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Abstract

Titel: Syskon inom habiliteringen — hur syskon till barn med autism uppméarksammas.
Forfattare: Anna Kaspersson

Nyckelord: Syskon, autism, kuratorer, Barn- och ungdomshabilitering.

Barn som har autism kan fa stéd och hjalp fran barn- och ungdomshabiliteringen. Men hur
arbetar man pa dessa habiliteringar med syskonen till barnen med autism?

Syftet med denna studie var att undersoka hur kuratorer pa barn- och ungdomshabiliteringar i
Vastra Gotalandsregionen beskriver att syskon till barn med autism uppmérksammas. Jag
ville understka hur kuratorerna arbetade med syskonen, hur de bemétte syskonen samt hur de
sdg pa syskonens situation i familjen. Material samlades in genom kvalitativa
telefonintervjuer med 10 kuratorer.

Resultaten av studien visade att habiliteringarna genom syskongrupper, och i mindre
utstrackning individsamtal, uppmarksammade och arbetade med syskonen. Dessa bada
arbetsmetoder gav syskonen stod genom kommunikation. Kommunikation fordes da antingen
mellan syskon och professionell eller mellan flera syskon med liknande erfarenheter.

Kuratorerna var medvetna om syskonens situation inom familjesystemet samt att rollen som
syskon till ett barn med autism kan innebéra vissa svarigheter. Kuratorerna beskrev att
syskonen ofta upplevde att de fick for lite av foraldrarnas uppmarksamhet, att de fann barnet
med autisms beteende jobbigt samt att de inte ville bjuda hem vénner.



Stort tack till
kuratorerna som deltog,
min handledare Mikaela Starke
och

specialpedagog Maria Rutberg.
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1. Introduktion

1:1 Inledning

Da C-uppsatsen forst kom pa tal visste jag att jag ville skriva om nagot som personligen
intresserade mig. Jag ville undersoka det annorlunda syskonskap som uppstar da man har ett
syskon med funktionsnedsattning. Detta ar ett amne som for mig framstar som oerhort
intressant. Mycket forskning gors kring funktionsnedsattning och hur det ur olika perspektiv
ar att leva med det. Oftast riktas fokus, med all anledning, pa individen sjalv som har
funktionsnedsattningen eller pa dess foraldrar.

Syskon till barn med funktionsnedsattning bdrjade uppmarksammas forst for cirka 20 ar sedan
i samband med att man uppmarksammade att barnet med funktionsnedsattning faktiskt levde i
en familj som ocksa behovde stod och hjélp. (Blom & Sjoberg. 1996)

Syskonskapet ar till storsta delen en livslang relation, oavsett om denna relation ar god eller
inte. Om en person i syskonrelationen dessutom upplever svarigheter med att forsta
omvarlden och den sociala interaktionen sa kan syskonskapet te sig annorlunda &n om bada
syskonen vore utan funktionsnedséattningar.

Jag har valt att undersdka syskonens situation inom barn- och ungdomshabiliteringen. Detta
for att fa veta hur barn- och ungdomshabiliteringar arbetar med syskon till barn med autism
samt for att fa veta mer om hur kuratorer pa habiliteringarna ser pa syskonens situation. Det
har gjorts flera studier om hur familjer med barn inskrivna pa habiliteringar upplever sin
situation. Intervjuer har da gjorts med dessa. Jag valjer i denna undersokning att se pa
familjen, eller mer specifikt pa syskonen, ur habiliteringens perspektiv.

1:2 Forforstaelse

Det finns flera anledningar till att jag valt att skriva om just om syskon till barn med autism.
En av dessa anledningar &r att det finns relativt lite forskning om just detta syskonskap. En
annan anledning dr att jag sjalv har en yngre bror med flerfunktionsnedséttning, bland annat
autism.

Den framsta anledningen till att jag valt syskon till just barn med autism, istéllet for nagot
annan funktionsnedsattning, ar att autism &r en diagnos som &r valdigt specifik i hur den
kommer till uttryck. Nagot som &ven paverkat mitt val ar de manga somrar som jag vikarierat
pa Autismcentrum for sma barn i Stockholm. Genom vikariatet fick jag inblick i och intresse
av just barn- och ungdomshabiliteringar.

Da man som forskare har forforstaelse pa ett personligt plan gallande forskningsamnet &r det
viktigt att vara medveten om att det kan paverka arbetet, exempelvis genom varderande fragor
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(Bell. 1999). Jag tror att min forforstaelse har gett mig insikt i vilka fragor som kan vara
intressanta att stalla. Risken da forforstaelse finns ar att man som forfattare far tunnelseende.
Det blir svart att skilja mellan det man sjalv med sin forforstaelse vet och det allmanheten vet.

1:3 Syfte

Syftet med denna C-uppsats ar att underséka hur kuratorer pa barn- och
ungdomshabiliteringar i Vastra Gotalandsregionen beskriver att syskon till barn med autism
uppmarksammas.

1:4 Fragestillningar

< Pa vilka satt uppmarksammas syskonen?

R

% Hur bemots syskonen?

¢ Hur upplever kuratorerna att syskonet har det i familjen, i relation till foréldrarna och
barnet med autism?



2. Bakgrund

For att forsta ett amne maste man aven forsta dess bakgrund. Jag kommer i detta avsnitt
presentera bakgrunden till tva viktiga faktorer i denna uppsats; habilitering och autism.

2:1 Habilitering

Barn- och ungdomshabiliteringen vénder sig till barn och ungdomar som é&r i aldrarna 0-18 ar
och som har tidigt forvarvade eller medfodda funktionsnedsattningar, samt till deras anhdriga.
Habiliteringen ger stod utdver det som ges fran skola, forskola, socialtjanst och hélso- och
sjukvard. Habiliteringarna ar uppdelade i team och inom teamen finns yrkesgrupper som
bland annat sjukgymnaster, Kkuratorer, psykologer, specialpedagoger, logopeder och
arbetsterapeuter. For att bli inskriven pa en barn- och ungdomshabilitering kravs remiss fran
lakare, men ocksa ofta ett psykologutlatande. Efter inskrivning foljer ett forsta
informationsmote med foréldrarna, och kanske &ven barnet om majlighet finns. Darefter foljer
en utredning om vilket stod som behdvs och dylikt. Man gor en habiliteringsplan med
malsattningar, vem som ska gora vad samt tid for utvardering. Utifran habiliteringsplanen
arbetar man med atgarder och/eller behandling, som sedan utvérderas efter bestamd tid.
Habiliteringen samarbetar &ven med omgivningen omkring barnet vilket utdver anhériga
exempelvis kan vara forskole- eller skolpersonal (www.vgregion.se). Landstinget & genom §
3b Halso- och sjukvardslagen (se bilaga 3) de som ansvarar for habiliteringen.

Habilitering kommer ifran habille som pa grekiska betyder "att gora skicklig” (McElwee,
s.117. 2000) och det é&r till stor del precis vad habiliteringar gor. Barnet och familjen far hjalp
med att hantera svarigheter i vardagen som ar kopplade till barnets funktionsnedséttning. | en
proposition till LSS (Lagen om stdéd och service till vissa funktionshindrade) beskrivs
habilitering ”som ’planerade och fran flera kompetensomraden sammansatta atgarder, som
allsidigt framjar utveckling av basta majliga funktionsférmaga samt psykiskt och fysiskt
valbefinnande hos den enskilde™” (McElwee, s.117. 2000).

Behovet av habiliteringar vaxte fram under 1970-talet da konsekvenserna av att skilja ett barn
med funktionsnedsattning fran sina foraldrar och lata barnet vdxa upp pa institution
uppmarksammades. De kansloméassiga behov som barnen hade sags nu som viktigare &n de
behov som uppstod i samband med funktionsnedsattningen. Aven i det egna hemmet kan
dock individer med funktionsnedsattning behova stod utifrdn och detta stod kom nu att
tillgodoses genom habiliteringar istallet for institutioner. Overgangen fran institutioner till
stod fran samhallet ar en del av normaliseringsprincipen.

Enligt Magnus Tideman (2000) handlar normaliseringsprincipen om att individen, som
tidigare hade varit eller skulle varit pa en institution, ska integreras i samhallet och i s& hog
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grad som mdjlig leva som alla andra. Under 1960-talet var normalisering nagot man forsokte
astadkomma inom institutionerna. Nér dock institutionskritiken vaxte blev integrering en del
av normaliseringsprincipen. Tideman pekar aven pa en intressant skillnad mellan hur man i
Amerika och i Skandinavien tolkar normaliseringsprincipen. Han forklarar forenklat att den
amerikanska tolkning innebdr att trana personer med funktionsnedsattning att bete sig och
handla sa som anses vara normalt. Detta ska i sin tur leda till en integrering i samhallet. Den
Skandinaviska modellen av normaliseringsprincipen handlar mer om att anpassa miljon,
omgivningen och villkoren till personen med funktionsnedséttning och ”om att personer med
utvecklingsstorning har ratt till likvéardiga levnadsvillkor som andra” (Tideman, s.50. 2000).

2:2 Autism
Personer med autism! ar en grupp som kan fa stéd och hjalp fran habiliteringar.

Autism faller under paraplybegreppet autismspektrum, eller autismspektrumstérning.
Autismspektrum &r ett samlingsbegrepp for olika grader och former av autism. For att stalla
diagnosen autism anvands diagnosmanualer som de internationella DSM-IV-TR? och ICD-
10%. 1dag finns fem diagnoser inom autismspektrumet; autism, Aspergers syndrom,
Desintegrativ storning eller Hellers syndrom, atypisk autism eller autismliknande tillstand*
samt Retts syndrom. (www.autismforum.se).

Diagnoskriterierna for autism ar:
1) Svar storning ifraga om social interaktion

2) Svar storning av kommunikation inklusive storningar i sprakforstaelse, gestforstaelse,
symbolforstaelse samt svarigheter och avvikelser nar det galler formagan att uttrycka
sig verbalt och icke-verbalt

3) Svar storning av beteendet med begransningar i beteenderepertoaren, utstuderade
ritualbeteenden, markliga rutiner eller extrem avvikande lekbeteende. (Gillberg, s.18,
1994)

! For information om autism rekommenderas boken Autism av Christopher Gillberg (1994).
2 Diagnostic Statistical Manual of Mental Disorder. www.dsmivtr.org
3 International Classification of Diseases. www.who.int/classifications/apps/icd/icd10online/

4 Kallas dven UNS = Utan Narmare Specifikation, eller PDD-NOS = Pervasive Development Disorder — Not
Otherwise Specified



Forfattaren Uta Frith beskriver i sin bok Autism — Explaining the enigma autism som /.../ the
narrowing of relationships to people and to the outside world. /.../ a withdrawal from the
fabric of social life into the self” (Frith, s.7. 1989).

Autism ar en intellektuell funktionsnedsattning. Det innebér svarigheter for personen som,
forutom ovanstaende diagnoskriterier, handlar om att bearbeta information och fantasi.
Personen med autism har dessutom stora svarigheter med att leva sig in i hur andra manniskor
kanner och handlar (Theory of mind), liksom dven att dela med sig av sina upplevelser (Joint
attention).

Att ha vardagen uppstrukturerad i rutiner ar for manga personer med autism oerhort viktigt.
Minsta avvikelse fran rutinen kan for personen med autism vara oerhort stressande.

Personer med autism utvecklar ofta stereotypier som exempelvis handviftningar och/eller
vaggande rorelser. Rorelserna utfors pa grund av exempelvis sensoriskfeedback, bristande
formaga att aktivera sig sjalv meningsfullt liksom bristen pa insikt i hur andra personer
uppfattar dem, vad som &r passande och inte.

Forekomsten av autism ar 1:200 och de flesta som har autism ar pojkar. (Autism- vad ar det?).

Sedan 1986 har autism i svensk lag jamstallts med begavningshandikapp vad galler "barnets
och familjens rattigheter att fa stod fran samhallet” (Gillberg, s.15. 1994), nagot som vi idag
kan se i 8 1 LSS (se bilaga 3).

| en artikel i New York Times skriver Jane Gross om hur det kan vara for syskon till barn med
autism. | intervjuer med syskonen fann hon att det fanns en oro for framtiden och en kénsla av
ansvar for barnet med autism som kan vara pafrestande. Artikeln beskriver hur det ocksa kan
kdnnas svart for syskonen da barnet med autism tar mycket av fordldrarnas tid eller ar
aggressiv. Det kan dven vara jobbigt for syskonet om barnet med autism inte &r mottaglig for
en karleksfull syskonrelation. Gross intervjuar &ven Don Meyer som &r ordférande i en
stodférening for syskon och han beréattar hur det som syskon kan kannas som att barnet med
funktionsnedséttning &r centrum i familjens universum. Intervjuad i artikeln &r &ven Dr.
Sandra L. Harris, grundare for ett center som bland annat tillhandahaller traning for syskonen
att leka med barnen som har autism, samt traning for foraldrarna att vara striktare mot barnet
med autism och behandla barnen rattvist och jamlikt. | artikeln framgar dven hur latt hant det
ar att syskonet till barnet med autism tar pa sig en vuxenroll samt doljer sina egna kéanslor da
de marker att foraldrarna &r stressade och mar daligt. (Gross. 2004)
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3. Forskning

Detta avsnitt behandlar en del av den forskning som finns om syskon till barn med autism
eller andra funktionsnedséttningar. Jag anvander begreppet syskonen for att beskriva barnen
som inte har nagon funktionsnedsattning i en familj dar ett eller flera av de andra barnen har
funktionsnedséttningar.

3:1 Syskon till barn med funktionsnedsittning

Rapporter visar pa att det dven for syskon kan upplevas som stressande att leva i en familj dar
ett barn har en funktionsnedséttning. Stress och oro kan véxa hos foréldrarna om de upplever
att det ar ndgot annorlunda med barnet, men har svart att fa svar pa vad det ar. Att sedan fa en
diagnos om funktionsnedsattning kan &ven det ge sorg, oro och stress. For syskon till barnet
med funktionsnedsattning kan detta vara svart att bade forsta och hantera. (Dellve. 2005)

Lotta Dellve (2005) beskriver en intervjustudie dar cirka 50 individer i aldrarna 12-18 deltog.
Alla hade syskon med olika beteendeavvikelser, bland annat autism. | intervjuerna beskrev
syskonen olika stressande dilemman de upplevt. Detta kunde exempelvis vara kénslan av att
inte bli sedd, att behdva hjalpa till mer nar det gallde syskonet, att inte forsta nog om barnets
funktionsnedsattning, att behdva vara ansvarfull och forstaende, att inte ha integritet i hemmet
och att inte kunna ta hem vanner. Det visade sig ocksa i studien att syskonen ibland kunde
kénna oro, skuld, skam och sa vidare nar det gallde barnet med funktionsnedsattning. Det var
aven stressande da konflikter uppstod mellan krav och forvantningar, bade fran dem sjalva
och fran andra. | resultatet av studien visade det sig att syskonen till barnen med
funktionsnedséattningar hade olika strategier for att klara av de tidigare namnda problemen och
stressen. Dellve delar upp dessa strategier i fyra kategorier (Dellve, s. 45. 2005):

e Strava efter sjalvstandighet — Protest/ Revolt/ Frigérande sjalvstandighet
e Balansera och avvakta — Avvakta/ Eftergift/ Neutralitet/ Distans
e Fa forstaelse — Involvering/ Integration/ Forsoning

e Axla ansvaret — Narhet/ Ockuperande k&nslor/ Strava for kontroll

Dellve beskriver kort en annan studie® som undersokte effekten av syskongrupper dar bade
syskon till barn med funktionsnedséttningar och deras foraldrar deltog. Syskonen och

5 Williams, P. et al. 2003.
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foraldrarna var i var sin grupp och dessa bada grupper holls bade gemensamt och parallellt.
Resultatet av syskongruppen visade att “syskonens kunskap om funktionshindret Okat
signifikant liksom syskonens kansla av gemensamhet med andra syskon. Samtidigt hade
syskonens negativa anpassnings- och beteendeproblem minskat, enligt foraldrarna.” (Dellve,
s. 36. 2005)

| en litteraturundersokning (Rossiter & Sharpe. 2001) gjordes en metaanalys av 25 studier och
79 texter om syskon till personer med intellektuell funktionsnedsattning. Syftet var att
undersoka och jamfora tidigare litteraturgenomgangar, som pekat pa negativa konsekvenser
for syskonen till barnen med autism, med senare studier. Forfattarna skriver att det forst pa
senare tid kommit forskning och litteratur kring syskon till barn med funktionsnedséttning. |
de tidiga studierna beskrevs syskonen vara i underlage da syskoninteraktionen forsamrades av
att ett syskon hade en funktionsnedsattning, att foraldrarnas uppmarksamhet slukades av
barnet med funktionsnedsattning samt att de vuxna stéllde krav pa att syskonet tog ansvar och
mognade. Negativa konsekvenser av att ha ett syskon med funktionsnedséttning har i senare
forskning visat sig som bland annat ensamhet, depression, daligt sjalvfortroende och
beteendeproblem. Barn som har ett syskon med funktionsnedséttning hade oftare farre vanner
an andra, ar mer socialt isolerade samt valjer hellre att tillbringa sin fritid ensamma.

I motsats till dessa resultat fanns det dock forskning som funnit att det inte nédvandigtvis
innebar nagra negativa konsekvenser att ha ett syskon med funktionsnedsattning. Vissa
studier visade ingen skillnad mellan syskonen till barn utan funktionsnedséttning och syskon
till barn med intellektuell funktionsnedsattning som till exempel Downs syndrom. | en studie
som jamforde syskon till barn med intellektuell funktionsnedséttning och syskon till barn utan
funktionsnedséttning visade det sig att syskonen till barnen med funktionsnedsattning i storre
utstrackning sag sin syskonrelation som positiv och hade lattare att acceptera sitt syskon.

Forfattarna till undersokningen fann dven forskning som pekade pa vissa skillnader for
individen mellan att ha ett syskon med autism eller ett syskon med nagon annan slags
intellektuell funktionsnedsattning, sa tillvida att syskon till barn med autism till stérre grad
hade problem som uttryckte sig internaliserande® eller som uttagerande beteende. Studier
som undersokte till vilken grad syskonen i hemmet blev ombedda eller tvungna att hjalpa till
med barnet med funktionsnedsattning visade pa att dessa syskon i hogre grad upplevde att de
var tvungna att hjalpa till mer &n syskon till barn utan funktionsnedsattning.

Ett mindre antal studier har &ven gjorts kring den sjalvuppfattning syskon till barn med
funktionsnedsattning har. Resultaten visade pa att de syskon som var yngre an personen med
funktionsnedsattning i storre utstrdckning identifierade sig sjalva som syskon-till-person-med-
funktionsnedsattning, snarare &n att utveckla en egen identitet skiljt fran syskonet.

Resultaten av undersokning visade pa en viss, men pa intet satt 6vervagande, negativ effekt av
att ha ett syskon med intellektuell funktionsnedsattning. Forfattarna till undersokningen gor i
slutdiskussionen dven kopplingar till Salvador Minuchins teori om familjesystem som borde

¢ Internaliserande problem kan exempelvis vara depression eller daligt sjalvfortroende.
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visa pa att de svarigheter en av individerna i familjen upplever kommer att paverka &ven
resten av familjen negativt. Forfattarna upplever dock att aven om det mycket val kan vara sa
att en person med funktionsnedsattning paverkar resten av familjen negativt s& maste det inte
alltid vara sd. Mycket kan aven bero pa faktorer inom och utanfor familjen. (Rossiter &
Sharpe. 2001)

3:2 Syskon till barn med autism

| boken Autism av Christopher Gillberg (1994) namns aven syskon till barn med autism. Han
beskriver att forskning visar att det oftast &r sa att syskon till barn med autism mar bra
psykiskt. Faktum dr dock att nar det exempelvis galler uppmarksamhet sa finns risken att
syskonet utan funktionsnedsattning hamnar i skymundan, samt att ”Barn med autism innebdr i
allmanhet att foraldrar och syskon maste andra sina liv pa ett dramatiskt sétt” (Gillberg, s.72.
1994). | boken pointeras &ven vikten av att foraldrar eller andra vuxna talar med syskonet om
barnets funktionsnedsattning, vad det innebdr och ger syskonet hjalp i att beskriva autism for
andra som kanske inte vet vad diagnosen betyder. (Gillberg. 1994)

Vikten av att tala med syskonet om barnets funktionsnedséttning ndmns &ven i andra texter.
Dar beskrivs hur det kan vara svart for syskonet att forsta varfor barnet med autism kréaver
andra rutiner och regler an syskonet sjalvt, samt att férklara for vanner vad det innebar att
brodern/systern har autism. Det patalas &aven som viktigt att syskonet utan
funktionsnedsattning har en frizon nagonstans, eller nagon stund pa dagen, samt att
foraldrarna och barnet utan funktionsnedsattning far tid for sig sjalva ibland.
(www.autismforum.se) .

En studie (Verté, et al. 2003) har jamfort 29 syskon till barn med hégfungerande autism med
29 syskon till barn utan funktionsnedsattning inom omraden som sjalvuppfattning, social
kompetens och beteende. Alla syskon var mellan sex och 16 ars alder. Kontrollgruppen med
syskon till barn utan funktionsnedséttning matchade gruppen med syskonen till barn med
hogfungerande autism inom omraden som barnet med hogfungerande autisms kon och alder,
samt syskonets kon, alder, aldersskillnad, fodelseordning samt familjestorlek. Barnen med
hogfungerande autism var normalbegavade och hade nagon av diagnoserna Aspergers
syndrom, autismliknande tillstdnd eller autism. Barnen med hogfungerande autism bodde
under skolterminen hemifran fyra natter i veckan pa ett behandlingshem. Majoriteten (18 av
29) av deltagarna var yngre an barnet med hogfungerande autism.

Resultatet av undersokningen visade pa att deltagarna i aldrarna sex till 11 &r som hade ett
syskon med hégfungerande autism i hdgre grad an kontrollgruppen hade beteendeproblem
som var internaliserade eller utatagerande. Det visade sig dock att systrarna till barn med
hogfungerande autism tillskrev sig sjalva en hogre social kompetens an vad systrarna i
kontrollgruppen gjorde, och systrarna i aldrarna 12-16 till barn med hégfungerande autism
hade &ven en mer positiv sjalvuppfattning. Studien visade aven pa kopplingen mellan negativ
sjalvuppfattning hos syskonen till barn med hogfungerande autism och en lagre niva av social
fardighet, samt en koppling mellan positiv sjalvuppfattning och hég social fardighet. Detta
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anser forfattarna ar viktigt att tanka pa i arbetet med syskon till barn med hégfungerande
autism.

| artikelns slutdiskussion tar forfattarna upp olika forklaringar till beteendeproblem. De
forklaras som exempelvis ett satt att fa uppmarksamhet och vaga upp den uppméarksamhet
som barnet med hogfungerande autism far. Det kan dven vara sa att stress i familjen kan leda
till beteendeproblem hos barnen. De talar ocksd om vikten av att syskonet till barnet med
hogfungerande autism deltar i behandlingsprogram och dylikt som riktar sig mot barn med
hogfungerande autism eller dessa barns familjer. Forutom att ge syskonet en kansla av
delaktighet och varde sa ger det dven syskonet en béttre forstaelse for vad det innebar nar en
person har hogfungerande autism. (Verté et al. 2003).

En annan studie (Kaminsky & Dewey. 2002) undersbéker den psykosociala
anpassningsformagan hos syskon till barn med autism. | studien deltog 90 syskon i aldrarna
atta till 18 ar, samt fordldern till varje syskon. Gruppen pa 90 syskon var uppdelad i tre
mindre grupper med 30 personer i varje. Dessa tre grupper hade syskon till barn som fatt
diagnosen autism, syskon till barn som fatt diagnosen Downs syndrom samt syskon till barn
utan funktionsnedsattning. De tre grupperna matchade varandra med avseende pa
fodelseordning och kon, samt i storsta mojliga man i alder. Medelaldern i grupperna var
mellan 11-12 ar och grupperna var jamt fordelade konsmassigt. Majoriteten av de 90
syskonen var aldre an syskonet med eller utan funktionsnedsattning. Alla tre grupper svarade
pa samma frageformuldr. Syskonens frageformular gallde socialt stod, ensamhet och
missbelatenhet socialt sett. Foraldrarnas frageformular gallde syskonets beteende, anpassning,
samt demografi i form av familjestorlek, ytterligare barn med funktionsnedsattning,
fodelseordning, forélderns/foraldrarnas utbildning etcetera.

Resultatet av studien visade pa att syskon till barn med autism inte I6per en 6kad risk for att
ha svarigheter att anpassa sig eller for att kanna ensamhet. Detta resultat dverensstammer inte
med resultat i tidigare forskning, men forfattarna tror att detta kan bero pa att en stor del av
deltagarna i denna studie hade kontakt med stodgrupper eller dylikt. Forfattarna konstaterar,
liksom ovanstaende namnda artikel, att systrar till barn med autism hade en hog niva av social
kompetens. De fann dock att broder till barn med autism hade lagst niva av social kompetens i
studien. Forskarna fann i studien &ven att syskon till barn med autism hade béttre social
anpassningsformaga om det fanns fler syskon i familjen.

Forfattarna ser vissa begréansningar med studien, fradmst i att majoriteten av syskonen var aldre
an barnet med eller utan funktionsnedsattning. Da fa yngre syskon deltog gick det inte att
jamfora aldre och yngre syskons upplevelser. Resultaten speglar dérfor tydligare de aldres
upplevelser och stammer kanske inte 6verens med vad de yngre syskonen kanner och tycker.
En annan begransning ar kénsfordelningen bland barnen med autism, da det ar fler pojkar an
flickor som diagnostiseras med autism sa speglade majoriteten av resultaten hur det var att ha
en bror med autism, och inte hur det var att ha en syster med autism. Forfattarna tror inte att
det kdn som barnet med autism har var avgérande for resultaten de fick, men tycker att det ar
nagot som bor studeras i framtiden. (Kamisky & Dewey. 2002).
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En studie (Orsmond & Seltzer. 2007) handlade om vuxna syskon. Det som undersoktes var
hur de vuxna syskonen till vuxna personer med autism eller Downs syndrom forhéll sig till
dessa. Forfattarna ville bland annat veta om dessa tva grupper skiljde sig at vad géllde
syskonrelation och erfarenheter fran barndomen. 154 syskon, 77 stycken i varje grupp, deltog
i studien. Syskonen var mellan aldrarna 21 och 56 och Gver halften var kvinnor. De
frageformular som anvandes stallde fragor kring syskonens engagemang instrumentellt och
emotionellt, paverkan av att ha ett syskon med autism eller Downs syndrom under uppvaxten
samt deras coping-formaga och kénsla av pessimism. Forfattarna talar inledande i
undersokningen om hur syskon till personer med Downs syndrom eller autism ofta forvantas
ta hand om syskonet med funktionsnedsattning nar foréldrarna inte langre kan gora det.

Resultaten visade att syskon till vuxna med autism i jamforelse med syskon till vuxna med
Downs syndrom hade mindre kontakt med sina broder/systrar, kdnde storre pessimism infor
broderns/systerns framtid, kdnde mindre positiv effekt av syskonrelationen samt rapporterade
i storre utstrackning att deras relation med foraldrarna hade paverkats negativt. Studien visade
ocksa att syskon till vuxna med autism hade narmare relation till syskonet med autism om de
levde nédra varandra, anvande coping-strategier for att hantera problem och nér
brodern/systern med autism hade férmagan att i hogre grad fungera sjalvstandigt. (Orsmond
& Seltzer. 2007).

3:3 Sammanfattning av forskningen

Studierna visar att det innebéar vissa svarigheter for individen att vara syskon till ett barn med
autism eller andra funktionsnedséattningar. Svarigheter som namnts ar:

> Den ojamna fordelningen av uppméarksamhet och tid fran foraldrarna mellan barnet
med och barnet utan funktionsnedséttning.

» Syskonens kénsla av att behdva ta ansvar och hjélpa till mer an syskon till barn utan
funktionsnedséttning gor.

> Ovilja att ta hem vanner pa grund av barnet med funktionsnedsattning.

> Konflikter mellan de krav och forvantningar som stélls pa syskonen av dem sjalva och
av andra.

Ovanstdende svarigheterna kan senare i livet leda till konsekvenser i syskonrelationen,
speciellt for syskonen till personer med autism. Detta beskrivs i studien med de vuxna
syskonen (Orsmond & Seltzer. 2007). Konsekvenserna kunde vara att syskonen tog avstand
fran personen med autism samt kande pessimist éver dennes framtid.
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Ett annat problem som beskrivs hos syskon till barn med funktionsnedsattning &r
beteendeproblem (Verté et al. 2003) som bland annat forklaras med den ojamna férdelningen
av uppmarksamhet fran foraldrarna samt av den stress syskonen kande dver situationen de
befann sig i (Dellve. 2005).

En del av de ovanstaende studierna beskriver dock att det inte innebér nagot negativt att ha ett
syskon med funktionsnedsattning. | en studie (Verté et al. 2003) beskrivs att systrarna till barn
med hdgfungerande autism till och med anser sig besitta battre social kompetens &n systrarna
till barn utan funktionsnedséttning gjorde.

Den forskning som beskriver avsaknad av eller farre negativa konsekvenser kopplar det till
syskonens deltagande i syskongrupper och syskonens delaktighet i arbetet med barnet med
funktionsnedséattning (Kamisky & Dewey. 2002; Dellve. 2005). De negativa konsekvenser
som namnts kan ocksa bero pa olika omstandigheter inom och utom familjen (Rossiter &
Sharpe. 2001).
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4. Metod

4:1 Val av metod

Jag har utefter mitt syfte valt att gora en kvalitativ undersokning. Forenklat sa handlar
kvalitativ undersokning om att na forstaelse och kvantitativ undersokning om att fa forklaring
(Lilja. 2005). For att besvara syftet och pa sa satt na forstaelse sd maste utrymme finnas for
kuratorerna att besvara frdgorna med egna ord.

Min undersokning ar av induktiv karaktar som bygger pa empiri. Induktion innebar att
forskarna utifran att undersoka den empiri de har kan gora antaganden om hur verkligheten
ser ut (Thurén. 1991). Empiri ar dock sallan fullstandig vilket kan leda till svarigheter med
generalisering. Intervjuer samlar in intervjupersonernas uppfattning av amnet och
uppfattningen kan variera fran person till person.

4:2 Tillvigagangssatt
4:2:1 Litteratur

Jag har sokt litteratur pa olika satt, bland annat genom databaser som SamSok’, sékningar pa
Google, i biblioteksdatabaser och i referenslistor. De sokord jag anvand mig av har varit
syskon, autism och habilitering. Vetenskapliga artiklar om syskon till barn med autism
och/eller andra funktionsnedsattningar kommer ifran Autismcentrum for Sma Barn i
Stockholm samt genom traffar pa SamSok. Jag har sokt texter angaende barn- och
ungdomshabiliteringar, autism och syskon till barn med autism pa internet och i bokformat.
Material gallande autism har jag funnit pd internet via www.autismforum.se och
www.vgregion.se, samt i litteratur frn privata kallor. Texter om habiliteringar, eller mer
specifikt, barn- och ungdomshabiliteringar har jag funnit dels i till tidigare universitetskurser
inskaffad kurslitteratur, i bibliotekshdcker samt fran www.vgregion.se. Litteratur kring hur
det ar att ha en funktionsnedsattning, hur det &r att leva med en funktionsnedsattning samt hur
det &r att ha ett barn eller ett syskon med funktionsnedséttning har jag funnit i kurslitteratur
och pa bibliotek.

Litteraturen och de vetenskapliga artiklarna har antingen rekommenderats av yrkesverksamma
inom omradet autism och/eller funktionsnedsattning eller ar publicerade i vetenskapliga
tidsskrifter. Undantaget &r artikeln skriven av Jane Gross, men da denna &r vélskriven och
publicerad i New York Times som ar en stor och kand tidning sa bedémer jag den som
palitlig.

7 Goteborgs Universitetsbibliotek www.ub.gu.se
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4:2:2 Intervjuguide

Den intervju som gdrs med kvalitativ metod &r oftast halvstrukturerad. Det innebér ett samtal
som foljer vissa teman och punkter men dar fragorna ar 6ppna (Kvale. 1997).

Fragorna i min intervjuguide ar formulerade som 6ppna fragor dér intervjupersonen med egna
ord svarar. Jag var noggrann med att fragorna inte skulle vara ledande, varderande,
hypotetiska, stotande eller kénsliga (Bell. 1999). Detta ger intervjuguiden validitet och
reliabilitet.

4:2:3 Intervjuerna

De 10 kuratorer som stéllde upp for intervju var anstéllda pa barn- och ungdomshabiliteringar
runt om i Vastra Gotalandsregionen. Jag valde att intervjua kuratorer da det ofta ar de som
framst arbetar med familjen i helhet pa habiliteringen.

Jag mailade en forfragan (se bilaga 1.) till alla kuratorer pa barn- och
ungdomshabiliteringarna som jag kunde fa kontakt med via mail. Mailadresser hamtades fran
Vastra Gotalandsregionens hemsida (www.vgregion.se) dar forteckning finns Over
habiliteringar och dess personal. De kuratorer som intervjuades var de som forst horde av sig.
Jag hade ingen kontroll éver vilka det var som svarade och valde pa sa vis inte ut vilka
kuratorer som blev intervjuade.

33 kuratorer pa de 20 olika barn- och ungdomshabiliteringar som kunde kontaktas genom
Vistra Gotalandsregionens hemsida tillfragades. Av dem svarade tio stycken att de ville stalla
upp. Borfallet kan forklaras med att vissa mail inte gick fram, andra gick fram men blev inte
besvarade och nagra av de som tillfragades avbojde. Jag hade valt att ha ett minimum av atta
intervjupersoner for att fa tillrackligt med material. DA tio stycken tackade ja sa valde jag att
inte skicka ut vidare paminnelser till de som inte hort av sig. De deltagande kuratorerna var
samtliga kvinnor och hade jobbat inom habiliteringsverksamheten fran tva till 22 ar.

Jag valde att genomféra intervjuerna via telefon. Samtalen spelades in med deltagarnas
medgivande. Intervjun foljde en intervjuguide (se bilaga 2) med de punkter jag var intresserad
av for att fa svar pa mitt syfte.

Intervjuguiden fungerade som stod under intervjuns gang. Jag berorde alla punkter pa guiden
men inte nddvandigtvis i faststalld ordningsfoljd, eftersom jag ville ge de intervjuade
mojlighet att styrda samtalet (Trost. 1993, 1997). Intervjuguiden innebar ocksa att kuratorerna
med egna ord svarade pa de fragor som stalldes vilket gick i linje med mitt syfte.

Telefonintervjuer anvands vanligen i exempelvis marknadsundersokningar snarare &n i
akademiska arbeten (Svenning. 2003). Det férekommer dock att vetenskapliga arbeten anvant
sig av telefonintervjuer. En studie (Baron-Epel et al. 2004) understkte om de svar som gavs
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om rokning skiljer sig at mellan intervjuer i person och intervjuer per telefon. Forskarna fann
att en grupp inte visade nagon markant skillnad mellan resultaten av de olika
intervjumetoderna. | en annan grupp var det dock fler som sade sig roka i de personliga
intervjuerna an i telefonintervjuerna. (Baron-Epel et al. 2004).

Da jag intervjuade personer fran runt om i Vastra Gotalandsregionen, som stracker sig éver 49
kommuner (www.regionfakta.com), var det fordelaktigt for mig att anvanda mig av
telefonintervjuer.

Nackdelarna med att utfora telefonintervjuer &r att intervjuaren missar mycket av den icke-
verbala kommunikationen som utspelar sig under ett samtal (Schjedt & Egeland, 1994).
Forutom det verbala spraket kommunicerar vi ocksa med kroppshallning, 6gonkast, tonlage,
etcetera. | telefonintervjun sénds verbal kommunikation samt dven information via tonlége,
ordval och sprakflode, men missar 6vrig icke-verbal kommunikation. Samma relation uppstar
inte med en person som man talar med i telefon som med en person som man tréffar ansikte
mot ansikte.

4:3 Databearbetning

Under intervjuns gang forde jag ned minnesanteckningar for att pa papper ha hallpunkter till
dess att intervjuerna transkriberats. Kuratorernas namn och de habiliteringar de arbetar pa
registrerades inte under intervjun eller transkriberingen. Varje intervju tilldelades istallet for
namn ett nummer.

Da intervjuerna var genomfoérda och det inspelade materialet dverfort till dator transkriberade
jag samtalen. Jag skrev ordagrant av det som sagts men uteldmnade taltypiska ord som faller
under talsprakets regler och former men inte skrivsprakets (Kvale. 1997). Da
intervjumaterialet sedan bearbetades och sammanstalldes till resultat sorterade jag in
samtalens olika delar i passande kategorier. Kategorierna valdes, efter genomgang av
resultaten, i relation till mina fragestéllningar.

Jag valde att redovisa resultaten genom att anvanda mig av meningskoncentrering. Det
innebdr att det som ségs i intervjuerna koncentreras till samlade meningar. Citat lades dven in
dar de illustrerar meningskoncentratet. (Kvale. 1997). Meningskoncentraten samlades efter
innehall under passande kategori.

Jag forsokte i mojligaste man undvika att bestamma mig for teorier eller analysbegrepp fore
det att jag genomfort intervjuerna. Det har jag gjort for att undvika att en eller flera teorier
paverkade mitt satt att se pa intervjufragorna och de svar jag fick under intervjuns gang. Att
luta sig for mycket pa en teori i borjan av en studie kan paverka hur vi sedan ser pa den empiri
vi samlar in, istallet for att 1ata empirin vara avgorande for valet av teori (Larsson. 2005).

Valet av teorier har jag gjort utifran mitt syfte och mina intervjuer. Da alla intervjuer
transkriberats stod det klart for mig att centrala punkter som kuratorerna talade om var
familjen, syskonet och syskongrupperna. Utifran detta valde jag systemteori och rollteori for

19



att analysera de resultat som ror syskonet i relation till fordldrarna, barnet med autism,
habiliteringen och syskonets vénner, samt till viss del foraldrarna i relation till syskonet.
Kommunikationsteori var ett naturligt val som koppling till syskongrupperna och de
individuella samtal som syskonen kunde fa pa habiliteringen.

4:4 Vetenskapsfilosofi

Vetenskapsfilosofiskt har jag i denna studie valt en hermeneutisk ansats. Hermeneutik handlar
om de tolkningar vi manniskor gor av vara egna handlingar, erfarenheter och uppfattningar.
En forskare som studerar och intervjuar manniskor maste darfér gora tolkningar av redan
gjorda tolkningar, det vill sdga de som gjorts av intervjupersonen, en dubbel hermeneutik.

Det finns olika satt att som forskare forhalla sig till hermeneutiken. Vissa valjer att bortse
ifrdn manniskornas egna tolkningar da dessa kan vara felaktiga, medan andra anser att det ar
just dessa tolkningar som &r karnan som forskare bygger den sociala forskningen pa. (Gilje &
Grimen. 1992).

4:5 Reliabilitet

Reliabilitet handlar bland annat om palitlighet och tillforlitlighet (Kvale. 1997). Reliabiliteten
i en studie kan sammanfattas genom att séga att olika forskare ska fa samma resultat genom
att tillampa samma metod pa samma material (Thurén. 1991). Om olika personer far samma
svar da de anvander samma metod och analys som jag gjort i intervju med de kuratorer som
deltog i min studie, sa har jag varit framgangsrik i att na reliabilitet.

Kvale (1997) beskriver hur reliabiliteten inte enbart géller det fardiga arbetet utan hur det &r
en del av hela processen. Reliabiliteten i en uppsats handlar mycket om hur forfattaren har
gatt tillvaga, hur intervjufragorna formulerats och stéllts, vilket urval som gors, hur
intervjuerna registreras, hur intervjuerna transkriberas samt hur de analyseras. (Kvale. 1997).

Reliabiliteten i min undersokning ar beroende av att de fragor jag stallde under intervjuerna
inte varit ledande eller otydligt formulerade. Reliabiliteten dr &ven beroende av att jag stallde
fragorna pa samma sétt i alla intervjuer och att jag registrerade materialet lika.

4:6 Validitet

Validitet handlar om att ifragaséatta, kontrollera och teoretisera (Kvale. 1997). Validiteten bor
genomsyra hela undersokningen genom att forskaren sténdigt kontrollerar och Kritiskt
reflekterar Gver det som producerats.

Man bor som forskare for att forsdkra undersokningen validitet strdva efter att finna
samstdmmighet mellan undersékningen och verkligheten, mellan teori och empiri (Svenning.
2003). Validitet kan delas upp i den inre och den yttre validiteten. Den inre validiteten handlar
om att stélla ratt fragor till ratt personer pa réatt satt, for att verkligen fa svar pa det som ska
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undersokas. | motsats sa handlar "Den yttre validiteten /.../ om projektet som en helhet, om
mojligheterna till generalisering utifran en specifik studie” (Svenning, s.66. 2003).

Den inre validiteten i min studie ror de fragor jag har stéallt och de personer som jag har
intervjuat. Jag har reflekterat 6ver vilka fragor som ar relevanta for syftet och vilka resultat de
kan komma att ge. Jag har dven reflekterat dver den yttre validiteten genom att se hur
kuratorernas svar dverensstammer med varandra och med tidigare relevant forskning.

4:7 Generaliserbarhet

Det finns olika former av generalisering. Kvale (1997) beskriver tre modeller for
generalisering: den naturalistiska, den statistiska och den analytiska. Kort beskrivet handlar
den naturalistiska generaliseringen om generalisering efter den egna erfarenheten. Den
statistiska generaliseringen handlar om generalisering efter ett slumpmaéssigt urval av
studieobjekt som genom att en sannolikhetskoefficient gors mer eller mindre kan ségas
representera en storre population. Den analytiska generaliseringen handlar om att géra en
beddémning av om resultatet i en studie kan dverensstdmma med resultat av andra studier, med
hénsyn till skillnader och likheter studierna i mellan. (Kvale. 1997)

Denna studie ar svar att generalisera da jag endast intervjuat 10 personer. Jag kan dock gdra
en naturalistisk generalisering utifrdn min erfarenhet av att ha intervjuat kuratorerna.
Samstammiga resultat av intervjuerna kan forstds som en tendens till liknande resonemang,
forhallnings- och arbetssétt bland kuratorerna pa de olika habiliteringarna.

4:8 Etik

Da jag skickade ut mail med forfragningar om deltagare till min undersékning sa beskrev jag
mitt arbete och vem jag var. Jag informerade om hur intervjun skulle ga tillvaga, att alla
deltagare i undersbkningen var anonyma, att intervjun skulle spelas in samt att deras
deltagande var frivilligt och att de ndar som helst kunde dra sig ur (se bilaga 1). I och med detta
brev foljde jag de etiska kraven om informerat samtycke infor intervju. Jag lovade ocksa i
informationsbrevet att materialet fran intervjuerna skulle hanteras konfidentiellt.
Konfidentialitet betyder att undersokningen inte delger information som kan leda till
intervjupersonen identifieras.

Vid sjalva intervjutillfallet informerade jag ater om att jag skulle spela in samtalet och jag sa
till nér jag startade inspelningen. Inspelningen startades efter det att vi presenterat oss, vilket
gjorde att inga namn spelades in.

Fragan kan dock stallas om hur man som forskare bor ga tillvaga for att garantera
intervjupersonerna konfidentialitet och anonymitet. En del forskare valjer att anvénda sig av
fingering, det vill saga att istallet for att redovisa intervjupersonens namn istéllet hittar pa ett
falskt namn. Jag har dock valt att inte anvanda fingering da risken alltid finns att det pahittade
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namnet tillsammans med intervjumaterialet pekar pa nagon person som inte deltagit i studier
(Trost. 1993, 1997). For att garantera anonymitet identifierar jag kuratorerna genom
slumpmassigt valda nummer.

5. Teoretiskt perspektiv

5:1 Systemteori

Systemteori &r ett ord som innefattar flera olika teorier, bland annat generell systemteori och
cybernetik. Jag har inom systemteorin valt att rikta in mig pa den Generella Systemteorin
(GST), dels da jag finner GST intressant och dels da jag upplever att GST ar i linje med det
arbete som sker pa habiliteringar.

Oavsett teoriinriktning sa grundar sig all systemteori pa tanken om system. Dessa system kan
tekniskt sett vara néstan vad som helst, men jag kommer fortsattningsvis att anvanda
begreppet system i bemarkelsen individsystem och/eller familjesystem. For att kunna tala om
ett system kravs relation och interaktion mellan systemets olika delar, det vill sdga mellan
olika individer eller familjemedlemmar. Ett socialt system kan dessutom vara svart att
avgransa, att tydliggora vilka som ingar i systemet och vilka som inte gor det. Nar vi talar om
system talar vi &ven om subsystem. Det kan beskrivas som ett system inom systemet som
kanske bara innefattar vissa medlemmar ur det storre systemet, exempelvis kan syskonen i en
familj bilda ett subsystem inom familjesystemet.

Granser och 6ppna/slutna system &r dven dessa vanliga begrepp inom systemteorin. Granserna
omgérdar systemet och det &r formen av dessa granser som avgor om systemet ar oppet eller
slutet, eller snarare om de ar mer eller mindre 6ppna. Ett mer 6ppet system har inga egentliga
granser mellan systemet eller subsystemet och den 6vriga omgivningen. De mindre 6ppna, de
slutna systemen, har strikta granser och tydlig distinktion mellan systemet och den 6vriga
omgivningen.

GST anser att system &r i standigt beroende av rorelse och férandringar. Dessa forandringar
behdver inte komma utifran till systemet utan kommer naturligt hos individerna i systemet allt
eftersom dessa mognar och véxer. Trots forandring, eller kanske pa grund av forandring,
bevaras systemet samtidigt som det utvecklas. (Schjedt & Egeland. 1994).

5:2 Kommunikationsteori

Kommunikation ar grunden for det manskliga samspelet och de relationer vi bygger med
varandra. Det &r ett oerhort stort och i vissa fall komplext omrade och jag beskriver darfor
endast i grova drag vad kommunikationsteori handlar om.
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Inom kommunikationsteorin &r feedback ett vanligt begrepp, det vill sdga den respons
kommunikatoren far fran mottagaren oavsett mediet av och medvetenheten om
kommunikationen. Kommunikationen kan ha olika funktioner, exempelvis informerande eller
enbart sociala.

Feedbacken gar i regel fram och tillbaka mellan de olika aktorerna och kan bestd av verbal
och/eller icke-verbal kommunikation. Den verbala kommunikationen bestar av ord. Det icke-
verbala ar den kommunikation som sker utéver ord, exempelvis genom kroppssprak, mimik,
utsmyckning och parasprak, det vill saga rostnyanser och sa vidare. Verbal kommunikation
kan &ven innebara mer an bara ordens mening, de kan &ven innehalla olika inneborder
beroende pa vem som sager vad, hur det sdgs och nar det sdgs. Detta innebar ocksa att
mottagaren beroende pa sin tolkning av orden kan dra olika slutsatser angaende innehallet
beroende pa om han/hon uppfattar innebérden. (Lundsbye et al. 2000).

Den respons som sandaren far fran mottagaren skapar en mellanmansklig relation. Vilken
sorts relation som skapas och hur den utvecklas beror pa de tolkningar aktérerna gor av den
verbala och icke-verbala kommunikationen. Tolkningar gors utifran personliga erfarenheter,
kunskap, kontext, inlarda reaktionsmaénster och sa vidare.

En professionell kommunikation kan i visst avseende se annorlunda ut &n kommunikationen
privatpersoner i mellan. | en professionell kommunikation talar minst en av aktorerna utifran
sin yrkesroll och de egenskaper och varderingar som hor den rollen till. Den professionella
kommunikationen med nagon som exempelvis soker hjalp ar oftast stodjande. Den
professionella forsoker hjalpa och stétta personen genom kommunikation.

Kommunikation kan ses utifran olika modeller. Exempel pa sadana modeller ar initiativ-
respons modellen. Som namnet antyder tar en person initiativet till att starta en
kommunikation vilket kan leda till respons fran en annan aktér. Den verbala
kommunikationen kan se ut att folja en linjar form, det vill sdga A séger till B som svarar A
som svarar B och sa vidare, men till den verbala kommunikationen hér som tidigare namnts
den icke-verbala kommunikationen. Verbal och icke-verbal kommunikation skapar
tillsammans en processuell modell, de verbala orden far mening genom de icke-verbala
budskapen. (Eide & Eide. 2006)

5:3 Rollteori

Rollteori handlar om hur vi som manniskor forhaller oss till oss sjalva och till andra. Det
handlar aven om de forvantningar och krav vi stéller pa oss och pa var omgivning. | varje
socialt system eller struktur som vi befinner oss i har vi en roll. Denna roll kan variera fran
system till system eller vara den samma oavsett i vilket system vi befinner oss. Vara roller
formas efter de relationer vi har med systemet och med andra. D& andra reagerar pa oss
utifran sina tolkningar, forvantningar och erfarenheter sa reagerar vi pa dem. Vi speglar oss i
andras 6gon och formar vara roller fran den respons vi far. Roller kan vara tillskriva, det vill
sdga medfodda, eller forvarvade, det vill sdga foljden av handlingar eller aktiviteter.
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Rolluppsattning ar ett samlingsord for de olika rollerna en person kan ha i olika system. En
person kanske beter sig annorlunda i vanskapskretsen an vad de gor pa jobbet/i skolan eller i
familjen. Som foljd av rolluppsattningen kan rollkomplementaritet eller rollkonflikt uppsta.
Rollkomplementariet innebar att de olika rollerna i uppsattningen Gverensstammer med
varandra. Rollkonflikter innebar att de olika rollerna inte stdmmer Gverens.

Rollkonflikter kan handla om konflikt mellan roller. Det betyder att en persons olika roller i
olika system inte stimmer dverens med varandra medan intra-rollkonflikt handlar om att olika
personer har olika uppfattningar om vad en viss roll innebar. Individens osékerhet 6ver vad en
roll innebdr och vilka krav den stéller betecknas som rollambiguitet.

Roller kan &aven ge stamplingar. Omgivningen stdmplar en roll med innebdrder och
forvantningar om hur rollen ser ut. Personer med denna roll forvantas bete sig pa ett speciellt
sétt och i vissa fall kan personen som utsatts for stdampling mer eller mindre omedvetet borja
uppfylla omgivningens forvantningar oavsett om sa var fallet fran borjan eller ej. (Payne.
2002).
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6. Resultat och Analys

6:1 Medvetenhet
Medvetenhet var ett begrepp som kuratorerna ofta anvénde i intervjuerna.

Majoriteten av kuratorerna talar om att det finns medvetenheten om syskonen till barn med
funktionsnedsattningar. Nagra av de intervjuade tror inte att habiliteringen behandlar just
syskon till barn med autism annorlunda &n de som &r syskon till barn med andra
funktionsnedséattningar, men ndmner att medvetenheten finns att syskon till barn med autism
ar i en speciell situation.

Pafrestningarna kan ligga i att dessa syskon exempelvis ofta far sta tilloaka i fraga om
uppmarksamhet fran foraldrarna, att barnet med autism ofta kraver en strukturerad vardag och
latt kan fa utbrott.

"Det finns en stor medvetenhet om de har syskonens speciella svarigheter, alla syskon har det
svart men de har syskonen som har /.../ syskon med beteendeproblem har det extra svart, sa
medvetenheten finns absolut och en 6nskan finns /.../ att stodja dem pa olika satt”- Kurator
7.

"vi ar ju valdigt medvetna om att /.../ syskonen /.../far sta tillbaka valdigt mycket for de har
barnen med funktionshinder’’- Kurator 10.

Kuratorerna & medvetna om att barnet med autism &r en del av en familj och forsoker darfor
aven att friga om syskon da man traffar foraldrar, bade vid det forsta motet och vid
habiliteringsplaneringarna. Fragorna kan handla om hur syskonen mar, hur de tanker kring
barnet med autism samt hur deras helhetssituation ser ut.

En del av kuratorerna ndmner att de tror att det ges for lite stdd till syskon, aven om det finns
en medvetenhet, och att det inom habiliteringen kanske skulle kunna gdéras mer. Andra
kuratorer understryker att habiliteringar trots allt i forsta hand &r till for barnet med
funktionsnedsattning. De anser att en gransdragning ibland maste goras och att syskonen om
de har stora svarigheter snarare bor soka hjalp inom barnpsykiatrin

”Stod till syskon kommer i andra hand efter stodet till barnen, de handikappade barnen, och
deras foréldrar /.../ de ar liksom nésta steg pa nagot satt. De har inte hogsta prioritet /.../
men medvetenheten finns absolut™ — Kurator 7.
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Nagra av kuratorerna upplevde att det inte skett nagra forandringar i hur man arbetar med
syskon under den tiden de arbetat inom habiliteringen. Andra upplevde dock att
medvetenheten hade vaxt om syskonens situation och behov, samt att det under de senaste 10
till 15 aren kommit mer forskning kring just syskonsituationen for syskon till barn med
funktionsnedsattningar.

En del av kuratorerna patalar att de pa sina habiliteringar i nulaget ar ganska nojda med hur
arbetet genomfors med syskon till barn med funktionsnedsattning och att man inte stravar
efter forandringar. Andra kuratorer talar om vikten av att i framtiden uppmarksamma
syskonen, att prioritera annorlunda, att rutinmassigt fraga om syskon under motet med
foraldrarna, att ha fler grupper samt att Overhuvudtaget involvera anhoriga mer i arbetet med
barnet.

“egentligen ar det ndgot som vi pratar om mycket /.../natverkets betydelse, bade syskon och
ovrig slakt, mor- och farforéaldrar och alla andra som finns runt omkring /.../ vi tdnker nog att
det skulle kunna utvecklas mer. Det finns ju en medvetenhet om att det &r ett familjesystem
som har en viss balans och alla som ingdr i systemet /.../ man kan inte plocka ur nagon eller
nagra” — Kurator 4.

”Det kommer sakert att forandras, for att forandras ju Over tid. Jag tror [att] just vi som
socionomer kanske anda fokuserar en hel del pad familjen som helhet, /.../ det har
natverkstankandet runt barnet och da &r ju syskonet en viktig del /.../det ar klar att man
kunde Onskat att man annu mer kunnat fokusera pa det eller lyfta det /.../ det ar sakert manga
syskon som har behov av det” — Kurator 6.

Analys

Ur ett systemteoretiskt perspektiv kan familjen beskrivas som ett system med olika
subsystem. | kuratorernas beskrivning framgar det att det framforallt &r subsystemet foralder-
barn med autism som de arbetar med. Andra subsystem inom familjesystemet ar foéralder-
syskon eller syskon-barn med autism.

| resultatet beskrivs barnet med autism som en del av ett storre system. Aven om arbetet pa
habiliteringen framst handlar om subsystemet foralder-barn med autism sd & man inom
habiliteringen medveten om att daven syskonen finns med i familjesystemet. En del kuratorer
talade aven om att man i framtida arbete pa habiliteringen annu mer ser barnet med autism
som en del i manga olika system, som alla &r viktiga att arbeta inom.

Kuratorerna beskriver att syskonen har en svar situation samt att de ofta far sta tillbaka for
barnet med autism. Med systemteoretiska termer kan detta forstds som en obalans inom
familjesystemet.
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6:2 Hur syskonen synliggors inom habiliteringen

Genom intervjuerna med kuratorerna framkommer att syskon med hjalp av olika arbetssatt
synliggdrs inom habiliteringen. Syskongrupper och individsamtal &r de former som vanligen
anvands for att uppméarksamma och stédja syskonen.

Samtliga kuratorer talar om syskongrupper som en aktivitet som finns for syskon till barn med
autism eller andra funktionsnedsattningar. Nagra av kuratorerna har sjalva varit delaktiga i
anordnandet av syskongrupper, eller talar om att man pa den egna habiliteringen har eller har
haft syskongrupper.

"vi forsoker ha det ett par ganger per termin, men vi har det inte helt enligt ett schema™ —
Kurator 9.

"Vi har en pagaende syskongrupp varje termin och har haft [det] de sista tva ren. En
omgang med fyra traffar, tva timmar varje gang.”” — Kurator 3.

"syskongrupper pa kvéllstid har det varit /.../ en kvall i veckan fem ganger /.../ och det har
nagon gang varit syskongrupp pa skollov, [vi har] prévat pa det har att ha nagra dagar i
streck d&, mer intensivt under kanske fem timmar eller sa pa en tre till fyra dagar” — Kurator
7.

Vissa kuratorer beréattar att man pa den egna habiliteringen antingen inte alls eller sporadiskt
har haft syskongrupper men att Resursverksamheten, en verksamhet for alla habiliteringar i
Vastra Gotalandsregionen, kontinuerligt anordnar syskongrupper. Anledningen till att en del
habiliteringar inte har haft eller sporadiskt har haft syskongrupper verkar bland annat bero pa
att utrymme eller behov inte finns, samt att det har gatt att hanvisa till de grupper som ordnas
av Resursverksamheten.

"Vi har haft det har pa var enhet av och till, och sen sa finns det nagot som heter
Resursverksamheten som ar en fristdende verksamhet kan man saga, som jobbar enbart med
temadagar och gruppverksamheter och speciella utredningar’ — Kurator 4.

Hur syskongrupperna ser ut kan variera. Vissa syskongrupper ar for syskon oberoende av vad
deras syskon har for diagnos och andra &r for syskon till barn med liknande problematik,
exempelvis beteendeproblem eller autism.

Vi har nog forsokt att ha nagot sadar homogena grupper faktiskt, for vi tanker att det finns
ett varde i det att barn till exempel med syskon med beteendestérningar sa att saga, som vid
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autism eller sd, att de kan ha gladje [av] att utbyta information och erfarenheter med
varandra” — Kurator 9.

Grupperna kan dven vara uppdelade efter alder pa det syskon som deltar, vilket i sin tur
paverkar de aktiviteterna under traffarna. En kurator beskriver hur man i syskongrupper med
sma barn exempelvis later dem rita sin familj forsta gangen. Andra gangen far barnen beratta
om sin familj och da brukar ofta syskonen med funktionsnedsattning komma pa tal. | grupper
med aldre syskon &r det vanligare att man i gruppen pratar, exempelvis om sitt syskon.
Samtalen kan handla om varfor syskonet a&r som han/hon &r eller gér som han/hon gor, och i
samband med det de svarigheter, tankar, kanslor och problem som uppstar.

Alla kuratorer anser att syskongrupper ar ett viktigt inslag i habiliteringsverksamheten och att
det &r till stod och hjalp for syskonen. Att syskonen i dessa grupper far en chans att prata om
och utbyta erfarenheter, att fa ventilera med personer som forstar vad det innebéar att ha ett
syskon med funktionsnedsattning.

"Dels &r det viktigt att fa lov att prata men ocksa att man pa nagot satt far just den har
kanslan av att det faktiskt inte bara ar jag som har den har erfarenheten, eller som har ett
syskon som har de héar svarigheterna™ — Kurator 1.

Ett problem for organiseringen av syskongrupper ar att det kan vara svart att ta sig till och
fran syskontraffen. Detta géller sarkskilt de traffar som ordnas av Resursverksamheten som
ligger i Goteborg. Da Vastra Gotalandsregionen och dess habiliteringar stracker sig dver 49
kommuner kan det vara svart for syskon och familjer att ta sig dit om de bor utanfor
Goteborg.

Forutom syskongrupper arbetar kuratorer eller psykologer ibland &ven individuellt med
syskonen. Det innebér att syskonet far tillfalle att antingen enskilt eller tillsammans med
foraldern/foraldrarna traffa en psykolog eller kurator for samtal. Alla kuratorer séger att de
har varit med om att syskon gatt pa individuella samtal men att det inte &r sa vanligt. Syskon
kan sjalva kontakta habiliteringen for att fa kontakt med nagon att tala med men oftast &r det
syskonens foréldrar som for habiliteringspersonalen uttrycker syskonets behov av att prata
med nagon. Det kan ocksa vara sa att foraldrarna kanner att syskonen behdver prata men att
foraldrarna tror att syskonen inte vill gora det i grupp och individuella samtal kan da bli ett
alternativ.

Indirekt kan syskonen ocksa fa stod genom de foraldrautbildningar som habiliteringarna
anordnar. Utbildningen ger forédldrarna information om funktionsnedsattning, habilitering,
vilket stod samhallet kan ge, hur féraldrar och habilitering kan arbeta med barnet och sa
vidare. Ju mer kunskap foraldrarna far desto storre blir deras majligheter att stotta syskonet
och forklara vad det ar som hander. Foraldrarna far &ven genom habiliteringen hjalp med hur
de kan prata om och forklara en diagnos, bade for barnet det géller och for syskonet.

”man /.../ arbetar genom foraldrarna mycket och pratar mycket med foraldrarna om det har
och lyfter fram syskonets behov. De flesta foréaldrar &r ju véldigt medvetna [om] att syskonen
far sta at sidan bade nar det galler uppméarksamhet och allt annat. /.../ vi fokuserar och tar
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upp detta i vara samtal med foraldrarna /.../vad det kan sdga till syskonet och hur kan de
mota syskonet” — Kurator 1.

Samtliga kuratorer séger att syskonen sallan deltar i habiliteringens arbete med barnet med
autism. Om syskonen ar med pa det forsta motet mellan habilitering och foraldrar eller inte
beror pa foraldrarnas énskemal. Kuratorerna hade olika asikter angadende om syskon bor vara
mer delaktiga eller ej.

"det ar inte sa att vi liksom tanker att har finns ett syskon och att vi bjuder in syskonet och sa,
men syskon ar hela tiden valkomna™ - Kurator 5.

”Dar tror jag att syskonen ar for lite delaktiga™ — Kurator 7.

Jag tror snarare tvart om /.../ syskon som tar s& mycket ansvar sa att man behover hjalpa
dem att l&gga av det ansvaret”- Kurator 3.

"det beror pa vad det ar for yrkeskategori /.../ vi arbetar ju ocksa med en del hembesok till
exempel och da ar det ju manga ganger sa att syskon kanske finns hemma, finns med, och det
ar klart, da pratar man ju lite grann med dem ocksa”- Kurator 1

Analys

| intervjuerna framgar att syskonen genom habiliteringen kan skapa ytterligare subsystem
genom exempelvis syskongrupperna. Familjesystemet och syskongruppen gar i varandra da
familjesystemet ar anledningen till att syskonet deltar i syskongrupper.

Generell systemteori (GST) beskriver systemets behov av forandring for att kunna besta. Pa
habiliteringen &r det just forandring man jobbar med. Bade forandring for att hjélpa,
underlatta och forbattra vardagen for barnet med autism och for barnets familj. | intervjuerna
framgar att i arbetet med syskon sa dr bade individsamtalen och syskongrupperna verktyg for
att syskonet ska kunna ma battre, forsta sig sjalv och sin situation battre samt kanske béttre
forsta sina kanslor. | och med habiliteringens olika insatser forandras familjesystemet, just for
att familjesystemet ska bevaras och inte slitas sonder pa grund av olika problem.

Da syskonen blir aldre sker enligt GST en spontan utveckling. Denna spontana utveckling kan
forstds som en naturlig forandringsprocess som sker hos alla individer da de véxer och
mognar. | syskongrupperna eller de individuella samtalen far syskonen méjlighet att genom
kommunikation reflektera 6ver kanslor och tankar vilket kan framja individens utveckling.

I habiliteringens syskongrupper kommunicerar en grupp individer som alla har erfarenheter av
hur det ar att ha ett syskon med funktionsnedsattning. Resultaten av intervjuerna med
kuratorerna visar pa ett behov av kommunikation. Att det i vissa fall kan det vara sa att
syskonen i syskongrupperna antligen far tillfalle att prata om sadant som de inte kan prata om
med nagon annan. | de individuella samtalen, och till viss del i syskongrupperna, bidrar
habiliteringens personal med professionell kommunikation i form av stdd och hjalp. 1
egenskap av sitt yrke har de erfarenheter av och kunskap om funktionsnedsattning och dess
konsekvenser som kan férmedlas till syskonen.
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| de olika stodsamtalen kan syskonen genom att kommunicera med andra fa till exempel
bekraftelse, nya idéer, forandrade kanslor och béttre forstaelse for sin situation, dels genom att
sjalv lyssna och tala, men ocksa genom att fa och ge feedback pé det som sags.

Den professionella kommunikationen i form av stod och hjalp ar ocksa den som sker i
foraldrautbildningarna. Habiliteringspersonalen informerar da fordldrarna till barn med
funktionsnedsattning om funktionsnedsattningen och om det stod och den hjélp de kan fa.

6:3 Syskonens situation

Majoriteten av kuratorerna hade traffat syskon till barn med autism och hade mycket att sdga
om hur de upplevde syskonen situation.

Kuratorer beskrev att de syskon till barn med autism som de hade traffat hade blandade
kanslor infor sin situation. En kurator beskriver att &ven om syskonen kanner en stark kérlek
och lojalitet till sitt syskon sa kan det vara mycket pafrestande att leva med ett barn med
autism. Sma saker kan leda till stora reaktioner vilket gor att en del syskon tar stor hansyn och
kliver undan for att behalla lugnet i familjen.

"Man gor det for att man vet att det blir ju sa brakigt annars /.../ for att det ska vara
nagorlunda skont och sa konfliktfritt som majligt sa /.../anpassar man sig™ — Kurator 7.

Kuratorerna upplevde att manga syskon inte heller ville ta hem kompisar Detta kunde bero pa
att syskonen kanske inte far vara fred fran barnet med autism hemma, att de skams for att
syskonet beter sig annorlunda eller for att de inte kan forklara vad autism innebér. De fanns
ocksa de syskon som var radda for personen med autism om denne var aldre, starkare och
hade ett utdtagerande beteende. Dessa syskon pointerar en kurator ar det jatteviktigt att stodja
dem for att hjalpa dem kanna sig trygga i sitt eget hem.

Det framgar i intervjuerna aven att syskon upplever det pafrestande att dagen maste vara
tydligt strukturerad for barnet med autism, vilket gor att familjen inte kan vara sa spontan i
aktiviteter och handlande.

Kuratorerna berattar att det finns de syskon som isolerar sig fran barnet med autism, men &ven
de som &r beskyddande och som forsvarar barnet med autism fran retande eller liknande. De
tar hand om sina syskon och tycker kanske synd om dem Det kan finnas en sorg éver att ha ett
syskon som de inte nar, som de inte har nagon nara kontakt med.

"En del har daligt samvete /.../ nar inte syskonet far vara med. Ibland kan det vara nara i
alder sa att man normalt sett kanske hade lekt ihop eller haft gemensamma vanner /.../ men
det funkar inte”” — Kurator 7.

| intervjuerna beskriver kuratorerna att manga syskon kanner sig asidosatta, att barnet med
autism tar foraldrarnas uppmarksamhet ifran dem, och de reagerar pa olika sétt. Nagra kan
vara tysta och extra ”snélla” medan andra kan bli mer utatagerande.

“mamma och pappa har s& mycket med mitt syskon sa jag ska ta sa lite plats som mojligt” —
Kurator 5.
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”jag kan ténka att de som ar lite &ldre ar ganska arga, de kanner sig ju illa behandlade av
foraldrarna™ — Kurator 3.

En av kuratorerna berédttade &ven hur hon upplevde att fordldrarna ibland kénner en
maktléshet och en kansla av att de forsummar barnet utan funktionsnedséttning och att detta
syskon kom i klam. Kuratorn berattade dven om svarigheten for fordldrarna att ta emot
avlastning, det vill séga att barnet med funktionsnedsattning tillbringar vissa tider eller vissa
dygn pa exempelvis korttidshem eller hos en avlastningsfamilj. Manga foraldrar upplevde det
som att de lamnade bort sitt barn, vilket ledde till skuldkénslor. 1 dessa fall talade
habiliteringspersonalen med foréldrarna om att det kanske var bra med avlastning, inte minst
for syskonen till barnet med funktionsnedsattning da det kunde ge foraldrarna och syskonet
tid att umgas.

Intervjuerna visade aven att det finns de syskon som senare i livet borjar arbeta inom omradet
funktionsnedsattning, som vill hjalpa till. En kurator beskriver att nagra av de syskon till barn
med autism som hon har traffat kanner sig extra bra jamfért med andra barn pa att forsta
andra, att inte doma, att ha storre tolerans och ha insikten om att allt kanske inte & som det ser
ut. Denna kurator tycker att det ar viktigt att i syskongrupper eller i samtal med syskon &ven
tala om det positiva i att ha ett syskon med autism.

"Det kan kannas ganska konstruktivt att lyfta fram det ocksa. Det &r en massa kunskaper och
erfarenheter de tillagnar sig som de kan ocksa ha nytta av, sen sa att sdga ar det inte séker
att var och en i vuxen alder tycker att det var vart priset och att de har haft det
jattebesvarligt. Det ar inte sd jag menar men det &r ju inte bara negativa saker” — Kurator 9.

Analys

Kuratorernas beskrivningar visar hur syskonen reagerar icke-verbalt pa sin situation. Vissa
syskon beskrevs som tysta och extra snélla medan andra beskrevs som arga och utatagerande.
Dessa beteenden kan tolkas som syskonens icke-verbala uttryck for att de mar daligt, kanner
sig pressande, kanner sig asidosatta och sa vidare.

De uppenbara rollerna syskon kan ha kan vara de som son/dotter, bror/syster eller véan. Vilka
forvantningar som ar kopplade till dessa roller kan dock variera beroende pa
omstandigheterna. Resultaten visar dock att rollen som son/dotter och bror/syster da ett barn
har ett syskon med autism kan innebara andra forvantningar an de som vanligen laggs pa
dessa roller. Att vara syskon till ett barn med autism kan innebdra att man mer an annars har
forvantningar eller krav stallda pa sig, antingen fran en sjélv eller fran andra, om att visa
hénsyn, hjélpa till, visa ansvar och acceptera. Att rollen som syskon till ett barn med autism
kan innebéra att dessa saker framkommer bade i resultaten av den har studien samt i resultat
fran tidigare namnda forskningar.

Problem som exempelvis stress kan dock uppsta om syskonet kanner en rollambiguitet 6ver
den roll som syskon han/hon innehar. Resultaten visar att manga syskon har blandande
kanslor for sin situation. Detta kan leda till rollambiguitet hos syskonet. Om syskonet & ena
sidan kanner att forvantningen finns att han/hon ska visa barnet med autism hansyn och forsta
problematiken, men a andra sidan upplever sérbehandling och oréttvisa kan kanslorna krocka
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med forvantningarna. Detta kan skapa osakerhet om vad syskonrollen ska innebara i fraga om
exempelvis kanslor och handlande.

Rapporter (Rossiter & Sharpe. 2001) visar &ven att det finns en risk for att syskon till barn
med autism eller andra funktionsnedsattningar framst identifierar sig som syskon och har
svart att hitta sin egen identitet.

Om rollteori tillampas pa barnet med autism i koppling till syskonet sa uppdagas att aven har
kan rollforvantningar leda till pafrestningar for syskonet. Da autism &r en diagnos som inte
innebar nagra utat sett tydliga karaktarsdrag sa kan det innebéra att beteendet hos barnet med
autism inte stimmer Overens med hur den oinsatta omgivningen forvéantar sig att en
pojke/flicka ska bete sig. Resultaten visar att en del syskon upplever det som skdmmigt,
jobbigt och pinsamt ndr barnet med autism beter sig annorlunda. Vilket i sin tur innebér att
syskonen undviker att ta hem kompisar eller kanske tar avstand fran barnet med autism.
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6:4 Slutsats

Kuratorernas beskriver att de ar medvetna om syskonen samt att de har olika arbetsmetoder
for att uppmérksamma och bemdta dem. De anhdriga kuratorerna framst arbetar med &r
foraldrarna men forstaelsen finns att aven syskonen behéver hjélp och stod.

Det framkommer att kuratorerna arbetar med syskon genom syskongrupper och i vissa fall
individuella samtal. Detta ger syskonen mojlighet att tala om sin situation och sina
upplevelser med andra utanfor familjen. Dessutom far de mojlighet att traffa andra syskon
med liknande erfarenheter.

Som resultaten visar sa forekommer det att syskonen undviker att prata med sina foraldrar om
hur de kanner efter som de upplever att fordldrarna inte har tid eller redan har for mycket att
oroa sig dver. Kuratorerna &r av uppfattningen att syskonen i vissa fall inte heller pratar med
kompisar av den anledningen att de inte kan forklara hur det &r att leva med ett syskon med
autism samt for att kompisarna inte har nagon erfarenhet och darfor inte forstar lika bra som
de som deltar i syskongrupperna.

Analysen visade att man inom habiliteringen arbetar med olika system. Kuratorerna arbetade
med syskon i system av syskongrupper och individsamtal. Inom familjesystemet finns
forhallanden som kan paverka syskonet negativt, som exempelvis ojamn fordelning av
uppmarksamhet mellan subsystemen foralder-syskon och foérélder-barn med autism. Den
ojamna fordelningen kunde leda till att syskonet kénde sig asidosatt.

Syskonet ingick ofta dven i ett system av vanner. Analysen av resultaten visade dock att
familjesystemet och kompissystemet kunde vara slutna mot varandra da syskonet inte ville ta
hem kompisar eller inte kunde forklara vad det innebar att ha ett syskon med autism.

Oviljan att ta hem kompisar kan ocksa bero pa de rollférvantningar samhallet har om hur
manniskor bor bete sig. Om syskonet kanner att de inte kan forklara vad autism innebar sa kan
det kdnnas extra jobbigt om barnet med autism beter sig annorlunda i kontakt med exempelvis
kompisar som inte forstar.

Rollen som syskon till ett barn med autism kan innebdra mer kompromisser, krav och
forvantningar an vad rollen som syskon vanligtvis innebéar. De blandande kanslorna syskonen
hade infor sin situation kan enligt rollteori leda till rollambiguitet. Syskonet kan pa grund av
kanslor kontra forvantningar vara osékra pa vad syskonrollen bor stalla for krav.

Vi utvecklas via kommunikation och resultaten visar genom férekomsten av syskongrupper
och individsamtal att kommunikation &r ett viktigt redskap i arbetet med syskon.
Syskongrupper ger syskonen tillfalle att kommunicera med personer som har liknande
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erfarenheter som de sjalva. De individuella samtalen med exempelvis kuratorer fungerar
genom professionell kommunikation som stéd och hjalp for syskonet.

Vissa beteenden som till exempel avstandstagande eller utatagerande forklaras som icke-
verbal kommunikation av kénslor. Kénslorna som kommuniceras pa detta satt kan vara
syskonens kanslor av att bli asidosatta eller orattvist behandlade.

7. Diskussion

Syftet med denna undersokning var att underséka hur kuratorer pa barn- och
ungdomshabiliteringar i Vastra Gotalandsregionen beskriver att syskon till barn med autism
uppmarksammas. De fragestallningar jag hade berérde bemotande, uppmarksammande samt
kuratorernas upplevelse av syskonens situation.

Jag upplever att jag har fatt svar pa dessa fragor da resultaten visade pa en medvetenhet om
att syskonen finns och att de kan behdva stéd. Syskonen bemdts indirekt i exempelvis
kuratorernas mote med fordldrarna da fragor stalls om syskonen till barnet med autism. Det
visade sig dven att syskonen synliggors och uppmérksammas genom arbetsmetoder som
syskongrupper och individsamtal. Resultaten visar ocksa att kuratorerna har en kunskap om
hur syskonens situation kan se ut, samt om de kanslor och erfarenheter syskonen har.

Min uppsats berdr ett omrade som mig veterligen inte har undersokts forut, det vill saga hur
habiliteringar arbetar med syskon till barn med autism. Detta anser jag har varit bade positivt
och negativt. Positivt har varit att jag undersokt ett omrade som jag anser vara viktigt men
som det inte har gjorts tidigare forskning kring. Det har ocksa gett mig storre frihet i
undersokningen da jag inte har paverkats av tidigare forskning inom exakt samma omrade. De
negativa aspekterna &r att jag inte har kunnat se vad tidigare forskning gett for resultat och
inte kunnat jamfdra mina resultat med tidigare.

Att gora en kvalitativ undersokning upplever jag har varit ratt metod for att pa basta satt
undersoka mitt syfte och fa svar pa mina fragestallningar. Oppna fragor har, som jag tidigare i
uppsatsen namnt, gett habiliteringarnas kuratorer mojlighet att svara fritt och ge egna
beskrivningar. Min forforstaelse kring amnet var till hjalp i formuleringen av intervjuguiden.

Jag har i mojligaste man forsokt undvika att lata min forforstaelse paverka mitt arbete annat
an i valet av amne. Jag har forsokt forhalla mig objektiv i intervjuerna och under arbetet med
resultat och analys. Jag tror dock att min forforstaelse har gett mig en kunskapsbas som gjort
det lattare for mig att forsta hur habiliteringar ser ut och hur de arbetar. Mitt forhallningssatt
till den forforstaelse jag har, samt mitt tillvagagangssatt, ger min undersokning reliabilitet. Jag
anser ocksa att jag har uppnatt validitet da jag funnit samstammighet mellan resultaten av min
undersokning och de resultat som tidigare forskning har gett, samt att jag for mitt syfte
intervjuat ratt personer.

Vad galler intervjuguiden &r det nagra saker som jag i efterhand insett att jag skulle andrat. Ett
av de storre problemen med utférandet av intervjuerna var att samtalens naturliga flode inte
Overensstdimde med upplégget i intervjuguiden. Det innebar att jag var tvungen att hoppa
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mellan fragorna for att passa in dem i samtalet pa basta satt. Samtidigt skulle jag aven se till
att alla fragor stallts, nagot som hade varit enklare om guiden hade varit uppstalld annorlunda.
| ndgra av de intervjuer jag genomférde upplevde kuratorerna vissa fragor som otydliga.
Detta kan paverka reliabiliteten i resultaten negativt. Jag forsokte dock for att oOka
reliabiliteten forklara fragan pa samma sétt till alla da oklarheter uppstod.

Mitt val av telefonintervjuer kontra intervjuer ansikte mot ansikte tror jag inte har inneburit
nagon skillnad i de svar jag fick. Jag tror ocksa att det var lattare for kuratorerna att avsétta tid
for en telefonintervju an ett mote i person.

De teorier jag valt for att analysera resultaten gav god inblick i och forklarade det kuratorerna
rapporterade. Tillsammans gav de tre teorierna en mer komplex bild av syskonens situation
och habiliteringens arbete med syskonen. Rollteorin och systemteorin gav forklaringar till de
reaktioner kuratorerna sdg hos syskonen samt syskonets roll i familjesystemet.
Kommunikationsteorin visade pa vikten av kommunikation i arbetet med syskonen.

Resultaten i min undersékning aterspeglar till viss del den tidigare forskning jag studerat i
samband med uppsatsen. Samband visar sig exempelvis i hur syskonen till barnen med autism
eller andra funktionsnedsattningar upplever sin situation. De negativa aspekterna som min
studie och tidigare studierna visar pa ar syskons upplevelse av att fa mindre uppmarksamhet,
inte kunna ta hem vanner, ta mer ansvar och sa vidare. De positiva effekterna kan exempelvis
vara syskonens kansla av att vara mognare an andra jamnariga.

Flera undersokningar pekar dven pa att det inte enbart maste vara skadligt eller negativt att ha
ett syskon med funktionsnedsattning, nagot som litteraturstudien (Rossiter & Sharpe. 2001)
visar var en vanlig uppfattning forr. Detta stimmer &ven dverens med resultaten av min
undersokning.

Att anvédnda sig av syskongrupper for att stétta syskonen till barn med autism eller andra
funktionsnedséattningar ndmns i en av Dellves (2005) texter. Dér beskrivs hur syskongrupper
hjalpte syskonen att kdnna gemenskap och att hantera eventuella beteendeproblem. Mina
resultat visar inte exakt hur syskongrupper forandrar syskonens upplevelse av sin situation.
Utifran min analys av syskongrupper med hjalp av kommunikationsteori tror jag dock att
grupperna kan vara till stod for syskonen, ett antagande som &ven stdds av det faktum att
samtliga kuratorer namnde syskongrupper som nagot de forsokte erbjuda och halla mer eller
mindre regelbundet.

Vad galler syskonens delaktighet i arbetet med barnen med autism fick jag inget entydigt svar
av resultaten, vilket kan ses som ett svar i sig. Det dr oerhort svart att svara pa om syskon bor
vara delaktiga i arbetet och ar nog snarare nagot som &r individuellt snarare an generellt. Jag
tror sjalv att det kan finnas bade positiva och negativa konsekvenser av sadan delaktighet. Om
syskonen ar delaktiga i arbetet kan det ge dem en battre forstaelse av barnets
funktionsnedséttning samt gora att de k&nner sig mer delaktiga i familjesystemet. Jag tror
dock att syskon ej bor tvingas att vara med da det kan foda eller forstarka en kansla av att
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barnet med funktionsnedsattning ar i centrum, samt att syskonet kan kanna krav pa att ta
ansvar for barnet med funktionsnedséttning. Att syskon kan kénna sig ansvariga for barnet
med funktionsnedsattning patalas i den tidigare forskningen som en av de negativa
konsekvenserna av att ha ett syskon med exempelvis autism.

Jag hoppas att vi i framtiden kommer att se en 6kning av forskning inom omradet syskon till
barn med autism eller andra funktionsnedsattningar.

En del intressanta forskningsomraden inom amnet syskon till barn med autism skulle kunna
vara:

< Om dldre och yngre syskon upplever sin situation pa olika satt?

< Om pojkar/man och flickor/kvinnor upplever sin situation pa olika satt?

< Om syskons upplevelse av sin situation skiljer sig fran en observators upplevelse av
syskonens situation?
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Bilaga 1.

GOTEBORGS UNIVERSITET

Institutionen for socialt arbete

Hej

Jag heter Anna Kaspersson och jag laser sista terminen pa socionomprogrammet pa Goéteborgs
Universitet. Jag haller nu pa och skriver min C-uppsats som kommer att handla om hur
handikapphabiliteringar arbetar med syskon till barn med autism.

For att samla in information om detta &mne sa intervjuar jag via telefon ett antal kuratorer fran
slumpmassigt utvalda habiliteringar i VVastra Gotalandsregionen. | arbetet kommer de personer som
intervjuats, samt de habiliteringar de tillhor, att vara helt anonyma. Jag kommer enbart att namna
habiliteringarna vid siffra, exempelvis Habilitering VG region 1. Intervjun spelas in men allt material
kommer att hanteras konfidentiellt.

Jag undrar om du ar villig att delta i denna undersokning genom att stalla upp pa en kort
telefonintervju?

Ditt deltagande som intervjuperson &r helt frivilligt och du kan nar som helst sdga upp deltagandet.

Som handledare i arbetet med min C-uppsats har jag Mikaela Starke, socionom, Univ. Lek., fil.dr. Hon
har stor erfarenhet bade av handledning av C-uppsatser och av amnet funktionshinder och anhériga till
personer med funktionshinder. Om du vill kontakta Mikaela Starke for fragor angaende min uppsats sa
kan hon nas pa mailadress [adress borttagen]. For att komma i kontakt med mig kan du maila mig pa
[adress borttagen] eller ringa mig pa [nummer borttaget].

Om ni vill ha ett exemplar av min uppsats sa kan jag skicka det nar den ar fardig och godkand.

Jag hoppas pa att hora ifran dig! Om du véljer att stalla upp sa kan vi bestamma en tid da jag kan ringa
dig. Jag hoppas pa att fa alla intervjuer gjorda innan den 15 november, sd hor garna av dig sa snart
som mojligt.

Med vénliga halsningar

Anna Kaspersson
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Student

Institutionen for socialt arbete, Goteborgs Universitet

Bilaga 2.

Frageguide - Habilitering

Datum:

1. Hur ldnge har du arbetat inom den hir verksamheten?
2. Hur upplever du att org./verksamheten bemoter eller ger utrymme for dessa syskon?
3. Anordnar ni speciella aktiviteter for dessa syskon?
3b. Om Ja, vilka aktiviteter ordnas? Hur ofta?
3c. Hur linge har dessa aktiviteter anordnats?
4. Arbetar man specifik med syskon inom din organisation?

4b. Om Nej, hur tror du att man kan arbeta med syskon inom din

organisation?
5. Tror du att verksamheter som din kommer att arbeta mer med syskon i framtiden?

6. Upplever du att synen pa syskon/hur man jobbar med syskon har fordndrats under de

senaste aren?
7. Har du mott syskon till barn med autism?

7b. Om ja, hur upplever du deras instillning till sin situation?

8. Ar syskon delaktiga i arbetet med barnen? Vill ni se det?
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Bilaga 3.

Halso- och sjukvardslagen (1982:763)

3 b § Landstinget skall erbjuda dem som &r bosatta inom landstinget eller som &r kvarskrivna
enligt 16 § folkbokforingslagen (1991:481) och stadigvarande vistas dar,

1. habilitering och rehabilitering,
2. hjalpmedel for funktionshindrade, och

3. tolktjanst for vardagstolkning for barndomsdéva, dovblinda, vuxenddva och
horselskadade.

Landstingets ansvar omfattar dock inte habilitering, rehabilitering och hjalpmedel som en
kommun inom landstinget har ansvar for enligt 18 b 8. Landstingets ansvar innebar inte nagon
inskrankning i de skyldigheter som arbetsgivare eller andra kan ha enligt annan lag.
Habilitering eller rehabilitering samt tillhandahallande av hjalpmedel skall planeras i
samverkan med den enskilde. Av planen skall planerade och beslutade insatser framga. SFS
2000:356.

18 b § Kommunen skall i samband med sadan hélso- och sjukvard som avses i 18 § forsta -
tredje styckena erbjuda &ven habilitering, rehabilitering och hjalpmedel for funktionshindrade.
Landstinget far dven utan samband med Overlatelse av ansvar for halso- och sjukvard enligt
18 § traffa overenskommelse med en kommun inom landstinget om att kommunen skall ha
ansvar for hjalpmedel for funktionshindrade.

Vad som sags i 3 b § tredje stycket géller aven i fraga om habilitering, rehabilitering och
hjalpmedel for funktionshindrade som ombesorjs av en kommun. SFS 2000:356.

Lagen om st0d och service till vissa funktionshindrade (1993:387)

18 Denna lag innehaller bestammelser om insatser for sarskilt stéd och sérskild service at
personer
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1. 1. med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand,

2. 2. med betydande och bestaende begavningsmassigt funktionshinder efter hjarnskada i
vuxen alder foranledd av yttre vald eller kroppslig sjukdom, eller

3. 3. med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som uppenbart inte
beror pa normalt aldrande, om de &r stora och fororsakar betydande svarigheter i den
dagliga livsféringen och darmed ett omfattande behov av stdd eller service.
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