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1 INLEDNING

Nar det galler foraldrar som far barn med specialbehov ar det ganska vanligt att de kan
ga i ett chocktillstand. Att fa ett barn ar en stor férandring i ens liv, och dartill ifall man
far ett barn med specialbehov innebar det vanligen annu storre forandringar. Det kan
innebara manga besok till radgivningar och lakare, dartill &nnu kanske terapier. (An-
dersson & Lawenius 2000 s.86) Men att fa ett barn med specialbehov paverkar inte en-
bart foraldrarna utan hela familjen, darmed ocksa syskonen. (Andersson & Lawenius
2000 s.92-93)

Mitt examensarbete kommer att ha ett perspektiv inom barn och familj eftersom jag da
har méjligheten att fa behorighet att jobba som barntradgardslarare med barn under 6 ar,
detta ar ocksa nagot som jag ganska tidigt i studierna beslét att jag ville fa.

Jag har avgransat detta arbete till barn som har vaxt upp med syskon som har nagon
form av specialbehov. Med begreppet barn menas alla personer under 18 ar (Barnskydd-
lag 13.4.2007/417). Utgaende fran tidigare forskning samt annan litteratur har jag i ar-
betet valt att anvanda mig av samma definition som i barnskyddslagen géllande vad som
menas med barn. Nar jag skriver vaxt upp menar jag att de under sin uppvaxt bott till-
sammans. Begreppet specialbehov anvands kanske mer i formen sérskilda behov. Men
oberoende vilket begrepp som anvands finns det ganska daligt med definitioner gallande
dessa begrepp. Begreppet kopplas dock oftast ihop med begreppet funktionsnedsattning.
Funktionsnedséattning innebar att individen har en fysisk, psykisk eller intellektuell ned-
satt funktion. Dessa nedsatta funktioner kan i sin tur leda till att personer har olika spe-
cialbehov. (von Stokkom & Kebbon 2000 s.33-34)

Jag kommer fortsattningsvis att anvanda mig av begreppet specialbehov. Nér det kom-
mer till barn som har syskon med specialbehov finns det ingen direkt statistik. Men i
Finland finns ca 40 000 personer med specialbehov. (Verneri 2014)



1.1 FDUV - Forbundet De Utvecklingsstérdas Val

Som min uppdragsgivare for detta arbete fungerar Livskvalitetsprojektet som ar ett
samarbete mellan utbildningsprogrammen Det sociala omradet och Ergoterapi pa Ar-
cada. FDUV — Forbundet De Utvecklingsstordas Vél har i sin tur varit uppdragsgivare
for Livskvalitetsprojektet. Detta uppdrag tyckte jag verkade intressant samt anser att det
ar nagot som ar viktigt att forska om da jag skulle vélja ett examensarbete. Har sjélv er-
farenhet av personer med specialbehov da jag arbetar vid sidan om studierna pa ett bo-

ende for personer med funktionsnedsattningar.

FDUV é&r en organisation som stoder de svensksprakiga personerna med specialbehov
samt deras narstaende. De stoder bl.a. genom att ge information och se till att personer
med utvecklingsstorning behandlas likvardigt. Organisationen ordnar bl.a. kurser samt
lager for personer med specialbehov samt deras familjer. For syskon kommer det bl.a.
att ordnas ridning och picknick dar man kan traffa andra barn som har syskon med spe-
cialbehov. Det finns ocksa regionala DUV-féreningar runt om i Finland som ocksa ord-
nar olika verksamheter. (FDUV 2015)

1.2 Bakgrund

Syskonrelationen &r vanligtvis den langsta relationen man har under sitt liv. Mellan sys-
kon uppstar vanligtvis strider och konflikter under aren. Dessa konflikter och strider
uppstar ocksa ifall ett av barnen i familjen har ett specialbehov. Da kanske striderna gél-
ler foraldrarnas tid och olika forvantningar samt krav pa barnen. (Andersson &
Lawenius 2000 s.92)

Blomgren (2010) har skrivit en bok utgaende fran intervjuer med personer som har véxt
upp med syskon som har specialbehov, sa som hon sjalv ocksa gjort. | boken kommer
fram att de intervjuade bl.a. hade mer ansvar an barn i samma alder som inte hade ett
syskon med specialbehov. Barnen hade ocksa en kansla av att de maste prestera och
klara sig sjalv for att inte skapa mera oro till sina foraldrar. De kunde ocksa vara rétt
skyddande 6ver sina syskon med specialbehov men samtidigt stundvis tdnka och énska

att deras syskon inte hade specialbehov. (Blomgren 2010 s.13-29)
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Samtidigt som det fanns mindre negativa sidor till att ha ett syskon med specialbehov
fanns det saklart ocksa de positiva sidorna, att lara sig ta i beaktan andra méanniskors
behov, bli sjalvstandiga och att fa en bra sjélvkansla var nagra saker alla barnen som

hade syskon med specialbehov kunde kanna igen. (Blomgren 2010 s.96-104)

1.3 Syfte och fragestallning

Syftet med detta arbete ar att ta reda pa hur syskonen till barn med specialbehov upple-

ver sin roll i familjen.

Utgaende fran syftet ar mina fragestéllningar féljande:
Hur inverkar syskons specialbehov pa andra barn i familjen?

Hurdan roll har barn i familjer dar det finns syskon som har specialbehov?



2 TIDIGARE FORSKNING

Gallande tidigare forskning ar alla forskningar utlandska. Fastan artiklarna handlar om
ett visst specialbehov kommer jag i reflektionerna att bara anvénda begreppet special-
behov for att det inte ska bli sa forvirrande. Jag har ocksa anvant mig av en guide gjord

for barn som har syskon med specialbehov av Kehitysvammaisten Tukiliitto ry.

2.1 Erfarenheter och uppfattningar av att ha syskon med spe-

cialbehov

Ineke M. Pit-Ten Cate och G. M. P. Loots (2000) syfte i deras studie var att ta reda pa
hur tyska barn i aldern 10 till 18 upplever sitt syskons specialbehov. Metoden som an-
vandes var en intervju som fokuserade pa tre omraden: syskonrelationen med hjélp av
Sibling relationship interview (BRI) och Coping response inventory-youth form (CRI-
YF), foraldrarelationen och relationen till andra personer. (Pit-Ten Cate & Loots 2000
5.399-401)

Gallande syskonrelationen visade det sig att det kunde vara svart att kommunicera med
varandra samt utfora vissa aktiviteter fastan barnen tyckte om att gora saker tillsammans
med syskonet som hade specialbehov. Det fanns ocksa en viss oro géllande framtiden
och for sitt syskons hélsa. (Pit-Ten Cate & Loots 2000 s.402-404)

Att kunna prata 6ppet om sina kanslor och lita pa sina foraldrar var ndgot som domine-
rade géllande foraldrarelationen. Barnen visste ocksa att deras foraldrar forsokte be-
handla alla pa samma sétt men att detta inte alltid lyckades. (Pit-Ten Cate & Loots 2000
5.399) Foraldrarna maste komma ihag att inte enbart lyssna utan ocksa ge en bekraftelse
pa att de hort vad barnet sagt och stoda barnet att hantera och acceptera sina kanslor.
(Kehitysvammaisten Tukiliitto ry 2002 s.10)

Fastan barnen forstod varfor deras syskon fick mer uppmarksamhet tyckte de inte alltid
om det. En stor del av barnen uppskattade &nda att deras foraldrar forsokte behandla alla
lika och ge alla egen tid. (Pit-Ten Cate & Loots 2000 s.403) For barnen kan det vara
lattare att acceptera att deras syskon far mer tid och uppméarksamhet om de kan vara
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sakra pa att deras foraldrar kommer att ge tid till dem ocksa. (Kehitysvammaisten Tuki-
liitto ry 2002 s.9)

Relationerna till andra personer som t.ex. vanner paverkades inte av att ha ett syskon
med specialbehov. Vissa av barnen valde dock att inte ndmna att de har ett syskon med
specialbehov men de flesta hade nog beréttat till sina bésta vanner. Frammande ménni-
skors bemotande av syskonet med specialbehov kunde gdéra barnen irriterade och ner-
vosa. Barnen hade ocksa borjat se fran ett annat perspektiv pa andra, speciellt manni-
skor med specialbehov. (Pit-Ten Cate & Loots 2000 s.399-403)

Stalker och Connors (2004) har gjort en forskning gallande hur barn uppfattar och upp-
lever att ha ett syskon med specialbehov. Metoden som anvéant &r en intervju med barn i
aldern 6 till 19 ar. Med barnen mellan 6-10 ar anvandes en semi-strukturerad intervju
och med barnen mellan 11-15 ar anvandes en ostrukturerad intervju. | intervjuerna fra-
gade man bl.a. om hur mycket barn umgicks med deras syskon med specialbehov och
hur de kom Gverens samt hur mycket information de hade fatt géallande deras syskons
specialbehov. (Stalker & Connors 2004 s.220-221)

Resultatet visade att barnen tyckte véldigt mycket om sina syskon med specialbehov.
De var medvetna om deras syskons specialbehov och en del av barnen forstod att det
var nagot som inte skulle dndras, men de ansdg inte att detta var det som gjorde sitt sys-
kon speciellt. Barnen tyckte om att umgas med sina syskon och gora saker tillsammans
med dem. Ibland kunde det finnas avundsjuka emot ett syskon med specialbehov p.g.a.
att barnen ansag syskonet bli behandlat pa ett battre satt. | en familj beréttade barnen att
alla aktiviteter som syskonet med specialbehov inte kunde delta i uteblev for alla barnen
i familjen. Inget av barnen sag det som nagot daligt att deras syskon hade specialbehov.
(Stalker & Connors 2004 s.222-227)

Syskon blev oftast irriterade p.g.a. ok&nda manniskors attityder och reaktioner. Barnen

till syskon med specialbehov kunde ocksa sjalva bli utsatta for mobbning av andra och

vissa av dem valde att inte beréatta detta till sina fordldrar p.g.a. att de inte ville orsaka

sina foraldrar mer oro. (Stalker & Connors 2004 s.223) Ifall syskon har tillrackligt med

kunskap géllande specialbehovet ar det lattare for barnet att ignorera andras attityder.
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(Kehitysvammaisten Tukiliitto ry 2002 s.17) Géllande barnens beskrivningar angaende
sina syskon med specialbehov beskrev de flesta sina syskon utgaende fran utseende eller
fran saker som syskonet kan/inte kan gora. (Stalker & Connors 2004 s.224)

Det &r viktigt att barn har kunskap om sjalva specialbehovet som deras syskon har, det
minskar bl.a. barnens radsla men ocksa skuldkanslan. Det lattaste sattet att informera
barnen kan vara da de sjalva fragar eller funderar 6ver nagot gallande specialbehovet.
Da man berattar maste man saklart ta i beaktan barnets alder. (Kehitysvammaisten Tuki-
liitto ry 2002 5.10-13)

2.2 Stod for barn som har syskon med specialbehov

Conway & Meyer (2008) har i sin artikel haft som syfte att utreda hurdant stod barn
som har syskon med specialbehov ar i behov av. | artikeln beréttas om Sibshop, en mo-
dell om stdd till barn med syskon som har specialbehov. (Conway & Meyer 2008 s.113)

Nar det galler stod till barn som har syskon med specialbehov maste man tanka pa att
dessa barn har till stor del samma kéanslor och tankar som sina foraldrar. Det kan vara
fragan om att man kanner sig ensam, har en viss oro gallande hur framtiden ska se ut
men ocksa kanslorna att ta hand om sitt syskon. Till dessa kanslor kommer annu de spe-
cifika kanslorna gallande syskonrelationen. Att vara avundsjuk, fa mindre tid av forald-
rarna och en viss kansla att man maste vara duktig hela tiden. (Conway & Meyer 2008
5.113)

Barn som har syskon med specialbehov verkar ha nytta av stodgrupper. Att fa diskutera
med andra som vet hur det kanns och sjalva upplevt samma, fraga andra rad och bara
dela med sig utan att behdva forklara om sjalva specialbehovet. (Conway & Meyer 2008
5.116)

I Sibshop modellen har man fem mal. Forst och framst att barn far traffa andra som har
syskon med specialbehov, sedan mdgjligheten att diskutera med andra barn om positiva

och negativa sidor med att ha ett syskon med specialbehov. Det jag tycker &r véldigt bra
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ar tredje malet som har att géra med handlingsformagan i vardagliga situationer for barn
som har syskon med specialbehov. Barn som har syskon med specialbehov har ocksa
samma behov som foraldrarna att fa kunskap och information gallande syskonets speci-
albehov, detta ar mal fyra i Sibshop modellen. Sista malet &r att foraldrar och profess-
ionella ska fa mojligheten att veta mer gallande hur barn som har syskon med special-
behov kénner och hurdana tankar de kan ha. Det har visat sig att de som tagit del av
denna sorts modell har haft nytta av den langt i framtiden ocksa. (Conway & Meyer
2008 s.114) Som professionell &r det viktigt att man ocksa tar i beaktan barn som har
syskon med specialbehov och inte enbart foréldrarna och syskonet. (Kehitysvammaisten
Tukiliitto ry 2002 s.19)

Genom att fa stod fran borjan kan man i forebyggande syfte hjalpa barnen att orka och
ge dem sé&tt och metoder hur de ska hantera sina ké&nslor och tankar. Barnen kan uppleva
samma saker som foréldrarna. (Conway & Meyer 2008 s.115)

2.3 Valmaende hos barn som har syskon med specialbehov

Forskningen av Green (2013) har som syfte att sammanfatta utgaende fran 14 artiklar
hur barn paverkas da de har ett syskon med specialbehov. Green fokuserar pa hur bar-
nen paverkas psykosocialt. Som metod har alltsd anvénts en litteraturanalys. (Green
2013s.1)

Utgéaende fran artiklarna har Green kommit till foljande resultat. Att véxa upp med ett
syskon som har ett specialbehov kan vara bade positivt och negativt. Faktorer som kan

paverka pa detta ar samhéllet, familjen och ens egna resurser. (Green 2013 s.1)

Barnen tycks inte paverkas socialt och kanslomassigt vilket ocksa kan vara orsaken till
att de inte heller anser sig vara alltfor ensamma. Samtidigt kan familjestorleken ha en
paverkan pa detta ocksa, ifall barnet lever i en stor familj kan det vara lattare att hantera
livssituationen. I en stor familj finns det dessutom ocksa mer stod och fler personer att
diskutera med. Barnen tycks ocksa ha en formaga att anpassa sig till deras livssituation

och darmed fa battre talamod. Att ha ett syskon med specialbehov kan ocksa hjalpa att
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fa en battre sjalvuppfattning. Det finns visserligen en risk att barn som har syskon med
specialbehov lattare kan fa beteendesvarigheter t.ex. aggressivitet. (Green 2013 s.3)

Barn till syskon med specialbehov tycks ocksa ha en tendens att anse att de har en skyl-
dighet att skydda sitt syskon och hjalpa sina foraldrar, orsaken till detta kan vara att de
tycker synd om sitt syskon. Till stérsta delen anpassar sig barnen bra da deras syskon
har ett specialbehov fastan det ocksa finns saker som paverkar negativt. (Green 2013
5.4-6)

2.4 Sammanfattning av tidigare forskning

Enligt det som kommer fram i artiklarna upplever barn det bade positivt och negativt att
ha syskon med specialbehov. De har manga olika tankar och asikter gallande sitt syskon
och hur det paverkar deras vardag. Saker som kan paverka ar bl.a. familjedynamiken,
ekonomi samt socialt stod. Barnen lar sig ocksa en hel del av att ha ett syskon med spe-
cialbehov. Att ordna stédgrupper for barn som har syskon med specialbehov tycks vara

till bra hjélp.
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3 TEORETISK REFERENSRAM

| detta kapitel kommer jag att ta upp min teoretiska referensram. Jag har valt delaktighet
och coping da jag anser att dessa passar in i temat. Begreppen har ocksa kommit upp i
artiklar och litteratur som jag last. Dessutom &r delaktighet ocksa ett viktigt begrepp

inom socialpedagogiken.

3.1 Delaktighet

Delaktighet &r ett ratt vanligt begrepp, men betydelsen eller inneborden av begreppet &ar
ganska brett beroende pa i vilket sammanhang begreppet anvands. Om man definierar

begreppet kort kan man definiera det som att vara med i nagot.

Nordenfelt (2004) definierar delaktighet som att man &r involverad i en livssituation.
Han menar ocksa att begreppet delaktighet ska anvandas da man tanker pa hur nagon
utfor nagot i praktiken. (Nordenfelt 2004 s.56) Delaktighet tas upp bade i FN:s standar-
dregler och i WHO:s klassifikationssystem ICF. (Molin 2004 s.63) Delaktighet kan ha
att gora med individens ansvar och dennes aktivitet men ocksa géllande delaktighet nar
det kommer till samhallsfragor. (Molin 2004 s.67) Man kan ocksa tala om formell och
informell delaktighet. Ett exempel kunde vara att en arbetare ar formellt delaktig genom
att denne blivit anstalld och den informella delaktigheten kommer genom att vara med
bland de andra. (Molin 2004 s.69) Molin (2004) menar att delaktighet borde forklaras
utgaende fran hur individen fungerar tillsammans med sin omgivning inte utgdende fran
bl.a. aktivitet. (Molin 2004 5.79)

Nar det galler delaktighet kan det latt i en familj ga sa att syskon far eller tar en massa
ansvar for att hjalpa till hemma och skdta om sitt syskon som har ett specialbehov. Detta
ar ett satt att kanna sig delaktig i den situationen som familjen &r i men kan i slutdndan
paverkar negativt pa barnen i familjen som inte har specialbehov. (Bergqvist 2003 s. 25-
26)

Att ta eller fa mycket ansvar som ung ar inte bara negativt. Barn som har syskon med

specialbehov ar bl.a. mer sjéalvstandiga och ansvarsfulla an barn i samma alder som inte
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har ett syskon med specialbehov. Samtidigt kan det ocksa latt leda till att barnen som
inte har ett specialbehov far prestationsangest och inte vill skapa mer bekymmer hos
sina foraldrar vilket kan leda till att barnen inte berattar om sadant som kanns tungt.
(Bakk & Grunewald 2004 s. 200)

Det ar ocksa mdjligt att barn som har syskon med specialbehov blir utanfor eller i
skymundan men det ar valdigt viktigt att som foralder eller narstaende ge tid till de
andra barnen sa att detta inte hander. Det kan saklart vara svart men man maste ta och
hitta det séattet som passar for just sin familj. Som professionell ar det viktigt att ocksa ta
I beaktan syskonen och inte enbart foréldrarna och barnet med specialbehov. (Bakk &
Grunewald 2004 s.202)

Att vara ett barn som har ett syskon med specialbehov kan oberoende ifall man &ar &ldre
eller yngre, stélla krav pa en. Ett av kraven kan vara att man ska inkludera sitt syskon i
allting man gor. Detta kan i langa loppet bli tungt eftersom barn visserligen bor inklu-
dera sina syskon med specialbehov men samtidigt behdver alla barn ocksa egen tid.
(Bergqvist 2003 s.24)

3.2 Coping

Begreppet coping kommer fran ordet cope, som betyder att klara av. Nar det géller co-
ping ar det fragan om att kunna bemastra sina kanslor och den livssituation man &r i.
Beroende pa hur stark ens formaga ar, paverkar det hur personen kommer att hantera
situationen. (Brattberg 2008 s.9-10) Coping kan vara fragan om att individen maste fa
till stdnd en forandring eller anpassa sig till situationen. Individen kan ocksa forsoka
paverka sin situation. Ens copingférmaga skapas redan under ens barndom. Néar det gal-
ler coping finns det en s.k. copingprocess. Meningen med processen ar att minska pa
stress som manniskor kan ha pa grund av olika handelser. Om individen lyckas okar
sjalvtilliten och nasta gang ar det lattare for individen att hantera kriser. (Brattberg 2008
5.33-37)

Man brukar ocksa tala om copingresurser. Gallande dessa resurser finns det bade inre

och yttre resurser. De inre resurserna har bl.a. att géra med individens egna ké&nslor och
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tankar medan de yttre resurserna handlar mer om det som finns runt omkring individen.
(Brattberg 2008 s.34,39) Som jag tidigare ndmnt i inledningen, foréndras livssituationen
da man far ett barn eller syskon med specialbehov. Vanligtvis leder en sadan forandring
till att man hamnar i en kris. I en kris behdvs det en del yttre resurser for att klara av si-
tuationen. (Brattberg 2008 s.40)

Det finns inom coping nagot som kallas for copingstrategier. Dessa strategier innefattar
manga copingmetoder. Det &r alltsa frdga om hur och vad individen gor for att klara av
situationen. Problemfokuserad coping, kanslofokuserad coping och undvikandestrate-
gier &r de vanliga copingstrategierna. Namnen pa dessa strategier sager ganska bra vad
det ar fragan om. Om man koncentrerar sig pa sjalva problemet och forsoker losa det
ifall det ar mojligt, ar det alltsa fragan om problemfokuserad coping medan kénslofoku-
serad coping innebar att man koncentrerar sig pa sina kanslor och forsoker hantera dem.
Detta kraver ocksa att individen kan acceptera situationen och bérja leva utifran det.
Undvikandestrategier innebar alltsd att man inte tar tag i problemet utan forsoker
glomma det, detta fungerar inte i det langa loppet. (Brattberg 2008 s.41-42) Dellve
(2009) beskriver ocksa fyra copingstrategier som anvants av barn som har syskon med
specialbehov. Att ha ett syskon med specialbehov kan leda till att barnen k&nner kanslor
som t.ex. avundsjuka, skam, orattvisa men ocksa bekymmer for sitt syskon med special-
behov. (Dellve 2009 s.43)

Den forsta strategin var att barnet skulle fa mera forstaelse samt kunskap och darmed
skulle allting bli battre. De barn som anvénde denna strategi hade bra stdd av sina for-
aldrar och kande empati emot sitt syskon med specialbehov. Barnen forsokte alltid sitt
béasta men om de inte klarade av nagot kande de sig misslyckade. De forsokte ocksa att
na upp till de forvantningar foraldrarna hade. Barnen som anvander denna strategi anser

inte att nagot ar deras syskons fel. (Dellve 2009 s.45-46)

Foljande copingstrategi ar stravan efter sjalvstandighet. De barn som ville bli sjalvstan-

diga, fa egen tid och som ansag att deras syskon fick all uppmarksamhet anvande sig av

denna strategi. De ville inte &ndra sitt beteende och hjalpte inte till. Barnen kande sig

valdigt ensamma da de anvande sig av denna strategi men var ocksa ledsna da deras

syskon hade ett specialbehov. De barn som anvande denna strategi ansag till skillnad
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fran de som anvénde den forsta strategin att det var syskonets fel. Dessa barn kande sig
bade besvikna, arga och annorlunda behandlade an deras syskon. (Dellve 2009 s.46-47)

Tredje strategin barn anvande var att balansera och avvakta. Barnen forsokte sitt basta
att inte orsaka strider med sitt syskon och vénta att syskonet blir &ldre innan man sjalv
borjar leva. For de barn som anvande denna strategi ar familjen anda viktig och fastéan

barnen kande skam for sitt syskon forsvarade de anda sitt syskon. (Dellve 2009 s.47)

Den sista strategin Dellve (2009) beskrev var axla ansvaret. Barnen som anvénde sig av
denna strategi kande bade ett stort ansvar och omsorg till sitt syskon. Barnen forsokte
hela tiden skydda sitt syskon och kontrollera olika situationer som de inte kunde kon-
trollera och paverka. Eftersom barnen hela tiden fokuserade sig pa sitt syskon tankte de
inte alltid pa sig sjalv. De blev latt bade sarbara men kunde ocksa kanna sig nedvarde-
rade. Barnen ville bli lite som en reservmamma. (Dellve 5.47-48)

Jag namnde i inledningen att det kan vara en chock att fa veta att ens barn eller syskon
har ett specialbehov. Cullberg (2006) beréttar i sin bok om fyra olika faser i en trauma-
tisk kris dar den forsta fasen ar chockfasen. De andra faserna &r reaktionsfas, bearbet-
ningsfas och nyorienteringsfas. (Cullberg 2006 s.142-143) Cullberg tar ocksa upp olika
saker eller handelser som kan satta igang en traumatisk kris och en av orsakerna kan
vara att ett barn i familjen har specialbehov. (Cullberg 2006 s.129) Kriser kan delas in i
tva sorters kriser, traumatisk kris och utvecklingskris. En traumatisk kris uppstar oftast
da det sker nagot ovantat medan en utvecklingskris har att géra med sadant som man vet
att ska handa men som man pa nagot satt inte fullstandigt kan forsta eller hantera. (Cull-
berg 2006 s.19)

Chockfasen &r inte sa lang, hogst nagra dagar. Under denna fas kan personen verka vara
sig sjalv men inombords ar allting upp och ner. Beroende pa handelsen som sétter igang
en traumatisk kris kan det verka som att personen genast gar till reaktionsfasen.

| reaktionsfasen borjar personen forsta eller inse vad som hant och det &r i denna fas
som personen forsoker hitta en forklaring till handelsen som satt igang krisen. (Cullberg
2006 s.143-145)

16



Nar en person kommer till bearbetningsfasen borjar personen se mer pa framtiden och
fokuserar inte lika mycket pa handelsen som satt igang den traumatiska krisen. Man

borjar lara sig leva med det som hant. (Cullberg 2006)

Den sista fasen, nyorienteringsfasen tar aldrig slut. Personen kommer alltid att komma
ihdag handelsen som satt igang krisen men kan leva utan att det paverkar vardagen, vis-
serligen kan en del saker paminna om det som hant lite mera an vanligt. (Cullberg 2006
s.152-154)

Att ha ett syskon med specialbehov kan helt tydligt hanteras och upplevas pa olika sétt.
Alla kan reagera pa valdigt olika satt, beroende pa hurdan betydelse handelsen har for
personen, hur personens livssituation ar vid handelsen och hur ens sociala resurser ar
(Cullberg 2006 s.19-21).
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4 METOD

| detta kapitel kommer jag att beskriva hur jag kommer att ga tillvaga gallande detta ex-
amensarbete. Jag kommer att borja med beskrivningen av metoden. Efter detta beréttar
jag hur jag ska hitta material till forskningen, hur jag ska ga igenom det och till sist

vilka etiska aspekter jag maste tanka pa.

4.1 Val av metod

Mitt val av metod paverkades av olika saker. Detta bestallningsarbete var majligt att
gora bade empiriskt och litterart. Jag valde att gora en litteraturstudie eftersom det blev
lite forandringar gallande mitt examensarbete och da behovde jag inte hitta tiden for att
gora intervjuer gallande d@mnet da jag haft fordjupad praktik samtidigt som jag ocksa
fokuserat pa examensarbetet.

Enligt Jacobsen (2012) ar en litteraturanalys en bra metod da man inte kan fa tag i ur-
sprungsmaterial, dd man vill veta vad andra tankt sig om nagot amne eller da man vill ta
reda pa vad andra sagt och gjort. (Jacobsen 2012 s.119-120) | mitt fall ar det fraga om

vad andra tankt sig men ocksa vad de sagt och gjort.

Nér det galler trovérdighet inom kvalitativ forskning brukar man tala om begrepp som
giltighet, tillforlitlighet och 6verférbarhet medan man inom kvantitativ forskning talar
om validitet, reliabilitet och generaliserbarhet. (Lundman & Hallgren Graneheim 2008
s.161) Eftersom en litteraturanalys ar en kvalitativ forskning innebéar det att jag maste

tanka pa giltigheten, tillforlitligheten och 6verférbarheten under arbetets gang.

4.2 Datainsamling

Gallande detta &mne finns det en del tidigare forskning. Jag har till storsta del anvént
mig av sokmotorn Academic Search Elite EBSCO men ocksa av Sage journals och
Google Scholar. De sokord jag anvéant mig av ar sibl*, child*, special needs, disab*,
brothers and sisters och valt att dessa ord skulle finnas i abstrakten. Kriterier for artik-

larna var att de skulle finnas i fulltext och skrivna mellan 2000-2014. De skulle ocksa
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vara granskade. En del av artiklarna jag hittade var skrivna inom Norden och en del ut-
anfor. Jag hittade ocksa tre Pro gradun gallande detta damne. Tva stycken fran Jyvaskyla
Universitet och en fran Helsingfors Universitet. De artiklar jag valt finns uppraknade
och kort beskrivna i bilaga 1. | bilaga 2 finns uppraknat de databaser jag anvént och
vilka sokord jag anvant mig samt hur manga traffar jag fatt och hur manga artiklar jag
valt. Jag har hittat 9 st. artiklar jag ansett uppfyllt kriterierna. De artiklar jag valde hade
alla forskats utgaende fran barnens egna upplevelser av att ha ett syskon med specialbe-
hov medan nagra av de artiklar som kom upp i sokningen kunde handla om hur forald-

rarna ansag att barnen upplevde att ha ett syskon med specialbehov.

4.3 Bearbetning och analys

Nar man fatt tag i vetenskapliga artiklar ar det dags att ga igenom dem och hitta likheter
och olikheter. Efter att man hittat dessa likheter och olikheter galler det att kategorisera
dem och rubricera de olika kategorierna. (Lundman & Héllgren Graneheim 2008 s.162)

D& man gor en innehdllsanalys finns det vissa begrepp som man bér ha i minnet. Dessa
begrepp ar analysenhet, domén, meningsenhet, kondensering, abstraktion, kod, kategori
och tema. Som analysenheter i detta arbete fungerar de artiklar som valts. Doménerna &r
delar fran de skrivna artiklarna som handlar om ett visst &mne. Meningsenheterna &r
mindre delar av texten som kan kopplas ihop med andra delar p.g.a. liknande innehall.
Meningsenheterna gors forst tydligare och lattare att l&sa och darefter sétter man ihop
meningsenheterna som man kodat och kategoriserar dem. Koden berattar vad menings-
enheten har for innehall och i en kategori finns flera koder. En kod ska inte vara mojlig
att satta i tva olika kategorier och inte heller mellan kategorier. (Lundman & Hallgren
Graneheim 2008 s.162-163) Detta innebér alltsa att da jag hittar likheter och olikheter
kan de inte finnas i tva olika kategorier. Da jag analyserar och bearbetar de artiklar jag

valt soker jag efter olikheter och likheter for att hitta kategorier.

4.4 Etiska aspekter

Etiska aspekter som man bor tanka pa nar man gor en litteraturstudie &r att artiklarna

som anvands ar granskade. Alla artiklar som anvands i litteraturstudien ska ocksa pre-
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senteras. Nar man redovisar resultatet utgaende fran artiklarna ska man inte enbart ta
upp de artiklarna som stoder ens asikt eller tankar utan ocksa de som inte gor det.
(Lundman & Hallgren Graneheim 2008 s.77) De resultat man kommer fram till maste

beskrivas som de ar och inte dndra pa dem. (Jacobsen 2012 s.37)

Detta innebar att alla artiklar jag valt ar granskade, jag har ocksa gjort en bilaga (se bi-

laga 1) dér jag presenterat alla artiklar som jag valt.
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5 RESULTAT

Jag kommer i detta kapitel att presentera de kategorier jag kommit fram till. Inom pa-
renteserna i nedanstaende tabell (se tabell 1) star i vilka artiklar de olika underkategori-
erna kommit fram och artiklarna finns numrerade i bilaga 1 (se bilaga 1).

Det ar viktigt att komma ihag att det finns olika saker som paverkar pa syskonets roll i
en familj dar ett barn har specialbehov, bl.a. hur férdldrarna orkar, familjedynamiken

och sjalva specialbehovet i sig paverkar. (Sandberg 2012)

Tabell 1. Kategorier och underkategorier

Ansvar over sitt syskon Vérdande relation (4)
Tillfallig foralder (3)
Extra mamma (1,6)

Ansvar (1,3,5,6,9)

Stod Referensgrupp (2,7)
Copingstrategier (7)

Anpassning(4)

Syskonrelation Accepterande av sitt syskon (3,7)
Varm och néra relation (6)
Syskonet viktigt (5)

Gemensam tid (3,7)
Beskyddande (1,3,4)

Forstaelse (3,5,6,9)

Empati (1,6,9)

Oro (1,2,4,6,7,9)

Konsekvenser Mindre uppmérksamhet (2,7,8,9)
Kénsla av utanforskap (2)
Onskan om egen tid (1,2,7)
Onskan om eget utrymme (1,7)
Ensamhet (1)

Krav (1,9)

Svarigheter Anpassningssvarigheter (4)
Beteendeproblem (4)
Stress (4)

Utétagerande (4)
Depression (4)

Dalig sjalvkansla (1)
Noggrant val av vanner (1)
Isolering (4)

AN N NN Y VN N N VU N N NN N N N Y N N N N N N N NN
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5.1 Ansvar over sitt syskon med specialbehov

Att ha ansvar over sitt syskon med specialbehov kom upp i flera av artiklarna, visserli-
gen é&r det inte likadant ansvar som foraldrarna har men en del av syskonen upplevde sig
ibland vara som en tillfallig foralder. Det géllde bland annat saker som, att ta hand om
sitt syskon da t.ex. foraldrarna var borta eller da de gjorde nagot annat och det behdvdes
halla koll pa syskonet, detta hade ingen paverkan om syskonet var aldre eller yngre. Att
ha ansvar sags inte heller alltid som nagot negativt utan mer som nagot som hor till i
deras vardag. Barnen ansag ocksa att de hade en skyldighet att skydda sitt syskon, de
flesta ansag ocksa att det var en skyldighet att ta ansvar over sitt syskon samtidigt som
de tyckte att det var roligt men ocksa tungt. (Dellve et al. 2000, Baumann et al. 2005,
Dellve 2007, Rampton et al. 2007, Hamalainen 2008, Kokkonen 2012) | nedanstaende
figur (se figur 1) klargors kanske underkategorierna: vardande relation, tillfallig foralder

och extra mamma mer tydligare.

Figur 1. Underkategorier gallande ansvar

5.2 Stdd och information om specialbehov

Barn som har syskon med specialbehov behdver stéd och information for att klara av

vardagen. Genom att delta i referensgrupp och traffa andra i samma situation samt pro-
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fessionella kan barnen bl.a. fa okad livskvalitet, forstaelse gallande specialbehovet och
dess paverkan. En del av barnen dnskade ocksa att fa traffa andra i liknande situationer.
(Naylor & Prescott 2004) Barnen kan ocksa léttare anpassa sig till situationen och fa en
battre syskonrelation. (Dellve 2007) Visserligen kan barnen ocksa fa information av
sina foraldrar och inte enbart fran referensgrupper. Att fa stod fran sina narstaende ar
ocksa nagot som ar till stor hjalp, t.ex. fran mor- eller farféraldrarna samt ens vanner.
(Moyson & Royers 2012) Referensgrupper kan ocksa hjélpa géllande kanslan av en-
samhet och da kan ocksa barnen fa egen tid som en del ocksa 6nskat ha mer av. (Dellve
et al. 2000, Naylor & Prescott 2004, Moyson & Royers 2012) En del barn hittade ocksa
pa egna satt att hantera svara situationer eller beteenden t.ex. genom att ignorera eller
forsoka forsta varfor det ar just sa i denna stund. (Moyson & Royers 2012) Nedansta-
ende figur (se figur 2) gor det hoppeligen lattare att fa en inblick 6ver de olika underka-

tegorierna gallande stod for barn som har syskon med specialbehov.

Figur 2. Underkategorier gallande stod

5.3 Syskonrelationen

Syskonrelationen mellan de flesta var rétt bra, de flesta av barnen beskrev sitt syskon
utgaende fran syskonets utseende eller personlighet inte utgéaende fran sjalva specialbe-
hovet. En del spenderade mer tid med sitt syskon an andra, vissa hade svart att kommu-
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nicera med sitt syskon eller hitta pa saker att gora tillsammans med tanke pa syskonets
specialbehov men redan mojligheten att kunna gora saker tillsammans uppskattades.
Men oberoende situationen var ratt manga anda beskyddande av sitt syskon. Att ha ett
syskon med specialbehov har ocksa visat sig ha en inverkan pa empatiformagan. Ratt
manga av barnen kande empati for sitt syskon men ocksa for andra personer med speci-
albehov och har fatt en battre forstaelse om specialbehov i allmanhet. Det har ocksa vi-
sat sig att barnen far battre anpassningsformaga samt sociala kompetenser av att ha ett
syskon med specialbehov. | de flesta artiklarna kom det upp att barnen kunde ha en viss
oro for sitt syskon, bade gallande syskonets fysiska och mentala halsa men ocksa gél-
lande syskonets framtid. Syskonrelationen paverkas bl.a. av forstaelsen om sjalva speci-
albehovet vilket i sin tur kraver att barnet fatt tillracklig information om specialbehovet.
Att fa positiv feedback av foraldrarna stoder ocksa syskonrelationen pa ett positivt satt.
Barn som har syskon med specialbehov kan uppleva en massa olika kénslor och en del
kan i sin tur leda till att man kanner sig sjalvisk och elak ibland. (Dellve et al. 2000,
Naylor & Prescott 2004, Baumann et al. 2005, Dellve 2007, Rampton et al. 2007,
Hamaldinen 2008, Moyson & Royers 2012, Kokkonen 2012) | nedanstaende figur (se

figur 3) har jag forsokt klargora de olika underkategorierna géllande syskonrelationen.

SYSKONRELAT-
ION

Figur 3. Underkategorier gallande syskonrelationen
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5.4 Konsekvenser av att ha ett syskon med specialbehov

Fastan syskonrelationen var bra mellan de flesta kom det dnda upp en del konsekvenser
med att ha ett syskon med specialbehov. | de flesta artiklarna ndmndes att de fick
mindre uppmarksamhet av foraldrarna da foraldrarna var rétt upptagna med att ta hand
om syskonet. Barnen forklarade ofta att de hade forstaelse for detta och visste varfor det
var sa men de var anda ledsna éver det och saknade den gemensamma tiden som ute-
blev. De dnskade ocksa egen tid, att fa gora saker for sig sjalva samt eget utrymme dar
de kunde fa vara for sig sjalva utan att deras syskon var med. De énskade ocksa att de
kunde fa mer tid med foraldrarna utan att syskonet alltid var med, t.ex. gora saker som
av olika anledningar kanske inte var moéjliga att gora ifall syskonet med specialbehov
var med. Vissa ansag ocksa att det fanns en del krav med att ha ett syskon med special-
behov, bl.a. fran foraldrarna men ocksa fran en sjalv. En del av barnen ansag att forald-
rarna hade sa mycket stress med syskonet att de sjélva gjorde allt de kunde for att inte
skapa mer stress for foraldrarna, t.ex. inte hamna i brak eller fa daliga vitsord i skolan,
de forsokte prestera bra i allt. (Dellve et al. 2000, Naylor & Prescott 2004, Moyson &
Royers 2012, Sandberg 2012, Kokkonen 2012) | figur 4 (se figur 4) ser man kanske tyd-
ligare underkategorierna for konsekvenser av att ha ett syskon med specialbehov.

Figur 4. Underkategorier gallande konsekvenser
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5.5 Svarigheter som kan uppsta av att ha ett syskon med spe-

cialbehov

Barn som har syskon med specialbehov kan ocksa uppleva en del svarigheter nar det
géller mentala hélsan och social interaktion. N&r det géller mentala hélsan ar bl.a. de-
pression, nedstamdhet och angest ratt vanligt och sociala interaktionen paverkas ratt en-
kelt p.g.a. inat- eller utatagerande beteende samt isolering som ocksa kan uppsta hos
barn som har syskon med specialbehov. Foraldrarnas valmaende paverkar ocksa hur
barnen mar. (Dellve et al. 2000, Dellve 2007) | nedanstaende figur (se figur 5) har jag

tydliggjort underkategorierna gallande svarigheter som kan uppsta.

SVARIGHETER

Figur 5. Underkategorier gallande svarigheter
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6 ANALYS OCH TOLKNING

| detta kapitel kommer jag att jamfora resultatet med de artiklar jag anvant i min tidigare
forskning samt géra kopplingar till min teoretiska referensram utgaende fran de frage-
stéllningar jag stallt i borjan av arbetet.

6.1 Hur inverkar syskons specialbehov pa andra barn i famil-

jen?

Oron for sitt syskon med specialbehov kom upp bade i Pit-ten Cate & Loots (2000) arti-
kel samt i ratt manga av de artiklarna som anvants i undersokningen. (Dellve et al. 2000,
Naylor & Prescott 2004, Dellve 2007, Hamal&inen 2008, Moyson & Royers 2012, Kok-
konen 2012) Barnen ville inte heller skapa mer oro for familjen. (Dellve 2000, Bakk &
Grunewald 2004, Kokkonen 2012) Oron ar mojlig att minska genom att ge lamplig och
korrekt information till barnen. (Bakk & Grunewald 2004, Dellve 2009) Information
och stod kan barnen ocksa fa via olika referensgrupper samtidigt som de ocksa far lite
egen tid.(Conway & Meyer 2008, Naylor & Prescott 2004, Moyson & Royers 2012)

Onskan om mer uppmérksamhet av foraldrarna kom ocksd upp bade i Pit-ten Cate &
Loots (2000) artikel men ocksa i Naylor & Prescott (2004), Moyson & Royers (2012),
Sandberg (2012) & Kokkonen (2012) artiklar. Barnen i familjen kanske inte heller be-
rattar detta for sina foraldrar och kan hamna lite i skymundan da foraldrarna kanske tan-
ker att barnet forstar situationen, vilket de oftast nog ocksa gor fastan de onskar mer

uppmarksamhet och mer tid med foraldrarna. (Bakk & Grunewald 2004)

Gallande de svarigheter som kommit upp finns lite olikheter. Green (2013) tar upp att
barnen inte paverkas socialt eller kansloméassigt medan Dellve et al. (2000) & Dellve
(2007) menar att barnen kan paverkas socialt bl.a. genom att de kéanner sig ensamma,
isolerar sig fran andra, far beteendesvarigheter och har svart att anpassa sig. Gallande
anpassningen finns ocksa olikheter eftersom Green (2013) ocksa menar att barn som har
syskon med specialbehov utvecklar en bra anpassningsformaga till skillnad fran Dellve
(2007) fastan Dellve (2007) ocksa pastar att genom tillracklig information kan barnen

lattare anpassa sig till situationen. Conway & Meyer (2008) samt Bakk & Grunewald
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(2004) menar att barn som har syskon med specialbehov kan fa prestationsangest och
anser att de hela tiden maste vara duktiga vilket till en viss del kan kopplas ihop med att

inte skapa mer oro for foraldrarna. (Conway & Meyer 2008, Bakk & Grunewald 2004)

Fastan barn som har syskon med specialbehov moter en del motgangar tycker de anda
om att gora saker tillsammans och verkar ha en bra syskonrelation. (Baumann et al.
2005, Rampton et al. 2007, Hamélainen 2008, Moyson & Royers 2012) Pit-ten Cate &
Loots (2000) tar dock upp att en del kan ha svart att kommunicera med varandra och

darmed ha svart att gora saker tillsammans. (Pit-ten Cate & Loots 2000)

6.2 Hurdan roll har barn i familjer dar det finns syskon som har

specialbehov?

Barn som har syskon med specialbehov har tydligen mer ansvar &n barn som inte har
syskon med specialbehov. (Dellve et al. 2007, Baumann et al. 2005, Rampton et al.
2007, Hamalainen 2008, Kokkonen 2012) Dock har detta inte direkt uppenbarat sig i
den tidigare forskningen med nog i ratt manga av artiklarna anvanda i undersékningen
samt i litteraturen som anvants i den teoretiska referensramen, visserligen hjalper barnen
foraldrarna men ser det kanske inte som ett ansvar utan mer som en skyldighet (Green
2013). En del av ansvaret tar barnen kanske sjélva t.ex. da de férsoker vara som en re-
servforalder. Men en del ansvar far barnen ocksa av sina foraldrar och for att inte forald-
rarna ska fa mer bekymmer tycks detta vara nagot som de anser att hor till. (Dellve
2009, Bakk & Grunewald 2004)

Att ha ansvar innebér inte automatiskt att det ar en dalig sak, visserligen kan det paverka
negativt ifall barnen har for stort ansvar men det har ocksa visat sig att barn som haft en
del ansvar bli mer sjalvstandiga och ansvarsfulla. (Bergqvist 2003, Bakk & Grunewald
2004)
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6.3 Sammanfattning

Jag anser att jag fatt svar pa mina fragestallningar fastan de kanske mot slutet till en del
var rétt likadana. Géllande resultaten var jag inte direkt kanske 6verraskad men kunde
nog ocksa se att det finns en del saker som paverkar hur det &r att ha ett syskon med

specialbehov samt hur barnen anpassar sig till det.
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7 DISKUSSION

| detta kapitel kommer jag att reflektera 6ver min arbetsprocess, metoden som jag an-

vant mig av samt ta upp om olika mojligheter att forska vidare pa detta amne.

Enligt mig sjalv har min arbetsprocess gatt riktigt bra. Visserligen hade jag tankt skriva
pa examensarbetet under sommaren mer an vad jag gjort men det blev inte riktigt sa.
Tror det ocksa har varit helt bra att ta lite pauser for att sedan ta tag i arbetet igen med
motivation. Har dock hallit mig inom den tidsram som jag haft fran borjan vilket jag
sjalv ar valdigt nojd over. Ibland har det kants tungt och som att det varit en lang vag
kvar innan det ar fardigt. Men har anda inte gett upp och jag har ocksa fatt stod av bade

familjen samt arbetskollegorna som k&mpat mig.

Som jag skrev i metodkapitlet kunde detta arbete géras bade litterart och empiriskt. Jag
ar nojd att jag valde gora en litterar studie gallande detta p.g.a. arbete vid sidan om stu-
dierna samt en fordjupad praktik pa varterminen. Dock blev jag nog mot slutet da jag
skrev resultaten intresserad av hurdan skillnad det skulle vara om jag gjort en empirisk
studie. Jag anser inte att en litterarstudie ar enklare men det ar kanske lattare att fa an-
passat till sitt eget tidsschema. Jag anser att det som tagit mest tid var att hitta artiklarna

och speciellt bra artiklar och sedan analysera och kategorisera dem.

Gallande mina fragestallningar visade de sig mot slutet vara rétt lika till en del men jag
forsokte anda hela tiden halla dem skilda fran varandra. Samt ha dem skilt i fokus da jag

analyserade och kategoriserade resultaten.

Forsta fragan, Hur inverkar syskons specialbehov pa andra barn i familjen fick jag ratt
bra besvarat. Det visade sig att de flesta pa nagot satt var oroliga 6ver deras syskon med
specialbehov och att de fick mindre uppmarksamhet av sina foraldrar. En del svarighet-
er kunde ocksa forekomma som t.ex. anpassningssvarigheter och isolering. Anda tycks
syskonrelationerna i allménhet vara bra fastan en del konflikter ocksa finns. I grund och
botten &r det &nda en syskonrelation som vilken annan sa att konflikter och smatjafs
uppstar ar inte sa konstigt. Jag namnde i borjan av resultatkapitlet att det finns manga

faktorer som paverkar pa hur syskons specialbehov kan inverka. Detta innebér att man
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inte kan generalisera dessa resultat helt. Sjalva specialbehovet i sig paverkar sdkert en
hel del hur vardagen i en familj ser ut. Darfor har jag ocksa nerat i diskussionen tagit
upp att man som foljdforskning kunde gora liknande forskning men specificera enligt
specialbehov. Den andra fragan, Hurdan roll har barn i familjer dar det finns syskon
som har specialbehov. Jag har forsokt besvara denna fraga sa bra som méjligt och haft
begreppet roll i minnet. Gallande svaren ar det alltsa mest fragan om att barn som har ett
syskon med specialbehov tar eller har mer ansvar an barn i samma alder som inte har
syskon med specialbehov. Enligt mig ar detta ratt forstaeligt att barn gor sa. Att hjélpa
ens foraldrar ar val pa ett vis inbyggt i oss. Dessutom finns det kanske mojlighet att fa

mer tid med sina foréldrar om man hjalper till med t.ex. stadningen eller matlagningen.

En foljdforskning gallande detta amne &r att gora en empirisk undersékning och inter-
vjua personer som vaxt upp med syskon som har specialbehov, bade personer som &nnu
ar barn men kanske ocksa personer som &r aldre och hur de ser tillbaka pa sin barndom

eller hur det &r just nu.

| mitt arbete har syskonen med specialbehov haft olika typers specialbehov, sa for att
kanske fa en mer djupare eller mer specifik inblick kunde man géra denna sorts under-
sokning genom att t.ex. forska i hur det ar att ha syskon med intellektuella funktions-
nedsattningar, fysiska funktionsnedséttningar, eller annu mer specificera det till endast
en viss sorts diagnos. Det kunde ocksa vara intressant att gora en undersokning hur det
ar for ett barn med specialbehov att ha ett syskon som inte har ett specialbehov och se

hur resultatet skiljer sig dar.
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BILAGA 1 — VALDA ARTIKLAR TILL LITTERATUROVERSIKT

Forfattare, publikat-
ions ar, titel

Problem, Syfte

Metod

Resultat, slutsats

1.Lotta Dellve; Lars Cer-
nerud & Lillemor R.— M.
Hallberg, 2000, Harmoni-
zing Dilemmas — Siblings
of Children with DAMP
and Asperger Syndrome’s
Experiences of Coping
with Their Life Situations

Syftet var att beskriva hur
syskon till barn med DAMP
eller Aspergers Syndrom
klarar av livssituationen ur
syskons perspektiv & erfa-
renheter

Forskarna intervjuade 15
barn i dldern 12-18 ar.

Resultatet visade bl.a. att
syskonen till barn med
DAMP & Aspergers hade
en del krav pa sig men
samtidigt oro for sitt sys-
kon och sina foréldrar. De
blev ocksé sjalvstandiga
tidigare och maste hitta en
balans mellan familj och
egen tid.

2.Angie Naylor & Phil
Prescott, 2004, Invisible
children? The need for
support groups for
siblings of disabled child-
ren

Syftet med forskningen var
att ta reda pa hurdan sys-
konrelation finns mellan
syskon dér ena syskonet
har en funktionsnedsétt-
ning. Syftet var ocksa att ta
reda pa ifall det finns be-
hov fér stddgrupper och
individuella samtal till de
syskon som inte har en
funktionsnedsattning.

Metoden som anvéandes
var en éppen semi-
strukturerad intervju. De
intervjuade var 7 stycken i
aldern 8-12 ar.

Resultatet visade att sys-
kon till barn med funkt-
ionsnedsattning sdg bade
positiva och negativa saker
med att ha ett syskon med
funktionsnedsattning. Sys-
konen 6nskade ocksa mer
tid for sig sjalva. Resulta-
tet visade ocksa det finns
behov av stédgrupper for
syskon till barn med funkt-
ionsnedsattning. Stod-
grupperna tkade bl.a.
syskonens sjalvkansla,
livskvalitet, interaktion
samt forstaelse gallande
problem med funktions-
nedsattning.

3.Steven L. Baumann;
Tina Taylor Dyches &
Marybeth Braddick. 2005,
Being a sibling

Syftet med forskningen var
att ta reda pa hur det ar att
vara syskon till ett barn
med l&pp- och gomspalt
eller Downs syndrom uti-
fran Parse’s human
becoming teori.

Metoden som anvandes
var en semi-strukturerad
intervju samt anvandning
av konst. Det fanns 12 st.
deltagare i ldern 5-15 ar
som hade ett yngre syskon
med l&pp- och gomspalt
eller down syndrom

Resultatet visade att sys-
konen till barn med Iapp-
och gomspalt eller Downs
syndrom kunde uppleva
bade en del utmaningar
men ocksa mojligheter.

4. Lotta Dellve, 2007, Sys-
kon till barn med autism,
Aspergers syndrom och
andra autismliknande
tillstand

Syftet &r att beskriva hur-
dana faktorer som kan
paverka vélbefinnandet hos
syskon till barn med nagon
form av autismspektrum-
stérning.

Metoden som anvants ar
en litteraturdversikt.

Resultatet visar att syskon
till barn med autism har en
benégenhet att fa nagon
form av anpassningssva-
righet, stress, nedstdmdhet
samt in- eller utatagerande
beteende. Syskonrelationen
mellan ett barn med autism
och sitt syskon &r inte all-
tid sa stark och positiv.
Resultatet visar ocksa att
det &r mycket viktigt med
familjecentrerat och indi-
viduellt stdd. Kunskap om




autism har ocksa en stor
betydelse gallande syskon-
relationen.

5.Tammy B. Rampton;
Jessica L. Rosemann;
Aimee L. Latta; Barbara
L. Mandelco; Susanne
Olsen Roper & Tina T.
Dyches, 2007, Images of
Life-Siblings of children
with Down Syndrome

Syftet var att ta reda pa
vad som ar viktigt for barn
som har syskon med Downs
syndrom.

Metoden som anvéndes
var intervju, efter att bar-
nen till syskon med Downs
syndrom fatt en engangs-
kamera for att fotografera
vad som var viktigt for
dem, under tva veckors
tid.

Resultatet visade tva stora
kategorier, manniskor och
icke manniskor. Manniskor
kategorin bestod mest av
familjemedlemmar men
ocksa av andra t.ex. la-
rare, prast etc. Icke mén-
niskor kategorin kunde
bestd av bl.a. materiella
saker, djur eller byggna-
der.

6.E, Hamalainen, 2008,
”M& oon sille térkee ja
pdinvastoin”-  Autististen
lasten sisarusten nako-
kulma sisarussuhteeseen
ja perheen arkeen

Syftet var att ta reda pa
hur barn uppfattade sys-
konrelationen till ett barn
med autism samt hurdana
erfarenheter de hade gél-
lande vardagen hemma

Metoden som anvandes
var en temaintervju och de
intervjuade barnen var i
aldern 12-28 ar.

Resultatet visade att sys-
konens kanslor gick fran
karlek till irritation. Till
storta delen sdg de positivt
pd sin  syskonrelation.
Vardagen sdg de att var
annorlunda till skillnad
fran vanner som inte hade
ett syskon med autism men
samtidigt var detta nagot
de levt med och anpassat
sig till.

7.T.Moyson & H.Roeyers,
2012, 'The overall quality
of my life as a sibling is
all right, but of course, it
could always be better’.
Quality of life of siblings
of children with intel-
lectual disability:  the
sibling’s perspectives

Syftet med undersokningen
var att ta reda pa hur
syskon till barn med en
intellektuell funktionsned-
sattning  definierar sin
livskvalitet.

Metoden som anvandes
var en djupgdende intervju

Resultatet visade att det
enligt syskon fanns nio
olika saker som beskrev
deras livskvalitet: gemen-
samma aktiviteter, forsta-
else for varandra, egen
tid, accepterande, tala-
mod, socialt stéd samt
resurser for att orka med
den allménna befolkning-
en.

8.E. Sandberg, 2012,
ADHD-lapsen sisarusten
asema perheessa — van-
hempien ja sisarusten
haastattelututkimus.

Syftet med undersdkningen
var att ta reda p& hurdan
roll barn har i en familj
dar ett av syskonen har
ADHD.

Metoden som anvandes
var temaintervju. Barnen
var i aldern 3-13 ar.

Resultatet visade bl.a. att
barnen s&g positivt pa sin
familj.  Barnen  kunde
kénna igen nér deras for-
aldrar var trétta och an-
sag att foraldrarna inte
hade tillrackligt med tid
for dem men ansdg &nda
inte att de blev behand-
lade annorlunda.




9.M. Kokkonen, 2012, ”Se
on veli se on pddasia’-
Kehitysvammaisuus  sisa-
russuhteessa alle  15-
vuotiaan ~ vammattoman
sisaruksen nakokulmasta

Syftet var att undersoka
hur barn som har syskon
med funktionsnedsattning
ser pa syskonrelationen
samt hur deras vardag
paverkas av att ha ett
syskon med funktionsned-
sattning

Metoden som anvandes
var intervju. De intervju-
ade var 6 stycken i aldern
6-15 ar.

Resultatet visade att sys-
konrelationen var rétt lika
jamfort med en syskonre-
lation mellan barn utan
funktionsnedséttning och
att den egna vardagen inte
i sig paverkades méarkvar-
digare.




BILAGA 2 — ANVANDA DATABASER OCH SOKORD

Databas Sokord Tréffar Valda
Academic  Search | Sibl* AND child* | 37 st. 1
Elite, EBSCO AND special needs
Sibl* AND child* | 182 st. 2
AND disab*
Brothers and sisters | 75 st. 0
AND child* AND
disab*
SAGE Siblings and di- | 1454 st. 0
sabled and child
Siblings and special | 900 st. 1
needs and child
Siblings and special | 4 st. 1
needs and child and
siblings perspective
Google Scholar Siblings of children | 268, 000 st. 0
with special needs
Syskon till barn | 3640 st. 1
med specialbehov
Kehitysvammainen | 451 st. 1
sisar pro gradu
Google Kehitysvammaisen | 808 st. 1
sisaruksen vaikutus
pro gradu
Kehitysvammaisen | 16 200 st. 1

sisaruksen vaikutus




