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Sammandrag
Bakgrund, tema och syfte

Projektet handlar om syskon till barn med autism. Syftet med detta projekt har varit
att lyfta fram syskon. Det ar viktigt att det finns andra syskon i familjen an personer
med diagnos. Mycket av foraldrarnas tid gar till personen med diagnos och da ar det

latt att glomma bort de andra barnen i familjen.

Da foraldrarna far ett barn till &r det en belastning i sig sjalv for det barn som redan
finns i familjen (Holmesen & Ulseth, 1987). Hur en person reagerar ar individuellt,
men det kommer att paverka de évriga i familjen. For att en familj skall fungera som
helhet &r det viktigt att man tar hansyn till de syskon som redan finns i familjen
(Frambu, 2001).

En familj som far ett barn med funktionshamning forvandlas delvis till en arbetsenhet
(Jarkman, 1996), och darfor kan syskon till funktionshAimmade latt kanna sig
asidosatta (Hofgaard Lycke, 1999). Som bakgrund till den teorin och av intresse for

att lyfta fram syskonen har jag valt foljande problemformulering:

Hur upplevs det att vara bror eller syster till en person med autism?”’

Metod och teori

Projektet &r en kvalitativ undersékning med intervju som metod. Intervjuns syfte ar
att den skall vara fyllig och ha beskrivande information om hur andra ménniskor
upplever sin livssituation. Det Overordnade malet for kvalitativ forskning ar att
utveckla forstaelsen av fenomen som &r kopplade till personer och situationer i deras
verklighet. Det handlar om att fa en djupare insikt om hur manniskor forhaller sig till
sin livssituation (Dalen, 2004). Utifran den teoretiska bakgrunden valdes
intervjuguiden att goras semistrukturerad, vilket har gjort det mojligt att variera
fragor, teman och ordningen i intervjun (Befring, 2002; Johanessen m.fl., 2006;
Kvale, 1997).



Resultat

Det intressanta och Overraskande med denna studie &r att syskon som lever
tillsammans med en bror som har autism upplever det som positivt. Att ha en bror
med autism &r nagot som informanterna alltid vetat om. For dem har brodern alltid
varit en naturlig del av familjen. Att dessutom ha andra syskon i familjen som inte har
diagnos har gett dem stéd i vardagen da de kunnat samtala om sin upplevda vardag.
Andra syskon gor att man kan dela vardagen med en annan som kénner den lika bra

som en sjalv.

Att ta hem vanner &r en naturlig del i méanniskors liv. En av informanterna upplever
det som besvarligt att ta hem vanner pa grund av brodern. Det &r lattare att méta sina
vanner pa andra stallen & hemma. Andra igen ser inte situationen som ett hinder,
utan tar hem vanner. Det finns vanner som till och med vill komma hem for att traffa

brodern med autism.

Ansvarsmedvetenheten for dessa informanter innebér att deras bror skall ha en bra
vardag. Informanterna séager att de kanske tar ett storre ansvar hemma an vad deras
jamnariga vanner gor och att de pa det planet & mognare dn andra jamnariga.
Ansvaret infor brodern med autism for dessa informanter finns redan dar och kommer
troligen att vara till vuxen alder. Syskon har vanligtvis en lang relation vilket gor att
informanterna har en stark 6nskan om att deras bror skulle ha ett battre sprak. Detta
skulle innebéra att det skulle vara lattare att kunna kommunicera med varandra,
samtidigt som det skulle vara lattare att nd brodern de ganger han sjunker in i sig

sjalv.

Fritiden som syskonen har paverkas inte av att de har en bror med autism. Daremot ar
det fritiden tillsammans med hela familjen som informanterna far ge avkall pa och de
far inte den gemenskapen med familjen som de skulle 6nska. Tiden med hela familjen
blir knapp eftersom foréldrarna &r tvungna att koordinera vardagen med sonen som
har autism. Daremot ar uppméarksamheten informanterna far fran sina foraldrar

tillfredstallande. Att det alltid varit s& anser inte alla informanter.



Forord

Att fa mojligheten att skriva om ett tema som jag anser intressant och viktigt har varit
givande for mig. Jag har lart mig mycket under denna process, bade om mig sjalv, om
syskon och inte minst, att skriva en ”masteroppgave”. For slutresultatet &r det jag som
star ansvarlig, men under resans gang ar det manga som hjalpt mig till dér jag star
idag. Darfor vill jag forst och framst rikta ett stort Tack till mina informanter som
berattat om upplevelsen av att ha en annorlunda bror. Ni har en hektisk fritid, men
likaval har ni gett mig majligheten att hora pa era fantastiska berattelser om att leva
tillsammans med en bror som har autism. Utan er sa hade projektet fatt en helt annan

dimension

Tack till min handledare Kristin Pedersen som har hjalpt mig i processen i detta
projekt och som gett konstruktiva rad i en kravande process. Tack till Monica Dalen
som hjélpt mig att komma vidare i processen da jag var fortvivlad. Utan din hjalp

hade det nog inte blivit en forskning.

Tack till min familj som stallt upp och lyssnat pa mig nar jag varit frustrerad. Min
syster Camilla samt Lars fortjanar ett stort Tack for hjélpen med den svenska

grammatiken. Det norska spraket hade tydligen paverkat mer dn vad jag sjélv trodde.

Sist men inte minst, mina klasskamrater och vanner som hjalpt mig med det norska

spraket, varit goda lyssnare och stédjande i en kravande process. Tusen tack till Er.

Oslo 24.5 2007

Heidi Laiho
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1. INLEDNING

| detta projekt kommer jag att ta upp fragan om syskon och deras relation till en
syster eller en bror med autism. Projektet ar en kvalitativ undersékning dar jag
intervjuat syskon till personer med autism. Denna process har varit larorik, men inte
latt. Att hitta litteratur om syskon som har varit relevant har varit en kravande
process. Generellt finns det lite litteratur och forskning om syskon och framfor allt
nyare litteratur. Den litteratur som finns om syskon ar for det mesta relaterat till
generell utvecklingshamning, men mycket av det har varit mojligt att generalisera till
personer med autism. Att det funnits lite material om detta tema har gjort att det har
varit intressant att skriva om syskon. Med detta projekt hoppas jag kunna bidra med

mera kunskap géllande syskon till personer med autism.

Titeln pa detta projekt har jag valt ut fran en av informanternas beréattelser. Valet har
fallit pa citatet “Han er lillebroren min — kjempeviktig for meg”, darfor att jag anser
det beskrivande. Aven da syskon har en bror eller syster med autism &r de fortfarande
syskon och en person som &r valdigt viktig for en sjalv. Att vara syskon &r det ingen

som kan ta ifran en.

1.1 Tema

Nar en familj far ett barn till & det en belastning for det barnet som redan finns i
familjen (Holmesen & Ulseth, 1987). Hur en person reagerar ar individuellt, men det
kommer att paverka de ovriga i familjen. For att en familj skall fungera &r det viktigt
att man tar hansyn till de barn som redan finns i familjen det vill sdga syskonen
(Frambu, 2001). Syskonrelationer &r nagot speciellt och kan inte jamforas med andra
relationer (Clausen, 1989; Frambu, 2001; Stenhammar, 1999). Syskon &r ocksa den
viktigaste paverkningsfaktorn i ett barns utveckling och uppvéxt, eftersom syskon

ofta &r nara varandra aldersmassigt (Frambu, 2001). Syskon &r de som har en



avgorande roll i vara liv. De ar personer som kanner oss som ingen annan. Syskon ar

ocksa de som ar var forsta kontakt till det sociala natverket (Hofgaard Lycke,1999).

Da en familj far ett barn med funktionshamning férvandlas familjen delvis till en
arbetsenhet (Jarkman, 1996). Syskon till funktionshdmmade barn kan darfor latt
kdnna sig asidosatta. De kan uppleva sorg och besvikelse Gver att deras bror eller
syster inte kommer att utvecklas som andra, samtidigt som de inte far det stod och
uppmuntran de vill ha fran foraldrarna (Hofgaard Lycke, 1999). Syskon kan uppleva
att foraldrarnas sorg inte gor det passande att de ocksa visar sin fortvivlan och sorg
efter att ett av syskonen fatt en diagnos. Det kan vara speciellt svart for syskonen da

diagnosen nyligen blivit satt (Frambu, 2001).

Syskonen paverkas positivt om det finns andra syskon i familjen som inte har en
diagnos. Det hjalper ofta syskonen att prata tillsammans och fa stéd av varandra.
Syskon lever i samma situation och vet vad livet handlar om i just deras familj. Att
prata med sina syskon om k&nslosamma dmnen ar oftare lattare &n att prata med sina
foréldrar (Frambu, 2001).

Var vi star i syskonflocken tillsammans med familjebakgrunden har betydelse for hur
vi kommer att paverkas som vuxna. Yttre faktorer kommer att paverka oss till en viss
grad, men vi kommer anda att vara starkt praglade av familjens bakgrund (Martensen
— Larsen & Sarrig, 2000).

1.2 Projektets syfte och problemformulering

Mitt intresse for syskonen uppstod da vi skulle gora projektarbete i grupp under det
forsta studiearet. Sjalva projektarbetet slutade med att jag skrev om nagot helt annat,
men jag visste att jag ville skriva om syskon i masteruppsatsen, eftersom jag anser att
de kan falla i skuggan av barn med funktionshamning. Syskon ar ocksa en grupp som
det inte har skrivits s& mycket om och som jag anser att behover lyftas fram. Jag
avgransade mig till den gruppen syskon som har en bror eller syster med autism

eftersom det &r en grupp som jag lange varit intresserad av och som jag jobbat
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mycket med. | samband med jobb har jag sett att man l&tt kan forbise syskonen och
bara fokusera pa foraldrar och personen med autism. Darfor ser jag det som viktigt att

lyfta fram syskonen fran skuggan och har darmed valt féljande problemformulering:

Hur upplevs det att vara bror eller syster till en person med autism?”’

Jag har med detta fokuserat pa hur syskonen upplever det att bo tillsammans med sin
bror eller syster som har diagnosen autism. Jag nd&rmade mig problematiken genom
en kvalitativ undersékning genom intervjuer med syskonen. Valet pa syskonens alder
foll pa tonaringar av praktiska skal. Det ena ar att jag ansag det lattare att intervjua
tonaringar, da jag skulle tala med dem om deras upplevelser och det andra var att de
har langre erfarenhet &n yngre barn av att leva tillsammans med personer som har

autism.

For att specificera vad jag vill uppnd med detta projekt har jag valt sex
forskningsfragor. Dessa har ocksa varit utgangspunkten nar det galler att utarbeta en

intervjuguide.

> Vilka erfarenheter, nar de galler vardagslivet i familjen, har syskonen som har

en bror eller syster med autism?

» Hur upplever syskonen till en bror eller syster med autism sin egen situation i

en syskongrupp?
> | hur stor grad tar syskonen ansvar for sin syster eller bror med autism?

» Vad upplever syskonen som problematiskt i familjen som har en person med

autism?

» Vad upplever syskonen som viktigt for dem nér det galler sin relation till bror

eller syster med autism?

> Vilken betydning har det for syskonen att deras bror eller syster ar starkt

avhangig av rutiner i vardagen?
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Jag vill med denna forskning se hur syskonen upplever det att bo och leva
tillsammans med en person med autism. Upplever syskonen det som tyngre och hur
paverkas de av att ha en annorlunda bror eller syster. Fokusen skall ligga pa syskonen
och hur de ser sig sjalv i en familjesituation med en bror eller syster med autism och

hur det har paverkat dem.

1.3 Projektets uppbyggnad

Detta projekt borjar med en kort forklaring om vad autism é&r, for att fa ett litet grepp
om vad det handlar om nar man lever tillsammans med en person med autism. Da
definieringen av autism ar klar dvergar jag till familjen och vad det innebéar fér bade
foraldrar och syskon att ha ett funktionshammat barn. Dérifran gar jag vidare till
syskonrelationerna, vad de innebar och hur de kan paverka att ha andra syskon och
ett funktionshammat syskon. Vidare kommer jag in pa metod dar jag skriver allmant
om Kkvalitativ intervju och min egen process i denna forskning. Som fdljande
presenterar jag min data fran forskningen for att sedan ha en diskussion som relaterar

till projekts teoretiska bakgrund for att sedan avrunda projektet med en avslutning.
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2. AUTISM

Lakaren Leo Kanner var den som 1943 forsta gangen kom med diagnosen infantil
autism. Kanner beskrev en grupp barn som inte var intresserade av kontakt, inte lekte
med andra barn, inte hade utvecklat ett sprak och de som hade ett utvecklat sprak,
men som inte anvénde det kommunikativt (Bergquist, Annerborn, Bliicher, m.fl.,
2003). Det var ocksa 1943 som han lat publicera en artikel om autism “Autistic
disturbances of affective contact”. Det intressanta i den texten &r att det fortfarande
finns saker som &r anvandbara idag nar det galler barn med autism, samtidigt som den
ar ett viktigt dokument av rent historiska skal. Det var ocksa denna dokumentation

som var startskottet for forskningen kring autism (Kindwall, 2005).

Man réknar idag att det finns 10 till 15 fall av autism pa 10 000 individer, och att
autism ar ett av de vanligaste tillstdinden bland de allvarliga stérningarna i
utvecklingen. Autism &r nagot som drabbar betydligt flera pojkar an flickor. Man
raknar med att de gar fyra pojkar med autism pa varje flicka med autism. Vad som éar
orsak till detta ar inte kant, men det finns en liten reservation om att svarigheterna &r
biologiskt betingade. Den grundlédggande orsaken till autism tror man &r en organisk
hjarnskada (Autismeforeningen i Norge, 2005; BBB autism, 2005; Cohen, 2000; von
Tetzchner & Martinsen, 2002). Autism ar nagot som vanligtvis upptrader under det
forsta levnadsaret, men man menar att vissa barn med autism ger ett avvikande

intryck sa gott som genast efter fodseln (Benderix, 2007; Kindwall, 2005).

Ungefér i en tredjedel av fallen debuterar symptomen forst under det andra eller
tredje levnadsaret. Experterna menar dock att det som uppfattas som en sen debut kan
ibland vara ett uttryck for att foraldrarna fornekar verkligheten. Det finns tidiga
tecken pa att man ser autism hos spadbarn. Redan fran forsta stund tycks den
grundldggande relationen till andra ménniskor saknas. De mest utmarkande for barn
som fatt diagnosen autism fore tre ars alder &r att de undviker 6gonkontakt, inte
reagerar pa tal och inte verkar vara medvetna om andras narvaro. Barn tycks t.ex. inte

reagera pa roster och kan ibland misstankas for att vara déva. Manga med autism
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reagerar ocksa avvikande pa yttre stimuli (Autismeforeningen i Norge, 2005; BBB
autism, 2005; Bredvei Orvik, 2004; Cohen, 2000; Jordan, 2005; von Tetzchner &
Martinsen, 2002).

2.1 Vad ar autism?

Autism ar ett ord fran grekiskan dar “aut” betyder sjalv och “-ism” syftar pa
orientering/tillstand. Man kan dd summera autism som ett tillstand dar nagon é&r
ovanligt fordjupad i sig sjalv (Trevarthen, Papoudi & Robarts, 1996). Svenska
akademiens ordlista (1998) séger i sin forklaring av ordet autism foljande; ”Autism ar
sjalvforsjunkenhet med oformaga till kontakt med andra”. Medan Martinsen &
Siverts (1990, s.13) séger att autism betyder sjélvisolering och har tidigare blivit
beskrivet som kontaktsvarigheter. Allt pekar dock pa att tal, sprak och
kommunikation ar det som paverkar barn med autism pa ett negativt satt, men att
problemet egentligen &r kognitivt, lingvistiskt och socialt (Bishop & Mogford, 2004;
Jordan, 2005; Kindwall, 2005). Mycket tyder anda pa att manniskor med dessa
sardrag alltid har funnits, &ven langt innan termen autism bdrjade anvandas
(Bergquist m.fl., 2003; Kindwall, 2005).

Nar man talar om ovanliga reaktioner pa omgivningen, omfattar det en lang serie
utmarkande drag som ar olika fran person till person. De mest kdnnetecknade for
autism och det som ofta blir ndamnt &r att personen reagerar negativt pa forandringar.
Da fasta rutiner inte blir foljda, kan det negativa fa utlopp i forandringar i humoret
eller som angest (Autismeforeningen i Norge, 2005; von Tetzchner & Martinsen,
2002). Rutiner &r det som skapar tryggheten hos barn med autism (Jordan & Powell,
2000).

Autism  beskrivs som ett syndrom, en omfattande och genomgripande
utvecklingsstorning som ar ett livslangt funktionshinder. Det betyder att en del
kannetecken skall vara till grund for att man skall kunna stélla diagnosen autism.

Autism ar alltsa en funktionshamning som griper in pa alla livsomraden. Autism &r
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genomgripande for att den berér alla centrala utvecklingsomraden; kognitiv
utveckling, sprak- och personlighetsutveckling, emotionell och social utveckling.
Forskningen idag &ar Overrens om att autism har biologiska orsaker som hjérnskador
av olika slag, kromosomavvikelser, fosterinfektioner och biokemiska stérningar i
hjarnan (Benderix, 2007; Martinsen & Tellevik, 2004).

De tre huvudkannetecknen for autism ér:
1. Omfattande sprak- och kommunikationssvarigheter
2. Svarigheter med att relatera till andra

3. Ovanliga reaktioner pa omgivningen (von Tetzchner & Martinsen, 2002, s.
79).

2.1.1 Sprak och kommunikation

Personer med autism har férsamrat och avvikande kommunikation bade verbalt och
nonverbalt. Man menar att talspraket ar begransat och att de har en vokabular pa 10
till 50 ord, manga av dem anvénds stereotypt. Det vill séga att de upprepar och har fa
nyanser i spraket. | extrema tillfallen dar det finns ytterligare spraksvarigheter
och/eller inlarningssvarigheter kommer talspraket aldrig att utvecklas. Det finns
sedan en del personer med autism som lar sig ett valdigt gott sprak med nyanser.
Oavsett hurdant sprak de har kommer det alltid att finnas problem med
kommunikationen. De kommer ocksa att ha svarigheter bade med att férsta och
anvanda sig av ansiktsuttryck (Jordan & Powell, 2000; Martinsen & Tellevik, 2004).

Talet &r den vanligaste formen av kommunikation. Att ménniskan sjalv tolkar varlden
runt sig och &r i stand att uttrycka 6nskan och behov som miljon uppfattar ar
grundlaggande for kommunikation. Fér den enskilda individen kan detta fa stora
konsekvenser om dessa grundlaggande fardigheterna ar bristfalliga. Sa lange barnet
inte upplever att han har nagon att rikta kommunikationen till & kommunikationen

helt meningslos, samtidigt som personerna i omgivningen anser det svart att forhalla
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sig till personer med begrédnsade kommunikativa fardigheter (Jordan, 2005; Romhus
m.fl., 2003). Detta gor det viktigt att man hos barnet bygger upp en upplevelse av
omsesidig kontakt. Vi vill att barnet skall uppleva oss som personer som de kan ha
det bra tillsammans med, samspela med samt att uppna nagot. En sadan relation &r en
forutsattning for kommunikation (Bredvei Orvik, 2004; Romhus m.fl., 2003; von
Tetzchner & Martinsen, 2002).

2.1.2 Sociala fardigheter

Personer som har autism d&r avvikande och extremt fdrsenade i den sociala
utvecklingen i forhallande till den normala utvecklingen hos andra. De isolerar sig, ar
tillbakadragna, reagerar passivt ndar andra manniskor ndrmar sig och tar inte sjalv
kontakt med omgivningen. Personer med autism framstar som aktiva men konstiga da
de soker kontakt med andra, men likvél inte vet hur de skall forhalla sig till dem.
Personer med autism borjar ofta som mycket tillbakadragna som sma barn och néar de
utvecklas, framtrader de ofta som aktiva men konstig tonaringar. Att personer med
autism inte skulle kunna vara sociala ar val inte den stora fragan, men att det hammar
det sociala samspelet man har med andra ménniskor &r det ingen tvivel om (Jordan &
Powell, 2000).

2.1.3 Beteende

Personer med autism ar rigida i tanke och beteende samt har dalig utveckling av
forestallningsformagan. Autism kéannetecknas oftast som ritualer i beteendet och en
som &r upptagen av rutiner. Barn leker inte spontant. Da leken blir inlard, ar det
mycket som blir begréansat i leken med andra och de leker ofta sa som de har blivit
forevisade. De har alltsa liten eller ingen kreativitet alls. Personer med autism vet inte
hur det skall anvanda sitt eget sinnestillstand till att reflektera 6ver hur andra kanner
och tanker, de saknar helt enkelt empatiformagan. Da de inte har formagan att
anvanda sin egen tanke som modell for tolkning &r det klart att det vill bli brister i
tankandet (Jordan & Powell, 2000).
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Manga av de personer med autism har ocksa svarigheter med beteendet. Vad for slags
beteende en person har kommer helt och hallet pa vilken personlighet denne personen
har. De som &r mer reserverade och tillbakadragna reagerar oftast med frustrationer
valdsamhet och kan vara sjalvdestruktiva. De mer lugna med autism har inte
forstaelsen av den sociala kontexten. Medan de mer aktiva soker kontakt, men gor det
inte pa riktigt satt (Jordan & Powell, 2000).

2.2 Diagnosen Autism

Den medicinska diagnostiseringen DSM-IV fran 2000 Klassificerar autism som

genomgripande stérningar i utvecklingen som innefattar tre huvudgrupper;
1. Svar stérning ifrdga om social interaktion,
2. Svarigheter i kommunikationen och

3. Svarigheter i beteendet med stereotypa och avvikande monster, intressen

och lekaktiviteter.

Av dessa huvudgrupper skall det finnas minst sex kriterier fran 1., 2. och 3., varav
minst tva fran 1. och ett fran vardera 2. och 3. (Cohen, 2000, s. 22; Trevarthen, m.fl.,
1996, s.13).

ICD-10 (2007) kriterier for barnautism ar onormal eller fordrojd utveckling som ér
tydlig fore tre ars alder. Det ar ocksa karakteristiska onormala funktioner i tre delar
av psykopatologin: reciprokas interaktion, kommunikation, begrénsad, stereotypt och

repetitivt beteende.

Atypisk autism dr genomgripande utvecklingsstérning som skiljer sig fran barnautism
antingen i debut av alder eller i att missa att inkludera alla tre diagnostiska kriterier.
Denna subkategori borde anvandas da det ar en onormal eller fordrojd utveckling
som visar sig forst efter tre ars alder och avsaknad av tillrackligt onormal utveckling i

en eller tva av de tre psykopatologiska omradena som kravs for en autism diagnos
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trots de kategoristiska onormaliteterna i de Gvriga omradena. Atypisk autism finns
framst hos retarderade individer och i individer med allvarliga specifika

utvecklingsstorningar i sprak (ICD, 2007).
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3. FAMILJEN

Under de sista arhundradena har det skett stora forandringar i familjens sociala
struktur. Den storsta andringen ar Overgangen fran storfamilj till karnfamilj. |
storfamiljen bodde flera generationer tillsammans och &ven gérna andra slaktingar,
medan karnfamiljen vanligen bestar av foréaldrar och barn (Resvik Oshorg & Osborg,
1992).

Nér ett barn fods in i en familj finns det redan ménniskor som har langre erfarenhet
av livet. De har egna forestaliningar om hur livet bor se ut och hur tillvaron ska
organiseras. Barnet véxer upp i samspel med dessa andra manniskor och under

paverkan av deras tankar och livsstrategier (Jarkman, 1996).

Familjens barn ar helt speciellt. Det som sker den ena kan paverka pa gott och ont
ocksa de andra barnen i familjen. Positiva saker i livet drabbar inte bara en enskild
individ eller bara pa det personliga planet. Det paverkar ocksa det som sker mellan
familjemedlemmar. Detta kallas familjesamspel och &r det som slutligen avgér hur
barn och vuxna trivs, hur individerna utvecklar sina individuella potentialer och hur

den gemensamma styrkan utvecklas (Juul, 2003).

3.1 Vardagsliv i familjer

Det ar forst och framst familjen som under de forsta aren i livet speglar den
uppfattning som kommer att pragla barnets syn pa sig sjéalv. Ett barn som fods med en
funktionshamning blir i flera avseenden mer beroende av sin familj an jamnariga icke
funktionshammade barn. Kontakterna utanfor familjen kan ocksa bli begransade,
aven nar barnet borjar uppna den alder da sjalvstandighet borjar kannas lockande.
Foraldrar och syskon maste ofta hjalpa barnet att fa en mojlighet att utveckla sociala
kontakter som kan leda till sjalvstandighet. Kontexten dar ett barn véxer upp ar
viktigt for utvecklingen av en social identitet och hur de betraktar sig sjalva
(Jarkman, 1996).
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Varje barn fods till ett fardigt samhélle som delvis ar skapat av manniskor som levt
dar tidigare. Det finns en yttre veklighet som paverkar dem som véxer upp, men aven
om det sociala monstret formedlas av dem som redan finns i samhallet, s omformas
samtidigt samhéllet i samspel med de uppvéxande generationerna. Det finns ett
Omsesidigt utbyte mellan individen och samhéllet, dar familjen utgdr en betydelsefull

formedlare av den processen (Jarkman, 1996).

For de flesta av oss ar det lattare att forstda det man kan se. Psykisk
utvecklingshdmning ar inte alltid synlig och i kombination med beteende och
samspelssvarigheter upplevs den som svar bade hemma och i andra social
sammanhang (Frambu, 2001). Familjer som har personer med funktionsh&mning ar i
en mer utsatt situation an andra familjer. Detta géller da inte bara foréldrar, utan i lika

hog grad syskon (Nordgren & Granat, 2005).

Foraldrar har en stark stravan att allt ska vara sa "normalt” som majligt for syskonen.
Det kan vara ett stort problem, eftersom syskonen ofta uttrycker under syskonsamtal
att de &r mycket val medvetna om att deras familj inte &r som andra familjer (Tallborn
Dellve, 2005). Funktionshdmmade barn kan tyvarr medféra begransningar for
familjen som helhet. Det kan t.ex. vara svarare att komma ut efter middagen och pa
helgerna (Tgssebro & Lundeby, 2006).

3.1.1 Familj och funktionshdmning

Familjestrukturen beskriver vilken storlek och sammanséattning familjen har, samt
vilken rollférdelning som finns mellan familjemedlemmarna. Rollerna i familjen &r
forknippade med forvantningar och normer och kan ses som ett satt att skapa en
social ordning i familjen. Nar man satter familjen i fokus i samband med studier av
barn med funktionshdmning &ar de relevant att betrakta den som en socialpsykologisk
grupp. Man talar da om en primargrupp som kénnetecknas av nara personlig kontakt
och samverkan. Primargruppen lagger grunden till vad som kallas individens sociala
vasen och ideal, vilket &r en betydelsefull aspekt nar de galler familjen som vaxer upp

med ett barn med funktionsh&mning (Jarkman, 1996).
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Inom familjen sker en sammansmaltning av tankar, asikter och ideal till en gemensam
helhet. Det innebar att fordldrarnas, men &dven 0&vriga familjemedlemmars
forhallningssatt till ett barn med funktionshamning kommer att inforlivas hos barnet

och darmed prégla dess uppvéxt och syn pa sig sjalv (Jarkman, 1996).

Den yttre synliga familjestrukturen som huvudsakligen finns i betraktarens 0ga,
kanske inte alls Gverrensstammer med den upplevda familjestrukturen, som for
familjemedlemmar &r den verkliga bilden. En inre upplevelse av normalitet och en
stravan att visa den bilden som den yttre, kan tolkas annorlunda av en utomstaende
betraktare som da bemoter familjen darefter. Familjemedlemmar lever mycket nara
varandra och oftast under en lang tid, vilket medfor att de far en ganska god
kannedom om varandras svaghet och styrka. Familjen far pa sa sétt ett stort inflytande
pa sina medlemmars verklighetsuppfattning. Detta paverkar familjemedlemmars stt
att forhalla sig till ett barn med funktionshamning, vilka strategier man valjer for att
uppratthalla den inre bilden av familjestrukturen, samt vilken bild det uppvéaxande

barnet far av sig sjalv (Jarkman, 1996).

3.2 Foraldrarna

Att vara fordlder innebar olika uppgifter. Man kan idag sdga att foréldrarnas
viktigaste uppgift betraffande barnen ar omsorg och forsérjning. Bada aspekterna fran
foraldrarnas sida inverkar pa barnets vardag (Tessebro & Lundeby, 2006). Hur
foraldrarna mar paverkar tydligt syskonens vélbefinnande. Om den kanslomassiga
miljon i hemmet praglas av olyckligt é&ktenskap, foraldrakonflikter och dalig
sammanhallning i familjen, kan detta paverka syskonrelationerna negativt. Men om
de finns en positiv foréldrar-barn relation, kan den fungera som en skyddande faktor
for negativa konsekvenser, i likhet med om det finns en god foraldra-
barnkommunikation om funktionshinder (Dellve, 2005A; Juul, 2003). Om
foraldrarna sédrbehandlar ndgot av syskonen, kan det paverka syskonrelationen
negativt om barnen samtidigt upplever att de ar mindre varda eller att foraldrarna bryr

sig mindre om just dem. Déaremot har foréldrarna storre betydelse for syskonen till
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personer med funktionshinder, framfor allt flickorna, i deras utveckling av
handlingskompetens och sjélvkénsla. En studie visade att foréldrarnas medvetenhet
om syskonens upplevelser paverkade dven signifikant syskonens anpassningsformaga
(Dellve, 2005A).

En del foraldrar upplever att det funktionshammade barnet kréaver sa mycket
kontinuerlig uppféljning att det automatiskt blir det funktionsh&mmade barnet som
vardagen skall organiseras runt. Aven om foraldrar upplever att det kan g& pa
bekostnad av bade deras och syskonens behov racker inte tiden till for alla (Tessebro
& Lundeby, 2006).

Att vara foralder innebér inte bara plikter utan ocksa gladje. Det kan vara nagot som
l4tt blir glomt speciellt i stunder med funktionshdmmade barn. Tack vare den gladje
och kérlek som &ar bundna till omsorg for dessa barn &r det en viktig del for att
foraldrarna skall halla ut den extra arbetshelastningen som manga familjer har med ett

funktionshdmmat barn (T@ssebro & Lundeby, 2006).

3.3 Barn med funktionshamning

En familj med handikappat barn forvandlas delvis till en arbetsenhet som maste
fungera och dér bada foraldrarna maste finnas med och samarbeta for att livet inte
skall bli for tungt. Kansloméssigt ar det bra att vara tva, da kan man tala om problem
och ocksa stétta varandra i familjesituationen. Det ar vanligt att fordldrar stottar
varandra vaxelvis, nar den ena ar stark ar den andra svag och tvartom. Det &r viktigt

att kunna var 0ppen med varann och stotta varandra i livssituationen (Jarkman, 1996).

En funktionshamning beror inte bara den som é&r direkt paverkad av det utan den
paverkar hela familjen. Nar foraldrarna reagerar pa att deras barn inte kommer att
utvecklas som andra paverkar det ocksa syskonen. Den forsta tiden efter det att
foraldrarna fatt beskedet att barnet inte kommer att utvecklas normalt upplever de

sorg och besvikelse. Dessa kanslor marks av de andra barnen i familjen, dven da
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foréldrarna forsoker skydda dem genom att inte beratta for syskonen att deras bror

eller syster inte kommer att utvecklas som andra (Hofgaard Lycke, 1999).

Det &r viktigt att inte glomma att de barn som har en diagnos har samma
grundldggande behov som andra barn. De grundldggande behoven ar att uppleva sig
som vardefull medlem i familjen, att f& omsorg och att utveckla personlig integritet,
sjdlvkénsla och ansvar. Foraldrarna ar de som forst och framst &r ansvariga for att
dessa behov blir tillfredsstallda (Juul, 2003).

Relationen med foraldrarna kan forandras genom de nya krav som tillkommer da ett
nytt barn blir en del av familjen. De aldre barnen upplever ofta att de far mindre
positiv uppmarksamhet av sina foraldrar. | manga studier beskrivs en varm,
omvardande och positiv relation mellan syskon da ett av barnen har ett
funktionshinder. Studien visar fran olika aldergrupper, bade fran syskon och
foraldrar. 1 manga fall kan de visa pa en mer positiv och varmare relation, medan det i
andra studier visas pa komplikationer, t.ex. da ett aldre syskon har autism (Dellve,
2005A).

Syskonen sager ocksa att familjen praglas av en 6ppen atmosfar dar det &r latt att tala
om sina kanslor. Det finns ocksa en énskan att frigora sig fran krav och omsorg och
for att fa egen tid, utrymme och uppmarksamhet. Malet &r att erdvra sitt eget liv,
sjalvstandighet, fa tid och utrymme i hemmet samt folja sina egna livsmal. Det
funktionshammade syskonet haller man pa ett relationsmassigt och praktiskt avstand
genom bade konfrontation och rationellt tankande. Man har svart att acceptera
syskonets beteende och krav pa tid och uppméarksamhet fran foraldrarna. Man valjer
noga vilka som far komma hem och for vilka man beréttar om syskonet (Dellve,
2005B).

3.4 Syskonens upplevelse

Né&r det kommer ett nytt barn i familjen &ar det i sig sjélv en belastning for det barnet

som redan &r i familjen (Holmsen & Ulseth, 1987). En aldre bror eller syster har
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uppdagat att han har fatt en rival. Han eller hon har fatt en bror eller syster. Mammas
eller pappas famn &r inte alltid mera ledig. Det &r inte alls en ovanlig reaktion nar det
kommer ett syskon till i familjen. Alla dnskar vi vara vardefulla for varandra och bli
dlskade, bade for vara goda sidor och vara daliga. Darfor ar utmaningen for
foraldrarna inte bara att rosa nar barnen samarbetar, men ocksa och att godta deras
svara kanslor, som syskon kan ha for varandra. Det ar viktigt att komma ihag att
foraldrarna inte ar den enda avgorande faktorn i barnens liv. Syskon l&r mycket av
varandra, inte minst hur man skall forhalla sig till foraldrarna, men ocksa om empati
och kérlek som storasyskon visar sina smasyskon. Livet ar en evig utmaning for sig

sjalv samtidigt som man skall samarbeta med gemenskapen (Eide, 2005).

Redan nere i smabarnsaldern visar barn stort intresse och visar stort begar att vilja
veta saker nér de géller sjukdomar eller funktionsh&mningar nér de galler deras syster
eller bror. De énskar information, de vill veta hur den vidare utvecklingen skall ga for
syskonet och hur det kommer att ga for sin syster eller bror i framtiden. Inte minst vill
de veta hur de sjalva kan hjélpa dem. Detta &r information som foraldrarna kan ge till
barnen, men som inte alltid blir gjort. Det kan komma sig av att de inte vet hur de
skall formedla informationen eller viste att den var sa viktig for de friska syskonen
(Hofgaard Lycke, 1999; Tassebro & Lundeby, 2006). Syskon vill ofta ha en rak och
oppen kommunikation (Tallborn Dellve, 2005). Det kan ocksa vara svart for
foraldrarna att prata med de friska barnen om svara och obehagliga saker. Barn
marker detta valdigt latt och undviker darmed att fraga foraldrarna och som foljd blir

barnen utan svar pa de flesta fragor de undrar 6ver (Hofgaard Lycke, 1999).

Hur var enskild person i familjen reagerar kommer att paverka de andra i familjen.
Det ar darfor viktigt att se pa familjen som helhet. Om familjen skall fungera bra,
maste man ta hansyn till alla i familjen, ocksa syskonen. Syskonens upplevelse av att
foraldrarna ar fortvivlade och ledsna kan fora till att de blir radda for att visa sin egen
sorg och fortvivlan. Darfor kan nagon lasa sig inne och tacka éver svara kéanslor och
reaktioner. Andra stracker sig langt for att vara till minsta mojliga huvud bry for

andra. Andra igen reagerar med ett annorlunda beteende, regression eller
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somatisering for att bli sedda. Manga kan erkdnna att foraldrarna behover
professionell hjélp, men vi har inte samma Oppenhet for att syskonen ocksa kanske
behover det (Frambu, 2001).

Ur forskningsresultaten visar det sig att det &r viktigt att ge stod speciellt till flickor
att utarbeta sin en egen roll och da speciellt i familjen. Osakerhet runt hur syskon
skall klara de situationer som uppstar mellan vanner och det sjuka eller
funktionshammade barnet gor att syskonen ofta inte vagar ta vanner med hem. De &r
radda for vad deras vanner skall sdga nar de forsta gangen moter en person med
speciella behov. En orsak kan vara det valdsamma och destruktiva beteendet
(Benderix, 2006; Hames & McCaffrey, 2005; Hofgaard Lycke, 1999). Det ar da alltid
viktigt att berétta for vanner att man har en annorlunda bror eller syster innan de
kommer pa besok. Det ar viktigt att beratta hur systern eller brodern ar till sattet, men

det ar ocksa viktigt att beratta positiva saker om dem (Hames & McCaffrey, 2005).

Syskon &r mest tillsammans i rutinaktiviteter i hemmet som t.ex. maltider, TV-
tittning, gemensamma aktiviteter och lekbetonade aktiviteter. Aktiviteter utanfor
hemmet utgor en mycket mindre del tillsammans. Da samspelet i hemmet forst och
framst sker i vardagliga rutinaktiviteter, blir inte samvaron sa avhangig av barns

individuella férutsattningar (Hofgaard Lycke, 1999).

Alla barn ar langt mera kansloméssiga, tankeméssiga och filosofiskt upptagna av sina
foraldrars liv an de flesta vuxna tanker pa till vardags. Syskonen anvander mycket
energi pa detta, for att de vet att det ar en belastning att ha andra barn i familjen.
Déarfor ar det viktigt att foréldrar talar 6ppet om sina kénslor och tankar. Foraldrar
skall vara 6ppna och aktivt intressera sig for syskonens tankar och kanslor. Detta &r
ett bra satt att reellt vara med och forhindra att syskonen tar pa sig allt for stort ansvar
for foraldrarna och deras liv och valfard (Juul, 2003). De flesta syskonen ké&nner
ansvar for sin bror eller syster med autism och det ser ut att vaxa med 6kande alder
(Benderix, 2007).
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3.5 Syskonens roll i familjen

De flesta syskon kanner att de inte far tillrackligt med tid med sina foraldrar. Ibland
kanske syskonen vill géra nagot tillsammans som familj, men som inte alla ganger ar
mojligt pa grund av att systern eller brodern har en utvecklingshamning. Att véxa upp
med en syster eller bror med utvecklingshamning kan gora att syskonen maste
snabbare bli vuxna &n manga av deras vanner (Hames & McCaffrey, 2005). Frambu
(2001) sé&ger daremot att de flesta syskon ger uttryck for att de anser att foréldrarna
fordelar tid mellan alla syskon sa rattvist som de tror att de & mojligt. De ar
motsatsen till det som Hames & McCaffrey (2005) sdger men troligen finns det bade
familjer som inte far sa mycket tid 6vers for de andra familjemedlemmarna, medan

andra igen gor allt for att alla syskon skall kdanna att de far den tid de behdver av dem.

| alla familjer vill syskon ta ansvar for sina syskon i vissa perioder, men i familjer dar
de finns funktionshdammade barn kommer ansvaret ofta att stracka sig dver en langre
tid och vara omfattande. Syskonen ser ofta att fordldrarna ar slitha och har mycket att
gora med det funktionshammade barnet. De kan darfor bli bekymrade for att bli en
tillaggsbelastning for foréldrarna och undertrycker darmed sina egna kénslor och
behov och gar mer eller mindre frivilligt in i foraldrasystemet. Genom att ga in i
foréldrasystemet finner barnen en meningsfull roll. For de forsta avlastar de mor och
far i arbetet med den funktionshammade syskonet, for det andra far de positiv
uppmarksamhet av sina foraldrar som alla barn behover. | sadana situationer ar det
svart for syskonen att sjalv satta granser for hur mycket de skall ata sig, men det kan
ocksa vara svart i sadana situationer for foraldrarna att satta granser for sina barn.
Men det ar viktigt att komma ihag att det ar alltid de vuxna, foraldrarna som har

ansvaret for uppfostran av den funktionshdmmade barnet (Holmsen & Ulseth, 1991).
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4. SYSKONRELATIONER

Syskon till barn med autism ar en sammansatt grupp och kommer fran familjer som
ar helt olika. De ar lika olika som andra barn, fastdn de delar erfarenheter genom att
vara syskon till barn med autism. De &r helt “vanliga” syskon precis som andra och
behover lika mycket uppmarksamhet som andra barn (Clausen, 1989). De tre forsta
aren praglas ofta av rivalitet, avundsjuka och svartsjuka. Man skall inte glomma att
syskon ocksa kan vara lekkamrater och trostare, vilket ar helt naturliga processer
(Clausen, 1989; Frambu, 2001; Stenhammar, 1999).

Vi fods med en upplevelse av att vara vérldens medelpunkt och som spédbarn ar vi
centrala figurer i vara foraldrars liv och har monopol pa deras uppmarksamhet. Men
sa dyker det upp en yngre bror eller syster som hamnar i centrum och stéter bort det
aldre syskonet. De flesta lar sig att hantera sin starka avund, for samtidigt som de
kanner en fientlig impuls gentemot sitt syskon, finns dar ocksa en stark
karleksimpuls. Foraldrar kan utan att sjélva vara medvetna om det och sakert mot den
egna viljan férsumma ett barn for att syskonet tar mer uppmarksamhet (Berg
Wikander, 2005).

Syskon till barn med utvecklingshdamning har ofta en ansvarskénsla och en férmaga
att sdtta sig in i andras situationer (Osborg Rasvik & Osborg, 1992). En undersokning
visar att syskon som har en bror eller syster med funktionshdmning &r generellt mera
omhéndertagande &n andra syskon, samtidigt som de ofta &r angsliga for att inte bli
accepterade av sina kamrater (Stenhammar, 1999). Beroende av alder och kén har
syskonen ofta olika roller i familjen. De aldsta ar ofta modeller for de yngre och
flickor tar mer den omsorgspréaglade rollen an pojkar (Frambu, 2001). Pojkar har
oftast mer mjukhet, omsorg och omtanke i sig &n vad vénnerna har (Lagerheim,
1997).

Syskon kan k&nna att foréldrarna anvénder mer tid och tar mer hansyn till det

funktionshammade barnet, sa att syskonen inte far den tid de énskar av sina foraldrar.
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De forstar att foraldrarna har mycket att gora och varderar darmed omtanken om att
de inte skall slita ut foraldrarna genom att krava uppmarksamhet de ocksa (Frambu,
2001).

Stenhammar (1999) sdger att i familjer dar det finns en som har utvecklingshdmning
ser det ut att vara en tendens till att syskon dr mer depressiva dn jamnariga. Det finns
ocksa ett klart samband mellan syskonens kunskap om utvecklingshamningen och
kvaliteten i syskonrelationen. Denna forskning visar ocksa att syskonen ar mer
bekymrade for framtiden och att de ofta kdnner sig ensamma, har problem med
vanner och ofta ser sina syskon som en bérda an vad andra jamnariga i andra familjer

gor.

Syskonrelationer ar speciella och helt olika andra relationer. Det kan vara starka band
mellan syskonen samtidigt som det finns lojalitet mellan dem. Syskon &r en viktig
paverkningsfaktor i barns utveckling och uppvaxt, och eftersom syskon ofta ar nara
varandra i alder, vill relationen mellan dem vara stora delar av livet. Det &r ofta lattare
att tala med syskon dan med foraldrar om svara teman som t.ex. pojk-/flickvanner, att
gifta sig, att fa barn eller bekymmer i forhallande till hemmet och att flytta hemifran
(Frambu, 2001).

Betydelsen av syskonrelationer i familjer med funktionshdmmade barn &r relativt
osynlig for foraldrar och forskare. Darmed forbiser man bade krav och majligheter
som ligger i samspelet mellan funktionsh&mmade barn och syskon (Hofgaard Lycke,
1999). Syskonrelationer innehaller bade moérka och ljusa kanslor. Medan vissa inte
ens tal att se varandra, kan syskonkarleken hos andra vara enorm. Syskon har stor
betydelse for varandra. Barnet far hjalp av storasyster eller storebror i sitt arbete med
att bli sjalvstandigt genom att de &ldre barnet “raddar” sitt yngre syskon fran
symbiosen (Berg Wikander, 2005).

Syskonrelationer varar tills doden skiljer dem at. Visserligen kan syskon separera
tidigare av olika skal, men oberoende av vad som hander har vi en inre bild med oss

hela livet av syskon. Ett syskon ar ju en ménniska som vi har levt tillsammans med
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och ar kanske den langsta relationen inom familjen (Berg Wikander, 2005; Dellve,
2005A).

Syskonbrak verkar normalt hardande pa barn och lar dem och sta pa sig och slass for
sitt. Det forbereder dem for skolgardens harda verklighet. Om syskon inte far lov
eller inte vagar slass med sitt funktionshammade syskon, gar de ofta miste om detta
skede i utvecklingen. Darfor ar det oftast ett gott tecken nar man hor syskonen braka
med varann (Lagerheim, 1997). | syskonrelationer prévar vi ocksa att utveckla ett
eget varde, vara formagor, var sjalvstandighet och den respekt vi ger och far av andra
(Dellve, 2005A).

Att vara syskon till en person med funktionshamning kan innebéra svara kéanslor som
skam, skuld, orattvisa, oro, krdnkning och en egen ”bekymrad omsorg” om syskonet.
En del syskon har mer sjélvinriktade bekymmer och sjalvinriktad omsorg. Man
tanker mer pa sin egen livssituation och ar mer sjalvbevarande. Andra syskon
uttrycker en mer familjeinriktad omsorg . Syskon tanker och handlar utifran hela
familjens béasta (Dellve, 2005B).

4.1 Syskonens roll

Syskon har en avgorande roll i vara liv. De kénner oss som ingen annan och de &r
personer som har varit med oss i goda och onda dagar. Den forsta riktningen till
socialt natverket skapas av vara syskon. Det ar det forsta samspelet for interaktion
med barn som ar &aldre eller yngre an syskonet sjalv. Darutdver ar syskonrelationen en

relation som é&r livslang och som kan oftast tas forgiven (Hofgaard Lycke, 1999).

Forskningen visar att syskon oftast beskyddar och visar omsorg i forhallande till sitt
funktionshdmmade syskon. Strategierna &r ofta olika och pojkarna har en mera
styrande och fysiskt dominerande form, medan flickorna garna anvander sig av

overtalning (Frambu, 2001).
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Andra gar in for att vara duktiga och perfekta. Mor och far skall inte behdva bry sig
om mig. Ofta bade far och tar syskon till funktionshammade mer ansvar an det &r
vanligt for andra barn i samma alder. Syskonen blir mini-vuxna som skenbart ar
sjalvstandiga och som som Klarar sig sjdlva pa de flesta omraden. Andra barn kan

igen reagera med att ga bakat i utvecklingen (Frambu, 2001).

Manga foraldrar far ett storre behov av avlastning och stodkontakt nar det
funktionshammade barnet blir aldre (Tessebro & Lundeby, 2006). Manga aldre
syskon patar sig ofta att vara stodkontakt for sin funktionshammade bror eller syster.
Detta gor de ofta av god vilja, men detta kan ocksa vara en belastning, med tanke pa
att syskonen ofta maste se efter den funktionshammade i andra sammanhang. Darfor
kan det vara viktigt att stodkontakten &r nagon helt annan dn syskonen och att de har
mojlighet att koncentrera sig och uppleva sin egen fritid. Det ar inget tvivel om att
syskonen blir palagda flera ansvars- och omsorgsuppgifter nar ett barn i familjen ar
funktionshdmmad (Holmsen & Ulseth, 1991).

Alla barn samarbetar och anpassar sig till forhallanden och dynamiken i familjen och
det kan foraldrar varken forhindra eller forebygga. Det &r darfor viktigt att foraldrar
ser och respekterar syskonens roll, vélfard och det vardefulla syskonen kan bidra med
till familjen. Det kan vara ett viktigt led i att forebygga att syskon tar pa sig hela
skulden (Juul, 2003).

4.2 Syskonskaran

Var plats i syskonflocken har tillsammans med var familjebakgrund en stor betydelse
for hur vi kommer att bli, vem vi forélskar oss i, vem vi kommer att leva med, vilken
utbildning vi tar, vilket arbete vi far och hur vart liv kommer att se ut. Fast vi senare i
livet kommer att paverkas av yttre faktorer, kommer vi likval alltid att vara starkt
praglade av var familjs bakgrund, om vi bara har bréder och systrar, om vi &r aldst,

yngst eller befinner oss i mitten. Om vi ar inklamda och har fatt for lite tid och plats
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eller om vi ar fodda med flera ars mellanrum till det yngre eller aldre syskonet
(Martensen — Larsen & Sgrrig, 2000).

Om diagnosen &r nyligen stalld, ar situationen for syskonen oftast svar.
Familjestorleken spelar in nar det géller hur barn och unga klarar av att ha ett
funktionshdmmat syskon. Syskonens situation blir l&ttare nar det galler flera syskon
utan funktionshamning i familjen. Syskonens plats i syskonskaran ar ocksa av
betydelse for hur han eller hon upplever den som har funktionshd&mning och hur han

eller hon forhaller sig till det syskonet (Frambu, 2001).

Det finns foga bevis pa att syskon som grupp blir paverkade negativt av att ha ett
syskon med funktionshdamning. Néagra syskon kan tycka att de ar valdigt jobbigt nar
den funktionshammade inte klarar av eller forstar vardagen och kanner stor sorg for
det. Fragor och undran kommer garna med mognad och alder. Aldre barn bekymrar
sig mer och k&nner stort ansvar for den funktionshammade, antingen den &r aldre
eller yngre an de sjalva, men de stiller ofta upp for sin bror/syster med
funktionshdmning fast syskonen berdttar att det kan vara tungt av att ha en
funktionshd&mmad i familjen. Barn med funktionshdmning ar de som oftast kan bli
utsatta for mobbning, nagot som gor att syskon tar speciellt ansvar for nar de gar till

skolan och ar pa skolgarden (Frambu, 2001).

| familjer dar syskonskaran ar stor, eller dar det finns en storre aldersskillnad mellan
syskonen, har det rapporteras att syskonen till personer med autism har haft mindre
problem med anpassningssvarigheter. Samband fanns ocksa mellan kunskap och
positiva faktorer sa som god sjalvkansla, aktiv coping, att tycka det &r latt att ha
vanner hemma, att uppleva rimliga krav pa att hjalpa till och 6ppen kommunikation i
hemmet (Dellve, 2005A).

Nar det funktionshammade barnet och brodern eller systern ar jamngamla, sa ar ofta
svartsjuka framtradande. Om syskonet daremot ar yngre &n den funktionshammade,

kan det upplevas forvirrande att passera den funktionshammade i utvecklingen.
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Yngre barn ser normalt upp till och beundrar sina storasyskon (Holmsen & Ulseth,
1991; Tassebro & Lundeby, 2006).

Det funktionshdmmade barnet har en sjalvklar plats i familjen, men det &r inte
sjalvklart vilken plats det kommer att fa och hur mycket uppméarksamhet det kommer

att fa i forhallande till andra medlemmar i familjen (Tgssebro & Lundeby, 2006).

4.3 Foraldrarnas syn pa syskonen

Barns foraldrar har ofta tankar om hur deras icke handikappade barn uppfattar sin
tillvaro. Foraldrar menar ofta att det dldre syskonet ibland far lite for mycket ansvar
for det syskonet som behdver extra hjalp. De menar att det kan vara positivt att fa lara
sig ta ansvar for ndgon annan och att dessa barn kommer att fa erfarenheter som
andra barn inte kommer att fa. Foraldrar uppfattar relationen mellan syskonen som
god, eller det som foraldrar betecknar som normalt med gemenskap och konflikter.
Syskonet med funktionshamning ingar som en del av familjen och det ar inget de
ovriga barnen funderar narmare Gver. Barnen har sina egna vanner och umgas med
varandra i samma utstrackning som foraldrarna antar att man gor i andra i familjer
(Jarkman, 1996).

Manga foraldrar har den uppfattningen att syskon till ett handikappat barn utsatts for
en stor belastning jamfort med andra jamnariga. De menar att de stora barnen blir
asidosatta pa grund av det funktionshammade barnets behov och att de dessutom far
ta ett storre ansvar an de annars skulle ha fatt géra (Jarkman, 1996). Foraldrar
upplever att syskon maste lara sig att ta mera hansyn, vara papassliga, omsorgsfulla
och vara med pa broderns/systerns signaler. Detta bidrar till att syskonen generellt

blir mer omsorgsfulla a&n andra manniskor (Tgssebro & Lundeby, 2006).



32

4.4 Hur syskonen paverkas

Nar de galler forhallandet till funktionshammade barn har syskonen ofta blandade
kanslor. De star varandra nara, men narheten kan kannas som plagsam och
irriterande. Nar barnen ar sma, blir det funktionshammade barnet ofta uppfattat som
helt naturligt och inte markvardigt alls, men ju &ldre syskonet blir desto mer forstar
dem att deras syskon ar annorlunda &n andra syskon. Om syskonen far en tillstracklig
plats i familjen, om de har fatt uttrycka sina kénslor, blivit respekterade, fatt vara med
och hjalpa nar de erbjudit sig och om de fatt tillstracklig information genom aren,
visar de ofta att uppvéxten i familjen med ett funktionshammade barn har gett mer
positiva erfarenheter an de negativa. Syskonen utvecklar ofta en egenskap som vuxna

som gor att de klarar av livets krav (Lagerheim, 1997).

Manga syskon visar angest, radsla och skuldkéanslor. De kan darmed fa problem med
att utveckla sin egen identitet och foérhallandet till det utvecklingshammande
syskonet. Det finns ocksa undersékningar som visar motsatsen, namligen att syskon
till utvecklingshammade ar forstaelsefulla och hjalpsamma. Det sags ocksa att syskon
ar relativt vélanpassade, de klarar sig bra i skolan och har varken mer eller mindre

problem an andra (Hofgaard Lycke, 1999).

Flickor och pojkar reagerar pa olika faktorer och pa olika satt i familjer med
funktionsh&mmade barn. Att reagera med ett ovanligt beteende en kort period &r en
sund reaktion pa en ovanlig reaktion. Pojkar har generellt oftare
anpassningssvarigheter till allvarligt sjuka eller utvecklingshammade syskon an vad
flickor har. Detta kan bero pa att flickor klarar battre av stress d&n pojkar. Daremot &r
det aldre flickor som oftare reagerar negativt pa syskon med funktionshamning &n
pojkar (Hofgaard Lycke, 1999).

Belastningen av att ha en bror eller syster med funktionshamning har ocksa
sammanhang med hur synliga hamningarna ar for andra. Syskon till barn med synliga
skador ar mer socialt tillbakadragna, mer irriterade och hade sdmre sjalvkansla an

syskon med mera i6gonfallande funktionshamning (Hofgaard Lycke, 1999).
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Man har aven sett att friska syskon kan fa goda och nyttigare erfarenheter av att ha ett
syskon som ar svart sjukt eller har en funktionshamning jamfort med jamnariga
vanner. | olika studier har det visats att det bland syskon i hdgre grad férekommer
depression, angslan, inatvandhet, undandragande, blyghet, social isolering och
beteenden som aggression, konflikter med kamrater och skolproblem. Det positiva
aspekterna som konstaterats ar att syskon till personer med funktionshdmning har ett
mer socialt inriktat beteende, har en mer beskyddande och vardande attityd, har mer
empati, stérre mognad och ansvar samt visar mindre sjélvcentrering och mer
hjalpsamhet. Den slutstats man kan dra &r att syskon har nagot okade risker for
problem med psykologisk anpassning, men att de inte finns nagon direkt relation
mellan syskonskap da ett barn har funktionshamning och psykologiska

anpassningsproblem (Dellve, 2005A).

Syskonens forhallande paverkas av hur de kommer att utvecklas, sarskilt socialt och
emotionellt. Syskonen tillbringar mera tid med varandra an med nagon annan och
syskonforhallandet ar de langsta forhallandet nagon av oss kommer att ha och &r ett

genomgripande forhallande (Sanders, 2004).

Syskon till funktionshammade kan latt kanna sig asidosatta. Syskon kan latt uppleva
sorg och besvikelse Gver att deras bror eller syster inte & som andra, samtidigt som
foréldrarna har lite energi 6ver att tala om syskonens emotionella behov. Syskonen
blir ofta paverkade av foraldrarnas stress. Syskonen maste ta hand om sin syster eller
bror ndr de kanske helst hade velat vara tillsammans med véanner (Hofgaard Lycke,
1999).

4.5 Syskonens ansvar

Det ansvaret syskonen tar pa sig torde vara beroende av antalet syskon i familjen,
syskonens alder i forhallande till det funktionshammade barnet, syskonens kon och
funktionshdmningens art och grad. Om familjen har bara ett barn vid sidan av det

funktionshdammade kan belastningen vara stor for detta barn. Normala
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syskonkonflikter blir svarare da den ena hela tiden skall ta hansyn till den andra och
den kanske inte far lov att visa missunnsamhet eller att vara sur pa den andra. En bror
eller syster kan fa lust att protestera, men vagar inte. Det ar battre om det ar flera
syskon i familjen utom det funktionshammade barnet, for da kan dessa syskon ha
battre mojlighet att bilda naturliga syskonrelationer och mojlighet att dela ansvaret
for den funktionshammade (Holmsen & Ulseth, 1991). Syskonen har ofta en stor
ansvarskansla och en stor omsorg om syskonet med funktionshindret (Dellve,
2005B).

Erfarenhet tyder ofta pa att dldre syskon patar sig ett stort ansvar for det
funktionshdmmade barnet och kan ofta upptrdda som reservmor. Det visar att barn
latt tar pa sig omsorgsrollen. Det &r inte alltid foraldrarna som palagger syskonen
uppgifter och ansvar, utan syskonen gar sjalva in i rollen. Det kan bli en ond cirkel,
for villiga barn &r lattare att be om hjalp av. Det ar viktigt att de syskon som véljer
omsorgsuppgifter eller blir palagda ansvar inte gor sa pa bekostnad av deras vanner
(Holmsen & Ulseth, 1991).

Det visar sig ocksa att en syster till en person med funktionshamning tar storre ansvar
an sina broder och att den aldsta dottern kan ta pa sig for stort ansvar. Det kan leda
till att mor blir lattad och glad Over att dotterns engagemang och ger kanske efterhand
dottern mera ansvar och omsorg an vad hon hade tankt fran forsta bérjan (Holmsen &
Ulseth, 1987). Fast syskonen har olika grad av palagt ansvar sa kanner de trots detta
att de har ett ansvar for sin bror eller syster med funktionshamning (Holmsen &
Ulseth, 1991; Tassebro & Lundeby, 2006).

Barn beskriver sig sjalva som mogna och ansvarsmedvetna vid en tidigare tidspunkt
an sina kamrater. En undersokning visar att barn som ar tillsammans mycket med den
funktionshammade, bade palagt och frivilligt, tycker om den funktionshammade och
ser pa honom/henne som en bror eller syster med egna tankar och kénslor (Holmsen
& Ulseth, 1991).
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| ungdomen sker ofta forandringar. Syskonen far behov for att komma bort och bli
fritagna fran ansvar. Det resulterar ofta i att manga ungdomar flyttar tidigt hemifran.
Oftast flyttar de langt bort och tar klart avstand fran familjen. Detta bor ses som en
naturlig del av syskonens utveckling, dar foraldrarna skall stotta och uppmuntra

syskonen att komma ut i véarlden (Holmsen & Ulseth, 1991).

4.5.1 Syskon till barn med autism

Vid autism finns det beskrivet en mindre positiv attityd till relationen och till barnet
med autism och deras roll i familjen, som mindre intimitet i relationen, mindre
omvardande och moget syskonbeteende, jamfért med andra funktionshamningar. Da
ett av barnen i familjen har autism har man funnit att syskonen uppvisar mer
depressiva symtom jamfért med normalpopulationen av barn. Detta har kunnat
relateras till svarighetsgraden av autism, alder och kén. Men man har samtidigt sett
ett samband mellan syskonens kunskap om autism och kvaliteten i syskonrelationen
(Dellve, 2005A).

Att ha en syster eller bror med autism betyder inte sjalvklart en 6kad risk att sjalv
drabbas av bekymmer och svarigheter. Flera studier visar att i stallet for att ta skada
av sina erfarenheter sa ar syskonen till barn med funktionshamning vélfungerande
och uppvisar storre mognad &n sina kamrater samt att de &r mer toleranta (Benderix,
2007).

Foraldrar till barn med autism uppvisar den storsta stressfaktorn av alla foraldrar med
ett funktionshdmmat barn i en familj. De tre mest stressande faktorerna for familjen
ar oro med anledning av tillstandets permanenthet, den svaga acceptansen for ett
autistiskt beteende i samhéllet och ofta hos andra familjemedlemmar och foraldrarnas
misslyckande med att fa tillrackligt med socialt stod (Benderix, Nordstrém &
Sivberg, 2006).
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5. METOD

Valet av forskningsmetod bestams bl.a. utifran forskningsfragorna, vad for slags data
man vill samla in och hur man vill analysera det. Da min probelmformulering ar ”Hur
upplevs det att vara bror eller syster till en person med autism” har jag valt en
kvalitativ forskningsmetod, intervjustudie, da jag valt att ga in pa djupet och intervjua
syskonen till personer med autism. Intervjuns syfte ar att den skall vara fyllig och ha
beskrivande information om hur andra ménniskor upplever sin livssituation. Intervju
som begrepp betyder “utbyte av synpunkter” mellan tva personer dar de samtalar om
ett gemensamt tema (Befring, 2002; Dalen, 2004; Kvale, 1997; Vedeler, 2000).

Nar manniskor samtalar med varandra lar vi kanna varandra och vi far veta nagot om
de andras erfarenheter, kénslor och foérhoppningar samt den varld de lever i.
Forskningsintervjun bygger pa vardagens samtal och ar ett professionellt samtal. En
intervju &r en forskningsmetod déar samtalet har en struktur och ett syfte (Kvale,
1997).

Det Overordnade malet for kvalitativ forskning ar och utveckla forstaelsen av
fenomen som &r kopplade till personer och situationer i deras verklighet. Det handlar
ocksa om att fa en djupare insikt om hur manniskor forhaller sig till sin livssituation,
som det i denna forskning har varit viktigt fér mig att fa fram. Begreppet livsvérlden
belyser just den dimensionen. Livsvarlden omfattar personers upplevelse av sin
vardag och hur de berorda forhaller sig till den. Livsvarlden ar ett viktigt ord innanfor
den kvalitativa forskningen, darfor att begreppet fokuserar pa upplevelsedimensionen
och inte bara pa beskrivningen av vilka forhallanden personen lever i. Mitt syfte har
varit att fa fram upplevelsen att leva tillsammans med en person med autism, inte bara

hur de ser pa situationen i detta nu (Dalen, 2004).

Att valja den kvalitativa forskningsintervjun har fér mitt projekt varit en unik

mojlighet, eftersom den kan trédda in och beskriva den upplevda vardagsvarlden. Den
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kvalitativa intervjun ar en forskningsmetod som ger ett privilegierat tilltrade till var

grundladggande upplevelse av livsvérlden (Kvale, 1997).

5.1 Hermeneutik och fenomenologi

De teman som star i centrum for den kvalitativa forskningsintervjun &r det
postmoderna tankandet, hermeneutiken, fenomenologin och dialektiken. Det centrala
for en hermeneutisk forstaelse ar tolkningen av en specificerbar mening och de fragor
som stélls till en text. Jag anvander mig av ett fenomenologisk perspektiv for att jag i
min forskning vill koncentrera mig pa livsvérlden, ge mojlighet till 6ppenhet for
informantens upplevelser, prioriteringar av exakta beskrivningar, sétta forkunskapen
inom parentes och soka efter oféranderliga vasensmeningar i beskrivningen (Kvale,
1997).

| och med att jag anvander mig av fenomenologiskt perspektiv och syftet har varit att
fokusera pa informanternas upplevelser, ar det mojligt for mig att beskriva den
upplevda vardagsvarlden for dessa syskon som lever tillsammans med en person med
autism (Dalen, 2004; Kvale, 1997).

5.1.1 Hermeneutik

Hermeneutiken studerar tolkningen av texter. Den hermeneutiska tolkningens syfte ar
att vinna en giltig och gemensam forstaelse av textens mening. Hermeneutiken har
dubbel relevans for intervjuforskning: forst genom att kasta ljus dver dialogen som
skapar de intervjutexter som ska tolkas och sedan genom att klarldgga den process
dar intervjutexterna tolkas, vilket aterigen uppfattas som en dialog eller ett samtal
med texten (Kvale, 1997).

Den litteréra texten &r ett fullbordat verk som skall formedlas utanfér den situation i
vilken den uppstod. Intervjun &r darmed knuten till en specifik mellanménsklig
situation. Kvale (1997) menar vidare att de utskrivna intervjuerna ar ofta vaga,

repetitiva och gér manga avvikelser fran den ordinara intervjun. Anda har jag valt att
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transkribera mina intervjuer och forhallit mig till dem nar jag har analyserat

datamaterialet.

Tolkningen av meningen karakteriseras av en hermeneutisk cirkel. Forstaelsen av en
text sker genom en process i vilken den enskilda delarnas mening bestams av textens
enhetliga mening. For det forsta har hermeneutiken traditionellt behandlat tolkningen
av avslutade text, medan en forskningsintervju omfattar bade skapandet och
tolkningen av en text. Intervjuerna bidrar till att skapa de texter som skall tolkas.
Intervjutexten ar saledes inte en given litterar text utan framtrader samtidigt som den
tolkas, den omfattar bade skapandet och den framforhandlande tolkningen av texten
(Kvale, 1997).

5.1.2 Fenomenologi

Fenomenologin bygger pa meningen att den forsoker forsta de sociala fenomenen
utifran aktorernas egna perspektiv, beskriver varlden sadan den upplevs av
informanten och forutséatter att den relevanta verkligheten ar vad manniskor uppfattar
att den ar. Fenomenologi ar darfor viktigt i detta projekt eftersom jag som forskare
har viljat belysa pa informanternas egen verklighet och hur just syskonen uppfattar
den. Fenomenologin studerar individernas perspektiv pa sin varld, forsoker i detalj att
beskriva innehall och struktur hos individernas medvetande, forsta den kvalitativa
mangfalden hos deras upplevelser och gora deras vasentliga mening explicit.
Fenomenologin soker ga utdver de omedelbart upplevda inneborderna for att
artikulera en for reflektiv niva av upplevda inneborder, for att géra det osynliga
synligt (Kvale, 1997).

Syftet for projektet har varit att fanga upp informanternas upplevelser i vardagslivet
tillsammans med sin bror eller syster med autism. Fenomenologin ar ett forsok till
direktbeskrivning av upplevelsen, utan hénsyn tagen till upplevelsens ursprung eller
orsak, varfor det for mig har varit viktigt att anvanda mig av det fenomenologiska
tdnkandet. Fenomenologin forsoker komma fram till forutsattningsldsa beskrivningar

medan hermeneutiken betonar forkunskapen vid tolkning (Kvale, 1997).
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5.2 Urval av informanter

Kriterier for intervjuerna var att informanterna skulle vara i aldern 13 till 18 ar déar
deras bror eller syster har diagnosen autism, samt att personen fortfarande skulle bo
hemma med familjen. Jag kom i kontakt med informanterna via Autismeforeningen i
Oslo och Akershus samt fran en skola. Via kontaktpersoner pa respektive plats hade
informanterna fatt tag i mina kontaktuppgifter, vilket gjorde att foraldrarna var de
som tog den forsta kontakten med mig. Efter att foréldrarna tagit kontakt, sdnde jag ut
informationsskrivelsen till foréldrarna och informanterna. Informantionsskrivelsen
skrevs pd norska efter en uppfordran av NSD, Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste. Motiveringen var att informanterna battre skulle forsta innebdrden av
sjalva intervjun och vad de gav sitt samtycke till. Oversattningen till norska var viktig

sa att informanterna skulle fa den ratta informationen av min forskning.

Efter att jag sant ut brevet forsta gangen till informanterna fick jag inte sa manga svar
jag hade hoppats pa utan siande for andra gangen ut ett informationsbrev i hopp om att
de skulle komma fler svar denna gang. Efter flera forsok och den andra paminnelsen
fick jag inte fler svar &n de jag redan hade. Av de svaren jag fick var det tva som drog
sig tillbaka innan jag intervjuat dem och en som jag tyvarr maste saga nej till
eftersom den familjens barn hade diagnosen Aspbergers syndrom och jag hade
avgransat mig till personer med autism. Allt som allt fick jag tillbaka fem samtycken
dar jag intervjuade samtliga. Av dessa intervjuer har jag endast anvant fyra stycken i
min forskning. Valet att inte anvdnda mig av den ena intervjun & med anledning av
att informantens syskon inte ldngre bodde hemma, vilket betydde att min

utgangspunkt i fragorna inte var relevanta for just denna informant.

5.2.1 Insamling av datamaterial

Efter att samtycke till intervju var undertecknat av bade foraldrar och informanter och
jag hade mottagit dem, tog jag kontakt med informanten for att avtala tid och plats for
en intervju. For mig var det viktigt med en lugn plats da vi skulle samtala om

syskonens upplevelser av att ha en bror eller syster med autism. Genom fragorna man
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staller och sattet man lyssnar pa handlar det om att ge erkannande till informanten
och det gor att de kanner sig trygga i situationen (Dalen, 2004). Tva av informanterna
jag intervjuat hade for dem en trygg arena eftersom det skedde i deras hem. Att
intervjua informanterna hemma kan skapa en mer avslappnad atmosfér. Det finns
alltid en risk att det finns andra personer som stor nar man skall gor en intervju
hemma, men under dessa intervjuer var det bara jag och informanten som var hemma
pa den tidpunkten (Johannessen, Tufte & Kristoffersen, 2006). Att samtala om
kansliga amnen kan for ndgon vara obehagligt om flera hor pa, samtidigt som det kan
avgoOra om informanten séger allt som denne upplever i sin situation dar han eller hon
lever tillsammans med en bror eller syster med autism. En viktig aspekt i en intervju
ar att syskonen skall kanna sig trygga i situationen med mig. Darfor valde jag att
samtala om vardagliga saker, forran vi satte i gang med sjalva intervjun. Nar
informanten skall beratta om kansliga amnen &r det viktigt for mig som forskare att
visa ett genuit intresse for det som blir sagt. Det kan visas med blick, nonverbal

kommunikation och sjélvklart genom verbala kommentarer (Dalen, 2004).

5.2.2 Intervjuguide

I en kvalitativ forskning ar det viktigt med intervjuguide och speciellt dd man
anvander sig av ett semistrukturerad intervju, som jag anvant mig av i denna
forskning. En intervjuguide skall innehalla centrala teman och fragor som
tillsammans skall tacka de viktigaste omraden som man vill gripa fatt i gallande sin
egen forskning. Semistrukturerad intervju &r en Overordnad intervjuguide som tar
utgangspunkt for intervjun, medan fragor, teman och ordningen pa dem kan variera
(Befring, 2002, Johanessen m.fl., 2006; Kvale, 1997). En viktig punkt med
semistrukturerad intervjuguide ar att den skall innehalla teman och fragor som har

relevans till problemformuleringen (Dalen, 2004).

Dalen (2004) talar om “trakterprincipen” dar det &r viktigt att man borjar med
allmanna fragor som ar latta att svara pa och som ar relaterade till

problemformuleringen for att éverga till de kansliga fragorna och avslutningsvis
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avsluta med mer allméanna fragor som igen &r lattare att svara pa. Nar det galler fragor
for intervjun &r det viktigt att man staller sadana fragor som 6ppnar informanten s att
han/hon beréttar om sina upplevelser med egna ord. Det informanten berattar for mig

kommer att vara det datamaterial som skall bearbetas senare (Dalen, 2004).

5.2.3 Genomfoéring av intervjuerna

Jag namnde tidigare att jag i den har forskningen har utarbetat teman och fragor till
min problemformulering, men en forskningsintervju blir inte en vanlig dialog mellan
tva personer, eftersom det ar informantens upplevelser som ar i fokus dar jag varken
skall argumentera eller moralisera. Darfor &r det viktigt att man lyssnar till det som

ségs och att man visar ett genuint intresse for det som blir sagt (Dalen, 2004).

Nar jag gick ut for att intervjua var det en sjalvklarhet for mig att samtalen skulle tas
upp pa diktafon for att sedan transkriberas. Andamalet med transkriberingen var att
jag lattare skulle kunna analysera datamaterialet och ha mdjlighet att fa med
informantens egna uttalanden. Dalen (2004) skriver att det &r viktigt att man kollar
upp sa att diktafonen fungerar som den skall nar man vél ar ute och intervjuar. Att en
av intervjuerna inte blev dokumenterad for min del var ett misstag jag maste uppleva
under forskningens process. Jag uppdagade kort efter att informanten hade lamnat
intervjuplatsen att samtalet inte fanns pa diktafonen. Jag kontaktade informanten pa
nytt och fragade om det var majligt att ta intervjun pa nytt och for denne var det inget
problem. Den andra intervjun skedde drygt en vecka efter det forsta. Att intervjua
samma person tva ganger kan satta sina spar. Informanten kanske upplever att vi
redan talat om detta och vet i sin helhet vad som kommer att fragas. Det ar inte
nodvandigtvis sa att den andra intervjun ar béttre an den andra, kanske snarare

tvartom.
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5.3 Analysprocessen

Analysprocessen borjar tidigt i en kvalitativ forskning. Processen borjar redan i
intervjufasen dér jag, som forskare iakttar och observerar under sjalva intervjun och

sadana observationer har ett analytiskt varde (Dalen, 2004).

En intervjusituation &r en dialog eller tal mellan tva personer som existerar i ett
tidsperspektiv, men som forsvinner nar intervjun &r Over. Texter i form av
intervjuskrifter ar fixeringar av sprakliga handlingar och nar de lases senare &r de inte
nddvéndigtvis bundna till den ursprungliga intervjusituationen. Likval har jag efter
bésta formaga transkriberat intervjuerna sa att det skall vara sa likt som mgjligt. Talen
kan foras tillbaka till den talade, medan en text blir staende for sig sjalv. Det &r
darmed viktigt att avgdra om det transkriberade kan definieras som texter och déarmed
vara oppna for tolkningar utover det som kan vara direkt knutet till det muntliga talet

I intervjusammanhang (Dalen, 2004).

Analysprocessens nasta steg blir en borjan till en reflektion Gver vilka teoretiska
infallsvinklar som kommer att vara naturliga att ta med. Det handlar om att lyfta
materialet fran beskrivande till en mer tolkande niva. | den har processen &r det jag,
forskaren, som maste anvanda informantens egna ord och uttryck, men ocksa egna
reflektioner och tillganglig teori for att analysera datamaterialet. Det handlar om att fa
tag i vad det egentliga budskapet &r eller vad informanten verkligen ger uttryck for.
For och forsta vad det egentligen handlar om, behdver vi bade analytisk reflektion
och teorimaterial. Analysprocessen skall ge de konkreta yttringarna till
teoritillknytning, nagot som sker nér vi tolkar informantens yttringar och satter dem

in i en teoretisk ram (Dalen, 2004).

5.3.1 Fortolkning

All forstaelse ar bestamd av en forforstaelse eller en forstaelsehorisont. Det betyder
att den omfattar meningar och uppfattningar vi har pa forhand i forhallande till det

fenomen som skall studeras. Min forforstaelse finns fran de ganger jag har jobbat
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med personer som har autism. Jag har en forkunskap om hur dessa personer har det

och hur det paverkar familjen de kommer ifran (Dalen, 2004).

| den fardiga intervjudatan kommer jag som forskare att ha en forstaelse, men det
centrala blir att dra ut forforstaelsen pa ett sadant satt att den Oppnar for storsta
mojliga forstaelse av informanters upplevelser och uttalanden. Gadamer har ocksa en
syn som ser pa forforstaelsen som en viktig forutsattning for forstaelsen och senare
for tolkningen (Dalen, 2004).

Fortolkningen bygger i forsta hand pa informantens direkta uttalelser, men den
vidareutvecklas i en dialog mellan forskare och det empiriska datamaterialet. |
dialogen kommer jag som forskare att ha en egen forforstaelse, av den litteratur jag
last och av den préageln jag fatt i jobben med personer med autism. Detta kommer att

paverka min tolkning av datamaterialet (Dalen, 2004).

Forstaelse framstar pa bakgrund av en forforstaelse, det vill saga en forforstaelse
beredskap som utloser en priméarforstaelse av det givna, vilket innebar att jag som
forskare har en forforstaelse av det som informanterna sager, det vill sdga den
kunskap jag fatt fran teori och praktik. Vidare tanker vi oss att forstaelsen &r en
strukturerad helhet dar det givna - forforstaelsen ar rattad mot - & omgiven av det
medgivna som ar relevant. Forstaelsen &r en syntes av forforstaelse, det givna och det
medgivna. Vi tanker oss ocksa att det ar en véaxelvarkning mellan det givna och det
medgivna. Vad som ségs “styrs” eller “bestams” i ett visst sammanhang av det givna
med den aktuella forstaelsen som resultat. Det hela utgor det vi kallar en
forstaelsehorisont, de ganger vi pratar om livsvarlden, som ocksa har blivit namnda
tidigare (Wormnas, 2006).

5.3.2 Forskarrollen

Det finns tre etiska aspekter av forskarrollen. De &r det vetenskapliga ansvaret,
relationen till informanterna och forskarens oberoende. Det vetenskapliga ansvaret ar

att projektet frambringar kunskap som &r vérd att veta, dar jag lyft fram syskonens
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upplevelse av att ha en annorlunda bror eller syster. For mig har det varit viktigt att
lyfta fram de aspekterna eftersom jag menar att syskon kan falla i skuggan av att ha
en annorlunda bror eller syster. Relationen till informanterna och forskarens
oberoende gor det viktigt att jag som forskare intar en professionell roll och haller
distans. Det ar ocksa viktigt att tdnka pa att etiska avgoranden inte sker i ett visst
stadium pa intervjuundersokningen utan ar aktuella under hela processen (Kvale,
1997).

Som forskare &r det viktigt att man klargor sin speciella anknytning till det fenomen
som skall studeras, som jag gjort tidigare i detta projekt. Da har lasaren mojlighet att
kritiskt avgora om sadana saker kan ha paverkat tolkningen av resultaten (Dalen,
2004).

Intervju som metod bygger pa manskligt samspel och ar en metodisk forutsattning att
det skapas intersubjektivitet mellan forskare och informant. Begreppet
intersubjektivitet betyder mellan manniskor och i samfundsforskningen betyder det
hur upplevelser och situationstolkningar blir gemensamma maéanniskor emellan. Det
kommunikativa arbetet med att skapa intersubjektivitet ar helt centralt i kvalitativa
studier. Darfor var det viktigt for mig att det skulle forsigga pa en lugn arena dar bade
jag och informanten kunde kénna oss komfortabla. Att lagga situationen till ratta sa
att informanterna skulle tala sa mycket som mgjligt har varit en viktig del av
forskningens process hela tiden, darfor att tillrattalaggning av forhallandena for att
skapa intersubjektivitet styrker validiteten i fortolkningen av informantens uttalanden
(Dalen, 2004).

Jag anser att jag hade god kontakt med informanterna och att de ansag att det var
komfortabelt att samtala med mig. Som forskare kunde jag eventuellt ha stéllt fler
uppfoljningsfragor for att nd informanterna pa djupet av deras upplevelse av att ha en
annorlunda bror. Jag anser dnda att jag fick den informationen jag var ute efter och att
informanterna beréttade for mig hur de upplever sin vardag tillsammans med en bror

med autism, utan paverkan fran nagot annat.
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5.4 Validitet

Validitet handlar om de Gverordnade fragorna och om vi har fatt det matningsresultat
vi Onskar att mata (Befring, 2002). I analysen har jag tagit utgangspunkten fran mina
transkriberingar. Aven da jag utgatt fran mina transkriberingar har jag ibland gatt
tillbaka till sjalva intervjuerna som jag haft pa diktafonen. Detta har gjort att jag
kunnat styrka validiteten genom att jag ocksa forhallit mig till sjélva intervjuerna
(Dalen, 2004).

| en intervjustudie ar det informantens egna ord och berattelser som bildar grundlaget
for tolkning och analys. Validitet refererar till sannhetsgraden i det datamaterial man
inhamtar, alltsa hur véalgrundade och trovardiga undersékningen och resultaten ar som
helhet (Vedeler, 2000). Validiteten i materialet styrks genom att jag som forskare
staller goda fragor som ger informanten mojlighet att komma med innehallsrika och
fylliga uttalanden samt stéller intervjusituationen tillratta pa informantens premisser
(Befring, 2002). Min intervjuguide hade en semistrukturerad upplaggning for att jag
skulle ha mojlighet att stalla samma fragor till alla, samtidigt som det gav mig
friheten att stilla andra relaterade fragor till informanten sa att denne hade majlighet
att beratta om just sina upplevelser och sin vardag. | tolkningen av intervjuerna &r det
forskaren som forsoker finna det inre sammanhanget i datamaterialet. |
tolkningsprocessen utvecklas en djupare forstaelse av det tema som skall studeras.
Utgangspunkten ar informanternas egna upplevelser och forstaelse (Dalen, 2004). Det
har hela tiden varit viktigt for mig i forskningen att det ar informanternas egna

upplevelser som skall lyftas fram.

Da jag som forskare fragar efter intervjupersonernas egen uppfattning om ett
uttalande kommer tolkningens validitet 1 princip att avgdras av den intervjuade.
Forskaren, alltsa jag, forsoker halla tolkningar inom intervjupersonens
forstaelsesammanhang sadant jag uppfattar det. Nar ett uttalande tolkas inom ett
teoretiskt sammanhang blir validiteten beroende av om teorin ar giltig for det
undersokta omradet och om den specifika tolkningen foljer logiskt av teorin (Kvale,
1997).



46

5.5 Reliabilitet

Reliabilitet i kvantitativ forskning férutsatter att tillvagagangssattet vid insamling och
analys av data skall kunna efterprdvas av andra forskare, men det &r inte ett krav som
ar latt att stalla i en kvalitativ forskning som min (Dalen, 2004). Mdgjligheten att
anvanda sig av samma intervjuguide och fa motsvarande svar som jag fatt i min
undersokning finns absolut, men olikheter kommer att finnas eftersom informationen
paverkat informanterna, hur jag stéllt fragorna. Reliabiliteten binder sig till
undersokningens data, vilka data som anvands, sattet de samlas in pa och hur de
bearbetas (Johannessen, m.fl., 2006). Dalen (2004) och Befring (2002) sager ocksa
att forskarens roll ar en viktig faktor och att rollen kommer att praglas av samspelet
med informanten och den aktuella situationen. For att en annan forskare skall kunna
ndrma sig samma resultat som mig, ar det viktigt att noga beskriva varje led i
forskningsprocessen sa att en annan forskare skall ha mojlighet att genomféra samma

forskning med liknande problematik som detta projekt.

5.6 Etik

For att denna forskning skulle vara mojlig att genomféra maste den bli godkand av
NSD, Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste. Efter godk&nnandet var det
nodvandigt for mig att fa informerat samtycke fran de informanter som skulle vara
med i projektet. Detta innebar fran forskarens sida, att jag informerade informanterna
om undersokningens generella syfte, hur undersokningen &r upplagd i det stora hela,
vilka risker samt for- och nackdelar som kan vara forenade med deltagande i
forskningsprojektet. Att ge ett informerat samtycke innebar ocksa for informanterna
att de deltar frivilligt i projektet och att de har réatt att dra sig ur nar som helst (Dalen,
2004; Kvale, 1997; NESH, 2006; Vedeler, 2000). Som informant i forskningen

behdvde inte personen ha en grund for att dra sig ur projektet.

Jag hade bestamt mig for att intervjua personer mellan 13 och 18 ar. Den nasjonale

forskningsetiske komité for samfunnsvitenskap och humaniora, NESH (2006) sager
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att informanter over 15 ar inte behover foraldrarnas samtycke, utan informanten sjalv
kan ge samtycke till forskningen. Barn under 15 ar behover foraldrarnas tillatelse.
Fran min synvinkel vara det av respekt jag informerade foraldrarna om vad
forskningen innefattar eftersom informanterna skulle berdtta om familjen och deras
situation sadan som informanten upplever den. Detta kan vara kansliga amnen, och
saker man inte vill dela med alla. Det var ocksa grunden till att jag bad alla foraldrar
till informanterna om att skriva under samtyckeschema. Foréldrarnas samtycke var ett
krav innan jag kunde inhadmta information fran informanterna, som ocksa blev
bekraftat fran NSD.

Det undertecknade samtycket fick jag sé&nt hem till mig, med undantag av ett
samtycke som kom via min kontaktperson. Det var viktigt att jag fick samtycket
undertecknat innan jag borjade intervjua dessa personer Det bekréaftade att
informanterna hade last igenom informationsbrevet och forstatt inneborden i min

forskning.

Konfidentialiteten ar en viktig aspekt i ett forskningsprojekt. Konfidentiallitet innebar
att privata data som identifierar undersokningen inte kommer att redovisas. Att
skydda informanternas privatliv genom att fordndra namn och identifierande drag ar
ett viktigt inslag vid redovisning 1 denna forskning (Dalen, 2004; Kvale, 1997
Vedeler, 2000). Det &r ocksa viktigt att meddela informanterna att det fardiga
materialet kommer att l&sas av andra, men att informantens uppgifter inte kommer att
yppas. Forskningen innehaller citat dar informanten kommer att kédnna igen sig, men
eftersom jag inte har anvant mig av namn kommer det att vara omojligt for andra att
finna den personen som har blivit citerad. Det som har tagits upp pa diktafon och
transkriberats har varit oatkomligt for andra personer och kommer att raderas och

makuleras sa fort forskningen ar slutford.



48

6. PRESENTATION AV DATA

| projektet har jag intervjuat tva flickor pa 15 och 16 ar samt tva pojkar pa 16
respektive 17 ar. De har alla en yngre bror med diagnosen autism. Att det ar just
pojkar som har diagnosen ar inte sa konstigt eftersom autism ar vanligast hos dem. En
av informanterna har ett syskon med autism som &r 13 ar, medan de andra tre
informanterna har en bror som ar 14 ar. Det innebar att informanterna har en
gemensam utgangspunkt, de ar nastan lika i alder och har syskon med autism i
samma dlder. De tva intervjuade pojkarna ar broder som bor i samma familj och
upplever samma vardag. Att de blev tva broder ar en ren tillfallighet. De ér
intervjuade oavhangigt av varandra. | presentationen av datamaterialet kommer
begreppen informanter samt flickor och pojkar att anvandas fér de personer jag har

intervjuat.

6.1 Bakgrundsfakta

Det informanterna har gemensamt ar att deras syskon med autism fortsattningsvis bor
hemma, med undantag for regelbunden avlastning for tva av syskonen med autism.
Pa fragan om de har andra syskon an brodern med diagnos sa ar det bara en av
flickorna som har en yngre bror som ar 9 ar, medan de tva bréderna har en bror pa 19

ar som ocksa bor hemma.

Pa fragan nar dessa informanter forstod att de har en annorlunda bror, svarar alla att
det inte riktigt vet, de har alltid vetat det. F6r ungdomarna har det aldrig kommit som
en overraskning att deras bror har autism. De flesta sdger att deras foraldrar alltid
varit éppna om det och talat om att deras syskon har autism. Daremot sdger en av
flickorna att hon anser att det har blivit tydligare och tydligare for varje ar att hennes
bror har autism, men att hon alltid vetat att han ar annorlunda. Nagon foréalder har
ocksa besokt skolan dar informanterna gatt for att beratta att de har en person med

autism i familjen.
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Nar jag ber dem beratta allmant om sin bror med autism ar det en av flickorna och
broderna som sager att dataspel ar nagot som deras syskon tycker ar intressant.
Samma flicka séger ocksa att hennes bror &r social och har manga vanner med samma

intresse, men att hon tror att hennes bror forstar att han ar annorlunda.

Den andra flickan séger att hennes bror &r stor och stark och far ofta som han vill och
tycker om att se pa Disney filmer. Daremot tycker hon att det kan vara svart att ta
hem vénner, for att hennes bror kan hitta pa saker som det kanske inte alltid ar sa

trevligt att visa for andra an familjemedlemmar.

Bagge broderna séger att deras lillebror &lskar musik samt rim och ramsor. De menar
att han antagligen kan alla barnsanger utantill. En av de tva broderna sager att han &r
en snall och lite generad lillebror. Han haller sig ofta till personer han kanner och
binder de personerna han kanner samman med att sjunga en sang. Den andra brodern
séger att lillebrodern alskar djur och &lskar nar han hor djuren andas, speciellt deras
tvad hundar. Vidare sdger informanten att brodern har ett litet sprak och ar familjens

favorit.

6.2 Relationen till syskonet med autism

Nagra av informanterna séager att de har det typiska syskonforhallandet dar det ibland
innebér att braka, men att man inte har de langa typiska samtalen som syskon ibland
har. En informant sager att de &r goda vanner och att de tva syskonen har sina
gemensamma upplevelser. En informant beskriver sitt forhallande till sin bror som
speciellt, men bra. Andra sdger att de ar syskon och har vuxit upp tillsammans och

sager om sitt forhallandet till brodern:

“Han er lillebroren min, kjempeviktig for meg. Viktig for meg at han
har det bra...”

Vidare sager en av informanterna att de lekte mycket tillsammans forr, men att det
har blivit mindre med aren. En viktig sak for de flesta av informanterna ar att de kan

ha ett samtal med varandra. Alla informanter har inte mojligheten att kommunicera
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med syskonen eftersom de inte har ett sa gott sprak. Nagra av informanterna uttrycker
explicit att det ar nagot de saknar i relationen till syskonen. Andra har méjligheten till
kommunikation och sdger att det &r viktigt att ha en dialog med brodern som &r pa
dennes plan. De flesta informanterna har det gemensamt att de har ett
syskonforhallande som ar bra med tanke pa att de har en bror som &r annorlunda. Det

ar viktigt att ha forstaelse for syskonens 6nskningar och en av informanterna séager:

“At man er glad i hverandre, uansett hvordan man er. Uansett om man
er annerledes. Man har jo tross alt bare de sgsken man har... Mister
man en venn kan du tross alt finne en ny en, men du kan jo ikke finne
deg en ny bror eller sgster.”

Bagge brdderna anser att det &r viktigt att de sdger rim och ramsor tillsammans med
brodern med autism, eftersom det &r en stor del av hans liv. Att skapa ett forhallande

syskon emellan och vara tillsammans med sin bror ar viktigt for alla ungdomar.

En av flickorna anser att hon har haft ett battre forhallande till brodern nér han var
yngre, bade nar det galler det sociala och det verbala. Nu &r brodern mer
tillbakadragen, vill helst vara for sig sjalv och talar inte s& mycket som han kanske
gjorde forr. Detta verkar for henne vara en sorg Over att deras relation inte ar som den

var forr. En kénsla av att de har glidit ifran varandra, som hon ocksa bekraftar.

En av broderna ger ett starkt uttryck for att det ar svart att vara ute tillsammans med
brodern, eftersom att han ibland upplever det som jobbigt att folk stirrar pa hans
lillebror, samtidigt som han har forstaelse for det. Ibland hade han 6nskat att man
tydligare kunde se pa hans lillebror att han var annorlunda. Han menar att det &r svart
for andra och jobbigt for honom da brodern ser normal ut, men lika val inte uppfor
sig pa ett sadant satt som &r vanligt att de flesta manniskor gor da man till exempel &r

pa ett kdpcenter.

Det ar viktigt att man inte utestanger brodern med autism, utan forhaller sig till
honom som man skulle ha gjort till vilket annat syskon som helst. Aven da det for en
av informanterna kan vara besvérligt nar brodern kommer in pa rummet och slar pa

och av datorn och lagger sig i sdéngen och ar allmént “irriterande” nar informanter
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skall gora sina skoluppgifter. Det som &nda prioriteras hogst ar att de kan uppleva
saker tillsammans som syskon och att lillebror dd kommer in pa rummet betyder inte

sa mycket.

Tva av fyra informanter svarar pa fragan om det ar nagot som fattas i forhallandet
dem mellan att det hade varit lattare om deras bror hade kunnat kommunicera. Det

hade varit lattare att na brodern nar han ar i sin egen varld.

6.3 Erfarenheter i vardagslivet

En av informanterna gar i samma skola som sin bror med autism och séger att det kan
vara pafrestande i det vardagliga livet nar det ar saker som skall ordnas upp i skolan
for att han har blivit radd och eventuellt maste aka hem fran skolan just den dagen.
Da ar det ofta informanten som skall reda upp det som har hant i skolan den dagen.
Det skall s&gas att hon sjalv inte anser det jobbigt och tilldgger att det inte kostar

henne sa mycket av hennes tid.

En av informanterna séger att det har paverkat honom positivt att ha ett syskon med
autism genom att han blivit mer talmodig med olika saker. En av flickorna uttrycker
ocksa att det har paverkat henne positivt av att ha en bror som ar annorlunda, men pa
vilket satt har hon svart att svara pa. Att det har paverkat henne pa ett positivt satt ar

hon Gvertygad om och sdger foljande.

”...man godtar hvis man ser andra autister rundt omkring som gjer
rare ting... Man vet hvordan de har det og, man er vant til det, sd man
har mer respekt for dem, rett og slett.”

En av informanterna sager att det paverkat denne att ha en annorlunda bror eftersom
mamma och pappa har haft mindre tid fér de andra barnen. De andra syskonen har
varit tvungna att hjéalpa till mera hemma &n vad kanske andra gor och varit tvungna
att se efter sin lillebror oftare &n andra for att fordldrarna oftare &r trotta och utslitna

an andra foraldrar.
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Ingen av dessa informanter medger att de gor sa valdigt mycket tillsammans med sin
bror med autism, men tycker att det ar viktigt att de kan vara tillsammans for att t.ex.
hora pa musik, se musikvideon och ga pa promenader. Informanterna ger uttryck for
att det inte &ar sa latt alla ganger att ta promenader med syskonen eftersom de har latt
for att springa sin vag. Det betyder att de helst inte vill vara ensamma med syskonen
nar de ar ute och gar, men att de garna kan gora det tillsammans med nagon annan

eller med foraldrarna.

6.3.1 Fritid

Ingen av informanterna anser att det har paverkat deras fritid att ha en annorlunda
bror. Informanterna menar att deras foréldrar anser att det inte skall begréansa dem att
ha en annorlunda bror, utan att det ar viktigt att informanterna far dgna sig at det som
ar viktigt for dem. Daremot ar den gemensamma fritiden och semestern med familjen
begransad. De inser att de inte gar och ta med sin bror dverallt och upplever att det ar
svarare, an for de flesta andra, att t.ex. aka pa semester utomlands. En av
informanterna sager kort och gott féljande om hur de forbereder familjens fritid och

semester i forhallande till brodern med diagnos:

“Det planlegges for fullt”

Allt skall planeras i familjen. Mycket av det som skall goras planeras i forhallande till
nar lillebror &r pa avlastning och nar han ar hemma. Vissa saker &r lattare att gora nar
han ar pa avlastning, samtidigt som informanten sager att det skall vara en njutning
for alla partner och inte ett stressmoment att t.ex. aka till stugan. De flesta
informanter anser att deras fritid inte paverkas, men att det paverkar familjens fritid
som helhet, eftersom mycket av det som gérs gar efter brodern med autism. Daremot
séger en av informanterna att hon upplever att hon inte har lika mycket fritid som

hennes vanner.

Det ar nagra av informanterna som anser att utlandsresor inte &r lika aktuella som i
andra familjer, men att det egentligen inte berér dem sa mycket eftersom det &r

mycket man kan gora i Norge pa sin semester. Det ar upplevelsen, inte langden som
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avgor om det &r en bra semester eller inte. Daremot har familjen varit valdigt noga
med att barnen i alla fall en gang skall kunna ta en utlandssemester tillsammans med
antingen mamma eller pappa, nagot som denna informant har uppskattat och varit

glad dver.

Alla foraldrarna far berém av informanterna att deras foraldrar staller upp for att kora
dem till olika aktiviteter. Nagra av informanterna sager att deras foraldrar alltid finner
tid att fora dem till olika aktiviteter, medan en séger att fordldrarna inte varit sa
duktiga pa att kora, men att det har lart informanten att ta sig fram pa egen hand och

inte vara sa beroende av att foraldrarna alltid skall kora.

6.3.2 Avlastning

Tre av fyra familjer har avlastning for barnet med autism. Ett av barnet med autism
har avlastning varannan vecka, medan den andra har det varannan helg. Alla tre séger
att det ar ratt skont de dagarna nér deras bror &r borta, men medger att de ar ganska
tomt hemma. De marker att han ar borta, samtidigt som de kan goéra absolut som de
sjalva vill. Familjen har mera tid med de andra barnen och de kan vara tillsammans
som en helt vanlig familj utan att de behover tanka pa att de skall passa tider och
passa pa barnet med autism. Informanterna papekar att det viktiga for dem néar deras
bror ar borta, ar att de vet att han har det bra pa avlastningen och att han far en god

omsorg. Pa fragan om de saknar sin bror nar han ar borta svarar en av informanterna:

“Jeg merker ikke at det er et sant savn, men jeg merker jo at han er
borte.”

6.4 Uppmarksamhet fran foraldrarna

Det ar tre av fyra informanter som har andra syskon, utom om brodern med autism.
De tva broderna har en aldre bror som ar 19 ar och en av flickorna har en yngre bror
som &r 5 ar yngre an hon sjalv. Pa fragan om informanterna anser att de far den

uppmarksamhet de onskar av fordldrarna sa svarar de alla absolut ja. De anser att
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foraldrarna har varit duktiga pa att dela pa uppmarksamheten och att de alltid gett den
uppmaéarksamhet som har behovts till resten av barnen i familjen. Alla informanter
menar att om de kanner att de har behov for att tala med foraldrarna och fa extra
uppmarksamhet av dem, sa ar det inget problem att fa det. Alla foraldrar verkar
vardesatta att alla barnen i familjen skall fa den uppméarksamhet som behovts fastan
det kanske inte alltid ar sa latt for dem att fordela uppmarksamheten, med tanke pa att
det finns ett barn som behover uppmarksamhet och tillsyn hela tiden. En av
informanterna séager att hon far en hel del tid med sin pappa, eftersom han &r den som

oftast kor henne till traningen.

Fast alla nu, mitt i tonaren, kanner att de far den uppmarksamhet och den tiden av
foraldrarna de har behov for, sa ar det en som uttrycker sig starkt pa foljande satt om
uppmarksamheten informanten fick av foraldrarna nar denne var yngre och da

brodern inte hade avlastning s& mycket som han har nu:

“For sa gjorde jeg ikke det, men na er det helt greit, nd er det ikke noe
a klage pa. Men fer da han var hjemme alle ukene og bare helgene
borte sa ble det litt mye.”

6.4.1 Syskonforhallandet

En av informanterna, som har en bror som ar fem ar yngre, sager att hon och hennes
bror star varandra ndra. Hon delar nog inte sa mycket erfarenheter och far kanske
heller inte det syskonstddet man kan forvénta sig av syskon, som t.ex. samtal, som

kanske ocksa ar en saknad for henne. En av orsakerna varfor det kanske ar sa ar:

“Jag tror ikke at han helt vet hva det innebzrer heller... Jeg tror ikke
den yngste helt har skjgnt det ennda. Men han vet jo at broren er
annerledes.”

De Ovriga informanterna séger att de anser sig sta likt i syskonskaran. De ar goda
vanner som star varandra nara dar de beréattar allt for varandra och far det stod de vill
av sina andra syskon. Denna menar att man inte kan bortse att man pa grund av sin

bror star varandra néra och séager féljande:
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“Det er kanskje pa grunn av B vi star hverandre nart for vi vet &
verdsette sgsken...”

Samma informant anser att det har varit viktigt for honom att det funnits andra
syskon i1 familjen. Han menar att det kan vara ett stdd att ha syskon eftersom de
upplever samma vardag och vet vad det handlar om att leva tillsammans med en bror

som har autism och séger:

“...vi har samme situasjon, og det & vite at det er noen andre som har
det akkurat likt som meg er nok en stgtte i seg selv.”

Den informanten som bara har sin lillebror med autism sdger att hon inte ser sig ha
det typiska syskonforhallandet som syskon har. De brakar aldrig som syskon ofta gor,
men hon kan bli valdigt irriterad pa honom, men sager inget till honom eftersom hon
vet att han inte kommer att svara henne. Det &r inte sjalvklart att det ar latt att ha
syskon, men att ha en bror med autism &r inte heller l&tt. Informanten sager foljande

Over att ha ett syskon med autism:

Det er ikke sa lett som man tror, det kan man vel si. Har man et
annerledes sgsken sa er det jo helt annerledes. Det er sikkert mange
som tror at det er veldig lett, de har jo sgsken selv og tenker at det er
helt forferdelig, men det er ikke sa veldig mye bedre a ha et autistisk
sgsken, det er nesten vanskeligere.”

6.5 Upplevelsen av en annorlunda familj

Det positiva med informanterna ar att de anser att deras familj & som vilken annan
familj som helst och de inte ser sig som nagon annorlunda familj an andra. Sjalvklart
finns det saker som de anser kunde vara annorlunda, men som de har accepterat att
inte ar det. Det &r svart att satta sig in i en annan vardag eftersom dessa informanter,
anda sedan de var sma, véaxt upp med en bror som ar annorlunda. Det ar svart att
relatera till ndgot annat eftersom man inte har nagot att jamfora med. Den situationen

de lever i ar den familjkonstruktionen de &r vana med.

En av informanterna ger uttryck for och sager att hon upplever att det ar véldigt svart

att ta med vanner med hem, p.g.a. att hennes bror kan hitta pa saker som hon inte
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tycker att dr sa trevliga att visa for sina vanner. | samma familj ar det viktigt att man
haller det klockslaget som &r sagt, annars kan brodern bli orolig, vilket oftast leder till
att han blir irriterad. Speciellt i de situationerna kanner hon av att hennes familj maste
vara mer exakt jamfort med andra familjer. Detta kan hon uppleva som pafrestande.
En annan informant séger att det kan ibland kan upplevas som besvarligt da man hela
tiden skall se efter sin bror. Det kommer stunder da dessa informanter upplever att de
inte lever riktigt samma familjeliv som deras vanner eventuellt gor. Dessutom &r det
inte s manga saker som dessa ungdomar gor tillsammans med sin familj. En av dem

sager foljande nar det galler middagssituationen:

> ...vi venter sammen for det er den eneste, eller det mest sosiale i lgpet
av en dag i NN familien.”

6.5.1 Begransningar familjen har som helhet

En av informanterna sager att handelser som blev lidande da han var yngre var t.ex.
fodelsedagskalas p.g.a. brodern med autism. Det var p.g.a. att foréldrarna inte ville att
han skulle ha kalas da lillebror var hemma. Att som foralder koordinera att man
skulle vara tillganglig pa alla arenor just den dagen, blev for mycket. Det &r inte latt
att ha ett kalas med manga andra barn i huset, plus att familjen har ett annat barn som
ocksa kraver sin uppmarksamhet hela tiden. | detta fall var det informanten som fick

ge avkall pa sina behov for att det fanns en lillebror som var annorlunda.

En annan séager att han inte anser att familjen skiljer sig fran 6vriga familjer, men
inser att de ar en annorlunda familj &n andra, eftersom de ar de enda som maste ga
ifran en fodelsedagsfest forran den har slutat. Detta for att lillebror inte klarar av att
vara dar, p.g.a. att det finns for manga okanda méanniskor pa ett och samma stélle.
Informanten anser att i sadana sammanhang &r det en belastning att man &r en
annorlunda familj. Informanten séger vidare att det inte & nagot han tanker pa sa
valdigt mycket mera, eftersom det alltid varit pa samma vis. En av flickorna menar att
de som familj inte & mer speciell &n andra familjer, utan att det &r brodern som &r den

som skiljer sig at.



57

6.6 Betydelsen av rutiner for syskonen

Ingen av informanterna sager explicit att rutiner i familjen, pa grund av en bror med
autism, paverkar deras vardag, men att de sjalvklart kanner av att det finns vissa
rutiner i familjen som andra nddvandigtvis inte har. Ingen av informanterna anser att
de blivit paverkade av att deras bror med autism har rutiner. Det kan vara lite
tvetydigt, eftersom ingen av dem heller kan séga att deras bror med autism har sa
véldigt mycket rutiner. Det &r en sak som man vanligen anser att personer med autism

har behov av.

En informant ger uttryck for att hennes bror &r ganska beroende av rutiner nar det
galler klockan och att det kan vara tungt hemma att forhalla sig till det. Hon ndamner
att det ar mest pa kvallen som hans rutiner & markbara, eftersom han har en tid nar
han skall vara i badrummet och nar han skall se pa TV. Hon forklarar narmare och
sager att det sjalvklart paverkar henne da han ar sa beroende av klockan. Det tar sig i
uttryck for henne pa det viset att hon tanker pa vad klockan ar nar hon gar till
badrummet, eftersom hon vill undvika en kollision med sin bror. Hon sdger vidare att
tiden paverkar henne nar hon ar hemma, men att det inte paverkar henne nar hon ar
ute pa egen hand eller med sina vanner. Rutiner beroende pa tiden &r nagot som
endast formar henne nér hon &r i huset tillsammans med brodern. Troligtvis finns det

andra rutiner i huset ocksa, men som hon inte tanker sd mycket pa och sager féljande:

“Ja, altsd, jeg begynner vel a bli vant til det, men jeg synes ikke det er
noe bra.”

En rutin som dessa familjer har gemensamt ar middagsrutiner, vilket innebér att de
ater middag nar brodern med autism kommer hem fran skolan. Tre av fyra sager att
de dagar det ar skola stiger samtliga upp vid samma tid for att &ta frukost for att
darefter ga till skolan. Att rutiner skulle paverka deras vardag ar det inte alla som é&r

eniga om och en informant sager féljande:

“Det pavirker meg at mamma og pappa er mer bundet i en uke enn i
andre..., men jeg fgler meg ikke bundet til hans rutiner”
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6.7 Ansvar som begrepp

Nar jag frdgade vad dessa informanter satter i begreppet ansvar var det valdigt
varierande svar. En av informanterna definierar begreppet med att man skall gora
saker som man blir tilldelade, uppféra sig som man skall, ta ansvar for sina
handlingar och tillagger att man skall gora det man blir tillsagd om, t.ex. att se efter
lillebror . En av informanterna har likadana tankar som informanten ovan och sager
att man skall passa pa folk, tanka pa andra hur de har det, se efter saker och gora det

man har blivit ombedd till.

En annan informant svarar pa fragan om ansvar att hon vill prova och fa sin lillebror
att kanna sig sa normal som mgjligt. Det ar ocksa viktigt att de kan gora saker
tillsammans. For en annan informant betyder ansvar att man stéller upp for brodern,
ger honom en bit brod om han har haft en dalig stund under dagen, samt fraga om det

har hant nagot och i sa fall vad som har hant.

6.7.1 Ansvar for sin bror

Da det galler att ha ansvar for sin bror med autism upplever informanterna att de har
ett ansvar for honom. Tre stycken av informanterna anser att de absolut har ett ansvar
for sin bror. Den fjarde informanten anser sig inte ha ett ansvar éverhuvudtaget och

séger foljande:

“Det er de som er foreldrene og det er de som skal ta ansvar for hva
som skjer...”

Informanten fornekar inte att han inte skulle ha tagit sitt ansvar nér det val behovts

och tar garna ansvar for sin bror om han blir tillfragad, men séger:

“...det har aldri veert sann daglig ansvar som jeg har fglt at jeg matte
ha eller ikke har tatt”

En annan informant séger att han k&nner att han tar ansvar for sin bror genom att se

efter lillebror, sa att det inte endast &r mamma och pappa som gor det, samtidigt som
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han foljer med vad lillebror gér hemma. Han tanker mycket pa hur mamman och

pappan har det och sager foljande:

’Fglge med pa hva han gjer og falge med pa om mamma og pappa er
slitne. Hvis de er det, ta han opp pa rommet og passe pa han litt...”

Informanten som har en fem ar yngre bror sager foljande pa fragan om hon upplever

att hon har ansvar for sin bror med autism:

”Tror jeg feler at jeg har mer ansvar for han enn jeg har for han
yngste. Nettopp fordi jeg vet at han er annerledes...”

Att dessa ungdomar upplever att de tagit for mycket ansvar kan de inte sédga, inte
heller att de skulle ha tagit for lite. De anser att de har tagit en lamplig andel ansvar

och det ansvar som har behovts for just dem i deras respektive familjer.

Att informanterna upplever att de tar mer ansvar an andra jamnariga ar det nog ingen

som helst tvekan om. En av informanterna uttrycker sig pa foljande satt:

”Jeg er nok kanskje mer ansvarsfull enn andre, jeg tenker nok mer pa
hvordan andre har det. Jeg har nok blitt en sann omsorgsperson som
ma vite at alle har det bra, men jeg faler ikke at jeg tar mer ansvar enn
andre.”

En informant tvekar lite om hon egentligen tar mera ansvar &an andra jamnariga men

séger sedan:

”Ja, det kan godt hende egentlig. For det er mye mer ansvar & ha en
autistisk bror enn en vanlig bror...”

En annan informant svarar féljande pa samma fraga:

’Pa en mate gjar jeg vel det, for jeg har jo bade broren min som krever
det og sa har jeg alltid hatt dyr...”

6.7.2 Det positiva med att ha en bror med autism

Alla informanter har sjalvklart ocksa positiva upplevelser av att ha en annorlunda

bror. Alla syskon for nagot positivt med sig. Det tar sig bl.a. uttryck pa foljande sétt:
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”...han er veldig malbevisst, nar han farst har sagt at han skal gjere det
sa gjar han det.”

’Han sier jo rett ut hva han har gjort og hvorfor han gjorde det. Sa pa
mange mater kan jo det veere positivt.”

’Han er jo ofte i godt humer ogsa. Og nar han ler, sa lyser det liksom
ofte av han.”

’Sa nar han er glad er alle glade™

”Han er en liten gledespreder. Det er ingen som kan vere sinte i
nerheten av han”

’Han er alltid i godt humgr og smiler”

Att ha en bror med autism ger inte bara positiva kénslor till syskonen utan kan tillfora
mycket positivitet ocksa som man har gladje av i framtiden och som berikar en som

méanniska. En informant sager foljande om gladjen av att ha en annorlunda bror:

’Jeg har opplevd en annen hverdag. Jeg har kanskje laert meg ting som
a for eksempel ta litt mer ansvar og forsta litt mer ansvar tidligere. Ikke
at det har veert negativt, men at jeg har med meg mange opplevelser og
mange erfaringer i forhold til det & ha en annerledes lillebror som kan
vare positivt & ha med seg senere.”

Jag vill avsluta min presentation med ett citat som jag tror att kan vara nyttigt att
tanka pa for dem som inte har en bror eller syster med autism och for de syskon som

har en bror eller syster med autism och upplever sin vardag som tuff:

”Det har vert toft eller det har vart spesielt og det har veert teft,
samtidig som det har veert en veldig berikelse for meg & ha en sann
lillebror, og jeg vil ikke ha hatt noe annet...”
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/. DISKUSSION

| detta kapitel kommer jag att diskutera analysen i relation till den aktuella teorin i
detta projekt. Jag har valt att ta upp nagra punkter till diskussion och da speciellt de
som jag anser att &r viktiga att belysa. De olika teman i min diskussion &r att ha en
annorlunda bror, forhallandet till vanner och syskon, ansvar, kommunikation,
uppmarksamhet samt fritid och avlastning. Varfor jag valt dessa teman ar for att jag
ser dem som viktiga punkter i problemformuleringen, "Hur upplevs det att vara en
bror eller syster till en person med autism?”. Att det &r positivt att ha en bror med
autism ar det ingen tvekan om, men att det har varit latt genom aren ar en storre och
komplicerad fraga. Mina informanter har generellt varit positivt installda till att ha en

bror med autism som medfor positiva erfarenheter i framtiden.

7.1 En annorlunda bror

Medvetenheten om att ha en annorlunda bror har aldrig kommit som en dverraskning
for nagon av informanterna. Det ar en naturlig del for dem eftersom de vaxt upp
tillsammans och aldrig upplevt nagot annat. En av dem séger att det blivit tydligare
och tydligare for varje ar hennes bror blivit dldre. Lagerheim (1997) menar att man
uppfattar det funktionshammade barnet som helt naturligt sa lange de ar sma, men da
det funktionshAmmade barnet vaxer, inser syskonet ofta att deras syskon ar
annorlunda an andras. Min tolkning av detta ar att da att alla barn &r lika i deras dgon.
Barn gor inte ett stort nummer av att det finns annorlunda barn, speciellt da de &r i
forskolealdern. Att det skulle bli mer betonat nar de blir aldre &r nagot jag ocksa tror
och som Lagerheim (1997) ocksa bekréftar. Nar man ar liten ar det trevligt att ta hand
om andra och man gar garna i omsorgsroller. Nar syskonen sedan véxer och borjar fa
egna vanner, inser de ofta att de har en annorlunda bror eller syster. En naturlig del &r
ocksa att syskonen med funktionshinder stagnerar i utvecklingen och gapet mellan
syskonen blir storre med aren. Detta kan vara en forklaring till att informanten anser

att hennes bror blir konstigare med aren. Ett annat perspektiv kan ocksa vara att hon
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ar mer mogen nu och har fatt mer kunskap om vad som egentligen ar fel med hennes
bror. Man skall heller inte bortse ifran att brodern kanske har blivit mer sluten med

aren och drar sig darmed tillbaka fran omgivningen.

Bade Hofgaard Lycke (1999) och Tessebo & Lundeby (2006) menar att det sa langt
ner som i smabarnsaldern visar att syskon gérna vill veta det som sker nar det galler
deras syskon med funktionshdmning. Det ar viktigt med information om hur det
kommer att ga for deras bror eller syster i framtiden. Informanterna i denna
undersokning har fatt ett stort stod fran sina foraldrar, vilket sakert hjalpt dem att
forsta sin situation béattre. En av foraldrarna till informanterna har varit till skolan och
berattat att de har en annorlunda bror i familjen, vilket troligen hjélpt informantens
vanner att forsta att det alla ganger inte &r sa latt att ha en annorlunda bror. Att vara
oppen om sin familjesituation &r troligen till stor hjalp nér det kommer till hur vanner
skall forhalla sig till situationen. Da man vet hur en annan person lever och hur
vardagen fungerar hos dem é&r det lattare for personer som inte ar i situationen att

forsta dem.

De tva broderna har bagge foraldrar som jobbar inom halsovarden och som sékert har
hjalpt dem att lattare forsta deras bror. En av broderna gav uttryck for att i alla fall
han har fatt ordentliga svar nar han har fragat om deras lillebror med autism.
Hofgaard Lycke (1999) och Tassebo & Lundeby (2006) menar att det kan vara svart
som forélder att tala med det friska barnet om det som man ser som obehagliga saker,
t.ex. da om sitt funktionshammade barn. Den tendensen har jag inte sett hos de tva
broderna, utan snarare tvartom. Det har varit en 6ppen kommunikation mellan
foraldrar och de friska syskonen. Tallborn Dellve (2005) sager ocksa att syskon ofta
vill ha en 6ppen och rak kommunikation nar det galler forhallandet till syskonet med
autism. For brodernas familj har det varit naturligt att tala om det som sker i familjen
och barnen har Oppet kunnat ha funderingar. Hofgaard Lycke (1999) menar att
syskonen marker att foraldrar kan ha svart tala om det och att syskonen darmed
undviker att stalla fragor géllande syskonet med autism. Det ser jag inte hos dessa

broder dverhuvudtaget. Brodernas familj har varit och ar fortfarande en éppen familj
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dar de kunnat diskutera allt, men det betyder inte att alla familjer &r lika lyckligt
lottade. Att ha forstaelse for vad som &r fel med sitt syskon &r ett sétt att acceptera att
man har en annorlunda bror eller syster. Da man sjalv accepterar situationen blir det

ocksa lattare for omgivningen att hantera den.

7.2 Vanner

Att ta hem vanner till familjen ar inte alltid s Iatt nar man &r i tondren och att
dessutom har en familjesituation som inte alltid &r lik andras, gor inte saken béttre.
Det kan upplevas besvarligt ndr man har andra syskon som kan komma och distrahera
en nar man vill tala med sina vanner, men att man sedan har en annorlunda bror som
kan hitta pa saker som till exempel att kla av sig kladerna ar inte sa trevligt att visa
for sina vanner. Dellve (2005B) understryker att man noga véljer vem som far
komma hem till en och for vilka man valjer att berétta att man har ett annorlunda
syskon. Informanten kanske inte véljer vem hon beréttar det for, men ténker i alla fall
noga pa vem hon tar hem. Hames & McCaffrey (2005) anser att det &r viktigt for
syskonen att beratta for sina vanner att man har en annorlunda bror, vilket sékert
hjalper dem att hantera situationen battre. Det kan vara rédslan for hur vannerna
kommer att reagera som gor att man later bli att beratta for dem att man har en
annorlunda bror. For henne &r det da inte sa naturligt att ta med vanner hem som det
kanske ar for de andra informanterna, men Hofgaard Lycke (1999) menar att det
kanske &r osékerheten runt syskonen och hur de skall klara av de situationer runt det
funktionshammade barnet som gor att man inte vagar eller vill ta vanner hem. Det
som informanten menar att kan gora det genant att ta hem nagon ar att hon aldrig vet
vad hennes bror kommer att hitta pd. Att da ha den osakerheten hela tiden gor att det
ar lattare att besoka vanner hemma hos dem eller att man till exempel moter dem pa

stan.

Det kommer sjélvfallet an pa familjens 6ppenhet om att ha ett annorlunda barn i
familjen om det ar naturligt att beratta for vanner om sin bror. Att fordldrarna har

varit 6ppna fran borjan gor att de andra barnen i familjen vet att det &r en naturlig del
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I deras familj. Genom att ha en 6ppen dialog i familjen och for vénner runt sig gor att
du méts med positivitet och forhoppningsvis ocksa en positiv installning fran

omgivningen.

Informanterna anser att deras fordldrar inte satter dem i en situationer dar de maste
valja om de skall vara med sina vanner eller om de skall vara tillsammans med sin
bror med autism. Hofgaard Lycke (1999) och séger att foraldrarna ofta har lite energi
for de andra barnens emotionella behov och att syskonen ofta paverkas av
foréldrarnas stress. Juul (2003) ar samstdmmer med det som Hofgaard Lycke (1999)
séger och tillagger att det ar viktigt att foraldrarna ar 0ppna och att de aktivt skall
intressera sig for de friska barnens tankar och kénslor. Den Gppenheten tror jag att

informanterna har fatt fran sina foraldrar som stott dem sa langt det har varit mojligt

En av broderna sdger att det kan vara stressande for hans foréldrar att ha ett barn som
hela tiden kraver tillsyn och att han vet att de &r bra att kunna avlasta dem emellanat
genom att ta med brodern upp pa rummet. Men att han nagon gang skulle ha varit
tvungen att ge avkall pa att vara tillsammans med sina vanner ar nagot han inte &r
enig om. Informanterna ar i mitten av tonaren och borjar fa och har redan andra

intressen. VVanner och intressen borjar bli allt viktigare for dem.

7.3 Syskonforhallanden

Broderna har vaxt upp i samma familj med samma foréaldrar. Nar jag diskuterade med
dem oberoende av varandra uppfattar jag deras diskussion med mig som att en av de
tva broderna var mer positiv till familjen och livet runt det an vad den andra var. Vad
det kommer sig av ar svart att sdga. Det var ingen en alderskillnad dem emellan att

tala om, med tanke pa att den ena skulle ha upplevt mera &n den andra.

Frambu (2001) sager att syskonen plats i syskonskaran ar av betydelse for hur
syskonen upplever den som har funktionshamning och hur de forhaller sig till denne.
De fortsatter med att séga att det ar lite som visar pa att syskon som grupp skulle bli

paverkad negativt av att ha en bror eller syster med funktionshamning. De menar att
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dock att aldre syskon bekymrar sig mer och k&nner ett stort ansvar for den
funktionsh&mmade. Det kan vara en av orsakerna till att den ena brodern ar mer
positiv till situationen an den andra. Jag vill inte lata det framsta som om den andre
skulle vara valdigt negativ till situationen, utan i stallet peka pa att den ena brodern
kanske ibland och speciellt da han var yngre, upplever det tyngre &n den andra

brodern.

Den yngre ndmner att han upplever att han haft en jobbigare barndom &n andra i hans
egen alder. Speciellt da hans féraldrar inte alltid haft mojligheten att stalla upp sa som
han har haft behov av. Jarkman (1996) sager att syskon med funktionshinder ingar
som en del av familjen och det ar nagot de andra syskonen inte funderar narmare éver
ar detta som eventuellt galler mera den &ldre brodern dn den yngre. Det verkar ibland
som om den &ldre brodern skulle ha tagit livet lattare tillsammans med sin bror med
autism &n den yngre brodern. Det som troligtvis dnda har varit till stor hjalp for dem
bagge ar att de har haft en stor familj med manga syskon omkring sig och som ocksa
Dellve (2005A) bekraftar. D& syskonskaran ar stor och det finns en person med
autism, har syskonen ofta mindre problem. En tolkning kan vara att det finns andra
runt omkring som har samma upplevelser och samma vardag som en sjéalv. Att det har
varit till hjalp att ha andra syskon som &ar i samma situation som en sjalv som lever
med en bror med autism ar nagot som ocksa den aldre brodern bekréftar. Genom att
ha andra syskon kan du dela det mesta och Hofgaard Lycke (1999) menar att syskon
ar de personer som kénner varandra som ingen annan och som har varit med 0ss i
goda och onda dagar och som har en avgorande roll i vara liv. Det ar viktigt att kunna
dela samma sorg och gladje med varandra och ha mojlighet att dela vardagen syskon
emellan. Att syskonen ar tillsammans &r viktigt och att de har en god relation ar inget

de tvekar om.

Eide (2005) menar att syskon lar véldigt mycket av varandra och da inte bara hur man
skall forhalla sig till foraldrarna, utan ocksa om empati och kérlek. Att kunna forhalla
sig till andra syskon &r viktigt och att ocksa kunna dela den gladjen och sorgen med

varandra som uppstar under livet. Den ena informanten ar enda barnet och gar
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troligen miste om mycket av den trygghet som andra ungdomar har som har andra
syskon. Hon har ingen som hon kan dela sina upplevelser med nar de galler
familjesituationen. Hon sager sjélv att hon inte har de typiska syskonforhallandet som
andra har, som t.ex. samtal och de typiska syskonbraken. Hon kan sakna att hon inte
kan dela erfarenheter med andra som upplever det samma. Informanten sager sjalv att
det inte alltid ar sa latt ha en bror med autism och énskar sékert ibland att hon hade
nagon som hon kunde dela den vardagen hon lever i med, nagon bror eller syster. Att
kunna relatera till andra méanniskor som lever i en liknande situation som en sjalv kan
ofta vara till stor hjalp. Man ser att man inte ar ensam i situationen och forstar kanske

varandra battre i andra sammanhang.

7.4 Ansvarsmedvetenheten

Holmsen & Ulseth (1991) ndmner att alla syskon tar ansvar for sina syskon i
perioder, men for de personer som har funktionshdmmade syskon kommer ansvaret
att vara under en langre period och kommer att vara omfattande. Detta kan vara
belastande for syskonen och eventuellt svart for vanner att forsta att de har ett storre
ansvar for syskonen &n andra kanske har och att det ofta ar det syskonen sjélva som
vill ha ansvar. En informant séger att hon tar mer ansvar for sin bror med autism &n
sin andra bror, just darfor for att hon vet att han behdver mera hjélp an den andra.
Min uppfattning ar att hon i fortsattningen ocksd kommer att ha en storre
ansvarskansla for lillebror med autism ocksa da den yngre kommer upp i vuxen alder.
Detta &r nagot ocksa Benderix (2007) bekréftar. Frambu (2001) berattar att aldre barn
ofta bekymrar sig mer och har ett stort ansvar for den funktionshammade. Detta kan
vara en bekréaftelse pa varfor syskon i denna forskning kénner att de har ansvar for sin

bror med autism, eftersom alla syskon &r daldre an personen med autism.

I en undersokning (Stenhammar, 1999) visar det sig att syskon som har en bror eller
syster med funktionshdmning ofta & mer omhéndertagande &n andra. Det kunde de
bada broderna bekréfta att de ar mer ansvarsfulla &n andra i sin egen alder och tanker

mer pad hur andra har det &n deras jamnariga vanner. Den ena flickan sdger inte
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uttryckligen att hon tar mera ansvar. Nar jag daremot talade med hennes mor efter
intervjun, menar hon att flickan & en omsorgsperson som garna ser att andra har det
bra och vill vara dar for andra som kanske jobbar extra i skolan och pa fritiden med

vanner. Detta bekraftar vad Stenhammar (1999) séger och menar.

En av pojkarna anser att han inte har ansvar som syskon for sitt bror, utan menar att
det ar foraldrarna som har det. Det kan lata valdigt krasst, men han far fullt stod fran
Juul (2003) och Holmsen & Ulseth (1991), som menar att det ar féraldrarna som har
det sista ansvaret for att det funktionshammade syskonet skall fa sina behov
tillfredstallda. Troligen ar det pa det sattet som han ocksa menar att foraldrarna skall
ha huvudansvaret for att hans bror med autism skall fa sina behov tillfredstallda, men
att han gor sitt for att hjéalpa till. Troligtvis ar det viktigaste for honom att vara en
vanlig bror fér honom och gora det syskon gor. Informanten séger att han tagit sitt
ansvar, men inte det dagliga ansvaret som andra kanske tar. Jag anser det viktigt att
han upplever att han tar sitt ansvar, men att han ar medveten om att huvudansvaret
ligger hos foréldrarna. Det &r av hansyn till de andra barnen i familjen man inte
lagger allt for stor vikt pa att de andra syskonen skall bara den storsta delen av

ansvaret.

Holmsen & Ulseth (1991) menar bland annat att det ansvar syskonen kommer att ta
for sin funktionshammade bror eller syster &r beroende av hur manga syskon man ar i
familjen och fortsatter med att séga att det kan vara en belastning for det barn som
inte har anda syskon &n det funktionshammade. Jag kan inte i min forskning se att det
skulle ha en storre inverkan pa ansvaret nar de géller hur manga syskon man har. De
tva broderna ar fyra syskon sammanlagt och andra sidan &r den ena flickan som har
sin bror med autism. Att det skulle vara nagon skillnad pa ansvaret mellan dessa
syskon ser inte jag. Alla informanter tar sitt ansvar pa den niva de tycker ar lampligt.
Jag ser det ocksa fran den synvinkeln att de kan paverkas mera genom det stod man
far av att ha flera syskon &n bara syskonet med autism. Men att det skulle paverka

ansvaret kan jag inte se i detta fall.
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7.5 Kommunikation

Tre av fyra informanter uttrycker starkt att det skulle vara lattare om deras bror hade
ett battre verbalt sprak. De anser att ett verbalt sprak skulle géra det lattare for dem att
kommunicera och att det skulle vara ingangsporten for dem att narma sig sin bror om
de hade det verbala spraket gemensamt. Att ha en éppen kommunikation hér inte till
vanligheterna for en person med autism. Martinsen & Tellevik (2004) menar att
personer med autism har en vokabular pa 10 upp till 50 ord och manga av de orden
anvands stereotypt. Da ar det latt att forsta att det ar svart att diskutera med sin bror
om ordférradet dr sa pass litet. Den diskussionen man har med sina andra syskon
kommer man aldrig att uppna med personen med autism. Detta har sékert paverkat
den flickan som ar ensam med sin bror, da hon aldrig kommer att fa uppleva de
diskussioner som syskon ofta har dem emellan. De andra syskonen férdel av att
kunna diskutera med de andra i familjen om det som angar just den familjen.
Speciellt har broderna fordel av att det ar s manga syskon i familjen och dessutom
nara i alder. En nioarig bror faller det sig kanske inte helt naturligt att samtala om allt
med och en niodring har troligtvis inte intresse att prata med sin storasyster. Att ha
syskon i lika alder tror jag att absolut kan vara en fordel da det galler att

kommunicera, och da speciellt om de forhallanden som galler i hemsituationen.

7.6 Uppmarksamhet

Att fa uppmarksamhet i en familj dar det finns ett barn som &r annorlunda ar inte
alltid sa latt. Det ar bara en informant som explicit har sagt att han anser att det har
paverkat honom att ha en bror som &r annorlunda. Han menar att hans foréaldrar har
haft mindre tid for honom och de andra syskonen i familjen. Bade Hames &
McCaffrey (2005), Frambu (2001) och Dellve (2005B) bekréftar att de flesta
syskonen kanner att de inte far tillrackligt med tid av sina foraldrar, utan att de satter
mer tid pa det funktionshammade barnet, som ar helt naturligt, eftersom det kréaver
mer tid. Jag kan absolut inte generalisera och sdga att det inte skulle stimma Gverrens

med storre delen av populationen, men i min forskning ser jag inte att de andra
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informanterna upplever att de fatt for lite tid av sina foraldrar. Informanterna sager
sjalva att de upplever att de far den tid med foraldrarna de 6nskar och att det aldrig &r
ett problem for dem att diskutera med sina foraldrar. Det verkar som foréaldrarna alltid
skulle finna tid for de andra barnen. Detta kan komma av att mina informanter har
haft turen att fa en familj som kan dela uppmarksamheten jamnt sa att alla kan fa sin
del av den. Foréaldrarna har helt enkelt varit duktiga pa att fordela bade sig och
uppmarksamheten sa att syskon skall kunna kanna sig vardesatta, aven da det finns en

person med autism som kraver sitt.

7.7 Fritid och avlastning

Informanterna kanner att de har en fritid som de ar tillfredstallda med och foréldrarna
har Iatit dem ha en sadan fritid de sjalva dnskat. Informanterna menar dock att det &r
den gemensamma fritiden som de ofta gar miste om och att det &r det de saknar, att ha
mojligheten att gora saker tillsammans som en hel familj. Hames & McCaffrey
(2005) ar pa samma linje med att syskonen ofta kanner att de vill gora nagot
tillsammans som en familj, men som det inte gar, pa grund av att brodern eller systern
har en funktionshdmning. Nagra av informanterna menar att géra saker tillsammans
ar viktigt for dem, men att de inser att det inte alltid ar mojligt i deras familj. Langtan
efter att gora saker tillsammans finns hos syskonen. Da de skall gora nagot
tillsammans som familj &r det oftast en som inte &r med. Att aldrig som en hel familj
kunna delta i aktiviteter eller dka pa semester utomlands ar forstaeligt for dessa
familjer eftersom de har en bror med autism som kraver sitt och som inte ar sa
flexibel som andra i familjen. Tgssebro & Lundeby (2006) menar att det
funktionsh&mmade barnet krdver kontinuerlig uppféljning och att vardagen
organiseras automatiskt kring dem. Aven da foraldrar upplever att det kan ga pa

bekostnad av dem sjélva och de andra barnen récker inte tiden till for alla i familjen.

Tva av tre familjer har avlastning, vilket betyder mycket for dem. Att kunna tillbringa
tiden med familjen som man vill &r viktigt. Det innebéar att man inte alltid behover ga

efter broderns rutiner och folja det han skall géra. Det kan vara ett bra andningsrum
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for bade foraldrar och de andra syskonen i familjen att fa disponera den tid man har
som man vill. Det betyder ocksa att foraldrarna har mer tid for de andra barnen, som
ar véldigt viktigt och som barnen uppskattar. Att kunna gora de saker tillsammans de
andra barnen vill i familjen ar viktigt, utan att man ar beroende av att en bror kraver
mycket uppmarksamhet och som tar stor plats i familjen. De andra barnen kraver
ocksa sin del av uppmarksamhet, trots att, de alla ganger inte ger uttryck for det.
Darfor ar det av stor vikt att man kan ldamna sitt funktionshammade barn pa
avlastning, sa att man som foralder kan ge den tid och uppméarksamhet som de andra

barnen i familjen ocksa behover.
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8. AVSLUTNING

| detta projekt har jag tagit upp syskonens forhallande till personer med autism. Jag
har skrivit om autism for att lattare forsta hur de som personer ar och vad for slags
problemen de star infor for att kunna relatera det till familjen och framfor allt
syskonen. Tyngdpunkten i projektet ar de friska syskonen och hur de paverkas av att
ha en annorlunda bror eller syster. Foraldrar sliter med att fa tid till alla familjen och
vet att de paverkar syskonen. De vet att de maste beréatta for de andra barnen att de
har ett barn som inte kommer att utvecklas normalt, men detta ar inte latt for
foraldrarna att gora. Samtidigt vill de skydda sina barn for det som ar okant. Anda
finns det forskning som visar att syskon till barn med utvecklingshdmning vill veta

vad som kommer att hdnda med systern eller brodern.

Syskon till barn med utvecklingshdmning dr en sammansatt grupp, dar de i lika stor
grad som andra barn behover uppmarksamhet och trost fran sina foraldrar. Det ar
viktigt att som forélder inte gldbmma bort de andra barnen i familjen, utan
uppmarksamma dem, dven om det kan vara svart att fordela tiden. Syskon vet att det
funktionsh&mmade barnet behdver mera tillsyn &n de andra barnen i familjen och de

vill darmed inte besvéra sina foraldrar utan ar mera tillbakahallna.

Syskon vill gérna vara med och hjalpa till i familjen med det funktionshdmmade
barnet. Det kan vara bra for dessa barn att fa ta del att det, men det ar viktigt att
komma ihdg att syskonen inte skall ta ett for stort ansvar for sina syskon med
funktionshamning. Syskonférhallandet ar det langsta forhallandet en person kommer
att ha till en annan, darmed ar det viktigt att man vardesatter det forhallandet

syskonen har dem emellan.

Syskonskaran spelar en roll i familjer dar det finns funktionshammade barn. Det &r
lattare att vara flera syskon an ett ensamt barn i sadana situationer. Det paverkar hur
man hanterar situationen dar det finns funktionshdmmade barn i familjen. Samtidigt

ar det ett stod att ha flera personer runtomkring sig som ar i samma situation som sig
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sjalv. Att ha andra syskon an det funktionsh&mmade gor att syskon kan etablera en
naturligare syskonkontakt &n om de &r det enda barnet tillsammans med sin
funktionshammade bror eller syster. Var syskonen star i syskonskaran kommer ocksa

att paverka hur de blir som personer.

Jag valde att gora en kvalitativ undersokning, en intervjustudie av fyra informanter i
aldern 15 till 17 ar. De ér alla syskon till personer med autism déar dessa fortsatt bor
hemma med sin familj. En intervjustudie var ett naturligt val eftersom jag ville ga in
pa djupet och fraga om informanternas upplevelser och deras livssituation. For mig
som forskare var det viktigt att jag hade ett genuint intresse for vad informanterna

hade att berétta om sin situation.

I min undersokelse kan man se att informanterna alltid vetat om att de har en
annorlunda bror. Nar de forstod att brodern hade autism kan de inte svara pa. Att leva
tillsammans med en annorlunda bror ar nagot de inte tanker pa eftersom de alltid varit
sa for dem. De kanner inte till en vardag utan sin bror med autism och &r darfor svart
for dem att relatera sig till nagot annat. For informanterna ar det viktigaste att deras

bror har det bra och att han far den omsorgen han behover.

Att det alltid varit l4tt att bo och leva tillsammans med en person med autism &r det
nog ingen av informanterna som anser. De har varit stunder déar de upplevt det som
tungt, till exempel de ganger andra familjer aker pa semester utomlands eller
eventuellt har en mer flexibel vardag &n vad informanterna har. Att de inte har fatt
den tid eller uppmarksamhet fran foraldrarna de onskat sig kan de inte séga.
Informanterna &r dverens om att foréldrarna har gjort sitt yttersta for att alla barn i
familjen skall fa den uppméarksamhet och tid de behdver. De &r anda medvetna om att
mycket av foraldrarnas tid gar till deras bror med autism. En av informanterna anser
att det var tyngre da han var yngre eftersom han hade dnskat mer uppméarksamhet och
tid av foraldrarna. Att han upplever att han far den uppmarksamheten och tiden av

foraldrarna som han har behov av idag ar helt klart.
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For dessa informanter ar det en naturlig del av vardagen att ha en bror med autism.
De &r omsorgsmedvetna och gér mycket for sin bror for att han skall ha det bra. FOr
dem é&r det ocksa det som ar det viktigaste, att de vet att brodern har det bra. De gor
saker tillsammans som syskon och hjélper fordldrarna nar det beh6vs. Aven dé dessa
syskon med autism inte har sa valdigt utpraglade rutiner finns det anda en del rutiner i
familjen. Informanterna medger att det kan vara ratt skont de ganger brodern ar pa
avlastning. Det betyder att de har all tid med sina foréldrar om de vill det och det ar
inte nddvéandigt att ta hansyn till brodern med autism, utan familjen kan gora absolut
som de sjalva vill. Det &r nagot som har varit viktigt for dem och som uppskattas i

alla familjer.

Dessa informanter upplever inte att de har behovt ge avkall pa sina hobbyn eller sina
vanner pa grund av att de har en bror med autism. Foréaldrarna har alltid varit mana
om att det inte skall paverka de andra barnens fritid, utan att de skall leva livet sa

normalt som mojligt.

Det intressanta och kanske &ven mest Overraskande resultatet av detta projekt ar att
syskonen ser det som valdigt positivt att ha en bror med autism. Syskonen upplever
sin vardag med sin bror med autism som bra. Det &r en situation de &r fédda med och
har inget annat att jamfora med. De tycker mycket om sin bror och ser pa han som
vilket annat syskon som helst. De gor saker tillsammans och har kvalitetstid med
varandra. FOr dessa syskon ar brodern med autism viktig. Det positiva dvervager det

negativa i syskonforhallandet.
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Bilaga 1: Forfragan om deltagning i intervju
FORESP@RSEL OM DELTAGELSE PA INTERVJU TIL S@GSKEN OG FORELDRE

Jeg er masterstudent ved Institutt for Spesialpedagogikk ved Universitetet i Oslo, og holder
na pa med min masteroppgave. Tema for prosjektet er "Sgsken til barn med autisme", der jeg
vil undersgke hvordan det oppleves & veere sgster eller bror til en person med autisme. Jeg
vil farst og fremst fokusere pa hverdagslivet i familien, derfor ma bade du som sgsken, og
din sgster/bror med autisme bo hjemme hos deres foreldre. Jeg planlegger a intervjue 4-6

sgsken i alderen 13-18 ar for & finne ut av dette.

Jeg jobber selv med personer med autisme, og ser at deres sgsken lett kan bli oversett.
Jeg er derfor interessert i & se hvordan du, som sgster eller bror opplever det & ha et
annerledes sgsken. Dere, sgsknene, er en gruppe som sitter pad masse erfaring og
kunnskap, men det er fd som tar vare pa denne kunnskapen. Med denne
masteroppgaven gnsker jeg derfor & fremheve dere, og nettopp den kunnskap og

erfaring dere har.
Sparsmalene kommer bl.a. til 2 handle om:

> Hovilke erfaringer har sgsken til personer med autisme nar det gjelder hverdagslivet i

familien?

» Hvordan opplever sgsken til personer med autisme sin egen situasjon i

sgskengruppen?

> Huvilken betydning har det for sgsknene at deres bror eller sgster er sterkt avhengig

av rutiner i hverdagen?

Jeg kommer til & benytte meg av bandopptaker og jeg vil ogsa ta notater mens vi snakker
sammen. Selve intervjuet kommer til & ta omtrent 1 % time, men beregn gjerne ca 2 % time

for hele mgatet. Vi blir sammen enige om tid og sted.
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Det er frivillig & veere med, og du kan nar som helst trekke deg fra undersgkelsen, uten a
matte oppgi en grunn for at du ikke vil vaere med lenger. Dersom du bestemmer deg for a
trekke deg, vil alle opplysninger slettes. Opplysningene vil bli behandlet konfidensielt, og
enkeltpersoner kommer ikke til & kunne gjenkjennes i den ferdige masteroppgaven.

Opplysningene vil bli anonymisert, og alle lydopptak blir slettet innen utgangen av 2007.

Hvis du er interessert i & delta pa et intervju, skriver du under pa samtykke til intervju, og
sender det tilbake til meg sa fort som mulig. Helst innen onsdag 1. mars. Om du er under
18 ar ma dine foreldre lese igjennom brevet og skrive under for & samtykke til

intervjuet. Nar jeg far samtykke-skjema i retur fra dere, tar jeg kontakt innen kort tid.

Hvis det er noe du/dere lurer pa, er det bare & ta kontakt med meg pa tIf: xx xx xx xx, eller

send en e-post til XXXXXXX

Prosjektet er godkjent av Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste A/S

Med vennlig hilsen,
Heidi Laiho
XXXX XXXXXXXXXX XXXX

xxxx Oslo
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SAMTYKKE TIL INTERVJU:

Jeg har lest informasjonen om masteroppgaven "Sgsken til barn med autisme", og gnsker &

delta pa intervjuet.

NAVN. ..t e e eeeeaeeaneaneeeeenn TlEfONNUMMET e

010 (= £ (1 1 PR

SAMTYKKE FRA FORELDRE/FORESATTE:

Vi har lest informasjonsbrevet og samtykker til at var sgnn/datter deltar pa intervjuet.

O IO BNES NMAVN. .. e e e e e e e et e et e et e et et e e et e e aeeeeenn

010 (=] £ (1 PR
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Bilaga 2: Intervjuguide

INTERVJUGUIDE

* Kon.

* Alder.

* Har du en &ldre eller yngre bror/syster med autism?

* Har du andra syskon? Ar de i sa fall aldre eller yngre an du?
* Nar forstod du att du hade en annorlunda bror eller syster?

* Beratta om din bror eller syster?

Vad upplever syskonen som viktigt for dem néar det géller sin relation till bror eller

syster med autism?
* Ber&tta om din relation till din bror/syster?
* Anser du att du har en bra relation till din bror/syster?
~ | sa fall, vad skulle du beskriva som bra?
* Vad anser du som viktigt i din relation med din bror/syster?

* Ar det ndgot du saknar i din relation till din bror/syster?

Vilka erfarenheter, nar de galler vardagslivet i familjen, har syskonen som har en bror

eller syster med autism?

* Beratta om din vardag hemma tillsammans med din bror eller syster?
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* Hur upplever du att det har paverkat familjen att ha en annorlunda bror eller syster?
~ Positivt for familjen
~ Negativt for familjen
* Tycker du att det har paverkat din fritid att ha en annorlunda bror eller syster?
~ Pa vilket satt?
~ Har du haft begréansad fritid p.g.a. din syster eller bror.

~ Semester, lov fran skolan och kvéallarna efter skolan?

Hur upplever syskonen till en bror eller syster med autism sin egen situation i en

syskongrupp?
* Var anser du att du star i en syskonskaran?
~ Vad anser du om uppmarksamheten av foréaldrarna du fatt?
~ Far du lika mycket uppmarksamhet som din bror eller syster?
* Upplever du att du far tillrackligt med egen tid av dina foraldrar?

~ Om nej; kan du beratta ndrmare vad du skulle vilja att ni gjorde

mer tillsammans?
* Om du har syskon:
~ Tycker du da att du fatt stod fran dem?
~ Star ni varandra nara?

~ Kan du tala med han eller henne om er familjesituation?
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Vad upplever syskonen som problematiskt i familjen som har en person med autism?
* Vad anser du som problematiskt av att ha en bror eller syster som ar annorlunda?
~ Intressen du Onskar att ni kunde gdra tillsammans?
~Begréansningar som din familj star infor?
* Tycker du att din familj skiljer ut sig fran andra familjer?

~ Beskriv pa vilket satt du anser att din familj ar annorlunda?

Vilken betydning har det for syskonen att deras bror eller syster ar starkt avhangig av

rutiner i vardagen?

* Hur tycker du det har paverkat dig att ha en bror eller syster som ar avhangig av

rutiner?
* Har dessa rutiner format dig pa nagot satt?
~ Beskriv.
* Hur upplever du det att leva efter en person som behdéver rutiner i vardagen?
* Upplever du att rutiner paverkat dig som person?
~ | sa fall, pa vilket satt?
~ | vilken grad maste ocksa du félja rutinerna?
I hur stor grad tar syskonen ansvar for sin syster eller bror med autism?
* Vad innebér ansvar for dig?
* Upplever du att du har ett ansvar infor din bror eller syster?

~ P4 vilket satt?
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* Anser du att du tagit for mycket/lite ansvar nér de géller din bror eller syster?
~ Pa vilket satt?
* Upplever du att du tar mera ansvar an andra pa din egen alder?

~ P& vilket satt?

Avslutande fragor.
* Vad &r det positiva med din bror/syster?

* Ar det ndgot du vill tillagga?
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