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Sammendrag

Bakgrunn: Tidligere forskning viser at det & ha et sesken som lider av en spiseforstyrrelse
har stor pavirkning pd den friske seskens helse, livskvalitet og relasjon til familiemedlemmer.
Hensikten med denne studien var & belyse hvordan det opplevdes & vaere sgsken som
parerende til personer med alvorlig spiseforstyrrelse. Vi ville utforske hvordan det er & ha en
soster med alvorlig spiseforstyrrelse og hvilke opplevelser sgsken sitter med.
Problemstillingen i vér studie var som felger: Hvilke opplevelser forteller sosken som
pdrorende til en soster med alvorlig spiseforstyrrelse om?

Metode: Denne kvalitative studien baserer seg péd data fra fire personer, to kvinner og to
menn i alderen 22-28 ar, som alle er sgsken til en sester med alvorlig spiseforstyrrelse. Vi har
benyttet semistrukturerte intervjuer med informantene og analyserte datamaterialet ved hjelp
av systemisk tekstkondesering (STC),

Resultater: Denne studien stotter opp under tidligere funn som viser at sgsken blir pdvirket
av a vare parerende til personer med alvorlige spiseforstyrrelser. Basert pd intervjuene, kom
vi frem til fire hovedkategorier i vart materiale; (1) opplevelse av a ikke forsta, (2) opplevelse
av vanskelige folelser, (3) opplevelse av endret familieliv og ulik grad av (4) opplevelse av
mestring. Samtlige informanter formidlet at de opplevde tap av familiehverdagen og at
middagsméltider ble vanskelige. Under sykdomsperioden ga sgsknene utrykk for at den gode
relasjonen ble borte, men at den ble bedret nar deres sester hadde fatt bedre helse igjen.
Vanskelige folelser som ensomhet og reaksjoner som bekymring og redsel gikk igjen i alle
soskenberetningene. Sesken fortalte at det var vanskelig & forstd sykdommen og tilgangen til
informasjon og méter 4 mestre situasjonen pa var preget av hvem de hadde rundt seg. Sesken
fortalte om mestringsstrategier, hvor noen tok sterre ansvar for 4 passe pa i familien og patok
seg flere oppgaver 1 hjemmet. Andre sgsken fortalte at de tok avstand fra situasjonen ved at de
fordypet seg 1 andre ting, slik som pa skole, venner og kjereste for & mestre situasjonen.
Konklusjon: Sgsknene 1 vér studie fortalte om opplevelser knyttet til det & vaere parerende til
sostre med alvorlig spiseforstyrrelse. Pa bakgrunn av antall informanter i oppgaven kan vi
ikke kunne generalisere vare funn til hele populasjonen eller trekke konklusjoner basert pa
kjonn eller alder. Vi ensket derimot med vér studie a tilfore mer kunnskap og oppmerksomhet
til sesken som parerende til sestre med alvorlige spiseforstyrrelser, siden dette er et felt som
er lite forsket pé tidligere. Videre hdper vi at denne kunnskapsekningen skal bidra til at
helsepersonell og omsorgspersoner skal bli i bedre i stand til & forsta sesken og kunne tilby

den hjelpen de trenger og ensker pa bakgrunn av kunnskapen vi har om denne gruppen.
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Abstract

Background: Former research has shown that having a sibling that suffers from an eating
disorder can a major effect on the healthy siblings well-being, quality of life and relationship
with other family members. In the current study, we wanted to gain insight into what it can be
like to have a sister with a severe eating disorder and to explore what kind of experiences
siblings are left with. The research question in our study was: What experiences do siblings as
dependents to a sister with a severe eating disorder share?

Method: This qualitative study was based on interviews of four informants, two females and
two males between the ages of 22-28 years, who all had a sister with a severe eating disorder.
We conducted semi-structured interviewes with each informant and we analyzed the
transcribed material using systematic text condensation (STC).

Results: Our study results were in accordance with prior research showing that the healthy
sibling is affected by having a sister with severe eating disorder. We found four main
categories in our material; (1) not understanding the disease, and (2) experiences relating to
difficult emotions, (3) a change in family-life and different experinces of (4) coping with the
situation. The siblings all experienced that the family changed after the development of the
eating disorder, and that it changed their family's every day life and made mealtimes more
difficult. During the period of the disease, the healthy siblings experienced that the good
relations within the family were weakened, but that it improved again when their sister had
regained a better health. All the sibling informants also told about experienced feelings of
loneliness and reactions such as worry and fright. The siblings found it hard to understand the
disease, and their access to information and ways to cope with the situation was affected by
the people they had around them. As a coping strategy the siblings took on more
responsibility in order to take care of the family and undertook more tasks and chores at
home. A couple of the informants chose to distanced themselves from the situation by
immersing themselves in other things, such as schoolwork, friends, and significant others in
order to cope with the difficult situation they were in.

Conclusion: This study explored the experiences of four siblings relating to being a
dependent to a sister with a severe eating disorder. Because of the limited number of
informants in our study we cannot generalise the findings to the wider population or draw any
conclusions based on gender or age. However, we aimed to provide more knowledge and to
draw attention to the experiences of siblings in this situation, as very little research has been

conducted on this group. The overall aim was to aid health personnel and caregivers so that
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they can be better suited to understanding these siblings, and to be able to provide the help
they need and wish on the basis of the knowledge gained from this research. The results of the
current study is therefore a step towards this goal of building more knowledge about how to

best accommodate the needs of siblings affected by their sister/brothers’s eating disorder.
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1. Innledning

Bakgrunn for oppgaven
Denne masteroppgaven i familiebehandling handler om sesken som pérerende til sostre med
alvorlig spiseforstyrrelse. Under arbeidet har virt fokus vert pé parerende soskens

opplevelser og erfaringer.

I Norge anslar man forekomsten av spiseforstyrrelser for kvinner i aldersgruppen 15-44 ar til
a veere pa 0,3% for anoreksi og 2% for bulimi. Dette innebzrer at over 20.000 kvinner lider
av anoreksi eller bulimi i Norge (Folkehelseinstituttet 2016). Nér det gjelder menn og
spiseforstyrrelser vil man anta at det finnes store morketall. Kjonnsfordelingen viser en
skjevfordeling mellom kvinner og menn pa 8:1 for anoreksi og 20:1 for bulimi (Steinhausen
og Jensen 2015, 845). En arsak til den lave forekomsten hos menn kan vare at
spiseforstyrrelse som lidelse tradisjonelt er oppfattet som en kvinnelidelse og at menn derfor

kan kjenne pa skam og stigma knyttet til 4 soke hjelp (Statens helsetilsyn 2000).

De som lider av spiseforstyrrelser kan ha utfordringer med & utrykke spraklig sine tanker og
folelser og kan 1 stedet uttrykke seg gjennom et kroppslig sprik. En person som lider av
spiseforstyrrelser vil ofte veere overopptatt av kropp, vekt og utseende, som kan pdvirke
hverdagslivet i stor grad (Skarderud 2007, 11). Sammenliknet med andre psykiske lidelser er
anoreksi den lidelsen som har heyest dedelighet (Statens helsetilsyn, 2000). Utviklingen av
spiseforstyrrelser starter ofte i tendrene (Callio og Gustafsson 2016, 616; Langenberg mfl.
2016, 438). Dette er i en tid hvor den syke fortsatt bor hjemme hos sin familie (Callio og
Gustafsson 2016, 616). Ca. 80% av barn i Norge har sesken, det vil si at av de som lider av

spiseforstyrrelser sa vil flesteparten av dem ha sesken (Harvik og Svendsen 2009).

Generelt har sesken som parerende veert lite forsket pa, men det begynner gradvis a etableres
ny kunnskap (Helsedirektoratet 2018). Siden det er lite forskningsstudier pa sesken generelt,
er det derfor naturlig at vi finner enda faerre forskningsstudier pa sesken som parerende til
personer med en spiseforstyrrelse. Dette har vaert og fortsatt er en gruppe det ikke finnes mye
forskning pa og har ikke fatt et nodvendig fokus ifelge flere forskningsartikler (Dimitropoulos
mfl. 2009, 350; Areemit mfl. 2010, 569; Halvorsen, Re og Heyerdahl 2012, 20; Fox, Dean og
Whittlesea 2015, 103; Latzer, Katz og Berger 2015, 626; Langenberg mfl. 2016, 438;
Langenberg mfl. 2018, 374). Spiseforstyrrelsen anoreksi er en kompleks og alvorlig lidelse
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som kan medfelge psykologiske, fysiske, sosiale og emosjonelle vansker. Effekten
sykdommen har pa pasienten er godt dokumentert, men effekten den har pa familien, og
spesielt sgsken har ikke vaert grundig studert (Langenberg mfl. 2016, 438). Allikevel har vi
funnet studier som tar for seg denne tematikken og dette vil vi komme narmere inn pa i neste

kapittel.

A ha et sosken som lider av en spiseforstyrrelse har vist seg & ha stor pavirkning pa den friske
soskens helse, livskvalitet og relasjon til familiemedlemmer (Callio og Gustafsson 2016,
615). Allikevel blir sgsken sjelden inkludert i helsevesenet og vi vet lite om hva sesken
trenger og ensker av hjelp (Dyregrov og Hordvik 1986, 565; Callio og Gustafsson 2016, 615).
Etter ny lovendring som trddde i kraft 01.01.2018, har helsepersonell som har pasienter med
psykisk sykdom na plikt til & forseke & avklare om pasienter har sesken og hvilket
informasjons- eller oppfelgingsbehov sesken har behov for (Helsepersonelloven, 2017, §10a).
Vi ser pa denne lovendringen som et gkende fokus pa sesken som pérerende i psykisk
helsevern og at sgskens gnsker og behov har bedre forutsetning for & ivaretas av
helsepersonell. Samtidig ser pa vi den nye loven som et gkt barnefokus generelt og en egkende

forstaelse av viktigheten i & se pa hele familien nar et familiemedlem er syk.

Vi ensker i denne sammenhengen 4 sitere til Helseministerens tale (2014):

A ta vare p4 barn som pérerende har tidligere veert et forsomt omréde. Mange gode
fagfolk har nok sett og tatt vare pa disse barna lenge for det ble en politisk sak. Vi har
mange gode bevisste medarbeidere i sektoren, men vi vet at sykehus og offentlige
tjenester er fragmenterte, lite koordinerte og at barn som parerende ofte faller mellom
stoler. Vi ma erkjenne at vi tidligere ikke har sett disse barna godt nok og ikke tatt
godt nok vare pad dem. Men nér vi forst har erkjent den svikten, er vi ogsa nedt til &
gjore det bedre (Hoie 2014).

Som representanter for familieterapifeltet er vi opptatt av hele familiesystemet. I den
sammenheng ensker vi med denne studien a lofte soskens perspektiv og gi mer innsikt 1
hvordan sesken som pérerende blir pavirket av 4 ha en sester som lider av spiseforstyrrelser.
Ved a fa mer innsikt i hvilke opplevelser sgsken sitter med, vil vi kunne ha mer kunnskap om

deres rolle og slik kunne forsta hva de trenger og ensker av hjelp.
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Problemstilling og avgrensning av oppgaven

Vi egnsket med var studie & undersegke hvilke opplevelser sesken som pérerende sitter med. Vi
har ikke fokusert pa a direkte studere eller male deres psykiske helse, livskvalitet og liknende,
men er interessert i & hore hva sgsken forteller, hvordan de snakker om det og hva de er villig
til & dele med oss. Ved & bruke kvalitative intervjuer vil man ikke fa resultater som kan
tallfestes, men en mulighet til & kunne forstd hvordan akkurat de sesknene vi har snakket med

opplevde og opplever sin situasjon.

Pé bakgrunn av det overnevnte er den overordnede problemstilling som folger:

Hvilke opplevelser forteller sosken som pdrerende til en soster med alvorlig spiseforstyrrelse

om?

Viére delspersmél som ble utarbeidet for & belyse problemstillingen vér er:
e Hvordan beskriver sgsken familiesystemet nar en sester eller bror lider av en
spiseforstyrrelse?
e Hvordan beskriver sgsken sine opplevelser med a leve med en sester eller bror med
tanke pa egne folelser og reaksjoner?
e Hyvilke positive og negative opplevelser beskriver sgsken?

e P4 hvilken mate forholder sgsken seg til spiseforstyrrelsen?

Avgrensing

I denne studien har vi valgt & avgrense oppgaven til & omhandle sesken som parerende til
sosken med alvorlig spiseforstyrrelser. Grunnen til at vi valgte & ha med definisjonen alvorlig
spiseforstyrrelse er fordi vi har en tanke om at det vil kunne pavirke sesken i sterre grad enn
en mildere form for spiseforstyrrelse. Med tanke pa hva som regnes som alvorlig har vi latt
det vere opp til informantene. Det er dermed deres opplevelse av om de har erfart sitt sosken

sin spiseforstyrrelse som alvorlig som ligger til grunn.

Informantene i var studie bestér av sesken som pérerende til sostre med alvorlig
spiseforstyrrelser, oppgaven avgrenses dermed til &8 omhandle sesken som parerende til en
soster med alvorlig spiseforstyrrelse. De parerende som er informanter i vart prosjekt er

imidlertid bade kvinner og menn, altsd bide bredre og sestre.
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Studien vér har som formaél a fa et innblikk opplevelsene til sosken som deltar i var studie, fra
sitt stasted. Studien begrenses i forhold til det & kunne si noe om seskens opplevelser generelt,
da antall informanter vil vare for {4 for denne type generalisering. Generalisering i forhold til
dette er dermed ikke hensikten og vi vil heller ikke kunne finne generaliserbare

kjennsmessige ulikheter.

I denne studien er det flere temaer vi kunne tatt med og har naturlig nok méttet avgrense i
forhold til bruk av teori. Vi har for eksempel ikke tatt med teori om sgskenrelasjon og
familien som institusjon. Vi har ogsé i liten grad presentert teori om mestring og
mestringsstrategier, selv om det kunne vare interessant & skrive mer om. Seskens psykiske
helse og fungering ser vi pd som viktige temaer, men som ikke fikk hovedfokus i denne
oppgaven. Vi har i stedet fokusert pa teori som kan gi innblikk i hvordan det er a vere
parerende og hvordan man pavirkes av hverandre i et familiesystem. Systemisk teori og
familieteori kunne ogsa vert utdypet mer. Bronfenbrenners modell kunne vart utdypet mer

og brukt mer kritisk, men vi har kun sett pé noen deler.
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Oppbygging av oppgaven
Denne oppgaven har 1 alt seks kapitler.

Kapittel 1). handler om bakgrunn for oppgaven og tema satt inn i kontekst. Problemstilling og
kort innledning til spiseforstyrrelser blir presentert, samt begrensinger ved oppgaven.

I kapittel 2). starter vi med & gé igjennom teori og forsking pd spiseforstyrrelse som lidelse,
hvor diagnosene anorexia nervosa og bulimia nervosa blir introdusert. Alvorlige
konsekvenser av spiseforstyrrelser vil bli nevnt og konsekvenser sykdommen kan fa for
familien. Behandling av spiseforstyrrelser i et familieperspektiv vil ogsé bli beskrevet. Videre
gér vi igjennom teori og forskning om temaet barn som pérerende. Barn som pérerende vil i
oppgaven omfatte barn som parerende til foreldre og sesken med psykiske og kroniske
lidelser, og funksjonsnedsettelser, og sesken som parerende til personer med
spiseforstyrrelser. Her ser vi pa hvilke endringer som skjer i relasjonene i familien og hvordan
families hverdagsliv blir endret av at et barn i familien blir syk. Samtidig ser vi pa seskens
reaksjoner og barn og ungdom behov for informasjon. Begreper som resiliens, ensomhet og
sorg vil bli gjennomgitt, for vi avslutter kapittelet med & presentere et systemisk perspektiv. I
kapittel 4). vil vi gjennomga vért vitenskapelige utgangspunkt som i denne studien har vaert
sosialkonstruktivisme. Vi vil si noe om vart stisted og valg av forskningsmetode som er
kvalitativt forskningsintervju. Temaet etikk vil bli presentert og vitenskapelig redelighet som
palitelighet og gyldighet vil bli gjennomgatt. Vi forklarer ogsa gjennomferingen av prosessen,
slik som utforming av intervjuguide, informasjon om informantene og gjennomferingen av
intervjuene. Presentasjon av resultatene kommer i kapittel 5). hvor seskens formidlede
opplevelser blir gjennomgétt for de i kapittel 6). blir dreftet opp mot tidligere funn og teori.
Avslutningsvis oppsummerer vi oppgavens funn og nevner vare tanker rundt seskens behov

og hvordan de kan bli ivaretatt.
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2. Teoretisk rammeverk og tidligere forskningsfunn

I dette kapittelet gir vi forst en redegjorelse for hva spiseforstyrrelser er. For a bedre forstd det
sosken forteller oss om & vare sesken som pérerende sesken til en sgster med
spiseforstyrrelser, mener vi det er hensiktsmessig & forst fi et innblikk i spiseforstyrrelse som
lidelse og diagnose. Videre gar vi til teori og forskning som omhandler barn og sesken som
parerende til personer med psykiske og kroniske lidelser og funksjonsnedsettelse. Vi
presenterer ogsd teori og forskning pd sesken som pérerende til personer med
spiseforstyrrelser. Videre gis en beskrivelse av begrepene resiliens, sorg og ensomhet fordi
dette er temaer som ofte kommer opp 1 forskning pa hvordan mennesker hindterer store
belastninger i livet. Til slutt i den teoretiske delen gjennomgar vi et systemisk perspektiv med
hovedvekt pa Urie Bronfenbrenner sin systemiske utviklingsekologiske modell.
Bronfenbrenners modell brukes ofte ukritisk (Tudge mfl. 2016) og kan vere for generell til &
vare praktisk anvendbar. Vi har valgt 4 bruke modellen fordi den har bidratt mye nér det
gjelder a se barnet i en storre sammenheng og vi har her brukt modellen i den grad det har

vert relevant for vart prosjekt.

Spiseforstyrrelse som lidelse

Felles for spiseforstyrrelse, heretter SF, er en forstyrret kroppsopplevelse med subjektiv
opplevelse av fedme, og en sterk drivkraft for 4 gé ned i vekt. SF kan vaere en mer eller
mindre bevisst mate & kontrollere eller undertrykke folelser pé, eller et forsek pa a eke
autonomi og mestring i en opplevd vanskelig livs- eller familiesituasjon (Statens helsetilsyn
2000, 10). Den oppvoksende generasjonen eksponeres for kulturelle kropps- og
skjonnhetsidealer der slank kropp og vellykkethet henger sammen. Det er hevet over enhver
tvil at en overdreven opptatthet av kropp og utseende som eneste mal pa egenverdi kan bidra

til et darlig selvbilde (Statens helsetilsyn 2000, 9).

Personer med SF har ofte en manglende sykdomsinnsikt eller en sykdomsbenekting, noe som
forer til at personene sjeldent oppseker hjelp pa egenhénd og/eller kan fore til utfordringer 1
en behandlingssituasjon (Statens helsetilsyn 2000, 10). I diagnosesystemet International
Classification of Diseases (ICD-10) beskrives to viktige og avgrensede spiseforstyrrelses
syndromer; anorexia nervosa og bulimia nervosa (Statens Helsetilsyn 2000, 173). I ar, den
18.06.18, ble den nye versjonen av ICD-11 presentert. Den har i sin nye versjon inkludert en

ny spiseforstyrrelsesdiagnose, men den mé forst godkjennes av norske helsemyndigheter for
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den kan benyttes i Norge.

Det er ikke alltid klare grenser mellom de ulike hovedformene nar en person far diagnose og
det er ofte glidende overganger fra en spiseforstyrrelse diagnose og over til annen. Mange
som har lidd av en type spiseforstyrrelse kan i senere utvikle en annen form for
spiseforstyrrelse (Raer 2009, 17). I denne oppgaven har vi et hovedfokus pa anorexia

nervosa, heretter AN, men vi vil ogsa kort beskrive bulimia nervosa, heretter BN.

Anorexia nervosa

Personer som har blitt diagnostisert med denne lidelsen har ofte et forvrengt kroppsbilde og
forhold til sin kroppsvekt og har som hovedfokus & forminske sin sterrelse. De vil ofte
redusere sitt inntak av kalorier og de fleste vil ogsa ha et hoyt aktivitetsniva i hverdagen. En
anorektiker vil ofte vaere undervektig i forhold til sin alder og heyde. Det finnes to ulike typer
av anorexia nervosa, den ikke bulimiske typen og den bulimiske typen. Den forstnevnte
unngér & innta store mengder mat, mens den sistnevnte typen kan ha gjentatte episoder med

overspising (Skérderud 2007, 14).

For 4 stille diagnosen anorexia nervosa kreves med ICD-10 sitt diagnosesystem:

— et vekttap pd minst 15% eller BMI under 17.,5.

— at vekttapet er selvpafort ved for eksempel bruk av selvfremkalte brekninger og bruk
av avferingsmidler, overdreven trening og bruk av appetittdempende medikamenter,
samt unngaelse av fetende mat.

— Forstyrret kroppsoppfatning i form av at pasienten foler seg overvektig tross
undervekt.

— at det foreligger hormonforstyrrelser.

— at pubertetsutviklingen er stoppet opp dersom debuten er for puberteten

(Statens Helsetilsyn 2000, 174-175).

Anorexia nervosa er assosiert med langtidseffekter med hensyn til redusert fysisk og
psykologisk funksjon. Dette som folge av sykdommens kroniske forlep, samt dens akutte

medisinske komplikasjoner (Dimitropoulos 2009, 350).
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Bulimia nervosa

For personer med denne lidelsen er det vanlig at hun eller han har et unormalt stort inntak av
mat som etterfolges av man etter maltidet kvitter seg med maten i redsel for & oke 1 vekt. En
bulimiker kan benytte seg av ulike midler og metoder for & bli kvitt maten etter den er spist,

bade oppkast og ulike former for avferingsmiddel er hyppig brukt (Skérderud 2007, 14).

Komorbididet

Typisk komorbididet for dem som lider av SF er forst og fremst personlighetsforstyrrelser. I
gjennomsnitt viser det seg at ca. 60% av pasienter med SF har en eller annen form for
personlighetsforstyrrelse, bade for bulimikere og anorektikere. Alvorlig depresjon og dystymi
finnes hos 50%-75% av dem med bulimi og anoreksi, og ca. 25% lider ogsé av

tvangstilstander (Skarderud, Rosenvinge og Geatestam 2004, 1939).

Alvorlige konsekvenser av SF

De mest alvorlige somatiske komplikasjonene til SF er hjertesvikt, hjerterytmeforstyrrelser,
hjerteinfarkt og reernaringssyndrom. Disse komplikasjonene kan i verste fall fore til tap av
liv (Statens helsetilsyn 2000, 17). Ved AN vil det gkende fokuset pd matinntak og
kroppsform, morbid depresjon, personvernet for de stadige mer unormale reglene som
regulerer mat, og tilslutt utmattingen som oppstar av underern@ringen pavirke alle individers
evne til & opprettholde og holde vedlike sosiale relasjoner (Zohar, Ari og Bachner-Melman
2016, 467). Ved langvarig sykdom vil den syke kunne oppleve at SF opptar mesteparten av
livet, noe som forer til tap av sosiale relasjoner, utdannelse, stagnering i

personlighetsutvikling og arbeidsmuligheter (Roer, 2009).

Familielivet og relasjoner i familien

«Den enes lidelse er de manges lidelse» skriver Finn Skérderud (ukjent dato). Nar han i mate
med familier hvor et familiemedlem har en spiseforstyrrelsesdiagnose kan han bli usikker pé
hvem som til tider lider mest. Spiseforstyrrelser kan oppleves som forvirrende for de
parerende og man kan ha utfordringer med 4 forstd den. A heller ikke forsta at den som er syk
ikke mener hun eller han er syk, kan ogsé skape en avmaktsfolelse hos parerende. Et enske
om 4 bli frisk fra en spiseforstyrrelse er ikke alltid tilfellet hos en som lider. Spiseforstyrrelsen
kan gi personen mange positive folelser, slik som & fole seg attraktiv, ha kontroll og gi

selvtillit. Disse folelsene vil den som lider kunne oppleve som utfordrende & gi slipp pa, noe
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som for de paregrende kan oppleves som forvirrende og ogsa provoserende (Finn Skarderud,
ukjent dato). Daglige rutiner blir ofte forstyrret og opplest pa grunn av den syke sin atferd.
Den syke kan lett bli midtpunktet for oppmerksomhet og dette gér ofte pd bekostning av
sosken. Barnet virker péd familien og familiens svar virker igjen tilbake pa barnets

videreutvikling som igjen virker tilbake pa foreldrene (Thune-Larsen og Vrabel 2004, 2255).

Behandling av spiseforstyrrelser i familieperspektiv

Nér man arbeider med hele familien hvor et familiemedlem har spiseforstyrrelser arbeider
man med familiens resurser og eventuelle begrensninger. Man ensker & finne ut hvordan
familien mestrer utfordringene rundt spiseforstyrrelser og hvordan den kan klare & fungere 1
hverdagen (Thune-Larsen og Vrabel 2004, 2254). Familieintervensjoner bestdr av radgivning,
familiearbeid og familieterapi. Ut ifra familiens behov vil ulik form for familieintervensjoner
kunne tilbys, noe som ogsa avhenger av barnets fysiske og psykiske tilstand. Jo alvorligere
tilstanden er, jo mer tiltak vil settes inn. Forste del av intervensjonsprosessen er ofte
rddgivning. Her ser vi at det er vanligst at det er det syke barnet og deres foreldre som fér
tilbud om dette. Radgivningen gir mulighet til & forstd sykdommen og klargjering av
familiens rolle i en tilfriskningsprosess (Thune-Larsen og Vrabel 2004, 2254). Familiearbeid
er neste ledd 1 intervensjonsprosessen hvor blant annet omfang og alvorlighetsgrad vil
kartlegges som en samarbeidsfase mellom helsepersonell og familien. Familiens verdier,

normer og rutiner vil ogsa bli tatt hensyn til (Thune-Larsen og Vrabel 2004, 2254).

Familieterapi sees til 4 vare siste ledd 1 en behandlingsprosess hvor familien kan bli inkludert.
For pasienter under 18 &r med AN viser forskning dokumentert effekt av familieterapi
(Thune-Larsen og Vrabel 2004, 2254; Langenberg mfl 2016, 438). Familieterapi som
behandlingsform retter seg mot hele familien som et system, ikke mot det enkelte individ eller
mot direkte somatisk atferd (Thune-Larsen og Vrabel 2004, 2254) og her forventes det at
sosken deltar i behandlingen (Langenberg mfl 2016, 438). I familieterapi fokuseres det pa
samspillet i familien, om relasjon og kommunikasjonsmenstre. Indikasjoner for overgang til
familieterapi vil veere fastlaste og konfliktfylte relasjoner mellom foreldre, eller mellom
foreldre og barn og at sesken eller andre familiemedlemmer ansees 4 ha en betydning for

forbedringsprosessen (Thune-Larsen og Vrabel 2004, 2254).
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Nér barn er parorende

I dette underkapittelet vil vi presentere teori og forskning pa barn og sesken som parerende til
personer med psykiske og kroniske lidelser og funksjonsnedsettelse, og barn som er
parerende til sosken med SF. For & ha bedre mulighet til & forstd hvordan det er & vaere sesken
som pargrende til sgstre med alvorlig SF, mener vi det er nyttig & benytte oss av begge disse
teoriene. Vi stiller oss spersmal ved om det er likheter og eventuelle ulikheter mellom a vare

barn som parerende, og det & vere sosken som pérerende til SF.

Studiene vi presenterer er bade kvalitative og kvantitative. Noen av studiene som omhandler
SF har inkludert bade sesken av ungdommer med AN, BN og uspesifisert spiseforstyrrelse.
Som tidligere nevnt er sesken som pérerende et relativt nytt forskningsfelt. Det begynner a
komme en del studier om sgsken, men kvaliteten pa studiene varierer. Studiene vi presenterer
vil derfor ikke kunne sta alene som bombastiske fasiter, men gir et innblikk i hvordan sesken

kan oppleve sin situasjon.

Vil ensker & starte med en definisjon av barn som parerende:

Barn er parerende nar en av foreldrene eller en annen nar omsorgsperson eller et
sosken blir syk eller skadet. Barn er ogsa parerende eller etterlatte nér en forelder eller
sosken der» (Helsedirektoratet 2010).

Endringer i familierelasjoner

For at barn skal fa muligheten til & forstds seg selv og omgivelsene rundt seg er de avhengig
av trygge og tilgjengelige omsorgspersoner som kan dekke barnets fysiske og psykiske behov.
Pé den maten vil barnet utvikle en evne til & forsta seg selv og verden. Intuitivt er dette noe de
fleste foreldre fér til, da de kjenner pa gode folelser og forventninger til hva barnet trenger.
Ved alvorlig krise 1 hjemmet vil dette kunne fore til utfordringer for foreldrene med & se og
tilfredsstille barnets behov (Bergem 2018, 40-41). Ulik alvorlighetsgrad av sykdom og krise
og ulik varlighet vil ha noe 4 si 1 hvilken grad foreldrene blir pavirket. Korte tilstander vil
pavirke foreldrenes omsorgskapasitet i mindre grad enn langvarige tilstander, og alvorlige
tilstander mer enn mindre alvorlige. Noen foreldre vil klare a opprettholde
omsorgskapasiteten til tross for dette, mens andre foreldre vil kjenne en utilstrekkelighet pa
grunn av mangel pd overskudd og liten kapasitet til & ta hand om det friske barnet (Bergem

2018, 40-41).
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Foreldrefunksjon, eller den méten foreldrene klarer a ivareta sin rolle som forelder, er helt
sentral 1 en situasjon hvor familien opplever sykdom eller krise (Bergem 2018, 51).
Foreldrenes egen mestring av sykdommen vil innvirke pa barna pé forskjellige vis. Spesielt
synes madrenes rolle & vaere viktig, bade deres fysiske og mentale helse ser ut til & ha stor
innvirkning pé barnet (Dyregrov og Hordvik 1986, 569). I en studie gjort av (Weissmann mfl.
2006, 1389) fant de sammenheng mellom medres depresjon og barnas helse. En reduksjon av
symptomer pa depresjon hos medrene hadde positiv effekt pd bdde modre og barn, mens

medre som fortsatt var deprimerte okte mengden pé deres barns lidelser.

Noen kvaliteter ved foreldrefunksjonen er av stor betydning nar det gjelder barns utvikling og
opplevelse av seg selv. Dette handler blant annet om a se barnet og gi aksept, engasjere seg og
vise empati (Killén 2013, s 36). Hvis foreldrene ikke er i stand til & forsta barnas felelses-
utrykk eller har kapasitet til & gi respons, for eksempel pa grunn av foreldrenes depresjon, vil
ikke barnet f& mulighet til & bli mett pa sine folelser og & kjenne seg trygg. Det som kan bli en
konsekvens av dette er at barnet velger 4 fokusere pa og i stede blir opptatt av & tolke
foreldrenes folelser fremfor sine egne (Bergem 2018, 44). Néir barn ikke blir kjent med sitt
indre liv og egne folelser vil det vere utfordrende & kjenne igjen folelser i voksen alder og
samtidig kunne tdle dem. Ofte er det folelser som tristhet, redsel og sinne som ikke far riktig
respons fra foreldre. Positive folelser kan ogsa bli oversett eller tolket feil av foreldre pa

grunn av for eksempel alvorlig depresjon eller rus (Bergem 2018, 44).

Livstruende sykdom medforer ofte et endret folelsesmessig klima i hjemmet (Dyregrov og
Hordvik 1986, 565). Foreldre som er alvorlig syke eller utslitt pd grunn av en krevende
situasjon 1 hjemmet, vil kunne kjenne at de har mindre tdlmodighet og nedsatt evne til 4 forsta
seg pa det friske barnet og dets behov (Bergem 2018, 47). Den lave toleransen fra foreldrene
forer ofte til kjefting (Bergem 2018, 47) eller at foreldrene blir irriterte og aggressive og det
blir mer utfordrende for foreldrene & ivareta det friske barnet (Dyregrov og Hordvik 1986,
565). Om barnet kjenner det kun far anerkjennelse og bekreftelse gjennom praktiske gjoremal
og ikke pé grunnlag av felelser, vil barnet kunne prestere hardt for & fa ros og bekreftelse fra
omgivelsene. Fra utsiden vil det det se ut som barnet klarer seg fint og har det bra, mens
vonde folelser holdes pa innsiden. Barnet kan kjenne en stor ansvarsfelelse for plikter i og
utenfor hjemmet og identiteten og verdi vil vare nert knyttet opp til prestasjoner (Bergem

2018, 45).
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Endringer i familie og hverdagsliv

Alvorlig sykdom hos et barn vil vanligvis innebere en rekke endringer i familiens daglige
tilvaerelse og hverdagsliv (Dyregrov og Hordvik 1986, 565). Ved sykehusinnleggelse vil ofte
barneavdelinger at begge foreldrene skal delta i behandlingen av de syke barnet familien
(Dyregrov og Hordvik 1986, 565; Halvorsen mfl. 2006, 227). Dette forer ofte til at sgskens
behov for kontakt og naerhet til foreldrene kan bli forhindret, og det blir en skjevfordeling av
omsorgen til barna i familien (Dyregrov og Hordvik 1986, 565).

I situasjoner hvor den ene forelderen er pa sykehuset, mens den andre er hjemme med det
friske barnet, kan forelderen oppleves fraverende fordi tankene kretser rundt det syke barnet
og sykdommen. Dette kan fore til at det friske barnet i en periode «mister» foreldrene eller
foreldrenes oppmerksombhet, fordi foreldrene bruker mer tid pa og med den syke (Dyregrov
og Hordvik 1986, 565). I studien til Halvorsen, Re og Heyerdahl (2012, 24) fant de at sesken
til personer med AN folte foreldrene ga dem mindre oppmerksomhet under deres seskens
sykdomsperiode, og 24% folte foreldrene ikke hadde tid til dem i det hele tatt. Noen sesken
beskrev at de folte seg ekskludert fra familien (Callio og Gustafsson 2016, 620).

Livstruende sykdommer resulteres ogsa i at familiens rutiner blir endret eller ma tilpasses, og
familieferier og aktiviteter kan matte avlyses og nedprioriteres pd grunn av tilstanden til den
syke (Dyregrov og Hordvik 1986, 566; Hordvik 2001, 134; Haugland mfl. 2015, 46). Mange
sosken opplever at deres vante sosiale liv brytes opp fordi de ma bo hos andre
familiemedlemmer i sykdomsperioden, eller at de trekker seg tilbake fordi spersmal og
oppmerksomhet fra venner om den sykes lidelse oppleves ubehagelig (Dyregrov og Hordvik
1986, 566).

SF oppstér som oftest i ungdomstiden da den syke fortsatt bor hjemme med familie og
sosken. AN som utspiller seg i barndommen og i ungdomstiden er en lidelse som kan vise seg
a ha betydningsfull innvirkning pd hverdagslivet til hele familien og pa familiemedlemmene
(Halvorsen, Reg og Heyerdahl 2012, 20; Callio og Gustafsson 2016, 615; Fox, Dean og
Whittlesea 2015, 103), spesielt ved maltider (Dimitropoulos mfl. 2009, 357; Halvorsen, R og
Heyerdahl 2012, 20; Callio og Gustafsson 2016, 615). A oppleve maltidssituasjoner preget av
argumenter og konflikter oppleves som en belastning for sesken (Callio og Gustafsson 2016,
615). I studier er det rapportert om heyt niva av familiekonflikter og opplevde mindre

samhold i familier med SF (Aremiit mfl. 2010, 571-572; Zohar, Ari og Bachner-Melan 2016).

20

OSLO METROPOLITAN UNIVERSITY
STORBYUNIVERSITETET



Sesken som pérerende til personer med SF har formidlet at de opplevde utfordringer som var
forbundet med hvordan de skulle opptre i familien etter at deres sesken var blitt syk. Den
friske s@sken tok ofte rollen som den som passet pd og ble mekler i familien (Dimitropoulos
mfl. 2009, 572). Disse funnene vises ogsa 1 studien til Langenberg mfl. (2018, 378) hvor
sosken rapporterte at de inntok flere roller i hjemmet, slik som & informere foreldre om den
syke seskens spising og trening, passet pa sin sgster eller bror i skolesammenheng, samt

gjorde ulike husholdningsoppgaver.

Rapporteringer om utfordringer med motstridende lojalitet mellom familiemedlemmene er
ogsé nevnt, og vanskeligheter med & balansere alles behov 1 familien (Areemit mfl. 2010,
571). Sesken har rapportert at de unnlot & uttrykke sine folelser ovenfor familien, i redsel for &
f4 oppmerksomhet, og inntok i stede rollen som det lite krevende barnet (Callio og Gustafsson
2016, 620). Dette samvarer med studien til Areemit mfl. (2010, 572) hvor sesken patok seg en
rolle som det «friske barnet» og det «bedre barnet» som en motsetning til deres sesken som
var «det syke barnet». Callio og Gustafsson (2016, 615) fant en kjennsmessig forskjell i sin
studie, hvor sestrene til sosken med SF opplevde at deres hverdag var blitt sterkt pavirket av
lidelsen, mens bredrene beskrev at hverdagen med venner og aktiviteter ikke ble pavirket i

like stor grad.

I studien til Areemit mfl. (2010, 572) rapporterte sesken at de opplevde flere tap i forbindelse
med at deres sosken fikk AN. De opplevde tap av familie og en normal barndom, positive
soskenrelasjoner og fysisk na@rhet med sitt syke sesken. De opplevde ogsa tap av sin egen
identitet i forbindelse med at de endret seg og sin rolle i familien. De hadde tatt pa seg mer
ansvar og var ikke lenger bare et barn slik som fer lidelsen kom inn i familien. Sesken
opplevde at de mistet muligheten til & delta pé aktiviteter og reise pa familieferier fordi den

syke ikke kunne bli med pa grunn av SF.

Seskenrelasjoner har vist seg & gi stor pavirkning pd hverandres utvikling og kan veare et
forhold som varer livet ut (Callio og Gustafsson 2016, 616). I likhet med & “miste” foreldrene,
opplever sosken & bli adskilt fra det syke barnet i sykdomsperioden. Savnet av sin
«lekekamerat» kan virke inn pa det friske barnet (Dyregrov og Hordvik 1986, 566). I en
studie gjort av Zohar, Ari og Bachner-Melan (2016, 471) ble seskenforholdet mellom kvinner
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med et livslangt liv med AN og deres sgsken undersekt. I studien kom det frem at sgstrepar
som hadde en soster med AN rapporterte darligere soskenforhold enn kontrollgruppa.

I studien til Dimitropoulos mfl. (2009, 572) av voksne sesken til langstidssyke med AN,
beskrev sesknene mange negative konsekvenser av lidelsen, inkludert negative folelser og tap
av normalitet 1 seskenrelasjonen til den syke sosteren eller broren. Dette finner ogsé Latzer,
Katz og Berger (2015, 626) hvor sgsken som pérerende til sgstre med AN rapporterte en
opplevd svekket relasjon til sester. Den friske sesteren i seskenparet med AN oppfattet
forholdet som mer positivt enn personen med AN. Det ble funnet sammenheng mellom
alvorlighetsgrad og varighet av AN at ndvarende og alvorlig form for AN vil vaere assosiert
med darligere sesterforhold enn hos sesken som har blitt friske eller delvis friske fra AN

(Zohar, Ari og Bachner-Melan 2016, 471).

I noen studier av sesken som pérerende til SF opplevde sosken at i tillegg til at sykdommen
skapte stress, konflikt og bekymringer hadde den ogsa skapt solidaritet i familien, og at den
hadde gitt dem verdifulle opplevelser (Halvorsen, Re og Heyerdahl 2012, 23). Noen sgsken
mente at til tross for at SF fremmet mange negative folelser, gjorde den seskenrelasjonen tett,
noen sgsken rapporterte at relasjonen ble enda tettere (Callio og Gustafsson 2016, 621). Noen
sosken mente ogsd at deres familier hadde blitt mer styrket, ressursrike og motstandsdyktig

som folge av deres kamp mot & bekjempe lidelsen (Dimitropoulos 2009, 357-358).

Soskens reaksjoner
Det er ulike og motstridende forskningsfunn nar det gjelder hvordan den friske soskens helse
blir pavirket av & vaere parerende til kronisk sykdom og funksjonsnedsettelse. Det kan se ut

som at det har bade positive og negative konsekvenser a vere sosken som pérerende.

Opplevelse av livskvalitet og trivsel 1 hverdagen pavirker barns psykiske helse og utvikling.
Nér det gjelder barn av syke foreldre, kan det se ut som barn av psykisk syke foreldre
rapporterer mest pavirkning pé livskvaliteten. I mange familier med en syk forelder
overvurderer foreldrene barnas livskvalitet. Barn som er store nok til & rapportere selv, skirer
lavere pa livskvalitet enn det foreldrene deres gjor nar de er parerende. Livskvalitet hos barn
og unge i familier med sykdom og krise er trolig lavere enn hos andre generelt sett (Bergem

2018, 58).
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Noen studier har vist at barn av psykisk syke, spesielt deprimerte foreldre, hadde flere ganger
hayere risiko for & selv utvikle psykiske lidelser enn barn uten syke foreldre (Mevik og
Trymbo 2002; Weissman 2006, 1389). Liknende funn ble registrert i en studie av sgsken som
parerende til personer med SF. De hadde rapportert en lavere sosial fungering enn normen.
Det kom ogsa frem at sgsken som hadde hatt sgster eller bror som var syke over lengre tid

hadde en lavere trivsel (Langeberg og mfl. 2016, 441).

I en oversiktsartikkel av Williams (1997) viste den allerede for 20 ar siden en rekke resultater
fra over 40 studier fra 1970- 1995 som studerte risiko for sesken som parerende til personer
med kronisk sykdom. Ca. 60% av studiene rapporterte en ekning i seskenrisiko, hvor de blant
annet fant gkt grad av felelser som ensomhet og isolasjon, angst, depresjon og sinne, samt
bekymring for sitt syke sesken (Williams 1997, 318) Dette stemmer overens med det
Dyregrov og Hordvik (1986, 566) skriver at ved alvorlig sykdom hos barn er noen vanlige
reaksjoner hos sesken blant annet kroppslige plager, angst i form av redsel for tap av
foreldrenes kjerlighet eller frykt for & vare alene, sosial tilbaketrekning og depresjon. Disse
funnene har likheter med funnene om folelser som er rapportert hos sesken som pérerende til
SF. Spiseforstyrrelser forer som regel til konflikter, sinne og frustrasjon, bdde hos dem som er

rammet, og hos foreldre og sesken (Halvorsen mfl. 2006, 225).

I studien til Langeberg og mfl. (2016, 441-442) rapporterte sesknene til personer med AN
heyere nivier av emosjonelle vansker, hyperaktivitet/uoppmerksomhet og vansker
sammenliknet med befolkningsnormen. Emosjonelle vanskeligheter som bekymringer,
engstelse, folelsen av ulykkelighet, redsel, kort lunte og somatiske plager var det som ble
nevnt. Folelsene av engstelse, konflikter og bekymringer har blitt nevnt i flere studier

(Halvorsen, Ro og Heyerdahl 2012, 24; Callio og Gustafsson 2016, 618).

I den norske studien til Halvorsen, Re og Heyerdahl (2012, 23) hvor de gjorde en 9 ars
oppfelgingsstudie av 46 tidligere pasienter med AN og deres sgsken, rapporterte flesteparten
av de tidligere pasientene og deres sesken at de var svaert bekymret for sine
familiemedlemmer under sykdomsperioden. Majoriteten av sesknene rapporterte at de hadde
veart bekymret for at deres sester eller bror ikke ville bli frisk av AN, og 43% sa de hadde
vert redd for at deres sosken skulle do av AN. Ogsa folelser som anger, tristhet og skam er

blitt rapportert av sesknene som pérerende til SF (Callio og Gustafsson 2016, 618).
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Det funnet noen omrader som skiller seg ut fra barn og sesken som parerende kronisk
sykdom, psykiske lidelser og funksjonsnedsettelser og sesken som pargrende til personer med
SF. I forbindelse med negative konsekvenser av & leve med en sester eller bror med AN, har
sosken identifisert spisesymptomer og mangel pa motivasjon fra den syke til 4 bli frisk som
den mest negative effekten pd dem, familien og deres forhold til den berorte seknen. Sesken
beskrev at & se den svake og tynne kroppen til den syke og det restriktive spisemensteret
fremkalte de mest intense og negative folelsene for dem, inkludert folelser av frykt, angst og
sinne. Konsekvenser av dette gjorde det utfordrende for sesken & vare folelsesmessig

tilknyttet til deres berarte sesken (Dimitropoulos mfl. 2009, 357).

Forhold til egen kropp og spiseatferd er ogsa et tema som dukker opp i forbindelse med
studier av sgsken som parerende til SF. I studien til Callio og Gustafsson (2016, 618)
rapporterte sosknene som parerende til SF at lidelse ikke hadde pavirket deres syn pa egen
kropp, men noen sgstre rapporterte at de sammenliknet kroppene med den syke sosteren sin.
Noen sgsken opplevde a bli mer oppmerksomme pa sin egen og andres spiseatferd i
forbindelse med at deres sosken ble syk av SF (Latzer, Ben-Ari og Galimidi 2002; Areemit
mfl. 2010, 571). Sesken i studien til Areemit mfl. (2010, 571) avkreftet at & leve med en
spiseforstyrret sesken hadde effekt pa deres spiseatferd og kroppsbilde, men noen sgsken

innrommet & ha eksperimentert med en spiseforstyrrende atferd nar det gjaldt mat.

1 30% av studiene til Williams (1997, 318) fant de ingen risiko for seskens psykiske helse og i
10% av studiene fant de bade positive og negative resultater. Positive resultater var en bedre
soskenrelasjon, sterre grad av modning og mindre selvsentrerte sesken. Flere som har funnet
positive sider er Dyregrov og Hordvik (1986, 568) som skriver at familiens situasjon kan gi
mulighet for modning og vekst og sensitivitet og styrke heos sesken. De kan bli 1 bedre i stand
til & vise folelser ovenfor andre, mindre selvsentrert og bedre forsta foreldrene sin situasjon.
Det 4 hjelpe til i hjemmet bidro til stolthet og okt selvtillit blant sesken (Dyregrov og Hordvik
1986, 568).

Mestringsstrategier sosken som parerende av personer med SF har rapportert er
eksternalisering av problemene, slik at de lettere kunne skille mellom sykdommen og deres
sosken. Ved a gjore dette beskrev sgsken at det reduserte folelsen av sinne andre negative
folelser og at de lettere kunne skape relasjon til sin berorte sesken. Sgsken la ogsé vekt pa

viktigheten 1 & skape en avstand til den bererte sesken for & bedre kunne ivareta seg selv
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(Dimitropoulos mfl. 2009, 358). Andre sesken har nevnt & enske & leve et normalt liv, vere
med venner og gjore ting de liker. Sgsken understrekte at de til tider fant dette utfordrende

(Callio og Gustafsson 2016, 619).

Barn vs. ungdom og deres behov for informasjon
«En rekke forhold vil vaere med pa & prege hvordan sgsken reagerer pa alvorlig sykdom i
familien, slik som alder, deres forstaelse av sykdom og behandling og foreldrenes mestring av

sykdommen.» (Dyregrov og Hordvik 1986, 569).

Mange barn opplever at de ikke forstdr sykdommen til deres sesken (Dyregrov og Hordvik
1986, 569; Renlund 2010, 43) og de har ikke fatt kunnskap tilpasset sitt aldersnivd (Renlund
2010, 43). Kunnskapen og forstdelsen barn har av sine seskens sykdom og behandling er av
stor betydning for seskens reaksjoner (Dyregrov og Hordvik 1986, 569). Det er
gjennomgdende i flere studier at barn har nytte av & fa informasjon for & kunne forstd og
mestre situasjonen de er i (Dyregrov og Hordvik 1986, 570; Ruud 2011, 104; Haugland mfl.
2015, 47; Bergem 2018, 60-61). Flere sgsken som parerende til SF har savnet nok
informasjon om sykdommen og behandlingsprosessen til deres bererte sosken (Halvorsen, Re

og Heyerdahl 2012, 23; Callio og Gustafsson 2016, 615; Langenberg mfl 2018, 377).

Sesken har rapportert at de hadde utfordringer med & forsta hva SF og AN var (Areemit mfl.
2010, 571; Langenberg mfl. 2018, 377). For de fikk kunnskap om hva SF var oppfattet de
deres sosken som vanskelige og oppmerksomhetssyke, noe de i etterkant folte seg skyldig
ovenfor (Langenberg mfl. 2018, 377). Sesken har uttrykt at selv om de kjempet hardt for a
forstd SF, opplevdes den som frustrerende, og de kunne bli sinte, forvirret og overveldet av
den og derfor ensket de 4 bare kunne glemme SF (Areemit mfl. 2010, 571). I en studie
opplevde sosken at lidelse hadde fort til tilgang av viktig kunnskap om SF og at de satt med
informasjon om hvor viktig det er & spise for 4 fa energi til & gjore ting (Callio og Gustafsson

2016, 615).

Yngre barn trenger annerledes informasjon enn eldre sesken. Pa grunn av smé barns
egosentriske tankegang kan de ofte tenke at ting er deres skyld og kan fole det er deres feil at
en forelder eller sgsken har blitt syk. Smé barn vil oppleve at det er skremmende at et sgsken

m4d pa sykehus (Bergem 2018, 60-61). Nar foreldrene tilbringer tid pd sykehuset, vil
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adskillelsen kunne oppleves overveldende og permanent for de aller minste barna.
Sarbarheten enkelte barn har for adskillelse gjor dem til en risikogruppe (Dyregrov og
Hordvik 1986, 569.) Forklaringer pa det som skjer, avkrefte barnets fantasier, vise bilder og
reise pa sykehusbesok, samt opprettholde rutiner og forutsigbarhet kan gi barnet mulighet for

trygghet i en situasjon hvor familien er rammet av sykdom og krise (Bergem 2018, 60-61).

Ungdomsalderen, fra 12-18 &r, kan innebere en kritisk periode der sykdom oppleves som
spesielt vanskelig og hvor deres evne til & tolerere stress og frustrasjon er nedsatt (Dyregrov
og Hordvik 1986, 569). Tidligere forskning pa ungdom har ment at det er hormonene i
kroppen som forer til endringer i ungdommens atferd og tanker i denne perioden. Nyere
forskning viser derimot at selv om hormonene er forheyet i ungdomsalderen, er det endringen
hjernestrukturen og hjernefunksjonen som ferer til at ungdom til tider kan virke litt
fraverende og ikke helt pdkoblet. Hjernen vil til tider oppleve svikt i forbindelse med de store
endringene som skjer (Siegel 2014). Det er ogsé i disse rene at ungdommen skal finne sin
identitet pa ulike arenaer, slik som pé skolen, hjemmet og andre arenaer. Dette er en krevende
prosess og ungdommen trenger tid og rom for & fa til dette, til tross for sykdom og krise 1

familien (Bergem 2018, 64).

Ungdommer tilbringer ofte mer tid med venner og er mindre sammen med familien enn for,
og spesielt for dem som er pargrende vil det & vaere med venner vare viktig (Bergem 2018,
64). Studien til Ruud mfl. (2015) fant man at barn som pérerende er mindre med venner enn
jevnaldrende. Ulike grunner til dette kan vere at ansvar og oppgaver hjemme tar for mye tid,
eller at de kan kjenne skam over sin hjemmesituasjon og ensker ikke a la andre fa innblikk 1

denne skammen (Bergem 2018, 65).

Det 4 sorge for at ungdommer far mer tid og frihet til 4 leve sine egne liv fremfor a pata seg
for mye ansvar i familien, er viktig. Ungdommer vil i sterre grad enn yngre barn kunne
bekymre seg for den friske eller gjenlevende forelderen, og de vil ofte kunne kjenne pa et
ansvar ovenfor familien som kan vare tyngende for dem (Bergem 2018, 65). I studien til
Ruud mfl. (2015, 9) kom det frem at barn som er parerende tar pd seg vesentlig mer
omsorgsoppgaver og husarbeid enn vanlig, og opplever belastninger og stress i tilknytning til
det. De ensker mer praktisk hjelp hjemme slik at de kan fa tid til 4 leve sitt eget liv. At
ungdommen vet de far lov til 4 prate med andre utenfor familien, slik som med venner eller

andre voksne om hjemmesituasjonen er viktig. Bekymringer for arvelighet eller redsel for
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selv bli syk er vanlig, og det er viktig at ungdommen blir mett pd disse omradene sé han eller
hun opplever at det er lov 4 snakke om vanskelige temaer (Bergem 2018, 65). A f3 tilgang pé
informasjon for a lettere forstd sykdommen og dens konsekvenser, samt et behov for a snakke
om sin situasjon er noe barn og ungdom har ytret som viktig for dem. Allikevel er det mange

som ikke far tilstrekkelig med informasjon (Williams 1997, 316; Ruud mfl. 2015, 9).

Resiliens

Barn reagerer ulikt pa opplevelser de meter i oppveksten. Noen blir begrenset og har risiko
for feilutvikling, mens andre kommer styrket ut av situasjonen. Det at noen klarer seg fint til
tross for store belastninger handler om resiliens (Ruud 2011, 80). Vi velger her & referere til to

definisjoner av resiliens:

1) Resiliens er prosesser som gjor at utviklingen nér et tilfredsstillende resultat, til tross
for at barn har hatt erfaringer med situasjoner som inneberer en relativt stor risiko
for & utvikle problemer eller avvik (Rutter 2000, sitert fra Ruud 2011, 81).

2) Resiliens er en gruppe fenomen som er karakterisert ved positivt utfall pa tross av
alvorlige trusler mot tilpasning og utvikling (Masten 2001, sitert fra Ruud 2011, 81).

Resiliens er ofte beskrevet som en kompleks prosess fremfor en egenskap eller tilstand, som
fokuserer pé styrker og muligheter til 4 tilpasse seg, og & komme godt ut av vanskelige
situasjoner, til tross for store utfordringer (Masten 2011, 494). Nyere studier finner stotte pa at
resiliens er en dynamisk prosess som ma forstdes i1 kontekst, snarere enn a se pa resiliens som
en balanse mellom risiko og beskyttende faktorer (Tol mfl. 2013). Personer som opplever
situasjoner med risiko vil derfor reagere ulikt avhengig av deres kontekst, noen personer
kommer styrket ut av situasjonen, mens andre opplever problemer pé ulike omrader i
etterkant. I forskning av barne- og familieresiliens har familien som et tilpasningssystem og

en kontekst for menneskelig utvikling spilt en viktig rolle (Masten og Monn 2015, 5).

Hva som gjor at barn mestrer stress under belastende situasjoner kan man finne ut ved a
studere hva som bidrar til god helse for barnet, ogsa kalt salutogenese (Ruud 2011, 81). Aaron
Antonovsky (1987) som utviklet teorien om salutogenese var opptatt av at mennesker ikke
skulle males etter om de var 100% friske eller 100% syke, men at det finnes grader av helse,
hvor syk og frisk har hver sine ytterpunkter pa skalaen (Antonovsky 1987, sitert fra Ruud
2011, 82). Antonovsky (1987) var opptatt av hva som nettopp bringer barn mot den friske
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delen av skalaen, hva som hjelper barn til & mestre belastningene de meter i livet pa en
helsebringende mate. Begrepet «sense og coherence» eller «opplevelse av sammenheng
handler om forstaelighet, overkommeligehet, at barn har ressurser nok til & mestre kravene og
belastningene, og mening i livet (Antonovsky 1987, sitert fra Ruud 2011, 82). Det er ulike
faktorer som avhenger av om barn og unge har mulighet til & utvikle resiliens. Disse er knyttet
til barnets individuelle resiliensfaktorer, familiens resiliensfaktorer og resiliensfaktorer i

nettverket (Williams 1997, 319; Ruud 2011, 82).

Individuelle resiliensfaktorer

Individuelle resiliensfaktorer kan veere medfedt robusthet, sosiale ferdigheter og et
temperament som gjer at man som person er lett a like og derfor lettere kan bygge relasjoner
til andre (Waaktaar og Christie 2008, 20; Ruud 2011, 83). Selvstendighet, mestring og folelse
av egenverd er ogsa faktorer som spiller inn (Waaktaar og Christie 2008, 21; Ruud 2011, 83).
I studier av palestinske barn i krigssoner har det vist seg at & ta pa seg ansvar og a ha plikter i
familien kan fore til resiliens ved at barn opplever positiv annerkjennelse i forbindelse med
dette (Borge 2003). A ha gode kognitive evner og ha en opplevelse av mening og
sammenheng viser seg & ha en beskyttende effekt mot feilutvikling. Belastende
arsaksforklaringer vil vaere mindre hensiktsmessig enn a bearbeide og integrere det man har
opplevd og pa den méten oppleve sammenheng i livet (Waaktaar og Christie 2008, 21; Ruud
2011, 83). Faktorer som kreativitet, hobbyer og interesser er ogsa med pé a utvikle resiliens.
Kreativiteten kan utformes pa to ulike vis, kreativitet i form av dans eller annen type
kunstnerisk utrykk, og kreativitet i form av 4 klare & se system og orden i et tilsynelatende

kaos (Waaktaar og Christie 2008, 21; Ruud 2011, 84).

Resiliensfaktorer i familie og nettverk

Familiemessige resiliensfaktorer vil for eksempel vere at barnet opplever gode samspill og
tilknytning til sine foreldre fra spedbarnsalder. I familier med belastninger vil gode rutiner og
en god struktur, slik som faste tider pad méltider, i hverdagen pavirke barns resiliens (Waaktaar
og Christie 2008, 22; Ruud 2011, 85; Masten og Monn 2015, 14). Tydelighet i hvem som har
hvilke i roller og ansvar i1 familien vil ogsé viktig (Williams 1997, 320; Waaktaar og Christie
2008, 22). Om de faste rollene og ansvaret i familiens rokkes ved som konsekvens av at et
familiemedlem blir syk, kan familien ha sterre forutsetninger for & takle situasjonen ved a

omorganisere familiens roller og aktiviteter og ha en tydeliggjoring av familiens verdier
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(Williams 1997, 320).

At minst en forelder er resilient er en god beskyttelse for barn. At foreldre anerkjenner den
vanskelige livssituasjonen og er i stand til & oppseke hjelp utenfor familien er ogsa er
resiliensfaktor (Waaktaar og Christie 2008, 22; Ruud 2011, 85).

Den mest tydelige resiliensfaktoren i nettverket til barn, er at de har hatt minst en
betydningsfull person som har brydd seg om dem. Spesielt for ungdom er & tilhere en gruppe

med jevnaldrene svart betydningsfullt (Ruud 2011, 86; Waaktaar og Christie 2008, 23).

Ensomhet

Barn som pérerende opplever at hverdagen deres blir pavirket, bdde hverdagsliv og relasjoner
til familiemedlemmer. Deres folelsesliv blir ogsa pavirket av & vare parerende. I en studie av
Ostman (2008, 356) av barn av foreldre med ulike psykiske lidelser fortalte barn at de folte
seg ensomme. De opplevde at foreldrene ikke kommuniserte med dem og lot dem veere alene
med sine tanker. De opplevde ogsa & vare alene som resultat av at den syke forelderen fikk all

oppmerksomheten og det ikke var plass til & gjore aktiviteter med dem.

Halvorsen (2008, 258) beskriver ensomhet som en folelse av patvunget sosial isolasjon, en
opplevd mangel pad mellommenneskelig nerhet. Ensomhet er ikke det samme som & vaere
alene eller & veere 1 sosial isolasjon, ensomhet er noe subjektivt. Den utgjores av folelsen av et
misforhold mellom hvordan man har det sosialt ssmmenliknet med hvordan man ensker a ha
det, at det man har er utilstrekkelig (Heinrich og Gullone 2006, 698; Halvorsen 2008, 258).
Ensomhet er en negativ folelse av & mangle sosiale relasjoner eller savne kvalitet pé relasjoner
med andre mennesker. Noen skiller mellom personlighetsorientert og situasjonsbestemt
ensomhet. Den forstnevnte kan for eksempel vere en blanding av genetiske faktorer og
opplevde negative hendelser i barndommen som forer til svekket tillit til andre mennesker
(Halvorsen 2008, 258). Ulike former for tap vil kunne gi opphav til en situasjonsbestemt
ensombhet, slik som at familiemedlem der eller & bli forlatt av en kjaereste (Halvorsen 2008,
259). Arsaken til ensomhet kan oppsté pa grunn av ulike faktorer, slik som relasjon.
Ensomhetsfolelsen forbindes ofte til ulike uerstattelige tapsopplevelser og negative

livsbegivenheter/ livskriser (Halvorsen 2008, 263).
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Yalom (2007) beskriver at isolasjon er et av menneskets mest fryktede eksistensielle
grunnvilkdr. Nar mennesker opplever & miste en nar person er de ikke forst og fremst fortvilet
over tapet av den andre, men over den brutte relasjonen (Yalom 2007, sitert av Sondre
Risholm Livered 2011). Mennesker opplever det som viktig at noen kan bekrefte at de er
tilstede, at de har et livsvitne som kan se dem (Yalom 2007, sitert av Sondre Risholm Liverad
2011). Yalom (2007) snakker om tre typer ensombhet eller isolasjon. Inter-psykisk isolasjon,
interpersonal isolasjon og eksistensiell isolasjon. Den forstnevnte handler om atskillelse fra
seg selv. Dette kan vi se hos mennesker som i liten grad har tatt hensyn til seg selv, sine egne
folelser og behov, og som i stede har tatt hensyn til andres. Dette kan ha vert barn som matte
ta spesielle hensyn til de voksne og som har gatt pa bekostning av deres egen utvikling. Dette
kan fole til opplevelsen av ensomhet og depresjon (Yalom 2007, sitert av Sondre Risholm

Liverad 2011).

Barn og unge av foreldre med ulik sykdom kan ofte vare i beredskap for 4 unngé a utlese
reaksjoner eller forverring hos foreldrene og forseker & ligge i forkant. De vil i den
forbindelse skine sine foreldre for egne bekymringer og problemer, og prover i stede 4 holde
de for seg selv (Bergem 2018, 59). Interpersonal isolasjon er ensomhet som konsekvens av
for lite sosiale forbindelser, slik som fa venner og lite nettverk. Den tredje formen for
isolasjon eller ensombhet, er eksistensiell isolasjon ifelge Yalom (2007). Den kan oppleves
som den som preger oss mest pa et dypere niva, nar vi innser at vi er alene i verden, at vi blir
fodt alene og skal de alene. Mennesker som opplever krise og tragedier vil kunne fa oppleve
en angst for at vi er alene som mennesker i denne verden (Yalom 2007, sitert av Sondre

Risholm Livered 2011).

Sorg

Ved tap av noe eller noen som betyr mye for oss er det naturlig a fele sorg (Norsk
helseinformatikk 2016). Sorg kan vare de reaksjonene vi opplever i etterkant av en kjeer
persons dad. Savn, tristhet og lengsel, tretthet i kroppen, engstelse for at andre skal do og
konsentrasjons- og hukommelsesproblemer er blant vanlige sorgreaksjoner (Dyregrov,
Dyregrov og Kristensen 2014, 3). Eldre teorier om sorg, som den psykodynamiske modellen
(Freud 1957) og Bowlbys (1985) tilknytningsmodell, samt Elisabeth Kiibler-Ross sin

beskrivelse av faser i krise- og sorgreaksjoner har i lang tid preget helsearbeiderne sin méte a
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forsta sorg pa (Dyregrov, Dyregrov og Kristensen 2014, 1).

Gjennom de naermere 30 siste arene har det kommet flere tilskudd av forskning pa sorg, hvor
tosporsmodellen har fatt sterst gjennomslag pa verdensbasis. Denne modellen fokuserer pa
familieperspektivet og samspillet med omgivelsene i den enkeltes sorgbearbeiding
(Dyregrov, Dyregrov og Kristensen 2014, 1) Tosporsmodellen sier at sorg er en prosess som
er dynamisk og skiftende, og at mennesker som opplever sorg pendler, at de gér inn og ut av
sorgen, og at nettopp det & ikke vare 1 sorgen hele tiden er nedvendig for mestring (Stroebe,

Schut og Boerner 2009, 264-265).

Erfaringer i hverdagslivet

Pendling
Tapsorientert mestring Gjenoppbyggingsmestring
Sorgarbeid Vektlegger endringene i livet
Patrengende sorg Gjgr nye ting
Lasner, fortsetter eller Distraherer seg fra sorgen
flytter band Benekter eller unngar sorgen
Benekter/unngar gjenopp- Nye roller/identiteter/relasjoner

byggende endringer

I studien til Wortman og Silver (1989, 349) undersgkte de hvordan mennesker taklet
tapshendelser som innebar permanent forandring som ikke kunne endres, hvor fokusgruppen
var personer som hadde opplevd fysisk funksjonshemming og dedsfall. Hensikten med
studien var & studere prosesser som stress og mestring hos dem som opplevde tap. Deres
studie fant funn som motbeviste de etablerte teoriene om sorg og tap. De fant i sin studie at
antagelsene om at menneskers handtering av tapsopplevelser har flere variabler og at ikke
folger de typiske menstrene med ulike faser (Wortman og Silver 1989, 349). Nyere
sorgforskning viser i likhet med Wortman og Silver (1989) at det er lite stotte for modeller og

teorier om faser og faste menstre, men at personer bade kan oppleve sorg og mestring, og at
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man kan kjenne pd glede samtidig som man serger (Bonanno 2001; Bonanno 2004).

Systemisk perspektiv

Utgangspunkt i familieterapien

Vare tanker og forstaelse om & se mennesker som del av systemer kommer fra var utdanning i
familieterapi. Den systemiske retningen innen familieterapi ble utviklet som et resultat av at
noen fagpersoner opplevde den tradisjonelle, linezre, individrettede forstdelsen som
utilstrekkelig og ofte problemopprettholdene i mote med sine pasienter (Johnsen og
Torsteinsson 2012, 122; Freyland 2017, 17). I vért prosjekt skal vi imidlertid ikke benytte
dette perspektivet som en terapeutisk retning, men som et grunnleggende perspektiv i var
forstéelse av sgsknenes opplevelser. Med utgangspunkt i dette ensker a se sgsknenes

opplevelser i lys av et systemisk perspektiv.

En systemisk forstaelse innebzrer at vi forstdr mennesker som medlemmer av systemer, i
forste rekke familiesystemet, men ogsa systemer som skole, jevnaldermiljeet og samfunnet i
sin helhet (Johnsen og Torsteinsson 2012, 123; Frayland 2017, 21). Med et systemisk
perspektiv flyttes fokuset bort fra individet og over pa helhet og relasjoner og gir oss mulighet
til & forstd mennesket i sin kontekst og den gjensidige pavirkningen mellom oss (Freyland
2017, 12). Dette innebarer en forstéelse av at nar en i1 familien rammes av en alvorlig
spiseforstyrrelse vil dette ha betydning for hele familiesystemet og at alle i systemet pavirker
hverandre gjensidig. Med dette perspektivet som utgangspunkt blir det tydelig at det er
relevant & utforske seskens opplevelse, nér en sgster lider av alvorlig spiseforstyrrelse, som en

viktig del av denne helheten.

Til grunn for et systemisk perspektiv ligger systemteori. Systemteori er teorier som
omhandler generelle regler for systemer enten systemene er biologiske, mekaniske eller
sosiale (Johnsen og Torsteinsson 2012, 28). Systemteori som er knyttet til menneskelig
samhandling er det som vil vare interessant for oss i den videre fremstillingen. Eksempler pa
dette finner vi blant annet hos Sosialantropologen og biologen Gregory Bateson (1904 - 1980)
og hos utviklingspsykologen Urie Bronfenbrenner (1917 - 2005) (Be 2012, 21; Froyland
2017, 21).
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Sirkulcer tenkning

Gregory Bateson har vert en sentral inspirasjon i utviklingen av det systemiske perspektivet i
familieterapien (Johnsen og Torsteinsson 2012, 122; Freyland 2017, 21). Han var kritisk til
den klassiske arsak-virkning tankegangen og mente at levende liv ikke kan sees pd som
objekter og enkeltstaende deler. Menneskelig atferd er for kompleks til at den kan forklares ut
fra en linezr arsakssammenheng hvor «hendelse A forer til hendelse B», og ma derimot sees
som et gjensidig sirkulert samspill som knyttes sammen i relasjoner (Johnsen og Torsteinsson

2012, 128; Frayland 2017, 26).

En familie kan ses pd som et eksempel pa et system hvor et slikt sirkulert samspill utspilles.
Familien bestér av ulike deler som pavirker hverandre gjensidig, den ene delen av systemet
pavirker en annen del, som pévirker en tredje, som igjen kan forsterke den forste. Hvis en del
endrer seg blir det ubalanse i hele systemet og hele systemet blir i endring (Be 2012, 18). Med
denne sirkulare forstaelsen kan en familie ses pa som et sammensatt system hvor det oppstar
komplekse og sammenhengende prosesser. Ved a bruke sirkuler tenkning og sirkulaere
beskrivelser gir dette en mulighet til a forklare og & forsta kompleksiteten i det som foregér

mellom oss mennesker, hvor alt kontinuerlig virker inn pa alt (Freyland 2017, 28).

Den utviklingsokologiske modellen

Utviklingspsykologen Urie Bronfenbrenner var ogsa opptatt av nettopp denne helheten. Han
introduserte uttrykket utviklingsekologi, hvor han bruker naturens gkosystem som en metafor
for hvordan «alt virker inn pa alt» i et oppvekstmiljo (Bo 2012, 21). For & kunne se alle
faktorene som spiller inn og forstd hvordan de pavirker hverandre, setter Bronfenbrenner alle

disse faktorene sammen til en systemisk utviklingsekologisk modell (Bg 2012, 169-170).
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Figur:
Bronfenbrenners
modell hvor barnet er
et spsken som er
parerende til en person
med spiseforstyrrelse.

De niviene som dannes i Bronfenbrenner sin ekologiske modell har fatt navnene mikro,
meso, ekso og makro. Mikro utgjer det innerste nivaet i modellen og makro utgjer det ytterste
(Bo 2012, 171). I pa mikroniva finner vi de systemene som utgjer settinger og arenaer barn og
unge ferdes 1/pd. Eksempler pa slike systemer kan for eksempel vere familie, venner,
barnehage og laget i en fritidsaktivitet. Mikro er en sosial setting hvor to eller flere akterer
metes 1 samspill hvor det finnes mellommenneskelige relasjoner som fellesskap, felles fokus
og daglige samspill. Alt og alle virker pa alt og alle i mikrosystemet (Bronfenbrenner 1979,
10).

P& mesoniva finner vi de band og samspill som dannes mellom ulike settinger og arenaer den
unge ferdes 1 /pd. Dette kan for eksempel vare foreldres kontakt med skole eller andre arenaer
i barnets liv (Bronfenbrenner 1979, 25). Eskonivaet er de miljgene som personen sjelden eller
aldri besoker, men hvor det skjer ting av betydning for vedkomnes liv og utvikling

(Bronfenbrenner 1979, 25). Et eksempel pa dette med tanke pé vart tema kan vere
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behandlingssituasjonen til sesteren eller broren, dersom sesken som parerende ikke
inkluderes 1 behandling. Makronivaet er de kulturelle og subkulturelle monstrene i samfunnet
omkring som for eksempel verdier, tradisjoner, politikk og sosial organisering
(Bronfenbrenner 1979, 26). Lovgivning som setter fokus pa parerende, slik som nevnt
innledningsvis, er et eksempel pd hvordan makrosystemet har innvirkning pa livet til sesken

til personer med alvorlig spiseforstyrrelse som igjen pavirker mikronivéet.

Familiesystemet

Var studie stiller sparsmél ved seskens opplevelser ndr en sester lider av alvorlig SF. Sesken
er en del av familien, hvor vi tenker at relasjonene til alle familiemedlemmene har betydning
for hverandre. Familien som mikrosystem vil dermed vare spesielt relevant for oss. Familien
er et av de mest sentrale mikrosystemene i barns tilvaerelse og det er her familiedynamikken
og situasjonen 1 familien generelt, utspilles. Det som skjer pd mikroniva i et system vil
allikevel kunne gi ringvirkninger til andre system pa mikronivé, slik som for eksempel
jevnaldermiljoet eller skole, samtidig som at disse pavirker hverandre gjensidig. Bade ekso-
og mesonivéet, samt makronivaet vil ogsa vaere svaert betydningsfulle ndr det gjelder den

systemiske forstéelsen for & kunne se soskens opplevelser i en storre kontekst.
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3. Metode

I dette kapittelet vil vi presentere var forskningsprosess. Vi begynner med redegjorelse for
vitenskapsteoretisk utgangspunkt, vart stisted og valg av forskningsmetode. Deretter gér vi
videre til etiske betraktinger og vitenskapelig redelighet. Videre presenterer vi hvordan vi har
gétt frem for & innhente vart empiriske materiale, samt hvordan vi har analysert vire data. Vi
vil med andre ord redegjore for hvordan vi har gétt frem for 4 finne ut av det vi lurer pa og

hvorfor vi har valgt & gjere det pad denne méten.

Vitenskapsteoretisk utgangspunkt

Sosialkonstruksjonisme

Vi legger til grunn en sosialkonstruksjonistisk tilnerming som utgangspunkt for var forskning
og kunnskapsproduksjon. Dette innebarer et syn om at virkeligheten ikke kan oppfattes som
endelig eller objektiv, og at fenomenene som oppfattes som virkelighet dermed kan betraktes
pa mange ulike mater (Thomassen 2006, 180; Storg 2008, 41; Johnsen og Torsteinsson 2012,
33; Rasborg 2013, 402; Freyland 2017, 29). Kunnskap om virkeligheten defineres imidlertid
ikke hver for oss, men gjennom deltakelse 1 sosiale prosesser. Véar forstaelse av verden skapes
1 samhandling med hverandre hvor vi gjennom spraket konstruerer var forstaelse av
virkeligheten (Store 2008, 41; Johnsen og Torsteinsson 2012, 34; Freyland 2017, 30;
Malterud 2017, 199).

Sentralt i en sosisialkonstruksjonistisk tilnaerming, star tanken om at kunnskap om verden
alltid er knyttet til den spesifikke kulturelle og historiske konteksten vi befinner oss i (Johnsen
og Torsteinsson 2012, 34). Dette betyr at det vi oppfatter som virkelig kan oppleves
annerledes av andre, til andre tider og 1 andre kulturer. Den sosiale verden er konstruert
gjennom menneskelig praksis og er derfor ikke evig og uforanderlig (Store 2008, 41; Johnsen
og Torsteinsson 2012, 34). Kunnskap er dermed ikke noe vi forskere avdekker pd en objektiv
mate (Rokenes og Hanssen 2002, 154). Dette star i kontrast til et syn om at virkeligheten er en

objektiv realitet som eksisterer uavhengig av vér bevissthet om den (Rasborg 2013, 403).
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Virt stasted

Vart stasted som forskere avgjor hvilken problemstilling som er mest aktuell, hvilket
perspektiv som skal velges, hvilken metode som anses som relevant, hvilke resultater som
besvarer de viktigste spersmalene og hvordan resultatene skal vektlegges og formidles. Det er

derfor ikke et spersmal om forskeren pdvirker prosessen eller ei, men hvordan (Malterud

2017, 41).

I trdd med et sosialkonstruksjonistisk perspektiv vil var mate & se verden pa, vere med pa &
skape det vi oppfatter som virkeligheten. Var méte & se verden er en del av vér forforstaelse,
som kan beskrives som briller som vil farge alt vi ser (Rokenes og Hanssen 2012, 153). Disse
brillene er sammensatt av bade det vi er bevisst og det vi har med oss som taus kunnskap som
sitter 1 kroppen og det vi tar for gitt (Leira 2003, 46; Mathiesen og Hejberg 2013, 212).
Bevisstheten rundt det at vi ikke gér inn i forskningen som blanke ark hjelper oss a
opprettholde muligheten for kritisk refleksjon gjennom prosessen. Det er nemlig forst nar vi
tror vi har satt til side var egen forforstéelse at denne refleksiviteten vil trues (Malterud 2017,
21).

Vi har valgt & skrive om sesken som parerende og sier med dette at vi tenker at deres stemme
er viktig. Vi har i kraft av var utdanning, bade gjennom grunnutdanning som sosionom og
barnevernpedagog, og nd gjennom masterstudiet, opparbeidet oss interesse, nysgjerrighet og
kunnskap om mennesker i ulike livssituasjoner. Nér det gjelder spiseforstyrrelser har spesielt
en av oss, som er forskere i dette prosjektet, en forkunnskap om temaet ved & til daglig
arbeide med mennesker med alvorlig spiseforstyrrelse. Vart utgangspunkt som representanter
for familieterapifeltet gjor at vi i barer med oss en forstéelse av at hele familiesystemet blir
pavirket, dersom et familiemedlem utvikler vansker og at dette dermed ogsa vil gjelde for

sosken til en sgster med alvorlig spiseforstyrrelse.

Valg av forskningsmetode

I samfunnsvitenskapelig forskning skilles det mellom kvantitative og kvalitative metoder.
Metodene kan brukes hver for seg eller for & utfylle hverandre. Kvantitative metoder legger
vekt pa opptelling og utbredelse av fenomenene, og bygger da pa data som er mélbare og
mulig a tallfeste (Garsjo 2001, 132; Thomassen 2006, 72; Johannesen, Tufte og
Christoffersen 2010, 237; Malterud 2017, 30). Kvalitative metoder pé sin side bygger pé data
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som ikke kan tallfestes, og som krever fortolkning av et meningsinnhold. Kvalitativ metode
kan vere spesielt nyttig i for & utforske subjektive erfaringer, nyanser og ulike kvaliteter ved
de fenomenene som skal studeres (Thomassen 2006, 72; Johannesen, Tufte og Christoffersen

2010, 32; Malterud 2017, 30).

Nér det gjelder valg av metode vil dette derfor avhenge av problemstillingen var, med tanke
pa hvordan vi best mulig kan fa undersekt det vi er nysgjerrige pa (Garsjo 2001, 167;
Johannesen, Tufte og Christoffersen 2010, 99). For vér problemstilling har vi kommet frem til
at den metoden som best samsvarer med det vi ensker & belyse, vil vare kvalitativ metode. Vi
onsker en dypere innsikt i sgsknenes subjektive opplevelser og erfaringer ved det & veere
parerende til en sester med alvorlig spiseforstyrrelse. Vi ensket ikke & for eksempel fa tak i
deres opplevelser gjennom et avkrysningsskjema, da vi opplever at dette ikke ville gitt oss de
nyansene og muligheten til & utdype dette ytterligere. Vi kunne valgt en kombinasjon av bade
kvalitativ og kvantitativ metode, men pa grunn av oppgavens omfang og tidsramme, var ikke

dette et alternativ for vért prosjekt.

Videre kan det empiriske materialet som benyttes i kvalitative forskningsprosjekt frembringes
pa ulikt vis (Garsje 2001, 161; Thomassen 2006, 72; Johannesen, Tufte og Christoffersen
2010, 100). Vi ensket & samle inn egne kvalitative data, og de to vanligste métene & gjore
dette pé er gjennom observasjon eller gjennom intervju (Malterud 2017, 30). Ved observasjon
er dataene basert pd forskerens sanseinntrykk av handlinger og samhandlinger i konkrete
situasjoner, ved intervju derimot bygges data pd grunnlag av hva informanter sier i samtaler

med forskeren (Garsjo 2001, 162; Johannesen, Tufte og Christoffersen 2010, 100).

Det kvalitative forskningsintervju

Vi har valgt & bruke kvalitative intervjuer for & skape vart empiriske materiale. Dette er fordi
sosknenes erfaringer ikke kan observeres, vi mé sperre dem for & fa tak pé deres opplevelse.
Ikke deres opplevelser som en objektiv sannhet, men slik de formidles i samspill med oss.
Formalet ved & bruke samtale som forskning, gjennom et kvalitativt forskningsintervju, er a
forseke a forsta informantenes verden (Kvale og Brinkmann 2015, 20). Informantene far
gjennom intervjuet mulighet til 4 utrykke betydningen av sine erfaringer og deres opplevelse
av verden. Intervjuet gir pd denne méten rom for kompleksitet, og det blir dermed mulig & fa

fyldige og detaljerte beskrivelser (Johannesen, Tufte og Christoffersen 2010, 135).
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Intervjuet er en kunnskapsproduksjonsprosess hvor forskeren og informanten skaper
kunnskap sammen (Kvale og Brinkmann 2015, 36). Dette samspillet preges av en gjensidig
pavirkning pa hverandre og bade forsker og informanten blir dermed pavirket av omgivelsene
1 hva de snakker om og hvordan (Kvale og Brinkmann 2015, 49). Forskningsintervjuet er
allikevel ikke en samtale mellom likeverdige deltakere, blant annet fordi det er forskeren som
angir temaet for intervjuet, og det er ogsa forskeren som velger hvilke oppfelgingsspersmal
som skal stilles til informantenes svar (Kvale og Brinkmann 2015, 52). P4 denne maten
innebarer det & bruke kvalitativt intervju i forskning, et asymmetrisk maktforhold som det er

viktig at vi som forskere er oss bevisst.

Etikk

I all forskning kan vi std i et spenningsfelt mellom ensket om & oppna kunnskap og det 4 ta
etiske hensyn (Garsjo 2001, 166; Kvale og Brinkmann 2015, 96). Vi forsker i dette prosjektet
pa et sensitivt tema fordi det berarer helse og menneskers sarbarhet og det krever derfor
ekstra varsomhet. De etiske sparsmilene lar seg ikke begrense til enkelte deler av
forskningsprosjektet, men preger derimot hele forlepet og ber tas hensyn til helt fra
begynnelse til slutt (Kvale og Brinkmann 2015, 97). Vi som forskere méd dermed kontinuerlig

reflektere over var forskningsprosess og sikre at forskningsetiske retningslinjer folges.

Disse retningslinjene kan sammenfattes i tre typer hensyn som det er s&rlig viktig at en
forsker tenker gjennom: forskerens ansvar for & unngé skade, informantenes rett til
selvbestemmelse og autonomi og forskerens plikt til & respektere informantenes privatliv
(Johannesen, Tufte og Christoffersen 2010, 91). Gjennomgéende i disse tre punktene er
viktigheten av bevissthet rundt var rolle som forskere. Nar det kommer til stykket, er nemlig
forskerens kunnskap, erfaring, @rlighet og rettferdighet den avgjerende faktor (Kvale og
Brinkmann 2015, 108). Vi som forskere har ogsd med oss vire grunnutdanninger som
henholdsvis sosionom og barnevernpedagog. Mye av det de forskningsetiske retningslinjene
finner vi ogsa igjen 1 yrkesetiske grunnlagsdokument for barnevernpedagoger, sosionomer,

vernepleiere og velferdsvitere (Fellesorganisasjonen 2015).
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Forskerens ansvar for a unngd skade

Forskerens ansvar for 4 unnga skade inneberer en vurdering av om gjennomferingen av
prosjektet kan berore sérbare og folsomme omrader som det kan vere vanskelig for de som
deltar 4 bearbeide og komme seg ut av igjen. Den som deltar skal utsettes for minst mulig
belastning (Johannesen, Tufte og Christoffersen 2010, 92). Dette innebzrer at summen av
potensielle fordeler for informanten og betydningen av den oppnadde kunnskapen ber veie

tyngre enn risikoen for skade (Kvale og Brinkmann 2015, 107; FO 2015, 10).

For & sikre at prosjektet er etisk forsvarlig & gjennomfoere har vi sekt godkjenning ved Norsk
senter for forskningsdata — NSD. Vi hadde en lengre korrespondanse med NSD som bidro
leering og refleksjon rundt gjennomferingen og etikken rundt personvern for vare informanter.
Godkjenningen ligger som vedlegg 4. Slik vi ser det er viktigheten av a gi sesknene en
mulighet til & fa sin stemme hort og kunnskapen dette gir, tungtveiende i forhold til & skulle
gjiennomfore prosjektet. Det kan imidlertid oppleves annerledes for informantene i ettertid,
med tanke pd at det kan komme reaksjoner som verken vi som forskere eller informantene
selv kunne forutsett i forkant. Vi har derfor gitt informantene informasjon om at de kan

kontakte oss, dersom noe blir problematisk med tanke pa deltakelse i prosjektet.

Informantenes selvbestemmelse og autonomi

Dette etiske hensynet handler om at informantene selv skal kunne bestemme over sin
deltakelse (Johannesen, Tufte og Christoffersen 2010, 91). Dette innebarer at den som ensker
a delta er godt informert om prosjektet og hva dette vil innebare. Dette gjelder ogsa med
tanke pa mulige risikoer, men ogsa fordeler ved 4 delta (Kvale og Brinkmann 2015, 104). Det
skal vaere tydelig at informanten selv ensker a delta og pd et hvilket som helst tidspunkt skal
kunne trekke dette samtykket (Kvale og Brinkmann 2015, 96: Johannesen, Tufte og
Christoffersen 2010, 91; FO 2015, 11). Dette hensynet har vi forsgkt a sikre i utformingen av

foresporselen om deltakelse i prosjektet, herunder avsnitt om informert fritt samtykke.

Vi utformet informasjonsskriv til informanter med forespersel om deltakelse i prosjektet, 1
henhold til malen til NSD. Skrivet inneholdt blant annet beskrivelse av prosjektet, hva det
ville innebzere & delta og mulighet for & signere dersom man egnsket a delta som informant.
Det informeres skriftlig om at all deltakelse er frivillig, samt at informanten nar som helst kan

trekke seg fra prosjektet. Dette ble underskrevet av informantene i forkant av intervjuet, samt
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at vi gjentok dette muntlig for gjennomferingen. Forespersel om deltakelse ligger som

vedlegg 1.

Videre utformet vi informasjonsskriv til informantenes sesken, den som har vert syk, da
denne personen anses som tredjeperson og dermed ma samtykke til at deres sgsken deltar i
prosjektet (se vedlegg 2). Dette ser vi pa som en viktig etisk vurdering pd grunn av at vére
informanter vil kunne utgi sensitiv informasjon om sitt sesken, da informantenes opplevelser
er knyttet til deres soskens sykdom. Pa en annen side vil dette si at vare informanters sjanse til
a dele sine opplevelser avhenger av en annen. Dette vil kunne svekke deres mulighet til & bli

hert, da det ikke nedvendigyvis er alle som ensker at deres sesken skal delta i en slik studie.

Forskerens plikt til d respektere informantens privatliv

Dette punktet inneberer at folk skal ha rett til & bestemme hvem de «slipper inn» 1 livet sitt,
og hva som «slippes ut» av informasjon (Johannesen, Tufte og Christoffersen 2010, 91).
Dette krever en fin balanse mellom intervjuerens enske om a innhente interessant kunnskap
og respekt for informantens integritet etisk sett. Herunder er det viktig at data som

identifiserer informantene ikke avsleres (Kvale og Brinkmann 2015, 106; FO 2015, 9).

Dette er ogsa i tradd med informantens selvbestemmelse og autonomi med tanke pé at
informanten kan velge a trekke seg dersom det ikke oppleves som komfortabelt a slippe oss
som forskere innpa seg eller utlevere informasjon. Dette gjelder ogsé for tredjepersoner som i
vért tilfelle er den sosteren som har vert syk. Bade informanter og tredjepersoner er informert
om at de nar som helst kan trekke tilbake samtykke om & delta i studien. At ogsé sestrene kan
trekke tilbake sin godkjenning vil gi ogsa dem selvbestemmelse og autonomi om det skulle
foles ubehagelig for dem i etterkant av intervjuet. Vi som forskere har bakgrunn som
sosialarbeidere. Dette inneberer at vi har mye erfaring i det & samtale med mennesker i ulike
livssituasjoner og denne erfaringen bringer vi ogsd med oss inn i rollen som forskere. Evnen
til & ta imot det informanten forteller pd en méte som oppleves respektfull og ivaretakende,
tenker vi er en viktig forutsetning i forskning rundt temaer som kan oppleves sensitive. Vi
informerer om at alt blir nedskrevet i anonymisert form og at samtykkeerklaringene

oppbevares pa en kryptert enhet og slettes ved prosjektets slutt.
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Vitenskapelig redelighet

Etiske krav til forskeren inneberer ogsa strenge krav til den vitenskapelige kvaliteten pa
kunnskapen som legges frem (Rosenthal 1999, 408; Kvale og Brinkmann 2015, 108). Dersom
kvaliteten er darlig vil det ikke kunne rettferdiggjores & ha brukt informantenes tid og
oppmerksomhet. Darlig kvalitet pd forskningen er dermed darlig etikk (Rosenthal 1999, 408).
I det folgende skal vi se nermere pa prosjektets palitelighet og gyldighet.

Palitelighet

En apen og detaljert fremstilling av forskningsprosessen styrker forskningens pélitelighet
(Garsjo 2001, 124; Johannesen, Tufte og Christoffersen 2010, 230). Vi vil videre presentere
en inngéende beskrivelse av fremgangsmaten 1 vart forskningsprosjekt. P4 denne maten vil
det veere mulig for andre & se hvilke data som brukes, hvordan de er samlet inn og hvordan vi
har analysert og bearbeidet dataene. Dette mener vi styrker péliteligheten ved at det er mulig &
spore hva vi har foretatt oss. Det vil allikevel alltid vaere andre mater a ga frem pé og andre
forskere vil, slik vi ser det kunne komme frem til andre resultater med det samme
datamaterialet. Vi er fritatt var forforstielse og en annen forskers oppmerksomhet vil kunne
feste seg ved andre momenter. Vi er ikke ute etter pélitelighet 1 den forstand av at andre
forskere vil komme frem til de samme resultatene eller at funnene skal kunne generaliseres,
men 4 gi en rettferdig fremstilling av sesknenes opplevelser slik vi finner det i dette

prosjektet.

Gyldighet

Forskningens gyldighet er et annet aspekt ved forskningens kvalitet. I kvalitative studier
handler gyldigheten om hvorvidt en metode undersoker det den har til hensikt & undersoke
(Johannesen, Tufte og Christoffersen 2010, 230: Kvale og Brinkmann 2015, 276). Altsa i
hvilken grad forskerens fremgangsmaéter og funn pa en riktig mate reflekterer formélet med
studien og representerer virkeligheten (Garsjo 2001, 123; Johannesen, Tufte og Christoffersen
2010, 230). Denne virkeligheten vil vere den virkeligheten informantene presenterer for oss,
altsé deres virkelighet slik den fremstilles i mote med oss som forskere og ikke en objektiv
sann virkelighet (Thomassen 2006, 179). Ekstern validitet, det vil si i hvilken grad funnene
kan repliseres i andre sammenhenger og med andre deltagere, er ikke s relevant i denne
sammenheng. Derimot er det mulig vi burde hatt mer informasjon om deltagernes bakgrunn

og kontekst de lever i, slik at funnene 1 sterre grad kan sammenliknes med annen liknende
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forskning.

Vi har brukt intervju som metode for innhenting av data og dette innebzrer at informanten vil
kunne gi et annet svar eller formulere seg pd en annen méte hvis det hadde vert en annen
forsker som utforte intervjuet. I trdd med det sosialkonstruksjonistiske perspektivet vil ingen
kunnskap vere allmenngyldig i den forstand at den gjelder under alle omstendigheter. Vi kan

sjelden svare ja eller nei pa spersmélet om det vi har funnet, er sant (Malterud 2017, 23).

Gjennomfering

Utforming av intervjuguide

Nér det gjelder utforming av intervjuer finnes det ulike metoder. Det kvalitative intervjuet kan
vaere mer eller mindre strukturert pa forhdnd (Garsje 2001, 164; Johannesen, Tufte og
Christoffersen 2010, 137). Et intervju som er ustrukturert er uformelt og har dpne spersmal,
der kun temaet er gitt pd forhdnd og spersmalene tilpasses den enkelte intervjusituasjonen. I
den andre enden har vi strukturerte intervjuer der man pa forhind har satt tema og spersmél
og det er faste svaralternativer som forskeren krysser av for (Johannesen, Tufte og
Christoffersen 2010, 137). Mellom disse ytterpunktene finner vi de semistrukturerte
intervjuene. Denne typen intervju har en overordnet intervjuguide som utgangspunkt, men er
fleksibelt i form av at spersméil og rekkefolge kan varieres og man kan bevege seg fram og

tilbake i intervjuguiden (Johannesen, Tufte og Christoffersen 2010, 137).

For vér undersokelse valgte vi a bruke et semistrukturert intervju, fordi vi ensket den
fleksibiliteten denne typen intervju tilbyr, samt en viss form for struktur. Slik vi ser det har vi,
ved 4 bruke et semistrukturert intervju, mulighet til & se hver enkelt informant best mulig ved
a ha tilgang til 4 tilpasse underveis. Vi har da mulighet til & folge informantens fortelling,
samtidig som vi sikrer at vi kommer inn pa viktige tema i forhold til problemstillingen. I
utarbeidingen av intervjuguiden var det viktig for oss at spersmélene skulle legge til rette for

at informantene kunne fortelle om sine opplevelser og erfaringer mest mulig &pent.

Vi brukte langt tid pa & utforme intervjuguiden og da vi var forneyde gjorde vi et pilotintervju
for 4 fa en pekepinn pd hvordan det ville fungere i praksis. Vi oppdaget at noen av
spersmaélene ble for spesifikke og lukkende, og dermed ikke &pnet for informantens egen

fortelling. Vi tenker at noen av spersmalene ble for spesifikke pd grunn av var forforstéelse,
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den kunnskapen vi hadde om temaet fra for. Vi brukte derfor tid pa 4 omformulere
spersmalene og mange av de opprinnelige spersmalene ble fjernet, for kun noen 2 stod igjen.

Intervjuguiden ligger som vedlegg 3).

Intervjuguiden hadde fokus péd informantenes opplevelser og erfaringer og tok utgangspunkt i
at det var informantene som satt med svarene. Vi som forskere hadde allikevel definert noen
retningslinjer for hva som var viktig & vite noe om. Vi har vert bevisste pa at vi som forskere
er delaktige 1 konstrueringen av kunnskapen som kommer frem i intervjuet, og i mete med en
annen forsker ville det muligens vart annen informasjon som kom frem (Kvale og Brinkmann
2015, 52). Samtidig vil ogsa andre forhold som kjenn, alder, etnisk tilherighet, forskerens
fremtoning og den kjemien som skapes, bidra til & skape nearhet eller avstand mellom

forskeren og informanten (Johannesen, Tufte og Christoffersen 2010, 143).

Informantene

Da prosjektet var godkjent ved NSD startet arbeidet med rekruttering av informanter. For &
delta i prosjektet satte vi som kriterier at informantene skulle ha et sesken som har eller har
hatt alvorlig spiseforstyrrelse og at informantene matte vaere over 18 ar. Vi bestemte oss for at
antallet informanter helst skulle vere rundt seks, med tanke pé prosjektets omfang og
tidsramme. Dersom vi opplevde at vi kom til et metningspunkt, etter hvert som vi intervjuet,
skulle vi avslutte pa det antallet informanter vi var kommet til. Dette for & ikke hente inn mer
data enn nedvendig av etiske hensyn 1 forhold til & utsette informanter for en situasjon som

kan vaere potensielt stressende eller vekke ubehag pa andre mater.

Informantene ble rekruttert via nettverk ved at vi snakket om prosjektet vart i sosiale
sammenhenger og via Spiseforstyrrelsesforeningen (Spisfo) som har tilbud for sesken. Spisfo
informerte om forskningsprosjektet via deres lokaler og deres sosiale medier. Vi endte opp
med fire informanter, bade kvinner og menn som tilfredsstilte inklusjonskriteriene.
Informantene var to kvinner og to menn, i alderen 22 — 28 ér. For alle informantene var det
deres soster som hadde alvorlig spiseforstyrrelse. Var oppgave avgrenser seg dermed til &
omhandle sesken som pérerende til en sester med alvorlig spiseforstyrrelse. Informantene
kom fra ulike deler av Ostlandet og var mellom 12 og 18 ar da deres soster hadde en alvorlig
spiseforstyrrelse. To av sesknene hadde en storesgster som ble syk og to av dem hadde en
lillesoster. Forste gang informantene ble klar over at sgsteren var syk gikk alle informantene

pa ungdomsskolen. For alle fire informantene hadde det nd gatt noen &r siden de sto i
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situasjonen med at deres soster var syk.

Gjennomforing av intervjuene

Vi gjennomforte fire individuelle intervjuer basert pa den semistrukturerte intervjuguiden. Vi
valgte & bare vere en forsker i hver intervjusituasjon med tanke pa at ikke vi skulle vaere to og
at informanten pa sin side satt alene. Gjennomferingen av intervjuene foregikk i hovedsak ved
at vi booket et grupperom pé et bibliotek eller hegskole. Vi lot informanten komme med
innspill om hvor han/hun synes det var komfortabelt & motes. Vi ensket at informantene
skulle fole seg mest mulig komfortable med situasjonen og i de tilfellene informanten ensker

at giennomfore intervjuet i eget hjem eller andre steder, valgte vi & imetekomme dette.

Vi brukte den samme intervjuguiden i alle intervjuene. Allikevel har oppfelgingsspersmélene
vert ulike i1 forhold til hva som har dukket opp i de forskjellige intervjuene. Vi ensket &
avgrense hvert intervju til maks en time for a begrense datamaterialet, slik at det ikke skulle
bli uhensiktsmessig mye data med tanke pa prosjektets rammer. Hvert intervju startet med
innledende smaprat for at informantene skulle bli litt kjent med oss og for at vi skulle bli litt
kjent med dem. Vi tok deretter frem informasjonsskrivet som de tidligere hadde fatt og spurte
om de hadde noen spersmal knyttet til prosjektet og gjennomferingen av intervjuet. Vi
gjentok, som det stér i informasjonsskrivet, at det er mulighet for & trekke seg nir som helst,

eller la vaere a svare pa spersmal de ikke ensker, samt at samtalen blir tatt opp pé lydbéand.

Vi deretter om informanten var klar og startet da pd spersmaélene i intervjuguiden og fulgte
informantens fortelling med oppfelgingsspersmal. Vi oppdaget raskt at rollen som forsker er
annerledes 1 forhold til vér vante rolle som en hjelper, da vi na skulle fa vite en hel del om et
sensitivt tema uten a vere terapeut. Samtidig tenker vi at var bakgrunn forhépentligvis gjorde

oss til gode lyttere ogsa i en forskerrolle.

Vi avsluttet intervjuet med 4 here med informantene hvordan de hadde opplevd a komme til
intervjuet og hvordan de syntes det gikk. Vi informerte om at det bare var & kontakte oss hvis
det var noe de kom pa. Vi foreslo at det kunne vere lurt & veere sammen med noen etter
intervjuet i tilfelle det skulle dukke opp reaksjoner i etterkant. For oss var dette viktig &
foresla da det & gé fra & vaere hjelper eller terapeut til & vere forsker var en uvant situasjon. Vi

lukket deretter samtalen med hverdagslig prat og avsluttet.
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Bearbeidelse

Transkribering

Transkriberingen var det forste skrittet i bearbeidelsen av datamaterialet (Johannesen, Tufte
og Christoffersen 2010, 33). Vi transkriberte intervjuene fortlepende etter gjennomfering for
a ha flest mulig inntrykk ferskt i minne. Intervjuene ble som tidligere nevnt tatt opp pa
lydopptaker i tillegg til at vi skrev ned korte stikkord underveis. Vi skrev ned intervjuene i
anonymisert form pa pc og slettet deretter opptaket fra lydopptakeren. Vi tok med pauser og
ord som hmm og mhm i transkribering for & fa et mest mulig levende bilde av intervjuet.
Dette for at vi lettere skulle huske intervjuene med den enkelte informant i den videre

analyseprosessen.

Systematisk tekstkondensering

For & analysere vare kvalitative data har vi valgt & bruke Systematisk tekstkondensering,
forkortet som STC etter det engelske navnet Systematic Text Condensation. Vi vurderte flere
mulige analysemetoder, blant annet narrativ analyse og fenomenologisk analyse. Valget falt
pa STC som beskrives som en analysemetode hvor det er en stor fordel & vere to forskere.
Hensikten med & veere to er a kunne skape det Malterud (2017, 100) beskriver som et
analytisk rom hvor flere nyanser kan komme til syne. Nér det er flere oyne som ser kan man

legge merke til det som hadde falt i skyggen dersom man ser alene.

STC er inspirert av fenomenologisk analysemetode og deler fenomenologenes oppfatning av
at subjektive erfaringer fra livsverden er gyldig kunnskap (Malterud 2017, 116). STC
vektlegger imidlertid betydningen av forskerens stasted, var forforstéelse, og ser det ikke som
en mulighet 4 fristille seg fra denne gjennom prosessen, selv om det skal jobbes med dette i
forste trinn av analysen (Malterud 2017, 116). Metoden har ogsé flere likhetstrekk med andre
analysemetoder, men det er spesielt enkelte grep, slik som det & konsentrere
oppmerksomheten om relativt f& temaer fra start og fremgangsmaten for abstrahering, som er

spesifikke for STC (Malterud 2017, 98).

Analysen gjennomfores i folgende fire trinn: & fa et helhetsinntrykk, & identifisere
meningsbarende enheter, & abstrahere innholdet i de enkelte meningsdannende enhetene og til

slutt & sammenfatte betydningen av dette (Malterud 2017, 98).

46

OSLO METROPOLITAN UNIVERSITY
STORBYUNIVERSITETET



Tabell 1: viser de fire trinnene i analysen:

Steg 1: Steg 2: Steg 3: Steg 4:
Helhetsinntrykk Meningsbarende Kondensering Syntese
enheter

1. Helhetsinntrykk

I forste trinn av analysen handler det om 4 bli godt kjent med materialet fra starten og danne
seg et helhetsbilde, for deretter & kunne identifisere forelopige temaer. Malterud (2017, 99)
beskriver at, for at dette arbeidet skal vaere meningsfylt ber ikke datamaterialet pa dette
tidspunktet vaere for omfattende. Det vil da vaere lurt & starte med en begrenset del av
materialet og gjennomfoere trinn 1, 2 og delvis 3, for resten av materialet kommer pd banen
(Malterud 2017, 111). Vi begynte derfor med de to ferste transkriberte intervjuene og ventet
med de to resterende. Vi startet med & lese gjennom hver for oss for & se etter mulige temaer
som pa en eller annen méte kunne fortelle oss noe om forskjellige slags opplevelser
informantene knytter til det & veere parerende til en sester med alvorlig spiseforstyrrelse

(Malterud 2017, 99).

I forste analysetrinn er det viktig & jobbe for 4 sette forforstielse og teori pa vent, uten &
glemme problemstillingen. Dette for & kunne stille seg &pen for de inntrykkene som kommer
til oss ved & lese gjennom materialet (Malterud 2017, 99). Dette var lettere sagt enn gjort, men
vi prevde sd godt vi kunne & ikke la oss pavirke ved & fordype oss i det informantene fortalte
oss gjennom materialet. Vi skrev ned ord og setninger som vi umiddelbart festet oss ved pa

hver var liste.

2. Meningsbarende enheter - fra forelapige temaer til koder og sortering.

Da materialet var gjennomlest startet vi pd andre analysetrinn ved 4 oppsummere inntrykkene
vére sammen for & se hvilke forelopige temaer som intuitivt hadde vekket var oppmerksomhet
(Malterud 2017, 100). I folge STC skal dette dreie seg om 4-8 temaer, noe som er en viktig
forskjell fra andre analysemetoder som gar mye bredere ut i starten (Malterud 2017, 98). Vi
hadde derfor bestemt oss pa forhand at hver var liste skulle inneholde maks atte temaer. Vi
hadde begge skrevet en liste med maks antall temaer og satt oss sammen for & se hvilke som

var sammenfallende og hvilke som spriket.
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Flere av temaene vare var sammenfallende, men vi hadde brukt litt ulike ord til & beskrive
dem. Noe av jobben bestod dermed i & avklare hvilke forelopige temaer som kunne slas
sammen da de rommet samme innhold. Vi brukte tid pa & drefte temaene vére, forklare
hverandre hva vi mente med de forelopige temaene vi har satt opp og hvordan disse kan
tenkes 4 belyse vér problemstilling. Vi landet pé fire reviderte forelopige temaer, heretter kalt
kodegrupper, som kunne fortelle oss noe om hvilke opplevelser informantene knytter til det &
vaere parerende til en sgster eller bror med spiseforstyrrelser (Malterud 2017, 100). Vi kom
frem til folgende kodegrupper: «Endret familieliv», «mestring av situasjonen», «ensomhet»
og «a ikke vite». Disse kodegruppene er ikke endelige resultater, kun ferste steg mot a

organisere datamaterialet (Malterud 2017, 100).

Videre identifiserte vi meningsbarende enheter, som pa en eller annen méte bar med seg
kunnskap om en eller flere av kodegruppene, for sé a organisere disse under de ulike
kodegruppene vi komt frem til. Dette arbeidet kalles koding og derav har de forelopige
teamaene endret navn til kodegrupper (Malterud 2017, 101). Vi valgte a foreta kodeprosessen
fysisk, ved at vi forst skrev ut det transkriberte materialet og fant frem markeringstusjer i
ulike farger. Vi satt med fire forskjellige farger, en til hvert tema og streket over
meningsberende enheter. Da begge hadde kodet med ulike farger, valgte vi imidlertid &
opprette ulike filer i word for hvert tema, slik at vi kunne gjore klippingen og flyttingen her,

for & forenkle prosessen videre.

Kodegruppene ble utviklet og justert ytterligere parallelt med kodearbeidet. Vi sé at det var
nedvendig & endre kodegruppen «ensomhety, slik at den ogsa rommet flere av folelsene som
sesknene opplevde, vi omformulerte derfor navnet til «vanskelige folelser og reaksjoner».

Videre ble det «a ikke vite» revidert til «forstielse av sykdommeny.

Kodegruppene vi endte med ble etter revidering ble dermed:

e Forstéelse av sykdommen
e Endret familieliv
e Mestring av situasjonen

e Vanskelige folelser og reaksjoner
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3. Kondensering - Fra kode til abstrahert meningsinnhold.

Etter andre analysetrinn 14 de meningsbarende enhetene sortert i de fire kodegruppene. Disse
kodegruppene fikk videre to til tre underordnede grupper, kalt subgrupper (Malterud 2017,
105). For vi startet pa arbeidet med subgruppene, kodet vi det resterende materialet bestdende

av de siste to transkriberte intervjuene, slik at alt materialet da var sortert.

I arbeidet med subgruppene startet vi med 4 ta for oss kodegruppen «Mestring av
situasjonen», da denne kodegruppen umiddelbart var den som skapte mest entusiasme hos
oss, slik Malterud (2017, 106) anbefaler. For & etablere subgrupper under denne kodegruppen,
leste vi gjennom tekstbitene hver for oss og noterte ned stikkord som vi oppfattet som
relevante subgrupper. Vi dreftet hvilke av de som kunne gi oss mest relevante subgrupper for
det videre arbeidet, med tanke pa & belyse problemstillingen. Vi fant ut at innholdet i denne
kodegruppen kunne deles inn i tre subgrupper som vi fant relevante: «beskyttende faktorer i

miljoet», «mestringsstrategier» og «egen psykisk helse».

Vi fortsatte deretter dette arbeidet med de andre kodegruppene. Ettersom vi etablerte
subgruppene, s vi at noen av de meningsbarende enhetene mistet sin relevans der de var
plassert. Noen ble dermed flyttet til andre kodegrupper, mens andre utgikk helt. En svakhet vi
tenkte pa 1 denne delen av analysen er at vi begge har noksé lik faglig bakgrunn, vi er begge
familieterapeuter og vil da muligens se pa materialet med lignende briller. Var forforstaelse
og stasted vil vi som tidligere nevnt ikke kunne fristille oss fra, men dette er allikevel tanker

vi har med oss i analysearbeidet.

Da subgruppene var etablert, var neste steg 4 starte arbeidet med 4 lage et kondensat til hver
subgruppe. Et kondensat er et kunstig sitat og brukes for & abstrahere den sorterte
informasjonen. Kondensatet er et arbeidsnotat som skal brukes videre som et utgangspunkt
for resultatpresentasjonen som kommer i fjerde trinn (Malterud 2017, 107). Vi utformet et
kondensat for hver subgruppe og maten det ble utarbeidet pa var at vi tok for oss de
meningsbarende enhetene og skrev de om til en mer generell form i en sammenhengende
kortfattet tekst. Kondensater skrives i «jeg-form» og berer med seg informantenes stemmer

ved a bruke deres ord og uttrykk (Malterud 2017, 107).

Dette var tidkrevende og utfordrende arbeid, da dette var noe helt nytt for oss begge. Vi startet

med subgruppen «mestringsstrategier» under kodegruppen «Mestring av situasjonen». Vi tok
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for oss den meningsbarende enheten som vi oppfattet som mest rik og uttrykksfull, og skrev
inn tekst fra de andre meningsbaerende enhetene rundt denne teksten. Vi oppdaget i dette
arbeidet at noen av de meningsbarende enhetene fortsatt ikke passet inn i den sammenhengen
vi hadde plassert dem og gjentok prosessen med enten & flytte eller fjerne.

Deretter valgte vi et «gullsitat» til hver subgruppe. Et «gullsitat» er et sitat som skal
konkretisere hovedfunnene. Disse sitatene skal ikke bevise at funnene stemmer, men heller
utdype det som teksten forteller (Malterud 2017, 110). Pa neste side presenteres en skjematisk

fremstilling av kodegruppene, subgruppene og de tilherende gullsitatene.
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Tabell 2: Viser kodegruppene med tilhgrende subgrupper og gullsitater.

Kodegruppe
Totalt 4
hovedgrupper

Subgrupper
2-3 subgrupper i hver
hovedgruppe

Gullsitater
Ett gullsitat tilherende hver subgruppe

1. Forstaelse av
sykdommen

Opplevelse av a ikke forsta

Mulighet til & forstd

«Ehm, men jeg skjonte ikke hvor syk hun pd en mdte var for
mamma ringte og sa atte nd er hun blitt innlagt pd sykehusety.

«Jeg tror den dpenheten hele veien, det at vi snakka sammen,
gjorde at jeg takla det bray.

2. Vanskelige Ensombhet «...det var liksom veldig mye krangling og jeg folte meg liksom
konstant lei meg. Og det at det liksom var ensomt...»
folelser og
reaksjoner . «...det er den der konstante (folelsen) at du er redd for at det
Bek dsel
cKymring og redse ikke skal ga bra med sosteren din, du er redd for at mammaen
din blir for sliteny.
Tap av familiehverdag «Det gikk jo fra at vi hadde, ja hva skal man si, en normal
3. Endret Sfamilie...»
familieliv

Seskenrelasjonen

o kall det tapte dr,(...) hun ikke var frisk og at vi ikke var
sasken pd det nivdety.

4. Mestring av
situasjonen

Beskyttende faktorer i
miljoet

Mestringsstrategier

Egen psykisk helse

«Jeg var jo 16 dar, hadde fatt moped-lappen, hadde stor frihet,
fleksibilitet, hadde kjcereste, kommet inn pa ny skole...»

«Jeg tror jeg trakk meg veldig tilbake i den perioden...»

«Nei, det var jo, jeg sleit jo veldig sjol pd den tia, veldig sann
psykisk og slet med en del depresjon og sdnt sd...».
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4. Syntese - Fra kondensering til beskrivelser, begreper og resultater.

I fjerde og siste analysetrinnet utarbeidet vi tekstene som presenterer funnene vare (Malterud
2017, 108). Dette er analytiske tekster som 1 STC kalles fortolkede synteser. De fortolkede
syntesene er en sammenfatning av funnene, som skal formidles pd en méte som er lojal i

forhold til informantenes stemmer og som gir leseren innsikt og tillit. (Malterud 2017, 108).

Vi startet fjerde analysetrinn med a bruke kondensatene som utgangspunkt for a lage en
analytisk tekst for hver av de fire kodegruppe (Malterud 2017, 108). Denne teksten ble
skrevet i tredjeperson, da var rolle som forskere er & gjenfortelle pd vegne av informantene
(Malterud 2017, 109). Vi utarbeidet tekster som presenterer fellestrekk med variasjoner fra
flere av informantenes fortellinger, i henhold til STC. Vi brukte ogsé eksempler for a gjore

teksten mer levende og for 4 illustrer nyanser (Malterud 2017, 109).

Hver tekst fikk deretter en endelig overskrift som sier noe om hva vi har funnet. Overskriften
sammenfatter det viktigste teksten handler om og blir det endelige navnet pa kodegruppen
som na har blitt til en resultatkategori (Malterud 2017, 110). Overskriftene pa subgruppene
ble fjernet i resultatpresentasjonen, da de kan gi et feilaktig inntrykk av detaljnivaet i analysen
(Malterud 2017, 109). De fire overskriftene pa resultatkategoriene ble som felger: opplevelse
av d ikke forstd, opplevelse av vanskelige folelse, opplevelse av endret familieliv og

opplevelse av mestring.

Tabell 3: Viser resultatkategoriene

Opplevelse av Opplevelse av Opplevelse av Opplevelse av
a ikke forsta vanskelige endret mestring
folelser familieliv

Som avslutning pa fjerne analysetrinn vurderte vi om resultatene fortsatt ga en gyldig
beskrivelse av den sammenhengen de opprinnelig var hentet ut fra (Malterud 2017, 110). Vi
leste da gjennom det transkriberte materialet for & gé tilbake til vire opprinnelige data, slik at
vi kunne se at resultatene var mulig a fore tilbake dit. Resultatpresentasjonen kommer i neste

kapittel for vi deretter gar over til diskusjon av funnene.
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4. Resultatpresentasjon

Analysen av dataene ble gjennomfort slik beskrevet i forrige kapittel og resulterte i fire
resultatkategorier som vil bli presentert i dette kapittelet. Forste resultatkategori er opplevelse
av d ikke forstd, videre gar vi til opplevelse av vanskelige folelser, deretter opplevelse av

endret familieliv og til slutt opplevelse av mestring.

Opplevelse av i ikke forsta

«Ehm, men jeg skjonte ikke hvor syk hun pd en mdte var for mamma ringte og sa atte nd er
hun blitt innlagt pd sykehuset. Ehm, sd da raste egentlig verden min veldig. For jeg folte det
atte de hadde holdt ting litt skjult pa en mdte da. At de liksom ikke, at det var sa alvorlig.
Hadde ikke sett for meg dety.

Sesken uttrykte at de syntes det var vanskelig & forstd sykdommen og at de ikke skjonte sa
mye av situasjonen de var i. Flere av sesknene fortalte at dette skapte mye frustrasjon. I vért
materiale var det flere av sesknene som fortalte at de fikk lite informasjon fra sine foreldre og
noen fortalte at de ikke hadde fatt tilgang pa informasjon i mete med helsevesenet. Noen av
sosknene fikk tilbud om & snakke med psykolog og forteller at de er glad foreldrene tok
initiativ til dette. Andre sgsken hadde takket nei fordi de folte behovet ikke var tilstede, men

sier at de selv kanskje ikke forstod hva de trengte heller og at de derfor burde ha tatt imot.

De fleste opplevde at de ikke forstod alvorlighetsgraden av spiseforstyrrelsen i begynnelsen
og at det viste seg 4 vaere mye mer alvorlig enn de trodde. Sesken fortalte at de opplevde a fa
mangelfull og misvisende informasjon fra sine foreldre, noe de opplevde som vanskelig. Et
sosken hadde opplevd at hans forelder hadde sagt at de skulle fa sgsteren frisk innen jul, men
at hun seks ar senere fortsatt slet med alvorlig anoreksi. Sesken ytret et enske om & fa mer
informasjon om sykdommen og deres sosters situasjon. Et sesken fortalte imidlertid at han
alltid fikk forklart situasjonen slik han trengte, og at han dermed kunne fortsette uten a gé ned

i kjelleren eller bli veldig pavirket, han forklarte det slik:

«jeg fikk jo forklart at dette her er en psykisk sykdom som pd en mdte, dette er ikke sosteren
din, dette er sykdommen, som gjorde at jeg kanskje skjonte at: ok, sd det er derfor hun ble
sinna. Jeg tror den dpenheten hele veien, det at vi snakka sammen, gjorde at jeg takla det

bray.
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Et annet sesken fortalte om en opplevelse pa sykehuset hvor sesteren var innlagt. Hun hadde
blitt stdende alene utenfor rommet til sgsteren, hvor hun hadde hert hyl og skrik. Hun fortalte
at hun var veldig redd og at ingen passet pa henne, forklarte henne hva som skjedde eller

fortalte hva som skulle skje. Hun beskrev det slik:

«mamma var inne med sosteren min, sd det var ingen som passet pd meg, eller forklarte meg
hva som skjedde. Det var liksom ingen som, ingen sykepleiere eller leger som forklarte hva de

skulle gjore nady.

Noen sgsken mente de hadde vert for unge til 4 forsta om foreldrene hadde fortalt dem mer,
men mente at det hadde vart bedre 4 fa vite enn & ikke bli fortalt noe. Et annet sesken mente
imidlertid at hun hadde forstatt informasjonen dersom hun hadde blitt fortalt mer. Et sosken
fortalte at han kun visste det foreldrene hans hadde fortalt om sykdommen og at dette var
veldig lite. Han hadde derfor lest seg opp pé egenhdnd pa nettet om sykdommen og sa at dette
hjalp. Han beskrev det slik:

«det er jo ikke, ehm, nodvendigvis sann at man bor trenge d soke. Nd er kanskje informasjon
lettere tilgjengelig enn det det var for. Men altsd det var jo helt pd eget initiativ, dette var ikke
fra noen andre. Jeg tror ikke mamma og de orket d snakke mer om det enn det de allerede

hadde sagty.

Opplevelse av vanskelige folelser

«...det var liksom veldig mye krangling og jeg folte meg liksom konstant lei meg. Og det at
det liksom var ensomt. Det var liksom hun som tok alt fokuset da. Ehm, og jeg ble ikke lagt sa
mye merke til og jeg har jo sagt i ettertid at “merka dere ikke hvor vondt jeg egentlig hadde

det?”».

Alle sosknene, med ett unntak, fortalte om opplevelsen av ensomhet. De meddelte at de fikk
mindre oppmerksomhet da sesteren var syk. Det ble veldig mye fokus pa den syke og ikke pa

de andre sgsknene. Et sgsken beskrev det slik:

«det var jo ensomt og man var jo litt usynlig, fordi alt handlet jo om sosteren min som var
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syk, ehm, slik at man pa en mdte heller finner pd ting pd egenhand, eller hva skal man si, ikke

alltid far pratet med forelderen siny.

Et annet sesken fortalte at ensomheten forte til at hun métte ta mer ansvar selv. Noen av
informantene fortalte at de selv hadde det vanskelig pa grunn av andre ting enn det at sesteren
hadde spiseforstyrrelse, men at dette ikke fikk noe fokus. Et sesken fortalte eksempelvis at
familien akkurat hadde flyttet til et nytt sted og at han synes det var vanskelig & begynne pa
ny skole hvor han ikke kjente noen. Det at foreldrene da ikke hadde tid til noe annet enn fokus

pa sesteren opplevdes veldig vanskelig og ensomt.

Et sesken fortalte om ensomheten av & vere eneste sgsken som bodde hjemme da eldre
sosken var store nok til & flytte hjemmefra. Ensomheten av 4 ikke kunne snakke med og dele
opplevelsen med et annet sesken. Ett av sesknene oppga at han ikke fikk s& mye
oppmerksomhet, men at dette ikke forte til at han folte seg ensom, da han likte & vare alene.
Alle sgsknene beskrev opplevelsen av & vaere bekymret. De beskrev en sterk bekymring for

sosteren som var syk. Et sgsken beskrev det slik:

«(...)det er den der konstante (folelsen) at du er redd for at det ikke skal gd bra med sosteren

din, du er redd for at mammaen din blir for sliteny.

Sesken fortalte om en konstant redsel for at det skulle ga galt, spesielt der sesteren drev med
selvskading 1 form av & kutte seg. Et sgsken fortalte om en gang familien hadde hatt en fin
dag, da sesteren plutselig kom ut av badet med en arm som fossbledde. Familien métte da
kjore midt pa natten til akutten og det hele opplevdes absurd og skummelt. Sesken beskrev
ogsé en bekymring for at foreldrene og da spesielt medrene, skulle bli for slitne. Et sosken
fortalte at moren var veldig opptatt med sesteren og at hun ble utrolig sliten, s han ble svart

bekymret for at alt skulle g& bra med henne. Han beskrev det slik:

«mamma var veldig opptatt med sosteren min og hun var jo ikke sa mye hjemme og veldig,
veldig, veldig sliten, slik at man hadde jo hele tiden bekymringer for at alt gdr bra med henne
og, midt oppi dette hery.

Noen fortalte om at de ogsd var bekymret for sine andre sesken som de sa ble pavirket

negativt. Som tidligere nevnt manglet mange av sgsknene informasjon og forstaelse av hva
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som skjedde, dette star frem som en kilde til mye bekymring og redsel i vart materiale. Et
sosken fortalte eksempelvis at det opplevdes skummel at det plutselig var en sykepleier
hjemme hos dem som skulle observere at sgsteren spiste, uten at hun visste noe om det pé

forhand.

Opplevelse av endret familieliv

«Det gikk jo fra at vi hadde, ja hva skal man si, en normal familie, hjem fra skolen, middag
til vanlig tid, ehm, og liksom A4, til at alt blir jo totalt snudd pd hodet fordi den ene, altsd den
syke ikke kan ta del i det. Eh, slik at middagsrutiner og alt av rutiner blir jo noe helt annet

enn hva det vary.

Sesknene beskrev at middagssituasjonene i stor grad ble preget av at deres sgster var syk.
Flere fortalte om kaos, krangling og grat ved middagsbordet. Sesknene rapporterte om
endringer rundt rutiner ved middagsbordet. Et sgsken fortalte at de ikke kunne servere mat pa
bordet lenger, at det matte puttes pa fat. Noen fortalte om endringer i hva man kunne spise til
middag nar deres sgsken ble syk, at maten ble tilpasset hva den syke kunne spise. Et sgsken
fortalte at hun begynte & lage mat etter at familien hadde spist, for at sesteren skulle fa den

maten hun klarte & spise. Hun beskrev det slik:

«(...) det ble liksom alltid grat og, og da endte det med at hun ikke spiste i det hele tatt ikke
sant og da var det jo sann at jeg begynte d lage mat til hun etter at vi liksom hadde spist

middag og sanne tingy.

Noen sgsken fortalte at de ikke lenger onsket at familien skulle spise middager ute fordi de
opplevde det som flaut og ubehagelig nér sgsteren gjorde sa unormale ting i1 offentligheten.
Sesken fortalte at 4 ha med venner hjem ikke lenger ble aktuelt pd grunn av situasjonen

hjemme. Et sosken sa det var for utfordrende & métte forklare for venner om hvorfor deres

soster oppferte seg slik hun gjorde. Han beskriver det slik:

«det var bare helt uaktuelt. Du kunne ikke ha venner pd besok liksom, sann helt plutselig sd

skriker hun at hun hater foreldrene mine mest i hele verden, mens hun skader seg selv. Da

kan du ikke ha folk pa besoky.

Mange sosken formidlet, slik vi tolker det, at endringene i1 familielivet opplevdes som
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tapsopplevelser. Sesken fortalte at fine kvelder ble edelagt pa grunn av sykdommen, og at
ting ble avlyst eller endret pa fordi det ikke lenger kunne gjennomferes. Et sasken beskrev det

slik:

«For sd pleide vi d se en film sammen og sanne ting hele familien, det var liksom sann at
enten lordagen eller sondagen var en sann familiedag. Sd den ble jo egentlig litt borte. Og det
er liksom noe som forandra seg litt. Det ble jo tap av familiekvelden pd en mdte da, det var

det joy.

Sesknene i1 vir undersegkelse formidlet at de opplevde deres foreldre som mer slitne og mer
fravaerende etter at deres soster var blitt syk. Mange sosken opplevde at foreldrene var mye
borte i forbindelse med at deres soster ble innlagt pd sykehuset, og at de ble mer overlatt til

seg selv hjemme. Sesken som var eldre pdtok seg mer ansvar enn de tidligere hadde hatt.

De fleste sosknene fortalte at relasjonen mellom dem og deres soster ble endret etter

sykdomsdebuten. Et sgsken sa:

«Siden hun var syk sdapass lenge gjorde jo at man liksom ikke tok noen del i hverandres liv pad
noen som helst mdte. Kall det tapte ar, eller kanskje litt, dramatisk, men det kan jo veere en

negativ ting, hun ikke var frisk og at vi ikke var sosken pd det nivaety.

Mange av sesknene fortalte at de under sykdomsperioden ikke hadde den gode relasjonen de
onsket, og noen klarte ikke a forholde seg til sin soster. Sesken rapporterte at sykdommen
hadde fort til mer krangling. Videre fortalte de at de opplevde at sesteren ofte kunne bli sint
og hadde endret humer. Noen sesken fortalte at de opplevde at de ikke klarte & skille deres
soster fra sykdommen og at dette kjentes veldig vondt. A ikke huske hvordan deres soster var

for hun ble syk, var det flere sesken som hadde kjent pa.

Flere rapporterte at relasjonen ble bedre igjen nar deres soster hadde fétt bedre helse. Noen
sosken mente de hadde fatt en mye sterkere relasjon og at de forstod hverandre bedre etter

sykdomsperioden var over. Et sesken beskrev det slik:
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«Jeg tror at det at hun har veert syk gjorde at vi fikk en mye sterkere relasjon og at vi, hva
skal man si, forstod hverandre bedre. Vi er mye ncermere nd enn det vi var da vi var barn,

eller da hun var syky.

I motsetning til de andre sesknene fortalte et sesken at hun alltid hadde hatt tett forhold til sin
soster og at de aldri hadde kranglet, og beskrev forholdet med at de alltid hadde veert

bestevenner, selv ndr sesteren var syk.

Opplevelse av mestring
«jeg var jo 16 dr, hadde fatt moped-lappen, hadde stor frihet, fleksibilitet, hadde kjcereste,
kommet inn pd ny skole med masse venner, sann at jeg hadde jo rammene for at det skulle ga

veldig bra. Ehm, og det hjalp jo veldigy.

Flere av sgsknene fortalte at skole og jevnaldermiljoet var til hjelp for dem. Et sgsken fortalte
at han var mye sammen med kjaresten sin og at han da hadde en annen familie & seke tilflukt

hos, hvor ting var litt mer normalt. Han beskrev det slik:

«men jeg var jo ekstremt mye med min daveerende kjcereste, slik at jeg fikk liksom kommet
meg litt vekk fra det pd en mdte, men passa pa d hore involverte om hvordan det gikk og

snakket med mamma hver eneste dag om dety.

Et annet sosken fortalte at studiet hjalp, slik at han ikke falt helt ut. Hvis det ikke var for
studiet opplevde han at det kunne gétt veldig mye dérligere med ham. A ha gode venner som
man kan snakke med viste seg & ha vart en beskyttende faktor ut ifra vart materiale. Et sosken
trakk frem at det & ha foreldre som var flinke til & forklare og informere var svert hjelpsomt.

Han fortalte at det kom noe positivt ut av situasjonen og beskrev det slik:

«jeg ble sann veldig, veldig, veldig obs pad sykdommen. Jo mer jeg lcerte om den fikk jeg mer
respekt for sykdommen og jeg ble, kall det en ambassador, for d passe pa at ingen andre fikk

det pd en mdtey.

Apenhet hele veien bidro til at han opplevde 4 takle situasjonen bra. Han fortalte videre at han

folte seg trygg pa at sesteren var i gode hender og at han dermed kunne gjore sitt beste i sitt
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liv. Sesknene fortalte om strategier de hadde for & handtere det at sgsteren slet med

spiseforstyrrelsen. Et sgsken sa:

«Jeg tror jeg trakk meg veldig tilbake i den perioden. Jeg har aldri hatt noe imot d veere alene
eller gjore mine egne ting. Og jeg tror i den perioden sd var jeg mye pd eget rom og fokuserte

mye pd skole og jeg tok litt vanskelige fag og jobbet mye med det og santy.

Noen fortalte at de tok mye ansvar ovenfor sitt sgsken og gikk inn i rollen som hjelper.
Spesielt sosken som var eldre enn den syke folte ansvar for 4 passe pa. Et sosken beskrev at
han var veldig rasjonell oppi det hele, han passet pa at ting gikk bra og at hun fikk den hjelpen
hun trengte. Andre hindterte situasjonen ved 4 trekke seg tilbake, enten for seg selv eller ved

a benytte seg av andre arenaer i sitt milje.

Det 4 aktivt fordype seg i andre ting, som skole, venner og kjareste beskrev sgsken som en
méte a ta avstand pa. Et av sesknene husket spesielt godt at han klarte 4 fa gode karakterer pa
eksamen sann at han kom inn pa den skolen han ensket og at dette ga ham et skikkelig loft. I
vart materiale kom det ogsa frem at det & selv aktivt seke etter informasjon og den hjelpen en

var i behov av, hjalp pa situasjonen.

Flere av sgsknene fortalte at de selv hadde det vanskelig nér sesteren deres var syk. I tillegg
til vanskelige folelser som ensomhet og bekymring, som tidligere nevnt, var det a sette seg

selv og egen psykisk helse til side, et gjennomgédende tema. Et sgsken beskrev det slik:

«Nei, det var jo, jeg sleit jo veldig sjol pa den tia, veldig sann psykisk og slet med en del
depresjon og sdnt sd. Sd for meg sd gikk jeg kanskje litt inn i rollen hennes pd en mdte, liksom

blei mer deprimert og sant av det her.

Noen fortalte at de gikk til psykolog noen ganger, men at de helt sikkert burde veert der flere
ganger. Et sosken fortalte at han opplevde at han fikk det spesielt vanskelig nar sesteren
flyttet ut, da ting roet og han fikk tid til 4 fordeye alt. Han husker at han sluttet & folge gode

rutiner som a trene og vere med venner og folte seg darlig og lei seg.

Flere fortalte at de selv ikke har blitt pavirket i sitt forhold til kropp og spising eller hatt

tanker om at det kan skje dem. Noen sa imidlertid at de begynte & spise mindre og selv hadde
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et anstrengt forhold til mat og egen kropp. Et sesken fortalte at hun selv alltid har slitt litt med
kroppen sin og at det ble til at hun ikke spiste noe sarlig hun heller.

S. Diskusjon

I dette kapittelet vil vi diskutere vdre funn opp mot kunnskapen vi presenterte i teorikapittelet.
Vi skal se pd hva det kan bety det vi fant og hvordan vi kan forsté dette. Forst tar for oss de
fire hovedfunnene; opplevelse av d ikke forstd, opplevelse av vanskelige folelser, opplevelse
av endret familieliv og opplevelse av mestring, og ser pa hver av disse 1 rekkefolge. Videre vil
se sgskens opplevelser i lys av et systemisk perspektiv med hovedvekt pd Urie
Bronfenbrenner sin systemiske utviklingsekologiske modell gjennom et fiktivt case om
Henrik pa 13 ar. Vi har i denne fremstillingen ikke fokusert pa hvordan egenskaper ved

personen pavirker systemet og hvordan tidsepoken personene lever i, spiller inn.

Seskens opplevelser sett i lys av etablert kunnskap

Opplevelse av d ikke forsta

I vér studie uttrykte sgsken at de syntes det var vanskelig & forstd sykdommen og at de ikke
skjonte s& mye av situasjonen de var i. Disse funnene stemmer overens med funnene i studien
til Langenberg mfl. (2018, 377) hvor sesken rapporterte at de hadde utfordringer med & forsta
hva AN var. Sesken rapporterte i var studie at informasjonen de fikk tilgang til gjennom
foreldrene opplevdes som ikke tilstrekkelig og misvisende, og mange ble overrasket over a se

hvor alvorlig syk deres sester var.

En mulig mate & se dette pa er at foreldrene selv ikke hadde tilstrekkelig med kunnskap om
deres datters sykdom og tilstand. Nar en forelder sier at de skal hjelpe datteren til & bli frisk
innen jul, men at hun fortsatt etter seks ar fortsatt lider, tenker vi at man ikke kan ta for gitt at
foreldrene har fatt god nok tilgang kunnskap om deres datters lidelse. Nar et barn fir en
spiseforstyrrelse vil forste ledd i en familieintervensjon vere a gi familien og det syke barnet
tilbud om rad og veiledning. V i vet ikke om familien pa dette tidspunktet hadde fatt tilbud
om dette, da barnet opplevde a 4 misvisende informasjon. Samtidig er utviklingen av en SF

vanskelig & forutse da dette avhenger av flere faktorer.

En annen maéte & se dette pd, er a tenke at foreldrene ga sesken informasjonen de mente var

tilstrekkelig for barnets alder. Barn har behov for ulik type informasjon pé bakgrunn av
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barnets modning, dette tenker vi kan vare en beskyttende faktor for barnet med tanke pa &
hjelpe dem til & skape sammenheng i sin tilverelse. Sma barn har behov for informasjon pa
lik linje som ungdom, men graden av informasjon ber tilpasses barns alder. Ungdom (12-18
ar) vil for eksempel trenge informasjon om sykdommen og dens konsekvenser i storre grad,
mens mindre barn vil i hovedsak ha nytte av forklaring pa det som skjer i hverdagen og
avkreftelse av fantasier (Bergem 2018, 60-63). I studien vér varierte sosken 1 alder da deres
soster ble syk, noe som kan ha hatt innvirkning pa hvilken form for informasjon de fikk fra
foreldrene. Noen sesken i studien mente selv de hadde vart for unge til a forstd om foreldrene

hadde fortalt dem mer, men mente at det hadde vaert bedre a fa vite enn a ikke bli fortalt noe.

En tredje mate 4 se dette pé er at foreldrene ikke hadde kapasitet til & gi informasjon og vere
tilgjengelig nok for sesken i tiden hvor de hadde et sykt barn med SF. A se og forsta hva
sosken trenger kan vare utfordrende for foreldre som kan vare utslitt pa grunn av en

krevende situasjon i hjemmet (Bergem 2018, 47).

Sesknene i1 vér studie ytret et onske om & fa mer informasjon om sykdommen og deres sosters
situasjon. Dette er i samsvar med tidligere forskning som sier at sesken savnet nok
informasjon om sykdommen og at de ikke forstod sykdommen (Areemit mfl. 2010, 571;
Callio og Gustafsson 2016, 615; Halvorsen, Re og Heyerdahl 2012, 23; Langenberg mfl.
2018, 377). I studien til Ruud. mfl. (2015, 9) oppga barn som parerende at de hadde behov for
a snakke om sin situasjon, men at de ikke fikk tilstrekkelig med informasjon for & forsta
sykdommen og konsekvensene av den. Informasjon er viktig for barn i forhold til & hjelpe
dem med opplevelse av sammenheng, ogsa kalt «sense of coherence». For a hjelpe barn med
a oppleve sammenheng i livet vil de kunne ha sterre mulighet til & mestre belastninger. For a
hjelpe barn til & oppleve sammenheng er god og meningsfull kommunikasjon med voksne
viktig og at voksne hjelper barn med a finne mening med det de har opplevd (Antonovsky

1987, sitert i Ruud 2011, 82).

A inkludere sosken ser ut til & vaere en del av det siste leddet i familieintervensjoner, altsi nar
familien far tilbud om familieterapi (Thune-Larsen og Vrabel 2004, 2254). Indikasjoner for
overgang til familieterapi vil vare at for eksempel at sgsken eller andre familiemedlemmer
ansees 4 ha en betydning for forbedringsprosessen (Thune-Larsen og Vrabel 2004, 2254). Vi
synes denne formuleringen viser at sgskens behov i en familiefokusert behandling ikke er i

fokus, da det kan virke som de blir inkludert i terapi om det kan vere til hjelp for syke
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soskens helse. Bade foreldre og det syke barnet vil i forste fase fa tilbud om rad og
veiledning, mens det ikke ser ut som det er en fast rutine pa at sesken blir tilbudt det samme
like tidlig 1 prosessen. Med bakgrunn i det sesknene vare forteller kan det se ut til at ogsa de

ville ha nytte av & bli inkludert tidligere 1 behandlingssystemet.

Innenfor teori om barne- og familieresiliens er felles opplevelse av sammenheng og hap
viktig. Familien spiller en sentral rolle i & bygge opp under at livet har mening (Masten og
Monn 2015, 14). Vi kan forsta det slik at sosken 1 var studie har erfart begrensinger i a
oppleve sammenheng i den situasjonen de befant seg i, noe som kan gi konsekvenser for

opplevelse av mestring.

I vért materiale var det noen av sgsknene som fikk tilbud om & snakke med psykolog. Et
sosken fortalte at han pratet med moren sin hver dag om situasjonen hjemme og at han fikk
forklart det han trengte. A fA mulighet til 4 prate med en psykolog eller annen type
helsepersonell ser vi pd som en mulighet til & f tilgang til informasjon og kunnskap om
situasjonen, om en ikke fér tilstrekkelig med dette av sine foreldre. Den nye lovendringen i
helsepersonelloven som sier at helsepersonell som har pasienter med psykisk sykdom har
plikt til & forseke avklare om pasienter har sesken og hvilket informasjons- eller
oppfelgingsbehov sgsken har behov for (Helsepersonelloven, 2017, §10a), ser vi pa som en
faktor som vil kunne bidra til gkt ivaretagelse av sgsken som parerende og deres behov for

informasjon.

Opplevelse av vanskelige folelser

Alle sgsknene med unntak av en, beskrev om en opplevelse av ensomhet. De opplevde at de
fikk mindre fokus og oppmerksombhet, og at det var deres soster som fikk mest av dette fra
foreldrene. Selv om sesknene opplevde ting som var vanskelig, slik som egen psykisk helse
og vanskelige overganger i livet, fikk ikke dette noe fokus i familien, noe sesknene opplevde
som veldig vanskelig og ensomt. Slik vi tolker dette, ser det ut som sesken beskriver en
opplevelse av tap av voksenkontakt og oppmerksombhet i tiden hvor deres sgster er syk. Dette
kan vere en illustrasjon pa det Dyregrov og Hordvik (1986, 565) snakker om nér de skriver at
det «friske barnet» mister foreldrene eller foreldrenes oppmerksomhet i en periode, fordi
foreldrene bruker med tid pa og med den syke. At barn med sesken som er syke er ensomme

kan vere knyttet til at de savnet sgsteren, men ogsd mange andre ting som for eksempel at
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foreldrene blir mindre tilgjengelige. Det er mulig & sammenligne med barn av psykisk syke
foreldre, for eksempel fant Ostman (2008, 356) at barn av psykisk syke sa de folte seg

ensomme nar den syke forelderen fikk all oppmerksombhet.

Nér barn legges inn pé sykehus vil ofte ett eller flere av foreldrene vare med pa innleggelsen
og dette medferer ofte en skjevfordeling av omsorgen til barna i familien. I situasjoner hvor
den ene forelderen er pa sykehuset, mens den andre er hjemme med det friske barnet,
oppleves de fraverende fordi tankene kretser rundt det syke barnet og sykdommen (Dyregrov
og Hordvik 1986, 565). I vére funn viser ensomheten seg bade i den forstand av at foreldrene
ikke var til stede fysisk, for eksempel pd sykehus, men ogsé nér foreldrene var tilstede 1
hjemmet, men ikke hadde kapasitet til & vaere tilgjengelig for det friske barnet. Slik vi ser det
vil ensomheten pa ulikt vis handle om tapsopplevelser og sorg over det tapte ved & ikke bli

sett og hert.

Deltagerne fortalte mye om bekymring og ensomhet, men brukte sjeldnere ordet sorg. Det er
mulig det er fordi de ikke opplevde de vonde folelsene som sorg, eller at de folte en type sorg,
men enten ikke ville fortelle om det eller syntes det var for unaturlig & bruke det begrepet. Nar
personer opplever & miste noen er det naturlig & fole sorg (Norsk helseinformatikk 2016), og
sorg og tap ofte er forbundet med ded. Vi mener imidlertid at det ogsé er mulig & forsta
soskens opplevelse av ensomhet som sorg, for eksempel som en folge av tapt oppmerksomhet
fra sine foreldre. Sesken i1 var studie opplevde, slik vi tolker det, savn og tristhet 1 form av
ensomhet, og ensomhet er ogsa en vanlig sorgreaksjon. Det at informantene bade fortalte om
disse vonde folelsene som ofte er knyttet til sorg og om mestring og glede, er i trdd med

sorgforskning som viser at bdde gode og vonde folelser er vanlig (Bonanno 2004).

Alle sgsknene 1 var studie beskrev en opplevelse av a vare bekymret 1 forbindelse med at
deres soster var syk. Mange beskrev en bekymring knyttet til at deres foreldre skulle bli
utslitt. Sesken formidlet en sterk bekymring for sin sester og en konstant redsel for at noe
skulle ga galt. Noen av segsknene hadde hatt sestre som drev med selvskading og dette forte til
en ytterligere redsel for deres sgsters liv og helse. Dette er i samsvar med andre studier som
ogsa fant at sesken opplever bekymring (Halvorsen, Re og Heyerdahl 2012, 24; Callio og
Gustafsson 2016, 618; Langenberg og mfl. 2016, 442).
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I den norske studien til Halvorsen, Re og Heyerdahl (2012, 23) rapporterte flesteparten av de
tidligere pasientene med AN og deres sgsken i1 undersekelsen at de var svart bekymret for
sine familiemedlemmer under sykdomsperioden. Majoriteten av sesknene i studien til
Halvorsen, Re og Heyerdahl (2012, 23) rapporterte at de hadde vert bekymret for at deres
soster eller bror ikke ville bli frisk av AN, og 43% sa de hadde vert redd for at deres sesken
skulle do av AN. Vi kan forsta bekymringen til sesken som en konsekvens av manglende
opplevelse av kontroll og sammenheng. P4 den andre siden kan bekymringen ogsa vare et
resultat av kunnskapen sesken fikk om SF. Sammenliknet med andre psykiske lidelser er AN
den lidelsen med heyest dedelighet (Statens helsetilsyn 2000). Flere av sgsknene i var studie
formidlet at de 1 starten ikke viste hvor alvorlig sykdommen var, men at de etter hvert forstod

alvorlig. Vi kan da tenke oss at bekymringen kom i forbindelse med den okte forstielsen.

Opplevelse av endret familieliv

Daglige rutiner blir ofte forstyrret og opplest pa grunn av den syke sin atferd. Den syke kan
lett bli midtpunktet for oppmerksomhet og dette gar ofte pa bekostning av sesken (Thune-
Larsen og Vrabel 2004, 2255). I vér studie rapporterte sesken at deres hverdagsliv i stor grad
ble preget av at deres soster fikk SF. Dette kommer ogsé frem i andre studier av parerende til
SF, slik som i1 (Halvorsen, Rg og Heyerdahl 2012, 20; Fox, Dean og Whittlesea 2015, 103;
Callio og Gustafsson 2016, 615). Det kom frem i var studie at spesielt maltidssituasjoner
hadde stor innvirkning pé familiemedlemmene. Dette samsvarer ogsé med tidligere studier
(Dimitropoulos mfl. 2009, 357; Halvorsen, Re og Heyerdahl 2012, 20; Callio og Gustafsson
2016, 615).

Sesknene i1 vér studie rapporterte om kaos, krangling og grit ved middagsbordet, og flere
sosken fortalte at de spiste annerledes mat og tilberede pd nye mater enn de pleide for deres
soster ble syk. Slik vi tolker seskens fortellinger om endringer rundt méltider, forstar vi det
slik at dette opplevdes som en belastning for sesken. Maltider preget av argumenter og
konflikter har tidligere vert rapportert som en opplevd belastning for sesken (Callio og
Gustafsson 2016, 615). Faste rutiner rundt maltider sees pd som en resiliensfaktor (Waaktaar
og Christie 2008, 22; Ruud 2011, 85). Rutiner er med pa & opprettholde sammenheng og
stabilitet i familien som et balansert system (Masten og Monn 2015, 14). At middagsmaltider
ble endret som folge av at deres sgster ble syk, kan gjere det mer utfordrende for sgsken a

mestre situasjonen nar hverdagen oppleves som kaotisk.
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Resultatene 1 var studie indikerer at sgsken opplever tap av familieopplevelser sammen med
familien i forbindelse med at deres soster har fatt SF. Sesken har fortalt om aktiviteter som
ikke lenger kunne gjennomferes og hendelser som ble avlyst pa grunn av sykdommen.
Sesken fortalte ogsé at venner ikke lenger kunne bli med hjem pa grunn av situasjonen i
hjemmet. Vi forstar dette som en opplevelse av tap av det som har veart, og opplevelse av tap
for det som kunne blitt. Studien til Areemit mfl. (2010, 572) viser til liknende funn av
opplevelsen av tap for sesken. De fleste av sgsknene 1 vér studie opplevde at relasjonen
mellom dem og deres soster ble endret etter sykdomsdebut. De opplevde at deres soster
forandret seg og ikke var til 4 kjenne igjen, noe som opplevdes som skummelt for flere.
Sesken fortalte om hyppigere krangling og at deres sgster hadde et endret humer og ble oftere

sint.

Mange av sesknene opplevde a ikke ha den gode relasjonen de ensket & ha og noen klarte
ikke & forholde seg til sin sgster under sykdomsperioden. Sgskens opplevelse av svekket og
dérligere sgskenforhold nér en sgster lider av SF stottes av flere studier (Dimitropoulos mfl.
2009, 572; Latzer, Katz og Berger 2015, 626; Zohar, Ari og Bachner-Melan 2016, 471). Et
sosken formidlet en opplevelse av tapte ar fordi sesteren ikke var frisk og at dette fikk
konsekvenser for en god relasjon dem i mellom. Som tidligere nevnt opplever tydelig sesken
tap 1 sin hverdag, som folge av at deres soster fikk SF. Voksne sosken til langstidssyke med
AN, har beskrevet mange negative konsekvenser av lidelsen, inkludert negative folelser og

tap av normalitet i soskenrelasjonen til den syke sosteren eller broren (Dimitropoulos mfl.

2009, 572).

Béde ndr det gjelder tap av vanlig familieliv og relasjoner bade til foreldre og den syke
sosteren, tenker vi at dette handler om sorg. Nyere forskning har vist at opplevelsen av & vaere
1 sorg ikke er en fastsatt prosess med ulike stadier, men at personer som serger vil ga inn og ut
av sorgen. Det & oppleve glede vil gi rom for mestring selv om man er i sorg (Worthman og
Silver 1989, 349; Bonanno 2001; Stroebe, Shut og Boerner 2009, 264). Vi kan forstd vare
funn at selv om sesknene opplever tapsopplevelser, som vi tolker som sorg, forteller de ogsa

om mestring og hvordan de aktivt tar valg for & bedre sin situasjon.

I tidligere studier opplevde sosken at i tillegg til at sykdommen skapte stress, konflikt og
bekymringer hadde den ogsé skapt solidaritet i familien, og at den hadde gitt dem verdifulle
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opplevelser (Halvorsen, Re og Heyerdahl 2012, 23). Noen sgsken mente at til tross for at SF
fremmet mange negative folelser, gjorde den sgskenrelasjonen tett, noen sesken rapporterte at
relasjonen ble enda tettere (Callio og Gustafsson 2016, 621). Disse funnene stemmer overens
med vare, hvor flere sgsken rapporterte at relasjonen ble bedre igjen nér deres soster hadde
fatt bedre helse. Noen sgsken mente de hadde fatt en mye sterkere relasjon og at de forstod
hverandre bedre etter sykdomsperioden var over. Dette kan sees i trdd med det Southwick
mfl. (2014, 3) beskriver som et bevisst arbeid i det & bevege seg fremover som mer
innsiktsfull, som et resultat av 4 ha vokst pa den vanskelige opplevelsen, i positiv forstand. Et
sosken fortalte imidlertid at seskenrelasjonen alltid hadde vert god og at den ikke lot seg

pavirke av at sesteren fikk SF.

I var studie fortalte alle sasknene om relasjonen for, under etter at deres soster hadde fétt en
SF. Alle sesknene i studien hadde opplevd at deres sgster var blitt bedre og at dette hadde hatt
positiv innvirkning pa deres relasjon. Slik vi ser det, indikerer vdre funn at & ha en tett og god
relasjon til en sester under sykdomsperioden kan se ut til & ha noen begrensninger, men at ved
en eventuell tilfriskningsprosess at det kan ha positive effekter. Studien vér har ikke med
sosken som har en sester med langvarig alvorlig SF, hvor de ikke har opplevd at sesteren har

blitt bedre.

Uten & dra noen faste konklusjoner kan vi med grunnlag i det vi har funnet om relasjon under
sykdomsperioden, anta at relasjonen mellom sgsken hvor en ikke har opplevd en forbedret
sykdomssituasjon, vil kunne oppleves annerledes. I studien til Zohar, Ari og Bachner-Melan
(2016, 471) ble det funnet ssmmenheng mellom alvorlighetsgrad og varighet av AN hvor
ndvaerende og alvorlig form for AN vil vere assosiert med darligere sesterforhold enn hos

sgsken som har blitt friske eller delvis friske fra AN.

Opplevelse av mestring

Flere av sgsknene fortalte at skole og det & veere med venner var til hjelp for dem i perioden
hvor deres soster var syk. Noen hadde kjereste & veere med, andre brukte tid pa studier. Det a
tilhere en gruppe med jevnaldrende beskrives som en svert betydningsfull resiliensfaktor
(Waaktaar og Christie 2008, 23; Ruud 2011, 86). At ungdommer kan prate med folk utenfor
familien som sosial stette, slik som venner og andre voksne er viktig (Bergem 2018, 65).

Sesken rapporterte i var studie om folelser som redsel og bekymring. Slike folelser kan vere
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vonde & bare pa egenhand og det & kunne snakke med venner vil slik vi forstar det vare svart

betydningsfullt.

Det 4 ha foreldre som var flinke til & forklare og informere ble trukket frem som svaert
hjelpsomt. Sesken som fikk situasjonen forklart opplevde at det hjalp i1 forhold til det & ikke
bli veldig pavirket psykisk av situasjonen. Apenhet hele veien bidro til at de opplevde 4 takle
situasjonen bra. Noen forteller at de folte seg trygg pa at sesteren var i gode hender og at de
dermed kunne gjore sitt beste 1 sitt liv. [ vart materiale kom det frem at det a selv aktivt sgke
etter informasjon og den hjelpen en var i behov av, hjalp pa situasjonen. Apenhet om
situasjonen viste seg a ha positiv effekt pa sesken og hjalp dem til & gi dem en opplevelse av a
takle situasjonen. A fi informasjon ga dem en trygghet som gjorde at de kunne fokusere pa

andre ting.

Alle sosknene i var studie fortalte at deres foreldre var mer fravaerende og mer slitne etter at
deres soster ble syk. Foreldrene var mye borte i forbindelse med at sesterens sykdom og
sosknene var mer overlatt til seg selv. I boken til Bergem (2018, 65) star det at ungdommer
vil 1 sterre grad en yngre barn kunne kjenne pé et ansvar ovenfor familien som kan vere
tyngende for dem. Sgsken som pérerende til SF har i andre studier rapportert at de har tatt pa
seg rollen som den som passet pa i familien (Dimitropoulos mfl. 2009, 572; Langenberg mfl.

2018, 378).

Selv om det er vanskelig & trekke noen generelle konklusjoner pd bakgrunn av vart
begrensede materiale, kan vi si at vi i var studie fant aldersmessige ulikheter i1 forhold til 4 ta
ansvar. Eldre sosken folte et storre ansvar for & passe pd og patok seg flere oppgaver i
hjemmet, slik som & lage mat. Studier av palestinske barn i krigssonen hvor funn viste at a ta
pa seg ansvar og 4 ha plikter i familien kan fore til resiliens ved at barn opplever positiv
annerkjennelse i forbindelse med dette (Borge 2003). I studien til Ruud mfl (2015, 9) fant de
at barn som pérerende tok pa seg mer omsorgsoppgaver og husarbeid enn vanlig. Barna i
studien til Ruud mfl. (2015, 9) ga ogsa utrykk for at de trengte mer avlastning nér det gjaldt
husarbeid hjemme. Om det er slik at s@sken opplever a fi annerkjennelse og bekreftelse
gjennom praktiske gjoreméil og ikke pd grunnlag av felelser, vil barnet kunne prestere hardt
for 4 fa ros og bekreftelse fra omgivelsene. Barnet kan kjenne en stor ansvarsfolelse for
plikter 1 og utenfor hjemmet og identiteten og verdi vil vare naert knyttet opp til prestasjoner

(Bergem 2018, 45).
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En méte a forstd dette er at arbeidsoppgaver og ansvar hjemme vil kunne vere
mestringsstrategier for barn som parerende, hvor dette gir dem mulighet til & fa anerkjennelse.
Vi tenker at 4 ha arbeidsoppgaver og plikter som er tilpasset barns alder og er i moderate
mengder kan fungere for barn og ungdom som resiliensfaktorer. Vi, i likhet med Bergem
(2018, 64) ser pa det som viktig at ungdom far muligheten til & vaere med venner og fa tid og
rom til & utvikle sin identitet og mentale utvikling, men tenker at oppgaver 1 riktig doser og
tilpasset alder vil vaere en resiliensfaktor. Videre vil barn og ungdom ikke bli overbelastet
med oppgaver 1 hjemme og kan 4 mulighet til & veere med jevnaldrende. Spesielt for ungdom
er d tilhore en gruppe med jevnaldrende svart betydningsfullt (Waaktaar og Christie 2008,
23; Ruud 2011, 86).

Andre sgsken hindterte situasjonen ved a trekke seg mer tilbake ved & vare for seg selv, eller
oppholde seg pa andre arenaer enn hjemme, for eksempel ved a fordype seg i andre ting, slik
som skole, venner og kjzreste. A ta avstand fra situasjonen hjemme og fokusere mer pa seg
selv, samsvarer med tidligere funn hvor sesken la vekt pa viktigheten i & skape en avstand til
den bererte sgsken for & bedre kunne ivareta seg selv (Dimitropoulos mfl. 2009, 358). Bade a
bruke tid med venner og 4 ha hobbyer og interesser blir ansett som resiliensfaktorer
(Waaktaar og Christie 2008, 21-22; Ruud 2011, 84-85). Det kan ses pa som det er en naturlig
del av lesrivningsfasen i ungdomstiden & vaere mindre hjemme og heller sgke til andre
arenaer. Slik vi ser det vil det allikevel ikke nedvendigvis vare en del av den naturlige
lgsrivningsfasen dersom ungdommen sgker til andre arenaer pa grunn av ensomhetsfolelse og

det 4 ikke bli sett 1 familien.

Flere av sgsknene 1 vér studie rapporterte at de selv hadde det vanskelig ndr sesteren deres var
syk og at de satte seg selv og egen psykisk helse til side. Andre studier viser at sesken unnlot
a uttrykke sine folelser ovenfor familien, i redsel for & fa oppmerksombhet, og inntok i stedet
rollen som det lite krevende barnet (Callio og Gustafsson 2016). De kunne péta seg rollen
som det «friske barnet» og det «bedre barnet» som en motsetning til deres sesken som var
«det syke barnet» (Areemit mfl. 2010, 572). Dette kan forstas som det Yalom (2007),
beskriver som inter-psykisk isolasjon i form av at de har tatt lite hensyn til seg selv, sine egne
folelser og behov og har i stedet tatt hensyn til andres behov. Vi vet ikke drsaken til at
sosknene 1 var studie ikke prioriterte seg selv og sin helse, men en mulighet kan vere at

sosken, 1 likhet med funnene i studien til Callio og Gustafsson (2016) hvor friske sgsken ikke
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onsket & ta over oppmerksomheten fra den syke. Det kan ogsa vaere mulig at sesknene ikke
ble sett eller fikk muligheten til & snakke om hvordan de hadde det, og at de derfor skjov det
«under teppet». Sgsken har i andre studier rapportert at de fikk mindre oppmerksomhet under

sykdomsperioden til sin sgster (Halvorsen, Re og Heyerdahl 2012, 24).

I var studie fortalte de fleste sesknene at de selv ikke hadde blitt pavirket i sitt forhold til
kropp og spising. Noen sgsken sa imidlertid at de begynte & spise mindre og selv hadde et
anstrengt forhold til mat og egen kropp. En jente fortalte at hun selv alltid har slitt litt med
kroppen sin og at det ble til at hun ikke spiste noe sarlig hun heller. Dette er i trdd med
tidligere studier hvor sesken rapporterte at deres seskens lidelse ikke hadde pévirket deres syn
pa kropp (Latzer, Ben-Ari og Galimidi 2002; Areemit mfl. 2010, 571), men at noen sostre
innremmet & ha eksperimentert med en spiseforstyrrende atferd nar det gjaldt mat (Areemit
mfl. 2010, 571). En mate & forsta dette pa er at det er mange faktorer som virker inn i forhold
til om en person utvikler spiseforstyrrelser. Det kan vere individuelle resiliensfaktorer,
familiemessige resiliensfaktorer og nettverksfaktorer som ma sees i en kontekstuell

sammenheng for & forstd hvorfor noen klarer seg til tross for belastninger.

Seskens opplevelser sett i lys av et systemisk perspektiv

Som beskrevet i oppgavens teoridel ensker vi a belyse sesknenes opplevelser i lys av et
systemisk perspektiv. Dette vil vi gjere i form av et fiktivt case om Henrik, med Urie
Bronfenbrenner sin utviklingsekologiske modell som utgangspunkt. Henrik er 13 ar og har en
storesoster som lider av alvorlig spiseforstyrrelse. Henrik sin situasjon er sammensatt av funn

fra vért materiale og representerer dermed ulike fortellinger fra sosken som pérerende.

Sesken som pérerende er som vi har sett ikke en homogen gruppe, sesken har ulike
opplevelser, men i vdre funn er det ogsd mye som er sammenfallende. I dette tilfellet vil
derfor noen av opplevelsene bli fremtredende, mens andre dermed blir utelatt. Vi tenker
allikevel at dette kan gi et bilde av hvordan det kan oppleves, ved at vi ser nermere pa

hvordan Henrik pévirker og pavirkes av sine omgivelser.
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Figur: Bronfenbrenners
modell med Henrik som er
bror til en sester med
spiseforstyrrelse, som
eksempel.

Mikroniva

Problemstillingen var stiller spersmaél ved seskens opplevelser nér en soster lider av alvorlig
spiseforstyrrelse. Vi vil derfor starte med & se naermere péd familien til Henrik som er det mest
sentrale systemet pd mikroniva i dette tilfellet. P4 mikroniva vet vi at vi finner arenaer som
familie, jevnaldermiljo, skole og andre arenaer hvor barnet ferdes (Bronfenbrenner 1979, 10).
Vi skal se hvordan endring i en del av dette systemet pavirker de andre delene. Vi skal ogsé se
hvordan et mikrosystem kan gi ringvirkninger til andre systemer pa mikroniva og hvordan

disse pévirker hverandre gjensidig.

Familien bestdr av mamma, pappa, Henrik som er 13 &r og storesgster pa 15 r. Sester far av
ukjent grunn en alvorlig spiseforstyrrelse, vi kan tenke oss at det her har vert flere faktorer
som har innvirket. Det at soster fir en alvorlig spiseforstyrrelse gjor at det skjer endringer i en
av delene av systemet. Hun som tidligere hadde vart den positive, med mye energi og humor,
fremstér nd som nedstemt, irritabel og til tider hysterisk. Det skjer gradvis og etter hvert
opplever Henrik at hun ikke er til & kjenne igjen. I perioder er storesester i behov av

innleggelse pa sykehus.
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Det at storesgster endrer seg gjor spesielt mor svart bekymret og hun forseker & gjore alt for
at datteren sin skal fa det bedre, at hun skal spise og vare forneyd igjen. Det at mor blir sa
«pa», forer til at far trekker seg litt tilbake nér det gjelder det som skjer med datteren. Han
forseker & komme med losninger, men foler ikke at det blir tatt i mot og har derfor trukket seg
mer og mer tilbake i sin rolle som far. Maltidsituasjonene er et eksempel hvor far har forsekt &
opprettholde normalitet ved & mene at alle skal spise den maten som kommer pa bordet. Dette
har imidlertid fer til mye krangling, og mor forseker 4 roe det hele med & tilpasse, fordi hun
ser at storesester far det svaert vanskelig. Henrik prover & gjore seg usynlig der han sitter og
blir ofte sé frustrert over situasjonen at han gér fra méltidet og trekker seg unna inne pa
rommet for & gjore skolearbeid. Storesoster skammer seg for at det blir som det blir og at
Henrik ikke orker & vere der. Situasjonene som oppstér gjer at hun far det darligere med seg

selv og fér darligere fungering.

Slik Bateson papeker ma menneskelig atferd sees som et gjensidig sirkulert samspill
(Johnsen og Torsteinsson 2012, 128; Freyland 2017, 26). Vi ser at Henrik sin familie er et
eksempel pa et system hvor et slikt sirkulert samspill utspilles. Vi ser at det gir ringvirkninger
til hele familiesystemet nar en i familien rammes av alvorlig spiseforstyrrelse og at de ulike
delene, altsa mor, far, Henrik og storesester, pavirker hverandre gjensidig.

Familiedynamikken endres, rollene endres og miljeet preges av krangling og bekymring.

Nér det gjelder andre arenaer pa mikroniva sd bruker Henrik spesielt vennene fra fotballen
som en buffer for 4 handtere situasjonen. Henrik blir svaert bekymret for sesteren sin,
samtidig er han veldig bekymret for at foreldrene og spesielt mamma skal bli for sliten. Selv
foler han seg ensom i familien, det er ikke plass til hans vansker pd en mate. I tillegg m4 han
bare bort fra all kranglingen av og til. Det blir oftere og oftere. Han bruker derfor mye tid

sammen med vennene fra fotballaget, dette gjor at han foler seg mindre alene.

Nér Henrik er borte er han allikevel konstant bekymret for hvordan det gér, men han har noen
ekstra gode kompiser pé laget som han kan snakke litt med. De har pa en méte skjont at det er
veldig alvorlig og forstdr det nar Henrik sier at han ikke kan ha med folk hjem akkurat né for

tiden. De de som ikke stdr s& nere synes Henrik det er vanskelig & forklare til, de skjenner pé

en méte ikke hvorfor de ikke kan henge hos han, nar det alltid har veaert greit for.

Vi ser at det som skjer i et system pa mikroniva, her familien, gir ringvirkninger til andre
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arenaer, slik som jevnaldermiljoet. I Henrik sitt tilfelle sd ser vi at tilknytningen blir sterkere
pa denne arenaen og at tilknytningen til familiesystemet pa den andre siden blir svakere. Det
at tilknytningen blir sterkere kan ses pd som en positiv ringvirkning dersom det ikke hadde
gétt pd bekostning av tilknytning til familiesystemet. Det at Henrik ikke orker & ha med
venner hjem lenger er for Henrik et eksempel pa en negativ ringvirkning. Dette pavirker igjen
familiesystemet da Henrik tar med seg frustrasjon over dette hjem, som igjen pavirker

samspillet i familien.

Mesonivaet

P& mesoniva finner vi band og samspill mellom ulike systemer eller arenaer 1 barnets liv, et
eksempel kan vare kontakten mellom skole og hjem (Bronfenbrenner 1979, 25). Henrik har
mange gode venner i nermiljoet og pa fotballen. Henrik begynner imidlertid pé en
ungdomsskole hvor svert fa av vennene hans skal begynne. Henrik far det vanskelig med
dette og trives ikke pd skolen. Det er ingen som har fanget opp at Henrik sliter, han fordyper
seg i skole oppgaver og gjor det dermed bra fagmessig. Det han sliter med er & finne sin plass
i klassen, da det virker som om mange kjenner hverandre fra for og allerede har funnet sine

gjenger.

Foreldrenes kontakt med skolen har blitt svakere i overgangen fra den gamle til den nye
skolen, og Henrik opplever at ingen voksenpersoner hjelper han i forhold til mistrivselen.
Henrik forseker & skjule at han sliter med dette, da han vet at foreldrene har mer enn nok
bekymringer som det er. Na ma fokuset vaere pa & fa storesester frisk, han vet det. Vi ser her
at ssmmenhengen mellom skole og hjem kan bli svakere i og med at fokuset blir pd den syke.
Det vi imidlertid ogsa kunne sett for oss er at bekymringene og ensomhetsfolelsen ville
pavirket evnen til konsentrasjon, men for Henrik ser det ut til at skolearbeidet utelukkende er
noe han mestrer og at dette fungerer som en beskyttende faktor i hans liv pd samme mate som

fotballaget.

Eksonivdet

Det vil ogsa vere arenaer pa eksonivd som pévirker Henrik sine opplevelser. Vi vet at pa
eksoniva finner vi de miljeene som Henrik sjelden eller aldri besgker. Det skjer allikevel mye
her som har betydning. For Henrik er et eksempel pd dette sykehuset hvor storesester i

perioder er innlagt. Det at hun mé pé sykehus gjor at Henrik skjenner at det mé vare sveert
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alvorlig. Det han ikke vet s mye om er hva som skjer nar storesester er der. Han skjenner at
hun ma vare i gode hender nar hun er pa sykehus, men det gjor han allikevel veldig
bekymret. Han er ogsé veldig bekymret for at mamma heller aldri er hjemme og at hun er pa
mange meter pa sykehuset og blir veldig sliten. Av og til kommer det plutselig en sykepleier
som jobber pa sykehuset hjem til Henrik og familien. Dette oppleves skremmende for Henrik
da det er s forutsigbart. Forelopig har ikke Henrik vert med pa sykehuset, men han har hert

at alle sammen skal bli med etter hvert.

Vi ser at Henrik ogsé blir pavirket av de arenaene de ikke nedvendigvis ferdes i selv, slik som
opplevelsen av ensomhet da foreldrene er mye opptatt pa sykehus med sgsteren som er syk.
Det pavirker ogsa at det er lite informasjon fra dette systemet og inn i mikrosystemet. Det
oppleves skummelt nér feks sykepleier plutselig kommer hjem til dem og inn pa mikronivaet

fordi forstaelsen av hva som skjer ikke er etablert.

Makroniva

Makrosystemet er de kulturelle og subkulturelle menstrene i samfunnet omkring som for
eksempel verdier, tradisjoner, politikk og sosial organisering (Bronfenbrenner 1979, 26).
Fokus pa parerende i samfunnet generelt er noe som kunne pavirket mikronivéet og Henrik
sine opplevelser i form av for eksempel tilgang pa informasjon og inkludering i behandling. I
Henrik sin situasjon sé er informasjonen lite tilgjengelig via foreldrene, da
familiemedlemmene sin kapasitet svekkes i forhold til & ivareta den «friske». Henrik har
forelopig ikke blitt inkludert i behandlingen. Vi kan se for oss at dette vil skje om ikke sa

lenge og dette vil kunne hjelpe han i forhold til egne opplevelser og det a forsté situasjonen.

Sammensatt virkelighet

Slik Bateson péapeker kan ikke det at sgsteren utvikler en spiseforstyrrelse forklares i et
arsaks/virkning forhold (Johnsen og Torsteinsson 2012, 128; Freyland 2017, 26). Det samme
gjelder for sesknenes opplevelser, de kommer ikke som en direkte konsekvens av at sgsteren
er syk med som et resultat av et komplekst samspill hvor alt virker inn pa alt, slik vi tolker

det. Mangel pé informasjon og oppmerksomhet er blant disse faktorene.

Det er ofte kompliserte og sammensatte hendelser som gjor at situasjoner blir som de blir. For

et annet sosken eller et annet familiemedlem ville opplevelsen av situasjonen mest sannsynlig
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sett annerledes ut. I trdd med et sosialkonstruksjonistisk perspektiv vil alle medlemmene i

familien ha sin konstruksjon av virkelighet og opplevelse av situasjonen.

Implikasjoner

Sesknene fortalte om vanskelige folelser og reaksjoner i forbindelse med at deres soster var
syk. Folelser som ensomhet, bekymring og redsel gikk igjen i alle seskenberetningene. Ut ifra
de opplevelsene vi har hert vare informanter fortelle om 1 forhold til vanskelige folelser tenker
vi at mye kunne vert annerledes dersom sesken fikk god og tilpasset informasjon. En méte a
f4 til dette pd er & inkludere sosken i behandling fra starten av og da ikke kun som en del av
den sykes tilfriskningsprosess, men i form av at det ses pa som viktig for den pérerende a

forsta sin egen situasjon.

Vanskelige folelser som bekymring og redsel kan muligens henge sammen med at sesken
ikke opplever & ha oversikt over situasjonen, da informasjonen fra bide foreldre og
helsepersonell har vert mangelfull. Bedre informasjon vil dermed muligens kunne redusere
vanskelige folelser ved at sesken far oppleve storre grad av sammenheng i sin tilvarelse.
Lovendringen som sier at helsepersonell som har pasienter med psykisk sykdom né har plikt
til & forseke a avklare om pasienter har sesken og hvilket informasjons- eller
oppfelgingsbehov segsken har behov for (Helsepersonelloven, 2017, §10a), haper vi vil gi

sosken en endra sterre mulighet til & bli inkludert som pérerende.

Sesknene i1 var studie formidlet at etter deres seoster fikk SF, opplevde de et endret familieliv.
Samtlige informanter fortalte om opplevelse av tap av familiehverdagen og at
middagsmaéltider ble vanskelige. En konsekvens av endret familieliv ble, for mange, en folelse
av ensomhet, da folelsen av ensomhet kan ses i ssmmenheng med manglede oppmerksomhet
fra foreldrene. Mangelen pa oppmerksomhet handler bdde om at foreldrene var mye
fravaerende 1 forbindelse med den syke sin behandling, men ogsé utilgjengelighet pd grunn av

manglende overskudd og kapasitet.

Det fremstér for oss at familien rammes av en slags krise, 1 storre eller mindre grad, ndr en
alvorlig spiseforstyrrelse kommer til uttrykk i familien. Det er dermed naturlig at bade

foreldre, den syke og parerende sosken hver pé sin mate vil fole seg redde og slitne.

74

OSLO METROPOLITAN UNIVERSITY
STORBYUNIVERSITETET



Vi vet at de aller fleste foreldre gjor det beste de kan for barna ut ifra deres omsorgskapasitet 1
forhold til egen fysisk og psykisk helse. Kan da en mulighet vere & jobbe aktivt for & stette
opp om foreldrene ved hjelp av sosial stette, enten fra familiens nettverk eller i form av
helsepersonell? Funn fra studier av hvordan styrke sosial stette for familier i andre krevende
livssituasjoner kan kanskje brukes ogsa for familier hvor barn har spiseforstyrrelser. En studie
1 Norge om hvordan stette familier hvor ett av medlemmene er kreftrammet viser at tiltak for
a styrke det sosiale nettverket synes vare virksom (Hauken mfl. 2015; Senneseth mfl. 2018).
Kanskje vil ogsa praktisk hjelp i hverdagen vare nedvendig for en periode? Tiltak som sosial
stotte og praktisk hjelp, i tillegg til annen type behandling som familieterapi og eventuelt
innleggelse ved sykehus, vil muligens gjore samtlige familiemedlemmer mindre redde og

slitne.

Sesken fortalte om mestringsstrategier, hvor noen tok sterre ansvar for 4 passe pa i familien
og patok seg flere oppgaver i hjemmet. Andre segsken fortalte at de tok avstand fra situasjonen
ved at de fordypet seg i andre ting, slik som pa skole, venner og kjereste for & mestre
situasjonen de var i. God kontakt mellom skole og hjem, kan vare en méte a hjelpe sosken til
a regulere sine mestringsstrategier i1 forhold til & ha et blikk pa om det gar over til d bli 1
overkant mye involvering eller tilbaketrekking. Larere ser barn og unge store deler av dagen

og har dermed en unik mulighet til & vere en tilgjengelig ressurs for sesken som pérerende.

Generelt tenker vi at helsepersonell og andre som er i kontakt med familien kan vaere med pa
a redusere belastninger hos sgsken som parerende. Bade ved a ha forstdelse for familien som
system og ved a iverksette tiltak der sesken blir mett med informasjon, nysgjerrighet og
ivaretagelse av deres behov. Vi ensker at vér studie kan bidra med ekt kunnskap til
helsepersonell og omsorgspersoner, slik at de kan bli i bedre i stand til & forsta sesken og

kunne tilby den hjelpen de trenger og ensker pd bakgrunn av kunnskapen vi har om denne

gruppen.
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6. Avslutning

Vi har i dette forskningsprosjektet forsekt & utforske opplevelsene til sesken som parerende til
en sgster med alvorlig spiseforstyrrelse. Var hensikt er ikke & skape en objektiv forstaelse av
hvordan det er for sesken, men & belyse ulike sider av hvordan det kan oppleves. Studien kan
derav ikke generaliseres til & gjelde for alle sgsken, men formidler imidlertid vare
informanters opplevelser slik de deler dem med oss. Méten vi har gétt frem i var forskning,
fra begynnelse til slutt, vil kunne gjore at noen opplevelser har blitt fremtredende, mens andre
opplevelser ikke har kommet tydelig frem. Det at det for alle sgsknene har gatt en stund siden
de sto 1 situasjonen med at deres soster var syk kan vere en styrke i form av at opplevelsene
kan ses klarere ved & komme noe pé avstand. P4 den andre siden ville de kanskje formidlet
andre opplevelser dersom de sto i situasjonen her og nd, samt at det muligens var da de hadde
hatt sterst behov for & fortelle om sine opplevelser. Ved & vaere med pé a lofte sesken som
parerende frem 1 lyset gjennom dette forskningsprosjektet, haper vi at det er det som vil bli

fremtiden for sesken som er parerende til et sosken med alvorlig spiseforstyrrelse.
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Vedlegg 1.
Vil du delta i prosjektet:

Sesken som parerende til en sester eller bror med alvorlig spiseforstyrrelse.

- Hvilke opplevelser forteller sesken om?

Vi er to studenter ved master i sosialfag — retning familiebehandlig, ved OsloMet. Vare navn
er Therese Bygjordet Berge og Tonje Garder. Vi skal na i gang med var masteroppgave og
soker i1 den forbindelse informanter. Vi ensker & komme i kontakt med deg som er over 18 og
som har sgsken som har eller har hatt en alvorlig spiseforstyrrelse. Ditt sosken mé vare over
16 ar og ma samtykke til at du deltar i prosjektet. Se mer om dette under punktet: Hva

innebarer deltakelse i prosjektet.

Bakgrunn og formal

I Norge lider ca. 2700 kvinner av anoreksi og 18.000 av lider av bulimi. Mange av de som
lider av spiseforstyrrelser har sesken. Sesken som parerende til personer med
spiseforstyrrelser er et omréde det er forsket lite pd og som det er viktig & f4 mer kunnskap
om. Formalet med prosjektet er & underseke hvilke opplevelser sgsken til personer med
spiseforstyrrelser har og hvordan de beskriver dette. Vi ensker a fa en bedre forstaelse av

deres opplevelser med & vere pérerende.

Hva innebeerer deltakelse i prosjektet?

Deltakelse i prosjektet innebarer at vi metes til et intervju pa ca. en time og samtalen blir tatt
opp med lydopptaker. Spersmalene vil omhandle dine egne opplevelser. Du kan nér som helst
la vaere & svare pé spersmél du ikke ensker a svare pd. Du vil ogsé avgi skriftlig informert

samtykke til & delta i prosjektet. Det er helt frivillig 4 delta og du kan ndr som helst trekke ditt

samtykke uten & oppgi noen grunn. Intervjuet vil som sagt omhandle dine egne opplevelser,

men det vil allikevel vaere nedvendig at din sester eller bror samtykker til at du deltar. For at
du skal kunne delta ma det derfor forst innhentes samtykke fra din sester eller bror for du
melder din interesse til oss. Informasjonsskriv med samtykkeerklering for ditt sesken finner

du vedlagt dette skrivet. Samtykkeskjemaet ma medbringes til intervjuet.

Hva skjer med informasjonen du deler?

Det vil kun vere oss og var veileder som vil ha tilgang til datamaterialet, inkludert de dataene

84

OSLO METROPOLITAN UNIVERSITY
STORBYUNIVERSITETET



som kan identifisere enkeltpersoner, som for eksempel samtykkeskjema og din kontaktinfo.
Dette vil oppbevares pé en kryptert enhet og slettes ved prosjektslutt.

Intervjuet vil bli nedskrevet i anonymisert form, det vil si at personopplysninger fjernes, og
lydopptaket slettes deretter. Var veileder vil ogsé ha tilgang til dette materialet. Alle personer
vil vaere anonymisert i det ferdigstilte prosjektet. Det anonymiserte materialet vil lagres pa vér
personlige PC og vil kun bli brukt i forskningssammenheng. Prosjektet skal etter planen
ferdigstilles desember 2018. Studien er godkjent ved NSD — Norsk senter for forskningsdata
AS.

Dine rettigheter

Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:

- Innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg

- A f4 rettet personopplysninger om deg

- A fa slettet personopplysninger om deg

- Fé utlevert kopi av dine personopplysninger (dataportabilitet), og

- A sende klage til personvernombudet eller datatilsynet om behandling av dine

personopplysninger.

Hvem er ansvarlig for prosjektet

Ansvarlig institusjon er Oslo Met — Storbyuniversitetet (tidligere Hogskolen i Oslo og
Akershus). Prosjektet er veiledet av Ragnhild Dybdahl, fgrsteamanuensis ved OsloMet, tlf. 67
23 84 44. Ragnhild har bade forskningskompetanse og klinisk kompetanse (Psykolog og Dr

Psychol).

Onsker du a delta eller har spersmal til prosjektet?
Ta gjerne kontakt med Tonje pa e-post: tonjegarder@gmail.com eller pé telefon: 95930499.
Eller med Therese pa e-post:

Therese-bygg-berge@hotmail.com. Eller telefon: 46421228.

Vennlig hilsen Therese og Tonje
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Samtykke til deltakelse i studien

Jeg har mottatt informasjon om prosjektet, og er villig til & delta

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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Vedlegg 2.

Samtykke til at ditt sesken deltar i mastergradsprosjektet:

Sesken som parerende til en sester eller bror med alvorlig spiseforstyrrelse.

- Hvilke opplevelser forteller sesken om?

Du mottar denne samtykke erklaeringen av ditt sesken som ensker a delta i studien. Vi er to
studenter ved master i sosialfag — retning familiebehandlig, ved OsloMet. Vére navn er
Therese Bygjordet Berge og Tonje Garder. Vi skal nd i gang med var masteroppgave og segker
i den forbindelse informanter. Vi gnsker 4 komme i kontakt med personer som er over 18 og
som har sgsken som har eller har hatt en alvorlig spiseforstyrrelse. Du som sgsken ma
samtykke til at din sester eller bror kan delta i denne studien og du mé vare over 16 ar. Under

finner du mer informasjon om prosjektet:

Bakgrunn og formal

I Norge lider ca. 2700 kvinner av anoreksi og 18.000 av lider av bulimi. Mange av de som
lider av spiseforstyrrelser har sesken. Sesken som parerende til personer med
spiseforstyrrelser er et omréde det er forsket lite pd og som det er viktig & f& mer kunnskap
om. Formalet med prosjektet er & underseke hvilke opplevelser sgsken til personer med
spiseforstyrrelser har og hvordan de beskriver dette. Vi ensker a fa en bedre forstaelse av

deres opplevelser med & vere pérerende.

Hva innebeerer deltakelse i prosjektet?

Ditt sgsken sin deltakelse i prosjektet innebarer 4 mete til et intervju pa ca. en time og
samtalen blir tatt opp med lydopptaker. Spersmalene vil omhandle ditt sesken sine egne
opplevelser, men det er allikevel viktig at du samtykker til at ditt sesken kan delta i studien.

Det er helt frivillig 8 delta og du kan nir som helst trekke ditt samtykke uten & oppgi noen

grunn.

Hva skjer med informasjonen du deler?

Det vil kun vere oss og var veileder som vil har tilgang til datamaterialet, inkludert de
dataene som kan identifisere enkeltpersoner, som for eksempel samtykkeskjema. Dette vil
oppbevares pa en kryptert enhet og slettes ved prosjektslutt.

Intervjuet ditt sosken gjennomferer vil bli nedskrevet i anonymisert form, det vil si at
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personopplysninger fjernes, og lydopptaket slettes deretter. Var veileder vil ogsa ha tilgang til
dette materialet. Alle personer vil vare anonymisert i det ferdigstilte prosjektet. Det
anonymiserte materialet vil lagres pé vér personlige PC og vil kun bli brukt i
forskningssammenheng. Prosjektet skal etter planen ferdigstilles desember 2018. Studien er

godkjent ved NSD — Norsk senter for forskningsdata AS.

Dine rettigheter

Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:

- Innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg

- A f4 rettet personopplysninger om deg

- A fa slettet personopplysninger om deg, og

- A sende klage til personvernombudet eller datatilsynet om behandling av dine

personopplysninger.

Hvem er ansvarlig for prosjektet

Ansvarlig institusjon er Oslo Met — Storbyuniversitetet (tidligere Hogskolen i Oslo og
Akershus). Prosjektet er veiledet av Ragnhild Dybdahl, fgrsteamanuensis ved OsloMet, tlf. 67
23 84 44. Ragnhild har bade forskningskompetanse og klinisk kompetanse (Psykolog og Dr

Psychol).

Har du spersmal til prosjektet?
Ta gjerne kontakt med Tonje pa e-post: tonjegarder@gmail.com eller pé telefon: 95930499.
Eller med Therese pa e-post:

Therese-bygg-berge@hotmail.com. Eller telefon: 46421228.

Vennlig hilsen Therese og Tonje.
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Samtykke til at mitt sesken deltar i studien

Jeg har mottatt informasjon om prosjektet, og samtykker til at mitt sesken kan

delta 1 studien.

(Signert av sesken til prosjektdeltaker, dato)
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STORBYUNIVERSITETET

&9



Vedlegg 3.

Intervjuguide

Sesken som parerende til en sester eller bror med alvorlig spiseforstyrrelse.

- Hvilke opplevelser forteller sesken om?

Introduksjon

Presentasjon av oss selv, prosjektet og hensikten med intervjuet.

Informere om at svarene anonymiseres.

Informere om at intervjuet vil bli tatt opp pad band. Nar prosjektet er ferdig vil
lydfilene bli slettet.

Informanten kan trekke seg fra prosjektet nir som helst innen oppgaven leveres.
Informere om at det er mulig & be om pause underveis eller la vare & svare pa

sporsmal.

Sperre om informanten har andre spersmél knyttet til prosjektet eller gjennomferingen

av intervjuet.

Hoveddel

Kan du fortelle om hvordan det er 4 veere i en familie der en sgster eller bror

sliter med spiseforstyrrelse?

Komme inn pé disse punktene ved & folge opp og utdype informantens fortelling:

o Sinrolle

o Hva som kjennetegnet deres méte & vare sammen i1 familien pé, for
spiseforstyrrelsen ble et tema og nar den hadde blitt det.

o Hvordan spiseforstyrrelsen kom til uttrykk, hvordan den pavirket familien

o Sesken relasjonen.

Kan du fortelle litt om dine egne folelser og reaksjoner i forbindelse med at din

bror eller soster er/var syk?

Komme inn pa disse punktene ved & folge opp og utdype informantens fortelling:

OSLO METROPOLITAN UNIVERSITY
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o Ulike folelser og reaksjoner
o Fa frem hvordan han/hun hadde det.
o Hvordan dette har pavirket han/hun som person, hvis informanten foler seg

pévirket.

¢ Pa hvilken méte forholdt du deg til spiseforstyrrelsen?

Komme inn pé disse punktene ved a folge opp og utdype informantens fortelling:

o Feks: som sykdom og lidelse, som en del av personen, som bagatell, tok

avstand etc.

e Hyvilke opplevelser vil du trekke frem nir det gjelder det 4 ha en sester/bror med
spiseforstyrrelse?

Komme inn pé disse punktene ved a folge opp og utdype informantens fortelling:
o Fa& frem bade positive og negative opplevelser hvis mulig.

Avslutning
e Har du noe mer du ensker & legge til, som ikke er kommet fram i intervjuet?
e Takk for at du hadde mulighet til & stille opp og for at du delte dine opplevelser med

meg.
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Vedlegg 4.

° NSD Personvern
10.10.2018 12:57
Det innsendte meldeskjemaet med referansekode 539357 er na vurdert av NSD.

Felgende vurdering er gitt:

Det er var vurdering at behandlingen vil veere i samsvar med personvernlovgivningen, sa fremt den gjennomferes i trdd med det som er
dokumentert i meldeskjemaet 10.10.2018 med vedlegg, samt i meldingsdialogen mellom innmelder og NSD. Behandlingen kan starte.

MELD ENDRINGER
Dersom behandlingen av personopplysninger endrer seg, kan det vaere nedvendig & melde dette til NSD ved & oppdatere
meldeskjemaet. P& vare nettsider informerer vi om hvilke endringer som mé meldes. Vent pa svar fer endringen gjennomfares.

TYPE OPPLYSNINGER OG VARIGHET
Prosjektet vil behandle seerlige kategorier av personopplysninger frem til 30.12.2018.

LOVLIG GRUNNLAG

Prosjektet vil innhente samtykke fra de registrerte til behandlingen av personopplysninger. Var vurdering er at prosjektet legger opp til
et samtykke i samsvar med kravene i art. 4 nr. 11 og art. 7, ved at det er en frivillig, spesifikk, informert og utvetydig bekreftelse, som
kan dokumenteres, og som den registrerte kan trekke tilbake.

Lovlig grunnlag for behandlingen vil dermed veere den registrertes uttrykkelige samtykke, jf. personvernforordningen art. 6 nr. 1 a), jf.
art. 9 nr. 2 bokstav a, jf. personopplysningsloven § 10, jf. § 9 (2).

PERSONVERNPRINSIPPER

NSD finner at den planlagte behandlingen av personopplysninger vil felge prinsippene i personvernforordningen:

- om lovlighet, rettferdighet og 8penhet (art. 5.1 a), ved at de registrerte far tilfredsstillende informasjon om og samtykker til
behandlingen

- formélsbegrensning (art. 5.1 b), ved at personopplysninger samles inn for spesifikke, uttrykkelig angitte og berettigede formal, og ikke
viderebehandles til nye uforenlige formal

- dataminimering (art. 5.1 c), ved at det kun behandles opplysninger som er adekvate, relevante og nadvendige for formalet med
prosjektet

- lagringsbegrensning (art. 5.1 e), ved at personopplysningene ikke lagres lengre enn nadvendig for & oppfylle formalet

DE REGISTRERTES RETTIGHETER

De registrerte vil ha felgende rettigheter i prosjektet (velg det som passer): dpenhet (art. 12), informasjon (art. 13), innsyn (art. 15),
retting (art. 16), sletting (art. 17), begrensning (art. 18), underretning (art. 19), dataportabilitet (art. 20). Rettighetene etter art. 15-20
gjelder sa lenge den registrerte er mulig a identifisere i datamaterialet.

NSD vurderer at informasjonen som de registrerte vil motta oppfyller lovens krav til form og innhold, jf. art. 12.1 og art. 13.

Vi minner om at hvis en registrert tar kontakt om sine rettigheter, har behandlingsansvarlig institusjon plikt til & svare innen en maned.

F@LG DIN INSTITUSJONS RETNINGSLINJER

NSD legger til grunn at behandlingen oppfyller kravene i personvernforordningen om riktighet (art. 5.1 d), integritet og konfidensialitet
(art. 5.1. f) og sikkerhet (art. 32)

For & forsikre dere om at kravene oppfylles, ma prosjektansvarlig felge interne retningslinjer/radfere dere med behandlingsansvarlig
institusjon.

OPPF@LGING AV PROSJEKTET
NSD vil falge opp ved planlagt avslutning for & avklare om behandlingen av personopplysningene er avsluttet.

Lykke til med prosjektet!

Kontaktperson hos NSD: Lisa Lie Bjordal
TIf. Personverntjenester: 55 58 21 17 (tast 1)
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