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The purpose of this qualitative study was to research how people experience having a sibling
with an autism spectrum disorder had affected their upbringing. We held six semi-structured
interviews where we examined three different aspects of the participants’ lives in regards to
their upbringing and sibling. 1: Their relationship with their sibling. 2: Their role in the
family. 3: What kind of support they received. From our results we were able to identify four
themes and that we analyzed with the help of Antonovsky KASAM theory and Goffman's
theoretical term role. 1: The love between the siblings. 2: The lack of support. 3: The
responsibility role the participants had taken during their upbringing. 4: The difficulties the
participants had in expressing their emotions. The results showed that the participants had an
enormous amount of love for their sibling which helped them tackle a lot of challenges they
faced. One of these challenges was the responsibility they shouldered, that was a role most
happily took on. The majority of the participants agreed that the support they received was
lacking especially from society and they would have wanted more. They also described how
they would have liked their parents to have more reinforcement in offering them help and not
just their sibling. An observation we concluded from the result was that all six participants
had difficulties in opening up about their own feelings and needs. The biggest take away from
the study was that more research is needed and there are things that the social sector can
improve on to help make the people that have a sibling with autism spectrum disorder thrive.
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Forord

Att jobba med denna studie har varit ett mycket givande arbete som har dkat var kunskap om
bade autismspektrumdiagnosen men ocksa hur detta kan paverka individerna som &r néra en
person med diagnosen. Att f4 hora om syskonens perspektiv har vidgat var forstaelse for
deras upplevelser. Darfor vill vi ge ett extra tack till vdra intervjudeltagare for att de tog sig
tid att stdlla upp. Tack sé jattemycket! Vi vill ocksa tacka var fantastiska handledare som har
hjalpt till att guida oss genom denna process och svarat pa alla véra kloka och ibland mindre
kloka fragor. Till sist vill vi tacka vira mammor som har fatt std ut med tva déttrar som kan

ha tagit ut sin stress pa dem.
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| Inledning

1.1 Problemformulering

Att ha en autismspektrumdiagnos (ASD) paverkar hela livet for personen som har diagnosen
och personerna som finns i dess ndrhet. Alla relationer inom en familj dir en familjemedlem
ar inom det autistiska spektrumet kan upplevas som mer utmanande (Langberg & Windelhed
2009). Familjedynamiken paverkas och de normtypiska rollerna i en familj kan se annorlunda
ut, till exempel en storasyster kan fé rollen som lillasyster. De familjerelationer som inte
direkt involverar personen med ASD péverkas indirekt av diagnosen som relationen mellan
fordldrarna och mellan fordldrarna och de andra syskonen. Paverkansgraden i dessa relationer
kan variera inom olika familjer genom till exempel att ett syskon kénner sig bortprioriterat
(Ibid). Att fordldrarna blir pdverkade tar manga som en sjélvklarhet och det diskuteras
mycket hur de ska fa stod i sitt fordldraskap, bade hur de ska tdnka runt uppfostran men dven
vilket stod de kan fa for olika situationer och kidnslor som uppstér. Ett exempel pa stod ar att
fa prata med andra i liknande situationer (1177 2020). En grupp som inte diskuteras lika brett

dr syskonen som ar neurotypiska (NT)'.

Att leva med ett syskon som har autism dr en utmaning, det héller all forskning med om
(Cridland et al. 2016; Critchley et al. 2021; Day et al. 2019; Leedham, Thompson & Freeth
2020; Murrin, Beffel & Nuttall 2020; Ward et al. 2016). Dérutdver ar det lite forskning som
kommer fram till samma slutsats om hur personerna som har syskon med ASD péverkas och
vad det dr som paverkar personerna. Forskningen har kommit fram till att det finns faktorer
som ofta forekommer nér omrédet studeras. Situationer som dessa personer moter kan vara
att se sina forédldrar ldgga mer tid och uppmérksamhet pa sitt syskon under uppvéxten i
jamforelse med hur mycket tid som ldggs pa personen utan en diagnos (Wing 1996:203f).
Vissa studier har visat att den storsta riskfaktorn dr ansvaret syskonen utan diagnos fér ta over
sina syskon med ASD och ibland dven gentemot resterande familjemedlemmar. For vissa
personer kan detta ldmna spér for resten av livet eftersom ansvarsrollen i manga fall véxer i
samband med att syskonen blir dldre (ibid:204). Beréttelser frin personer med syskon som
har ASD visar ofta pd en ldngtan att enbart {4 njuta av syskonrelationen men att det finns en

forvantan frin omgivningen att personerna ska ta pa sig en ansvarsroll (Larsson & Nohrstedt

'En person som inte visar upp beteende som brukar kopplas till en autismspektrumdiagnos eller nagon annan funktionsvariation. Om
personen uppvisar nagot beteende som kan kénnas igen vid en diagnos uppnar inte detta beteendet en diagnos.



2012:76ff). Aven om denna forvintan finns, ir utbildningen for anhériga bristfillig vilket

hade hjilpt personerna att klara av rollen béttre (Engstrom 2022:64fY).

Riksrevisionen kom ut 2014 med en granskning om stdd till anhoriga omsorgsgivare och
lyfte fram stora brister i systemet. Rapporten ldimnades Over till den davarande regeringen
(Skr. 2014/15:11). Rapporten handlade om anhdrigas situation till mdnniskor som &r i behov
av extra hjilp (RIR 2014:9). Familjer som har barn med ASD har svart att fa hjélp vilket
resulterar 1 att de vénder sig till det stod som finns till hands, vilket ofta blir syskon 1 familjen

som av den anledningen far ta stérre ansvar.

Forskningen pa omradet sdger emot sig sjilv (Day et al. 2019; Jones et al. 2019) och det finns
bristfalligt underlag for att kunna dra konkreta slutsatser om hur personerna med syskon som
har ASD péverkas. Amnet dr komplext och har sina egna svérigheter. Manga dimensioner
behovs tas med 1 berdkningen nédr undersdkningar ska goras och det kan vara en bidragande
faktor till varfor forskningen fér skiftande resultat (Day et al. 2019; Ward et al. 2016). Mer
forskning och kunskap behovs pa omradet for att skapa en forstaelse for hur personerna i
dessa situationer berdrs. Mer kunskap kan leda till att dessa personer kan fa det stod de

behover, bade fran fordldrar och fran samhéllet.

1.2 Syfte

Syftet &r att undersoka hur syskon upplever hur det &r att ha ett syskon med en

autismspektrumdiagnos samt hur syskonen upplever att det har paverkat deras uppvaxt.

1.3 Fréagestallningar

Upplever personer som har syskon med en autismspektrumdiagnos att deras relation till deras

syskon har blivit paverkad av diagnosen? Om ja, hur?

Hur reflekterar personer som har syskon med en autismspektrumdiagnos 6ver vilken roll de

tagit 1 familjen?

Hur reflekterar personer over vilket stod de fatt i relation till sin uppvéxt med ett syskon med

en autismspektrumdiagnos?



2 Bakgrund

Autism dr inget som har tillkommit de senaste 100 &ren utan det finns beréttelser och sagor
sedan en lang tid tillbaka som aterberittar ett beteende som vi idag kan kidnna igenom som
autism. Under 1800-talet borjade det komma mer specifika rapporter om ett visst beteende
som kopplades till olika tillstind som ségs som unika (Wing 1996:171f). Det drdjde forst till
1900-talets forsta halva innan ndgon kidnde igen beteendet i flera barn samtidigt och darefter
borjade bland annat Hans Asperger och Leo Kanner att skriva om det. Kanner gav upphov till
begreppet autism som han beskrev som ménniskor med kénsloméssiga svarigheter, ovanligt
repetitiva beteenden och inldrningssvarigheter (Ibid). Asperger menade att det var barn som
hade oldmpliga sociala beteenden, specifika specialintressen och vissa fysiska svérigheter.
Under andra hilften av 1900-talet borjade dessa begrepp diskuteras som om de var samma
sak och samtidigt borjade man kunna se att det fanns ménniskor som inte dverensstimde med
nagot av begreppen, i och med detta utmynnades begreppet autismspektrumdiagnos, ASD
(Ibid). Det drojde till 2013 innan de olika begreppen officiellt lades ihop och fick
samlingsnamnet autismspektrumdiagnos i och med att DSM-5 slépptes (Zeldovich 2018).

Under tidigt 1900-tal var uppfattningen att diagnosen, som vi idag kénner igen som ASD, var
en emotionell storning istdllet for en fysisk storning. Ordet storning var en vanlig bendmning
forr men idag finns en béttre forstaelse for hur detta sprakbruk kan uppfattas och dérfor ar det
inte ett begrepp som anvinds idag. Manga trodde att anledningen till att barn utvecklade ASD
var pa grund av fordldrarnas uppforstringsformaga. Detta har senare motbevisats men lever

kvar 4n idag pé vissa hall och kan leda till svéra foljder for anhoriga (Wing 1996:221F).

I dagens Sverige berdknas ungefér 1-2% av befolkningen leva med en
autismspektrumdiagnos (Socialstyrelsen 2022-10-8100, 2022). Nér Sveriges befolkning
ligger runt 10,5 miljoner (Statistikmyndigheten 2022) betyder det att ungefar 105 000- 210
000 personer har diagnosen. Det finns manga som upplever att fler och fler ménniskor har
diagnosen idag om man jaimfor med forut. Detta stimmer inte, utan det som troligtvis skapar

denna upplevelse dr att fler blir diagnostiserade och att diagnosen dr mer uppméirksammad



idag 4n tidigare. ASD é&r en diagnos som fler kdnner till vilket innebar att fler

uppméirksammar tecken pa diagnosen och fler blir utredda (Autism Sverige 2021).

Personer som diagnostiseras inom autismspektrumet har ofta mer @n en diagnos (Furfaro
2018). Att en person blir multidiagnostiserad beror dels pa hur de olika diagnoserna ser ut,
dels pa miljon personen vixer upp i (Ibid). Mer &n 80% av personerna som har autism har
dven ADHD (Hughes 2010). De mest frekventa diagnoserna som personer med
autismspektrumtillstdnd diagnostiseras med delas in 1 fyra olika kategorier: klassiska
medicinska svarigheter, utvecklingssvarigheter, psykiskt vilmaende och genetisk drftlighet
(Furfaro 2018). Att leva med autismspektrumtillstind kan gora det svarare att bli
diagnostiserad med ytterligare en diagnos d& symtomen ofta visar sig pa andra sétt. Samtidigt
kan en annan diagnos vara ett hinder for att bli diagnostiserad med autismspektrumtillstand

da den andra diagnosen kan fungera som maskering (Ibid).

Av alla barnfamiljer i Sverige hade 60% &r 2021 mer 4n ett barn (Statistikmyndigheten 2021).
Det resulterade 1 1,7 miljoner helsyskon (Statistikmyndigheten 2023). Att ha starka band till
sina syskon kan ha flera positiva effekter. Syskon kan prata med varandra om saker de kanske
inte vill berdtta for sina foréldrar, vilket kan vara bade littsamma d&mnen som vénskaper men
ocksé tunga som exempelvis misshandel (Sidhu 2019). Syskon som har positiva
syskonrelationer ser ocksa varandra som ndgon som kan ge ett bra och tryggt skyddsnét
(ibid). Detta kan leda till att personerna inte upplever lika hoga angestnivéer, mindre grader
av depression, och att de har en hogre grad av empati (ibid). Syskon som har en positiv
relation sinsemellan skyddas frén att kéinna sig odlskade, 4r mindre troliga att vara
involverade i vad som kopplas till negativa beteenden som att ljuga och snatteri samt att

dessa barn oftare hjélper andra (Church 2014).

Det finns mycket som pekar pa de positiva effekterna som barn far genom att brdka med sina
syskon (1177 2019). Genom att braka kan barn lira sig vad de sjdlva kdnner och hur
samspelet med andra fungerar. De testar pa att uttrycka sina kénslor, ser hur det ar att
bestdmma, lar sig hitta 16sningar och visar hidnsyn. Barn far ofta tréna pa detta hemma innan
de upplever det pé forskolan med andra barn. Manga barn upplever en trygghet att gora detta
med ett syskon som de vet inte kommer forsvinna efter braket. Aldern pa syskonen spelar
ingen roll utan de brakar ofta lika mycket i olika aldrar, braken kan dock utforma sig pé olika

sdtt och dérfor ge olika lardomar (Ibid).



2.1 Vad ar autism

Under denna rubrik kommer vi att presentera begreppet autism eller hur vi har valt att
bendmna det autismspektrumdiagnos (ASD). Diagnosen paverkar ménniskor olika och déarfor

uppfattas det som ett spektrum (Autism Sverige 2023a).

WHO definierar en autismspektrumdiagnos pé sin hemsida (World Health Organization
2023) som en person som 1 varierande grad kan ha svart med sociala interaktioner och
kommunikation. Andra karaktirsdrag ar att personen kan uppvisa atypiska monster och
beteenden, exempel pa detta kan vara svérigheter i bytet av aktivitet, fokus pa detaljer och
ovanliga reaktioner i olika situationer (ibid). National Institute of Mental Health har en
liknande definition: autismspektrumet dr en neurologisk funktionsvariation som paverkar hur
manniskor interagerar med varandra, kommunicerar, lar sig och beter sig. Personer som blir
diagnostiserade med ASD har ofta svart med det sociala samspelet, har begrdansade intressen,
repetitiva beteenden och symtom som paverkar deras formaga att fungera i skolan, jobbet och
andra omréden 1 livet (National Institute of Mental Health 2023). 1177 definierar autism som
en funktionsvariation som paverkar hur man kommunicerar, tinker och hur man interagerar
med andra ménniskor. Det dr en neuropsykiatrisk funktionsvariation som beskriver hur
hjdrnan hanterar information och fungerar. Personer som lever med funktionsvariation autism

pavisar ett ovanligt beteende 4n vad samhéllet forvéantar sig (1177 2020).

Trots att definitionerna ar snarlika, finns det skillnader mellan vad de olika definitionerna
sdager om vad en autismdiagnos &r. Ofta beror dessa olikheter pa vilken bedomningsmall som
anvands nir en diagnos ska séttas (Autism Sverige 2023b). Definitionerna ar oftast sé breda
vilket innebér att manga olika personer sétts i samma fack trots att deras autism ser olika ut.
Diarmed skapas en viss forvirring 6ver vad diagnosen faktiskt innebdr. Manga upplever ocksa

en oréttvisa da manniskor kinner att deras behov blir osynliggjorda (Zeldovich 2018).

Naér en person blir diagnostiserad med autism dr det en lang process dér hen genomgar en
utredning. I Sverige gors denna utredningen efter kraven i DSM-5 (Autism Sverige 2023b).
DSM-5 ér en internationell beddmningsmall som flera ldnder anvénder for att utreda personer

for olika diagnoser. Det finns fyra huvudkategorier inom autismspektrumet, som sedan &r



uppdelade i flera kriterier. Varje kategori har olika krav for hur ménga kriterier en person
méste uppfylla for att bli diagnostiserad med autism. Dessa kategorier dr social
kommunikation, repetitivt beteende, begransningar och hur det paverkar det vardagliga livet

samt maste symtomen presenteras tidigt i barndomen (Carpenter 2013).

I Sverige anvdands DSM-5 nir en diagnos inom psykiatrin ska sittas och dér bendmns det som
autismspektrum-diagnos. Inom vérden anvinds ICD-10. Vardens beddmningsmall ICD-10
skiljer sig frin psykiatrins beddomningsmall DSM-5. ICD-10 har olika sorters autism, det
pratas inte om ett spektrum (Autism Sverige 2023). ICD-10 delar upp sin mall enligt
foljande: autism 1 barndomen, typisk autism och asperger syndrom. Dessa skiljer sig genom
att autism i barndomen presenterar sig innan barnet har fyllt tre ar och uppfyller alla tre
kriterier om svérigheter med sociala situationer, kommunikation och repetitivt beteende.
Typisk autism presenterar sig efter 3 ars alder och/eller uppfyller en till tva av kriterierna som
barndoms autism gor. Asperger syndrom identifieras som att personen inte har ett forsenat
sprék eller kognitiv formaga, syndromet associeras ofta &ven med att personen ar klumpig

(ICD-10 F84).

Det har kommit en ny variant av ICD vilket blir upplagan 11. Denna &r dock s pass ny att
den inte &n har blivit fardig Gversatt till svenska vilket &r ett arbete som pagér. I ICD-11
kommer inte de olika begreppen for autism utan det kommer att vara ett samlingsnamn for de
olika begreppen med underrubriker som specificerar hur diagnosen uttrycker sig hos

personen (Autism Sverige 2023b).

Det uppstar en viss problematik nir det finns olika definitioner av diagnosen, nér diagnosen
ar ett spektrum och nér olika bedomningsmallar anvédnds. Ytterligare ett problem var
overgingen frdn DSM-4 till DSM-5. Det gick frén att vara flera olika diagnoser till en. Ett av
de storsta rapporterade problemen var att 11% av personerna som hade fétt en diagnos med
DSM-4 inte far det idag med DSM-5 (Zeldovich 2018). Denna grupp brukar vara flickor och
dldre personer som ofta har lart sig maskera. Ofta dr det personer som inte har
inldrningssvarigheter eller ndgon intellektuell nedsdttning. Det &r ocksa rapporterat att flickor
1 mindre grad visar pa repetitivt beteende vilket dr ndgot som maste observeras for att en
diagnos ska kunna sittas med hjilp av DSM-5. Skiftet frain DSM-4 till DSM-5 kom precis nir
flickors autism édntligen hade borjat uppmiarksammas (ibid). Personer pa andra sidan

spektrumet kénde ocksa sig oréttvist behandlade efter fordndringen eftersom de kénde att

10



diagnosen var alldeles for inkluderande. Det har lett till att personer kédnner att de inte har
ndgot gemensamt med andra som dr diagnostiserade. Personer med svédrare symtom blir ofta

bortglomda eftersom alla nu associerar autism med ett udda men hirligt geni (ibid).

Eftersom det finns en stor problematik vid definitionen vad en autismspektrumdiagnos ir, har
vi valt att ta in vara intervjupersoners syn pa autism sé att resultatet korrelerar pa bista sitt
med vad de berittar och upplever. Deltagarna beréttar om att deras syskon ofta kan ha svart
med olika sociala situationer och de sociala koderna som finns i samhéllet. De tar ofta det
som sdgs och gors bokstavligen och forstér inte det som ligger under ytan vilket ocksé
paverkar deras egen kommunikation till andra. Svarigheterna med att visa empati och
sympati dr nagot som ocksa forsvarar kommunikationen med andra personer. Att ha ett
konsekvenstank dr nagot de flesta syskonen saknar vilket kan leda till att syskonet befinner
sig 1 farliga situationer. Deltagarna beréttade hur deras syskon trivs med rutiner och kan vilja
ha samma rutiner varje dag. Det blir svart nir rutinen bryts antingen frivilligt eller ofrivilligt.
Deltagarna berdttade ocksa om hur deras syskon dr kédnsliga for intryck och blir 1itt 6ver-
eller understimulerade. Vara deltagares syn pa autismspektrumdiagnos (ASD) kommer

darmed att vara basen for var studie.

3 Kunskapsliage

3.1 Litteratur och artikelsokning

For att hitta relevant forskning kring vart &mne har vi utgétt frdn LubSearch och Google
Scholar. Vi har anvint och kombinerat sokord som autism, sibling, roles, relationship,
responsibility, family, autism spectrum. Vi borjade med att soka forskning gjord i Sverige
men eftersom vi fick ett begrinsat sokresultat valde vi att utoka till internationell forskning.
Vi valde dven att avgrinsa sokningen till artiklar som inte ar dldre &n 10 ar gamla. Efter att ha
last tidigare forskning identifierade vi flera aterkommande teman, vi har darfor valt att

presentera kunskapsldget utifran dessa teman.
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3.2 Roller och ansvar

Ett aterkommande tema 1 tidigare forskning kring syskon till personer med ASD ér roll- och
ansvarstagande. I flera vetenskapliga artiklar visar det sig att syskon till personer med ASD
upplever att de tar pa sig en betydande ansvarsroll under uppvéxten (Cridland et al. 2016;
Critchley et al. 2021; Day et al. 2019; Leedham, Thompson & Freeth 2020; Ward et al. 2016).
Critchley et al. (2021) skriver 1 sin studie att detta ansvaret inkluderade att hjilpa sitt syskon
med ASD med rutiner, ge emotionellt stdd och guidning i livet. I samma studie uppgav
87.5% av NT syskonen till personer med ASD att de tog ett storre ansvar, men endast 50% av
fordldrarna uppgav att de upplevde samma sak (Critchley et al. 2021). Leedham, Thompson
och Freeth (2020) fann att NT syskonen upplevde att de hjélpte sitt syskon med ASD med
egenvard, skolarbete och emotionellt- och ekonomiskt stdd. I en annan studie av Cridland et
al (2016) beskriver syskon till personer med ASD att de upplevde att de hade ett storre ansvar
med hushallssysslor i hemmet &n syskonet med ASD. Studien av Ward et al. (2016) visar att
NT syskonen tog mer ansvar och att detta kunde leda till avundsjuka gentemot syskonet med

ASD.

Studien av Leedham, Thompson och Freeth (2020) visade att bade syskon som var dldre och
yngre dn sina syskon med ASD kénde att de hade en emotionell ansvarskénsla baserad pé oro
bade gentemot sina syskon med ASD och gentemot sina fordldrar. I studien av Critchley et al.
(2021) visade resultaten att fordldrarna hade en tacksamhet for att NT syskonen tog pé sig en
ansvarsroll. En annan studie av Day et al. (2019) diskuterar hur fodelseordningen av
syskonen bidrar till komplexiteten av resultaten eftersom de syskon som var éldre dn
syskonet med ASD ofta tog en ansvarsroll utifran att de &r storasyskon. Ward et al. (2016)
skriver dven 1 sin studie hur olikheter i resultat syntes utifrén fodelseordning. I en liknande
studie av Cridland et al. (2016) framkommer det att NT syskonen sag det storre
ansvarstagande som orittvist samtidigt som de visade en forstaelse for varfor de fick ta mer
ansvar. [ denna studie holl fordldrarna inte med om att NT syskonen fick ta mer ansvar med
endast en fordlder som delade samma uppfattning. Dock menar Cridland et al. (2016) att
denna olikhet i uppfattning kan bero pé att fordldrarna ser det som naturligt att NT syskonen
tar pa ett storre ansvar. En del av syskonen uttryckte att de kinde sig utbrinda av
ansvarstagandet. Forskarna menar att omfattningen och graden av ansvarstagande kan

paverka bade NT syskonet och familjen negativt. De menar att det kan orsaka rollforvirring

12



och dven vara ett hinder for en sund och hédlsosam utveckling av ens sjdlvstandighet frin

familjesystemet for NT syskonet (Cridland et al. 2016).

3.3 Relationer inom familjen

3.3.1 Relationen syskonen emellan

Tidigare forskning visar att det finns bade positiva och negativa aspekter av syskonrelationen
mellan NT syskonet och syskonet med ASD. I studien av Day et al. (2019) framkom det att
syskonen byggde upp en unik relation med varandra pa grund av autismen. Detta genom
olika aktiviteter och olika sitt att kommunicera. I vissa relationer var det svérare att bygga
upp en relation péd grund av ASD syskonets begriansade verbala kommunikation, dock
forbéattrades relationen med aldern. Studien av Leedham, Thompson och Freeth (2020) visade
diaremot att manga NT syskon ldngtade efter ett kinsloméssigt band med sitt syskon med
ASD som de inte hade och dessutom skapade det en viss frustration. For vissa relationer
handlade det om svarigheter med kommunikation likt studien av Day et al. (2019) och for
andra skapade denna ldngtan efter ett kinsloméssigt band en kénsla av sorg (Leedham,

Thompson & Freeth 2020).

Ytterligare en aspekt som paverkade relationsbyggandet enligt Day et al. (2019) var om
fordldrarna gav NT syskonet mindre uppmaérksamhet dn syskonet med ASD. NT syskonet
kunde dé bygga upp en avundsjuka som ledde till bitterhet gentemot sitt syskon med ASD.
Ytterligare en studie av Murrin, Beftel och Nuttall (2020) visade att ett for stort ansvar hos
NT syskonen som fordldrarna inte hjélpte med, trots kommunikation om detta till fordldrarna,
kunde ocksé skapa en bitterhet gentemot syskonet med ASD. Day et al. (2019) menar dven
att bitterheten som kan uppsté hos NT syskonet mot ASD-syskonet kan paverkas av
tillgédngligheten av stdd NT syskonen far fran samhéllet och familjen. Studien visar att desto
mer stod som finns tillgéngligt, desto mindre bitterhet uppstod 1 relationen till syskonet. Day
et al. (2019) visade dven att om NT syskonet dr i en ung alder nar ASD syskonet fér sin
diagnos kan det vara svart for NT syskonet att forsta vad diagnosen innebar vilket leder till att
det blir svarare att skapa en relation mellan syskonen. Day et al. (2019) visar dock att nar NT
personen mognat och skapat sin egen identitet utvecklades erfarenheten fran utmanande till

positiv.
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En annan studie av Jones et al. (2019) som vi har ldst motsidger dock att syskonrelationer
paverkas av att ena syskonet har en ASD. Studien kunde inte hitta nagot samband mellan
syskonens relation och ASD och inte heller att NT syskonets vilmédende signifikant paverkats

negativt av ASD.

Leedham, Thompson och Freeth (2020) sag, trots manga svarigheter i relationerna, att det
fanns en stark kinsla av kérlek och tillgivenhet till syskonet med ASD. Studien visade att
manga NT syskon uppskattade att spendera tid med sitt syskon med ASD och det fanns dven
dem som uttryckte en beundran dver sina syskon med ASD. Vissa deltagare visade dven ett
starkt kdnslomissigt band sé pass att de kunde tolka sitt syskon med ASD trots syskonets
begrinsade verbala kommunikation. Day et al. (2019) beskrev att deltagare i deras studie
uppgav att de lart sig mycket fran att viaxa upp med sina syskon med ASD. Deltagarna
uppgav att de lirt sig ha tdlamod, forstielse, empati och att de blivit bittre ménniskor. Aven
studien av Leedham, Thompson och Freeth (2020) visar att syskon till personer med ASD bér

pa dessa egenskaper.

Studien av Leedham, Thompson och Freeth (2020) visade att manga personer som har syskon
med ASD kénde att de behdvde skydda sina syskon. Detta behov av att skydda drevs av
kérlek och tillgivenhet till syskonet med ASD men éven en sarbarhet och rédsla for andras
reaktioner. Vissa deltagare menade att de gjorde detta med en stolthet men vissa kidnde en

frustration Over att deras syskon med ASD inte alltid accepterade deras stod.

3.3.2 Relationen mellan fordldrarna och syskonet utan diagnos

Tvé studier av Ward et al. (2016) samt Leedham, Thompson och Freeth (2020) visade att NT
personer som har syskon med ASD upplever att de far mindre uppmérksamhet frin sina
fordldrar. Flera deltagare i studien av Leedham, Thompson och Freeth (2020) uppgav att
deras behov och 6nskemél kunde anpassas eller dsidoséttas av deras fordldrar i forman for
sina syskon med ASD. Nagra deltagare uttryckte att de kéinde sig forbisedda och avvisade av
sina fordldrar pd grund av att fordldrarna gav med uppmairksambhet till syskonet med ASD.
Detta kunde Leedham, Thompson och Freeth (2020) se leda till att vissa NT syskon kénde sig

osedda, forsummade och odlskade av sina forildrar. Aven studien av Ward et a. (2016) visade
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att NT syskonen kidnde sig mindre sedda av sina fordldrar pa grund av den ojdmna
uppdelningen av uppmaérksamhet. Studien av Leedham, Thompson och Freeth (2020) visade
att NT syskonens behov ibland blev forbisedda pé grund av att de undanholl saker fran sina

fordldrar for att inte ldgga mer last pé fordldrarna.

3.4 Behov av stod

Flera studier visar att personer som har syskon med ASD kénner ett behov av stéd fran olika
hall (Critchley et al. 2020; Day et al. 2019; Leedham, Thompson & Freeth 2020). Deltagare i
studien av Critchley et al. (2021) férmedlade att de hade behov av stdd fran vinner, fordldrar
men dven andra sociala sammanhang. Studien av Leedham, Thompson och Freeth (2020)
visade att manga av deltagarna utvecklat hanteringsstrategier, exempel pé detta var ensamtid,
prata med vénner eller trdning. Manga uttryckte dven att de sokt stdd av sina fordldrar och
ndgra hade sokt stod genom terapi (Leedham, Thompson & Freeth 2020). Denna studie fann
dven att deltagarna hade en ldngtan efter stod bade fran sina fordldrar och utanfor hemmet.
Vissa deltagare uppgav att de funnit stod genom att hitta vinner som sjilv hade erfarenheter
av att ha en familjemedlem med ASD (Leedham, Thompson & Freeth 2020). Deltagarna i
studien av Leedham, Thompson och Freeth (2020) uttryckte dock skuldkinslor och kénslor

av misslyckande pa grund av att de kénde ett behov av stdd.

Endast ett syskonpar i studien av Critchley et al. (2020) diskuterade stodet de fatt fran
sambhillet och uttryckte att fler borde fa mojlighet till detta. Studien fann att 87.5% av
fordldrarna diskuterade otillrackligt stdd medan endast 12.5% av NT syskonen gjorde detta.
Critchley et al. (2020) menar att detta kan vara ett resultat av att fordldrarna har tillgang till
mer stod av vad personer till syskon med ASD har. Dock var det fler syskondeltagare som

pratade om behovet av stdd, inklusive samhéllsstod.

Day et al. (2019) menar att stod frén familj och samhaéllet har stor betydelse for vilken attityd
NT syskonet utvecklar gentemot syskonet med ASD och andra familjemedlemmar. Jones et
al. (2019) beskriver att NT syskon rapporterade en positiv attityd till relationen med syskonet
och att detta var associerat med tillgéngligheten av stod. Ett starkare nitverk av stod visade

ocksa vara relaterat till positiva effekter inom syskonrelationer.
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4 Teoretisk perspektiv

I f6ljande avsnitt presenteras teorin om kédnslan av sammanhang - KASAM, av Aaron
Antonovsky. Vi har valt att anvidnda detta teoretiska perspektiv dd denna teorin bidrar till att
besvara véra fragestillningar och vart syfte. Med KASAM kan vi forsta varfor individer
reagerar olika pd en liknande situation vilket dr ndgot som vi stott pd 1 vér studie. De tre
komponenterna inom teorin bidrar med en forstielse dver varfor deltagarna véljer att hantera
vissa situationer pa ett visst satt. Teorin forklarar hur de olika komponenterna paverkar

varandra vilket hjélper oss forsta deltagarnas erfarenheter battre.

Vi kommer éven att presentera Erving Goffmans teoretiska begrepp roll. D4 vi har valt att
analysera vilken roll deltagarna upplever att de har haft i sina familjer anser vi att Goffmans
forklaring om roller i ett visst sammanhang hjilper oss att 4 en storre forstaelse for vara

deltagares erfarenheter och upplevelser om sina egna roller.

4.1 KASAM - Aaron Antonovsky

Antonovsky var en professor 1 medicinsk sociologi som levde under 1900-talet. Under sin tid
skrev Antonovsky en artikel 1979, dér han {or forsta gdngen introducerade begreppet
KASAM, kénslan av sammanhang (Antonovsky 2005:15). I denna artikel definierar han
KASAM men viéljer senare att omdefiniera KASAM till foljande:

Kdnslan av sammanhang dr en global hallning som uttrycker i vilken utstrdckning
man har en genomtrdngande och varaktig men dynamisk kénsla av tillit till att (1) de
stimuli som hdrrér fran ens inre och yttre vdrld under livets gang dr strukturerade,
forutsdgbara och begripliga, (2) de resurser som krdvs for att man skall kunna mota
de krav som dessa stimuli stdiller pd en finns tillgdngliga, och (3) dessa krav dr

utmaningar, virda investering och engagemang. (Antonovsky 2005:46)

Nér Antonovsky, 1 en studie, hittade en grupp av individer med stark KASAM och en grupp
individer med svag KASAM identifierade Antonovsky tre teman som fanns i den ena

gruppen och inte den andra. Dessa begrepp var de tre komponenter som nu anses vara teorins
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tre centrala komponenter: begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet (Antonovsky

2005:43). Antonovsky menade dven att dessa komponenter 4r sammanflédtade (2005:47).

4.1.1 Begriplighet

Antonovsky beskrev att begriplighet var kdrnan i den forsta definitionen (2005:44).
Begriplighet, i detta sammanhang, betyder i vilken utstrackning man upplever att inre och
yttre stimuli dr begripliga. Kénslan av begriplighet innebér att exempelvis information
upplevs som strukturerad och tydligt och inte oordnad, ovéntad och oforklarlig (Antonovsky
2005:44). En individ med hog kénsla av begriplighet kan forvinta sig kénna att oforutséigbara

och 6verraskande situationer dr hanterbara och gar att forklara (ibid).

4.1.2 Hanterbarhet

Hanterbarhet innebar till vilken grad man upplever att man har resurser for att kunna méta
och hantera de krav som man stills infor (Antonovsky 2005:45). Dessa resurser kan syfta till
personer som man litar pa och kinner att man kan rdkna med (ibid). En hég kénsla av
hanterbarhet betyder &dven att man inte kdnner sig som ett offer ndr man stills infor olika
omsténdigheter och att man inte kinner att man blir oréttvist behandlad (ibid). Hanterbarhet
ar dven starkt beroende av begriplighet. Antonovsky forklarar att det ar lattare att hantera

nagot man har forstaelse for (ibid:48).

4.1.3 Meningsfullhet

Meningsfullhet beskrivs som i vilken utstrdckning man upplever att livet har en kdnsloméssig
mening och att nagra av de situationer man stills infor dr vérda att investera sin energi, sitt
engagemang och sin hingivelse i (Antonovsky 2005:46). Antonovsky skriver att han antyder
att meningsfullhet dr motivationskomponenten inom KASAM (ibid:45). En person kénner
inte att det dr vért att utveckla kinslor av begriplighet och hanterbarhet nér den inte har en

stark kénsla av meningsfullhet (ibid:48).
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4.2 Roll - Erving Goffman

Det teoretiska begreppet roll fran Goffmans dramaturgiska perspektiv definieras som fasta
handlingsmonster som en person véljer att anvidnda sig av vid olika tidpunkter och situationer
(Goftman 2020:28). Goffman menar att en roll i sig sjilv har en varierande karaktir beroende
pa hur, vart och nér den anvénds (Ibid:34). Personen som gestaltar rollen kan 1 olika grader
tro sjdlv pa rollen hen gér in 1. Vissa personer har tagit pa sig en roll och med tiden borjat se
denna roll som en del av hur personen ar (Goffman 2020:67f). Andra personer kan ha mer
rolldistans till rollen dér de upplever att de sjdlva egentligen inte identifierar sig med rollen
och hur rollen produceras (Ibid:35). Personen som sétter upp framtradandet gor detta for att
positivt paverka miljon och andra ménniskor (Ibid:67). Framtrddandet kan ibland vara en
forsvarsmekanism for att individen sjilv ska kunna hantera en jobbig situation eller undvika
det som personen upplever dr svart. Nér en forsvarsmekanism &r kopplad till rollen personen
tar pd sig handlar det oftast om att individen inte vill att omgivningen ska bli paverkad
negativt eller veta att personen gar igenom nagot tufft (Ibid:69f). Nar personen har en
rolldistans till sin egen roll &r hen medveten om att framtradandet i ndgon grad lurar
omgivningen men att man inte ser detta som nigot negativt eftersom man gor det for deras

eget basta (Ibid:68).

5 Metod

For att undersoka véara fragestillningar anser vi att en kvalitativ metod fungerar bést. Vid en
kvalitativ studie racker det med att konstatera att nagot finns, hur det fungerar och nér detta
patriffas (Ahrne & Svensson 2015:10). Resultatet som framkommer vid en kvalitativ studie
ar inte métbar utan anvénds for att uppméarksamma samhéllslivets processer (Ibid:12). Detta
ar 1 linje med vad vi undersoker. Vi har valt att ha semistrukturerade intervjuer. Var
beddmning &r att vi genom denna metod kommer kunna fa en djupare forstaelse for de
upplevelser intervjudeltagarna har haft. Metoden kommer ocksé att ge de tydligaste resultaten
for vara fragestéllningar. Semistrukturerade intervjuer innebér att det finns en lista pa teman
med vissa frdgor som man siktar pa att berora under intervjun (Bryman 2018:563). Utover
detta lamnades samtalsdmnena 6ver till personen som intervjuades, dir moderatorerna tar in

vad deltagaren siger och foljer siledes det sparet. Aven om fragorna ofta stills i riitt ordning
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enligt intervjuguiden &r detta inget maste dd det &r viktigt att kunna vara flexibel under

intervjun (Ibid).

Genom att stilla Oppna fragor och inkludera teman som ansvar och rollen i familjen har vi
kunnat hélla oss till &mnet under intervjuerna och fatt svar pa vara fragestéllningar. Fragorna i
den intervjuguide (se bilaga 1) vi upprittat for oss sjdlva har hjilpt oss att fa deltagarna att
halla sig till &mnet. Intervjuerna var mellan 45 och 80 minuter l1&nga av effektiva samtal. Vi
motte intervjudeltagarna en kort stund innan utsatt tid for en kort introduktion och en stunds

smaprat och avslutade intervjun med att tacka deltagaren for sitt engagemang.

Under vart arbete med vart resultat har vi valt att arbeta mestadels induktivt, vilket menas
med att allménna slutsatser skapas utifran datan som har samlats in (Svensson 2015:218). Vi
har samlat in faktan fran resultatet och har haft detta som en grund och vigledning i vart
analysarbete (Bryman 2018:51). Vér studie dr dock inte enbart en induktiv studie eftersom vi
tog hjélp av tidigare forskning nér vi utformade var intervjuguide vilket &r en deduktiv
arbetsmetod (ibid). Att arbeta utefter ett deduktivt sétt betyder att man drar slutsatser om
datan som har samlats in genom att bygga denna pa tidigare kunskap och teorier (Svensson
2015:218). Vi har, under intervjuerna, latit deltagarna bestimma riktningen men valde att

skapa fragor baserat pa tidigare forskning for att 6ka sannolikheten for relevanta samtal.

5.1 Metodologiska overvaganden

Vi har valt att fora semistrukturerade intervjuer istdllet for en ostrukturerad sddan dir man i
overvigande fall endast har ndgra teman eller enbart en friga (Bryman 2018:562ff). Véra
fragestéllningar riktar in sig mot tre olika omraden, relationen mellan syskonen, rollen
deltagaren har tagit och stodet deltagaren har fatt. Semistrukturerade intervjuer hjilper oss fa
en bittre insikt och djupare forstéelse for dessa omréden. Risken med ostrukturerade
intervjuer dr att vi inte diskuterar det som vi vill eftersom i stort sett allt [dmnas till deltagaren

att bestimma.

Pé& samma sétt passar inte fokusgruppsintervjuer var studie dé vért fokus ligger pa svaren vi
ar ute efter och inte sjélva diskussionen som uppstér nér svaret diskuteras (Justesen &

Mik-Meyer 2011:65f). Vi anser ocksa att det kan vara kénsliga &mnen och att manga kénner
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sig mer bekvdma att prata nir inte flera personer dr narvarande. Speciellt eftersom det finns
risk att det ibland kan komma fram negativa saker om familjeforhéllandena och, eller
uppvéxten och att manga kidnner sig mer bekvima att dela med sig nér det inte finns flera
frimlingar som lyssnar. Vi 6vervigde att gora livstidsintervjuer eftersom vi tinkte titta
tillbaka pa flera &r under barndomen. Denna typ av intervjumetod gors ofta genom att flera
intervjuer hélls med samma person dér det valda temat tas upp (Bryman 2018:584). Den

framsta anledningen varfor vi valde att inte gora detta ar tidsbrist.

Semistrukturerade intervjuer passade vart syfte och véra fragestillningar bast da vi ansag att
det empiriska materialet frdn dessa intervjuer skulle ge oss bdsta mojliga resultat for att svara

pa vara fragestillningar.

5.2 Urval

For att rekrytera deltagare till var studie har vi tagit kontakt med olika facebookgrupper och
forbund for att sedan l4gga ut inldgg (se bilaga 2) dér vi forklarar vart syfte och kriterierna for
att delta 1 var studie. De facebookgrupper och forbund vi kontaktade var for personer med en
NPF- eller autismspektrumdiagnos, anhoriga till personer med en NPF- eller
autismspektrumdiagnos och grupper for allmént anhoriga. Responsen vi fick av dessa inldgg
var férre dn vi forvéntade oss. Vi valde dirfor dven att kontakta redan etablerade kontakter
sasom familj, vanner och bekanta som formedlade vidare information om var studie for att na
ut till fler personer. Séledes har denna uppsats anvént ett malstyrt urval. Detta innebér att
urvalet styrs av studiens syfte och fragestéllningar och ér en vanlig urvalsmetod inom

kvalitativ forskning (Bryman 2018:496ff).

Studiens syfte var att undersoka hur syskon upplever hur det ér att ha ett syskon med en
autismspektrumdiagnos samt hur syskonen upplever att det har paverkat deras uppvéxt.
Kriterierna vi borjade med var att deltagaren skulle vara mellan 18 och 30 ar, ha ett syskon
med en autismspektrumdiagnos och att aldersskillnaden mellan syskonen inte skulle overstiga
fem &r. Vi valde den Ovre aldersgrinsen till 30 d& vi ville att vara deltagare inte skulle ha en
for stor distans till sin uppvixt. Vi upptickte att det fanns ett intresse dven fran personer over
30 &r att delta i vér studie, dirfor valde vi snabbt att utdka kriteriet pd aldersspannet till

personer dver 18 ar. Anledningen till att vi valt att ha alderskriterie 6ver 18 ar &r av etiska
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skil och for att vi ville att deltagarna ska ha en viss distans till uppvixten. Vi valde att ha
kriteriet om att aldersskillnaden inte skulle dverstiga fem ar pd grund av att vi ville ha
deltagare som véxt upp néra sitt syskon. Vi upptickte, dven gillande detta kriterium, att de
som tog kontakt med oss hade en alderskillnad till sitt syskon som dversteg fem ar. Det

hogsta aldersspannet blev dirmed sju ar vilket vi ansag vara acceptabelt.

Vi fick tre personer som kontaktade oss utifran de inldgg vi gjorde i facebookgrupper och
forbund, och tre personer via redan etablerade kontakter. Alla dessa var kvinnor och
aldersintervallet var fran 21 till 43. For att anonymisera vara deltagare valde vi att ge dem

fiktiva namn. Namnen vi kommer att anvinda dr Anna, Vibba, Fatima, Clara, Elsa och Zuri.

Tabell 1: Presentation av intervjupersoner med fiktiva namn

Fiktivt namn Alder Vilken alder deltagaren hade
ndr syskonet diagnostiseras
Anna 21 <18
Vibba 24 >18
Fatima 25 >18
Clara 28 <18
Elsa 40 <18
Zuri 43 >18

5.3 Tillforlitlighet

Extern reliabilitet belyser i vilken grad undersdkningen gér att upprepa, och vid upprepning
kommer samma resultat att f4s (Bryman 2018:465). Var studie kommer ha svérigheter att
uppfylla en hog extern reliabilitet eftersom vi har mycket begrénsat urval av intervjupersoner
dar var och en har sina personliga och individuella berittelser. Om négon skulle vilja géra om
studien hade de kunnat anvénda véra fragor och pratat med lika manga personer men dnda

fatt annorlunda resultat. Det finns &ven flera aspekter sasom familjesituation och kon som
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paverkar resultaten. Eftersom vi har sekretess pa vilka vi har intervjuat kommer andra som
vill utfora liknande studier inte kunna prata med de intervjupersoner vi har haft i vér studie.
Aven om de skulle fi tag p4 samma personer hade berittelserna troligtvis sett annorlunda ut
eftersom det kan bero pa dagsformen hos personen och vad hen véljer att berdtta i stunden.
Allt detta gor att studier med lika fa deltagare troligtvis kommer fa olika resultat varje gang

och har dérfor en 14g extern reliabilitet.

Hur vi bakom studien tolkar och forstir den information som ges pa samma satt kallas for den
interna reliabiliteten (Bryman 2018:465). For att se till att detta f6ljs genomfor vi varje
intervju tillsammans och diskuterar efterdt vad som har sagts och vad vi har observerat. Vi
diskuterar dven tillsammans vilka &mnen som vi viljer att koda, vi gér igenom om vissa svar
ligger 1 en grazon och hur vi da véljer att tinka. Transkriberingen har delats upp mellan oss
och vi kommer halla gemensamma diskussioner sa att bada dr 6verens om vad som ska tas
upp 1 studien. Vi jobbar ocksd pd att se till att vi alltid har ett 6ppet klimat. Om det finns
fragor vid tolkningen eller skiljaktigheter kommer detta kunna diskuteras. Detta gor vi for att

kunna Oka den interna reliabiliteten.

Extern validitet belyser till vilken grad som studien kan generaliseras och dirfor anpassas till
andra sociala situationer (Bryman 2018:466f). Detta &r ndgot som kommer vara en svarighet
for oss dé resultaten vi far fram &r individuellt anpassade efter vad véra intervjupersoner
sdger. Det gor att andra personer troligen har andra upplevelser vilket gor det svart att
generalisera speciellt nir vér studie &r relativt liten. Det dr dock inte véart mal att kunna
generalisera studien utan mer att vicka uppmarksamhet kring &mnet samt att lyfta fram de

mdjligheter och svérigheter personer i dessa situationer méter.

Intern validitet handlar om att det finns en §verensstimmelse mellan teoretiska idéer och
observationerna som forskarna gor (Bryman 2018:465).Genom att diskutera internt vilka
teorier och begrepp vi anviander samt hur de relaterar till vad vi ser kommer vi forsoka uppné
en hog grad av intern validitet. Vi vill pa sa sétt faststélla att vi tolkar vara observationer pa
samma sétt. Nar det finns olikheter i tolkning har diskussioner hallits for att faststélla att en

gemensam tolkning nas.
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5.4 Bearbetning och analys

I samband med att intervjuerna genomforts har transkriberingen gjorts utifran inspelningarna
av intervjuerna. Didrefter pdborjades bearbetningen av det empiriska materialet och
transkriberingarna listes igenom flera gdnger. Vi valde att anvidnda oss av en tematisk
analysmetod (Bryman 2018:702ff). En tematisk analys innebér att man genom noggrann

genomlédsning av materialet soker efter teman och delteman (ibid).

I forsta 1dsningen gjordes allménna anteckningar pa reflektioner och aterkommande teman. Vi
diskuterade dérefter vara anteckningar for att faststilla om vi hade tolkat materialet likadant. I
andra lasningen antecknades alla de aterkommande teman som hittades for att sedan
diskuteras ytterligare. Bryman skriver att det dr viktigt att inte vara radd for att ta fram alltfor
ménga koder da vissa kommer kunna vara anvindbara och andra inte (Bryman 2018:700). I
den andra diskussionen lade vi mérke till att flera teman kunde slds samman men dven att
vissa teman inte var relevanta for var studie. I samband med detta gjorde vi prelimindra val
av huvudteman och underteman. Enligt Bryman ar fjarde steget i en tematisk analys att
bedoma koderna och ge dem légre eller hdgre ordning (ibid:707). Bryman ndmner dven att
det finns atta saker att leta efter nédr en tematisk kodning gors (ibid:705). Vi sokte och fann
framst tre av de tta sakerna Bryman ndamner, detta var repetitioner, likheter och skillnader
samt avsaknad av data. I tredje lasningen gjorde vi understrykningar och antecknade
transkriberingarna utifrdn de olika teman. Dédrefter holls ytterligare en diskussion for att se till
att vi kodat och tankt likadant. De teman som hittades och som kommer att presenteras i var
resultat- och analysdel blev syskonkérlek, stod, ansvar och kénslor. Dessa teman kommer att

presenteras med hjélp av underteman.

5.5 Etik

Vetenskapsradet skriver om fyra grundliggande huvudkrav som behdver uppfyllas nér
forskning gors. Dessa fyra huvudkrav dr med andra ord de fyra forskningsetiska principerna
som innefattar informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och

nyttjandekravet (Vetenskapsradet 2002).
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I enlighet med informationskravet har vi informerat deltagarna om studiens syfte, om deras
frivillighet att delta samt mdjligheten till avhopp under studiens géng och dven vilka moment
som deltagarna forvintas delta i (Bryman 2018:170). Detta har vi gjort genom ett
informationsbrev (se bilaga 3) som deltagarna bade fatt skickat till sig innan intervjun samt
ett exemplar 1 pappersform om intervjun inte skett online. Vi har d4ven innan intervjun gett en
kort beskrivning av studiens syfte, moment och frivillighet. Detta har &ven medfort att
deltagarna vet vad som forvintas av dem innan intervjun gors for att se till att de inte ska lida
skada av deltagandet. I och med att deltagarna fatt denna information, kan de ge ett
informerat samtycke i1 enlighet med samtyckeskravet (ibid:170). Samtycke att delta samt att
bli inspelad har getts genom bdde underskrift pa en samtyckesblankett (se bilaga 4) och
muntligt innan intervjun. D& ndgra intervjuer har skett online har det i vissa fall bestimts
mellan deltagarna och oss att ett muntligt samtycke ér tillrackligt. De har dock fitt ta del av

samtyckesblanketten som skickats till dem innan intervjun.

Vi har valt att forvara deltagarnas personuppgifter, inspelningar och kodschemat pa privata
USB som endast behoriga har haft tillgang till i enlighet med konfidentialitetskravet (Bryman
2018:170f). Dessa USB har tomts efter att uppgifterna anvénds till det andamal som de varit
tilldgnade till 1 enlighet med nyttjandekravet (ibid:171). Deltagarna har dven tilldelats fiktiva

namn for att anonymisera deras deltagande.

Utover de fyra forskningsetiska kraven behover vi vara medvetna om att vi studerar
deltagarnas privatliv och att det kan vara kénsliga &mnen som tas upp (Bryman 2018:180f).
Under var studie har vi varit medvetna dver att vdra intervjuer dven tar upp personer som inte
ar narvarande. For att vara forsiktiga har vi utvecklat en intervjuguide med detta i atanke och
valt att inte fraga alltfor kénsliga fragor kring resterande familjemedlemmar. Vi har dven varit
medvetna om att det finns en risk att svara @mnen for deltagaren kan framkomma under
intervjun. For att respektera deltagarna har vi, innan intervjun, uppmanat deltagarna att sdga
nej till frdgor de inte &r bekvdma med och att de kan gora detta utan forklaring.

Vi har dven varit medvetna att det finns en risk att svdra dmnen for deltagaren kan svara

amnen
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6 Resultat och analys

I detta avsnittet presenterar vi vart resultat och analyserar denna med hjilp av teorin KASAM
(se 4.1) och Goffmans teoretiska begrepp roll. Vi kommer dven att koppla vart resultat till
kunskapsliget (se 3). Vi kommer presentera resultat och analys utifran fyra teman: Mitt

dlskade syskon, Vad jag hade behovt, Jag tar hand om alla och Vad dr mina kanslor?.

6.1 Mitt dlskade syskon

Ett stort tema som har genomsyrat varje intervju vi har héllit ar deltagarnas kéarlek for sina
syskon. Samtliga deltagare har tydligt visat att de dlskar sina syskon och att syskonen ar
mycket viktiga i deras liv. I enlighet med tidigare forskning visar deltagarna en stark kénsla
av tillgivenhet och karlek till sina syskon (Leedham, Thompson & Freeth 2020).
Syskonkaérlek ir ett tecken pad meningsfullheten utifrain KASAM som deltagarna har. Den
kirleken dr en motivation for deltagarna att investera sin energi och tillgivenhet i relationen
till sina syskon. Kédrleken som deltagarna har till sina syskon har uttryckts genom konkreta

kérleksforklaringar av samtliga deltagare.

Att jag dlskar henne jattemycket, jag blir typ rord nér jag pratar om hur mycket jag
tycker om henne, hon ar dnda lillasyster. Gud jag blir rord. (Vibba)

Ordvalen deltagarna anvénder visar ocksa pa den stora kérleken som har funnits mellan
syskonen. Formuleringar som omténksam, att de har stora hjartan och hur snilla syskonet &r

beskrivningar som anvénts av vara deltagare for att beskriva sina syskon.
Att han &r sa otroligt omtédnksam, det finns ingen som &r sa omtéinksam som han i,
jétte omténksam kérleksfull [...] jag tror inte jag kéinner ndgon som har sé stort hjérta

som han. (Elsa)

Deltagarna forklarade sin relation med sina syskon med kérleksfulla uttryck vilket bevisar att

de har en karleksfull relation.
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Jag skulle séga att vi dr vildigt néra i1 forhdllande till andra syskon. Den é&r stabil 1 att
vi vet att vi har varandra [...] Men hon dr ocksd min syster, sa jag saknar henne och

jag har ocksa ett band med henne som jag inte har med nagon annan. (Vibba)

Vid vissa tillfdllen har den fina relationen mellan syskonen kommit fram pé andra sétt.
Fatima forklarade hur stolt hon var dver sin syster nér hon klarade av skolan efter allt de hade
gatt igenom. Det brukar dven vara Fatima som systern gér till efter att systern har varit uppe i
affekt. Anna beskrev ocksd hur hon ofta far hjélpa sin bror att komma ner fran affekt och hur

hon upplever situationen.

Naér det ér jobbigt for honom, da blir det jobbigt for mig ocksd. Och fa ner honom fran
den stressen liksom gor ju, niar han vil har lugnat sig och man har fatt ritt pa allt ja

men da okej. (Anna)

For Fatima har det varit tydligt att andra har mérkt hur bra relation hon har med sin syster.
Fatima fick erbjudandet att bli kontaktperson for sin syster efter att systern berdttade om
deras relation for socialarbetare. Aven om det gjorde Fatima glad att i hora detta tackade

hon nej eftersom hon upplevde att detta hade kunnat skada relationen till hennes syster.

For deltagarna har diagnosen inte alltid varit ndgot negativt utan det finns ménga positiva
sidor. Vissa deltagare har beskrivit svarigheten att veta vad som ar diagnosen och vad som ar
personen. Intervjupersonerna ser inte sina syskon som en person med en diagnos utan ser sitt

syskon som bara deras syskon.

For mig assa det har aldrig vart, ja, ja, okej, vad da, det &r samma person dnda for
oavsett om han (har) ndgon diagnos eller inte sa dr det fortfarande samma person eller
inte. Jag har inte behovt veta vad han inte kan och vad han kan. Assé det har alltid

varit mitt syskon och han &r pé det sittet han &r. (Clara)

Under studien har det varit tydligt att deltagarna dlskar sina syskon. I varje intervju nér vi har
fragat om syskonens styrkor har deltagaren borjat le och visat viarme i sina 6gon. Vi upplever
att genuiniteten och kdrleken som deltagarna visat till sina syskon &r unik i jimforelse med
syskonrelationer utan en person med en diagnos, likt det Day et al. (2019) fann 1 sin studie

dér de tar upp att personer med syskon med ASD bygger upp en unik relation med sitt syskon
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trots ménga svarigheter (Day et al. 2019). Vi har fatt stélla oss frigan var denna unika
kérleken kan komma fran. I vér analys har vi kommit fram till flera olika anledningar. Om
man utgdr fran synen pa meningsfullhet som beskrivs i KASAM kan en av anledningarna
vara att deltagarnas relation till deras syskon hjdlper dem att kénna att livet har en
kdnsloméssig mening. Det kan man se i den kénslomassiga rollen deltagarna har 1 sina
syskons liv. De blir en stottepelare for syskonet (se 6.3.1) och far positiva kinslor nér de
pratar om syskonen. Det kan ocksa vara att deltagarna &r vana att méanniskor ibland har en
negativ instillning till diagnosen och att de darfor maste belysa de positiva aspekterna.
Ytterligare en anledning kan vara att de har blivit bra pa att paminna sig sjdlva om hur bra
deras syskon faktiskt dr i de svara situationerna. Den enklaste anledningen kan vara att
deltagarna har utvecklat en stark kérlek till sitt syskon da de har ként ett stort ansvar for dem

(6.3).

6.1.1 Jag dr en lejonmamma

Ett av de tydligaste sittet att se kidrleken som deltagarna har for sina syskon dr skyddet de har
gett eller har velat ge till sina syskon. Detta stimmer 6verens med en tidigare studie som
menar att personer med syskon med ASD ofta kinner ett behov av att skydda sitt syskon

(Leedham, Thompson & Freeth 2020).

Jag ar som en lejonmamma till (brors namn), jag dr den enda som far sdga negativa
saker om honom, jag dr den enda som far reta honom, gér ndgon annan det gér jag i

taket direkt. Formodligen véldigt 6verbeskyddande. (Anna)

For alla forutom tvé av deltagarna har skyddet varit viktigt att kunna ge. Alla deltagare

uttrycker att de ger detta skydd péa ungefar samma sitt.

Att det ska hinda nadgonting ir nog den storsta stressen men jag har koll pa snapkartan

hela tiden Ser var han dr nagonstans. (Anna)

Anna hade dven koll pé sin brors ldrare och hur hon agerade gentemot honom. Flera av
deltagarna har beréttat om incidenter nér ndgot har hint dér deras kénslor och samtal om att
skydda sina syskon har blivit ett aktivt valt beteende fran deras sida. Vibba har tagit sin

systers telefon for att skdlla ut en pojkvédn som sarade hennes syster. Clara beréttade hur hela
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familjen har sagt till ndr manniskor pa stan tittat konstigt pa hennes bror. Att kdpa ut alkohol
till sin syster var ndgot Fatima végrade att gora &ven om hon hade vénner som gjorde det till
sina syskon. Nir Anna var liten cyklade hon till fritidsgérden for att skdlla ut ndgra barn som
var jdmnériga med hennes bror som retade honom. Med hjélp av Goffmans teoretiska
begrepp om roller kan man forstd varfor deltagarna har tagit pa sig en roll sarskilt da de vill
skydda sina egna syskon i jobbiga situationer. Det finns ocksa en medvetenhet fran deltagarna
att de tar pa sig denna roll och att de gor det for sina syskons bista. Goffman menar att
personen som sdtter upp framtrddandet gor detta for att positivt padverka miljon och andra

manniskor vilket i detta fall deltagaren gor mot sitt syskon.

Skyddet deltagarna ger sina syskon &r ocksa ett tecken pa kédnslan av hanterbarhet deltagarna
har. Deltagarna uttrycker en viss misstro mot andra och véljer darfor att skydda sina syskon.
Fortsatt dr detta ett tecken pa meningsfullheten som ndmnts ovan (6.1) dir deltagarna kdnner
en tillfredsstdllelse genom sitt engagemang att skydda sitt syskon. Vidare visar flera av
deltagarna en hog grad av KASAM genom hur de hanterar skyddet de ger sina syskon. Flera
har stott pa problemet att de inte alltid kan nérvara vid situationer dar syskonet skulle behdva
ett skydd i deras mening. De har 16st detta genom att kommunicera med sina syskon om olika
situationer de sannolikt méter. Genom att forbereda hdndelser och analysera dem 1 efterhand

har deltagarna kunnat fortsétta skydda sina syskon.

Jag tror jag sdger det till henne idag, dr lite extra vaksam pé den héir personen, pa vad

jag hor vad den séger eller vad den gor eller sa. (Vibba)

En av deltagarna berittade om hur kédnslan om att vilja skydda sin syster fanns men hur hon
aldrig uttryckte det. Anledningen var att skyddet ofta behovdes mot familjen som hade lite

forstaelse Over hennes systers situation.

Borjade tycka att hon fick riatt mycket skit.. men som sagt, samtidigt.. sé.. smittades ju

av den instillningen, det var for att hon inte skérpte sig pa ménga sitt. (Zuri)

Ibland fanns det ett hot mot hennes syster, dock fick hon forst veta hur allvarligt detta var
senare. Hir har Zuris andra syster gatt in och tagit en storre beskyddande roll. Nu nir Zuri
blivit dldre och tar en mer aktiv roll med att skydda sitt syskon kan hon se tillbaka p4 sitt

passiva agerande och kdnna skam Over att hon inte forsokte gora mer.
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Det dr mojligt att det dr mera Onsketidnkande att jag Onskar att jag hade haft vett och
skydda henne. Att jag hade vetat att.. och fattat att och varit lite mer positivt instillt.
(Zuri)

Eftersom Zuri beskriver en avsaknad av handlingen att skydda sin syster kan detta tyda pa en
lagre kinsla av hanterbarhet. Anledningen bakom detta kan vara att Zuri inte kunde anvinda
sig av de resurser hon hade och inte kunde lita pa personerna runt om sig. Zuri beskriver att
hennes fordldrar inte hade forstaelse och att hon dirmed behovde stotta sitt syskon gentemot
fordldrarna. Att hon inte kunnat rdkna med stod fran sin familj har detta lett till minskad
hanterbarhet. Det finns dock tecken pa att graden har 6kat i och med att Zuri blev dldre
eftersom hon har tagit en stérre beskyddande roll gentemot sin syster senare 1 livet. Zuri
berittade att kénslorna att vilja skydda kunde finnas hos henne nir hon var yngre vilket kan
vara ett tecken pa meningsfullhet och att hon dlskade sitt syskon dven om hon inte kunnat

Overfora detta till en hanterbar situation.

Att deltagarna skyddar sina syskon mer dn vad ménga andra syskon gor dr ocksa nagot vi
ocksa lagt marke till. Det kan bero pd méinga olika faktorer. En faktor kan vara att de kénner
en stark kérlek till sina syskon vilket en tidigare studie ocksé visar och som menar att behovet
av att skydda som personerna kénner gentemot sina syskon drevs av en stark kénsla av karlek
och tillgivenhet till sitt syskon med ASD (Leedham, Thompson & Freeth 2020). Det kan dven

vara som en deltagare uttryckte nér hon fick frdgan:

Jag vet inte, hon ar min lillasyster, jag kanske en kénsla av att hon inte kan forsvara

sig sjalv framfor allt egentligen, vilket hon sdkert kan men. (Vibba)

Det finns en ridsla fran deltagarna att syskonen dr mycket sdrbara fran hot som kommer fran
samhéllet och fran andra personer. Vi har upplevt att deltagarna kénner att syskonet inte alltid
forstar hela hotbilden. Tidigare forskning har funnit att personer med syskon med ASD
upplever att deras syskon dr sirbara och dérfor kénner ett behov av att behova skydda dem
(Leedham, Thompson & Freeth 2020). De finner dven att de dr oroliga for hur andra personer

ska reagera gentemot deras syskon (ibid).
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Om man utgdr frin KASAM kan man se att deltagarna klarar av att ta en skyddande roll och
det kan bero pa tva anledningar. De har resurser runt sig vilket gjort att de kunde lita pa sina
syskon. For alla forutom Zuri har detta varit resurser inom familjen, vilket har paverkat att
Zuri inte har kunnat ta en beskyddande roll. Deltagarna har ibland kunnat lita pa personer
utanfor familjen vilket har 6kat deras kidnsla av hanterbarhet. Tendenser att vilja skydda sitt
syskon kommer frén kénslan av meningsfullhet som deltagarna upplever. Denna kénsla far de
genom kérleken de har for sina syskon och de positiva responser de far genom relationen.
Denna kénsla av meningsfullhet gor ocksa att deltagarna kan hantera de negativa aspekterna
som tillkommer nér ett syskon har ASD. Det deltagarna far ut av relationen till sina syskon
okar deras kdnsloméssiga mening med livet. Deltagarna har uttryckt att diagnosen inte enbart

ar negativ utan att det endast dr en sida av deras syskon.

6.1.2 Jag forstar men ...

Alla deltagare har beskrivit hur de frin en tidig &lder forstatt forvintningen och vikten av att
kunna forsté sina syskon. De har behovt forstd att det finns saker ens syskon gor eller har
svéart med som skiljer sig fran ett syskon utan ASD. Aven deltagare vars syskon blev
diagnostiserade senare i livet har beskrivit att det fanns en forviantan av forstaelse fran tidig
alder. Deltagarna har forvintats att 1ata bli att provocera sitt syskon eller att bli arg. Deltagare
som visar pa en hog forstaelse uppvisar tendenser av en hog kéinsla av begriplighet i enlighet
med teorin KASAM. Den inre stimulin av informationen som presenteras ska kidnnas
begriplig vilket leder till att situationer som kopplas till ASD ar hanterbara. Denna
hanterbarhet forstirks av en indirekt koppling dir resurserna hjélper att forklara
omstandigheterna. Deltagarna anvédnder sin egen begriplighet och inre stimuli for att forsta.
Det talas ocksd om en forstaelse dver att fordldrarnas uppmiarksamhet var mindre pa

deltagarna och mer pa syskonet som har en ASD.

(Brors namn) behover detta, (brors namn) behdver det, men jo jo, det ar klart han
behover, det var mycket mer, mycket fokus pa vad han behovde. Och att nédn andra

skulle, acceptera, finns i mer eller mindre, att underlatta. (Elsa)
Under intervjuerna framkom det fran flera deltagare att denna forvintan ar nagot de ként hela

livet. Det var en forvéintan att de inte skulle sdga ifrdn nér de borjade kinna att det inte langre

var okej med situationen. En av anledningarna till varfor deltagarna var tvingade till att ha
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denna forstielse var att deras syskon bara var som hen var och att det inte fanns nagot att géra

at det.

Flera deltagare har beskrivit hur denna forstaelse kunde skapa irritation vid flera tidpunkter.
Denna irritation kunde uttrycka sig pa flera sitt men ofta holl deltagarna denna kénsla for sig
sjdlva. Det kan bero pé att deltagarna visste att om de sldpper ut denna negativa kénsla kan
deras syskon péverkas dnnu mer negativt, vilket i sin tur leder till att deltagarna fér ett simre
maende pa grund av skuldkénslor. Detta kan kopplas till studien av Leedham, Thompson och
Freeth (2020). I denna studie kom de fram till att personerna med syskon med ASD hade
skuldkénslor da de inte levde upp till sina egna forvéntningar . For att skydda sig mot denna

negativa spiral kan det ha varit lattare for deltagarna att halla inne kénslorna.

Da blev det sa konkret att det (&r) hennes fel, sa sdnna ldgen har det absolut, ndr man
kanske hade en bild eller hdandelse eller hur man kanske skulle gora ndgonting sen sa
blir det inte som det och sen blir det besvikelse, men just ddr och da sa kanske

forstaelse forsvann lite. (Fatima)

Zuri har forstétt nu i1 efterhand att hennes familj saknade en djupare forstaelse for hennes
syster. Hon uttryckte att denna forstdelse troligtvis hade kunnat f4 hennes syster att ma béttre
samt kunnat underlétta for hela familjen. Anledningen till varfor det inte fanns en forstaelse
var att familjen inte visste att det fanns en diagnos forrdn Zuris syster var vuxen. Zuris brist
pa forstéelse antyder pa 1g kinsla av begriplighet eftersom hennes resurser inte var
strukturerade eller gav henne den behdvliga informationen vilket i sin tur ledde till forsamrad

hanterbarhet.

Ni har ju sett bilden, planket, ungen, ld&dorna. Det betyder lika hog lada. Inte att var

och en fick ladan dem behdvde. Det kom aldrig ndgon forklaring eller reflektion kring
varfor det skulle bli sahér utover skateboardarna utan det blir enklast om vi gor sé hér,
utan det blir lattast for (systerns namn) eller det blir lattast f6r oss andra om hon far ha

det pa det hér viset. (Zuri)

Fragan ar vad som hander nér forstaelsen forsvinner. Har har deltagarna berdttat om hur deras
syskon kan ga upp 1 affekt snabbt och hur detta paverkar hela familjen. Det gjorde att hela

familjen réttade sig efter syskonet for att undvika situationer dér syskonet blev arg. I
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situationer ddr forstaelsen temporirt forsvinner kan detta visa pé att kénslan av begriplighet
brister. Det kan bero pd att informationen har upplevts som otillrdcklig eller ostrukturerad.
Beroende pa om deltagaren har en brist i kéinslan av forstaelse har kénslan av hanterbarhet

paverkats 1 olika utstrackning.

Hade man inte forstaelsen for det kunde min bror fi I&sningar och rent av utbrott, det
var en sak nér han var fyra, fem, sex da var han inte sé stor och stark men mot slutet
av min tondrstid, var han dnda ratt grovt byggd och stor och kunde bade kasta och slé,
och forstora saker och sla mot folk, man fick rétta sig efter det. Och da var valet
ganska litt, att man kanske inte gjorde det spontant sjalv men uppmuntrades till att

gora det. (Elsa)

Vibba forklarade att hela denna situation skapade en kénsla att leva med en mina som hon
bara véntade pa skulle explodera. Ofta visste man inte varfor eller ndr denna explosion skulle

sattas av.

I fallet med min lillasyster, det kinns som det alltid finns en mina i familjen, och man
vet inte ndr man gar pd den eller inte och det blir alltid lite osékert d4 1 att halla ihop

familjen. (Vibba)

For Vibba kunde detta ibland skapa en kinsla av otrygghet vilket gjorde att hon inte visste
vad hon skulle gora och blev avvaktande. Vibba mirkte att hela familjen médde daligt nér

systern gick upp affekt.

Tva av deltagarna har beréttat om hur de har brékat med sina syskon. For Anna borjade
briken pa senare tid nir bada syskonen borjade komma upp 1 vuxenaldern. For de flesta
syskon har det i stéllet funnits en avsaknad av brdk. Deltagarna har undvikit att brdka med sitt
syskon och tar inte upp problem de moter for att inte f4 minan att explodera. Avsaknaden av
brak kan kopplas till en hog kinsla av begriplighet 6ver hur olika situationer och kidnslor
paverkar deras syskon. Detta i sin tur leder till en hog hanterbarhet dir deltagarna viljer att

avstd fran konflikten.
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Vi har (inte) brékat. Ingenting skulle jag ndstan sdga [...] vi har brékat for lite, skulle
jag néstan sdga, for det kiinns som det hade behdvts komma ut, en del aggressioner

eller frustrationer. (Fatima)

Anledningarna till denna avsaknad av brék kan vara flera. Det kan som tidigare nimnt varit
att deltagarna vet hur det paverkar hela familjen och darfor forsoker undvika det. En annan
anledning som deltagarna ndmnde var att deras syskon hade problematik med
kommunikationen. Deltagarna uttryckte att problematik med kommunikation gjorde att de
inte hamnade pa en jaimbordig niva under braken och dérfor undvek att braka. Alla
anledningar som deltagarna diskuterade bottnar i en stor forstaelse. Ofta handlar det om en
forstaelse for hur syskonet reagerar, kommunicerar och forstir. En forstielse for hur det
paverkar omgivningen finns ocksa hos deltagarna vilket gor att de anstranger sig for att

undvika brak med sina syskon.

6.2 Vad jag hade behovt for stod

6.2.1 Stod fran samhallet

Stodet fran samhéllet ser olika ut, vilket vara deltagare har erfarit. I var analys ser vi tydligt
att stodet frdn samhaéllet har forandrats med tiden och att deras behov av stdd har varit olika
vilket vi kommer att ta upp fortsittningsvis. Stodet de blev erbjudna och deras instéllning till
deras behov av stdd kan forklaras med hjilp av KASAM. Vi anser att det finns en klar

koppling till denna teori kring varfor vara deltagares behov av stod sig olika ut.

Det mirktes snabbt att de yngre deltagarna hade fétt mer stod av samhéllet dn de édldre. Stodet
sags dven vara beroende pa nir syskonet fick sin diagnos och hur gammal deltagaren var nér
diagnosen stélldes. Anna som var den yngsta vi intervjuade beskrev att hon fick en lapp med
ett erbjudande att vara med 1 en syskongrupp. Denna lapp kom frdn Habiliteringen. Anna sa
dock att hon i stunden sldngde lappen dé hon inte ville vara med. Anna uppgav att hon idag

tanker att hon atminstone hade velat testa att g dit &tminstone en gang for att se vad det var.

Endast en deltagare uppgav att hon tagit emot stod genom att ga till stodgrupper for

familjemedlemmar. Fatima beskrev att detta dock var pé eget initiativ d& det inte var ndgon
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som direkt sa till henne att hon kunde komma. Hon var 6ver 18 ar vid tiden da syskonet fick

sin diagnos. Fatima beskrev ocksa att hon nistintill var det enda syskonet i denna stodgrupp.

Det var vél nagot annat syskon med men annars var jag nog det enda syskonet, de

andra var foréldrar. (Fatima)

Av deltagarna i var studie var det inte alla som kénde ett behov av stod fran samhiéllet. Clara
beskrev att hon inte hade nagot behov av stdd alls medan tvd andra deltagare gjorde det. Elsa
och Zuri, som var de tva édldsta deltagarna, beskrev att de hade 6nskat mer stod dn vad de
fick. I en tidigare forskning av Critchley et al. (2019) var det endast en som hade fatt stod
frdn samhillet och denne personen menade att fler borde fa det och flera personer som deltog

i forskningen diskuterade behovet av stod fran samhallet.

Fanns inte ens pd kartan att man skulle fa nagot stod. (Elsa)

Det var ndgot som de bada ansig hade gett dem en storre forstaelse under uppvixten
gentemot sina syskon med ASD eftersom autism och funktionsvariationer inte hade mycket
uppmaérksamhet ndr de vixte upp. Under tiden dd Elsa och Zuri véxte upp fanns det inte lika
mycket forstaelse och kunskap om funktionsvariationer och dirmed fanns inte det stéd fran
samhillet som det finns for anhoriga idag. Utifran KASAM ir begriplighet viktigt och i vér
analys har varken Elsa och Zuri haft lika hog kédnsla av begriplighet som Clara som haft mer
tillgéngligt stdd och lever i en tid med 6kad kunskap om ASD. Clara var dven den enda
deltagaren som uttryckte att hon haft stod frin andra utanfoér hennes familj sdsom vénner och

familjevénner.

Det undrar jag om man kanske hade kunnat fa mer stéd i om det hade varit idag, man
kan fé stod fran Hab frén ett annat sétt, kanske andra syskongrupper och liksom hur

stdller man rimliga krav pé sin bror. (Elsa)

Flera deltagare beskrev att det inte var ndgon som beskrev vad diagnosen innebar nir deras
syskon blev diagnostiserade, de flesta uppgav dock att de inte hade behov av detta. Endast en
deltagare, Zuri, beskrev att hon hade behov av detta d& hon inte hade forstaelse for
situationen och beskrev att hon trott att det bidragit till hennes relation till sitt syskon. Studien

av Day et al. (2019) och studien av Jones et al. (2019) har belyst att tillgédngligheten till stod
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ar kopplat till syskonrelationen. De menar att mer tillgénglighet till stod leder till en bittre

attityd syskonen emellan.

Jag dr sdker pa att det hade hjilpt min relation till min syster under uppvéxten. (Zuri)

Zuri hade inte tillgdng till de resurser hon behdvde for att kunna utveckla en hog kénsla av
hanterbarhet. Att hennes kénsla av hanterbarhet skiljer sig fran resten av deltagarna kan bero
pa att hon inte haft en hog kdnsla av begriplighet da hon inte forstatt sig pa situationen 1 lika
hog grad. Utifran KASAM ir det viktigt att kénna att information ar begriplig for att fa en
stark kédnsla av sammanhang. Med utgangspunkt i teorin har Zuri inte haft tillgéng till
resurser 1 samma utstrackning for att kunna skapa en hog kinsla av begriplighet och

hanterbarhet.

Tva av deltagarna beskrev dven att de kint av imposter syndrome. Fatima beskrev att hon
hade gatt till en stodgrupp for familjemedlemmar till personer med ASD. I detta motet hade
hon ként att nédr andra familjer beskrev sina situationer kdnde hon att hennes familj hade det
bra. Anna beskrev att hon inte kénde att hon ville ga till en stodgrupp pa grund av kdnslan att

andra hade det virre.

Att man tdnker ‘men alla andra har det virre dn vad jag har det for vi har det ganska

latt’. (Anna)

Det ar tydligt att stodet fran samhéllet har forbattrats med aren. De dldsta deltagarna beskrev
en Onskan att de hade fatt mer stod fran samhéllet exempelvis fran Habiliteringen och BUP.
Flera av de yngre deltagarna beskrev att de blev erbjudna nagon typ av stod. De som haft
hogst kdnsla av begriplighet dr de som inte ként ett behov av stod fran samhillet.
Begripligheten som Antonovsky beskrev som kérnan 1 forsta definitionen av KASAM

antyder vi bidrar mycket till deltagarnas instéllning.

6.2.2 Stod fran foraldrar och narstaende

Med utgéngspunkt i KASAM ér det viktigt att man upplever att man har resurser for att

kunna méta de krav som stélls pa en. Antonovsky menar dven att dessa resurser kan syfta till

35



personer man litar pd. Stod frin fordldrar var ett tema som diskuterades av véra deltagare och
vi analyserade att de som har haft storst kdnsla av hanterbarhet dven dr de deltagarna som har
uttryckt att de fatt mest stdd frén fordldrar och nérstdende. Alla deltagare forutom Clara
beskrev att de inte pratade med sina fordldrar om deras situation under deras uppvéxt. Bade
Anna och hennes forédldrar tyckte det var jobbigt att prata om hur situationen paverkade

Anna.

Men just hur det har pdverkat min uppvéxt dr nog lite obehagligt for bdde mig och

mina fordldrar att ta i... sa det undviker vi kanske lite grann omedvetet. (Anna)

I vissa fall var det fordldrarna som inte tog upp samtalet kring hur familjesituationen
paverkade deltagaren. I andra fall undvek deltagaren sjdlv att inte prata med sina fordldrar om
det. Aven studien av Leedham, Thompson och Freeth (2020) fann att personer med syskon
med ASD kunde undanhélla saker fran sina forédldrar for att inte vilja belasta sina fordldrar
mer. Flera av deltagarna hade dock olika instéllning till om de hade behov av att prata med
sina fordldrar om det. Anna, till exempel, beskrev att hon tror att det hade hjilpt henne under
uppvixten att prata med sina fordldrar om det men uttryckte inte specifikt ett behov av det.
Vibba sa att hon inte hade behov av att prata med sina fordldrar om det, dock beskrev Vibba
att hon pratar med sina fordldrar idag om sina upplevelser da. En anledning till varfor Vibba
inte kidnde detta behovet kan vara pé grund av att hon istéllet hittade stod hos sin bror, nagot

som kan forklarar varfér Vibba visade tendenser pa en hog kidnsla av hanterbarhet.

Sen hade jag min bror och vi upplevde det hir tillsammans. (Vibba)

Négra deltagare utan andra syskon uttryckte en 6nskan eller tanke att ha ett till syskon att dela

ansvaret och upplevelserna med.

Utover bristen av samtal med fordldrarna om situationen uttryckte dven flera deltagare att
uppmaérksamheten var ojamnt férdelat mellan sig och sitt syskon med ASD da syskonet hade
storre behov av stéd. Tva tidigare studier fick fram samma resultat, att personerna upplever
att de fatt mindre uppmaérksamhet av sina fordldrar (Leedham, Thompson & Freeth 2020;
Ward et al. 2016).
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Uppmaérksamheten har ju verkligen varit ojamnt férdelad, min lillasyster har ju fatt
mer uppmérksamhet for att hon uttryckt sina grejer mer, eller sina kénslor, sina behov

och nér de inte blivit bemdtta mirks det mycket mer. (Vibba)

Maénga deltagare visade en stor forstaelse for detta samtidigt som néagra uttryckte att detta var
jobbigt for dem. Studien av Leedham, Thompson och Freeth (2020) fann, likt oss, att den

ojdmna uppméirksamheten gjorde att personerna kinde sig osedda av sina fordldrar.

Nar jag ser tillbaka pé det kan jag kénna mig lite sidosatt. (Elsa)

Négot vi upptickte var att vara deltagare i vissa specifika stunder kunde kidnna en frustration
over att de inte fick hjélp fran sina fordldrar pd grund av syskonet med en
autismspektrumdiagnos krivde mer tid. Denna frustration kunde ha en svag inverkan pa
relationen till syskonet dd deltagarna uttryckte att det var pa grund av syskonets som
situationen sag ut som det gjorde, detta beskriver dven en studie av Murrin, Beffel och Nuttall

(2020).

Flera deltagare forklarade att bristen pa uppmérksamhet gjorde att de fick mer ansvar under
frihet, vilket 1 sin tur ledde till att de blev tvungna att bli mer sjilvstindiga och duktiga.
Négra av deltagarna avsldjade att de uppskattade att fa denna frihet.

Sen har mina fordldrar varit jittenoga med att jag ska fa leva mitt liv ocksd. De har

gett mig valdigt mycket frihet att gora de sakerna jag vill. (Clara)

Négra deltagare beskrev att deras fordldrar uppmérksammat den ojimna uppmarksamheten
genom att kompensera pa olika sitt. Kompensationen som deltagarna beskrev att de fick fran
fordldrarna kan ha bidragit till en hogre kidnsla av meningsfullhet. Clara och Anna berédttade
att de upplevt att deras fordldrar forsokt kompensera med mer materiella ting pa grund av

skuldkénslor.

Nu har mina foréldrar daligt samvete, speciellt mamma 6ver det och nu nér jag flyttar
hemifran ‘ség till om vi behover nagot, jag fixar, behover du extra pengar sa bara sig
till, det far du, du behover inte sdga vad det ska ga till” och det dr nog nagot slags

forsok att atgérda det som hénde da, nu. (Anna)
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Béde Clara och Anna uttryckte dock att de inte kdnner att deras fordldrar borde ha
skuldkénslor 6ver situationen da bada sa att de 4r ndjda. Vi anser att Clara och Anna har en
hog kénsla av begriplighet eftersom de uttrycker storst forstielse for sin familjesituation. En
annan deltagare beréttade att fordldrarna kompenserade genom att ha kvalitetstid med de
andra syskonen. Vibba beskriver att de senare borjade dka pa enskilda resor med forédldrarna

utan systern.

Det kanske ar for att det har varit svart att ge alla uppmérksamhet samtidigt [...] nér vi
har gjort kvalitetsresor har man ju fitt uppméarksamhet, men dé ar det for att min

syster inte har varit med. (Vibba)

Aven stod fran forildrar ir ett tema med skilda resultat. Ménga deltagare beskrev att de
upplevt att de fatt mindre uppmaérksamhet och stdd frén sina fordldrar men inte alla delade
samma instéllning till behovet, likt instdllningen till stod frdn samhéllet (se 6.2.1). De tre
centrala komponenterna i KASAM bidrar till forstaelsen for de skilda resultaten. De dldsta
deltagarna visade inte i samma grad en hog kénsla av begriplighet som de yngre deltagarna
gjorde vilket kan forklaras med att de vixte upp under en tid med mindre kunskap om ASD.
De deltagarna som hade en hog kénsla av hanterbarhet var dven de deltagarna som hade mest
resurser for att hantera olika situationer. Med resurser menar vi i denna aspekt stod fran andra

personer i1 ens nirhet, som exempelvis fordldrar och syskon.

6.3 Jag tar hand om alla

6.3.1 Att vara dar for sitt syskon

Flera deltagare beskriver hur de har varit dér for sina syskon pa olika sitt. De yngre
deltagarna beskrev hur de varit en hjélp for sina syskon, bdde under uppvéxten och i vuxen
alder. Utifran var analys har deltagarna uttryckt detta som nagot positivt och det kan
beskrivas av KASAMs kénsla av meningsfullhet. I och med att deras syskon vénder sig till
dem i utmanande situationer kan deltagarna kédnna att de ar betydelsefulla for nagon annan,

ndgot som ger vara deltagare mer mening i livet. Tidigare forskning visar att personer med
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syskon med ASD ofta tar ett storre ansvar gentemot sina syskon och att detta ansvar uttryckte

sig pa olika sdtt (Critchley et al. 2021; Leedham, Thompson & Freeth 2020).

Fatima beskrev att hennes syster, ndr de var yngre, anvinde henne som en forebild for att
passa in. Fatima berittar ytterligare hur hennes syster idag kan vinda sig till henne for rad i
vardagen, nagot som Fatima ser positivt pd. En studie av Critchley et al. (2021) visar att
personer som har syskon med ASD ofta hjilpte sitt syskon genom emotionellt stod och
guidning i vardagen. Den positiva synen pa detta kan forklaras av att Fatima kénner en
meningsfullhet, som ndmns ovan, att vara dar for sin syster och dérfor vill ligga engagemang

1 forhallandet, ndgot som forklaras av KASAM.

Samtidigt tycker jag det ar véldigt fint for jag vet att det krdvs ganska mycket att man

litar pa en person om man verkligen ska vaga fraga. (Fatima)

Att vara dir for sina syskon med ASD dr viktigt for de andra deltagarna vilket bidrar till deras
kinsla av meningsfullhet. Anna berittar om flera tillfdllen dér hon varit dér {6r sin bror 1
olika utmanande situationer och hur han kan forlita sig pa henne nér han ér ledsen. Anna
beskriver dven sig sjidlv som bra i denna roll och kan dessutom anpassa sig for att alltid kunna

vara dér for sin bror 4n idag.

Han borjade dka téag till skolan nédr han borjade gymnasiet och om det var tagstrul dér i
borjan blev han jittestressad och visste inte riktigt hur han skulle forhélla sig och sa
kunde han ringa [...] for jag ska pa bésta sétt fa ner honom frén den hér stressen.

(Anna)

Vibba uppgav att hon 1 stunder sétter sin syster fore sig sjdlv och beskrev en situation da hon

var ddr for sin syster utan egna intentioner.

Vi satt och &t med massa folk och man satt och delade p& massa sma ritter, men de vi
var med at jattemycket utan att tdnka pd att ndgon skulle fa och dé la jag massa grejer
pa hennes tallrik for att hon skulle f4 mat, gav ingenting till mig sjélv utan det var

viktigt att hon skulle f4 [...] for hon végade inte heller ta, for det blir ndgon social, jag

vet inte. (Vibba)
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Var deltagare Zuri ddremot hjilpte inte sin syster mycket under deras uppvéxt men nimnde
att hennes andra syster tog en mer stddjande roll gentemot deras syskon med ASD. Detta kan
bero pa att det fanns en mindre alderskillnad mellan syskonet med ASD och Zuris andra

syskon.

Stodet i syskonskap dér en av syskonen har ASD verkar vara storre dn 1 syskonskap dér inget
syskon har en diagnos. Den deltagare som utmaérker sig 4r Zuri som inte har gett ett storre
stod till sitt syskon med ASD under uppviaxten. Eftersom Zuri inte haft en hog grad av
begriplighet har hon ddrmed haft svérare att utveckla en hog grad av hanterbarhet vilket vi

har tagit upp tidigare i analysen.

Deltagarna har tagit pa sig en ansvarstagande roll gentemot sina syskon och de forsoker
hjilpa sina syskon med olika situationer de méter i livet. I samband med intervjuerna har
deltagarna uttryckt en viss medvetenhet kring rollen de tagit pé sig. Deltagarna tog denna roll
pa storre allvar 4n vad ménga andra personer som inte har ett syskon med ASD hade gjort.
Rollen de tagit dr en typ av forsvarsmekanism, nagot som Goffman menar att de gor for att

individen inte vill att omgivningen ska bli padverkad negativt.

6.3.2 Att hjélpa sina foraldrar

Ansvar var ett tema som vi sag tog stor plats i vara intervjuer. Tidigare forskning visar att
ansvarstagande dr en stor faktor i uppvixten med ett syskon med ASD (Cridland et al. 2016;
Critchley et al. 2021; Day et al. 2019; Leedham, Thompson & Freeth 2020; Ward et al. 2016).
I ménga fall handlade det om att hjélpa sina fordldrar pé olika sétt med praktiska saker och
dven genom att vara den duktiga i familjen. Att ta ansvar pa det sitt som véra deltagare
beskriver att de gor kan visa pa graden av hanterbarhet. Den ansvarstagande rollen deltagarna

har tagit pd sig giller inte bara gentemot sina syskon men dven gentemot resten av familjen.

Det kunde vara kaos pd ovanvaningen och jag kunde std och laga mat. Sa pa nagot

konstigt sdtt blev det d&nda en vardagsgrej. (Fatima)

Att avlasta sina forédldrar visade sig vara viktigt for nagra av deltagarna, det kunde uttrycka

sig genom att inte vilja belasta sina fordldrar med sina egna kénslor. Att vélja att hélla tillbaka
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sina egna kénslor fOr att hjdlpa sina fordldrar visar att deltagarna har en medvetenhet runt
rollen de har upplevt att de har behovt ta. Anledningarna bakom detta kan vara att deltagarna
vill skapa en positiv inverkan pé sin omgivning enligt Goffman och i detta fall inte vara en

belastning for sina fordldrar.

Jag kinner vél ocksa att mina forédldrar var sé otroligt uttdomda pé energi pd henne sa
jag var lite sahér, stod bredvid [...] men det kéindes som jag inte, kanske belasta henne

med det, for jag visste att hon krop pd knéna. (Fatima)

I andra fall kunde det enbart handla om att hjélpa till med praktiska saker som ndmnts ovan
men dven att fordldrarna skulle fa sin aterhdmtning. Zuri beréttade &ven att hon hanterade
situationen genom att vara duktig och sjdlvstindig och darmed kunde hélla sig undan da

fordldrarna lat henne gora sitt.

Det var ingen som hade tid med mig sé jag flog under radarn, lite ocksé for jag var sé

ordningsam, kom hem i tid och inte var ute och stokade och sant. (Zuri)

Anna, Fatima och Vibba beskriver dven att de tagit sig an rollen som medlare i familjen nér

deras syskon brakat med forédldrarna.

Sen kunde (systers namn) ocksa komma till mig och prata om mamma och sa pratade

mamma om (systers namn), si jag hamnade vl lite i mitten. (Fatima)

Deltagarna hade olika instéllningar till det storre ansvarstagandet. Nagra beskrev att de inte
hade nagot emot det, andra hade tankar kring om de blivit tilldelade denna roll pa grund av
situationen. En tidigare studie visar att personer med syskon med ASD upplevde detta
ansvarstagande som ordttvist men visade dven en stor forstaelse dver situationen (Cridland et
al. 2016). Deltagarnas syn pa den ansvarstagande rollen de har tagit pa sig visar att de &r
medvetna om att de har tagit pa sig en viss roll. Négra deltagare kénde att de tagit pa sig
denna roll pa grund av hur situationen sag ut. Enligt Goffman kan detta visa pa en rolldistans
dér deltagarna inte identifierar sig sjdlva med rollen och vad den innebir. De som hade en
mer kritisk instéllning var de som hade en lagre kinsla av begriplighet och hanterbarhet enligt

tidigare analys.
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Skrattet fastnade 1 halsen fOr jag var sjélvstandig, duktig for att ingen hade tid med
mig. (Zuri)

Att det &r stor skillnad 1 instdllning kan bero pa manga olika faktorer. Alla deltagare har haft
olika familjesituationer vilket troligtvis skapar de olika tankarna kring situationen. Tidigare
studier diskuterar exempelvis hur fodelseordning bidrar till olika resultat (Day et al. 2019;
Ward et al 2016). Nagot som vi vill belysa ar att de som visade minst negativa tankar var
aven de personer som uttrycktes ha mest stod fran sina fordldrar. De som uttryckte mest
kritiska tankar var de personer som var dldre och inte hade haft lika mycket stod, varken fran
sambhillet eller fran sina nérstdende. Att ha resurser, som exempelvis nérstdende, bidrog till
hogre grad av hanterbarhet, likt det Antonovsky menar i sin teori om KASAM. En studie av
Day et al. (2019) menar att tillgdngligheten av stod kan paverka attityden personen utvecklar
gentemot sitt syskon med ASD. Varfor vara deltagare inte kinde ett behov av stdd fran

samhillet kan forklaras med att de har hittat ett ndtverk av stoéd hos familj och vénner.

6.4 Vad ar mina kanslor?

En ovintad observation vi gjorde under intervjuerna var att alla deltagare hade svart att prata
om sina egna kénslor. Vid flera tillfdllen frdgade vi om deltagarnas kénslor rorande det &mne
vi diskuterade. Deltagarna undvek ofta att svara pa fragan. Vi har identifierat olika sitt
deltagarna undvek dessa fragor som upprepades i intervjuerna. Ett sidant tema var att
deltagarna sjélva inte visste hur nagot kdndes och kunde darfor inte svara pa fragan. [ andra
fall hade deltagaren svért att sétta ord pd sina egna kénslor. Detta tyder pd att de inte har en
forstaelse over vad de sjédlva kénner vilket leder till en svagare kinsla av begriplighet dver

dessa kénslor.

Fraga: Hur kinde du i de hér situationerna?
Till en borjan tinkte jag nog inte s& mycket pa det. [...] S& det har nog inte, ja.. jag har
nog aldrig ténkt pé det riktigt. (Anna)

Det vanligaste sittet att undvika en fraga pé har varit att borja prata om nagot annat. Ofta har
detta relaterat till syskonet. Vi har identifierat tvé olika tillvigagingssitt som deltagarna har

anvant for att leda bort samtalet fran deras egna kéinslor. Deltagarna borjade prata om ett
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exempel som inte varit relevant eller borjat prata om syskonets kénslor istillet. Tekniken att
leda bort frdgorna fran sig sjilva kan vara ett sétt att hantera att deltagarna saknar en kénsla
av begriplighet dver sina egna kénslor. P4 frigan hur det kindes att hennes mammas och

systers relation blev simre beskrev Fatima deras handlingar istéllet for sina egna kénslor.

Fraga: Hur kindes det?

E ja eh eh, e assa det var nog inte e, nu &r han igang igen... (Elsa)

Det innebér inte att deltagarna aldrig pratade om sina egna kénslor. Kénslor kom ofta fram i
svar pa andra fragor och kortfattat dir deltagarna ofta fortfarande kunde ha svért att svara pa
foljdfragor om kédnslorna. De kénslor som dok upp var dock kénslor som brukar associeras

som negativa eller neutrala.

Det ér lite skuldkénslor for det ocksa att.. jag fortfarande upplever att det har.. att det
har varit jobbigt liksom. (Zuri)

Flera syskon har beréittat om hur de kunde hélla sina kénslor inom sig sjélv och inte uttrycka
dem. Ibland har deltagarna haft svart att forklara pé vilket sétt och varfor de viljer att halla
sina egna kédnslor inom sig. Vidare visar detta pa hur flera deltagare saknar en kénsla av
begriplighet for sina egna kinslor. Nir det finns en begriplighet blir det lattare att uttrycka
varfor personen véljer ett visst sétt att hantera situationen. En deltagare berdttade att hon holl
inne kénslorna till en sddan niva att det senare kunde vara en bidragande faktor i hennes
atstorning. Hon beréttade sjélv att det troligtvis fanns andra anledningar ocksa men att
svarigheterna att fa uttrycka sina kénslor var en bidragande faktor. Elsa visar pa och verkar ha
en medvetenhet om att hon har lag begriplighet 6ver sina egna kinslor och att hon

undermedvetet har hanterat situationen genom att utveckla en dtstérning.

Jag ofta holl inne kénslor for att inte. Assé jag vet inte. For nu kdnner jag att jag ar
den jag dr. Men definitivt hélla inne kénslor och asikter och sddant dar for att skapa

problem och inte gora henne arg och ledsen. (Vibba)

Anledningarna till varfor deltagarna valde att hilla minga av sina egna kéanslor inne kan ha
varit manga. Vi tror att det kan ligga ndgot i det som Vibba sédger att det annars skulle ha lett

till negativa konsekvenser. Det visar pa en hog kinsla av begriplighet dver situationen.
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Deltagarna valde att hantera situationen pa ett visst sitt for att undvika odnskade
konsekvenser. Det fanns ett syskon som redan tog en stor plats och nir dennes behov inte
blev bemott pdverkades hela familjen negativt. En annan anledning kan vara att deltagarna
inte dr vana att fokuset ligger pa deras kidnslor. Som redan ndmnts (se 6.3.2) ar deltagarna
vana att avlasta sina fordldrar. De berittar sjdlva om hur de valde att inte uttrycka sina kanslor
till sina fordldrar. Nar fokuset ligger pa kinslorna blir detta ndgot deltagarna inte kan hantera
och begriper inte hur de ska férmedla sina egna kénslor. Nér fa personer har visat intresse for
deltagarnas kanslor kan det ha blivit en norm att inte uttrycka dem. Det kan ocksa ha blivit en
forsvarsmekanism dér deltagarna kanner att det &r bittre att inte sjdlva reflektera over sina

egna kénslor.

6.5 Avslutande analys av teori

6.5.1 KASAM

Antonovskys teori KASAM, kidnsla av sammanhang har vi anvént for att forsta det resultat vi
fatt fram frn véra intervjuer. Vi har specifikt anvént oss av de tre centrala komponenterna i
teorin (begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet) for att forsta likheter och olikheter i
deltagarnas erfarenheter av att véixa upp med ett syskon som har ASD. I var analys har vi
funnit att de olika komponenterna dven pdverkar varandra, ndgot som dven Antonovsky
papekade (se 4.1). Vara resultat visar att alla deltagare visade tendenser pa en stark kénsla av
meningsfullhet genom kérleken till sina syskon och deras betydelsefulla roll i sitt syskons liv.
Antonovsky menade att meningsfullhet dr teorins motivationskomponent vilket vi tydligt har
observerat. Trots att deltagarna visade olika grader av begriplighet och hanterbarhet hade alla
en kérlek till sina syskon som gjorde att den mindre starka kénslan av begriplighet eller och
hanterbarhet &nda var ndgot som de var villiga att kimpa for. Ett tydligt exempel pé detta ar
Elsa och Zuri som uttryckte en 6nskan efter mer stod under uppvéxten. Utan en stark kinsla
av meningsfullhet hade de formodligen inte ként att sokandet efter forstielse (begriplighet)

var vért att investera sin energi 1.
En anledning till varfor Elsa och Zuri inte hade lika hog kinsla av begriplighet kan ha att

gora med att de véaxte upp under en tid utan mycket kunskap och forstaelse om

funktionsvariationer till skillnad fréan idag. Nagot vi ocksa mérkte 1 vara resultat var att de
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personer som uttryckte ett behov av mer stdd, alltsd Elsa och Zuri, var de som inte hade stod
lika lattillgéngligt som de resterande deltagarna hade. Utifrdn var analys har Elsa och Zuri
inte lika stark kinsla av sammanhang som Ovriga deltagare vilket ocksé kan vara en

forklaring till varfor de 6nskat mer stod.

Utover detta sticker Zuri ut 1 vara resultat genom att hon inte visade tendenser att ha en stark
kénsla av hanterbarhet jamfort med de andra deltagarna. Det som gor Zuri unik i resultaten
kan forklaras med att Zuri varken véxte upp 1 en tid med forstéelse eller kunskap om ASD

och att hennes syskon dessutom inte hade en diagnos forrdn i vuxen alder.

De som har haft storst kénsla av hanterbarhet 4r de deltagarna som har haft mest resurser till
att hantera de krav som stills pd dem. Dessa resurser har visat sig vara stod fran fordldrar och
narstdende och stod fran samhéllet. Detta stod kan dven vara det som har skapat en storre

kénsla av begriplighet vilket kan vara anledningen till en starkare kénsla av hanterbarhet.

De deltagare som hade starkast kénsla av hanterbarhet enligt vér analys visade att de hade
bast forutsittningar for att fa det stodet de behovde dven om de inte alltid utnyttjade det. De
med bast forutséttningar att forstd situationen (begripligheten) och hitta en tydlig roll 1
familjen har ocksa bést forutsittningar att utveckla en stark kédnsla av hanterbarhet.
Antonovsky menar att hanterbarhet ar beroende av begriplighet da det ar enklare att hantera

nagot man forstar.

Sammanfattningsvis kan vi, med vara resultat, se att alla tre komponenterna hanger ihop och
paverkar varandra. Kénslan av meningsfullhet 4r komponenten som i vér studie har stuckit ut
mest och likt det Antonovsky sédger ar det tydligt att det &r denna komponent som skapar

motivationen for vara deltagare.

6.5.2 Roll

I studien har deltagarna diskuterat rollen de har tagit pa sig i familjen. Framtrddandet de har
gjort har haft olika betydelser beroende pa situationen de befunnit sig i. Rollen dr kopplad till
ett ansvar mot syskonet och resterande familjemedlemmar. Enligt Goffman kan de ha tagit
denna roll eftersom de ville ha en positiv inverkan pé sin miljo, i detta fall sin familj. Nér

deltagarna tog pa sig en skyddande roll kan man se att de gjort det for att de kinde ett visst
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ansvar for sina syskon till exempel genom att hjilpa sitt syskon att klara av saker i vardagen.
Deltagarna tog dven en ansvarstagande roll gentemot familjen nir de forsokte se till att inte
vara en belastning for sina fordldrar eller nir de tog pa sig rollen som medlare under braken
som kunde uppsta. Deltagarna verkade alltid vara medvetna om att de tog pa sig denna roll
och att rollen hade véxt till nagot de identifierade sig sjdlva med. Deltagarna har beskrivit att
de inte alltid varit bekvdma med att ta rollen som medlare. Enligt Goffman kan detta vara ett

tecken pa rolldistans da de inte kidnde att de alltid kunde identifiera sig med den rollen.

7 Diskussion

7.1 Sammanfattning

Viér forsta fragestéllning handlar om hur deltagarna upplevde att deras relation till sitt syskon
med ASD har blivit paverkad av diagnosen. Alla deltagare visade positiva kdnslor kopplade
till sina syskon. Deltagarna beréttade att de inte kénde att diagnosen hade haft ndgon storre
paverkan pé syskonrelationen eftersom de inte kunde urskilja vad som &r diagnosen och vad
som ar syskonet. Utifrdn vara diskussioner och analyser har vi dragit slutsatsen att det har
haft en paverkan. Kérleken deltagarna visar mot sina syskon é&r tydligare dn vad vi ofta
upplever mellan andra syskon. Vi tror att denna kérlek och meningsfullhet gor att deltagarna
kénner att de kan klara av de svéra situationerna. Deltagarna upplever att de har en forstaelse
for sina syskon som har paverkat relationen, nagot som gjort att de valt att inte ta konflikter
med syskonet. Denna forstaelse sdger vissa deltagare kan komma frén att forsta hur

diagnosen uttrycker sig hos deras syskon.

Var andra fragestéllning handlar om hur deltagarna har reflekterat 6ver rollen de har tagit i
familjen. Flera deltagare beréttar att de tagit en stor ansvarstagande roll. Majoriteten av
deltagarna ser inte negativt pa rollen och menar istéllet att de har trivts i rollen. Nagra av
deltagarna hade en mer kritisk syn och kunde ha svart att acceptera rollen eftersom de
upplevde att de hade blivit tilldelade denna roll. En skyddande roll beskrev alla deltagare att
de tagit och sag detta som nagot positivt. I den skyddande rollen kunde de fa en kinsla av
sammanhang dir de pa ett konkret sitt kunde hjélpa sina syskon. Hélften av deltagarna
berdttade att de dven tog pa sig en medlarroll nér deras foréldrar och syskon brékade.

Instillningen till denna roll var ofta negativ eftersom de upplevde att den var patvingad.
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Var tredje fragestillning lyder: Hur reflekterar personer over vilket stod de fatt i relation till
sin uppviaxt med ett syskon med en autismspektrumdiagnos? Vi har upptickt tva teman av
stod, stod fran samhallet och stdd fran fordldrarna och nérstdende. Nar de kommer till stod
frdn samhdllet berittar flera deltagare att de inte har fatt denna typ av stod men att de 6nskar
att de hade haft det tillgangligt. Utformningen av detta stod hade kunnat se ut pé olika sitt i
form av syskongrupper men ocksa ett enskilt stod som att ha ndgon professionell att prata
med. Deltagarna beskriver hur de kinner att samhéllet har glomt bort dem. Endast tva av
deltagarna har blivit erbjudna hjélp av samhéllet. Den ena deltagaren tog inte emot stddet och
har reflekterat 6ver hur hon kénde att hennes situation inte var allvarlig nog. Hon beréttade
vidare att om stddet hade presenterats pa ett béttre och tydligare sétt hade hon troligtvis tagit
emot stodet. Deltagaren som sa ja till hjilp berdttade hur hon sjdlv fick ta initiativet for att fa
stod. Hon beréttade dven att hon ibland kunde kinna hur hon inte hérde hemma pa métena
eftersom de andra i gruppen hanterade svarare situationer d4n henne. Majoriteten av deltagarna
berédttar hur de inte har fatt stod av sina fordldrar. Deltagarna reflekterar att detta ibland har
varit ett val fran deras sida nir de har sett belastningen fordldrarna har haft och valt att inte
lagga mer pa deras axlar. Att fordldrarna har gjort det bista de har kunnat utifran sin férmaga
har varit tydligt tycker deltagarna. Ménga deltagare menar att fordldrarna hade behovt stod
fran samhallet for att kunna se hela familjen och hur situationen paverkar deltagarna ocksa.
Flera deltagare menar ocksa att de fick lite hjilp att forsté situationen men hade alltid en

forvintan pa sig att visa en stor forstaelse vilket kunde gora deltagarna frustrerade.

7.2 Avslutande tankar

Genom var studie har det funnits tydliga tecken pa att majoriteten av deltagarna hade ett
behov av stdd under sin uppvixt. Aven om tre deltagare uttryckte med ord att de hade behdvt
mer stod, anser vi att alla sex deltagare 1 vér studie hade tjdnat pé att f4 mer stod. Vi anser att
stdd hade kunnat varit fordelaktigt och hjilpt dem. Det &r viktigt att det dr rétt stod som ar
utformat efter syskonens och familjens behov. Stodet kan vara informationssamtal,
syskongrupper och en samtalskontakt. Det ar viktigt att forsta vad syskonet utan diagnos
behover och utforma stodet efter det. Att ge syskonen utan ASD information om diagnosen
och hur denna tar form kan ge en storre forstaelse for syskonet med ASD och léra sig att

hantera situationen.
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Under vér studie har vi upplevt flera moment som kan ha paverkat vart resultat bortsett fran
de variabler vi har undersokt. Den starkaste variabeln har varit deltagarnas enskilda
familjesituation och hur familjedynamiken har sett ut. Vi har haft deltagare med skilda
fordldrar, en mindre nirvarande pappa och flera syskon. Andra variabler som ocksa paverkar
resultaten dr fodelseordningen, aldersskillnaden och hur nétverket runt om familjen har sett
ut. De ndmnda variablerna har alla paverkat uppvixten for deltagarna i stor utstrackning
vilket innebar att vart resultat ocksa paverkats. For att forsta till vilken grad dessa variabler
har paverkat hade vi behdvt ta bort dessa komponenter genom att alla deltagare hade samma
familjeforhallande vilket hade varit omojligt 1 verkligheten. Det andra alternativet hade varit
att frdga om detta noggrannare i véra intervjuer och analysera bakgrunden ocksd, detta kdnde
vi skulle gora studien for stor och svar att genomfora under var utsatta tidsram samt att det

hade tagit bort vart huvudfokus pa syskonen utan diagnos.

Néagot annat som har paverkat deltagarna dr om deras syskon dr hog- eller lagfungerande. Det
ar ndgot vi har valt att inte diskutera eftersom vi &r ute efter deltagarnas egna upplevelser.
Relationen mellan syskonen hade troligtvis tagit en annan form beroende pé vilken sida av
spektrumet syskonet befinner sig 1. Vi tog beslutet att inte fokusera pa detta eftersom det ar
syskonet utan diagnos vi vill fokusera pa och dennes upplevelser. Vi anser dérfor att frdgor
om sjilva syskonet inte hade bidragit till var problemformulering. Bland véra
intervjupersoner identifierar sig alla med det kvinnliga konet vilket kan ha paverkat vart
resultat ytterligare. Var avsikt var att forsoka fa en grupp med olika konsidentiteter men
svérigheterna med att fa deltagare gjorde att detta tyvérr inte kunde dstadkommas i studien.
Att dela med sig om intima detaljer under en intervju dr ndgot ménga kan uppleva som svart,
speciellt nir personerna bakom frigorna ér frimlingar. Aven om deltagarna var frivilliga kan
detta troligtvis paverkat resultatet och kan vara en av anledningarna till svarigheterna att fa
tag pd deltagare. Genom att ha flera intervjuer med alla deltagare hade detta kanske kunnat

motverkas for att hjdlpa deltagarna att bli mer bekvima och forsdka ga djupare in pd &mnen.

Naér vi forsokte 4 kontakt med personer som var intresserade av att delta i1 vér studie
upplevde vi att vi fick en del negativ respons. Denna negativa respons har framforallt kommit
fran facebookgrupper vi har kontaktat och som riktar sig till fordldrar vars barn har en
autismspektrumdiagnos. Dessa fordldrar har haft en negativ instillning till var studie eftersom
de anser att vi inte sdtter diagnosen i1 centrum 1 vart arbete. Av den anledningen anser vi att

syftet med vart arbete att belysa och lyfta syskonens situation &r av storsta vikt. Om en
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familjemedlem har en autismspektrumdiagnos paverkas hela familjedynamiken. Syskonen
utan diagnos blir létt en bortglomd grupp. Kéinslan att kéinna sig bortglomd kan ge negativa
konsekvenser bade inom familjen och i framtiden for dessa syskon. Det dr en av

anledningarna till varfor vi anser att det dr viktigt att belysa dmnet.

En intressant observation vi gjorde var att deltagarna ofta inte svarade direkt pa frdgor om
deras egna kénslor i olika situationer. Manga deltagare borjade svara pa ndgot annat eller
hade svért att formulera fram nagonting alls. Detta dr ndgot som vi inte sett i tidigare
forskning. Anledningen kan vara att det dr svérare att gora en forskning pé detta da det inte ar

ndgot som kommer fram i ord utan snarare i avsaknad av ord och observation.

Vidare anser vi att det hade varit intressant och lérorikt att fortsitta forska pa d&mnet eftersom
mer forstaelse behovs. Att forska pa vilket stod som pa bista sétt hjélper personer som har
syskon med ASD idr ndgot vi anser dr av storsta vikt for att 1 framtiden ska kunna erbjuda det
bista mojliga stodet. Nagot vi &ven anmirkte pa var pappans franvaro under manga av

deltagarnas beréttelser vilket ocksa hade varit intressant att forska vidare pa.

8 Avslutning

Viér studie har gett oss en djupare forstaelse for deltagarnas upplevelser och reflektioner om
deras uppvéxt. Det vi kommer ta med oss dr den stora kirleken de har for sina syskon och hur
fin deras relation 4r till sina syskon. Deltagarna har fatt mota ménga situationer andra syskon
inte har fatt mota och det finns blandade kdnslor 6ver situationerna. Alla deltagare menar

dock att de aldrig hade onskat sig ett annat syskon.

Nej alltsé... Det ar sa... For kanske, for ndgon som inte har ett syskon med diagnoser,
sa later det kanske sa himla frimmande och laskigt. Men det &r, jag skulle aldrig
onskat ndgot annat. Det &r helt fantastiskt. Man fér se en sida av virlden som man

aldrig har sett annars. En liten lardom att ta med sig. (Anna)
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Bilagor

Bilaga 1 Intervjuguide

Uppvéarmning:

Vilka begrepp/ord brukar du anvidnda nér du pratar om autism/ autismspektrum diagnos?
Kan du forklara hur din familj ser ut? Vilka ingar i den? Hur gamla ar de?

Var det ndgot specifikt du hade i tanken nir du visade intresse for att vara med

intervjuer/studien?

Har du ténkt pa nagot dir du kédnner att ditt syskon har paverkat din barndom/uppvaxt?
Skulle du kunna ge ett exempel pa situationen du beskriver?

Relationen:

Hur upplever du att din syskonrelation till ditt syskon som lever med autism?

Upplever du att ni har brakat mycket under er uppvéxt? Hur sag det ut nér du och ditt syskon
inte kom 6verens? Hur reagerade dina fordldrar d4? Kan du ge exempel pé en sddan

situation? Hur upplevs den situationen for dig? Kommer du ihédg vilka kidnslor du kédnde da?
Rollen i familjen:

Har du nagon géng funderat pa vilken roll du tagit i familjen?

Har du upplevt att du har tagit ett ansvar i familjen?

Upplever du att du hade fétt ta en annan roll i familjen 4n vad du hade gjort om ditt syskon

inte hade autism? Hade du tankt pa det innan jag stdllde fragan?
Stod:

Hur har stodet gentemot dig sett ut? Hade du velat ha mer/mindre/lika mycket? Vart kom

stodet frdn? Hade du velat ha mer/mindre frdn ndgot annat hall?

Avslutning:
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Hur gammal var du och ditt syskon nér hen fick sin diagnos? Om du minns, hur reagerade du
nér du fick veta att ditt syskon har autism? Forstod du var diagnosen innebar? Var det ndgon

som forklarade det for dig?

Kan du beskriva hur ditt syskons autismspektrumdiagnos tar form? Hur uttrycker den sig?

Vilka behov har hen?
Vilka styrkor tycker du ditt syskon har?

Finns det ndgot som vi inte har ndimnt som du hade velat ga in p4 mera?
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Bilaga 2 Facebookinlagget

Inldgget som har publicerats pa facebook

Hej! Mitt namn ar Nathalie Larsson och jag héller p4 att skriva en kandidatuppsats
tillsammans med Andrea Lenander. Vi studerar pd socionomprogrammet pa Lunds
universitet. Vi skriver om personer som &r syskon till ndgon som har en autismdiagnos och

hur syskonet upplever att detta har paverkat deras uppvixt. Du kommer att vara anonym.

Vi soker ndgon som dr 18+ &r och som inte har mer &n 5 érs éldersskillnad mellan sig sjalv
och sitt syskon. Skulle du eller kdnner du ndgon som skulle vara intresserad att stilla upp pa
en intervju? Intervjun kommer att vara ungefar 50-60 minuter ldng. Vi kommer vilja ha dem
pa plats, sé vi soker darfor personer i Skane. Ta i sddana fall kontakt med mig om du vill
delta eller om du vill ha mer information. Du nér mig antingen hir pé facebook (Nattha

Larsson), mejl nal218la-s@student.lu.se eller pd mitt telefonnummer: 0736837833.
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Bilaga 3 Informationsbrev

Tack for att du ér villig att delta i denna undersdkning. Detta informationsblad forklarar vad
undersokningen handlar om och pa vilket sitt vi vill att du ska medverka i den.

Syftet med denna undersdkningen &r att undersdka hur syskon upplever hur det &r att ha ett
syskon med en autismdiagnos samt hur syskonet upplever att det har paverkat deras uppvaxt.

For att & veta om dina asikter vill vi gora en intervju med dig i samband med vér
kandidatuppsats vid Lunds universitet. Om du &r villig att medverka kommer intervjun att
spelas in och hela intervjun kommer att ta omkring en timme. I intervjun kommer vi att stilla
fragor och be dig reflektera 6ver hur din uppvéxt paverkats av att ditt syskon har en
autismdiagnos.

Den information som du ldmnar i intervjun kommer enbart att anvéndas i forskningssyfte.
Den kommer inte att anvéndas pd sddant sitt att ndgon kan identifiera dina individuella svar.
All information som du anger kommer att forvaras sikert offline, sd inga obehdriga har
tillgdng till materialet. Materialet kommer ocksa att bli kodat for att forstarka anonymiteten
hos dig som deltagare, endast behoriga kommer ha tillgéng till denna kodningsmall. Nér
undersokningen dr klar kommer materialet att raderas.

Undersokningen har granskats och godkénts av varan handledare Marie Sépulchre vid Lunds
universitet.

For oss ar det viktigt med kontinuerligt samtycke vilket innebér att du ndrsomhelst under
studiens ging kan dra tillbaka ditt samtycke utan anledning, dina uppgifter kommer da att tas
bort fran studien.

Aterigen vill vi tacka dig for att du har accepterat att medverka i denna undersdkning. Om du
har nagra fragor om undersokningen kan du stélla dem nérsomhelst. Tveka inte att kontakta
oss 1 sadana fall.

Nathalie Larsson: Andrea Lenander
+46736837833 +46722332083
nal218la-s@student.lu.se an7633le-s@student.lu.se
Handledare

Marie Sépulchre
marie.sepulchre@soch.lu.se
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Bilaga 4 Samtyckesblankett

LUNDS UNIVERSITET

Samhallsvetenskapliga fakulteten

Samtycke till deltagande i studien om personer som har syskon med en autismdiagnos
Medgivande

Jag bekriftar hirmed att jag har tagit del av skriftlig och muntlig information om studien och
accepterar att delta. Jag har fatt mojlighet att stélla fragor om studien.

Jag dr medveten om att intervjun kommer att spelas in. Jag har fatt information om att de
uppgifter som samlas in om mig kommer att behandlas konfidentiellt, pa ett sadant sitt att

min identitet inte kommer att avsldjas for obehoriga.

Jag dr medveten om att min medverkan ir helt frivillig och att jag nir som helst och utan
ndrmare forklaring kan avbryta mitt deltagande.

Ort och datum

Fornamn och efternamn

Adress

Telefonnummer

Namnteckning

Nathalie Larsson Andrea Lenander
nal218la-s@student.lu.se an7633le-s@student.lu.se
+46736837833 +46722332083
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