapittelet skal eg i hovudsak presentere funna mine. Del ein (4.1) av kapittelet
handlar om korleis barn blir paverka av a ha ei bror eller syster med funksjonsnedsetting, medan
del to (4.2) handlar om korleis ein sosialarbeidar kan hjelpe desse sgskena. Alt dette vil ta

utgangspunkt i funna mine, supplert med forsking pa omradet, og mine eigne analysar.
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4.1. Effekt pa barn ved a sgsken med funksjonsnedsetting

Darling og Seligman (2007) seier at nar ein familie far eit barn med funksjonsnedsetting, sa
medfarer dette ein psykisk risiko for sgskena (s. 233). Korleis barn taklar dette er avhengig av
fleire faktorar. Dei viktigaste er i folgje Giallo og Payne (2006) foreldra sin reaksjon til
funksjonsnedsettinga, god kommunikasjon og evna til & lgyse problem i familien. Det er altsa
ikkje sjelve eigenskapane hja bror eller syster med funksjonsnedsetting (s. 945). Darling og
Seligman (2007) seier andre faktorar som verkar inn pa emosjonelle problem hja sgskena, er
mellom anna kor mange sgsken det er i familien og kva alder sgskena er i (s. 255). Nedanfor skal
presentere funna fra del ein av problemstillinga mi som handlar om paverknaden pa sgskena. Her
vil eg ga inn pa den emosjonelle paverknaden, den sosiale paverknaden, barna sine behov for

informasjon og sgsken som ressurs og konsekvensar av dette.

4.1.1. Emosjonell paverknad

Nar eg spurte informantane om korleis sgsken blir paverka, sa meinte begge at det kunne sla
uheldig ut, men det var avhengig av fleire faktorar, som til demes kva type funksjonsnedsetting
barnet har. «Det kjem heilt an pa kva type funksjonsnedsetting det er snakk om», blei gjenteke
fleire gongar av begge informantane. Likevel prgvde dei a uttale seg pa generelt grunnlag.

Informant 1 kunne fortelje at:

Eg trur dei har starre sjanse til & utvikle depresjon og angstproblem. Barna viser behov pa
merksemd pa fleire matar, nokon kan brake masse og andre kan vere heilt stille. Det er
lettare & ha fokus pa barna som er utagerande, foreldra viser ofte behov for & hjelpe desse.
Det er fort gjort at ein glaymer dei som er stille.

Rossiter og Sharpe (2001) bekreftar at sgskena har auka sjans for a utvikle angst og depresjon. |
tillegg viser det seg at desse barna har starre vanskar sosialt, og far ofte problem med & fullfere
ting seinare i livet (s. 66). Nar eg spurte Informant 2 kva dei vanlegaste problema til sgskena var,
svara ho: «Det kan vere mykje utagering, kanskje nokon i neermiljeet reagera pa at barnet er
veldig tilbaketrekt og nedstemte og kanskje dei startar med sjglvskading. Det er ofte det vi ser».

Informant 2 fortel vidare ut i fra sin eigen praksis:
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Ved ein tidlegare arbeidsplass var det ein gut som hadde fgtalt alkosyndrom. Han hadde
store kognitive vanskar av mor sitt alkoholmisbruk under svangerskapet. Etter kvart fekk
storebroren problem, men mor hadde ikkje drukke i dette svangerskapet. Det enda med at
han fekk diagnosen reaktiv tilknytingsforstyrring som var veldig hemmande for han, og

farte til store vanskar.

Darling og Seligman (2007) meiner at kjensler som skuld og sinne er vanleg om ein har ei bror
eller syster med funksjonsnedsetting. Grunnen til dette er mellom anna fordi bror eller systera tek
mykje av merksemda i familien. Desse kjenslene kan vere vanskelege a godta nar foreldra har
uttrykt at dei krev at sgskena skal beskytte bror eller syster som har funksjonsnedsetting (s. 251-
252). Informant 2 fortel:

Det er viktig a sja dei andre sgskena og. Nokon utviklar spisse albogar ovanfor a bli sett.
Det er viktig at foreldra forstar dette som eit uttrykk for a bli sett, ikkje som eit behov for

a vere vanskeleg. At ein ikkje reagerer pa atferda — men kva som ligg bak atferda.

Som sagt er det fleire faktorar som paverkar korleis sgskena taklar situasjonen pa. Ingstad og
Sommerschild (1984) seier at sosiokulturelle faktorar har meir a seie for korleis sgskena taklar a
ha ein bror eller syster med funksjonsnedsetting, enn i kva grad funksjonsnedsetting det er snakk
om. Foreldra sine emosjonelle haldningar var mest avgjerande for barn i det gvre sosiale sjiktet,
medan dei ytre belastningane var mest avgjerande for barn i lavare sosiale sjiktet (s. 119). Nar eg

spgr Informant 2 om ho trur barn klarar a snu situasjonen sin til noko positivt, sa svarar ho:

Det kjem heilt an pa kor god hjelp dei far fra foreldra, og kor sensitive barna er pa
kjenslene sine. Kven som kjem og trgystar dei nar dei er lei seg, og kven som trygger dei.
Nar dei blir sinte — blir dei mgtt med avvising, eller blir dei mgtt med at dette er ein

vanleg kjensle som er ein del av 0ss?

Om kva type funksjonsnedsettingar som skapar mest vanskar for sgskena, sa viser forsking at

psykiske, emosjonelle eller atferdsmessige problem paverkar sgskena i stgrre grad enn ein viss
12



barnet har ei kronisk funksjonsnedsetting (Darling & Seligman, 2007, s. 256-257). Informant 1

fortel:

Viss barnet har Downs Syndrom sa er det noko heilt anna. Dei er ofte sosiale, blide og
fornggde. Men sa kan du ha dei barna som er valdelege, da blir det annleis. Denne
skamma som sgsken kan ha ovanfor broren eller systera si er meir aktuell om barnet har

ein utagerande atferd.

Eg tenkjer dette er logisk i den forstand at ein kronisk funksjonsnedsetting er enklare a vere trygg
pa, som til dgmes Downs Syndrom eller ei mild form for Cerebral Parese. Ei diagnose som farer
til ei ufareseieleg atferd i form av sinneutbrot eller anfall vil derimot vere vanskelegare a takle,
og vil kunne fare til ubehagelege situasjonar for sgskena. Fra ei anna side kan ei alvorleg kronisk
liding ogsa innehalde moment som vil kunne fare til dagleg bekymring for sgskena. Til demes

kan det vere at barnet har kortare forventa levealder, er mykje inn og ut av sjukehuset osv.

4.1.2. Sosiale situasjonar

| fglgje forskinga Lobato (1990) kan nokre barn tykkije det er flaut & ha ei bror eller syster med
funksjonsnedsetting. Dette kan fare til at dei ikkje vil ha med vener heim fra skulen, og at dei blir
flaue over bror eller systera i det offentlege rom (Dodd, 2004, s. 42). | folgje Tassebro (2012) si
forsking svara litt over 30% av dei som blei spurt at dei har opplevd at vener ikkje hadde lyst a

kome pa besgk pa grunn av bror eller systera (s. 61). Om dette kunne Informant 1 fortelje:

Seskena kan syns det er flaut & ha ein bror eller syster med funksjonsnedsetting. Plutseleg
byrjar barnet a skrike pa senteret og springe rundt. Dette kan fare til at familiane vel vekk
a vere med pa sosiale hendingar fordi det blir for krevjande. Det kan vere heilt greitt & ha
denne bror eller syster heime, men utandgrs kan det skape problem. Kanskije det a ta med

vener heim, det kan vere tgft for nokon.

Eg var ogsa nysgjerrig pa kva behov sgskena i familien har for & bli sett pa sine premiss og sine
interesser. Darling og Seligman (2007) seier foreldre ofte har darleg tid til a diskutere framtidige

gjeremal eller hendingar med det funksjonsfriske barnet, sidan planlegginga i familien alltid blir
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basert rundt barnet med funksjonsnedsetting (s. 237). Slik sett kan avgjerder bli tekne utan &
forhgyre seg med dei andre sgskena fyrst. Eg tenkjer at dette bidreg til at deira interesser

automatisk blir nedprioritert. Informant 1 fortel: «Foreldra kjem ofte med utsegn om kva dei
funksjonsfriske barna meiner om situasjonen sin. Nokre barn ynskjer meir tid med foreldra».

Informant 2 fortel:

Aleinetid med foreldra er det barna vil velje viss dei har ein «meny» med belgnningar.
Lese bok pa senga ogsa vidare. Eg trur det er viktig at desse familiane har slike system

som «tvingar» foreldra til & sja dei andre barna, for viss ikkje, sa blir dei glaymt.

Giallo og Payne (2006) seier at faste rutinar og familieaktivitetar bidreg positivt til seskena, fordi
dette kan skape positive opplevingar saman med familien (s. 945). Informant 1 fortel: «Nokre
foreldre pleier a dele seg pa fritida for a fa tid til dei andre barna. Far kan til demes ta med seg
barna pa fisketur medan mor er heime, eller omvendt». | ei undersgking av Burke (2010) var det
fleire foreldre som hadde darleg samvit ovanfor dei funksjonsfriske barna, sidan dei fglte dei
ikkje hadde blitt prioritert nok (s. 1690). Informant 2 fortel: «A ga rundt med dérleg samvit
ovanfor dei andre sgskena er sveert hemmande. Ein blir ikkje betre foreldre av a ga rundt med
darleg samvit». Informant 1 fortel: «Pa grunn av barnet med funksjonsnedsetting, sa Iyt foreldra
rett og slett velje a til ein viss grad vere isolertex». Fleire av informantane i Tgssebro (2012) sin
rapport har uttrykt at foreldra har matte bruke mykje tid og ressursar pa bror eller systera med

funksjonsnedsetting (s. 45). Informant 1 fortel vidare:

Viss barnet krev mykje, sa gar det ogsa utover foreldra sin sjanse til a vere sosiale. Ein er
kanskje mykije vekke i fra jobb, ein klarar kanskje ikkje a halde pa storfamilien sidan det
ofte er ei belasting a vere pa besgk til andre, til demes besteforeldra. Mange seier at dei

blir ganske isolerte.

Dette fekk meg til & sparje om det kunne vere aktuelt med stgttekontakt i slike tilfelle, og korleis
foreldre taklar & ta i mot slik hjelp. Informant 1 svara: «Mange skammar seg over a ville ha
stgttekontakt til barnet, det er ein prosess a innrgmme at dette klarar vi faktisk ikkje sjglve. Det er

viktig a fortelje foreldra at det kan vere positivt for barnet & ha fleire vaksne rundt seg».
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Pit-Ten Cate og Loots (2000) seier at sgsken av barn med funksjonsnedsetting jamt over er meir
aggressive og opplever meir problem i sosiale samanhengar (s. 399). Eg tenkjer at barn kan kome
i slike situasjonar delvis pa grunn av deira behov til & beskytte bror eller systera si. Men det kan

ogsa vere innlarte strategiar for & na gjennom til andre pa. Informant 2 fortel:

Ved ein tidlegare arbeidsplass jobba eg med ein familie der eit barn hadde ei alvorleg
diagnose. Dei andre barna i familien utarbeida strategiar for @ kome gjennom til foreldra.
Desse strategiane var ikkje alltid like hensiktsmessige i andre samanhengar. Det kan til
demes vere barn som brukar sveert sterke kjensleuttrykk for & kome gjennom, i skulen, til

leerarar, eller til veneflokken.

4.1.3. Barna sine behov for informasjon

Dellve (2009) seier at sgsken sin mate & handtere situasjonen sin, heng tett saman med deira
tolking av den (s. 34). I falgje Darling og Seligman (2007) blir familiar betre pa a hjelpe dei
funksjonsfriske barna viss sgskena far tilstrekkeleg informasjon om lidinga til bror eller systera
(s. 236). Informant 2 fortel: «Det er viktig at barna far informasjon tilpassa deira alder og
utviklingsniva. Nokre er modne, og andre er ikkje. Dei skal ha tilstrekkeleg informasjon heile tida
slik at dei kan forsta situasjonen sa godt som mogleg». Informant 1 fortel: «Kanskje nokre
foreldre snakkar for lite med dei funksjonsfriske barna om sjukdomen? Det er viktig at sgskena
far god informasjon om kva sjukdomen inneber». Darling og Seligman (2007) fortel vidare at
barna treng informasjon om lidinga fleire gongar i lgpet av oppveksten. Eit barn pa til demes 7 ar

treng informasjon som er annleis enn ein pa 22 ar (s. 238).

Darling og Seligman (2007) seier mangel pa informasjon til barna ferer til at dei far ei feil
oppfatning av kva problemet er. Dette kan gjere at det funksjonsfriske barnet far ei slags
skuldkjensle, og at pa ein eller annan mate faler dei har skuld i lidinga. Dei kan fgle at deira
«negative» tankar kring barnet med funksjonsnedsetting bidreg til at barnet er fareblir sjuk (s.
236). Forfattarane peikar ogsa pa at mangel pa informasjon kan gjere yngre sgsken bekymra for a
arve sjukdomen (Darling & Seligman, 2007, s. 247). | ein familie der det ikkje er «greitt» a ta

opp sparsmal kring lidinga og kva den inneber, sa kan sgsken fgle at desse tema er tabubelagt, og
15



ulovlege a snakke om. Strohm (2005) seier at viss ein ikkje har open dialog i familien, sa blir alle
fanga i ein syklus der ein skal beskytte kvarandre fra dei ekte kjenslene (Darling & Seligman,
2007, s. 254). Dette bidreg til at barnet blir fanga i si eiga verd, og skapar si eiga forstaing.
Informant 2 fortel:

Nokre barn blir veldig veltilpassa. Nokre gar rundt og ikkje skal lage noko lyd fordi det
viktigaste for dei er at foreldra har det bra. Dette er ikkje bra for desse barna, at dei blir
«usynlege». Da kan dei fa nokre darlege arbeidsmodellar for seg sjelve som igjen kan bli

vanskeleg & handtere i vaksen alder.

Her forstar eg informanten slik at problema til desse sgskena kan vere vanskeleg a fa auge pa.
Som Informant 1 sa: «Det er lettare & ha fokus pa barna som utagerer». Sjglv om nokre barn har
ei innagerande atferd, sa betyr det ikkje at dei ikkje prevar @ kommunisere med andre. Lund
(2012) definerer innagerande atferd som atferd der kjensler, opplevingar og tankar blir venda inn

mot seg sjglv i staden for utover mot andre (s. 49).

4.1.4. Spsken som ressurs og konsekvensar av dette

Ingstad og Sommerschild (1984) meiner & ha ein bror eller syster med funksjonsnedsetting kan
medfare ei kjensle av & matte bidra i heimen. Dei meiner at sgsken i slike familiar far to nye
oppgaver. Den eine er at familien stiller krav til at sgskena skal sta fram som funksjonsfriske
utad, og den andre er at sgskena ma delta i omsorga. Desse krava kan bli for hgge og fere til
problem for sgskena (s. 119). Informant 2 fortel: «Viss barnet med funksjonsnedsetting er eldre
enn sgskena, sa kan det hende sgskena far eit starre ansvar enn kva dei bar ha, det oppstar
parentifisering». Parentifisering er eit omgrep som blir brukt om barn som kjem i ei omsorgsrolle
i ung alder. Dette kan gjere slik at barnet mistar sin eigen barndom (Darling & Seligman, 2007, s.

239). Informant 2 fortel om ei spesifikk sak fra ein tidlegare arbeidsplass:

Eg jobba i ei sak der eit barn var veldig sterkt suicidal. Der fekk sgskena eit veldig stort
ansvar, a passe pa — og det tenkjer eg er eit altfor stort ansvar for eit barn. Men sjglvsagt
tek barn slikt ansvar utan at foreldra har bedt om det. Men eg trur at det a spele pa at

sgsken har eit ynskje om a hjelpe, det er viktig for at dei skal fale dei har ei betyding.
16



Tassebro (2012) seier at sgsken har uttrykt at det  hjelpe til i heimen har vore eit sjglvfalgje, og
dette har vore ein leererik prosess som har vore positiv for ansvarskjensla (s. 12). Om sgsken kan

vere ein ressurs svara Informant 1:

Heilt klart. Dei kan hjelpe til med stell og hjelpe til med & avlaste foreldra. Berre dette
med & vekse opp med at vi alle er ulike, og at dei kanskje ma vente ekstra mykije pa tur og
dele. Viss foreldra greier denne balansegangen mellom a vere der for barna, men samtidig

leere dei desse verdiane, sa trur eg desse erfaringane kan vere positivt for sgskena seinare.

Rossiter og Sharpe (2001) seier at desse barna kan vekse opp med andre erfaringar enn andre
barn fra «<normale» familiar. Desse erfaringane kan dreie seg om problemlgysing, evna til & gje

omsorg, leere seg empati og starre aksept for personar med funksjonsnedsetting (s. 68).

4.2. Informantane si hjelp til sgskena

Pa eit familievernkontor er det fleire ulike matar a hjelpe pa. Sjglv om begge informantane jobba
i same type instans, sa arbeidde dei likevel med ulike metodar med klientane. Informant 1
arbeidde mest direkte med foreldra, og arbeida saleis systemisk gjennom dei. Informant 2

arbeidde i stgrre grad direkte med barna. Informant 2 fortel:

Her jobbar alle terapeutar forskjelleg. Eg er personleg oppteken av noko som heiter
emosjonsfokusert terapi. Eg trur det er viktig & g ned i vare kjensler og behov. Vi treng
alle nokon som ser oss, eit livsvitne, og eg trur vi som fagpersonar kan vere akkurat det

for dei familiane som har eit barn med kronisk funksjonsnedsetting.

Under skal eg presentere funna som dekkjer del to av problemstillinga, som handlar om korleis
ein sosialarbeidar kan hjelpe desse sgskena. Fyrst skal eg ta fare meg arbeidet direkte med
familien, og kva metodar dei brukar. Deretter kjem eg inn pa styrking av parforhold og i kva grad
barn blir involvert i arbeidet. Etterpa kjem eg inn pa krisehandtering, far eg pa slutten av

kapittelet kjem inn pa kurset Hva med 0ss?.
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4.2.1 Systemisk arbeid med familiane

Eit av dei sentrale poenga med familieterapi er at psykiske problem blir forstatt som problem
mellom personar, ikkje problem ved personen i seg sjglv (Johnsen & Wie Torsteinsson, 2012, s.
15). Denne maten 4 jobbe pa tek i stor grad utgangspunkt i systemteorien, der ein ikkje kan peike
pa ein enkel grunn til problemet, men ein ma sja pa samanhengen mellom medlemane i systemet

og korleis dei paverkar kvarandre. Informant 2 fortel:

| familiearbeid jobbar vi mellom anna etter det systemiske perspektivet, der alt star i
samanheng til kvarandre. Viss systemet skal endre seg, sa Iyt ein sjglv endre seg. Det er

lettare & tenkje at ein sjglv kan gjere noko enn at nokon andre skal gjere det.

| arbeid med familiane nytta begge informantane seg av nettverkskart eller genogram. Eit
genogram er eit systemisk reiskap som tydeleggjer kva roller og posisjon medlemane har i ein
familie, det skapar eit visuelt bilete av komplekse familiekonstellasjonar (Jensen, 2009, s. 101).
Begge informantane hadde ei tavle pa kontoret sitt til dette faremalet. Medan Informant 1 teikna
eit eksempel, sa forklarte ho:

Av og til teiknar eg opp ein sirkel som er familien. Ein liten del kan vere parforholdet, ein
del er kan vere jobb, og ein anna kan vere medlemane i familien. Slik kan vi hjelpe dei a
sja fare seg korleis situasjonen faktisk er. Av og til kan det vere sart a sja at dei ikkje har
sa mange. Kanskje sgsken blir presentert som ein liten del i sirkelen? Plutseleg dukkar det

opp at vesle «Kari» ikkje er prioritert?

Her forstar eg informantane slik at dei hjelper klienten & tenkje hggt om systemet og kva faktorar

som bidreg til problema. Visuelt kan ein fa sett situasjonen sitt i eit anna lys. Informant 2 fortel:

Om systemet har satt seg, sa er det viktig a lgfte opp strukturane og sja effekten dei har pa
familiemedlemane. A ga opp p& metaperspektiv og ned igjen — prove & dra samanhengar.
Ein kan ta opp erfaringar og historier, snakke om ting som ikkje har blitt snakka om far,
og snakke om kva paverknad desse hendingane hadde. Eg brukar mykje genogram i den

samanheng».
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4.2.2. Snakke med barna eller styrkje foreldra sitt parforhold?

Mykje er likt i informantane sin bruk av kompetanse, men spesielt pa eitt punkt skil praksisane
deira fra kvarandre. Informant 1 snakka lite direkte med barn, medan informant 2 snakka mykje
med barna. Informant 1 seier: «Bestillinga pleier & basere seg pa at dei har utfordringar i
parforholdet». Ein kan forsta informanten slik at ho ved a jobbe med parsubsystemet kan bidra til
a frigjere energi hos foreldra som da kan bli brukt pa dei funksjonsfriske barna. Ho seier vidare:
«Vi pratar med sgskena via foreldra, det er dei som er informantane. Det er dei vi snakkar
gjennom for & fa kontakt med barna. Det er sjeldan vi pratar direkte med barna». Tidlegare har ho
fortalt at parsamtalane kan bidra til & fa auge pa dei funksjonsfriske sgskena: «Kanskje sgsken
blir presisert som ein liten del i sirkelen? Plutseleg dukkar det opp at vesle «Kari» ikkje er
prioritert?» Slik kan ein forsta formalet med informanten sine par- og foreldresamtalar som eit
verkemiddel for & hjelpe barna gjennom & styrkje andre familiesubsystem, parsubsystemet og

foreldresubsystemet. Ho fortel vidare:

Det er min jobb & fa dei pa sporet igjen, som eit par, nar vi far dei i gang som par gar det
ofte bra. Det er mykje som ligg der. Det & stole pa kvarandre, ha tillit til kvarandre, tenkije
godt om kvarandre. Eg tenkjer at viss ein har det darleg i parforholdet, s er ein darlegare

foreldre ogsa.

Informant 2 nyttar seg ogsa av systemteori, men ho fortalte at ho snakka mykje direkte med
barna: «Eg snakkar mykje direkte med barna. Av og til legg eg eit papir pa golvet, ogsa barnet
oppa, ogsa teiknar eg rundt barnet. Da kan vi «teikne» kor dei far vondt. Er det til demes svart i
hjartet?» Ved hjelp av visuelle verkemiddel snakkar ho med barnet om systemet, familien: «Ogsa
brukar eg desse her (viser fram klossar som symboliserer mamma, pappa, sysken osv.). Desse set
vi opp pa bordet for a illustrere kor neer dei er seg sjalv». Narleik og avstand i systemet blir
visualisert saman med barnet, i tillegg til at ho hjelper barnet a lokalisere kor det kjennest
ubehageleg i kroppen. Hjelp til at barnet blir merksam pa familiedynamikk, gar hand i hand med
hjelp til at barnet lokaliserer kjensler. Som nemnt ovanfor, seier ho at ho er: «(...) oppteken av
noko som heiter emosjonsfokusert terapi». Ein kan forsta dette slik at ho hentar inspirasjon bade

fra eit systemisk og eit individuelt perspektiv. Nar eg spurte informant 2 korleis ho jobbar med a
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avdekke sgskena sine problem svara ho: «Som regel kjem foreldra til oss nar det er problem. Vi
prgvar a fa fram kva problemet bestar av, og kva samanheng det oppstar i. Det dreiar seg om a fa
dei tynne historiene tjukkare». Her forstar eg informanten som at eit mal er a utforske klientane
sine historier og prgve a hjelpe dei a finne lgysingar.

4.2.3. A meate familiar i kriser

Familiesyklusteori er bygd pa ideen om at det ved overgangen fra eitt utviklingsstadium til eit
anna, sa vil det oppsta ei krise som ma lgysast far familien kan bevege seg vidare pa ein god mate
(Jensen, 2009, s. 95). | ein slik familie kan ei krise til demes vere a nettopp fa eit annleis barn, det

kan vere gjentekne sjukehusbesgk eller til dames eit epileptisk anfall. Informant 2 fortel:

| familieterapien tenkjer ein at alle endringar i systemet er ei krise. A fa barn er ei krise, at
barnet flyttar ut er ei anna krise. Ein ma heile tida tenkje nytt om systemet, ein ma heile

tida omorganisere seg for & handtere ei krise.

Her snakkar informant 2 slik Minuchin beskreiv familien: «(...) som ein prosess som gar
gjennom periodar med stabilitet, kriser, reorganisering og gjentatt oppretting av stabilitet»
(Jensen, 2009, s. 103). Ho fortel vidare: «I krisehandtering jobbar vi forskjelleg. Det fyrste vi gjer
er a vere der, og forsta dei. Det er ofte individuell terapi». Seligman og Darling (2007) seier at
medlemane i ein familie er sveert sarbare og lett paverkeleg i ein krisesituasjon. Her kan det skije

misforstaingar, spenningar og kommunikasjonsproblem (s. 55). Informant 2 fortel:

Viss dei er midt opp i ei krise, sa tenkjer eg det er viktig & vere saman med dei gjennom
krisa, og hjelpe dei gjennom prosessane og reaksjonane i ei krise. Det & kome seg
gjennom krisereaksjonane, det er sveert ulikt kor lang tid det tek. Det er avhengig av
situasjonen og vedkomande si regulering. Det er viktig at vi klarar a na ut til desse

familiane tidleg i krisa.

Her viser informanten innsikt som kan skrive seg fra bade teori og forsking. Dyregrov og
Dyregrov (2008) seier som nemnt at tidleg involvering er positivt for dei som blir ramma (s. 16).

Darling og Seligman (2007) seier sosial statte er viktig for individ som gar gjennom hendingar
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prega av stress. Dette kan vere for a leggje ein dempar pa smerta, eller for & hindre ein
kjenslemessig reaksjon (s. 44). Informant 2 fortel vidare: «Ein er betre styrkja til & handtere kriser
om ein har eit nettverk som er sensitivt, og som ikkje har stor takhggde ovanfor aksept for at livet
gar opp og ned». Darling og Seligman (2007) seier desse familiane ofte har mindre nettverk enn
andre familiar, og det meste av stgtta fra andre kjem fra familiemedlemane eller nzre slektningar
(s. 45). Om dette seier Tagssebro (2012) si forsking: «Bilete av at sgsken treng nokre serskilte
kanalar far ikkje mykje statte, men ein ma samtidig ikkje lukke auga for at i nokre tilfelle vil det
naturlege nettverket vere lite eller ressurssvakt» (s. 80).

4.2.4. «<Hva med 0ss?»

Rivers og Stoneman (2003) seier at det er vanleg at familiar brukar forskjellege
meistringsstrategiar for a legge ein dempar pa stresset. Dette kan vere sosial assistanse gjennom
vener og familie, eller offentleg institusjonalisert hjelp som helsehjelp, stattegrupper osv. (s.
384). Kurset Hva med oss? er eit tilbod som blir arrangert gjennom Bufetat, og er for foreldre
med barn med funksjonsnedsetting, fysiske eller psykiske vanskar eller kronisk sjukdom. Kurset
tek opp tema som handlar om parforholdet, kjensler og kommunikasjon, og korleis dei skal fa
plass til alle i familien (Bufdir, 2017, 19.04). Informant 1 fortel:

Det kan vere svert nyttig for foreldra a vere med pa kurs der ein far snakke med personar
i same situasjon. Eitt av tema i kurset Hva med 0ss? er ‘tid og plass til alle i familien’, og
under her kjem dette med sgsken. Det er fleire foreldre som uttalar at barna er redd for &
miste bror eller systera si. Elles har vi mykje fokus pa a styrkje parforholdet til foreldra.
Berre dette med a styrkje maten dei snakkar med kvarandre pa. Vi kan oppmuntre dei til
sokije eventuell stattekontakt eller avlasting for a klare & hente seg inn.

A ha tilgang til slik statte har vist seg & styrkje desse familiane med barn med
funksjonsnedsettingar (Rivers & Stoneman, 2003, s. 384). Fra sgskena sitt perspektiv seier
Tassebro (2012) at involvering av hjelpeapparatet kan bli sett pa som ei markering for at familien
er annleis enn andre familiar. Mange sgsken viser likevel behov for & snakke med andre

utanforstaande om dei «forbodne» kjenslene dei kan ha ovanfor bror eller systera (s. 71). Eg
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tolkar dette som at stette fra hjelpeapparatet kan ha ulik verdi for foreldra og sgskena. Foreldra

kan fole dette er til stor hjelp, medan sgskena kan fole dette bidreg til at familien er annleis.

5.0. DISKUSJON OG KONKLUSJON

| denne undersgkinga har eg intervjua to fagpersonar tilsett pa kvart sitt familievernkontor, om
temaet sgsken av barn med funksjonsnedsetting og korleis dei hjelper desse sgskena.
Informantane arbeidde mykje likt, men pa eit omrade skilte dei seg fra kvarandre, nemleg i kva
grad dei snakka direkte med barn. Desse ulike matane & arbeide pa meiner eg i stor grad er basert
pa kva personlege eigenskapar ein har, kva ein er trygg pa og kva ein faler fungerer best for dei.
Shulman (2003) seier at i yrkeslivet ber sosialarbeidarar med seg si eiga personlegdom, med si
eiga bakgrunn og eigne kjensler. | staden for & skjule desse, ma vi heller bruke oss sjglv i
profesjonell samanheng og finne ut korleis vi kan gjere ein best mogleg jobb (s. 57). Slik eg

forstar informantane, sa arbeidde dei begge pa ein mate som samsvarar med Shulman sitt rad.

Del ein av problemstillinga handla om korleis sgsken opplever & ha ein bror eller syster med
funksjonsnedsetting. Svara kjem fra informantane fra familievernkontoret, ikkje fra sgskena
sjelv. Begge informantane var einige i utfordringane som kunne oppsta ved a ha ein bror eller
syster med funksjonsnedsetting. Informantane meinte sgskena hadde starre sjans for a utvikle
angst og depresjon, men presiserte at det kjem heilt an pa kva funksjonsnedsetting det er snakk
om. Dei meinte at noko av det viktigaste var open dialog i familien, slik at sgskena kan fa ei reell
forstaing av bror eller systera si funksjonsnedsetting gjennom informasjon tilpassa deira alder.
Informantane trakk fram viktigheita av at foreldra prioriterte aleinetid med sgskena. Dei meinte
ogsa at sgsken kan vere ein ressurs i familien viss sgskena far oppgaver tilpassa deira
utviklingsniva. Som konklusjon pa del ein av problemstillinga, sa er det stort samsvar mellom

informantane sine erfaringar og tidlegare forsking.

Del to av problemstillinga handlar om korleis dei hjelper desse sgskena. Begge informantane
jobba systemisk med familiane, ofte ved hjelp av genogram. Her kan ein fra eit metaperspektiv
dra samanhengar, og finne ut korleis systemet rundt blir paverka av deira situasjon. Begge
informantane syns dette var ein god mate a kartlegge nettverket pa. Ein kan saman med klienten

ga inn pa kvart enkelt medlem i nettverket, for a finne ut om nokon kan fungere som ressurs for
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familien. I ein slik prosess kan det ogsa dukke opp nye oppdagingar, til demes at sgsken ikkje blir
prioritert. Informant 1 meinte at a styrkje parforholdet til foreldra var vesentleg for & betre
omsorgsevna. Ho var ogsa engasjert innan kursing og hadde god tru pa at familiar i same
situasjon fekk godt utbytte av a dele erfaring med kvarandre, til demes dei «forbodne kjenslene»
om barnet dei har fatt. Sjglv om dette kurset er for foreldra, sa vurderer eg det som eit godt tiltak
som kan ha positiv innverknad pa sgskena i familien. Som sagt jobba Informant 2 i sterre grad
direkte med barna. Ho brukte mykje visuelle verktay for a kome inn pa barna og deira oppleving
av situasjonen. Eg vurderer dette som ein god mate a kome i kontakt med barna pa. Sidan desse
familiane gjennomgar kriser jamleg, sa var krisehandtering viktig i dette arbeidet. Informant 2
trakk fram viktigheita ved a vere til stades, og hjelpe familiane gjennom krisereaksjonane. Desse
familiane har ofte eit avgrensa nettverk, sa relasjonsbygging og tillit var viktig slik at familiane
tek kontakt i krisesituasjonar. Som konklusjon pa del to av problemstillinga, sa arbeidar begge to

i stor grad ut i fra eit systemteoretisk perspektiv, men pa to litt forskjellege matar.

Empirien min skriv seg fra to sosialarbeidarar i same type teneste. Sparsmalet om korleis
sosialarbeidarar hjelper desse sgskena, er saleis belyst ved to avgrensa eksempel som ein ikkje
kan generalisere ut fra. Ein kan likevel spgrje: | kva grad snakkar sosialarbeidarar eller andre
profesjonelle med desse sgskena? | 2015 fekk Folkehelseinstituttet oppdrag fra Barne-, ungdoms-
og familiedirektoratet a skrive ein artikkel om samtalar med barn. Bodskapet i artikkelen handla
blant anna om & auke barns involvering i arbeidet, og at deira stemme skal bli hgyrt (Ask &
Kjeldsen, 2015, s. 12). Denne bodskapen heng tett saman med kva artikkel 12 nr 2. i
Barnekonvensjonen seier: «(...) barnet skal fa sjansen til & bli hgyrt i ein kvar rettsleg og
administrativ sakshandsaming som gjeld barnet» (Barnekonvensjonen, 2003). Eg tenkjer at
samtalar med desse sgskena bgr bli prioritert. Informasjon gjennom foreldra kan vere ein god
peikepinn, men barnet si stemme blir likevel ikkje hgyrt. Det kunne vore interessant a bruke dette
som eit utgangspunkt for vidare forsking, til demes der ein ser pa i kva grad profesjonelle hgyrer

og hjelper desse sgskena direkte.

Familiar med barn med funksjonsnedsetting har krav pa ei rekkje tenester fra forskjellege
instansar. Helsedirektoratet (2013) sin artikkel om kva rettigheiter desse familiane har, summerer

opp ei rekkije tilbod heimla i lova, som til dgmes tilbod fra NAV, omsorgslgn og avlastingstiltak.
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Her blir ogsa familievernkontoret nemnt saman med kurset Hva med 0ss?. Ingen av desse tilboda
er retta direkte mot sgskena. Etter arbeidet med denne oppgava, sa saknar eg eit tilbod der
primerfokuset er sgskena, og fokuset er farebygging. Kva med eit kurs eller samling retta berre
mot sgskena, eller kva med obligatoriske samtalar med sgskena pa familievernkontoret i slike
saker? Nar foreldre har problem i parforholdet og seker hjelp pa eit familievernkontor, sa tenkjer
eg det er naturleg at barna i familien ogsa hamnar i fokus. Barna vil i starre eller mindre grad bli
paverka av foreldra sine problem. Informantane seier barn reagerer forskjelleg i desse familiane.
Nokon kan reagere med utagering, medan andre kan vere stille. Eg tenkjer problema til dei stille
barna kan vere vanskeleg a fange opp, og det er uheldig om desse barna ikkje blir sett far
problema har fatt rom til & utvikle seg. I tillegg til & fa svar pa problemstillinga mi, sa har eg fatt
eit innblikk i korleis dei arbeidar ved eit familievernkontor pa generelt grunnlag. Foreldra kjem
frivillig til familievernkontoret, ofte pa grunn av problem i parforholdet, og etter kvart kan
problema til sgskena dukke opp. Arbeidet tek tid over lengre periodar der terapeutane fungerer

som ei trygg hamn for klientane, og dei tek kontakt etter behov.
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7.0. VEDLEGG

7.1. Informasjonsskriv og samtykkeerklaering

Informasjonsskriv til informant

Eg gar tredje aret pa sosialt arbeid ved Hggskulen pa Vestlandet og er i gang med mi
bacheloroppgave. Eg har valt problemstillinga: «Korleis er det a vere sgsken til barn med
funksjonsnedsetting? Korleis gjev sosialarbeidarar hjelp til desse sgskena, og kva kompetanse
blir brukt i slik hjelp?» | den samanheng vil eg kome i kontakt med deg som sosialarbeidar og
undersgkje kva du vil trekkje fram som det viktigaste i denne type familiearbeid. Intervjuet tek

sikte pa a svare pa del to av problemstillinga.

Eg ynskjer & mgte deg og gjennomfare eit intervju pa om lag 30 min. Nedanfor ligg det ein
intervjuguide med dei viktigaste sparsmal og tema eg vil ga gjennom, dette for at du skal fa
mogelegheit til & farebu deg til intervjuet. Dette blir eit semistrukturert intervju, det vil seie at det
ogsa vil vere mogleg a snakke om andre tema undervegs som kan vere relevant for
problemstillinga mi. Eg er mellom anna interessert i a hayre konkrete eksempel fra din praksis.
Det er viktig at namn pa personar og stader fgreblir anonymt under intervjuet og eg vil ogsa i
arbeidet med oppgava anonymisere deg som informant. Det einaste eg kjem til & ha med i

oppgava er kva type arbeidsplass du er tilsett ved.

Deltakinga er heilt frivillig og du kan trekkje deg nar du sjglv matte ynskje. Intervjuet vil bli spelt
inn pa bandopptakar, men opptaket vil bli sletta like etter bacheloroppgava er avslutta. Ta gjerne

kontakt om du lurer pa noko!

Samtykkeerklering

Eg vil vere informant i Erlend Eide sitt bacheloroppgéve-prosjekt, og samtykker til at det blir
gjort lydopptak av samtala.

[Signatur]
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7.2. Intervjuguide

1.

N o oA W N

Kva kjenneteiknar dei familiane (som har barn med funksjonsnedsetting) som du har vore
I kontakt med? (sosialt).

Kva er det viktigaste omsynet i arbeid med desse familiane for & fa til godt samarbeid?
Kva kan vi konkret gjere for a styrkje desse familiane i forhold til jobben dei gjer?

Kva er dei vanlegaste problema til seskena? Kom gjerne med eksempel.

Kva type metodar brukar du for a hjelpe sgskena?

Kan sgsken vere ein ressurs i desse familiane?

| kva grad blir det nytta tverrfagleg samarbeid i slikt familiearbeid? I sa fall, kven er

naturlege deltakarar?

30



