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Sammendrag
Temaet for studien er: Sgskenfortellingene - hvordan er jeg blitt meg?

Studien setter lys pa sgskens livsverden. Undersgkelsens formal er a fa tilgang til sgskens
refleksjoner rundt identitet og ha et sgsken med en funksjonsnedsettelse. Problemstilling er:
Hvordan beskriver sgsken til barn med funksjonsnedsettelse egen identitetsutvikling? Jeg

har formulert to forskningsspgrsmal knyttet til problemstillingen:

-Pa hvilken mate har det a vokse opp med s@gsken med funksjonsnedsettelse preget rollen de

inntar i sosiale systemer?

-Hva forteller spsken om hvordan det a vokse opp med s@sken med funksjonsnedsettelse har

pavirket deres valg av studier/arbeid?

For a besvare forskningsspgrsmalene relatert til studiens problemstilling har jeg benyttet
meg av semistrukturerte livsverdenintervju med fire intervjupersoner. Fenomenologi og
hermeneutikk star sentralt i studien ettersom jeg gnsker a ga i dybden og skape mening i de
unike subjektive beskrivelsene til sgsken. Systemisk tenkning, narrativ teori, familien som
system og s@skenliv er valgt ut som teoretiske rammeverk for studien. Jeg har benyttet
Interpretative Phenomenological Analysis (IPA) som metode, inspirert av Smith et al. (2009).
Gjennom analyseprosessen identifiserte jeg fglgende hovedfunn: 1. Emosjoner: Reaksjoner
og handlingsmgnstre i oppveksten og livet na. 2. A vaere meg: Egenskaper og roller i

relasjoner. 3. Livets retning: Valg og retninger i livet.

Alle intervjupersonene forteller om et ansvar, bade som en fglelse og handling. Betydningen
av gkt ansvar i familien har preget deres identitet i retning av selvstendighet gjennom a ha
tatt ansvar bade i andre nzere relasjoner og for seg selv. Studiens funn viser til erfaringer i
oppveksten i sammenheng med valg og handlingsmgnstre senere i livet. Materialet har vist
et seerlig funn i sammenhengen mellom studie- og yrkesvalg, alle har valgt jobb og studier
der de jobber med mennesker. Deres historie og levde liv ble verdsatt og anerkjent i

yrkeslivet. Funnene blir diskutert i forhold til anvendt teori og tidligere forskning.

Ngkkelord: Sgsken, funksjonsnedsettelse, identitet, kvalitativ, systemisk teori, narrativ teori,

fenomenologi, hermeneutikk.

Veileder: Anne Grasaasen



Abstract

The theme of the study is: The sibling stories - how did | become me? The purpose of the
study is to gain access to the siblings' reflections on identity and to have a sibling with a
disability. The problem is: How do siblings of children with disabilities describe their own

development of identity? | have formulated two research questions related to this topic:

- In what way has growing up with siblings with disabilities characterized the role they play in

social systems?

- What do siblings say about how growing up with siblings with disabilities has affected their

choice of studies / work?

To answer these research questions, | have used semi - structured life world interviews with
four interviewees. Phenomenology and hermeneutics are central to the study as | want to go
in depth and create meaning in the unique subjective descriptions of siblings. Systemic
thinking, narrative theory, the family as a system and sibling life have been selected as
theoretical frameworks for the study. | have used Interpretative Phenomenological Analysis
(IPA) as a method, inspired by Smith et al. (2009). Through process of analysis, | identified
the following main findings: 1. Emotions: Reactions and action patterns in growing up and
life now. 2. Being me: Characteristics and roles in relationships. 3. Direction of life: Choices

and directions in life.

All interviewees talk about a responsibility, both as a feeling and an action. The importance
of increased responsibility in the family has shaped their identity in the direction of
independence through having assumed responsibility both in other close relationships and
for themselves. The study's findings refer to experiences in growing up in connection with
choices and action patterns later in life. The material has shown a special finding in the
connection between study and career choices, everyone has chosen a job and studies where
they work with people. Their history and lived lives were valued and recognized in working

life. The findings are discussed in relation to applied theory and previous research.

Keywords: Siblings, disability, identity, qualitative, systemic theory, narrative theory,

phenomenology, hermeneutics.
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1 Innledning

“Jeg har jo noe mer, noe annet, i tillegg da“ (Siri, linje 107).

| store deler av mitt yrkesliv har jeg jobbet med personer med funksjonsnedsettelse og
deres nettverk. Jeg har sett hvordan det pavirker familier @ ha barn med
funksjonsnedsettelse. | mgter med barn og foreldre har jeg blitt spesielt opptatt av sgsken i
familier med flere barn. | tillegg har et av mine barn et sjeldent syndrom, som gjgr meg
ekstra engasjert og opptatt av tema. Da jeg startet pa masteroppgaven jobbet jeg som
radgiver pa Signo kompetansesenter. Underveis i masterprosjektet byttet jeg arbeidsplass,
og begynte som seniorradgiver pa Eikholt nasjonalt ressurssenter for dgvblinde. Malgruppen
er den samme pa begge sentrene, og gir tjenester til personer med kombinert
sansetap/dgvblindhet og deres nettverk. Tjenesten har en systemisk tilnaerming og gis til
hele nettverket rundt personene med kombinert sansetap/dgvblindhet, som for eksempel
familie, venner, lzerere, ansatte i boliger og andre naerpersoner og pargrende. Det kreves
ingen henvisning og det kan tas direkte kontakt. Tjenesten er saledes et lavterskeltilbud og

gis i et livslgpsperspektiv.

Min opplevelse er at sgsken har behov for a snakke om hvordan det er a vaere dem. Nar de
mgtes med nysgjerrighet og undring om hvordan de har det, sa forteller de. De fleste sier at
det kan vaere vanskelig a ha et sgsken som er annerledes. Noen forteller at de kan oppleve
sjalusi, og kan kjenne pa en urettferdighet. Mange forteller ogsa at de fgler seg ensomme
bade i familien og i hverdagen. Som familieterapeut er mitt szerlige engasjement rundt
historier som blir fortalt og kraften som finnes i samtalene for fa frem ressursene og
potensialet hos den enkelte. Samtidig er jeg opptatt av at vi mennesker er en del av
systemer, der vi gjensidig pavirker hverandre. Mennesker kan ikke ses isolert, og vi utvikler
oss i et kontinuerlig samspill med vare omgivelser. Vare valg gjgres ut ifra de mulighetene og
begrensningene vi opplever at vi har. Min nysgjerrighet er mot sgskens beskrivelser av seg
selv og sin identitetsutvikling. Jeg er opptatt av sgskenfortellingene og pa hvilken mate det

preger deres livsverden og den de er.



1.1 Bakgrunn for valg av tema

Temaet for studien er sgsken til barn med funksjonsnedsettelse og deres beskrivelser rundt
egen identitetsutvikling. Studien fokuserer pa s@skens livsverden. Det settes lys pa hvordan
det oppleves for dem a vokse opp i en familie, der et barn trenger annen oppfglging og
tilrettelegging enn det de selv har behov for. Livsverden kan forstas som den verden vi lever
vare liv i, giennom hverdagslige aktiviteter (Bengtsson, 2006). Det er her vi kommuniserer
og gjor erfaringer ved a vaere i sosial kontakt med andre mennesker. Gjennom livet er vi en
del av mange ulike sosiale systemer med familien, skole og arbeidsplassen som eksempler.
En tradisjonell definisjon er at sosiale systemer bestar av sett med roller som star i gjensidig

definerte forhold til hverandre (Store norske leksikon, u.a).

| studien gnsker jeg a fremheve sgskens egne stemme, som vil kunne veaere interessant for
familier med barn med funksjonsnedsettelser, og for helsepersonell og hjelpeapparat som
ofte har fokus pa «det syke barnet» eller foreldrene. Begrepet «barn som pargrende» kom
inn i norsk lovverk gjennom lovendring i 2010 (Helsepersonelloven, 1999, § 10 a). Loven
kom med forstdelsen av at barn som er pargrende til syke familiemedlemmer har gkt risiko
for a oppleve belastninger. Helsepersonell skal bidra til a ivareta mindrearige barns behov
for informasjon og oppfglging som fglge av foreldres sykdom, skade eller
rusmiddelavhengighet. Fra 1. januar 2018 er bestemmelsen utvidet til ogsa a gjelde
mindredrige barn som er pargrende til sgsken med psykisk sykdom, rusmiddelavhengighet,
alvorlig somatisk sykdom eller skade. Helsepersonell har na plikt til & ivareta barn som er
pargrende til foreldre eller sgsken. Sgsken som pargrende skal ivaretas i behovet for

informasjon og oppfalging i samarbeid med barnet selv og deres omsorgspersoner.

1.2 Formal med studien

Jeg ser et behov for a Ipfte spskenfortellingene. Mitt engasjement er rundt sgskens egne
livshistorier om hvordan det er a veere dem og deres beskrivelser av egen identitetsutvikling.
Formal med studien er at sgskenfortellingene kan gi ny kunnskap til familier og fagfolk, ikke
minst til sgsknene selv. Muligens kan det bidra til et stgrre fokus pa sgsken og deres

stemme om hvordan erfaringen har pavirket dem i deres identitetsutvikling.



1.3 Tema og problemstilling

Studien vil forske pa s@skens beskrivelser rundt det a vokse opp med en sgster eller bror
med en funksjonsnedsettelse. Problemstillingen har utgangspunkt i en systemisk tilnaerming
med fokus pa relasjoner. Vi viser oss og blir til i relasjon til andre mennesker (Jensen &
Ulleberg, 2011, s. 29). Dersom et av medlemmene i familien har en funksjonsnedsettelse, vil
det pavirke hele familien. Utfordringer forstas relasjonelt og preger alle i en familie eller

nettverk.

1.3.1 Problemstilling og forskningsspgrsmal

Oppgaven har fatt fglgende problemstilling:
Hvordan beskriver sgsken til barn med funksjonsnedsettelse egen identitetsutvikling?

Folgende forskningsspgrsmal er benyttet for a belyse problemstillingen:

e P3 hvilken mate har det a vokse opp med sgsken med en funksjonsnedsettelse

preget rollen de inntar i sosiale systemer?

e Hva forteller sgsken om hvordan det @ vokse opp med sgsken med

funksjonsnedsettelse har pavirket deres valg av studier/arbeid?

Forskningsspgrsmalene vil ha individet som utgangspunkt for forskningen, men vil se
individet i et relasjonsperspektiv og belyses med en overordnet systemisk ide om at
menneskers utvikling fgrst og fremst kan forstas innen rammene av relasjonene vi er en del

av.

1.4 Avgrensning av oppgaven

Studiens setter lys pa s@sken og deres beskrivelser. Hva slags funksjonsnedsettelse sgsken
har, vil ikke legges vekt pa i denne studien. Det vil kunne gi stgrre bredde til
problemstillingen og gjgre forskningen nyttig for flere nar det ikke er lagt vekt pa

funksjonsnedsettelsen til barnet. Studien ser pa sgskens beskrivelser og deres fortelling om
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hvordan det er a vokse opp med sgsken som har behov for spesiell tilrettelegging som en
konsekvens av funksjonsnedsettelsen. Plassering i sgskenflokken, kjgnn og alder er heller

ikke vektlagt.

1.5 Egen forforstaelse

| arbeidet som radgiver i spesialisthelsetjenesten hviler det et ansvar om a spre kunnskap og
kompetanse om det kombinerte sansetapet og konsekvenser av dette, bade pa system- og
individniva. Familie og nettverk skal fa gkt innsikt og kompetanse om det kombinerte
sansetapet. Samtidig skal de ivaretas som hele mennesker med alle sine reaksjoner og
tanker rundt konsekvensene det far. Det rammer hele deres livsverden. Mitt engasjement
brenner spesielt for familien og s@sken til barna i malgruppen. Sgsken deler ofte behov for a
vite mer om tilstanden rundt sitt sgsken med funksjonsnedsettelse. | disse samtalene har jeg
ogsa stilt dem spgrsmal om hvordan det er a veere dem. Min erfaring er da at de fleste har
behov for a dele sin egen fortelling om a vaere s@gsken. Jeg har ofte tenkt at de far en spesiell
kompetanse gjennom erfaringer fra oppveksten. Min forstaelse handler ogsa om et inntrykk
av at sgsken kan komme i skyggen av sin bror eller s@ster. Jeg har ofte kjent pa en
nysgjerrighet rundt hva det har gjort med dem a vokse opp med sgsken med
funksjonsnedsettelse. Jeg har ogsa et personlig engasjement rundt tema, da jeg har en gutt
med en funksjonsnedsettelse som ogsa har sgsken. Det kan gjgre at jeg kan bli ekstra bergrt
og engasjert i tema og jeg reflekterer rundt mitt personlige perspektiv inn i mgtene med
intervjupersonene og i analyseprosessen. Mitt epistemologiske stasted innebaerer at jeg
alltid har med meg en forforstaelse. Likevel er det et mal a legge denne til side. Jeg har sgkt
a veere bevisst denne i utarbeidelsen av intervjuguiden, i giennomfgringen av intervjuene og

i analysen av datamaterialet.

1.6 Tidligere forskning

| det felgende vil jeg presentere et utvalg av forskning som jeg har funnet relevant for

studien.
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Det har veert gjort sgk i databasene Oria, Google og Google scholar med sgkeordene “s@sken
- funksjonsnedsettelse - identitet” og “siblings - disability - identity”. Resultatet i de ulike
spkemotorene gir artikler, bgker og kvalitative og kvantitative studier som omhandler
spsken til barn med funksjonsnedsettelse. Her ble det svaert mange treff, med variert
relevans og derfor ble spket spisset med sgkeordene “studies/work - social. Likevel er det
mange treff som ikke anses som relevante for studien. Jeg har derfor gjort et utvalg av
forskning som omhandler sgskens identitetsutvikling, roller i relasjoner, utdanning og

yrkesvalg. Fa av treffene omhandler temaene direkte.

Det finnes flere studier om sg@skens rolle i familier med barn med funksjonsnedsettelse.
Artikkelen til Rogne (2016) “I det lange Igp”, bygger pa en studie av hverdagsliv og samliv i
familier med utviklingshemmede barn. Rogne skriver her om den spesielle omsorgen som
folger barn med utviklingshemming, og at den pavirker mange sider ved livet, blant annet
sosiale forhold og forholdet i familien. Fa studier setter fokus pa sosiale relasjoner og
vennskap. Derimot finnes det mer forskning pa sgskens belastninger av a vokse opp som
sgsken til barn med funksjonsnedsettelse. De fleste studiene konkluderer med at sgsken kan

oppleve ekstra belastning, men at de fleste vokser opp uten betydelige vansker.

Studien til Tgssebro & Lundeby (2002); “A vokse opp med funksjonshemming i dagens
Norge” er en longitudinell studie som omhandler familier til barn med nedsatt
funksjonsnedsettelse som er fgdt i 1993-95. Her forteller foreldrene om bekymring for at
sgsken far mindre oppmerksomhet enn sitt sgsken med funksjonsnedsettelse. Foreldrene
ser at sgsken kan fa st@grre ansvar enn det som er vanlig i andre familier. Ekstra belastning pa
sgsken kan ogsa komme i andre sosiale systemer, ved at de blir sett pa som hjelpere i andre
sammenhenger. Samtidig ser de at s@sken kan ha fatt verdifull laering, omsorgskompetanse

og mer modenhet enn jevnaldrende.

Rapporten til Tgssebro, Kermit, Wendelborg og Killelsaa (2012); “Som alle andre”, er en
studie av sgsken til barn med funksjonsnedsettelse, giennomfgrt fra desember 2011 til
november 2012. Den bygger pa data fra sgsken som na er ungdommer eller unge voksne.
Her finnes ogsa forskning om hvordan sgsken oppfatter seg selv, sosiale omgivelser verdier

og holdninger. Noen av de viktigste funnene her er at sgsken oppfatter og omtaler seg selv
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som vanlige. Studie har sammenlignet sgsken med andre ungdommer nar det gjelder blant
annet selvforstaelse, omsorg og utviklingsstgtte fra foreldre, mestring i skolen og karakterer.
Hovedkonklusjonen er at sgsknene fremstar som andre ungdommer, og der det er forskjell
kommer gjerne sgsknene bedre ut. Sgsknene skiller seg klart ut fra andre ungdommer nar
det gjelder tanker om fremtidig yrke. Arbeid med mennesker fremstar som betydelig

viktigere for sgsken til barn med funksjonsnedsettelse enn andre ungdommer.

Det finnes noe forskning om s@skenrelasjonens betydning for identitetsutvikling. | artikkelen
til Straume (1999) “Sorggrupper for barn som har mistet sine sgsken av kreft”, beskrives
sgskenrelasjonens innvirkning pa personlighetsutvikling og interesser. Sgrlie (2014)
beskriver i sin forskning; “Sgskenliv i familier hvor et barn er utviklingshemmet” hvordan
sgsken kan oppleve a vokse opp med en bror eller sgster med utviklingshemning, og belyser
hvordan sgskenrelasjon kan ha pavirket egen utvikling. | beskrivelsene sier sgsknene blant
annet at de er mer tolerante overfor mennesker med funksjonsnedsettelse og at de
opplever seg selv som mer ansvarsbevisste enn sine jevnaldrende. Dette st@ttes av Rossiter
& Sharpe (2001) i deres forskningsrapport “The siblings of Individuals with Mental
Retardation”. Her papekes at familie, vennskap, sosialt nettverk, utdanning og naermiljg har

betydning for hvordan sgsken til barn med funksjonsnedsettelse utvikler seg.

Fa studier har hatt fokus pa s@skens karrierevalg. Konstam, Drainoni, Mitchell, Houser,
Reddington & Eaton (1993) fokuserer i sin studie pa opplevelsen av a ha sgsken med
utviklingshemning, og om det kan ha innvirkning pa karrierevalg og verdier. Deres studie;
“Career choices and values of siblings of individuals with developmental disabilities”, har
benyttet spgrreskjemaer til 27 voksne sgsken til personer med funksjonsnedsettelse og 27
personer med sgsken som ikke hadde funksjonsnedsettelse. Resultatet viste ingen
signifikante forskjeller i karriere- eller yrkesvalg mellom de to gruppene. Det var heller ingen

signifikante forskjeller pa omsorgsyrker eller frivillighetsarbeid mellom de to gruppene.

Wikander, Dellve, Falk, Nolbris & Wallgren (2009) har skrevet en rapport, “Jag finns ocksa!”.
Denne er delt i tre deler der de to fgrste delene er mest relevant for studien min. Den fgrste
delen handler om sgskenrelasjoner, emosjonelle reaksjoner og livssituasjon hos sgsken til

barn med funksjonsnedsettelse. Den andre delen tar for seg sgskens opplevelse av
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livsverden, tanker, utfordringer og stgtte. Noen av de viktigste funnene her er at sgsken

utvikler mer forstaelse og empati.

Organisasjonen Voksne for barn har laget en rapport om identitet (2019) som inneholder
flere artikler med fokus pa identitetsutvikling hos barn og unge. Her er det spesielt artiklene
“Identitet og ungdom” (Waaktaar, 2019) og “Emosjonskompetanse i arbeid med sma barn”
(Hansen, 2019) jeg vil trekke frem som relevant for min studie. Artikkelen til Waaktaar
(2019) tar for seg grunnleggende spgrsmal som; “Hvem er jeg? Hvorfor er jeg som jeg er”?
og har fokus pa unge menneskers sgken etter identitet. Hansen (2019) fremhever
emosjonell kompetanse som en hovedmarkgr for utviklingen av et godt og balansert

selvbilde.

“Sgskenkjeerlighet pa prove” (Osborg & Osborg, 1995) er en studie av sgskens forestillinger,
relasjoner og mestring i forholdet til bror/sgster med ADHD diagnose, og baserer seg pa
undersgkelse av 49 sgsken til barn og ungdom med ADHD diagnose. Her er fremheves
betydningen av s@gskenrelasjonen og mestringsstrategier hos sgsknene gjennom analyse av

hvordan sgsken sa pa sine sgsken og forholdet mellom dem.

Jeg har sgkt i VID: Open, for a fa tilgang til masteroppgaver med tema sgsken til barn med
funksjonsnedsettelse og identitet. Her fikk jeg 13 treff pa de samme sgkeordene. Av disse er
det primaert Barth (2016) som jeg vil fremheve. Barth har fokus pa s@skens psykiske helse og
deres livssituasjon og presenterer hvordan terapeuter forholder seg til sgsken som
pargrende i psykisk helsevern for barn og unge (BUP). Hennes avsluttende kommentar er en
oppfordring om a se s@sken, la dem formulere seg og komme med sine behov i mgte med
systemene. “Har det henviste barnet og ungdommen sg@sken - sett fokus pa sgsken” (Barth,

2016, s. 77).

1.7 Oppgavens oppbygning

| dette fgrste kapittelet presenteres tema, bakgrunn, og formalet med studien.
Problemstilling og forskningsspgrsmal er presentert sammen med avgrensning, egen

forforstaelse og tidligere forskning. Kapittel 2 er teorikapittelet i oppgaven. Her gjgres det
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rede for undersgkelsens utvalgte teoretiske rammeverk med hovedvekt pa systemisk
tenkning, narrativ teori og familien som system. | kapittel 3 presenteres den metodologiske
rammen for studien. Her gjgres det fgrst kort rede for vitenskapsteoretiske utgangspunkt
fer det videre fglger en presentasjon av de metodemessige valgene som er gjort i
forbindelse med innsamling og analyse av data. Sa gjgres etiske refleksjoner av studien.
Avslutningsvis presenteres analysearbeidet steg for steg. | kapittel 4 presenteres
analysearbeidet, resultater og funnene. Kapittel 5 er diskusjonskapitlet som tar
utgangspunkt i hovedfunnene og underpunktene fra analysekapittelet. Funnene blir

diskutert i lys av den teoretiske forstaelsen som er presentert i teorikapittelet og tidligere

forskning, samt problemstilling og forskningsspgrsmal. Kapittel 6 er avslutningskapittelet, og

har til hensikt 3 oppsummere hovedfunn. Her vil det reflekteres kritisk pa studien samt ideer

til videre forskning.
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2 Teori

| dette kapittelet presenteres undersgkelsens utvalgte teoretiske rammeverk jeg finner
relevant for a belyse problemstillingen: Hvordan beskriver sgsken til barn med
funksjonsnedsettelse egen identitetsutvikling? Med forskningsspgrsmalene: Pa hvilken mate
har det a vokse opp med sgsken med funksjonsnedsettelse preget rollen de inntar i sosiale
systemer? Hva forteller sesken om hvordan det a vokse opp med s@gsken med

funksjonsnedsettelse har pavirket deres valg av studier/arbeid?

Kapittelet redegjgr for teori med hovedvekt pa systemisk tenkning og relevante begreper.
Sa redegjgres for narrativ teori og praksis, med seerlig vekt pa identitet, og deretter

teoretiske perspektiver pa familien som system, familieliv samt sgskenliv.

2.1 Systemisk teori og systemisk tenkning

Systemisk tenkning er det overordnede teoretiske rammeverket for studien. Systemisk
tenkning har sitt utgangspunkt i systemteori, og benyttes blant annet til a forstda mennesker,

familier eller sosiale miljger som systemer (@lgaard, 2004, s. 52).

Det mekaniske paradigme har vaert radende innen behandling og forskning siden 1600-
tallet. Filosofen Descartes bidro til individfokusert og linezer arsaksforklaring, og som i dag
danner grunnlag for den naturvitenskapelige tradisjon (Jensen, 2009, s. 20-21). | motsetning
til det mekaniske paradigme representerer det systemiske paradigme et relasjonsperspektiv
der man er opptatt av sirkulaere prosesser (Jensen, 2009, s. 24). | en familie lever familiens
medlemmer i et system hvor delene i systemet pavirker helheten. Dersom et av
familiemedlemmene har en sykdom eller funksjonsnedsettelse pavirkes hele familien.
Systemisk teori har fokus pa relasjoner og er en erkjennelsesteori om hvordan vi skaper
mening og sammenheng i forstdelsen av verden (Ulleberg, 2004, s. 32). Fenomener forstas
som en del av et samspill, og ikke som et individuelt problem eller en spesiell egenskap.
Oppmerksomheten er mot kommunikasjon, relasjon og samspill (Jensen & Ulleberg, 2011, s.

87).
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2.1.1 Kommunikasjon

Kommunikasjon er et vidt begrep og handler om hvordan vi forstar virkelighet, fenomener
og samspill (Ulleberg, 2014, s5.19). Kommunikasjon er mye mer enn spraklige ytringer, da
mennesker kommuniserer gjennom flere signaler enn verbalt sprak. Bade det man gj@r og
ikke gjgr kommuniseres og fortolkes av noen (Jensen & Ulleberg, 2011, s. 21). Derfor er det
umulig a ikke kommunisere (@lgaard, 2004. s. 71). Den analoge kommunikasjonen formidler
det relasjonelle mellom mennesker, og forsterke meninger giennom nonverbale tegn som
blikk, ansiktsuttrykk og tonefall. Dersom det ikke er samsvar mellom verbale ytringer og
analoge signaler kan det fgre til usikkerhet og vanskeligheter med a tolke budskapet og

relasjonen (@lgaard, 2004, s. 88-89).

Noen teoretikere og forskere har gitt spesielt store bidrag til systemisk tenkning. En av de
fremste representantene var sosialantropologen og biologen Gregory Bateson (1904-1980).
Bateson utviklet en kommunikasjonsteori som legger vekt pa relasjoner i forstaelsen av
mennesket (Ulleberg, 2014, s. 34). Han var opptatt av a forsta kommunikasjon mellom
mennesker og natur som helhet (Jensen & Ulleberg, 2011, s. 92). Bateson (1972)
introduserte ideen om sirkulaer tenkning som omhandler hvordan fenomener kan vaere
knyttet sammen pa en sirkulaer mate. Slik ble det mer fokus pa kommunikasjon og relasjon
enn pa personlige egenskaper. Det interessante er ikke a finne fram til hva som er arsak,
men hvordan fenomener eller begivenheter er knyttet sammen (Ulleberg, 2004, s. 36). |
fplge Bateson var fenomener en del av relasjoner og ikke egenskaper, og mennesker forstas
relasjonelt som en del av det hele (Jensen, 2009, s. 23). Samtidig som all erfaring er
subjektiv, sa er relasjonen grunnleggende nar det gjelder a forsta virkeligheten, bade

mellom fenomener og relasjonen mellom mennesker (Jensen & Ulleberg, 2011, s. 29).

2.1.2 Kontekst

Begrepet kontekst er fundamentalt i kommunikasjonsteori, og brukes spesielt innenfor
sprakvitenskap for a beskrive en kommunikativ sammenheng der utsagn oppstar (@lgaard,
2004, s. 82). | systemiske tilneerming blir kontekst brukt i betydningen psykologisk

forstaelsesramme, som en ramme for hvordan vi forstar det vi observerer (Jensen, 2009, s.
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28). Det er kontekst som gir fenomener betydning, og uten kontekst har ord eller handlinger
ingen mening. Erfaringer tolkes i lys av forstaelige rammer der vi kan sette erfaringene vare

inn i en sammenheng (Lundby, 1998, s. 30).

Bateson (1972) hevdet at selv om vi har en forstaelsesramme overfor fenomener, vil det
veere ulike tolkninger til hvordan konteksten kan forstas (Bateson, 1972, s.187). Det velges
saledes en personlig observasjonsramme der konteksten utgjgr rammen vi forstar
fenomenet innenfor (Jensen & Ulleberg, 2011, 99). Vi foretar en punktuering nar vi velger ut
en av mulighetene for a forsta det som ble sagt. | kommunikasjon vil det derfor alltid veere
mulighet for tolkninger og alternative punktueringer. Erfaring utvikles i mgte med andre og i

mgte med verden (Jensen & Ulleberg, 2011, s. 102).

2.1.3 Relasjon og samspill

Mennesker utvikler seg og blir til i relasjon til andre mennesker. Relasjon er saledes et
grunnleggende begrep, samtidig som at all erfaring er subjektiv i dannelsen av en personlig
virkelighetsforstaelse (Ulleberg, 2004, s. 54). | en familie vil sgsken forsta verden ulikt, selv
om de har vokst opp i samme familie. Likevel vil de ha noe til felles. Dette “felles” vil bidra til
en tolkning av virkeligheten. Relasjon handler om a forsta fenomener som uttrykk for
samspill mellom mennesker og de situasjoner de befinner seg i (Jensen, 2009, s. 26). Ved a
tenke i relasjoner og sammenligne et perspektiv med et annet vil det gke var kunnskap om

begge sider enn om vi studerer perspektiver isolert (Ulleberg, 2004, s. 30).

Bateson brukte begrepene symmetriske- og komplementzere relasjoner som
analyseredskaper for a forsta interaksjon mellom mennesker (Jensen & Ulleberg, 2011, s.
117). Begrepene kan vaere en mate a forsta relasjon i systemer, som i en familie.
Familierelasjoner varer over tid og samhandling mellom familiemedlemmene vil vaere i
bevegelse og inneholde elementer av bade symmetriske- og komplementaere relasjoner.
Relasjoner er i bevegelse og verdsettes pa ulike vis (Ulleberg, 2004, s. 40). | symmetrisk
relasjon punktuerer medlemmene pa likheter og forsgker a likne pa hverandre. |

komplementzer relasjon punktuerer medlemmene pa ulikhet (Jensen, 2009, s. 37).
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Emosjoner oppstar i relasjoner, og kan kommer til uttrykk gjennom tanker, sprak og
handlinger. Fglelser er aldri kun uttrykk for det indre liv, men ogsa en sosial konstruksjon
som kommer til uttrykk i mgte med omverdenen (Lorentzen, 1997, s. 101). Systemisk teori
spker a forsta emosjoner som uttrykk for hvordan noe er i forhold til noe. Saledes reagerer
og responderer mennesker ut fra opplevelser og hendelser de har i relasjon til noe.
Emosjoner vil ha betydning for utvikling av forstaelse for seg selv og andre (Lorentzen: 1997,
s. 102). Utviklingen av et godt selvbilde pavirkes dermed av omsorgspersoners respons pa
emosjonelle reaksjoner (Hansen, 2019, s. 20). Det vil kunne oppleves stgttende a veere en
del av relasjoner som setter ord pa fglelser og er anerkjennende til emosjonelle uttrykk som
oppstar. Pa den maten kan det utvikles stgrre forstaelse om egen identitet og egne
reaksjoner. Anerkjennelse behgver ikke vaere dype samtaler, men kan veere et
anerkjennende blikk og en vennlig bergring som gjgr at man opplever en fglelsesmessig

stptte (Rogne, 2016, s. 234).

2.2 Narrativ teori og praksis

«Fortellinger er ikke speilbilder av livet eller noe representasjon av det — de utgjgr selve

strukturen i livet» (Holmgren, 2010b, s. 52).

Utgangspunktet for narrativ teori er at det finnes utallige historier som kan fortelles.
Kommunikasjon gjennom historiefortelling er grunnleggende i menneskelig aktivitet,
mennesker forteller betydningsfulle historier til hverandre (Lundby, 1998, s. 27).
Fortellingene former oss og vi har en tendens til 8 bli historiene vi forteller (White, 2009).
Derfor vil det vaere av betydning hvilke historier som fortelles. Historiene vi forteller om
eget liv og hva vi legger vekt pa bestemmer uttrykkene for de opplevde erfaringene
(Lundby, 1998, s. 30). Narrativ praksis interesserer seg for personers intensjoner og verdier,
og stiller spgrsmal ved eksisterende og dominerende historier der det gis rom for
oppdagelsen av flere og andre perspektiver (Holmgren, 2010b, s. 19). Det vil da dapne nye
dgrer for alternative historier som kan tilfgre nye mater a forsta seg selv og dermed friheten

til & leve det liv man foretrekker.
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Michel Foucault var interessert i historier og at det ikke finnes en sannhet, men at sprak og
diskurser som mater a leve livet pa er uttrykk for maktinteresser (White, 2006, s. 13).
Foucault la vekt pa at ingen makt kan vaere totalt, og dominans vil alltid basere seg pa
elementer av frihet (Holmgren, 2010b, s. 57). Makt kan vise seg pa ulike mater, blant annet i
relasjoner og diskurser. Kommunikasjon i en kritisk tradisjon vil handle om hvordan man for
eksempel innen en familie forstar og snakker om virkeligheten (Jensen & Ulleberg, 2011, s.
74). Diskurser kan beskrives som er en selvfglgelighet og en bestemt mate a snakke om
fenomener pa (Holmgren, 20104, s. 31). Narrativ praksis sgker a utfordre diskurser og
oppfordrer til a fa frem de alternative fortellingene om fenomenet eller temaet som kan

bidra til ny forstaelse (Holmgren, 20103, s. 31).

Narrativ teori er en del av et poststrukturalistisk paradigme fordi den er saerlig opptatt av to
perspektiver. Det fgrste er at det finnes ikke generelle sannheter, men kun lokale sannheter
som hele tiden er i bevegelse. Det andre er forstaelsen av makten man har gjennom ord,
begreper eller perspektiver (White, 2006, s. 15). Narrativ praksis er opptatt av hva mer som
kan fortelles, og dermed fremme den kompleksiteten og de mulighetene som finnes i

fortellingene (Holmgren, 20103, s. 30).

2.2.1 Identitetsutvikling

Forutsetningen for utvikling av identitet er a vaere i relasjon til andre. Gjennom narrativer
vises en relasjonell verden. A fortelle en historie er en méate 3 fortelle noe om seg selv
(Lundby, 1998, s. 56). Historien om eget liv kan inneholde flere versjoner som gir mening, de
er flertydige og det finnes dermed ikke en sannhet (Jensen, 2009, s. 122). Den narrative
praksis har en overordnet ide om at vi er aktivt medskapende i de historiene vi forteller, og
derfor ogsa av egen identitet (White, 2006, s. 16). Det sentrale er a se hendelser og seg selv i
sammenheng og mennesker er en del av flere sosiale systemer som er med pa a forme oss.
Tidlige relasjoner, som familien, etablerer grunnlaget for hvem vi er (Wennerberg, 2015, s.
31). Identitet er knyttet til fornemmelsen av hvem man er, og hvilke sosiale og kulturelle
grupper man opplever tilhgrighet til (Imsen, 2014, s. 361). Tilhgrighet er viktig for
personlighetsutviklingen og selvbildet og det er av betydning hvilke sosiale systemer vi

kjenner tilhgrighet til. Vi formes gjennom hvilken kultur vi vokser opp i, valg av
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yrke/studieretning eller hva slags venner vi har. Hva og hvem vi identifiserer oss med endres
gjennom ulike perioder i livet. Var identitet er ikke uavhengig, men er knyttet til tilhgrighet
til sosiale grupper vi identifiserer oss med (Engedal, 1999). Personlig identitet er det som
gjor oss unike og skiller oss fra andre mennesker, som holdninger og utseende. Samtidig er
vi alle en del av et stgrre fellesskap pa ulike mater, dette gir oss en sosial identitet (Engedal,

1999, s. 48).

Identitet og selvfglelse er relasjonelle begreper, og sier noe om bade oss selv og vart forhold
til omverden (Waaktaar, 2019, s. 8). Filosof og psykolog, George Herbert Mead (1863-1931),
hevdet at selvet blir skapt gjennom sosiale relasjoner. Selvet utvikles ikke som en indre
oppfatning, men i samspill med omgivelsene. Selvbevissthet konstrueres ved antakelser
eller holdninger av andre om oss selv (Mead, 2005, s. 198). Det er gjennom samspill med
foreldrene eller andre naere omsorgspersoner og gjennom deres ord, uttrykk og handlinger
barnet blir trukket med som aktiv deltaker i et samspill hvor det lzerer a kjenne bade seg selv
og andre. Gjennom dette utvikler barnet sin identitet eller sitt selv. Samtidig blir spraket
utviklet ved at barnet kjenner igjen navn pa ting og mennesker og blir i stand til a beskrive
dem. (Mead, 2005). Gjennom perspektivtaking tenker vi oss inn i den andres sted og ser oss
selv fra den andres synsvinkel, samtidig som vi speiler oss i andres reaksjoner pa oss selv.
Selvfglelse dreier seg om de fglelsesmessige uttrykkene vare i samspill med andre, hvordan

vi har lzert & bruke fglelsene som signalsystem i det sosiale livet (@iestad, u.a).

Mennesket er ikke likegyldig til eget liv og den narrative praksisen ser mennesket handlende
utfra intensjoner, med hap og dremmer for livet (Holmgren, 2010b, s. 48). Intensjon ligger
tett opp til begrepet moral. Foucault var opptatt av hvordan man ble et moralsk handlende
menneske (Holmgren, 2010b, s. 49). Han kalte dette identitetens etiske substans, som det vi
er spesielt opptatt av og moralsk forholder oss til, og i dag blir omtalt som "selvet”. Alle
mennesker har et identitetsprosjekt i sin etiske konstruering av selvet, et mal eller noe vi
strever etter 3 bli. | dette eksisterer sannheter om selvet, som a gjgre det rette og veere
mest mulig perfekt. Foucault stilte spgrsmal ved dette, da han mente at ivaretakelse av

selvet burde komme fgrst (Holmgren, 2010b, s. 50-51).
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2.2.2 ldentitetskonklusjoner

Livserfaringene vare er alltid rikere enn fortellingene om hvem vi er og gjennom erfaringer i
livet danner mennesker konklusjoner om identitet. Identitetskonklusjoner er knyttet til de
historiene vi forteller om oss selv (Johnsen & Torsteinsson, 2012, s. 36). Innenfor narrativ
praksis vil det vaere interessant a hgre historiene som bekrefter identitetskonklusjonene
(Holmgren, 2010b, s. 37). Hvilke fortellinger som fortelles vil vaere av betydning for
selvoppfattelse, identitet forstas giennom hendelser man er en del av.
Identitetskonklusjoner er ikke ngytrale, men representerer en betydningsfull retning i
forstaelse av seg selv. Mennesker skaper konkusjoner om identitet gjennom erfaringer i
livet. (Holmgren, 2010b, s. 28-29). Oppmerksomhet trekkes mot det som bekrefter
konklusjonene og kan dermed bidra til opprettholdelse av forstaelsen av seg selv. Det er
vanskelig a fastholde en identitetsoppfattelse i isolasjon, og vi sgker etter noen som kan
reflektere tilbake det vi gnsker a si om oss selv (Holmgren, 2010b, s. 36-37). Nar
identitetskonklusjonene er fylt av problemhistorier kan den forandres ved a punktuere pa
andre betydningsfulle begivenheter eller ved a lete etter foretrukne historier som ikke

stgtter personens negative og dominerende identitetskonklusjon (White, 2009, s. 92).

2.3 Familien som system

Familien som system kan beskrives som en gruppe mennesker i relasjon med hverandre
over tid (Johnsen & Thorsteinsson, 2012, s. 30). | systemisk tenkning er relasjoner og
feedback sentralt i samspillet mellom familiemedlemmene, og hvordan de gjensidig pavirker
hverandre. | en familie er medlemmene knyttet til hverandre og konstruerer et familieliv der
de skaper egen familiekultur. En familie kan beskrives som et skjebnefellesskap der det som
rammer en, rammer alle (Juul, 2003, s. 13). Det betyr at nar noe skjer i familien bergrer det
medlemmene bade personlig og fglelsesmessig, men ogsa det som foregar mellom dem
(Vedeler, 2011, s. 264-265). Nar det gjelder hva som fremmer god helse i familien er det
ofte knyttet til familiens evne til 3 handtere stress og belastninger (Hagen, 2012, s. 71). Her
utgjer familiesamspillet stor rolle for hvordan familiemedlemmene handterer vanskelige

situasjoner bade individuelt og sammen som familie. Familiesamspillet utgjgr kvaliteten i
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relasjonene som viser hvordan medlemmene trives, utvikler seg og hvordan fellesskapet

styrkes underveis (Juul, 2003, s. 15).

Diskurser om familie fremstiller familien som selve meningen med livet, og kan forstas som
samfunnets viktigste institusjon. Familien utgjer grunnmuren for trygghet og ivaretar
medlemmenes behov for omsorg, naerhet og kjeerlighet (Vedeler, 2011, s. 269). Kjaerlighet
er familiens sterkeste fundament (Juul, 2003, s. 15). Det er kjzerlighet som er livsnerven for
etablering av familie, og foreldrene utgjgr basen for kjaerlighetsrelasjonen. Familien er en
arena for regulering av menneskers utvikling gjennom hele livslgpet og det er en
grunnleggende emosjonell tilknytning mellom familiemedlemmene. Hvert familiemedlem vil
ha ulike individuelle behov og det vil vaere behov som er felles for familien. Barn trenger
trygge voksne som ser deres behov for ivaretakelse. Hvordan familien snakker sammen og
Igser problemer har stor betydning for hvordan barn har det (Vatne, 2014, s. 11). Etablerte
og trygge relasjoner vil pavirke menneskers opplevelse av seg selv og identitetsutvikling.
Teorier om menneskers personlighetsutvikling beskriver to ulike utviklingslinjer som
grunnlaget for motivasjon; Det ene er naerhet til andre og stabile relasjoner, og den andre er
behovet for autonomi og selvstendig identitet (Wennerberg, 2015, s. 38). Barna etablerer et
bilde av seg selv som et sosialt individ gjennom s@skenrelasjon og i samspill med foreldre og
andre omsorgspersoner (Waaktaar, 2019, s. 8). De trenger omsorgspersoner gjennom
oppveksten som ivaretar dem, er tilgjengelige for dem, og svarer slik at de fgler seg sett og
anerkjent. Barn trenger voksne som ser emosjonelle uttrykk og anerkjenner disse i
gyeblikket (Hansen, 2019, s. 20). Emosjonell kompetanse er et holdepunkt for utviklingen av
identitet, og selvoppfatning pavirkes av omsorgspersoners respons og emosjonelle

tilbakemeldinger i form av analog og verbal respons (Hansen, 2019, s. 20).

2.3.1 Familieliv

Mange mekanismer virker inn pa samspillet i en familie og pavirkes av hvilke forestillinger
familien har om seg selv og hverandre (Johnsen & Thorsteinsson, 2012, s. 201). Samspillet vil
pavirke og forme medlemmenes personlighet. Pa hvilken mate familier handterer
utfordringer vil veere preget av hvordan hvert familiemedlem reagerer, derfor er det viktig a

se pa familien som en helhet. Familier med barn med funksjonsnedsettelse vil ha andre
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utfordringer enn andre familier. Her er dpenhet og tillit spesielt viktig i forholdet mellom
foreldre og s@sken (Vatne, 2014, s. 12). Hele familien ma som regel innrette seg etter
behovet barnet med funksjonsnedsettelse har, bade i hverdagen og i ferie og
fritidsaktiviteter (Frambu, u.d). Foreldre i disse familiene kan ha andre og krevende
omsorgsoppgaver i hverdagen (Vatne, 2014, s. 12). Foreldre pavirker sgskens relasjoner til
hverandre og dersom sgsknene opplever forskjellig behandling kan det ha innvirkning pa
spskenrelasjonen (Osborg & Osborg, 1995, s. 20). For mange s@sken er det viktig med lik
behandling for alle barna i familien. Lik behandling kan veere lik oppdragelse, like regler og
like mye tid sammen med foreldrene og kan gi fglelsen av at alles gnsker og behov er like
viktige i familiens hverdagsliv. For mange sgsken er det viktig at alle barna i familien har
felles regler, selv om det ene barnet ikke har forutsetninger for a fglge reglene som blir satt

(Vatne, 2014, s. 11).

Hvordan familielivet er organisert kan ha betydning for hvordan sgsken klarer seg. Det er
annerledes a vaere sgsken til et barn med funksjonsnedsettelse enn til et friskt sgsken, noe
som krever mer kunnskap bade hos foreldre, nettverk og hjelpere eller fagpersoner
(Brodahl, 2019, s. 102). Foreldre kan gjgre mye for a avlaste sgsken som patar seg mange
oppgaver for a hjelpe til med barnet som trenger ekstra stgtte (Juul, 2003, s. 12). Ansvar og
omsorgsoppgaver som ikke passer med modenhetsniva utgjgr en risiko for psykiske vansker
hos sgsken til barn med funksjonsnedsettelse (Vatne, 2015. s. 16). Rogne (2016) beskriver
den spesielle omsorgen i disse familiene og at den pavirker mange sider ved livet, blant
annet sosiale forhold og forholdet i familien. Foreldre kan vaere engstelige for at
sgskenrelasjonen utfordrer i sa stor grad at sgsknene kan utvikle vansker (Osborg & Osborg,
1995, s. 149). Haukeland et al., (2015) hevder at sgsken ikke gnsker a8 dele emosjonelle
opplevelser med andre, og heller vil holde det for seg selv. De kan ha motstridende fglelser
rundt hva slags konsekvenser det far for dem med hensyn til familiesituasjon og det sosiale
livet (Haukeland et al., 2015, s. 715). Noen s@sken kan oppleve at foreldre har mindre tid
igjen til dem, da barnet med funksjonsnedsettelse har et stort omsorgsbehov (Vatne, 2014,
s. 11). | en familie vil medlemmene ha ulike behov, samtidig som familien som system vil ha
behov for noe felles. De fleste familier trenger stgtte dersom de rammes av utfordringer

eller sykdom og tap (Juul, 2003, s. 8). Behovet for avlastning vil eksempelvis kunne veere en
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stgtte til familier med barn funksjonsnedsettelse, og bidra til at familier far det lettere

(Osborg & Osborg, 1995, s. 146).

2.3.2 Spskenliv

Sgskenrelasjonen er spesiell og helt ulik andre relasjoner. Sgsken pavirker hverandre i
utvikling og oppvekst, og ettersom sgsken vanligvis er naer hverandre i alder, vil relasjonen
som regel vare gjennom store deler av livet (Frambu, u.d). Sgsken deler hverandres
livshistorie med egne regler og roller for hverandre som er unik for akkurat deres relasjon.
De er hverandres vitner med innblikk i hverandres opplevelser og livshistorier gjennom livet
(Straume, 1999, s. 107). Sosialt samspill og identitetsutviklingen starter i familien, i mgte
med foreldrene og s@sken. Det er her mennesker har sine fgrste erfaringer av andre
mennesker og de fgrste relasjonene oppstar. Sgskenrelasjonen har dermed innvirkning pa

personlighetsutvikling, prestasjoner og interesser (Straume, 1999, s. 107).

Sgskenlivet rommer opplevelser som har betydning for barnas oppvekst og utvikling.
Samhandling mellom s@sken skjer gjennom vanlige aktiviteter hjemme og i aktiviteter
spsken er en del av (Osborg & Osborg, 1995, s. 19). Gjennom hendelser i hverdagen lzerer
sgsken av hverandre om 3 handtere konflikter og vise omsorg (Vatne, 2014, s. 8). Alle
sgsken opplever konflikter og sgskenkrangling samtidig som det er sterke band og lojalitet
mellom dem (Frambu, u.d). Gjensidig varme og omsorg gjenspeiler en god sgskenrelasjon og
kan vises pa ulike vis. Det kan innebzere omtanke, ansvar, tilsyn og emosjonell involvering
(Osborg & Osborg, 1995, s. 22). Omsorg er noe sgsken kan gi hverandre fordi de selv gnsker
det, fordi det er forventet av dem, eller fordi de blir palagt omsorgsoppgaver. Sgsken til
barn med funksjonsnedsettelse har ofte flere omsorgsoppgaver enn andre barn (Vatne,
2014, s. 10). Balansen mellom konflikt og positiv sosial relasjon er noe av det som er
kjennetegner en god s@skenrelasjon (Brodahl, 2019, s. 103). Konflikter mellom sgsken der
en har funksjonsnedsettelse kan inneha mindre grad av gjensidighet og mer
motsetningsforhold enn ellers (Osborg & Osborg, 1995, s. 113). Noen sgsken unngar
krangling da det oppleves som feil & krangle med noen som er syk, eller at krangling er
umulig pa grunn av det ene barnets utviklingshemming (Vatne, 2014, s. 10). Sgsken kan

utvikle gkt ansvarsfglelse pa ulike omrader, bade nar det gjelder sosialt, pa skole og i
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hverdagen, for a legge til rette for gkt livskvalitet hos barnet med funksjonsnedsettelse
(Osborg & Osborg, 1995, s. 118). Betydningen av gjensidighet i spskenrelasjon blir vektlagt,
og mangel pa gjensidighet preger opplevelsen av sgskenforhold. Noen sgsken opplever at
funksjonsnedsettelsen skaper en sterkere sgskenrelasjon, mens andre opplever manglende
gjensidighet i sgskenforholdet (Vatne, 2014, s. 10). Det kan oppleves utfordrende a vokse
opp med en sgster eller bror som ikke er helt som andre barn og det kan oppsta situasjoner
som vekker emosjonelle reaksjoner som irritasjon, sinne, sjalusi og tristhet (Vatne, 2014, s.
16). Barn med funksjonsnedsettelse kan vaere en “uskyldig part”, der vanskelig oppfarsel
eller prioriteringer i hverdagen kan forklares med funksjonsnedsettelsen. Sgsken kan bli
flaue for at s@sken ser annerledes ut eller gj@r rare ting, samtidig som de synes synd pa dem.
Slike blandede fglelser kan vaere vanskelige a forsta, og sgsken kan skamme seg over egne
fplelser og reaksjoner (Vatne, 2014, s. 16). Sgsken beskriver ofte positive sider ved
spskenrelasjonen. Likevel er det flere som opplever vanskeligheter i familien, spesielt nar
det gjelder begrensninger i mobilitet eller i sosial omgang eller at man fgler seg isolert og

alene om a ha et sgsken med en funksjonsnedsettelse (Osborg & Osborg, 1995, s. 145).

2.4 Oppsummering

| dette kapittelet ble det gjort rede for aktuelle teori jeg mener belyser problemstilling og
forskningsspgrsmalene. Systemisk tenkning er fundamentet i studien og Bateson og sentrale
begreper i kommunikasjonsteori er presentert. Annen sentral teori ble presentert, som
begreper innen narrativ teori, identitet, familien som system, familieliv og s@skenliv. Den
presenterte teorien er et utvalg innenfor rammene av relevans i diskusjon av funnene. Fgr
presentasjon av funn og diskusjon i lys av teoretiske perspektiver og forskning, vil jeg i neste

kapittel redegjgre for studiens metodiske tilnaerming.
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3 Metode

Gjennom undersgkelsens problemstilling etterspgr jeg s@sken til barn med

funksjonsnedsettelse beskrivelser av egen identitetsutvikling. For a belyse problemstillingen

utviklet jeg to forskningsspgrsmal: Pa hvilken mate har det 3 vokse opp med sgsken med en

funksjonsnedsettelse preget rollen de inntar i sosiale systemer? Hva forteller sgsken om
hvordan det 3 vokse opp med sgsken med funksjonsnedsettelse har pavirket deres valg av

studier/arbeid?

| dette kapittelet gj@r jeg farst kort rede for mitt vitenskapsteoretiske og epistemologiske
utgangspunkt. Dette utgjer grunnmuren for mine valg av teori og analysemetode i studiet
om sgskenfortellingene. Sa redegjgres for kvalitativ metode og Phenomenological Analysis
(IPA) som analyseverktgy. Videre blir forberedelser og gjennomfgring av datainnsamling
beskrevet. Etiske refleksjoner over analysemetoden blir deretter belyst og deretter
palitelighet, gyldighet og overfgrbarhet av studien. Avslutningsvis presenteres

analysearbeidet steg for steg.

3.1 Vitenskapsteori

Forskerens vitenskapsteoretiske forstaelsesramme har betydning for forstdelsen som
utvikles (Thagaard, 2018, s. 33). Mine valg i denne studien er gjort med bakgrunn i
hermeneutisk- og fenomenologisk vitenskapsteoretisk stasted. Min forankring er i
sosialkonstruksjonismen, og denne forstaelsen av hvordan mennesker oppfatter sin

virkelighet.

3.1.1 Fenomenologi og hermeneutikk

| studien er det fenomenologi og hermeneutikk som ligger til grunn ettersom jeg gnsker a ga

i dybden og skape mening i de unike beskrivelsene sgsken har. Fenomenet studien skal

forske pa er identitetsutvikling. For @ studere dette fenomenet har jeg valgt sgsken som har

vokst opp med en bror eller sgster med funksjonsnedsettelse, og sgker etter deres

opplevelse og beskrivelser av hvem de er.
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Fenomenologien ble grunnlagt som filosofi rundt ar 1900 av Edmund Husserl. Senere ble
denne videreutviklet av Martin Heidegger som eksistensfilosofi, og ble utvidet til 8 omfatte
menneskers livsverden (Kvale & Brinkmann, 2009, s. 45). Livsverden kan forstas som verden
slik personen selv opplever den og hvordan hverdagen fremtrer uten forklaringer (s. 48).
Paul Ricoeur la vekt pa det spraklige aspektet ved livsverden. For a skape mening i egne
ytringer ma mennesker fortolke kulturelle symboler det lever gjennom (Snaevarr, 2017, s.
141). Fenomenologi er opptatt av beskrivelser av fenomener for enkeltindivider og
hermeneutikk handler om a forsta og fortolke intensjonene som ligger bak (Kvale &
Brinkmann, 2009, s. 323). Begge retningene er opptatt av hvordan mennesker forstar sin
egen verden ut ifra egen opplevelse. Innenfor kvalitativ forskning tar fenomenologien
utgangspunkt i den subjektive opplevelsen av sosiale fenomener for 3 oppna en dypere
forstaelse i personers erfaringer. Et fenomenologisk perspektiv setter lys pa personens egen
livsverden. Den stiller seg apen for subjektive erfaringer, fremhever presise beskrivelser og

forsgker a se bort fra forhandskunnskap (Thagaard, 2018, s. 36).

Hermeneutikken er forankret i humanvitenskap og er interessert i hvorfor fremfor hvordan.
Hans Georg Gadamer (1900-2001) ble regnet som grunnleggeren av den filosofiske
hermeneutikken (Krogh, 2014, s. 38). Hermeneutikk legger vekt pa at det ikke finnes en
sannhet og at fenomener kan tolkes pa ulike nivaer (Thagaard, 2018, s. 37). Hermeneutisk
kunnskapstradisjon er opptatt av a forsta eller fortolke en handling ved & undersgke hva
slags intensjoner som ligger bak. Den er derfor ikke primaert opptatt av a avdekke
arsakssammenhenger, men tar utgangspunkt i skillet mellom virkeligheten slik den er i seg
selv, og virkelighet slik den fremstar for personen. | mgte med mennesker star vi overfor
deres livsverden som gir mening og fortolkes av dem. Forskeren vil da forsgke a fortolke en
virkelighet som allerede er fortolket av intervjupersonen, det foregar en dobbelt
hermeneutikk (Thagaard, s. 38). Nar vi skal forsta noe brukes den kunnskapen vi allerede har
til & fortolke. Vi bruker var forforstaelse. Som forsker inngar vi i fortolkningsprosessen, og
star ikke utenfor for a gjiennomfgre ngytrale undersgkelser (Thagaard, 2018, s. 37). All

forstdelse er betinget av den kontekst noe forstas innenfor.
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Et annet sentralt begrep er den hermeneutiske spiral, som kan beskrives som et vekselspill
mellom forstaelse og erfaring, teori og praksis, og deler og helhet. Dette er en pagaende
prosess som foregar i dialogen mellom forsker og intervjuperson. Prosessen mellom del- og
helhet vil til slutt gi begge parter en stgrre og dypere forstdelse (Thagaard, 2018, s.37-38). |
en stadig vekselvirkning forstas delene i lys av helhet, og helhet i lys av delene. En slik
hermeneutisk spiral vil apne opp for en stadig dypere forstaelse av mening (Kvale &

Brinkmann, 2009, s. 216-217).

Forstdelse /
Forforstaelse

Fortolkning

Forstaelse /
Forforstaelse

Fortolkning

Figur 1. Egen modell av hermeneutisk spiral.

3.1.2 Sosialkonstruksjonisme

Jeg har en sosialkonstruksjonistisk forstaelsesramme til hvordan mennesker legger mening i
sin sosiale virkelighet. Det som anses som virkelig er sosialt konstruert og mennesker
snakker alltid ut fra en kulturell tradisjon nar virkeligheten defineres (Gergen & Gergen,
2005, s. 9). En grunnforstaelse innen sosialkonstruksjonismen er hvordan mening og
forstaelse oppstar i relasjon mellom mennesker nar vi kommuniserer med hverandre.
Ingenting virkelig f@r vi er enige om at det er det, og derfor er det ikke individet, men i
relasjonene, verden konstrueres (Gergen & Gergen, 2005, s. 7-9). Innenfor
sosialkonstruksjonisme og i narrativ teori er det en overordnet ide at virkeligheten er sosialt
konstruert. Mennesker snakker alltid ut fra en kulturell og sosial tradisjon nar de definerer
virkeligheten. Teoriene sgker a forsta hvordan de dominerende historien i en kultur pavirker

oss. Hver enkelt persons historiefortelling er forskjellig, og ikke mer sann eller usann enn
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andres (Gergen & Gergen, 2005, s. 9-10). Sammen vil disse filosofiske perspektivene danne

det vitenskapsteoretiske stastedet for denne studien.

| studien legger jeg seerlig vekt pa systemisk teori som er inspirert av sosialkonstruksjonisme,
da jeg studerer relasjonell praksis hos personer som har sgsken med funksjonsnedsettelse.
Jeg vil underspke deres sosiale konstruksjoner og forstaelse av hvordan det er a veere dem.
En forstaelse av oss selv skapes i relasjonelle sammenhenger med andre mennesker (Jensen,
2009, s. 61). Jeg har i intervjuene sgkt etter intervjupersonenes forstaelse av virkeligheten
ut fra deres beskrivelser og erfaringer i eget liv. Samtidig er jeg er oppmerksom pa hvordan
spraket mitt, og spgrsmalene jeg stiller er med pa a bestemme hva jeg oppfatter som deres

virkelighet.

3. 2 Kvalitativ metode

Temaet for studien er sgsken til barn med funksjonsnedsettelse og deres
beskrivelser rundt egen identitetsutvikling. Kvalitative undersgkelser har til hensikt
a utvikle stgrre forstaelse om sosiale fenomener gjennom neer kontakt, for
eksempel gjennom intervju (Thagaard, 2018, s. 15). Kvalitativ metode er en
metode for generering av kunnskap. Ordet ‘metode” kommer fra gresk, og kan
forstas som veien til madlet for det som skal undersgkes (Kvale & Brinkmann, 2009,
s. 99). Et overordnet mal for kvalitativ forskning er a utvikle en forstaelse av
fenomener om personers livssituasjon og fa en dypere innsikt i hvordan

mennesker forholder seg til sin livsverden (Dalen, 2011, s. 15).

Jeg har en kvalitativ tilnaerming i studien. Et sentralt aspekt ved det kvalitative
forskningsintervjuet er den intervjuedes livsverden og forholdet til denne (Kvale &
Brinkmann, 2009, s. 47). Jeg velger a bruke intervjupersoner om personene jeg har
intervjuet, da dette er en empirinaer studie. Betegnelsen fremhever relasjonens
betydning for utvikling av kunnskap, og anerkjenner perspektivet om intervju som

en relasjon mellom forsker og den som intervjues (Thagaard, 2018, s. 90).

For a kunne na flere intervjupersoner kunne det vaert interessant a gjennomfgre

en kombinasjon ved ogsa a benytte kvantitativ undersgkelse i form av for

30



eksempel spgrreskjemaer. Likevel, fordi jeg er opptatt av a fa dybdeforstdelsen av
intervjupersonenes beskrivelser av egen identitetsutvikling vil det vaere mest

hensiktsmessig for denne studien og kun benytte en kvalitativ tilnaerming.

3.2.1 Interpretativ Fenomenologisk Analyse (IPA)

Interpretativ Phenomenological Analysis (IPA) er en analysemetode som er utviklet av
psykolog Jonathan Smith, og er en kvalitativ innfallsvinkel til forskning med fa antall
deltakere. Malet er a fa innsikt i betydningsfulle hendelser mennesker har med seg i livene
sine (Smith et al., 2009, s. 3). IPA har et ideografisk vitenskapssyn som har til hensikt a fa
frem detaljerte og betydningsfulle hendelsene i intervjupersonenes liv (s. 3). | studien vil jeg
mgte intervjupersonenes beskrivelser med en utforskende og apen tilneerming. Fortolkning
vil veere sentralt, da det i analyseprosessen sgkes etter forstaelse for den enkeltes
livsverden. Dialogen mellom forskeren, dataene og den psykologiske kunnskapen innenfor

konteksten ligger til grunn for fortolkning temaene (Smith et al., 2009, s. 79).

IPA er bade fenomenologisk og hermeneutisk og viser relasjon til sosialkonstruksjonisme
som ogsa er studiens epistemologiske fundament (Smith et al., 2009). Med bakgrunn i min
vitenskapsteoretiske- og systemiske tilnaerming vurderte jeg IPA som analysemetode i sgken
etter kunnskap om sgskens identitetsutvikling. Identitet oppstar i en relasjonell kontekst, og

sgskens livsverden er derfor viktig a prgve a forsta.

| fenomenologisk forstaelse, gir kroppen uttrykk for opplevelser og fglelser. Vi forstar det vi
opplever i natid i relasjon til fortid og fremtid. Kroppen kan forsta en situasjon fgr tanken
oppfatter den. Fenomenologen Merleau-Ponty anser kroppen som det som knytter oss til
verden, og beskriver mennesker som kroppssubjekter (Smith et al., 2009, s. 198). Vi har en
kroppslig kunnskap om hvordan vi er i verden. Kroppen gir oss en helhetlig og sirkulzer
forstaelse og vi opplever kroppen med ulike sanser (Lock & Strong 2014, s. 84). Kroppen
minner oss om fglelsene, som er sentrale for forstaelse av erfaring. Fglelser er lzert, og
konstruert i relasjon til omgivelsene. IPA viser med dette relasjon til sosialkonstruksjonistisk

teori (Smith et al., 2009, s. 195).
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3.3 Innsamling av data

Studien forsker pa s@sken til barn med funksjonsnedsettelse og deres beskrivelser rundt
egen identitetsutvikling. | studien har jeg gjort livsverdensintervjuer som innehar en dpen

fenomenologisk holdning.

3.3.1 Utvalg og rekruttering av intervjupersoner

IPA har som hensikt a innhente data om personens livsverden gjennom deres opplevelser og
erfaring. Det anbefales et utvalg pa mellom tre og seks intervjupersoner i et studieprosjekt
(Smith et al., 2009, s. 51). Utvalget gjgres med den hensikt a fa nok intervjupersoner som

kan uttale seg om temaet pa en reflektert mate (Tjora, 2010, s. 130).

Jeg har foretatt et strategisk utvalg. Intervjupersonene er valgt ut pa bakgrunn av
egenskaper eller kvalifikasjoner som er hensiktsmessig i forhold til problemstillingen og de
teoretiske perspektivene i studiet (Thagaard, 2018, s. 54). Jeg har intervjuet fire personer i
alderen 18-26 ar. Alderen er satt for at intervjupersonene skulle ha et kort tidsaspekt til
egen oppvekst sett i forhold til at forskningsspgrsmalene handler om a se pa egen
oppvekstsituasjon. Fire intervjupersoner er ikke representativt for alle sgsken til barn med
funksjonsnedsettelse, og flere andre aspekter vil spille inn blant annet hvor man er i
spskenrekken, alder, kjgnn og familiekonstruksjoner. Likevel viser intervjupersonene flere
variasjoner innenfor rammen i alderen 18-26. Kjgnnsfordelingen ble tilfeldig i forhold til
hvilke personer som gnsket a bli med pa studien; tre unge kvinner og en ung mann. Jeg
sendte epost til to ulike kompetansesentre, med en kort beskrivelse av studiet og behov for
intervjupersoner. S3a ble det invitert til et informasjonsmgte der prosjektet ble presentert.
Kontaktpersoner ved sentrene henvendte seg til aktuelle personer og jeg fikk navn pa de
som gnsket a delta i studien. Det var fire personer som responderte positivt, og de fikk
tilsendt informasjonsskrivet om prosjektet (vedlegg 3). Deretter avtalte vi tid og sted for

gjennomfgring av intervjuet.

De tre fgrste intervjuene ble gjennomfgrt innenfor den planlagte tidsrammen i
prosjektplanen. Det siste intervjuet ble vanskelig a gjennomfgre pga Covid-19 og

restriksjoner om a ikke reise til kommuner med mye smitte. Mitt gnske var a unnga intervju
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via nett eller telefon. Jeg la derfor ut et innlegg pa min facebookprofil, der jeg lykkes i a
komme i kontakt med en informant som var tilgjengelig, slik at vi kunne mgtes fysisk i

henhold til nasjonale smittevernregler.

3.3.2 Kvalitativt forskningsintervju
Studien har et kvalitativt forskningsdesign med semistrukturert intervju, ogsa kalt
livsverdenintervju, som metode. Spradley (1979) beskriver livsverdensintervjuer pa denne

maten i sin introduksjon til det antropologiske intervju:

Jeg gnsker 3 forsta verden ut fra ditt synspunkt. Jeg gnsker a vite hva du vet, pa den
maten du vet det. Jeg gnsker a forsta betydningen av dine opplevelser, vaere i dine
sko, fole ting slik du fgler dem, forklare ting slik du forklarer dem, Vil du veere min

leerer og hjelpe meg a forsta? (s.34)

Kvale & Brinkmann (2009) beskriver semistrukturerte intervju pa denne maten: “En planlagt
og fleksibel samtale som har som formal a innhente beskrivelser av intervjupersonens
livsverden med henblikk pa fortolkning av meningen med de fenomener som blir beskrevet”
(Kvale & Brinkmann, 2009, s. 325). Denne formen for intervju ligger tett opp til en samtale,
men har som formal @ innhente intervjupersonens beskrivelser av livsverden. Livsverden er
verden slik vi mgter den i hverdagen, her og na, uavhengig og uten forklaringer (Kvale &
Brinkmann, 2009, s.48). Gjennom intervjuene fremskaffes mye informasjon fra et begrenset
antall intervjupersoner, og formalet med intervjuet er at vi far fyldige fortellinger og

kunnskap om menneskers tanker, fglelser og erfaringer omkring sin egen livssituasjon

(Thagaard, 2018, s. 89).

Et kvalitativt intervju er preget av a vaere en asymmetrisk relasjon, der forskeren er den som
har planlagt intervjuet og er den som driver det fremover med den intensjon a fa
informasjon om temaene vi gnsker (Thagaard, 2018, s. 91). Informanten deler sin historie,
uten at intervjuer deler egne betraktninger underveis (Dalen, 2011, s. 32). Kvaliteten pa
datamaterialet i kvalitative intervjuer henger gjerne sammen med forskerens kunnskap om

temaet (Kvale & Brinkmann, 2009, s. 99). Min kjennskap og erfaring med familier og barn
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med funksjonsnedsettelse gj@r at jeg mener a ha kunnskap til a stille relevante spgrsmal og

oppfelgingsspagrsmal.

3.3.3 Utforming av intervjuguide og prgveintervju

For a strukturere intervjuet utarbeidet jeg en intervjuguide som omfattet sentrale temaer
og spprsmal (vedlegg 2). Videre ble denne reflektert med to kollegaer som har innsikt i
tema, samt med vedkommende som deltok pa prgveintervju. Refleksjonene og
tilbakemeldingene bidro til forbedring av intervjuguiden. Intervjuguiden har tre

hovedtemaer.
® Familien min
e Identitet
e Livsverdier og livsvalg

Under hvert tema stilles det apne spgrsmal for 3 skape rom for informantens egne
beskrivelser og refleksjoner. | kvalitativ forskning bgr det alltid gjennomfgres prgveintervju,
bade for a teste ut intervjuguiden og seg selv som intervjuer (Dalen, 2011, s. 30).
Prgveintervjuet ble gjort med en person jeg kjente til, som selv har sgsken med
funksjonsnedsettelse. Det vurderte jeg som en god prgve bade for tematikken samt i min
rolle som forsker og intervjuer. Jeg fikk tillatelse til a ta lydopptak av samtalen. | etterkant av
preveintervjuet lyttet jeg giennom lydopptaket og var spesielt opptatt av mine
spgrsmalsformuleringer og tilstedevaerelse i samtalen. Dette gjorde meg mer bevisst rundt

hva jeg som forsker sier og gjgr i en intervjusituasjon.

3.3.4 Gjennomfgring av intervjuene

For a legge til rette for at intervjupersonen skal kunne kjenne seg fri og avslappet bgr
intervjuet gjennomfg@res pa en arena der personen kjenner seg mest mulig trygg (Tjora,
2010, s. 121). Intervjupersonene ble spurt pa forhand om hvor de gnsket at intervjuet skulle
foregd, og det ble tatt hensyn til. To av dem mgtte jeg i deres hjem, en pa et ngytralt sted,
og en pa mitt arbeidssted. Intervjuene ble gjennomfgrt i en periode pa 4,5 maneder, og de

hadde en varighet pa mellom 39 og 70 min. Det ble tatt lydopptak av intervjuene med
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lydopptaker. Jeg brukte godt tid pa en innledende samtale for 3 etablere kontakt mellom
oss. Deretter ble tema og studien presentert og praktisk giennomfgring av intervjuet. Vi
startet intervjuet med informantens beskrivelse av familien sin. Denne tiden mener jeg var
av betydning for @ danne et godt grunnlag for 3 etablere tillit. Vi giennomgikk

samtykkeskjema (vedlegg 4), og informanten underskrev pa denne f@r vi startet intervjuet.

Innledningsvis gnsket jeg a fremme studiens fokus rundt betydningen av deres historie og
refleksjoner rundt det a veere dem. | formidlingen av dette var jeg bevisst min egen
kommunikasjon gjennom blikkontakt, rolig tempo, tydelighet og en stor grad av
tilstedevaerelse. Flere av intervjupersonene pratet likevel mye om sin bror eller sgster, og
jeg gjorde dem oppmerksom pa det. De fortalte at de ikke var vant til & vaere i fokus. Siden
jeg valgte a veere transparent og bruke god tid pa innledningen kan det ha lagt fgringer i
samtalen. Det kan bidra til at informanten svarte pa en annen mate enn om ikke

innledningen hadde blitt vektlagt fgr intervjuet.

Hva som kommer frem i intervjuet vil vaere preget av hva slags relasjon som etableres i
konteksten mellom informant og forsker i intervjusituasjonen (Kvale & Brinkmann, 2009, s.
123). Derfor gnsket jeg som intervjuer a skape et klima der jeg inntok en holdning som
handler om a lytte empatisk og vise respekt for informantens reaksjoner og svar.
Betydningen av 4 lytte er sentralt i en fenomenologisk og hermeneutisk tilneerming til
intervjuet. Forskeren bgr lytte etter det som blir fortalt, men ogsa hvordan det blir fortalt
(Kvale & Brinkmann, 2009, s. 177). | samtalen var jeg opptatt av 3 tilrettelegge for trygghet,
observere og mgte den analoge kommunikasjonen sa vel som den verbale
kommunikasjonen. Det ble derfor ogsa viktig at jeg var anerkjennende med aktivt stgttende
kroppssprak i samtalen. Jeg gjorde ikke notater underveis, da det gjorde meg mer fokusert
pa det som ble sagt. Det kan bidra til bedre flyt og utdyping av temaene i samtalen (Tjora,
2010, s. 166). | tillegg til det som ble uttrykt med ord, var jeg opptatt av hvordan
informantens uttrykte seg giennom kroppssprak og emosjonelle uttrykk. Jeg hadde
oppmerksomhet pa mulige etiske dilemmaer av informantens personlige grenser og den

pavirkningen vi har pa hverandre i intervjusituasjonen. Nar jeg opplevde at
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intervjupersonene kunne ha behov for noe mer i etterkant av intervjuene, ble de tilbudt

oppfelging i form av en terapeutisk samtale.

Intervjuguiden ble brukt som stgtte og holdepunkt i intervjuene. Samtalen mellom oss
balanserte mellom a fglge temaene jeg gnsket a fa kunnskap om, og hva informanten selv
gnsket a snakke om, som bidro til levende og gjensidige samtaler. Underveis i intervjuene
ble det behov for a tydeliggjgre noen av spgrsmalene mine. Jeg erfarte gjennom
spgrsmalsformuleringen min at det kunne oppleves for utydelig for intervjupersonen. Jeg
ble mer bevisst pa dette etter hvert intervju og jeg endret da min formulering til neste
samtale. Etter hvert fikk jeg temaene mer inn i ryggraden som gjorde at jeg ble friere til 3
lytte til informantens refleksjoner og ga dypere inn i det som ble sagt. | intervjuet hadde jeg
bevissthet rundt min egen forforstaelse til tematikken, og at jeg ikke stilte ledende spgrsmal
der jeg ville pavirke svarene ut fra min egen kjennskap til tema. Som radgiver og
familieterapeut har jeg hatt mange samtaler med familier som har barn med
funksjonsnedsettelse, og jeg har hgrt mange historier som har pavirket mitt valg av tema i
studien. Jeg har selv et barn med funksjonsnedsettelse, som har sgsken, og har dermed en
personlig forforstaelse i tillegg til den faglige. Dette delte jeg med intervjupersonene, for a

vaere transparent rundt mitt engasjement.

3.3.5 Transkribering

| henhold til IPA ble hvert intervju transkribert og analysert, fgr jeg startet pa neste. Alle
intervjuene transkriberte jeg selv for a gi rom for refleksjon underveis og komme sa tett pa
materialet som mulig. IPA anses transkriberingen som en del av fortolkningen og gir ikke
behov for a transkribere tekst som ikke skal analyseres (Smith et al., 2009, s. 74). Jeg har
valgt a transkribere hele samtalen, men har ikke skrevet ned gjentakelser og smaord som
ikke vil utgjgre forskjell i mening. Ikke-verbale uttrykk som for eksempel latter ble
transkribert, da det kunne ha betydning i kontekst til det som ble sagt. Transkriberingen
opplevdes tidkrevende, men ogsa viktig i prosessen med 3 bearbeide datamaterialet. Jeg
opplevde det verdifullt a lytte til lydopptaket gjentatte ganger, og gjorde nye oppdagelser
hver gang. Oppdagelsene ble gjort i et metaperspektiv og dreide seg om a bli mer

oppmerksom pa min rolle som samtalepartner og bevisst pa stemningen mellom oss.
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Stemningen kom tydeligere frem pa bandopptaket enn i transkriberingen, og det ble en
viktig laeringsprosess bade i arbeidet med masteroppgaven og som samtalepartner i mitt
arbeid som radgiver og familieterapeut. Jeg ble ogsa opptatt av at intervjuene fgrst og
fremst er mgte mellom mennesker. Verdien i 8 mgtes om et tema som engasjerer begge

mener jeg bidro til god flyt i samtalen.

3.4 Etisk refleksjon

De forskningsetiske avveiningene er foretatt i samarbeid med Norsk Senter for
forskningsdata (NSD). Denne forskningsstudien er meldepliktig, det ble sendt ut
meldeskjema og prosjektet ble deretter godkjent (Vedlegg 1). Prinsippet om konfidensialitet
betyr at intervjupersonene har rett til 3 beskyttes og at teksten i prosjektet ikke avslgrer
deres identitet (Thagaard, 2018, s. 205). | studien er intervjupersonenes identitet beskyttet,

navnene er oppdiktet, og kjgnn er endret hos noen.

Sgsken til barn med funksjonsnedsettelse kan utgjgre en sarbar gruppe, samtidig er
problemstillingen og forskningsspgrsmalene i studien et bidrag til fremheving av sgskens
egen stemme. Hvert intervju er et nytt mgte mellom to mennesker. Informanten er ekspert
pa eget liv, og forskeren skal vaere ekspert pa intervjutema og pa menneskelig interaksjon
(Kvale & Brinkmann, 2009, s. 176). Som familieterapeut har jeg med meg erfaringer
gjennom samtaler som vil veere en del av mine etiske betraktninger innien
intervjusituasjon. | flere av intervjuene kunne jeg kjenne pa en iver etter a ga dypere inn i
tematikken som informanten delte. Det ble viktig a klargjgre hensikten og forventninger fgr
samtalen, noe som ogsa gjorde det lettere for meg a ikke ga inn i rollen som terapeut.
Dersom det oppstod reaksjoner og refleksjoner i intervjusituasjonen valgte jeg a tilby en
terapeutisk samtale i etterkant. To av intervjupersonene gnsket dette; den ene umiddelbart
etter intervjuet var avsluttet. Begge intervjupersonene fortalte at det satte i gang noen
prosesser i dem, og at det opplevdes sterkt @ kunne snakke om noe de ikke hadde snakket
sa mye om tidligere. De delte at de ble bergrt og oppdaget sider ved seg selv og egen

historie som de ikke hadde sett tidligere, og som kom frem for dem i intervjuet. Flere
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intervjupersoner fortalte at det var uvant a snakke om seg selv, da mye av

oppmerksomheten dreide seg i stor grad om deres sgsken.

3.5 Palitelighet, gyldighet og overfgrbarhet

Innenfor positivistisk forskning brukes de tradisjonelle begrepene reliabilitet, validitet og
generalisering. | kvalitativ forskning er man opptatt av kvaliteten av et fenomen der

forskeren sgker etter a underspke, organisere og tolke kvaliteten ved informasjonen som
oppstar (Langdridge, 2006, s. 27). Her er forankringen at resultater vil kunne skape noen

forstaelser, og ikke absolutte sannheter.

| kvalitativ forskning er det flere forskere som har benyttet seg av andre mer passende
begrep som palitelighet, gyldighet og overfgrbarhet som er naermere hverdagsbegreper og
ord i det vanlige spraket (Kvale & Brinkmann, 2009, s. 249-250). Jeg vil derfor bruke disse
begrepene her. Funnene i studien vil vaere subjektive tolkninger som kun representerer en

av flere mater a se verden pa.

3.5.1 Palitelighet

Palitelighet handler om forskningsresultatenes troverdighet, og ses i sammenheng med
spgrsmal om resultatet kan reproduseres av andre forskere pa andre tidspunkt (Kvale &
Brinkmann, 2009, s. 250). Palitelighet gker ved at studien gjgres transparent (Smith et al.,
2009, s. 182). | intervjusituasjonen forsgkte jeg a unnga at jeg pavirket intervjupersonenes
svar. Gjennom intervjuguiden sikret jeg at alle temaer ble belyst i alle intervjuene. Ved
oppfelgende spgrsmal forspkte jeg a vaere apen og lyttende til deres beskrivelser. Andre
temaer som kom opp i samtalene ble ogsa verdifull informasjon, og hvert intervju ble
saledes unikt. | studien har jeg beskrevet fremgangsmaten i alle deler av
forskningsprosjektet sa ngyaktig og detaljert som mulig. Dette gjelder bade mitt teoretiske

stasted, metode og analysearbeidet trinn for trinn. Jeg har reflektert over egne bidrag i

tilegnelsen av kunnskap, beskrevet og vaert selvkritisk til beslutninger i forskningsprosessen.

Prosessen har veert dynamisk og det har hele tiden dukket opp nye teoretisk materiale som
jeg har valgt eller valgt bort underveis. Saledes er endelig resultat det som ble gjeldende

etter vurderinger tatt underveis.
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3.5.2 Gyldighet

IPA beskrives som en kreativ prosess. Kriterier for gyldighet ma derfor veere fleksible og
tilpasses den enkelte studien, og handler om gyldigheten av funn og hvordan vi tolker
resultatene (Thagaard, 2018, s. 181). Det handler ikke bare om metodene som benyttes,
men ogsa om forskeren som person. Forskeren er selv en del av det som forskes pa og
forskerens rolle som person og integritet vektlegges (Kvale & Brinkmann, 2010, s. 92).
Dersom forskeren opplever ulike utfordringer i mgte med mennesker eller miljger, ma
forskere vaere moralsk bevisst for a forsta og gjenkjenne etiske problemer (Kvale &
Brinkmann, 2010, s. 92-93). Gyldighet er knyttet til resultatene av forskningen og tolkningen
av datamaterialet (Thagaard, 2018, s. 189). Det innebzrer at jeg forholder meg kritisk til
mine egne tolkninger og reflekterer rundt om egne erfaringer og kunnskap om tema kan ha

virket inn pa studien.

| analysen har jeg sett pa om jeg har undersgkt det jeg gnsker a undersgke, og om jeg far
fatt i det intervjupersonene mener. Vare samtaler har handlet om det som belyser
fenomenet, og jeg tilstrebet a innta et kritisk syn pa fortolkning, og gyldighet som en del av
hele forskningsprosessen. Mine valg er basert pa hvilke punktueringer jeg har gjort. Hadde
jeg valgt annen teori og empiri ville studien sett annerledes ut. Gyldighet kan styrkes ved at
resultatene av undersgkelse vises til intervjupersonene for a fa bekreftet resultatene, eller
ved at andre analyserer det samme materialet for a se om de far den samme fortolkningen
av datamaterialet (Johannessen et al., 2016, s. 232). Jeg informerte intervjupersonene om

muligheten til 3 lese gjennom transkripsjonene, men ingen gnsket dette.

3.5.3 Overfgrbarhet

Kvalitative undersgkelser har til hensikt a utvikle stgrre forstaelse om fenomener, der
tolkingen av resultatene gir grunnlag for overfgring (Thagaard, 2018, s. 193-194).
Overfgrbarhet av funn betyr at resultatet gir mulighet for gjenkjennelse eller at ny mening
skapes. Funnene i undersgkelsen skal ikke vaere et resultat av forskerens subjektive
holdninger, men et resultat av selve forskningen (Johannessen et al., 2016, s. 234). | studien

er min forstaelsesramme presentert. Utvalget i studien er lite, med fire intervjupersoner.
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Det kan derfor ikke relateres til a gjelde alle sgsken til barn med funksjonsnedsettelse.
Likevel kan det oppsta gjenkjennelse hos lesere og erfaringene som kommer frem i

resultatene gi gjenklang hos andre sgsken i tilsvarende relasjoner. Intervjupersonenes
beskrivelser av egen identitetsutvikling kan ha en verdi og betydning for andre s@sken,

fagpersoner og andre som omgir seg til sgsken til barn med funksjonsnedsettelse.

3.6 Analysearbeidet

Jeg er opptatt av hvordan mening dannes i sosial samskapning, og analysen bygger bro
mellom intervjuene og resultatet av studien. | studien er Smith et al. (2009) sin
analyseprosess over seks steg er benyttet. IPA er ikke en linezer prosess, derfor vil de ulike

stegene pavirkes av fortolkninger og ideer som oppstar underveis.

| trad med IPAs forpliktelse til ideografisk fremstilling ble steg en til fem utfgrt for hver
intervjuperson fgr mgnstre og sammenhenger ble systematisert pa tvers under ulike
kategorier. Minst halvparten av intervjupersonene skal veere representert for at data kan
fremstilles som funn (Smith et al., 2009, s. 107). IPA tilstreber informantens autentiske
opplevelser og den meningsdannelsen de selv gjgr basert pa deres erfaringer (Smith et al.,
2009, s. 80). Fokuset mitt var derfor pa intervjupersonenes egne beskrivelser av
identitetsutvikling. Jeg har i analysen sett pa deres utsagn som meningsbaerende eksempler
pa beskrivelser av fenomenet. Et intervju er gatt gjennom av gangen, for deretter a se etter
fellestrekk hos de ulike intervjupersonene. | studien vil dataene presenteres med stgtte av

sitater fra intervjupersonene.
Steg 1. Gjennomlesning.

Analysen begynte med a lytte gjennom hvert intervju. Deretter ble det skrevet ordrett ned
det som ble sagt (vedlegg 5). Transkripsjonene ble lest gjennom flere ganger, med mal om a
fa tak i det meningsbeaerende (Smith et al 2009, s. 83). Jeg sa etter rikere og detaljerte deler

eller motsetninger, etter mgnstre mellom svar eller beskrivelser.

Steg 2. Innledende analyse.
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Transkripsjonen ble plassert midt i en tabell med tre kolonner. Alle sitater jeg tolket som
betydningsfulle ble markert med farger tilhgrende hvert intervju. Med et fenomenologisk
fokus ble det i hgyre kolonne notert en meningsfortetting for a holde meg tettest pa

informantens egne beskrivelser.
Steg 3. Fortolkning.

| dette steget dukket det opp fortolkning, teori og ngkkelord underveis som ble plassert i
venstre kolonne. Derfor ble steg to og tre av analyseprosessen utfgrt parallelt, istedenfor

som adskilte prosesser (vedlegg 6).
Steg 4. Mgnstre og sammenhenger.

Alle sidene og sitatene ble nummerert kronologisk etter som de viste seg i teksten. Her ble
npkkelordene i venstre kolonne samlet i temaer pa tvers av intervjuene. Sitatene,
meningsfortetting og fortolkning, ble klippet ut og plassert utover arkene. Disse ble
analysert og sammenlignet for likheter og ulikheter. Deretter ble gruppene av sitater satt

sammen og limt pa arkene med samlende overskrifter.
Steg 5. Ideografisk fremstilling.

| henhold til IPAs krav til ideografisk fremstilling ble steg en til fem utfgrt for hvert intervju.
Hvert intervju ble markert med egne farger for a skille dem fra hverandre, og plassert under

temaer pa store ark.
Steg 6. Temaer til analyse.

Jeg hadde da sju store ark med sitater fra alle intervjupersonene. Alle arkene representerte
et tema (figur 2). Jeg vurderte om noen av disse hadde noe felles for @ kunne sla disse
ytterligere sammen. Studiens rammer og krav om antall intervjupersoner pa hvert funn
gjorde at jeg samlet flere av temaene. Jeg endte da opp i tre temaer med rikelig data der
alle intervjupersonene var representert, og der minst halvparten var representert i henhold

til IPA.
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Figur 2, Eksempel pa analyse under et tema, steg seks.

3.7 Oppsummering

| dette kapittelet ble prosjektets metodiske tilnaerming presentert gjennom a f@rst gjgre
rede for det vitenskapsteoretiske og epistemologiske utgangspunkt i studien. Sa ble
bakgrunnen for valget av kvalitativ metode presentert, og analyseverktgyet Interpretativ
Phenomenological Analysis (IPA). Deretter ble detaljene rundt forberedelser og
giennomfgring av datainnsamling beskrevet. Sa ble etiske refleksjoner over analysemetoden
belyst, og deretter gyldighet, palitelighet og overfgrbarhet av studien. Avslutningsvis ble

analysearbeidet presentert steg for steg.
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4 Analyse

| dette kapittelet presenteres analysearbeidet og funn. Gjennom analysearbeidet er det tatt
utgangspunkt i problemstillingen: Hvordan sgsken til barn med funksjonsnedsettelse

beskriver egen identitetsutvikling.
Folgende forskningsspgrsmal er benyttet:

- Pa hvilken mate har det a vokse opp s@sken med funksjonsnedsettelse preget dem i
sosiale systemer?
- Hvaforteller sgsken om hvordan det a vokse opp med s@gsken med

funksjonsnedsettelse har pavirket deres valg av studier/arbeid?

Studiet fglger Smith et al. (2009) sin anbefaling om antall intervjupersoner. De fire
intervjupersonenes livsverden og perspektiver blir belyst giennom deres beskrivelser som
fordeles under de enkelte temaene. Jeg har gjort et utvalg av data som jeg mener fremstar
som mest betydningsfullt og min tolkning er grunnlaget for det som for datamaterialet som
presenteres. Analysen starter med en kort beskrivelse av intervjupersonene og deres

familie. Deretter presenteres hvert hovedfunn med undertemaer.

4.1 Presentasjon av intervjupersonene

- Erik er 20 ar og har en lillesgster som er 15 ar og har psykisk utviklingshemming.

Foreldrene har veert skilt i mange ar, og Erik og lillesgsteren veksler mellom to hjem.

- Vera er 18 ar og er storesgster til gutt pa 14 ar med et sjeldent syndrom. Familien bestar av

mor, far og tre barn, der Vera er eldst.

- Anna er 23 ar og er storesgster til en gutt pa 20 ar. Han har et sjeldent syndrom og har
bodd i egen bemannet bolig fra han var 15 ar. Foreldrene har vaert skilt siden broren var et

ar. Anna og broren har begge bodd hos sin mor.

- Siri er 26 ar og har en storebror som er 29 ar. Han har en autismespekterforstyrrelse.
Familien bestar ogsa av mor og far. | tillegg har far har to barn fra tidligere som ikke har

bodd sammen med dem.
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4.2 Resultater

Funnene blir her presentert i hovedtemaer, med pafglgende undertemaer som underbygges
med sitater fra intervjupersonene. For @ bedre lesbarheten er det gjort noen endringer som
ikke utgjer forskjell pa innholdet. Noen ord er fjernet, slik som gjentakelser og ytringer som

“liksom, ja, hmm, eh”.

Gjennom analyseprosessen identifiserte jeg felgende hovedfunn med fglgende

undertemaer.

N S ¥ - m—
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L meg . | retning
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Reaksjoner Den jeg er .
| . til bry | = _| relasjoner | || vennskap arbeid
Figur 3

4.3 Emosjoner

},—.
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Figur 4

Dette funnet handler om intervjupersonenes beskrivelser av ulike reaksjoner og
handlingsmgnstre i oppveksten og i livet na. Det fgrste undertema; “Reaksjoner” omhandler

sgskens beskrivelser av oppvekstsituasjonen og hvordan det har preget dem og kommer til
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uttrykk i opplevelser og kroppslige- og emosjonelle reaksjoner. | det andre undertema; “ikke

veere til bry” omhandler opplevelsen av a ikke ta sa mye plass.

4.3.1 Reaksjoner

“Det stikker i hjertet” (Siri, linje 272).

De fleste intervjupersonene erfarer at a vokse opp med s@sken med funksjonsnedsettelse
preget dem i oppveksten og var med pa a forme dem. Flere relaterer erfaringene til
reaksjoner og handlingsmgnstre i dag. Siri beskriver en bror som var utagerende, som
uttrykket seg hgylytt og kastet ting rundt seg. Erfaringene gjgr at hun unngar store sosiale
settinger. Hun gjenkjenner kroppslige uttrykk fra fglelsene hun kjente pa i oppveksten. “Hvis
folk er sinte eller skriker, eller er voldelige, treffer det meg veldig. Det er akkurat de samme
fplelsene jeg hadde da jeg var liten. Det knyter seg i magen min, og jeg blir skikkelig
stresset” (Siri, linje 253-255). Siri foretrekker rolige omgivelser med fa mennesker. Hun

unngar konflikter og synes det er vanskelig a forholde seg til hgylytte reaksjoner.

Hvis vi ser en fotballkamp da, sa kan samboeren min bli sur og sla i bordet, og det
trigger akkurat de samme fglelsene hos meg. Akkurat nar det skjer er det som om
det stikker i hjertet, stikker i magen, og jeg skvetter. Jeg skvetter veldig fort av alt
egentlig. Han kan komme gjennom en dgr og jeg skvetter bare ved at han apner
dgren. Men akkurat det der med a sla i bordet, og sla i vegger, det var noe (...)
gjorde, han slo jo hull i veggen, gdela pc skjermen, det var sanne ting, sa det trigger

akkurat det samme hos meg (Siri, linje 270-274).

Siri sliter med angst som har utviklet seg over mange ar. Hun beskriver mange reaksjoner og
sterke fglelser fra oppveksten, og at hun ikke har vaert flink nok til & si fra om hvordan hun
har hatt det. Hun hadde hatt behov for @ snakke om det, og uttrykker gnske om at noen
gjennom oppveksten hadde spurt henne om livet i familien. Anna forteller det samme. Hun
var mye stresset da hun vokste opp og gjenkjenner de samme reaksjonene nar hun er i
tilsvarende situasjoner i dag. Hun forstod ikke reaksjonene nar hun stod midt oppi dem,

men ser sammenhengen na i voksen alder. “Jeg fikk flere reaksjoner, jeg hadde mye eksem,
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hyperventilerte og sann, sa jeg ble lagt inn flere ganger, sikkert fordi jeg stresset” (Anna,

linje 55-56).

Anna har holdt mye inni seg. Hun har lite erfaring i @ snakke om seg selv og synes fortsatt
det er vanskelig a gjgre det. Ingen har noen gang spurt henne om hvordan det var for henne
hjemme, og hun tror det ville veert til hjelp a fa satt ord pa erfaringene da hun var yngre. |

dag kjennes det som a gad over en intimsone.

4.3.2 Ikke veere til bry

“... den som smiler” (Siri, linje 30).

Et gjentakende tema hos de fleste intervjupersonene er a ikke veere til bry, eller a vaere en
belastning for andre. Alle intervjupersonene beskriver hvordan de har satt andre foran seg
selv gjennom oppveksten. Erik forteller om fglelsen av sjalusi da han synes at sgsteren tok
mye plass. Det ga han opplevelsen av at sgsteren var viktigst, og han satt egne behov til
side. Det bekreftes av Siri som ville gjgre det lettest mulig for foreldrene. Hun ville ikke vaere
enda et problem for dem. Hun hjalp til og stgttet moren som motvekt til brorens utagering.

Hun var omsorgsfull og satt seg selv til siden fordi broren trengte mer omsorg enn henne.

Jeg har, og har alltid fglt, at jeg mattet vaere den positive kraften i hverdagen. Den
som er uproblematisk, den som gjgr det som trengs, den som smiler, den som sprer

glede pa en mate. Fordi ting har veaert sa vanskelig rundt da ... (Siri, linje 29-32).

Anna sier at hun ikke har vaert sa mye sammen med venner som hun gnsket. Hun har mattet
prioritere dem bort for a ta seg av broren. Vennene har ikke visst at det har veert slik for
henne. Hun har ikke villet bry dem med sine problemer og har aldri fortalt om hvordan det
har vaert @ vokse opp med broren. Siri beskriver det samme og har i voksen alder blitt
oppmerksom pa hvor lite hun har delt med vennene om livet hjemme. Hun ville ikke ha

rollen som den som har det problematisk, men heller ha rollen som gledesspreder.

De rundt meg har sagt “du er sola”, “du sprer glede”, og da har jeg tenkt, okay, da er
det meg da. Men det kommer ogsa naturlig for meg, at jeg vil gjerne det beste for

alle rundt meg. Jeg setter dem fgr meg da. Jeg har ikke sa lyst til a veere til bry, jeg

46



tror egentlig det bunner ut i det. Jeg har veldig lite lyst til 3 veere problematisk. (Siri,

linje 59-70)

4.4 A vere meg

Roller i
.| relasjoner

]
‘ Den jeg er

Figur 5

Dette funnet handler om hvem de er i dag. F@rste undertemaet; “den jeg er” omhandler
personlige egenskaper. Undertema; “roller i relasjoner” omhandler hvilke roller de tari

familien og blant venner.

4.4.1 Den jeg er

“Det er bare sann jeg er. Jeg er egentlig forngyd med meg selv” (Anna, linje 159).

Alle intervjupersonene star i dag opp for seg selv. Anna reflekterer rundt at man ikke velger
det livet man far, men at det har gatt bra selv om det ble annerledes enn det hun hadde
tenkt. Det var vanskelig a sta opp for seg selv i ungdomstiden. Denne tryggheten er fgrst
etablert hos henne nar hun er voksen. Erik bekrefter samme erfaringene og er bevisst pa a si
hva han mener. “Jeg er mye flinkere n3, til a si meningen min. Nar noe engasjerer meg, da

kjenner jeg meg trygg” (Erik, linje 332-338).

Vera sier at hun oppleves som trygg av andre, men at hun selv kjenner pa trygghet mer i
noen situasjoner enn i andre. Hun vil ikke «late som», men veaere zerlig med seg selv og de
rundt seg. “Jeg er liksom ikke redd for a veere meg selv, og at jeg er sann 100% den jeg er, og

ikke redd for a snakke, veere meg selv, og sta opp for meg selv” (Vera, linje 294-296).
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Siri har statt i mange kamper med broren sin. Hun mener at oppveksten har gjort henne
talmodig, og gjgr at hun unngar brak. Hun har ikke veert direkte redd i relasjonen til broren,
men har laert seg noen strategier for 3 unnga at konflikt oppstar. Hun kjenner pa en
grunnleggende trygghet og gir klar beskjed dersom noen krangler. Vera mener ogsa at

oppveksten har gjort henne selvstendig, og andre beundrer henne for den egenskapen.

Selvstendig. Det er en ting jeg alltid har blitt fortalt og misunt av andre rundt. Ogsa
har jeg skjgnt det mer, nar jeg har sammenlignet meg med andre. Jeg liker mest a
gjore ting selv, og dra pa utveksling og bare generelt finne ut av ting selv. (Vera, linje

282-285)

4.4.2 Roller i relasjoner

“Jeg vil vaere en som bidrar, og ihvertfall en som stiller opp” (Erik, linje 282).

Flere av intervjupersonene tar i dag mye ansvar i familien og blant venner. Siri beskriver seg
selv som omsorgsfull. Hun har hele oppveksten tatt ansvar for broren sin pa skolen, bade
nar noen snakker stygt om ham eller nedsettende om personer med funksjonsnedsettelse
generelt. Erik tar vare pa familien sin, han bidrar og stiller opp. Han gnsker a veere en god
bror som hjelper foreldrene. Han sier sjeldent nei nar de spgr, enten om det er i huset eller

med broren.

Anna kjente pa forventning bade som storesgster og bidra i stgrre grad enn bare a passe pa
slik sgsken gjgr. Det er mange ting hun ikke har tatt seg tid til 3 gjgre for seg selv. Hun tok en
slags rolle som mamma for broren i oppveksten, og er verge for broren sin i dag. “Jeg fgler
at jeg har hatt mye ansvar rundt han, ogsa har nok mamma lagt litt press pa meg, sann “fglg
med pa det da, pass pa det da” (Anna linje 137-138). Vera beskriver ogsa rollen som
storesg@ster og forventningen i familien. Hun ble stilt store krav til og har mattet prioritere

bort ting, som a vaere sammen med venner.

Flere av intervjupersonene beskriver betydningen det i dag har for dem a vaere en god
samtalepartner for andre. Anna forteller at venner synes det er godt 3 prate med henne om
ting som kan veaere vanskelig. Det bekreftes av Erik som er der nar venner har det vanskelig i

livet. Siri forteller at hun fra tidlig av tok en mammarolle i vennegjengen, og i dag far Vera
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ofte en lederrolle. Hun har lett for 3 komme i kontakt med folk, og tar ansvar i relasjoner
hun er en del av. Erfaringene hennes gjgr at hun far denne rollen lettere enn andre. Siri tar

vare pa vennene og gnsker a veere en positiv kraft for andre.

Jeg har veldig lyst til & spre glede til de rundt meg, det er det jeg pa en mate gjerne
vil med vennene mine. Og tr@gste dem hvis de trenger det, hvis de fgler at jeg kan
hjelpe til med noe. Jeg har lyst til 3 ta vare pa de jeg er glad i. Det har jeg alltid hatt

et gnske om, og hjelpe til da. (Siri, linje 288- 293).
4.5 Lives retning

P
‘ Livets
retning

Studier og
arbeid

|
| Vennskap

Figur 6

Dette funnet handler om valg og retninger intervjupersonene har tatt i livet. “Vennskap”,
beskriver venners betydning og valg de gjgr rundt vennskap. “Studier og arbeid”, omhandler

forstdelse rundt valg av studier og yrke.

4.5.1 Vennskap

“Jeg knytter meg veldig til noen fa” (Siri, linje 246).

De fleste intervjupersonene er ikke er opptatt av @ ha mange venner, men pa kvaliteten i
relasjonene. For Vera er det ikke viktig a vaere en del av mange vennegjenger, hun synes det
var krevende i oppveksten a ha mange ulike venner og har i dag kun noen fa. Dette stgttes

av Anna og Siri. Det viktigste er a ha noen fa og neere.

49



Jeg har ikke hatt noe gnske om @ ha mange sma vennskap. Jeg liker a ha noen venner
som jeg kan bli godt kjent med, og da blir jeg veldig glad i dem. Jeg er veldig glad i de
jeg har, og hvis de har det rolig rundt seg sa tenker jeg at det er behagelig a vaere

med de (Siri, linje 458-460).

Empati og aerlighet viktig for Siri, og hun har opplevd at noen endrer seg nar de har truffet
broren hennes. Hun tror det handler om at det blir vanskelig for dem a forholde seg til
henne nar de har truffet han. “Man merker det sa lett da. Det er ingen som er direkte
slemme, men s3, rundt (...) har det skjedd at folk blir lite empatiske, sann helt plutselig” (Siri,

linje 386-388).

4.5.2 Studier og arbeid

“Det er liksom hjertesaken min det” (Anna, linje 385).

Alle intervjupersonene har som unge voksne valgt studier og arbeid der de jobber med
mennesker. Alle forteller at deres studie- og yrkesvalg nok henger sammen med erfaring
med s@gsken med en funksjonsnedsettelse. Erik gnsker @ jobbe med mennesker, men har
forelppig ikke bestemt seg for hvilken studie han skal ta etter videregaende. Han vil sgke pa
studier der han kan bruke seg selv og hvor han kan bruke erfaringen sin overfor mennesker
som trenger litt ekstra. Vera skal studerer medisin eller psykologi fordi hun synes det er
spennende med menneskers tanker og fglelser. Hun har vaert mye pa sykehus sammen med
broren og har fatt mye erfaring i mgte med leger og helsepersonell. Anna jobber som
sykepleier pa sykehus. Hun synes at erfaringen fra a vokse opp med broren som har veert
mye pa sykehus har gitt mange fordeler. Hun ble anbefalt av barnelegen som behandlet
broren hennes, da hun sgkte jobb pa sykehuset. Det var lett a fa jobb med de erfaringene,
og hun ble ansatt fgr hun var ferdig utdannet. Siri er lzerer og bekrefter det @ ha med seg

erfaring fra oppveksten. Broren hadde behov for spesiell tilrettelegging pa skolen.

Jeg jobber i skolen, og jeg fikk den jobben pa grunn av den situasjonen jeg har veert i,
og den barndommen jeg har. Og at jeg har et perspektiv pa ting som man bare leerer
ved 3a vaere i situasjonen selv (Siri, linje 96-99). Det gir meg pa en mate et perspektiv

som andre kanskje ikke har. Som de sa fint kalte det; en realkompetanse. Det ble da
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et punkt som gjorde at jeg fikk den jobben. Ikke bare at jeg har en fagutdannelse. Jeg

har jo noe mer, noe annet, i tillegg da (Siri, linje 103-107).

Da Anna var yngre, var hun stgttekontakt for broren og jobbet ogsa i avlastningsboligen der
broren var. Hun avlastet sin mor samtidig som at hun fikk vaere sammen med sin bror og fikk
Ilgnn for det. Erfaringen med hvordan hun ble mgtt som pargrende har bade pavirket

yrkesvalg og hva hun verdsetter i sitt arbeid som sykepleier.

Jeg bruker min egen erfaring i mgte med pargrende. Det er liksom hjertesaken min
det! Jeg vil ikke at andre skal ha det sdann som meg, men det er jo ikke alltid jeg far

gjort noe med det (Anna, linje 385-387).

4.6 Oppsummering

Jeg har i dette kapitlet presentert intervjupersonene og funn i undersgkelsen. Funn ble delt i
tre hovedtemaer. Emosjoner omhandlet beskrivelser av ulike reaksjoner og
handlingsmgnstre i oppveksten og i livet nd. A vaere meg omhandlet hvem de er i dag. Livets

retning omhandlet valg og retninger intervjupersonene har tatt i livet.
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5 Diskusjon

Denne studien har satt lys pa s@skens beskrivelser av egen identitetsutvikling. Studiens
problemstilling var: Hvordan beskriver s@sken til barn med funksjonsnedsettelse egen
identitetsutvikling. Med forskningsspgrsmalene; Pa hvilken mate har det a vokse opp med
sgsken med en funksjonsnedsettelse preget rollen de inntar i sosiale systemer? Hva forteller
sgsken om hvordan det 3 vokse opp med sgsken med funksjonsnedsettelse har pavirket

deres valg av studier/arbeid?

Funnene drgftes i lys av studiens teoretiske rammeverk, tidligere forskning samt
problemstilling og forskningsspgrsmal. | diskusjonskapitlet tar jeg utgangspunkt i de tre

hovedfunnene og underpunktene fra analysekapittelet.

‘ Emosjoner ‘ AL ‘ Livets
L meg retning
L ( . | i ) | ,
: Ikke vaere . Roller i Studier og
Reaksjoner Den jeg er .
| ; til bry | S | relasjoner | || vennskap | arbeid
Figur 7

1. Emosjoner, omhandler beskrivelser knyttet til reaksjoner og handlingsmgnstre i

oppveksten og i livet na.
2. A vaere meg, omhandler beskrivelser av hvem de er og hvilke roller de inntar i relasjoner.
3. Livets retning, omhandler beskrivelser av valg og retninger de har gjort i livet.

5.1 Emosjoner

intervjupersonene fortalte om ulike reaksjoner og handlingsmgnstre knyttet til hvordan de

opplevde a vokse opp med sgsken med funksjonsnedsettelse. De fleste fortalte at
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oppveksten har veert med pa a forme dem og at de har opplevelser og erfaringer som de
relaterer til emosjonelle og kroppslige reaksjoner i dag. Med et fenomenologisk perspektiv
er utgangspunktet a fa gkt innsikt og forstaelse i menneskers livsverden (Johannessen et al.,
2016, s. 171). En fenomenologisk forstaelse av hvordan kroppen kan forsta det vi opplever
er presentert av Merleau-Ponty (Smith et al., s. 2009, s. 198). Kroppen minner oss pa
emosjoner og pa den maten gir uttrykk for erfaringer og fglelser. Kroppen, emosjoner og
fglelser er sentralt for forstaelse av erfaring og menneskers handlinger (Smith et al., 2009, s.
199). Studiens funn viser ulike former for reaksjoner, slik som stress, angst og kroppslig uro.
Kroppslige uttrykk for fglelser kan komme frem i spesielle situasjoner. Siri relaterte
erfaringer fra oppveksten med en utagerende bror til at hun i dag unngar konflikter og
sosiale settinger der det er mye st@y og uro. Osborg & Osborg (1995) papeker at i forholdet
mellom sgsken, der en har en funksjonsnedsettelse, kan veere preget av mindre gjensidighet
og stgrre motsetningsforhold enn andre sgskenrelasjoner. A mestre konflikter kan bety ulike
ting, og oftest kan Igsningen vaere av @8 komme seg ut av situasjonen eller gjgre noe annet
(Osborg & Osborg, 1995, s. 113). Dermed kan det se ut som at sgsken utvikler noen
mestringsstrategier for a unnga at reaksjonene skal ta stor plass. Strategiene kan pa den
maten veere til hjelp i situasjoner som vil vekke emosjonelle reaksjoner, og som bidrar til
vanskelige situasjoner. Dette kan bety at sgsknene har en bevissthet rundt egne erfaringer,
og som gjgr at de tar valg ut fra det som er mest funksjonelt og hva de gnsker a utsette seg
for. Det kan forklares med at de har etablert kunnskap om seg selv som gjgr at de er mer
rustet til 3 beskytte seg selv, for eksempel ved a velge bort situasjoner som kan fremkalle

reaksjonene.

| narrativ praksis er det sentrale a se seg selvi sammenheng med erfaringer i livet (Johnsen
& Torsteinsson, 2012, s. 36). White (2006) hevder at vi fortolker erfaringer mens livet leves
(White, 2006, s. 27). Ifglge Holmgren (2010) er det vanskelig a vite hvordan man skal handle
om man ikke finner mening i det som skjer (Holmgren, 2010b, s. 28). Det er grunn til a tro at
ved emosjonelle reaksjoner spkes det mening og sammenheng i erfaringer og kroppslige
reaksjoner, for @ kunne forsta seg selv bedre. Mine funn viser at intervjupersonene

opplevde reaksjoner i oppveksten som var ikke forstaelig der og da, men gir mening nar de
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ble voksne. Jeg forstar det slik at det er lettere @ se sammenhengen mellom opplevelser og

emosjonelle reaksjoner nar det ses pa avstand.

White (2009, s. 98) hevder at det er sosialt konstruerte konklusjoner om behov og motiv
som former livet og hvilke historier som fortelles. Brodahl (2019) papeker at barn kan merke
at foreldrene har nok med a ta seg av det syke barnet. Noen sgsken kan da gjgre egne behov
“usynlige” for a gi mer plass til barnet som trenger mer (Brodahl, 2019, s. 105). Dette stgttes
av Tgssebro et al. (2012) som i sin rapport fremhever hvordan enkelte av sgsknene ga
uttrykk for et gnske om a skane foreldrene sine, da de sa at de strever med mye (Tgssebro
et al., 2012, s. 76). Vatne (2014) papeker at foreldre i familier med barn med
funksjonsnedsettelse har krevende omsorgsoppgaver, som kan fgre til redusert evne til a
oppdage og handtere sgskens situasjon. Det kan fgre til at barna skjuler sine fglelser i frykt
for & utsette foreldrene sine for ytterligere belastning (Vatne, 2014, s. 12). Brodahl (2019)
hevder videre at de friske barna ofte patar seg rollen med 3 holde familien i balanse
gjennom a ikke skape problemer. De vil ofte vaere ekstra hjelpsomme og snille i forsgk pa a
veie opp for den belastningen foreldrene har med det syke barnet (Brodahl, 2019, 107).
Dette er i samsvar med mine funn som viser at sgsken satt egne behov til side for a hjelpe
til. Deres historie baerer preg av a ikke ville vaere til bry og at sgsknene satt seg selv til siden
for a gjgre det lettere for foreldrene. Med en narrativ forstaelse er historien om livet ofte
mer nyansert enn de dominerende historiene man velger a fortelle. Nar historien om livet
handler om valg som ikke er foretrukne, kan den forandres ved a |gfte frem og belyse
alternative historier. Det kan gjgres ved a ha fokus pa andre hendelser som ikke er fortalt
tidligere, eller ved a lete etter ny mening i den historie som allerede er fortalt (Holmgren,
2010Db, s. 19). Identitetskonklusjoner gir en fortolkning av oss selv i relasjon til andre og
omgivelsene. Holmgren (2010b) papeker at dominerende identitetskonklusjonene kan styre
personer i retning av det som bekrefter konkusjonene. Det kan gi st@rre handlingsrom
dersom personer har flere konklusjoner om seg selv, og gi flere muligheter for fortolkning av
hendelser i livet (Holmgren, 2010b, s. 37). Jeg forstar det slik at sgsken kan ha negative
identitetskonklusjoner basert pa historien om 3 ikke veere til bry. De negative dominerende
historiene kan vaere opprettholdende dersom det ikke apnes for de alternative historiene.

De kan apnes for gjennom spgrsmal, for eksempel om hva det sier om dem at de satt seg
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selv til side. Det kan forstds som omsorgskompetanse og en styrke gjennom a vise til deres
stgtte og omsorg for foreldrene. Slik vil de positive sidene og ressursene belyses. Historien
om d ikke veere til bry kan bli til G vaere en som viser omsorg for personene rundt meg.
Dermed kan historien bli skrevet pa nytt, og selvforstaelsen kan bli en positiv beskrivelse

gjennom alternative historier.

Lundby (1998) papeker at historier som blir fortalt formidler mening om en sosial kontekst
og identitet, bade til den som forteller og den som lytter. Menneskers opplevelse av
identitet konstrueres gjennom hvilke historier som fortelles. Historiene kan vaere uttrykk for
relasjoner; “denne historien velger jeg a fortelle til deg” (Lundby, 1998, s. 56-62). Identitet
er knyttet til tilhgrighet til sosiale grupper vi identifiserer oss med (Engedal, 1999). Mine
funn viser at intervjupersonene ikke gnsket a vaere problematiske, skape drama eller
komme i konflikt. Intervjupersonenes beskrivelser av a ikke veaere til bry i familien kan se ut
til 3 henge sammen med hvilken rolle de har blant venner. De ville veere den positive kraften
i relasjoner ogsa utenfor familien. Det er rimelig a tenke at sgskens oppfatning av seg selv
pavirkes av hvordan andre oppfatter dem. De gjgr ikke bare slik andre vil, men skaper
mening i m@gte med andre. Pa denne maten kan erfaringene hjemmefra overfgres til deres
rolle i andre sosiale systemer. Dermed kan det se ut som at intervjupersonene velger ut
historier om seg selv som «den som smiler» og er uproblematisk. Det kan forstas som en

beskrivelse av en positiv identitet som igjen vil virke inn pa rollen de far i sosiale systemer.

| artikkelen til Hansen (2019) fremheves emosjonell kompetanse som en markgr for god
selvfglelse. Barns selvoppfatning pavirkes av omsorgspersoners respons, og barn trenger
voksne som ser emosjonelle uttrykk og anerkjenner og toner seg inn pa fglelser som skjer i
gyeblikket (Hansen, 2019, s. 20). Lorentzen (1997, s. 102-105) papeker at emosjoner har
betydning for utviklingen av forstdelse for seg selv og andre. Det er av betydning at barn far
tilgang emosjonelle tilstander og kunnskap om andre personers handlinger fglelser og
reaksjoner. Gjennom samspill med foreldre eller andre omsorgspersoner laerer barnet a
kjenne seg selv og andre, og gjennom dette utvikler sin identitet (Mead, 2005). Vatne (2014)
hevder at livet med en sgster eller bror med funksjonsnedsettelse kan innebaere situasjoner
som vekker sterke fglelser. Det kan vaere gode fglelser, men ogsa bekymringer. Barn som

opplever at foreldrene bekymrer seg mye, er ofte mer bekymrede (Vatne, 2014, s. 13). Mine
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funn viser at det var vanskelig a forsta reaksjoner og sterke fglelser i oppveksten. Siri
fortalte at det var fgrst i voksen alder at hun tenkte at angsten hang sammen med hvordan
hun hadde det i familien. Det er rimelig a tenke at s@sken kan vaere beskyttet fra
beskrivelser rundt reaksjoner hos andre i familien, og at det ikke er gjensidighet i tilgang til
foreldrenes emosjonelle reaksjoner. Kanskje sa sgsken reaksjoner hos andre
familiemedlemmer uten forklaring rundt hva som skjedde. Mangel pa gjensidighet kan gjgre
at de ble vanskelig lesbare for seg selv. Rogne (2016, s. 234) fremhever betydningen av at
signaler blir gjenkjent hos den andre for a gi fglelsesmessig stgtte. Dersom s@sken for
eksempel viser sinne kan det inneholde mange nyanserte fglelser, men sinne blir uttrykket i
mgte med andre. Anerkjennelse fra andre kan veere avgjgrende, det vil vaere av betydning a
bli mptt med forstaelse gjennom ord, vennlig blikk eller bergring. Det er grunn til d tro at 3

bli sett og mgtt i egne reaksjoner vil gjgre det lettere a forsta seg selv.

Brodahl (2019) setter lys pa samtaler om hvordan det pavirker hele familien & ha et barn
med funksjonsnedsettelse. Det er grunn til 3 tenke at samtaler med dette tema med fordel
kan skje bade i familien, men ogsa med andre personer. For sgsken som er pargrende til
syke barn kan det veere sveert viktig at de gis muligheten til a snakke med andre barn og
voksne om hvordan de har det (Brodahl, 2019, s. 106-107). | artikkelen til Vatne (2014)
papekes at sgsken til barn med funksjonsnedsettelse er mindre resiliente enn sine
jevnaldrende i mgte med andre utfordringer i livet. Det kan bety at de kan vaere gode til a ta
vare pa andre, men ekstra sarbare og har behov for stgtte nar de mgter motgang (Vatne,
2014, s. 16). Dette er i samsvar med mine funn hvor intervjupersonene tar vare pa andre,
og samtidig fremhever et savn rundt @ kunne sette ord pa egne erfaringer i oppveksten. Det
er rimelig a tro at sgsken ville hatt god hjelp i 8 mg@te personer som hadde spurt og viset
nysgjerrighet rundt deres fortellinger om sitt liv. Stgtte og anerkjennelse kan bidra til en
positiv opplevelse av seg selv giennom hjelp til 3 se egne reaksjoner og opplevelser i
sammenheng. Vatne (2014, s. 19) hevder at mange s@sken til barn med
funksjonsnedsettelser kan fa god hjelp gjennom samtaler med fagpersoner som helsesgster
eller psykolog i kommunen. Kanskje er det ikke sa viktig at den voksne er en fagperson. Det

kan vaere besteforeldre, en tante eller en annen trygg voksen som ser og sp@r. Det er rimelig
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a tro at det viktigste er at noen voksne viser at de bryr seg for a understgtte en god

personlig utvikling, gkt forstdelse for seg selv og situasjonen.

White (2009, s. 120) papeker betydningen av & ha med andre mennesker i samtaler om sitt
liv. Identitet oppstar ikke uavhengig av andre, og det vil vaere vesentlig a trekke inn andre
som kan vaere med a stgtte historiene og refleksjoner omkring samme tema (Holmgren,
2010b, s. 141). Flere av mine intervjupersoner hadde lite erfaring i a snakke om seg selv i
oppveksten og synes fortsatt det er vanskelig a prate om. Det beskrives av Anna som a ga
over en intimsone a snakke om det i dag. | forskningen til Tgssebro et al. (2012) forteller
sgsken som deltok i undersgkelsen om hvordan de har hatt glede av @ mgte andre sgsken
nar de deltok pa ulike arrangementer for familier. Det stgttes av Haugen et al. (2012) som
papeker at sgskengrupper kan underlette stress og merbelastning der de kan se egen
situasjon og motiveres til 3 handtere utfordringer i hverdagen. Ingen av mine
intervjupersoner fikk tilbud om sgskengrupper, men flere papeker at det ville veere fint om
de hadde fatt dette tilbudet. Det er rimelig a tenke at det vil ha verdi 3 mgte andre i samme
situasjon, som en naturlig oppfelging for familier med barn med funksjonsnedsettelse. Det
kan oppleves anerkjennende 3@ mgte andre sgsken som forstar, der de bade far mulighet til a
dele tanker og fglelser samt fa andres historier om sitt liv som s@gsken. Haugen et al. (2012,
s. 71) peker pa at sgskengrupper kan virke helsefremmende. Kanskje vil det gjgre s@sken
robuste til 8 handtere hverdagens utfordringer ved a se egen situasjon i sammenheng med

andre sgskenfortellinger.

Vatne (2014) hevder at mennesker klarer seg bedre i vanskelige livssituasjoner dersom de
har sosial stgtte (s. 17). Noen sgsken opplever diagnosen som et privat tema som det er
vanskelig a snakke med andre om, og de unnlater a sgke sosial stgtte nar de trenger det
(Vatne, 2014, s. 13). Wickander et al. (2009) papeker i sin forskning hvordan ingen i
spsknenes omgangskrets visste noe om deres familieerfaringer. De fikk ikke hjelp eller stptte
av andre til 4 sette ord pa hvordan det var a vaere dem (Wickander et al., 2009, s. 62). Dette
er i samsvar med funn i denne undersgkelsen. Mine intervjupersoner delte ikke hvordan de
hadde det eller hva som var vanskelig i sgskenrelasjonen. Det kan se ut til at sgsken heller
delte de foretrukne historiene om eget liv. De mente at venner allikevel ikke kan sette seg

inn i hvordan det har veert a vokse opp i en familie hvor barn har funksjonsnedsettelse. Jeg
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forstar det slik at sgsken vektlegger sin genuine kjennskap og erfaring rundt hvordan leve
innenfor en slik familiekontekst. Det kan ha sammenheng med deres forstaelse av at denne
kunnskapen er det bare de som innehar. Det er rimelig a tenke at sgsknene ville hatt nytte
av andre 4 dele livshistorien med. Nar de ikke gjorde det, kan det ha sammenheng med
fraveer av veiledning fra omsorgspersoner. Wennerberg (2015) papeker at identitetsutvikling
starter i familien og er med pa & forme familiemedlemmene. A vaere en del av en familie er &
tilhgre et felleskap der trygge voksne kan stgtte barn i deres utforskning av seg selv hva de
trenger. Det er grunn til 3 tro at sgsken har behov for informasjon om hva som bidrar til gkt
forstdelse hos personer i andre sosiale systemer. For at personer rundt skal kunne forst3,
trenger de tilgang til sgskens fortellinger. Identitet skapes i samvaer med andre mennesker,

og apenhet kan gjgre at sgsken opplever stgtte og forstaelse for situasjonen.

5.2 A veere meg

Waaktaar (2019) papeker at mennesker bygger opp et bilde av seg selv i samspill med andre
personer og er noe vi utvikler giennom hele livet. Det er i samspill med andre mennesker vi
ser oss selv som sosiale vesener, og noen som betyr noe for andre (Waaktaar, 2019, s. 8).
Barn pavirkes av foreldre, sgsken og andre personer det vokser opp sammen med. Det er
giennom dem vi fgrst utvikler selvfglelse. Ved a bli mgtt pa uttrykk og fglelser kan det gi
opplevelsen av seg selv som like verdifull som andre, og kan bidra til at barnet stoler pa seg
selv og star for meningene sine, ogsa nar andre mener noe annet (@iestad, u.a). |
forskningen til Tessebro et al. (2012) har sgsken en selvoppfatning av a veere lik som
jevnaldrende. De sammenligner seg med andre pa samme alder, noe sgsknene i studien min
ogsa gjor. Imidlertid fremkommer mine funn noe ulikt der noen opplever seg som mer
selvstendige enn andre pa samme alder. Jeg forstar det slik at dette kan handle om hvordan
de har mattet ta mer ansvar og hjelpe til i familien. Det kan ha bidratt til selvstendighet fordi
de har statt opp for seg selv i tillegg til a ta ansvar. Wennerberg (2015) Igfter frem et
“dobbeltspill” som en forutsetninger for utvikling av en positiv identitet. Pa den ene siden
gnsker vi a ha nzere relasjoner som gir livet mening. Pa den andre siden gnsker vi a frigjgre
oss fra andre og definerer en egen selvstendig identitet (Wennerberg, 2015, s. 38). Dermed

kan det se ut til at sgsknene har behov for @ mestre og handtere livet pa en selvstendig
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mate, og at det skiller dem fra jevnaldrende. Det er rimelig a tro at deres ansvar i familien
har preget deres identitet i denne retning gjiennom a ha tatt ansvar bade for andre naere

relasjoner og for seg selv.

Holmgren (2010b) stiller spgrsmal rundt hva slags frihet mennesker har til a leve livet pa den
maten som er best for dem, ikke hva som er best for andre. Frihet ligger i det som
eksisterer, og i valget av andre handlinger og mater a leve pa (Holmgren, 2010b, s. 19). Anna
har tilpasset seg mye i oppveksten og har lett for a gjgre det i andre relasjoner ogsa.
Dermed kan det se ut til at denne maten a forholde seg til andre mennesker pa blir overfgrt
fra en relasjon til en annen. Andre muligheter er ikke alltid synlige, og kan vaere vanskelig 3
oppdage. Det er rimelig 3 stille spgrsmal ved sgskens mulighet til 3 velge det livet de
foretrekker eller om de velger det livet de er vant til a leve basert pa tidligere erfaringer.
Kanskje er det ikke sa lett a leve ut fra hva som er best for seg selv, nar det kreves mer av
dem enn i andre s@gskenrelasjoner. Anna forteller at man ikke velger det livet man far, og at
livet ikke ble slik hun tenkte. Jeg forstar det slik at denne konteksten skaper mening for
henne, og en aksept om manglende frihet i hvordan livet leves. Det er saledes grunn til a tro
at det er meningsskapende for henne a se seg selvi sammenheng med mulighet for 3
pavirke omgivelsene. Eller sagt pa en annen mate, hennes manglende mate a pavirke. Det
kan ha sammenheng med aksept rundt at livet ble annerledes, med presisering rundt at det
ble bra likevel. Frihet handler like mye om en aksept rundt eksisterende livssituasjon somi

valget av andre mater a leve pa.

Jensen & Ulleberg (2011) beskriver ulike mater a forsta samhandling pa knyttet til bestemte
temaer eller situasjoner. Relasjoner er i bevegelse og samhandling endrer seg. Det som kan
se ut til 3 vaere en symmetrisk relasjon, kan veere en komplementaer relasjon som ikke er sa
lett 3 oppdage. Her papekes at komplementaere samspill kan lase seg og bare brytes om
personene punktuerer annerledes (Jensen & Ulleberg, 2011, s. 19). Osborg & Osborg (1995,
s. 91) peker pad en gkt ansvarsfglelse hos sgsken. De kan fgle stort ansvar for at s@ster eller
bror med funksjonsnedsettelse skal ha et godt liv, ha det godt sosialt, vaere ivaretatt pa
skole og oppleve deltakelse i samfunnet. Dette stgttes av mine funn. Intervjupersonene
tilpasset seg for at sgsknene skulle fa det de trengte, og hadde ekstra oppmerksomhet for

ivaretakelse og a hjelpe til pa ulike arenaer. Dermed kan det se ut til at sgskenrelasjonen blir
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komplementzer. Relasjonen baerer preg av at den ene er den sterke, og den andre er den
som trenger hjelp. Samhandlingen fglger noen mgnstre som bidrar til en forstaelse av hva
som skjer i relasjonen mellom sgsknene. Pa den ene siden passer sgsken pa hverandre,
uavhengig av om det er familier med barn med funksjonsnedsettelse eller ikke. Pa den
andre siden kan det forstas som ubalanse i forholdet mellom s@sken, og en forstaelse om
gkt ansvar hos det funksjonsfriske barnet. Det er rimelig a tenke at det i en slik ubalanse kan
ligge bade en usagt forstaelse av a forventninger og krav hos bade foreldrene og sgsknene

selv.

Brodahl (2019, s. 103) papeker at det kan vaere vanskelig a ha en balanse i sgskenrelasjonen
nar et av barna har en funksjonsnedsettelse. Det kan vare vanskelig a krangle med
hverandre nar det er en ubalanse. Noen kan oppleve “forbudte” fglelser som skyld, skam og
sjalusi, som de gjerne holder for seg selv for a ikke belaste foreldre (s.103). Det er grunn til a
tro at sgsken kan innta andre posisjoner for a unnga a komme i situasjoner som kan gi disse
felelsene. Mine funn viser at relasjonen barer preg av at sgsken tar ansvar for ivaretakelse
av sgster eller bror. Pa en side kan det tenkes at sgskenrelasjonen kan veere mer belastende
enn andre sgskenrelasjoner. De ma ta flere og andre hensyn og dermed forholde seg
annerledes til sgsken. Pa den annen side kan det vaere en styrke hos sgsken som kan vaere
av verdi i andre relasjoner senere i livet, som den som viser omsorg i relasjoner. Kanskje blir
disse egenskapene verdsatt hos dem pa senere tidspunkt, bade hos dem selv, men ogsa i
samfunnet ellers. Vatne (2014, s. 13) papeker at sgsken som vokser opp i en familie som er
litt utenom det vanlige gir annerledes opplevelser, men ogsa unik kunnskap og erfaring.
Dette er erfaringer og gode egenskaper de tar med seg senere i livet. Osborg & Osborg
(1995, s. 22) papeker nettopp hvordan en omsorgsrolle for sgsken med
funksjonsnedsettelse gir positive ringvirkninger senere i livet. Samtidig kan det vaere rimelig
a tenke at nar sgsken har tatt mye ansvar tidlig i livet sa gnsker de ikke a ha denne rollen
senere. Kanskje bevissthet om hvor denne ansvarsfglelsen kommer fra kan gjgre at det tas

valg ut fra hvordan sgsken selv gnsker a leve sitt liv.

Haugen et al. (2012, s. 59) hevder at sgsken laerer seg a ta hensyn, vise empati og se andre.
Alle mine intervjupersoner beskrev seg selv som ansvarsfulle og hjelpsomme, bade for

foreldrene, for sgsken og blant venner. De vektla betydningen av a veere en stgtte for
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vennene sine. Dette er i samsvar med forskningen til Tgssebro et al. (2012) som pdpeker at
spskens rolle og ansvar i familien ble annerledes enn i andre familier. Det underbygger en
forstaelse om at det ikke er et problem a ha andre oppgaver i familien, og at det kan ha en
positiv effekt (T@ssebro et al., 2012, s. 50). Pa den maten kan det forstas at de erfaringene
spsknene har med seg gjenspeiles i andre sosiale relasjoner. Det er rimelig a tro at de tar
mer ansvar og samtidig viser mye omsorg i andre sosiale relasjoner. Det kan forstas ut fra
deres genuine erfaring fra a vokse opp i en familie der de bade ma ta hensyn og ansvar, og
at det blir en mdte G vaere verden pa. Pa den ene siden kan erfaringene skape verdier som
handler om a veaere en ressurs i mgte med sosiale systemer. Pa den andre siden kan
erfaringene gi en leerdom der det er forventet at de skal ta dette ansvar og at det er pa den

maten de skal forholde seg i relasjoner generelt.

Familiediskurser kan vaere styrende for hvordan medlemmene forstar og omtaler
virkeligheten (Jensen & Ulleberg, 2011, s.74). De ulike familiemedlemmene kan forsta
situasjoner eller fenomener pa ulikt vis. Diskurser kan ha usynlige regler for hva som snakkes
om eller gjgres i ulike sammenhenger (Holmgren, 20103, s. 31). En diskurs kan veere at i
familien tar de store barna ansvar for de sma barna. Eller kanskje for familier med barn med
funksjonsnedsettelse; Sgsknene tar ansvar for det barnet som trenger mer. Det kan vaere
selvfglgelighet i noen familier, og i andre familier kan det veere motsatt. Forskningen til
Rogne (2016) viser at foreldrene forventet lite av sgsknene, nar det gjaldt a stille opp for
barnet med funksjonsnedsettelse. De var derimot opptatt av a fristille dem fra ansvar og
forpliktelser (Rogne, 2016, s. 228). Mine funn viser imidlertid at sgsken opplevde at det var
forventet av dem, samtidig som de ogsa gnsket a hjelpe til. Sgsknene kjente ogsa pa
forventning fra foreldrene om 3 passe pa barnet med funksjonsnedsettelse. At de ble spurt
om 3 hjelpe til kan underbygge opplevelsen av en forventning. Holmgren (2010a) beskriver
diskurser i en poststrukturalistisk tradisjon som en selvfglgelighetens makt og moral. Dette
star i motsetning til narrativ praksis som stiller spgrsmal ved selvfglgelighetene diskurser, og
gnsker a utfordre disse for a se om det finnes andre fortellinger om fenomenet (Holmgren,
20104, 31). Det er grunn til a tro at ved a veere transparent rundt fenomener og opplevelser
i en familie vil det apnes opp for alle medlemmenes livsoppfatninger. Pa den maten kan

ogsa s@skens stemme komme tydeligere frem.
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Osborg & Osborg (1995) papeker at sgsken til barn med funksjonsnedsettelse ofte utvikler
et saerlig ansvar ut fra indre forestillinger om hva broren eller sgsteren trenger. Det kan
handle om at foreldre palegger dem mer ansvar, eller at de selv gnsker a veere til hjelp
(Osborg & Osborg, 1995, s. 147). Haugen et.al (2012, s. 54) hevder at den kollektive
“familietankegangen” der alle tar mer ansvar kan vaere mer utbredt i familier med barn med
funksjonsnedsettelse enn i andre familier. De fleste s@sken gir hverandre omsorg og det
gjelder ogsa om et barn har en funksjonsnedsettelse. Brodahl (2019) hevder at sgsken oftest
gir omsorg til hverandre fordi de selv gnsker, men at det ogsa kan vaere fordi omgivelsene
forventer det eller de blir palagt omsorgsoppgaver (Brodahl, 2019, s. 103). Det kan forstas i
lyset av diskursen om familiesystemet. Familiemedlemmer stiller opp og tar ansvar for
hverandre. | familier der noen trenger noe mer, er man i stgrre grad avhengig av at

familiemedlemmene trar til for a hjelpe til og stiller opp for hverandre.

| familier hvor barn har funksjonsnedsettelse kan det eksistere konflikter mellom
ungdommens interesser og hva som er forventet avdem. Wickander et. al. (2009) papeker
en konflikt mellom behov; om & veere sammen med venner eller & vaere sammen med bror
eller sgster (Wickander et al., 2009, s. 62). Vatne (2014, s. 10) hevder at noen ganger kan
behovet for a ta vare pa barnet med funksjonsnedsettelse ta for stor plass og vaere sosialt
hemmende da det gar ut over tid med venner. Mine funn viser at sgsken har mattet
prioritere bort aktiviteter og egentid. Sgsken la egne interesser og gnsker til side for a hjelpe
til hjemme. Sett i sammenheng med funn hos Rogne (2016, s. 228) om lave forventninger
fra foreldrene kan det se ut som om det eksisterer en asymmetri i oppfattelsen av
forventninger hos sgsken og hos foreldrene. Juul (2003) hevder at foreldre kan gjgre mye
for a avlaste sgsken som patar seg flere oppgaver fordi de gnsker a hjelpe til (Juul, 2003, s.
12). Vatne (2014) peker pa behovet for dapenhet og @rlighet i familien rundt forventninger
og behov. Kommunikasjon mellom sgsken og foreldre har vist seg a vaere en spesielt viktig
faktor i forhold til sgskens psykiske helse (Vatne, 2014, s. 17). Sgsken bgr involveres i
samtaler om det som skjer da det gir fglelse av a veere inkludert og & ha kontroll som kan
fore til mindre engstelse. Ved at foreldrene setter ord pa egne fglelser kan de unnga at
spsken mistolker situasjoner og fgler seg utrygge. Samtidig leerer barna at a utrykke fglelser

er greit (Vatne, 2014, s. 18). Det er gjennom den naere kontakten med voksne at barnet
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utvikler en fglelse av seg selv. Barn utvikler selvfglelse nar de voksne forstar og
imgtekommer fglelser og behov. Nar barn er redde, sinte, slitne eller lei seg trenger de
voksne som forsgker a forsta og lager trygge rammer. Og nar barn er glade trenger de
voksne som ser og anerkjenner gleden og deler denne sammen med dem. Slike erfaringer
bygger god selvfglelse (Piestad, u.d). Det kan veaere lett a lage seg forestillinger nar man ikke
helt vet, og det kan ogsa veere lett for sgsken a fgle seg mindre viktig. Det er rimelig a tenke
at apenhet gjor spskenlivet lettere, og det kan bidra til gkt forstaelse for hvert enkelt
familiemedlem, og da ogsa for familien som system. Spgrsmal som handler om alles behov i
familien kan bli mer transparente og saledes bidra til stgrre forstaelse for hverandre i
familien. Det kan oppsta utfordrende situasjoner der sgsken kan fa roller de ikke gnsker.
Mine funn viser at intervjupersonene hadde tanker om deres behov som mindre viktige og
satt egne behov til side. Det kan forstas som at de forsgkte a skape mening av sin
livssituasjon og at de aksepterte at sgsknene trengte noe mer enn dem. Kanskje utviklet de
noen strategier for a fa kontroll over situasjonen og dermed opplevelsen av mestring. Pa
den ene siden kan det forstas som en styrke da det viser handlekraft og kompetanse i
situasjoner der deres handlinger vil gjgre en forskjell for andres liv. Pa den andre siden kan
det utgjgre en risiko da sgsken kan etablere en lav selvfglelse gjennom opplevelsen av a

vaere mindre viktig.

Holmgren (2010b, s. 30) hevder at for a fa mulighet til 3 skape en sammenheng mellom
beskrevne handlinger og andre erfaringer i livet, er det viktig at dette blir lagt merke til av
andre. Dette st@ttes av Barth (2016) som papeker at barn er i utvikling og avhengig av
voksne til @ takle ulike utfordringer. Hun fremhever at sgsken kan utvikle strategier som
utgjer styrker og risikoer. En risiko kan vise seg nar sgsken ma kjempe for oppmerksomhet.
En styrke kan vaere at erfaringen kan gjgre personen mer selvstendig og na egne personlige
livsmal giennom gkt handlekraft (Barth, 2016, s. 70). Seligman, professor i positiv psykologi
(Vedeler, 2011, s. 274), er opptatt av det meningsfulle liv. | en familie kan det a fa et barn
med funksjonsnedsettelse fgre til gkt samhold, men ogsa splittelse og avstand. Det kan se ut
som om det oppleves belastende og krevende a ha et barn med funksjonsnedsettelse, men
det kan ogsa gi en fglelse av a gjgre noe meningsfullt. Forskningen til Tgssebro et al. (2012)

beskriver at noen tar ansvaret og omsorgen for sgsken som en livsoppgave (Tgssebro et al.,
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2012, s. 40). Alle mine intervjupersoner beskrev at de brukte mye tid pa s@sken. Flere
forteller at de fortsatt gjgr det. Anna er verge for broren, og har dermed fatt en ansvarlig
rolle i voksen alder. Det kan ha sammenheng med ansvaret gjennom oppveksten, og kan pa
den maten forstas som en livsoppgave slik Tgssebro et. al (2012) beskriver. Det kan ha
sammenheng med verdien av a gjgre en forskjell i andres liv, og oppleves givende a veere
der nar andre trenger det. Samtidig kan ansvaret bli belastende, og enda en ting man ma

eller burde gjgre.

5.3 Livets retning

Sgsken skal ut i verden, mgte venner, velge studier og arbeid. Jeg var interessert i deres
tanker omkring valg og retninger livet tar. Siden intervjupersonene er pa ulike steder i livet,
vil det vaere variasjoner i hvor de befinner seg i forhold til studier og arbeid. Vennskap betyr
mye for intervjupersonene mine, som for de fleste andre mennesker. Det er individuelt hvor
mange venner sgsken har, noe som ogsa fremheves i studiet til Rossiter & Sharpe (2012).
Her vises ogsa til annen forskning om hvordan sgsken til barn med visse typer
funksjonsnedsettelse har faerre vennskap og er mer isolerte enn jevnaldrende (Rossiter &
Sharpe, 2012, s. 67). Tgssebro et al. (2012) papeker at sgsknene fremhevet kvaliteten i de
naere relasjonene. Mine funn bekreftet dette. Intervjupersonene beskrev at de gnsker a ha
noen fa naere vennskap, som baserer seg pa arlighet og empati. Jeg forstar det slik de har
tatt bevisste valg der kvaliteten er viktigere enn antall venner. Det kan veere de foretrekke
noen fa relasjoner som representerer trygghet, sdledes kvalitet fremfor kvantitet. Pa en
annen side kan det ses i lys av @ ha andre oppgaver i oppveksten som pavirket deres omgang
med venner. Kanskje kan det ha bidratt til at det er lettere a forholde seg til faerre nzere

relasjoner.

T@ssebro et al. (2012) hevder at utenforstaende kan vise darlige holdninger overfor sgsken
med funksjonsnedsettelse fordi de ikke forstar, eller fordi de ikke har sosial kompetanse.
Sgsken tror ogsa at andre kan bli skremt nar de mgter en person med funksjonsnedsettelse
og at de ikke vet hva de skal si eller gjgre (T@ssebro et al., 2012, s. 60-61). Mine funn viser
betydningen av empati og zerlighet som viktige verdier hos venner. Siri opplevde empatisk

endring hos noen nar de fikk vite om broren. Hun syntes det var vanskelig & handtere at
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venner plutselig opptradte annerledes. Kanskje vil venner kunne fremsta som uzrlige og
dgmmende nar de ikke rommer alle sider av livet deres. Det er rimelig a tenke at kvaliteter i
vennerelasjoner handler om a ville hverandre vel og ha forstdelse for hverandres situasjon.

Disse kvalitetene kan ses i sammenheng med hvem man gnsker a omgas.

Det finnes lite forskning pa tema som omhandler studie og yrkesvalg. Rossiter & Sharp
(2001) antydet at sgsken til barn/unge med funksjonsnedsettelse har en stgrre tendens til 3
velge omsorgsyrker. Resultatene av studien til Konstam et al. (1993) viste ingen betydelig
forskjell i yrkesvalg mellom s@sken til barn med funksjonsnedsettelse og sgsken til barn uten
funksjonsnedsettelse. Det kan tyde pa at a vokse opp som sgsken til barn med
funksjonsnedsettelse ikke har pavirkning pa hvilket yrkesvalg personene gjgr (Konstam et
al., 1993, s. 290). | funnene til Tgssebro et al. (2012) la alle intervjupersonene vekt pa at
deres sgskenerfaring var en ressurs i livet. Samtlige hadde arbeidserfaring innen helse- og
sosialsektor, men ingen knyttet valg av utdanning til sgskenerfaringen. Tgssebro papeker at
det kan ha sammenheng med at de ikke har valgt utdanning som direkte er rettet mot
personer med funksjonsnedsettelse (T@ssebro et al., 2012, s. 89). Alle mine intervjupersoner
fortalte imidlertid om at de s3 sammenhengen mellom studie- og yrkesvalg og sin erfaring
fra oppveksten. De har alle valgt jobb og studier der de jobber med mennesker. Anna
fortalte om arbeidet som sykepleier der hun er engasjert i pargrendearbeid. Hun omtalte
det som hjertesaken sin. Dermed kan det se ut som at sgsknene har et spesielt engasjement
og en sterk omsorgskompetanse. De bruker sin unike kunnskap overfor mennesker som er i
samme situasjon som de selv. Det er i samsvar med rapporten til Haugen et al. (2012, s. 57)
der det papekes at sgsken far med seg verdifull le&erdom de vil dra nytte av senere i livet. Det
er rimelig @ tenke at de bruker egen erfaring som en kompetanse i mgte med andre
mennesker. Dette st@ttes saledes av forskningen til Tgssebro et al. (2012), som understreker
at sgsken velger omsorgsyrker i stgrre grad enn gvrige unge. Forskningen papeker dermed
at det har sammenheng med erfaring i familien. Det fremkommer ogsa at sgsken legger
betydelig mer vekt pa “a gjgre noe for andre” enn det andre ungdommer gjgr (Tgssebro et
al., 2012, s. 85-87). Erik vil spke pa studier der han kan bruke seg selv mest mulig, og bruke
erfaringen sin overfor mennesker som trenger litt ekstra. | oppveksten har Anna vaert bade

stpttekontakt og jobbet i avlastningsboligen der broren var. | tillegg til sgskenforholdet har
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hun tatt pa seg flere arbeidsforhold som innebaerer a ta vare pa broren sin. Siri jobber i
skolen med barn med behov for spesiell tilrettelegging og Vera skal studerer medisin eller
psykologi. Det er rimelig a tenke at sgsken innehar en omsorgskultur som omhandler 3 ta
vare pa de rundt seg tett knyttet sammen med verdier de har med seg fra
familiesituasjonen. Familien utgjgr saledes et fundament for etablering av relasjoner der det
skapes et fellesskap av verdier og holdninger videre i livet. Vedeler (2011) bekrefter dette i
beskrivelsen av hvordan familiesystemet ivaretar grunnleggende behov for omsorg, naerhet
og kjeerlighet (Vedeler, 2011, s. 269). Kanskje blir det en mate a leve livet p3, settien
sirkuleer forstaelsesramme der a gjgre noe som er av betydning for andre vil ogsa vaere av

betydning for en selv.

Konstam et al. (1993, s. 292) papeker at det finnes individuelle forskjeller og mangfold ogsa
hos s@sken til barn med funksjonsnedsettelse nar det gjelder interesser og valg av yrke.
Mine intervjupersoner fremhevet erfaringer fra oppveksten som betydningsfullt for
yrkesretning, og flere mente at historien de har med seg ble vektlagt i jobbsgknader. Siri
punktuerte pa sin genuine erfaring, og at det ble avgjgrende for at hun fikk jobben som
handler om a fglge opp barn som har behov for ekstra tilrettelegging. Vera fremhevet
hvordan valg av studier kan ha sammenheng med en bror som har vaert mye pa sykehus.
Dette kan bety at s@sken opplever at deres levde liv ble verdsatt og anerkjent i yrkeslivet.
Jeg forstar det slik at utdanning innenfor helse- og sosialfag i kombinasjon med egen
erfaring, kan vaere en styrke i disse yrkene. Som Siri sa; “Jeg har noe mer, noe annet i tillegg
da”. Pa den maten kan sgsknene ha opplevelsen av at deres historie gjgr at de innehar “det
lille ekstra” som skal til for & veere en stgtte for andre mennesker. Sgsken har noe mer
gjennom sin erfaring og som verdsettes. Ulleberg (2009) papeker at dersom vi skal ha et
godt liv sa ma vi flette sammen delene til a bli en hel sammenhengende historie. Historien
om livet er nzert knyttet til opplevelsen av verdi (Ulleberg, 2009, s. 90). Slik kan livet
oppleves sammenhengende i oppdagelsen av at livserfaring blir verdsatt. Pa den ene siden
er det rimelig a tenke at sgsken far med seg en merkompetanse i form av en genuin lzerdom
i & ta ansvar og vise omsorg. Pa den andre siden kan det tenkes at sgskens erfaring blir

begrensende i forhold til 3 bruke sider av seg selv som ikke handler om deres oppvekst.
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Kanskje blir deres egen forstaelse av muligheter rundt valg av studie og yrke tett forankret

til den rollen de har tatt i oppveksten som kan gjgre at andre kvaliteter kommer i skyggen.
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6 Oppsummering og avslutning

Livet ... det er jo litt sann det er blitt da. Det gar jo fint i dag, sa jeg tenker jo at det
har gatt bra. Og man har jo ikke valgt dette livet. Livet. Det er jo bare blitt sann ... og

jeg har jo leert masse som jeg har bruk for i dag (Anna, linje 76-78).

Temaet for studien er sgsken til barn med funksjonsnedsettelse og deres beskrivelser rundt
egen identitetsutvikling. Jeg var interessert i a finne ut mer om deres beskrivelser rundt
hvem de er sett i lys av sin oppvekst med s@sken med funksjonsnedsettelse. Analysen av fire
semistrukturerte intervjuer ble utfgrt giennom interpretative fenomenologisk analyse (IPA).
Jeg vil i dette kapittelet oppsummere og reflektere over funn, studien og gjennomfgringen

av denne, samt videre forskning.

6.1 Oppsummering

Tema for studien var sgsken til barn med funksjonsnedsettelse og deres beskrivelser rundt
egen identitetsutvikling. Jeg @nsket a sette lys pa s@skens livsverden og hvordan det
opplevdes for dem a vokse opp i en familie der et barn trengte en annen oppfglging og
tilrettelegging enn de selv hadde behov for. Problemstillingen har veert: Hvordan beskriver

s@sken til barn med funksjonsnedsettelse egen identitetsutvikling.

Utledet fra problemstillingen og datamaterialet har fglgende forskningsspgrsmal blitt stilt:

e P3 hvilken mate har det a vokse opp med sgsken med funksjonsnedsettelse preget

hvilken rolle de inntar i sosiale systemer?

e Hva forteller sgsken om hvordan det @ vokse opp med sgsken med

funksjonsnedsettelse har pavirket deres valg av studier/arbeid?

Jeg haper studien har bidratt til et gkt fokus pa sgskenfortellingene rundt hvordan
erfaringen har pavirket deres identitetsutvikling. De fire intervjupersonene i undersgkelsen
har bidratt med refleksjoner og tanker rundt tema. | diskusjonen har jeg sett pa likheter og
forskjeller mellom teori, tidligere forskning og intervjupersonenes uttalelser. | studien har

jeg sekt a fordype meg i sgskens opplevelser og refleksjoner av identitetsutvikling. Den
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unike og spesifikke kunnskapen sgsken forteller om eget liv kan representere rike kilder til
kunnskap og kan gi mye informasjon om deres identitet. Min forforstaelse var at sgsken til
barn med funksjonsnedsettelse kommer i skyggen av sin bror eller sgster. Forforstaelsen har
jeg hovedsakelig med meg fra samtaler med s@sken i jobbsammenheng og mitt eget
engasjement som mor til tre barn, der en har funksjonsnedsettelse. Studien har til dels
bekreftet min forforstaelse nar det gjelder hvordan s@gsken setter seg selv til side i
spskenrelasjonen, ogsa relatert til a ikke vaere ytterligere belastning for foreldrene. Sgsken
viser ogsa til positive sider ved erfaringene, gjennom beskrivelser og egenskaper de
fremhever. Jeg finner det interessant at de anser seg a veere mer selvstendige enn andre pa
samme alder. En mulighet kan vaere at sgsknene har etablert en kunnskap som gjgr dem

mer rustet til 3 ta selvstendige valg og ta ansvar bade for seg selv og i andre relasjoner.

Alle intervjupersonene forteller om et ansvar, bade som en fglelse og i handling.
Betydningen av gkt ansvar i familien har preget deres identitet i retning av selvstendighet
gjiennom a ha tatt ansvar bade i andre naere relasjoner og for seg selv. Mine funn viser at
sgsken setter egne behov til side for a hjelpe til. Det kan ha sammenheng med ansvaret
gjennom oppveksten, og forstas som en livsoppgave slik Tgssebro et al. (2012) beskriver.
Denne livsoppgaven kan saledes forstas som en ressurs i mgte med sosiale systemer og i
relasjoner generelt i livet. Studien har vist at sgsken har en god selvfglelse, og at erfaringene
de har med seg bade blir anerkjent av dem selv, men ogsa i mgte med andre sosiale

systemer.

Jeg finner det interessant hvordan flere av intervjupersonene gnsket a veere den positive
kraften i relasjoner ogsa utenfor familien. De tar rollen som den uproblematiske, og den som
er der for andre. Flere beskriver at de tilpasser seg andres behov i relasjoner i dag, noe som
kan ses i sammenheng med beskrivelsene av a ikke veaere til bry i familien. Det kan forstas
som at sgsknene overfgrer denne maten a veere i verden pa til andre sosiale systemer. Jeg
mener de har tatt bevisste valg der kvaliteten i vennerelasjoner er viktigere enn antall
venner. Samtidig savnet flere sgsken a fa hjelp til 3 snakke om hvordan det var a vaere dem i
oppveksten, og de delte ikke med vennene hvordan de hadde det. For sgsken i denne

studien er det interessant om det ville gjort en forskjell om de hadde blitt stgttet i retning av
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a mgte andre i samme situasjon, der de kunne delt erfaringer med andre s@gsken. Det er i
samsvar med T@ssebro et al. (2012) som papeker at sgsken har stor glede av 8 mgte andre
spsken. Dette kan ogsa ses i sammenheng med Helsepersonelloven § 10a som omhandler
ivaretakelse av barn som er pargrende til syke familiemedlemmer (Helsepersonelloven,
1999, § 10a). De fremheves her at barn som pargrende har en gkt risiko for a oppleve
belastninger, og det bgr veere stgrre fokus pa sgskens ivaretakelse. Det sammenfaller med
mine refleksjoner i diskusjonene om at det kan bidra til en positiv identitet dersom sgsken
far hjelp til 3 sette ord pa det som kan vaere vanskelig. Det vil kunne gjgre det lettere a
forsta egne reaksjoner i sammenheng med erfaringer og opplevelser, og dermed ogsa gi

opplevelsen av god selvfglelse gjennom a vaere en ressurs i mgte med omgivelsene.

Sgskens ser erfaringer i oppveksten i sammenheng med valg og handlingsmgnstre senere i
livet. Materialet mitt har vist et saerlig funn i sammenhengen mellom studie- og yrkesvalg.
Alle mine intervjupersoner relaterer sammenheng mellom studie- og yrkesvalg og egen
erfaring. De har alle valgt jobb og studier der de jobber med mennesker. Dette funnet skiller
seg ut fra tidligere forskning som ikke ser spesiell ssammenheng mellom erfaring som sg@sken
og yrkesvalg. Intervjupersonene beskrev at de har fordeler i yrkeslivet nar det gjelder
omsorgsyrker og viser et spesielt engasjement i mgte med andre pargrende. Det kan
dermed se ut til at det er viktig a gjgre en forskjell i andres liv. Anna beskriver sitt
engasjement pa denne maten: “Jeg bruker mine erfaringer i mgte med pargrende. Jeg
prever a fa gjort noe for at de ikke skal ha det sdnn som meg. Det er liksom hjertesaken min

det” (Anna, linje 385-387).

Det er som tidligere papekt, gjennomgaende at sgsknene har tatt mye ansvar. Deres historie
og levde liv ble verdsatt og anerkjent i yrkeslivet, noe som igjen kan fgre til at de har “det
lille ekstra” som skal til for @ fa en jobb som innebaerer a vaere der for andre. Det kan vise at
spsknene innehar spesielle kvalitet gjennom sin personlige erfaring, og som anses som
verdifull kompetanse som verdsettes i arbeidslivet. Det samsvarer med mine antakelser i
starten av studien. Jeg finner det interessant at sgsken ikke har reflektert over dette

tidligere. Flere ble mer bevisste gjennom samtalen rundt valg og livsveier.
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6.2 Refleksjon og kritisk blikk pa studien

Jeg har gjort meg noen refleksjoner rundt studien og gjennomfgringen av denne. Studien,
slik den ble, er et resultat av valg jeg har tatt underveis. Til tross for at jeg har forsgkt a legge
min forforstaelse til side under intervjuer og i analyseprosessen, sa kan det ha veert synlig i
formuleringene av mine spgrsmal og under samtalen. Intervjuguiden kan ha ledet
intervjupersonene i en spesiell retning. Jeg ser i ettertid at jeg kunne ha brukt lenger tid pa
denne, og gjennomfgrt flere prgveintervjuer med flere apne spgrsmal. Det kunne bidratt til
at gkt bevissthet hos meg i spgrsmalsformuleringene og kunne ha bidratt til at svarene
hadde blitt fyldigere. Jeg merket meg at jeg som intervjuer utviklet meg fra det fgrste til det

siste intervjuet, noe som underbygger dette.

Ifglge Dalen (2011, s. 19-22) er det viktig a reflektere over den sosiale relasjonen et intervju
er, og finne balansen mellom nzaerhet og distanse. Det ligger implisitt et asymmetrisk
maktforhold mellom intervjuer og intervjuperson. | lys av dette ser jeg en metodisk
utfordring i 4 etablere relasjon for a skape gkt trygghet i samtalen innenfor kort tidsramme.
Jeg hadde hgy bevissthet rundt a skape trygghet i mgte mellom oss. Det gjorde at jeg brukte
god tid pa etablering av kontakt mellom oss og snakke om hverdagslige ting i starten, noe
som krevde at vi snakket sammen en liten stund f@r selve intervjuet startet. Selv opplevde
jeg trygghet i intervjusituasjonene, og trygghet skapes i mgte mellom oss. Det er derfor
grunn til 3 tro at intervjupersonene gjorde det samme. Jeg tror vektleggingen av den

innledende samtalen var avgjgrende for intervjupersonenes apenhet.

| ettertid ser jeg at jeg kunne satt av tid til a reflektere og skrive ned notater med mine
tanker og fglelser rundt intervjusituasjonen. Det ville veert nyttig om jeg hadde rettet
oppmerksomhet mot hvordan jeg hadde det og opplevde meg selv bade fgr intervjuet, i
intervjusituasjonen og rett etterpa. En slik selvrefleksjon ville kunne gke min bevissthet
rundt mine bidrag inn i samtalen. Det ville veert interessant a se sammenhengen mellom det
jeg hadde med meg inn i intervjusituasjonen og min opplevelse av samtalen mellom oss. Pa
den maten ville jeg hatt enda mer fokus pa systemisk praksis og det som skjer mellom oss.

Mennesker pavirker og pavirkes av hverandre, og jeg kunne gitt dette mer plass ved a
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reflektere mer rundt min rolle og det jeg hadde med meg inn i intervjuet og hva det gjorde

med meg.

Det kan veere en svakhet i studien at det er et spenn i alder, som blir varierende sett i
forhold til erfaringer og modenhet. Jeg gnsket i utgangspunktet at intervjupersoner var sa
tett pa egen oppvekstsituasjon som mulig, men jeg strakk aldersspennet for a na flere. Noen
hadde fyldige og tykke beskrivelser, mens andre var mer kortfattet i sine svar. En annen
svakhet kan vaere at antall intervjupersoner i undersgkelsen er beskjedent og kan sies a

utgjore en for homogen gruppe. Det kan svekke funnenes overfgrbarhet.

Jeg har ogsa gjort meg noen refleksjoner rundt utvalg av intervjupersoner, der alle i dag
jobber med mennesker. Hvem som gnsker a veere med i studien, kan gjenspeile egenskaper
hos intervjupersonene som omsorgspersoner. Jeg vil veere forsiktig med a fortolke
intervjupersonenes motiver kun i forhold til det at de har et sgsken med
funksjonsnedsettelse. Slik Tgssebro et al (2012) ogsa papeker: Sgsknenes fremtidsplaner
handler fgrst og fremst om at de er vanlige ungdommer med vanlige interesser som leder

dem mot ulike valg og yrker (Tgssebro et al., 2012, s. 90).

Betydningen av a fa lov til & fortelle historien sin var noe jeg spesielt festet meg ved. Ved a
mgte en som er interessert i dem og deres livsverden kan nye dgrer apnes. Kvale &
Brinkmann (2009 s. 48) papeker at en intervjusituasjon kan oppleves berikende for
intervjupersonen, der det kan oppsta nye perspektiver. Sdledes kan det gi ny innsikt og
bevissthet om egen situasjon og intervjupersonen kan endre egne beskrivelser i Igpet
intervjuet. To intervjupersoner gnsket terapeutisk samtale i etterkant av intervjuene
(kapittel 3.4) da begge beskrev at det startet noen prosesser i dem. Jeg er opptatt av at det
aldri er for sent a snakke om livet som var, det er noe vi alle baerer med i historien om hvem

vi er. Det at de gnsket samtalene stgtter denne antakelsen.

6.3 Videre forskning

Sett i sammenheng med studiens formal (kap. 1.2), kan tema gi gjenklang hos s@sken og

nettverk rundt familier med barn med funksjonsnedsettelse. | tillegg kan funn bidra til at
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nettverk og fagpersoner blir mer bevisste sin rolle om a vaere den som spgr. Sgsken vil ha
nytte av a snakke om seg selv og hvordan det er a veere dem pa flere arenaer; i familien,
blant venner og i mgte med s@sken i tilsvarende situasjon. Jeg er stadig undrende til sgskens
livsverden og deres opplevelse av egen identitet, noe som bestemt kan belyses videre.
Videre forskning pa tema vil veere interessant, ut fra ulike perspektiver for a utvide
identitetsforstaelsen. Den narrative tilneermingen belyser historien om eget livi lys av flere
versjoner, noe som fremstar interessant a8 undersgke naermere, eksempelvis betydningen av
hvor man er i sgskenflokken relatert til identitet. Noen sgsken snakket om livet “fgr og
etter” barnet med funksjonsnedsettelse - noe som ikke ble vektlagt i studien, men som

fanger min nysgjerrighet i betydning av identitetsutvikling.
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Vedlegg 2.

Tema / intervjuguide for undersgkelsen

“Seskenfortellingene - hvordan har jeg blitt meg?”

Hvordan beskriver sgsken til barn med funksjonsnedsettelse egen identitetsutvikling?

Hva forteller sesken om hvordan det & vokse opp med et sesken med
funksjonsnedsettelse har pavirket deres valg av studier/arbeid?

Pé hvilken mate har det & vokse opp med et sesken med en funksjonsnedsettelse
preget hvilken rolle de inntar i sosiale systemer?

Innledning
e Presentere meg selv og prosjektet, studiet i Familieterapi og systemisk praksis.
e Informere om hensikten med intervjuet.
e Forklare praktisk gjennomfoering, bruk av lydopptaker.
e Redegjore for samtykkeerklaring og NSD, og at informant kan nar som helst trekke

seg fra prosjektet.

Presentere problemstilling og temaer i samtalen som jeg onsker & vite noe om.
Forklare at jeg onsker a {4 kjennskap til deres opplevelser, og historier.

I intervjuet ma det ikke komme frem detaljerte opplysninger eller situasjoner om
sosken, eller andre familiemedlemmer/ slektninger, som kan vere identifiserende.
Dette er for a forhindre gjenkjennelse.

Tidsrammen for intervjuet er 1 time.

Undersgke om informanten har noen spersmal for vi starter.

Refleksjoner omkring prosjektets tema

Presentere og tydeliggjore tema for intervjuet;

Identitet, identitetsutvikling og hvilke roller de har tatt og tar innenfor ulike sosiale
systemer. Fokus er deres oppvekst og erfaringer pa godt og vondt, hvordan det kan ha
medvirket til hvem de er.

Fra da du sa ja til & bli med pa undersekelsen; er det noe du har tenkt pa at du gjerne
vil si noe om?



Temaer for datasamlingen

Tema 1: Familien din

Hvem var familien din da du vokste opp?

Hva er din fortelling om & vokse opp med et sosken som har funksjonsnedsettelse?
Hva tror du historien har gjort med deg pa godt og vondt?

Hva er forholdet ditt til familien (foreldre og sesken) i1 dag?

Hva slags tanker har du omkring dine foreldres ivaretakelse av deg da du vokste opp?

Tema 2: |dentitet

Nér du tenker pa oppvekst og barndom; pé hvilken mate tror du denne kan ha innvirket pa
den du er i dag?

P& hvilken mate?
I hvilken sammenhenger?

Hvem er du? Hvordan vil du beskrive hvem du er?

Hvem ensker du a vere?
For venner?

For kollegaer?

For familien?

Tema 3: Livsverdier og livsvalg

Hva er viktige verdier for deg?

Hvordan viser det seg i ulike sammenhenger?
Pé hvilken mate?

I hvilken sammenhenger?

P4 godt og vondt?

Hvordan viser det seg i sammenhenger hvor du gjer betydningsfulle valg?
I hvilken grad ser du sammenheng til utdanning og jobb?

Hvordan tror du at historien din innvirker pa den du er i dag?
Pé hvilken mate?
I hvilken sammenhenger?



“Fortell”

Kan du si noe mer om..?

Fortell litt mer om..?

Forstér jeg deg riktig nar..?

Hvordan opplevde du..?

Kan du fortelle om en slik opplevelse?

Kan du fortelle om en gang da....

Har du et eksempel som kan forklare / vise dette?

I hvilke sammenhenger - kjenner du igjen / pa / erfarer du dette, osv.

Avslutning

Er det noe mer du ensker a dele for vi runder av intervjuet, eller refleksjoner du har kommet
pa underveis?

Hvilke spersmél ville du gjerne blitt spurt om som segsken, men som ingen har stilt deg?
Hvordan har det vert & bli intervjuet om disse temaene?

Tusen takk for dine bidrag inn i mitt masterprosjekt!



Vedlegg 3.

Vil du delta i forskningsprosjektet
“Seskenfortellingene - hvordan har jeg blitt meg?”

Dette er et spersmaél til deg om & delta i et forskningsprosjekt hvor formalet er & undersoke
hvordan sesken til barn med funksjonsnedsettelse beskriver egen identitetsutvikling. I dette
skrivet gir vi deg informasjon om maélene for prosjektet og hva deltakelse vil innebare for
deg.

Bakgrunn og formal

Under masterutdannelsen i Familieterapi og systemisk praksis ved VID, vitenskapelige
hegskole 1 Oslo, skal jeg utfore et forskningsstudie hvor tema omhandler sesken til barn med
funksjonsnedsettelse sin identitetsutvikling. Jeg ensker & underseke hvordan segsken beskriver
sin oppvekst og erfaringer pa godt og vondt, og hvordan det kan ha medvirket til hvem de er.
Jeg er ogsa interessert i hvordan de beskriver utvikling av identitet og hvilke roller de har tatt
og tar innenfor ulike sosiale systemer.

Jeg jobber som radgiver pa Signo kompetansesenter og min interesse for tema kommer fra
meter med familier hvor barn har funksjonsnedsettelse.

Hvem kan delta?

Jeg har henvendt meg til Signo skole-og kompetansesenter og Habiliteringssenteret 1 Vestfold
for & komme i kontakt med informanter. Jeg ensker 4 intervjue 4 sgsken til barn med
funksjonsnedsettelse, fra 18- ca 25 ar.

Vedlagt er samtykkeskjema om du ensker & delta i undersekelsen (vedlegg 1).

Hva innebaerer deltakelse av studien?

Innsamling av data vil foregd gjennom et intervju pd ca 1 time. Hvis det er enskelig kommer
jeg gjerne hjem til deg for gjennomfering av intervjuet. Alternativt er at vi metes pa mitt
kontor pa Signo kompetansesenter. Under intervjuet vil jeg gjore lydopptak med
bandopptaker og jeg vil transkribere intervjuene i etterkant. Transkriberingen vil du fa tilbud
om & lese gjennom for godkjenning.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta 1 studiet. Hvis du velger & delta, kan du nir som helst trekke samtykke
tilbake uten & oppgi noen grunn. Alle dine personopplysninger vil da bli slettet. Det vil ikke
ha noen negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta eller senere velger & trekke deg.

Ditt personvern-hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger
Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formalene vi har fortalt om i dette skrivet. |
intervjuet ma det ikke komme frem detaljerte opplysninger eller situasjoner om segsken, eller



andre familiemedlemmer/ slektninger, som kan vare identifiserende. Dette er for & forhindre
gjenkjennelse. Som informant vil du bli anonymisert.

Vi behandler opplysningene konfidensielt og 1 samsvar med personvernregelverket. Det er
kun veileder og jeg som vil ha tilgang til & lese tekstene fra intervjuene. Lydopptak fra
intervjuet vil oppbevares 1 last skap pa mitt kontor pd Signo kompetansesenter og alle
skriftlige dokumenter vil oppbevares pa pc med sikkerhetsnekkel/kode.

Hva skjer med opplysningene dine nar vi avslutter forskningsprosjektet?

Opplysningene anonymiseres nér prosjektet avsluttes/oppgaven er godkjent, noe som etter
planen er 31.05.21. Personopplysninger og lydopptak vil da slettes.

Dine rettigheter

Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:
- innsyn 1 hvilke personopplysninger som er registrert om deg, og fa utlevert en kopi av
opplysningene.
- afa rettet personopplysningene om deg.
- & fa slettet personopplysningene om deg og
- & sende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger.

Hva gir oss rett til & behandle personopplysninger om deg?

Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke. P4 oppdrag av VID
(Vitenskapelige hagskole) har NSD - Norsk Senter for Forskningsdata AS vurdert at
behandlingen av personopplysninger i dette prosjektet er i samsvar med personvern
reglementet.

Hvor kan jeg finne ut mer?

Hvis du har spersmal til studien, eller onsker & delta 1 dette forskningsprosjektet, ta kontakt
med:
Marit Irene Vie, masterstudent, mob 40 24 92 02. Epost: maritirenevie@gmail.com

eller Anne Grasaasen, veileder, mob 93 21 90 55. Epost: anne.grasaasen@yvid.no

Hvis du har spersmal knyttet til NSD sin vurdering av prosjektet kan du ta kontakt med:
- NSD - Norsk Senter for Forskningsdata AS pé epost: personverntjenester@nsd.no
eller pa telefon 55 58 21 17.

Vennlig hilsen
Marit Irene Vie
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Vedlegg 4.

Samtykke til deltakelse i forskningsprosjektet

Jeg har mottatt og forstétt informasjonen om prosjektet

“Seskenfortellingene - hvordan har jeg blitt meg?”
-Hvordan beskriver sosken til barn med funksjonsnedsettelse egen identitetsutvikling?

e Alle personopplysninger behandles konfidensielt, og i den ferdige publikasjonen er
informantene anonymisert.

e Innsamling av data skjer gjennom intervju der det benyttes lydopptaker. Opptakene og
navnelister oppbevares 1 last skap pa Signo kompetansesenter.

e Prosjektet skal etter planen avsluttes 31 mai 2021, og lydopptak og navnelister vil da
bli makulert.

e Jeg kan nar som helst, og uten begrunnelse, trekke samtykket tilbake. Opplysninger
vil da bli makulert.

e Studien er godkjent av NSD, Norsk Senter for Forskningsdata AS.

Jeg samtykker til at mine opplysninger behandles frem til prosjektet er avsuttet.

Sted/dato Signert av prosjektdeltaker




Vedlegg 5.

Transkribering intervju 4, 1t 5 min 17 desember 2020 3avi15
70.i det. Jeg har veldig lite lyst til & veere problematisk (...)

71.F: Det & veere problematisk er det noe du tenker har tatt plass i familien din?

72.1: For meg?

73.F: Det du sa om broren din, om det & veere problematisk (...) har det tatt mye plass i
74.deg, det der med & veere problematisk i livet til andre?

75.1:Ja, altsd, ting baseres pa en mate ut fra det at, hvordan det pavirker andre da, jeg har
76.ikke lyst at folk skal bli sure pa meg, sa jeg pa en mate kvier meg til & sperre om ting
77.hvis jeg vet at reaksjonen blir at noen blir litt sure, de behgver ikke bli sinte engang.
78.Kan bare veere litt sdnn negative folelser og da blir jeg heller sdnn, jammen da
79.dropper jeg heller a si det, ogsa gjer jeg ting selv, i stedet for & sparre om hjelp. Det er
80.noe jeg jobber med da. A prove &, pa en mate, & sta litt opp for meg selv.

81.F: Ja, nér du sier at du jobber med det, pa hvilken mate gjer du det?

82.1: Eh, prove & klare & std i det at (...) at jeg kan fa negative tilbakemeldinger, eh, fordi
83.det er jo aldri langvarig, det er bare det at jeg ikke har lyst til & fole pa det. Men sta litt
84.opp for meg selv (...)

85.F: Det heares lurt ut. N& forteller du litt om historien din, hva tenker du det kan ha gjort
86. med deg, pa godt og pa vondt, og hva har du med deg i livet ditt?

87.1: Hm, jeg har veldig, foler jeg har, en stor forstaelse for hvordan det er & veere
88.pararende i en sann situasjon, eh, og jeg har tatt med meg verdier som, at alle er verdt
89.like mye, veldig banalt, men altsa sann, at jeg prover a ikke desmme i situasjoner som
90.for eksempel at jeg er i butikken og sa er det barn som skriker forbannet hoyt, og sa
91.blir du bare kjempe sur fordi det er s& mye lyd, ogsa bare legger det seg ned, ogsa blir
92.du bare sann, gud av meg, ogsa tar jeg et skitt tilbake, men ok, dette er kanskje ikke
93.et helt vanlig barn, dette barnet trenger noe mer, som du ma ha litt mer tdlmodighet.
94.Det er ogsa pa en mate noe jeg har leert av mamma da. Det at, prov a ikke demme alle
95. ut i fra det man bare ser, fordi vi vet veldig godt nar noe er, noe skjer som ingen

96. skjgnner noe rundt av. Eh, jeg jobber ogsa i skolen, eh og jeg begynte jo der i januar,
97.0g da fikk jeg ogsé jobben pga den situasjonen jeg har veert i da, eller den
98.barndommen jeg har at jeg har, eh, at jeg har et perspektiv pa ting som man bare

99. lzerer ved & veere i situasjonen selv. Og jeg har jo ogsa to andre sgsken, to halvsasken,
100.som ogsa har, s@steren min har (-) og broren min har (-), som ogsa gir meg, jeg
101.har ikke hatt s& mye kontakt med dem nar jeg var liten, men ungdomsskolen og na i
102.tjuedrene sa har jeg hatt mye kontakt med dem som ogséa gir meg, gir meg pa et
103.mate et perspektiv da, som andre kanskje ikke har. Som de sa fint kalte det, en

104.realkompetanse.



Vedlegg 6.

47min 40 sek

4 november 2020

55-59: Psykiske/fysiske
reaksjoner, som uttrykk for
noe som ikke ble satt ord pa.
Ble sammen med familien
sin pa sykehuset, behovet
for tilherighet/tilknyning-
vare sammen med familien.

62-67: Narrativ? Historien
kan sette seg i kroppen.
Stress som uttrykk for en
vanskelig livssituasjon.

69-70: Narrativt -
fortellingen om eget liv..
Usagt, ikke satt ord pa
reaksjoner. Egne
opplevelser av hva som
gjorde det sann. Se livet litt
pé avstand, hjelp til & skape
sammenheng og mening i
tilvaerelsen.

76-77: Narrativt, slik livet
ble, min historie.

50.F: Husker du hvor lenge det var at du
bodde der?

51.I: Jeg mener han var innlagt pa sykehuset
inesten to 4r, sa til og fra da.

52.F: Ja, det er lenge (...)

53.I: Mmm, ja, men jeg var i (navn pa by)
54.F: Ja, pa sykehuset?

60.F: Ja.
61.1: Men det er jo begrenset hvor lenge ei
frisk jente kan vere pa sykehus da.

72.F: Nar du na sitter her og tenker tilbake pa
det da, at ja det sa jeg og de reaksjonen hadde
jeg

73.(...) Hva gjor det med deg na, a tenke pa
det?

74.1: Eh, hmm, jeg vet ikke egentlig (...)
75.F: Nei?

78.ikke.

55-59: Jeg fikk flere
reaksjoner og ble ogsa
lagt inn pé sykehuset
sammen med familien
min, det var egentlig
ganske bra. Og de som
jobbet pa sykehuset tok
seg ogsa godt av meg.

62-67: Jeg var nok
stresset, jeg far de
samme reaksjonene ni
nar jeg er stresset.

69-71: Det har nok ikke
vert sa greit, og det er
nok lettere & tolke na i
ettertid.

76-77: Det livet man har
er jo ikke noe man
velger, det er jo bare
sann det er, og det gér jo
helt fint na.

3av 16



