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Sammanfattning

Syftet med denna C-uppsats &r att undersoka hur personal pa Barn- och
ungdomshabiliteringen utifran sin profession upplever syskonrelationer och specifikt
syskonrelationer ndr ena syskonet har en funktionsnedsattning. En kvalitativ studie med fyra
semistrukturerade intervjuer utférdes med hjélp av ett malstyrt urval. Intervjupersonerna var
tre kuratorer och en psykolog som arbetar inom Barn- och ungdomshabiliteringen. Nationell
och internationell forskning har belyst 1)syskonrelationers betydelse for syskonens kognitiva,
psykiska och sociala utveckling och 2)hur en funktionsnedséttning hos ena syskonet kan
paverka relationen samt 3)att denna syskonrelation har vissa konsekvenser for syskonet utan
funktionsnedsattning. Forskningen visar att barn med funktionsnedsatta syskon far ta mer
ansvar hemma och har stérre krav pa sig att vara sjalvstandiga. Syskonrelationen kan dock
paverkas olika beroende pa vilken funktionsnedsattning syskonet har. Systemteori, rollteori
och teorier om avvikelse/sociala representationer ligger till grund for var analys. Resultatet
visar att syskonrelationer har stor betydelse for alla syskon. Olika funktionsnedsattningar har
olika betydelse for hur syskonrelationen utvecklas och for samspelets fOrutsattningar.
Syskonet tar ofta ansvar for sitt funktionsnedsatta syskon men omsorgerna om syskonet kan
hdmma det funktionsnedsatta syskonets utveckling till en sjalvstandig individ. I diskussionen
diskuteras fragestéallningarna samt att kunskap i samhallet om funktionsnedsattningar ar
viktigt, for att utveckla en forstaelse och minska stigmatisering och utanférskap, for bada
syskonen.

Nyckelord: syskonrelationer, funktionsnedsattning, Barn- och ungdomshabilitering,
neuropsykiatrisk funktionsnedsattning, rorelsehinder, intellektuell funktionsnedsattning
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Abstract

The purpose with this C- essay is to examine how staff at Child- and youth habilitation based
on their professional experience of sibling relationships and specific sibling relationships
when one sibling has a disability. A qualitative study with four semi-structured interviews
was carried out by using a goal-steered sampling. The interviewees were three counselors and
one psychologist working in Child- and youth habilitation. National and international research
has highlighted 1)sibling relationships importance of the siblings cognitive, psychological and
social development and 2)how a disability in one sibling can affect the relationship and 3)that
this sibling relationship have some consequences of the sibling without disability. Research
shows that children with disabled siblings may take more responsibility at home and have
more demands on them to be independent. Sibling relationships may be affected differently
depending on which disability the sibling has. System theory, role theory and theories of
deviation/social representations is the basis for our analysis. The result shows that sibling
relationships are very important for all siblings. Various disabilities make different meanings
for the sibling relationships development and conditions of the interaction. Siblings often
take responsibility for their disabled sibling but its attentions may inhibit the disabled
sibling’s development into an independent individual. In the discussion the issues are
discussed and also that knowledge in society about disabilities is important, to develop an
understanding and reduce stigma and exclusion, for both siblings.

Keywords: sibling relationships, disability, Child- and youth habilitation, neuropsychiatric
disability, physical disability, intellectual disability
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Inledning

Den relation som skapas mellan tva syskon kan halla livet ut och vara en av den langsta
relation en individ har (Sanders, 2011). Syskonrelationen kan karakteriseras av bade karlek
och hat, men har oavsett vilket en betydelse for individen (Berg Wikander, 2009). Samspelet
mellan syskonen pdaverkar relationen och den enskilda personen (Dellve, 2009).
Syskonrelationen ger mgjlighet till 6vning av sociala fardigheter (Whiteman, Bernard &
Jensen, 2011). Barnets relation med sitt syskon utvecklar &ven identiteten, sjalvkénslan och
sjalvstandigheten (Dellve, 2009). | syskonrelationen har de enskilda syskonen olika roller.
Rollerna paverkar syskonens beteende och det sétt syskonen interagerar socialt med varandra,
vilket ocksa kannetecknas av det ansvar som medfoljer i rollférdelningen och vilken plats i
familjesystemet syskonen har. | interaktionen lar sig syskonen bade att ge och ta och pa sa vis
utvecklas &ven syskonrollerna (Stoneman, 2001). Enligt Whiteman m.fl. (2011) &r dock
syskonrelationer inte alltid positiva utan kan dven vara destruktiva, vilket kan leda till
negativa beteenden hos individerna. Det kan visa sig som problem med skolgangen,
mobbning, drogmissbruk och inatvandhet (Whiteman, Bernard & Jensen, 2011). Utvecklingen
hos ett barn paverkas dven da de tvingas dela foraldrarnas uppméarksamhet med sitt syskon
(Broberg, Risholm Mothander, Granqvist & lvarsson, 2008). Det &r dock normalt i livsloppet
att fa syskon, men om syskonet har en funktionsnedsattning okar pafrestningen for syskonet.
Brittiska studier visar att barn som har ett syskon med en funktionsnedséttning bland annat
upplever att de far mindre uppmarksamhet &n sitt syskon (Naylor & Prescott, 2004; Ferraioli
& Harris, 2010).

| samtal med syskon till barn med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar har det framgatt
att de upplever bade positiva och negativa kanslor infor sitt syskon och dess
funktionsnedsattning. Dels kan kéanslor som ilska och irritation uppsta och dels kan ett storre
ansvarstagande i familjen for syskonet kan medféras (Alwin, 2008). | ett av samtalen med en
pojke vid namn Linus berédttar han om sin syster som har Aspergers syndrom, ADD och
tvangssyndrom. Under samtalet tydliggors det hur kénslan av ilska och irritation kan uppsta.
Detta askadliggors da Linus i en mening sager att "hon ar drottning och mamma och pappa ar
hennes slavar och vi ocksa!” (Alwin, 2008, s. 16). | samtal med atta vuxna syskon till
personer med olika funktionsnedsattningar framgick det att syskonrelationen dven kan vara
mycket karleksfull. Detta askadliggors under samtal med ett av syskonen, da hon séger jag
tog pa mig rollen som skyddstorped. Jag skulle ha dodat for att skydda min bror.” (Blomgren,
2010, s. 20). Manga barn har mycket karlek till sitt syskon trots de konsekvenser syskonets
funktionsnedséattning kan medféra i familjen (Alwin, 2008). Blomgren (2010) menar att
karleken i en syskonrelation dér ena syskonet har en funktionsnedséttning kan vara mycket
stark och villkorslés. En uppfattning &r att en syskonrelation kan forstarkas annu mer om det
ena syskonet har en funktionsnedséattning, trots de svarigheter som de ocksa kan méta i sin
syskonrelation (Sharpe & Rossiter, 2002).

Barn som har syskon med en funktionsnedsattning kan fa ta mer ansvar i familjen och fa
hjélpa sitt syskon mer jamfort med andra syskon. Detta behdver dock inte forsvara eller vara
nagonting negativt for syskonrelationen, sa lange syskonet inte far ta pa sig for stort ansvar,
och upplever sig som rattvist behandlad av foréldrarna (Dellve, 2009). | samtal med syskon
berattar en flicka vid namn Anna om sin storebror som har ADD och det askadliggors da att
uppméarksamheten fran foraldrarna ibland inte ar jambordigt fordelad om ena syskonet har en
funktionsnedséttning. Detta framkommer da Anna sager ”Jag har kommit hem och fatt MVG
pa tenta och da sager de kanske vad bra”. Sa kanske Johan har klarat av att ga upp pa
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morgonen utan tjat och da far han massor av berém.” (Alwin, 2008, s. 55). Det kan vara
svart for barn att forstd vad syskonets funktionsnedsattning innebar och de eventuella
konsekvenser som medfdljer (Dellve, 2009; Granat, Nordgren, Cleve & Rein, 2008). | det
fortsatta samtalet med flickan Anna framkommer det hur en funktionsnedsattning kan vara
svar att hantera och forsta. Detta askadliggors nar Anna sager ” Jag maste stalla upp pa
honom, fast han inte gor nagonting for mig. Det ar valdigt jobbigt, for han ska ju vara min
storebror och sa klarar han inte de enklaste saker, som att passa en tid” (Alwin, 2008, s. 53).
Syskonrelationen kan underlattas av att syskonet har kunskap om syskonets
funktionsnedséttning samt l&r sig strategier for att hantera exempelvis konflikter (Dellve,
2009; Granat, Nordgren, Cleve & Rein, 2008).

Syskonrelationen och samspelet mellan syskonen kan fdrsvaras om syskonet har en
funktionsnedsattning inom autismspektrumet. Det dmsesidiga utbytet blir da begréansat, likasa
intimiteten och leken. Samspelet kan bli forsvarat om syskonet har svart att forsta sig pa sitt
syskons funktionsnedséttning och dess satt att interagera med andra manniskor (Ferraioli &
Harris, 2010). En flicka vid namn Eleonora berattar under ett samtal om sin bror som har svar
autism och hur hon lart sig forsta hans satt att kommunicera. Hon beskriver att vill han mig
nagonting tar han mig i armen eller vander pa mitt huvud. Jag har lart mig teckensprak och
han ar ganska latt att forsta, nar man kanner honom.” (Alwin, 2008, s. 59f). Nar syskonet har
autism eller en utvecklingsstorning, visar studier att syskonrollerna kan se annorlunda ut i
dessa syskonrelationer, syskonet tenderar att inta en roll som det &ldre syskonet trots att det &r
yngre vilket oftast inte férekommer i andra syskonrelationer (Stoneman, 2001; Ferraioli &
Harris, 2010).

Forskning visar att syskonrelationer dr av stor betydelse for syskonens kognitiva, psykiska
och sociala utveckling liksom for upplevelse av trygghet. Samspelet syskonen emellan ar
saledes betydelsefullt for det enskilda barnet och det kan, naturligtvis, aven utgéra en viktig
relation genom hela livet. Studier visar dven pa en komplexitet i syskons upplevelser av
syskonrelationen nér den ena parten har en funktionsnedséttning. Exempelvis visar studier att
en del av syskonen utan funktionsnedséttning upplever sin syskonrelation som god och att
funktionsnedsattningen inte utgér ndgot hinder i syskonrelationen. Andra studier visar dock
att en del av syskonen utan funktionsnedsattning upplever att det ar svart att samspela med sitt
syskon och darmed svart att uppratta halla en god syskonrelation. Om professionella inte
kanner till hur syskon, i en syskonrelation dar nagon har en funktionsnedsattning, kan uppfatta
varandra skulle detta kunna inverka negativt pa det sociala stodet syskonen kan fa av
personalen. A andra sidan, om professionella &r inférstddda med att syskonrelationen med
funktionsnedsatta inblandande skiljer sig fran hur sadana relationer ser ut i allmanhet, kan
detta bidra till att personalens uppfattningar battre dverrensstédmmer med hur syskonen sjélva
upplever varandra.

Syfte

Syftet ar att undersoka hur personal pa Barn- och ungdomshabiliteringen utifran sina
yrkeserfarenheter upplever syskonrelationer i allménhet och specifikt syskonrelationer i de
fall dar det ena syskonet har en funktionsnedsattning.



Fragestallningar
Hur ser personal pa Barn- och ungdomshabiliteringen pa syskonrelationer i allmanhet?

Hur upplever personal pa Barn- och ungdomshabiliteringen att syskonrelationen paverkas av
att ena syskonet har en funktionsnedséttning?

Vad upplever personal pa Barn- och ungdomshabiliteringen forsvarar syskonrelationen nar
det ena syskonet har en funktionsnedsattning?

Hur upplever personal pa Barn- och ungdomshabiliteringen att olika funktionsnedsattningar
har betydelse for syskonrelationen?

Centrala begrepp

Funktionsnedsattningar

En funktionsnedsattning innebar att ens fysiska eller psykiska foérmaga &r begransad
(Nationalencyklopedin [NE], 2012). Funktionsnedsattningen kan vara medfodd eller ha
forvarvats genom sjukdom eller utifran en olycka. Funktionsnedsattningen kan vara av fysisk,
psykisk och intellektuell karaktar, och kan vara livslang eller tillfallig (Socialstyrelsen, 2012).
Rorelsehinder innebdr att individen har problem med att réra sig i omgivningen vilket
forsvarar individens vardag. En funktionsnedséttning kan &ven innebéra att de sensoriska
organen har nedséattningar vilket till exempel kan ge syn- och hoérselnedséttningar (Gronvik,
2005). Intellektuell funktionsnedsattning betyder att individen kan ha svart med
minnesprocessen vilket medfér begransningar i vardagen vad galler bade sociala och
praktiska aktiviteter (Levén, 2011). Konsekvensen av en funktionsnedséttning ar att det kan
utgora ett hinder for individen att utfora vissa aktiviteter (NE, 2012).

Neuropsykiatriska funktionsnedsattningar

Neuropsykiatriska funktionsnedsattningar ar en funktionsnedsattning som paverkar individens
beteende och personlighetsutveckling. Neuropsykiatriska funktionsnedséttningar &r ingen
bestamd sjukdomsbild utan de faststalls pa grundval av att en beddmning gors utifran de olika
beteenden som individen uppvisar och faststélls av hur individen reagerar i olika situationer
och miljoer. Gemensamt for dessa funktionsnedsattningar ar att det finns nagon bristande
funktion eller skada i hjarnan. Dock &r det oklart var eller hur i hjérnan dessa bristande
funktioner eller skador uppkommer.  Neuropsykiatriska funktionsnedsattningar beddéms
utifran att individen uppfyller olika beteendesymptom och utifran dessa symtom stélls sedan
diagnos (Dahlgren, 2011). De diagnoser som raknas till neuropsykiatriska funktionshinder ar
autism, Aspergers syndrom, ADHD, Touretts syndrom, Retts syndrom och dyslexi (Gotthard,
2007). Inom autismspektrumet kan symtomen se olika ut hos olika personer, men de har det
gemensamt att personerna har nedsatt formaga till kommunikation och att de ofta uppvisar ett
intresse inom ett speciellt omrade eller upprepar ett visst rorelsemonster (Dahlgren, 2011).
For den individ som har autism &r det svart att samspela med andra individer och ha
omsesidig kommunikation med andra. Formagan till att fantisera och darmed leka ar ocksa
mycket begrénsad (Gotthard, 2007). Det finns sammantaget flera olika typer av
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar som i uttryck pa olika sétt.

Intellektuella funktionsnedséattningar och fler funktionsnedsattningar

Intellektuella funktionsnedsattningar dr en funktionsnedséttning som uppkommer innan
individen fyllt 18 ar och som paverkar individens biologiska utveckling. Dessa
funktionsnedsattningar uppkommer vanligtvis under fosterstadiet, forlossningen eller under



barnets uppvaxt. Intellektuella funktionsnedsattningar ar en livslang begavningsnedséttning

som ger individen svarigheter i sin vardag (Gotthard, 2007). Intellektuella
funktionsnedsittningar indelas i fyra kategorier vilka ar lindrig, medelsvar, svar, och grav
intellektuell ~ funktionsnedsattning  (Granlund &  Gdoransson). Individer med

begavningshandikapp har ofta problem med tid, rum, kvalitet, kvantitet och
orsaksuppfattning. Begavningshandikapp gor att de inte kan ordna sina sinnesuttryck och
utveckla de tankemonster som behdvs for att kunna strukturera den information som sinnena
formedlar (Granlund & Goéransson, 2011). Downs syndrom, Fragile X raknas till intellektuella
funktionsnedséattningar vilka uppkommer till f6ljd av kromosom- och genetiska forédndringar.
En annan mojlig orsak till intellektuella begdvningshandikapp kan vara forlossningsskador,
infektioner under graviditet och missbruk hos modern vilka leder till intellektuella
funktionsnedsattningar hos barnet. Individer med intellektuella funktionsnedséttningar lider
ofta dven av olika medicinska handikapp utdver de andra funktionsnedséttningarna (Gotthard,
2007). Intellektuella funktionsnedséttningar kan dven finnas inom de neuropsykiatriska
funktionsnedsattningarna och forvarvad hjarnskada utifran att individen har svarigheter med
sin kognitiva utveckling. Individer kan ha flera olika funktionsnedsattningar vilket kallas
flerfunktionsnedsattning, dessa kan paverka individen bade fysiskt och psykiskt. Individer
med flerfunktionsnedsattning lider ofta av syn- och horselnedséttningar, rérelsenedséttning,
Cerebral Pares, epilepsi, hjartproblem eller psykiska akommor (Gotthard, 2007). Dessa typer
av funktionsnedsattningar &r sammanfattningsvis permanenta och kan utdver sjélva
funktionsnedsattningen medféra andra fysiska och psykiska konsekvenser.

Rorelsehinder

Rorelsenedsattning ar en funktionsnedsattning som kan vara av forvarvad genom olycka,
sjukdom eller vara medfodd. Rorelsenedsattningen kan variera mellan olika individer och ge
upphov till olika kroppsliga funktionsnedséttningar. Det kan vara en funktionsnedsattning
som knappast ar markbar till att individen mist all egen formaga till att réra sig. Exempel pa
orsaker till rérelsenedsattningar kan vara Cerebral Pares, ryggmargsbrack, muskelsjukdomar
och reumatism (Wormnaes, 2001).

Forskning om syskonrelationer
| avsnittet presenteras internationella och nationella studier om syskonrelationer.

Syskonrelationens struktur och roller

Genom syskonrelationen och dess interaktion utvecklas férmagan att bland annat hantera
konflikter och inta olika roller, vilket ar en stor fordel for syskonens férmaga att utveckla
goda relationer med andra (Abrams Seifter, 2009). Ett syskon och en god syskonrelation kan
utgora ett stort stod for syskonen, ibland genom hela livet. For att uppratthalla en god
syskonrelation som barn &r det viktigt att syskonen uppskattar att leka med varandra och att
relationen k&nnetecknas av varme och narhet. Dock betyder det inte att syskonrelationen &r fri
fran konflikter (Stoneman, 2001). Beteendevetaren och smabarnspedagogen Elisabeth
Schonebeck menar att konkurrensen och maktkampen mellan syskon Okar ju farre syskon det
ar i familjen. Konkurrensen handlar framfor allt om att fanga uppmarksamhet fran foraldrarna
och att erhalla deras kérlek (Schonebeck, 2008). Hur foraldrarna bemoter syskonen ar ocksa
en betydande faktor for syskonrelationens kvalitet (Stoneman, 2001). Interaktionen syskonen
emellan kan sammantaget innehalla bade positiva och negativa sekvenser men har oavsett
vilket, en betydelse for relationen och utvecklingen hos syskonen.



Rollerna i syskonrelationen paverkar syskonens beteende och pa vilket sétt de interagerar
socialt med varandra, vilket ocksa kannetecknas av det ansvar som medfoljer i
rollférdelningen och vilken plats i familjesystemet syskonen har. Genom interaktionen mellan
syskonen lar de sig pa vilket satt de kan tillgodose varandras behov och @énskemal i
syskonrelationen och pa sa vis utvecklas dven relationen (Stoneman, 2001). Genom konflikter
och lek utvecklas syskonens roller, sarskilt genom leken dar de med fantasin kan utforska
olika roller. Syskonrollerna skapas dven genom att foraldrarna visar vad som forvantas av det
enskilda syskonet och nar, vilket ocksa sker genom daglig interaktion. Det som karaktariserar
en syskonrelation och dess roller, sérskilt under barndomen, dr att rollférdelningen &r
asymmetrisk. Detta innebér att det ena syskonet, oftast det aldre, tar pa sig en mer dominant
syskonroll &n vad det yngre syskonet gor. Ju &ldre syskonen blir desto mer tenderar denna
rollférdelning i syskonrelationen att bli mer jamlik (Stoneman, 2001). Liknande resultat
framkommer i en observationsstudie dar observationer visar att syskon intar tva olika roller i
interaktion med varandra. Det aldre syskonet intog en mer dominant och larande roll och
efterfragande ett onskat beteende hos det andra syskonet medan det yngre syskonet intog
rollen som den som blir lard och foljer syskonets direktiv i leken (Brody, Stoneman &
MacKinnon, 1982). Rollerna i en syskonrelation &r sammantaget ofta mycket tydliga och den
fordelning som vanligtvis utvecklas beror ofta pa syskonens plats i syskonskaran.

Syskonrelationens betydelse som socialt stod

En god syskonrelation kan utgora en trygghet och ett stod genom goda men ocksa svara tider.
En studie som fokuserar pa syskonrelationens betydelse under ungdomsaren visar att
syskonrelationen kan vara mycket viktig, &ven om syskon ofta interagerar och umgas mer
med varandra under smabarns-alder dn under deras ungdomsar (Jenkins Tucker, McHale &
Crouter, 2001). Syskon kan fungera som ett kompletterande eller 6msesidigt stod under denna
tid, i fragor som galler familjen, skolarbete, det sociala livet och riskbeteende. Det kan vara
enklare for syskon att prata kring fragor inom vissa omraden med varandra &n exempelvis
med sina foréldrar, vilket underlattas genom en stéttande syskonrelation. Studien visar att de
rad som det aldre syskonet ger fokuserar pa det sociala livet och skolan, dock inte kring
riskfulla beteenden. Det yngre syskonet ger istéllet mest rad kring det sociala livet (Jenkins
Tucker, McHale & Crouter, 2001). Ett 6msesidigt utbyte av socialt stéd mellan syskonen kan
sammanfattningsvis vara en viktig faktor for det enskilde syskonets sociala utveckling.

Syskonrelationer vid funktionsnedséattning

Gillberg (1999) menar att det &r viktigt att barn som har ett syskon med diagnosen autism kan
fa mojlighet att forsta vad diagnosen innebéar. Detta for att det vidare ska vara mojligt for
barnet att for andra, i viss man, kunna forklara och beratta om sitt syskon med denna
funktionsnedsattning (Gillberg, 1999). Barn med funktionshindrade syskon upplever en oro
for sitt syskons framtid (Burke, 2010), denna oro finns &ven vid andra funktionsnedsattningar
an autism och darfor ar kunskap viktigt for syskonet. Hur syskonet hanterar relationen till sitt
syskon med funktionsnedsattning, star i relation till hur mycket kunskap syskonet har om
funktionsnedséattningen (Dellve, 2009). En svensk studie hade som avsikt att utveckla ett
program for barn till syskon med funktionsnedsdttning med syfte att forbéattra
syskonrelationen. Genom att delta i programmet fick barnet 6kade kunskaper om syskonets
funktionsnedsattning liksom om hanteringsstrategier, sérskilt avseende konflikter och
rivalitet. Detta gynnade syskonrelationen, dock okade inte nérheten och kérleken mellan
syskonen avsevart (Granat, Nordgren, Cleve & Rein, 2008). Sammantaget ar syskonens
kunskapslage kring funktionsnedsattningen viktig och aven formagan hos dessa att hantera
eventuella svarigheter i relationen till sitt syskon med funktionsnedsattning, speciellt for att
stérka syskonrelationen.



Att barn som har syskon med en funktionsnedséttning far rimliga krav gallande
ansvarstagande och nagorlunda lika villkor inom familjen kan vara betydande faktorer for hur
syskonrelationen utvecklas. Gynnsamma faktorer har visat sig vara da foraldrarna ar rattvisa
samt ej staller for hoga krav pa att syskonet skall hjélpa sitt syskon med funktionsnedsattning.
Syskonrelationens kvalitet kan &ven starkas om syskonet kan ta hem kamrater och ostort leka
med dem (Dellve, 2009). Manga av de barn som har syskon med en funktionsnedsattning ger
ofta ett mer omfattande skydd for sitt syskon jamfort med barn i allmanhet, da syskonet blir
antingen fysiskt eller psykiskt attackerad av andra personer (Stalker & Connors, 2003).

Positiva och negativa upplevelser av syskonrelationen

Syskonets upplevelse av syskonrelationen kan paverkas av att syskonet har en
funktionsnedsattning (Ferraioli & Harris, 2010). En studie avseende syskon till barn med
autism, cerebral pares, Downs syndrom och inldarningssvarigheter visar att barn utan
funktionsnedsattning ibland upplever angest och att syskonet med funktionsnedséattning ibland
ar ett storande moment. Foréldrarna till syskonen uppger att barnet utan funktionsnedséttning
ofta uppvisar en negativ attityd till syskonet med funktionsnedséttning (Burke, 2010). En del
barn vars syskon har DAMP (tidigare svensk beteckning for ADHD) eller Aspberger syndrom
tar i stérsta mojliga man avstand fran det ansvar som kan medfolja funktionsnedsattningen i
familjen. Nar de ser pa sin syskonrelation i ett langtidsperspektiv uppger de att de inte tror sig
ha en sarskilt néra relation till sitt syskon i framtiden (Dellve, Cernerud & Hallberg, 2000).
Ungdomar har beréttat att de, relaterat till syskonets funktionsnedsattning, upplever sig som
ensamma och ledsna samt har somnsvarigheter (Dellve, 2009). | studie av Burke (2010)
upplever andra ungdomar att de, trots de konsekvenser det medfor i deras liv att ha ett syskon
med funktionsnedsattning, inte skulle vilja andra pa sitt syskon (Burke, 2010). En del barn
och ungdomar tycker mycket om sitt syskon och upplever att det gar bra att vara tillsammans
med det, trots syskonets funktionsnedséttning. De uppvisade &ven en oro for sitt syskons
framtid. Manga av ungdomarna tycker att deras livskvalitet &r god och ser ljust pa framtiden
(Dellve, 2009). Sammanfattningsvis kan upplevelserna av syskonrelationen vara mycket
blandade och kannetecknas som bade positiva och negativa.

Olika funktionsnedsattningars paverkan pa syskonrelationen

Barn, vars syskon har autism, kan ha olika upplevelser av sin syskonrelation. En uppfattning
ar att syskonrelationen kan forstirkas om det ena syskonet har en funktionsnedséttning, trots
de svarigheter syskonen kan moéta i relationen (Sharpe & Rossiter, 2002). En del barn
upplever syskonrelationen som god och att de kan utveckla en bra strategi for att hantera sitt
autistiska syskon. Dessa faktorer ar aven av betydelse for barnets sjalvbild (Ferraioli & Harris,
2010; Wood Rivers & Stoneman, 2003). Upplevelsen av den goda syskonrelationen forandras
ju aldre det autistiska syskonet blir. Ju &ldre syskonet blir kan autismen tydliggoras
ytterligare, vilket kan leda till en svarhanterlig situation for det friska barnet (Wood Rivers &
Stoneman, 2003). En del barn upplever inte relationen till sitt autistiska syskon som god da
det mellan syskonen finns en begrénsad intimitet och begrénsat utbyte i samspelet. Detta leder
till att syskonen tidsmassigt begréansar sin lek och det autistiska syskonets sétt att interagera pa
kan vara svart att forsta for syskonen, vilket saledes forsvarar samspelet (Ferraioli & Harris,
2010). Missgynnande faktorer for syskonrelationen kan vara om stress och konflikter uppstar i
familjen pa grund av syskonets autism, vilket syskonet ofta beskyller sitt autistiska syskon for
(Wood Rivers & Stoneman, 2003). Studier avseende syskon till barn med autism visar att
dessa syskon har en Okad risk for att uppleva angest och utveckla depression (Ferraioli &
Harris, 2010), samt prestera samre i skolan (Barak- Levy, Goldstein & Weinstock, 2010, s.
161). Barn vars syskon har autism tenderar att inta rollen som det &ldre syskonet &ven om det
biologiskt &r yngre, vilket medfor ett storre ansvar for sina syskon (Ferraioli & Harris, 2010).



Dessa barn kan fa hjalpa till mer hemma jamfort med andra syskon (Barak- Levy, Goldstein
& Weinstock, 2010). Detta upplevs av barn, vars syskon har andra funktionsnedséattningar an
autism, galla aven for dem. Foraldrarna uppger att barnen bland annat far hjalpa till med
matlagning och hjélpa sitt syskon till toalett och sang (Burke, 2010). Sammanfattningsvis, i
syskonrelationer dar ena syskonet har autism kan mojligheten till interaktionen och
intimiteten i familjen bli forsvarad.

En studie avseende syskonrelationer nér ena syskonet har ADHD visar att relationen kan vara
mycket konfliktfull. Det utatagerande beteendet hos syskonet med ADHD kan vara en
utlésande faktor for konflikt mellan syskonen. Konsekvensen kan bli att syskonrelationen
praglas av mindre vérme och nédrhet. Om funktionsnedséattningen medfor ett introvert
beteende hos syskonet kan &ven detta leda till mindre varme och nérhet i syskonrelationen.
(Mikami & Pfiffner, 2008). | en pilotstudie undersoktes relationen i fyra syskonpar dér det
ena syskonet hade cerebral pares. Relationen upplevdes som god och syskonen uppskattade
att leka med sitt syskon och uppgav att de réknade sitt funktionsnedsatta syskon som en
kompis. De berattade att de fick inta en ansvarstagande roll och hjélpa sitt syskon mycket,
vilket de inte hade nagonting emot. Dock onskade de ibland att deras syskon inte var sa
fysiskt begransade och kunde ta mer hand om sig sjalva (Mophosho, Widdows & Gomez,
2010).

Syskonrollernas karaktér och férdelning kan se annorlunda ut om det ena syskonet har en
funktionsnedsattning. | en litteraturstudie avseende syskonrelationer néar ena syskonet har en
utvecklingsstorning, framgar det att syskonens roller med aren kan bli mindre symmetriska
om det ena syskonet har en utvecklingsstorning. Faktorer som det utvecklingsstorda syskonets
fardigheter och beteendeutveckling har en betydelse for rollerna i syskonrelationen. Detta
tydliggors sarskilt om syskonet ar yngre, eftersom dess utveckling med tiden kommer ligga pa
en jamlik niva med sitt utvecklingsstorda syskon, trots aldersskillnaden (Stoneman, 2001).
Nar det yngre syskonet kommit till samma niva i utvecklingen, forandras oftast
syskonrollerna, genom att det yngre syskonet intar en mer dominant roll. Denna rollvéxling
kan vara en utmaning for syskonrelationen och kan leda till bade angest och konflikter hos
bada syskonen. Detta kan sarskilt vara en svar tid for syskonet med en utvecklingsstorning,
som genom skiftet av syskonrollerna far inta den roll som det yngre syskonet tidigare haft. Pa
sa vis fortsatter ocksa syskonrelationen och dess roller att vara asymmetriska. Det finns dock
inga bevis for att det ar skadligt for de enskilda syskonen om syskonrollerna i deras relation ar
asymmetriska. Oavsett om syskonet &r yngre eller &ldre &n sitt syskon med
utvecklingsstorning tar de ofta pa sig en mycket omsorgsfull roll. I vanliga syskonrelationer
skulle det strida mot normen om det yngre syskonet hjélpte det dldre syskonet med
exempelvis pakladning. Barn vars syskon har en utvecklingsstorning kan dock uppleva det
som gladjande att fa ha en vardande roll for sitt syskon (Stoneman, 2001). Roller ser saledes
inte likadana ut i alla syskonrelationer utan utvecklas olika och féljer inte alltid den norm som
rader, dar det aldre syskonet tar hand om det yngre.

Syskonrelationens konsekvenser for syskonet utan funktionsnedsattning

Barn som har syskon med en funktionsnedsattning kan fa leva under andra villkor och
forutsattningar i familjen jamfort med andra barn. Barn vars syskon har en
funktionsnedsattning kan fa ett mindre socialt natverk, vilket belyses i vissa fall dar barn
upplever sig begransade till att utfora fritidsaktiviteter med sin familj. Foraldrarnas fritid &r pa
grund av syskonets funktionsnedsattning begransad (Burke, 2010). En studie avseende barn
vars syskon har autism, har visat att de ibland inte har ett sarskilt stort deltagande i
fritidsaktivteter och farre sociala relationer jamfort med de barn vars syskon inte har autism
(Barak- Levy, Goldstein & Weinstock, 2010). Barn vars syskon har en funktionsnedsattning
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far sammantaget ofta ta ett storre ansvar hemma jamfort med andra barn, vilket kan begransa
barnets fritid och sociala natverk.

Det har i en studie visat sig att det kan vara gynnsamt om det ar fler barn an tva i
syskonskaran om ena syskonet har en funktionsnedsattning, det kan ge upphov till mindre
bekymmersamhet dver familjemiljon (Dellve, 2009, s. 31). Foraldrar upplever att deras friska
barn, genom att ha ett syskon med funktionsnedséattning, utvecklat en storre forstaelse for att
alla ménniskor &r olika och de doémer darmed inte ut andra ménniskor som &r annorlunda
(Burke, 2010, s. 1693). Barns tankar kring sitt egenvarde upplevs inte som paverkat av
hemmiljon, dock upplever en del barn vars syskon &r utvecklingsstord, att deras livskvalitet ar
mindre god jamfort med andra barn och riskerar att utveckla ett introvert eller extrovert
beteende. Ett introvert beteende kan innebéra angest och depression medan ett extrovert
beteende kan innebéra aggressivitet och koncentrationssvarigheter (Barnett & Hunter, 2012, s.
264). Att leva i en familj med ett syskon som har en funktionsnedsattning kan sammantaget
bade gynna och hamma syskonets psykiska halsa och utveckling.

Sammanfattning

Sammanfattningsvis visar var sammanstéllning av forskningen att syskonrelationer &r mycket
betydelsefulla for syskonens kognitiva, psykiska och sociala utveckling och vélbefinnande.
Sammanstéllningen visar ocksa att en syskonrelation i vilken ena syskonet har en
funktionsnedsattning kan paverkas pa olika satt, positivt och negativt. Forskningsresultat
kring syskons upplevelser av relationen ar komplexa da forskningen belyser relationer som
karaktariseras av ilska och negativa attityder men ocksa av karlek och varme.

Teorier
| nedanstaende avsnitt presenteras de teorier som anvénds vid analys av resultatet

Rollteori

Den interaktionistiska delen av rollteorin utgar fran interaktionen mellan manniskor, och hur
samspelet paverkar deras forvantningar, och hur deras tolkningar leder till hur de agerar i
olika situationer (Payne, 2008). De roller som individen tilldelats eller har intagit kan finnas
med individen livet ut. Roller kan laggas at sidan och aterkomma hos individen i olika sociala
sammanhang och miljoer. Individens roller kan vara starka eller svaga men vara avgorande
och starkt styrande for hur individen agerar i olika situationer (Svedberg, 2007). En annan del
av rollteorin dr den strukturfunktionalistiska rollteorin, vilken beskriver individens olika
positioner i sociala strukturer och utgdér en grund for forvantade beteenden utifran olika
situationer. Individens forutsattningar att tolka sin tilldelade roll paverkar dennes satt att
kunna hantera nya situationer och forandringar (Payne, 2008). Goffman’s dramaturgiska
rollteori innebdr att individer intar eller tilldelas olika roller i samhéllet. Goffman menar att vi
ar som skadespelare och livet ar vara teatrar. Roller som vi har anvands utifran vilket socialt
sammanhang vi befinner oss (Johansson & Lalander, 2010). Enligt dramaturgisk rollteori
finns det olika forvantade beteenden utifran olika sociala status och att individer formedlar
signaler som indikerar pa deras sociala status, vilka sedan tolkas i det sociala samspelet
(Payne, 2008). Payne (2008) menar att de tidigare roller vi haft eller blivit tilldelade paverkar
vilka roller vi far eller tilldelas i nya sociala sammanhang. Han menar vidare att vi uppvisar
vissa beteenden och déljer andra for att kunna styra information och ge ett lampligt intryck i
de sociala sammanhang vi befinner oss. Individer samarbetar ofta i olika grupper och intar
olika roller vilka ar en forutsattning for att kunna utfora olika sociala gruppaktiviteter (Payne,
2008). Ménniskors samarbete &r nodvéandigt och rollférdelningen ger manniskor
mojligheterna att dela pa ansvaret for att kunna utfora ett socialt arbete, inom eller utanfor
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exempelvis familjen. Exempelvis menar vi att syskonet utan funktionsnedsattning kan fa
hjélpa sitt syskon med exempelvis pakladning, matning och toalettbesok vilket kan ses som
att utfora ett socialt arbete som inte hade skett om syskonet inte hade en funktionsnedséttning.
Ett visst beteende kan uppkomma beroende pa vilken roll individen har i sammanhanget,
rollen kan da vara en forklaring till uppkomsten av individens beteende och handling (Payne,
2008). Rollforvirring &r ndr individens olika roller inte stdmmer med de sociala
forvéntningarna och ger upphov till att individen inte Klarar att bemastra sin situation (Payne,
2008). Sammantaget agerar och samspelar en individ med andra utifran den roll den blivit
tilldelad eller tagit at sig, vilket inte alltid speglar individen som den egentligen &r i alla
sammanhang.

Systemteori

Systemteori ser till helheten och ger en beskrivning av hur olika system &r beroende av
varandra och hur dessa system paverkar varandra. Systemteorin beskriver manniskans satt att
kommunicera och interagera i ett socialt samspel, ménniskorna utgor system som kan vara av
olika art, bade fysiska och levande system. Systemteorins viktigaste bestandsdel &r det sociala
samspelet och hur individer som befinner sig i ett gemensamt sammanhang férhaller sig till
varandra. Utifran ett systemteoretiskt perspektiv existerar problemen mellan manniskor i ett
gemensamt sammanhang och systemteorin beskriver deras samspel och hur samspelen
paverkar individen i olika sammanhang. Individens sociala natverk kan enligt systemteorin
ses som ett Overordnat system (metasystem) som ger en mojlighet till en helhetsanalys och
insyn i individens Ovriga delsystem (Forsberg och Wallmark, 2002). Med hjalp av
systemteorin ar det mojligt att analysera informella och naturliga system i vilket familj,
vanner och arbetskamrater inrdknas, liksom formella system i vilka kommunala myndigheter
och fackfdreningar ingar, och sociala system eller samhallssystem dar man finner som
exempel skola och sjukhus (Payne, 2008). Systemteori ar uppbyggt kring de olika system en
individ tillnor, ett exempel pa ett stort system ar samhallssystemet i vilken individen &r
samhdllsmedborgare. | det stora systemet inryms sedan olika mindre system som sedan bryts
ner i mindre del- och subsystem. Ett delsystem kan vara individens skola, arbete och de
mindre subsystemen ryms inom slakt och familj. Familjesystemet gar sedan att bryta ner i
olika subsystem, syskon kan bilda ett subsystem och foraldrarna ett subsystem och de har
dven ett maka-make-system (Forsberg och Wallmark, 2002). Inom subsystemet maste
individerna anpassa sig efter de inre och yttre krav som stélls i det gallande subsystemet for
att subsystemet ska kunna uppratthallas (Forsberg & Wallmark, 2002). De olika systemen
paverkar varandra som ringar pa vattnet vilket kan innebara att om nagon i familjen till
exempel blir arbetslos paverkar det hela familjens sociala tillstand och livsvillkor (Forsberg
och Wallmark, 2002).

Payne (2008) menar att det finns olika processer inom de olika systemen vilka kan vara av
olika karaktar. Enligt systemteorin ar det 6ppna systemet ett system som hela tiden utévar
utbyte med omgivningen men anda har vissa granser for att skydda organisationen och
funktioner inom systemet. Det &r dock viktigt att det Gppna systemet har férmaga att ha
genomslappliga granser for att kunna ta emot hjélp ifran andra system utanfor det egna
systemet. Dock kan systemen valja att sluta sina granser och inte samarbeta med andra system
(Forsberg & Wallmark, 2002). Ett system kan kannetecknas av jamvikt eller homeostas,
vilket betyder att systemet kan ta emot inflode fran andra system utan att dess huvudsakliga
natur fordndras (Payne, 2008). Payne (2008) beskriver att det finns system vilka tar in
energier i systemet (inflode) och att det sedan kan forekomma genomflode dar systemet
anvander sig av energin. Utflode innebar att energi passerar ut fran systemets granser och kan
ge upphov till beteendeférandring inom det egna systemet. Utflodet paverkar omgivande
system och de omgivande systemen ger en aterkoppling, dvs. en reaktion pa utflodet, till det
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forstnamnda systemet (Payne, 2008). De olika systemens granser och forhallanden till
varandra kan ses som en levande organism i vilka de olika systemens grénser fungerar som
skydd for systemet. Dessa grénser ger individerna i systemet mojligheten att sléppa in andra
system som ger energi for att fa ett fungerande system. En familj behéver som exempel ha en
inre svar dar de olika individernas subsystem samarbetar och ger familjen trygghet och
utvecklingsmajligheter. Familjen maste d&nda kunna ta del av andra system sa som slakt, dagis
och arbete. Individen och familjen &r beroende av att dessa olika system fungerar for att
kunna fa det egna familjesystemet att fungera. Alla system &r foranderliga vilket gor att
forhallandena kring familjen alltid ar i rorelse (Forsberg och Wallmark, 2002). System kan
skapa egen energi for att kunna uppréatthalla sin funktion vilket kallas synergi. Individerna
inom systemet samspelar och stimulerar varandra for att kunna uppratthalla och starka
relationen. Inom vissa system kan detta vara svart att uppna utifran att individerna i systemet
har svart att samarbeta inom relationen. For att systemet skall kunna uppratthallas och fungera
maste systemet ta in energi utifran andra system for att kunna éverleva (Payne, 2008). Utifran
systemteorin beskrivs vikten av att kunna vidmakthalla stabila tillstand inom systemen utifran
att systemets inflode skall kunna anvéandas for att kunna uppratthalla systemets egna
funktioner (Payne, 2008).

Teorier om avvikelse och sociala representationer

En individ kan ses som avvikande om denne inte foljer de regler som samhallet anser vara det
normala tillstandet (Johansson & Lalander, 2010). Lindesmit, Strauss och Denzin beskriver
att det finns flera olika typer av avvikelser. Deras beskrivning &r inspirerad av Goffman och
hans teorier om stigma, och Beckers teori om outsiders. En individ kan av samhallet anses
vara avvikande om denne har fysiska eller kroppsliga utryck som skiljer sig fran samhéllets
norm av vad som anses som normalt (Johansson & Lalander, 2010). P4 grund av det
avvikande kroppsliga uttrycket kan omgivningen tillskriva individen andra egenskaper. Detta
uppfattas enligt Johansson & Lalander (2010) som sociala representationer. En individs
tankar, kanslor och kunskap om nagonting kan leda till att individen sjalv tillskriver andra
individer egenskaper, som inte alltid stdammer &verrens med de faktiska egenskaperna
individen har. Omgivningen ser inte individen och dennes kapacitet utan bara sin egen bild av
vem individen skall vara, omgivningen placerar saledes in individen i en kategori (Johansson
& Lalander, 2010).

Metod

Kvalitativ metod

I den kvalitativa forskningen &r intresset att fanga upplevelser och tolkningar av det som
undersoks (Bryman, 2011). For att nd fram till ett onskvart resultat som besvarar denna
studies fragestallningar och syfte utfordes en undersokning utifran metoder som kéannetecknar
kvalitativ forskning. Utifran syftet att underséka upplevelser och tolkningar hos personal som
i sitt arbete moter barn vars syskon har en funktionsnedsattning anvands semistrukturerade
intervjuer. Vi har i studien tagit del av Kvales & Brinkmanns (2009) beskrivning av kvalitativ
forskningsintervju i vilken forskarens mal ar att undersoka intervjupersoners upplevelser och
erfarenheter kring ett specifikt amne. Den kvalitativa metoden gav oss mdjlighet till att fa
mer fylliga och detaljerade beskrivningar av intervjupersonernas upplevelser.
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Urval

Urvalet bestar av personal som i sitt arbete pa Barn- och ungdomshabiliteringen méter barn
som har syskon med en funktionsnedsattning. Det var ett icke- slumpmassigt malstyrt urval.
Ett malstyrt urval innebér att urvalet bestar av respondenter som direkt ar relaterade till
studiens problembeskrivning (Bryman, 2011). Genom valet av urval kunde rika och fylliga
svar pa studiens fragestallningar erhallas.

Tillvagagangssatt

Vi kontaktade olika arbetsplatser som tillhor Barn- och ungdomshabiliteringen inom Orebro
lans landsting, skriftligt och muntligt, och genom detta fick vi tillgdng till fyra
intervjupersoner som arbetar inom habiliteringen. Innan intervjuerna utférdes skickades ett
foljebrev vilket gav en kort beskrivning av oss, studiens fragestallningar, etiska aspekter och
hur intervjun skulle ga till vaga. Vi utforde fyra intervjuer vid tre olika intervjutillfallen pa
intervjupersonernas arbetsplatser och varje intervju varade mellan 45-60 minuter. Vid alla
intervjutillfallen deltog vi bada, den ena av oss hade huvudansvaret for de forbestamda
intervjufragorna och den andra stallde uppféljningsfragor. Alla intervjuer bandades med hjélp
av diktafon for att inte riskera att missa eller gldomma bort viktig och intressant information.
Inspelning av intervjuer forhindrar att viktig information gar férlorad da det &r naturligt att det
kan uppsta minnesfel samt for att kunna skriva ut materialet ordagrant. En annan fordel ar
ocksa att man kan ga tillbaka och se vad intervjupersonerna sagt och att informationen kan
anvandas flera ganger (Bryman, 2011). Alla intervjuer transkriberades efter varje
intervjutillfalle med hjalp av transkriberingsprogrammet Express Scribe (http://express-
scribe.swedish.toggle.com/), som kunde sanka hastigheten pa det inspelade materialet och
darmed minska risken for att hora fel vid transkriberingen.

Intervjumetod

Datainsamlingen skedde genom semi-strukturerade intervjuer. Semi-strukturerade intervjuer
innebér att en intervjuguide framstélls sa att man innan intervjutillfallet har fardiga teman som
ar avsedda att berdras under intervjun. Detta medfor dock inte att intervjupersonen blir
begransad i att kunna besvara utforligt och fritt pa de fragor som stélls (Bryman, 2011). Innan
intervjuerna utfordes formades en intervjuguide. Studiens fragestallningar representerade
olika teman i intervjuguiden vilka bréts ner i flera intervjufragor. Studiens intervjufragor
utgick fran den tidigare forskningen. En forskningsfraga kan bilda flera intervjufragor som
kan besvara forskningsfragan. Detta kan ge fylliga svar och aven ge inblick i olika perspektiv
(Kvale & Brinkmann, 2009). Intervjufragorna bestod av 6ppna fragor. En Gppen fraga ger
respondenten mojlighet till att ge ett utforligt svar med fria ramar att kunna ge sin egen
tolkning av frdgan (Bryman, 2011). Intervjuguiden som anvandes i denna studie inneholl
oppna fragor for att kunna ge intervjupersonerna majlighet till att uttrycka sig fritt och ge sin
egen tolkning. Det framsta syftet med dppna fragor var att inte styra intervjupersonernas svar
genom fragans art. Oppna fragor anvandes dven for att ge maojlighet till att stélla eventuella
foljdfragor och fa tillgang till riklig empiri. Genom semi-strukturerade intervjuer kunde
intervjun till viss del styras for att intervjupersonerna endast skulle tala kring det aktuella
amnet utan att deras mojlighet till att ge fylliga svar blev begrdnsad. Det &r av vikt att
forskaren under intervjutillfallet skapar en vénlig och tillitsfull relation med intervjupersonen
for att denne ska kanna sig bekvam. Relationen far dock inte bli for god pa sa satt att den
kannetecknas av kamratskap (Bryman, 2011). Vi var under intervjun medvetna om att det
intryck vi gav under intervjun, genom exempelvis kroppssprak, tonfall eller ordval kunde
paverka intervjupersonernas svar.
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Databearbetning och analysmetod

Vid bearbetning och analys av data har meningskoncentrering och meningskodning anvéants.
Meningskoncentrering innebér att de uttalanden som fas genom transkribering av intervjun
kortas ner, sa sjalva inneborden och det viktigaste i uttalandet beskrivs pa farre meningar
(Kvale & Brinkmann, 2009, s. 221). Genom att i denna studie anvédnda meningskoncentrering
medfdrde det att den langa transkriberingen kunde kortas ner sa att det mest vésentliga lyftes
fram, men pa mindre textmangd, vilket var en fordel till den vidare analysen. Vi laste igenom
det transkriberade materialet och markerade de delar av materialet som kunde besvara syfte
och fragestallningar. Materialet forkortades saledes mangdmaéssigt och textbearbetning skedde
sedan. Meningskodning innebdr att transkriberingen av intervjun bryts ner och jamfors for att
materialet sedan ska kunna kategoriseras och mynna ut i begrepp. Férhallanden mellan de
framtagna begreppen och kategorierna undersoks sedan utifran den kontext som de forhaller
sig till (Kvale & Brinkmann, 2009, s. 218). Det koncentrerade materialet studerades aterigen
och vi undersokte begrepp och centrala teman i transkriberingen av varje intervju. Dessa
jamfordes med varandra for att finna likheter och skillnader i det bearbetade materialet. Det
bearbetade materialet skrevs sedan om till en mer l&svanlig text och tematiserades. Genom att
anvanda dessa tva teknikformer kunde data bearbetas och sedan analyseras utifran teorier som
kunde forklara och ge en forstaelse for det som framkom ur intervjun och for det som
undersoktes.

Litteratursokning och kallkritik

Litteratursokningen har varit en stor och viktig del i denna studie. Litteratursdékning har bland
annat skett genom Orebro Universitets bibliotekskatalog dar relevanta bocker for studiens
amnesomrade funnits. Internationella vetenskapliga artiklar och forskningsrapporter har sokts
fram genom databaserna Social Services Abstracts, PsycINFO och PsycARTICLES och
Orebro Universitets soktjanst Summon. Litteratursdkning genom soktjansten Google har dven
givit relevanta nationella och internationella artiklar samt forskningsrapporter. Genom denna
soktjanst har aven uppsatser som behandlat samma eller liknande dmnesomrade som denna
studie kunnat tas fram, vilket gett inspiration till ytterligare forskning. Sokord som anvénts

for att na den framtagna litteraturen ar “siblings”, "sibling relationships” “disability”, "roles”,
”role models” “autism”/ syskon”, “syskonrelationer”, “funktionsnedsattning”, “autism”,
’roller”, “forebilder”. Vi har vid litteraturanskaffningen varit kéllkritiska och, med den
formaga vi har, forsokt endast anvanda vetenskaplig forskning. Vi ar medvetna om att en
pilotstudie, som endast utférdes med fyra syskonpar, ar redovisad i forskningsavsnittet. Vi
fann dock resultatet av studien relevant for vara fragestéllningar och valde darfor att redovisa
den. Genom litteratursokningen har vi kunnat ta del av kunskapslaget av det aktuella &mnet
vilket varit betydelsefullt for utgangslaget i denna studie.

Avgransningar

I denna studie definieras syskon som personer vilka lever med biologiska syskon, halvsyskon
(en gemensam foralder) och styvsyskon. Med tidsaspekten i atanke avgransades urvalet
geografiskt for att bespara tid vid resor for intervjuer. Vi har valt att endast intervjua personal
vid Barn- och ungdomshabiliteringar och inte vid andra verksamheter som mdter barn vars
syskon har en funktionsnedsattning, for att fa ett mer enhetligt urval med likartad
professionell kunskap och utbildning. | forskningsavsnittet bendmns syskon utan
funktionsnedsattning som “normala” eller “friska”, men i 6vriga delar av denna studie
benamns dessa endast som “’syskon” eftersom vi anser att det &r svart att definiera vad som ar
normalt eller friskt.
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Validitet, reliabilitet och generaliserbarhet

Inom kvalitativ forskning talas det om extern och intern reliabilitet. Den externa reliabiliteten
handlar om majligheten till replikation, det vill sdga mojlighet till att upprepa en studie och fa
liknande resultat. Eftersom kvalitativ forskning oftast sker i sociala miljoer kan den externa
reliabiliteten vara svar att uppna da sociala miljoer ofta forandras (Bryman, 2011). Det kan
vara svart att replikera studien med majlighet till att fa likadana svar eftersom upplevelser av
nagonting ar foranderliga och kan dar av se olika ut over tid och olika kontext.
Intervjupersonerna i denna studie skulle vid en upprepad undersékning kunna svara
annorlunda utifran att de upplevt nya saker och deras varldsbild kan se annorlunda ut vid ett
annat intervjutillfalle. Intervjuerna spelades in med diktafon for att minska risken for minnes-
och tolkningsfel, detta gjordes for att hoja reliabiliteten. For att hoja reliabiliteten ytterligare
bearbetades intervjuguidens fragor noggrant for att inte riskera att intervjupersonerna skulle
misstolka fragorna. For att en studie, i vilken fler an en forskare deltagit, ska kunna erhalla
hdg intern reliabilitet maste det ha funnits en dverrensstammelse mellan forskarna géllande
hur det de observerar ska tolkas (Bryman, 2011). Val av analysmetod och teoretiska
utgangspunkter har varit ett gemensamt beslut och vi var eniga om pa vilket satt vart
insamlade material skulle tolkas. Vi har under arbetets gang av studien kommunicerat med
varandra for att sékerstélla att vi foljer samma metod vid tolkning och analys av materialet.

Om det finns en dverrensstimmelse mellan det forskaren observerat och de teoretiska begrepp
och idéer som anvants i studien erhaller studien en hog intern validitet. Den interna validiteten
kan i kvalitativ forskning 6kas om observationerna sker under en langre tid, pa sa satt att
forskaren far mojlighet till att kontrollera att ratt begrepp anvéands (Bryman, 2011). | denna
studie har tillvagagangssattet vid genomforandet av studien och sarskilt urvalet och val av
metod for insamling av empiri syftat till att undersoka det som studiens syfte var avsett for.
For att kunna oka validiteten valdes intervjupersonerna utifran sin yrkesprofession for att
sékerstélla att deras yrkeskunskaper motsvarade studiens syfte. Extern validitet i en studie &r
hog om det & mojligt att generalisera resultatet, dvs. att resultatet géller dven for andra
personer eller sociala miljoer. Detta kan vara en svarighet i kvalitativ forskning da urvalet ofta
ar litet vilket gor det svart att séga att det resultatet visar dven galler for en stérre mangd
personer eller platser (Bryman, 2011). Generaliserbarheten i kvalitativ forskning paverkas
dven da urvalet inte ar slumpmassigt. Saledes gar det inte att faststalla att urvalet ar
representativt for dess population, vilket dock oftast inte &r av intresse i kvalitativ forskning
(Bryman, 2011). Studiens syfte var att undersoka upplevelser vilket kan leda till svarighet att
generalisera resultatet eftersom upplevelser oftast fordndras med tiden. Urvalet i denna studie
utgjordes av icke- slumpmassigt malstyrt urval vilket gor generaliserbarheten lagre.

Eftersom endast fyra intervjuer utforts ar det svart att generalisera resultat till en storre
population, &ven pa grund av den geografiska avgransningen som gjorts i urvalet.
Generaliserbarhet och den externa validiteten har darfor varit svar att uppna, det har dock for
0ss inte varit av intresse i denna studie.

Etik

Under intervjuerna och vid framstéllning av resultat och analys har hénsyn tagits till de etiska
aspekterna. Det finns olika etiska fragor och krav att ta hansyn till vid forskning, framst for att
inga negativa konsekvenser ska uppkomma for undersokningens deltagare, men daven for de
eventuella organisationer som berdrs (Bryman, 2011). Etiska aspekter har beaktats i denna
studie for att skydda intervjupersonerna samt dess organisation (landstinget). For var del ar
det viktigt att inte bedriva forskning som kan anses oetisk och skada universitetets anseende.
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Informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och
nyttjandekravet

Fyra etiska krav har séarskilt beaktats i denna studie. Information ska enligt informationskravet
framforas till respondenterna om vilka som kommer ha tillgang till det insamlade materialet
samt hur materialet kommer att publiceras och for vilka. Intervjupersonen ska &ven
informeras om deras mojlighet att bestamma om hela materialet ska fa anvandas eller endast
delar ur det (Kvale & Brinkmann, 2009). Intervjupersonerna delgavs information om att
studien kommer att publiceras for allmanheten. Intervjupersonerna tillfragades dven om de
ville ta del av studien nar den var examinerad och om de ville ha tillgang till den i
pappersform eller via internet.  Samtyckeskravet innebdr att intervjupersonerna skall
informeras om att de kan styra sin egen medverkan och avbryta deltagande nar sa énskas
(Bryman, 2011). Intervjupersonerna informerades genom foljebrev att deras medverkan var
frivillig och om deras ratt att avbryta eller avsta att besvara enskilda fragor. De fick
information om att deras personuppgifter kommer avidentifieras. Denna information gavs
aven vid intervjutilifallena. Vid intervjutillfallena efterfragades tillatelse att fa spela in
intervjun, vilket alla intervjupersoner gav sitt medgivande till. Konfidentalitetskravet utgar
fran att respondenterna i undersokningen ska vara anonyma och att dess personuppgifter av
forskarna ska behandlas med ytterst varsamhet sa att inga obehdriga kan fa insyn i dessa
(Bryman, 2011). Nyttjandekravet innebéar att den insamlade empirin endast far anvéandas for
den enskilda studiens syfte (Bryman, 2011). Vi informerade om att materialet endast kommer
att anvandas for denna studie. Under arbetets gang har materialet forvarats sa att obehdriga ej
haft tilltrade till att lasa transkriberingen. Inspelningarna pa diktafonen raderades efter
fardigstéalld transkribering. Efter att studien ar helt fardigstalld kommer det transkriberade
materialet att forstoras i syfte att det inte skulle kunna brukas i andra studier eller annat syfte.
Dessa etiska krav ansag vi viktiga att hela tiden ha i atanke for att inga negativa konsekvenser
skall drabba intervjupersonerna genom deras deltagande i studien.

Metoddiskussion

I denna studie skulle det kunnat ha utforts fler intervjuer for att 6ka generaliserbarheten, dock
eftersom att detta ar en kvalitativ studie hade den anda varit svar att uppna. Vi skulle ha
kunnat anvanda oss av kvantitativ metod (till exempelvis enkatundersokning) for att fa ett
storre urval. Detta hade dock medfort att vi inte skulle ha kunnat ta del av breda beskrivningar
av personalens upplevelser. De skulle heller inte varit mgjligt att fa fram intressanta resultat
utanfor intervjuformularets fragestéllningar. Intervjuformularets fragestallningar anser vi dock
skulle ha kunnat bearbetas mer och vi skulle mgjligtvis kunnat utféra en pilotstudie for att se
om intervjufragorna fungerade och var tydliga nog. Det har dock inte funnits tid till att utféra
fler intervjuer eller en pilotstudie. | den tidigare forskningen vi tagit del av har vi
uppmarksammat att fokus varit inriktat pa hur syskonets funktionsnedsattning paverkar det
andra syskonet. Mindre fokus har lagts pa att se hur syskonrelationen ser ut och vad den har
for betydelse for bada syskonen. | var studie har vi fokuserat mer pa respondenternas
upplevelser (personal inom Barn- och ungdomshabiliteringen) av hur syskonrelationerna ser
ut och vilken betydelse denna har for bada syskonen.
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Resultat och analys

Resultatet baseras pa fyra intervjuer med personal inom barn- och ungdomshabiliteringen. |
avsnittet presenteras en sammanstallning av personalens upplevelser av syskonrelationer och
syskonrelationer ndr ena syskonet har en funktionsnedséattning. | foljande avsnitt presenteras
intervjupersonerna som respondenter.

Syskonrelationer

Syskonrelationens struktur och roller

Respondenterna beskriver att syskonrelationen oftast &r den langsta relationen som vi har till
nagon annan manniska. Syskonrelationen beskrivs av en respondent som en relation vilken
inte &r speciell gentemot andra relationer, de &r likvérdiga. Dock beskriver samma respondent
senare under intervjun att syskonrelationer ar speciella da det ar den langsta relation vi har i
livet. Vidare beskriver respondenten syskonrelationen som en relation dar det finns
omsesidighet och varme, samt att det &r en relation dar syskonen kan ha fortroende for
varandra. Respondenten beskriver dock detta som en mycket generell beskrivning av sin
upplevelse av hur en syskonrelation kan se ut.

Ja, vad dr en god relation 6verlag? Jag vet inte om man kan sarskilja syskonrelationer ifrdn andra
syskonrelationer. Omsesidighet, fortroende, vérme, det kénns valdigt generellt men det &r det som

kommer nir jag funderar pé syskonrelationer.

Respondenternas upplevelse av vad som kannetecknar en syskonrelation beskrevs pa ett
likartat satt. Deras upplevelse av syskonrelationen &r att syskon ofta staller upp for varandra
och att de kan vara arliga mot varandra. Respondenterna sa &ven att syskon accepterar att det
finns styrkor och svagheter hos varandra. Dock papekar en respondent att fordldrars attityder
paverkar och har inflytande pa syskonrelationen. Respondenten menar att barnen maste bli
sedda och bekraftade lika mycket och att det dven gynnar barnens samspel. Det ar dnda ett
normalt livsforlopp att det ena syskonet far mindre tid av fordldrarna utifran att nya syskon
fods.

.. kanske foraldrarna har tillatit att man far vara olika och att man far ha sina styrkor, man far ha
sina svagheter.

..men jag menar, sen s om de blir flera barn, allts3 att utrymmet, tidsutrymmet minskar ju pa
nagot satt fran foraldrarna, men samtidigt sa har man da i basta fall varandra.

Respondenten upplevde dven att i syskonrelationer uppstar svartsjuka och rivalitet vilket inte
behdver ses som nagonting negativt for syskonrelationen. Syskonrelationen innehaller
sammantaget oftast bade karlek, respekt, rivalitet och konflikt och paverkas av den sociala
omgivningen.

Syskonsystemet &r ett subsystem som &r en del av familjesystemet (Forsberg & Wallmark,
2002). Syskonsubsystemet ar oftast den del av familjesystemet som kvarstar langst och kan ge
syskonen en fortroendefull relation, vilket kan ge syskonen trygghet och stod i livet. Enligt
systemteorin paverkar olika system och individer inom det varandra (Forsberg & Wallmark,
2002), genom det infléde, genomfléde och utfléde som sker (Payne, 2008). Detta kan
mojliggora en forstaelse for det som framkommer i resultatet betraffande hur foraldrar som
subsystem och deras attityder paverkar syskonrelationen. | detta fall skulle foraldrarnas
attityder fungera som ett inflode i syskonens subsystem. Beroende pa hur foraldrarna forhaller
sig till syskonen och syskonrelationen kommer syskonen i sitt subsystem paverkas av detta
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och anvanda den inflodade energin, som paverkar syskonrelationen och dess samspel.
Foraldrars satt att interagera med de enskilda syskonen kan paverka syskonrelationen om
exempelvis syskonet upplever sig bli olika behandlad jamfért med det andra syskonet. Det
skulle bland annat kunna galla uppmérksamhet och olika regler och krav, vilket det enskilda
syskonet kan uppleva som en favor for det andra syskonet. Dock eftersom syskonen ar
individer med olika personligheter och behov, kan det vara naturligt att foréldrar agerar olika
mot syskon. Sa lange syskonen upplever att de blir sedda och é&lskade lika mycket som
syskonet behover detta inte vara nagonting negativt for syskonrelationen.

I syskonrelationer har syskonen olika roller. Endast en respondent ndmner syskons olika roller
utifran fodelseplacering i syskonskaran. Respondenten upplever att i syskonrelationerna tar
oftast det aldre syskonet pa sig en ansvarstagande och skyddande roll gentemot yngre syskon.
De aldre syskonen vill garna fostra de yngre syskonen. Placering i syskonskaran har saledes
en betydelse for vilken roll syskonen far.

...men s& man kan ju se lite roller inom syskonskaran, ofta kunde det ju vara s att de aldre
syskonet kanner ansvar.

Det ena respondentens upplevelse av syskonroller kan forstas utifran den del av rollteorin som
beskriver det strukturfunktionalistiska perspektivet, vilket innebér individens olika positioner
i sociala strukturer som utgor en grund for forvantade beteenden utifran olika situationer
(Payne, 2008). Det kan finnas en social struktur och forvéantning pa beteenden hos syskon
beroende pa i vilken turordning syskonen ar fodda och kommer att tilldela syskonen en roll
utifran detta. Foraldrar kan ha olika forvantningar pa hur syskonen ska bete sig och vad de ska
klara av, vilka i sin tur paverkar syskonrelationen. Rollerna som tilldelas syskonen kan ge
dem olika forutsattningar att interagera i sin relation, utifran alder och placering i
syskonskaran.

Syskonrelationens betydelse for kognitiv utveckling och som socialt stéd
Respondenternas upplevelse av en god syskonrelation ar samstammig och deras uttryck kring
upplevelsen paminner om varandra. Respondenterna borjade oftast med att beskriva att
syskonrelationen var den relation som ar langst i en individs liv, och utgor saledes en stor
betydelse som stdd och trygghet for individen genom hela livet. De upplever att man i en god
syskonrelation kan finna en allians mellan syskonen, vilket ofta bygger pa att syskonen delar
samma upplevelser inom familjen. De gemensamma upplevelser som syskon har inom
familjen, upplevs av respondenterna att de kan vara bade goda och daliga erfarenheter under
uppvaxten. Under samre forhallanden kan syskonen utgora ett gott stod for varandra vilket ger
en sammanhallning mellan syskonen. Vidare beskriver respondenterna att det i
syskonrelationen &r av stor vikt att man bade kan ge och ta, och att det i relationen far uppsta
konflikter. Det &r normalt med rivalitet och svartsjuka i syskonrelationen och detta ger ocksa
syskonen en fardigeter att kunna hantera och Igsa konflikter. En syskonrelation upplevs av
respondenterna ofta vara en mycket ndra relation, men behover inte alltid vara det.
Syskonrelationen kan vara mycket konfliktfylld eller avbruten vilket dock upplevs mer som
ett undantag an en regel. Sammantaget upplever alla intervjupersoner syskonrelationer som
mycket betydelsefulla da de utgor en trygghet och ett stod da det ar den langsta relationen en
individ har.

Man brukar ju sdga att det & den l&ngsta relationen som man har, man k&nner ingen annan

manniska lika lange i livet som man kénner sina syskon. P4 ett satt aven om man har olika alder

och personlighet och intressen s& ar man déa anda pa nagot satt en allierad pa ngot satt dar hemma.

Det ar val nagot som fortsatter dven i vuxen alder att man ar valdigt nara varandra.

En god syskonrelation ar nidr man kan ha gladje av varandra at bada hall och béde kan ge och ta i
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relationen

Konflikter finns det ocksd mellan syskon, dessa maste fa finnas eftersom man lar sig ju av att 6va att l6sa
konflikter pa varandra

Det ar helt naturligt att det finns svartsjuka o rivalitet men det behéver inte vara ndgonting negativt med
det

..for sa kan ju en syskonrelation ocksa vara, att nagonting har gatt fel i relationen syskon emellan,
sd att det inte blir den har relationen dar man finns som stod for varandra livet igenom.

Resultatet visar att det ar viktigt i syskonrelationen att ett utbyte sker i interaktionen mellan
syskonen, vilket kan ses som ett givande och tagande i syskonrelationen. Resultatet kan
forstas utifran det systemteorin beskriver om systems inflode, genomfldde och utflode (Payne,
2008). Resultatet visar att exempelvis konflikter i relationen utgor ett viktigt utbyte mellan
syskonen. De enskilda syskonen i syskonrelationen utgor ett eget system och genom deras
interaktion sker ett inflode och genomflode, vilket utgor en reaktion pa det som det andra
syskonet sagt eller gjort i till exempel en konflikt. Utflodet ger det andra syskonet en
aterkoppling pa hur det som sagts eller gjorts har uppfattats. Bada syskonen maste fa
mojlighet till att uttrycka sina asikter vid exempelvis konflikter och fa ge sin respons pa detta,
vilket forutsatter att syskonen har en gemensam arena. Det skulle kunna betyda att syskonen
har en tillatande attityd till varandras asikter och vagar konfrontera varandra utan att detta
skadar relationen. Detta kan ocksa forklara hur syskonen kan dela samma upplevelser inom
familjen vilket kan leda till en allians. Denna allians byggs upp genom syskonens interaktion
med varandra och genom interaktionens flode skapar en gemensamhet inom sitt subsystem.
De konflikter som syskonen l6ser inom systemet utvecklar en narhet och forstaelse till
varandra, vilket &r en forutsattning for att kunna bilda en gemensam allians.

Syskonrelationer och roller vid funktionsnedsattning

Respondenterna upplever att syskonrelationerna &r lika starka och djupa som andra
syskonrelationer dar inget syskon har en funktionsnedséttning, vilket gor att syskonrelationen
aven har stor betydelse for dessa syskon nu och i framtiden. Precis som i andra
syskonrelationer upplever respondenterna att det finns en allians mellan syskonen. De
upplever att syskonen ser sin relation som nagonting som kommer vara for alltid och att de
utgor en trygghet forvarandra. Syskonrelationer i vilka ena syskonet har funktionsnedsattning
liknar andra syskonrelationer utifran att syskonen kanner stark karlek till varandra men ocksa
for att avundsjuka, rivalitet och konflikter kan uppsta. Respondenterna upplever att det ar
viktigt att sadant ocksa far komma till utryck aven i dessa syskonrelationer, sarskilt da
syskonrelationer ger 6vning i fardigheter i konflikthantering och i samspel med andra. Det
upplevs som viktigt for relationen mellan syskonen att bada syskonen tillats att bli arga pa
varandra och att deras utrymme for att uttrycka kénslor inte blir begrénsat av att det ena
syskonet har en funktionsnedséttning. Respondenterna upplever att barn vars syskon har en
funktionsnedsattning ofta upplever att de inte "far” kanna ilska och besvikelse pa sitt syskon.
Sammanfattningsvis skiljer sig inte betydelsen for varandra i dessa syskonrelationer at jamfort
med andra syskonrelationer.

Lite som vi var inne pa forut att man har sitt syskon som en liten van eller liten allierad som har
upplevt samma saker som en sjélv, de géller ven for de syskon som vi tréffar har sjalvklart.

Jag tanker ocksa att det ar forsta arenan vi far trana oss i att ta konflikter och att 16sa konflikter och
att det dven ar dar som vi far vara inre arbetsmodeller.
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Jag har ju métt faktiskt i en del syskonrelationer dar de kan braka och slass och vara som vanligt
och jag har d sagt ”vad bra!”, nar det rorelsehindrade barnet har kravlat pa golvet och brottats och
slagits och sa. Det tycker jag ar valdigt friskt.

Det ar ju samma tema i syskongrupperna att vi pratar om att man far alska sitt syskon men dven
vara fruktansvart arg pa sitt syskon. Bada ar okej, man behover inte tycka om allt som syskonet
gor eller tycka synd om syskonet jamnt, och inte fa skalla ut syskonet s& som man vill gora ibland.
Man maste fa ha en vanlig syskonrelation ocksa. Det ar okej att kdnna besvikelse och det ar okej
att vara arg.

Systemteorin beskriver vikten av att kunna vidmakthalla stabila tillstand inom systemen
utifran att systemets inflode skall kunna anvandas for att kunna uppratthalla systemets egna
funktioner (Payne, 2008). For att fa ett fungerande subsystem mellan syskonen beskriver
intervjupersonerna vikten av att syskonen maste tillatas av systemen runt omkring att
interagera och gora utbyten i syskonrelationen. Med utbyten menas att syskonen inom sitt
subsystem tillats av yttre system att fa visa karlek, ilska och ha konflikter inom systemet for
att relationen ska kunna utvecklas och bibehallas.

Det som kan vara utmdarkande for dessa syskonrelationer upplevs av respondenterna vara att
syskonen pa grund av funktionsnedsattningen, har olika formaga till att vara sjalvstandiga i
vardagen, vilket kan leda till en obalans i ansvarsfordelningen mellan syskonen. En
respondent upplever att detta kan paverka syskonrelationen negativt.

De syskon som jag traffar, da dr det ju just problem i syskonrelationen. Det centrala dér &r att det
kanske blir en obalans, oréttvisa och en obalans nédr det galler ansvarsférdelning mellan syskon
beroende pa forméaga vad man kan och inte kan.

Respondenterna upplever att det syskonet i relationen kan uppleva det som orattvist att de fatt
ett syskon med funktionsnedsattning och att detta dven kan leda till ilska, frustration och
besvikelse hos det syskonet. Dessa kénslor upplever dock inte respondenterna som egentligen
riktad mot det funktionsnedsatta syskonet utan mot sjalva funktionsnedsattnigen. Nagot som
dock uppmarksammats hos syskon ar att de kanner sorg utifran att de har ett syskon som inte
ar som andra utan att det lider av en funktionsnedsattning. Respondenterna upplever att det ar
viktigt att syskonet far kunskap om syskonets funktionsnedsattning, och far ta del av den
information som framkommer om syskonets funktionsnedséttning efter till exempel
sjukhusbesok. Respondenterna upplever att foraldrarollen har ett stort inflytande pa hur
syskonrelationen utvecklas nér ett syskon har en funktionsnedséttning. Syskonrelationens
kvalitet kan bero pa hur foraldrarna forklarat syskonets funktionsnedsattning och att de
komplikationer som uppstar i syskonrelationen kan vara en konsekvens av
funktionsnedsattningen. Var tolkning &r att det aven ar viktigt for syskonrelationen att 6vrig
sldkt finns med som stdéd och accepterar barnet med funktionsnedséttning. En respondent
upplever att det inte dr ett problem i syskonrelationen om det sociala och kansloméssiga
utbytet inte ar émsesidigt, forutsatt att det syskonet har kdnnedom om att det begrénsande
utbytet kan vara en konsekvens av syskonets funktionsnedséattning.

Att de inte far s& mycket tillbaka upplever jag inte som nagot problem, utan det bara ar sa pa nagot
vis, pa barns vis. De forhaller sig till situationer tycker jag pa ett speciellt sétt.

Foréldern tolkade det som att det finns nog en sorg, det finns en sorg hos barnen.

...eller att de blir en frustration och besvikelse ibland och kanske ilska ocksé.

Resultatet ar mojligt att forsta utifran rollteorins strukturfunktionalistiska perspektiv som
beskriver individens olika positioner i den sociala strukturen, vilken utgdr grunden for
forvantat beteende utifran olika situationer. Individens forutsattningar att tolka den tilldelade
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rollen paverkar dennes satt att kunna tolka och hantera nya situationer och forandringar
(Payne, 2008). Respondenterna upplever att syskonet ibland kénner ilska, frustration och
besvikelse Over att ha ett syskon med en funktionsnedséttning. Detta skulle kunna bero pa att
det funktionsnedsatta syskonet inte kan uppratthalla en syskonroll som syskonet och
omgivningen forvéntar sig att syskon ska gora. Detta kan leda till att syskonen kanner sorg
over att funktionsnedsattningen tagit ifran syskonet med nedsattningen mojligheten att
tillmatesga syskonets forvantningar pa hur syskonrollerna dem emellan skall fungera.

System kan skapa egen energi for att kunna upprétthalla sin funktion vilket kallas synergi.
Individerna inom systemet samspelar och stimulerar varandra for att kunna uppratthalla och
starka relationen. Inom vissa system kan detta vara svart att uppna utifran att individerna i
systemet har svart att sammarbeta inom relationen. For att systemet skall kunna uppratthallas
och fungera maste systemet ta in energi utifran andra system for att kunna éverleva (Payne,
2008). Respondenterna upplever att syskonrelationen paverkas av hur syskonet fatt
information ~ om  syskonets  funktionsnedsédttning  och  vilka  konsekvenser
funktionsnedsattningen medfor. Detta kan harledas till systemteorin, da en
funktionsnedsattning hos ena syskonet skulle kunna leda till att synergin ar svar att skapa
inom syskonens subsystem. For att syskonens subsystem ska kunna uppratthallas och starkas
behdver det ta in yttre energi fran andra system, vilket skulle kunna vara foraldrarnas
forklaring och information till syskonen om funktionsnedséttningen. Detta kan tolkas som
viktigt eftersom vissa funktionsnedsattningar kan ge upphov till svarigheter att samspela och
forvalta energin inom syskonens subsystem.

Plats i syskonskaran och roller &r faktorer som har betydelse for dessa syskonrelationer, precis
som i andra syskonrelationer. Respondenterna upplever inte att om syskonen &r biologiska
eller styvsyskon har nagon storre betydelse for syskonrelation. Dock upplevs det att alder och
plats i syskonskaran kan ha stor betydelse for syskonrelationen och dess funktion som syskon.
En respondent upplever dock att aldersskillnaden mellan syskonen har en paverkan pa
syskonrelationen. Om syskonen &r nara i alder ar de oftast mycket nara och tenderar darfor att
bli mer utsatta om funktionsnedsattningen &r stor hos syskonet.

Dar jag har markt lite &r att om det ar ett eller tva ar emellan kanske man har umgatts mer, att man
fatt uppleva mer positivt i syskonrelationen, men ocksa att man blir mer utsatt om det &r svért. Nu
tanker jag pa nagra specifika familjer och da har det varit lite lattare for de syskon som haft lite
mer distans betraffande alder.

Nagot som é&r utmarkande for syskonrelationer i vilka det ena syskonet har en
funktionsnedsattning &r att rollerna kan se annorlunda ut jamfort med i relationer dér inga av
syskonen har en funktionsnedséttning. Respondentera upplever att i dessa syskonrelationer tar
oftast det aldre syskonet pa sig ett mycket stort ansvar for det syskon som har en
funktionsnedséttning och intar ibland en fordldraroll. Om syskonen biologiskt &r yngre an sitt
syskon med funktionsnedséttning tenderar det yngre syskonet att dnda inta en roll som
storasyster eller storebror. Dédrmed ta de ofta mer ansvar hemma, for sig sjalva och for sitt
syskon &n vad de vanligtvis skulle ha gjort om syskonet inte skulle ha haft en
funktionsnedsattning. Beroende pa vilken funktionsnedsattning syskonet har kan det andra
syskonet utvecklas och “véxa om” sitt funktionsnedsatta syskon, vilket kan leda till att de
upplever sig som aldre an sitt funktionsnedsatta syskon. Detta paverkar saledes rollerna i
syskonrelationen. En respondent upplever ocksa att ansvarsfordelning hos syskonet utan
funktionsnedsattning kan bli extra tydlig i familjer som lever i en kultur dar hjalp och stéd
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endast efterfragas inom det egna systemet. Detta kan leda till att det syskonet far ta pa sig ett
annu storre ansvar och far hjalpa till mer i familjen eftersom hjalpen utanfor den egna
familjen &r begransad.

Oj, det kan man ju ocksa tanka att det ser annorlunda ut i familjer fran andra kulturer. Dar man &r
van att allt skall skétas inom familjen. Dar man ar van, kan inte foraldrarna sa ar det syskonen som
far ta ansvar eller ocksa ar det mormor och farmor. Hjéalpen maste finnas inom egna systemet och
att man inte sa garna tar hjalp utifran. Sa det forandrar ju sakert syskonrelationen ocksa!

Att man ibland kanske tar lite av foraldrarollen som syskon. Det marker vi ju oavsett alder pa
syskonet, att man tar mer ansvar &en om man &r yngre &n syskonet som har en
funktionsnedsattning.

En framtradande upplevelse hos en respondent var att det kan paverka syskonet med
funktionsnedsattning negativt om det andra syskonet tar pa sig en for skyddande och
ansvarstagande roll. Detta eftersom det kan leda till att utrymmet for det funktionsnedsatta
syskonet att utvecklas och forsoka ta eget ansvar begrénsas.

Ja, det kan ju ocksa vara en svarighet att syskonet ar att det blir sd skev ansvarsfordelning och att
ett syskon utan funktionsnedsattning tar for givet att den skall st for véldigt mycket. Det kanske
kan vara en nackdel, jag menar, om barnet med funktionsnedsattning inte far komma fram och far
sta tillbaka lite for att andra syskon ska, eller &r vana att ta ansvar for att fora talan och tar for sig
och ska vara den som har kontakterna utat. Det skulle kunna vara en nackdel. Att man inte har den
mojligheten att utvecklas och ta eget ansvar.

Sammantaget &r rollerna i dessa syskonrelationer nagonting som sarskilt skiljer sig fran andra
syskonrelationer.

De roller som individen tilldelats eller intagit kan finnas med individen i olika sociala
sammanhang och miljoer och kan avgora hur individen agerar i vissa situationer (Svedberg,
2007). Roller kan ge upphov till olika beteenden och dessa kan vara en forklaring till
uppkomsten av varfor individen handlar pa olika satt utifran sin roll under olika
omstandigheter (Payne, 2008). Vi anser att det i resultatet finns beskrivningar som indikerar
pa olika syskonroller, som syskonen tilldelas och intar om det ena syskonet har en
funktionsnedséattning. Funktionsnedséttningen kan ge upphov till att rollférdelningen blir
forandrad utifran att det funktionsnedsatta syskonets férmaga att inta sin roll som
storasyter/storebror forhindras av funktionsnedsattningen. Det yngre syskonet axlar da rollen
som storasyster eller storebror och tar mer ansvar an vad som normalt forvantas av deras
syskonroll, vilket var nagot som intervjupersonerna upplevde att de sag i dessa
syskonrelationer. Respondenterna upplevde att syskonens placering i syskon skaran var av
betydelse och kom att paverka syskonens rollférdelning. De upplevde att detta var av storre
betydelse for syskonrollen an om det fanns nagra biologiska band mellan syskonen. Enligt
rollteorin kan en individs roll vara olika starka eller svaga men kan vara avgorande for
individens agerande i olika situationer och vara starkt styrande for individens agerande
(Svedberg, 2007). Syskonets ansvarstagande roll skulle saledes vara mer tydlig och stark
beroende av det funktionsnedsatta syskonets formaga att klara sig sjalv. En respondent
upplevde det som negativt att syskon kan ta oOver hela det funktionsnedsatta syskonets
mojligheter  till att  Dbli  sjalvstandigt och hjdlpen hdmmar syskonet med
funktionsnedsattningens utveckling. Det funktionsnedsatta syskonet blir saledes forhindrat att
utvecklas till en sjalvstandig individ om syskonet intar en for stark styrande roll. Det &r av stor
vikt att géra syskonet medveten om att syskonet med funktionsnedséttning behéver éva och
utveckla sina egna fardigheter for att kunna bli sjalvstandig utifran sin egen formaga. Detta
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betyder inte att syskonet gor fel, men att det maste finnas en viss balans i syskonrelationen dar
bada far plats att utvecklas till sjalvstandiga individer. Detta forutsatter ocksa att det
funktionsnedsatta syskonet inte utnyttjar” syskonets valvilja till sin egen fordel och déarmed
inte gor sadant som det egentligen har formaga till.

En respondent upplever att den ansvarstagande rollen hos det ena syskonet i syskonrelationen
kan vara &nnu mer utmérkande i de familjer som lever i en kultur d&r allt stod ska ske inom
den egna familjen. Enligt systemteorin &r det Oppna systemet ett system som hela tiden utdvar
utbyte med omgivningen men anda har vissa granser for att skydda organisationen och
funktioner inom systemet. Det &r dock viktigt att det Gppna systemet har férmaga att ha
genomslappliga granser for att kunna ta emot hjélp ifran andra system utanfor det egna
systemet. Dock kan systemen valja att sluta sina granser och inte samarbeta med andra system
(Forsberg & Wallmark, 2002). Ett system kan ké&nnetecknas av jamvikt eller homeostas,
vilket betyder att systemet kan ta emot inflode fran andra system utan att dess huvudsakliga
natur férandras (Payne, 2008). En familj som lever i ett mer slutet system dar stod och hjalp
ska ske inom det egna systemet kan k&nnetecknas av ett Oppet system men med en viss ojamn
vikt. Detta eftersom det kan strida mot en kultur att ta emot hjélp utanfor sin egen familj och
ett storre ansvar laggs pa familjemedlemmarna, istallet for att ta emot professionell hjélp.
Konsekvensen av detta kan bli, som en respondent upplevde, att syskonen far ta ett mycket
stort ansvar inom den egna familjen om det ena syskonet har en funktionsnedsattning. Vi ser
att det finns en risk for att syskonet kan fa ett begransat socialt natverk pa grund av den roll
den har i familjen och risk for att syskonet ska kénna sig ensam med ansvaret for det
funktionsnedsatta syskonet.

Positiva och negativa upplevelser av syskonrelationen

Upplevelsen hos respondenterna &r att det ar mycket positivt for barn att ha syskon, sarskilt
for barn som har en funktionsnedsattning. En respondents upplevelse &r att funktionsnedsatta
barn som inte har syskon blir mycket ensamma, sarskilt om barnen pa grund av
funktionsnedsattningen har svart att skapa kamratrelationer. FO6r de barn med
funktionsnedsattning som har ett syskon, kan majligheten att fa tillgang till fler sociala
kontakter ges genom sitt syskons kamratrelationer.

For andra barn kanske har lattare att hitta kamratkontakter utanfor. Men manga av de barn vi moter
i vart team har lite svart med kamratkontakter, och dd om det finns syskon sa finns det andra barn i
samma alder.

Respondenterna upplever att det funktionsnedsatta syskonet ofta far vara med och leka med
sitt syskon och dess kamrater. Dock pa grund av syskonets funktionsnedsattning ar
upplevelsen att syskonen inte har samma forutsattningar, fysiskt eller socialt, vilket kan leda
till ett standigt hansynstagande av det syskonet. Syskonet far ofta anpassa sig i sin
syskonrelation och halla tillbaka, sérskilt da tiden och uppmarksamheten fran foraldrarna kan
vara begransad pa grund av det funktionsnedsatta syskonets behov. Det behdver dock inte
alltid vara nagonting negativt for sjalva syskonrelationen, da en respondent upplever att det
ofta finns mycket omtanke mellan syskonen.

Jag tycket att jag mott valdigt mycket omtanke om sitt syskon och sa, men det kanske &r den

forpackningen den far pa nagot satt. Eller det som r tilldtande, man kanske inte fatt utrymme for
s& mycket annat!
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Respondenterna upplever det som negativt att syskonen sjalva kanner att de inte far uttrycka
eller kdnna ilska mot sitt funktionsnedsatta syskon. Det upplevs dock av respondenterna som
viktigt att syskonet far mojlighet till detta, dels for syskonet sjalv men ocksa for
syskonrelationens utveckling. Vidare upplevs det av respondenterna att frustrationen i
syskonrelationen kan fortsatta i senare alder, pa grund av att syskonets funktionsnedsattning
oftast synliggérs mer i tonaren. Syskonet med funktionsnedsattning har ibland inte samma
forutsattningar till att "leva ut” en normal tonarsperiod.

Systemteorin ser till helheten och ger en beskrivning av hur olika system &r beroende av
varandra och hur dessa system paverkar varandra (Forsberg & Wallmark, 2002). Med hjélp av
systemteorin ar det mojligt att analysera informella och naturliga system i vilka familj och
vanner ingar (Payne, 2008). Den bestar dven av formella system i vilka skola och sjukvard &r
exempel pa system som ingar i samhéllssystemet (Payne, 2008). Enligt respondenterna kan
de se att det ar viktigt for barn med funktionsnedséttning att ha syskon eftersom de kan vara
en hjalpande hand som kan introducera det funktionsnedsatta syskonet in i andra system
omkring det informella familjesystemet. Syskonet kan ha andra forutsattningar &n barnet med
funktionsnedsattning att bade fysiskt och mentalt ingd i andra system utanfor
syskonsubsystemet och familjesystemet. Syskonet blir saledes en lank in i andra system vilket
Okar det funktionsnedsatta barnets mgjligheter att interagera med andra system, kompisar kan
utgora ett sadant system. Detta far dock inte medfora att syskonet forhindras att ha egna
véanner eftersom syskon kanske inte alltid vill dela allt med varandra. Respondenterna
upplever att ensamma funktionsnedsatta barn saledes inte far denna draghjalp in i andra
system. Utifran respondenternas uttalande ar det mojligt att se att funktionsnedsatta barn med
syskon far tillgang till ett storre sociala natverk &n barn med funktionsnedséttning utan
syskon. Systemteorin menar att anpassning inom systemet hela tiden maste ske efter inre och
yttre krav for att det skall besta (Forsberg & Wallmark, 2002). Respondenterna menar att
syskonet ofta maste anpassa sig bade till det funktionsnedsatta syskonet och att foraldrarna
oftare i dessa familjer inte har lika mycket tid med bagge syskonen. For att syskonrelationen
och familjesystemet skall kunna ha en jamvikt inom systemet tvingas syskonet kompensera
genom att ge mer energi till systemet an de far tilloaka under radande forhallanden. Dock
upplever respondenterna att det kan vara negativt om det syskonet anpassar sig sa pass
mycket att det inte ger utryck for sina egna behov av kanslor. Det ar mgjligt att forsta att
syskonets behov av karlek och av att bli sedd inte minskas bara for att syskonet har en
funktionsnedsattning. Syskonet har fortfarande behov av att fa sina behov tillfredsstéllda fran
foraldrarna for att kunna utvecklas och ma bra.

Syskonrelationens paverkan utifran olika funktionsnedséattningar

Beroende pa vilken funktionsnedsattning det ena syskonet har kan syskonrelationen paverkas
och utvecklas olika. En respondent upplever att syskonrelationen inte behdver paverkas och
motas av svarigheter pa det satt som vuxna tror, om ena syskonet har en funktionsnedsattning.
Upplevelsen ar att barn ofta inte ser de svarigheter som funktionsnedsattningen kan medfora
hos sitt syskon, utan istallet ser alla mojligheter och de positiva egenskaperna hos syskonet.

Och da var det en pojke som sa — Ja, sa han, det &r inte sa farligt, han ser ju, han hor ju och han
raknade upp allt som brodern kunde. Det tyckte jag var s hftigt att hora liksom. Inte det har som
var svart. Han hade ett ganska omfattande funktionshinder och rérelsehinder fast han pratade om
det som han kunde gora.

De flesta syskon &r mycket stolta Gver sina funktionsnedsatta syskon och upplevs av
respondenterna som arga pa omgivningen for att de inte ser alla egenskaper som syskonet har,
som syskonet ar sa stolt ver. En respondent upplever att syskonrelationen inte paverkas av
sjalva funktionsnedsattningen hos syskonet, utan det som paverkar ar att syskonet far sta
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tillbaka och ge mer utrymme for det funktionsnedsatta syskonet vad géller tid och
uppmarksamhet av foraldrarna. Kéanslan av att ha ett annorlunda syskon paverkar ocksa
syskonrelationen.

Sen ar det ju ocksa det har med temat att ha syskon som ar annorlunda. Sedan om det syns nar man
gar ute pa stan eller om det marks mer i kontakten, det spelar inte sa stor roll. Det &r upplevelsen
av att man inte har en bror eller syster som inte & som alla andra. Det &mnet aterkommer ju
oavsett vilken diagnos. Det kan finnas manga olika kénslor, men dven att man &r stolt Gver sitt
syskon, och att andra kanske inte ser de har delarna som man ar sa stolt Gver av sin bror eller
syster.

Upplevelsen hos de andra respondenterna ar dock att om syskonet har en neuropsykiatrisk
funktionsnedséttning, sarskilt inom autismspektrum, kan relationens kvalitet paverkas. Detta
eftersom denna funktionsnedséttning medfér en svarighet hos syskonet att interagera och
samspela och det sociala utbytet blir inte lika 6msesidigt. Det andra syskonet far saledes ta
mycket stor hénsyn i syskonrelationen och anpassa sig till det funktionsnedsatta syskonet. |
syskonrelationer dar det ena syskonet har ett rorelsehinder blir inte samspelet och
interaktionen paverkat pa samma satt. Det som kan paverka syskonrelationen &r det
funktionsnedsatta syskonets formaga till att rora sig, vilket kan begransa lek och andra fysiska
aktiviteter. | syskonrelationer dar ena syskonet har ett rorelsehinder upplever respondenterna
inte att funktionsnedsattningen behover paverka den kommunikationen sasom det gér om
funktionsnedsattningen & inom autismspektrum.  Respondenterna  upplever att
kommunikationen och samspelet upplevs som svarare av syskonen eftersom de inte kan
paverka eller bygga upp kontakten med sitt syskon. Sammanfattningsvis skiljer sig
syskonrelationerna at om ena syskonet har en neuropsykiatrisk funktionsnedsattning eller om
det har ett rorelsehinder

Kanslomissiga utbytet ar det man inte riktigt kan, inom vart team tycker jag man méarker det mer
nér det galler autismspektrum. Det beror ju pa att det &r just de sakerna som man har svart med nar
man har diagnos inom autismspektrum socialt och k&nsloméssigt utbyte och det ar klart att det blir
svarare da. Nar man inte kan det och nar man har det som sitt funktionshinder. Jo, men det tycker
jag nog att en del beskriver. De sager att det &r sa jobbigt for man far aldrig nagot svar, jag kan inte
leka med honom, jag vet inte vad han vill for ndgonting. Han tittar inte pd mig! Att man kan
kanna sorg 6ver det.

En individ kan av omgivningen anses och stamplas som avvikande om den pa nagot satt star
utanfor det som anses vara normalt (Johansson & Lalander, 2010). Det kan exempelvis handla
om att ha fysiska uttryck som skiljer sig fran manga andra och saledes anses som avvikande
(Johansson & Lalander, 2010). En respondent upplever att det inte ar funktionsnedsattningen i
sig som utgor ett problem i syskonrelationen utan det dar k&nslan hos syskonet av att ha ett
annorlunda syskon. Det ar mojligt att forsta att denna kénsla finns hos syskonen och att det
paverkar syskonrelationen, da manga i omgivning kan se syskonet som avvikande pa grund av
sin funktionsnedsattning. Det skulle kunna leda till att syskonet blir &hnu mer beskyddande
over sitt funktionsnedsatta syskon, for att skydda det fran eventuella destruktiva attityder och
reaktioner fran omgivningen. Vidare skulle det vara mojligt att forsta att syskonen sjalva kan
vara radda for att omgivningen dven ska se dem som avvikande, pa grund av sitt syskons
funktionsnedséattning, och for vilka konsekvenser det kan medftra. Sociala representationer
handlar om att omgivningen kategoriserar andra individer och tilldelar dem egenskaper endast
grundat pa deras egna tankar och kunskaper. Omgivningen ser inte individen och dennes
kapacitet utan bara sin egen bild av vem individen skall vara (Johansson & Lalander, 2010).
Detta skulle kunna vara en majlig forklaring till att syskon ar arga pa omgivningen for att de
inte ser alla positiva saker hos det funktionsnedsatta syskonet. Detta kan bero pa att
omgivningen har en bild av hur individer med funktionsnedséttning &r och beddmer dessa
individer utifran ett eventuellt avvikande utseende eller beteende. Utifran att omgivningen
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bara ser till de yttre avvikelserna och inte personen, och ser saledes inte det funktionsnedsatta
syskonet pa samma satt som syskonet gor. Syskonet ser bortanfor funktionsnedsattningen
vilket ger mojligheten att se de positiva egenskaperna som syskonet kan ha.

Systemteori &r uppbyggt kring de olika system i vilka individen tillnor. De stora system i
vilka individen ingar &r till exempelvis som samhéallsmedborgare. | det stora systemet inryms
sedan olika mindre system vilka kan brytas ner i mindre delar och subsystem. Ett delsystem
kan vara individen i skola, arbete och de mindre subsystem ryms inom slékt och familj
(Forsberg och Wallmark, 2002). Syskon med kroppsliga och neuropsykiska
funktionsnedsattningar kan ha storre svarigheter i att folja med syskonet pa olika
samhallsaktiviteter, vilket kan minska syskonens mojligheter att delta tillsammans under
samma forutsattningar. Dock upplever respondenterna mest att detta ar svarigheten i
syskonrelationerna dér ena syskonet har fysisk funktionsnedséttning, medan kommunikation
och samspel ar den huvudsakliga svarigheten i syskonrelationer déar ena syskonet har en
funktionsnedsattning inom autismspektrum. Aven Gotthard (2007) och Dahlgren (2011)
menar att for en individ som har autism ar det svart att samspela och kommunicera med andra
individer. Aven formagan till fantasi och séledes lek 4r mycket begransad. Det ar utifrdn detta
mojligt att forsta pa vilket satt syskonrelationen kan paverkas olika beroende pa vilken
funktionsnedsattning det ena syskonet har. Detta eftersom syskonen inte kan ha ett 6msesidigt
socialt utbyte med varandra om ena syskonet har till exempel autism, vilket de fortfarande kan
ha om syskonet istéllet har en fysisk funktionsnedséttning. Detta kan betyda att de som har
syskon inom autismspektrum har en mindre moéjlighet att fa rad av olika slag eller till
exempelvis kan fa dela med sig av sina kanslor, tankar och upplevelser. Syskonets mojlighet
till att utveckla fardigheter genom syskonrelationen, till exempel konflikthantering, kan ocksa
vara begransad, eftersom individer inom autismspektrum kan ha svart med samspel och
kommunikation. Forutsattningen for att kunna bygga upp en néra syskonrelation kan darmed
vara beroende av typ av funktionsnedsattning.

Diskussion

Syftet i denna studie har varit att undersoka hur personal pa Barn- och ungdomshabiliteringen
utifran sin profession upplever syskonrelationer och syskonrelationer i de familjer dar det ena
syskonet har en funktionsnedsattning.

Den forsta fragestallningen var att undersoka pa vilket satt personal pa Barn- och
ungdomshabiliteringen upplever att syskonrelationen paverkas av att ena syskonet har en
funktionsnedsattning. Sammantaget visar resultatet av var studie att syskonrelationer ar
mycket betydelsefulla for barn oavsett om nagot syskon har en funktionsnedsattning eller inte.
Personalen upplever dock inte att det &r en sa stor skillnad mellan syskonrelationer och
syskonrelationer i vilka ena syskonet har en funktionsnedséttning. Personalen upplevde inte
att syskonen utan funktionsnedsattning bara sag en massa svarigheter hos sitt
funktionsnedsatta syskon, utan sag syskonet som en individ med olika egenskaper, vilka
kunde vara bade bra och daliga. Det som skiljer sig mest &ar att syskonrollerna kan se
annorlunda ut, da syskonet utan funktionsnedsattning har benagenhet att ta pa sig ett storre
ansvar an vad det vanligtvis skulle ha gjort i syskonrelationen. Detta & dven nagot som
diskuteras i tidigare forskning. Studier visar att syskonrelationen kan paverkas negativt om det
friska syskonet far ta pa sig ett alltfor stort ansvar (Dellve, 2009), men kan ocksa kanna en
viss gladje av att fa ta lite ansvar och hjalpa sitt funktionsnedsatta syskon (Mophosho,
Widdows & Gomez, 2010; Stoneman, 2001). En utmérkande upplevelse i resultatet var att
syskonens omsorger av sitt funktionsnedsatta syskon kan hdmma det funktionsnedsatta
syskonets sjélvstandighet och saledes dess mojlighet till att utvecklas. Enligt George
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Alexander Kelly (1905-1967) &r det viktigt for en individ att skaffa sig erfarenheter genom
handelser och utifran dessa handelser inforskaffa egna tolkningar. Dessa tolkningar ger
individen struktur och mening, individen har behov av att skapa sig egen tolkning utifran egna
upplevelser och forstaelse om omvarlden (Helleday & Berg Wikander, 2007). Detta skulle
kunna tolkas som att syskonets omsorger kan hindra det funktionsnedsatta syskonet att fa
egna upplevelser och erfarenheter att tolka omvarlden. Eftersom det funktionsnedsatta
syskonet kanske inte far majlighet till att skaffa egna erfarenheter kan det bli hammat i sin
utveckling och identitet. Resultatet &r intressant da vi inte funnit liknande resultat i de
forskningsstudier som bearbetats. Resultatet av var studie tyder aven pa att syskonrelationen
kan vara av stor vikt for det funktionsnedsatta syskonets sociala kontakter utanfor familjen.
Syskonets kontakter kan vara avgorande for det funktionsnedsatta syskonet att fa tillgang till
ett storre natverk, till exempelvis kompisar. Det ar ocksa intressant da var upplevelse ar att
bade forskningen och intervjupersonerna beskriver syskonrelationer utifran syskonet utan
funktionsnedsattnings perspektiv. Det som vi kommit fram till i denna studie &r att det &r av
stor vikt att se till syskonrelationen utifran bada syskonens perspektiv och att arbeta for att
framja en god syskonrelation.

Den andra fragestallningen i denna studie var att undersdka vad personal pa barn- och
ungdomshabiliteringen upplever kan forsvara syskonrelationer nar ena syskonet har en
funktionsnedsattning. Sammanfattningsvis visar resultatet att syskonet ofta maste anpassa sig
i syskonrelationen efter det funktionsnedsatta syskonet vilket kan hindra dess mojlighet till att
uttrycka sina kanslor och behov. Detta ar nagot som kan vara en svarighet inom
syskonrelationen. En annan faktor som kan forsvara syskonrelationen ar att syskonet inte
alltid delar samma syn som omgivningen och inte ldgger samma vikt vid
funktionsnedsattningen hos syskonet. Eftersom omgivningen lagger stérre vikt vid
funktionsnedsattningen hos ena syskonet kan syskonet fa lagga mycket energi pa att
uppratthalla sin bild av syskonrelationen. Forskning visar att syskon till barn med
funktionsnedsattning oftast inte vill &ndra pa nagot hos sitt funktionsnedsatta syskon (Burke,
2010). Det ar ocksa av vikt att syskonet far kunskap om sitt syskons funktionsnedsattning for
att minska svarigheter vid exempelvis samspel, omvardnad och for att minska oro for det
funktionsnedsatta syskonet. Forskning har visat att kunskap hos de syskonen om syskonets
funktionsnedsattning och mojlighet till att utveckla hanteringsstrategier ar gynnande for
syskonrelationen (se exempelvis Gillberg, 1999; Dellve, 2009; Granat, Nordgren, Cleve &
Rein, 2008). Syskonet maste anpassa sig till syskonets funktionsnedsattning for att kunna
uppratthalla relationen. Dock anser vi att det anda ar viktigt att bada syskonen far utrymme
for att uttrycka sina kanslor och fa sina behov tillgodosedda, bade inom och utanfor
syskonrelationen. FOr att undvika stigmatisering av funktionsnedséttningar skulle oOkad
information till samhéllet om detta behdvas. Detta skulle underlatta for funktionsnedsatta och
deras familjer i den sociala gemenskapen i samhéllet. Det skulle kunna underlétta syskonens
vardag om de slapp lagga energi pa att oroa sig vad omgivningen, exempelvis kamrater,
tycker om deras syskon och familj.

Den tredje fragestéllningen i denna studie var att undersoka pa vilket satt personal pa barn-
och ungdomshabiliteringen upplever att olika funktionsnedsattningar har betydelse for
syskonrelationen. Sammantaget visar resultatet att den storsta skillnaden finns i
syskonrelationer dar ena syskonet har en neuropsykiatrisk funktionsnedséttning och det som
varit mest utmarkande &ar syskonrelationer dar syskonets funktionsnedsattning ar inom
autismspektrum. Detta pa grund av att funktionsnedsattningen medfor en svarighet i att
kommunicera och interagera med andra manniskor, vilket saledes forsvarar samspelet mellan
syskonen i relationen. Dessa svarigheter uppkommer nar barnen forsoker leka med varandra
och i andra vardagssituationer. Syskonet far ta mycket stor hansyn i dessa syskonrelationer.
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Studier visar liknande resultat, att syskonrelationen och den sociala interaktionen kan
forsvaras om ena syskonet har autism och att det kan vara svart for det friska syskonet att
forsta sig pa sitt funktionsnedsattas syskons sétt att interagera pa (Ferraioli & Harris, 2010).
Da syskonet har ett rorelsehinder eller annan fysisk funktionsnedséttning paverkas inte
samspelet i syskonrelationen pa samma sitt, utan samspelet fungerar som vid andra
syskonrelationer. Det som paverkar syskonrelationen &r att syskonen inte alltid kan gora
samma saker utan far anpassa sin lek efter syskonets fysiska funktionsnedsattning.
Forskningen visar att syskonrelationer dar ena syskonet har en fysisk funktionsnedsattning
inte paverkar sa mycket, och att syskonen uppskattar att leka med sitt funktionsnedsatta
syskon, och ser sitt syskon som en kompis. Syskonet far ta en mer ansvarstagande roll
(Mophosho, Widdows & Gomez, 2010). Det ar av stor vikt att syskonet kan fa hjalp med
verktyg som underlattar kommunikationen om syskonet har en neuropsykiatrisk
funktionsnedsittning, vilket vi tror underlattar syskonets forstaelse till att relationen inte alltid
kan fungera som i andra syskonrelationer. Detta for att minska den frustration som syskonet
kan uppleva, att inte kunna kommunicera eller samspela som i en forvéntad syskonrelation. Vi
finner att syskon till fysiskt funktionsnedsatta barn mojligen skulle kunna kénna sig mer
uttittade och annorlunda sedda utifran omgivningen. Det skulle darfér, med aterkoppling till
tidigare resonemang kring kunskap om funktionsnedséttning, kunna vara av betydelse om det
i samhdllet finns mer kunskap. Detta for att minska stigmatiseringen kring
funktionsnedsattning. Vi tycker att det ar viktigt att framhalla att i syskonrelationer dar det
finns en funktionsnedséttning, oavsett typ av funktionsnedsattning, kénner syskon samma
kérlek och stolthet Gver sitt syskon som i en forvéntad syskonrelation.

Inom socialt arbete finner vi att det skulle vara av storsta vikt att 6ka kunskapen kring
syskonrelationer och specifikt i syskonrelationer déar det finns en funktionsnedsattning.
Syskonrelationer i vilka det finns en funktionsnedsattning kan vara i behov av storre
hjélpinsatser fran samhéllet for att kunna utvecklas till en god relation mellan syskonen. Detta
eftersom att syskonrelationer, bade med och utan funktionsnedsattning, ar av stor vikt for
barn.

Forslag pa vidare forskning

I denna studie har syftet varit att undersoka syskonrelationer, specifikt nar ena syskonet har en
funktionsnedsattning. VVar upplevelse ar dock att resultatet som framkom till stor del anda var
specifikt inriktat pa det syskon utan funktionsnedsattnings perspektiv. Det skulle i framtida
forskning vara intressant att specifikt undersdka betydelsen syskonrelationen utifran det
funktionsnedsatta barnets perspektiv, for att bland annat kunna underlétta syskonrelationen for
badda barnen och deras familjer. Aven for att kunna oka kunskapen i samhéllet kring
syskonrelationer dar det finns syskon med funktionsnedsattning.
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Bilaga 1

Foljebrev

Hej! Vi ar tva studenter fran Orebro universitet, varav ena laser pa socionomprogrammet och
den andra &r fardigutbildad behandlingsassistent men l&ser nu Socialt arbete C som en
pabyggnads-kurs. | denna kurs ingdr det att skriva en c-uppsats pa 15 hp. Amnet vi valt for
var uppsats ar att studera hur relationen mellan syskon paverkas av att ett syskon har en
funktionsnedsattning. Vi &r intresserade av att ta del av din upplevelse kring de féljande
beskrivande temana. Intervjuguiden &r indelad i tre teman. Det forsta temat handlar om den
normala syskonrelationen och dess betydelse. Det andra temat handlar om
funktionsnedsattningens betydelse i en syskonrelation och det tredje temat handlar om vilka
skillnader som kan finnas i syskonrelationen beroende pa olika funktionsnedsattningar.

Intervjuerna kommer att spelas in efter samtycke. Det inspelade materialet fran intervjuerna
kommer sedan att forstéras och endast vi kommer att ha tillgang till materialet fran
intervjuerna. Du kommer att vara anonym och far narsomhelst avsluta din medverkan.

Tack for att ni vill medverka! / Jennifer & Suzanna

Jennifer John 076- 8415632 jenjoh102@gmail.com

Suzanna Vanberg 070-5875372 siv20092009@live.se
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Bilaga 2
Intervjuguide

Bakgrundsfragor

Alder?

Vad har personalen for utbildning och vilka &r deras nuvarande positioner/roller i
deras arbete?

Vilka tidigare arbetserfarenheter har personalen?

Hur ser personalens kunskapslage ut kring syskonrelationer?

Pa vilket satt kommer personalen i kontakt med syskonen?

Syskonrelationer

Beskriv gérna vad du upplever dr en god syskonrelation
Kan du beskriva hur du upplever en syskonrelations betydelse i ett livsperspektiv?

Syskonrelationer och funktionsnedsattning

Kan du beskriva vilken betydelse du upplever att syskonrelationen har mellan de
syskon du moter i ditt arbete?

Kan du beratta om dina upplevelser av hur syskonrelationen paverkas av det ena
syskonets funktionsnedsattning?

Kan du beskriva hur du upplever betydelsen av familjesammansattningen for
syskonrelationen?

Beskriv garna din upplevelse av positiva konsekvenser for syskonrelationen nér det
ena syskonet har en funktionsnedsattning

Kan du beskriva dina upplevelser av vilka svarigheter det kan finnas i en
syskonrelation da ena syskonet har en funktionsnedsattning?

Kan du beskriva hur du upplever att det sociala och kansloméssiga utbytet kan
forsvaras i syskonrelationen pa grund av det ena syskonets funktionsnedsattning?

Syskonrelationer och skillnad i funktionsnedséattning

Kan du beskriva dina upplevelser av hur olika funktionsnedsattningar kan paverka
syskonrelationen?

Kan du beskriva dina upplevelser av de svarigheter som kan finnas i syskonrelationen
om det ena syskonet har en neuropsykiatrisk funktionsnedsattning respektive andra
funktionsnedsattningar (exempelvis utvecklingsstorning, rérelsehinder)?
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e Kan du beskriva hur du upplever syskonens tankar kring sin syskonrelation i ett
langtidsperspektiv?
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