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Abstract

The purpose of this study was to reach a deeper understanding of the emotional
experience of growing up with a sibling with severe mental or physical illness or
disability. In addition to this, the purpose was to investigate how individuals feel
they have been affected by these experiences in regard to their ability to
experience and express happiness, anger, guilt and shame. Semi-structured
interviews were conducted with ten participants who were recruited through a
survey. The interview data was analyzed with thematic analysis and eleven
themes were identified. The most prominent part of the result was that the
participants felt that they in varying degree restrict their own emotions and needs,
both for fear of strong emotions and because of consideration for others. The
strong bond to the sibling and the strong cohesion in the family can be
contributing to the participants increased readiness to mentalize about others’
feelings, and decreased readiness to mentalize about themselves. The result was
discussed in relation to existing research and theories, with concluding remarks on

practical implications and ideas for future research.
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Sammanfattning

Studiens syfte var att na en fordjupad forstaelse for kanslomassiga upplevelser av
att vaxa upp med ett syskon med allvarlig psykisk eller fysisk sjukdom eller
funktionsnedséttning. UtOver detta var syftet att undersoka hur individer upplever
att de har paverkats av dessa erfarenheter avseende sin formaga till upplevelse och
uttryck av affekterna gladje, ilska, skuld och skam. Semistrukturerade intervjuer
genomfordes med tio deltagare som rekryterades via en enkat. Intervjudatan
analyserades med tematisk analys och elva teman identifierades. Det mest
framtradande i resultatet var att deltagarna upplevde att de i olika grad haller
tillbaka egna kanslor och behov, bade av radsla for starka kanslor och av hansyn
till andra. Det starka bandet till syskonen och den starka sammanhallningen i
familjen kan vara bidragande till deltagarnas férhéjda beredskap att mentalisera
kring andras kéanslor, och nedsatta beredskap att mentalisera kring sig sjalv.
Resultatet diskuterades i forhallande till befintlig forskning och teori med
avslutande reflektioner kring praktiska implikationer och forslag till framtida

forskning.

Nyckelord: syskonskap, syskonpaverkan, psykisk ohélsa, funktionsnedsattning,

affektmedvetenhet, mentalisering
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Vi vill tacka vara deltagare som stallt upp med sin tid och som med ett stort mod delat med sig
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uppmuntran och betydande kunskap har bidragit till att géra uppsatsskrivandet till en rolig och
larorik process. Vi vill tacka varandra for ett gott samarbete, djupgaende samtal och manga

skratt. Slutligen vill vi tacka Alexander och Danial for stdd och karlek.
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Syskonrelationen kan vara den langsta och bland de ndrmsta relationer som méanniskor
upplever i livet (Langberg & Windelhed, 2009). Till foljd av den emotionella intensiteten i
relationen och den méngd tid som syskon spenderar tillsammans &r syskonrelationen en viktig
faktor for den emotionella och kognitiva utvecklingen (Whiteman, Becerra Bernard & Jensen,
2011). Syskonskapet &r trots detta mycket underrepresenterat i utvecklingsteori och
forskningslitteratur (Caspi, 2011).

Att ha ett barn med funktionsnedséttning eller sjukdom ger ofta en avsevard paverkan pa
hela familjen, och sirskilt pa det drabbade barnets syskon (O’Brien, Duffy & Nicholl, 2009).
Syskonets behov forbises ofta nar fordldrar kdmpar med de fysiska och emotionella krav som ar
forknippade med att ta hand om barnet med svarigheter (Opperman & Alant, 2003). Merparten
av forskningen kring anhérigas upplevelser av att leva med ndgon med psykisk eller fysisk
sjukdom har fokuserat pa foraldrarnas och barnets situation, medan betydligt mindre
uppmarksamhet har riktats mot syskons forhallanden (Langberg & Windelhed, 2009). Den
forskning som har gjorts visar att syskon riskerar att utveckla beteendemassiga och sociala
problem, 6kad angslighet och depressivitet, samtidigt som det finns resultat som tyder pa
positiva konsekvenser sasom 6kad mognad, empatisk formaga och prosocialt beteende (O’Brien
et al., 2009; Williams, 1997).

Detta vacker fragor om vad som gor att syskonets utveckling paverkas negativt eller
positivt, och det behdvs en battre forstaelse av syskons upplevelser och behov. Foreliggande
studie avser att utforska detta genom att na en fordjupad kunskap om syskons erfarenheter utifran
hur de har upplevt och uttryckt affekter. Affektperspektivet ar intressant eftersom att lara sig att
forsta och uttrycka affekter ar en grundlaggande del i manniskans utveckling och starkt
forknippat med hélsa och valbefinnande (Fonagy, Gergely & Target, 2007; Lech, 2012; Monsen,
Eilertsen, Melgard & @degard, 1996). Nér ett barn drabbas av sjukdom eller har en
funktionsnedsattning &r det vasentligt att identifiera syskon som viktiga medlemmar i familjen
med egna behov, for att vdrna om deras valbefinnande (Hastings, 2003). Avsikten med denna
studie ar att belysa syskonperspektivet och bidra med fordjupad kunskap om hur de upplever att

de paverkas.



Teori
For att forsta hur individer paverkas av att vaxa upp med ett syskon med allvarlig
sjukdom eller funktionsnedséttning behdvs kunskap om manniskans normalutveckling. Nedan
redogors for utvecklingspsykologiska teorier ur ett kontextuellt och ett individuellt perspektiv,
samt en genomgang av det aktuella forskningslaget kring hur syskon paverkas i en familj dar det

finns ett barn med fysiska eller psykiska svarigheter.

Utveckling ur ett kontextuellt och ett individuellt perspektiv

Bioekologisk systemteori. Bronfenbrenners (1979) bioekologiska modell foér mansklig
utveckling lagger tonvikt pa att barn utvecklas i en social kontext som bestar av olika system
som samverkar med varandra. Bronfenbrenner (1979) delade in dessa system i olika nivaer;
mikro-, meso-, exo-, makro- och chronosystem. Mikrosystem &r barnets allra ndrmsta omgivning
och utgor den larandemiljo dar barnet initialt utforskar och lar sig om varlden. Hit hor bland
annat hemmet, forskolan och kamratgrupper. Mesosystem definieras som samspelet mellan olika
mikrosystem. Det &r genom detta system som mikrosystemen ar sammankopplade och paverkar
varandra (Swick & Williams, 2006). Exosystem ar det lokala samhaéllet i vilket barnet sjalv inte
aktivt deltar men paverkas av indirekt. Hog arbetsbelastning pa foraldrarnas arbetsplats kan till
exempel i férlangningen leda till en stressad hemmiljo. Makrosystem &r det dvergripande storre
samhallet i vilket ett barn befinner sig. Det innefattar saval kulturella och sociala normer som
olika politiska beslut som paverkar familjen och barnets utveckling. Slutligen ar chronosystem
den tidsmassiga kontext som barnet befinner sig i, bade historisk kontext och de individuella
utvecklingsfaserna (Bronfenbrenner, 2005). | senare versioner av den bioekologiska systemteorin
lade Bronfenbrenner extra vikt vid den roll individuella egenskaper spelar och sag utveckling
som en komplex samverkan mellan barnets egenskaper och den fysiska, sociala och
psykologiska kontext det befinner sig i. Bronfenbrenners modell innebéar att vad som intréaffar i
ett visst sasmmanhang till stor del beror pa vad som hénder i andra relaterade sammanhang, och
att barnets utveckling sker i interaktion med dess miljo och andra (Rosa & Tudge, 2013).

For att barn ska utvecklas pa bésta satt ar det viktigt att deras relationer i mikrosystemet
grundar sig i en trygg anknytning, att denna miljo ger barnet mojligheter att observera och utféra
aktiviteter med stod av personer med hogre formaga och kunskap samt att dessa

anknytningspersoner uppmuntrar barnet att anvanda sig av de férmagor det lart sig 6verfort till



andra miljoer och relationer. Familjen spelar en nyckelroll eftersom de inbdrdes relationerna i
familjen och anknytningsbeteendena hos foraldrarna formar barnets formaga till tillit och
samhorighet (Rosa & Tudge, 2013).

Systems stabilitet och jamvikt. Alla system stravar efter att behalla ett jamviktslage och
har darfor en troghet mot férandring (Lundsbye et al., 2010). Balans i systemet likstalls inte med
ett harmoniskt tillstand utan samspelet i familjen kan vara destruktivt, men interaktionsmonstren
ar stabila och forandringar hos en familjemedlem vacker reaktioner hos 6vriga medlemmar for
att aterstélla jamvikten. Toleransen for hur mycket familjemedlemmars beteenden tillats variera
beror pa hur rigida eller 6ppna granser det finns mellan subsystemen i familjen (Lundsbye et al.,
2010).

Strukturell systemteori. Minuchins (1976) strukturella modell fokuserar pa hur en
familj ar uppbyggd utifran medlemmarnas interaktionsmonster och pa granser mellan subsystem.
Varije individ utgor ett subsystem, men subsystem kan ocksa besta av syskon-syskon, barn-
foralder eller foralder-foralder. Granserna definierar vilka regler och roller subsystemen har och
har som funktion att skydda differentieringen inom systemet. Enligt Minuchin (1976) utmérks en
optimal familjestruktur av tydliga interpersonella granser dér foréldra-subsystemet har hierarkisk
auktoritet Gver barnen och inte skapar allianser ver generationsgranserna. Barnet tillats utveckla
sin egen roll samtidigt som det kan ta stod fran andra nar det behovs. Vid for oklara granser
mellan subsystemen med insnarjda relationer finns mycket narhet och sammanhallning mellan
familjemedlemmarna, men barnets utveckling och individuationsprocess hindras av de
overinvolverade relationerna. Nar granserna ar for rigida och kontakten mellan olika subsystem
ar liten kan visserligen barnets kompetens framjas eftersom hjalp och stod att fa fran andra ar
bristande, men det innebér samtidigt 1ag grad av omsorg och emotionellt stod mellan
subsystemen (Hartveit & Jensen, 2012).

Pa en hogre niva handlar den strukturella teorin om hur familjen markerar sina granser
gentemot det samhalle och den kultur familjen befinner sig. Vid mycket éppna granser mot
omvarlden kan utomstaende invadera familjen och bli en del av systemet utan motstand, och vid
extremt slutna granser reduceras kontakten med utomstaende till ett minimum (Lundsbye et al.,
2010).

Barnets psykoemotionella utveckling. Teorier om barns individuella psykoemotionella

utveckling betonar att den sker i relationer med viktiga andra. Kohut (1986) ansag att



hélsosamma interaktioner mellan foralder och barn ar centralt for att skapa ett sammanhangande
sjalv. Barnet borjar gradvis utveckla en inre upplevelse av stabilitet och tro pa sin egen formaga
nér foraldrarna lyckas méta barnets behov genom att uppmuntra dess prestationer och trgsta och
skydda nar det behdvs. Barn som inte far sina behov bemétta av empatiska andra utvecklar inte
ett ssmmanhangande sjalv, vilket ger svarigheter att forsta bade egna och andras kanslor och
tankar. Aven Stern (1985) beskrev att den differentiering som sker mellan sjalv och andra genom
samspel med omgivningen ar karnan i barnets utveckling. For att fa en upplevelse av att vara en
person med egna avsikter, tankar och ké&nslor kravs att barnet bemots av vuxna som kan tona in
och svara an pa barnets signaler. Forst nar barnet fatt en kansla av ett subjektivt och verbalt sjalv
kan det formedla och dela sina personliga upplevelser av varlden. Formandet av ett avgransat
sjalv har sensitiva perioder under spadbarnstiden, men fortsatter genom hela livet. Det & genom
denna utveckling som individer lar sig socioaffektiva kompetenser och satt att vara tillsammans
med andra (Stern, 1985).

Under tonaren sker ett viktigt steg i individens differentieringsprocess, som innefattar en
gradvis upplosning av konflikten mellan att bibehalla en samhorighet med familjen samtidigt
med ett sjalvstandigt sjalv. Om tonaringen lyckas bearbeta denna konflikt uppnas en balans
mellan att vilja ha narhet och avstand till familjen och tonaringen far en upplevelse av ett
sammanhallet och individuerat sjélv (Perosa & Perosa, 1993). Sjalvdifferentiering ar nddvandigt
for att kunna skilja pa sig sjalv och andra och inte ta dver andras kéanslor och asikter. En strategi
for individer som inte differentierat sig fran sin ursprungsfamilj ar att ta stort fysiskt avstand till
dem, eftersom narhet gor det omojligt att leva sitt liv efter egna behov och 6nskningar (Hartveit
& Jensen, 2012). Teorier om sjélvet har likheter med Bowlbys (1988) anknytningsteori som
betonar vikten av att barnets affekter tonas in och bekréftas for att individen ska kunna utveckla
en kansla av en egen identitet och kunna skapa relationer och nérhet till andra utan att ge upp sig
sjalv. Fonagy et al. (2007) framhaller att trygga anknytningsrelationer, en sammanhangande
upplevelse av sjdlv och av att dga sina affektiva och mentala tillstand ar en forutsattning for

mentaliseringsférmaga.

Mentalisering och anknytningens paverkan
Fonagy, Gergely, Jurist och Target (2002) definierar mentalisering som en till stérsta del

formedveten forestallningsformaga att kunna uppfatta och tolka manskligt beteende utifran egna



och andras inre tillstand. Att intuitivt kunna tolka och harleda manskligt beteende utifran sadant
som behov, 6nskningar, kanslor och 6vertygelser gor det maojligt att forutspa handlingar.
Individen maste kunna skilja mellan sin egen och andras inre vérld och kunna halla dessa
representerade samtidigt. En god mentaliseringsformaga forutsatter en insikt i och acceptans for
att det aldrig fullt ut gar att veta vad som ror sig inom en annan manniska (Fonagy et al., 2002).

Anknytningsrelationen &r grunden utifran vilken barn tillagnar sig mentaliseringsformaga
(Fonagy et al., 2007). N&r anknytningssystemet aktiveras deaktiveras flera funktioner som ar
viktiga for mentalisering. Otrygg anknytning gor att anknytningssystemet aktiveras oftare och
darmed oftare deaktiverar omraden som kravs i social kognition. Ambivalent anknytning har
kopplats till lagre aktivering av hjarnregioner som anvands for nedreglering av negativa
emotioner. Trygg anknytning har korrelerats till tidig social forstaelse. Tryggt anknutna barn
anvander exempelvis mer pekande for att gora sig forstadda vid tidigare alder och har en hogre
kompetens i att forsta negativ affekt. Att tolerera negativ affekt ar nagot som ar gemensamt for
bade trygg anknytning och en familjemiljo som framjar mentalisering. Ett exempel pa detta ar att
forekomst av samtal kring negativa emotioner i familjen, ofta utifran barnets egna kanslor,
predicerar prestation pa test av emotionsforstaelse (Fonagy et al., 2007).

Utveckling av mentalisering. Familjestruktur och familjestorlek kan ha inverkan pa
tillagnandet av mentaliseringsformaga. Fonagy et al. (2007) hanvisar till forskning som visar att
barn med syskon klarar av theory of mind-test tidigare. Att kunna delta i fantasi- och latsaslek
med syskon i liknande alder kan vara en viktig del i att lara sig mentalisering, eftersom leken
erbjuder en plats for att testa olika kénslor och roller och dela andras perspektiv och upplevelser.
Att hora aldre syskon resonera kring mentala tillstand kan bidra till 6kad forstaelse for skillnaden
mellan egna och andras upplevelser. Den hogre férmagan till theory of mind ar ocksa relaterad
till antal &ldre familjemedlemmar som spenderar tid med barnet (Fonagy et al., 2007).

Vardgivarens beteende sasom turtagande, égonkontakt, delad uppmérksamhet, pekande
och imitation skapar en receptiv uppméarksamhet hos barnet sa att larande om vérlden kan ta
plats. Genom foraldrarnas pedagogiska hallning lar sig barnet att differentiera mellan olika
fysiologiska reaktioner och koppla dessa till olika kanslotillstand (Fonagy et al., 2007). Att
kunna kéanna igen affekt, modifiera upplevelsen av affekten och kunna kommunicera affekt pa ett
funktionellt satt ar forutsattningar for affektreglering och impulskontroll, pa sa satt att barnet lar

sig att affekter kan hanteras och géras mindre laddade genom nedreglering inombords eller
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genom att agera pa dem. Formagan att avlasa och forutse vad som ror sig inom det egna och
andras inre gor emotionell sjalvkontroll méjligt och skapar en kansla av sammanhang och
forutsagbarhet bade kring inre upplevelser och kring den yttre sociala varlden. Identifikaiton,
modulering och uttryck av affekt definierar Fonagy et al. (2002) som mentaliserad affektivitet.
Barn som far hjalp med att forsta att den egna erfarenheten inte ar universell och delad med
andra formar utveckla ett subjektivt sjalv. Detta innebar en insikt om att andra inte kan veta
exakt vad den egna personen vet, utan kan goras explicit genom sprak (Fonagy et al., 2007).
Foraldrar som benamner affekter felaktigt forsvarar for barnets formaga att adekvat satta ord pa
sina inre tillstand, vilket kan leda till att affekter forblir osymboliserade och upplevs som
forvirrande och svarreglerade. Det maste ha funnits tillrackligt korrekt speglande som
overensstammer med barnets kansla for att uppna formaga att forsta och reglera emotioner
(Fonagy et al., 2007). Ett exempel pa bristande spegling ar forvrangd spegling, dar foraldrar
tolkar barnets affekt som en annan affekt &n den som uttrycks (Rydén & Wallroth, 2008).
Hypermentalisering &r ett exempel pa nar mentaliseringen inte fungerar (Rydén &
Wallroth, 2008). Hypermentalisering innebar upptagenhet av andra och en inlard formaga att lasa
av andras inre tillstand, kombinerat med en bristande formaga att mentalisera kring sig sjélv och
sitt eget inre. Denna strategi kan ha varit nédvandig for att kunna avlédsa sinnesstimningen hos
nagon viktig anhorig. Otrygg anknytning och foraldrar som uppvisar bristande spegling kan

hamma personens mojlighet att I4sa av och reglera de egna affekterna.

Affektmedvetenhet

Ett begrepp som till stor del dverlappar mentaliseringsteorin, definierat av Monsen et al.
(1996) och vidareutvecklat av Lech (2012), ar affektmedvetenhet. Monsen et al. (1996)
definierar kénsla som medvetande om affekt, affekt som ett mer omfattande begrepp som
innehaller manga olika komponenter, och emotion som en komplex blandning av affekt och var
tidigare erfarenhet av en viss affekt. | foéreliggande uppsats anvands begreppen kansla, emotion
och affekt som utbytbara da olika forskare gora olika differentieringar och definitioner pa dessa
overlappande fenomen.

Affektmedvetenhet innebar formagan att uppleva affekter och att kunna uttrycka dessa
(Lech, 2012). Upplevelse av affekt inbegriper medvetenhet och tolerans. Medvetenhet innebér att

individen lagger marke till och uppmérksammar sina egna och andras emotionella erfarenheter



nar en viss affekt aktiveras. Tolerans innebar hur individen tillater sig att uppleva en affekt och
later den ha en fysisk och psykisk paverkan pa sig. Detta ar en forutséttning for att kunna tolka
affektens innebord. Uttryck av affekt innefattar individens verbala och icke-verbala férmaga att
formedla och respondera pa affekter hos sig sjalv och andra. Detta ar nodvandigt for att kunna
dela verkligheten med andra och delta i ett socialt sammanhang. En individ som nyanserat kan
uttrycka sina egna affekter far troligen mer nyanserade responser fran andra. Formagan till
medvetenhet om egna affekter ar beroende av férmagan till medvetenhet om andras affekter och
tvart om (Lech, 2012).

Studien av Monsen et al. (1996) visade att graden av affektmedvetenhet korrelerar
positivt med kvaliteten pa interpersonella relationer, global mental halsa, egostyrka samt
extraversion. En lag affektmedvetenhet kan medféra bland annat utagerande av affekter,
svarigheter med att forverkliga sina ambitioner och att skapa émsesidiga relationer. Lech (2012)
fann i sina studier att kliniska grupper hade lagre affektmedvetenhet an de ickekliniska. Det
fanns en positiv korrelation mellan trygg anknytning och hdg grad av affektmedvetenhet och en

negativ korrelation mellan otrygg anknytning och affektmedvetenhet.

Likheter och skillnader mellan affektmedvetenhet och mentalisering

Solbakken, Sandvik Hansen och Monsen (2011) menar att det gemensamma i begreppen
mentalisering och affektmedvetenhet &r att de forsoker forklara hur processen gar till nar affekt,
kognitioner och beteende integreras. Affekt ar centralt i bada teorier och att medvetet uppfatta,
reflektera kring och forsta dessa ar essentiellt for upplevelsen av ett ssmmanhallet sjalv samt for
forstaelse for egna och andras upplevelser, motiv och handlingar. Skillnaden ar att
affektmedvetenhet har storre betoning pa specifika affekter och dessas inneboende mening,
medan mentaliseringsteori har storre fokus pa formagan att representera och attribuera motiv till
sig sjalv och andra (Mohaupt, Holgersen, Binder & Hastmark Nielsen, 2006; Solbakken et al.,
2011).

Emotionerna gladje, ilska, skam och skuld
Monsen et al. (1996) utgick fran nio olika affektkategorier i den intervju de utvecklade
for att méta affektmedvetenhet. Dessa ar intresse/iver, valbehag/gladje, fruktan/skréack,

ilska/raseri, skam/forodmijukelse, sorg/fortvivlan, skuld/anger, missunnsamhet/svartsjuka och
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omhet/tillgivenhet. | Lechs (2012) version ar de tva senare borttagna och antalet affekter
nedkortat till sju. Vid genomgangen av tidigare forskning kring syskonskap och sjukdom
framkommer ilska, skam och skuld som komplexa for denna grupp, varfor foreliggande studie
fokuserar pa dessa. Gladje har lagts till for att fa med en positiv affekt.

Gladje. Den gemensamma funktionen for positiva emotioner ar att de underlattar for
narmandebeteenden eller fortsatt handlande. Gladje driver individer att ta del i aktiviteter pa ett
adaptivt satt, samt engagera sig i och lara sig om sin omgivning (Fredrickson & Cohn, 2008).

llska. llska utmérks av impulser att forsvara sig eller angripa och fungerar som en
drivkraft att 6verkomma hinder for att uppna mal. llska vécks av hot eller andras Gvertradelser av
egna granser eller moralregler. Den har en sjalvhavdande funktion med syfte att fa andra att
andra sitt beteende. Samtidigt kan ilska orsaka problem eftersom det kan leda till konflikt och
avvisande fran andra. Férmagan att reglera och uttrycka ilska pa ett passande sétt ar darfor
essentiellt i manniskans utveckling (Lemerise & Dodge, 2008).

Skam och skuld. De sjalvmedvetna emotionerna skam och skuld &r komplexa emotioner
som uppkommer senare i livet an gladje och ilska, eftersom de kraver vissa kognitiva formagor
(Lewis, 2008). Genom att utvardera det egna sjalvet gentemot nagon standard, regel eller mal
utloses kanslor som stolthet, skam eller skuld. Skuld fokuserar pa de specifika handlingar som
ledde till ett misslyckande, och paverkar darmed inte individen lika starkt som skam. Skuld &r
dessutom kopplat till korrigerande beteende som individen kan utfora for att ratta till handlingen
eller for att se till att den inte upprepas. Skam sétter sig i kroppen och h&mmar handling medan
skuld &r rorligt och far manniskan att agera (Lewis, 2008). Skam ar en nodvandig affekt for
avstamning i sociala sammanhang, men har ocksa funktionen att latt kunna klippa av intresse och
gladje (Rydén & Wallroth, 2008). Ett satt att skydda sig fran skam kan i férlangningen bli att inte
alls tillata sig att hange sig at dessa positiva affekter. Att pa det sattet inte fa mojlighet till den
positiva beldningskénsla och forstarkning som gladje innebar goér att tillvaron riskerar att

upplevas som tom och meningslés (Rydén & Wallroth, 2008).

Syskonrelationens betydelse for utvecklingen
Syskonrelationen bestar av bade positiva och negativa kanslor, dar bade karlek och hat
kan upplevas intensivt. Starka band syskon emellan kan innebé&ra positiva upplevelser av

trygghet och gléadje, men &r ocksa komplicerade relationer dar svartsjuka och rivalitet tar plats
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(Berg Wikander, 2009). Till féljd av den emotionella intensiteten i relationen och den mangd tid
som syskon spenderar tillsammans ar syskonrelationen en viktig faktor fér den emotionella och
kognitiva utvecklingen (Whiteman et al., 2011).

Kognitiv utveckling. En 6versikt av forskningsléget gjord av Brody (1998) visar att
samspelet mellan syskon erbjuder mojligheter for barn att lara nya fardigheter och beteenden
som stérker barns sociala, kognitiva och psykosociala utveckling. Brody (1998) redogdr for
forskning som pekar pa att syskon paverkar varandras kognitiva utveckling genom att ta
komplementerande roller som l&rare och elev. Att syskon tar dessa komplementerande roller
samvarierar bade med hogre betyg for storasyskon jamfort med andra jamnariga, och bidrar till
yngre syskons snabbare sprakliga och kommunikativa utveckling (Azmitia & Hesser, 1993;
Brody, 1998).

Psykosocial utveckling. Brody (1998) redovisar for studier kring barns psykosociala
utveckling som har funnit att syskonrelationen ger mojligheter att utveckla bade prosocialt
beteende och strategier for att hantera konflikter. Konflikter mellan syskon tranar barn i att
uttrycka kanslor och att kommunicera 6ppet. Bade konflikter och stodjande samspel mellan
syskon har relaterats till utvecklingen av perspektivtagande och hénsynstagande till andra
personers kanslor och tankar (Brody, 1998). Annan forskning visar att syskonkonflikter ar
associerat med bade externaliserade problem sasom aggressivt beteende, mobbning, sémre
relationer till jaAmnariga och internaliserade problem sasom angest och depression (Whiteman et
al., 2011). Brody (1998) redogor for att barn med syskonrelationer som innehaller hoga nivaer av
bade aggressivitet och varme uppvisar positivare kompisrelationer och mindre utagerande
beteende jamfort med barn i syskonrelationer som karakteriseras av hdg aggressivitet och lag
varme. Utifran detta drar Brody (1998) slutsatsen att en balans av stod och konflikt i
syskonrelationen ar det som ger en unik mojlighet for barn att 6va fardigheter i att hantera
konflikter, visa omsorg och utdva omhandertagande beteenden.

Likheter och differentiering mellan syskon. Syskon tycks ofta likna varandra rérande
intressen, beteenden och attityder. Detta brukar forklaras med att aldre syskon utgor kraftfulla
modeller for social inlarning eftersom de upplevs ha hdgre status, & omhandertagande och
uppfattas som lik det yngre syskonet (Sanders, 2011).

Samtidigt som syskon tycks dela manga egenskaper &r differentieringen fran varandra en

viktig aspekt i syskonrelationen. Schachter, Shore, Feldman-Rotman, Marquis och Campbell
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(1976) visade i en studie att differentieringen &r som storst mellan syskon som delar fler likheter,
exempelvis nar de ar av samma kon eller nara varandra i alder. Detta forklarades som en
forsvarsmekanism som dampar rivaliteten och skyddar dem fran att standigt bli jamférda med
varandra. Senare studier stodjer denna hypotes. Feinberg, McHale, Crouter och Cumsille (2003)
intresserade sig for hur den dynamiska processen av syskons differentiering ser ut. Deras studie
utgick fran systemteori och undersokte hur syskons relation till foraldrarna samvarierade med
deras relation till varandra. De fann att ju storre olikhet det var i syskonens relationer med
foraldrarna, desto mindre konkurrens och mer narhet fanns i syskonrelationen. Fynden stédjer
teorin om att syskondifferentiering ar en strategi for att hantera konflikter och rivalitet mellan
syskon. Utifran ett evolutionart perspektiv har differentieringen en relevans for dverlevnad,
eftersom olikheter minskar syskons konkurrens om samma foréldraresurser och ¢kar chansen for
overlevnad (Whiteman et al., 2011).

Syskons betydelse under tonaren och vuxen alder. Storsta delen av syskonlitteraturen
har fokuserat pa samspelet mellan sma barn, men det finns ett vaxande intresse for hur
syskonskapet spelar en central roll &ven for tonaringar gallande identitetsutveckling,
vanskapsrelationer och romantiska relationer (Whiteman et al., 2011). Under tonaren bidrar
syskon till utveckling av prosocialt beteende, empati och skolrelaterat engagemang, och det finns
studier som pekar pa att stodjande syskonskap har positiva effekter pa tonaringars
anpassningsformaga (McHale, Updegraff & Whiteman, 2012). Syskonpaverkan galler dven for
negativa beteenden. Aldre syskons alkoholkonsumtion predicerar exempelvis i storre grad det
yngre syskonets alkoholvanor jamfért med foraldrarnas konsumtion och beteenden (Whiteman et
al., 2011).

Viss forskning pekar pa att betydelsen av syskonrelationen varar langt in i vuxenlivet.
Waldinger, Vaillant och Orav (2007) visade att en syskonrelation med dalig kvalitet i barndomen
var en prediktor for svar depression vid 50 ars alder. Syskonrelationen var en starkare prediktor
an dalig kvalitet pa foraldra-barn-relationen. Ytterligare en aspekt av syskonrelationen i vuxen
alder ar det stod och omhandertagande som syskon bistar varandra med. Sanders (2011) lyfter
fram den hdga grad av involvering hos syskon da ett syskon har en utvecklingsrelaterad
nedséattning. Sanders (2011) menar att en forklaring kan vara att personer med kronisk
funktionsnedséttning idag sannolikt lever langre an sina foraldrar, vilket kan ha implikationer for

vuxna syskon som far storre ansvar for att syskonen tas om hand. Syskonrelationer kan fa en
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ateruppvackt betydelse under senare delen av livet nar syskonen ar de enda 6verlevande personer
att kunna dela tidiga erfarenheter med. Vanner och partners kan ha avlidit, vilket gér syskonen
ytterligare betydelsefulla (Sanders, 2011).

Forskning kring syskon till personer med funktionsnedsattning eller psykisk ohélsa

Att ha ett barn med fysiska eller psykiska svarigheter i familjen har en direkt paverkan pa
syskonet eftersom det 6kar komplexiteten i den intensiva hatkérlek-relationen mellan syskon.
Det har ocksa en indirekt paverkan i och med att det rubbar balansen i familjesystemet (Barak &
Solomon, 2005). Vid genomgang av forskningen kring syskons livskonsekvenser i familjer dar
det finns ett barn med fysisk sjukdom eller funktionsnedsattning framkommer att syskonen I6per
Okad risk att utveckla beteendemassiga, sociala och emotionella problem jamfort med
kontrollgrupper (O’Brien et al.; Williams, 1997). Viss forskning visar att syskon till personer
med psykisk ohélsa kan komma att bli sekundara offer for sjukdomen, da de rapporterar mindre
narhet till bade sitt syskon och sina foraldrar, kanslor av att bli bortglomd och 6vergiven, radsla
for stigma samt komplexa kéanslor av skuld och skam (Barak & Solomon, 2005; Sin, Moone,
Harris, Scully & Wellman, 2012; Sin, Moone & Harris, 2008).

De negativa aspekter som pavisats i litteraturstudier handlar bland annat om lagre social
kompetens, konflikter med jamnariga, lagre sjalvkansla, tillbakadragenhet, somatiska besvar,
depression, angslighet och sémre akademiska resultat (O’Brien et al., 2009; Williams, 1997). Det
ar inte alla syskon till barn med psykiska eller fysiska svarigheter som far problem. Williams
(1997) oversiktsartikel fann en 6kad risk for syskonen i 60 % av de granskade studierna, ingen
risk i 30 % av studierna och bade positiva och negativa utfall i 10 %. De positiva konsekvenserna
innefattade 6kad empatisk formaga, stérre mognad och ansvarstagande, mer omhéndertagande
och hjdlpsamt beteende samt mindre sjdlvcentrering (O’Brien et al., 2009; Williams, 1997). En
forklaring till de positiva resultaten kan enligt Williams (1997) vara att de kroniskt sjuka
syskonen i de har fallen stod under forskares omhandertagande, och att det friska syskonet
utvecklade en motstandskraft genom en god hantering av sjukdomen av de vuxna.

Barnett och Hunters (2012) studie kring paverkan pa syskon till barn med psykisk ohélsa
visade att syskonen hade sdmre livskvalitet, levde i mer dysfunktionella familjer och hade hogre
grad av psykologiska anpassningsproblem jamfort med normalpopulationen. Dessa problem

gallde bland annat angest, depression, aggressivt beteende, uppmarksamhetsproblem och
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regelbrytande beteende. Syskonens anpassningsproblem var oberoende av vilken typ av diagnos
och graden av svarigheter hos deras syskon. Den faktor som paverkade syskonet mest var
familjens funktionalitet (Barnett & Hunter, 2012). | en studie av Lukens, Thorning och Lohrer
(2004) som undersokte hur vuxna upplever att deras liv paverkats éver tid av att ha ett syskon
med allvarlig psykisk sjukdom beskrev samtliga deltagare att det haft en inverkan bade pa sjalvet
och pa deras relationer till andra. Deltagarna beskrev en komplex upplevelse av negativa
emotioner som innefattade ilska blandad med djup skuld, sorg och en kéansla av forlust samt
radsla for en oforutsagbar framtid och sin egen hélsa. En konsekvens av att ha behévt handskas
med syskonens emotionella utbrott under uppvéaxten var att deltagarna idag uppfattade sig som
mindre 6ppna med sina kanslor. Samtidigt rapporterades positiva konsekvenser som att ha blivit
mer talmodig och empatisk och ha kommit varandra narmre inom familjen. Deltagarna beskrev
intensifierade relationer bade inom och utom familjen, blandat med en kénsla av ensamhet.
Familjen var centrerad kring syskonets sjukdom, samtidigt som sjukdomen inte pratades om i
familjen. De konfronterades med stigma och brist pa forstaelse fran vanner (Lukens et al., 2004).
Andra studier indikerar att syskon kan uppleva “disability by association”, det vill sdga att
jamnariga ser dem som konstiga och tar avstand for att de har sjukdom eller funktionsnedsattning
i familjen (Strohm, 2008). Som ett resultat kan syskon utveckla en kansla av isolering fran
vanner och familj. Att halla sina kanslor for sig sjalv pa grund av en kansla av att andra inte
forstar eller av skuldkanslor 6ver att beklaga sig for andra har visats vara en riskfaktor som
minskar syskons férmaga att hantera sina erfarenheter och att uttrycka kéanslor (Strohm, 2008).

| manga studier tycks familje- och foraldrafaktorer vara viktiga prediktorer for hur det
friska syskonet paverkas. Williams (1997) redogor for att bland annat franvaro av depression hos
foraldrarna, hog grad av stod fran grannskapet och god kommunikation om sjukdomen mellan
foraldrar och syskonet predicerade positiva foljder. Depression, hdg grad av stress och brist pa
sammanhallning och verbaliserande inom familjen hade i sin tur samband med graden av
anpassningsproblem hos syskonen. Fisman et al. (1996) har ocksa fatt resultat som tyder pa att
familjedynamiken ar en betydelsefull faktor for hur syskon paverkas. De fann i sin forskning att
aktenskaplig tillfredsstallelse, franvaro av depressivitet hos foraldrarna, en sammanhallen familj
samt en varm och icke-konfliktfylld syskonrelation var skyddande faktorer for barn som har ett
syskon med kronisk funktionsnedsattning. Dessa faktorer var inte langre skyddande da graden av

stress hos foraldrarna blev alltfor hog. Detta talar for att det inte finns generella risk- eller
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skyddsfaktorer, utan de omstandigheter som familjen lever i som helhet maste tas i beaktande
(Fisman et al., 1996).

Syskon som tar stort omhéndertagande ansvar har storre risk for psykologiska
anpassningsproblem, till exempel angest, kad konflikt och mindre positiva syskoninteraktioner.
Dessa negativa effekter forsvinner nar familjefaktorer sasom tillgangligheten till socialt stod &r
néarvarande (Goeke & Ritchey, 2011). Att socialt stod kan ha en skyddande funktion framkom i
ytterligare en studie, dar syskon som hade hdg grad av emotionellt socialt stdd uppvisade lagre
grad av depression, angest och beteendeméssiga problem (O’Brien et al., 2009). Andra
skyddande faktorer tycks vara 6ppen kommunikation inom familjen, starka forbindelser med
familj och vanner samt utomstaende kallor for stod, sasom stodgrupper for syskon (Strohm,
2008).

Stressfyllda livshandelser kan férandra anknytningsmonster. Sanders och Szymanski
(2013) fann i sin studie att anknytningen till modern, men inte fadern, hos syskon till personer
som drabbats av psykisk sjukdom férandrades till att bli mer otrygg jamfort med innan
insjuknandet. Forfattarna kopplar detta till att modrar oftare har en mer omhéndertagande roll i
familjen. Den omhéndertagande rollen gor att bade den emotionella och praktiska bérdan blir
storre for modrar och de har mindre tid och ork att uppmarksamma det friska syskonet (Sanders
& Szymanski, 2013).

Schuntermann (2009) belyser att familjedynamiken med dess fokus pa att tillgodose det
drabbade barnets behov kan hindra att syskonets behov tillgodoses, och menar att syskonet kan
fa problem med mentalisering. Att forsta beteende utifran mentala tillstand hos sina syskon
forsvaras av oforutsagbarheten i deras agerande och att det inte finns en 6msesidig
kommunikation mellan syskonen. Detta kan skapa starka kanslor av ilska och frustration, vilket
kan hamma den egna mentaliseringsférmagan. Likasa kan skuld och skam infér jamnariga
undergréva syskonets reflektion kring tankar och kéanslor (Schuntermann, 2009).

Sammantaget talar befintlig forskning for att syskon till personer med sjukdom eller
funktionsnedsattning kan paverkas bade negativt och positivt. Det finns en direkt paverkan pa
syskonet eftersom komplexiteten i den redan intensiva syskonrelationen 6kar, och det finns en
indirekt paverkan eftersom balansen i familjesystemet rubbas. Resultaten i de genomganga
studierna indikerar att det inte ar typ eller allvarlighetsgrad av sjukdom som ar avgorande for hur

syskonen paverkas, utan det vasentliga ar graden av emotionellt stod fran familjen och varden.



Syfte

Nar ett barn har en funktionsnedsattning eller sjukdom paverkas ofta hela familjen.
Tidigare studier fokuserar framst pa barnets och foraldrars situation och det finns inte tillrackligt
med forskning som uppméarksammar syskons behov. Denna studie avser att belysa
syskonperspektivet.

Syftet med studien &r att na en fordjupad forstaelse for kansloméassiga upplevelser av att
vaxa upp med ett syskon med allvarlig psykisk eller fysisk sjukdom eller funktionsnedsattning.
Utover detta ar syftet att undersoka hur individer upplever att de har paverkats av dessa
erfarenheter avseende sin formaga till upplevelse och uttryck av affekterna gladje, ilska, skuld

och skam.

Metod
Vetenskapsteoretisk utgangspunkt

Studien genomfordes utifran en hermeneutisk fenomenologisk ansats med en kritisk
realistisk ontologi. Kritisk realism placerar sig ontologiskt mellan de tva polerna realism och
relativism. Den grundas i en realistisk filosofi, och utgar darfor ifran att verkligheten existerar
oberoende av individen. Kritisk realism innehaller en grad av relativism pa s vis att generering
av kunskap anses beroende av de teorier och metoder en forskare anvéander sig av i ett visst
historiskt och geografiskt sammanhang (Zachariadis, Scott & Barrett, 2013). | féreliggande
studie innebar detta en kombination av stravan att fa battre forstaelse for vad som faktiskt sker i
varlden med ett erkdnnande av att den data forskaren har mojlighet att samla in inte direkt
avspeglar denna verklighet sa som den &r (Willig, 2008).

Klassisk fenomenologi intresserar sig for hur manniskan upplever sin livsvérld, och riktar
fokus mot individuella och unika erfarenheter. Husserl, grundaren till dagens fenomenologi,
ansag att det ar mojligt att frigora sig fran forutfattade meningar och pa sa satt blottlagga och
komma at ett fenomens essens (Willig, 2008). Inom hermeneutisk fenomenologi menar man
daremot att det i forsoket att beskriva och ta del av en subjektiv upplevelse oundvikligen sker en
tolkningsprocess eftersom manniskan inte kan frigora sig fran tidigare erfarenheter och
forkunskaper (Finlay, 2009). Malet &r inte att asidosatta sin forforstaelse utan att
medvetandegora och anvanda sig av den for att fa en djupare forstaelse for individers berattelser

(Willig, 2008). Den kombinerande ansatsen fenomenologisk hermeneutik avser i denna studie
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fanga subjektets upplevelsevarld samtidigt som tolkningen av materialet bidrar med en djupare
forstaelse av deltagarnas upplevelser.

Syftet med studien ar att fa en 6kad forstaelse for hur det &r att véxa upp med syskon med
allvarliga psykiska eller fysiska svarigheter, varfor kvalitativ metod valdes. Malet med kvalitativ
forskning &r att genom att fanga kvaliteten i en upplevelse fa en djupare forstaelse for ett visst
fenomen (Willig, 2008). Semistrukturerad intervju lampar sig val da den syftar till att fa insikt
om deltagarnas kanslor, tankar och erfarenheter (Dalen, 2008). Semistrukturerad intervju bestar
av 6ppna fragor formulerade utifrdn syftet med studien. Oppna fragor ger deltagarna mojlighet
att svara fritt, vilket gor att information som forskarna inte tankt pa i forvag kan komma upp
(Willig, 2008).

Tematisk analys anvandes som analysmetod i studien. Denna metod anvénds for att
organisera, beskriva och tolka data (Braun & Clarke, 2006). Tematisk analys ar teoretiskt
obundet och kan anvandas bade for att rapportera deltagarnas upplevelser utifran en realistisk
ontologi och for att granska hur diskurser konstruerar individers verklighet utifran ett
relativistiskt perspektiv. Den lampar sig ocksa val for kritisk realism, som &r en ontologi som
placerar sig mellan dessa bada poler. Kannetecknen for ett tema ar att det fangar nagot som
belyser fragestallningen samt utgor ett monster i den insamlade datan. Centralt ar inte hur ofta ett
tema forekommer, utan om det fangar nagot betydelsefullt utifran syftet med studien. Antal
deltagare som ndmnt ett visst tema kvantifieras for att tydliggora i vilken grad ett tema forekom i
materialet (Braun & Clarke, 2006).

Reflexivitet

Kvalitativ data &r inte identisk med individens upplevelse, utan formas i interaktionen
mellan forskare, deltagare och den kontext de befinner sig i. Forskaren bor reflektera 6ver hur
dennes forforstaelse och egna erfarenheter kan paverka resultatet (Polkinghorne, 2005).
Reflexivitet ar ett viktigt begrepp inom kvalitativ forskning och innebar att forskaren ar
medveten om och tar pa allvar hur denne sjalv ar med och konstruerar deltagarens beréttelse
bade i intervjusituationen och genom sin tolkning och analys (Willig, 2008). Férfattarna hade en
forforstaelse kring affektrelaterade processer och utvecklingspsykologi utifran rollen som
psykologstudenter. Den teoretiska forforstaelsen anvéandes i tolkningen och diskussionen av

resultatet for att fordjupa forstaelsen. Det fanns ocksa en personlig forforstaelse fran att sjalva ha
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reflekterat kring paverkan av vara egna syskonrelationer. Som forfattare tar vi med oss egna
unika erfarenheter av syskonskap och dess paverkan, dér en av oss har en till viss del delad
erfarenhet med deltagarna. Forforstaelsen bestod pa sa vis bade av ett inifran- och ett
utifranperspektiv, vilket ansags gynna mojligheten att narma sig materialet nyanserat och utifran
olika synvinklar. Vi forholl oss till var forforstaelse genom att medvetandegdra och diskutera
den, samt genom att standigt aterga till deltagarnas faktiska utsagor for att halla oss nara empirin
och inte lata var forforstaelse vara for framtradande under analysprocessen som forst skedde pa
en semantisk niva. Omedelbart efter varje intervju nedtecknades intryck och spontana tankar, for
att kunna anvanda denna dokumentation vid tolkningen av materialet for att inte komma for langt

ifrdn det som faktiskt skedde under intervjun.

Deltagare

Till studien gjordes ett andamalsenligt urval. Detta innebér att vélja ut personer som
tydligt har eller har haft upplevelsen som &mnas undersdkas och som ar villiga att bidra med
informationsrika beskrivningar av denna (Polkinghorne, 2005). Tio deltagare rekryterades
genom en kort enkat (bilaga 1). Enké&ten spreds via det sociala mediet Facebook och delades ut i
en kursgrupp pa socionomprogrammet. Inklusionskriterium var att deltagaren skulle ha vaxt upp
med ett syskon med allvarlig och/eller langvarig fysisk eller psykisk sjukdom. Deltagare valdes
ut som ansag sig ha paverkats av detta — utifran att ha skattat minst fyra poang pa en femgradig
skala — antingen under uppvaxten, i nutid eller bade och. Exklusionskriterium var att sjélv ha en
allvarlig psykisk eller fysisk sjukdom och att fortfarande bo tillsammans med sitt syskon. Urvalet
innefattade deltagare som vuxit upp med syskon med svarigheter som upplevdes som allvarliga,
men som av deltagaren definierades som funktionsnedséttning snarare an sjukdom. For att
inkludera aven deltagare vars syskon hade en funktionsnedsattning gjordes en spraklig
korrigering av urvalskriterierna. Allvarlighets- och paverkansgrad definierades uteslutande
utifran deltagarnas subjektiva upplevelse och avgransades inte av forfattarna.

Nio av tio deltagare var kvinnor och aldersspannet var 20-29 ar. Sju av deltagarna hade
ett syskon med svarigheter och 6vriga tre hade fler &n ett syskon som innefattades av studiens
syfte. Syskonens problematik inkluderade depression, borderline, desintegrativ storning, autism,
ADD, bulimi och anorexi, utvecklingsstorning, diabetes typ 1, bipolér sjukdom och ADHD.

Deltagarens alder da syskonens problematik uppstod eller diagnosticerades varierade fran nyfodd
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till 16 ars alder och for samtliga deltagare fanns nagot av syskonens svarigheter fortfarande kvar
i ndgon man. Alderskillnaden mellan deltagarna och deras syskon varierade mellan ett och tio &r.

Sju av deltagarna var storasyskon.

Datainsamling

Material insamlades genom tio semistrukturerade intervjuer. Intervjuguiden utformades
med affektmedvetenhetsintervjun utvecklad av Monsen et al. (1996) som bas, med andringar och
tillaggsfragor utifran studiens syfte som formulerades i samradan med handledare (bilaga 2).
Affektmedvetenhetsintervjun ar en semistrukturerad intervju och ett validerat instrument for att
undersdka individers affektmedvetenhet (Lech, 2012).

Fragorna i intervjuguiden rorde sig kring deltagarnas erfarenheter under uppvéxten och
hur de ansag att de paverkats av att ha vaxt upp med syskon med allvarliga svarigheter. Fokus
lag pa erfarenheter av affekterna gladje, ilska, skuld och skam och hur de upplevde att de
paverkats avseende formagan att uppleva och uttrycka dessa affekter idag. | tillagg till
forformulerade fragor i intervjuguiden stalldes under intervjutillfallet foljdfragor och
konkretiserande fragor.

Procedur

Nér det forsta utkastet av intervjuguiden var utformat genomfordes tre provintervjuer
med intervjupersoner fran forfattarnas bekantskapskrets. Detta for att fa en uppfattning om
tidsatgang och omfattning, samt inhamta feedback pa intervjuguiden och revidera vid behov.
Viss omformulering och reducering av intervjuguiden gjordes efter diskussion forfattarna
emellan. Beslut fattades om att ge frihet till intervjuaren att i intervjusituationen anpassa fragorna
till intervjupersonen for att kunna vara lyhord infor varje intervjus unika omstandigheter.
Formulering av fragorna varierade alltsa nagot i de olika intervjuerna.

Alla intervjuer genomfordes i samtalsrum pa Institutionen for psykologi i Lund, och
varade mellan 57 och 95 minuter. Direkt efter varje intervju agnades 10 minuter at att fritt skriva
ner intryck fran intervjun for att bevara ickeverbala upplevelser och reflektioner som gjordes

under tiden.
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Dataanalys

Den tematiska analysen skedde pa en semantisk niva, vilket innebér att data organiseras
for att visa monster i vad deltagarna explicit sagt (Braun & Clarke, 2006). Tematiseringen
gjordes forst pa en beskrivande niva, vilket sedan rorde sig till en mer tolkande niva dar temana
forstods bortom det som sagts, i ljuset av tidigare teorier.

Enligt Braun och Clarke (2006) bor intervjuerna transkriberas. Detta har inte gjorts i
foreliggande uppsats av kvalitetsméssiga och tidsmassiga skél. Analysen genomfordes istéllet
genom att lyssna pa materialet. En fordel med detta var att intonation, hur saker sags, tempo,
pauser och annan auditiv information bevarades. Enligt Polkinghorne (2005) sker en
transformering av data da den transkriberas, och information som finns med pa inspelningen gar
forlorad. Att gora tematiseringen genom att lyssna berikade materialet pa sa vis att den orala
information som vanligtvis inte transkriberas anvéndes for att belysa deltagarnas utsagor
ytterligare. Vidare gjordes beddmningen att resultatet gagnades av att istallet lagga mer tid pa att
fa ett rikligt material genom tio djupgaende intervjuer samt en omfattande tematiseringsprocess.
Yiterligare ett avsteg fran Braun och Clarkes (2006) tematiska analys var att tematiseringen forst
gjordes pa tva slumpmassigt utvalda intervjuer. Darefter analyserades Gvriga atta intervjuer med
utgangspunkt i de teman som bildades fran de tva forsta intervjuerna.

Den tematiska analysen genomfordes utifran Braun och Clarkes (2006) sex faser. Under
forsta fasen lyssnade forfattarna aktivt igenom materialet genom att leta efter monster och
nedteckna tankar om vad som kunde vara relevant utifran syftet med studien. Under fas tva
lyssnades materialet igenom annu en gang och samtliga utsagor som bedomdes betydelsefulla
skrevs ned ordagrant. Utdragen kodades individuellt av forfattarna genom att med nagra
nyckelord beskriva vad de handlade om (se figur 1 for exempel pa hur tva utdrag kodades). Efter
att all data kodats pabdrjades fas tre da koderna sammanstélldes i meningsbarande kluster genom
att forfattarna tillsammans diskuterade och analyserade hur koderna kunde kombineras for att
utgora potentiella teman (se figur 2 for exempel pa vilka koder som utgjorde tva av temana). Nar
alla koder sorterats in i tio teman genomfordes fas fyra med en noggrann granskning av dessa
teman for att kontrollera att de holls samman pa ett meningsfullt satt samt var tydligt
differentierade fran varandra. Detta gjordes for att uppfylla Braun och Clarkes (2006) kriterier
om extern heterogenitet och intern homogenitet. | del ett i fas fyra lastes samtliga utdrag inom

varje tema igenom for att sékerstalla att de bildade ett val sammanhallet tema. Del tva i fas fyra
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innebar en tredje genomlyssning av intervjuerna for att kontrollera att de teman som valts
speglade intervjuerna i sin helhet. Ett elfte tema lades till eftersom det innehdll en viktig aspekt i
deltagarnas beréttelser som inte fangades upp i 6vriga teman. Déarefter lyssnade forfattarna
igenom hélften var av de resterande atta intervjuerna och skrev ned samtliga utdrag som
behandlade dessa elva teman. Under den femte fasen lastes samtliga utdrag under varje tema
igenom och vissa omflyttningar av utsagor skedde mellan temana. Forfattarna diskuterade fram
en kort beskrivning av varje tema for att specificera dess inneb6rd och temana fick sina
slutgiltiga namn. | sjatte och sista fasen gjordes en noggrann sammanstallning av varje tema med
medfdljande citat for att underbygga slutsatser. For dkad lasvéanlighet och avidentifiering
redigerades vissa citat — utan att férandra innebdrden i det som sagts — och i samtliga fall byttes
syskonets namn ut mot X.

For att tydliggora analysprocessen ges nedan ett exempel pa hur tva olika utdrag kodades
(figur 1) och hur dessa tva exempelkoder tillsammans med évriga koder arrangerades i kluster

som utgor tva olika teman (figur 2):

Utdrag Kod

Jag tror att de (foraldrarna) skulle saga att Sjélvstandig och behéver inte bli pushad
det har paverkat mig i att jag ar
sjalvstandig, framat, gor allt sa som jag vill
gora pa ngt satt. De har val markt det att de
behdver inte gora... alltsa att de behdver
bara vara sahar, att de behover inte pusha
mig eller halla upp mig utan det racker att
de ar dar i kringelkrokarna sa ar det lugnt
liksom.

Jag tror att kdnslor kom och gick utan att Kénslor uppkom av omgivningen, ingen
det fanns sa mycket reflektion i det (...) var | egen kontroll

nog inte heller ndgot som jag tankte att jag
kan paverka sjalv genom att forsatta mig i
nagon situation. Det var mer beroende pa
hur omgivningen ar sa kommer jag bli
antingen glad eller ledsen.

Figur 1. Exempel pa utdrag och koder

24



Kod Tema

Sjalvstandig och behéver inte bli pushad; | Vara duktig och klara sig sjélv
Fanns en forvantan om att vara glad, togs
for givet att vara fungerande; Sa lange
man inte uttrycker ngt jobbigt sa ar det
lugnt; Kravde inte sa mycket
uppmarksamhet; Ansvar och
omhéndertagande nar véldigt liten (sex
ar); Blivit sjalvstandig, klarar sig ensam;
Inte utnyttjat stod fran foraldrar, att ha
livlina men inte anvénda den; Tar mycket
ansvar; Att inte behdva lika mkt energi
fran foraldrar; Sjalvgaende;

Forvantning pa att klara sig sjélv;
Skémdes Gver att vara radd; Minns inte att
hon vagade berétta att hon var radd; Skam
vid otillatna kanslor eller tankar; Att bli
glad av prestationer och att lyckas; Att
vara arg passade inte in i rollen;
Skamhéandelse blev stor grej trots att
mamma slappte; Var inte sddan man
skulle skammas over; Duktig viktigt for
att passa bilden av sig sjalv; Paverkats att
skammas mindre, ser till pa forhand att
man gjort allt bra; Kan skdmmas om
slosar bort dag pa bakfull, inte haller
ordning; Paverkats i att vilja vara duktig

Kanslor uppkom av omgivningen, ingen Kanslighet infor andra
egen kontroll; Paverkats i att fa skuld nar
alla inte mar bra idag; Vet inte vad som
kommer inifran och vad som kommer
utifran; Gladje kommer utifran snarare &n
inifran; Att inte veta hur man sjalv kanner i
avsaknad av andras kanslor; Svart att veta
vad det &r jag sjalv eller andra ké&nner;
Ansvar for pappans kanslor; Léattare till
gladje nar andra mar bra; Har skuldkanslor
gemensamt med moder

Figur 2. Exempel pa koder och teman

Etiska 6vervaganden
Etiska 6vervaganden bor pragla den kvalitativa forskningsprocessen, alltifran hur
forskningsfragan formuleras till hur deltagarna behandlas under och efter genomférandet (Willig,
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2008). Etiska dvervaganden innefattar hur kunskap kan forbéattra for dem den berér, hur
konfidentialitet och samtycke hanteras, de personliga konsekvenserna av att delta och ta del av
den publicerade rapporten samt huruvida intervjupersonerna ska ha inflytande éver tolkning
(Kvale & Brinkmann, 2009). Dessa aspekter efterstravade forfattarna att fatta medvetna och vél
avvagda beslut kring.

Den kvalitativa intervjun och det terapeutiska samtalet dverlappar i fornallningssatt
gallande att skapa ett klimat av acceptans, att tillampa aktivt lyssnande och fokusera pa
upplevelser. Det &r darfor viktigt att i sin forskarroll klargora syftet med samtalet for sig sjalv
och deltagaren (Polkinghorne, 2005). Enligt Polkinghorne (2005) ar den basala skillnaden mellan
forskningsintervjun och ett terapeutiskt eller radgivande samtal att syftet i den forra ar att
uppfylla forskarens mal om informationsinsamling och i den senare att hjélpa klienten uppfylla
sina egna mal. Willig (2008) tar upp hur djupgiende intervjuer kan leda till “kvasi-terapeutiska”
relationer med forvantningar som inte & mojliga att uppfylla utifran gallande ramar.
Intervjuledare bor vara medvetna om den maktposition som existerar och forvalta den nara
personliga relation som uppstar val, da informanter efterat kan uppleva sig utnyttjade att dela
personlig information (Willig, 2008).

Foreliggande uppsats beror kanslomassiga erfarenheter och beréttelser fran uppvéxten. Ur
ett etiskt perspektiv var det viktigt att vara tydlig med ramarna for samtalet samt att finna en
balans mellan den egna 6nskan om ett fylligt datamaterial och respekt for informanternas
personliga integritet och granser. Intervjudeltagarna informerades skriftligt om studiens syfte och
tillvagagangssatt, bade innan (bilaga 3) och under sjalva intervjun da skriftligt informerat
samtycke inhamtades (bilaga 4). Deltagarna var darmed inforstadda i att de skulle fa svara pa
fragor om kanslomassiga upplevelser under uppvéxten och hur deras erfarenheter paverkar dem
idag. Tydlighet kring syfte och uppldgg medférde att de sjélva hade mojlighet att reflektera kring
vilka eventuella risker det kunde innebéra fér dem personligen att prata om dessa amnen.
Forfattarna var dock medvetna om att detta ar laddade omraden som skulle kunna vacka minnen
och svara kanslor som informanterna kanske vanligtvis inte ar i kontakt med. I intervjuns
avslutande skede poangterades darfor att det fanns mojlighet till kontakt om det uppstod fragor
eller funderingar efter intervjun. | de fall det bedomdes finnas vardbehov gavs information pa
plats om primarvard och institutionens mottagning.

Informanterna rekryterades delvis genom forfattarnas kontaktnat. Vilka kopplingar som
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fanns klargjordes innan intervjuerna genomfordes, for att 6ka deltagarnas frihet att dela personlig
information utan att behdva forhalla sig till eventuella ssmmankomster eller dylikt framover.

Utover att skydda fran negativ paverkan kan kvalitativa forskare strava efter att ge
deltagarna nagot positivt tillbaka av erfarenheten (Willig, 2008). | en storre kontext syftar denna
studie till att belysa syskons erfarenheter och lata dessa ta plats i forskningen. | en mindre
kontext erbjods deltagarna ett tillfalle att fa reflektera kring sina upplevelser med en genuint
intresserad intervjuledare. Flera av deltagarna uttryckte att de hade uppskattat att fa beréatta om
sina upplevelser och att de garna ville bidra med sina perspektiv.

Slutligen féljer forfattarna som medlemmar i Psykologférbundet dess etiska riktlinjer
(Sveriges Psykologférbund, 1998).

Resultat
Nedan presenteras de elva teman som utgor studiens resultat. De teman som identifierats
ar: Vara duktig och klara sig sjélv, Att inte belasta en redan belastad familj, Vara lyckligt lottad,
Hur kanslor har blivit uppmarksammade och forstadda, Att undvika starka kanslor, Familjen som
enhet, Syskonet prioriteras, Starka band till syskonet, Kanslighet infor andra, M6jlighet att

anvanda optimism och gladje som strategi samt Annorlundaskap.

Vara duktig och klara sig sjalv

Ett framtradande tema i samtliga av berattelserna ar beskrivningen av sig sjalv som
duktig och sjalvstandig, vilket innefattar att deltagarna har varit mana om att prestera och att de
ofta klarat av tillvaron utan behov av stod.

Tva av deltagarna har med sig upplevelser av att ha borjat ta ansvar for sina syskon vid
en valdigt ung alder, som en del av duktigheten. Pa fragan om vad som varit utméarkande for
deras uppvaxt svarar de pa foljande satt:

Det forsta ar kanske att jag blev vuxen valdigt fort, att jag borjade ta ansvar for X nar jag var
bebis typ, inte riktigt men valdigt tidigt.

Men s4, klassiker, ansvarshiten som kénnetecknar att véxa upp. Jag tog alltid hand om X, har
inte tdnkt pd det innan men ndr man kollar gamla videofilmer. (...) Sex dr liksom, kanske inte
jattevanligt att man tanker pa sant. Sa det ar utmarkande, for det ar en skillnad.

For en av dem finns detta kvar; att fortfarande ta ett stort ansvar for gemensamma uppgifter trots

att syskonet egentligen kan mer nu. Aven foraldrarna skulle dela den bilden av dem tror de, och
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att det ibland kanske blivit sa att en del deltagare tagit for mycket ansvar:
Jag tror de skulle séga att jag har blivit en valdigt ansvarstagande person, och att de ibland
tyckt att jag tagit for mycket ansvar, éver andra manniskor.

Jag tror att de ténker att jag blivit mycket mer ansvarsfull. Att jag ofta kdnner ett stort behov att
hjalpa andra. Att jag kanske ibland tar pa mig lite for stor roll, att jag kanske blev vuxen lite for
tidigt.
Utdver att ha blivit ansvarstagande lyfter nagra upp att de har blivit starkare och taligare personer
av att ha varit med om manga svara och jobbiga upplevelser. Det kan alltsa ligga nagot positivt i
detta, samtidigt som de resonerar kring att det finns negativa delar av att vara stark som gjort att
de behovt forhalla sig till det i vuxen alder.

En annan del i att ta ansvar inte bara for andra utan ocksa for sig sjalv innebér for flera av
deltagarna att de har blivit sjalvgaende, ibland som kontrast till sina syskon. De beréttar ocksa
om en ovilja att visa sig svaga eller sarbara.

Ocksa att jag sjalv ar mer sjalvstandig. X har ju blivit omhandertagen, nodd till det, nastan
patvingat, och jag har ju alltid varit pa andra hallet, att jag vill garna klara mig sa bra som
mojligt ensam liksom. Ja men vad skont att jag har en trygghet i att det finns féraldrar som kan
hjalpa till. Jag vill helst inte anvanda den livlinan, men liksom, men... sa det &r ju ocksa en...
sjalvstandigheten har ju ocksa kommit darifran.

En annan deltagare beskriver en hemsituation dar barnen blev lamnade ensamma att klara sig
sjalva vid ung alder da den franskilda pappan arbetade kvallar. | évriga fall har forvantningen att
klara sig sjalv varit mer implicit — det togs for givet att de skulle fungera och vara glada, vilket
exemplifieras av tva deltagare:

Jag har nog alltid varit en glad person, alltsa sahar positiv sd, och det ar nog den delen jag
definitivt har velat spela fram om nat. For att latta upp stamningar, och sadar. (...) Jag
forvantades nog snarare vara glad, det var ju snarare regel &n undantag, sa det togs val emot
som vanligt, att jag var som vanligt.

Som att de kanske forvantade sig att jag var glad, eller inte uttryckte nagot negativt sa da var jag
val glad. (...) Man tog for givet att jag ska ju vara glad och fungera, och sa ar det bara om det ar
en awvikelse fran det, om jag ar arg eller ledsen, da kanske de kommer och fragar hur det ar.

De tinker nog att jag dr sjdlvgaende. Typiskt sa "hur gick det med det eller det?”, "’ja men det
gick jdttebra”, “’ja, men det... jag forvintade mig inget annat”. Och inte det att deras
forvantning ar att jag mdste klara det, utan bara, “det funkar ju alltid for dig”. Sa de behéver ju

inte vara pa det.

| det senare citatet framkommer att deltagaren inte upplevt att foraldrarna haft nagra ovanligt
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hoga krav, men att det funnits en sjalvklarhet i att hon skulle fungera sa pass bra att de inte
behdvde ingripa eller ha uppsikt 6ver henne. Samma deltagare uttrycker ocksa en osakerhet for
vad som hade kunnat handa om hon blev arg, da det kanske inte passade in i rollen for vad hon
fick gora.

Troskeln for att ta hjalp eller beratta nar det ar nagot som ar svart har i manga fall varit
hog. En av deltagarna berattar om hur hon i sjudrsaldern lange bar pa en radsla med tillhérande
ritualer som hon skamdes 6ver, vilket hon inte vagade beratta om for sina foraldrar. Tva andra
deltagare beskriver hur de stravade efter att sjalva klara av nar de madde daligt, vilket i den enes
fall gick sa pass langt som till en panikattack innan hon berattade att hon ocksa madde daligt
dver syskonets psykiska problem:

Sa da, kanske tva tre ar sen, jag sa inte till nagon att jag madde daligt 6ver det. Till slut byggde
jag upp det sa mycket... var annat som hande med kille jag traffade da ocksa... och da var det
som att det var droppen, da fick jag en panikangestattack och jag har aldrig haft nanting sant
liksom, 1&g och hyperventilerade och madde jattedaligt, sa till slut fick jag saga det till min
mamma att jag madde valdigt daligt Gver det.

Jag ar ganska privat... Nar jag ar som ledsnast sa pratar jag inte med nan, det &r inte forran
efter som jag pratar men nan om det, alltsa om jag har varit valdigt ledsen en dag sa kan jag
prata med ndn om det nar jag inte ar lika ledsen langre oftast. Jag tror sakert att det har att
gora med att man inte vill betunga folk, och jag &r inte sa bekvam liksom sa.

Idag ar det flera av deltagarna som vérderar prestationer hdgt och som upplever gladje nér de
kéanner att de lyckas, ofta i samband med studierna. Kopplat till en gladje éver att leva upp till
forvantningar finns ocksa svara kanslor nar detta brister. En vanlig beskrivning ar hur kanslor av
skam och/eller skuld skapas av att inte bete sig i enlighet med vad som antingen de sjalva eller
andra forvantar sig av dem.

Nar jag kanner att jag inte gor saker som forvantas av mig. Jag férsoker alltid vara valdigt
duktig liksom, jag forsoker vara bra i skolan, och en bra van och liksom, jag forsoker verkligen
vara det som folk forvantar sig. Och det kan jag fa jattemycket skuldkanslor om jag inte &r det.

Pa nagot satt har val min uppvaxt och de relationerna som jag har haft dar paverkat hur jag
upplever skam (...) prestationsdangest tror jag vildigt mycket.

En av deltagarna beréttar om en handelse dar mamman uttryckte att hon hade behtvt skdmmas
for sina barn efter att de lekt hogljutt:

Det var ingen big deal fér henne liksom men for mig sa blev det det. For jag var inte en san man
skulle skammas for, alltsa, jag ar faktiskt duktig liksom, det passar inte alls ihop med min bild av
mig sjalv, sa.



Det var en handelse och kansla som paverkade deltagaren mycket, trots att mamman gick vidare.
Hon beskriver vidare hur skuldkanslor fortfarande ligger jattendra hela tiden. De kan véckas av
sadant hon sjalv inte tycker att hon borde fa daligt samvete éver, sdsom att inte diska. En annan
deltagare berattar om att ha drabbats av starka skuldkanslor som hon bade tankte pa och drémde
om efter att ha varit elak mot sin bror. Upplevelsen var tung eftersom hon inte sag sig som en
elak person. Kraven pa deltagarna att vara duktiga, uppfora sig val och klara sig sjalva kan

sammanfattningsvis komma bade utifran och inifran.

Att inte belasta familjen

Temat som handlar om att inte belasta den redan belastade familjen finns ndrvarande i nio
av de tio berattelserna. Temat omfattar att vélja att halla tillbaka asikter och kanslor av hansyn
till andra, samt att inte ha medveten tillgang till vissa negativa kanslor som hade blivit besvarliga
i familjen dar det redan fanns manga problem. Deltagarna har pa ett aktivt satt velat minska
negativ paverkan pa familjen, eller atminstone anstrangt sig for att inte ytterligare 6ka den
sammanlagda bérdan.

En del i detta ar den svarighet det kan ha inneburit for hela familjen att syskonet lider av
sjukdom eller funktionsnedsattning. Ytterligare en pafrestning ar da aven foraldrar eller fler an
ett av syskonen i familjen har haft problem. I tva av fallen beskrivs hela familjesystemet som
dysfunktionellt, bade att syskonens ohélsa kan ha uppstatt ur redan osunda familjerelationer men
ocksa att sjukdomen i sig har bematts bristfalligt av vardnadsgivarna och skapat kaos for
familjen som helhet. En av deltagarna resonerar pa foljande vis:

Just det har med syskon med psykisk ohélsa (...) att det ofta ligger i familjen fran borjan, och det
ar svart att isarplocka liksom den delen tror jag. (...) Det runt omkring, det ar det tror jag som
fatt dem att ma daligt fran borjan.

Hennes berdttelse innehaller en kansla av att det ar svart att avgora ifall det ar just att syskonen
har matt daligt som har paverkat henne eller om det ar familjens situation som helhet, da den
upplevda daliga stamningen i hemmet haft en negativ inverkan pa alla barnen.

Andra deltagare beskriver hur de inte har velat belasta andra med sina kénslor, ofta en
mamma som redan hade mycket att hantera. En av deltagarna beréttar att hon kénde att hon pa
grund av skuldkanslor inte ville belasta ndgon annan med att hon madde daligt, och tva av

deltagarna beskriver hur de valt att begransa utrymmet for sina ké&nslor:
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Alltsa vi var ju s& manga syskon och sadar ocksa, sa det kannetecknas nog av att man vill
forsoka skapa harmoni, eller i alla fall jag. Alltsa att man vill gora det sa stabilt sa mojligt for
alla, och sadér. (...) Det blir inte sa mycket utrymme for ens eget maende liksom, och jag tror att
man skapar mindre utrymme for sig sjalv ocksa, med flit liksom. For att det ar lattare.

Mor hade konstant daligt samvete, infor X och infér mig... jag som inte far alls lika mycket tid...
hon har burit det sa lang tid, har tagit 6ver allt. Hade jag lyft det (de egna skuldkénslorna) sa
hade det blivit omh&ndertaget av henne for hon hade kunnat relatera till det jattebra, det ar jag
helt dvertygad om, men jag kanske inte tyckte att det skulle ta upp mer plats liksom.
Framtradande &r att en del deltagare har fa minnen av upplevelse och uttryck av ilska, eller
atminstone fa minnen av ilska riktat inat mot familjen. Flera av deltagarna har svart att komma
ihag situationer da de var irriterade eller arga under tiden som syskonet hade sina svarigheter. En
deltagare berattar hur hon kom i kontakt med sin ilska forst i tonaren och da riktade den utat mot
fenomen i samhallet. Den upplevelsen delas av andra som inte heller blir arga pa personer, bade
under uppvéxten och idag. llska ar nagot som skulle 6ka den sammanlagda bérdan som redan lag
pa familjen och upplevdes ibland inte vara tillatet:

Dels att det inte finns utrymme for det, att vi har tillrackligt med grejer som ar jobbiga som det
ar, sa forsoker ha det bra sa lange vi kan, ha det skont. Och sa rent klassisk radsla, att det inte
mottas bra.

Jag kunde sla pa grejer. Det berodde pa hur arg jag var, men sla pa grejer, stampa i golvet.
Samtidigt som jag tror att jag kunde isolera mig, stanga mig sjalv inne. For det var ratt manga
ganger jag inte sa att jag var irriterad, for jag kande att jag inte fick bli irriterad.

Att halla kanslor av irritation och ilska inom sig genomsyrar flera berattelser, samtidigt som
nagra deltagare reflekterar kring att det hade varit bra att kunna bli arg, och nagon har aktivt dvat
pa det med sin nuvarande partner.

Det tror jag har paverkat att jag stanger det inom mig, om jag verkligen blir arg eller irriterad

sa brukar jag rikta det inat istéllet, inte ge uttryck s mycket for det.

Starka kanslor det ar inget jag visar utat. Ganska fa manniskor har sett mig riktigt arg 6ver
huvud taget. Valdigt sahar, brakar inte sa mycket med pappa, valdigt konfliktradd med sana har
saker. Over huvud taget i mitt liv s& kan jag komma pa valdigt fa tillfallen da jag varit arg.
Kanske kant ilska inuti men inte visat det utat. (...) Jag vet inte riktigt varfor jag aldrig blir arg,
det ar inte riktigt normalt, man maste ju bli arg ibland. Det kan vara att jag kdnner att jag inte
ska ta sa mycket plats, eller vara mer nojd.

Ut6ver att inte ge uttryck for ren ilska upplever deltagarna att de har paverkats genom att ta stor

hansyn till andra dven med att uttrycka asikter, av radsla for att nagon annan ska bli sarad:
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Forsoker safe:a upp (...) speciellt pd personligt plan i relationer. Speciellt att inte ta
diskussioner, om det ar nagonting man inte tycker om ar det mycket littare att sciga “nej, det dir
lugnt” dn att ta diskussionen och kanske sdra ndgon.

For att jag inte vill att nan annan ska ma daligt sa haller jag tillbaka kanske pa nar jag sjalv
tycker nat ar fel for nan annans skull. Av hansyn for andra sa later jag bli saga vad jag tycker.

| det senare fallet tillagger deltagaren att det finns en motségelsefullhet i hansynstagandet da hon
ar sndll trots att hon anser sig ha mycket ”javlar anamma” i sig. Att dven idag inte framhalla sig

sjalv pa bekostnad av andra ar nagot som aterfinns i flera av beréttelserna.

Vara lyckligt lottad

Upplevelsen av att vara den lyckligt lottade och skulden 6ver att inte gora mer for
syskonet utifran sina battre forutsattningar ar ett tema som lyfts fram i nio av de tio berattelserna.
Deltagarna berattar om blandade kénslor av tacksamhet och skuld dver att ha mojligheter som
syskonet inte har, samt en standig skuld Gver att man som den friska borde ha gjort mer.

Tva deltagare beskriver den kluvna upplevelsen av tacksamhet 6ver att vara den lyckligt
lottade i jamforelse med sitt syskon samtidigt som det leder till skuldkanslor:

Nar jag var liten sa var allt frid och frojd, jag var valdigt ndjd med det mesta. Kanske var det i
och med att X inte kunde géra saker pa samma satt, hade samma friheter, det var alltid en vuxen
som var tvungen att vara med. Jag tyckte sjalv att var lyckligt lottad i det. (...) Det kéndes trakigt
att hon inte kunde vara med, det var det forsta. Sen skuldkanslor for att jag sjalv kan gora det.
Samtidigt som det &r blandat med att det ar valdigt roligt att sjalv kunna gora det, man kanner
sig lite sa lyxig, liksom. Har far jag glida fram och gora det. Och ha kul liksom.

Jag kande att klart jag maste stalla upp for honom for jag har det ju sa latt med allt och har det
sa bra.

Citatet ndrmst ovan handlar om att deltagarens skuld 6ver att ha mindre problem &n syskonet
ledde till inre krav pa att kompensera for detta genom att stalla upp sa fort det var nagot han
behdvde. Ytterligare en deltagare uttrycker pa liknande sétt en 6nskan om gottgdrelse under den
tiden de vaxte upp, och en annan forsoker idag gottgora for att hon inte gjorde mer da genom att
stalla upp for vénner och familj nu:

Vi hade mycket tillsammans, mina kompisar lekte med X ocksa, det kanske man inte gor annars...
Det kan ju vara en foljd av skuldkanslor, om jag har kompisar hemma sa leker de med X, och jag
ocksa ju. Om du forstar hur jag menar, det blir inte den har tavlingen, konkurrensen pa samma
satt och det ar mojligt att det har att gora med att jag kénner skuld fér att hon har mindre, &r
annorlunda, att jag blir generdsare med sana grejer.
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Jag kanner att jag kanske gottgor for det da genom att forsoka gora det som forvantas av mig,
nu. Och att det betyder sa mycket for mig att jag ska vara den personen, hela tiden. Just for att
jag kanske inte var det sa mycket da. Eller jag kanske var en besvikelse da, i manga situationer.
Det senare citatet speglar aspekten av att ha béattre forutsattningar och skulden Over att trots detta
inte ha varit formogen till eller haft orken att géra mer for att underlatta for syskonet och
familjen under uppvéxten och &n idag. Detta finns med i flera andra deltagares upplevelser:

Mycket att jag kande att jag inte kunde gora nanting at att X madde daligt... Lite hjalpléshet att
kénna att jag inte kunde gora nanting for att hjalpa dem, att jag borde kunna hjalpa dem.

Det kénns som att han bar pa sa mycket som jag inte kan ha nagon forstaelse for. Tycker lite
synd om honom, och egentligen &r jag lite inkapabel att prata med honom. (...) han bar pa allt
detta, hans liv styrs av detta och sa ska jag komma och vara vis och komma med nagon slags
ovanforhet som jag egentligen inte kan sta for eller inte har.

Det senare citatet sags av en deltagare som standigt brottas med sina och familjens férvantningar
om att han ska stalla upp mer for syskonet nar han som vuxen kommer hem och hélsar pa,
samtidigt som han upplever en hjalploshet i att inte fullt ut ha de férmagor som kravs. Samme
deltagare beréttar att han av solidaritet med sitt syskon forsoker undvika att géra saker som
syskonet inte kan pa grund av sin sjukdom. Han har valdigt starka minnen av skuld da han vid ett
tillfalle inte tankte sig for utan gjorde nagot som syskonet ar oférmagen till. Att vilja begréansa
sig sjalv som en del i skulden och gottgdrelsen for att ha mojligheter som syskonet inte har
aterkommer hos en annan deltagare. Hon upplever &n idag en stark skuld over ett tillfalle da de
var barn och syskonet inte kunde vara med:

Nér jag fick det aterberattat, fick jag sa daligt samvete for att inte jag visste det da, skuldkanslor
for att det var sa himla oréttvist. Sen blev jag arg, sa javla taskigt hanterat av de vuxna. Det kan
te sig som en petitess, men hon blir utanfor varje gang...

For tva av deltagarna har skulden och tacksamheten de kant som barn, och fortfarande kanner,
gett positiva konsekvenser ocksa da det lett till ambitioner om att ta tillvara pa sina
forutsattningar samt en 6kad forstaelse och 6dmjukhet fér de som inte har samma majligheter:
De flesta skulle saga att det har gjort att jag ar ganska 6dmjuk infér andras problem, jag hoppas
det i alla fall. Och forstaende.

Det paverkar mig i att vilja vara duktig, gora det basta av mitt eget for att jag har
forutsattningar. Att ta hand om X, att hon ar prioriterad fér mig ocksa.
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Hur kanslor har blivit uppmarksammade och forstadda

I nio av tio av intervjuerna finns detta tema med, som i de flesta fall innebar upplevelsen
av att inte ha blivit forstadd eller hjalpt med sina kénslor. Detta spanner fran foraldrarnas
oférmaga att ta om hand och sétta ord pa deltagarnas kanslor till huruvida andra utanfor familjen
lyft deras maende.

En del av uppmérksammandet &r verbaliserande, alltsa om och hur foraldrarna har satt
ord pa kanslor. Deltagarna beror hur detta tagit sig uttryck bade géllande positiva och negativa
emotioner:

| efterhand har mamma pratat om att jag var den av syskonen som kunde vara ganska glad (...)
samtidigt sa minns jag ju inte att hon reagerade pa nagot valdigt positivt satt nar jag var glad
(...) jag tror inte mina kanslor uppméarksammades sa mycket. (...) Det kanske har gjort att jag
har lite svart att identifiera hur det kanns rent i kroppen néar jag ar glad. (...) det kanske ar for
att det togs for givet och inte sattes ord pa nar jag var liten for att mina féraldrar hade kanske
fullt upp med X.

N4, det var lattare att beratta om man var ledsen eller s, just for att det kandes inte riktigt som
att jag hade rétt att vara arg. Det var liksom inget som vi pratade om sa mycket. Speciellt inte att
jag var arg pa pappa da. Utan vi pratade om att vi var sdrade och arga och ledsna pa X.

Jag ar valdigt van att prata om det, eftersom att det aldrig varit nat hemligt eller nat som har
varit konstigt eller sa sa har vi pratat om det valdigt 6ppet, och kénslorna kring det och allting
sd, i familjen.

Ovanstaende utsagor visar bade en upplevelse av att inte ha blivit speciellt uppmérksammad i
sina kanslor generellt och av att ha blivit uppmarksammad selektivt i de kanslor som upplevdes
tillatna. Det senare citatet kommer fran en deltagare som daremot har upplevelsen av att kunna
prata om allting hemma. Hon beréttar att hennes mamma kunde bade fraga efter och uttrycka
forstaelse for nar hon tyckte nagot var pinsamt. Att inte ha blivit forstadd ar annars nagot som
genomsyrar flera berattelser. En deltagare beréttar foljande:

Jag kande att jag var tvungen att beratta om det har, det som fick mig att kanna skam, de har
tankarna och kinslorna (...) det fick mig att vilja berdtta det och prata om det sd jag skrev de
hdr lapparna, men jag minns inte att jag fick sa mycket svar frdn mina fordldrar (...) det var mer
att jag dumpade av den kdinslan pa dem. (...) Jag tror inte de forstod att det var... de trodde nog
bara att jag var ledsen.

Hon menar vidare att ifall hon hade fatt nagon respons pa de lappar som hon skrev till sina
foraldrar sa hade hon battre kunnat hantera kanslan da. Om foraldrarna hade pratat med henne

om det eller uttryckt att det inte var nagot konstigt tror hon att hon hade kant mindre skam éver
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tankar och kanslor idag. En annan deltagare ar forvanad over att hennes foraldrar kande till att
hon var radd under en period nar hon var liten, eftersom hon inte minns att hon vagade berétta
det. Det &r en erfarenhet av att ha blivit uppmarksammad trots att inte avsiktligt ha velat visa en
kansla. Detta skiljer sig fran en annan deltagare som sager att hon alltid haft valdigt latt for att
visa kénslor och aldrig forsokt dolja dem oavsett om det varit nér hon varit ledsen, arg eller glad.
Fyra andra deltagare berattar att de hellre velat dolja &n berétta om de kanslor som de upplever
inte blev bemotta pa det satt de hade velat och behovt av foraldrarna:

Ndgon gang ndr jag kommit och kdnt mig skyldig eller att jag gjort ndgot sdger hon att "det dr
ingen fara det ar ingen fara” istdllet for att "dh, det mdste ha varit jobbigt”. Sa blir det hiir
blanka att “nej det dr ingen fara, ingen fara”, sd kdnns det som att det inte riktigt tas pad allvar
eller inte riktigt har forstatts.

D: Det var sa sallan jag blev sa arg sa att det bubblade 6ver, och da fick jag ofta tillbaka att det
var obefogat, obefogad ilska.
I: Obefogad pa sa sétt att..?
D: Att vara arg, att jag var arg av fel anledning eller pa fel person, att man inte kanske hade ratt
att vara arg, 6ver just det. Sa det var svart att dela med sig nar man fick det emottagandet.
Detta delas av en deltagare som ocksa ibland valde att hellre hitta pd ndgon ursakt, som att hon
hade ont i huvudet, istéllet for att behtva saga att hon sk&mdes Gver familjen och darfor inte ville
vara med, eftersom foraldrarna hade svarat med att hon inte behdvde kdnna sa. En annan
deltagare valde att délja sina kanslor for vanner eftersom de riskerade att bli avfardade ven dar.
En deltagare har en stark upplevelse av att inte ha fatt sina kanslor bekraftade utan
snarare blivit bestraffad for att uttrycka dem, i detta fall gentemot styvpappan som valde att inte
prata med henne pa ett helt ar efter en incident. Detta medforde att hon har blivit mycket
forsiktig med att uttrycka sig och ser till att noga ha tankt igenom vad hon ska séga sa att det inte
ska kunna mottas pa ndgot annat satt an att hon blir forstédd. Aven fran sin mamma fick hon
hora att hon egentligen bara var bortskamd som uttryckte sin ilska, och att hon skulle forsta hur
bra hon haft det n&r hon blev &ldre:

Att fa tillbaks det jag fick tillbaks (fran styvpappan) gjorde att jag kénde extrem skuld tror jag.
Shit, var det har verkligen ratt, ar jag bara bortskamd, ar det liksom sa att jag har haft det
jattebra och bara inte forstar det liksom. (...) For det sa ju mamma, “men, du har ju inte alls
matt daligt, det hade jag ju mdrkt pa dig om du hade matt daligt”, alltsa “‘jag har ju fott fem
barn, det dr klart jag hade mdrkt pa dig om du hade matt ddligt”. Det kan man ju prata om...

Hon berattar vidare att dven hon liksom systrarna anvénde kontroll av mat som ett satt att
handskas med bade skam, gladje och ilska.
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Vid fragor om hur foraldrarna skulle beskriva hur deltagarna har paverkats av sin uppvaxt
eller hur foraldrarna skulle beskriva dem ndr de hade en viss kénsla ar det flera deltagare som har
svart att svara pa detta. Nedanstaende utsagor innehéller en avsaknad av kommunikation och en
formodad ovilja fran foraldrarna att se att de har paverkats:

Jag pratade inte med dem om det, sa jag vet inte om de ténker att jag har &ndrats mycket eller sa
pa grund av att X matt daligt. Jag tanker att de inte tanker det eftersom vi inte pratat om det och
att jag aldrig blev delaktig i det nar X madde daligt.

Jag tror inte de vill att det ska ha paverkat mig sa mycket, sa jag tror att de tanker att det har
ingenting med det att gora.

| det senare fallet hade mamman tagit med deltagaren till kurator eller psykolog i mellanstadiet
efter att ha kant att hon inte madde bra, trots att deltagaren ofta hellre sa att allt var okej eftersom
hon kéande skam Gver att situationen med syskonen hade paverkat henne.

Utover att bli uppméarksammad och lyft i sina kanslor inom familjen finns varierade
erfarenheter av att ha blivit uppfangad utanfor familjen. En av deltagarna beskriver att det var
jatteskont nar hon val berattade att hon sjalv hade matt daligt pa grund av syskonets problem och
da fick ga och prata med en kurator. Hon tyckte att det var svart att prata med kompisarna om
syskonet som madde daligt och ville inte prata med sina foraldrar. Vidare resonerar hon kring att
hon var lite aldre nar syskonet insjuknade:

Skont att det inte har varit sa sen jag var jatteliten for da vet ju inte jag hur jag skulle ma idag.
Om jag var liten kanske jag hade fatt mer hjalp da om man har ett syskon som mar daligt, det vet
jag ju inte, men jag har aldrig fatt nagon, sahar... jag tror min mamma och pappa nangang blev
erbjuden att man kunde komma med foréldrar och barn, alltsa att X och de skulle ga pa nagon
gruppdiskussion, men det var aldrig att jag skulle vara med. Det var aldrig prat om nagot sant.
(...) Det &r inte bara ett syskon som mar daligt, alla paverkas av det.

Tva av deltagarna namner i forbifarten att de varit med i syskongrupper for syskon till barn med
autism, medan tre deltagare berattar om hur deras eventuella brist pa forstaelse och forklaringar

angaende syskonens diagnos eller hur de madde inte fangades upp alls:

Vara foraldrar pratade inte sa mycket med oss (...) folk kénde inte till s& mycket om det
(broderns diagnos) da sa jag tror inte att s& manga uppméarksammade att vad hander med oss da
om inte vi far prata om vara kanslor.

Det var lite dumt egentligen, for jag var ju sa liten egentligen, jag var ju 11, sa jag forstod val
kanske inte riktigt helt vad det (systerns diagnosticerade bulimi) innebar, och det var ju
ingenting som vi pratade om i familjen heller, utan det togs ju upp typ en gang. Och sen sa var
det ingen som pratade om det, vilket ar skitdumt nu i efterhand.
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Inom detta tema ryms sammanfattningsvis a ena sidan upplevelsen av att ha blivit férstadd och
att det var majligt att prata 6ppet om kénslor hemma och a andra sidan motsatt upplevelse dar
kanslor inte har bemotts pa ett satt som gjort dem hanterliga for deltagarna. Flera deltagare tror
att det hade varit bra om de hade fatt prata mer om sina tankar och kanslor tidigare. Detta tas upp

bade i familjekontexten och att fa en plats att bli lyssnad pa utanfor familjen.

Att undvika starka kanslor
Under den har perioden, det &r som att jag inte minns nagra starka kanslor riktigt. Nar hon
(systern) madde daligt kom hon undan med vad som helst, jag blev inte sur pa henne.
Detta tema fanns narvarande i atta av intervjuerna. Att undvika starka kéanslor kan utspela sig pa
tre olika plan. Det forsta handlar om radsla: att inte alls vilja kénnas vid starka kanslor och ta till
olika atgarder for att forebygga att de ska uppkomma. Det andra representeras av de som stravar
efter att sa snart och snabbt som mojligt omvandla en negativ kénsla till nagot konstruktivt,
jamfort med de som upplever sig inte ha formagan till det. Det tredje planet innefattar att enbart
vilja kdnnas vid kénslan vid en mindre stark grad.

Deltagarna beskriver radsla over egna starka kanslor men ocksa éver att ha blivit radd for
dem efter att ha bevittnat ndgon annans kanslor:
For att jag var ju glad typ alltid nar jag var barn. Jag tror kanske inte att jag riktigt kanske

vagade kannas vid sa manga andra kénslor.

Overhuvudtaget, starka kanslor, jag kanner att det skrammer mig lite s& att jag kanner att det
klarar jag mig bdst utan (...) det dr nog att jag sett det pa ndra hall, jag kdnner att pa ldg nivd
sa kan det inte skada sa mycket. Det ar val min mamma som verkligen ar en kansloménniska och
utatagerande, det blev man ju ganska radd for som liten.

| en deltagares minne av en upplevelse av skam framkommer att deltagaren som barn var man
om att inte behdva skdmmas. Hon tror att hon idag kanske k&dnner mindre skam &n andra
eftersom hon ser till att allting ska vara gjort bra. Ett satt att slippa den svara kanslan ar alltsa att
se till att det inte uppstar tillfalle dar den skulle kunna férekomma. En annan deltagare beskriver
ocksa att hon helst inte vill utsétta sig for att behova tanka pa eller kdnna det som ar svart.

Da skamdes jag s visste inte vart jag skulle... alltsa jag var jatteradd for att skammas ocksa,
forsoker alltid gora allt for att jag ska slippa det, och som barn da, det var jatteviktigt...

Jag ar glad att inte fragan kom vad det ar som gor mig mest ledsen med att tdnka pa hans
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diagnos, for det ar jobbigt att prata om. Sen maste man prata om det ocksa, men alltsa, att tanka
att vad hade han varit idag, ifall han inte hade blivit sjuk. Det ar en fruktansvéard tanke som man
inte helst vill fundera pa.

Det senare citatet kommer fran en deltagare som aven beskriver hur gladjen ar en viktig del i
hennes liv och att hon hatar att vara olycklig eller ledsen. Att inte fundera pa eller prata om det
hon blir ledsen 6ver kan vara ett sétt att skydda sig fran starka emotionella upplevelser. Detta
forhallningssatt delas av en annan deltagare som berattar att hon helst hanterade skam genom att
latsas som att det som framkallat skammen inte fanns och att direkt rikta fokus mot nagot annat.
En deltagare berattar om ett starkt minne av skuldkanslor da hon varit valdsam mot sin
valdsamma lillebror, vilket féljdes av en radsla for den egna reaktionen:

En gang nar X var jobbig och jag brét hans finger bakat drabbades jag av en otroligt stark
kénsla av "hur kunde jag gora det mot honom”. Fast han gjorde jdttemycket mot mig... det var
kanske ratt at honom egentligen. Men det var nog ocksa att jag blev sa radd for min reaktion, att
jag kunde gora nagon jag tyckte om sa illa. (...) Lite radsla ocksa for att den kanslan var sa
stark, radsla déver vad som fanns inom mig. Att det fanns de héar starka kanslorna och att jag inte
visste vad jag skulle gora med dem.

Starka kanslor ar i detta fall kopplat till en radsla for vad de kan fa en att gora och till att inte ha
vetat hur de kan hanteras. Hur deltagarna upplever att de har formaga att handskas med de starka
kanslorna nar de trots allt uppkommer tycks utgora en skiljelinje mellan nagra av deltagarna.
Detta spanner fran att vara forsiktig och uppleva stark kontroll 6ver sin ilska eller omvandla den

till ndgot konstruktivt till att helt sakna formaga till kontroll:

Nu blir jag mer arg pd samhallsorattvisor (...) jag kan visa det bland folk som inte &r sa nara.
Visar det mindre i néra relationer. Ofta en kontrollerad ilska (...) jag forsoker alltid ta andras
perspektiv och da kan jag inte kanna stark ilska.

I: Hur méarkte du att du var arg? Hur kéndes det i kroppen?

D: Da var jag valdigt konstruktiv redan da (...) probleml6sande istallet for att bara ga in i
ilskan, formuleras som nat konstruktivt sa att man kan ga vidare. Visste inte vad skulle géra med
den annars.

Det ar nagot valdigt oforklarligt for mig sjalv att jag kan bli sa himla arg 6ver det, jag hade
aldrig lart mig att forsta det och kontrollera det. Jag kan inte gora nagot at den starka kanslan.
Den bara finns dér, jag maste idag ocksa antingen saga till personen eller ga ivag.

| det senaste citatet framkommer att deltagaren fortfarande har svart att veta vad hon ska ta sig
till nar hon kanner stark ilska. En annan deltagare menar att hon i vuxen alder har fatt jobba med

att vaga bli arg, och att hon nu upplever att ilska inte ar nagot problem eftersom hon bade har
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tillgang till den och kan kontrollera den. Skuldkanslor gentemot syskonet ar dock nagot som har
paverkat henne till att vilja agera direkt istallet for att ge kanslorna utrymme:

I: Hur var det att visa infér andra att du hade skuldkanslor?

D: Jag ar jatteosaker pa hur jag har visat det, eller om det har blivit da att skuldkanslorna
gentemot X har paverkat hur jag har varit emot henne mer &n jag har latit mig sjalv stanna upp i
dem... det flyttas frdn att ha en, “det hir mdste jag bli av med”, sd att jag tar ndsta steg direkt
for att motarbeta det. Lite osaker pa om det fatt tillrackligt med utrymme for att observera det.

| intervjuerna &r det ofta deltagarna inte ar bekvdma med det starkare uttrycket av en kénsla utan
hellre vill kdnnas vid och prata om dem vid en mindre stark grad, vilket ocksa aterspeglar sig i
deras vardag. Detta kan gélla bade vid ilska, skam, skuld eller gladje och illustreras av
nedanstaende citat:

Jag ar snabb att med att humor gar 6ver i att bli cynisk och ironisk, for att uttrycka sant som
missnoje. Men ren ilska vet i fasen... (...) Mer irritation an ilska, kravs &nda en hel del for att bli
arg.

Jag skulle nog beskrivas som en glad person. Men ofta ar det en tillbakahallen form innan jag ar
helt trygg med nagon... stark gladje upplever jag bara med familjen idag. Jag visar det inte med
ndgon jag inte dr helt trygg med, hdller tillbaka. Det dr nog... den hdr sarbarheten, att jag inte
vill visa mig sarbar.

Det finns flera sétt att gora kénslor mindre laddade. En deltagare anvander humor vid missndje
och flera pratar om irritation istéllet for ilska. Sammanfattningsvis visar temat att det finns olika
sétt att undvika starka kanslor hos deltagarna, fran svarigheter att identifiera om de nagonsin
upplever starka kanslor till att vilja bli av med upplevelsen inom sig snabbt eller atminstone inte

visa det utat pa ett okontrollerat stt.

Familjen som enhet

| sex av intervjuerna fanns temat Familjen som enhet med. Detta tema innefattar att
syskonets svarigheter fort familjen samman och starkt forbindelserna mellan
familjemedlemmarna, ibland till den grad att de néstan blivit som ett. Att familjen knutits
samman beror bade pa starka kéanslor av omsorg och av kérlek men har ocksa skett till foljd av
skamkanslor éver att familjen bar pa de problem som férknippas med syskonets svarigheter.
Genomgaende for de sex deltagarna &r att de dagliga utmaningar som syskonets fysiska eller
psykiska nedséattningar for med sig ar nagot som hela familjen delar och som kan vara svart for

utomstaende att forsta. Detta skapar en stark sammanhallning inom familjen, vilket ger en
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trygghet men ocksa en del krav pa familjemedlemmarna for att halla samman.

En deltagare beskriver att de utmaningar familjen tampas med har varit jobbiga samtidigt
som det har lett till en 6kad gemenskap och kansla av trygghet i att man finns dar for varandra:
Men det sammansvetsar ju valdigt mycket ocksa, det ar jobbigt i familjen men man blir ocksa
valdigt ndra inpad for man delar nagot som bara vi delar (...) Vi har liksom haft var lilla enhet
och varit ganska trygga i den.

En annan deltagare delar upplevelsen av starka band och att man staller upp fér andra
familjemedlemmar, men for henne har detta dven inneburit ett krav pa att hon alltid maste finnas
dér for de andra:

Det ar valdigt starka relationer. Och mycket en kénsla av att stalla upp for varandra, att man
finns dar for varandra. Men ocksa mycket kansla av skuld och pressande kénsla av att man
maste finnas dar for varandra.

Samme deltagare forklarar de sammansvetsade relationerna mellan familjemedlemmarna med att
de inte fick s& mycket hjalp fran varden och att utomstaende hade dalig kunskap om syskonets
diagnos. De bodde dessutom avskilt ute pa landet. Detta ledde till att familjen i stor utstrackning
fick hantera svarigheterna sjalva och hon upplevde krav pa att halla problemen inom familjen:

Det var svart att veta vad ar jag och vad &r resten av familjen. Vi var ensamma med det har, X
problem, och vi fick inte prata — eller fick — vi pratade inte s& mycket om det. Det ar svart att
hitta sig sjalv utanfor det som var familjen och familjens normer. Kéanslan av att man nastan
sitter ihop. Det foljer med mig idag som en borda, att jag maste veta vem jag sjalv ar utanfor
familjen och det har varit jattesvart nar jag har de har varderingarna att det ar fult nastan att
inte stélla upp for varandra och téanka pa sig sjalv.

Tva andra deltagare ger en liknande forklaring. De menar att familjen delar en unik erfarenhet
som utomstaende inte kan satta sig in i, som gor att familjemedlemmarna helst tyr sig till

varandra. Sa har beskriver en av dem det:

Som ibland i skolan gick jag en halvtimme innan for att jag skulle traffa kuratorerna med min
syster (...) Jag tror inte jag sa ens till lararna vart jag skulle. Det var nat vi skulle klara inom var
familj, det var ingen annans angelagenhet.

Andra deltagare har likartade upplevelser av utomstaendes okunskap eller brist pa forstaelse,

men menar att de starka familjebanden beror pa att de hallit problemen inom familjen av skam:

Alla har ju kant, bade mamma och pappa och min andra syster har kant valdigt mycket skam
utat, gentemot sina vanner och slékten och... sa alla har den har kanslan liksom av att det har ar
en hemlighet som vi skams 6ver, och vi skams varje gang nagon utifran kommer i kontakt med
det har problemet liksom. Vi haller det stangt inom familjen. (...) Till och med narmsta sléakten
vet inte sa mycket, eller i hur stor utstrackning saker har hant.
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Jag har gatt in lite for mycket (...) brytt mig s& himla mycket sa det har varit s& himla svart att
prata med andra om hans problem (...) han har inte velat det sjalv, det har varit lite som en
familjehemlighet.

En foljd av att familjen varit s hart sammanbunden &r att deltagarna bade da och idag har
svarigheter med sjalvhavdelse gentemot vanner och familj och far starka skuldkanslor da de
prioriterar sig sjalva.

Hon (mamma) blev besviken tanker jag for att hon oftast vill att jag ska komma in och gdra den
rutinen som jag brukar ha, nar jag kommer in och ar pedagogisk, och sa gjorde jag tvéart om och
forvarrade situationen (...) denna gangen var det knappt ett forsok, utan bara att fa utlopp for
min egen frustration. S& tror jag det var nagot nytt for henne. Och att hon kanske kande sig
uppgiven efter det.

Ovanstaende citat kommer fran en deltagare som beréttar att nar han en gang havdade sina egna
behov och gav uttryck for sin frustration blev férdldern besviken. Han fick starka skuldkéanslor
efterat och bad om ursakt.

En aspekt av svarigheterna med att havda sig sjalv inom familjeenheten ar for tva
deltagare att de kanner sig tvungna att ta till 6verdimensionerade uttryck for sjalvhavdelse. En
deltagare berdttar att hon under uppvaxten och aven idag maste bli véldigt arg innan hon kan
sétta en grans och havda sig sjalv gentemot vanner och familj. En annan deltagare upplevde det
som omojligt att fokusera pa sig sjalv och hitta vad hon sjélv ville s& lange hon bodde kvar i
narheten av familjen och flyttade darfor langt ivag.

Att jag blir arg pa samma saker ar att jag kanske inte fatt lara mig hur jag satter de har
grdnserna mot andra (...) och mitt enda sditt att ta mig ur det dr att jag blir sda arg och frustrerad
att da kan jag inte vara kvar. Om jag fatt lara mig att satta de dar granserna hade det inte
behdvt ga sa langt och jag hade kanske inte behovt bli sa himla arg och ga fran det ena till det
andra utan att marka att jag borjar géra nagot jag inte vill, utan nar det gatt ganska langt redan
och det slar over.

Kénde att jag behdvde bort fran det (apropa att byta stad), aven fast jag flyttat hemifran sa var
det &nda dar. For jag tanker att om jag bodde kvar sa hade det varit svart for mig att fokusera
pa mig sjalv och det jag vill liksom. For att det ar sa patagligt att det ar X som mar daligt och
att, jag vet inte, det ar svart att kunna prata om sig sjalv och det som ar bra.

Yiterligare en deltagare delar erfarenheten av att behdva ta avstand for att kunna frigéra sig fran
familjeenheten och hitta sin egen identitet. Denna distans menar hon méjliggjorde for henne att

narma sig familjen och syskonrelationen igen, pa ett mer vuxet sétt.
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Syskonet prioriteras
Hos nio av deltagarna framkommer temat Syskonet prioriteras. Detta tema berdr
deltagarnas upplevelse av att syskonets behov ges foretrade framfor deras egna behov, dels av
deltagarna sjélva och dels av foraldrarna. Att vaxa upp med ett syskon med sarskilda behov kan
ge upphov till en kansla av att ha blivit asidosatt blandat med en forstaelse for att syskonet
behdver den extra uppmarksamheten, och en egen vilja att fokusera pa att ta hand om syskonet.
Flera deltagare skildrar att hela familjen bade under uppvéxten och fortfarande idag
lagger mycket fokus pa syskonet. Det kan handla om att anpassa samtalen och umgénget sa att
syskonet kan forsta och delta eller om att syskonets maende blir samtalsamnet aven nar syskonet
inte &r ndrvarande:
Relationen &r ju ocksa kravande, till exempel nar jag kommer och hélsar pa sa ar det sa som det
alltid varit, X tar ju valdigt mycket plats.

Det ar mycket fokus pa henne, aven liksom nu i vuxen alder sa fokuserar vi mycket p& X. (Aven
nar vi pratar i telefon) sa slutar det anda alltid med att vi namner X nagon omgang.

Flera av deltagarna har latt att kdnna empati med och har en forstaelse for att syskonet behévde
och behdver mer, samtidigt som forstaelsen ar blandad med en kéansla av oréttvisa:

Det kandes som man blir lite forbisedd, nér det &r sa mycket fokus som ligger pa nan annan.
Samtidigt sa forstod jag ju varfor och liksom, det var inget jag forsokte arbeta emot pa nat satt.
X har ju fatt sa otroligt mycket uppmarksamhet och det ar ju klart att hon ska fa det men
samtidigt sa det blir ju svart for mig. Jag orkade inte bo dar sen.

Det kénns som att alla de hogtiderna gick at att forsoka lugna ner henne, ta henne med vantar
liksom sa att hon skulle vara nojd, sa att det inte skulle bli nagon incident eller skulle stélla till
med nanting. Sa det var mycket fokus pa det, att “nu fdr X ta forsta paketet”, “nu fdr hon den
hdr sista godistomten”.

En deltagare beréattar att hon kunde kénna en besvikelse 6ver att julafton inte blev sa speciell som
hon hade 6nskat. Besvikelse var en aterkommande kansla, antingen for att hennes syskons behov

kom fore eller for att foraldrarna la sin energi pa syskonet och inte orkade tillgodose henne:

Att ha forvantningar pa saker och sa blir det inte sd. Antingen blir det inte sa for att mamma inte
orkar eller for att det inte funkar med X. Och det hanger ihop med hur det har varit nar jag var
liten att jag vill nagot sa gdrna och sd glommer jag bort att “ndmen det funkar ju inte for det

fungerar inte med X eller att mina fordldrar inte orkar for att det har tagit mycket energi med
X.

Nagra uttrycker en langtan efter mer tid med foraldrarna, och de stunder da de fick ensamtid med
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dem upplever deltagarna som valdigt vardefulla:

Nar jag fick tid med min pappa, da var jag glad. N&r han var inne och nattade mig, nar vi
spenderade mycket tid tillsammans bara han och jag. Och ibland nar mamma var med ocksa och
det var bara vi tre, da var jag glad (...) kdnslan av att kunna slappna av.

Nar hon var pa det har korttidsboendet varje tisdagnatt (...) och att det var sa himla mysigt och
jag kan fortfarande kédnna mig varm néar jag tanker pa det. Och det tror jag ar ett tecken pa att
jag behdvde det (...) och jag hade sékert behovt det &nnu mer, men det var ju i princip inte
mojligt.
Starka band till syskonet
Att ha en sarskilt kdnslomassigt stark relation till sitt eller sina syskon med svarigheter ar
ett aterkommande tema i nio av berattelserna. Uppvéxten med ett syskon med sjukdom eller
funktionsnedséttning skapar en stark omsorg och medkansla gentemot syskonet, samtidigt som
det kan innebéra frustration och sorg éver att det blir en ojamlik relation pa syskonets villkor.
Deltagarna beskriver nedan en 6kad narhet och empati — ibland forknippat med en
blandning av skuld, stolthet och ledsnad — som uppkommer av att se sitt syskon kdmpa med sina
svarigheter:
Han ar min forebild, for han ar den som fullstandigt lever i nuet.

Vi har alltid haft valdigt bra kontakt, och forstar varandra valdigt bra, eller jag forstar henne i
alla fall valdigt bra.

Det finns en sorg for X, ledsenhet i kroppen. Ocksa mycket karlek till henne, en basta béastis-
kompis. Skulden far mig att kanna med henne, far mig att tanka pa hur det ar for henne. Det blir
mycket karlekskéanslor samtidigt, jag vill henne sa val. Det ar mycket som kanns i kroppen, som
barn men ocksa nu nar jag tanker pa det.

En deltagare berattar om en av de fa ganger han blivit arg pa sitt syskon da oron och
hjélplésheten i att inte kunna hjalpa mer 6vergick i frustration och ilska. Att de starka banden till
syskonet gar hand i hand med en 6kad oro aterkommer hos fler av deltagarna, ibland blandat
med frustration. Oron for syskonets framtid fanns redan som barn hos en deltagare. En annan
beskriver att oron i vuxen alder allt mer har kommit att fokuseras kring syskonets framtid och det
okade ansvar som kommer att laggas pa deltagaren nar foraldrarna inte langre finns:

Om jag tanker framtid nar mina foraldrar inte lever langre da kommer det vara jag som har det
yttersta ansvaret (...) utomstaende sager att det tar val kommunen hand om men sa ar det ju inte
riktigt.
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Under uppvéxten medférde oron och omtanken for tre av deltagarna att de konkurrerade och
brakade mindre med sitt drabbade syskon och att de tog en beskyddande roll.

Under uppvaxten sa var vi supernara varandra. Hade alltid jatteroligt tillsammans. Klassiska

syskon s, att man fattar varandra. Det var jattejattebra mellan henne och mig. Vi kunde tjafsa
och braka lite grann men det var inte pa det viset som jag sag manga av mina kompisar braka

med sina syskon, for att vi irriterade inte varandra sa mycket utan mer hade vi roligt.

Nér vi gick pa dagis och sa var jag ganska beskyddande mot henne, jag stod alltid upp fér X.
Samtidigt kunde jag ocksa vara ratt irriterad pa henne om hon typ smaskade med maten och sa.
Det senare citatet skildrar att de starka banden och omsorgen ger upphov till en 6nskan att
forsvara syskonet mot andra, vilket skapar blandade kanslor av karlek och irritation eftersom
deltagarna upplever att de inte borde ge utlopp for den frustration syskonets beteende kunde
vacka hos dem. Att halla tillbaka egna kanslor och anpassa sig efter syskonet skapar en
ojamlikhet i relationen, vilket kommer fram i flera av deltagarnas beréttelser:

Han skojade med mig och da retades jag tillbaka och han kunde bli jattearg och d& sdg man pa
hans ansikte att nu far man springa (...) det fanns alltid en risk att han kunde bli arg och borja
slass.

Jag visade inte ilska s& mycket. Jag fick vara arg, men det tjanade ingenting till eftersom det
forandrade inget att visa det... Ibland kunde jag skrika men oftast holl jag det inne for det hjalpte
anda inte att bli arg pa X, hon forstod inte.

Ovanstaende citat beror hur deltagarna upplevt att de under uppvaxten maste forhalla sig till att
syskonet inte har samma férmaga att kontrollera sitt beteende och att deltagaren déarfor maste
anpassa sig i hogre grad. Flera upplever fortfarande att syskonets svarigheter medfor att
relationen blir ojamlik, sahar beskrivs detta:

Det beror ju pa hur X mar, men vi kan hanga bara hon och jag. Vi kan snacka ocksa... Det
tycker jag, men ibland kan det vara jattesvart att fa kontakt for att X mar daligt och vill vara
sjalv. Och da blir det sa, det ar pa hennes villkor. Trist att behdva anpassa sig.

Att kdnna starkt for och med sitt syskon samtidigt som relationen inte ar pa lika villkor skapar
hos en del deltagare en langtan efter ett narmare och mer jamlikt forhallande, och en sorg 6ver att

sjukdomen eller funktionsnedséttningen utgor ett hinder:

Nu &r den av och pa. Alltid nar vi har kontakten sa ar den ju bra liksom, vi har ju verkligen
syskongrejen. Men jag blir irriterad och trétt pa att jag far varierande grad av insikt i hennes
liv. Ibland &r hon valdigt 6ppen mot mig, vi kommer in i en period nar vi ar mycket tillsammans.
Sen svarar hon inte nar jag ringer, svarar inte pa sms. Hon har hallit pa med detta sa lange,
fram och tillbaka.
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Och jag kan bli frustrerad 6ver att han vill garna lyssna (...) men kommer latt in i att borja prata
om sig sjalv. Och sa kénns det som att det &r lite san han ar och det ar svart att gora nagot at.
Sammanfattningsvis har syskonets svarigheter i nio av tio fall knutit syskonen samman och
medfort en 6kad empati och inlevelseformaga hos deltagarna. Samtidigt har empatin och
omsorgen forsvarat for deltagarna att uttrycka ilska gentemot syskonet vilket skapat en relation
utifran syskonets villkor bade da och nu. Det finns en sorg 6ver att sjukdomen eller
funktionsnedsattningen star i vagen for ett mer 6msesidigt forhallande. Trots starka band till

syskonen hos deltagarna varierar den upplevda graden av nérhet i relationen.

Kanslighet infor andra

Ett tema som ar narvarande i sex av deltagarnas beréttelser ar en kénslighet for andras
maende, kanslor och perspektiv. Att ha ett eller flera syskon som har funktionsnedséattningar eller
sjukdom skapar oro och stress hos alla familjemedlemmar, och deltagarna beskriver att de har
utvecklat en sensitivitet for hur andra i familjen mar for att kunna undvika att spanningar och
ledsnad uppstar. Deltagarna berattar att de tog pa sig ansvaret att f andra att ma battre och att
medla i konflikter:

Jag blev valdigt van att kolla av hur alla mar, hur mamma mar, hur pappa mar. Mamma madde
valdigt daligt egentligen under hela min uppvéxt (...) kunde ocksa fa ganska mycket arga utbrott.
Sa man blev valdigt van att kolla hur hon mar och om man kan géra nagot for att forebygga att
hon blir arg eller ledsen och hela tiden den som ser till att allt ska funka.

Inom familjen var jag alltid den diplomatiska, antagligen for att jag hamnade dar i mitten, och
jag har alltid haft latt att forsta allas perspektiv liksom. Sa det har val varit sa att jag har agerat
nagon slags mellanhand.

For vissa deltagare har mottagligheten for andras maende inneburit att andras kanslor blir
som en riktlinje for hur de sjalva kanner. En deltagare beskriver att det blev svart att vistas
hemma bland andra som inte madde bra utan att sjalv borja ma daligt. En annan beskriver det
som att det blir svart att sarskilja vad som ar sina egna kanslor och vad som &r andras kanslor:

Mamma har tagit pa sig allt. Jag forsokte trosta henne nar hon grat efter ett brdk, “det kommer
bli bra” men “nej det kommer inte bli bra”. Det var skitjobbigt. Sin egen mamma liksom... Jag
kénner mig bara hjalplos i den situationen, om alla bara mar daligt, ska jag ocksa ma daligt da?
Eller sahar, jag ville ju inte det. Det var svart att bo kvar dar och inte kanna det.

Nar vill jag géra nagot, nar tycker jag det ar kul och nar tycker jag det ar kul bara for att nagon
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annan tycker det ar kul? Att da slipper jag kanna daligt samvete, bara den personens ledsnad.
Svart att skilja pa det.

Det senare citatet handlar om att deltagaren dven idag tycker det &r svart att veta om gladije i
aktiviteter med andra verkligen harstammar inifran henne sjalv eller snarare handlar om en
avsaknad av skuldkanslor nar andra mar bra. Pa liknande satt paverkar sensitiviteten fortfarande
nagra deltagare genom att andras kanslor blir en riktlinje for det egna maendet:

Jag har blivit ganska kénslig for hur andra mar, och jag kan kanna av det ganska mycket, om
andra mar daligt kan jag ma ganska daligt, kdnna av det rent fysiskt typ. Och tvart om. Om
nagon annan ar glad kan jag kéanna av hur min kropp blir glad. Ganska kanslig for hur andra
mar, jag vill liksom veta hur andra mar.

Det har gjort att jag har svart att veta vad jag kanner infor saker utan att ha ndgon annan att
relatera till (...) att man alltid forhallit sig till hur de andra k&nner om saker och det &r kanske sa
man vet hur man sjalv kdnner om saker.
Ovanstaende citat kommer fran en deltagare som ocksa resonerar kring att hennes kanslighet for
andra kan vara orsaken till att hon har svart att rikta uppméarksamheten inat och identifiera sina
kanslor utifran hur det kanns i henne sjalv.

Deltagarna upplever sig fortfarande ha med sig en 6kad kanslighet fér andras maende och
har blivit bra pa att fa andra att kanna sig sedda och ma bra. For vissa har det ocksa resulterat i en
forvantan om att andra ska visa samma perspektivtagande tillbaka:

Jag tror att jag valdigt garna vill fa folk att ma bra, det ligger val lite inbyggt i det, att jag
forsoker se folk sa mycket som majligt. Och nér jag ar glad sa vill jag valdigt garna dela med
mig av det, och ge det till andra ocksa, pa nat satt. (...) Jag kan bli jatteirriterad nar jag tycker
att folk inte tar hansyn, just eftersom jag ar valdigt noga med det.

Jag blir arg nar nagon inte forsoker forsta ens eget satt att tanka. (...) Det kan vara alltifran ett
grupparbete till ett vardagsgnabb, vad som helst verkligen. Om jag forsoker forsta dig ska du
forsoka forsta mig.

Mojlighet att anvanda optimism och gladje som strategi

Detta tema fanns narvarande hos atta av deltagarna. Det innehaller dels hur familjen
anvant sig av skratt, varme och humor som strategi och dels hur den enskilde individen har
anvant ett sokande efter det positiva och gladjebringande som strategi. Temat innefattar ocksa
utdrag ur beskrivningar som visar brist pa denna strategi, vilket kannetecknas av fa minnen av
positiva upplevelser. Att vara positiv och optimistisk tycks inte fungera nar svarigheterna

Overstiger en viss grans.
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En deltagare beskriver sig sjalv som en person som har varit glad under hela sin uppvéxt
och fortfarande har lattare att bli glad 6ver smasaker an andra har. Hon &r en av fa deltagare som
framhaller att uppvaxten med hennes syskon har gett fler positiva an negativa konsekvenser for
henne personligen:

I: Vad skulle du sédga kannetecknar hur det &r att vaxa upp pa det sattet du vaxt upp?

D: Det har ju gett mig positiva konsekvenser, sen ar det ju fel att saga att det har... men det har
gett mig mer bra saker &n jobbiga saker, men sjalvklart &r det jattesorgligt och jag blir
fortfarande otroligt ledsen nar jag tanker pa vem hade X varit idag om han inte fatt den hér...
Men alltsa, han lar mig sa sjukt mycket, varje dag. Och jag tror det hjalpt mig att méta olika
manniskor i olika typer av situationer.

Trots att hon &r ledsen Gver att syskonet fick en funktionsnedséttning ar hon noga med att papeka
hur det samtidigt har paverkat henne positivt och fatt henne att vdxa som manniska. Tva andra
deltagare beskriver sig ocksa som glada och positiva men tar d&ven upp en aspekt av detta som

handlar om skillnaden mot den uppvisade gladjen som strategi och kanslan av djupare gladje.

Alla sager att jag ar en glad och positiv tjej och jag vet att jag ler och ar sahar positiv, men det
ar lite san jag ar. Nar jag ar riktigt glad &r jag pa ett annat sétt. Den har vardagsgladjen ar inte
riktigt... det ar gladje saklart men inte den genuina gladjen. (...) Jag &r lite sa att jag vill inte att
alla ska veta vad som hander i mitt liv s i grund och botten kan det ha varit en liten
skyddsmekanism att jag verkar ma sa bra sa ar det inte riktigt ndgon som fragar, sa pratar jag
med dem jag vill och resten far tro att jag mar jattebra.

For denna deltagare var den positiva fasaden ett satt att skydda sig mot att svara pa fragor eller
att behova beratta om skam- och skuldkanslor. En av deltagarna beskriver hur familjen som

grupp forsokt halla en positiv attityd, vilket &r nagot som har fort dem samman:

Det ar val var familjs satt att hantera det, det ar jattemycket skratt alltid och flams och det ar det
fortfarande. (...) Dels &r det nat som for en samman, nar alla asgarvar tillsammans at samma
saker. Det &r en strategi som finns kvar. (...) Och visst det kanske man inte kallar riktig gladje
men skojar man och har det varmt tillsammans sa blir det det anda, dven om det &r nagot som
ocksa finns dar. Det ar sa jag anvant kanslan.

Familjens satt att hantera syskonets sjukdom genom att ha det bra tillsammans har alltsa upplevts
som positivt och som en trygghet for deltagaren, men hon fortsatter med att sdga att hon nu

forsoker hantera svara kanslor annorlunda an tidigare:

Jag tror det har gjort att jag anvant gladjen och humorn som en avstickare fran jobbigare
kéanslor, s& pa ett sétt har det ju varit bra for det ar en trygghet och nat jag fortfarande kan luta
mig mot, men jag forsoker ju att nu, till skillnad fran nar jag var yngre, att ocksa handskas med
jobbiga kanslor innan jag gar vidare till det.
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Vidare finns det de som har behovt soka sig utanfor familjen for att fa positiva upplevelser. En
deltagare anvande tillflykten till sin pojkvans familj som ett satt att fa gladje och trygghet. En
annan gick in i sitt hastintresse, vilket hon minns var kopplat till att uppleva lycka och att kunna
koppla bort omgivningen. Som kontrast till dessa beskrivningar finns de deltagare som inte alls
har anvant sig av gladje eller optimism. En av deltagarna har svart att plocka fram nagot minne
av gladje och menar att hon nog inte var glad sa ofta, och att hon snarare &r gladare idag da hon
inte sag gladje i de sma sakerna tidigare. En annan deltagare tror inte heller att hon har kéant sa
mycket gladje i familjen. Aven nér det skulle vara trevligt, som till exempel pa julafton, var det
for manga konflikter och knepiga relationer i slakten for att det skulle upplevas som positivt.
Ytterligare en deltagare beskriver gladje som avsaknad av nagot negativt:

Glddje var... mest som en franvaro av oro. Ndr familjen var tillsammans utan problem, man
kunde bara vara. Ndr man inte behovde kinna sig annorlunda... En frihetskdnsla.

De deltagare som har fa minnen av gladjeamnen eller positiva upplevelser delar ofta denna

uppfattning av att gladje ar forknippat med att inte behdva kanna negativa kénslor.

Annorlundaskap
Det ar nog nagot som har varit valdigt starkt for mig och paverkat mig valdigt mycket, att hela
tiden kdnna mig annorlunda.
Temat Annorlundaskap var narvarande i fem av intervjuerna. Annorlundaskapet innehaller att se
sig sjalv och sin familj utifran, och att utifran andras 6gon betrakta sig som avvikande pa olika
satt. Temat innehaller ocksa att det finns en paverkan av annorlundaskapet pa personen, och en
upplevelse av detta har gett konsekvenser for hur de idag hanterar skam och att sticka ut.

De fem deltagarna beskriver att det var jobbigt att uppleva att andra sag syskonet eller
familjen som konstig eller avvikande. Detta illustreras av nedanstaende citat:

I: Vad kannetecknar att vaxa upp pa det sattet du vaxt upp?
D: Det ar framfor allt att man skams, att man undrar vad andra ska tycka. Att kanske ta hem
kompisar, eller beratta om det.

Det ledde till att jag inte ville vara i sddana situationer dar jag kunde kanna skam (...) jag ville
inte vara sa mycket med familjen, fér man blev ofta uttittad. (...) jag tyckte inte det var sa kul att
hanga med min familj for man kunde aldrig bara vara som man var.

| det senare fallet upplevde deltagaren lugn och frid nar familjen kunde vara pa en plats dar det
var fler som hade den funktionsnedsattningen som hennes syskon hade. Hon tyckte om att vara
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med familjen nar hon inte skamdes.
Utover upplevelsen att leva nara det som ar annorlunda finns ocksa upplevelsen av att
sjdlv vara annorlunda och inte ”som alla andra”:

Det var en liten oro, tank om nagon férstdr och berittar (...) En oro att folk skulle se igenom
ens lilla bubbla, eller vad man ska saga. Som nér jag borjade ga till en kurator senare, jag var
lite orolig for var kurator var pa ett stalle dar man inte var, i en annan del av korridoren, en oro
att kommer folk forsta nu liksom?

Nagon typ av annorlundaskap har det varit fér mig valdigt mycket. Det var kanske det ocksa da
nar jag umgicks med mina kompisar hela tiden, att det var som att jag tog lite avstand fran, for
jag var sa trott pa att vara den har konstiga familjen.

Samtidigt menar den senare citerade deltagaren att forstaelsen hon har haft for att manniskor ar
olika har gjort att hon skams mindre éver andra saker. En annan deltagare har istéllet lidit av att
inte ha kunnat beratta for andra om att hennes bror har en diagnos, eftersom han inte ville att
nagon skulle prata om det. Detta menar hon blev som att délja en stor del av sig sjalv som hon
inte ville behdva skdmmas Gver.

En konsekvens av annorlundaskapet har for en av deltagarna blivit att vilja ta syskonet i
forsvar och hdvda dess rattigheter och behov gentemot andra, snarare an att k&nna skam. Hon
blir ofta arg pa andras okunskap om diagnosen och beréttar:

Och jag vet inte hur manga manniskor som jag skallt ut for att de har kollat konstigt,
kommenterat... for nér nagon dr taskig mot X blir jag virsta bitchen ndnsin liksom.

Flera av deltagarna vittnar om att de har fatt en storre acceptans for det som &r avvikande och for
personer i behov av hjalp, och nagra menar att deras upplevelser har varit en stor bidragande
faktor till sina utbildningsval inom olika hjélpande yrken.

Diskussion
Syftet med foreliggande studie &r att na en fordjupad forstaelse for kansloméssiga
upplevelser av att véxa upp med ett syskon med allvarlig fysisk eller psykisk sjukdom eller
funktionsnedséattning. Utdver detta ar syftet att undersoka hur individer upplever att de har
paverkats av dessa erfarenheter avseende sin formaga till upplevelse och uttryck av affekterna
gladije, ilska, skuld och skam. Studiens resultat belyses i forhallande till befintlig forskning och

teori. De aspekter som diskuteras ar: att uppfatta och tolerera affekt, att uttrycka affekt verbalt
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och ickeverbalt, mentalisering kring andra och sjalv samt forhallningssatt till ilska, skuld, skam
och gladje. Avslutande reflektioner gors kring slutsatser och praktiska implikationer. Darefter
fors en diskussion kring metodologiska 0vervéganden, och avslutningsvis ges forslag till
framtida forskning.

Resultatdiskussion

Barn utvecklas i en social kontext som bestar av system pa olika nivaer som samverkar
med varandra (Bronfenbrenner, 1979). Féreliggande uppsats har framst undersékt hur
dynamiken i mikrosystemet, med sarskilt fokus pa familjen, samverkar med individens psykologi
och utveckling. Familjen spelar en nyckelroll eftersom interaktionerna mellan familjemedlemmar
formar barnets anknytning, vilket i sin tur paverkar hur barnet utvecklas och tar sig an vérlden
(Rosa & Tudge, 2013). Ovriga systemnivaer berdrs utifran vad forfattarna anser utméarkte sig i
resultatet.

Uppfatta och tolerera affekt. Nagot som genomsyrar flera teman i resultatet &r hur de
egna kanslorna ofta har fatt sta tillbaka i barndomen, vilket fortfarande paverkar deltagarna i hur
de uppfattar och tolererar affekter. Detta framtrader pa olika sétt i deras liv. | temat Att undvika
starka kanslor beréttar deltagarna om hur de under barndomen kénde, och dven idag kan kénna,
radsla infor starka kanslor. De hanterar detta genom att exempelvis férebygga att kanslan ska
uppkomma, att omvandla kanslan till nagot konstruktivt och att géra kanslan mindre
overvaldigande genom att kannas vid den i en mildare grad. For nagra deltagare handlar radslan
om att de saknar strategier for att hantera upplevelsen av starka affekter.

Att uppfatta och tolerera affekter innebar en integrering av kropp och psyke, vilket ar en
forutsattning for att kunna tolka affektens innebord och kunna anvénda den till meningsfull
kunskap att agera pa (Lech, 2012). En konsekvens av att inte utsatta sig for situationer dar svara
kanslor skulle kunna uppsta kan bli att deltagarna gar miste om kunskap och motivatorer.
Huruvida deltagarna bejakar medvetenhet om och tolererar en viss affekt tycks ha samband med
i hur stor grad de upplever att de har kontroll 6ver den. En del &r osakra pa vad kanslorna har for
funktion eller vart de ska gora av dem. Starka kénslor var i en av berattelserna tydligt kopplade
till en radsla for vad de kan fa en att gora och att inte veta hur de kan hanteras. For att barn ska
lara sig att hantera affekter genom affektreglering krévs att det funnits en speglande annan som i

spadbarnsaldern hjalpt till att grundlagga formaga att mentalisera kring egna och andras affekter
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(Fonagy et al., 2007). Barn som inte far tillrackligt stod i att forsta och satta ord pa affekter far
svart att koppla yttre handelser till inre reaktioner och skapa en sammanhangande bild av sig
sjalv och omgivningen (Fonagy et al., 2007; Lech, 2012; Stern, 1985). Som en konsekvens kan
formagan att forsta sig sjalv paverkas negativt, vilket framkommer i vissa deltagares osakerhet
kring egna behov och kanslor. Fonagy et al. (2007) menar vidare att affekter kan forbli
odifferentierade och 6vervéldigande om barn inte far hjalp med emotionsreglering genom
markerad spegling. Detta framkommer i den radsla en del av deltagarna uttrycker infor att
drabbas av starka ké&nslor. Att undvika starka kanslor tycks utgora ett skydd vid bristande
formaga till reglering av affekt.

| temat Hur kanslor har blivit uppmarksammade och forstadda finns flera exempel pa att
inte ha lart sig att hantera ké&nslor, som en foljd av att inte ha blivit uppméarksammad och hjalpt
med att identifiera, modulera och uttrycka affekten. Det finns en stor variation i hur deltagarna
upplever att deras kénslor har blivit omhandertagna. Flera berattelser genomsyras av en
upplevelse av att inte bli forstadd och att foraldrarna i storre eller mindre grad inte formadde ta
hand om eller sétta ord pa deltagarnas kénslor. I en del fall har kanslor blivit omtolkade eller
felmarkerade, sa kallad forvrangd spegling (Rydén & Wallroth, 2008). Exempelvis framkommer
upplevelsen av att ilska inte fick finnas och att det var lattare att vara ledsen &n arg hemma, samt
att ha fatt skamkanslor omtolkade till ledsnad. Bristande 6verensstaimmelse mellan den uttryckta
kanslan och den som markeras kan gora att den sekundéara representationen av kanslan blir stérd
och att personen far ett forvrangt satt att lasa av sig sjalv och sina kanslor (Rydén & Wallroth,
2008).

Uttrycka affekt verbalt och ickeverbalt. Deltagarna har blandade erfarenheter av hur
deras kénslor blev bemdtta nér de verbalt och ickeverbalt uttryckte kanslor under uppvéaxten.
Bland de som har negativa erfarenheter spanner bemotandet fran subtilt avvisande till tydligt
avstandstagande och bestraffning. Att bli avfardad i sitt uttryck av kanslor star i kontrast mot vad
Fonagy et al. (2007) framhaller kannetecknar en trygg anknytning och en
mentaliseringsfrdmjande familjemiljo i form av tolerans av och reflektion kring negativa
affekter. Oavsett grad av att inte bli bekraftad i sina kdnslor tycks konsekvenserna ha blivit
likartade for deltagarna, pa sa satt att de i manga fall hellre véljer att halla tillbaka och délja
kanslan an att dela den och riskera att bli fel bematt.

Att dra sig for att beratta om nar de mar daligt framkommer i temana Vara duktig och
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klara sig sjalv och Att inte belasta familjen. Att vara den duktiga och inte belasta familjen med
egna behov skulle kunna forstas som en strategi for att slippa kanna sig dvergiven. Enligt
Bowlbys anknytningsteori (1988) utvecklar barn strategier som ger storst mojlighet till att fa sina
behov av omvardnad tillgodosedda och undvika avvisande. | temat Syskonet prioriteras
beskriver deltagarna att fordldrarna ofta var upptagna med att ta hand om syskonet och inte var
kanslomassigt tillgangliga. Att vara duktig och sjalvgaende kan vara den roll deltagarna tagit i
familjesystemet darfor att rollen som den behdvande redan var tagen, och rollen som duktig gav
storst tillgang till féraldrarnas uppmarksamhet.

| ett familjesystem ar resurserna begransade, och att krava sa lite som majligt i en redan
belastad familj kan ses som ett sétt att uppratthalla jamvikten i systemet. Alla system stravar efter
att behalla ett jamviktslage och har darfor en troghet mot férandring (Lundsbye et al., 2010). Om
en medlem i systemet som har rollen att klara sig sjalv skulle avvika fran denna och bérja soka
stod skulle det kunna rubba jamvikten och vacka reaktioner fran 6vriga medlemmar, med syfte
att aterstalla balansen. Att ta en olik roll gentemot syskonet kan ocksa ha fungerat som en
forsvarsmekanism mot konkurrens. Enligt syskonteori syftar differentiering mellan syskon till att
dampa rivaliteten om samma foraldraresurser och skyddar syskon fran att standigt bli jamférda
med varandra (Feinberg et al., 2003; Schachter et al., 1976; Whiteman et al., 2011). Deltagarnas
motsatta roll till sitt syskon kan, i linje med resultatet i studien av Feinberg et al (2003), ha
mojliggjort den 6kade nérhet i syskonrelationen som flera deltagare beskriver i temat Starka
band till syskonet.

| flera teman uttrycker deltagarna stark omsorg och ansvarstagande gentemot syskonet.
Goeke och Ritchey (2011) har funnit att syskon som tar stort omhandertagande ansvar har stérre
psykologiska anpassningsproblem och mindre positiva syskoninteraktioner. Dessa effekter
forsvann nér socialt stod i familjen var narvarande. Vid rigida gréanser mellan subsystem, med
lagt stod och hjalp fran foraldrar, kan barnet bli kompetent och duktigt men uppleva lag grad av
omsorg och emotionellt stod (Hartveit & Jensen, 2012). Att ta en foraldraroll i familjesystemet
tycks for vissa deltagare ha lett till svarigheter att prioritera sig sjalv och uttrycka egna viljor och
behov. De deltagare som har upplevt ett stod hemifran kan ha hanterat sin ansvarstagande roll
mer funktionellt och formatt uppratthalla en positiv relation till syskonet.

Att inte uttrycka affekter vare sig verbalt eller ickeverbalt innebar ur ett

affektmedvetenhetsperspektiv att kommunikationsaspekten uteblir (Lech, 2012; Monsen et al.,
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1996). Trots en undvikande strategi har vissa deltagare erfarenheter av att foraldrarna hade en
sensitivitet for deras maende, till exempel blivit medtagna till kurator eller tillfrdgad om hur det
var. Detta skulle kunna vara uppmérksammande av ickeverbal kommunikation av affekt, som
deltagarna omedvetet slappt fram. De tycks emellertid inte ha raknat med att foréldrarna skulle
uppfatta deras sinnesstamning, och har ibland svart att se sig sjalva utifran sina foraldrars 6gon.
En majlig koppling till att inte forvanta sig forstaelse ar att vissa upplever att foraldrarna inte har
velat se att deltagarna har paverkats av sin speciella uppvaxt, mer an méjligtvis pa positiva satt.

| studien av Lukens et al. (2004) framkom att de friska syskonen idag uppfattade sig som
mindre 6ppna med sina kanslor. Detta bade bekréftas och motségs i denna studies resultat. Det
finns exempel bade pa att halla tillbaka och p att vara bekvam med att visa kéanslor, beroende pa
hur dynamiken i 6vrigt har varit i familjen. Detta stérker tidigare studiers resultat om att
paverkan pa syskonen ar ett komplext samspel mellan hur familjen hanterar sjukdomen och
ovriga faktorer, snarare an typ av sjukdom och allvarlighetsgrad. Foraldrars depression, hég grad
av stress och brist pA sammanhallning och verbaliserande inom familjen har identifierats som
riskfaktorer for syskonen (Williams, 1997). Foréldrarnas mottaglighet for deltagarnas problem
och kanslor kan ha varit nedsatt beroende pa hur mycket stress sjukdomen skapade i familjen och
familjens generella grad av dysfunktionalitet.

Enligt det bioekologiska perspektivet samverkar system pa olika nivaer och hur mycket
stod som finns fran exosystemet paverkar indirekt familjedynamiken (Bronfenbrenner, 1979). De
familjer som upplevt bristande stod fran varden och andra personer utanfor familjen kan ha haft
en hogre grad av stress i mikrosystemet, vilket kan ha forsvarat for familjemedlemmarna att ge
emotionellt stod till varandra. Graden av emotionellt stod bade fran familjemedlemmar och fran
andra, inklusive vardens omhandertagande, tycks utifran tidigare studier vara en viktig faktor for
hur syskonen paverkas (Goeke & Ritchey, 2011; Strohm, 2008; Williams, 1997). Applicerat pa
deltagarna i féreliggande studie skulle det kunna innebdara att de med erfarenheter av att
foraldrarna hade en sensitivitet for deras maende kan ha utvecklat en motstandskraft och ha fatt
fler positiva konsekvenser.

Mentalisering kring andra och sig sjélv. | temat Kéanslighet for andra framkommer att
en del deltagare har haft en hog kanslighet infor andras kanslor och fortfarande ar mycket mana
om att stimma av hur andra mar. Kansligheten infér andra hjalper deltagare att kdnna empati for

sina syskon, och har tillsammans med en forstaelse for annorlundaskap i vissa fall varit drivande
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i val av yrke och utbildning inriktat pa olika former av hjalpande arbete.

| resultatet finns exempel pa att av radsla och av karlek ha behovt och velat lasa av sina
nara anhoriga och férhalla sig till deras sinnesstamningar och impulsiva beteenden. Det kan vara
en foralder som far utbrott som maste forsoka forebyggas, eller syskon som lases av. Detta gar i
linje med vad Rydén och Wallroth (2008) bendmner som hypermentalisering. Deltagarna kan ha
blivit mycket duktiga pa att uppmarksamma andra och vara goda lyssnare, men ha svarare for de
egna kanslorna eftersom de sétter sig sjélva i andra hand. Schuntermann (2009) lyfter fram hur
mentaliseringsférmagan kan hammas i familjer dar fokuseringen pa det drabbade barnet hindrar
att det friska syskonets behov tillgodoses. | resultatet ar det tydligt att syskonens behov ges
foretrade framfor deltagarnas, av foraldrarna och av deltagarna sjélva.

| resultatet beskrivs en hog grad av anpassning efter syskon som antingen kunde fa
utbrott eller som inte forstod, vilket skapar frustration och upplevelse av orattvisa blandat med
forstaelse. Deltagarna maste utifran sin hogre funktionsniva anpassa sig eftersom deras syskon
inte har samma formaga att kontrollera sitt beteende. Den frustration det kan innebara att forsoka
forsta syskonets oférutséagbara beteende utifran inre mentala tillstand kan enligt Schuntermann
(2009) forsvara mentalisering. Deltagarna har av stark omsorg for sina syskon eller av skuld i
manga fall undvikit konflikter, konkurrens eller att havda sig pa syskonets bekostnad. Detta gor
att de inte fatt mojlighet till den 6vning och mentaliseringsframjande aktivitet som lek och brak
mellan syskon i kombination med en varm relation kan erbjuda (Fonagy et al., 2007; Brody,
1988). Samtidigt kan den icke-konfliktfyllda relationen till syskonet utgora en skyddande faktor
forutsatt att graden av stress hos foraldrarna inte ar alltfor hog, vilket Fisman et al. (1996) visat i
sina studier av syskon till barn med kronisk funktionsnedséttning.

Mottagligheten for andras maende har for vissa deltagare inneburit att andras kéanslor blir
som en riktlinje for hur de sjalva kanner. De kan latt ta 6ver andras bade positiva och negativa
kénslor. En av deltagarna resonerar kring att hennes kanslighet for andra kan vara orsaken till att
hon dven idag har svart att rikta uppmarksamheten inat och identifiera sina kanslor utifran hur
det kanns i henne sjélv och grunda dem i den egna kroppen. Att kunna skilja mellan vad som
kommer inifran och vad som kommer utifran ar grundlaggande for ett sammanhangande och
differentierat sjalv (Stern, 1985). Detta &r i sin tur nédvandigt for affektreglering (Fonagy et al.,
2007). Aven affektmedvetenhet som till stor del handlar om att identifiera kroppens signaler

forsvaras. Svarigheter med att identifiera affekter utifran kroppsliga signaler illustreras
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ytterligare av en deltagare som upplever att hennes kénslor togs for givet och inte
uppmarksammades, vilket hon menar kan ha bidragit till att hon har svart att svara pa hur
exempelvis gladje kénns i kroppen. Den forhojda beredskapen att mentalisera kring andras
kanslor i kombination med begrénsad hjalp med att mentalisera kring de egna ké&nslorna kan ha
bidragit till den motvilja att kdnna och uttrycka starka k&nslor som finns kvar idag.

Kansligheten for andras kanslor och behov kan ocksa vara bidragande till de svarigheter
en del deltagare upplever kring sjalvhavdelse och att satta granser. Hartveit och Jensen (2012)
menar att sjalvdifferentiering ar nodvandigt for att kunna skilja pa sig sjalv och andra och inte ta
over andras kanslor och asikter. Perosa och Perosa (1993) framhaller ocksa vikten av
differentieringsprocessen under tonaren for att kunna bibehalla samhorighet med familjen
samtidigt med ett sjalvstandigt sjalv. Att balansen mellan narhet och avstand ar komplicerad
framtréder i denna studies resultat. | temat Familjen som enhet framkommer att deltagare ibland
tar till 6verdimensionerade uttryck for att satta granser mot andra och havda sig sjalva da det inte
kommer naturligt. Syskonets svarigheter har ofta lett till en stark gemenskap inom familjen,
ibland till den grad att de nastan blivit som ett. Detta kan ses som starka granser mot omvérlden
och svaga granser mellan subsystemen (Hartveit & Jensen, 2012; Lundsbye et al., 2010). Om en
individ i familjen markerar sina granser, den egna viljan och asikter skulle det kunna ses som ett
satt att skilja ut sig sjalv fran systemet och hota balansen (Lundsbye et al., 2010). liska har blivit
svart for flera deltagare att uttrycka, och for vissa dven att medvetet kdnna igen och tolerera.
Detta skulle kunna forstas utifran att ilska har en sjalvhavdande funktion och darmed utgor ett
hot mot sammanhallningen (Lemerise & Dodge, 2008).

En vanlig strategi nar differentiering ar svart ar att ta stort fysiskt avstand till familjen,
eftersom narhet gor det omajligt att leva sitt liv efter egna behov och énskningar (Hartveit &
Jensen, 2012). En deltagare uttrycker att det ar svart att prata om sig sjalv nar fokuseringen pa
syskonet som mar daligt &r sa patagligt. Vissa deltagare upplever att de var tvungna att flytta
hemifran tidigt eller langt ivag for att kunna leva sina egna liv, vilket Hartveit och Jensen (2012)
menar &r en strategi da det ar 16sa granser och insnarjda relationer i en familj. Enligt Minuchin
(1976) leder oklara granser mellan subsystem till en hog grad av omsorg, men lag grad av
individuell utveckling och sjalvstandighet. Det framkommer upplevelser av att fortfarande idag
ha svarigheter med sjalvhavdelse gentemot vanner och familj, och deltagarna kan fa starka

skuldkénslor nar de prioriterar sig sjalva.
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De positiva konsekvenser som deltagarna namner kring 6kad empati och
inlevelseférmaga, 6dmjukhet, sjalvstandighet och ansvarstagande kanns igen fran tidigare
forskning dér de friska syskonen beskrivit liknande upplevelser (Lukens et al., 2004; O’Brien et
al., 2009; Williams (1997). Dessa positiva konsekvenser kan problematiseras i ljuset av
affektmedvetenhet och mentaliserad affektivitet. Sjalvcentrering &r nédvéndigt for att anvénda
kroppens signaler till meningsbarande information och kunna anvéanda affekter som en
funktionell och adaptiv strategi (Fonagy et al., 2002; Lech, 2012). Mindre sjalvcentrering bor
alltsa inte ses som enkom positivt da omhéandertagandet av andras kénslor for en del av
deltagarna sker pa bekostnad av att mentalisera kring sig sjalv.

Forhallningssatt till ilska, skuld, skam och gladje. Att ha en god
mentaliseringsférmaga kring andras inre tillstdnd verkar i vissa fall sta i kontrast till att uttrycka
ilska i néra relationer. En deltagare resonerar kring att hon inte kan ké&nna stark ilska eftersom
hon alltid forsoker ta andras perspektiv. llska kan i oreglerad form vara negativ i relationer men
ar liksom 6vriga grundaffekter en noédvandig signal och reaktion for att na mal och markera egna
granser (Lemerise & Dodge, 2008). En deltagare berattar att hon i sin nuvarande kérleksrelation
har behovt 6va sig pa att bli arg, da hon inte har vagat det tidigare. Andra uttrycker fortfarande
hellre ilska mot fenomen i samhéllet &n i néra relationer.

| flera teman &r skuld och skam framtradande. | temana Vara duktig och klara sig sjalv
samt Vara lyckligt lottad berattar deltagare att de idag latt reagerar med skuld och skam nér de
beter sig pa ett satt som strider mot hur de vill vara. De tror att uppvéxten, med mer eller mindre
explicita forvantningar pa dem, har paverkat detta. Det togs for givet att de som det friska
syskonet skulle fungera och leva upp till vissa krav hemma. Skuld- och skamkanslor uppstar nar
diskrepans skapas mellan uppvisat beteende och de krav som internaliserats till att bli den egna
standarden (Lewis, 2008). Kéanslan uppkommer trots, som en deltagare beskriver det, vetskapen
om att det ar orimligt att kdnna sa mycket skuldkéanslor eller efterstrava sa hoga ideal. Det kan ha
varit nodvandigt att leva upp till vissa krav under barndomen, och nu paverkar kraven
fortfarande deltagarna fastén livssituationen ser annorlunda ut.

Flera deltagare beskriver hur skuldkéanslorna paverkar dem till att vilja gottg6ra och vara
extra duktiga, snarare dn att dela med sig av kénslan eller prata med andra. Skuldkanslor har
funktionen att driva till handling och korrektion (Lewis, 2008). Deltagarnas daliga samvete dver

att ha battre forutsattningar an syskonet kan vara en drivkraft till hoga prestationskrav och
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tendensen att prioritera syskonets behov framfor sig sjalv. Skam har den motsatta effekten att
avbryta handling, och skuld kan darfér upplevas som mer positivt &n skam eftersom det ar
mojligt att atgarda kanslan (Lewis, 2008). Samtidigt tyder resultatet pa att det &r svart att stanna i
kanslan eftersom den driver pa gottgorelsebeteende. En deltagare beréttar att hon direkt tar nasta
steg for att motarbeta skuldkéanslorna snarare an att stanna upp i dem eller visa dem utat. Detta
snabba agerande tyder pa att den del i affektmedvetenhet som handlar om att tolerera och
uttrycka affekt inte far lov att ta plats och darmed 6ppna for en delad erfarenhet (Lech, 2012).

En svarighet med skulden Gver att vara den lyckligt lottade &r att den uppkommer dver
nagot inneboende snarare an ett beteende, vilket medfor att det inte finns en handling som fullt ut
kan gottgora for det. Skulden tycks bli en standig féljeslagare som kraver standig kompensation.
Det innebér en komplexitet att deltagarna som de friska forvéntas kdnna tacksamhet, trots att de
egna villkoren ibland varit langt ifran optimala. En liknande komplexitet i emotioner som
innefattar ilska blandat med djup skuld, sorg och rédsla framkom i studien av Lukens et al.
(2004). Syskon till personer med psykisk ohélsa kan bli “sekundéra offer” for sjukdomen da de
rapporterar mindre narhet till bade syskon och foraldrar, kanslor av att bli bortglémd och
overgiven, radsla for stigma samt komplexa kéanslor av skuld och skam (Sin et al., 2012; Sin et
al., 2008; Barak & Solomon, 2005). Dessa resultat stammer till viss del éverens med resultatet i
foreliggande studie, och bekréftar att skuldkanslorna kan bli komplicerade.

Vissa deltagare &r mer benégna att kanna skam an skuld, vilket inneb&r en annan typ av
sarbarhet da skammen hammar och avbryter beteenden samt drabbar hela individen (Lewis,
2008; Rydén & Wallroth, 2008). Nagra deltagare berattar att de under uppvéxten har kant skam
over sina kanslor, som att skimmas 6ver att vara radd eller skammas ver att ma daligt. Vissa
uttrycker ovilja &n idag mot att visa sig svag och sarbar. Att uppleva och uttrycka kanslor
forsvaras da detta ses som bevis pa svaghet och beroende av andra. Kénslan av att behdva nagon
tycks i vissa fall sammanblandas med skam, och tréskeln for att be om hjélp &r hég. Det
forsvarar att ta stod nar det behovs. Deltagare beréattar att de trycker undan kénslan tills den
exploderar eller tar sig uttryck pa ett mindre medvetet satt som kontroll av mat eller som
panikangestattacker. Att gora det bésta av sina forutsattningar och vara duktig verkar i vissa fall
bli detsamma som att inte fa lov att vackla sjalv.

En annan typ av skam framkommer i temat Annorlundaskap som hélften av deltagarna

beror. Somliga forhaller sig mer avslappnat till skamsituationer idag medan andra ar kansliga for
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det. Annorlundaskap handlar om en kénsla av att vara konstig och avvikande jamfort med andra,
vilket for vissa har lett till att de inte pratar om sitt syskon och sina upplevelser. Detta
aterkommer i temat Familjen som enhet dar flera deltagare beréattar om att de hallit problemen
inom familjen pa grund av utomstaendes okunskap eller av skam. Detta kan ses som ett exempel
pa hur foraldrarna i exosystemet (Bronfenbrenner, 1979) kan ha paverkats och éverfort denna
paverkan till barnen, som i exemplet dar foraldrarna skamdes 6ver sjukdomen till och med infor
nérmsta slékten eller d&r familjen bodde avskilt och holl problemen for sig sjalva. Resultatet
bekraftar tidigare forskning som funnit att syskon kan uppleva “disability by association”, vilket
ofta leder till en kansla av isolering och tendens att halla sina kéanslor for sig sjalv (Strohm,
2008). Skuld och skam infor jamnariga kan enligt Schuntermann (2009) undergrava syskonets
reflektion kring tankar och kénslor.

Skamkanslorna tycks bli extra komplexa for en del av deltagarna. De maste forhalla sig
till ett normsystem inom familjen, dar det for vissa har ansetts fult att skammas 6ver syskonet
eller éver familjen, och till ett annat normsystem med andra standarder utanfor familjen, dér det
blir tydligt att de och deras syskon ses som avvikande. Detta ar ett exempel pa hur olika
mikrosystem samverkar med varandra i ett komplicerat mesosystem dar olika vérderingar mots
(Swick & Williams, 2006). Exosystemets indirekta paverkan och makrosystemets inverkan i
form av den samhadlleliga kontext deltagarna befinner sig i, blir extra tydlig kopplat till just
annorlundaskapet. En deltagare tar upp lattnaden hon kénde nér familjen var tillsammans med
andra familjer dar nagon hade en funktionsnedséattning. Det kan tolkas som en vila fran den
konflikt det kunde bli mellan olika mikrosystem eller med normer i makrosystemet
(Bronfenbrenner, 2005).

Skambenégenhet kan kopplas till mojlighet att anvanda sig av gladje som strategi. Gladje
kan snabbt och latt avbrytas av skam. Ett sétt som ménniskor anvénder for att skydda sig mot
skamkanslor ar att inte tillata sig att vara riktigt glad eller intresserad (Rydén & Wallroth, 2008).
| temat Mojlighet att anvanda optimism och gladje som strategi skiljer sig deltagarna mycket at.
En del av gladjen upplevs som problematisk nér den inte & genuint grundad utan snarare
kommer ur forvantningar pa hur de ska vara i familjen. Andra har haft stor nytta av narheten till
humor och optimism. Vissa kan inte minnas att de har varit glada alls under perioden syskonet
haft svarigheter, vilket i somliga fall varat under hela barndomen. Att ha formaga till gladje har

viktiga funktioner for ménniskans larande och utveckling (Fredrickson & Cohn, 2008). Den
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deltagare som beskriver manga stunder av gladje under uppvaxten och att broderns
funktionsnedséttning har gett henne mycket positivt utmaérker sig i resultatet. En forklaring hon
ger &r att hon har lattare 4n manga att uppskatta smasaker och kunna gléadjas i vardagen. Hon
skams inte Over syskonet utan valjer ofta att ta strider for hans rattigheter.

Gladjen tycks for andra deltagare ha blivit en undvikandestrategi, bade for individen och
for familjen, for att slippa konfronteras med svarare kanslor. En deltagare beskriver att familjens
gladjestrategi har fort dem ndrmre varandra och inneburit en trygghet, men att hon som vuxen
behdvt lara sig att konfronteras med svarare kéanslor da den positiva attityden inte haller som
strategi i langden. Detta ar i enlighet med mentaliserings- och affektmedvetenhetsteorin, som
framhaller vikten av att ha tillgang till och hantera samtliga affekter (Fonagy et al., 2002; Lech,
2012; Monsen et al., 1996).

Slutsatser. Deltagarna i foreliggande studie har en stor bredd av erfarenheter bakom sig,
med olika slags familjeforhallanden och med syskon med olika typer av svarigheter. De delar
trots detta manga kanslomassiga upplevelser och teman. Resultatet starker tidigare studiers
resultat som visat att paverkan pa syskonen ar ett komplext samspel mellan hur familjen hanterar
sjukdomen och 6vriga faktorer, snarare an typ av sjukdom och allvarlighetsgrad.

Mest framtradande ar att deltagarna upplever att de i olika grad haller tillbaka egna
kanslor och behov, bade av radsla for starka kanslor och av hansyn till andra. Som exempel pa
upplevda orsaker till att halla tillbaka de egna kanslorna framkommer att inte vilja belasta
familjen, att inte bli uppmarksammad och forstadd, att det inte &r i enlighet med deras roll i
familjen, att skuld och skam vécks Gver att vara sarbar och behdvande samt att inte ha medveten
tillgang till vissa affektiva signaler. De starka banden till syskonen och den starka
sammanhallningen i familjen kan vara bidragande orsaker till deras forhojda beredskap att
mentalisera kring andras kanslor, och nedsatta beredskap att mentalisera kring sig sjalv.

Praktiska implikationer. Resultatet tyder pa att det kan vara av vikt for personer utanfor
familjen att uppmarksamma de friska syskonens behov i hogre grad, eftersom tillgangen till hjalp
med att forsta och satta ord pa affekter kan bli begransad nar mycket foraldraresurser gar till det
drabbade syskonet. | samband med diagnossattning av det ena barnet kan det vara viktigt att lyfta
vad forskningen har visat kring konsekvenser for vriga syskon, och hur foraldrar kan underlatta
for dem. Resultaten i denna studie tyder pa att det inte bara &r generellt omhandertagande som

kravs utan specifikt att vara mottaglig for och satta ord pa svara kanslor hos de friska syskonen.
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Att ha ett systemteoretiskt perspektiv inom varden kan troligen ge en battre forstaelse for
de friska syskonens behov. En insikt i hur olika nivaer i det bioekologiska systemet paverkar
varandra kan ge en uppfattning om var och hur insatser ska fokuseras. Har familjen en lag grad
av stod fran utomstaende eller svarigheter med granser inom familjen kan mer stod fran varden

behdvas.

Metoddiskussion

Metodologiska 6vervaganden. Kvalitativ metod ansags bast uppfylla syftet om att fa en
fordjupad forstaelse for hur personer paverkats kanslomassigt av att vaxa upp med syskon med
allvarlig fysisk eller psykisk sjukdom. En kvantitativ metod hade kunnat svara pa andra fragor
och identifiera orsakssamband, men inte svara for syftet.

Som analysmetod valdes tematisk analys, da det &r en metod som ar lattillganglig att bade
anvanda och vardera utifran tydliga steg i genomférandet (Braun & Clarke, 2006). Braun och
Clarke (2006) beskriver att data kan analyseras antingen genom en rik tematisk beskrivning av
hela materialet nar forskning saknas, eller en mer detaljerad och nyanserad redogorelse utifran en
specifik aspekt nar en sarskild infallsvinkel &mnas studeras. | 6versikten av forskningsfaltet
identifierade forfattarna generell forskning kring syskonskap och sjukdom eller
funktionsnedsattning och valde att istallet djupgdende skildra upplevelserna med fokus pa affekt.
Detta medvetet snavare fokus gjordes pa bekostnad av en bredare beskrivning av hela materialet.

| foreliggande uppsats gjordes tva avsteg fran Braun och Clarkes (2006)
dataanalysmetod. Dels transkriberades det inspelade materialet inte och dels gjordes den forsta
tematiseringen enbart pa tva av intervjuerna. Valet att genomfora den tematiska analysen utifran
tva slumpmassigt valda intervjuer gjordes darfor att samtliga intervjuer var djupgaende och
omfattande, och utifran det bedémdes de innefatta det mest centrala i deltagarnas gemensamma
upplevelser. Efter genomlyssning av 6vriga intervjuer ansags de meningsbarande utdragen
mojliga att placera in i de redan utformade temana. Ett tema vidgades till att tdcka in en bredare
definition. Att géra den forsta analysen pa enbart tva intervjuer samt att inte transkribera
frigjorde ocksa mer tid till att genomfdra mer djupgaende intervjuer och att gora en grundligare
analys. Detta ansags tillfora mer till resultatet &n en transkribering hade gjort.

En svarighet med den tematiska analysen var att uppfylla Braun och Clarkes (2006) krav

pa tillréacklig extern heterogenitet temana emellan. Forfattarna efterstravade utifran det
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avgransade syftet fordjupad forstaelse kring kansloméssiga upplevelser och kénslomassig
paverkan. Differentieringen skedde darmed pa en findetaljerad niva for att fa med sa manga olika
aspekter om mojligt, med konsekvensen att en del utsagor kan innefatta flera teman och att vissa
teman ligger nara varandra. Genomgripande diskussion fordes kring skiljelinjen temana emellan
for att klarlagga att de var tillrackligt skilda fran varandra.

Som datainsamlingsmetod valdes semistrukturerad intervju. Intervjuformatet har bade
for- och nackdelar. Spraket anses representera verkligheten da det aterspeglar intervjupersoners
faktiska upplevelse, men spraket innebdr en begransning i ovissheten kring hur val det faktiskt
fangar deras upplevelser (Willig, 2008). Polkinghorne (2005) menar att trots svarigheten med att
overfora livserfarenhet till sprak och att intervjudata oundvikligen ar en produkt av interaktionen
mellan deltagare och forskare, ar spraket det primara sétt som vi kan fa tillgang till manniskors
upplevelser. Intervju ansags vara lampligast som datainsamlingsmetod i denna uppsats.

Tillforlitlighet. Kvalitativ forskning kan utféras inom olika ontologiska och
epistemologiska ramverk och bor framst utvéarderas utifran det paradigm den befinner sig inom
(Morrow, 2005; Willig, 2008). Denna studie genomférdes utifran en hermeneutisk
fenomenologisk ansats med en kritisk realistisk ontologi. Utifran en realistisk epistemologi kan
forskning utvérderas utifran begrepp sdsom objektivitet och reliabilitet (Willig, 2008). |
foreliggande studie efterstravades inte ren realism och objektivitet, utan i enlighet med den
hermeneutiskt fenomenologiska ansatsen foregick viss tillagnad kunskap kring syskonforskning
och utvecklingsteori analysen for att kunna fordjupa forstaelsen. Tydlighet kring utforandet
efterstravades for att mojliggora vérdering av studiens tillforlitlighet. Den inledande kodningen
och tematiseringen gjordes med ett sa empirinara fokus som majligt, men ofrankomligen har
forfattarnas teoretiska forforstaelse fargat analysprocessen och det slutgiltiga resultatet. Ett
alternativt tillvagagangssatt vore att genomfora analysen med sa liten forforstaelse som majligt
for att ligga annu narmare empirin, vilket troligen hade resulterat i ett ytligare resultat pa en
beskrivande niva.

Reliabilitet kan efterstravas genom att anvanda triangulering av metod eller forskare sa
att olika perspektiv kan bekrafta resultaten. Data som kodas av tva olika forskare oberoende av
varandra for att faststalla hur de identifierade kategorierna dverensstammer anses ligga narmre
“verkligheten” dn om bara ett perspektiv styrt (Willig, 2008). Uppsatsen har tva forfattare och en

form av interbeddmarreliabilitet efterstravades i analysens inledande skede. I de fall dar data
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kodades olika efterstravades i forsta hand konsensus genom diskussion och argumentation.

Kritisk realism innehaller ett erkannande av subjektivitet i kunskapsproduktionen och tar
hansyn till i vilken kontext studien &r utférd samt hur detta paverkar resultaten. Detta medfor att
reflexivitet ar ett viktigt kriterium att véardera studien utifran, det vill séga hur forskarens
perspektiv och position har format forskningen (Willig, 2008). En fordel med att vara tva
individer med unika egna erfarenheter av syskonskap, ar att var forforstaelse har bestatt av bade
ett inifran- och ett utifranperspektiv. Att kunna narma sig materialet fran olika utgangspunkter
kan ha bidragit till ytterligare fordjupning och forstaelse for den komplexitet som finns i
deltagarnas beréattelser och upplevelser. Vi forholl oss till hur var delade forforstaelse av
psykologiska processer och samtalsteknik kan ha format forskningsprocessen, bade i intervjuerna
och i resultattolkningen, genom att medvetandegdra och diskutera den. Vi forhaller oss 6ppna for
och medvetna om att tolkningen hade kunnat se annorlunda ut med andra utforare.

Ytterligare en del i att utvérdera tillforlitlighet i kvalitativ forskning ar huruvida den
insamlade datan r tillracklig och &ndamalsenlig (Morrow, 2005; Polkinghorne, 2005). | och med
detta diskuteras urvalsprocess och val av deltagare. Den priméra rekryteringen av deltagare
skedde genom en internet-enkat, vilket kompletterades med att dela ut enkéten i en kursgrupp.
Tillvagagangssattet foregicks av flera stallningstaganden. Fordelarna med internetadministrerad
enkat &r att snabbt och enkelt kunna rekrytera deltagare och att na fler &n specifika kursgrupper
pa universitetet. En nackdel ar att rekryteringen fick en begransad spridning utifran forfattarnas
bekantskapskretsar vilket kan ha gjort urvalspoolen vél snav eller homogen. Studien drevs
emellertid inte av generaliseringsstravanden. Forfattarna avgjorde att fordelarna dvervagde
nackdelarna.

Deltagarnas skattning pa enkaten mojliggjorde att utifran syftet med studien kunna vélja
de som ansag sig ha paverkats mycket av att vaxa upp med syskon med allvarlig problematik.
Istallet for att vélja ut deltagare utifran vad Polkinghorne (2005) beskriver som maximal
variation valdes deltagare ut som antogs ha vissa gemensamma erfarenheter och som uppfyllde
vissa kriterier. Dessa antogs bast kunna belysa det fenomen som &mnade undersokas. Hade syftet
med studien varit att generellt belysa hur och/eller om personer upplever att de har paverkats
hade ett urval av deltagare kunnat goras som representerade bada andarna av spektrat, med de
som skattat sig hogt respektive 1agt pa hur mycket de anser sig ha paverkats. Nu var syftet istallet

att fa en fordjupad forstaelse for hur, varfor och pa vilket satt de upplever denna paverkan,
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snarare an om de har paverkats. Det ar i uppsatsen mojligt att utga fran antagandet att det finns
en paverkan, eftersom det var de deltagare som ansag sig ha paverkats mest som valdes ut.
Urvalet ar ddrmed inte representativt for hela gruppen “personer som vaxer upp med syskon med
allvarlig problematik”. Urvalet gjordes ocksa utifrdn exklusion av personer med egen allvarlig
problematik, dels av etiska skal och dels for att bidra till forskningen kring hur det friska
syskonet paverkas som anharig till barn med sjukdom eller funktionsnedséttning.
Overforbarhet. Overforbarhet syftar i kvalitativ forskning till i hur hog grad lasaren ges
mojlighet att generalisera resultatet till en annan kontext (Morrow, 2005). Generaliserbarhet
havdas inte i traditionell kvantitativ mening utan uppnas genom att forskaren redovisar
tillrackligt mycket information om forskaren sjalv som instrument, kontexten i vilken
forskningen utforts, hur processen gatt till och vilka deltagare som ar med. Utifran detta kan
lasaren sedan sjalv avgora hur 6verforbart resultatet ar (Morrow, 2005). Denna studie har saledes
begransad direkt dverforbarhet till andra populationer eller miljéer. Med en pragmatisk ambition
hoppas forfattarna att resultatet och medféljande diskussion ska bidra med ytterligare perspektiv

i anhorigforskningen och redan befintliga studier kring paverkan pa friska syskon.

Framtida forskning

Foreliggande studies resultat ar i linje med tidigare forskning som visar att paverkan pa
syskonen &r ett komplext samspel mellan hur familjen hanterar sjukdomen och 6vriga faktorer,
snarare &n typ av sjukdom och allvarlighetsgrad. Grad av dysfunktionalitet, hur belastad familjen
ar av sjukdomen och hur intensiva familjerelationerna ar tycks ha indirekt paverkan. Detta
indikerar vikten av mer processorienterad forskning som undersoker hur syskon och 6vrig familj
interagerar med varandra samt hur mekanismerna genom vilka familjer, samhallen och kulturer
paverkar syskonrelationer fungerar. Forskningen skulle gagnas av ett bioekologiskt perspektiv
eftersom hur syskon paverkas sannolikt varierar beroende pa hur system pa olika nivaer
samspelar. Syskonprocesser bor undersokas dver tid och éver olika kontexter. Studier bor ske av
pagaende processer, som komplement till forskning som gors retrospektivt.

| forevarande uppsats valdes flera teoretiska ingangar for att belysa resultatet. Ytterligare
fordjupad kunskap om vilka faktorer som hindrar och framjar de friska syskonens valbefinnande
skulle kunna astadkommas genom att valja ett enda fokus och studera detta i detalj. Detta kan

vara att enbart titta pa hur tid och energi férdelas mellan barnen och hur detta paverkar

63



utvecklandet av affektmedvetenhet i denna malgrupp eller att fokusera pa hur hanterande av
granser inom familjen paverkar. Utifran forfattarnas osystematiska observationer under
intervjutillfallena tycktes flera deltagare ha svarigheter med att besvara vad som vécker vissa
kanslor i dem eller hur dessa kénns i kroppen. Det kan vara relevant att med hjélp av hela
affektmedvetenhetsintervjun (Monsen et al., 1996) pa ett systematiskt satt skatta syskons grad av
affektmedvetenhet och jamféra med en kontrollgrupp for att fa storre forstaelse for deras styrkor
och svagheter.

Andra urvalskriterier kan goras for att bredda forstaelsen och éka éverforbarhet av
foreliggande studies resultat. | framtida studier kan forskarens kriterier, istéllet for sjalvskattning,
anvandas for att fanga upp personer som sjalva inte anser sig ha paverkats av att vaxa upp med
syskon med sjukdom eller funktionsnedsattning. Detta skulle kunna nyansera bilden, synliggora
fler grupper samt fanga fler omedvetna eller formedvetna aspekter av kdnslomassig paverkan.
Att inkludera syskon som inte anser sig ha paverkats kan ocksa ge ytterligare information om
vilka faktorer som framjar positiva konsekvenser. Denna studies urval ar heterogent vad galler
aldersskillnad till syskonet, plats i syskonskaran och alder vid insjuknandet. Framtida studier kan
med hjalp av storre och mer homogena urval jamféra om syskonens upplevelser och hur de
paverkas skiljer sig beroende av dessa faktorer. Vid genomgangen av forskningslaget hittades
inga studier dar deltagare med syskon med fysisk eller psykisk sjukdom var representerade
samtidigt. Att undersoka gemensamma teman i upplevelser trots olika typer av problematik &r
nagot for framtida forskning att fortsatta med.

Att studera insatser riktade mot syskonen ligger utanfér ramen for denna uppsats. Det
vore intressant att i framtida forskning utforma och utvardera insatser for syskon till olika
patientgrupper dar fokus ligger pa mentalisering och affektmedvetenhet. Ut6ver riktade
syskongrupper skulle insatser som riktas mot foréldrarna, exempelvis psykoedukation, kunna
utvarderas. Hur insatser med syfte att framja syskonens reflektion och tillvaratagande av de egna
kanslorna och behoven kan starka formaga till funktionell affektreglering &r ett viktigt spar att

folja upp i framtida forskning.
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Bilaga 1: Enkat till deltagare

Att vaxa upp med ett syskon med psykisk eller fysisk sjukdom

Under varen genomfors en studie som en del i en psykologexamensuppsats vid Lunds
universitet. Studien avser att understka personers upplevelser av att ha vaxt upp med ett syskon
med allvarlig psykisk eller fysisk sjukdom, samt fa en bild av hur deras kansloliv ser ut idag. Vi
soker nu deltagare som vill beratta om sina erfarenheter i en intervju. Du som véljer att delta kan
nar som helst avbryta din medverkan eller vélja att inte svara pa fragor utan narmare forklaring.
All information i enkat och intervju kommer att behandlas konfidentiellt.

Vi &r mycket tacksamma for din medverkan!

Har du vaxt upp med ett syskon med allvarlig psykisk eller fysisk sjukdom?
Ja Nej

Beskriv kort hur ditt syskons sjukdom yttrade sig

Hur gammal var du vid ditt syskons insjuknande?

Under hur lang tid uppskattar du att syskonet var drabbad av detta?

Anser du att detta paverkade dig under uppvéxten?
Inte alls Mycket
1 2 3 4 5

Anser du att det fortfarande paverkar dig idag?
Inte alls Mycket
1 2 3 4 5

Bor du for nérvarande tillsammans med ditt/dina drabbade syskon?
Ja Nej Delvis:

70



Lider du sjélv av allvarlig psykisk eller fysisk sjukdom?

Alder:

Kon:

Antal syskon i familjen:

Jag kan tdnka mig att stalla upp i en intervju
Ja Nej

Jag vill bli kontaktad via:

Telefon (ange telefonnummer):

Mail (ange mailadress):

Spelar ingen roll

Har du négra frégor kring studien ar du vilkommen att kontakta Josefin (mail), Asa (mail) eller
handledare, docent och leg. psykolog Per Johnsson, pa Institutionen for psykologi (mail).

Tack for ditt svar!

/Josefin Ragnarsson & Asa Lilieqvist
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Bilaga 2: Intervjuguide

Intervjuguide
Introduktion
Tack for att du ville komma hit idag. Innan vi borjar skulle jag bara vilja att du laser igenom det
har och skriver under om det later okej. (Fyll i samtyckesformular). Om du behéver en paus eller
ga pa toa sag bara till. Har du nagra fragor innan vi satter igang?

Bakgrundsfragor

- Kan du borja med att beratta lite kort om dig sjalv och vad du gor?

- Vad heter ditt syskon? Hur skulle du beskriva X svarigheter?

- Har X diagnosticerats? Nar? Hur gammal var du? Hur fick du reda pa vad som hade hant och
vad X svarigheter innebar? Féljdfraga: Vilken hjalp fick ni fran varden?

- Kan du kort beskriva hur er relation var da?

- Kan du kort beskriva er relation idag?

- Vilken &r din position i syskonskaran? Aldersskillnad?

- Bodde ni alla tillsammans i familjen? Skilsmassa?

- Vad skulle du séga kannetecknar hur det ar att véxa upp pa det sattet du véaxt upp? (Hur sag en
typisk situation ut/hur kunde det vara hemma hos er?)

- Hur var det néar du hade fodelsedag? (Kan du beratta om nagon som du minns?) Vad kande du?
- Hur var julafton? Vad kande du?

- Hur tror du att det har paverkat dig att vaxa upp med ett syskon som hade de hér svarigheterna?
- Hur tror du att dina vanner skulle sdga att det har paverkat dig?

- Hur tror du att dina foréldrar skulle sdga att det har paverkat dig?

Introduktion affekt

| den har uppsatsen har vi valt att fokusera pa fyra olika affekter, eller kanslor, som vi géarna vill
titta narmre pa i forhallande till att ha ett syskon med sjukdom/ohélsa. Jag kommer fraga efter
minnen av specifika situationer da du hade en viss kénsla, eftersom det kan vara lattare att prata
om kanslor kopplat till en viss handelse. Det kan vara svart ibland att minnas tillbaka i tiden, sa
om du inte kommer pa nagon specifik situation gar det bra att beskriva mer generellt hur det
brukade vara for dig, men det ar okej om du vill fundera ett litet tag. Vi borjar med gléadje.

Gladje

- Beratta om en situation under uppvéxten som gjorde dig glad, under den har tiden da X var
sjuk/madde daligt/hade dessa funktionsnedsattningar? (Férslag om inte minns: hemma, skola,
kompisar, fritiden, nagon semester/resa). (Minns du vad som brukade gora dig glad generellt?)
- Hur mérkte du att du var glad? Hur kéndes det i kroppen?

- Nar du markte att du var glad, hur paverkade den kanslan dig? Vad fick gladjen dig att gora?
Vad gjorde du med kénslan?
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- Hur var det att visa infér andra att du var glad? T.ex. dina foraldrar? Ditt syskon?

- Hur visade du det, hur sdg man pa dig att du var glad? (ansiktsuttryck, kroppssprak)

- Hur togs det emot? (Vad tror du att de skulle kunna tdnka om du visade det?)

- Hur var det att beratta for andra att du var glad? Hur brukade du berétta det?

- Hur skulle dina foréldrar och X beskriva dig nar du var glad?

- Nér och hur blir du glad idag?

- Hur tror du att uppvaxten med X nar hen var sjuk har paverkat hur du upplever och uttrycker
gladje idag?

- Hur tror du att dina vanner/foraldrar skulle saga att det har paverkat dig i hur du upplever och
uttrycker gladje idag?

Ilska - Nu gar vi over till nasta kénsla och det ar ilska.

- Beratta om en situation under uppvaxten som gjorde dig irriterad eller arg (under den tiden som
ditt syskon var sjuk)?

- Hur mérkte du att du var arg? Hur k&ndes det i kroppen?

- Nar du markte att du var arg, hur paverkade den kanslan dig? Vad fick ilskan dig att géra? Vad
gjorde du med kanslan?

- Hur var det att visa infér andra att du var arg? Dina foraldrar? Ditt syskon?

- Hur visade du det, hur sdg man pa dig att du var arg? (ansiktsuttryck, kroppssprak)

- Hur togs det emot? (Vad tror du att de skulle kunna tdnka om du visade det?)

- Hur var det att berétta for andra att du var arg? Hur brukade du beratta det?

- Hur skulle dina foréldrar och X beskriva dig nér du var arg?

- Ndr och hur blir du irriterad eller arg idag?

- Hur tror du att uppvaxten med X nér hen var sjuk har paverkat hur du upplever och uttrycker
ilska idag?

- Hur tror du att dina vanner/foraldrar skulle saga att det har paverkat dig i hur du upplever och
uttrycker ilska idag?

Skuld

- Beratta om en situation i uppvéxten som fick dig att kanna daligt samvete eller skuldkanslor
(under den tiden som ditt syskon var sjuk)?

- Hur mérkte du att du hade skuldkénslor? Hur kandes det i kroppen?

- Nér du markte att du hade skuldkanslor, hur paverkade den kanslan dig? Vad fick
skuldkanslorna dig att géra? Vad gjorde du med kénslan?

- Hur var det att visa infér andra att du kdnde skuld? Dina foraldrar? Ditt syskon?

- Hur visade du det, hur sdg man pa dig att du hade skuldkéanslor? (ansiktsuttryck, kroppssprak)
- Hur togs det emot? (Vad tror du att de skulle kunna tdnka om du visade det?)

- Hur var det att beratta for andra att du k&nde skuld? Hur brukade du beratta det?

- Hur skulle dina foraldrar och X beskriva dig nar du hade skuldkénslor?

- Nér och hur kénner du skuld idag?
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- Hur tror du att uppvaxten med X nér hen var sjuk har paverkat hur du upplever och uttrycker
skuld idag?

- Hur tror du att dina vanner/foraldrar skulle saga att det har paverkat dig i hur du upplever och
uttrycker skuld idag?

Skam

- Beratta om en situation i uppvéxten under den tiden som ditt syskon var sjuk som fick dig att
kénna dig generad eller skamfylld?

- Hur mérkte du att du skdmdes? Hur kéndes det i kroppen?

- Nar du markte att du var skamfylld, hur paverkade den kénslan dig? Vad fick skammen dig att
gora? Vad gjorde du med kanslan?

- Hur var det att visa infér andra att du skdmdes (om du visade det?) Dina foraldrar? Ditt
syskon?

- Hur visade du det, hur sag man pa dig att du kande skam? (ansiktsuttryck, kroppssprak)

- Hur togs det emot? (Vad tror du att de skulle kunna tdnka om du visade det?)

- Hur var det att beratta for andra att du kdnde skam? Hur brukade du berétta det?

- Hur skulle dina foraldrar och X beskriva dig nar du var skamfylld?

- Nér och hur kdnner du skam idag?

- Hur tror du att uppvaxten med X nér hen var sjuk har paverkat hur du upplever och uttrycker
skam idag?

- Hur tror du att dina vanner/foraldrar skulle sdga att det har paverkat dig i hur du upplever och
uttrycker skam idag?

e Hur har det varit for dig att prata om det har?
e Finns det nagot annat som jag inte fragat som du tycker ar viktigt att ta upp?

Om det skulle vara nagra tankar eller funderingar som vécks hos dig nu efterat eller om du har
fragor om studien far du garna kontakta mig.
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Bilaga 3: Informationsbrev till deltagare

Hej!

Du har svarat pa var enkat om hur det &r att vaxa upp med syskon som har eller har haft en
allvarlig fysisk och/eller psykisk sjukdom. Tack for ditt svar! Du uppgav att du ar intresserad av
att stalla upp pa en intervju, och det ar darfor vi kontaktar dig nu.

Intervjuerna syftar till att fa en djupare forstaelse for hur personer har upplevt att vaxa upp med
ett syskon med allvarlig sjukdom. Vi kommer att stélla fragor kring dina erfarenheter under
uppvaxten, med fokus pa hur du upplevde och uttryckte olika kanslor. Vi kommer ocksa att fraga
kring hur du upplever kanslor idag och hur du tror att detta har paverkats av att véxa upp med ett
syskon med allvarlig sjukdom. Din beréttelse ar véardefull for att lyfta syskonperspektivet inom
forskningen.

Intervjuerna kommer i forsta hand att genomforas pa Institutionen for psykologi vid Lunds
universitet mellan mandagen den 3/2 och fredagen den 14/2. Samtalen beréknas ta mellan 45-90
minuter. Vi efterstravar att forst och framst intervjua personer som befinner sig utanfor var

direkta bekantskapskrets, sa meddela vilka eventuella kopplingar du har till antingen Josefin eller
Asa.

Intervjun kommer att spelas in. Materialet hanteras konfidentiellt och kommer att avidentifieras i
uppsatsen. Du kan nér som helst, utan ndrmare forklaring, avbryta din medverkan eller vélja att
inte svara pa en fraga.

Vilka tider av ovanstaende datum har du mojlighet att delta i intervjun? Om du har fragor sa hor
garna av dig!

Med vénliga hélsningar,

Josefin Ragnarsson, telefon, mail

Asa Liliegvist, telefon, mail

Lunds universitet, Institutionen for psykologi
Psykologprogrammet, termin 10

Handledare: Per Johnsson
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Bilaga 4: Informerat samtycke

LUND
UNIVERSITET
Institutionen for psykologi

Informerat samtycke
Intervjun ar en del i en psykologexamensuppsats med syfte att undersoka hur det &r att véxa upp
med syskon med allvarlig fysisk eller psykisk sjukdom och hur man paverkas av det. Du som
valjer att delta kommer att fa beratta om dina erfarenheter under uppvaxten, hur Du upplevde och
uttryckte olika kanslor och hur Du paverkas idag.

Intervjun kommer att pagéa under 45-90 minuter. Samtalet spelas in och inspelningen kommer att
forstoras ndr uppsatsen &r fardig. Allt material kommer att hanteras konfidentiellt och
avidentifieras i den fardiga uppsatsen. Ditt deltagande &r frivilligt och Du kan nér som helst, utan
narmare forklaring, vélja att inte svara pa fragor eller avbryta din medverkan.

Om Du har nagra fragor eller funderingar efter intervjun ar Du valkommen att hora av dig till
Josefin Ragnarsson (telefonnummer), Asa Lilieqvist (telefonnummer) eller var handledare,
docent och leg. psykolog Per Johnsson (telefonnummer), pa Institutionen for psykologi vid
Lunds universitet.

Tack for Din medverkan! Vi ser fram emot att fa ta del av Dina erfarenheter.

Jag har tagit del av ovanstaende information och samtycker till att medverka i studien.

Ort och datum Namnteckning

76



