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Sammanfattning/Abstract

Adult siblings’ experiences as siblings to a person with intellectual disabilities and/or autism
is an unexplored area in research. Still professionals in health care probably meet this group
without knowing of their special life situation and life experience. Through a scoping review
this study aims to map patterns of their lived experiences. Sixteen study reports were found
thorough the method and three overall patterns was discovered: childhood experiences,

current life situation and future.



1.INLEDNING

Funktionsnedsattningar finns i hela befolkningen och i alla aldrar. Anhdriga till dessa finns
darmed i alla samhallsgrupper och i olika livssituationer. En narstaendes behov av stod och
hjalp varierar utifran vilken typ av funktionsnedsattning den anhériga har, dess omfattning
och i vilket livsskede personen &r i. Fran 1990-talet och framat, har ett nationellt arbete i
Sverige pagatt for att synliggora situationen for anhoriga till personer med en eller flera
funktionsnedséttningar. Sedan 2009 har kommuner en lagstadgad skyldighet att erbjuda
anhoriga stod. Anhorigperspektivet ska beaktas och professionella ska uppméarksamma
anhorigas behov av stdd, enligt kommunallagen. Forskningen om situationen fér anhdriga till
nagon med funktionsnedsattnings har dock inte foljt denna utveckling och svensk forskning
fokuserar i huvudsak pa att undersoka det offentliga stodet till funktionsnedsatta och hur de
upplever detta. Minst forskat pa ar dock syskon till funktionsnedsatta och vuxna syskons
livssituation i synnerhet (Gough, 2013). Denna tendens genomsyrar &ven internationell

forskning och historiskt har omradet varit lite beforskat (Noonan et al., 2018).

Syskons situation i stort borjade sarskilt uppmarksammas i Sverige nar barnkonventionen
infordes i olika delar av svensk lag sasom socialtjanstlagen (SoL), lagen om stdd och service
till vissa funktionshindrade (LSS) och hélso- och sjukvardslagen (HSL) och nér ’barn som
anhoriga” sirskilt skulle beaktas av kommunala myndigheter och inom halso-och sjukvard
(Magnusson & Hansson, 2015). | internationell och svensk forskning om barn som syskon till
funktionshindrade, utgar dock ofta teman och fragestallningar fran foraldrarnas beskrivningar
och situation. I flertalet finns aven ett stort fokus pa samhallets stod till syskonet som har en
funktionsnedséattning och dess betydelse for familjesituationen i stort samt syskonskapets
betydelse for personen med funktionsnedséattning (Gough, 2019). | internationell forskning
om familjer med barn med intellektuell funktionsnedséattning, har mycket forskning dven har
utgatt fran foraldrabarnrelationen. Lite forskning handlar jamférelsevis om syskonens
situation. Den forskning som finns pavisar dock att for barn som har ett syskon med IF
inneb&r uppvaxten en sérskild barndomsupplevelse av ansvar, 6kad oro for framtiden for sitt
syskon, anpassning samt ett driv att lyckas i olika sammanhang, for att inte vara ytterligare en

belastning for sina foraldrar (DePasquale, 2014). Avseende internationell forskning om barn



som &r syskon till en person med autism har ocksa har foraldrabarnrelationen varit i fokus och
inte syskonrelationen. Historiskt har ocksa forskningen utgatt fran framst modrars
beskrivningar av syskonrelationen. Nyare forskning pa omradet ar dock pa frammarsch och
pavisar att syskon till personer med autism tenderar att utveckla kanslomassiga och
beteendemassiga svarigheter. Omradet &r dock underforskat och ger darfor ett spretigt resultat
varfor ytterligare forskning kanns nddvéndig for att ge en reellare bild av syskonskapet
(Noonan et al., 2018).

Huvuddelen av svensk forskning kring situationen for syskon till funktionsnedsatta generellt,
fokuserar pa barns erfarenheter av syskonskapet. Ytterst lite svensk litteratur och forskning
finns om det vuxna syskonskapet och i flera forskningsstudier &r det foréldrarna som
beskriver familjeférhallanden mellan syskon (Gough, 2019). | internationella
forskningsrapporter mérks aven har en 6vervikt av fokus pa barn som &r syskon till
funktionsnedsatta. | manga av studierna konstateras dock att vuxensyskon ar kraftigt
underrepresenterade i forskningen (O"Neil & Murray, 2016). Internationell och svensk
forskning kring vuxna syskon till funktionshindrade &r saledes minimal och stora
kunskapsluckor finns. Samtlig litteratur och samtliga rapporter tycks dock beskriva
syskonskapet som svart ur olika dimensioner och med smartsamma kanslor och ibland
psykiatriska tillstand som f6ljd, hos det vuxna syskonet. Samtidigt beskrivs ocksa flera
positiva erfarenheter och upplevelser som syskonskapet inneburit i det vuxna syskonets liv.
Ytterligare forskning behovs for att utrona de sarskilda erfarenheter malgruppen vuxna syskon
har (Gough, 2019).

1.2 Problemformulering

Att vaxa upp med ett syskon med intellektuell funktionsnedsattning och autism paverkar
saledes saval uppvaxt som vuxenliv. Trots detta ar kunskapen begransad kring
syskonskapet. Forskningsintresset har snarare riktats pa livsvillkor for individer som sjalva
lever med funktionsnedsattningar och till viss del pa deras foréaldrar och olika
foraldrastodsprogram. Fa studier kartlagger och tydliggor vilka forskningserfarenheter som

finns kring malgruppen. Den kunskap som redan genererats har inte tydligt sammanstéllts
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(Gough, 2019). I kvalitativ forskning ska nyttan med forskningen inte bara syfta till att tjana
samhallet i stort for att vara relevant. Nyttan kan aven galla sérskilda grupper som i och med
att forskningen lyfts fram, erhaller ett erkannande, vilket skapar 6kad kunskap om
malgruppen. Amnet for denna uppsats ar utifran denna aspekt viktigt, dvs att kartlagga och
analysera vad forskningen séager om livsvillkor och erfarenheter fér vuxna syskon till
funktionshindrade, da lite forskning finns i @mnet och da kunskap saknas om vad befintlig
forskning vet kring denna malgrupp (Haverkamp, 2005). Det tycks som om gruppen inte bara
hamnar i skymundan i sina respektive familjesystem utan dven i fler ssmmanhang, sdsom i det
psykoterapeutiska faltet och i forskningen. Professionella som moter vuxna syskon i
psykoterapeutiskt arbete och/eller i halso- och sjukvarden behéver ha kunskap om
syskonskapets villkor och konsekvenser, pa grund av den specifika livserfarenheten som det

vuxna syskonskapet innebar (Gough, 2019).

1.3 Syfte och fragestallningar

Syftet med denna studie ar att genom en scoping review, 6ka kunskapen om hur det &r att
vara ett vuxet syskon till en person med intellektuell funktionsnedséattning och/eller autism
avseende subjektiva erfarenheter och livssituation. Ett sarskilt fokus kommer att laggas pa
de faktorer som dr centrala for ett psykoterapeutiskt arbete med denna grupp.

Foljande fragestéallningar kommer darmed att studeras:

1. Vilken kunskap finns idag kring hur vuxna syskons erfar syskonskapet med
ett syskon med intellektuell funktionsnedsattning och/eller autism?
2. Vilka gemensamma teman och monster finns beskrivna i forskningen om

vuxna syskon, som kan ha betydelse for psykoterapeutiskt arbete?

1.4 Centrala begrepp

-1.4.1 Syskon

Med begreppet syskon avses i denna studie, personer med samma foréldrar, personer med en
foralder gemensamt eller de som star i ett syskonlikt forhallande till varandra under
uppvéaxtaren (Svenska Akademins Ordlista, 2022). Med vuxna i detta sammanhang menas

personer dver 18 ar.



-1.4.2 Autism

Autism begreppet i denna uppsats avser en person som enligt diagnosmanual. DSM-5: Har
varaktiga brister i social kommunikation och social interaktion i ett flertal olika sammanhang.
Har begransade, repetitiva monster i beteende, intressen eller aktiviteter. Studien avser
undersoka forskning aren 2010-2022 och begreppet autism har under denna period andrat
namn. Fran att kallas autism i barndomen, autistiskt syndrom, atypisk autism, aspergers
syndrom eller genomgripande storning i utvecklingen (UNS) enligt diagnosmanual DSM-4,
till att heta enbart autism i ny diagnosmanual (DSM-5). Darfor omfattas begreppet autism i
studien ocksa av begreppen i tidigare diagnosmanual (Mini-D-5, 2014).

-1.4.3 Intellektuell funktionsnedsattning

Med intellektuell funktionsnedséattning (IF) eller ospecificerad intellektuell
funktionsnedséttning avses person som enligt diagnosmanual DSM-5: Har brister i
intellektuella funktioner pa flera nivaer som kan styrkas via klinisk bedémning samt vid
individualiserad standardiserad intelligenstestning. Har brister i adaptiv funktionsférmaga och
inte nar upp till forvantad niva av oberoende och socialt ansvarstagande. Bristerna ska visa sig
under utvecklingsperioden. Denna funktionsnedsattning har &ven den bytt namn under
perioden som studien avser undersoka, fran att benamnas som psykisk utvecklingsstorning i
DSM-4 till nuvarande namn: intellektuell funktionsnedséttning (finns pa 4 nivaer: lindrig,
medelsvar, svar och mycket svar). Darfor omfattas begreppet IF i studien ocksa av begreppen

i tidigare diagnosmanual (Mini-D-5, 2014).

Dessa funktionsnedsattningar ar utgangspunkt i syfte samt forsta fragestallningen for att
avgransa empiriskt underlag och gora studien mojlig att genomfora utifran utrymme och tid.
Definitionerna anvands darmed for att precisera syftet och fragestéllningar. Det hade givetvis
varit intressant att ocksa undersoka vuxna syskons subjektiva upplevelser av syskonskapet till
personer med rorelsenedséttning och flerfunktionshinder, men risken ar att det empiriska

materialet da hade blivit allt for stort.



2. TEORETISK UTGANGSPUNKT

Traditionellt i en scoping review anvands inte teoretiska utgangspunkter for att sammanstalla
och analysera resultat. Da denna uppsats skrivs inom ramen for psykoterapiutbildningen pa
Stockholms universitet ar en koppling till psykoterapeutisk kunskap och metodik dock
nodvandig och intressant. D4 inriktningen pa utbildningen ar psykodynamisk éppnas saledes
mdjligheten att anvanda den psykodynamiska teorin som ramverk for studien. Detta ar ett
brett teoretiskt perspektiv, som kraver sin avgransning och da ett huvudfokus under
utbildningen varit affektfokuserad psykodynamisk teori har denna utgangspunkt valts i
studien (Levac et al., 2010).

2.1 Kort om psykodynamisk psykoterapi

| psykodynamisk teoribildning harror psykiskt lidande fran inre psykiska konflikter som
uppstar nar en person omedvetet forsoker hantera och lésa motstridiga kanslor, sprungna
utifran viktiga och nara relationer. Symptomen ar darfor meningsbarande och i
psykodynamisk psykoterapi far klienten stod att forstd och bearbeta konflikterna, samt
klargdra sina teman och monster i relation till andra. I relationen till psykoterapeuten skapas
nya relationella erfarenheter och mer andamalsenliga livsmonster (McWilliams, 2015). Teorin
utgar fran att en person har djupa kanslor som halls undan fran medvetandet da konflikt kring
kanslorna foreligger, personen har i sin ursprungsrelation blivit lard att kanslorna inte far
komma fram (tex for att skydda en uttrottad fordlder och/eller ta for mycket plats i en familj
dar andras behov kommer forst). Nar de djupa kanslorna gor sig paminda i livet, vardagen
samt i relationer aktiveras darfor angest hos personen i syfte att dimpa dem, fa dem att tranga
undan fran medvetandet. Angesten som &r svar att harbargera, st& ut med, aktiverar i sin tur
olika forsvarsstrategier sdsom tex att rationalisera bort kanslorna, intellektualisera kring dem
eller att omvanda dem till sin motsats. Rorelsen kan illustreras genom en triangel dar
konflikten tydliggors i en s.k. konflikttriangel (se Figur 1). Triangeln &r vand upp och ner for
att pavisa den psykodynamiska psykoterapins uppgift att na under forsvaren och angesten. |
nedanstaende exempel illustreras hur tex en djup kénsla av sorg och 6vergivenhet, halls undan
och aktiverar rationalisering och intellektualisering som forsvar. Konflikterna i triangeln

spelas upp i en persons nuvarande relationer och kan gestaltas i en s.k. persontriangel (se
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Figur2). Déar kanslor som av olika skal har behovts hallas dolda och kvavda i relation till
betydande vuxna under barndomen och hallits i schack genom forsvar, aktiveras dven i
nuvarande relationer samt i terapin gentemot terapeuten. Detta 6ppnar upp mojligheten att i
den psykodynamiska psykoterapin arbeta med kanslor som vacks i den terapeutiska relationen
och ”fors dver” fran tidigare relationella erfarenheter, dvs att jobba med den s.k. dverféringen

I psykoterapi (Malan, 1993).

Figur 1 Konflikttriangel ex. (Malan, 1993)
Forsvar: Rationalisering, Angest: Skuld for att behéva trést fran en 6verbelastad foralder

Intellektualisering,

Dold kansla: Sorg Overgivenhet

Figur 2 Persontriangel (Malan, 1993)

Relation till terapeuten Nuvarande relationer

Begynnande relationer

2.2 Psykodynamisk affektteori och psykoterapi

Med psykodynamisk affektfokuserad psykoterapi i detta sammanhang avses behandling dar
konflikt och persontriangeln &r i fokus fOr arbetet samt dér grundaffekterna anvéands for att
beskriva den inre konflikten och dess relationella effekter. Den psykodynamiska affektteorin
bygger pa affekten som central for en persons psykologiska fungerande. Enligt en av
affektteorins grundgestalter Silvan Tomkins, fods varje ménniska med ett antal grundaffekter
och ansiktet har en sarskild funktion att ge uttryck for dessa. Uttrycken &r &ven dem medfédda
och universella. Grundaffekterna ar: intresse, gladje, forvaning, ledsenhet, radsla, vrede,
avsky/ackel och skam. Affekternas funktion ar av olika karaktér for manniskan. De anvands



som information (pavisar vad vi behover i olika situationer), som motivation (motiverar oss
att gora det vi behover for att tex minska obehag eller ndrma oss det som gynnar oss) samt
kommunikation (visa for andra vad vi kanner). Syftet med en affektfokuserad psykoterapi &r
att mojliggora att en person ska kunna erfara, begripa och uttrycka sin affekter friare och
genom detta bli mer forstaelig for sig sjalv och andra. Ur ett affektteoretiskt perspektiv ar
djupa kéanslor (pa triangelns botten), adaptiva dvs de aktiverar mot handling och utgér en
genuin reaktion som skapar rorelse och dppenhet i stunden. Genom att erfara dessa affekter
kommer en person i kontakt med sin vilja och sina vérderingar. | angesthornet &r affekterna
hammande, dvs de avbryter och gransar de adaptiva fran att komma upp till ytan. Exempel pa
hammande affekter & skam och rédsla. | bésta fall modifierar de hAmmande affekterna de
adaptiva sa att en person tex inte beter sig olampligt. Om en person dock har tidiga
relationserfarenheter av att affekter tex negligeras, inte fa ta plats, forlaggs med skam och/
eller bemdts med ilska, eller sorg hos viktiga vuxna, kan de hammande affekterna vara
forknippade med sa pass mycket smarta och starka upplevelser, att en person behdver ta till
forsvar for att bemastra dem. Utifran psykodynamisk affektteori anvands saledes forsvaren for
att minska obehaget som de hdmmande affekterna vacker, ndr adaptiva kéanslor vill komma
upp till ytan. Denna inre konflikt kan arbetas med i psykodynamisk affektteori genom att
personen via dverforingen i den terapeutiska relationen far stod att undersoka och upptacka
sina forsvar, reglera obehagskanslor som vécks i angesthérnet samt komma i kontakt med och
erfara adaptiva kanslor i terapin. | psykodynamisk affektfokuserad psykoterapi ar darfor
kroppsliga uttryck (mimik och rorelser) och olika tekniker for angestreglering centralt. Teorin
som utgar fran att dolda kanslor och borttrangda adaptiva affekter skapar svara kanslor och
forsvar som skydd fran dessa, kan i mangt och mycket beskriva symptom som uppstar till
foljd av “forbjudna” kiinslor (Bergsten, 2015). Utifran att anpassning och att sta tillbaka till
forman for syskonet ar centralt i flera syskons liv, passar denna teori som tar ansats i att
undersoka det dolda och undantrédngda och till vilket pris detta sker (Gough, 2019). Med
utgangspunkt i psykodynamisk affektorienterad psykoterapi kan vuxna syskons eventuella
inre konflikter och dilemman belysas och forstas. Utifran detta perspektiv blir det intressant
att undersoka vilka dolda k&nslor som syskonskapet och familjesituationen, kan ha genererat
hos den enskilde, som behdver komma upp till ytan. Likasa blir det intressant att utrona vilka
forsvarsstrategier syskonen tillforskansat sig for att 6verleva sin barndom och vilka svara
hammande kanslor som vacks nar adaptiva kanslor och behov gor sig paminda (Bergsten,
2015).
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3. METOD

Foreliggande uppsats &r en scoping review. Soping review som metod har ett tydligt
tillvagagangssatt och en tydlig metodik for datainsamling i syfte att hitta, kartldgga och
analysera forskning. Metoden scoping review har valts i syfte att fa ett sa brett urval som
mojligt. Den lampar sig sarskilt pa omraden som har litet forskningsunderlag, dér forskningen
ar pa framvéxt och dar syftet ar att kartlagga och sammanstalla djup och bredd inom ett
omrade, systematisk och precist. Till skillnad fran andra metoder sasom systematic review
begrénsar sig inte scoping review till studier med viss kvalité och design, vilket mojliggor
tillgang till ett sa kallat gratt omrade inom forskningen. Om en systematic review skulle ha
anvants som metod skulle darmed inte samma bredd ha uppnétts i denna studie. Om en
narrativ litteraturstudie hade anvants, hade fokus varit pa beréttandet och inte gett mojlighet
till kartlaggning och efterféljande analys och tolkning av resultatet. Da syftet med studien,
som ocksa avspeglar sig i fragestallningen, ar att utréna teman som kan ha betydelse for
psykoterapi &r en tolkning av resultatet och analys nddvandig. Scoping review bestar som
metod av 6 steg: 1.Att identifiera fragestallningen, 2. Att identifiera relevanta kriterier for
sokning, 3. Att vélja ut relevanta studier vid sokning, 4. Att kartlagga resultatet, 5. Att
sammanstalla, analysera och redogora for resultat och 6. Att fa rad/feedback fran
forskningsintressenter (Levac et al., 2010). Sista steget kommer dock ej genomféras inom

ramen for denna studie da den inte ar av den omfattningen.

3.1 Identifiera fragestallning

Som namnts tidigare har syfte och fragestallningar tydligt avgransats for att gora det
empiriska underlaget hanterbart. Studien avser vuxna syskons subjektiva erfarenheter av
syskonskapet med personer med intellektuell funktionsnedséttning och/eller autism. Da
studien &r intresserad av nutida forskning i amnet, har gransdragningar gjorts for att enbart

undersoka forskningen 12 ar bakat i tiden och framat (Levac et al., 2010).
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3.2 Databaser

En systematisk undersokning gjordes i totalt 4 databaser som &r adekvata utifran
fragestallning och utifran det faktum att uppsatsen skrivs som examensarbete pa
psykoterapiprogrammet. Tva med koppling till sistnamnda faktum &r: PsycINFO och
Psychoanalytic Electronic Publishing (PEP). | syfte att fa ett sa brett urval som mgjligt och
koppling till socialt arbete anvandes dven databasen Sociological abstracts och for att uppna
koppling till socialt arbete samt forskning inom hélso- och sjukvard, anvandes dven databasen
Applied Social Sciences Index and Abstracts (ASSIA). Databaserna valdes utifran
konsultation med bibliotekarie pa Stockholms universitetsbibliotek. Aven sékord och soktréad
valdes utifran detta. Konsultationen skedde vid tva tillfallen, via zoom samt pa plats. | syfte
att uppna det gra resultatet i och med vald datainsamlingsmetod, scoping review, anvandes

aven Google Scholar (Levac et al., 2010).

3.3 Sokord och sokstrang

Sokningen skedde via block i databaserna. Sokorden som anvéndes var adult siblings”,
”’siblings relationships”, ’brothers and sisters”, ”brothers or sisters” och ”sibling experinces”,
for att fa tillgang till syskonfokuset i forskningen. For att avgransa malgruppen anvandes
sokorden intellectual disabilities” (ID), "mental handicap”, developmental disabilities”,

2 9 2 9 2 9 9 9

”learning disabilities”, “autism”, ’asperger’s”, “aspergers”, “autistic disorders”.

Dessa begrepp foreslogs i databaserna som mest anvanda synonymer (therasus).
Blocksokningen skedde genom att anvanda AND mellan de olika sokorden. Nagra studier
som framkom i sékningen gav viktiga nyckelbegrepp (keywords) och bekréaftade anvandandet
av ovanstaende sokord. Nya sokfraser som upptacktes via nyckelbegrepp var “sibling
relations”, ”intellectual disability (IDD)”, learning disability”” samt autistic dosorders”.
Sokfilter som anvandes var “Titlar i &mnesord och abstracts” samt ”Anywhere”. Se figur 3 for

exempel:
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Figur 3 Ex pa sokning

adult siblings (Titlar i amnesord och abstract)

*AND

intellectual disabilities, mental handicap, developmental disabilities,

learning disabilities (Anywhere)

Varje begrepp for syskon och eller syskonrelation skrevs enskilt som i forsta raden och med
ovanstaende sokfilter och anvandes enskilt for att soka ihop med begreppen for IF respektive
autism som i exemplet ovan. Sokfiltren som anvandes var att forskningen skulle vara peer
reviewed, pa engelska och skriven mellan ar 2010-2022. | Psyc INFO som har flera sokfilter
att tillga i avancerad sokfunktion, anvéandes begreppet sibling enbart da detta gav mer
underlag &n begreppet adult sibling, och sokfiltret stalldes in pa personer éver 18 samt pa
kvalitativ forskning. | google scholar som anvandes for att fa tillgang till den gra forskningen
anvandes samma sokord och sokstrang som i databaserna. Da detta genererade en hog mangd
pa tusentals artiklar, gicks enbart de forsta 100 artiklarna som varje sékning gav igenom, for

att processen skulle vara hanterbar (Levac et al., 2010).

3.4 Val av relevanta studier

Den forskningen som inkluderades i s6kningen var saledes kvalitativa vetenskapliga studier,
publicerade pé engelska i vetenskapliga tidskrifter med peer review, aren 2010-2022. Detta
for att fa tillgang till ett brett urval av den senaste evidensgranskande forskningen inom
omradet, men samtidigt avgransa det empiriska materialet for att gora det greppbart (Se figur
4 Flodesschema for sokresultat och process). Utifran konsultation med bibliotekarie anvéandes
referenshanteringsprogrammet Zotero for att hantera den stora mangd artiklar som
sokningarna frambringade. Den forsta sokningen genererade totalt 710 artiklar varav 8 av
dessa var dubbletter. Forskningens titlar gicks igenom och de som i titeln hade relevanta
inklusionskriterier beholls (se Bilaga 1 Figur 4), men ocksa de dar det inte gick att utlasa vad
studien handlade om behdlls. Exklusionskriterier redovisas i Flddesschemat, men mer
detaljerad sammanstallning gors i Bilaga 1 Figur 4. Efter detta steg lastes 308 abstrakts fran
databaserna och 6 som sdkning i google scholar genererade, med samma exklusions -och

inklusionskriterier som féljd. Dock uppenbarade sig nya exklusionskriterier vid l&sning av
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abstrakt samt i fulltextlasningen (se Bilaga 1 Figur 5 och 6). Totalt lastes 33 artiklar slutligen i

full text och studien bygger pa 16 forskningsartiklar (Levac et al., 2010).

Figur 7. Flédesschema for processen att vélja ut relevanta studier

Forskning hittad
via Google
Scholar = 24

Forskning

hittad i

PsycINFO

=38

Forskning

hittad i
PEP =17

Forskning
hittad i
Social.

abstracts

=234

Forskning
hittad i
ASSIA
=421

Total antal hittade artiklar i databaser=710 (8 dubbletter)

Abstracts att ldasa=
308 +24

(18 dubbletter)

Totalt= 314 lasta
abstracts

Bedomning av
artiklar fulltext
=33

= 702 totalt

Exkluderade =394
Handlade inte om dmnet
Handlade om sma syskon
Handlade om foraldrarna

Handlade om personen
med IF och/eller autism

Handlade om syskon till
personer med andra
funktionsnedsattningar

Exkluderade =281

Samma orsaker
som ovan

Kvantitativa Google
scholar artiklar

Exkluderade =17

Handlade om
syskonens
upplevelser som
vardgivare enbart

Kvantitativa Google
scholar artiklar

Handlade om syskon
till dem med andra
diagnoser

Totalt antal forskningsartiklar

inkluderade i studien = 16




3.5 Kartlagga resultat

Efter genomgangen inkluderades slutligen 16 artiklar som matchade inklusionskriterierna.
Studierna ar till storsta del kvalitativa intervjustudier och manga utgar fran djupintervjuer i sin
empiri. Tva har kvalitativ enkatstudie som metod och en utgar fran fokusgruppsintervjuer.
Huvuddelen av studierna har sitt ursprung i USA (5 st) och Storbritannien (5 st). Darefter ar
spridningen bred dar saval lander fran Asien som dvriga Europa och Nordamerika &r
representerade. Ingen forskning fran Afrika, Sydamerika eller Oceanien finns dock
representerad i underlaget. Huvuddelen av studierna (10 st) ar publicerade under de senaste 4
aren. Den huvudsakliga sammantagna empirin utifran studierna, utgar fran kvinnor, systrar
och i en av studierna intervjuas enbart kvinnor (da systerskapet ar utgangspunkten for
studien). Huvuddelen av studierna har hittat sina deltagare genom frivillig anmélan till studien
via intresseorganisationer, sociala medier och genom att forskarna vént sig till boenden dar en

del syskon med IF och autism bott. Se ocksa Figur 9 i Resultat.

3.6 Sammanstalla, analysera och redogora for resultat

Det kvalitativa empiriska materialet som reviwen har genererat har analyserats med hjélp av
en deduktiv tematisk analys, dar centrala aspekter ur psykodynamisk affektteoretisk
psykoterapi har sokts. Den deduktiva hallningen innebér att tyngdpunkten i analysen har
utgatt fran min fragestallning med en hypotes om att liknande ménster och upplevelser av

syskonskapet eventuellt kan finnas (Backman, 2008).

| syftet att sammanstalla, analysera och redogora for resultatet, dvs innehall och mening i
totalt inkluderade forskningsartiklar, anvandes tematisk analys som metod och
psykodynamisk affektpsykoterapi som teoretisk utgangspunkt. Analysen har haft en deduktiv
ansats da hypotesen &r att gemensamma monster och teman kan finnas i vuxna syskons
upplevelser av syskonskapet (Backman, 2008). Tematisk analys valdes da metoden lampar sig
sarskilt for systematisk och noggrann kartlaggning och sammanstallning av teman och
monster ur empiri i kvalitativa studier. Den valdes aven utifran kopplingen till psykoterapi i

fragestallningen och syftet med studien, da metoden &r fordelaktig satillvida att den skapar
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mdjlighet till kartlaggning av underliggande, dolda teman och ménster i materialet (Braun &
Clarke, 2006).

Steg 1. i analysen var att lara kanna materialet, dvs lasa och ga igenom det flera ganger och
skriva ner initiala tankar och uppfattningar utifran data och forslag pa hur det kunde kodas.
Steg 2 var att skapa initiala koder. Efter att ha blivit bekant med materialet skapades
semantiska (dvs direkt betydelse) och/eller latenta (dvs underforstadd outtalade) koder. | detta
steg skulle s manga koder som mojligt skapas. | steg 3 delades samtliga koder in i olika
teman genom en mindmap. Nagra initiala koder visade sig bli huvudteman och andra
underteman, medan nagra foll bort (Braun & Clarke, 2006). | steg 4 6verblickades de teman
som skapats och forfinades, dvs de initiala temana som alstrats sags 6ver. De koder som bildat
teman gicks ocksa ater igenom for att se om de verkligen utgjorde ett monster och teman.
Detta utifran tesen att teman ej ar fasta, rigida och klara att upptacka utan ar en
sammanblandning av ménster av en gemensam uppfattning eller ett centralt fokus i det
undersokta. Om koderna utgjorde teman, stalldes temana mot hela materialet ater igen for att
for att sékerstélla att inget missats och att temana stdmde 6verens med underlaget. Att hitta
gemensamma monster/teman innebér inte att alla monster har en samma mening och de olika
innebdrderna for studiernas liknande teman behévde ses 6ver ater igen, for att sékerstalla
detta (Braun & Clarke, 2019). I steg 5. definierades och forfinades temana ater igen, dvs
essensen i varje tema tydliggjordes och de namngavs. Temanas mening for materialet i stort
och dess betydelse for analysen klargjordes ocksa. Slutligen i steg 6 sammanstalldes
materialet och presenterades (se resultat), med tydliga exempel som é&r talande och
betydelsefulla utifran syfte och fragestallning (se Bilaga 2 for gestaltning av processen)
(Braun & Clarke, 2006).

3.7 Reliabilitet, validitet och generaliserbarhet

-3.7.1 Reliabilitet

| syfte att efterstrava och soka na god reliabilitet i studien, har forsok gjorts att beskriva metod
och datainsamling sa transparent som mojligt. Sokord, sokstrang och databaser har atergetts

med en forhoppningsvis tydlig precision. En bibliotekarie har konsulterats vid tva tillfallen for
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att ta hjalp i sokningen och gora den sa systematisk och precis som mojligt. God reliabilitet
har &ven efterstravats genom att anvanda Scoping review som datainsamlingsmetod, som &r
precis och detaljerad i sitt utfoérande (Levac et al., 2010). Genom att tydligt kunna folja hur det
empiriska underlaget analyserats och tematiserats, via tematisk analys som metod, har ocksa
god reliabilitet forsokt att uppnas. Detta for att fortsatt forskning med studien som

utgangspunkt eventuellt ska kunna bli méjlig (Braun & Clarke, 2006).

-3.7.2 Validitet

Att studiens empiriska material till stor del bestar av internationell forskning kan paverka
validiteten i studien, da inte samma forutsattningar finns i andra lander med avlastande
insatser fran samhallets sida. Syskonskapet internationellt kan darfor ha inneburit delvis andra
barndomsupplevelser, med farre mojligheter till egen tid med foraldrar, i familjesystem med
storre stress och utmattning. Utifran detta ar inte all data nédvandigtvis 6verforbar till svenska
forhallande, som har radande Lss lagstiftning sedan 1994. Detta diskuteras vidare i
diskussionsdelen av uppsatsen (Gough, 2019). Studien efterséavar dock validitet genom att
skapa slutsatser utifran konceptualisering av en grupp i och med fordjupad tematisk analys
(Riessman, 2008).

-3.7.3 Generaliserbarhet

Studien avser inte ge svar pa sanningen utan skapa en djupare forstaelse och spéra
gemensamma monster och teman i det erfarna. Djupa studier av individuella livsdden
kombinerat med Oppen och kritisk reflektion av resultatet, kan i detta sammanhang
forhoppningsvis skapa generaliserbarhet, genom att den generella forstaelsen for gruppen 6kar
i stort (Riessman, 2008).

3.8 Etiska aspekter

Uppsatsen har efterstravat god forskningskvalitet utifran Vetenskapsradets definition, som hor
samman med god forskningsetik. Hog kvalité i forskningen kan anses vara uppnadd nar den

genererar nya insikter och kunskaper om foreteelser och/eller relationer. Studien soker i sin
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ansats na en hog etisk kvalité, da malgruppen vuxna syskon ar lite beforskad. Kunskap maste
inte heller vara ny for att vara god forskning enligt radets rekommendationer. Genom en
systematisk genomgang av redan befintliga resultat, har ny kunskap pa omradet sokts uppnas i
studien. God forskningskvalitet kan enligt VVetenskapsradet erhallas om metoden for studien
praglas av systematik och tydlig struktur och redogorelse av insamling av empiriskt material.
Genom att anvénda scoping review som metod har studien avsett att ta hansyn till denna
aspekt av radets rekommendation (Vetenskapsradet, 2017).

Det &r dock viktigt i detta sammanhang att patala betydelsen av varsamhet med materialet, da
tematisk analys som anvants som analysmetod, bestar av mojligheten att skapa latent mening
av underlaget. Med detta avses att kunna tolka och lyfta fram dolda budskap i texten. Liksom
i all psykoterapeutisk verksamhet behdver tolkning utféras med empati for ménniskorna
bakom materialet och med utgangspunkten att tolkningen ar en mojlighet, snarare &n en
sanning. Forskaren liksom psykoterapeuten behdver vara vél medveten om egna idealbilder
for livet och hur dessa kan komma att paverka tolkningen av materialet
(Akademikerforbundet SSR, 2017). | arbetet med materialet blir det ocksa sarskilt viktigt att
utifran etisk synpunkt férsoka uppna en slags subjektiv perspektivtagning och vara dppen for
olika tolkningar. Detta for att undvika risken att materialet tolkas utifran egna preferenser s.k.
partisk subjektivitet (Haverkamp, 2005). Subjektivt perspektivtagande har efterstravats i
studien genom att anvanda deduktiv tematisk analys som metod. Denna utgangspunkt innebéar
att materialet gas igenom flera ganger, kodas och tematiseras (Riessman, 2008).

4. RESULTAT OCH ANALYS

Genom scoping review har totalt 702 vetenskapliga forskningsartiklar hittats i forsta
sokningen varav 314 abstrakts lastes igenom. Detta genererade totalt 33 studier som l&stes i
fulltext. Denna studie bygger sammanfattningsvis pa 16 av de artiklarna som séllades ut efter
genomlasningen. Artiklarna ar alla kvalitativa studier fran olika delar av varlden. Studierna
som i huvudsak anvander djupintervjuer som metod for datainsamling, undersoker till storsta
del syskonskapet ur ett livsperspektiv. Det stora flertalet fokuserar pa syskonens upplevelser
av syskonskapet generellt och nagra fa har vuxna syskons uppfattning av sin roll i familjen i

fokus. Nagra avser utrona syskonens uppfattning om vad som paverkar deras livskvalité och
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vilket samhéllsstod som de 6nskar utifran sin situation. Sju av studierna beskriver sina resultat

genom att identifiera teman och monster i det berattade/beskrivna. Ovriga studier varierar i

sitt sétt att beskriva resultat genom att tex beskriva syskonens olika roller, eller genom att

identifiera syskonets situation i olika stadier i livet.

En sammanstallning dver de 16 studier som resultatet bygger pa, redogors for i Figur 9

Figur 9. Sammanstéllning av aktuella vetenskapliga forskningsartiklar

FORFATTARE SYFTE MED METOD BESKRIVNING RESULTAT
STUDIEN AV UNDER-
SOKNINGS
GRUPPEN

1. Auvielij, H. Undersoker Kvalitativ 17 syskon Beskriver fem olika
(2019). hur studie, med deltog (9 teman och monster
Israel medelalders interpretativ kvinnor och 8 | som praglar

syskon till fenomenologisk | man) i syskonskapet.
personer med | analys (IPA). aldrarna 47-

IF skaparoch | Semi - 66 ar.

uppfattar sin strukturerade

roll i familjen djupintervjuer.

2. Chase, ). & Undersoker Kvalitativ 6 syskon Beskriver hur
McGill, P. hur vuxna studie, med deltog (enbart | syskonens liv
(2019). syskon till IPA. Semi- kvinnor) i paverkas av
England personer med | strukturerade aldrarna 22- syskonskapet.

IF och djupintervjuer. | 53 ar.
utmanande

beteende,

beskriver sina

upplevelser

som syskon

3. Chiu, C-Y. Undersoker Kvalitativ 30 syskon Tre livsstadier
(2021). syskon till studie, deltog, (21 utkristalliseras utifran
Kina personer med | fenomenologisk | kvinnor och9 | intervjuerna som

IF's ansats. man), i beskriver syskonens
upplevelser av | Djupintervjuer. | aldrarna 20- olika roller.
syskonskapet 66 ar.

genom livet
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Correia, R,, Undersoker Kvalitativ studie | 6 syskon Lyfter fram vad som
A. & Seabra- | vuxna syskon | Semi- deltog (5 ar viktigt for syskonen
Santos, J., M. | till personer strukturerade kvinnor och1l | samtvad som
(2021). med IF’s djupintervjuer. | man), i paverkar en god
Portugal upplevelser av aldrarna 18- livskvalité.

syskonskapet 56 ar.

och deras

uppfattning

av vad som

paverkar

deras

livskvalité
DePasquale, | Undersoker Kvalitativ 7 syskon Beskriver fyra
M., E. vuxna syskons | aktions- deltog, (5 huvudteman som
(2014). perspektivav | forskning med kvinnor och 2 | genomsyrar
USA syskonskapet | fokusgrupps- man) i syskonens

till en person | intervjuer aldrarna 23- upplevelser av

med IF, for att 67 ar. syskonskapet.

utrona vilka

behov

syskonen har.
Ellis, A., A. Undersoker Kvalitativ 9 syskon Beskriver nio olika
(2013). vuxna syskons | studie. Semi- deltog, (6 man | teman om hur
USA upplevelser av | strukturerade och 3 kvinnor) | barndomen

hur det var att | djupintervjuer. | ialdrarna 18- | upplevdes ur

vaxa upp med 32 ar. syskonets perspektiv.

ett syskon

med autism.
Hinek, S.& Undersoker Kvalitativ 6 syskon Beskriver syskonens
Toki¢ hur vuxna studie. deltog, (4 man | kdnslor gentemot
Milakovi¢, A. | syskon med en | gem;- och 2 kvinnor) | personen med autism
(2019). bror eller strukturerade | ialdrarna 21- | i vuxen alder samt
Kroatien syster med djupintervjuer | 44 ar. barndomsupplevelser.

autism,

upplever sina

liv och vilket

stod de far och

behover i

syskonskapet
Kuo, Y-C. Undersoker Kvalitativ 7 manliga Fyra huvudteman
(2014). vuxna manliga | studie, syskon deltog | utkristalliseras som
Kina syskons fenomenologisk | i dldrarna 32- | beskriver syskonens

erfarenheter ansats. 56 ar upplevelser av att ta

av att ta hand | Semi- hand om sin bror eller

om sin bror strukturerade syster.

eller syster djupintervjuer
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med Downs

syndrom.

9. Lashewicz, B. | Undersoker Kvalitativ 5 syskon Beskriver olika roller
(2018). upplevelser av | studie. deltog, (4 syskonen far,
Kanada att vara ett Fokusgrupps kvinnoroch 1 | gentemot personen

stod for ett intervju med man) i med If, dver tid.
syskon med IF | foraldrar, aldrarna 22-
och aven syskon och 38 ar.
forvantningar | betalda
som vuxna vardgivare dar
syskon erfar totalt 5 syskon
utifran detta. | ingick.

Syskonens

upplevelser

redovisas

enskilt.

10. Mauldin, L. Undersoker Kvalitativ och 224 vuxna Beskriver olika teman
& Saxena, M. | vuxna syskons | kvantitativ syskon gjorde | som utkristalliserats
(2017). upplevelser av | studie, dar enkaten, (55 utifran de
USA syskonskapet | enkéatfragor kvinnor och intervjuades

med en bror fangar 44 mén) i berattelser och satter
eller syster narrativet, med | aldrarna 18- detta i relation till
med IF. Oppna frage- 55 ar och deltagarnas alder.

stallningar. aldre.

Demografiska

variabler mates

darefter

kvantitativt.

11. Moss, P., Undersoker Kvalitativ 56 syskon Beskriver
Eirinaki, V., vuxna syskons | intervjustudie. | deltog, (37 barndomsupplevelser
Savage, S. & | upplevelser av kvinnor och av syskonskapet och
Howlin, P. syskonskapet 19 mén)i kadnslor infor
(2018). med en bror aldrarna 23- framtiden samt
England eller syster 58 ar. korrelation mellan

med autism. negativa upplevelser
och kon, alder etc.

12. Noonan, H,, Undersoker Kvalitativ 8 syskon Beskriver syskonens
O’Donoghue, | vuxna syskons | studie, med deltog, (5 komplexa
I. & Wilson, subjektiva IPA. Semi- kvinnor och 3 | livssituation.

C. (2018). upplevelser av | strukturerade man) i

Irland syskonskapet | djupintervjuer. | aldrarna 18-
med ett 37 ar.
syskon med

autism och IF.
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13. Richardson, Undersoker Kvalitativ 9 syskon Fyra huvudteman
S, L,L & syskonskapet | studie. deltog, (alla utifran syskonens
Stoneman, Z. | mellan Semi- fargade upplevelser
(2018). fargade strukturerade kvinnor) i utkristalliseras i
USA systrar dar en | intervjuer. aldrarna 18- intervjuerna.

syster har IF. 46 ar.

14. Rossetti, Z. & | Undersoker Kvalitativ 79 syskon Beskriver syskonens
Hall, S. hur vuxna enkatstudie gjorde upplevelser av
(2015). syskon till med 6ppna enkaten, (17 relationen och hur
USA personer med | frage- man och 62 den paverkar dem

IF (pa lag niva) | stallningar. kvinnor) i kdnslomassigt.
upplever sin aldrarna 19-

syskonrelation 72 ar.

och

sammanhang

som paverkar

relationen.

15. Tozer, R,, Undersoker Kvalitativ 21 syskon Tre teman
Atkin, K. & vuxna syskons | studie. Semi- deltog, (14 utkristalliseras som
Wenham, A. | upplevelser av | strukturerade kvinnor och 7 | beskriver vuxna
(2013). relationen till | intervjuer man) i syskonens
England sitt syskon aldrarna 25- barndomsupplevelser

med autism 67 ar. samt kanslor

och svar till gentemot sitt syskon
grav IF, samt med autism och IF
hur samhallet samt upplevelser av
stottar samhallets stod.
syskonet.

16. Yacoub, E., Undersoker Kvalitativ 11 syskon, Fyra teman
Dowd, M., vuxna syskons | studie. kon och alder | utkristalliserades som
McCann, L. & | upplevelser av | Djupintervjuer. | framgar ej beskriver syskonens
Burke, L. att ha en bror enbart att upplevelser av sin
(2018). eller syster syskonen ar barndom, sin
Irland med autism vuxna dvs syskonrelation samt

och If, samt over 18 ar. tankar och kanslor
utmanande infor framtiden
beteende.
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I och med tematisk analys har sammantaget tre huvudteman hittats i de 16 aktuella
forskningsartiklarna: Vuxna syskons subjektiva upplevelser av: 1) Barndom, 2) Nuvarande
syskonrelation samt 3) Framtid. Utver detta har underteman hittats. Till huvudtemat
”Barndomsupplevelser av syskonskapet” har underteman ”Anpassning” samt ”Svéra kédnslor”
identifierats. Till huvudtemat "Nuvarande syskonrelation” har underteman “Positiva
aspekter” och "Komplex relation” identifierats. Till huvudtemat ”Framtid” har underteman
”Oro for ansvaret” och ”Oro for syskonets maende” upptéckts. Huvudteman, underteman och
undergrupper till dessa samt redovisning av vilken studie som innehaller vilket tema och

undergrupp, finns redovisat i Figur 10 har nedan.

Figur 10. Tematisk analys
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4.1 Barndomsupplevelser

-4.1.1 Anpassning

I 8 studier beskriver syskon hur de fick klara sig mycket sjalva som barn och att
familjesituationen tvingade dem att véaxa upp tidigt, da inte tillracklig tid eller utrymme fanns
for att ta hand om dem, vid sidan av syskonet med IF och/eller autism, fran foraldrarnas sida.
| studierna framgar aven att foraldrarnas forvantningar pa dem ofta kunde vara orealistiska,
for hoga utifran alder och forutsattningar, men att syskonen behdvde anpassa sig till dessa
krav och synsétt for att familjelivet skulle ga ihop (Ellis, 2013). Hallningen att klara sig sjalv

gar att koppla till psykodynamiska affektfokuserade teorier om forsvar och blir ur detta
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synsétt en dverlevnadsstrategi som syskonet kan ha behowvt tillférskansa sig for att klara av sin
barndom. En ké&nsla av sorg och dvergivenhet samt langtan efter trost, narhet och att bli sedd
kan ur detta perspektiv vara djupa forbjudna behov som har forpassats till det dolda i syfte att
”rddda” fordldrarna fran skuldkénslor, men ocksa av hinsyn till syskonet som tydligt kan ha
behovt extra stod utifran funktionsnedsattningen. De djupa behoven kan darfor trigga en
kansla av skuld, men ocksa skam. Att inte kanna sig dlskad kan vara djupt skamligt. Kénslan
av att inte bli sedd och inte fa behov tillgodosedda kan darmed genera en patvingad
sjalvstandighet som kan vara utmanade att handskas med i terapi. Om syskonen behovt klara
sig sjalva sedan tidig alder, vilket flertalet studier vittnar om, kan acceptansen kring att
”behdva” terapeuten vara en otrygg och svar tanke och kénsla, som skakar om bade sjalvbild
och identitet som syskonet behdvt bygga upp som forsvar mot det svara. Exponering for
narhet i terapin kan darmed bli pafrestande for syskonet. Samtidigt blir den terapeutiska
relationen ur detta perspektiv en mojlighet for 1akning och ett erbjudande om ett nytt satt att
relatera pa, dar de egna behoven kan fa plats utan att generera skuld och skam. Utifran detta
perspektiv skulle den affektteoretiska konflikttriangeln se ut enligt nedan (McCullough et al.,
2003).

Foérsvar/maladaptiva kanslor: Hammande affekt: skuld, skam
Klara sig sjélv, vara sjalvforsorjande,

inte be om hjalp,

utga fran andras behov forst i stallet for egna

Dolda kanslor/Adaptiv affekt: behov av att bli sedd, nérhet, trost, trygghet

stod, kanna sig élskad

| 7 forskningsartiklar framgar att syskonet med IF och/eller autism har varit familjens
mittpunkt och huvudfokus. | studierna avser detta foraldrarnas fokus, men aven utifran
funktionsnedsattningen som krévde anpassningar av 6vriga familjemedlemmar for att hindra
att syskonet tex fick ett utbrott. Flera syskon vittnar om kaosartade scener fran barndomen,
fyllda av smérta radsla och angest, dar syskonet med funktionsnedsattningen fick kraftiga
utbrott och ibland anvande vald mot sig sjalva och/eller omgivningen (Chase & McGill).
Vuxna syskon till personer med IF och/eller autism kan utifran detta eventuellt vara vana och
trygga med att nagon annan har huvudfokus i sammanhang av narhet, varfor narheten till

terapeuten och fokuset pa sig sjalv kan vara skrammande i psykoterapeutisk situation och
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extremt exponerande. Att behdva anpassa sig utifran funktionsnedsattningen for att forhindra
fara och starka upplevelser, kan vara djupt rotat i syskonet och att slappa pa detta kan vara
kraftigt forknippat med kanslor av radsla och vacka starkt obehag. Utifran ett psykodynamiskt
affektteoretiskt perspektiv kan det beskrivas som att risken &r stor att kanslor i angest hornet i
kronfliktriangeln triggas nér syskonet exponeras for att ha huvudfokus i relationen, ta plats
och lata egna behov och kanslor komma upp till ytan. Ur en psykodynamisk utgangspunkt kan
detta vara aktuellt séarskilt efter tid i och med att alliansen har blivit mer befast i terapin och
terapeuten borjar betyda nagot for syskonet, varpa kanslor forknippade med tidiga relationella
erfarenheter kan foras over till den terapeutiska situationen i en s.k. 6verforing. Genom
psykoedukation och reglering i terapin kan forhoppningsvis terapeuten vid ett sadant skeende,
hjalpa syskonet sta ut med starka kanslor som eventuellt aktiveras och fa syn pa de ménster
som ligger bakom (McCullough et al., 2003).

Flertalet studier beskriver hur syskonen har fatt ta olika roller som en del av anpassningen
genom uppvéxten. En studie beskriver hur syskonet var saval lekkamrat som medlare i
familjen for syskonet, som syskonets beskyddare mot omvarlden (Lashewicz, 2018).
Syskonets formaga till anpassning och att ta olika roller kan eventuellt vara utmanande i en
terapeutisk situation da syskonet latt antagligen kan greppa vad som forvéntas av denna, som
god terapipatient. Anpassningsférmagan kan utgora en risk for att den terapeutiska processen
enbart sker pa ytan som skydd mot svara kanslor. Utifran en affektteoretisk hallning kan detta
salunda innebara att anpassningen som forsvar kan vara svar att upptacka da syskonet
troligtvis vat pa rolltagning som anpassning frén tidigt i livet. Aterigen kan forsvaret vara
sarskilt befast for att dampa starka smartsamma kanslor av skam over att inte ha fatt den man
behdvt som liten, som triggas i angest hdrnet och adaptiva kanslor av eventuell 6vergivenhet

och sorg halls darmed dolt fran det medvetna (Bergsten, 2015).

-4.1.2 Svara kanslor

Kénslor som skam och skuld &r tillsammans med ilska och avund dominerande bland de svara
kanslorna fran barndomen och kommer upp ur olika aspekter i syskonens beréttelser. Flera
vittnar om en Gverlevnadsskuld, dvs de var dem som fick det typiska livet, kunde bilda familj,
utbilda sig och flytta hemifran. Ett ansvar att gora sitt basta och prestera hogt tycks finnas
kopplat till denna kénsla (Ellis, 2013). Utifran en psykodynamisk affektteoretisk
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utgangspunkt skulle syskonets kansla av véarde darmed kunna vara forknippat med skulden
och nar den adaptiva affekten att fa finnas till for sin egen skull, gér sig pamind, kan denna
eventuellt triggas och generera ett verpresterande som forsvar. Att prestera kan ocksa ha som
syfte att inte belasta redan dverbelastade foréldrar, infria deras hopp och férvéantningar och
darmed erbjuda gladje och stolthet som nagon slags lindring. Dessutom kan skulden vara
forknippat med det funktionsnedsatta syskonet och kénslan att lyckas i dennes stille”. En

konflikttriangel skulle ddrmed kunna se ut enligt (McCullough et al., 2003).

Forsvar/Maladaptiv affekt: lyckas, dverprestera Angest/Hammande affekt: skuld, vara den som blev

vanlig, vara den som klarade sig

Dold kansla/Adaptiv affekt: att fa finnas for sin egen skull

Samtidigt beskrivs flera upplevelser av skam i forskningsrapporterna och forlagenhet
gentemot omgivningen utifran syskonets beteende i sociala sammanhang. Det var
omgivningen som var den hotande faktorn for flera av syskonen och som generade skam och
omgivningen beskrivs ofta i negativa ordalag (DePasquale, 2014). Ur ett affektteoretiskt
perspektiv kan detta vara essentiellt att dela i terapin, med tanke pa kansla av utanforskap
detta kan skapa, dar ett frimjande fran ”det normala” “det typiska” blir ett satt att hantera
skammen for att sta ut och i detta ocksa gora sig sjalv som en del av det annorlunda
livsprojektet och identifiera sig med det. | en psykoterapi behover fokus vara pa att komma i
kontakt med adaptiva, reella kénslor och emotioner och dér det egna livsprojektet bor vara
centralt. Enligt den psykodynamiska skolan &r en forsvarsstrategi véndning till dess motsats”
och denna skulle kunna vara aktuellt i detta fall. Dvs att nedvérdera det vanliga lugna livet,
som nagot som syskonet inte sjalv vill ha eller efterstravar, till forman for det annorlunda. En
eventuell adaptiv langtan efter det typiska vands darmed till nagot att fordoma och kanske
forakta, for att hanteras och bemastras. Ur ett sadant perspektiv skulle féljande

konflikttriangel presenteras (Bergsten, 2015).
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Férsvar/Maladaptiv affekt: att inte vilja ha det vanliga typiska livet, Angest/Hammande affekt: skammen éver sitt syskon.
dras till det annorlunda, forakta,forddmma det

vanliga.

Dold kéansla/Adaptiv affekt: trygghet, stabilitet, lugn, det

typiska, det vanliga, det alla andra har!

Hér blir &ven sorgen viktig att undersoka och eventuellt géra koppling kring den nuvarande
relationen da den inte namns annat &n i barndomen, vilket i sig ar intressant (Bergsten, 2015).
| flera studier gor dock syskonen sjélva kopplingar mellan komplexa svara kanslor i
barndomen och hur de tror eller anar att de paverkar dem i nuvarande livssituation som vuxna.
Detta undersoks dock inte djupare (Tozer et al., 2013). Ur en affektfokuserad psykodynamisk
teori skulle detta kunna ses som forsvar fran den skuld som denna kénsla kan ge. Det kanns
viktigt att ocksa kunna sorja den vuxna syskonrelationen som inte blev och inte enbart den
barndomsfokuserade. Likasa kan det vara relevant att ta fasta pa ilskan som namns i
barndomsupplevelser och undersoka huruvida denna i en psykoterapeutisk kontext, gar att
rikta mot funktionsnedsattningen utan att skapa for mycket skuld, da den torde vara lika
levande och reell och adaptiv i flera vuxna relationer om &n i annat format, i tex i form av

frustration eller irritation (McCullough et al., 2003).

4.2 Nuvarande syskonrelation

-4.2.1 Komplex relation

Flertalet studier (5 st) beskriver syskonens dubbla ké&nslor infor sina syskon med IF och/eller
autism ocksa i vuxenlivet. Relationen beskrivs aterkommande som ambivalent, komplex och
annorlunda, olik andra syskonrelationer. Nagra studier beskriver en tydlig narhet i relationen
men samtidigt en distans (6 st) da den saknar 6msesidighet och foljsamhet utifran syskonet
med IF och/eller autisms, svarigheter inom detta omrade (Chiu,2021). En intressant fraga i
detta sammanhang ar om komplexiteten i relationen kan kopplas till tidigare tema, dar

syskonen kan ha behovt hantera svara kanslor kring sina syskon relativt sjalva och vilken
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paverkan detta kan ha pa upplevelsen av en komplex relation? Flertalet syskon vittnar om att
de behovt vaxa upp tidigt, med franvarande foraldrastod och att de sett sina foraldrars kamp
och slit varfor detta antagande kan verka troligt. Olosta kanslor av skuld ilska och skam som
kommer upp i barndomen, kan ur ett affektteoretiskt synsétt leva kvar som djupa adaptiva
affekter och dér syskonens behov av narhet och att bli sedda i dessa kanslor kan behtva
undersokas i psykoterapi. Detta skulle delvis kunna forklara de dubbla k&nslorna som upplevs
kring syskonet. A andra sidan kan komplexiteten ocksa besté i syskonets funktionsnedsattning
och dess konsekvenser pd kommunikation och relaterande som namnts ovan. Aven
upplevelsen av narhet och distans i syskonrelationen skulle kunna forstés i detta ljus. A andra
sidan skulle detta delvis ocksa kunna vara ett uttryck fér den underliggande sorgen och
forlusten av en typisk syskonrelation. Det ar eventuellt svart att vara for nara sitt
funktionsnedsatta syskon da forlusten och sorgen darmed gor sig pamind och distansen blir ett
satt att omedvetet reglera alltfor svara kanslor av sorg. Utifran en sadan analys kan en

konflikttriangel se ut enligt nedan: (Bergsten 2015).

Forsvar/Maladaptiva affekter: att halla distans till sitt syskon Angest/Hammande affekt: skam 6ver att inte "noja sig

med” sitt syskon

Dold kéansla/Adaptiv affekt: sorgen 6ver forlusten av ”dromsyskonet”,

syskonrelationen som aldrig blev

-4.2.2 Positiva aspekter

En stor del av studierna lyfter fram positiva aspekter av syskonskapet och hur erfarenheten
paverkat syskonets personlighet pa ett bra satt. Manga syskon beskriver hur de genom
relationen blivit mer empatiska som personer, har mer talamod och kan hantera och beméstra
svara situationer i livet. Nagra studier patalar aven att syskonen uppskattar livet och de gavor
de fatt, mer utifran sina upplevelser (Richardson & Stoneman, 2018). Den positiva inverkan
pa personligheten skulle i ljuset av affektfokuserad psykodynamisk teoribildning kunna ses
som ett positiv gagn av forsvaren som tillkommit under uppvaxten. Syskonen har lart sig att
vara mer toleranta, empatiska, forstaende och inkannande for att de maste, for att kunna klara
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av sin barndom. Detta ar sérdrag i personligheten som ger dem vinster i det vuxna livet, men
kan ocksa ibland utifran denna synvinkel, vara pa bekostnad av adaptiva kanslor som
sjalvhévdelse, vilket kan vara viktigt att undersoka i ett terapeutiskt arbete (McCullough et al.,
2003). |1 5 studier patalar syskonen den gladje som deras syskon med IF och/eller autism ger
till dem i livet med utifran annorlunda kvalitéer i personligheten (Hinek & Tokic Milakovic,
2019). Gladjen som relationen ger for manga syskon, kan vara motvikten mot det svara som
kan behdva konfronteras och undersokas i en psykoterapi och blir darfér en mycket central
och viktig kéansla att ta fasta pa i arbetet. Ett mer konstruktivt forsvar om man sa vill, i

jamférelse med andra som ndmnts tidigare (Bergsten, 2015).

4.3 Framtid

-4.3.1 Oro for ansvaret

En stor andel studier redogor for syskonens upplevda oro och stress infor framtiden. Stressen
beskrivs ur tva aspekter i studierna, att inte hinna med sitt eget liv till forman for syskonets
vard och behov, samt att inte hinna med sitt syskon (Moss et al., 2018). | en psykoterapeutisk
kontakt blir det viktigt att undersoka att denna kénsla av att inte hinna med vare sig syskonet
eller sitt eget liv, som dr ett tydligt och centralt tema i samtliga studier, inte styrs av
tillforskansade forsvarsstrategier for att hindra kontakt med tidigare namnda svara kanslor.
Har ar ater igen darfor skuld och skam viktiga aspekter att undersoka, liksom egna behov och
adaptiva kanslor av sjalvmedkansla och granser. Syskonets formaga att lyssna pa och
vardesatta egna behov kan utifran tidigare namnda teman vara djupt skadat och oron for att
helt beh6va ga upp i sitt syskon vid foraldrars bortgang kan utifran detta utgora ett ytterst
reellt hot mot det egna vélbefinnandet. Ur en affektteoretisk utgangspunkt blir det darmed
viktigt att utrona huruvida ansvarskénslan ar adekvat och reell och inte fungerar som ett
forsvar, ett sétt, som syskonet tillforskansat sig for att fa en kansla av varde och erhalla god
sjalvkansla. Det blir ocksa viktigt att utréna huruvida ansvarskanslan utgér en anpassning
eller ej for att halla egna adaptiva behov borta, da skam och skuld eller radsla genereras i

angesthornet, utifran tidigt inlarda monster (McCullough et al., 2003).
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-4.3.2 Oro for syskonets maende

Oron for sitt syskons maende &r ocksa centralt i flera studier under temat framtid. Har blir det
tydligt att beroende till vérd och omsorgssystem och tillit till detta &r avgérande. Ater igen
kan det i en psykoterapeutisk kontakt vara viktig att koppla ihop detta till formagan till tillit
till andra. Att ta hand om sitt syskon kan vara del av den forskansade identiteten, kopplat till
kansla av varde samt kontroll for att kanna sig trygg. Nagra studier patalar dven syskonens
oro kring att inte bli inbjudna som en part i planeringen av syskonets vard, sa lange
foraldrarna fortfarande &r i livet. Samtidigt som syskonens forvantas ta ver det huvudsakliga
ansvaret senare i livet (Moss te al., 2018). Att inte bli insldppt av vardpersonal och hallas
utanfor, skulle kunna spa pa en upplevd kontrollforlust, da syskonet behdver engagemanget
for sin kansla av vérde i livet. Har blir det ocksa viktigt att undersoka vem som ska vara
huvudperson i vems liv, men samtidigt ge stod i det manifesta faktumet att omsorgen kanske
inte racker till och/eller att syskonets maende kan forvarras 6ver tid (Bergsten, 2015). Att
sldppa pa kontrollen och lata utomstaende personer involveras och ta hand om det
funktionsnedsatta syskonet kan ocksa vara forknippat med mycket oro, da det eventuellt gar
emot det manga syskon upplevt och lart sig under barndomen, dvs att de ar dem eller
foraldrarna enbart som kan hantera syskonen. Kénslan av tidigare namnda utanférskap och
kansla av gemenskap i det ovanliga, annorlunda ar nagot flera syskon vittnar om i forskningen
(Moss te al., 2018). Sammantaget kan detta ut en affektfokuserad psykodynamisk synvinkel
skapa ett tryckande behov att vara involverad och engagerad pa en hog niva kring syskonet
med funktionsnedséttning, for att halla borta kanslor av radsla och oro som triggas nar
syskonen slapper taget och vardesétter sitt eget liv, eller ar for mycket i det vanliga, typiska
livet (Bergsten, 2015).

5. DISKUSSION

Denna studie har genererat ett resultat om 16 internationella vetenskapliga kvalitativa och
nutida forskningsartiklar om vuxna syskons upplevelse av syskonskapet till en bror eller
syster med intellektuell funktionsnedsattning och/eller autism. Artiklarna har trots att de
kommer fran flera olika delar av vérlden, med olika forutsattningar i respektive
valfardssystem och offentlig vard, pavisat en samfalldhet i studiernas konklusioner. Den

tematiska analysen med en deduktiv ansats, har frambringat monster och teman i det beréttade
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och de gemensamma erfarenheter som delas av syskonen, vilket gor syskonrelationen unik

och deras upplevelser sarpraglade.

Flertalet syskon har erfarit ett behov av anpassning som barn dér det funktionshindrade
syskonets behov har statt i centrum och dar egna behov har fatt sta tillbaka. Olika strategier
for att hantera detta har kunnat skonjas sasom att ta olika roller, rikta fokus mot det
funktionshindrade syskonet samt se till att klara sig sjélv (Ellis, 2013). Anpassningen kan
generera psykologiska problem for individerna i framtiden och behdver beaktas i en
psykoterapeutisk kontakt samt for vardgivare som kommer i kontakt med hela familjesystem
dar ett barn eller en vuxen har IF och/eller autism. De vuxna syskonen kan ha svart att be om
stod och erkanna egna behov utifran denna préagel. Att be om hjalp och erkanna eventuella
behov i en vardkontakt kan vara férknippat med stark sorg och generera svara kanslor av
skam enligt psykodynamisk affektteoretisk utgangspunkt, varfor den professionella som
moter syskonet kan behdva ha en mycket stodjande och varsam strategi i motet. Att komma i
kontakt med bortkopplade delar av sig sjalv och djupgaende langtan efter bekraftelse och
trygghet ar svart for alla manniskor och att orka béra den insikten kréaver utifran affektteori ett
starkt hallande (McCullough et al., 2003).

De svara kanslorna som flera vuxna syskon vittnar om som barn ger dem saregna upplevelser
fran barndomen, som kan vara svara att dela med andra barn under uppvéxten och med andra
vuxna under vuxenlivet. Studien pavisar aven att livserfarenheten som syskon har kan vara
starkt forknippad med skuld och skam, varpa barndomsminnen kan vara smartsamma
(DePasquale, 2014). Livssituationen kring en person med funktionsnedséttning ar specifik och
anhdriga med denna erfarenhet behéver ofta dela den med andra i liknande situation for att
ké&nna sig mindre ensamma och for att upplevelserna ska kunna béras lattare (Gough, 2019).
Ur detta perspektiv kanns det oerhort viktigt att erbjuda vuxna syskon majlighet i varden att
dela minnen och svara kéanslor med andra med samma ovanliga erfarenheter, i form av tex
syskongrupper. Den komplexa relation som syskonskapet tycks innebéara for syskonen i vuxen
alder tyder pa att relationen ar speciell och behovet att fa dela erfarenheten kanns ocksa
viktigt ur detta perspektiv. Ett satt att reglera skam och ocksa smarta i affektteoretisk
psykodynamisk psykoterapi ar att just normalisera och generalisera smartan utifran det

upplevda samt den svara kanslan bakom som kan generera skam. Genom att méta andra med
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samma erfarenheter kan de svara kanslorna automatiskt bli generaliserbara och reglerade i det
gemensamma upplevda. Att fa bli speglad i sitt inre ocksa i det morka och svara, kan vara
oerhort 1akande och skapa kraft att ta sig ur psykiskt lidande (McCullough Valliant, 1997). |
Mauldin & Saxena (2017) beskriver ett vuxet syskon, kdnslan och komplexiteten i sin
syskonrelation:” My brother has enriched my life so much. He taught me how to be kind and
gentle, caring, and compassionate, and most importantly he’s taught me patience. He also
taught me humility and guilt though” (s. 2253).

En svar kansla som kommer fram i den tematiska analysen ar sorg och ur ett psykodynamiskt
affektteoretiskt perspektiv skulle denna vara intressant att titta narmare pa. Langtan efter den
typiska vanliga syskonrelationen ndmns. Hur gestaltar sig denna sorg och langtan? Hur
beskrivs den och vad bestar den av? I tidigare forskning samt i berattelser om foraldraskapet
till barn med funktionsnedsattning bendmns och beskrivs ibland den ”férbjudna sorgen” och
lingtan efter “drombarnet” som aldrig blev och vikten av att fa sorja det forlorade barnet
(Fyhr, 2002). Vuxna syskons perspektiv pa detta borde ocksa tydliggoras. Det vore dven
intressant att understka sorgen ur ett familjesystemiskt perspektiv. Finns det en eventuell
langtan inom familjen om ~drémfamiljen” som aldrig blev och hur forhaller sig
familjemedlemmarna i sa fall till detta? Ur ett psykodynamiskt affektteoretiskt perspektiv kan
det faktum att sorgen &r forbjuden och svar att till fullo ge uttryck for, forstarka
skuldkanslorna i angesthdrnet. Hur sorjer man nagon som lever utan skuld? Har man ratt att
sorja en relation som inte finns pa riktigt, annat an i den enskildes forvantningar och
drommar? Ur detta perspektiv ar sorgen som omgérdar funktionsnedséttning speciell, varfor
vuxna syskons sorg eventuellt ocksa kan vara det. Vikten av att sorja ocksa den
syskonrelation som inte blev varken i barndomen eller i vuxenlivet kan ur detta perspektiv

vara essentiell, for att fa ett battre maende (Bergsten, 2015).

My childhood basically centered around my big brother. Sometimes | got
spanked for mistakes that were not mine, | was asked to be considerate and
tolerant. Every time my brother lost it when we went out for dinner, I could
neither leave, nor scold him. I always went “what kind of world is this!” I
envied my classmates when they said, “I went out with my bro” or I play video

games with my younger bro” (Chiu, 2021, s. 243).
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Tydligt och framtradande i studien var manga syskons upplevelser av syskonrelationen som
positiv. Relationen och erfarenheten av att ha vuxit upp med ett syskon med IF och/eller
autism gav ibland syskonet med typisk utveckling en upplevelse av tex att vara en mer
empatisk, talmodig och férstaende person (Richardson & Stoneman, 2018). Syskonskapet
tycks ha genererat personliga egenskaper hos syskonen som de kan anvanda i sitt vuxna liv, i
relationer och i sociala sammanhang. Da resultatet &r sa entydigt i studien skulle det vara
intressant att titta narmare pa detta fenomen. Vad innebér de positiva erfarenheterna konkret
och vad har de for fordjupad betydelse i vuxna syskons liv och leverne? Ur en affektteoretiskt
psykodynamisk utgangpunkt kan det positiva vara ett satt att sta ut med svara och morka
erfarenheterna, varfor det ar viktigt ur ett halsoframjande perspektiv att undersoka innehallet i
dessa upplevelser djupare. Finns det kanske lardomar och visdom att generalisera till andra i
detta forhallningssatt? (Bergsten, 2015).

Tydligt var ocksa vuxna syskons oro for framtiden, dar en stress och en press uttrycktes, samt
oro for att inte racka till (Moss et al., 2018). Ater igen kénns det i detta sammanhang viktigt
for varden att skapa utrymme for vuxna syskon i planeringen av tex vard, om personen med
IF och/eller autism dnskar detta. Mot bakgrund av denna studie och ur ett affektteoretiskt
perspektiv kdanns det dock viktigt att vardpersonal forstar vuxna syskons situation och
bevekelsegrund, for att tex forhalla sig till ett eventuellt 6verengagemang och/eller behov av
kontroll, som ju kan vara en anpassning och ett forsvar utifran barndomsupplevelser. Att
begransa ett kontrollbehov kan generera svara kanslor och leda till olika affektuttryck som
eventuellt behdver bemétas. Genom att forsta vuxna syskons upplevelser och situation kan det
vara lattare for vardpersonalen att ha ett empatiskt forhallningssatt till syskonet (McCullough
et al., 2003). Samtidigt ar det viktigt att respektera den séregna relation som kan finnas mellan
ett vuxet syskon och en person med IF och/eller autism. Syskonet och personen med
funktionsnedsattning har antagligen delat erfarenheter och gatt igenom situationer som i regel
inte andra syskon gor. Ansvaret, och engagemanget beskrivs av ett syskon i Tozer, et al.
(2013):

I would have said that’s all the way been, been the same all the way through life

with her and it probably developed there. But obviously I looked out for her
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because there was nobody else around and that’s why we are sort of close
together (s. 484).

Resultaten i denna studie bygger till storsta del pa systrars upplevelser av syskonskapet.
Framdover skulle det darfor vara intressant att undersoka vuxna broders erfarenheter av
syskonskapet. Likasa skulle det vara intressant att undersoka skillnader mellan vuxna syskons
erfarenheter till personer med IF respektive autism och soka utréna huruvida dessa skiljer sig
at. I en genomlasning av studierna finns en svag tendens kring att syskonskapet for personer
med en bror eller syster med autism tenderar att upplevas som mer negativt an for syskon till

personer med IF.

Slaende i resultatet av denna studie &r dock likheten i de erfarna trots sa olika valfardsystem i
de lander som &r representerade i studien. Sverige har dock en sérpragel i detta sammanhang
da Lss lagstiftningen som tillkom 1994, &r unik i dess omfattning och anhorigperspektiv.
Utifran denna lagstiftning erbjuds familjer dar det finns ett barn med IF och/eller autism,
avlastning av olika slag. Avlastningen utgar fran foraldrarnas behov men beaktar sarskilt
syskons, om sadana finns i familjen (Gough, 2013). Utifran detta vore det darfor sarskilt
intressant att undersoka vuxna syskons erfarenheter i Sverige. Skiljer dem sig markant fran
ovriga varlden eller finns fortfarande likheter? Studiens generaliserbarhet mot svenska
syskons upplevelser kan ifragasattas utifran detta faktum. Studien pavisar dock en
kanslomassig pragel pa syskonen, saval positiv som negativ som pa manga satt utgar fran
djupa relationella allmé&nmanskliga erfarenheter. Syskonerfarenheten ar tveklost unik och
behover bemotas av varden som sadan. Ett vuxet syskon beskriver erfarenheten karnfullt i

Aiveli, 2019, "It isnt a burden, it’s just a weight i carry” (s. 640).
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Bilaga 1. Inklusions — och exklusionskriterier i sokprocessen

Redogorelse for fullstandiga inklusions — och exklusionskriterier i sokprocessen

Figur 4. Inklusions -och exklusionskriterier vid l&sning av titlar (men &ven abstrakts).

Inklusionskriterier

eHandlade om vuxna syskon till funktionshindrade
eHandlade om syskon till funktionshindrade med IF och/eller autism
eHandlade om deras subjektiva upplevelser

Exklusionskriterier var om det i titeln framgick att studien handlade om:

eEtt annat amne

*Sma syskon (barn)

eForaldrarnas perspektiv

eFokus var pa personen med IF och/eller autism

eHandlade om syskon till personer med andra funktionsnedsattningar

I samband med att abstrakten gicks igenom upptécktes nya exklusionskriterier

Figur 5. Nya Inklusions — och exklusionskriterier vid I4sning av abstrakts

Inklusionskriterier

eHandlade om vuxna syskon till funktionshindrade
eHandlade om syskon till funktionshindrade med IF och/eller autism
eHandalde om deras subjektiva upplevelser

Exklusionskriterier var om det i abstraktet framgick att studien handlade om:

eEtt annat amne

*Sma syskon (barn)

eForéldrarnas perspektiv

e Fokus var pa personen med IF och/eller autism

eHandlade om syskon till personer med andra funktionsnedsattningar
¢ Kvantitativa studier (frin Google Scholar som saknar sékfilter)

I samband med att artiklarna lastes i fulltext upptéacktes ytterligare exklusionskriterier, da

flertalet artiklar visade sig handla om syskon med bade IF och Cp skada var for sig och ihop,

dar det inte framgick hur manga som hade vilken diagnos. Nagra artiklar handlade om vuxna

syskons subjektiva upplevelser, men enbart utifran fragestallningen som vardgivare till sina

syskon och undersdkte inte syskonens bild av syskonskapet i stort.
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Inklusionskriterier

e Handlade om vuxna syskon till funktionshindrade
e Handlade om syskon till funktionshindrade med IF och/eller autism
e Handalde om deras subjektiva upplevelser

Exklusionskriterier var om det i texten framgick att studien handlade om:

eEtt annat amne

*Sma syskon (barn)

e Foraldrarnas perspektiv

e Fokus var pa personen med IF och/eller autism

e Handlade om syskon till personer med andra funktionsnedsattningar
¢ Kvantitativa studier (fran Google Scholar som saknar sékfilter)
*Handlade om syskonens upplevelser som vardgivare enbart
eHandlade om syskon till dem med andra diagnoser
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Bilaga 2. Tematisk analysprocess

Figur 7. Kodningen och monster (steg 2,3 i analysprocessen)

Radsla

Stress tidigt i livet 6ver mycket ansvar

Ta mycket ansvar

Fa mindre uppméarksamhet Skam

Skamdes under barndomen

Fick ge upp socialt liv i familjen

Syskonet var familjens huvudfok Dubbla kanslor stress och gladje

Sorg Over att inte ha en “normal” bror

Angest

Fick klara mig sjalv Skuld

Press

Familjen kommer samman Gav beskydd

Syskonrelationen béttre dver tid Acceptera situationen

Paverkat val av jobb

Gladje

Erfarenheten har fatt syskonet att bli e Fick véxa upp tidigt i livet

accepterande person Uppgiften var att ta hand om syskonet

Udda syskonrelation

Har fatt empati for andra

Har fatt talamod ASD ar normalt/ det &r vardag

Har respekt for andra tack vare Tog olika roller som barn

Erfarenheten Var lekkamrat
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Figur 7. Forts

Daliga erfarenheter av vard Dubbla kanslor gentemot syskonet/ambivalens

Oro for framtiden och ansvaret Mycket konflikter och avundsjuka

Hade svart att acceptera diagnosen

Kan jag leva mitt eget liv sen?

Hur kommer varden vara i framtiden? \| Var foralder sjalv som barn

Ta Gver som vardare mer och mer Rorédldrarna gav mer uppmérksamhet till syskonet
Orolig for syskonets maende i

framtiden

Omvarlden var otrevlig och reaktioner Langtan och sorg

Svart med kommunikation med syskonet Inte lik andra i den aldern

Overlevnadsskuld/jag var den som blev bra Har ej fatt narhet till syskonet

Jobbiga ké&nslor med blandat med gladje Onskade av vanlig syskonrelation

Tog hand om kénslorna i familjen Fick sta utanfor gemenskapen

Kénsla av 6vergivenhet som barn Vara familjens sprakror

Syskonet hade svart beteende
Var arg som barn

Kaotisk barndom

Forvantades hjalpa till Splittrad mellan det egna livet och

Behovde forsta diagnosen som barn ansvaret

Kan inte lita pa systemet

Far inte vara med i planeringen av

varden
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Figur 7. Forts

Sag foraldrarnas stress

Isolerades fran andra under barndomen

Splittrad en varld hemma och en utanfér hemmet

Ensamhet

Oréttvisa

Figur 8. Tematisk analys (steg 4,5 i analysprocessen)

Tre huvudteman utkristalliserade sig redan initialt utifran de olika kodernas tempus och fokus

Datid, barndom, uppvéxt-kéanslor kopplade till detta, strategier i vardagen samt minnen

Anpassning Svara kanslor

Nutid-syskonrelationen i dagslaget, nuvarande kanslor och livssituation

Positiva aspekter Komplex relation

Framtiden- tankar och kénslor hos syskonet infér framtiden

Oro for ansvaret Oro for syskonets maende

Utifran dessa teman kunde koderna delas in och utifran gemensam mening skapa underteman
beroende pa hur centrala och aterkommande med gemensam innebord, de var i materialet i

stort.
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