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Forord

Syskonrelationer kan vara de lingsta och mest nira relationer vi
har i livet. Merparten av aktuell forskning kring relationer och
hilsa om barn med funktionsnedsittning fokuserar pa barnets
eller forildrarnas situation. Aven om kunskapen om syskonens
livsvillkor successivt Okar, dr den samlade bilden vag om vad det
“annorlunda” syskonskapet innebér och pa vilka sitt ett bra st6d
tor barnet kan utformas for att underlitta situationen.

Att fa kunskap om vad som dr att betrakta som normala
respektive specifika reaktioner i en syskonrelation ir en grann-
laga uppgift. Ny kunskap utvecklas genom syskongrupper och
andra stodjande verksamheter dir hela familjen dr i fokus. Hir
kan man se att syskon har olika sitt att forhalla sig till sina
dilemman. Dessa forhéllningssitt kan vixla under uppvixttiden. Att
se syskonet ur ett utvecklingspsykologiskt perspektiv underlittar
arbetet med att urskilja situationer dir barn behéver extra stod.

Detta ir den tredje upplagan av ”Jag finns ocksa!l” vilket visar
att intresset och behovet av kunskap ar stort i dessa fragor. Infoér
varje ny upplaga har innehallet kompletterats Det dr var for-
hoppning att boken ska medvetandegéra och stimulera familjer,
yrkesgrupper som méter syskon till barn och ungdomar med
funktionsnedsittning eller langvarig sjukdom samt intresse-
organisationer till att mer uppmirksamma syskon och initiera
aktiviteter. Vi vet att nya syskonstddjande verksamheter borjar
vixa fram pa olika platser i landet. I utvirderingar har syskon
ibland beskrivit att det blev deras vindpunkt.

Barnhuset vill tacka de medverkande forfattarna for virde-

tulla bidrag.

Bodil Langberg Eva Windelhed
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Del 1

Kunskapsfordjupning och
syskonforskning — en oversikt






Syskonrelationer
Ett utvecklingspsykologiskt perspektiv

Av Birgitta Berg Wikander, med.dr., psykolog, universitetslektor, Institutionen
for socialt arbete, Stockbolms universitet

For att forklara barns formaga att kidnslomissigt och kognitivt
forsta och bemistra livet i en familj med ett syskons sjukdom
och funktionsnedsittning behévs det utvecklingspsykologiska
perspektivet. Barnets normala utvecklingsfaser dr ocksa viktiga
som analysredskap 1 samband med forskning pa omradet, for att
kunna tolka och forstd vad som édr normalt f6r aldern och vad
som ir reaktioner pa en obegriplig och sviarbemistrad situation.

Syskonrelationen innehaller savil morka som ljusa kinslor.
Medan vissa inte ens tal att se varandra, kan syskonkirleken hos
andra vara enorm. Ibland kan det till och med ga sa langt att
syskon forilskar sig i varandra och bir pa en hemlig 6nskan om
att fa gifta sig.

— Foraldrar vill forstds att deras barn ska vara bista vinner, men
bade kirleken och hatet kan fi negativa konsekvenser om man inte
hanterar dem ritt. Faktum 4r att hat ofta ar littare att handskas
med dn den stora lingtan efter kirlek som grinsar till passion och
psykos.

— Det giller dven i syskonrelationer. Inom litteraturen finns flera
exempel péd det, bland annat i George Elliots bok Bror och syster
dir en syster ger upp hela sitt liv f6r sin bror. Blindheten i
passionen kan vara livsfarlig, sdger Iréne Matthis. (SvD. 2004-06-
21)

De starka banden mellan syskon kan forstds innebidra en stor
trygghet och glidje. Samtidigt kan styrkan i banden gora relationen
komplicerad och det tycks vara fi broder och systrar som ir lyck-
liga rakt igenom med sin relation — vilket dven vart kulturarv vittnar
om. Kain som slog ihjil sin favoriserade lillebror Abel och Josef
som blev slingd i en uttorkad brunn av sina avundsjuka broder ér
bara négra av alla valkdnda syskonkonflikter. (a.a.)



Svartsjuka och rivalitet kan vara svart att hantera men syskon
har stor betydelse f6r varandra.

Syskon har stor betydelse for varandra. Barnet far hjilp av
storasyster eller storebror 1 sitt arbete med att bli sjilvstindigt
genom att det dldre barnet “riddar” sitt yngre syskon ur sym-
biosen. Den nira relation mellan mor och barn under de 6—10
forsta manaderna i barnets liv som Mahler (1975) beskriver.
Stodet dr 6msesidigt och det dldre barnet kan a sin sida fa hjilp i
sin utveckling genom att relatera till det lilla syskonets beteende
genom att stilla fragor som: "Hur giorde jag nar jag var ett och ett
halyt ar?” Forskning om spida barn som skriker mer dn for-
aldrarna star ut med, ibland kallade kolikbarn har visat att det ar
vanligare att det skrikiga barnet dr fOrsta barnet dn att det
kommer senare i syskonskaran. (Wikander, 1996)

Manga forskare har fangats av lusten att forsoka forklara
delar i minniskors personlighet med ordningen i syskonskaran.
Den som fortfarande dr mest kind tror jag dr Adler som 1931
skrev om hur vi beter oss beroende pa om vi dr forst, i mitten
eller sist i en syskonskara, eller enda barnet. Sulloway (1995)
gjorde en Oversikt av den forskning som finns om fédelse-
ordning.

Den kognitiva utvecklingen
Piaget

Barnets tinkande skiljer sig kvalitativt fran den vuxnes. I sin
tidigare forskning beskrev Piaget (1968) att barns tinkande
kinnetecknas av kognitiv egocentrering, animism och magi.
Forst senare formulerade han sin stadieindelning dir de senare
utvecklingsstadierna bygger pa de féregiaende. Utvecklingen gar
tran konkret till abstrakt tinkande

Piaget beskriver fyra utvecklingsstadier:

Det sensomotoriska stadiet, 0—ca 1,5, 2 ar
Det preoperationella stadiet, ca 2—7 ar



De konkreta operationernas stadium, ca 7 =11, 12 ar
De formella operationernas stadium, ca 12 ar
(Jorup i Helleday m.fl. 1998)

Det sensomotoriska stadiet — tankandet fore spraket

En fantastisk utveckling sker fran fédelsen och till dess barnet
forvirvar en spraklig forméaga. Vid fodelsen har spidbarnet
reflexer och en medfédd tendens att Gva reflexerna och orga-
nisera beteendet. Sensomotorisk innebdr att barnet i denna ut-
vecklingsfas frimst anvinder sina sinnen och kroppens rorelser i
utforskandet av verkligheten. Barnet ligger genom en mingd
tysiska erfarenheter grunden for begrepp for att direfter kunna
benimna olika féremél och féreteelser. Genom att kinna pa,
suga p4, klittra pa bord ett otal ganger, lir sig barnet vad som
hor till klassen bord. Att bord kan vara mycket olika, runda och
fyrkantiga, laga och hoga, men de kallas alla bord. Barnet maste
forst ha en inre bild, en forestillning innan den sprakliga be-
teckningen blir meningsfull. Det som markerar 6vergangen till
nista stadium 4r férmagan till forestillande. Den tidigaste form-
en av forestillande f6rmaga, symbolisk formaga, siger Piaget, dr
t6rdréjd imitation, att barnet imiterar nagon hindelse eller be-
teende, som skett tidigare. (a.a.)

* ok ok

I denna forsta fas domineras behoven av mammans nirvaro
kroppsligt och mentalt. Pappan har i den moderna familjen
kommit att delta allt mer dven i1 spadbarnsvarden, vilket ar
positivt for hela familjens utveckling. Om det finns syskon
kriver det ytterligare engagemang f6r barnen av bada forild-
rarna. Barnet tar in omvirlden via kroppskontakt, ljud och ljus-
upplevelser. Forildrarnas roster liksom syskonens olika beteende
ar viktiga. Amningen 4r kanske den situation dir syskon kinner
sig dsidosatt och kan ibland hitta pa att sabotera den stund som
behoéver vara lugn och harmonisk. Hir krivs fantasi for att alla
barnen skall fi vad dom behover beroende var de ir i sin ut-
veckling. Psykologin forklarar en del av vad som sker.



Det preoperationella stadiet — tankande genom handling

Barnets tinkande dr konkret och dr centrerat utifrin barnet
sjalvt. Det kinnetecknas av magiska inslag. Det magiska i
tinkandet hirrér fran bland annat animism och artificialism.
Animism 4r att barnet uppfattar déda ting i naturen och om-
givningen som levande; till exempel en sten eller kotte har liv.
Artificialism innebdr att allt i naturen dr skapat av och fér min-
niskan. Barnet uppfattar att berg, sjéar, manen ir gjort av min-
niskor. Det ir visentligt att ord for barn har en annan inneb6rd
dn for vuxna, pa grund av barnets begrinsade erfarenhet och att
barnet stindigt utgar fran sitt eget perspektiv, (egocentrism).
Overgingen till nista stadium kinnetecknas av att barnet kan
utféra tankeoperationer. (a.a.)

k ok ok

Syskon kan ha den djupaste gemenskap och starkaste rivalitet.
Syskonrelationer it ofta ambivalenta. Kanske kdnner vi oss kvivda
under priktiga storasystrar eller undanskuffade av egocentriska
smasyskon. (Matthis 2004)

Barnet kan ha svart att kognitivt hantera vad sjukdom innebir,
till exempel dr dod nagot som kan gi Gver? Min bror dog f6r en
tid sedan. Alla sérjde honom och det lilla barnbarnet, en fyraarig
pojke, var otrostligt. Han foreslog till slut: “jag tycker att morfar
kan vara dod pa natten sa att jag kan fa trdffa honom pa dagarna”.

De konkreta operationernas stadium — tankandets
paverkan av sinnesintryck

Alltmer ersitter spraket och tinkandet handlingen. Med spraket
kan barnet fOregripa och avstia frin en handling. Egocentre-
ringen avtar, vilket gér det mojligt £6r barnet att leka regellekar
som att hoppa hage och spela kula. Det centrala i regelleken ér
att diskutera och komma 6verens om vilka regler som skall gilla
tor leken. Detta forutsitter att barnen kan sitta sig in 1 andras
staindpunkter.



I 6vergiangen till detta stadium férekommer en mingd fel-
aktiga slutsatser i1 barnets tinkande, vilket kan kinneteckna
7- och 8-aringen. Barnet behirskar dnnu inte till fullo sin nya
tankeférmaga. I borjan av stadiet kan barn rabbla multiplika-
tionstabellen, men forstar dnnu inte inneb6rden riktigt. Sa sma-
ningom avtar behovet av det patagliga for tinkandet. Dirmed
tas det sista steget i det abstrakta tinkandets utveckling. (Jorup i
Helleday m.fl. 1998)

k ok ok

9-arskrisen

Lagerheim (1988) har belyst en kris som hon kallade fo6r 9-érs-
krisen hos barn med kroppsliga funktionsnedsittningar. Barnet
uppticker att hon/han idr annotlunda pa ett annat medveten-
hetsplan. Barnet kan tinka pd sig sjilv som en som aldrig
kommer att kunna komma ur sitt handikapp.

Konsekvenstinkande boérjar sakta komma in utvecklingen.
Senare har man ocksa forstatt att d4ven barn utan handikapp
hamnar i en sorts kris i den hir aldern. Det verkar hora till den
normala utvecklingen. Krisen kan beskrivas som en social effekt
av att 9-dringen fir en hel del information som hon/han ir
of6rmdbgen att sortera kognitivt.

De formella operationernas stadium — det abstrakta
tankandet

Inte forrdn 1 11-12 ars alder menar Piaget att formagan till
abstrakt resonerande nas. Det abstrakta tinkandet utvidgar den
unges virld pa ett pafallande sitt. Tankar behéver inte prévas i
handling, utan kan granskas inne i huvudet. Med férmagan att se
ur olika aspekter Sppnas nya moijligheter. Relationer och rela-
tioner mellan relationer kan nu uppfattas. Forutsittningar for ett
hypotetiskt-deduktivt tinkande finns, att géra vissa antaganden
och prova dessa mot verkligheten och dra slutsatser. "Owz det vore
sa skulle konsekvensen bli den och den”. (Jorup 1 Helleday m.fl. 1995))
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Den psykoemotionella utvecklingen

Det finns flera teoretiker som har betytt mycket for att fOrstd
vad som kidnnetecknar barns tidiga utveckling. De forskare som
vi ofta refererar till 4r René Spitz, Margret Mahler och Daniel
Stern. Alla foretriadare f6r den skolan som betonar barnets tidiga
relationer med viktiga manniskor, objekt, och hur centrala dessa
ir for var personlighetsutveckling. Mahler, Pine & Bergman
(1975) har systematiskt studerat relationen mor-barn och ut-
format sina teorier utifrin dessa studier. Det viktigaste bud-
skapet i teorin ir att separationen fran forildern och individua-
tionen, att bli en egen individ, dr en process som dr oerhort
viktig. Den tar tre ar enligt Mahler. Separationen féregds av
barnets allra forsta period i livet, som kinnetecknas av nirhet till
det primdra objektet, vanligtvis mamman. Mahler kallade den
forsta fasen f6r normalt autistisk fas, som hon i slutet av sitt liv
andrade till uppvaknandefasen. Den pagar under de forsta sex
veckorna och man kan tolka den perioden som en forsta till-
vinjningsperiod utanfér livmodern. Uppvaknandefasen avloses
av den normalt symbiotiska fasen som pagar fran 6 veckor till
4-10 manader. Den symbiotiska fasen kinnetecknas av mycket
nira relation till modern. Efter symbiosen kommer en ling
period da barnet skall separera frin modern och bli en individ
skild fran objektet. Det dr den langa separations-individuations-
Jasen.(a.a.)

Separationsfasen delas in i fyra delfaser. Differentieringsfasen
bérjar vid omkring 4—5 manader och pagar till 6-10 manader.
Den kinnetecknas av att barnet borjar skilja ut sig sjilv fran
objektet, kinner igen sin mamma och skiljer pd henne och andra
familjemedlemmar. Barnet blir ocksid observant pa framlingar
och kan reagera negativt om det inte kdnner sig tryggt. Mahler
menar att om barnet ir tryggt och har mamma i nirheten ser det
sig nyfiket omkring och tycker att det dr spinnande med nya
manniskor. Ar barnet ddremot ensamt, eller inte ser sin mor, kan
det borja grata hiftigt. Spitz (1940) kallade detta fenomen for
8-manadersangest.



Ett exempel som sdger niagot om syskon i denna élder kan jag
beritta. En 8-manaders pojke vintade pd njurtransplantation.
Under vintetiden pa sjukhuset fanns mamman oftast pa avdel-
ningen, men hon kunde aldrig vara dir pa morgonen nir han
vaknade. Det barnet hade svir oro varje morgon, grit évergivet.
Det var svart att trosta honom. Mamman var tvungen att vara
hemma och skicka de storre barnen till skolan. Skolbarnen sak-
nade ocksd sin mamma pa kvillarna. De fick vara tappra och
mamman hade en svar tid av att slitas mellan barnen.

Ouwningsfasen  startar vid 6—10 manader och pagir till
15—-18 manader. Den kidnnetecknas av att barnet borjar krypa,
resa sig och ta sig fram. Det dr en viktig period foér 6vning av
jagfunktionerna. Forilderns uppgift dr att underlitta denna del
av separationen. Detta dr ocksa oftast en tillfredstillande period
att vara forilder i. Man ser sitt barns framsteg och beundrar och
uppmuntrat.

k 3k ok

Vi f6ds med en upplevelse av att vara virldens medelpunkt och
som spadbarn dr vi de centrala figurerna i vara forildrars liv —
som kungar och drottningar — och har monopol pa deras upp-
mirksambhet.

Men sa dyker det upp en yngre bror eller syster som hamnar i
centrum och puttar bort det ildre syskonet frin tronen. Han
eller hon blir ’detroniserad”.

— Det kan vara nist intill outhérdligt for en 1,5-aring att se att
det ligger en annan person vid mammas brost. Den plats som
tidigare var given dr det inte lingre.

— De flesta lir sig att hantera sin starka avund. For samtidigt
som de kinner en fientlig impuls gentemot sitt syskon, finns dér
ocksa en stark kirleksimpuls. (Matthis, 2004)

Ndirmandefasen startar vid 15-18 och pagar till 24 manader.
Detta kan vara en pafrestande period for forildrarna. Barnet blir
plotsligt klingigt och besvitligt. Det vill vara med 6verallt.
Mamma far inte limna barnet for en sekund. Anledningen ér att
barnet soker bekriftelse och frigan som barnet vill ha svar pa ir:
"Alskar du mig tillrickligt for att inte dverge mig?” “Ser Du mig?”
"Duger jag som jag dr?”



* %k ok

Det ir inte helt ovanligt att fi syskon i denna alder, omkring tva
ar. Da dr barnet som mest i behov av bekriftelse och en liten
inkraktare kan vara svart att sta ut med. Idag dr ju oftast bada
forildrarna lika engagerade i barnen. And4 kan det vara ganska
tydligt att rivaliteten om mamman blir stor nir syskonen bada
vill ha just mammans uppmairksamhet. Det hinder att pappa inte
kan ta 6ver dven om han vill.

Mot Gkad objektkonstans startar vid 24 manaders alder och
pagar till 36 manader. Nu borjar barnet kunna behalla en inre
minnesbild av forildrarna. Barnet forstar att mamma finns dven
om hon inte dr i samma rum. Forst vid tre ars alder kan barnet
ha kvar denna minnesbild en lingre tid, kanske en dag eller tva.
Att vara borta en lingre period kan utlésa stor sorg hos barnet
(Mahler m.fl. 1975). Det visade ocksa Spitz i sin undersékning
om barn pa barnhem. Han fann att barn som limnades utan
emotionell ersittare f6r mamman blev passiva, tappade aptiten
och blev deprimerade. Négra barn dog pa barnhemmet utan att
man forstod varfor. Spitz upptickte att avsaknaden av mamman
utloste en depression, den anaklitiska depressionen, som berodde
pa att barnets fundamentala behov av emotionell nirhet till
virdaren inte tillfredsstélldes. (Spitz 1946)

k ok ok

Det ir sjilvklart idag att barnen far komma till mamman om hon
finns pa sjukhus eller nigon annan institution under lingre
perioder. Det kan dnda finnas hinder om mamman dr psykiskt
sjuk eller gatt igenom en stor operation och inte kan ta hand om
barnet. Att fa ett syskon dir forlossningen varit komplicerad,
kanske ett for tidigt fott barn och bada maste stanna pa sjuk-
huset, vilket ju hinder, kan vara svirt for storasyster eller bror.
Det giller att vara observant pa barnets reaktioner vid sepa-
rationer. Ett litet barn klarar inte mer dn ndgra dagar av saknad.
De forsta tecknen dr passivitet. Barnet vill inte leka, och eller
aptitléshet, vigrar dta. Den anaklitiska depressionen dr kanske
ovanlig i dag, men man maste kinna till dess symtom. (a.a.)



Stern

Det stora intresset som finns for spadbarnsforskning och
videoteknikens mdjligheter gbr att vi snabbt lir oss mer om
barns férmaga till kontakt med omvirlden redan i nyféddhets-
perioden. Han riktar en del kritik mot bland andra Mahler och
hir beskrivs Sterns idé om utveckling av silver och nagot om de
skillnader man kan siga finns i Sterns och Mahlers syn pa ut-
veckling. (Wikander, 1995)

Fornimmelse av sjilv

Sterns beskrivning av spiddbarnstiden utgér fran begreppet sjilv.
Han skriver att sjilvet och dess avgrinsningar utgor sjilva kirn-
punkten i det filosofiska tinkandet om minniskans natur, och
kinslan av sjilv och dess motsats, kinslan av den andre, ir
universella fenomen som pa ett fundamentalt sitt paverkar alla
vara sociala erfarenheter. Han skriver ocksa att sjilvet dr det som
agerar, det som har kinslor och avsikter, det som planerar, det
som 6verfor upplevelser till sprak, kommunicerar och delar sin
egen kunskap med andra. Han menar att barnet redan fran bor-
jan har kinslan av ett begynnande sjilv som sedan kompletteras
med ett efter hand mer utvecklat sjilv under de forsta fyra aren.
Det ir dessa fyra kinslor av sjilv som han beskriver:

kanslan av begynnande sjilv
kanslan av kirnsjilv
kanslan av subjektivt sjalv
kanslan av verbalt sjilv

Kinslan av ett begynnande sjilv, 0—2 manader.

Barnet befinner sig i sin forsta virld som man ocksd kan be-
nimna kdnslornas virld. Barnet far intryck inifran sig sjilv,
kroppssensationer som att magen kinns tom eller full, nagot
skaver eller det kommer kiss. Man kan ocksa siga att det be-
gynnande sjilvet upplevs genom omgivningen. Det dr sittet
mamman och andra tar i det, hur lukter skiljer sig och hur roster



liter, en slags fysisk grund f6r att uppleva sig sjilv och om-
givningen.

Kinslan av kidrnsjélv, 2—7 manader

Under den tiden passerar barnet in i den omedelbara omgivningens
varld. Det dr samspelet mellan mor och barn som blir viktigt. Det
verkar som om barnet har férmaga att kontrollera sina hand-
lingar och blir samtidigt mer socialt, 4n i den allra férsta period-
en i livet.

Det ir fyra sjilvupplevelser som tillsammans formar kdrn-
gjdlvet enligt Stern.

Sjdlvagens: Att vara sina handlingars upphov. Barnets arm ror
sig ndr det vill att den skall géra det.

Sjalvkoberens: Det finns en dverenskommelse mellan barnets
upplevelse och sittet varmed det uttrycks. Att skrika hogt av
ilska och samtidigt sparka med ben och fikta med armarna
ar exempel pa sjilvkoherens. Man kan ocksa kalla detta ett
integrerat sitt att fungera.

Sjdlvaffektivitet: Att uppleva kinslor som hér thop med andra
upplevelser, mina upplevelser och kinslor har ett samband.
Upplever jag nagot trakigt sa griter jag, upplever jag nagot
roligt skrattar jag.

Sjdlvhistoria: Innebir kontinuitet, regelbundenhet i skeenden.
Det forutsitter ett minne. Det dr hir friga om ett igenkin-
ningsminne, att kinna igen dofter, mammas sitt att halla sig
skiljer sig fran pappas till exempel.

Dessa fyra komponenter bildar tillsammans kirnsjilvet. Du kan
jimfora med den symbiotiska fasen enligt Mahler. Relationen
mamma-barn betonas hos henne och hon ansag ocksa att detta
ar just det viktigaste att kunna ga in i denna nira relation och att
ocksa kunna limna den.
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Kinslan av ett subjektivt sjdlv, 7-15 méanader

Under den hir tiden uppticker barnet det som Stern kallar des
inre landskaper. Det bestar av tankar, 6nskningar och minnen som
ar osynliga for andra. Man kan beritta for andra vad man tinker
och o6nskar sig och delar med sig. Det dr nu méjligt att férmedla
kinslotillstind och upplevelser. Barnet kan ocksa forsta att andra
kan kdnna likadant som barnet. Det kan ocksa notera om en
annan mdnniska ar ledsen eller glad. Barnet forsoker trésta om
mamman markerar ledsenhet, borjan till empati. Spadbarnet har
nu ett nytt perspektiv pa sitt sociala liv. Med intersubjektivitet
menas helt enkelt férméagan att ha och utveckla nira relation
med andra. Stern menar att denna period i barnets liv dr den
forsta da barnet kan visa intimitet — att vara 6ppen fér andra och
gd in i relationer, vara intersubjektivt. Férdldrarna har den viktiga
uppgiften att socialisera barnet genom att markera att barnet ar
en i familjen. (Stern 1985, 1991)

Kinslan av ett verbalt sjilv, fran 16 manader

Under denna tid passerar barnet in i ordens virld. Barnet gor sig
forstatt via spriket. (Stern 1991) Varje ord som barnet lir sig
appladeras av forildrarna och det ér roligt och viktigt att Gva
spraket. Leken utvecklas, sa att tittutleken som det spada barnet
glids at utvecklas till kurragdmma. Barnet talar om sig sjdlv som
jag, mig och min. Barnet kan beritta om sig sjilv, kan gbra gester
och beritta om ndgot som dr stort och litet. Det kan jimfora
med nirmandefasen och mot 6kad objektkonstans hos Mahler.

(Wikander, 1995)

% ok ok

Det finns riklig forskning om det férsummade barnet. Det ar
just tanken att uppleva sig negligerad, dsidosatt, som ir det trau-
matiska och det giller vil alla dldrar dven om den tidiga
barndomen 0-3 ar dr mest sarbar. Forildrar kan utan att sjilva
vara medvetna om det och sikert mot den egna viljan férsumma
ett barn for syskonet tar mer av uppmirksamhet. Barn ir olika
frin fodelsen nir det giller tex. temperament (Hagekull &
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Bohlin 1993). Det betyder att de redan fran borjan kriver olika
mycket. I ett forskningssammanhang dir jag observerade barn
med skrikproblematik kom jag hem till en tvillingmamma. Hon
hade tva pojkar, tre manader gamla. Den ene skrek och krivde
uppmirksamhet och den andre var lugn och néjd. Problemet var
att mamman fick daligt samvete for att hon dgnade sa mycket tid
at sin 7skrikpojke” och som hon ocksa blev vildigt trétt och
irriterad pd, och férsummade den lugne pojken. Behandlingen
var att samtala med mamman just om detta att syskon kan vara
sa hir olika. Mamman fick beritta om hur hon kidnde sig. Vi tog
god tid pa oss. Vi lekte med pojkarna. Vi talade om hur olik-
heterna i pojkarnas temperament yttrade sig. Efter niagra dagar
ringde jag henne och da var hennes “skrikpojke” mycket gladare.
Barnet kinde mammans oro och irritation och nir mamman
blev lugn blev pojken lugn. Sa kan det vara ibland. Det gar inte
att bortse fran att vid tre manaders alder brukar ocksa skrik-
perioden klinga av. Det var kanske lyckligt sammantriffande att
jag kom in just dd. Men jag tror att det dr viktigt att fordldrar far
hjilp med sin egen oro foér de kinslor som vicks av ett barn som
skriker otrostligt.

Syskonrelationer varar tills doden skiljer dem at. Visserligen
kan syskon separera tidigare av olika skil. Oberoende av vad
som hinder har vi en inre bild med oss hela livet av syskon. Ett
syskon dr ju en minniska som vi har levt tillsammans med,
kanske dr det lingsta relationen i livet. Om det ér ett biologiskt
syskon dr vi frukt av samma minniskors kirlek. Néagot att vara
ridd om.
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Syskon till barn med funktions-
nedsattning — en kunskapsoversikt

Lotta Dellve, PhD/ forskare och sjukskiterska, Sahlgrenska Akademin,
Goteborgs Unipersitet

Det finns jimforelsevis lite forskning om syskon till barn med
funktionsnedsittning — om syskonens livssituation och om vilka
konsekvenser fo6r dem som kan finnas. Studier om livskon-
sekvenser for familjer som har ett barn med funktionsnedsitt-
ning har oftare fokuserat pa férildrarna, och sirskilt mammorna.
Vid studier om de friska syskonen har den huvudsakliga frage-
stillningen varit om den stress som kan finnas i familjen
paverkar det friska syskonet pa ett negativt sitt.

Nir resultat fran flera studier vigs samman visar de 1 riktning
mot att syskon har nagot 6kade risker f6r problem avseende
psykologisk anpassning (depression och dngslan), kamrat-
aktiviteter och kognitiv utveckling (skolprestation) jamfort med
andra jaimnariga [1].

Kunskap och goda villkor hemma kan vara stédjande for
syskonens vilbefinnande och bemistring. Dirfér dr det be-
tydelsefullt att forildrar och professionella har en kunskap och
en medvetenhet om de friska syskonen och deras livssituation.

Metod

I denna &versikt om syskonskap da ett barn har funktionsned-
sittning refereras frimst till internationellt publicerade veten-
skapliga studier. Litteratursokning har gjorts via databaserna
PubMed, Chinahl och Psychlitt. Litteraturgenomgangen har
fokuserat pa syskonrelationer, hur syskonen mar och vilka
skyddande férhallanden som kan finnas. Bade kvantitativa och
kvalitativa studier har tagits med. Eftersom det finns
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torhallandevis fa studier finns begrinsade mojligheter att enbart
inkludera studier med riktigt hég kvalitet. Diremot har jag i
resultatbeskrivningen angett om det finns starkare samband, dvs
samband fran flera studier eller studier med hog kvalitet, eller
om det finns indikationer om samband.

Fa publicerade studier r6r svenska forhallanden. Dirfér, samt
for att kunna ge mer illustrerande citat och exempel, kommer
dven resultat fran vira tvd svenska syskonstudier att presenteras
hir. Den ena studien dr en vetenskapligt publicerad interviju-
studie med ca 50 ungdomar i 12—18 arsaldern'. De hade alla ett
syskon med beteendeavvikelse (autism, ADHD, Asperger,
Tourette). Med kvalitativ metodik (grounded theory) analyse-
rades de utskrivna intervjuerna systematiskt efter ett kodnings-
forfarande. Analysen resulterade i en modell 6ver syskonens be-
mistringsstrategier [2—4]. Resultaten fran denna studie presen-
teras mer utforligt i nidsta avsnitt. Den andra studien dr en
kvantitativ enkdtstudie dir 35 syskon deltog.” De var alla i aldern
11-18 ar och syskon till barn med olika diagnoser och funk-
tionsnedsittning. Fragorna baserades pé resultat frin den tidigare
kvalitativa studien. Samtliga syskon som ingick i studien deltog i
Agrenskas familjeprogram under 2000-2002 [5], se s. 97—102.

Syskonrelationer

Syskonrelationen kan vara den lingsta relationen inom familjen.
Den kan vara en bra killa f6r 6msesidigt socialt stéd under livet.
Syskonrelationen har betydelse i utveckling av social férmiéga,
sjalvkinsla och identitet [6] samt f6r mognande av férmaga i
konfliktlosning och intimitet [7]. Syskonen kan vara rivaler i
torildrarnas uppmairksamhet och mita sin sjilvkinsla genom
jaimforelse med varandra. I syskonrelationerna prévar vi och
utvecklar virt eget virde, vara férmagor, var sjilvstindighet och
den respekt vi ger och far fran andra [3].

! Projektet finansierades av RBU.
? Projektet finansierades av Vistra Gétaland Regionens Handikappkommitté.
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Relationen med férildrarna kan férindras genom de nya krav
som tillkommer da ett nytt barn blir del av familjen. De éldre
barnen upplever ofta att de fiar mindre positiv uppmarksamhet
av sina forildrar [6]. Men forildrars medvetenhet om att detta
kan vara ett sirskilt problem da barnet som féds har ett funk-
tionsnedsittning har i vissa fall visat sig minska problemet. I en
studie jimfordes forildrars uppmirksamhet till syskonen under
en tvaarsperiod. Resultatet visade att mammorna till barn med
Downs syndrom inte minskade, i samma utstrickning som de
andra mammorna, sin tid i uppmarksamhet till de dldre syskon-
en. Papporna i bada grupperna dndrade sig inte vad det giller
uppmirksamhet till det stérre barnet [8]. Forildrars hantering av
sin egen stress och medvetenhet om syskonens situation har
siledes betydelse.

Nir foraldrar far ett barn med funktionsnedsittning kan en
tillbakaging ske till mer traditionella konsrollerna med ”in-
byggda” uppgifter och férvintningar, dvs. att skota kontakt med
behandlare, vara ansvarig for barnets uppférande och hantera
problem i skolan [9]. Ofta dr det mammorna som tidigare tagit
detta ansvar. Dirfor dr det inte sa konstigt att det dr just mam-
morna till barn med funktionsnedsittning som upplever stor
stress och hég fysisk och kinslomaissig belastning, 1 jamforelse
med pappor och andra mammor [10, 11]. Pappor till barn med
funktionsnedsittning kan istillet uppleva stress som har att gora
med att man kinner sig okunnig i forildrarollen och om funk-
tionsnedsittningen. Detta paverkade deras livskvalitet betydligt [12].

I manga studier beskrivs en mer varm, omvardande och posi-
tiv relation mellan syskon da ett av barnen har en funktions-
nedsittning. Detta rapporteras fran alla aldersgrupper och fran
bade syskon och férildrar [6]. Vid Downs’ syndrom beskrivs en
relation som utvecklas alltmer positivt med dren — i manga fall
till en mer positiv och varmare relation dn bland jimférelse-
grupper av syskon utan funktionsnedsittning [13]. I andra
studier visas pa komplikationer, t.ex. da ett dldre syskon har
autism [14] eller utvecklingstorning [15]. Flera studier uppvisar
bra resultat fran insatser som syftar till att hjilpa syskonen till
bittre interaktion. Dessa insatser har rort t.ex. vad man kan gora
tillsammans, h#r man kan gora saker och hur man kan u#trycka sig
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sd att syskonet kan vara mer delaktigt och f6rsta bittre [16]. (Lds
mer om detta nedan. )

Brody (1998) har summerat férhallanden som har betydelse
for syskonrelationen 1 en modell (se nedan). Modellen illustrerar
hur familjeférhillanden kan paverka syskonrelationen, sirskilt
forildra-barnrelationen, hantering av konflikter och rittvist
bemétande. Men dven sk. mellanliggande faktorer paverkar
syskonrelationen. Faktorer som kan paverka dr barnens 6mse-
sidighet 1 relationen, temperament, coping och mognad i be-
teende. Hir spelar dven familjens och omgivningens normer for
aggression och rittvisa roll. Omgivningens forstaelse, stéd och
krav har stor betydelse. Vad som kan upplevas som ett problem i
en milj6 behover inte alls vara det pd annan plats. Syskon-
relationen kan i sig ocksa paverka hemmets kinslomassiga miljo
och de mellanliggande faktorerna [7].

FAMILJELIVET

Foraldra-barnrelationen

Sarskiljande bemétande

Hantering av syskonkonflikter Individerna SYSKON-
Féraldrarnas vélbefinnande — OSrZ?TI]vSn;gﬁ;n —> RELATIONEN
Kon, alder

Familjens storlek
Socioekonomiska férhallanden

Figuren visar hur syskonrelationen vixer i ett familjesammanhang,.
Kvalitén 1 syskonskapet beror inte bara pd en enskild faktor, utan
péaverkar varandra i en process [7].

I var studie uppgav de allra flesta (80 %) att de tyckte mycket om
sitt syskon och nagot firre (60 %) tyckte att det gick bra att vara
med sitt syskon. De flesta hade inte daligt samvete men oroade
sig och bekymrade sig for sitt syskon [5].
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Hur mar syskonen?

Frigestillningarna dr om stress genereras i interaktionen med
syskonet, om den stress som familjen befinner sig i medfér att
torildrarna dgnar mindre uppmarksamhet at det friska syskonet,
om familjen generellt har minskade resurser i en sadan situation
samt vilka konsekvenser detta i si fall kan medfora. Syskons
eventuella problem med identifikation har dven studerats. Resul-
taten dr ofta motsigande. I en Gversiktsartikel hade man 1 60 %
av studierna pavisat en 6kad risk for syskonen och i 30 % ingen
risk [17]. Men man har dven sett att friska syskon kan fa goda
och nyttigare erfarenheter av att ha ett syskon som ir svart sjukt
eller har en funktionsnedsittning jimfort med jimnariga kam-
rater. De negativ konsekvenserna r6r framfor allt psykologiska
anpassningsproblem. I olika studier har man beskrivit att det
bland syskon i hogre grad férekommer depression, dngslan, inat-
vindhet, undandragande, blyghet, social isolering och beteenden
som aggression, konflikter med kamrater och skolproblem [17].
Andra studier har funnit lite eller minimalt av samband med
dessa problem och néagra fa studier pavisar att syskonen hade
bittre psykologisk anpassning jamfért med kontrollgrupp. De
positiva aspekter som konstaterats dr att syskon till barn med
funktionsnedsittning har ett mer socialt inriktat beteende, har
mer beskyddande och virdande attityd, har mer empati, storre
mognad och ansvar samt visar mindre sjilvcentrering och mer
hjilpsamhet. Den slutsats man kan dra dr att syskon har ndgot
6kade risker for problem avseende psykologisk anpassning men
att det inte finns nagon direkt relation mellan syskonskap da ett
barn har funktionsnedsittning och psykologiska anpassnings-
problem [17].

I var svenska studie maddde majoriteten av syskonen
(12—18 ar) bra: 55—65 % var n6jda och tillfredsstillda med livet,
hade framtidstro och sjilvkinsla. Men det var cirka 20 % som
inte madde sa bra. Dessa ungdomar beskrev ensamhetskinsla,
ledsenhet och att de hade svart att bli pa bra humor, att de ofta
skulle vilja fly och att de hade sémnsvirigheter [5]. Nar forildrar
tillfraigades om hur syskonen mar blir ofta resultaten mindre
positiva dn nir syskonen tillfragades sjilva [1, 18].
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Vad har betydelse for valbefinnande och
goda syskonrelationer?

Det finns en mingd olika faktorer och foérhallanden som kan ha
betydelse som rér forhallanden i familjen, alder och utvecklings-
fas hos syskonen, férhallanden som ir relaterade till funktions-
nedsittningen, den sociala miljon och individuella férhallanden
hos syskonen.

Hur forildrarna mar paverkar tydligt syskonets vilbefinnande
[19]. Att forildrarna har ett positivt stimningslige hade 1 en
studie samband med god familjesammanhallning, syskonens val-
befinnande, beteende samt upplevelse av stdd och sjilvkinsla
[17, 19]. Bristande ekonomiska och kinslomissiga resurser i
hemmet kan paverka forildrastress och syskonens beteende-
problem [19]. Om den kinslomissiga miljon 1 hemmet priglas
av olyckligt dktenskap, forildrakonflikter och dalig sammanhall-
ning 1 familjen kan detta paverka syskonrelationen negativt. Men
om det finns en positiv férildrar-barnrelation kan den fungera
som en skyddande faktor f6r negativa konsekvenser [7, 18], i lik-
het med om det finns en god férildrar-barnkommunikation om
funktionsnedsattningen [20]. Detta har pavisats i manga studier!

Om forildrarna sirbehandlar niagot av syskon kan det pa-
verka syskonrelationen negativt om barnet samtidigt upplever att
de dr mindre virda eller att forildrarna bryr sig mindre om just
”dem” [7, 21]. For att utveckla mogna sociala attityder i syskon-
relationen kan forildrarnas forméga att hantera konflikter ha
betydelse. Hir kan vardagliga samtal hjilpa barnen att utveckla
empati och formagan att se saker i ett vidare perspektiv [7].

Personliga egenskaper och stod fran foraldrar kan sjalvklart
paverka barnets sociala och kognitiva utveckling [21]. Flera stu-
dier har indikerat att syskonskap kan ge positiva aspekter men
bara ndgra fi studier har undersokt detta mer systematiskt.
Grissom (2002) undersékte om malinriktad sjilvkinsla (self-
efficacy, dvs. tron att man har kapacitet att organisera och ordna
sa att man kan komma att na sina mal) var storre hos syskon till
barn med funktionsnedsittning. Men man fann ingen skillnad.
Diremot hade forildrarna en storre betydelse for syskon till
barn med funktionsnedsittning, framfor allt flickorna, i deras
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utveckling av handlingskompetens och sjilvkinsla. Fordldrars
engagemang och ansatser att utveckla mognad och empatiskt
beteende paverkade, enligt en studie, syskonens sjilvkinsla och
hantering pa ett positivt sitt [22]. En annan studie visade att
torildrarnas medvetenhet om syskonens upplevelser paverkade
dven signifikant syskonens anpassningsférmaga [23].

I vissa studier har man funnit samband med ordning i
syskonskaran, alder och kon. Flickor, 1 framfér allt laginkomst-
familjer, har 1 en del studier haft mer psykosociala problem. Det
har man tolkat som att omvardnadsbordan kan vara storre for
dem in for pojkar. Alder kan inverka pia manga olika sitt, och
det dr sikert skillnad att vixa upp som storasyskon eller sma-
syskon 1 familjen. Men i andra stérre undersékningar har man
funnit att anpassningsproblemen inte har samband med ilder,
kon, ordning 1 syskonskaran eller allvarlighetsgrad av sjukdomen.

I familjer dér syskonskaran dr stor, eller dir det finns en
storre dldersskillnad mellan syskonen, har det rapporterats att
syskonen till barn med funktionsnedsittning haft mindre pro-
blem [24]. Aven i vira svenska studier fann vi att de friska
syskonen i familjer med flera barn var mindre bekymrade in om
det bara fanns ett “friskt” syskon i familjen [4, 5]. Forklaringar
till det kan vara att det alltid finns nagon till hands, att férvant-
ningarna pa de friska syskonen ar férdelade pa fler, mindre skam
och att syskonens omvardnadsbérda dr mindre. Men det finns
inte tillricklig grund for att ge fordldrar rekommendationer i
denna fraga.

I olika studier har man visat att syskonens kunskap om
funktionsnedsittning har samband med en positiv attityd till
funktionsnedsittningen, bittre stimningslige och battre han-
tering av livssituationen [5, 19, 21]. (Lds mer om detta nedan.)

I vir svenska undersékning studerades vilka goda villkor i
hemmet som hade samband (korrelation, p < 0,1) med vilbefin-
nande, sjilvkinsla och god syskonrelation. Resultatet visar att
goda villkor hemma framfor allt har samband med syskonens
sjalvkinsla och den funktionella syskonrelationen [5].
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Goda villkor hemma Val- Sjalv- Syskonrelation  Syskonrelation

befinnande kansla — karleksfull — funktionell
Féraldrarna forsoker
vara rattvisa
Latt att umgas med
+ +

kamrater hemma
Latt att tala om
funktionsnedsattningen + +
hemma
Rl_r__nhga _krav pa att . .
hjalpa till
Att fa vara och ha sina

. + +
saker ifred
Syskonets kunskap om " "

funktionsnedsattningen

+ positivt samband, p < 0,05

Tabellen visar vilka goda férhallanden hemma som har ett positivt
samband med syskons vilbefinnande, sjilvkinsla och syskonrelation.

Samband fanns dven mellan kunskap och en rad positiva
faktorer saisom god sjilvkinsla, aktiv coping, att tycka det ér litt
att ha vinner hemma, att uppleva rimliga krav pa att hjilpa till
och 6ppen kommunikation i hemmet. Detta har dven visats i
andra studier [25-28]. Med aktiv coping menas hir att sjilv ta
tag i sin situation, forsdka l6sa den och handla utifrin egna
gjorda val.

Ar det skillnad mellan olika funktions-
nedsattningar?

Skillnader har kunnat visas i flera studier men det finns samtidigt
gemensamma forhallanden och svarigheter 1 familjer med ett
barn med funktionsnedsittning. Det sirskiljande mellan olika
funktionsnedsittningar kommer kort beskrivas hir — men for-
utom typ av funktionsnedsittning finns naturligtvis manga andra
térhallanden som 4r viktiga (se ovan).
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Beteendeproblem hos barnen med funktionsnedsittning har ett
visst samband med syskonens beteendeproblem [29]. Kanske
identifikation har betydelse, eller resurser inom familjen. Vid
beteendeavvikelser, ex. ADHD, har man dragit slutsatsen att
syskonen dr en riskgrupp vad giller psykosociala problem och
ett mal for stédjande och férebyggande insatser. Psykosociala
problem som beskrivs dr oro, dngslan, beteendeproblem, livs-
stilsproblem och skolproblem. Syskonen till barn med ADHD
hade tidigare debut av alkoholkonsumtion, rokning och droger
samt hégre konsumtion dn jimforelsegrupper. Man har fragat sig
om detta beror pa stress i miljon, genetik eller om syskonen
tagit efter’ sina syskons sitt att vara [30].

Vid autism finns beskrivet en mindre positiv attityd till rela-
tionen och till barnet med autisms roll i familjen [14], mindre
intimitet i relationen, mindre omvardande och moget syskon-
beteende [16] jimfort med vid andra funktionsnedsittningar. Da
ett av barnen 1 familjen har autism har man funnit att syskonen
uppvisar mer depressiva symtom jamfort med normalpopulation
av barn [31-33]. Detta har kunnat relateras till svarighetsgrad av
autism, alder och kén. Men man har samtidigt sett ett samband
mellan syskonens kunskap om autism och kvalitén i syskon-
relationen [34].

Syskon till barn med andra #tvecklingsavvikelser har beskrivits
ha mer anpassnings- och beteendeproblem [13], att de lirt sig
tinka och virdera familjerelationer med annan referensram, ha
mer vardande relation dven i lek och se fler positiva och firre
negativa aspekter pa syskonrelationen [34].

Syskon till barn med pysiska funktionsnedsittningar har rappor-
terat liknande men mindre problem édn andra syskon. Omgiv-
ningens reaktioner kunde ofta orsaka irritation f6r dem [35].

Syskon till barn med svir och lingvarig sjukdom har uttryckt
ridsla for forlust, fruktan f6r dod och férindring och oro for
den sjuke — att han skulle d6. De uttryckte fler kinslomassiga
reaktioner och splittrade normala aktiviteter. De aldre syskonen
kunde se att familjen hade kommit nidrmare varandra, att alla i
familjen hade det svart och de sjilva hade fatt viktiga erfaren-
heter och blivit mer mogna. Men de yngre syskonen tyckte ofta
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att det inte fanns ndgot positivt att siga om detta, att de sjilva
hade det mest jobbigt och att familjeseparationen var det virsta.

Syskon till barn med Downs syndrom har i flera studier visat
bittre anpassning och mindre problematiskt beteende dn bade
syskon till barn med andra funktionsnedsittningar och utan
funktionsnedsittning [13, 36].

Att utveckla kunskap om och forstaelse fér
funktionsnedsattning

Hur syskonen hanterar sin situation paverkas av deras tolkning
av den. Den i sin tur kan paverkas av kunskap, kognitiv f6rmaga
och hur de virderar de resurser och villkor som finns hos dem
sjalva och i familjen for att mota kraven som situationen stiller.
Det gor att personen omtolkar situationen och dndrar sin coping
efter férindringar i miljon. I linje med detta synsitt kan man dra
slutsatsen att om man ger syskonen adekvat information om
funktionsnedsittningen kan det bidra till sunda copingstrategier
och dven skydda f6r de negativa erfarenheterna och stressfulla
situationerna syskonen kan uppleva. I var studie fann vi att
kunskap om funktionsnedsittning stodjer syskonens konstruk-
tiva hantering av situationen, dvs. stédjer en mer aktiv coping
som baseras pa egna val [5]. Tidigare studier har visat att for-
staelse och insikt om funktionsnedsittning, god copingférméga
och positiv respons fran foérildrarna och kompisar till syskonet
aven uppmuntrade en god syskonrelation [37].

Utvecklingen av kunskap och forstielse frimjas av en 6ppen
kommunikation om funktionsnedsittningen i familjen. Den sjilv-
skapade bilden kan vara mer destruktiv och hotfull in
sanningen. Flera syskon har berittat att de trott att de sjilva
orsakade syskonets funktionsnedsittning, t.ex. genom att de
tappade syskonet i golvet som baby eller att de retat syskonet for
mycket. Dessa forestillningar kan vara mycket jobbiga att leva
med och svira att tala om. Darfor dr det bra om syskonen har en
egen Kkilla till information, tex. genom habiliteringen eller
barnets likare.
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Information och samtal om funktionsnedsittningen med
syskonen bér upprepas och anpassas efter barnets utveck-
lingsniva. Det ar skillnad mellan att vara informerad och att ha
forstaelse. I studier har man sett att fordldrar kan Overskatta
syskonets formaga att fOrstd, sirskilt nar det giller férmagan att
forsta kanslomissigt laddade omriaden. En studie visade att
syskon till barn med autism kan utveckla sin forstielse f6r vad
autism 4r senare 4n vad som kan férvintas med hiansyn till deras
alder [38]. Deras forildrar trodde ddremot att syskonens for-
staelse av funktionsnedsittningen var 6ver deras utvecklingsniva.
Varfor dr det sa? Undviker man kinslomaissigt laddad diskussion
eller tar man det for givet att syskonen ska forsta de kinslo-
missigt svara sidorna?

Hilften av syskonen i var studie tycker att de har tillrickliga
kunskaper om sitt syskons funktionsnedsattning. Killan till deras
kunskap var vanligtvis deras forildrar. I var studie hade de flesta
inte haft mojlighet att prata och stilla fragor till syskonets likare
(87 %), inte varit med nigon dag eller vid nagon aktivitet pa
habiliteringen eller sjukhuset (70 %) eller varit med i nagon
syskongrupp (73 %) [5].

De flesta syskon jag intervjuat har svart att minnas nir de fick
veta att syskonet hade en funktionsnedsittning. Nar syskonet
blev ildre, 1 9-12 arsaldern, reflekterade de mer Gver familjens,
sin egen och syskonets situation och vad som skilde dem fran
andra familjer. Hir foljer nagra citat fran syskon till barn med
beteendeavvikelser:

— Det var alltid vi tva ndr vi var yngre. Da var vi jamt ihop. Nar jag
vdxte ifran blev jag lite mer sa att jag tyckte synd om honom. Jag tror
Jag var 11 dr ndr jag birjade tinka pa det.

— Man ténker inte pa att han har det hir. Vi fick veta det sa sent sa
man tinker inte sa. Man blir sur om mamma sdger att han inte behover
plocka ur diskmaskinen for han borjar brika och sdi. Da fir jag gira
det. Jag tanker inte att han inte kanske kan det.

— Jag har inte velat veta om det. Jag bar inte brytt mig. Det kanske var
tva dar sedan han blev vildigt dilig, men jag vet inte jag.
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— V7 har pratat mycket om det hemma, manmma och pappa har berdttat.
Jag har varit pa ndgon forelisning. Det dr viktigt att man dr lite insatt
7 det for dd far man en annan forstaelse om varfor han dr som han dr.

—  Forr forstod jag inte att det var sa.. .jag trodde det var sa i varan familj
och tinkte inte sa mycket pd det...lankte inte pa att det fanns andra
som hade det bittre. Sen fick jag klart for mig att vi inte levt pad samma
sdtt som andra familjer.

Kunskap och forstaelse kan utvecklas genom syskongrupper och
stodjande verksamhet dir hela familjen ar i fokus. I utvirdering
av sadan verksamhet har syskon ibland beskrivit att det varit
deras vindpunkt. De hade erfarenheter och tankar de trodde att
var helt ensamma om men upptickte genom utbytet med andra
syskon och familjer att de inte var vare sig ensamma om dem
eller att de var “onormalt” eller hotande.

Alldeles nyligen har mer vilgjorda studier gjort om effekten
av syskonstdd. I en studie undersoktes effekten av en syskon-
stodsgrupp dir bade syskon (8—13 ar) och férildrar deltog [20].
Gruppen triffades vid sex tllfillen 4 1,5 timme med bade
parallella och gemensamma program for syskon och forildrar.
Triffarna handlade om syskonens kunskap om funktionsned-
sattningen, utbyte av information i familjen, att identifiera och
hantera syskonens kinslor och balansera individuella behov i
familjen. Efter programmet hade syskonens kunskap om funk-
tionsnedsittningen Okat signifikant liksom syskonens kinsla av
gemensamhet med andra syskon. Samtidigt hade syskonens
negativa anpassnings- och beteendeproblem minskat, enligt for-
dldrarna. Liknande resultat fann man dven i den andra studien.
Dir jimfordes effekten efter ett mer omfattande program med
ett enklare program och en kontrollgrupp. Det stérre program-
met var ett 4-dagars liger som inneh6ll medicinsk information
(dag 1-2, ca 2 timmar per dag) och psykosociala frigor (dag 3—4,
ca 2 timmar per dag). Efter ca ett halvar triffades gruppen igen
for 7pafyllning” och samtal om hur de skulle kunna ha fortsatt
kontakt pa ett enkelt sitt och om behov uppstod. Dessutom
traffades forildrarna fOr att samtala om syskonens situation och
stod vid starten pd programmet och vid uppféljningen (ca 2
timmar vid varje tillfille). Effekten av detta program var stora.
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Syskonen hade 6kad kunskap om funktionsnedsittningen, socialt
stod, sjilvkinsla, stimningslige samt minskade beteendeproblem
och negativa attityder till funktionsnedsittningen [2—4].

Men kontinuerligt familjestdd sker oftast genom habilite-

ringen. I var studie var de flesta (75 %) foraldrarna néjda med
bemétandet av hela familjen och familjens ’beslutsritt’ om be-
handling men fi var néjda med informationen till hela familjen

(ca 15 %) [5].
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Upplevd stress och coping bland
syskon till barn med beteende-
awvikelser

Av Lotta Dellve, PhD/ forskare och sjukskiterska, Sahlgrenska Akadenien,
Gateborgs universitet

Stress och coping

Upplevd stress har betydelse f6r bade utveckling av sjukdom
och for vilbefinnande. Stress kan upplevas da krav och férvint-
ningar Overstiger individens egna resurser. Stressupplevelsen
sker alltsa i relationen mellan individen och dennes omgivning. I
familjer som har ett barn med funktionsnedsittning kan oftast
inte den stressfulla situationen 16sas genom en enkel atgird, utan
stressfulla situationer kan upplevas aterkommande. Den forsta
tiden beskrivs ofta som mest stressfull. Férildrar kan beskriva
denna tid som kaotisk. Men med tiden, genom reflektion med
andra och genom alltmer 6kad kunskap beskriver forildrar en
vandpunkt och omtolkning av situationen. Man forséker kanske
ta kontroll 6ver situationen sa gott det giar och man skapar
mening till sin livssituation [1, 2]. Det finns flera olika sitt att be-
mistra situationen pa (copingstrategier), genom olika problem-
orienterade strategier eller kinslomissigt orienterade strategier.
Vilken strategi som dr bist och mest hilsosam avgors av den
situationen som individen och familjen befinner sig i. I allmin-
het brukar man resonera att aktiv coping ir bittre dn passiv, att
Oppen coping dr battre in dold och att om individen har tillging
till flera olika strategier — som hon kan anvinda situations-
anpassat — dr det bittre f6r hennes hilsoutveckling. Man vet mer
om vuxnas och forildrars coping 4n om barnens/syskonens
olika sitt att hantera sin livssituation pa.
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I mé6tet med syskon dr det viktigt att skapa tillit och att forsta
varandra 1 samtalet — detta for att kunna stédja syskonens ut-
veckling av for dem funktionella copingstrategier. Dirfor ar det
betydelsefullt att professionella och férildrar har en kunskap om
vad syskonen sjilva kan uppleva stressfullt och om de olika
strategier de anvinder for kan hantera detta pa.

Tolkning Coping —>| Positiv losnlng

St full Problemfokuserad -
Handelse resstull |, | Kanslofokuserad ‘ Negativ/ingen Iosmng‘
— | Hotfull
Situation .
Utmaning

Oro

Irrelevant

Ingen fara Meningsskapande coping
- positiv omtolkning

- reviering av nal

- andlighet, tro

- se det positiva

Hallbar copingprocess «——

Figuren illustrerar copingprocessen, sisom den beskrivs av Folkman

(1997).

Studie om upplevd stress och coping bland
syskon till barn med beteendeavvikelse

Hir sammanfattas resultat fran en intervjustudie med ca 50 ung-
domar i 12-18 drsaldern. De hade alla ett syskon med be-
teendeavvikelse (autism, ADHD, Asperger, Tourette). Med kva-
litativ metodik (grounded theory) analyserades intervjuerna enligt
ett systematiskt kodningsforfarande [2]. Analysen resulterade 1 en
modell 6ver syskonens bemistringsstrategier [3].
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Dilemman — upplevd stress i livssituationen

De syskon, som djupintervjuades, beskrev stress relaterat till
dilemman inom familjen. Deras dilemman, som upplevdes svara
att 10sa, kunde rora:

Att bli sedd i sin egen situation — och inte bara bli jimférd.
Att kunna hjilpa till med syskonet — eller slippa hjilpa till sa
mycket.

Att forstd bittre om “vad och varfér” kring syskonets
funktionsnedsittning.

Att sjilv bli forstadd i sin situation.

Att ’klara av’ svara utmaningar trots deras begrinsade in-
flytande i familjen.

Att bli uppskattad och bekriftad i sina anstringningar.

Att fa vara ett barn — och inte alltid sa férstiende och for-
standig.

Att ta eller fa plats och tid — trots att syskonen har mer
behov.

Att behalla sin integritet: att ha sina saker ifred, att vara
ifred.

Att inte vara ridd, kdnna sig hotad, bli utsatt.

Att kunna vara med kompisar hemma.

Att inte alltid bli stord.

Att kunna prata om funktionsnedsittningen Sppet hemma
och borta.

Att vara syskon till ett barn med beteendeavvikelse kunde inne-
bira svira kidnslor sisom skam, skuld, orittvisa, oro, krinkning
och en egen ”bekymrad omsorg” om syskonet. En del syskon
beskrev ett dilemma dir de var alltfér inblandade i férdldrarnas
och deras syskons bekymmer — utan att riktigt f6rsta och kunna
paverka. Liknande resultat har dven beskrivits fran kvalitativa
studier i andra linder [4].

Deras dilemman uppstod nir det blev konflikt mellan olika
krav, forvintningar och kinslor. Dessa krav och férvintningar
kom frin dem sjilva, fran syskonet om anpassning till dennes
behov och fran férildrarna som rorde villkoren i hemmet. Med
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utgangspunkt fran villkor i hemmet uttryckte ndgra ungdomar
att de inte var moijligt ta tid, plats och uppmarksamhet. Man sig
torildrarnas merarbete och ville kanske inte besvira ytterligare.
Samtidigt hade man egna 6nskemal om hur livet skulle vara —
som man forsokte integrera med krav och férvintningar frin
forildrar och fran syskonet med funktionsnedsittning.

Man uttryckte ocksd omsorg och bekymran om situationen
som utgick fran olika fokus. En del syskon hade en mer sil-
inriktad bekymran och omsorg. Man tinkte mer pa sin egen livs-
situation och handlade mer sjilvbevarande. Andra syskon ut-
tryckte en mer familjeinriktad omsorg. De tinkte och handlar
utifrdn hela familjens bista. Aterigen andra hade en mer syskon-
inriktad omsorg. De tinkte mer pa hur deras syskon hade det.
Detta priglade dven hur de levde och handlade. Det var en sjilv-
uppoffrande reflektion, utifrin medkinsla och att “tycka synd
om” syskonet.

Syskonens olika satt att hantera sin
livssituation

Syskonen hade olika sitt att hantera sin livssituation och sina
upplevda dilemman pa. Dessa strategier kunde vixla under
uppvixtaren men syskonen beskrev att de foretridesvis anvint
en strategi mer dn andra.
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Egna mal och krav

Protest Revolt Frigéra sjalvstandighet

Balansera och avvakta
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krav
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Involvering Integration F&

Axla ansv.

Anpassning till syskonet

Figuren visar fyra olika strategier till barn med beteendeavvikelse
beskrivit. Alla strategierna syftar till att harmonisera de upplevda
dilemman som uppstar i dynamiken mellan syskonens egna livsmal och
krav, forildrarnas krav och givna villkor hemma samt anpassning till
deras syskons funktionsnedsittning.

Fa mer forstaelse

Anpassningen blir f6r manga en friga om en lingsiktig for-
staelseprocess — att na allt storre forstaelse for funktionsnedsitt-
ningen och familjens livssituation. De kunde beskriva: "Bara jag
Jforstar detta bittre blir det bittre for alla i familjen”. Ungdomarna som
hade den hir strategin uttryckte en stor empati for sitt syskon.
De upplevde stod fran sina fordldrar och att systern/brodern
sjalv ocksa forsokte gora sitt bista for att det skulle bli sa bra
som mojligt. De hade ocksa kunskap om syskonets diagnos, att
syskonet inte kunde vissa saker men “han firsoker i alla fall”. 1 och
med det kunde man ocksd sjilv forséka gora det bista.
Syskonets utveckling av forstdelse skedde i1 en process. Ibland
lyckades syskonen inte vara sa forstiende som de 6nskade. De
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beskrev skuldkinslor nir de misslyckades men de tog nya tag.
Man ville mogna och leva upp till férildrarnas férvintningar och
man upplevde ofta forildrarnas stod. Empati fanns och man fick
bekriftelse i sina anstringningar. Det beskrevs som viktigt att
alla anstringde sig i familjen. Flera hade deltagit i syskongrupper
och lirt sig mer om handikappet genom foérildrarnas forsorg.
Syskonen beskrev ocksa att familjen priglades av en Oppen
atmosfir dir det var litt att prata om sina kinslor. Vad som var
genomgdende for hela den hir processen var att ingen skuld
lades pa brodern eller systern. “Det dr inte hans fel.”

Strava efter sjalvstandighet

Strategin vissa syskon anvinde var att na en frigérande sjalv-
stindighet och sjilvhivdelse fran en situation dir syskonet med
beteendeavvikelse befann sig i ett sjilvklart centrum. De pro-
testerade och var ointresserade av att anpassa sig: “Det blir bra
bara jag blir fri fran detta”. Man hade en 6nskan att frigora sig fran
krav och omsorg och slogs for att fi egen tid, utrymme och
uppmirksamhet. Milet var att erévra sitt eget liv, sjdlvstindighet,
fa tid och utrymme i hemmet samt folja sina egna livsmal
Syskonet holl man pa ett relationsmassigt och praktiskt avstand,
genom bidde konfrontation och rationellt tinkande. Syskonen
kunde beskriva ett avstindstagande fran negativt inflytande 1
allminhet och fran syskonen i synnerhet. Ungdomarna holl en
distans till fordldrarnas krav hemma. Man forsvarade aktivt de
grinser man hade och prioriterar sina egna livsmal. Men 1 detta
kimpande kunde syskonet uppleva sig mycket ensamt. Man be-
skrev en sorg for att man inte hade en normal vanlig syskon-
relation. De beskrev ocksa att de oftast inte hade sa stort stod
fran forildrarna, att de inte blev uppmuntrade i sin sjilvstindig-
het. En del beskrev en besvikelse som utgiangspunkt i en fri-
gorelseprocess. De hade tidigare tagit ett stort ansvar hemma
och strivat efter att vara duktiga, forstiende, hjilpsamma och
anpassa sig till situationen — men upplevde att den egna insatsen
var for stor i forhallande till vad de fick igen. De hade inte upp-
levt bekriftelse vare sig fran syskon eller fran féréildrar och gav

46



dirfér upp och protesterade istillet. Andra beskrev att de sjilva
varit helt ointresserade av att veta mer om syskonets funktions-
nedsittning. Man kunde kinna besvikelse, ilska och orittvisa
som riktades direkt mot syskonet — som kunde hallas skyldig fér
situationen. Man har svart att acceptera syskonets beteende och
krav pa tid och uppmirksamhet fran forildrarna. Vissa beskrev
skam for syskonet, ridsla for att bli identifierad med syskonet
och att andra ska sammankoppla syskonen.

Balansera och avvakta

En annan strategi var att balansera mellan de upplevda kraven
hemma och avvakta lite med sina egna livsmal. Man har en
neutralitet och en distans. For att klara detta undvek man t.ex.
direkta konflikter och konfrontationer med syskonet: “Ow jag inte
brikar sa blir det hér nog bra”. Det kan beskrivas som att syskonet
vintar med att leva tills hon blir dldre. T.ex. att hélla sig hemifran
ar ett satt att agera eller att klara sig sjalv sa laingt som mojligt.
Man upplevde att man blev hindrad 1 sitt eget sociala liv, att fa
gora det man vill, men samtidigt var man familjeinriktad i sin
omsorg. Familjen dr viktig och lojaliteten med syskonet ér stark.
Man viljer noga vilka som fir komma hem och fér vilka man
berittar om syskonet. Ungdomar som anvinder denna strategi
forsvarar sitt syskon dven om man skidms for broderns/systerns
uppférande. Man kinner empati men héller sig dnda pa ett
avstand, relationsmassigt sitt.

Axla ansvaret

Den fjirde strategin priglas av en stor ansvarskinsla och en stor
omsorg om syskonet. I det mesta man resonerade och gjorde sa
handlade det om syskonet. De friska syskonen strivade efter att
kontrollera besvirliga situationerna, att skydda sitt syskon frin
faror bade hemma och i skolan. Men samtidigt var man ett barn
1 familjen och med det f6ljer att man inte a//tid har nagot direkt
inflytande. Syskonen gjorde da si gott de kunde och beskrev
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olika handlingsplaner de kunde anvinda om t.ex. brik uppstod.
Dessa syskon beskrev att de kdnde ett stort ansvar for syskonet
och dennes liv. Samtidigt kunde de litt glomma bort sig sjilva.
Man vill vara nira sitt syskon och forsékte dirfér ibland vara
som en mamma. Det kunde dd innebdra starka och svara kénslor
nir inte 6nskan var 6dmsesidig. Dessa situationer beskrevs som
svara att tolka och hantera. Genom sin 6nskan om nirhet blev
man ldtt sarbar och kunde kinna sig krinkt.

Vilka strategier var vanligast?

De flesta brukade hantera problem och besvirliga situationer
hemma genom att se till hela familjens bista genom att férséka
fa mer forstaelse. Men lika madnga hade en avvaktande och
balanserande strategi. De brukade halla sig undan, undvika kon-
flikter, behalla problemen for sig sjilva, lata tiden gi och vinta
pa bittre tider.

Hur kan syskonen stottas i sina strategier,
vilka strategier ar bast?

Det finns inte ett svar pa detta utan det beror pa situation och
kultur. Med en forstaelseinriktad strategi far syskonen ofta mer
bekriftelse och stéd hemma. Men de kan ibland kinna sig alltf6r
bradmogna 1 jimférelse med sina jimnariga kompisar. De
syskon som axlar ansvaret kan gbra ett si bra jobb att det ir
svart att fa forildrar och assistenter att forsta att det frimst ér
deras ansvar syskonet har axlat. Dessa syskon kan ibland behéva
stod att dven tinka pa sig sjalva. En del vuxna syskon har hort av
sig till mig. De beskrev att de mest anvint den balanserande och
avvaktande strategin — och att det var svart att bryta den for att
bérja tinka pa vad de sjilva egentligen ville. Andra syskon som
soker sjilvstindighet kdnner sig mycket ensamma, men de har
inte latit sig hindras for det. Deras forildrar har dven latit mig
forsta att de upplevs mycket besvirliga. Vi maste vara medvetna
om att det finns olika sitt att hantera en svar situation pa.
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Del 2

Barn pa sjukhus
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Jag ar ocksa sjuk

Av Birgitta Falk. Birgitta bar tidigare arbetat pd Barnens sjukbus,
Karolinska universitetssjukhuset, Huddinge och har sdrskilt intresserat sig for
sjukskiterskans ansvar att tillgodose syskonens behov i omvardnadsplane-
ringen.

Syskonrelationer kan vara de lingsta och mest trofasta relationer
vi har om vi skéter om dem. Dyregrov & Hordvik (19806)
uttrycker det sd hir:
Sosken utgjor viktige deler av hverandres nettverk. De tillbringer
timer, dager og dr sammen. I soskenverdenen skjer uttestingen av
den voksne verden. Her spilles ulike imosjoner som hat og sjalusi
side om side med kjaetlighet, naerhet, lojalitet og dypt vennskap.

Det er ikke overraskende att savnet av den vanlige ”lekekameraten”
kan virke inn pa den hjemmevaerende bror eller sGster.

Vad innebir det for barnet att hans/hennes svirt sjuka syster
eller bror vistas lang tid pa sjukhus? Detta var en av de fragor
Birgittas litteraturstudien (Falk, 1997) syftade till att besvara. Nar
ett barn mdste vistas en lingre tid pd sjukhus férindras de
hemmavarande syskonens tillvaro. For det friska syskonet kan
det innebira att den sjilvklara och kanske nirmaste lekkamraten
inte lingre finns tillginglig. Pa grund av syskonens betydelse f6r
varandra och att familjeférhallandena forindras ndr ett av
barnen blir svart sjukt dr det viktigt att vardpersonalen agerar pa
ett sadant sitt att den goda syskonrelationen bevaras och vérdas
under den tid det sjuka barnet vistas pa sjukhus.
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Familjeférhallandena férandras

Forildrarnas kraft och uppmirksamhet upptas i hog grad av
barnets svira sjukdom och deras tid med de friska syskonen
minskar. Syskonen hemma far klara sig mer sjilva, det blir nya i
okidnda rutiner, barnvakter kanske kommer in i forildrarnas
stille eller barnen far flytta runt till slikt och vinner. En tonaring
med ett svart sjukt syskon berittade att "A/t familjeliv forsvann ndr
min syster blev sjuk”. Johan som hade en yngre cancersjuk bror
upplevde att “familjen gled isar” nir brodern kom in pa sjukhuset.
Tonariga syskon till barn med cancer som lig pa sjukhus
uppfattade att familjesammanhallningen forsvarades och att det
littare uppstod konflikter.

De sma barnen som inte férstod situationen drabbades mest.
For dem kunde forindringen innebira att fran att ha haft mer-
parten av foérildrarnas uppmarksamhet numera kanske fd minst.
Den nya hierarkiska ordningen blir obegtiplig. “Jag dr den minste i
Sfamiljen och fick alltid mest uppmdrksambet, men nu dr alla vuxna, B dr

sjuk och far allt”.

“Jag ar ocksa sjuk”

I och med att familjen far nya referensramar fér vad som anses
sjukt kan konsekvensen bli att forildrarna inte orkar upp-
mirksamma det friska syskonens sma skador och enklare dkom-
mor. Om ett av barnen har en cancersjukdom och det édr ovisst
om barnet kommer att 6verleva dr det naturligt att fordldrarna
inte orkar fista sa stor vikt vid férkylning och lite feber hos de
hemmavarande barnen. Men ur syskonets perspektiv dr hen-
nes/hans dkomma likvirdig med den sjuke systerns/broderns.
Ett par amerikanska forskare konstaterar att efter att det svart
sjuka barnet fatt diagnos ©kade de andra syskonens hilso-
problem med 4 %. Oftast handlade det om astma, huvudvirk
och problem med magen. Likasid uppgav syskonen att de hade
mer sémn- och dtproblem dn den friska kontrollgruppen.
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Syskon kan reagera

Om virdpersonalen dr medvetna om att situationen i sig kan
innebira svarigheter for det friska syskonet sa minskar riskerna
tor beteendestorningar och negativa reaktioner i samband med
sjukhusvistelsen enligt Dyregrov och Hordvik (1986). Nagra
reaktioner som forekom var huvudvirk, magsmairtor, sing-
vitning och smirtor som liknade de som det svart sjuka
syskonet hade. Aven 4ngest férekom och kunde ta sig uttryck
som att barnet var ridd for att vara ensam eller mérkridd och
aven orolig far att sjilv bli sjuk och d6. Barnen uttryckte ocksa
ridsla fOor att mista férdldrarnas kirlek. Syskon som uppgav sig
vara det sjuka barnets bésta vin, visade sig ha de flesta beteende-
och reaktionsférindringarna. Forskning visar ocksa att ju yngre
barnet dr desto mer férindringar uppvisar barnen samt ju sva-
rare sjukdom desto storre risk for beteendeférindringar hos de
triska syskonen.

Relationen till mamma och pappa

En del forskningsrapporter visar att forildrar langt ifran alltid 4r
medvetna om de férindringar som de hemmavarande barnen
kan drabbas av. Forildrarna uppgav betydligt firre besvir hos
barnen dn barnen sjilva. De sma barnen forstod inte varfor for-
dldrarna dgnade det sjuka syskonet sa mycket uppmirksamhet.
De kunde uppleva stark rivalitet mot sitt sjuka syskon. Eftersom
barn vill vara till lags och hjilpa sina trétta och upptagna
forildrar kan det innebdra att de ildre barnen haller tillbaka
kinslor av ilska och svartsjuka och hellre drar sig undan i sin
egen virld.

I boken ”’Syskonliv’” av Blom och Sjéberg (1996) papekar en
mamma att hur syskonen har det beror mycket pa vilket stod
forildrarna far. Att ge stdd genom att uppmirksamma forildrar
pa syskonens situation, och ge dem information och kunskap for
att forebygga odnskade reaktioner hos syskonen ir en mycket
viktig uppgift for barnsjukskoterskan. Det finns dock en risk
man bér uppmirksamma. Professionell personal kan informera

55



med en sadan auktoritet att familjen litt kinner sig inkompetent,
otillricklig och tappa sjilvfortroendet. Informationen ska ske pa
ett sadant satt att forildrarnas tillit till den egna férmagan stirks
och att de far moijlighet att ha kontroll 6ver situationen.

Positivt

Forskningen visar ocksd pa positiva effekter av att ha ett svart
sjukt syskon. Forildrarna uppgav att syskonen blivit mognare.
Syskonen sjilva sade att de bryr sig mer om minniskor med
funktionsnedsittning efter att de har varit med om den hir svara
tiden. Enligt férdldrarna hade barnen blivit mindre blyga och
svarigheter 1 skolan hade minskat. I en undersékning angav 56 %
av forildrarna att deras barn blivit mer hjilpsamma, sjilvstindiga
och mogna.

For att forhindra utanférskap och negativa reaktioner ar det
viktigt att de friska syskonen far hjilpa till och vara delaktiga i
virden. Tillsammans med féraldrarna kan de gora saker som det
sjuka barnet dr intresserad av och tycker om som att laga
dlsklingsritten, ldsa sagor eller spela in musik pa band. Pa vilket
sitt och nir man limpligast ger syskon svir, abstrakt infor-
mation, hur olika reaktioner kan hanteras samt tips om limpliga
sysselsittningar och lekar dr omraden barnsjukskéterskan maste
behirska. Detta dr nagot som varden och dven hogskoleutbild-
ningar maste dgna uppmirksamhet it.
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Syskon till en bror eller syster med en
cancersjukdom

Sammanfattning ur avhandlingen Att vara
syskon till ett barn eller ungdom med
cancersjukdom — Tankar, behov problem och
stod

Av Margaretha Nolbris, barnsjukskiterska, fil.dr. (Sablgrenska Akademin
vid Goteborgs Universitet, Institutionen for virdvetenskap och hdlsa, och
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhbus, Ostra sjukhuset, Giteborg).

I fyra studier berittade 35 syskon i aldrarna 8-36 ar om sina
tankar och upplevelser samt hur deras liv paverkats sedan
brodern eller systern fatt en cancerdiagnos. Av dessa syskon
hade 19 syskon sin bror eller syster under eller avslutad behand-
ling f6r en cancerdiagnos och 16 syskon hade en bror eller syster
som dott av cancern. I Sverige insjuknar varje ar cirka 300 barn
och ungdomar i en cancersjukdom, 3 av 4 6verlever och detta
innebdr att 4ven manga syskon drabbas.

Syfte

Det 6vergripande syftet var att beskriva syskonens tankar och
upplevelser av behov, problem och stéd nir en bror eller syster
behandlas, kontrolleras eller hade dott av cancersjukdomen.
Syskon till en bror eller syster med en cancersjukdom riskerar
att fa sorg, bli bortglémda och fa ohilsa, da forildrar, sjukvards-
personal och andra i omgivningen fokuserar enbart pa det sjuka
barnet eller ungdomen. For att syskonens hilsa skall bevaras i sin
nya situation dr det viktigt att det finns en samverkan med den
omgivning dir syskonen befinner sig i (Watson 1988), som

57



dagis, skola, fritidsverksamhet, vinner och arbetsplats. Familjen
har en stor betydelse f6r syskonen och dven for dldre syskon,
som har ett eget hem eller bildat egen familj. Nir ett barn eller
ungdom blir allvarligt sjuka paverkas livet, rutiner och den
sociala tillvaron fér familjen. Férildrarnas tankar och kénslor
fokuseras pa de cancersjuka barnen eller ungdomarna och sysko-
nen hamnar i periferin. En forindring sker i familjen med dess
roller, arbetsférdelning och i vardagen. Det dr dirfér av stor
betydelse nir en sjuk bror eller syster vardas pa sjukhus att dven
uppmirksamma och se till syskonens rittigheter, oavsett alder
med att involveras i omvardnaden vad det giller information och
samverkan till nirstiende som styrks av féljande olika styrdoku-
ment.

For de sjuka barnen eller ungdomarna blir beséken pa sjuk-
huset ofta manga och linga. Detta medfor for syskonen att det
kan bli svart att utéva fritidsaktiveter, vara i skolan, pa fritids-
hem, eller triffa familj, slikt och vinner.

Att fa information som syskon nir brodern eller systern far
sina behandlingar har de upplevt som bristande. Det som
syskonen sjilva uttrycker dr att de vill ha stéd fran familj, per-
sonal och vinner.

Om det cancersjuka barnet eller ungdomen doér dr syskonens
sorg som uppstir personlig, och sorgeprocessen Gver tid, ar
speciell for varje person (Mahon & Page 1995; Cutcliffe 2002;
Clements et al 2004; Giovanola 2005). Sorgen och férlusten som
syskonen upplever beror pa de band och den anknytning som de
haft med sin bror eller syster (Freud 1957; Hogan & DeSaints
1992; Batten & Oltjenbruns 1999). Syskonen férlorar ocksa en
god vin, en allierad eller en rival eller en jimbo6rdig motstandare.
Under tid kan syskonen ocksd 7forlora” sina forildrar, dd de
ocksa har sorg (Andersson 1995; Gyllenswird 1997).

Syskonens livsvarld

Livsvirlden framstills som virlden vi lever i, upplever, talar om
och dr varje persons virld av vardag, dir vara minnen och tiden
som vi har framfér oss finns (Dahlberg, Drew, Nystrom 2001;
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Bengtsson 2005; Dahlberg, Dahlberg, Nystrom 2008). Livsvirlden
for syskon dr den vardag som de lever i, fornimmer, upplever
och talar om eller inte talar om.

Metod

For att ta reda pd syskonens tankar och upplevelser anvindes
kvalitativa Oppna intervjuer med frageguider dir syskonen med
egna ord fick beritta sin livshistoria (Mishler 1986; Taylor &
Bogdan 1998; Docherty & Sandelowski 1999; Patton 2002).
Genom att fa tid for fragor och uppfoljningsfragor kunde de
formulera och omformulera sina tankar.

Dataanalys

I analysen har funnits en medvetenhet till att ha 6ppenhet och
ett upptickande foérhallningssitt (Nystrom & Dahlberg 2001;
Dahlberg et al 2008). Kvalitativ innehallsanalys anvindes i del-
studie I (Weber 1990; Baxter 1991; Krippendorff 2004), III och
IV Kirippendorff 2004), och fér delstudie II fenomenologisk
hermeneutik (Ricoeur 1976; Lindseth & Nordberg 2004).

Stédgrupper

Stodgruppssamtal utférdes i studie 4 med en moderator/sam-
talsledare (MN) som ledde samtalet och som lit varje deltagare
fa ordet genom att beritta, alternativt bekrifta eller inte bekrifta,
vad en tidigare medlem i gruppen har sagt (Morgan1993a;
Wibeck 2000). Strukturen hade inspirerats frin omvirdnads-
handlednings faser: forberedande, inledning, mellan- och avslut-
ningsfas (Carlsen, Hermansen & Vrile 1994; Tveiten 2003).
Kvaliteter som kridvdes av samtalsledaren ir att denna person var
trovirdig, sensibel och en god lyssnare for att forsta och skapa
en god dialog och férutom detta inneha kunskaper i dmnet som
diskuterades (Severinsson & Borgenhammar 1997; Severinsson
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2001). Samtalen i stodgruppen fokuserades kring hur det var att
vara syskon i den situation som syskonen befann sig i, gillande
tankar, behov, problem och stéd. Gruppen bestod av 2—6 per-
soner som samlades under en begrinsad tid av 90 minuter vid 3
tillfillen. Syskon tillhérde antingen gruppen med en bror eller
syster under behandling eller nir brodern eller systern dott av
sjukdomen.

Olika verktyg anvindes som hjilpmedel for att syskonen
littare skulle kunna uttrycka sina kinslor. Ett redskap var att
mala (Rollins 1990; Rollins & Lawrence Riccio, 2002), ett annat
“photo language”, dvs. bilder med olika motiv fér att hjilpa
syskonen att associera till sina kinslor, eller olika tillfillen och
hindelser. Syskonen hade vid en triff med sig ett foto av det
sjuka eller déda syskonet for att visa de andra i gruppen.

Resultatsammanfattning

De fyra delstudiernas resultat presenteras under sex rubriker,
som avser att skildra syskonens egna berittelser.

1 En nara, djup och unik relation

Syskonen upplevde att de hade en nira relation, en unik vin-
skapsrelation med sin bror eller syster. Det fanns ett djupt for-
troende och beroende till varandra. Syskonen utbytte tankar,
kinslor och ibland ocksa retades de med varandra. De gjorde
saker tillsammans i vardagen och visste vad de tyckte om och
inte tyckte om. Bandet och relationen mellan syskonen blev
starkare oavsett alder och kon sedan barnet eller ungdomen fatt
sin cancerdiagnos, di ett outtalat hot hade utlésts. Varken
toraldrarna eller kamrater inkluderades i denna relation.

Trots den djupa relationen kunde syskonen kidnna avundsjuka
pa sin sjuka bror eller syster. Ibland var det svart f6r syskonen
att vara generds nir de sjuka barnen eller ungdomarna fick all
uppmirksamhet av forildrar, slikt och vinner.
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2 Saknar information och stdod

Information om behandling, prognos och biverkningar var nagot
som syskonen hade saknat och som wvar otillrickligt under
behandlingen, den terminala delen, och fram till nir det sjuka
barnet eller den sjuka ungdomen dog. Genom att tolka forildrar-
nas agerade kunde de ta del av hur den sjuke brodern eller
systern madde.

Stéd upplevde de inte heller att de hade fatt varken av per-
sonal eller personer i syskonens nirhet. Det var av stor betydelse
att hitta sin egen frizon for syskonen under tiden brodern eller
systern fick behandling men ocksd ndr barnet eller ungdomen
dott, genom att ga till skolan, arbeta, utfora nagon fritidsaktivitet
eller traffa kamrater.

3 Kanslor av oro och ensamhet

Kinslan av oro fanns hela tiden att brodern eller systern inte
skulle 6verleva och en dngslan 6ver vad nista undersékningssvar
eventuellt kunde visa. Man blev ocksd berord 6ver att se att den
sjuka brodern eller systern férindras av sjukdomen, bade till
utseende och humor. Nir som helst bade i1 trevliga situationer
och sirskilda tillfillen kunde pl6tsliga tankar av oro dyka upp.
Att sjilv bli sjuk var en risk men dven att andra nira ocksd kunde
fa cancer.

En kinsla av ensamhet forekom, speciellt att inte ha nigon
att dela sina tankar med om syskonen. Konflikter uppstod
mellan egna intressen som skolging och vinner eller att vara
tillsammans med brodern eller systern. Syskonen kunde ocksa ta
pa sig roller som vardare eller forilder till det sjuka barnet eller
ungdomen.

4  Ett nytt vardagsliv

Ett nytt vardagsliv hade intrdtt som var férindrat och kunde inte
bli detsamma igen. Personer som syskonen triffade visste inte
hur de skulle agera for att hjilpa till. Behandlingen av de sjuka
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barnen och ungdomarna gav ett nedsatt immunférsvar. Detta
innebar att syskonen fick ta extra hinsyn till brodern eller systern
och dven 1 sitt umginge med andra, pa grund av infektions-
risken. Livet togs inte lingre for givet och syskonen vande sig
vid att allting kunde nir som helst férindras. En hjalpléshet
fanns 6ver att inte kunna gora nagot for brodern eller systern,
inte forstd vad som hinde och att behdva acceptera det som
skedde.

Ingen i syskonens omgivning férstod deras situation och de
fick aldrig sitta ord pa detta. Det som var uppenbart var att den
sjuka brodern eller systern maste prioriteras och att syskonen nu
fick ta ett steg tillbaka.

Att leva med att en bror eller syster hade en livshotande
sjukdom gjorde att de blev tacksamma 6ver och infér livet, samt
tacksamhet och glidje fanns 6ver att ha sin familj och att njuta
av livet, ndr det fanns méjlighet .

Tankar om déden fanns déir nagonstans hela tiden. Funde-
ringar om framtiden fanns, men ocksa pa att de sjuka syskonen
hade forlorat sin barndom. Hopp fanns att brodern och systern
skulle bli friska och fa ett normalt liv igen, samtidigt fanns riddsla
att ndgot nytt skulle dyka upp och forindra tillstandet.

5 Forsorg — sorg — doden fanns dar nagonstans

En firsorg som innebar en paboérjad sorg, som vid en hotad
forlust av en nirstdende startades redan vid diagnosen, trots att
inga syskon visste hur prognosen var for den som blivit sjuk.
Denna sorg fanns kvar genom hela behandlingen men dven efter
avslutad behandling och vid uppféljande kontroller. Sorg fanns
ocksa 6ver att just deras bror eller syster drabbats av en livs-
hotande sjukdom. Att de sjuka hade fatt utsta sa mycket smarta
och lidande, men 4ven 6ver hur framtiden skulle bli fér den som
var sjuk. En sorg fanns ocksa 6ver att brodern eller systern
torlorat sa mycket av sin barndom eller ungdomstid. Syskonen
hade ingen att dela alla dessa tankar med eller att prata med. Nir
situationer uppstod som gjorde att tankarna om syskonen blev
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tor jobbiga forsékte de antingen att tinka positiva saker eller
tortranga tankarna.

Nir det otinkbara holl pa att intriffa att brodern eller systern
skulle d6 eller dog var de inte férberedda och det fanns ingen
atervindo. Dd&den blev en onaturlig hindelse dven om brodern
eller systern varit mycket svart sjuka. Nagonstans djupt inom-
bords fanns ett medvetande om att brodern eller systern kunde
d6, men hoppet om 6verlevnad Gverskuggade dessa tankar.
Livet 6vergick till ett kaos med att det var svart att forsta de egna
reaktionerna, de befann sig i en dimma och den emotionella
anstringningen var pataglig. For syskonen hade den egna virlden
stannat medan virlden utanfor pagick som vanligt.

Tiden efter dodsfallet var ett tillstind dér syskonen gick in 1
och ut ur sorgeprocessen. De kunde inte kontrollera sitt sdrjande
och kinde ett stort behov av att ta paus fran sorgen och gora
andra saker, som att vara i skolan, ga till sitt arbete, delta i nagon
fritidsaktivet eller ga pa fest. Att ta sig igenom processen innebar
for syskonen att fa prata om det déda barnet eller ungdomen.
Sorgen skulle alltid finnas kvar, eftersom syskonrelationen var
speciell. Akut sorg kunde upplevas vid olika situationer da de
inte var forberedda, som nir ndgon plotsligt pratade om den
déda brodern eller systern eller ett TV program som plotsligt
visade ndagot om cancer. Vid fodelsedagar och hégtider blev
syskonen paminda om sorgen och kunde inte glidjas som férut.
De minnen som syskonen hade av sin bror eller syster var glada
och positiva. Stillen att minnas var for nagra syskon att beséka
graven, medan andra inte associerade graven alls med sin bror
eller syster. Det fanns andra stillen som broderns eller systerns
rum att ga till for att kidnna narhet. Storst, finaste och viktigaste
minnet var den unika och speciella syskonrelation de upplevt
med sin nu déda bror eller syster.

Syskonen var inte lingre samma personer. Livet var indelat i
tére och efter déden och de upplevde sig bade ildre och
mognare an sina jamnariga vinner. For att orka leva vidare med
sjalslig smarta, bedrovelse och sorg anvinde syskonen olika stra-
tegier, som gav dem mojlighet att behalla kontrollen 6ver sin
sorg. Tiden skulle géra sa att sorgen bleknade och blev littare att
bira, utan att den blev en borda.
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6 Stodgruppssamtal skapar delande, gemenskap och
stod

I stédgruppssamtalen fick syskonen tid for att fokusera pa den
egna situation och deltog i en process med andra syskon som
alla var i samma situation. Olika dvningar med verktyg, som att
vilja bilder och att mala, gjorde att det blev littare att reflektera.
Genom att dela sina berittelser om kanslor, tankar och minnen
over bade tidigare och aktuella tankar och hindelser. Oavsett
alder eller kén var det viktigt att fa tillhra en grupp dir alla hade
nagot gemensamt. Det var ockséd stodjande att héra andra hade
som hade gatt igenom samma saker. De var inte ensamma om
detta. De kinde igen sig i de andra syskonen och kinde sam-
hoérighet med dem. For de yngre syskonen var det speciellt att fa
hora de ildre syskonens berittelser, vilket hjilpte de yngre att
littare fOrsta och uttrycka sig. Genom att de blev en del av de
andra syskonens berittelser, fick de hjilp att sitta ord pa ofull-
bordade kinslor. Syskon med en sjuk bror eller syster fick battre
torstaelse for hur de skulle agera nir de var tillsammans med sitt
syskon. De syskon, vars bror eller syster hade détt, kinde att de
kunde vara 6ppna med sin sorg utan att behéva ta hinsyn till
nagon. Det var viktigt att hora varandras berittelser om djup
glidje, och genom att de kunde skratta tillsammans férstod de
att de inte behdvde vara ledsna hela tiden. Syskonen framkallade
dven en inre styrka hos varandra och gav varandra stéd att orka
ga vidare med sina liv.

Slutsatser

For att uppritthalla hilsa och minska oro hos syskon med en
bror eller syster med en livshotande sjukdom behéver forildrar
och vardpersonal involvera dem tidigt och ge kontinuerlig och
adekvat information om sjukdomen, behandlingen och den
sjukas hilsotillstind. Syskonen beh&ver ocksa fa moijlighet till
stodsamtal och fa svar pa fraigor om sjukdomstillstindet. Det ar
angeldget att fortldpande fi delta stédgruppssamtal, triffa andra
i samma situation och sitta ord pa kinslor for att kunna bearbeta
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sina tankar och upplevelser. Relationen mellan syskon dr unik
och kanske den lingsta relationen som vi minniskor upplever
under var livstid. Nir livet avslutas for ett barn med en cancer-
sjukdom, finns syskonbandet kvar.
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Del 3

Sa har kan man arbeta
— exempel pa stodjande
verksamheter och i familj
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Litet syskon — att starka och rusta
parnet och hela familjen

Av Christina Renlund som dr leg psykolog och psykoterapent med mangarig
erfarenbet av arbete med barn och unga med funktionsnedsdittning och deras
Sfamiljer. Hon dr ocksd en uppskattad forelasare och har tidigare tillsammans
med Mustafa Can och Thomas Sejersen skrivit boken Jag har en sjukdom
men jag dr inte sjuk”, Radda Barnen 2004 samt "Doktorn kunde inte riktigt
laga mig”, Gothia Forlag 2007.

Barn behover beritta om det som ir viktigt fér dem. De
behover prata om sig sjilva och vad de dr med om, om sina
tankar och kinslor, om sina upplevelser och fragor. Barns tankar
och fragor ir utvecklingsbestimda, de hor till en viss dlder och
de ir djupt personliga. For att bittre kunna stirka och rusta det
enskilda barnet nir det handlar om annorlunda syskonsituation
behover vi dirfér veta mer om vilka tankar och fragor om
syskonets sjukdom/funktionsnedsittning barnet har. Vi behover
veta mer om vad sjukdomen innebir fér barnet och hur barnet
tinker om orsak.

Forst det kanske enklaste — barn som fragar behéver svar.
”Vad ir det med min syster/brotr? Varfor 4r hon/han s mycket
pa sjukhus? Varfor ir alla sa ledsna? Varfor har ingen tid med
mig? Har jag gjort nagot som gjorde bebisen sjuk? Blir det bittre
sedan? Smittar det, kan jag ocksa fa sjukdomen? Varfor gér min
syster sa konstiga saker? Hur far man Downs syndrom?” Kanske
ir det bista vi kan gora for barn att ge dem manga méjligheter
att uttrycka sig pa. D4 kan vi hjilpa barnet bade med forstielse
och med starka motstridiga kidnslor. Det ricker inte med endera.
Barn som med hjilp av vuxna far uttrycka sina tankar och
kinslor kan med stod och information omvandla sina konkreta
erfarenheter till kunskap. Barn som har kunskap om syskonets
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sjukdom/funktionsnedsittning blir tryggare och fir en bittre
syskonrelation.

I boken Litet syskon (Gothia Forlag 2009) skriver jag om barn
mellan tvd och sex ar som har en syster eller bror med autism,
cancer, cystisk fibros, epilepsi, hjirtfel, muskelsjukdom, rérelse-
hinder, synskada och utvecklingsstorning. Det dr barnen sjilva
som berittar, det dr deras roster vi hor. I boken beskriver jag
ocksd manga sitt att prata med barn, méinga konkreta verktyg
som dr anvandbara for att hjilpa barn att beritta och barn
behover 1 forsta hand prata i sin familj. Det behéver ocksa finnas
konkreta arbetssitt for hur man pratar med barn om sjuk-
dom/funktionsnedsittning inom forskola och vard. Jag vill frin
barnets perspektiv visa den mangfald av livssituationer som
finns vid sjukdom och skada och stirka barnets ritt till kunskap
och delaktighet. Vi vet att kunskap och tidiga samtal hjalper. Vi
kan bli bittre pa att stirka barn och nir det giller de sma barnen
maste det ske i ett familjeperspektiv och med forildrar som bas!
For de professionella handlar det om att skapa arbetssitt till
familjen som helhet och att samtidigt kunna rikta insatser till var
och en i familjen och nu ocksa inom ett nytt kunskapsomride —
till barn i forskoledldern som har en syster eller bror med
sjukdom/funktionsnedsittning.

Detta avsnitt 4r ett utdrag ur boken Lizet syskon. Sa vitt jag vet
finns inte, innan denna bok nu kommer, nagon samlad kunskap
om sma barns tankar om syskonsituation vid kronisk sjuk-
dom/funktionsnedsittning i Sverige idag. Inte heller finns be-
skrivningar av forebyggande arbete eller psykologiska behand-
lingsinsatser till forskolebarn som har en syster eller bror med
kronisk sjukdom eller funktionsnedsittning. Det jag kinner till
internationellt av tidigt stéd till barn 4-7 ar och deras foraldrar
ir det som gjorts av Debra Lobato och hennes medarbetare vid
Rhode Island Hospital i Providence, USA (Lobato, D. & Kao, B.
2005). De har fran ett familjeperspektiv arbetat med barn vars
syskon har autismspektrumstorning, utvecklingsstorning, rorelse-
hinder eller sjukdom. Utvirdering av de sex grupptillfillen som
barn och férildrar deltagit i visar att barnens kunskap om
syskonets sjukdom/funktionsnedsittning 6kade, att barnen lirde
kidnna och kidnde samhorighet med andra barn i liknande situa-
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tion och — inte minst viktigt — att barnens egna uppfattningar om
sig sjalva och sin egen férmaga 6kade.

Forskning om syskonskap i allminhet visar att en mingd
faktorer paverkar syskonrelationen och hur barn har det till-
sammans. Syskons alder och utveckling, kén, ordning i syskon-
skaran, hur fordldrar mar, relationen mellan foérildrarna,
familjesituationen i stort och forstis egenskaper hos de indivi-
duella barnen. Allt det vanliga i syskonrelationer giller sjlvklart
ocksd nit ett av barnen har en sjukdom/funktionsnedsittning.
Och nir det giller annorlunda syskonsituation vill jag omedel-
bart siga — annorlunda syskonsituation behéver inte betyda att
den ir problematisk! Men med det sagt vill jag ocksa direkt siga
att det finns ndgra riskfaktorer som gor speciellt de sma barnen
extra utsatta och sarbara i den annorlunda syskonsituationen.
Den forsta handlar om att barnet och familjen ofta lever i en
orolig och krisartad situation dir fordldrar nyligen fatt besked
om syskonets sjukdom/funktionsnedsittning. Den andra ir den
osikerhet som finns runt sma barn och om man ska prata eller
inte prata om syskonets sjukdom/funktionsnedsittning, en
osikerhet som ibland gor att inget sdgs. Och den tredje handlar
om barnet sjilv och forskoledlderns alldeles normala ego-
centriska tinkande, som kan innebira att barnet skapar sig egna
torklaringar pa vad det dr med syskonet som kan vara virre dn

verkligheten.

Vet tidigt

Redan i ett och ett halvarsildern har barn uppfattningar om
andra barns behov och en kinsla av att den som behéver ska fa
hjilp. Barn tolkar personligt och konkret det de ser och ir med
om. En pappa berittar om en liten bror som pa dagis upp-
mirksamt springer och himtar de andra barnens skor nir de ska
ga ut eller napp till den som griter. En liten bror som ser vad
som behéver goras och girna hjilper andra. En liten bror med
vana hemifran att se vad storebror i rullstol beh6ver. En mamma
berittar att lillasyster ett och ett halvt ar pratar med ljus och
mjuk rést och ligger huvudet lite pa sned nir hon pratar med sin
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syster med sjukdom, ett sitt hon inte anvinder med sin andra
storasyster. I sitt sdtt visar lillasyster att hon uppfattar nigot
extra. En annan mamma berittar om hur lillasyster tva och ett
halvt ar forsoker se till att storebror som dr fem ar och har
autismspektrumstérning inte blir arg, upprord eller ledsen.
Lillasyster forsoker gora sa det blir som storebror vill. Hon
indrar det hon sjilv gor och hiller tillbaka sina egna 6nskningar
tor att halla honom néjd. Nir storebror fir “fel” bestick eller
glas vid maten och vill ha hennes, sa hinner han nistan inte
uttrycka sig innan hon har bytt med honom. Oppnar hon dérren
forst, stinger hon den genast for att han ska fda 6ppna nir han
vill géra det. Forildrarnas berittelser visar att barn med en syster
eller bror med sjukdom/funktionsnedsittning tidigt vet och
tidigt ldr sig att uppmarksamma andra och andras behov. Barnen
vet pa den utvecklingsniva de befinner sig, ett helt annat sitt att
veta an att veta som vuxen.

Diagnos och namn

Kanske hor barnet férsta gingen om sjukdomen pi sjukhuset
eller av nagon behandlare som kommer hem. Plotsligt hor
barnet att det dr ndgot annorlunda med syskonet och det kan
vara 1 en situation nir ingen marker det eller har méjlighet att ge
uppmirksamhet och stod. Wilmers pappa berittar att han efter
ett sjukhusbesok nir femarige storebror Wilmer var med och
hérde doktorn prata om lillasysters sjukdom blivit vildigt oroad
6ver hela situationen. Han sjilv hade varit ledsen och uppfylld
av sina egna kinslor, och hur det blev fér Wilmer och hur
Wilmer uppfattade och forstod det som sades gick honom helt
torbi. Nagra dagar senare ndr pappa samlat sig ville han prata
med Wilmer. Wilmer var férst arg och holl f6r 6ronen nir pappa
berittade om lillasysters sjukdom. Nir han och pappa fortsatte
att prata berittade Wilmer hur ridd och ledsen han ocksd hade
varit pa sjukhuset. Danielas mamma berittar om Daniela, som
var just fyllda tva ar, nir familjen fick veta om lillasysters svira
sjukdom. ”“Redan under motet upplevde jag att hon férstod”,
berittar mamma. “Daniela liste av vara miner och insag att det
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var allvar. Hon skruvade sig inte ur famnen, hon var ovanligt tyst
for att vara hon och vil hemma visade hon stor 6mhet for sin
lillasyster.”

Samtal om sjukdomen/funktionsnedsittningen kan ocksa
komma i en situation som bara uppstir av sig sjilv. Leos och
Ellas mamma berittar:

Forsta gangen vi pratade om att Ella har Downs syndrom var en
gang for tvd tre ar sedan, Leo var da tre, fyra ar och Ella tva. Vi satt
och tittade i en tidning och Leo fick se en bild pa en vuxen man
som hade Downs syndrom och sade da att det sdg ut som Ella. Jag
frigade pa vilket sitt och han sade att det var 6gonen, ‘de har
likadana 6gon’”. Jag berittade dé att Ella har Downs syndrom och
att det kommer att gora att hon inte kommer att lira sig lika snabbt
som han. Efter det si sig han flera personer som hade Downs
syndrom — pa bussen, i affiren ... och varje ging sade han: "Han
har ocksa Downs syndrom’. Mest bara som ett konstaterande. Nu,
nir Leo dr sex ar, 4r han helt medveten om att Ella behover extra
trining och att hon inte klarar att lira sig lika snabbt som han. Det
hinder att han tar hennes parti och ska férsvara henne om ndgon
ir arg pa henne, men mest dr de som vilka syskon som helst, brak
och kirlek.

Ibland pratar barnen i familjen med varandra utan att forildrar
ar med 1 samtalet. En mamma berittade att hon hoérde sexariga
storasyster beritta for lillebror om hans cp-skada. ”Benen blev
trasiga nir du lig i mammas mage”, sade storasyster till lillebror.
Barnen pratade med varandra innan forildrarna kom sig for att
tala med dem om cp-skadan. En sexarig pojke sade till sin fyra-
ariga lillasyster Alice att sjukdomen nog var virst for henne, for
mamma och pappa var si mycket pa sjukhuset och si mycket
borta fran henne, och si berittade han om vad doktorn sagt pa
sjukhuset.

En vanlig férildrafraga dr om barn behéver ha diagnosnamn
pa syskonets sjukdom/funktionsnedsittning eller inte. Jag tinker
att det oftast dr enklast att anvinda diagnosnamnet men ibland
fungerar inte det. Det viktiga ér att det finns ett namn och ett
uttryck som barnet kan anvinda sa samtal blir méjliga. En pappa
sade att man i1 familjen inte alls kunde tinka sig att anvinda ordet
autism. Nir jag fragade den lille pojken med autism vad det var
med honom sade han att han hade stilla bilar pa rad”. Vi fick
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da ett uttryck f6r pojkens svirigheter som alla i familjen kunde
anvinda ocksd de tvd smasyskonen. Si kunde vi prata om hur
det dr att ha 7stilla bilar pa rad”, varfér man far det, hur det
visar sig och om ndgon mer av barnen i familjen hade det. Andra
ord jag vet att familjer anvint dr krangelhand, den blyga foten,
den simre sidan om cp-skada, svaga muskler fér muskel-
sjukdom, behover lingre tid att tinka och lira sig for utveck-
lingsstorning.

Vad innebar sjukdomen/funktions-
nedsattningen?

Det ricker inte med att ha ett ord och ett namn, barn behover
ocksd veta nidgot om vad sjukdomen/funktionsnedsittningen
innebdr och det behéver vi prata med barnen om. Barn sjilva
skaffar sig ofta kunskap genom att jimféra. Barnet jamfor sig
och sitt syskon och jamfor sitt syskon med andra. Leo pratar om
’likadana 6gon” hos personer med Downs syndrom. Celine tre
ar siger "Mamma, visst dr val jag en stark tjej?” nir hon pratar
med mamma om storasysters muskelsjukdom. En lillebror som
lirde sig cykla nir hans storebror inte kan fragade: ”Ar jag lille-
bror eller storebror nu”? Det ir ofta en svar period och en
period av rollférvirring ndr yngre barn lir sig saker som det ildre
syskonet med sjukdom/funktionsnedsittning inte kan. Plotsligt
kan lillebror/lillasyster det som storasyskonet inte kan och
plotsligt dr det yngre barnet den som tar ledande roller i lekar,
som har kompisar och lekkamrater och fir en vidgad virld. Den
utkade virlden innebir ocksd att barnet moter och konfron-
teras med andras tankar, frigor och reaktioner runt det annor-
lunda. Molly ér fem ar ndr hon forsta gangen hor ordet ”handi-
kapp” och forstar att det handlar om hennes bror. Det dr en
tisdag eftermiddag i férskolan och barnen ska dka och bada. Men
efter att ha hort ordet “handikapp” vill Molly inte f6lja med, hon
vill vara fér sig sjilv. Ar hennes bror handikappad? Molly be-
héver veta mer om vad det innebir.

Barn kan ocksd fundera pa hur det blir i framtiden? En
lillasyster fragade sin storasyster: "Kommer du att kunna ga nir
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du blir stor?” och storasyster svarade att det kommer hon inte
att kunna. ”Ah jag ir sa ledsen, jag vill att du ska kunna ga”, sade
lillasyster da. Storasyster svarade: ”Men jag ir ju inte ledsen, da
behover vil inte du vara det” En pojke med en bror med
Downs syndrom frigade mig: “Har min bror Downs syndrom,
ar du sidker pa det?” Nir jag svarade att jag var sidker sade han:
”Okej da. Men bara lite i sd fall.” Han fortsatte friga och sade:
”Tror du att det gar 6ver ndr han ldr sig saker? Eller ndr han blir
stor? Och tror du han ocksia kan bli rocksangare och kora
sportbil som jag vill?” Jag far ofta fragor fran forildrar om man
ska lata barn fantisera och tro att allt 4r maojligt? Ja, 1 den hir
aldern tycker jag man ska det och att det ir viktigt att livet far
vara fyllt av méjligheter. Och vad vet vi om framtiden och fram-
tidens mojligheter? Eller om hur drémmar férindras? Sa lek
med barnen i fantasins och méjligheternas land, dir en liten
flicka i rullstol vinner Lilla Melodifestivalen, dir en pojke med
utvecklingsstorning blir rockstjdrna och kor sportbil och en
lillebror med hjirntumoér dr en framtida ambulanshelikopter-
forare.

Min bror Joel

Ibland ir det jobbigt ndr mina kompisar inte fattar vad Joel sidger
och dirf6ér sa hilsar dom inte pd honom. Da blir jag irriterad.
Nigra av mina kompisar hilsar pa Joel och pratar med honom
och det tycker jag dr bra.

Nir vi dr ute och gir eller dker tunnelbana kan folk stirra pa
Joel. Da blir jag vildigt irriterad, men jag vill inte siga det till
dom. Sa jag forsoker kolla pa dom och siga med blicken att dom
ska ligga av.

Ibland sd brukar Joel och jag sitta och leka med olika grejer
tillsammans och det tycker vi dr kul bada tvd. Ibland spelar vi
spel eller bygger med klossar. Jag tycker det dr si roligt, for da
far jag vara tillsammans med Joel och det far vi inte sa ofta bara
vi tva, for det ér alltid en massa annat med Joel.

Ganska ofta kan jag bli vildigt arg pa Joel. Till exempel nir vi
ska kolla pa film pa kvillen och vill olika. Nistan alltid far Joel
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bestimma film och det tycker jag dr si orittvist. Det tycker
mamma ocksa, men Joel blir sd arg och sldss och skriker och da
orkar vi inte siga nej.

Joel har minga assistenter och dom dr snilla. Vi pratar
mycket och jag tycker om att dom idr hos oss. Men ibland kan jag
kidnna att jag vill att vi ska vara ensamma i familjen. Da brukar
mamma och pappa siga att dom fiar ga hem si vi kan vara
ensamma i familjen.

Nir Joel ir orolig eller arg eller upprord sa slar han dom som
ar runt omkring. Det dr laskigt tycker jag. Da vill jag ga ut frin
rummet. Joel har slagit mig hart ibland men nu brukar jag hinna
ga undan. Det beror pa Joels handikapp att han goér sa och han
vill inte det egentligen fér han blir ledsen efterit, men det ar
jobbigt i alla fall.

Nir Joel aker 1 sin permobil kan olika barn tro olika saker om
honom. Nagra tinker nog att det dr synd om honom som inte
kan ga. Andra kanske tycker att det verkar coolt att ha en permo-
bil. Jag tycker det 4r dumt av dom som tinker att Joel dr konstig
och annorlunda nir dom inte ens har pratat med honom eller
kanner honom.

Miriam

Ur boken Litet syskon, utkommer hosten 2009 pa Gothia Forlag.
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Att ge syskon utrymme

— om utveckling av halsoframjande stod till
syskon i familjer som har barn med funktions-
nedsattning’

Av Ingrid Nordgren och Tina Granat

Familjer som har barn med funktionsnedsittning har en mer
utsatt situation dn andra barnfamiljer. Det giller inte bara for-
aldrar utan i lika hog grad syskon. Det dr en gemensam erfaren-
het hos personal som moter dessa familjer. Trots detta ar
syskonens situation inte alls lika uppmarksammad som forild-
rarnas. Under senare ar har forildrar allt oftare efterfragat rad
och stoéd dven till syskon. Det dr i hog grad motiverat att 6ka
stodet till syskon for att gbra dem delaktiga och 6ka deras in-
flytande.

Bakgrund

Inom Habiliteringen i landstinget 1 Uppsala ldn har syskon hittills
erbjudits relativt begrinsade insatser. Onskemal om 6kat stod till
syskon kommer fram savil i det kliniska arbetet som i de syste-
matiska utvirderingar i form av enkiter som gjorts vid Barn- och
ungdomshabiliteringen i Uppsala lin ( Granat 2001, Granat et al,
2002).

For att mota behovet har vi i projektform utvecklat en
modell f6r stéd till syskon till barn med funktionsnedsittning.
Projektet har resulterat i en manual ("Att ge syskon utrymme.

’ Denna artikel beskriver innehillet i den intervention fér syskon som utvecklas
och prévas. Resultatet av undersSkningen finns i tvd rapporter samt en manual
som kan bestillas via www.lul.se/hoh. Projektet har finansierats med medel fran
Allminna Arvsfonden.
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Manual f6r syskonprogrammet” Nordgren et al, 2008) som kan
anvindas 1 arbetet med syskon i édldrarna 8-12 ar. Projektet
genomfordes 1 samverkan med férildraféreningarna FA, Atten-
tion, FUB och RBU och med medel frin Allmanna arvsfonden.

Litteraturstudier visar att man framforallt har studerat hur
syskon mar och hur de fungerar i hem och skola. Dessa litte-
raturstudier visar generellt att syskon har bristfillig kunskap om
funktionsnedsittning och diagnoser ( Lobato & Kao, 2002 och
2005; Glasberg 2000; Royers & Mycke 1995). For att fa kunskap
om syskonens situation och syskonrelationer har man oftast
fragat forildrar och ibland ldrare. Studier som vint sig direkt till
syskonen har varit fa.

Genom programmet ville vi ge syskon utbildning om funk-
tionsnedsittningen for att 6ka syskonens kunskap och dir-
igenom deras férmaga att hantera sin nira omgivning. Vi ville
dven ge syskonen copingstrategier som kan leda till férbéttrade
syskonrelationer.

Totalt 54 syskon till barn med ADHD, Aspergers syndrom,
autism, rorelsehinder (inklusive flerfunktionsnedsittning) och
utvecklingsstorning deltog. 23 syskon dr yngre och 31 ir ildre
in barnet med funktionsnedsittning. Koénssammansittningen
var 33 flickor och 21 pojkar i aldrarna atta till fjorton ar. Tio
flickor och sex pojkar dr syskon till barn med ADHD eller
Aspergers syndrom. Tio flickor och tre pojkar ér syskon till barn
med autism. Sex flickor och tvd pojkar ir syskon till barn med
rérelsehinder (inklusive flerfunktionsnedsittningar). Sju flickor
och tio pojkar dr syskon till barn med utvecklingsstorning.

Utvirdering har skett genom intervjuer med syskonen fére
och efter interventionen. Som komplement fick syskonen rita
sin familj. Intervjuer genomférdes dven med en forilder. Vi har
valt att anvinda tva frageformulir som dr utvecklade och
anvinda i Kanada och USA. ”Sibling knowledge Interview”
(Lobato & Kao 2002) och ”Sibling relationship questionnaire”
(Buhrmester&Furman 1990).
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Syskongrupperna

Foljande personal inom Barn- och ungdomshabiliteringen i
Uppsala har utgjort en resursgrupp i projektet: Kerstin Andersson,
psykolog, Lena Andalibi-Andersson, psykolog, Eva Persson,
psykolog, Rikard Dahlstrom, fritidspedagog och Berit Persson,
specialpedagog. De har tillsammans med Ingrid Nordgren,
projektledare utformat och genomfort syskongrupperna.

Resursgruppen hade ett kort mote fore varje syskongrupp for
planering. Efter varje syskongrupp utvirderade resursgruppen
motet och planerade for nista mote.

Syskonprogrammet omfattade sex tillfillen, tvd timmar varje
gang. Varje tillfille inneholl ett utbildningsinslag — korta férelds-
ningar av psykolog om ADHD och autismspektrumstérning,
méte med dldre syskon till barn med ADHD och ett dldre
syskon till barn med autism samt utrymme for diskussion och
fragor. For att lira syskonen problemlésningsstrategier anvindes
rollspel och samtal. Varje tillfille inleddes och avslutades med en
stunds socialt samspel.

Syskontriffarnas struktur
Samling och lira-kdnna-lek cirka 20 minuter.

Utbildning om funktionsnedsittning, foreldsning och roll-
spel cirka 20 minuter.

Probleml6sning cirka 20 minuter.

Frigestund 1 stor respektive liten grupp, diskussion och
arbete med personlig pairm dir material frin de olika triffar-
na sattes in. Det var korta sammanfattningar av foredrag,
sagor, foton frin aktiviteter som rollspel mm. cirka 30 minu-
ter.

Socialt samspel, lekar och olika Gvningar cirka 20 minuter.

Avslutning, samling da syskonen fick information om inne-
hallet i ndsta moéte och syskonen siger adjé till varandra pa
ett speciellt sitt cirka 10 minuter.
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Syskontraff ett
Samling/lek

Samling i ring: Samtliga gruppledare presenterar sig. Syskonen
far veta vilken grupp de skall inga i. (Indelning i tva mindre
grupper utgar frin syskonens aldrar.) Lira-kinna-lek-presen-
tation genom att std i ring och kasta boll till varandra, dir man
siger sitt namn och nigot som man tycker om. Darefter gar alla
runt och hilsar pa varandra pa olika sitt. Sa pratar man om
varfor just 7jag”(syskonet) dr med i syskongruppen. Ramarna for
triffarna dr uppskrivna pa en whiteboard och en av resurs-
personerna gir igenom vad som kommer att hinda pa syskon-
triffarna och det gemensamma ér att alla dr syskon till ett barn
med funktionsnedsittning. Direfter 4ar det rundvandring i
lokalerna.

Utbildning om funktionsnedsattning

”Tant Polly” presenterar sig, hon berittar att hon svarar pa
frigor som hon fir frin syskon till barn med ADHD/
Asperger/autism. Tant Polly liser upp en friga och ber syskon-
gruppen om hjilp hur hon skall svara pa fragan. Tant Polly visar
upp en réd brevlada och berittar att syskonen kan ligga fragor
som de har i den eller ocksa maila till ”tant Polly”. Ex. pa fraga,
min bror blir litt arg och da blir det sa att alla dr extra snilla mot
honom f6r att han inte skall bli arg. Jag fir inte som jag vill da
jag blir arg, utan da tycker mamma och pappa att jag skall skirpa
mig. Ibland kinns det orittvist. Ar det fel om jag kinner sa? En
med daligt samvete.

Problemldsning

Syskonen kommer med forslag till olika svar som Tant Polly kan
ge till de syskon som har skickat henne fragor. Syskonen sins-
emellan och Tant Polly diskuterar de olika forslagen med var-
andra.
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Fragestund

Indelning i tva grupper, fika, utdelning av parmar dir syskonen
skall sitta in material frin varje syskongrupp. Schema f6r kom-
mande syskontriffar delas ut. Fragestund i de tva mindre grupp-
erna.

Socialt samspel

Syskonen far prova pa bollbad och andra aktiviteter.

Avslutning

Samling i ring i stor grupp, alla klappar varandra pa axeln “bra
jobbat”, hej da.

Syskontraff tva
Samling/lek

Samling i ring: Lira-kdnna-lek — alla kastar boll till varandra
samtidigt som den som kastar skall siga namnet pa personen
man kastar bollen till. Fortsatt lek med bollen dd man siger
nagot man tycker om och nagot man tycker illa om. Darefter
rorelselek, ndr musiken spelar sa rér syskonen pa sig pa olika
sdtt, ndr musiken tystnar "stelnar alla i den rorelse de dr i (For-
stelnad). Leken avslutas med att tva och tva tillsammans
”bygger” skulpturer av varandra.

Utbildning om funktionsnedsattning

Rollspel. Gruppledarna spelar upp tre olika rollspel.

1. Att dka bil tillsammans med en forilder och barnet med
funktionsnedsittning till badhuset. Barnet med funktions-
nedsittning vigrar att dka med om inte han/hon fir sitta i
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fram, det ér syskonets tur att fa géra det men for att komma
ivdg sa far syskonet sitta sig bak i bilen.

2. Att ha en kompis hemma men hela tiden bli stérd av barnet
med funktionsnedsittning sa till sist gir syskonet och
kompisen hem till kompisen for att fa leka ifred.

3. Att ga 1 affiren med mamma och barnet med funktions-
nedsittning. Barnet med funktionsnedsittning stiller till en
scen 1 affiren. Det tycker syskonet dr sa pinsamt.

Problemldsning

Efter varje rollspel talar man om situationen och om hur man
kan kinna sig som syskon. Tillsammans med ledarna férsoker
syskonen komma med f6rslag till olika 16sningar sa att det skall
bli sd bra som mdijligt £6r bade syskonet och barnet med funk-
tionsnedsittning. Alla syskon kinner val igen sig 1 de olika situa-
tionerna. For att 16sa de olika situationerna pa ett bra sitt for
bade syskonet och barnet med funktionsnedsittning behoéver
syskonet oftast hjilp av en férilder. Rollspelen spelades ater upp
utifran de forslag till 16sningar som syskonen hade givit.

Fragestund

Indelning i tva grupper. Fika och fortsatt diskussion. Samtliga
syskon berittade om sin egen syskonsituation. Manga upplever
att den dr “jobbig” speciellt om barnet med funktionsnedsitt-
ning dr envist och alltid skall ha sin vilja igenom. Syskonen ger
varandra forslag pa hur de kan hitta 16sningar till de jobbiga
situationerna s att de inte uppstar sa ofta. Nagra syskon bestim-
mer att de skall spela upp ett rollspel nista gang. Rollspelet kallar
de 7den envise lille killen”. Tiden rickte inte till for att arbeta
med parmarna di det blev en lang diskussion runt rollspelen.
Det var viktigt att syskonen fick tiden till att diskutera i stillet.
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Avslutning

Samling i stor grupp och fortsatt diskussion om att vara syskon
till ett barn med funktionsnedsittning — samling 1 ring och
avslutning pa samma sitt som féregiaende gang.

Syskontraff tre
Samling/lek

Samling i ring: Lidra-kdnna-lek — alla kastar boll till varandra
samtidigt som den som kastar skall siga namnet pa personen
man kastar bollen till. Alla stir pa varsin r6d prick, man byter
plats genom att beskriva den man ville byta plats med, “jag vill
byta plats med nagon som har réda byxor och en gron tréja”.
Leken fortsatte till alla hade bytt plats med varandra. Direfter
dramadvning med stor boll. ”Bollen innehdll en skatt”. De
syskon som vill, tar bollen och beskriver den skatt som de har
hittat i bollen. En av gruppledarna berittar att det syskonen har
gjort nu dr att anvinda sin fantasi och det dr nagot som barn
med den typ av funktionsnedsittning som deras syskon har, har
svart for.

Utbildning om funktionsnedsattning

Syskonen far se en del av en film som handlar om en pojke som
har det funktionsnedsittning som syskonens bror/syster hat.
Sedan berittar en av gruppledarna litet ur sagan ”En konstig
figur” och visar OH-bilder frin sagan. Direfter foljer en
diskussion i gruppen om vad man dr bra pa och vad som kan
vara svirt dd man har ADHD/Asperger/autism. Alla syskon var
mycket aktiva och kom med manga férslag bide vad man ér bra
pa och vad man har svart for. Forslagen skrevs upp pa tavlan
och en av gruppeldarna lovade att sammanstilla dem sa att
syskonen sedan skulle fa materialet till sina parmar.

”Tant Polly” berittar om fragor som hon fatt fran syskon.
Exempel, ”Min syster har problem i skolan och ir ofta pd daligt
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humér niar hon kommer hem. Dirfoér slipper hon hjilpa till
hemma. Jag maste hjilpa till. Ar det inte orittvist”. Frin en som
vill lata sig.

Problemldsning

Syskonen diskuterar sinsemellan olika forslag till svar pa de
fragor som Tant Polly fatt. Syskonen tycker att syskonet skall ha
nagon sorts beloning for att hon hjilper till, en biobiljett eller
extra godis, om hon inte fir nigon bel6ning skall hon sluta att

hjalpa till.

Fragestund

Fika i tva grupper. Fortsatt diskussion utifran filmen syskonen
fatt se och sagan de fatt héra. Alla syskon tyckte att det var bra
att de hade fatt lira sig mer om det funktionsnedsittning som
deras bror/syster hatr. Syskonen delade med sig till varandra
bide sina egna erfarenheter och gav dven varandra forslag till
olika l6sningar pa situationer som ndgot syskon berittade om.
Direfter arbete med parmarna.

Socialt samspel

Syskonen tog sjilva initiativ till Tagare och Kurragdmma en liten
stund fére avslutningen. Syskonen hade behov av att r6ra pa sig
en stund.

Avslutning

Kort samling i stor grupp. Darefter samling i ring och avslutning
pa samma sitt som tidigare ginger.

84



Syskontraff fyra
Samling/lek

Samling i ring: Lira-kdnna-lek — alla kastar boll till varandra, den
som tar bollen fir beritta hur han/hon kinde sig och vilka
klider som han/hon tyckte allra bist om att ha p4 sig.

Utbildning om funktionsnedsattning

Besok av ett dldre syskon. Syskonet berdttar om hur hon/han
har upplevt och upplever sin syskonsituation. Vad det dr som ar
annorlunda, vad det dr som ér roligt och vad det dr som ir
jobbigt med att ha ett yngre syskon med funktionsnedsittning.
Syskongruppen och ledarna far direfter stilla vilka fragor de vill
till syskonet.

Problemlésning

Syskonen gor rollspel: En grupp spelar upp sitt rollspel som de
har fatt hjilp med av en av gruppledarna (Tva grupper avstod
fran att spela ett eget rollspel). Rollspelet kallas ”Familjen pa
rymdmuseum”. Pappa, mamma och fyra barn, en av flickorna
har ADHD, hon springer bara runt och forstér for sina syskon.
Alla i familjen utom flickan med ADHD gar och sitter sig i en
rymdraket. Nir flickan med ADHD intligen kommer fir hon
valdigt mycket berom av sin mamma. Syskongruppen diskuterar
varfor det dr si. Alla syskon tycker att det dr orittvist att flickan
med ADHD far berém da hon antligen kommer.

Fragestund

Fika 1 tva grupper. Syskonen berittade vad de kinde igen av det
som det ildre syskonet hade berittat om och vad de inte alls
kinde igen. Direfter arbetade syskonen med sina pirmar och
satte in nytt material i dom.
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Socialt samspel

Syskongruppen delas in i tva helt nya mindre grupper. Varje
grupp far mala varsin gemensam teckning. Varje syskon far sitta
en stund pa en plats och mala direfter flyttar alla et steg till
héger och fortsitter att mala pa den teckningen. Nir alla har
kommit ater till sin plats ar teckningen klar. Syskonen tyckte att
det var spinnande att se hur teckningarna forindrades, inget
syskon tyckte att det var jobbigt att den teckning de bérjat pa
blev nagot helt annat 4n vad syskonet hade tinkt sig d4 han/hon
bérjade mila pa den. Direfter tittade grupperna pa varandras
teckningar och forklarade f6r varandra vad de tinkt och hur det
blev.

Avslutning

Kort samling i stor grupp. Direfter avslutning i ring “klapp pa
axeln, bra jobbat” och nagot om vad som hinder nista gang.

Syskontraff fem
Samling/lek

Samling i ring: Lira-kdnna-lek — alla kastar boll till varandra och
berittar om hur man kinner sig. Direfter en samarbetslek med
kort, tva och tva. Korten sattes axel mot axel, nisa mot nisa, kni
mot kni etc. Poing delas ut utifran hur manga kort varje par
lyckas halla samtidigt. Byte av kompis och sa gér man likadant
igen.

Utbildning om funktionsnedsattning

Film: Syskonen fér se en del av en film som handlar om en pojke
som har den funktionsnedsittning som syskonens bror/syster
har. Direfter pratar syskonen om de specialintressen som deras
bror/syster har och om hur man skal undvika att det blir brak sa
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ofta med barnet med funktionsnedsittning. Ledarna ger olika for-
slag till syskonen om hur de kan agera for att undvika konflikter.

Problemldsning

”Tant Polly” far hjalp med att besvara nya fraigor som hon har
fatt. Exempel, ”jag vet att min bror egentligen ér snill men att
han blir arg nir han inte forstar vad andra menar. Mina kompisar
tycker bara att han ir konstig. Hur kan jag foérklara for dem
varfor min bror goér konstiga saker ibland?” En som vill férsvara
sin bror. Syskonen tycker att den som skrivit fragan skall ga i en
syskongrupp for da far man lira sig mer om funktionsnedsatt-
ning och da ar det littare att svara nir kompisar fragar”.

Fragestund

Fika i tva grupper. Nytt material till pirmarna, direfter planering
av hur avslutningsfesten skall vara.

Socialt samspel

Syskongruppen delas in i tva lag, stafettlek med stor boll, tivling
om vilket lag som vinner. Direfter fir syskonen prova pa att
spela ett dataspel dir man ”dker snowboard”, bagskytte och dven
vara en stund i bollbadet.

Avslutning

Samling i stor grupp, fortsatt diskussion om hur festen skall vara,
vilken mat man skall ha och vilka lekar som syskonen vill leka.
Avslutning i ring med “klapp pa axeln, bra jobbat” och hej da.
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Syskontraff sex. Fest
Samling/lek

Samling i ring: Utvirderingslek ”Grodan”. Syskonen far sdga vad
de kommer ihag, vad de uppskattat och vad de inte uppskattat
med triffarna. Kastar Grodan till varandra. Direfter giar vi
igenom vad vi har gjort alla ginger vi har triffats i syskon-
gruppen. Kort som har tagits vid syskontriffarna delades ut och
sattes in 1 parmarna. S fick alla syskon en sammanfattning 6ver
vad de har gjort alla ganger da de triffats.

Socialt samspel

Hela syskongruppen leker olika lekar, sedan lagar alla mat
tillsammans, kottbullar, varm korv, mycket frukt, chips, lisk och
sedan glass med chokladsds dr festmaten. Efter maten dr det
disco en stund.

Avslutning

Samling i stor grupp, utdelning av diplom och pirmar, som
syskonen nu far ta med sig hem. Hej da till alla och lycka till.

Utvardering (Samtliga grupper)

Syskonen gor en individuell utvirdering av hur de tycker att
syskongruppen som helhet har varit och dven de olika delarna,
utifran ett formuldr som en av gruppledarna har sammanstillt.
Alla fem syskongrupper gor en utvirdering i direkt anslutning till
avslutning av interventionen och dels tre manader efter inter-
ventionen vid uppféljningsintervjun. Det dr ingen skillnad
mellan de olika syskongrupperna i deras svar.

Syskonens kommentarer vid utvirderingen, “’roligast har varit

att fa triffa andra syskon”, ”fa nya kompisar”, 7att veta att det
inte bara dr jag som har ett syskon med funktionsnedsittning”,
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“rollspelen var bra”, ”allt har varit lika roligt”, ”prova pa
grejor”,” nir det stora syskonet var hir och berittade, det var
bra”’se pa film var bra”, ”vi har suttit still f6r mycket”, 7att

25 9

prata om olika saker”, “att se pa film”.

Resultat

Resultat vid uppfoljande intervjuer efter tre manader visade att
samtliga syskongrupper hade fatt signifikant 6¢kad kunskap om
de aktuella diagnoserna och 6kad férstaelse f6r vad funktions-
nedsittningen innebdr. Nistan alla syskon kan efter interven-
tionen pa ett korrekt sitt bendmna vad funktionsnedsitt-
ningen/diagnosen heter. De kan ocksa forklara symtomen som
ett resultat av funktionsnedsittningen/diagnosen och de vet
orsaken. Kunskap om funktionsnedsittning/diagnosen var en
central del i syskonprogrammet och togs upp pa olika sitt genom
korta foreldsningar och berittelser ur boécker. Konsekvenserna
av funktionsnedsittningen belystes dven i lekar, genom att t.ex.
peka pa svirigheter som funktionsnedsittningen kan medféra
for att Oka forstdelsen for barnet. Resultatet visar att det forsta
syftet att ge syskonen kunskap 1 hég grad uppnaddes.
Interventionen avsdgs dven att ge syskonen strategier for
problemlosning for att bittre kunna hantera sin syskonrelation.
Det handlar om hur man kan l6sa vardagliga konflikter, hiavda
sig och fa en rimlig plats i familjen. Svaren pa relationsformu-
liren vid uppfdljning efter tre manader visade att syskonrela-
tionen hade paverkats i de avseenden man kan f6rvinta sig. De
skalor i relationsformuldret som hade paverkats handlar om
fostran av varandra, dominans, konflikter och tivalitet. Skalor som
paverkats 1 mindre utstrickning handlar om virme och nirhet i
relationerna som hur man umgas och vad man  tycker om varandra.
Vi tolkar det sa att de strategier for att 16sa problem och
konflikter som de fatt ldra sig i interventionen fungerade for
minga. Aven detta syfte uppniddes i stor utstrickning. Det
gillde i hog grad syskon tll barn med ADHD/Asperger
/torelsehinder och i liagre grad syskon till barn med autism.
Resultatet vad giller syskon till barn med utvecklingsstérning var
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mera svartolkat och gar i flera avseenden 1 motsatt riktning. Vid
jimforelse mellan syskonens och forildrarnas svar i de olika
grupper fanns en storre Overensstimmelse mellan syskon och
foraldrar till barn med ADHD/Asperger/rorelsehinder vad
gillde synen pa syskonrelationen dn nir barn med funktions-
nedsittning hade autism eller utvecklingsstérning. Detta visar att
det dr viktigt att fraga syskonen sjidlva om deras upplevelser av
sin syskonrelation.

Som ett komplement till intervjuerna som gjordes enligt
fraigeformuldr fick syskonen rita sin familj i nagon aktivitet.
Resultatet tolkades av Elisabeth Cleve, psykoterapeut vid Erica-
stiftelsen enligt vedertagen metod (Blomberg & Cleve, 1997).
Utvirderingen av teckningarna stdder resultaten i intervjuerna

(Granat et al, 2008).
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Slutsatser

Den modell som har anvints i utbildningen ger syskonen
kunskap om funktionsnedsittning som sannolikt dr bestdende.
Strategierna for problemlosning fungerar men det behovs tro-
ligen dterkommande utbildning eftersom de problem syskonen
moter forindras 6ver tid. Da syskonen uttryckte stor uppskatt-
ning av att fa triffa varandra dr det viktigt att hitta former for
aterkommande psykosocialt stod.
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Kontinuerligt arbete med syskon pa
habilitering

— Det skall kannas roligt och tryggt i syskon-
gruppen

Av Lena Samnelsson, specialpedagog, i samarbete med arbetsterapent Lena
Lindguist, psykolog Inger Johansson samt kurator Britt Marie Tridgard frin
Alingsds habilitering

Vid habiliteringen i Alingsas har man arbetat med syskongrupper
sedan 1997. Pi olika sitt hade man da fatt upp 6gonen for
syskonens behov, dels genom alltmer 6kande forfragningar fran
forildrar om syskongrupper dels genom personalens egen
okande kunskap och erfarenhet av syskon.

Syskonverksamheten idag

Man provade olika former innan dagens struktur i syskonverk-
samheten formades. Styrkan i arbetssittet dr flexibilitet, med
ndgra starka grundstenar. Malsittningen ér att det ska vara en
trygg miljé och att barnen ska fa prata med varandra.
Habiliteringen informerar kontinuerligt de forildrar som har
barn i aktuell dlder om syskongruppen. Innan man sedan sitter
igang terminens syskongrupp anordnar habiliteringen ett for-
dldramote. Foreldsningen pa fordldramoétet handlar om vad det
kan innebdra att ha ett syskon med funktionsnedsittning, dir
berittas ocksa konkret hur syskongruppen ser ut, vad som
kommer att hinda, samt att fordldrarna informeras om att det
kan vicka mycket fraigor hos syskonen. Detta méte ér viktigt for
att avdramatisera, da en del av férildrarna ir oroliga f6r vad man
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tar upp med barnen. Det poingteras att det som sker under
syskongruppen alltid 4r pa barnens villkor.

Syskongruppen triffas ungefir fem ganger per termin, mellan
klockan 16—18. Varje giang foljer samma struktur:

1. Samtal i grupp
2. Aktivitet

3. Fika

4. FPritd

Det har under tidens gang framkommit att denna rytm ér viktig.
Alla vet vad som skall hinda och ingen behéver kinna sig
osiker. Antalet barn dr viktig, det dr bra om gruppen inte ir for
liten for att sa manga som moijligt av barnen skall kunna hitta
nagon eller ndgra som den kinner gemenskap med. Det ir bra
ifall barnen inte dr f6r unga nir de borjar i syskongruppen, efter
erfarenhet har man nu en nedre grins pa atta ar.

Samtal i grupp

Varje syskontriff borjar alltid med samtal i olika grupper, sam-
talen brukar paga i ungefir 45 minuter. FOr att avdramatisera
samtalsgruppen har man stillt fram massor med godis inf6r varje
tillfille, barnen fir vara med och tycka kring vilket godis som
skall finnas. Man har ocksa sett att valet av rum ar viktigt, att
sitta 1 ett samtalsrum och inte i ett lekrum, att sitta i bekvima
fina stolar och att sitta trangt i ett ganska litet rum dr andra saker
som visat sig vara viktiga. Personalen har genom aren lirt sig
mer och mer om hur de skall leda samtalen, de kidnner att de
vagar mer nu. De har aldrig strukturerat upp innan vad de skall
prata om och har heller inte lagt upp samtalet kring nagot spe-
cifikt tema. Man har alltid utgatt ifran barnets vardag och haft
som mal att komma in pd syskonen med funktionsnedsittning
varje gang. Samtalsledarna fingar vad som kommer upp i
gruppen. Barnen blir efter ndgra ganger mer och mer modiga.
Personalen dr alltid samtalsledare och styr samtalet och “vart
samtalet tar vigen”. Det dr viktigt att de som fungerar som
samtalsledare i grupperna har en gedigen, professionell kunskap
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kring syskonens situation och om samtal med barn. Den
diagnosspecifika kunskapen hos personalen ir ocksd viktig for
att kunna finga upp barnens fragor. Man dr alltid tva
samtalsledare 1 varje grupp. Detta for att kunna komplettera
varandra och for att kunna reflektera tillsammans efterat.

Man inleder varje termin med att géra klart f6r barnen om
syftet med syskongruppen — varfor de dr hir. Sedan far barnen
beritta om sig och sitt syskon. Samtalsledaren i gruppen ser till
att alla far ordet i gruppen, att man respekterar den som pratar
samt att det kan finnas ndgon i gruppen som kanske inte alls vill
prata utan bara lyssna och att det ocksa ar tillatet. En sak som
man ocksd sett som viktigt efter ndgra ars arbete med syskon-
grupper dr att man ibland bryter upp samtalsgrupperna med
bade samtalsledarna och barnen, kanske efter varje termin. Ofta
har detta dndrat karaktirerna pa grupperna och samtalsimnena
har dndrat riktning.

Antalet barn i1 grupperna dr cirka atta stycken. Syskonen in-
delas efter alder och inte efter den diagnos deras syskon har.
Erfarenheterna kring att ha ett syskon med en si avgoérande
funktionsnedsittning (s4 man omfattas av habiliteringsinsatser)
delar man ju dndd, oberoende av diagnos. Genom aldersindel-
ning, och inte diagnosindelning, blir det en annan bredd pa
diskussionerna i grupperna.

Under de forsta aren hade man ocksa syskonparen i samma
samtalsgrupp. Tanken med detta var att man tinkte att syskonen
skulle kinna trygghet i varandra. Detta visade sig inte vara sa bra,
flera av syskonen kidnde sig istillet himmade nir de hade sitt
syskon med sig och nagra bad om att fa vara i skilda grupper.
Nir man sedan delade syskonparen i olika grupper kunde de
prata mycket mer och 6ppna sig littare.

Aktivitet

Efter samtalsgrupperna da barnen suttit stilla linge, var det bra
tor dem att fa rora pa sig. Detta dr ett pass med rorelse 1 anknyt-
ning till nagon aktivitet som barnens syskon brukar gora. Nagra
av de mest populira aktiviteterna genom éren har varit att kora
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rullstol, géra gipsavgjutningar, prova pa liften, olika aktiviteter 1
gympasalen samt laga mat 1 triningskoket, kanske med 6gon-

bindel.

Fika

Efter detta atersamlas alla och dter nagot tillsammans, vad man
ater har varierat under dren, vafflor med glass och sylt hade man
linge, for att i nuliget ha Gvergatt till frallor med ost. Fikat dr en
viktig stund f6r gemenskap.

Fri tid

Efter detta har man fria aktiviteter, da barnen far tillfille att pa
egenhand utforska lokalerna pa habiliteringen och lira kinna
varandra.

Erfarenheter

I nuldget arbetar man mycket bredare och flexiblare in vad man
gjorde fran boérjan. Man delar upp grupperna efter just den
gruppens behov. En viktig strategi som man ldrt sig dr att viga
préva manga olika vigar och utvirdera dem. Nir man arbetat ett
tag behovs inte lika mycket planering lingre, men det dr sam-
tidigt viktigt att stindigt ta in nya tankar och framforallt lyssna
till barnens 6nskemal och behov.

En annan aspekt som man av erfarenheterna tycker dr viktig
ar att det ska vara gott om personal. I syskongrupperna kan
barnen vara skéra. Det dr viktigt att det darfér finns tid och
mojlighet att kunna ga undan enskilt med ett barn for att prata.
Nir man bérjade arbeta med syskongrupper var man under-
bemannade, men man har markt att det ar istallet 4r battre att
vara nagra extra. En “kirngrupp” bor dock sta for kontinuiteten
frin termin till termin och leda verksamheten. Utéver kirn-
gruppen fyller man pa med 6vrig personal. Man har erfarit att
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det dr viktigt att si madnga yrkeskategorier som moijligt finns
representerade, sa att syskonen fir triffa den personal som deras
syskon med funktionsnedsittning moter nir de dr pa habili-
teringen. Vid ett tillfille triffade t.ex. barnen en likare for att
fanga upp alla de medicinska frigorna barnen hade. Denna del
har varit mycket viktig for syskonen.

En ytterligare vinst med att arbeta med syskongrupper ir att
man lir kinna familjerna man arbetar med pa ett helt annat sitt,
vilket lett till att man far en storre helhetsbild kring familjerna.
Forildrarna har ocksa berittat att syskonen borjat prata och
friga mer om syskonens funktionsnedsittning. Personalen be-
rittar att flera av barnen fortsitter att umgas dven pa fritiden.

Vad sager syskonen

I grupperna kommer det upp allt fran stora fragor som t.ex. Hur
linge kommer han att leva? Kommer det att vixa bort?, till
tankar kring vad kamraterna siger, hur det fungerar hemma, gril
och orittvisa m.m. Utvirderingar gors terminsvis for att se vad
barn och férildrar tyckt om syskongruppen. Vid dessa brukar
syskonen beskriva syskongruppen i former av jittekul”, allt
var bra”, ”roligt”, ”det bidsta var rullstolsrallyt”. Andra mer ut-
forligt som att man kan prata ut om syskonen” och triffa
andra som har samma problem”. Kommentarer fran foraldrarna
har rort: att syskonen far triffa andra i liknande situation, att de
far mojlighet att prata, att det varit manga vuxna med och att
barnen far vara i centrum. Det dr viktigt att syskonen far vara i
lokalerna och att de far triffa de minniskor deras syskon med
funktionsnedsittning méter och att de far mojlighet att prata om
sina syskon ndagon annanstans dn hemma. Forildrarna berittar
att syskonen inte alltid berittar vad de har gjort pa syskon-
gruppen, men att ga nista gang ar mycket viktigt.
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Stod till syskon — i grupper

Karin Wallgren och Kerstin Strom fran Firdldrantbildningen, Nina Dablbeck
fran Tdby habiliteringscenter samt Siw Hogfeldt och Pamela Wilkner
Svanfeldt’ fran habiliteringscenter Nord for barn och ungdomar med Autism,
samtliga verksamma i Stockholm, ger exempel pda gruppaktiviteter for och
erbjudanden till syskon om att fi triffa andra i liknande situationer.

Fordldrantbildningen ir en egen enhet inom Handikapp & Habili-
tering, Stockholms lins landsting. Enheten anordnar utbildning f6r
torildrar och andra anhériga till barn, ungdomar och vuxna med
olika slags funktionsnedsittningar. Vid utbildnings- eller kurstill-
fillena férmedlas kunskap om de olika funktionsnedsittningarnas
innebodrd och konsekvenser. Kurserna har dven inslag av bearbetan-
de karaktir man arbetar ofta i grupper. Syftet med verksamheten ér
ocksa att fordldrar och andra ska fa moijlighet att triffas och utbyta
erfarenheter.

Syskondagar

Forildrautbildningen har under arens lopp ordnat en del syskon-
triffar. De har dven vint sig till syskon som var sjutton ar och
dldre. Den idldsta personen som deltog var 69 ar men de flesta
var mellan 20-30 ar och flertalet var systrar. Programmet in-
leddes med att en bror och en syster berittade om sig sjilva och
sina relationer till sitt syskon. Deltagarna sag filmen ”’Syskon”
(1993)° vilken underlittade att komma igang och diskutera svara
och viktiga fragor. Fér manga var det forsta gangen de triffade

* Pamela Wilkner Svanfeldt arbetar numera inom annan verksamhet.

>Syskon (1993) en film om en speciell situation, att ha ett syskon med
funktionshinder. T filmen berittar Asa och Jenny om hur det 4r att ha en lillebror
som dr utvecklingsstérd och rérelsehindrad, om upplevelser och kinslor. De talar
om kirlek och sorg, om ansvar och skuldkinslor, om kinslor man tror man miste
hélla hemliga — inte minst fér férdldrarna.
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andra syskon. Igenkinnanden som uttrycktes med att "var det si
[for dig ocksa, det ar precis som jag har kant det” visar betydelsen av att
triffa andra.

Forutom att fa mojlighet att kdnna igen sina egna reaktioner
och kinslor var syftet med dagarna att informera om vilka
mojligheter till stéd och hjilp det finns att fa och vart man kan
vinda sig. Det viktigaste med kursen, enligt deltagarna, var att fa
dela tankar med andra i liknande situation, att kidnna igen sig och
att fa uppleva gemenskap i och med igenkinnandet. Aldre syskon
beskrev att de genom diskussionerna upplevt att utvecklingen
gar framat det vill siga att "Yiden som byfine dr forbi”. Nagra ut-
tryckte ocksa det virdefulla i att uppticka att andra har det "varre
an_jag gjaly”. Ett dldre syskon vars bror varit bosatt pa institution
beskrev hur syskondagen hade vickt kinslor som att “jag beriva-
des min bror och sirjer honom”. Deltagarna 6nskade sig fler och
aterkommande triffar och dven “konkret” kunskap bland annat
om olika boendeformer, juridisk hjilp, genetisk information och
dven vart man kan vinda sig for rad och stod.

Syskongrupper i Taby

Innehallet 1 och erfarenheter av habiliteringscentrets syskon-
grupper for barn mellan 9—13 ar beskrivs hir. Verksamheten
med syskongrupper har funnits pa Tidby habiliteringscenter
sedan 1993. Initiativet kom fran forildrar vars barn med funk-
tionsnedsittning vid den tiden var med i en lek- och motorik-
grupp pa habiliteringen. Personalen fick fragan “kan ni inte gira
nagot for syskonen?” vilket medforde att forildrar inbjods till en
temakvill om syskon och 70 personer anmalde sitt intresse.
Efter det har det rullat pa”. Gruppema syftar till att syskon-
en ska fi mojlighet att triffa andra med liknande erfarenheter
och att fa uppleva att man inte dr ensam i sin situation. Per-
sonalen har ocksa férhoppningar om att ndgra ska kunna hitta
varandra” och kanske ha kontakt dven utanfor habiliteringens
syskongrupp. Syskonen triffas en gang i manaden fredag efter-
middag i en och en halvtimme. En bra dag for barnen 1 och med

100



att de inte har ndgra lixor och sillan heller andra aktiviteter. Man
traffas fyra—fem ganger per termin.

Exempel pa innehéllet i en syskontraff:

Korv, chips, pirog, cocacola eller juice.

Gruppindelning - sma grupper. Prata om hur man har det.
Gemensam samling - ga igenom och svara pa allas fragor.
Avslutning i grupprummet med hinderbana som barnen
gjort sjilva.

En del av barnens fragor ir av medicinsk karaktir och darfor
inbjuds habiliteringslikaren att komma till gruppen sa att barnen
kan fa svar pa sadant som de inte vagat fraga sina férildrar om.

Detta, att syskon ofta har lite kunskap om sin systers eller
brors funktionsnedsittning eller sjukdom, men behéver mycket
mer for att forstd och kunna forklara for andra, stimmer vil
6verens med andras erfarenheter.

Barnens fragor dr av mangahanda slag, nagra nist intill filo-
sofiska som ”varfor blev det sa” och dessa ir inte alla ganger
litta att besvara. Ndgra av syskonen dr med ar efter ar vilket visar
pa behovet av att triffa andra och fi prata med vuxna utan att
mamma och pappa ir med. Vid varje terminsstart har nya syskon
tillkommit och de ar sjilva med och planerar innehallet i triffar-
na.

Syskon till barn med autism och Aspergers
syndrom traffas i grupper

Vid ett av de autismcenter som finns i Stockholm startades
syskongrupper for syskon till barn med Aspergers syndrom och
for syskon till barn med autism. Syskon mellan 9—13 ar inbjods
och minga anmilde sig. I varje grupp deltog cirka 8 barn och
grupperna triffades vid fem tillfillen. For att skapa en gemen-
skap foreslog ledarna barnen att hitta pa ett namn fér gruppen.
Barnen malade en namnskylt som alltid hingdes upp pa doérren
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till rummet nir syskongruppen triffades. Det blev pd sa sitt “vir
klubb”.

Huvudsyftet var att syskonen skulle fa mycket kunskap om
broderns eller systerns funktionsnedsittning bland annat for att
kunna svara pa frigor om vad Aspergers syndrom respektive
autism dr. Grupperna var ocksa tinkta att fungera som “ventil”
for barnen, regeln var att det som pratades om i syskongruppen
stannade ddr. Man fick tillfille att skilla och prata om hur jobbig
brodern/systern kunde vara. Syskonen berittade att de ofta
rakade in i situationer som blev pinsamma. I grupperna pratades
det ocksd om att man inte alltid mdste ta ansvar f6r syskonets
beteende och att man far siga nej.

I och med att gruppledarna triffat si manga barn och ung-
domar med autism respektive Aspergerssyndrom kinde de till
manga av de svirigheter och problem som finns vilket anvindes
som utgangspunkt i diskussionerna. Barnen som dirigenom
kiande igen sig kunde beritta om sin egen situation och hur de
tyckte och tinkte. Hade barnen fragor som de tyckte var svara
att prata hégt om i gruppen, kunde de istillet skriva ner sina
funderingar pa lappar och stoppa dem i brevlidan som hade
satts upp for andamalet. Pa sd sitt kunde barnen vara anonyma.

Nagra exempel pa fragor som barnen stillde: "Swuttar det?”,
"Hur far man det?”, "V arfor gillar han att skaka pa handen och hoppa
pa golvet?”, "Kan det forsvinna nagon gang?”, "Kan man anmidila honom
ndr han retar och slar mig?”

Gruppledarna férsokte ocksa fi barnen att plocka fram det
som var bra, vad man kunde gora tillsammans med sin bror eller
syster som var roligt, eller vad systern/brodern var duktig pa och
forsokte pa sa sitt ta fram syskonens positiva sidor. Det barnen
berittade antecknades under symbolerna fér en glad respektive
en sur gubbe. Detta dr nagra exempel pa vad syskonen till barn
med Aspergers syndrom berittade om sin syster eller bror:
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Duktig pa:

Dinosarier

Datorer och PC-kérkort
Bra i skolan, t.ex. matte
Fattar vissa saker fort
Bra pa att rita

Bra pa att sjunga

Spelar instrument

Sprak

Dessutom ar det kul att:
Leka tillsammans
Spela spel

Beriitta roliga historier
Gora bus tillsammans

®

Jobbigt/ Daligt

Vill alltid bestimma

Svart att hilla pd linge med samma sak
Andrar sig snabbt

Retas

Argsint — litt att reta upp

Har svart att lugna sig

Svart att lyssna pa andra

Go6r som hon/han vill

Gor och siger pinsamma saker

Har svirt att fOrstd nir andra blir ledsna
Kan hota for att fa sin vilja igenom
Vill ofta vinna, har svart att forlora
Svart att tinka sig f6r

Svart fOr att sdga forldt

Gor ’bak och fram’-saker

Nir syskongrupperna avslutades fick barnen med sig en folder
som kortfattat beskrev vad funktionsnedsittningen innebar,
skriven pa ett sadant sitt att en 10-dring litt forstar och kinner
igen — en ’kom-ihag-folder” som dr bra att ha nir andra fragar
om syskonet, och som dven innehiéller deltagarnas adresser och
telefonnummer om man vill ta kontakt igen.

Exempel pa litteratur att lasa

Syskon till barn med funktionshinder — Ta barn pa allvar: 11
Svenska foreningen for psykisk hilsa

Syskonliv av Inger Blom och Malena Sjéberg

Nir nagot av syskonen har ett funktions hinder
Utbildningsférlaget Brevskolan, 1996
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Siblings
Brothers and sisters of children with special needs
Av Kate Strohm, Wakefield Press, 2002

Han skulle bira mig av — roman av Anne S6rman

Lejd bokforlag, Stockholm, 1999

Aka buss med min syster av Rachel Simon
Forum bokférlag, 2004

Syskon av Maja Kristin Nylander — fotografisk bok
RBU 2004

The Ride Together av Judith och Paul Karasik
A Brother and Sister’s Memoir of Autism in the Family

Washington Square Press, 2003

Syster sillsynt och jag av Frida Blomgren
Atremi

Sibling Support Project

www.thearc.otg/siblingsupport
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Att samtala med foraldrar om
syskonens situation

Av Andreas Tallborn Dellve, leg. sjnkskiterska, Agrenska, Giteborg

Bjud in forildrar till samtal om syskonen till barnet med funk-
tionsnedsittning pa temat “deras dilemman och strategier for att
hantera situationen med sitt syskon”. Amnet vicker ofta mycket
kinslor hos forildrarna da dom som regel dr val medvetna om
att syskon till barnet med funktionsnedsittningen ofta far sta
tillbaka i konkurrensen om foérildrarnas tid och uppmairksamhet.
De har vanligtvis svart att se hur de ska kunna 4ndra pa denna
obalans.

Vid samtal med forildrar dr det bra att ha kunskap om det
som dokumenterats och forskats pa om syskons situation. Detta
ar viktigt for att ge tyngd till problemen som kan férekomma.
Ett centralt amne att ta upp ar att forildrarna bor vara tydliga i
sin strivan efter kunskap och verktyg for att bemistra de
problem som kan félja med att fi ett barn med ett funktions-
nedsittning. Detta dr viktigt for att syskonen i sin tur ska kunna
fa information och inte minst kunna inspireras till att se att var-
dagen runt syskonet med funktionsnedsittning gar att hantera,
aven om det ibland kinns svart. Forildrarna behéver fa hjalp
med att forstd att dom ofta dr de enda férebilderna som barnet
har, nir det giller att hantera besvirliga situationer som uppstar
runt syskonet med funktionsnedsittning.

Det ar viktigt att lata fordldrar fa mojlighet att reflektera 6ver
sin situation och de strategier de valt for att bemistra den, med
tordel ithop med andra féraldrar 1 liknande situation.

Genom att vaga samtala med forildrar om syskonens situa-
tion kan det i vissa fall hjilpa dem att se vilken plats och utrym-
me de gett syskonen i familjen.
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De mest aterkommande funderingarna fran foérildrar handlar
om;

Hur mycket ska vi beritta?

Hur mycket kan syskonet ta till sig av den information som
vi ger?

Hur ska vi gora for att ”slippa in” syskonen i vardagen kring
barnet med funktionsnedsittning si att de kidnner delaktig-
het?

Hur mycket ska vi ”skydda” syskonen fran svara upplevelser
som ror syskonet med funktionsnedsittning?

Forildrar till barn med funktionsnedsittning kan befinna sig 1 ett
“kaotisk skede” under kortare eller lingre tid, dir stérre delen av
torildrarnas uppmirksamhet riktas mot barnet med funktions-
nedsittningen. Detta for att s6ka héllbara strategier som hjilp att
hantera en vardag som dr full av oro och svara beslut. Det ar
ofta 1 samband med denna “kamp” férildrar driver som syskon-
en far sta tillbaka. Syskonen beskriver denna “kamp” mycket
tydligt och f6r dem édr denna period ofta fylld av fragetecken och
oro.

Problem som giang péd gang uttrycks under diskussionen ir att
forildrarna har en stark strivan att allt ska vara si “normalt”
som mojligt for syskonen. Detta kan vara ett stort problem,
eftersom syskonen ofta uttrycker under syskonsamtal att de dr
mycket vil medvetna om att deras familj inte 4r som alla andras.
De ligger sillan nagon virdering eller 6nskan om forindring i
det, utan konstaterar oftast bara att ’det 4r som det 4t””, ”och det
far man ldra sig leva med”. Problemet uppstir férmodligen pga
att manga forildrar och syskon uttrycker att det 4r svart att ha en
oppen och rak kommunikation om situationen i familjen. Vid ett
syskonsamtal med killar 1 16-arsalders kom fragan upp hur de
sjalva hade o6nskat att forildrarna hade hanterat deras oro och
kinsla av orittvisa. En kille, som kommit langt i sin hantering av
familjens situation, kommenterade sin relation till pappan sa hir:

I efterhand hade jag 6nskat att min pappa skulle sagt till mig rakt ut
att det inte 4r ndgon idé att jag kimpade och brikade, for att det ér
ju som det dr. Vi har ju ett barn som alltid kommer kriva jitte-
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mycket av mina forildrar och jag kommer alltid fa sta tillbaka inser
jag nu. Hade jag bara insett det tidigare hade det nog varit mycket
lttare.

Sa linge ingen sa nagot fortsatte han att striva efter att det skulle
vara sa rattvist som mojligt 1 familjen. Hade nagon talat med
honom tidigare om orittvisan i familjen kunde han férmodligen
haft en mindre anstringd relation till pappa och hittat en annan
form for relationen.

Det hir dr ett tydligt exempel pd ett syskons 6nskan om
oppenhet och rak kommunikation. Naturligtvis kan detta vara
mycket svart for fordldrar att hantera. Pappan i1 exemplet hade
inte foérlorat hoppet om att familjesituationen skulle bli bittre
med tiden, men badas hopp och 6nskan om normalisering och
forindring hindrade deras ppenhet och tydlighet.

Genom att erbjuda métesplatser f6r forildrar och inbjuda till
samtal kring bade forhoppningar, svarigheter och Iosningar
skapas forutsittningar for att underlitta och 6ppna upp kommu-
nikationen mellan alla i familjen.

Pa samma sitt som barns fantasi kan skena ivig pa grund av
bristande kunskap, har forildrar stora fantasier om vilka kon-
sekvenser syskonen far av att vixa upp under ridande omstin-
digheter. Vid samtal, bide med foérildrar och syskon, har det
visat sig att dmnet dr lika laddat for bada parter. Varken barn
eller forildrar vagar inleda ett samtal om syskonets situation av
ridsla att sira den andra.

Forildrar beh6éver dven bli uppmirksammade pa den svira
balansakten mellan att stotta syskonens delaktighet och sysko-
nens strivan att skapa ett eget liv. Men det ir inte litt for for-
dldrar att veta ndr delaktigheten dr optimal och inte kvdvande.
Forskning har visat att barn viljer olika strategier for att be-
mistra sin livssituation som syskon till ett barn med funktions-
nedsittning och syskonet bor bekriftas i att de aktivt viljer en
strategi. Bekriftelsen bor ske dven om man som férilder har
svart att se nyttan av den valda strategin (t.ex. att f6r en period
vilja att distansera sig fran syskonet). Erfarenheten siger att flera
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forildrar kan kdnna littnad av att samtala med andra forildrar
om dessa frigor.

Avslutningsvis vill jag nimna foljande: som férilder ar man
inte ensam, bara i Europa finns det cirka 30 miljoner familjer dir
ett eller flera barn har en funktionsnedsittning. Si det finns
manga att dela sina erfarenheter med. Dessutom finns det en
oerhord styrka inom familjer som bemistrar en annorlunda
familjesituation, kidnn stolthet Gver det!
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Syskonstod under en familjevecka

Agrenska, som dr beliget pa Lilla Amundin sider om Giteborg, dr ett kun-
skapscentrum med stadigparande verksambet for barn och ungdomar med
Sfunktionsnedsdttning, deras familjer och andra i deras ndrmaste omgivning.
Arbetet som bedrivs pa Agrenska fir och med syskon beskrivs av Carina
Houalstedt, Ann-Marie Abwin och 1ena Sammnelsson.®

Agtenska som invigdes 1989 har utvecklats till ett kunskaps-
centrum som férutom olika verksamheter fér barn och ung-
domar som korttids- och sommarvistelser har anhérighelger
tor mor- och farforildrar. Man bedriver ocksia utbildning,
forsknings- och utvecklingsprojekt av olika slag. Under familje-
vistelserna, cirka 20 per ar, kan Agrenska ta emot mellan 10—12
familjer per gang och frimst riktar man sig till familjer som har
barn med ovanlig funktionsnedsittning. Tanken dr att familjerna
ska fi moijlighet att triffa andra i liknande situationer och med
likartade erfarenheter. I féraldrarnas program ingar kunskap om
funktionsnedsittnignens medicinska, psykologiska och sociala
aspekter.

I férberedelsearbetet, nir forildrarnas, barnens och syskon-
ens program utformas, samarbetar man nira med barnteamet.
Man ringer upp familjerna och f6rhér sig om barnens intressen,
torvantningar infér veckan och eventuella svarigheter for att
programmet ska kunna anpassas utifrain barnens 6nskemal och
behov. For att kunna planera undervisningen under veckan har
man ocksa kontakt med barnens hemskolor. I barnteamet ingar
lirare, férskolldrare sjukskoterskor, fritidspedagoger och fritids-
ledare for att ticka in veckans alla aktiviteter.

® Lena Samuelsson arbetar numera vid habiliteringen i Alingsas.
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Syskonens vecka

Forsta dagen, mandagen, gar at till att knyta kontakter med var-
andra. Barnen kommer till en helt ny miljé och syskonen ir
manga ganger dngsliga infér det nya och de kanske ocksa har
foljit med till Agrenska mot sin vilja. Dirfor dr forsta dagen
mycket viktig.

Dagen efter far barnen information om syskonets sjuk-
dom/diagnos och de foljande dagarna sker uppfoljande samtal
kring detta, samtal om syskonrollen samt stédjande samtal. Hela
barnteamet ir lyhorda for barnens och ungdomarnas reaktioner.
For nagra kan det vara littare att prata bara med en vuxen under
en skogspromenad eller under bussresan pa vag till en utflykt, dn
att sitta i grupp och prata.

“Ett litet fel — en stor sorg”

Forutom skolarbetet far syskonen medicinsk information. Barn-
en har manga fragor och behover mycket kunskap. En video
anvinds ofta om en liten utomjording som heter ”Zork” som
kommer till jorden och funderar 6ver hur jordminniskorna ser
ut pa insidan och varfér de gér som de gor. Med hjilp av filmen
gar det t.ex. littare att forklara minniskans rérelsemonster, mat-
smiltningsprocessen eller hur kroppen reagerar pa stress.

Att utga fran det friska underldttar att forsta det “’sjuka”. Vi
lever 1 datadldern och jimforelsen “att det kan bli fel pa det dir
lilla chipset” fungerar oftast som beskrivning av att felen ofta ér
sa sma och att det dirfér kan vara svart att veta var de sitter. En
10-aring, som inte hade méjlighet att kommunicera med sin bror,
skrev 1 slutet av veckan 1 sin dagbok ez litet fel — en stor sorg”.
Hon beskrev hela familjens kanslor med de hir fi orden. Den
medicinska informationen ges bade av likare och av personal i
barnteamet. Ibland kan det doktorn ha sagt vara svart att forsta
och dirfér behéver syskonen ofta ytterligare en informations-
stund. Informationen utgar alltid fran vad varje barn vet om sitt
syskons funktionsnedsittning och frin barnens egna friagor. I
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och med att barnen inte vill sara eller gora sina férdldrar ledsna
ar det littare att stilla kinsliga fragor till en utomstdende person.

Forutsattning for samtal

Trygg milj6 och sméd grupper ir forutsittningar for att barnen
ska viga prata. Om det finns fler syskon fran samma familj kan
det vara bra att forséka se till att de inte hamnar i samma grupp,
det kan underlitta for barnen att prata fritt om sina kénslor.
Aldersindelningen 4r ocksa visentlig for att informationen och
samtalen sker med utgiangspunkt fran barnens mognadsniva. Det
finns inga krav pa att man maste prata. Vill man inte beritta om
syskonet sa tar man istillet upp vad som kommer att hinda
under veckan eller nagot om barnet sjilvt, sen brukar det l6sa sig
sa smaningom. Det som ir svirt att sitta ord pa kan en saga ofta
16sa, dven for ungdomar. Det dr ocksa viktigt att ha manga
samtalstillfillen, efter att ha sett varandras syskon kan; nya fun-
deringar dyka upp. Det nistan absolut viktigaste ér att syskonen
blir sedda och bekriftade, att de vet att deras kinslor ir okey.
Man far vara arg och ledsen pa sitt syskon eller orolig for att
man sjilv har ndgon liknande funktionsnedsittning som
syskonet. Att alla befinner sig i liknande situationer gor att
barnen inte lika litt far skuldkinslor.

Samtalen handlar om

Samtalen kretsar kring hur det 4r hemma och i skolan, om barn-
en har méjlighet till fritid och hur de ser pa framtiden. Hemma
far man inte vara ifred for systern/brodern och barnen disku-
terar hur man I6ser detta pa olika sitt. Skolan kan vara ett stort
bekymmer om syskonen gir i samma skola. Syskonet kanske inte
gar ut pa rasten for att undvika konflikter eller for att inte
behéva forsvara sin bror eller syster. Ibland hinner barnen inte
lisa lixor for att det dr rorigt hemma. Nir det giller framtiden
kan manga syskon aldrig tinka sig att deras bror eller syster ska
limnas bort. Tva sjudringar, som var endggstvillingar, hade redan
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bestimt att nir de blev stora skulle de bygga ett stort hus och
dir skulle deras lillasyster och de sjilva bo. Andra blev vildigt
littade ndr de fick hora att det finns hjélp att fa och att syskonet
kan fa en egen bostad nir han eller hon blir vuxen.

Forklara for kompisar

Hur man ska forklara f6r kompisar dr ett aterkommande tema
och det visar sig vara viktigt att varje barn fir hjilp att hitta en
torklaring som passar dem sjilva. Hur handskas man med om-
givningens reaktioner? Minga barn har svart for ndr vuxna
stiller sig och stirrar. Att kunna hantera sina kinslor och frustra-
tioner dr ocksa viktigt. Lite dldre ungdomar beskriver att de till
exempel sitter pa sig horlurar eller ger sig ut och springer. Barn-
en pratar ocksi mycket om hur man kan gora for att losa
konflikter och far ut mycket av att lyssna pa varandra, dven de
som ir blyga och sjilva inte sdger sa mycket.

Barnens kanslor

Under veckan kommer manga olika slags kinslor fram som sorg,
skuld, skam och ridsla. Ett barn kan ha daligt samvete fOr att
hon retar sitt syskon ndr allt bara blir f6r mycket. Det ar manga
som kidnner sig avundsjuka pa uppmirksamheten syskonet far
och en flicka uttryckte att ’Jjag skulle ocksd vilja vara lite handi-
kappad”. Andra kinslor ar ilska och irritation "jag far alltid ge mig”.
Men barnen ger ocksa uttryck for stark omsorg och beskyddan-
de kinslor, syskonen dr ofta vildigt lojala och beskyddande
gentemot sin syster eller bror till exempel infér den oférstiende
omgivningen.

Barnen och ungdomarna lever med en ovisshet infér fram-
tiden, bade for syskonets och for egen del. Exempel pa de
kinslor barnen ger uttryck f6r: "Min bror far stirre godispasar av
Sfarmor.” "Jag forsiker vara sndll men han dar aldrig sndll tillbaka.” "V ar
sitter felet? Ndr kan man bota det?” ’Jag vill silja min brorsa for en
krona.” "Jag midste alltid forsvara min lillebror ndr ndgon dr dum mot
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honom.” ’V arfor far jag inte folja med till doktorn.” 'V arfor far inte jag
veta ndgot, jag dr ju mest med honom.” "Ndr mamma blir arg pa min
lillasyster skdller hon pa mig.” "Hur jag dn gor sa blir det fel! Jag dar sq

»

arg.

Sagor istallet for samtal

Barn i forskoledldern har svirare dn de ildre att verbalisera vad de
kinner och det giller att méta barnen dér de befinner sig mognads-
missigt. Att ldsa sagor kan vara ett sitt och kan dven fungera som
bekriftelse pa att det ir tillatet att prata om det jobbiga och svara.
Manga sagor inger hopp och kan ge barnen redskap fér hur till-
varon kan hanteras. Bruno Bettelheims beskriver i ”Sagans fo1-
trollande virld” (1989) hur folksagan kan anvindas terapeutiskt och
ge barn strategier att klara svara situationer. Vilken funktionsned-
sittning som dr aktuellt och vilka barn som finns i gruppen den
aktuella veckan bestimmer vilka sagor som anvinds.

Forutsittningar for att sagostunderna ska ge barnen det de
behéver dr att de kdnner sig trygga och att det finns en lugn och
ostord plats sa att inte koncentrationen bryts och magin for-
svinner. Oftast anvinds sagor utan illustrationer for att barnen
ska fa fritt spelrum att skapa sina egna bilder. Exempel pa sagor
barnen far hora ir "Dummerjons”, den yngsta av tre broder som
ingen tror pa men som klarar sig bist av alla tre, ”Askungen”
med sina elaka styvsystrar samt "Hans och Greta” som handlar
om hur man klarar sig genom svarigheter och blir sjilvstindig.
Astrid Lindgrens sagosamling “Sunnaning” och antologin
”Sagorna” har ocksa visat sig fungera mycket bra. Manga ganger
ar sagorna anvandbara for ungdomar dnda upp 1 hogstadie-
aldern.

Bilderbocker for de yngsta barnen

For yngre forskolebarn dr folksagorna for svira, de behéver mer
konkreta bilderboécker. Valet av bocker utgar frain de behov
barnen i gruppen har, tex. illustration av kinslor som ilska,
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svartsjuka eller kidnslan av att vara annorlunda. Bland de mest
anvinda bockerna finns ”Pricken”, en bok om en liten kanin
som ir den enda i familjen med prickar eller ”Jonatan pa Mas-
berget” dir alla i omgivningen har vingar utom Jonatan. ’Orjan
— den hojdridda Ornen” som inte vagar flyga men far hjilp av
en liten modig kungsfagel dr en annan mycket tinkvird bok.
Bocker om syskon idr sillsynta men boken “Den stora systern”
av Siw Widerberg med teckningar av Cecilia Tor udd visar att
det inte alla ginger ér sa roligt att vara storasyster. En klassiker
ar ”Bill och hemliga Bolla” om storebror Bill som far en annor-
lunda syster.

Sagan traffar ratt

Efter det att sagan dr slut kommer det ofta spontana reaktioner
fran barnen men lika ofta blir det alldeles tyst. Bida reaktionerna
kan visa att barnen kdnner igen sina kinslor i sagan men for en
del barn tar det tid att lata berittelsen sjunka in. Barnens fun-
deringar ir konkreta och handlar om fragor som ir sjukdomen
smittsam” eller 6nskan om att barnet sjilv ocksad vill vara lite
sjuk. I bérjan av varje familjevecka berittar personalen for £61-
aldrarna hur man tinker arbeta och 1 slutet av veckan far
forildrarna reda pa vilka sagor barnen har hort. Om en saga
triaffar ratt vill barnen héra samma berittelse flera ganger, kanske
ocksa fortsitta med den ndr man kommer hem. Forildrarna be-
héver ocksd veta att det kan komma upp mycket frigor nir
familjen kommer hem efter vistelsen pa Agrenska.
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Barnhuset har gett ut foljande
pbocker

Barn som lever med skyddade personuppgifter, 2009:1, Barbro Hindberg
m.fl.

Att gira skillnad — kinsperspektiv i socialt arbete med barn och ungdomar,
2008:3, Ingrid Claezon.

Utsatt barndom — olika vuxenliv. Ett longitudinellt forskningsprojet om barn
7 samhallsvard, 2008:2, Gunvor Andersson.

Sjalyskadebeteende — forskning, bebandling och metoder for att forebygga
psykisk obdlsa hos unga, 2008:1, Rigmor Stein (red.).

Attt knyta an, en livsviktig uppgift — om sma barns anknytning och samspel,
2007:5.

Vald mot barn 2006—2007 — en nationell kartlaggning, 2007:4, Staffan
Janson & Bodil Langberg & Birgitta Svensson.

Grinsoverskridande ledarskap och styrning — forutsétimingar for preventivt
arbete med barn och ungdomar, 2007:3, Ulrika Westrup & Jan E Persson.

Fordldrars rister — hur dr det att ha sina barn placerade i fosterhem? Brukare
och forskare samverkar, 2007:2, Ingrid Hojer.

Barn i klam — bur uppmidrksammas barn i mal av verkstillighet av nmginge,
2007:1, Ingrid Hojer & Karin Rébick.

Barnhuset har gett ut foljande rapporter

(Kan laddas ner frin Barnhusets hemsida)

Sexcuel] exploatering av barn och ungdomar — vad vet de som miter barnen?
En inventering av kunskaps- och resursbebov, 2008.

Sexcuell exploatering av barn och ungdomar. Sammanstillning av aktuell
kunskap och forskning 2004—2008, Gisela Priebe.
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Internetrelaterat sexuellt utnyttjande av barn och ungdomar. Utmaningar for
Sforskning, forebyggande arbete och behandling, 2007. Finns dven pa engelska.

Bocker och rapporter utgivna fére 2007 finns pa Barnhusets
hemsida www.allmannabarnhuset.se
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Syskonrelationer kan vara de langsta och mest trofasta relationer vi har i

livet. Merparten av aktuell forskning kring relationer och halsa om barn med
funktionsnedsattning fokuserar pa barnets eller foraldrarnas situation. Aven
om kunskapen om syskonens livsvillkor successivt okar ar den samlade bilden
vag om vad det “annorlunda” syskonskapet innebar och pa vilka satt ett bra
stod for barnet kan utformas for att underlatta situationen.

Alt fa kunskap om vad som ar att betrakta som normala respektive specifika
reaktioner i en syskonrelation likt denna ar en grannlaga uppgift. Ny kunskap
kan utvecklas genom syskongrupper och stodjande verksamheter dar hela
familjen ar i fokus. Har kan man se att syskon har olika satt att forhalla sig till
sina dilemman. Dessa forhallningssatt kan vaxla under uppvaxttiden. Att se
syskonet ur ett utvecklingspsykologiskt perspektiv underlattar arbetet med att
urskilja situationer dar barn behover extra stod.

Det ar var forhoppning att den ska medvetandegora och stimulera
familjer, yrkesgrupper som moter syskon till barn och ungdomar med
funktionsnedsattning samt intresseorganisationer till att mer uppmarksamma
syskon och initiera aktiviteter.

Detta ar den tredje upplagan av Jag finns ocksal Infor varje ny upplaga har
innehallet kompletterats.

Allmanna Barnhuset ar en statlig stiftelse med uppdrag att stodja metod —
och kunskapsutveckling i arbetet med utsatta barn och ungdomar. Barnhuset
ger anslag till socialt inriktad barn — och ungdomsforskning, anordnar
konferenser och seminarier for att sprida kunskap samt ger ut bocker |
aktuella fragor. Barnhuset driver ocksa egna utvecklingsprojekt

Bdcker kan bestallas fran Stiftelsen Allmanna Barnhusets hemsida
www.allmannabarnhuset.se

Omslag: Rolf Hernegren

ISBN 91-86678-99-X




