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Inledning

Syskonskap i allmanhet

Hur syskonskapet paverkar barnens kognitiva, kansloméassiga och sociala utveckling ar en
fradga som undersokts alltmer under de senaste 25 aren — men det raknas fortfarande som
en relativt ung vetenskaplig kunskap. Syskon kan paverkas direkt genom interaktion mellan
syskonen, indirekt genom den paverkan barnen har pa foraldrarna som kan paverka den
omsorg det andra barnet far eller genom foraldrars olika sétt att behandla sina barn. Brody
(1998, 2004), som &r en ledande forskare inom syskonrelationer i aliménhet har
sammanfattat kunskapslaget: (a) Interaktion med aldre syskon stérker de yngre syskonens
sprakliga och kognitiva utveckling, deras forstaelse for andras kanslor och perspektiv men
aven deras utveckling av antisocialt beteende; (b) foraldrarnas erfarenheter av sitt forsta
barn paverkar deras uppfostran av nastkommande barn vilket paverkar det yngre barnets
utveckling, och (c) foraldrars olika bemdtande av syskon kan ha betydelse for syskons
kanslomassiga och beteendemassiga problem under vissa omstandigheter. Om syskon
upplever sig bli bemdétta med mindre vdrme och mindre positivt av sina féraldrar i
jamforelse med sina syskon, och om de inte kan forsta anledningen till det utan tror det
beror pa att de sjalva ar mindre varda, finns en 6kad risk for problem [1, 2].

Syskonskap vid funktionshinder

Den huvudsakliga fragestéllningen, da man fokuserar pa det friska syskonet, har varit om
den stress som finns i familjen paverkar det friska syskonet pa ett negativt satt. Det finns
gemensamma forhallanden och svarigheter i familjer med ett barn med funktionshinder och
forutom typ av funktionshinder finns manga andra forhallanden som har betydelse. De
sammanvéagda resultaten fran flera studier avseende syskonskap vid funktionshinder visar
att friska syskon har nagot ckade risker for problem avseende psykologisk anpassning
(depression och éngslan), kamrataktiviteter och kognitiv utveckling jamfoért med andra
jamnariga [3].

Det ar betydelsefullt att foréldrar och professionella & medvetna om dessa risker och hur
kunskap och goda villkor kan vara stddjande for syskonen.

Syfte och avgransning

Syftet med denna rapport &ar att beskriva det vetenskapliga kunskapslaget nér det géller
faktorer som har betydelse for valbefinnande bland syskon till barn med autism. Trots att
antalet studier har 6kat de senaste aren finns forhallandevis lite vetenskaplig kunskap om
syskon till barn med autism. Darfor har jag valt att i vissa avsnitt dven ta med
sammanfattande resultat fran studier av syskon till barn med andra funktionshinder.
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Metod

I denna dversikt om syskonskap da ett barn har autism refereras framst till internationellt
publicerade vetenskapliga studier. Litteratursdkning efter har gjorts via databaserna
PubMed, Chinahl och Psychlitt. Fa publicerade studier ror svenska forhallanden. Darfor
kommer &ven resultat i en svensk rapport presenteras.

Studier om syskon till barn med autism

Sammanfattning

Studierna med syfte, undersdékningsgrupp, ursprungsland, huvudsakliga resultat och
slutsatser finns presenterade i nedanstaende tabell. Fragestallningarna ar om den stress
som foraldrarna befinner sig i, medfor att foraldrarna agnar mindre uppmarksamhet at det
friska syskonet, om familjen generellt har minskade resurser i en sadan situation samt vilka
konsekvenser det i sa fall medfér. Man har dven studerat syskons eventuella problem med
identifikation. P4 senare tid har man aven spekulerat i och forsokt undersoka om det finns
en genetisk sarbarhet samt vilken betydelse den har for syskonens anpassning och psykiska
valbefinnande.

Resultaten visar att i de flesta studierna hade syskon till barn med autism nagon form av
anpassningssvarigheter och nedsatt psykiskt véalbefinnande, d v s stress, symtom pa
nedstamdhet och inat- eller utatagerande beteende. Detta har kunnat relateras till
svarighetsgrad av autism, alder och kén i en del studier. Resultaten varierade séakert genom
att studiegrupperna var sa sma och med varierande urval (vilka man valt och i vilka lander
man studerat). Negativa konsekvenser var vanligare dar syskonet med autism var aldre, i
linje med den 6vriga syskonlitteraturen. | de studier syskonskap vid autism jamférdes med
andra funktionshinder (oftast Downs syndrom) eller med syskon till barn med normal
utveckling fanns det tydligt fler negativa anpassningssvarigheter bland syskon till barn med
autism.

I studier som jamfort syskonrelationer vid autism med syskonrelationer vid andra
funktionshinder, finns det beskrivet en mindre positiv attityd till syskonrelationen och till
den roll som barnet med autism har i familjen, mindre intimitet i syskonrelationen samt
mindre omvardande och moget syskonbeteende. Syskon till barn med andra
utvecklingsavvikelser har dven beskrivits ha mer anpassnings- och beteendeproblem, men
att de lart sig tdnka och vardera familjerelationer med annan referensram. De har beskrivits
ha en mer vardande relation dven i lek och ser fler bade positiva och farre negativa aspekter
pa syskonrelationen.

Ordnat stdd till syskon eller foraldrar, eller informellt stéd inom familjen, visade samband

med starkt anpassningsformaga i flera studier. | de studier som undersokt syskonens
forstaelse och kunskap om autism, beskrivs mindre forstaelse an forvantat (av féraldrarna
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och teoretiskt i jamforelse med forvantad normal utveckling). Att leva i en stdrre familj
visade i dessa studier samband med bade negativa och positiva konsekvenser. Dock ar det
vanligare med positiva konsekvenser i den sammanlagda litteraturen. Foraldrastress och
problem i parrelationen visade samband med negativa konsekvenser for syskonrelationen.
Kunskap hade i en stédjande roll for anpassning och psykiskt vélbefinnande och for
kvaliteten i syskonrelationen.

I de flesta studier man forsokt underséka om en genetisk sarbarhet har betydelse for
syskonens anpassning och psykiska valbefinnande, har man i slutsatsen spekulerat att det
finns stod for en sddan tanke. En storre studie frdn USA som undersokte social formaga
kunde visa pa att detta fanns i hogre omfattning bland syskon till barn med autiskspektrum
diagnos i de familjer som hade hogst genetisk belastning, i lagre grad i familjer med mindre
genetisk belastning och minst bland syskon till barn med annat funktionshinder.

Metodbegransningar

Flera studier, eller t o m de flesta, har begransningar i sin metodik. | majoriteten av studier
anvands tvarsnittsstudiedesign, vilket inte ger méjlighet att dra slutsatser om orsak och
verkan. Manga studier har ett kliniskt eller ett praktiskt urval, d v s man har fragat de
syskon man haft méjlighet att nd, vilket inte ger ett representativt urval av syskon.
Dessutom ar undersokningsgrupperna ofta jamforelsevis sma vilket ger en statistisk
osakerhet om sambanden. De sma undersokningsgrupperna har gjort det omajligt att (a)
med nagon storre sakerhet skatta hur vanliga de beskrivna problemomradena ar och (b)
jamfora konsekvenser och upplevelse mellan flickor och pojkar — &ven om man har kunnat
visa skillnader i de studier detta varit méjligt. Val av informanter &r en annan metodologisk
utmaning. Néar syskon till barn med autism har jamforts med andra grupper har problemen
varit att finna goda, valmatchade jamforelsegrupper. I tidiga studier fragades oftast
foraldrarna om syskonens valbefinnande och anpassning. | de studier syskonen sjalva
tillfrdgats har ohalsa och anpassningssvarigheter inte varit lika tydliga. Om detta beror pa
foraldrars oro 6ver sina barn eller om barnen saknar forhallanden att jamfora med ar mer
oklart. Trots de metodmassiga begransningarna ar det rimligt att resultaten sammantaget
kan ge en dvergripande indikation om betydelsefulla faktorer som ror psykosocial stress och
anpassning. Men for att komma vidare i kunskapslaget om syskonskap vid autism kravs
idag longitudinella studier, med storre representativa urval.
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Sammanstéallning av studier som ror psykosocial anpassning och psykiskt véalbefinnande

bland syskon till barn med en diagnos inom autismspektrumet. Forfattare, ursprungsland,

syfte, undersokningsgrupp, studiedesign, huvudsakliga resultat och slutsatser ar

presenterade.
Forfattare, | Syfte och Slutsats Studiegrupp, Resultat
ar, land Studiedesign,
Datainsamling
Shaked, etal | Jamfora "theory of 24 syskon till barn med | Ingen skillnad kunde pavisas i ToM
2006 [4] mind” (ToM) bland autism och 24 matchade | mellan unga syskon till barn med autism
lsrael unga syskon till barn syskon till barn med och normalutvecklade.
som har autism med normal utveckling. .
Kon till A(I)d ) 4: O(:C g Bland syskon till normalutvecklade barn
SysKo eraar. fanns en konsskillnad, d v s flickorna hade
normalutvecklade. R . R « o S I
Tvarsnittstudie. hogre poang pa kommunikationsférmaga
. . och social formaga. Den skillnaden fanns
Frageinstrument till inte bland svskon till b d auti
Da ingen skillnad barnen och féraldrarna i 1Nte bland syskon Hit barn med autism.
kunde pavisas fragar deras hem.
man sig om syskonens
utveckling av ToM ar
"motstandskraftig”?
Ross, et al. Undersokte stressorer, 25 syskon (8-15 ar) till Aggressivt beteende, d v s fysisk/ verbal
2006 [5] coping och anpassning barn med ASD och aggression, forstora material och
i bland syskon till barn deras mammor. provocerande, irriterande beteende, hos
Australien

med ASD.

Resultaten indikerar en
Okad risk att utveckla
anpassningsproblem.

Tvarsnittstudie.

Frageinstrument till
foraldrar (CBCL, GARS)
och syskon (KAAS,
Kidcope).

barnen med autism, var den vanligaste
och viktigaste kallan till stress (hos 84%).
Syskonen hanterade detta vanligen med
ilska. En jamforelsevis storre andel (ca 40
%) hade anpassningsproblem (enl CBCL)
och varken val av copingstrategi eller
syskonens kunskap visade samband med
anpassningsproblemen.

Constantino,
etal.

2006 [6]
USA

Undersokte
autismliknande
svarigheter bland
syskon till barn med
ASD.

Resultaten stodjer
hypotesen om att
genetiska
sarbarhetsfaktorer for
subsyndrom och sociala
funktionshinder.

Syskonpar i aldern 4-18
ar dar (a) flerai
familjen har ASD (n=49
par), (b) ett barn har
ASD (n=100 par), (c) ett
barn har annat
funktionshinder (n=45
par). Samtliga friska
syskon var broder.

Tvarsnittstudie.

Frageinstrument (Social
responsiveness scale)
till foraldrar och larare.

Socialt funktionshinder bland "friska”
syskon var vanligast i familjer dar det
fanns flera fall med ASD. Ett samband
fanns dven med socialt funktionshinder
bland syskon dér ett barn i familjen hade
autism.
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Yirmiya, et Undersokte Smaé syskon, 4-14 Inga konsskillnader fanns. De flesta
al. 2006 [7] utvecklingsniva bland manader, till barn med syskon till barn med autism hade samma
USA sma barn med autism. autism (n=21) och utvecklingsnivé som kontrollgruppen vid
normalutvecklade 4 och 14 manader. Vissa skillnader fanns i
(n=21) undersoktes vid | tidigt socialt engagemang och senare
4 och 14 manaders utvecklad kognitiv och kommunikativ
alder. formaga, med svagare interaktion da
Longitudinell studie. b.arnen sjalva skl{lle ta initiativ. Syskonen
till barn med autism var mer neutrala och
Mor-barn interaktionen | allts& mindre upprorda éver att mota ett
och barnens utveckling mimiklést ansikte, visade mindre gester. 6
observerades. Frage- av dessa syskon hade storre problem med
instrument till senare kommunikativ och interaktiv
mdodrarna. utveckling.
Ferriera Undersokte upplevd Syskon i aldern 7-11 ar Betydande lagre grad av livskvalitet
Marciano, et | livskvalitet hos syskon till barn med autism uppméttes bland syskon till barn med
al. 2005 [8] till barn med autism. (n=31) eller autism.
Brasilien spraksvarigheter
(n=30).
Tvarsnittstudie.
Frageformular till
syskonen.
Goldberg, et | Undersokte tidig social Tre grupper med Resultaten indikerade att socialt
al. 2005 [9] och kommunikativ smabarn <3 ar kommunikativt beteende skilde sig mellan
USA utveckling bland unga jamfordes: (1) 8 barn de yngre syskonen till barn med ASD och
syskon till barn med med ASD, (2) 8 barn barn med normalutveckling (utan syskon
ASD. med ett syskon som har | med ASD). Skillnaden fanns avseende
ASD, (3) 9 barn med respons till social interaktion
normal utveckling. (6gonkontakt, gester, turordning),
Resultaten kan stodja N . initiativ till samspel (delad 6gonkontakt,
B Tvarsnittstudie. .
hypotesen om genetiska pekande och visande beteende), och
sarbarhetsfaktorer. Videoinspelad analys av | beteende som pékallar uppmarksamhet
social interaktion och (ex 6nskad hjalp nar en leksak slutar
kommunikation. fungera).
Dorris, etal. | Undersdkte ToM bland | 27 syskon till Syskon till barn med autism visade sdmre
2004 [10] syskon till normalbegavade barn formaga att forsta mental status (tanke
Skottland normalbegévade barn med autism/AS och 27 och kénsla) hos personer pa de foton som
med autism/AS. syskon till barn med anvandes i testet. Pojkar i bada grupperna
normalutveckling i visade samre formaga an flickorna inom
aldern 7-17 ar. och mellan grupperna.
Tvarsnittstudie.
Test av syskonen i deras
hem.
Pilowsky, et | Undersdkte om syskon 88 syskon 6-16 ar till De flesta mé&dde bra.
al till barn med _autlsm barn med autism 14 syskon fick Klinisk diagnos (16%).
2004 [11] hade _mer soua_la och (n:?O)’__MR* (n=28), Ingen skillnad mellan grupperna avseende
emotionella brister pga | sprakstérning (n=30) ] . .
o diagnos eller social och emotionell
Israel genetisk sarbarhet och
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uppvéaxtmiljo.

Syskonens anpassning
ar inte liknande den vid
autism och kan darfor
harledas till den stress
det innebar att vaxa
upp med ett syskon med
autism.

Klinisk tvarsnittstudie.

Frageinstrument till
syskonen (WAI),
foraldrarna (CBCL,
VABS mm). Klinisk
undersdkning (DSM-
1V). Videoobservation.

anpassning.

Autismgruppen: Aldre syskon hade mer
positiv emotionell upplevelse.
Foraldrastress, familjestorlek och barnens
bristande sprak/kommunikationsformaga
paverkade negativt syskonens
socialisering och beteende.

Resultaten betonar
vikten att beakta
betydelsen av
familjekontext for
kvalitet i
syskonrelationer.

Frageformular till
syskon och foraldrar.

Hastings, Utforskade faktorer som | 22 syskon, 4-16 ar, till Syskonen till barn med autism hade i
2003 [12] kan paverka anpassning | barn med autism. jamforelse med normativa data mer
hos syskon till barn med . . kamratproblem, generella
i Tvarsnittstudie. ] i .
Wales autism. anpassningsproblem och mindre socialt
Frageformular till moget beteende. Vissa syskon hade inga
mammorna. problem medan andra hade stora
** problem. Mammornas stress och
beteendeproblem hos barnet med autism
forklarade inte syskonens problem.
Hastings Undersokte anpassning | 78 syskon till barn med | Socialt stéd fungerade som stédjande
2003 [13] hos syskon till barn med | autism som deltog i ett faktor, modererade betydelsen av grad av
autism i samband med tidigt stédjande autism. Syskonen hade mindre
Wales tidig intervention. interventionsprogram. anpassningsproblem i familjer som hade
Tvarsnittstudie. tillgang till mer formellt, externt socialt
stod.
Mammorna besvarade
ett frageformular.
Verte’, et al. Undersokte 29 syskon till Syskon till barn med HFA hade mer inat-
2003 [14] beteendeproblem, social | normalbegdvade barn och utdtvanda beteendeproblem, sarskilt
Belgien kompetens och sjalvbild | med autism/AS, 29 de mellan 6-11 ar, jamfort med
bland syskon till syskon till barn utan kontrollgruppen. Systrar till barn med
normalbegavade barn funktionshinder (6-16 HFA, sarskilt i aldern 12-16 ar, skattade
med autism/AS. ar). att de hade en mer positiv sjalvbild och
Tvarsnitistudie. social kompetens jamfort med
kontrollgrupp.
Frageinstrument till
syskon och foraldrar.
Wood Rivers | Undersokte 50 familjer: syskon, De flesta syskonen var néjda med
& Stoneman | syskonrelationer vid foraldrar och barn med | syskonrelationen. Féraldrarna var mindre
2003 [15] ASD utifrén ASD. nodjda an syskonen sjalva. Foraldrastress i
systemteori. N . parrelationen visade samband med sémre
Tvarsnittstudie. ] . N
USA syskonrelation. Vardagligt stod paverkade

betydelsen av foraldrastress pa
syskonrelationen. Syskon i familjer med
parrelationsstress som sékte mer externt
stod hade mer syskonrelationssvarigheter.
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Syskon till barn med
ASD har inte hégre
férekomst av MR.

Test av 1Q, lasning och
stavning.

Kaminsky & | Jamforde psykosocial Se ovan. Syskonen till barn med autism upplevde
Dewey, anpassning hos syskon att de fick ett gott socialt stod. Samtliga
2002 [16] till barn med autism, grupper var utan anpassningsproblem och
Downs syndrom och upplevde Iag grad av ensamhet. Vid
Canada normalutvecklade barn. autism visade stor familjestorlek, stéd
fran kamrater och om foréaldrarna var med
i foraldrastédsgrupp samband med
** hélsosam anpassning. Inget samband
fanns med grad av autism eller mammans
utbildningsniva.

Kaminsky & | Undersokte hur "friska” | 8-18 ariga syskon till Syskonrelationen vid autism

Dewey, syskon upplevde barn med autism karakteriserades av mindre intimitet,

2001 [17] syskonrelationen vid (n=30), Downs brddmogenhet och omvardande i
autism och Downs syndrom (n=30) och jamforelse med de andra grupperna. Bada

Canada syndrom. normalutvecklade barn | grupperna av syskon till barn med

(n=30). funktionshinder uttryckte mer beundran,
I . mindre brak och konkurrens i
- Tvarsnittstudie. . L .
syskonrelationen jamfoért med syskon till
Frageinstrument till barn med normalutveckling.
syskon och foraldrar.
Glasberg Undersokte syskonens 63 syskon, 7-17 ar, till Syskonens forstaelse 6kade med aldern,
2000 [18] forstaelse for autism. barn med autism. men utvecklades senare &n forvantat.
_— . Foraldrarna dverskattade syskonens
Tvarsnittstudie. ) .

USA formaga att forstd autism, sarskilt
Syskonens forstaelse, Syskon och foréldrar kénsloladdad forstaelse for sjukdomens
sarskilt for intervjuades. konsekvenser.
kanslomassigt laddad
information, kan latt
Overskattas.

Dellve, et al Undersdkte syskonens 11 systrar, 12-18 ar, till Resultatet beskriver hur syskonens

1999 [19] bemastringsstrategier barn med ASD bemaéstringsstrategier paverkas av deras

Sverige vid ASD. Kvalitativ studie. upplevda krav pa anpassning och deras

upplevda omsorg om syskonet. Fyra

Syskonen kvalitativ skilda bemastringsstrategier
Syskons djupintervjuades. beskrivs: (1) strava efter sjalvstandighet,
bemastringsstrategier (2) balansera, (3) strava efter att 6ka sin
paverkas av forstaelse, och (4) axla ansvaret. Syskonen
inomfamiljara och beskrev att de anvant olika strategier i
inom individuella faser i sitt liv men att de foretréadelsevis
forhallanden. anvande en av dem.

Fombonne, Undersokte kognitiv 99 syskon till barn med | Syskon till barn med autism hade ej hégre

etal. forstaelse bland syskon | ASD, 36 syskon till barn | férekomst av MR. De hade hagre verbal

1997 [20] till barn med ASD och med Downs syndrom. 1Q. Det fanns ingen skillnad i prestation,
Downs syndrom. R . sadsom lasning och stavning mellan

Tvarsnittstudie.
England grupperna.
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Fisman, et Undersokte anpassning | Syskon, 8-16 ar, till Mer anpassningsproblem fanns bland
al. 1996 [21] | hos syskon med ASD barn med ASD (n=46), syskon till barn med autism jamfért med
Canada och Downs syndrom. Down syndrom (n=45) de andra grupperna. Att foraldrarna hade
och normalutvecklade en bra parrelation, en god
(n=46) barn. familjesammanhallning med varma
Syskon till barn med . . relationer och en icke-konfliktfylld
R . Tvarsnitt studie. .
ASD har storre risk for syskonrelation var betydelsefulla
anpassningsproblem. Frageformular till skyddande faktorer fér en halsosam
Man bor i beakta syskonen, foralder och anpassning —men det rackte inte som
betydelsen av flera larare. "skydd” for syskon till barn med autism i
interagerande denna undersokning. Det hade bara
riskfaktorer. signifikant betydelse i de andra
grupperna.
Royers & Undersokte Syskon, 8-15 ar, till barn | Syskonrelationen skattades generellt
Mycke 1995 | syskonrelation och med ASD (n=20), MR liknande mellan grupperna men syskon
[22] upplevd stress hos (n=20), och till barn med funktionshinder skattade
Belgien syskon till barn med normalutvecklade barn | ndgot mer positivt. Ju mer stressorer
ASD och MR. (n=20) desto sdmre syskonrelation fanns. Syskon
. . till barn med ASD hade en liten forstaelse
Tvarsnittstudie. . ) R i
for ASD. Ju battre forstaelse desto battre
*x Frégeinstrument till syskonrelation fanns.
syskon.
Gold Undersokte depression, | 34 syskon, 7-17 ar, till Syskonen till barn med autism hade
1993 [23] social anpassning och 22 bréder med autism betydande hogre grad av depressiva
grad av samt 34 syskon tillicke- | symtom men inte avseende social
Canada omvardnadsborda funktionshindrade anpassning. Det fanns inga generella
bland syskon till broder | broder. kénsskillnader men kénsrelaterade
med autism. . . sambandsmonster fanns, t ex fanns hégre
Tvarsnittstudie. . .
grad av depressiva symtom bland flickor
Frageinstrument till som hade en storre/aldre bror med
*x syskonen och foraldrar. | autism.
Bagenholm Undersokte Syskon, 5-20 ar, till Syskon till barn med funktionshinder
& Gillberg psykosociala problem barn med autism hade mer beteendeproblem, var mer
1991 [24] och syskonrelation vid (n=20), med MR bekymrade om framtiden, k&nde sig oftare
autism och MR. (n=20), och utan fysisk | ensamma, hade kamratproblem och
Sverige eller kognitivt betraktade oftare sitt syskon som en
funktionshinder boérda. Syskonen hade en begransad
o (n=20). forstaelse och kunskap om
Tvarsnitistudie. funktionshindret. Mammorna"
rapporterade mer stressfulla handelser. |
Strukturerad intervju av | denna studie fanns ingen skillnad
syskon och foralder. avseende syskonens sjalvbild.

ASD=Autismspektrum diagnos
AS=Aspergers syndrom
MR=Mental retardation

ToM= Theory of mind

HFA=ho6gfungerande autism, asperger syndrom

**uppgift saknas
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Syskonskap vid funktionshinder

Halsa och valbefinnande

Resultaten ar ofta motsagande, bade da syskonen har autism och andra funktionshinder. |
en majoritet av studierna (60 %) har det pavisats ndgon form av 6kad risk for syskonen och
i 30 % ingen risk [25].

I en svensk studie madde majoriteten av syskonen (12-18 ar) bra: 55-65 % var nojda och
tillfredsstallda med livet, hade framtidstro och sjalvkénsla. Minst 20 % av syskonen i en
svensk och i internationella studier skattade att de inte madde sa bra. Dessa ungdomar
beskrev framfor allt ensamhetskénsla, nedstamdhet och somnsvarigheter [26]. Nar
foraldrar tillfrdgas om hur syskonen mar blir ofta resultaten mindre positiva [3, 15].

De negativ konsekvenserna ror framfor allt psykologiska anpassningsproblem. Man har i
olika studier funnit att det bland syskon i hégre grad forekommer depression, angslan,
inatvandhet, undandragande, blyghet, social isolering och beteenden som aggression,
konflikter med kamrater och skolproblem [25]. Andra studier har funnit lite eller minimalt
med samband med dessa problem.

I flera studier har man &ven sett att friska syskon kan ha flera fordelar av att ha ett syskon
som ar svart sjukt eller har ett funktionshinder jamfort med jamnariga kamrater. De
positiva aspekter som pavisats ar mer socialt inriktat beteende, mer beskyddande och
vardande attityder, mer empati, mindre sjalvcentrering, hjalpsamhet och stérre mognad
och ansvar. Den slutsats man kan dra ar att det inte finns nagot direkt samband mellan
syskonskap da ett barn har funktionshinder och psykologiska anpassningsproblem [25].

Vilka faktorer forklarar valbefinnande och sjalvkansla?

Det finns en mangd olika faktorer och forhallanden som kan ha betydelse. Dessa ar
forhallanden i familjen, alder och utvecklingsfas hos syskonen, forhallanden som ar
relaterade till funktionshindret, den sociala miljon och individuella forhallanden hos
syskonen [26].

Hur foraldrarna mar visade samband med syskons skattade valbefinnande, uppférande,
sjalvkansla och upplevt stéd [25]. Ekonomiska problem och bristande k&nsloméssiga
resurser i hemmet visade samband mellan fordldrastress och syskonens beteendeproblem
[25]. Om den kanslomassiga miljon i hemmet praglades av olyckligt aktenskap,
foraldrakonflikter och dalig sammanhallning i familjen kan detta paverka syskonrelationen
negativt. Men om det finns en positiv foraldra-barnrelation kan den fungera som en
skyddande faktor for negativa konsekvenser [2, 15], i likhet med om det finns en god
kommunikation mellan féraldrar och barn om funktionshindret [25].
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I vissa studier har man funnit samband med ordning i syskonskaran och alder. Flickor har i
en del studier haft mer psykosociala problem. Det har man dels tolkat som att
omvardnadsbordan kan vara storre for dem an for pojkar dels att flickor kan vara mer
utsatta for hot och vald fran deras aldre syskon (med autism) [23]. Alder kan inverka pa
manga olika satt, och det ar sakert skillnad att vaxa upp som storasyskon eller smasyskon i
familjen. | en stérre undersékning fann man dock att anpassningsproblemen inte hade
samband med alder, kon, ordning i syskonskaran eller allvarlighetsgrad av sjukdomen.

I familjer dar syskonskaran ar stor, har syskonen till barn med funktionshinder mindre
problem jamfort med familjer som har fa barn [27]. Forklaringar till det kan vara att det
alltid finns ndgon till hands, att forvantningarna pa de friska syskonen ar férdelade pa fler,
att familjen upplever mindre skam och att syskonens omvardnadsbdérda ar mindre.

I olika studier har man visat att syskonens kunskap om funktionshindret har samband med
en positiv attityd till funktionshindret, battre stamningslage och béttre hantering av
livssituationen [27] [25, 28].

Sjalvbild, sjalvkansla

Personliga egenskaper och stod fran foraldrar kan sjalvklart paverka barnets sociala och
kognitiva utveckling [28]. Flera studier har indikerat att syskonskap kan ge positiva
aspekter men bara nagra fa studier har undersokt detta mer systematiskt. Grissom
undersokte om malinriktad sjalvkansla (self-efficacy, dvs tron att man har kapacitet att
organisera och ordna s att man kan komma att na sina mal) var storre hos syskon till barn
med funktionshinder. Men man fann ingen skillnad. Daremot hade féraldrarna en storre
betydelse for syskonen, framfor allt flickorna, att utveckla handlingskompetens och self-
efficacy. Foraldrars engagemang och ansatser att utveckla mognad och empatiskt beteende
paverkade syskonens sjalvkansla och hantering pa ett positivt satt [29]. Foraldrarnas
medvetenhet om syskonens upplevelser paverkade signifikant aven syskonens
anpassningsférmaga [30].

I en svensk studie visades ett samband med goda villkor i hemmet och syskonens
sjalvkansla och en fungerande syskonrelationen [26]. Goda villkor var att foréldrarna var
eller visade en stravan att vara rattvisa, hade en éppen kommunikation om
funktionshindret, hade rimliga krav pa att hjalpa till, att syskonen kunde vara ifred och ha
sina saker ifred, att syskonen kunde umgas med kamrater hemma och att syskonen hade
kunskap om funktionshindret [26]. Samband fanns dven mellan kunskap och en rad
positiva faktorer: god sjalvkansla, aktiv coping, att tycka det &r latt att ha vanner hemma, att
uppleva rimliga krav pa att hjalpa till och 6ppen kommunikation hemma [27]. Med aktiv
coping menas att ta tag i sin situation och handla utifran egna gjorda val.
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Syskonrelationer

Syskonrelationen kan vara den langsta relationen inom familjen och den kan vara en bra
kéalla for 6msesidigt socialt stod under livet. Syskonrelationen har betydelse i utveckling av
social forméga, sjalvkansla och identitet [31] samt for skicklighet i konfliktlosning och
intimitet [2]. Syskonen &r ofta rivaler i féraldrarnas uppmarksamhet och mater sin
sjalvkansla genom jamforelse med varandra. | syskonrelationerna prévar vi och utvecklar
vart eget varde, vara kompetenser, var sjalvstandighet och den respekt vi ger och far fran
andra [32].

I ndgra studier har foraldrars sarbehandling av syskonet med funktionshinder visat
samband med en samre syskonrelation. Sarskilt om syskonen upplevde att féraldrarna
sérbehandlar p g a att de sjalva & mindre varda [2, 28].

Relationen med foraldrarna kan férandras genom de nya krav som tillkommer da ett nytt
barn blir del av familjen. De dldre barnen upplever ofta att de far mindre positiv
uppmarksamhet av sina foraldrar [31]. | vissa fall kan det faktum att barnet som féds har ett
funktionshinder minska detta. | en studie jamférdes féraldrars uppmarksamhet till
syskonen under en tvdarsperiod. Mammorna till barn med Downs syndrom minskade inte, i
samma utstrackning som de andra mammorna, tid i uppmarksamhet till de &ldre syskonen.
Papporna i badda grupperna andrade sig inte vad det galler uppmarksamhet till det storre
barnet [33]. Nar foraldrar far ett barn med funktionshinder kan en tillbakagang ske till mer
traditionella kdnsrollerna med "inbyggda” uppgifter och forvéntningar: att skéta kontakt
med behandlare, vara ansvarig for barnets uppférande och hantera problem i skolan [34].
Framfdrallt mammorna till barn med funktionshinder upplever stor stress samt hdg fysisk
och emotionell belastning [34-36]. Papporna till barn med funktionshinder upplevde mer
stress som hade att géra med att de kande sig okunniga — och detta paverkade deras
livskvalitet avsevért [36].

I ménga studier beskrivs en mer varm, omvardande och positiv relation mellan syskon da
ett av barnen har ett funktionshinder. Detta rapporteras fran alla aldersgrupper, fran bade
syskon och foréldrar [31]. Vid Downs’ syndrom beskrivs en relation som utvecklas alltmer
positivt med &ren — i manga fall till en mer positiv och varmare relation an bland
jamforelsegrupper av syskon utan funktionshinder [37]. | andra studier visas pa
komplikationer, t ex da ett dldre syskon har autism [23]. Flera studier visar pa bra resultat
av att hjalpa syskonen till battre interaktion. Dessa atgarder har rort t ex vad man kan gora
tillsammans och hur man kan gora saker och uttrycka sig sa att syskonet kan vara mer
delaktig och forsta battre [38].

Brody har summerat forhallanden som har betydelse for syskonrelationen.

Familjeforhallanden paverkar syskonrelationen. Men dven sk mellanliggande faktorer
paverkar syskonrelationen, sdsom barnens temperament, coping, beteende och normer for
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aggression och réttvisa. Man kan ocksa se det som att syskonrelationen paverkar hemmets
kanslomassiga miljo och de mellanliggande faktorerna [2].

Syskonstdd och stédjande forhallanden

Hur syskonen hanterar sin situation paverkas av deras tolkning av den. Den i sin tur
paverkas av kunskap, kognitiv formaga och hur de véarderar de resurser och villkor som
finns hos dem sjélva och i familjen for att méta kraven som situationen stéller. Det gor att
personen omtolkar situationen och andrar sin coping efter férandringar i miljon. I linje med
detta synsatt kan man dra slutsatsen att om man ger syskonen adekvat information om
funktionshindret kan det bidra till sunda copingstrategier och dven skydda for de negativa
erfarenheter och stress syskonen kan uppleva. | en svensk studie fann man att kunskap om
funktionshindret stodjer syskonens konstruktiva hantering av situationen, d v s att stédja
en mer aktiv coping som baseras pa egna val [26]. Tidigare studier har visat att forstaelse
och insikt om funktionshindret, god copingférmaga och positiv respons fran foraldrarna
och kompisar till syskonet dven uppmuntrade en god syskonrelation [39].

Utvecklingen av kunskap och forstdelse kan framjas av en 6ppen kommunikation om
funktionshindret i familjen [26]. Den sjalvskapade bilden kan vara mer destruktiv och
hotfull &n sanningen. Information och samtal om funktionshindret med syskonen bor
upprepas och anpassas efter barnets utvecklingsniva. Det ar skillnad mellan att vara
informerad och att ha forstaelse. | studier har man sett att foraldrar kan 6verskatta
syskonets formaga att forstd, sarskilt nar det géller formagan att forsta kanslomassigt
laddade omréaden. En studie visade att syskon till barn med autism kan utveckla sin
forstaelse for vad autism &ar senare an vad som kan forvantas med hansyn till deras alder.
Deras foraldrar trodde daremot att syskonens forstaelse av funktionshindret var 6ver deras
utvecklingsniva [18]. Halften av syskonen i en svensk studie tycker att de har tillrackliga
kunskaper om sitt syskons funktionshinder. Kallan till deras kunskap var vanligtvis deras
foraldrar (73 %) [26].

Alldeles nyligen har tva mer véalgjorda studier gjorts om effekten av syskonstdd. | en studie
undersoktes effekten av en syskonstodsgrupp dar bade syskon (8-13 ar) och foraldrar deltog
[40]. Gruppen traffades vid sex tillfallen & 1,5 timme med bade parallella och gemensamma
program for syskon och foraldrar. Traffarna handlade om syskonens kunskap om
funktionshindret, utbyte av information i familjen, att identifiera och hantera syskonens
kanslor och balansera individuella behov i familjen. Efter programmet hade syskonens
kunskap om funktionshindret 6kat signifikant liksom syskonens kénsla av gemensamhet
med andra syskon. Samtidigt hade syskonens negativa anpassnings- och beteendeproblem
minskat enligt foraldrarna [40]. Liknande resultat fann man &ven i den andra studien. Dar
jamfordes effekten efter ett mer omfattande program med ett enklare program och en
kontrollgrupp. Det storre programmet var ett fyra-dagars lager som innehdll medicinsk
information (dag 1-2, ca 2 timmar per dag) och psykosociala frgor (dag 3-4, ca 2 timmar
per dag). Efter ca ett halvar traffades gruppen igen for "pafylining” och samtal om hur de

Dellve, Lotta. Syskon till barn med autism, Aspergers syndrom och andra autismliknande tillstand13/16



AUTISMFORUM
Handikapp & Habilitering, Box 17056, 104 62 Stockholm =JJ L Stockholms lans
08-690 60 52, www.autismforum.se, autismforum@sll.se sjukvardsomrade

skulle kunna ha fortsatt kontakt, pa ett enkelt satt och om behov uppstod. Dessutom
traffades foraldrarna for att samtala om syskonens situation och stéd vid starten pa
programmet och vid uppféljningen (ca 2 timmar vid varje tillfélle). Effekten av detta
program var stora. Syskonen hade 6kad kunskap om funktionshindret, socialt stdd,
sjalvkansla, stamningslédge samt minskade beteendeproblem och negativa attityder till
funktionshindret [25].
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