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Abstract  

Title: “A sibling perspective – Experiences and support needs based on having a sibling 

with a disability”  

Authors: Cizilia Bergqvist and Tanja Masalin 

 

The aim of this study was to describe experiences and support needs, based on being 

siblings to people with disabilities, through a retrospective and a present perspective. A 

qualitative method was used, in which six persons who has siblings with disabilities, 

participated in semi-structured interviews. The result showed an experienced 

responsibility, which could lead to emotional consequences and have an impact on life 

choices and family relationships. The attitudes and expectations of the surroundings, were 

also perceived as stressful. The result further revealed development of useful knowledge 

based on their experiences. The result revealed both a desire and need for personal support 

and exchange of experience, as well as the experience of inadequate support from social 

workers. The study's results are in line with previous research, which has shown perceived 

consequences and an emphasis on exchange of experience, for people with siblings with 

disabilities. 
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Sammanfattning 

Titel: “Ett anhörigperspektiv – Upplevelser, erfarenheter och stödbehov utifrån att ha ett 

syskon med en funktionsnedsättning”  

Författare: Cizilia Bergqvist och Tanja Masalin  

 

Uppsatsen syftade till att beskriva upplevelser, erfarenheter och stödbehov utifrån att vara 

syskon till personer med funktionsnedsättning, med ett nutida samt retrospektivt 

perspektiv. En kvalitativ metod användes, där sex personer som har syskon med 

funktionsnedsättning, intervjuades genom semistrukturerade intervjuer. Resultatet visade 

ett upplevt ansvarstagande, där ansvaret kunde leda till emotionella konsekvenser och en 

påverkan på livsval och familjerelationer. Resultatet visade att omgivningens attityder 

och förväntningar upplevdes som påfrestande för informanterna. Informanterna i studien 

upplevde sig utveckla användbara kunskaper och perspektiv utifrån sina erfarenheter. I 

resultatet påvisades ett behov av, liksom en önskan om, personligt stöd och 

erfarenhetsutbyte. Även en upplevelse av bristfälligt stöd från verksamma inom socialt 

arbete uttrycktes. Studiens resultat går i linje med tidigare forskning, som visat på 

upplevda konsekvenser och ett behov av erfarenhetsutbyte, bland personer som har 

syskon med funktionsnedsättning.  

 

Nyckelord: erfarenheter, funktionsnedsättning, påverkan, stöd, syskon 

  



 

 

Förord  

Vi vill rikta ett speciellt tack till våra informanter som delat med sig av sina erfarenheter 

och upplevelser, utan er hade inte studien kunnat genomföras. Vi vill ta tillfället i akt att 

tacka vår handledare, för kloka råd och förbättringsförslag under framställandet av 

studien. Studien har varit ett gemensamt arbete där vi båda har delat ansvaret för 

uppsatsens alla delar.  

 

Vi vill även rikta ett varmt och innerligt tack till våra familjer och vänner för tålamod, 

stöttning och hejarop under processens gång.  

 

Cizilia Bergqvist & Tanja Masalin  

Bollnäs 2020  
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1. Inledning 

Syskonrelationen är ofta den längsta relationen vi har i livet, och ibland även den närmsta 

(Klasén McGrath, 2012; Stiftelsen Allmänna Barnhuset, 2009). En syskonrelation 

innehåller både ljusa och mörka stunder med känslor såsom glädje och sorg, kärlek och 

hat. En syskonrelation kan även fungera som en källa av trygghet och stöd, både psykiskt, 

fysiskt och emotionellt (Berg Wikander, 2009; Dellve, 2009). Att ha eller få ett syskon 

med en funktionsnedsättning kan ge speciella förutsättningar och konsekvenser, vilka kan 

påverka syskonrelationen på ett flertal olika sätt, berikande som krävande (Bräcke 

diakoni, u.å.; Mulroy, Robertson, Aiberti, Leonard & Bower, 2008). Med 

funktionsnedsättning menas en begränsning som hindrar en persons förmåga, fysiskt, 

psykiskt eller intellektuellt, att agera självständigt (Socialstyrelsen, 2019).  En 

funktionsnedsättning kan medföra flera olika funktionshinder av varierande grad, från 

lindriga till omfattande, vilket bland annat kan medföra kognitiva begränsningar, 

rörelsehinder eller beteendemässiga utmaningar (Klasén McGrath, 2012). 

Funktionshinder ses inte som sammankopplade till individen utan till omgivningen och 

situationer, vilka hindrar denne att exempelvis utöva önskade aktiviteter (Socialstyrelsen, 

2019). 

 

Att leva med ett syskon med en funktionsnedsättning kan skapa olika villkor, utmaningar 

och känslor, som kan vara svåra att hantera. Många syskon kan uppleva sig åsidosatta och 

bortglömda, eller att egna problem inte är av vikt, då barnet med funktionsnedsättning 

kan kräva mycket tid och uppmärksamhet på grund av exempelvis medicinska åtgärder, 

vårdkontakter och/eller personlig assistans (Dellve, 2009; Klasén McGrath, 2012). 

Många syskon kan uppleva känslor som frustration, besvikelse, ilska och avundsjuka, 

över till exempel att föräldrar lägger stort fokus på barnet med funktionsnedsättning. 

Även känslor som rädsla, oro och skuld kan uppkomma i högre grad i jämförelse med 

andra jämnåriga. Exempelvis oro över medicinska tillstånd eller skuld över negativa 

tankar (Dellve, 2009; Klasén McGrath, 2012). Att ha ett syskon med en 

funktionsnedsättning kan tillika vara berikande och innefatta mycket kärlek och glädje. 

Syskon till en person med funktionsnedsättning har ofta en ökad mognad och 

ansvarskänsla, i jämförelse med andra, vilket kan visas genom förhöjd empati, 

hjälpsamhet och ödmjukhet. Dessa syskon kan visa på en ökad förståelse, genom att inte 

ta saker för givna, samt vara mindre fördomsfulla, i jämförelse med andra jämnåriga. 
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Många syskon till en person med funktionsnedsättning vill även försöka underlätta för 

sina föräldrar, genom att bland annat ställa mindre krav och hjälpa till så mycket som 

möjligt (Bräcke diakoni, u.å.; Dellve, 2009; Funka Portalen, u.å.; Klasén McGrath, 2012). 

 

1.1 Problemformulering 

Även om det gradvis ökar, finns det fortfarande lite forskning gällande upplevelser och 

erfarenheter utifrån att vara syskon till en person med funktionsnedsättning. Detta kan 

vara en följd av att den forskning som presenterats inom området har studerat fenomenet 

utifrån ett föräldraperspektiv (Stiftelsen Allmänna Barnhuset, 2009). Vi vill därför 

undersöka hur syskon till en person med funktionsnedsättning upplever sin situation. 

Denna studie lyfter fram syskonets erfarenheter under dess uppväxt och hur situationen 

upplevs idag, för att kunna få en ökad förståelse utifrån syskonperspektivet. Vi vill även 

studera vilka eventuella stödinsatser som syskonen varit och är i behov av. Denna 

kunskap kan vara av relevans för socialt arbete vid utformning av stödinsatser för syskon 

till personer med funktionsnedsättningar. 

 

1.2 Relevans för socialt arbete 

Vår förhoppning är att denna studie kan komma att bidra till kunskapsspridning gällande 

upplevelser, erfarenheter samt stödbehov utifrån att vara syskon till en person med 

funktionsnedsättning. Denna kunskap kan i sin tur användas till grund för att belysa 

stödbehov samt utformning av eventuella stödinsatser inom socialt arbete, under livets 

olika skeenden. Studien skulle även kunna komma att fungera som ett underlag för att 

betona vikten av att ha syskonperspektivet i beaktande vid utformningen eller utbudet av 

stödinsatser inom olika verksamheter, som till exempel berör habilitering och psykiatri.
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1.3 Syfte och frågeställningar 

Syftet med denna studie är att beskriva upplevelser, erfarenheter och stödbehov utifrån 

att vara syskon till personer med funktionsnedsättning, med ett nutida samt retrospektivt 

perspektiv. 

• Hur beskriver informanterna upplevda konsekvenser av att vara syskon till en 

person med funktionsnedsättning? 

• Vilket stödbehov upplever informanterna sig ha och haft? 

• Hur upplever informanterna det eventuella stöd som erbjudits från 

yrkesverksamma inom socialt arbete?  

 

1.4 Uppsatsen disposition 

Studien är indelad i sju kapitel. Det första kapitlet består av en inledning, vilken innefattar 

bakgrund till ämnesområdet samt problemformulering, vilket efterföljs av syfte och 

frågeställningar. I det andra kapitlet redogörs den tidigare forskningen. Det tredje kapitlet 

innehåller de teorier som valts ut för att analysera empirin. I det fjärde kapitlet redogörs 

metoden, vilket bland annat innefattar forskningsdesign, tillvägagångssätt, uppsatsens 

trovärdighet, samt etiska ställningstaganden. I kapitel fem presenteras resultatet, samt en 

tematisering av empirin. Analys av empirin utifrån de valda teorierna sker i studiens sjätte 

kapitel. I studiens sjunde och avslutande kapitel sker en diskussion där kopplingar görs 

till empirin, tidigare forskning och de utvalda teorierna, samt förslag på framtida 

forskning.  
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2. Tidigare forskning 

I detta kapitel presenteras först litteratursökningsprocessen, följt av presentationen av 

tidigare forskning och avslutas med en sammanfattning.  

 

2.1 Litteratursökningsprocessen 

Vid sökningsprocessen av tidigare forskning, användes sökportalen Discovery, vilken 

söker resultat från flera olika databaser, samt databasen SocIndex. Samtliga sökningar har 

gjorts med avgränsningarna “Peer reviewed” och “Full text” eller “Linked full text”.  

 

Vid sökningen via sökportalen Discovery användes sökorden “functional disability” and 

“siblings”, vilket resulterade i 454 träffar.  Vid sökningen via databasen SocIndex 

användes sökorden ”Social Work”, ”Disability or disabilities or disabled” och “Siblings”, 

vilket gav ett sökningsresultat på 63 artiklar. Första sortering gjordes i samband med de 

båda sökningarna, vilket bestod av läsning av titel och översiktlig läsning av abstrakt, där 

inkluderingskraven var att artikeln skulle vara skriven på svenska eller engelska, samt 

vara publicerade från år 1998 och framåt. Vid första sortering valdes sex artiklar ut från 

SocIndex och sex artiklar valdes ut från Discovery, då dessa ansågs stå i linje med 

studiens syfte och frågeställningar. Vid andra sortering lästes abstrakten noggrant 

igenom, där två artiklar exkluderades. Detta på grund av att de innehöll information som 

inte överensstämde med studiens syfte och frågeställningar. Vid tredje sortering lästes 

hela artiklar igenom och ingen artikel sorterades bort. En ytterligare sökning gjordes med 

hjälp av referenslistor i utvalda artiklar, forskningsrapporter och hemsidor, för att få 

förslag till mer forskning inom det utvalda området. Genom denna sökning valdes 

ytterligare två vetenskapliga artiklar, då de ansågs stå i linje med studiens syfte och 

uppfylla inkluderingskriterier.  

 

2.2 Presentation av tidigare forskning 

Lobato och Kao (2002) belyser att syskon till ett barn med funktionsnedsättning eller en 

kronisk sjukdom har en större sannolikhet än jämnåriga att drabbas av psykisk ohälsa. 
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Utanför familjen kan syskonen få negativa reaktioner från jämnåriga, det kan finnas 

störningar i sociala aktiviteter samt begränsad tillgång till information om syskonets 

tillstånd. I sammansatta grupper med fokus på informations- och erfarenhetsutbyte, kan 

syskons situation underlättas och därmed gynna anpassningen till att ha ett syskon med 

ett ökat hjälpbehov. Vidare beskriver Lobato och Kao (2002) att kännedom om syskonets 

funktionsnedsättning gav en ökad känsla av samhörighet och informantens 

beteendeproblematik avtog, samt att det inte fanns några negativa känsloeffekter för 

informanterna genom ökad information och diskussion kring syskonens tillstånd.  

 

McCullough och Simon (2011) kom fram till att ett barn med en funktionsnedsättning 

påverkar familjesystemet. De påpekar att syskonets situation kan underlättas genom att 

arbeta med system och syskongrupper, då detta kan medföra en ökad förståelse samt en 

ökad vilja att delta i familjesystemets aktiviteter. Burke (2010) samt Saxena och 

Adamsons (2013) studier, visar på att ha ett syskon med en funktionsnedsättning i 

familjen kan medföra olika konsekvenser som kan ge både positiva och negativa effekter. 

I Burkes (2010) studie framkommer att det kan vara svårt att göra saker tillsammans som 

en familj samt att det kan medföra uteblivna möjligheter som är tillgängliga för barn i 

“icke-funktionsnedsatta familjer”. Det kan röra sig om semestrar eller att ha friheten att 

ta med vänner hem utan rädsla för diskriminering eller fördomar, men det kan även röra 

sig om en osäkerhet att ha ett syskon som inte är som andra (Burke, 2010).  

 

Lovell och Wetherells (2015) studie undersöker syskons emotionella, sociala och fysiska 

utmaningar som kan vara förenat med att ha ett syskon med en funktionsnedsättning. De 

kom fram till att syskon till ett barn med en funktionsnedsättning upplever fler 

emotionella- och depressiva symtom i jämförelse med en kontrollgrupp. Fjermestad, 

Haukeland, Mossige och Vatne (2019) studie belyser hur ett syskon till ett barn med 

kronisk åkomma påverkades av sjukdomens närvaro. Resultaten i studien visar hur 

informanterna växlar mellan att betrakta den kroniska sjukdomen utifrån, som en 

observatör, till att beskriva sjukdomen utifrån det drabbade syskonets perspektiv. 

Exempelvis rädsla för att bli mobbad på grund av att ha ett syskon med en 

funktionsnedsättning eller kronisk åkomma, men även en oro samt rädsla för att syskonet 

ska bli mobbat eller att denne inte har insikt om sin situation.  

 

Soraya Gorjy, Fielding och Falkmer (2017) studie lyfter fram ungdomar och unga vuxnas 
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erfarenheter, tankar och känslor utifrån att ha ett syskon med en funktionsnedsättning. 

Studien visar på att syskon kunde uppleva vissa situationer som svåra och utmanande, 

som till exempel när deras syskon blir högljudda eller får aggressiva utbrott i och med sin 

funktionsnedsättning. Dessa situationer kunde leda till känslor som stress, skam och skuld 

hos informanterna. Författarna lyfter även fram informanternas upplevelse av ett 

annorlundaskap i jämförelse med normen, som innefattade både dem själva, deras syskon 

samt syskonrelationen. Informanterna i studien beskrev deras syskon som annorlunda, 

men på ett positivt sätt. De beskrev syskonskapet som annorlunda i jämförelse med andra, 

vilket resulterade i en ökad känsla av ansvar. Detta ansvar kunde upplevas betungande av 

vissa men anses som en källa till stolthet av andra. Informanterna upplevde att de själva 

var annorlunda då deras erfarenheter, att leva med ett syskon med en 

funktionsnedsättning, format och påverkat deras personlighet och synsätt. De menade att 

de upplevde sig ha en ökad medvetenhet och förståelse för andra människor, i jämförelse 

med jämnåriga. Vidare beskrev syskonen konsekvenser och anpassningar i både det 

vardagliga och det sociala livet. Detta kunde innefatta behovet av uppmärksamhet från 

föräldrar trots förståelsen för syskonets större behov. Ytterligare en konsekvens var 

hanteringen av negativt bemötande från sin omgivning samt syskonets svårigheter 

(Soraya Gorjy, Fielding & Falkmer, 2017). Dessa konsekvenser och anpassningar lyfter 

även Saxena och Adamsons (2013) fram i sin studie.   

 

Orsmond och Seltzer (2007) studie visar att olika funktionsnedsättningar kan innebära 

olika utmaningar, vilket kan påverka syskonrelationer i olika utsträckning. Atkin och 

Tozer (2013) studie belyser erfarenheter samt påverkan av att ha ett syskon med en 

funktionsnedsättning, utifrån ett vuxenperspektiv. Att ha ett syskon med 

funktionsnedsättning kan påverka egna val såsom boende, framtidsplaner och 

livsprioriteringar, vilket Orsmond och Seltzer (2007) studie bekräftar. Atkin och 

Tozer (2013) studie lyfter även fram syskonrelationen som livslång och ömsesidig, som 

kännetecknades av starka och kluvna känslor av lojalitet. Någonting som informanterna i 

studien nämner var exempelvis ambivalenta känslor inför att flytta hemifrån, där känslor 

av frihet blandade med skuld och oro uppkom. Dessa känslor kunde resultera i, samt 

förklara varför, många av syskon valde att bo i närheten av sina föräldrar. Detta för att 

fortfarande kunna vara behjälplig och finnas som stöd. En del valde istället att flytta långt 

bort, för att kunna distansera sig. Ett flertal informanter i studien beskrev även sin uppväxt 

som kaotisk och kämpig, vilket kunde härledas till krävande behov hos syskonet med 
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funktionsnedsättning. Detta kunde leda till ett eget behov av att ta itu med obearbetade 

tankar och känslor som uppkommit under uppväxten, varpå en del av informanterna sökt 

sig till exempelvis samtalsstöd och rådgivning när de blev äldre (Atkin & Tozer, 2013).  

I både Atkin och Tozer (2013) samt Ferraioli och Harris (2009) studier, framkommer det 

att många av informanterna upplevde ett ansvar för sitt syskon under sin uppväxt. De 

förväntade sig även att få ett ökande ansvarstagande ju äldre de blev, i samband med att 

deras egna föräldrars förmåga minskar.  

 

Bigby (1998) och Lee, Burke och Arnold (2019) studier kom fram till att äldre personer 

med en funktionsnedsättning, oftast får stöd och tas hand om av sina syskon, när deras 

föräldrar inte längre är kapabla till att göra det. Personer som har ett syskon med 

funktionsnedsättning får då ofta inta en vårdgivande- samt ansvarstagande roll, för att 

kunna tillgodose uppkomna behov. Den vårdgivande rollen innefattar bland annat att 

förse syskonet med socialt stöd, emotionellt stöd och omvårdnad. Den innefattar även 

delaktighet i beslutstagande gällande exempelvis boende, tjänster och behandling, 

ekonomisk förvaltning, medling och samordning (Bigby, 1998; Lee, Burke & Arnold, 

2019). Ansvaret i och med denna roll, kunde bland annat leda till känslor av stress och 

trötthet (Lee, Burke & Arnold 2019). 

 

2.3 Sammanfattning av tidigare forskning 

Samtliga studier visar på upplevda konsekvenser av att ha ett syskon med 

funktionsnedsättning, vilka både kan vara positiva och negativa. Exempel på dessa är 

ökad känsla av empati och förståelse för andra människor, möten av negativa reaktioner 

från omgivningen, samt situationer som upplevs utmanande eller påfrestande 

känslomässigt, fysiskt och mentalt (Fjermestad et al., 2019; Lobato & Kao, 2002; Lovell 

& Wetherell, 2015; Saxena & Adamsons, 2013; Soraya Gorjy, Fielding & Falkmer, 

2017). Att ha ett syskon med funktionsnedsättning kan påverka familjesystemet, vilket 

kan leda till anpassningar i det dagliga livet, samt missade möjligheter som andra kan ha 

tillgång till (Burke, 2010; McCullough & Simon, 2011; Saxena & Adamsons, 2013; 

Soraya Gorjy, Fielding & Falkmer, 2017). Det kan även medföra att syskon till personer 

med funktionsnedsättning får ett ökat ansvar i jämförelse med andra jämnåriga, under 

uppväxten och inför framtiden, vilka kan påverka egna livsval och prioriteringar (Atkin 
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& Tozer, 2013; Bigby, 1998; Ferraioli & Harris, 2009; Lee, Burke & Arnold, 2019; 

Orsmond & Seltzer, 2007). Samtal och diskussioner med andra, både med personer i 

liknande situationer och professionella rådgivare, kan underlätta samt vara behjälpligt för 

att hantera tankar, känslor och situationer som kan uppstå i samband med att ha syskon 

med funktionsnedsättning. Dessa kan även bidra till en ökad kunskap om bland annat sig 

själv, sitt syskon och andra (Atkin & Tozer, 2013; Lobato & Kao, 2002; McCullough & 

Simon, 2011).  

 

Det som framkommit utifrån de valda artiklarna är att det är få studier som fokuserar på 

givna stödinsatser och upplevda stödbehov hos syskon till personer med en 

funktionsnedsättning, samt få studier är gjorda utifrån svenska förhållanden, varpå vår 

uppsats kan komma att bidra med kunskap om detta område.  
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3. Teorier 

I detta kapitel kommer uppsatsens teoretiska perspektiv, rollteori samt systemteori, att 

presenteras. Rollteorin har valts då denna kan ge en förståelse för vilken eller vilka roller 

som syskonet innehar, innehaft eller tilldelats. Teorin kan även belysa eventuella 

rollkonflikter som kan komma att uppstå i relationen mellan individ, familj och samhälle. 

Systemteorin har valts för att denna kan ge en förståelse för syskonet som en del av 

familjesystemet och av samhället. Tillämpningen av valda teorier presenteras i slutet av 

kapitlet. 

 

3.1 Rollteori 

Payne (2015) beskriver rollteori som att individer har olika roller i olika sociala 

positioner. Dessa roller består av förväntningar eller förknippas med beteenden som hör 

samman med dessa positioner. Individer synliggör vissa aspekter av rollerna och skyler 

andra. De sociala rollerna menar Angelöw, Jonsson och Stier (2015) är internaliserade av 

medlemmarna i samhället, vilket till stor del sker omedvetet för individen och medför att 

denne integrerar uppfattningar, teorier eller förklaringar i den egna individen. Detta kan 

exemplifieras med barnet som tar efter föräldrarnas beteenden. Vidare menar Angelöw, 

Jonsson och Stier (2015) att det finns flera förväntade beteenden som kan ses som 

passande av omvärlden, beroende på vilken livssituation som individen befinner sig i. 

Individen tar med sig omvärldens förväntningar och internaliserar dessa till egna 

förväntningar på sig själv. Rollen kan därför ses som de principer som kan kopplas till en 

uppgift eller en position, med position avses här det formella och det externa 

tillkännagivandet av att en individ är speciell, exempelvis kvinna eller man. Detta kan 

illustreras som en cirkel av förväntningar som finns kring individen. Rollen omfattar de 

förväntningar som kunskap om rollen medför, och att rollbeteende rör sig om hur 

rollinnehavaren uppträder (Angelöw, Jonsson & Stier, 2015).  

 

Angelöw, Jonsson och Stier (2015) anger en anledning till varför rollförväntningar är 

betydelsefulla, vilken är att individer har en tendens att förknippas med positiva 

egenskaper beroende på om dennes rollbeteende motsvarar rollförväntningarna. Vidare 

menar författarna att rollförväntningar kan ha flera olika dimensioner, vilket kan medföra 
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att rollförväntningar exempelvis kan vara generella eller specifika. De specifika 

rollförväntningarna kan exempelvis innefatta yrkesrollen, vilken ofta kan vara styrd av 

detaljer. Medan de generella rollförväntningarna, exempelvis föräldrarollen eller 

syskonrollen, kan ses som mer öppen till att självständigt skapa det rollbeteende som 

sammankopplas med rollen. Rollförväntningarna kan även vara tydliga eller diffusa. 

Detta kan exemplifieras av studentens tydliga rollförväntningar där hen förväntas delta i 

undervisning och examinationer. Medan förväntningarna på rollen som medmänniska 

eller samhällsmedborgare är diffusa (Angelöw, Jonsson & Stier, 2015). Hur väl individen 

utför rollerna är en följd av individens beteende överensstämmer med de krav och 

förväntningar som finns på rollen. Om förväntningarna avviker i jämförelse med 

individens rollutförande måste denne antingen förändra omgivningens krav eller förändra 

det egna beteendet (Lundsbye, Sandell, Währborg, Fälth & Holmberg, 2010).   

 

Det finns både tillskrivna och förvärvade roller. De förvärvade rollerna är de roller som 

individen själv har tagit initiativ till som exempelvis utbildning eller yrke. Tillskrivna 

roller är de roller som individen tilldelas som till exempel könstillhörighet. Individen kan 

även uppleva två olika slags rollkonflikter: intra-rollkonflikter och inter-rollkonflikter. 

Intra-rollkonflikter innebär att individen möter olika förväntningar i en position där denne 

tvingas överväga vilket som är det adekvata rollbeteendet för att leva upp till 

omgivningens förväntningar. Medan inter-rollkonflikter uppkommer när individen antar 

olika positioner som skapar motsägelsefulla förväntningar i det sociala sammanhanget 

(Angelöv, Jonsson & Stier, 2015). 

 

3.2 Systemteori 

Systemteorin fokuserar på det dynamiska samspelet mellan individer och dess omgivning 

för att synliggöra individer i sin kontext (Payne, 2015; Røkenes & Hanssen, 2007). Inom 

systemteori undviks det att uppfatta fenomen som åtskilda eller isolerade, och i stället 

uppfatta dessa som komponenter inom ett eller flera system (Michailakis & Schirmer, 

2017). Därför kan fokus läggas på de system som individen är en del av, än enbart på 

individen (Payne, 2015). Systemteorin betonar även den ömsesidiga påverkan som sker 

mellan olika individer och system, samt mellan och inom olika system. Med ömsesidig 

påverkan menas här att båda ”parter” påverkar varandra i båda riktningar, men kan ha 
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olika inflytande på varandra (Røkenes & Hanssen, 2007).  

 

En individ kan interagera i flera system, på olika nivåer, samtidigt. Till exempel kan en 

individ ingå i en familj, en skolklass och vara en del av ett samhälle samtidigt (Payne, 

2015). Dessa olika nivåer verkar i en hierarkisk ordning, där de högre nivåerna ses som 

överordnade och har ett större inflytande på de lägre nivåerna, än tvärtom. Ett samhälles 

olika strukturer, såsom ekonomi och politik, är exempel på överordnade nivåer. Dessa har 

ett stort inflytande på en individs liv, medan individens agerande och tankar påverkar 

samhället som helhet i mindre grad, och kan därmed ses verka på en underordnad nivå 

(Lundsbye et al., 2010; Öquist, 2018). På samma sätt kan familjen ses verka på en 

överordnad nivå, vilket medför att förändringar som sker inom familjesystemet påverkar 

individen mer, än vad förändringar inom individen påverkar familjen (Lundsbye et al., 

2010).  

 

Familjen, förklaras som ett system där familjemedlemmarna ömsesidigt påverkar 

varandra och utgör en helhet. En familjemedlem påverkas och styrs av familjens olika 

sätt att handla och vara, samtidigt som denne i sin tur påverkar resten av 

familjemedlemmarna. Familjen ingår i övergripande system, såsom släkt och samhälle, 

där förändringar i de överordnade systemen ställer krav på att familjen ska anpassa sig 

därefter (Lundsbye et al., 2010). Familjen innefattar även så kallade subsystem, vilket 

menas att systemet i sin tur består av mindre system (Psykologiguiden, u.å.). Inom 

familjen kan exempelvis maka och make eller syskon utgöra subsystem. Tydliga 

subsystem och hierarkiska gränser, är av vikt gällande hur pass väl familjen kommer att 

hantera och möta de förändringar och krav som ställs både från omgivningen och av 

familjesystemet (Lundsbye et al., 2010; Öquist, 2018). Öppna system definieras som ett 

system vilken innefattar bland annat öppen kommunikation, flexibilitet och en förmåga 

att anpassa sig efter regler och förändringar som finns inom det egna systemet eller i 

omgivningen. Ett slutet system förklaras som ett system där det inte sker ett utbyte av vare 

sig kommunikation eller energi med omgivande system. Enligt förklaringen ovan, kan 

alla familjer ses fungera som öppna system, men befinna sig på en glidande skala gällande 

graden av öppenhet och slutenhet (Lundsbye et al., 2010).  
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3.3 Tillämpning av teorier 

I denna studie används två teorier för att analysera empirin: rollteori och systemteori. 

Dessa teorier har använts för att skapa en förståelse för syskonens upplevelser, 

erfarenheter och stödbehov. Rollteori valdes på grund av att den påvisar individers 

interaktion med andra, samt hur förväntningar och tolkningar manar till reaktioner hos 

individen på ett karaktäristiskt sätt. Rollteorin har hjälpt oss att belysa och förstå 

informanternas olika roller, rollförväntningar och rollkonflikter, samt vad dessa kan 

medföra. Systemteori valdes på grund av att dess fokus på individen och hur denne 

interagerar i ett eller flera system. Systemteorin och dess dimensioner har hjälpt oss att 

analysera hur informanten interagerar i olika system, som exempelvis överordnade 

system, subsystem och familjesystemet.  
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4. Metod 

I detta kapitel kommer studiens metod att beskrivas. Först beskrivs forskningsdesignen, 

följt av studiens tillvägagångssätt, vilken innefattar urval av vetenskapliga artiklar, urval 

inför intervju och datainsamling, samt analysförfarande. Kapitlet avslutas med uppsatsens 

trovärdighet och etiska ställningstaganden. 

  

4.1 Forskningsdesign 

För att besvara studiens syfte och frågeställningar ansågs en kvalitativ metod med 

intervjuer som lämplig, då metoden kan ge oss en djupgående och nyanserad bild av 

upplevelser, tankar och känslor hos individen (Ahrne & Svensson, 2015; Backman, 2016; 

Eriksson-Zetterquist & Ahrne, 2015). Semistrukturerade intervjuer användes, vilket 

innebär att alla informanter besvarar samma frågor utifrån en intervjuguide (se Bilaga 1), 

men att följdfrågor eller tilläggsfrågor kan skilja sig åt mellan informanterna (Academic 

Work, u.å.; Justesen & Mik-Meyer, 2011). Detta för att få intervjufrågorna besvarade och 

samtidigt möjliggöra spontana inlägg från informanterna (Justesen & Mik-Meyer, 2011).  

 

4.2 Tillvägagångssätt  

 

4.2.1 Urval 

Urvalet av informanterna begränsades till personer mellan 20 till 45 år, bosatta i Sverige 

och som har ett eller flera syskon med en funktionsnedsättning. Begränsningen upp till 

45 år har gjorts för att inte få ett allt för retrospektivt resultat och begränsningen från 20 

år har gjorts med faktorer såsom livserfarenhet, sårbarhet och boendesituation i 

beaktande. Eftersom syftet med studien är att studera upplevelser, erfarenheter och 

stödbehov hos personer som har ett syskon med en funktionsnedsättning, kommer inte 

någon specifik diagnos eller allvarsgrad att avgränsa urvalet. Detta även för att det kan 

variera, samt skilja sig, gällande exempelvis symtom och problematik mellan olika 

personer med en och samma diagnos.  
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4.2.2 Datainsamling 

Som ett första steg i processen inför våra tilltänkta intervjuer, där vår ambition var att 

genomföra sex stycken intervjuer, publicerades en öppen intresseförfrågan på sociala 

medier, bland annat Facebook, (se Bilaga 2). Denna intresseförfrågan innehöll en kort 

och sammanfattad information om författarna, studiens syfte, användning och 

anonymitet. I samma förfrågan hänvisades det till ytterligare och mer utförlig information 

vid ett senare skede. Det skickades sedan ut ett informationsbrev, (se Bilaga 3), till de 

som visat intresse över att delta i studien. Informationsbrevet innehöll bland annat 

information om studien, hantering och förvaring, samtycke, ljudupptag och rätten att 

avbryta sitt deltagande i intervjun, samt bokning av intervjutillfälle.   

 

Sex personer intervjuades, där samtliga intervjuer genomfördes över digitala 

kommunikationsmedel, via antingen Skype eller Zoom, och pågick mellan 45–60 

minuter. Vid intervjutillfället lästes informationsbrevet upp, samt där samtycke till 

deltagande och inspelning av intervjun verifierades. Efter att informanten givit sitt 

samtycke, påbörjades inspelningen av intervjun. Samtliga intervjuer utgick från en 

intervjuguide innehållande öppna frågor, (se Bilaga 1). Till informanterna ställdes även 

olika följdfrågor för att kunna utveckla sina svar. Samtliga intervjuer genomfördes av 

båda författarna. Under varje intervjutillfälle har vi haft ett fördelat ansvar, där en av oss 

antingen har haft ett muntligt huvudansvar eller har haft ett huvudansvar gällande 

inspelning, tidsram och anteckningar samt sett till att alla frågor besvarats. Det inspelade 

materialet lyssnades sedan noggrant igenom och transkriberades, det vill säga att talet på 

ljudinspelningarna överfördes till skrift. Båda författarna hade tillgång till både ljudfil 

och det utskrivna materialet, och valde att fördela transkriberingsarbetet mellan oss jämt.  

 

4.2.3 Analysförfarande 

Tematisk analys användes för att analysera det insamlade materialet, vilket Braun och 

Clarke (2006) menar kan användas för att identifiera, analysera och rapportera mönster 

eller teman inom det insamlade materialet. Ett tema fångar något viktigt i materialet, i 

förhållande till studiens frågeställning och representerar ett visst mönster eller mening. 

En fördel med tematisk analys är att forskaren självständigt kan bestämma förekomsten 

av teman. Det finns sex steg i tematisk analys, vilka inte nödvändigtvis behöver ske i den 
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ordning som presenteras, då vissa steg går in i varandra (Braun & Clarke, 2006; Bryman, 

2018). Steg ett innebär att bekanta sig med det insamlade materialet. Steg två, är att 

påbörja kodningen av sitt material. Steg tre innebär att jämföra koderna för att identifiera 

potentiella teman. Steg fyra, är att granska och förfina teman, det vill säga att kontrollera 

att ett tema är representativt, samt skapa eventuella underteman. Steg fem innebär att 

definiera samt namnge de olika temana. Steg sex, är att producera sin uppsats (Braun & 

Clarke, 2006). Enligt Bryman (2018) består steg sex även av att kunna försvara utvalda 

teman, samt kunna visa på att dessa är kopplade till ställda forskningsfrågor.  

 

För att följa de sex stegen, började vi båda författare först att läsa igenom och bekanta oss 

med det transkriberade materialet. Vi började sedan att självständigt koda materialet. Med 

kodning menas att text läses igenom och bryts ned i hanterbara delar, för att sedan knytas 

an till ett eller flera nyckelbegrepp, för att underlätta identifieringen av uttalanden (Kvale 

& Brinkman, 2014,). Vi använde oss av en så kallad datastyrd kodning, vilken innebär att 

koder utvecklas i processen av tolkningen av materialet och inte har några koder från start 

(Kvale & Brinkman, 2014). Därefter började vi självständigt att utveckla potentiella 

teman, för att sedan diskutera och identifiera dessa tillsammans. Teman som kunde 

definieras och namnges var Ansvar, Kunskap, Relationer, Omgivning och Stöd. 

 

4. 3 Uppsatsens trovärdighet  

 

4.3.1 Generaliserbarhet 

Att generalisera menar Svensson och Ahrne (2015) är att studiens resultat går att tillämpa 

på en annan population och miljö än den som studerats. Vidare menar de att studiens 

trovärdighet är sammankopplad med dess generaliserbarhet. Att påvisa 

generaliserbarheten kan ske genom att jämföra de egna resultaten med likartade studiers 

resultat. Svensson och Ahrne (2015) påpekar att när författaren gör generalisering bör 

detta ske med självrannsakan och försiktighet. I vår studie har informanter från olika delar 

av landet, i olika åldrar och av olika kön medverkat, vilket kan medföra möjligheter till 

att göra generaliseringar. Vi är dock medvetna om vårt urval på sex informanter är ett 

förhållandevis litet urval och att detta begränsar möjligheten till generalisering. 
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4.3.2 Validitet 

Kvale och Brinkman (2014) beskriver validitet som studiens giltighet och om den 

använda metoden undersöker det den är avsedd att undersöka. Transkribering av det 

insamlade ljudmaterialet bör genomföras grundligt och exakt, detta för att öka studiens 

validitet. Genom att ha kontinuerliga återkopplingar till problemformulering, syfte och 

frågeställningar fortlöpande under studiens gång, har vi kontrollerat att studien 

undersöker det den avser att undersöka. Detta har vi gjort dels genom intervjuguidens 

konstruktion och dels i analysen av det transkriberade materialet. I transkriberingen av 

materialet har vi varit ordagranna och skrivit ut det som sägs i samtalet samt pauser och 

tystnader i samtalet. Detta för att öka validiteten i analysen av det insamlade materialet.  

 

4.3.3 Reliabilitet 

Reliabilitet handlar om tillförlitligheten till studiens resultat och om detta kan återskapas 

av andra forskare och vid andra tillfällen. I en intervjustudie kan detta medföra att 

informanterna ger olika svar beroende på vem som ställer frågorna eller att de förändrar 

sina svar under intervjuns gång, men det kan även innebära att intervjuaren ställer ledande 

frågor (Kvale & Brinkman, 2014). För att uppnå reliabilitet i vår studie, har vi varit 

medvetna om intervjuarens påverkan i samtalet och hur denne ställer intervjufrågorna. 

Intervjuguiden innehåller öppna frågor för att minska risken att påverka informanternas 

svar och genom detta öka studiens reliabilitet. 

 

4.4 Förförståelse 

En av författarna har egna erfarenheter av att ha ett syskon med funktionsnedsättning, 

samt erfarenheter av Barn- och ungdomshabiliteringen, både ur ett syskonperspektiv och 

ett professionellt perspektiv. Detta medför att en av oss har en djupare förståelse gällande 

erfarenheter av upplevda konsekvenser, upplevt stödbehov och givna stödinsatser, utifrån 

att ha syskon med funktionsnedsättning. Då en av oss i författarparet har egen erfarenhet 

i området, har en medvetenhet funnits om att detta kunnat medföra ett inflytande i 

intervjuerna. För att detta skulle undvikas, valdes att båda författarna deltog vid samtliga 

intervjuer, för att både kunna uppmärksamma samt se till att frågorna inte ställdes på ett 
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ledande sätt. Att en förförståelse har funnits med i arbetsprocessen har både medfört 

fördelar och nackdelar under arbetets gång. Dels har detta bidragit till en djupare 

förståelse för informanternas berättelser, dels kan det vara tänkbart att egna tolkningar 

lagts till i informanternas utsagor. För att detta skulle undvikas har det förts fortlöpande 

diskussioner under arbetsprocessen, kring hur våra egna erfarenheter skulle kunna 

påverka studiens resultat. Det har även förts kontinuerliga diskussioner rörande vikten av 

att var neutrala och objektiva i vår forskarroll.  

 

4.5 Etiska överväganden 

Vetenskapsrådet (2002) beskriver forskning som nödvändig och viktig för individers 

såväl som för samhällets utveckling. De beskriver fyra huvudkrav på forskningen: 

informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet. 

Informationskravet innebär att forskaren ska informera deltagarna i studien om dess syfte, 

hur den kommer att genomföras och hur det insamlade materialet kommer att hanteras, 

samt att det insamlade materialet enbart kommer att användas till den aktuella studien. 

Informationskravet innebär även att forskaren ska förmedla att deltagandet i studien är 

frivilligt.  Samtyckeskravet innebär att forskaren ska inhämta samtycke från 

informanterna och att dessa själva bestämmer om de vill delta i studien. Detta medför att 

informanterna kan avbryta sitt deltagande närhelst de önskar utan att uppge orsak till 

detta.  Konfidentialitetskravet innebär att forskaren ska behandla de uppgifter som 

framkommer i studien på ett sådant sätt som inte medför att obehöriga har tillgång till 

dessa. Detta medför att forskaren har tystnadsplikt rörande de uppgifter som framkommer 

i studien, samt att informanternas identitet inte ska kunna urskiljas. Nyttjandekravet 

innebär att uppgifter insamlade av forskaren endast ska användas för forskningens syfte 

(Vetenskapsrådet, 2002).  

 

Samtliga fyra etiska ställningstaganden har beaktats på följande sätt. Informationskravet 

beaktades genom att ett informationsbrev skickades ut till tilltänkta informanter rörande 

studiens syfte och hur intervjuerna avsågs att genomföras, samt hur det insamlade 

materialet skulle hanteras. Samtyckeskravet beaktades genom att vid intervjutillfällena 

försäkra informanterna om att deltagandet i studien var frivilligt och att detta medförde 

att de kunde avböja att besvara frågor eller avbryta sitt deltagande i studien utan att uppge 
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någon orsak till detta. Konfidentialitetskravet beaktades dels genom att det insamlade 

materialet från intervjuerna hanterades på ett sådant sätt så att inga obehöriga kunde ta 

del utav materialet, samt dels genom att försäkra informanterna om att deras identitet inte 

ska kunna urskiljas. Nyttjandekravet beaktades genom att det insamlade materialet endast 

har använts i denna studie. 
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5. Resultat 

I detta kapitel presenteras informanterna, resultatet och dess fem huvudteman Ansvar, 

Kunskap, Relationer, Omgivning och Stöd med tillhörande underteman, vilka framträdde 

under analysförfarandet. 

 

5.1 Presentation av informanter 

Informanterna i studien är mellan 21–44 år, vilket faller inom ramen för studiens 

åldersurval som begränsades till 20–45 år. Informanterna utgörs av fyra kvinnor och två 

män, vilka kommer från olika delar av landet samt har minst ett syskon med 

funktionsnedsättning. Informanterna har valts att anonymiserats, vilket medför att 

informanternas namn, könstillhörighet eller boendeort inte kommer att framgå. De olika 

informanterna kommer att benämnas med fingerade och könsneutrala namn, vilka är 

Michelle, som är 44 år, Charlie, som är 43 år, Robin, som är 36 år, Kim, som är 27 år och 

Noa, som är 24 år, samt Ellis, som är 21 år.  

 

5.2 Ansvar 

Ansvar är ett återkommande tema genom samtliga intervjuer. Ansvarstagandet sker från 

tidig ålder, vilket både kan upplevas som givande och påfrestande. Ansvaret kan leda till 

emotionella konsekvenser, samt influera livsval. 

 

5.2.1 Ansvarstagande 

Många av informanterna upplevde ett omfattande ansvarstagande under stora delar av sin 

uppväxt, samt ett fortsatt ansvarstagande fram till nuvarande situation och inför 

framtiden. Informanterna beskrev att deras syskon med funktionsnedsättning krävde stor 

omsorg och omvårdnad av sina föräldrar, vilket bland annat lett till brist på 

uppmärksamhet, samt att informanterna varit tvungna att ”växa upp tidigt”, ta hand om 

sig själva och behöva stå åt sidan.  
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Michelle uttryckte följande: 

Jag fick ju ganska fort börja ta ansvar och liksom ta hand om mig själv mycket och så (…) det är 

ingenting som jag har känt som en uppoffring, eller som jag tycker jag åh det här jag mått dåligt 

av eller så. Det har varit så naturligt, att man har tagit den rollen. 

 

Samtliga informanter upplevde ett större ansvarstagande, i jämförelse med andra som inte 

hade funktionsnedsatta syskon. Michelle, Ellis och Kim uttryckte att de ibland upplevt 

sig som en extra förälder till sitt syskon, och Noa uttryckte att hen alltid känt sig som ett 

storasyskon till sin storebror. Ansvarstagandet kunde bland annat innebära att behöva 

fungera som en tolk åt sitt syskon, att vaka över syskonets andning under nätter och hjälpa 

till med syskonets dagliga rutiner. Det kunde också innebära att hjälpa till och ta hand om 

andra icke funktionsnedsatta syskon med exempelvis läxor.  

 

Ansvarstagandet kunde även ses som någonting givande och utvecklande, vilket gav 

förståelse, glädje, styrka och mening, enligt majoriteten av informanterna. Charlie 

betonade att:  

Det är minst lika viktigt att lyfta fram glädjen i det här, å inte bara ett besvärligt ansvar, utan det 

är ju ändå, det är väldigt givande också att kunna vara den som är, kan va med å skapa välstånd 

eller välmående för en annan.  

 

5.2.2 Emotionella konsekvenser 

Informanterna uttryckte olika emotionella konsekvenser, såsom frustration, skuld, glädje 

och rädsla, vilka har uppstått utifrån att ha ett syskon med funktionsnedsättning. Ellis och 

Noa beskrev båda att ansvaret och känslan av att alltid behöva finnas till hands, lett till 

frustration och en vilja att inte ta något mer ansvar, där Ellis beskrev följande:  

… från att jag var 16, så blev det snarare att någon frustration byggdes upp av att, fy fan vad trött 

jag är på det nu (…) fy fan jag ska aldrig ta ansvar i hela mitt liv, jag var så trött. 

 

Och där Noa beskrev en period under hens uppväxt: 

Jag ville frånsäga mig allt det här ansvaret jag hade tagit och vara så duktig och göra rätt och ta 

hand om andra och jag ville nog bara strunta i allt, och ta det lugnt och inte vara så duktig. 
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Känslor som rädsla och oro, både under sin uppväxt och inför framtiden, lyfts fram av 

majoriteten av informanterna. Kim uttryckte: 

Man lever ju i en konstant rädsla för att saker ska hända, som inte får hända (…) jag är rädd att till 

exempel han inte ska få sin assistans kvar längre eller att någon av assistenterna ska missköta sig, 

att han inte ska få den vård som han behöver för att kunna överleva å inte leva ett gott liv. 

Även känslor av sorg och skuld framkom ur informanternas berättelser. Skuldkänslor 

över exempelvis negativa tankar om sin situation och känslan av att inte räcka till för sitt 

syskon eller sin familj. Sorg över att inte få vara som alla andra, begränsningar i vardagen 

eller över att ha en annorlunda syskonrelation. Samtidigt, lyfter majoriteten av 

informanterna fram en stor glädje och kärlek, över att ha syskon med 

funktionsnedsättning. 

 

5.2.3 Livsval 

Tankar gällande ansvaret inför framtiden är någonting som uppkommer från tidig ålder, 

enligt majoriteten av informanterna. Charlie berättade att: 

När jag var tonåring, så var jag ju helt övertygad om att mitt mål i livet måste vara att jag blir 

extremt framgångsrik och extremt rik, för att det är bästa garantin för att jag ska se till att min bror 

också ska kunna ha ett bra liv. 

och där Kim uttryckte: 

Man känner ett ansvar på ett helt annat vis, man börjar tänka på framtiden på ett annat vis, hur ska 

det bli för honom, hur ska man kunna lösa vissa saker när föräldrarna inte finns med, i bilden på 

samma sätt. 

Många av informanterna uttryckte att de är förberedda eller förbereder sig på att ta ett 

större ansvar, när deras föräldrar inte längre orkar eller finns kvar. Detta kan visa sig både 

genom tankar och konkreta handlingar, gällande exempelvis boendesituation och 

ekonomiskt stöd, för att säkerställa sitt syskons välmående och chans till ett gott liv. 

 

Kim och Robin berättade att de båda bor nära familjehemmet på grund av sitt syskon med 

funktionsnedsättning, men berättade att de inte upplevde några krav från sin nära 

omgivning att behöva göra det. Kim berättade att hen ville vara till en sådan stor hjälp 
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som möjligt för sin familj och sitt syskon, vilket kunde leda till känslor av 

separationsångest. Robin beskrev valet över att bo kvar i den stad hen är uppvuxen i, som 

en känsla av att behövas: 

Det har inte alltid varit en självklarhet för mig att bo kvar här, på grund av det som har varit, men 

jag har känt att jag behövs här, jag behövs hos henne, jag behövs för att se till att hon har det så 

bra som möjligt. 

Michelle och Charlie uttryckte en viss oro och skuld över att flytta långt ifrån sitt 

familjehem på grund av yrkesmöjligheter, men någonting som genomfördes trots 

vetskapen om vissa konsekvenser. Charlie berättade att både dennes föräldrar och syskon 

flyttat närmre hen själv, vilket delvis berodde på att Charlie skulle kunna finnas nära och 

ge stöd till sitt syskon vid behov. Ellis berättade att det upplevda ansvaret gentemot sitt 

syskon, som lett till valet att flytta långt ifrån familjehemmet, för att inte känna sig 

kopplad eller finnas till hands. 

 

5.3 Kunskap 

Samtliga informanter beskrev en kunskap, vilken uppkommit utifrån deras erfarenheter 

av att ha ett syskon med funktionsnedsättning. Denna kunskap upplevde informanterna 

ha influerat personliga egenskaper, perspektiv på livet och praktiska kunskaper.  

 

5.3.1 Egenskaper, livsperspektiv och praktisk kunskap  

Informanterna upplevde sig ha utvecklat egenskaper som ansvarsfullhet, kreativitet, 

ödmjukhet, lyhördhet och empati, vilket Robin reflekterade över på följande sätt: 

… det har format mig till en person, som är väldigt omtänksam, som är väldigt empatisk, som ser 

alla, människors lika värde, jag dömer ingen. Alla är lika mycket värda oavsett hur man ser ut, var 

man kommer ifrån ... 

Majoriteten av informanterna menar att de fått en betydelsefull och djupare förståelse för 

andra människor, som informanterna inte tror sig skulle ha fått, om de inte hade haft 

syskon med funktionsnedsättning. Även en öppenhet för andra och för mångfald framkom 

ur majoriteten av informanternas berättelser.  
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 Noa beskrev:  

Jag känner att jag har en viss förståelse där för de personerna (…) det har gjort mig mer 

accepterande över människor, över också funktionsnedsättningar, särskilt psykiska (…) jag tror att 

jag har en större förståelse, för det än vad jag skulle ha haft annars.             

 

Samtliga informanter beskrev att de fått ett ytterligare perspektiv på livet, där 

informanterna Ellis och Kim beskrev en vardag med vakna nätter för att hålla koll på, 

samt se till att deras syskon med funktionsnedsättning fortfarande andades ordentligt. 

Robin och Kim beskrev en återkommande ovisshet och rädsla över att förlora sina syskon, 

vid exempelvis sjukhusbesök.  Robin berättade: 

Alla sjukhusbesök, hon var svårt sjuk flera gånger och hon var nära på att dö (…) just den dära 

ovissheten att ha någon som man tycker så mycket om, vara så sjuk, gång på, gång på, gång på, 

där man är rädd att man typ, ska förlora nån som man tycker så mycket om, det har varit väldigt 

jobbigt. 

Kim beskrev att erfarenheterna gjort att hen uppskattat livet på ett annat vis och gjort att 

hen inte tagit någonting för givet, samt att hen gjort andra prioriteringar i jämförelse med 

andra jämnåriga. Kim delade med sig utav reflektionerna kring uppväxten: 

Jag vet att de va många på skolan (…) som var så här åh, man måste ha de senaste skorna, för mig 

så var inte det lika hög prioritet, utan för mig var det ju mer prioritet att, åh han lever idag, gud vad 

fantastiskt. 

 

Majoriteten av informanterna ansåg sig ha fått praktiska kunskaper, vilka kan komma att 

bli eller har varit användbara i både det dagliga livet, samt i yrkeslivet. Michelle uttryckte: 

... att jobba med människor, och att just det här att se möjligheter istället för svårigheter, och att 

vara flexibel och kreativ, det har jag ju fått lära mig från det att jag var väldigt liten, och det har 

jag ju enormt mycket glädje av i mitt nuvarande jobb, att man inte bara ser allt vad som är svårt 

och vad man inte kan, utan att man faktiskt ser vad finns det för möjligheter hos här personen. 

 

Viljan och intresset av att arbeta med människor, har enligt majoriteten av informanterna 

influerats av erfarenheterna från att leva med ett syskon med funktionsnedsättning. Både 

Noa och Michelle berättar att de förmodligen inte skulle ha valt det yrke som de har idag, 

om det inte vore för deras erfarenheter. 
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5.4 Relationer 

Samtliga informanter beskrev olika typer av relationer som ett återkommande tema, 

familjerelation och vänskapsrelationer.  

 

5.4.1 Familjerelation 

Flera av informanternas utsagor speglar en påverkan på familjelivet och relationerna i 

familjen, vilken både kan ses som berikande och utmanande. Vissa av informanterna 

upplevde svårigheter kring ansvarsfördelningen inom familjen. Kim uttryckte att hen 

ibland hade det väldigt svårt att separera på vad som var hens egna ansvar respektive 

föräldrarnas ansvar. Utmanande situationer, vilka medfört mer ansvar, speglas av det som 

Ellis delade med sig av: 

Jag behövde klara mig själv med allting, och det som var mest utmanande och det som kom att bli, 

väldigt utmanade var (…) relationen till föräldrarna, och biten, att behöva ta väldigt mer ansvar 

och tryck på min axlar än vad jag skulle ha gjort. 

Det framkom att familjerelationer har stärkts, där Robin uttryckte att familjen blivit en 

oerhört sammansvetsad familj. Charlie beskrev att familjerelationerna även påverkat 

framtid relationer: 

När jag träffade min nuvarande partner så sa jag ju också till hen “bara så du vet, så är det liksom, 

it’s a package deal”, såhära vid nått tillfälle, kommer inte mina föräldrar att kunna hantera min 

bror, utan då kommer (…) det kommer liksom finnas ett stort ansvar. 

Kim uttryckte framtida familjerelationer med ambivalenta känslor. Några av 

informanterna delade med sig av betydelsen av att kunna prata med andra vuxna, vilka 

ansågs tillhöra den förlängda familjen, exempelvis mor- eller farföräldrar. Medan vissa 

av informanterna inte nämnde eller tyckte sig ha andra nära vuxna att kunna prata med. 

 

Flertalet av informanterna beskrev syskonrelationen som annorlunda, innehållande 

utmaningar, men också kärlek. Några informanter beskrev utmaningarna i 

syskonrelationen där relationen antingen varit begränsad känslomässigt eller fysiskt. 
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Noa beskrev utmaningar i syskonrelationen där denne: 

… kände mig aldrig som småsyskon, utan jag var alltid storasyskon (…) jobbigt det är ju att jag 

inte får vara lillasyskon, och ha den där brodern som tar hand om mig och som jag kan dela mina 

problem med och mina vinster för det är mycket fokus kring han. 

Charlie uttryckte att hens syskon inte kunde springa runt eller leka på samma sätt som 

alla andra, vilket kunde ses leda till att deras liv separerades litegrann.    

 

Merparten av informanterna förmedlade relationen till sitt syskon som kärleksfull och 

utmanande. Några av informanterna beskrev att de inte skulle eller ville byta ut 

syskonrelationen mot någonting annat. Charlie uttryckte på följande sätt: 

Mm alternativet hade varit att vara helt utan, då hade jag inte velat ha det så (…) den 

syskonrelationen såsom jag har haft litegrann (…) den relationen som man är van vid, det är ganska 

villkorslöst, den närheten och den kärleken som finns där.  

Syskonrelationerna beskrevs även som givande och betydelsefulla, samt viktiga att värna 

om och stärka, genom bland annat regelbunden kommunikation och umgänge. Robin 

beskrev dennes syskonrelationen som givande, då den har fungerat som en källa av stöd, 

kärlek och trygghet.  

 

 Michelle reflekterade över att hen upplevt sig som mer än ett storasyskon, då denne fick 

hjälpa till med exempelvis läxor och körlektioner, samt ta ett stort ansvar gentemot sitt 

icke funktionsnedsatta syskon. Kim beskrev att syskonrelationen, med sitt syskon som 

inte har en funktionsnedsättning, kunde ha utvecklats och stärkts med hjälp av stöd på 

följande sätt: 

… för jag tror att både våran relation, även om den är stark, så tror jag att den skulle ha vart mycket 

bättre, om vi skulle kunna ha fått stöd tillsammans under uppväxten. att hantera våra känslor och 

tankar, om att en själv eller att den andra inte gör tillräckligt. 

 

5.4.2 Vänskapsrelationer 

Flera av informanterna uttryckte vikten av vänskapsrelationer och att dessa kunde agera 

stöttande.  Michelle beskrev vänskapsrelationer som viktiga och betydelsefulla. Hen 

berättade framförallt om sin bästa kompis som fungerat som ett stöd genom livet, där de 
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kunde prata och ventilera om tankar och känslor som kunde uppstå till följd av syskon 

med funktionsnedsättning. Vissa av informanterna betonade vikten av att ha vänner som 

kunde förstå, eller hade en vilja att förstå, sin situation. Vänskapsrelationerna uttrycktes 

som stöttande och positiva, men kunde även vara utmanande. En del av informanterna 

beskrev även att de inte kunde ta med sig vänner hem för att leka. Noa menade att det 

ibland kunde vara svårt att prata med vänner om sin situation, på grund av brist på 

förståelse: 

Det hade varit bra att prata med någon i liknande situation (…) för det kanske inte är något man 

pratar om med sina vänner för att de går ju oftast inte igenom den saken, det är ganska annorlunda 

sätt att leva. 

 

Några av informanterna påtalade att vänskapsrelationer valdes bort, om vännerna inte 

accepterade eller respekterade syskonet med funktionsnedsättning, vilket ibland kunde 

leda till känslor av ilska, frustration och ensamhet. Robin beskrev att hen kunde bli väldigt 

arg på de människor som inte accepterade hens syskon precis som dem var.  Kim beskrev 

att: 

Om inte personerna accepterar mina val eller det jag tycker är viktigt, så vill jag inte ha dem kring 

mig (…) det sorterar ju ut människor som inte är beredd på det (…) men jag känner, att alla 

människor som är värda och vill vara med mig eller vill umgås med mig, dom accepterar det.  

 

Det framkommer från några informanter, att vänskapsrelationer har skapats som en följd 

av att de haft ett syskon med en funktionsnedsättning. Michelle berättar att hen och sin 

bästa kompis har följts åt, förstått och funnits för varandra genom åren, vilket delvis skulle 

kunna bero på att de båda har syskon med funktionsnedsättning. Eller att i och med 

syskonets funktionsnedsättning, kommit i kontakt med organisationer, vilka resulterat i 

vänskapsband till andra familjer med funktionsnedsatta barn. Robin beskrev att hen fått: 

Kontakt med andra familjer med funktionsnedsatta familjemedlemmar, för att de förstod vårat sätt 

att anpassa våra liv och våran vardag (…) var mycket med [namn på organisation], var mycket 

med olika julfester, danser, sommaraktiviteter, så umgicks vi med familjerna från [namn på 

organisation]. 
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5.5 Omgivning 

Ur informanternas berättelser framkom en påverkan utifrån, vilken består av 

omgivningens attityder och förväntningar.  

 

5.5.1 Attityder 

Reaktioner och attityder från omgivningen beskriver majoriteten av informanterna som 

någonting påfrestande att både bemöta och hantera. Att behöva förklara och försvara sitt 

syskons beteende eller sin egen situation för andra, framkom som någonting påfrestande 

av majoriteten av informanterna. Efter att ha ställts frågan vad som har varit och är det 

mest utmanande med att ha ett syskon med funktionsnedsättning, beskrev Michelle 

följande: 

Det som jag tyckte var jobbigt, det jobbigaste det var ju det här med andras attityder och sånna 

saker. När man var på stan eller någonting, och de höll på stirra ihjäl sig på mina syskon eller 

liksom kunde härma dem, om dem lät konstigt eller så. 

  

Andras attityder kan visa sig genom bland annat oförståelse, fördomar, utpekning och 

mobbning. I skolmiljön beskrev Noa att: 

…upplevde jag, att barn var väldigt elaka, det fick mig att förakta hela min skola egentligen vid 

en punkt (…) sen så har jag reflekterat mycket kring över att vara annorlunda och att vara 

funktionshindrad. (…) jag var väl också lite annorlunda när jag var barn, men jag var rätt sorts 

annorlunda och det var någonting som uppskattades. Medans min bror bara var konstig … 

 

Robin beskrev erfarenheter av mobbning från andra elever på grund av att ha ett syskon 

med funktionsnedsättning. Robin beskrev vidare att även skolpersonal och kuratorer visat 

brist på förståelse för hens situation. På arbetsplatsen beskrev Michelle att hen bemötts 

av okunskap och negativa attityder från vissa arbetskamrater, vilka tyckt att fokus bör 

läggas på föräldrar och inte på syskon, trots att de utgör en minst lika stor del i familjen. 

 

Några av informanterna beskrev att de uppmärksammat eller bemötts av kollektiva 

attityder, som säger att personer med funktionsnedsättning inte är värda lika mycket som 
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andra, vilket bland annat kunde skapa sorg och frustration hos informanterna. Charlie 

berättade om ett uttalande från en tv-profil, som hen upplevde var väldigt träffande: 

... en av dem beskrev det väldigt väl, det vart verkligen så träffande, för han sa att ja om man 

berättar för sina kompisar att jag ska få barn, så säger dem “ja men grattis, vad roligt!” och sen att 

när man får barn “ah vad roligt, hoppas att barnet är friskt, bara det är helt och friskt barn, så är 

det jättebra”, det blir en sådan sägning, men i det så ligger det också att det indirekt då tycker att 

de inte helt friska, det normala, inte riktigt är okej. 

Robin, Noa och Kim uttryckte även att de stundvis haft en cynisk bild av samhället och 

dess system, bland annat på skolan, Försäkringskassan och vården, på grund av 

oförståelse och attityder i samhället. 

 

5.5.2 Förväntningar 

Att vara duktig, skötsam och att ta ansvar var några av de förväntningar som 

informanterna upplevde komma från sin omgivning. Dessa förväntningar upplevdes till 

stor del komma från andra personer utanför familjen, som exempelvis skolpersonal eller 

från samhället i stort. Förväntningarna beskrevs som påfrestande, genom att de kunde 

skapa bland annat frustration, stress och prestationsångest. Kim beskrev att: 

… det förväntas så mycket av en, runt omkring i samhället, som i skolan, dom förväntar ju sig att 

man ska prestera, dom förväntar ju sig att man ska klara proven, å då kanske man kör över sig själv 

lite för mycket, för man tror att det inte går att prata med nån eller att det inte går. 

Dessa förväntningar kunde även kännas från sin närmsta omgivning, vilket Ellis beskriver 

på följande sätt: 

… det som jag var mest frustrerad över, det var att det förväntades av mig, att jag skulle göra allt 

det här, utan det var aldrig liksom, åh tack, det var aldrig någon som visade uppskattning om 

faktiskt hur sjukt mycket jag har gjort under liksom min uppväxt. 

 

För några av informanterna uppkom förväntningar från omgivningen, såsom att flytta 

hemifrån eller skapa egna familjer. Dessa förväntningar kunde ibland upplevas som 

påfrestande, då det kunde resultera både i känslor av längtan och skuld.  
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Kim uttryckte att: 

Utmaningarna idag är ju att försöka, att, att bygga sin egen familj eller bygga sitt eget, samtidigt 

som ursprungsfamiljen betyder så mycket (…) det är inte bara till syskonet jag känner en skuld till 

(…) känner jag skuld till mamma (…) jag känner en skuld till pappa.  

 

5.6 Stöd 

I samtliga intervjuer framkommer utsagor om personligt stöd, vilket innefattar både givna 

stödinsatser, samt stödbehov. Även ett önskat stöd framkommer.  

 

5.6.1 Personligt stöd  

Flertalet av informanterna påtalade ett behov av både praktiskt och rådgivande stöd, där 

några av informanterna uttryckte ett behov av att få prata med någon professionell.  Ellis 

beskrev: 

…det var inte så mycket prat med vuxna, liksom, yrkesverksamma om hur man kunde hantera 

situationen (…) sig och själv sitt humör och sitt mående (…) Vuxna professionella människor som 

inte bara var en kompis, som kunde prata om hur jag som person kunde hantera eller skulle kunna 

hantera den situationen som jag var i.  

Det framkom även ett behov av information om exempelvis syskonens diagnoser eller 

situation samt någon som förklarade detta på ett förståeligt sätt. Robin beskrev att: 

Jag hade önskat att jag kunnat få någon från sjukhuset som hade kunnat hjälpa mig att förklara 

(…) hade ingen som förklarade det för mig (…) men jag fick aldrig någon sån förklaring fick 

aldrig nån som berättade för mig, på, ur ett barnperspektiv över hur saker och ting var. 

 

Ett ytterligare behov som framkom bland många av informanterna, var stöd och hjälp 

med ansvarsfördelning. De flesta informanterna uttryckte även ett behov av egen tid, både 

för sig själv och med sina föräldrar. Michelle beskrev: 

Jag tror att det är viktigt att man som förälder försöker ge egen tid till, till barnet eller barnen som 

inte är funktionsnedsatta (…) dem skulle vilja ha betydligt mycket mer med egentid (…) jag tror 

att det är, att det är väldigt värdefullt. 
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Några av informanterna beskrev att de inte har något stödbehov idag, då de arbetat igenom 

tankar och känslor på egen hand eller med samtal med sin familj. En av informanterna 

upplevde sig varken ha eller haft ett stödbehov, idag eller under sin uppväxt, men kan se 

behov av stöd i framtiden. Flera av informanterna påtalade ett kommande behov av både 

praktiskt stöd och rådgivande stöd inför framtiden. Michelle påtalade ett behov av att 

kunna ventilera tankar och känslor med personer i liknande situationer, både om 

framtiden och sitt framtida ansvarstagande. Robin uttryckte en undran över vart och vem 

hen skulle kunna vända sig till för att få stöd och hjälp, med praktiska saker som rör 

exempelvis ekonomi och formella kontakter. Charlie uttryckte sina tankar om framtida 

stödbehov: 

… det ena är att jag kommer nog behöva ett eget stöd, samtalsterapi eller någonting för att sortera 

tankar (…) det andra, det är den praktiska, det är ändå ganska mycket praktiskt som måste hanteras, 

runt om en människas liv (…) dem typerna av stöd, det praktiska och det mentala, så att säga. 

 

Ett flertal av informanterna påtalade det stöd som de har mottagit och hur detta stöd har 

utförts. Syskongrupper, anordnade av exempelvis Barn- och ungdomshabiliteringen, har 

varit en betydelsefull stödinsats under uppväxten, enligt några av informanterna. Både 

Ellis, Robin och Michelle beskrev dessa som positiva och betydelsefulla. Ellis beskrev 

syskongrupperna som en plats:   

… där man träffade andra barn i samma ålder, som också hade syskon, men det var ju så få 

tillfällen, men jag kommer ihåg att det var det roligaste som fanns då, man fick komma iväg 

hemifrån (…) som jag kände att man snackade inte om hemsituationen eller om 

funktionsnedsättningar.  

 

Det framkom att många av informanterna upplevde att utbudet av stödinsatser för syskon 

till personer med funktionsnedsättningar var bristfälligt eller att det inte fanns något utbud 

alls, Robin berättade att hen upplevde att stödet istället riktats till föräldrarna och uttryckte 

en vilja om att professionella: 

… också ser syskonet och inte bara föräldrarna, för det finns stödsamtal för föräldrar, det finns 

stödsamtal, ja för de vuxna, men det finns inte så mycket stödsamtal för vi syskon och vi behöver 

det kanske minst lika mycket som föräldrarna gör.  
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Stöd som givits har av vissa informanter upplevts som otillfredsställande, Kim delade 

med sig av sina erfarenheter gällande samtal med psykolog och kuratorer, där upplevelsen 

var att ingen såg helheten. Kim beskrev på följande sätt att hen hade: 

… stöd via skolan som jag fick gå ut o prata, där blev det mer fokus på mig, på mitt liv (…) man 

blev så uppdelad som person, det var jättesvårt, för att i skolan så blev det “skol-Kim” som fick 

prata, och när man kom till habiliteringen då var man personen till ett funktionsnedsatt syskon, det 

var liksom ingen som såg helheten. 

 

5.6.2 Önskat stöd 

De flesta av informanterna beskrev att de antingen har deltagit i någon form av 

erfarenhetsutbyte eller haft en önskan om att få prata andra i liknande situationer. Det 

fanns en önskan om ett forum att kunna dela känslor och tankar, utan att bli dömd. Noa 

beskrev: 

Jag hade nog velat prata med någon i en liknande situation, det var nog väldigt ensam, jag är helt 

ensam om den här upplevelsen (…) som just då gick igenom samma sak och det hade nog känts 

lite bättre att prata med nån. 

 

En ytterligare önskan uttrycktes om att syskongrupper under uppväxten skulle ha varat 

längre, där både Ellis och Robin beskrev att detta stöd var någonting som de önskade få 

mer av. Det framkom även en önskan från några av informanterna att syskongrupper riktat 

mot vuxna skulle finnas i större utsträckning i landet.  

 

Det uttrycktes en önskan bland informanterna om att bli sedd av andra vuxna, som till 

exempel yrkesverksamma inom skola och habilitering. Många av informanterna upplevde 

att de själva glömts bort, då mycket fokus riktats till föräldrarna och syskonet med 

funktionsnedsättning. Michelle, Kim och Robin beskrev en uppväxt med ovisshet och en 

känsla av utestängdhet inom vården. Michelle beskrev: 

Man fick vänta i väntrummet (…) man funderade mycket vad som hände där bakom stängda dörrar 

(…) man kände sig, ja inte delaktig, att man var utestängd (…) det behöver lyftas, det är väldigt 

mycket fokus på föräldrar och så (…) men syskonen glöms bort ibland. 
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Några av informanterna beskrev att de skulle uppskattat om någon representant från 

sjukvården förklarat ingrepp och procedurer som det funktionsnedsatta syskonet 

genomgick, på ett lätt och begripligt sätt. Det framkom också att det önskats information 

om vad syskonets funktionsnedsättning innebar exempelvis om kramper och spasticitet, 

även information om hur exempelvis andningen påverkades skulle ha uppskattats. 
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6. Analys 

I detta kapitel kommer analys av utvalda teorier att presenteras, analys av rollteori och 

analys av systemteori. 

 

6.1 Analys utifrån rollteori 

Informanterna beskriver att de innehar flera olika roller i olika sammanhang. Dessa roller 

är exempelvis syskonrollen eller yrkesrollen, eller rollen denne har i familjen. Payne 

(2015) beskriver att individer innehar olika roller i olika sociala positioner och att dessa 

roller har förväntningar som kan kopplas samman med dessa positioner. De sociala 

rollerna är enligt Angelöw, Jonsson och Stier (2015) internaliserade av samhället, 

exempelvis att barnet tar efter föräldrarnas beteenden. Detta tar sig i uttryck genom att 

flera av informanterna uttrycker att de har en vårdgivande och omhändertagande roll 

gentemot sitt funktionsnedsatta syskon. De förvärvade rollerna, är de roller som individen 

själv har tagit initiativ till såsom utbildning eller yrke (Angelöw, Jonsson & Stier, 2015). 

Flera av informanterna uppger att de har valt att arbeta med människor eller valt 

utbildningar som kan komma att leda till detta. Många av informanterna uppger även att 

de har ett intresse för att hjälpa andra och en öppenhet inför människor olikheter och 

mångfald. 

 

Rollförväntningar på exempelvis syskonrollen, kan ses som öppen till att utforma det 

rollbeteende som sammankopplas med rollen (Angelöw, Jonsson & Stier, 2015). 

Informanterna beskriver förväntningar på syskonrollen från både omgivningen och 

familjen, dels gällande att tolka syskonets behov inför andra, dels förväntningen att ta 

hand om sitt syskon. Även förväntningar från informanterna själva, att de behöver ta ett 

större ansvar än andra jämnåriga. Exempelvis uttryckte en av informanterna en känsla av 

ett arbete som hen innehade, men som ingen givit hen. Ytterligare rollförväntningar som 

informanterna beskriver kommer från omgivningen, är att denne ska prestera i skolan, 

vara skötsam och duktig, vilket kunde leda till frustration, vilja att bryta sig loss samt 

prestationsångest.  

 

Angelöw, Jonsson och Stier (2015) beskriver rollkonflikter som att individen möter olika 
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förväntningar i olika situationer, vilka det kan riktas motsägelsefulla förväntningar 

gentemot, som kan generera konflikter. Rollen som syskon präglas av generella 

rollförväntningar från samhället, vilka inte alltid överensstämmer med informantens 

upplevelser eller dennes förväntningar på sig själv. Rollkonflikter sker när de generella 

rollförväntningarna kolliderar med den upplevda rollen. Informanterna beskriver flertalet 

situationer där de upplevt konflikter gällande syskonrollen och det beteende som 

sammankopplas med denna. Exempelvis att inte känna sig som småsyskon om det 

funktionsnedsatta syskonet är äldre eller att få växa upp snabbare samt att få ta ett större 

ansvar än vad som är vanligt i en syskonrelation, att exempelvis hjälpa yngre syskon med 

läxor och att övningsköra. Även påtalas konflikter i den givna rollen från omgivningen, 

som det duktiga och ansvarsfulla syskonet. Förväntningar från exempelvis skolan, att 

informanten ska vara skötsam och prestera akademiskt, kunde leda till konflikter för 

individen, såsom stress och onödig press. Rollkonflikter framgår även när informanterna 

beskriver ambivalenta känslor inför att flytta längre från föräldrahemmet, då de 

förväntningar som existerar på individen, är att denne vid ett tillfälle i livet ska flytta och 

skapa egen familj eller utbildning. Från informanterna framkommer framtida konflikter i 

rollen, när denne kommer att ha ett annat ansvar gentemot det funktionsnedsatta syskonet, 

när föräldrarna inte längre orkar eller har avlidit. 

 

6.2 Analys utifrån systemteori 

En del av informanterna uttryckte att erfarenheter från familjesystemet, som exempelvis 

omsorg och omvårdnad, lett till användbara kunskaper i andra system, såsom 

umgängeskrets och i yrkeslivet. Dessa kunskaper tycktes innefatta en förståelse för andra 

människor och deras sammanhang, vilket skulle kunna ses som att många av 

informanterna ser till helheten i möten med andra.  Informanternas utsagor om 

upplevelser av utestängdhet, samt att inte bli sedd eller att bli uppdelad som person, visar 

på att ett bristande helhetsperspektiv och systemiskt tänkande inom både vården och 

skolan (Payne, 2015). Informanterna ses även befinna sig i flera system samtidigt, bland 

annat familjen, skolan och samhället (Payne, 2015), vilka kan skapa olika eller skilda 

förutsättningar som informanterna förväntas att förhålla sig till.   

 

Omgivningens attityder och reaktioner framkom som påfrestande att bemöta och hantera. 
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För några av informanterna var det samhällets attityder som var det mest utmanande och 

jobbigaste med att ha ett syskon med funktionsnedsättning. Samhällets påverkan på 

informanterna kan förstås genom att olika system verkar i en hierarkisk ordning, där 

samhället ses verka på en överordnad nivå och påverkar därmed individers vardag, tankar 

och känslor (Lundsbye et al., 2010; Öquist, 2018). Även familjen ses som ett överordnat 

system gentemot individen, vilket kan förklara varför förändringar inom familjesystemet 

har en större påverkan på individen, än tvärtom (Lundsbye et al., 2010). Informanterna 

uttryckte att deras syskon med funktionsnedsättning krävt mycket uppmärksamhet och 

omsorg av föräldrarna, vilket lett till att informanterna fått vuxit upp och tagit ett stort 

ansvar från tidig ålder. Informanternas ansvarstagande skulle kunna förstås genom det 

ständiga och ömsesidiga samspel som familjemedlemmarna inom familjesystemet 

befinner sig i, där varandet och agerandet både styrs och påverkas av familjen i sin helhet, 

samt av de enskilda familjemedlemmarna (Lundsbye et al., 2010). Valet att bo nära 

familjehemmet eller uppkomna skuldkänslor vid flytt hemifrån skulle också kunna ses 

som ett uttryck för detta, då familjemedlemmens val av boendesituation, både direkt och 

indirekt, kan påverka och medföra konsekvenser för hela familjesystemet.  

 

Några av informanterna uttryckte en otydlighet gällande roller och ansvarsfördelning 

inom familjen, vilket lett till bland annat känslor och situationer som har varit svåra för 

informanterna att hantera. Detta skulle kunna förklaras som otydliga gränser och 

subsystem inom familjesystemet, då detta kan medföra både diffusa roller och 

interaktionsmönster bland familjemedlemmarna, samt svårigheter att hantera exempelvis 

krav från omgivningen eller förändringar inom familjen (Lundsbye et al., 2010; Öquist, 

2018). En av informanterna uttryckte inga upplevelser av vare sig otydliga eller 

påfrestande ansvars- och rollfördelningar, vilket skulle kunna ses som ett familjesystem 

med tydligare subsystem och gränser (Lundsbye et al., 2010; Öquist, 2018).   

 

Majoriteten av informanterna beskriver en öppen kommunikation inom familjen, vilket 

beskrevs som betydelsefullt för att kunna hantera utmaningar och påfrestningar, både 

inom och utanför familjen. En av informanterna upplevde sig inte ha eller haft något 

behov av stöd, varken idag eller under sin uppväxt, då denne upplevde att samtal med 

familjen utgjort ett fullgott stöd. Upplevelsen av att inte ha ett stödbehov skulle kunna 

förklaras genom att informantens familj fungerat som ett öppet system, med en hög grad 

av öppenhet. Detta kan ha givit informanten förutsättningar och förmåga att kunna hantera 
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och anpassa sig efter olika förändringar som sker inom familjen eller i omgivningen 

(Lundsbye et al., 2010). En av informanterna uttryckte en avsaknad av kommunikation 

inom familjen, samt ett stort stödbehov i att hantera både påfrestande situationer och 

känslor under uppväxten. Detta skulle kunna förklaras som att familjen fungerat som ett 

system med hög slutenhet, då det skett en otillräcklig kommunikation inom och utanför 

familjen, vilket påverkar förmågan att kunna hantera både interna och externa krav och 

förändringar (Lundsbye et al., 2010). 
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7. Diskussion 

I detta kapitel presenteras studiens viktigaste resultat, följt av en resultatdiskussion och 

metoddiskussion. Kapitlet avslutas med förslag till framtida forskning. 

7.1 Studiens viktigaste resultat  

Syftet med studien var att beskriva upplevelser, erfarenheter och stödbehov utifrån att 

vara syskon till personer med funktionsnedsättning, med ett nutida samt retrospektivt 

perspektiv. Upplevda konsekvensområden som framkom i resultatet var ansvar, kunskap, 

relationer och omgivning. Informanterna upplevde ett större ansvarstagande i jämförelse 

med andra jämnåriga, under både sin uppväxt, idag och inför framtiden. Emotionella 

konsekvenser som uppkommit ur det upplevda ansvaret beskrevs exempelvis som skuld 

över att inte räcka till eller frustration över att behöva ta ansvar. Det beskrevs även en 

upplevelse av glädje och villkorslös kärlek. Informanterna uttryckte att livsval och 

prioriteringar kunde påverkas av det upplevda ansvaret. Erfarenheterna av att ha ett 

syskon med funktionsnedsättning upplevdes ha lett till användbara kunskaper, ökad 

förståelse för andra och ett djupare perspektiv på livet. Informanterna beskrev 

upplevelsen av att både familje- och vänskapsrelationer påverkats av att ha ett syskon 

med funktionsnedsättning, exempelvis att vänner sorterades bort ifall negativa reaktioner 

eller ord uttrycktes om sitt syskon eller personer med funktionsnedsättningar. Okunskap, 

attityder och reaktioner från omgivningen, framkom som någonting jobbigt att behöva 

möta och hantera. Även omgivningens förväntningar, såsom att prestera i skolan, vara 

duktig och behjälplig i familjen, upplevdes vara påfrestande, då dessa bland annat kunde 

skapa stress och skuld hos informanterna.  

 

I resultatet framkom ett behov av personligt stöd både under uppväxten, idag och inför 

framtiden, vilket innefattade bland annat praktiskt stöd, rådgivande stöd, samt 

erfarenhetsutbyte. Under uppväxten utgjordes stödbehovet till största del av att få 

information om syskonens situation och umgås med andra i liknande situationer. Idag, 

fanns ett stödbehov hos informanterna av att få erfarenhetsutbyte och att få samtala med 

andra i liknande situationer om upplevda känslor och tankar. Både inför och i framtiden, 

sågs ett behov av både rådgivande och praktiska stödinsatser, för att kunna hantera det 

kommande och ökade ansvaret. I resultatet uttrycktes en upplevelse av bristfälligt givet 

stöd, både under uppväxten och idag, från verksamma inom socialt arbete. Det framkom 
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att informanterna upplevde att stödinsatser som gavs, ofta var riktade till sina syskon med 

funktionsnedsättningar eller sina föräldrar, vilket kunde leda till upplevelsen av att bli 

utestängd eller att inte känna sig sedd. Givna stödinsatser som innehöll erfarenhetsutbyte 

eller möjligheten av att bara få vara sig själv, i form av bland annat syskongrupper, sågs 

som värdefullt. 

 

7.2 Resultatdiskussion  

Resultatet i studien visar på ett upplevt ansvarstagande, vilket bland annat innefattade att 

ta hand om sig själv och sina syskon. Detta kan ses vara i linje med tidigare forskning, 

vilken pekar på att syskon till personer med funktionsnedsättningar upplevde ett ökat 

ansvar i jämförelse med andra (Atkin & Tozer, 2013; Ferraioli & Harris, 2009; Soraya 

Gorjy, Fielding & Falkmer, 2017). I vårt resultat framkommer det att ansvaret kunde 

upplevas som både givande och påfrestande, samt ha en påverkan på egenskaper och 

perspektiv, där informanterna bland annat uttryckte en ökad empati och förståelse för 

andra människor. Detta överensstämmer med Soraya Gorjy, Fielding och Falkmer (2017) 

studie, vilka kom fram till att syskon till personer med funktionsnedsättning upplevde sig 

besitta en hög grad av empati, samt att ansvaret kunde upplevas som berikande av vissa 

och som krävande av andra.   

 

I resultatet framkommer det att livsval och framtidsplaner kunde påverkas av 

erfarenheterna av att ha ett syskon med funktionsnedsättning, vilket är i linje med både 

Atkin och Tozers (2013), samt Orsmond och Seltzers (2007) studier. I resultatet 

framkommer det att många av informanterna upplevt ambivalenta känslor vid valet av 

eller resonemanget kring, att flytta från familjehemmet, samt att det upplevda ansvaret 

även kunde påverka valet av boendesituationen. Detta överensstämmer med tidigare 

forskning som kommit fram till att valet av boendesituation kunde påverkas av en vilja 

av att finnas till hands eller en vilja av att undgå ansvaret (Atkin & Tozers, 2013). Vårt 

resultat visar på tankar och känslor av oro inför framtiden, samt att många av 

informanterna förberedde sig på ett ökat framtida ansvar när föräldrars förmåga minskar, 

vilket återfinns i studier gjorda av Atkin och Tozer (2013) samt Ferraioli och Harris 

(2009). Förberedelserna inför ett ökat ansvarstagande, gällande exempelvis ekonomiskt 

stöd och boendesituation, kan även ses bekräfta både Bigby (1998) och Lee, Burke och 
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Arnold (2019) studier, vilka kom fram till att många äldre personer med 

funktionsnedsättning tas hand om av sina syskon.   

 

Resultatet visar på emotionella konsekvenser, där bland annat påfrestande känslor som 

stress, skuld och oro uppkommit hos informanterna, vilket framkommer i flertalet tidigare 

studier (Atkin & Tozer, 2013; Fjermestad et al., 2019; Lee, Burke & Arnold, 2019; Lovell 

& Wetherells, 2015; Saxena & Adamsons, 2013; Soraya Gorjy, Fielding & Falkmer, 

2017). Studiens resultat visar på upplevda konsekvenser av att behöva möta och hantera 

negativa attityder och reaktioner från omgivningen, vilka kunde vara både påfrestande 

och utmanande. Vårt resultat visade även att det kunde vara svårt att prata med kompisar 

eller att ta med kompisar hem för att leka. Detta tycks samstämma med ett flertal studier 

som pekar på sociala utmaningar som kan uppkomma för personer som har syskon med 

funktionsnedsättningar (Burke, 2010; Fjermestad et al., 2019; Lobato & Kao, 2002; 

Lovell & Wetherells, 2015; Saxena & Adamsons, 2013; Soraya Gorjy, Fielding & 

Falkmer, 2017). Resultatet visar på att informanterna upplevde ett behov av, samt en 

önskan om, personligt stöd. Detta innefattade bland annat rådgivning och 

erfarenhetsutbyte, vilket är i linje med tidigare forskning såsom Atkin och Tozer (2013), 

Lobato och Kao (2002), samt McCullough och Simon (2011). I vår studies resultat 

framkommer det även att informanterna som haft erfarenhet av syskongrupper tyckt att 

dessa varit givande och betydelsefulla, vilket överensstämmer med tidigare forskning 

som pekar på att stödinsatsen haft en god verkan (Lobato & Kao, 2002; McCullough & 

Simon, 2011).   

 

Vårt resultat i linje med tidigare forskning, exempelvis Lobato och Kao (2002), 

McCullough och Simon (2011) samt Soraya Gorjy, Fielding och Falkmer (2017), visar 

på att syskon till personer med funktionsnedsättningar verkar i flera system samtidigt, 

vilka kan medföra olika rollförväntningar och förutsättningar som kan kollidera med 

varandra, i form av bland annat rollkonflikter (Angelöw, Jonsson & Stier, 2015; Payne, 

2015). Flera av informanterna beskrev att de pendlade mellan olika förväntningar ställda 

av exempelvis samhället, såsom att denne ska prestera akademiskt, men även 

förväntningar från familjen kan tydas, att hen förväntas hjälpa till hemma. Upplevelser 

som informanterna uttryckte var att stödinsatser ofta ges till föräldrarna och till syskonen 

med funktionsnedsättningar, men inte till dem själva. Detta trots att syskon till personer 

med funktionsnedsättningar utgör en lika stor del av familjesystemet, vilket kan ses visa 
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på ett bristande systemiskt tänkande av professionella, både inom vården, skolan och 

socialt arbete (Lundsbye et al., 2010; Payne, 2015). Informanterna uttryckte ett behov av 

stöd från tidig ålder, i form av bland annat samtal och information, för att kunna få hjälp 

i att hantera och möta påfrestningar inom och utanför familjen. Detta kan ses visa en vikt 

av att rikta stödinsatser till personer som har funktionsnedsatta syskon.   

 

Vårt resultat påvisade inga skillnader som kunde grundas i syskonens diagnostiserade 

funktionsnedsättning eller dess allvarlighetsgrad, inte heller kunde skillnader i resultatet 

påvisas mellan informanterna gällande könstillhörighet eller vart i Sverige de bor. 

Däremot kunde det tydas skillnader mellan informanternas åldrar, där de äldre 

informanterna beskrev ett större behov av praktiskt stöd inför framtiden, vilket kan antas 

bero på att det tänkta ansvarsövertagandet ligger närmare i tiden. 

 

7.3 Metoddiskussion 

En kvalitativ studie med semistrukturerade intervjuer utfördes för att få en nyanserad bild 

av informanternas utsagor och ha möjligheten till att ställa följdfrågor till informanterna 

(Academic Work, u.å.; Ahrne & Svenson, 2015; Justesen & Mik-Meyer, 2011). En 

kvalitativ metod ansågs som lämplig för att besvara syfte och frågeställningar, då fördelar 

med metoden är att den öppnar upp för informanten att förmedla tankar, känslor och 

upplevelser (Ahrne & Svensson, 2015; Backman, 2016; Eriksson-Zetterquist & Ahrne, 

2015). En nackdel med den valda metoden är att intervjuaren kan påverka samtalet och 

att ställda frågorna kan uppfattas som ledande, samt att möjligheten till att generalisera 

intervjuer kan ses som problematiskt. Detta då det kan förefalla tveksamt om data går att 

överföra på andra relevanta situationer (Kvale & Brinkmann, 2014).  

 

Intervjuerna genomfördes elektroniskt via Skype och Zoom, vilket medförde fördelen att 

våra informanter kunde vara bosatta i hela Sverige. Nackdelen med intervjuer via digitala 

kommunikationsmedel, var att de delar av interaktionen som sker ansikte mot ansikte 

gick förlorade, samt att Skype och telefonsamtal är sämre lämpade om avsikten är att 

fånga in nyanser i det som avses att undersökas (Eriksson-Zetterquist & Ahrne, 2015). Vi 

hade inte några svårigheter att rekrytera informanter för att uppnå vår uppsatta 

målsättning, att genomföra sex intervjuer. Detta till viss del, tror vi beror på användandet 
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av elektroniska kommunikationsmedel. Valet av analysmetod föll på en tematisk analys, 

då denna metod är välbeprövad samt öppnar upp för forskaren att självständigt välja 

teman. Svårigheter med denna metod uppges bland annat vara att olika teman överlappar 

varandra eller att de använda frågorna blir samma som används som teman (Braun & 

Clarke, 2006). Att teman överlappar varandra eller har täta kopplingar, är något vi 

uppmärksammade i tematiseringens initiala skede, vilket ledde till tidskrävande 

diskussioner gällande detta.  

 

För att eftersträva objektivitet har kontinuerliga diskussioner förts mellan författarna, 

både under och inför uppsatsskrivandet. Detta har bland annat resulterat i en noggrann 

konstruerad intervjuguide innehållande öppna frågor och beslutet av ett gemensamt 

deltagande vid samtliga intervjuer, samt en ordagrann transkribering. Det är tänkbart att 

författarnas förförståelse och tolkningar kan ha haft en inverkan vid analysförfarandet av 

det insamlade materialet, samt vid analysen av empirin. För att försöka undvika detta har 

diskussioner förts, där författarnas olika förförståelse setts fungerat som en motvikt till 

varandra.  

 

Empirin analyserades utifrån studiens valda teorier, det vill säga rollteori och systemteori, 

vilka har bidragit till en förståelse om bland annat informanternas olika roller och 

rollkonflikter inom både familjesystemet och samhället. En alternativ teori till studien 

skulle kunna vara salutogenes, vilken fokuserar på hälsofrämjande och gynnande 

faktorer, samt på det friska. Ett centralt begrepp inom salutogenes är känsla av 

sammanhang, vilken skulle kunna ha givit en djupare förståelse kring informanternas 

känsla av meningsfullhet, begriplighet och hanterbarhet (Eriksson, 2015; Voseckova, 

Truhlarova, Levicka, Klimova & Kuca, 2017). Salutogenes skulle även kunna ha bidragit 

till en ytterligare förståelse gällande informanternas informella resurser som exempelvis 

stöd från vänner och familj, samt formella resurser såsom stöd från yrkesverksamma inom 

socialt arbete. (Eriksson, 2015). En annan teori som skulle kunna förefalla relevant för 

studien är copingteori, vilken innefattar copingstrategier som exempelvis flykt och 

problemlösning. Denna skulle kunna ha medfört en ytterligare förståelse för 

informanternas olika sätt att hantera och tolerera upplevda konsekvenser och uppkomna 

situationer (Lennéer Axelson, 2010). Det är även tänkbart att copingteori skulle kunna ha 

givit en djupare och nyanserad förståelse för informanternas stödbehov. 



 

42 

 

7.4 Förslag till fortsatt forskning  

I resultatet framkom ett stödbehov hos informanterna, under både uppväxten och inför 

framtiden, ett förslag på fortsatt forskning skulle därför kunna vara att studera stödbehov 

hos syskon till personer med funktionsnedsättning, med ett mer begränsat urval gällande 

ålder. Exempelvis skulle urvalet kunna avgränsas och rikta fokus till en yngre målgrupp, 

eller en äldre målgrupp. Ett annat förslag på fortsatt forskning skulle kunna vara att 

studera syskon till personer med funktionsnedsättnings eventuella upplevelser av 

erfarenhetsutbyte och syskongrupper, då detta lyftes fram av våra informanter som både 

ett uppskattat och önskat stöd. Ett ytterligare förslag till fortsatt forskning skulle kunna 

vara att undersöka likheter och skillnader i utbudet av stödinsatser som ges av olika 

verksamheter inom socialt arbete, samt undersöka de anställdas attityder till stödinsatser 

för syskon till personer med funktionsnedsättningar inom dessa.  
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Bilagor 

Bilaga 1 – Intervjuguide 

 

Bakgrund 

Hur gammal är du? 

Hur många syskon har du? 

Hur många syskon har du med en funktionsnedsättning? 

Hur gammal var du, när du fick ditt syskon med funktionsnedsättning? 

 

Uppväxt  

Vilka bestod din familj av, under din uppväxt? 

Hur betydelsefulla var andra närstående personer under din uppväxt?  

Hur skulle du beskriva din situation i och med att ha ett syskon med en 

funktionsnedsättning, under din uppväxt?  

Hur skulle du beskriva syskonrelationen mellan dig och ditt syskon med 

funktionsnedsättning, under din uppväxt? 

 

Nuvarande situation  

Vilka består din familj av, idag? 

Hur skulle du beskriva din situation i och med att ha ett syskon med en 

funktionsnedsättning, idag? 

Hur skulle du beskriva syskonrelationen mellan dig och ditt syskon med 

funktionsnedsättning, idag? 

Hur skulle du beskriva din relation med övriga syskon? 

 

Upplevda konsekvenser  

Hur upplever du ha påverkats som person, utifrån att ha ett syskon med en 

funktionsnedsättning?  

Hur upplever du att din vardag har påverkats, då och nu?  

Hur upplever du att dina val i livet, påverkats? 

Hur upplever du att dina tankar inför framtiden, har påverkats? 

Vad är det mest positiva, med att ha ett syskon med en funktionsnedsättning? 

Vad är den största utmaningen, med att ha ett syskon med funktionsnedsättning? 
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Stödbehov  

Vilket stödbehov upplever du att du hade under uppväxten? 

Vilket stöd upplever du att du fick under uppväxten? 

Vilket stödbehov upplever att du har idag? 

Vilket stöd upplever du, att du får? 

Hur upplever du det eventuella stöd som getts? 

Finns det något stöd du önskar att du hade tillgång till, under din uppväxt? 

Finns det något stöd du önskar ha tillgång till, idag? 

 

Avslut 

Är det någonting mer du känner att du skulle vilja dela med dig utav?  

Finns det någonting som du känner är viktigt för oss, att ta med oss? 
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Bilaga 2 - Intresseförfrågan 

 

Söker intervjupersoner! 

Skulle Du vilja delta i en studie gällande hur det är att vara syskon till en person med 

funktionsnedsättning? 

Vi, Cizilia och Tanja, går socionomprogrammet på Högskolan i Gävle och söker 

intervjupersoner till vår c-uppsats, vilken kommer att handla om upplevelser, erfarenheter 

och stödbehov utifrån att vara syskon till en person med funktionsnedsättning. 

Vi söker därför dig som är mellan 20–45 år, bosatt i Sverige och har ett/flera syskon med 

en funktionsnedsättning. Med funktionsnedsättning menas här: “en begränsning av en 

persons fysiska eller psykiska förmåga att fungera som självständig individ och att utöva 

önskade aktiviteter” (Nationalencyklopedin). 

Intervjuerna kan ske fysiskt eller digitalt, som exempelvis Skype. Vi önskar även att få 

spela in intervjun för att sedan kunna transkribera materialet, det vill säga överföra från 

tal till skrift. Deltagandet är frivilligt och du kan avbryta när du vill. Det material som 

framkommer från intervjun, kommer att anonymiseras, vilket innebär att det inte kommer 

att synas eller kunna tydas att det är Du som sagt någonting. Det material som 

framkommer i intervjun kommer endast att användas för att besvara våra frågeställningar. 

Är du, eller vet du någon som kan tänkas vara intresserad av att delta, hör gärna av er, 

antingen via PM eller till bergqvistmasalin@gmail.com   

På grund av anonymitet och säkerhet, lämna gärna ingen intresseanmälan via 

kommentarsfältet! 

Vid intresse av att delta, kommer ytterligare och grundligare information att skickas till 

Dig! 

 

  

mailto:bergqvistmasalin@gmail.com
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Bilaga 3 - Informationsbrev till informanter 

Tack för att du har visat intresse för att delta i vårt, Cizilia och Tanja, examensarbete på 

grundnivå, vilket är en del av Socionomprogrammet på Högskolan i Gävle. Arbetets syfte 

är att genom intervjuer med syskon till personer med funktionsnedsättning beskriva 

syskonens upplevelser, erfarenheter samt stödbehov utifrån sin uppväxt och nuvarande 

situation. 

 

Vi önskar därmed att få intervjua personer som är mellan åldrarna 20–45 år, bosatta i 

Sverige och har ett eller flera syskon med en funktionsnedsättning. Beräknad tidsåtgång 

per intervju är cirka 60 minuter och dessa intervjuer beräknas att äga rum under veckorna 

16–18, år 2020, fysiskt eller digitalt såsom Skype. Vi önskar att få spela in intervjun, för 

att sedan kunna transkribera materialet.  

 

Det insamlade materialet kommer enbart användas i enlighet med arbetets syfte, samt 

hanteras och förvaras på ett sådant sätt så att inga obehöriga personer kommer att kunna 

få ta del av det. Allt material kommer att avidentifieras, vilket medför att varken Din eller 

ditt syskons identitet kommer att kunna urskiljas i det färdigställda arbetet. Det insamlade 

materialet kommer att raderas efter studiens godkännande. När examensarbetet är 

godkänt kommer den att publiceras i en databas online, vilken vi kommer att informera 

er om eller vid önskemål, skicka ut en skriftlig kopia.  

 

Deltagande i intervjun är frivilligt, vilket medför att Ni närsomhelst kan avbryta ert 

deltagande utan att uppge orsak, Ni kan när som helst välja att inte besvara en fråga. Även 

efter avslutad intervju kan Ni ångra er och begära att det insamlade materialet inte 

används. Vid eventuella frågor samt om du är intresserad av att delta, så är du välkommen 

att ta kontakt med oss via mail så snart som möjligt för att boka tid, plats och form för att 

genomföra intervjun.  

 

Ovanstående information kommer även att delges vid intervjutillfället.  

Kontaktuppgifter till oss och handledare  

Cizilia Bergqvist Student                     bergqvistmasalin@gmail.com 

Tanja Masalin Student  bergqvistmasalin@gmail.com 

Tomas Boman  Handledare   tomas.boman@hig.se 
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mailto:bergqvistmasalin@gmail.com
mailto:bergqvistmasalin@gmail.com
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