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MIN FORSKNING OM SYSKONSKAP VID
FUNKTIONSHINDER

Utifran fragestéallningar som uppkommit genom motet med familjer:
syskon, foraldrar och barn med funktionshinder

Fokus: psykosociala aspekter, halsoframjande perspektiv,
Syskon till barn med beteendeavvikelser

Foraldraskap och syskonskap konstruerar varandra

Malet ar att resultaten ska komma till nytta
Oka forstaelse
beframja ett gott mote 1 och med familjer
bidra till utveckling av en stddjande och halsoframjande
Insatser
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INTERVJUSTUDIE
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SYSKONSKAP

Kan bli den langsta relationen | familjen
Betydelse for utveckling av social formaga
Kéalla for socialt stod

Betydelse for sjalvkansla och identitet
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SYSKON
Hur paverkar de varandra?

e Interaktion med aldre syskon starker yngre syskons sprakliga
och kognitiva utveckling, forstaelse for andras kanslor och
perspektiv samt utveckling av antisocialt beteende

e FoOraldrars erfarenheter av sitt forsta barn paverkar deras
uppfostran av nastkommande barn vilket paverkar det yngre
barnets utveckling

e FOraldrars olika bemotande av syskon kan ha betydelse for
syskons kanslomassiga och beteendemassiga problem. En 6kad
risk for problem finns om syskon upplever sig bli bemoétta med
mindre varme och mindre positivt i jamforelse med sina syskon
och de inte kan forsta anledningen till det, utan tror det beror pa
att de sjalva ar mindre varda.

Brody 1998, 2004



SYSKONSKAP VID FUNKTIONSHINDER

Den huvudsakliga fragestallningen
Paverkar den stress som finns i familjen syskonet negativt?

Snabbt svar

Friska syskon har nagot 6kade risker for problem avseende
psykologisk anpassning (depression och angslan),
kamrataktiviteter och kognitiv utveckling jamfort med andra
jamnariga .

Darfor

Foraldrar och professionella bor vara medvetna om dessa risker och
hur kunskap och andra goda villkor kan vara stodjande
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SYSKONSKAP VID FUNKTIONSHINDER
Hur mar syskonen?

e 55-65% har livstillfredsstallelse, sjalvkansla, framtidstro,
optimism

e 20% - 40% mar samre: ensamhet, nedstamdhet och
sOmnsvarigheter

e FOraldrar skattar ofta att syskonen mar samre
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PROBLEM OCH STYRKOR BLAND SYSKON
Negativa Positiva
e Depression, Angslan e Socialt inriktat beteende,
e Kroppsliga besvar mindre sjalvcentrerade
e Inatvandhet, drar sig e Beskyddande och vardande,
undan, blyghet, social hjalpsamma
Isolering e Empati, mognad och ansvar
o AgngSSiOn och konflikter e Battre Syskonre|ation
e Skolproblem
e Omvardnadsborda Det finns inte nagon direkt relation
mellan syskonskap da ett barn har

® Da“g syskonrelation funktionshinder och syskonens
anpassningsproblem
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VILKA FORHALLANDEN PAVERKAR?

" 000
Alder och utvecklingsfas hos syskonen 000
-Individuella férhallanden hos syskonen :‘

*Funktionshindrets uttryck

Familjen: foraldrarnas valbefinnande
med sig sjalva och varandra

*Familjens satt att hantera situationen

*Den sociala miljon
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Familjen som system
Alla delar viktiga
Paverkar varandra
Beroende av varandra
Balans, jamvikt

Foraldrar | kris
Oro, nedstamdhet
Begransad ork
Daligt samvete
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SYSKONRELATIONEN

vaxer | ett
FAMILUIESAMMANHANG

Kvalitén i syskonskapet beror inte bara pa en enskild faktor, utan
paverkar varandra i en process.

FAMILJELIVET

Hemmets kanslomassiga miljo

Foraldra-barn relationer Individerna SYSKON
Sarskiliande bemétande — Omgivning RELATIONEN
Hantering av syskonkonflikter Samspelet

Pojkar/flickor
Alder och familjens storlek

Brody, 1998



FORALDRAR - FAMILJEN

Foraldrarnas valbefinnande syskons valbefinnande, upplevt stdd
= uppférande, sjalvkansla.

Ekonomiska, kdansloméassiga resurser i hemmet
== fOraldrastress, syskons beteendeproblem

Olyckligt aktenskap, foraldrakonflikter och dalig familjesammanhallning
——- Syskonrelationen

Positiv foraldrar - barnrelation
En bra kommunikation mellan foraldrar och barn om funktionshindret
== gskyddande faktor

Manga syskon == mindre problem
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Stodjande villkor och valbefinnande
Livstillfreds- Sjdlvkdnsla
stdllelse
Fordldrarna forsoker vara rdttvisa +
Latt att umgas med kamrater hemma
Ldtt att tala om funktionshindret hemma +
Rimliga krav pa att hjdlpa till +
Integritet
att fa ha sina saker ifred,
att kunna vara ifred
+ +

Kunskap om funktionshindret

Lotta Dellve 2006



000
000
:O
Stodjande villkor och bra syskonrelation
Tycker mycket Latt att
om syskonet umgas
Fordldrarna forsoker vara rdttvisa +
Ldatt att umgas med kamrater hemma + +
Latt att tala om funktionshindret hemma +
Rimliga krav pa att hjélpa till +
Integritet
att fa ha sina saker ifred, +
att kunna vara ifred
+

Kunskap om funktionshindret +



Fragestallningar

e FOraldrastress & minskade familjeresurser kan medfdra
att foraldrarna agnar mindre uppmarksamhet at det
friska syskonet - vilka konsekvenser i sa fall?

e Syskons problem med identifikation?

e Genetisk sarbarhet, genetisk belastning? - i sa fall vilken
betydelse har den for syskonens anpassning och
psykiska valbefinnande.
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Individens féormagor (och genetik?)

Yngre syskon: jamférelse med kontrollgrupp

Ingen skillnad i "Theory of Mind” (4-5 ar) eller utvecklingsniva (4-14 man)
Tidigare & battre kommunikation och social formaga (konsskillnad 4-5 ar)
Utvecklas en sarskild motstandskraft?

Men: Skillnad i svar pa social interaktion (6gonkontakt, gester, turordning), initiativ till
samspel (delad 6gonkontakt, pekande, visande) pakallande av uppmarksamhet
(ex 6nska hjalp nar en leksak slutar fungera)

Skolaldern: jamforelse med kontrollgrupp

Samre férmaga att forsta tanke och kansla hos personer pa foton i test. Sérskilt
pojkar

Ingen skillnad: diagnos, social och emotionell anpassning, MR, skolprestation

Hogre verbal 1Q

Mer inatvanda och utatvanda beteendeproblem (lag - mellanstadiealdern)

Socialt funktionshinder vanligast i familjer med hdgre genetisk belastning
Stodjer hypotesen om genetisk sarbarhet for sociala funktionshinder

Lotta Dellve 2006



Psykosociala faktorer — stress och anpassning

Vanligast stresskalla: fysisk/ verbal aggression, forstora material och
provocerande, irriterande beteende hos barnen med autism (85%)
Barnens bristande sprak/kommunikationsformaga eller beteendeproblem

Mer stressorer - samre syskonrelation.

Bekymrade om framtiden, kdnde sig oftare ensamma, hade egna
kamratproblem och betraktade oftare sitt syskon som en bérda.

Battre forstaelse - battre syskonrelation.

Tydligt fler anpassningssvarigheter bland syskon till barn med autism
(40%), nedstamdhet, mindre socialt moget beteende, stress,
kamratproblem. Vissa syskon hade inga problem medan andra hade

stora problem.

Svarighetsgrad av autism, alder och kon kan paverka

Depressiva symtom konsrelaterade samband: hogre grad av depressiva
symtom bland flickor som hade en storre/aldre bror med autism.

Vanligare med problem dar syskonet med autism var aldre.

Aldre syskon mer positiv upplevelse och sjalvbild Lotta Dellve 2006



Psykosociala faktorer — familj, stod

Bra parrelation, familjesammanhallning med varma relationer
och en icke-konfliktfylld syskonrelation var betydelsefulla
skyddande faktorer for en halsosam anpassning — men det
rackte inte I alla studier som "skydd” for syskon till barn med
autism

Foraldraparen mer olika uppfattningar:
konflikter i parrelationen och féraldrakompetens.
Mammorna mer fysisk och psykisk belastning (88%)
Stora individuella skillnader bland papporna

Foraldrastress 1 parrelationen visade samband med samre
syskonrelation (-/0) Vardagligt stod paverkade betydelsen av
foraldrastress pa syskonrelationen.

Socialt stod modererade betydelsen av grad av autism. Stor
familjestorlek, stod fran kamrater och om féraldrarna var med i
foraldrastddsgrupp visade samband med halsosam anpassning.
Syskonen hade mindre anpassningsproblem i familjer som hade
tillgang till mer formellt, externt socialt stdd. Lotta Dellve 2006



VAR STUDIE:

Goda stodjande villkor hemma

God relation
att att umga

_—

Livstillfreds-
stallelse

Sjalvkansla

Sjalvkansla

Framtidstro Aktiv coping

7
Sammanhallning
K K | familjen
Deltagit i syskongrupp unskap
Sjalvkansla

Latt att vara barn hemma:

umgas med kompisar

ha sina saker ifred

Rimliga krav

Oppen kommunikation Lotta Dellve 2006



Metodbegransningar

De flesta studier har begransningar i metodik:
e Tvarsnittsstudier
e Kiliniska eller ett praktiska urval
e Sma undersokningsgrupper
- statistisk osdkerhet om sambanden.
- omojligt att skatta hur vanliga problemomradena ar
- svart jamfora mellan flickor och pojkar, aldersordning
e Svart hitta bra jamforelsegrupper.
e | tidiga studier fragades oftast foraldrarna

Trots begransningarna ger studierna sammanlagt indikation
om betydelsefulla faktorer. FOr att utveckla kunskapslaget
kravs idag studier med upprepade matningar 6ver tid och
studier med stdrre representativa urval.

Lotta Dellve 2006



KUNSKAP

Tolkningen av situationen: kunskap, kognitiv férmaga, vardering av resurser/villkor
Kunskap stodjer syskonens konstruktiva hantering av situationen

Skyddande for konsekvenser av negativa upplevelser

Stodjer en god syskonrelation

Den sjalvskapade bilden kan vara mer destruktiv &n sanningen (myter, skuld etc)
Framjas av en 6ppen kommunikation om funktionshindret i familjen

Upprepad information efter utvecklingsniva
Vara informerad - att ha forstaelse

Syskon till barn med autism hade en mindre utvecklad forstaelse for vad autism ar &n
vad som kunde forvantas med hansyn till deras alder. Men foéraldrarna trodde att
syskonens forstaelse av funktionshindret var éver deras utvecklingsniva

Overskattas barnets formaga att forsta?
Ar formagan att forsta kanslomassigt laddade begrepp mer begransad?
Undviker man sadan diskussion?

Halften av syskonen i var studie tycker att de har tillrackliga kunskaper Lotta Dellve 2006



KUNSKAP, HUR?

Vanligtvis genom foraldrarna
Bra med egen kalla t ex syskongrupper, barnets 'nehandlare’

De flesta har inte
Haft mojlighet att prata och stélla fragor till syskonets lakare (87%)

Varit med nagon dag eller vid nagon aktivitet pa habiliteringen eller
sjukhuset (70%)

Varit med i nagon syskongrupp (73%)
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Syskonstdd ger goda effekter

Syskonstodsgrupp
6 tillfallen & 1,5 timme med syskon (8-13 ar) och foraldrar
Parallella och gemensamma program

Fokus pa syskonens kunskap om funktionshindret, utbyte av information i
familjen, att identifiera och hantera syskonens kanslor och balansera
individuella behov i familjen.

Goda effekter: Okad kunskap om funktionshindret
Starkt kansla av gemensamhet med andra syskon
Minskade negativa anpassnings- och beteendeproblem

Syskonstodsprogram

4-dagars lager: medicinsk information (dag 1-2, ca 2 timmar per dag),
psykosociala fragor (dag 3-4, ca 2 timmar per dag), gruppaktiviteter.

"Pafylining” med gruppsamtal efter ca ett halvar inkl. samtal om former for
fortsatt kontakt, pa ett enkelt satt om behov uppstod.

Foraldrasamtal vid start och uppf6ljning: om syskonens situation och stod

Stora effekter: 6kad kunskap om funktionshindret, forbattrat socialt stod,
sjalvkansla, stamningslage samt minskade beteendeproblem och negativa
attityder till funktionshindret

Lotta Dellve 2006



VAR STUDIE:; Y

Familjestod

Habiliteringen

NOjda med bemotandet av hela familjen och familjens
'beslutsratt’ om behandling (75%)

De flesta av syskonen kanner tillit till syskonets
behandling/traning (77%)

Fa ar ndjda med informationen till hela familjen (ca 15%)

Korttidsverksamhet
Familjeorienterad

Stodfamil,

Lotta Dellve 2006



DJUPINTERVJUER

CA 50 SYSKON TILL BARN MED
AUTISMSPEKTRUMDIAGNOS
ELLER DAMP/ADHD

12-18 AR

L Dellve Agrenska, Goteborg

L Dellve, L Hallberg, L Cernerud Scand J Caring Sci 2000:14:172-178 | otta Dellve 2006



Coping - bemastring

Tolkning — | Positiv 16sning g
Coping : _
) Hotfull R —| Negativ I6sning
Héandelsen | — Utmaning - I
\ oro
Irrelevant i
Ingen fara

Meningsskapande coping

Hallbar copingprocess « g

Folkman, Lazarus Lotta Dellve 2006



Syskons dilemman i familjen

Att bli sedd — inte bara bli jamford
Att kunna hjalpa - slippa hjalpa
Att forsta - och bli férstadd

Att ’klara av’ med begransat inflytande

Att bli uppskattad i sina anstrangningar

Att fa vara ett barn

Att ta eller fa plats och tid

Att ha integritet: ha sina saker ifred, vara ifred
Att inte vara radd, kanna sig hotad, bli utsatt
Att kunna vara med kompisar hemma

Att inte alltid bli stord

Att kunna prata om funktionshindret

Att kdnna svara kanslor:
Skam Skuld Orattvisa Oro Bekymmer/Omsorg

Krankning Alltfor involverad i andras kansloliv
Lotta Dellve 2006



VAR STUDIE:

Vanligast besvarliga situationer hemma

Begransad integritet
att inte fa ha sina saker ifred
att inte kunna vara ifred

Familje-oro

Ovisshet om vad som kan handa i familjen
Otillit till att nagon i familjen 'ordnar upp’
besvarliga och svara situationer hemma

Oro for syskonets framtid

Radsla for syskonet

Svart att tala om funktionshindret med kamrater
Lotta Dellve 2006



En fokuserad
Omsorg och bekymran

Ger motiv och meningsfullhet till att man handlar som man gor

Sig sjalv (self concerned)
Man kanner framst ett bekymmer Over sin egen situation
Man tanker utifran sina egna behov och énskningar

Hela familjen (family concern)
Man kanner en omsorg for hela familjen,
tanker och handlar utifran hela familjens béasta

Syskonet (sibling concern)
Man handlar och reflekterar utifran det man tror ar
syskonets basta

Lotta Dellve 2006



Dilemma av krav och bekymran/omsorg

Egna krav

Harmonisera

Egenomsorg 3 storresjalvstandighet

Balansera Krav/villkor

Familjeomsorg i hemmet

Fa mer forstae

Syskonomsorg

a ansvaret

Krav pa anpasshning till syskonets funktionshinder Lotta Dellve 2006



Syskonsamtal i grupp

Dela erfarenheter
Reflektion — Losningar
Information

Bekraftelse och respekt
Sammanfatta

Ha kul!

Lotta Dellve 2006



Rad till foraldrar

Oppen kommunikation

Rattvisa eller ambitioner om det

Information: oppen, latt tillganglig, egen kalla
En stund ensamma ibland

Bekrafta ambitioner att hjalpa till

Se till att de kan ha sina saker ifred och vara ifred
Starka sig - vara starkare

Underlatta for att traffa jamnariga ” syskon”
Lotta Dellve 2006



