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Andreas Tallborn Dellve arbetar pa Lyckans Backe, som ar en stddjande verksamhet for
individer med funktionshinder och deras familjer. Han har ocksa arbetat pa Agrenska med
barn och ungdomar och har genomfoért studier om syskon till barn med funktionshinder.
Under familjehelgens sista formiddag fick vi foraldrar ta del av resultaten i dessa studier.

Att fa’/ha syskon med funktionshinder

Syskon fangas inte upp péd samma sétt som fordldrarna.
De far inte lika mycket information och for manga syskon
ar detta ett problem. Det har blivit béttre, idag finns det
bland annat manga habiliteringar som &ven riktar sin
verksambhet till syskon. Det finns inte mycket forskning
gjord som beskriver situationen for syskon till barn
med funktionshinder. Studierna har oftast fokuserat pa
fordldrarna, och sirskilt mammorna. Kunskap och goda
villkor hemma kan vara viktigt for syskonens vélbefinnande
och for deras forméga att hantera situationen. Darfor ar
det viktigt att fordldrar och professionella har en god
kunskap och en medvetenhet om detta sa att inte det friska
syskonets livssituation gloms bort.

Nyblivna fordldrar till barn med funktionshinder hamnar
ofta i kaos, bade kinslomaéssigt och rent praktiskt. Néar
man fér ett barn som har speciella behov har man ménga
och svara anpassningsuppgifter framfor sig. Man stélls
infor en ny verklighet, som innebdr nya uppgifter och
situationer som man maste anpassa sig till.

Andreas Tallborn Dellve beskriver den hir processen i
sin foreldsning. Copingprocessen, ménniskans forméga
att hantera svara situationer. Han delar in processen i tre
faser, kaotisk, vindpunkt och bemaéstring.

Kaotisk ovisshet

Man upplever sig sakna kontroll éver situationen, det
ar inte jag som har makten Over problemet. Man kénner
en brist p4 kompetens och kunskap. Det &r inte jag som
fordlder som ar den som vet bést. En existentiell radsla,
hur kommer det hér att pdverka mig och min familj och
syskon. Det dr ldtt att hamna i en sjukdomsfokusering,
man blir nistan besatt av att fa reda pa allt om barnets
diagnos. Syskon kan éterge att allt kretsade runt det sjuka
barnet denna tid. For att slippa obehagliga 6verraskningar,
forsoker man att halla sig nédra barnet hela tiden, vilket
ocksa kan leda till isolering. Samtliga forédldrar upplevde
ovisshet p g a den ofdorstiende omgivningen.

"Det &ar bara jag som vet hur det ar”
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Véandpunkt

Syskonen ér vildigt medvetna om fordldrarnas reaktioner
nidr man far ett barn med ett funktionshinder. De kan
ocksa beskriva hur de har sett fordldrarna komma till en
véindpunkt. Négot har gjort att de beter sig och handlar
annorlunda. Det kan vara en egen reflektion som leder till
en vindning eller med tiden, ndr man kan se vad man har
att forvénta sig. Det kan ske 1 moten med andra foréldrar, i
véntrummet, pa habiliteringen eller i fordldraforeningen.
En vindpunkt kan komma med 6kad kompetens som leder
till insikt eller da barnet mar béttre, ndr infrastrukturen
runt barnet fungerar. Nér man kénner sig trygg och litar pa
att de som tar hand om barnet, pa tex. pa forskolan, gor sitt
bista for att det skall ma bra.

Man striavar efter att f4 kontroll och fa vara den som tar de
avgorande besluten kring sitt barn.

Strategier fér beméstring

Man hittar ett sétt att forhélla sig till sjukdomen, sa att man
inte langre mar daligt av det. ”Nu fixar vi detta. Mitt liv
fungerar.”

— Problemldsande — det hir maste losas annars
funkar inte min vardag.

— Tillforlitande — att vaga sldppa greppet och lita pa
att de runt omkring gor sa gott de kan.

— Undvikande/Forsdkrande — man undviker saker
som kan ge familjen oro eller problem. Det hér ar
ratt for mig nu.

— Skotsamhet — att man gor som man blir tillsagd, d&
blir det ok.

— Sta ut — ibland kommer man inte ndgon vart. Man
maéste sté ut, jag kan inte gora nadgonting at det.

— Reducerande/braka sig fram — man behover vara
?jurist”. Ménga fordldrar sédger att man maste bli
lite ”’bitchig”. Det ar en trakig strategi men ibland
nddvindig, upplever fordldrar. De som “brakar”
fér mer insatser.

Forédldrar kan ténja sig till bristningsgransen for att ge
barmen en lycklig barndom! Manga sitter sina egna
behov &t sidan for att uppna detta. De flesta tycker att
man ska offra sitt eget vilbefinnande for att uppnéd mélet!
Det dr svért att vardera vad som &r bdst “strategi”, men i
allménhet ar de val individen aktivt gjort de som pa sikt dr
bist for individens egen hilsa och familjen!
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SYSKONSKAP VID FUNKTIONSHINDER

Studier om syskons livssituation

Andreas Tallborn Dellve har tillsammans med L Dellve
och L Samuelsson genomfort studier om syskon till barn
med funktionshinder.

Studierna ar gjorda med syskon i aldern 11-18 ar vid
Agrenskas familjeveckor 1996-2002

Ca 50 djupintervjuer med syskon till barn med Autism,
DAMP, Asperger och Tourette syndrom samt ca 30
frageformuldr dar syskon till barn med ovanliga
funktionshinder ger sina svar, ligger till grund for
studierna.

Den huvudsakliga fragestillningen var om den stress som
finns i familjen paverkar syskonet negativt? Det svar man
snabbt kunde se var att friska syskon har nagot 6kade risker
for problem avseende psykologisk anpassning (depression
och dngslan), kamrataktiviteter och kognitiv utveckling
jamfort med andra jaimnariga. Darfor bor fordldrar och
professionella vara medvetna om dessa risker och hur
kunskap och andra goda villkor kan vara stodjande.
Syskonskap dr ofta den langsta relationen i familjen.
Syskonrelationen har betydelse for utveckling av social
formaga, sjidlvkénsla och identitet. Vi trdnar oss pa véra
syskon. Vi jamfor oss med vara syskon och ldr oss vilka
vi sjélva dr.

Syskonen kan vararivaler om foréldrarnas uppméarksamhet.
Att fa ut s& mycket som mojligt av mamma och pappa
ar lika sjdlvklart och hir utgér funktionshinder inget
undantag. Det kan ddremot bli problematiskt ndr man
upptécker att det funktionshindrade syskonet inte “’spelar
pa samma planhalva”.

Det &r manga faktorer
som har betydelse for
vilbefinnande och goda
syskonrelationer ~ sdsom
alder och utvecklingsfas
och individuella forhall- |
anden hos  syskonen. &
Funktionshindrets uttryck
har ocksa stor betydelse.
Den sociala miljon, hur
familjen mar och deras
sétt att hantera situationen
pa spelar ocksa in. Tycker
fordldrarna att det ar svart
sd tycker dven syskonen
det.
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Syskons dilemman i familjen

Att bli sedd i sin egen situation, inte bara bli jamford

Att kunna hjélpa sitt syskon eller att slippa hjilpa

Att forsta syskonets funktionshinder och att sjalv bli
forstadd

Att ’klara av’ med begrinsat inflytande

Att bli uppskattad och bekréftad i sina anstringningar

Att fa vara ett barn

Att ta eller fa plats och tid

Att ha integritet: ha sina saker ifred, vara ifred

Att inte vara rddd, kénna sig hotad, bli utsatt

Att kunna vara med kompisar hemma, att inte alltid bli
stord

Att kunna prata om funktionshindret 6ppet hemma och
borta

”Det finns ett problem men det finns ingen 16sning.” Sa
ar syskonens egen definition av deras dilemman. "Det ar
som det &r.”

Jag far alltid lite mindre. Mitt syskon behdver mer. De
flesta kan forsta att det 4r s men det &r svart att tycka att
det dr ok. Det finns ménga kanslor som &r svara att forsta
for syskon. En del har uttryckt att de vill att fordldrarna gor
dem mer delaktiga. Man forsoker sa gott man kan, man
anstranger sig for att underldtta for fordldrarna men man
upplever inte att man blir bekriftad i sina anstrdngningar.
Det stills ofta hoga krav pa syskon och det kan upplevas
jobbigt men samtidigt kan det vara en sporre. Man gor det
for sitt syskons bésta. Man forsdker att vara som en vuxen,
som mamma och pappa.

Skillnader i krav och forvantningar dr olika for flickor och
pojkar. Som flicka skall man vara duktig och flickorna blir
oftare inbjudna i varden runt barnet. De blir mer delaktiga
och far da littare att forsta fordlderns oro.

Att vara syskon till ett barn med funktionshinder kan

| innebidra svara kinslor sdsom skam, skuld, orittvisa,

oro, kridnkning och egna bekymmer och omsorg
om syskonet eller att de blir alltfér involverade i
fordldrarnas och syskonens bekymmer. Varfor blev det
s& hdr? Varfor han och inte jag? Oro Over att syskonet
inte klarar sig. Syskonen far ocksa ofta svara pa fragor
om hur fordldrarna mar. De far ocksd fragor om
syskonet som kan vara svéra att svara pa.

"Mitt liv ser inte ut som andras,
men det &r bra dnda.”

Hur mar syskonen?

De flesta av syskonen i studien madde bra, var
ndjda och tillfredstdllda med livet, hade sjdlvkénsla,
framtidstro och optimism, medan ca 20 % inte madde
sa bra och beskrev besvir som ensamhet, nedstimdhet
och somnsvarigheter. Det har visat sig att fordldrar ofta
tror att syskonen mar simre dn vad som framkommer
nér syskonen sjilva tillfragades.

Negativa konsekvenser ror framforallt psykologiska
anpassningsproblem. Det kan forekomma depression,
dngslan, att man blir indtvénd, drar sig undan, blyghet
och social isolering. Det kan ocksa forekomma
aggression, konflikter med kamrater och skolproblem.

nr2 4r 2007 + Sid 15



Det finns ocksa ménga positiva aspekter som syskonskapet
kan leda till. Man har ett mer socialt inriktat beteende och
man blir mindre sjdlvcentrerad. Man har ocksd en mer
beskyddande och vardande attityd, &r mer hjdlpsam och
visar storre empati, mognad och ansvar.

Kunskap

Okad kunskap stédjer syskonens konstruktiva hantering
av situationen. Det 6kar mojligheterna att hantera problem
som uppstar. Man blir mer handlingskraftig och det ger
sjalvkansla. Kunskap verkar ocksd skyddande for de
negativa erfarenheter och stressfyllda situationer som
syskonen kan uppleva. Den sjdlvskapade bilden kan vara
mer destruktiv dn sanningen (myter, skuld etc)

Det ar viktigt for syskon att veta vad som hénder.

Ge upprepad information efter barnets utvecklingsniva
”Ge information som haller ett tag”

Hilften av syskonen i studien tycker att de har tillrdckliga
kunskaper om sitt syskons funktionshinder. Vanligtvis far
syskonen kunskapen genom fordldrarna men det ar ocksa
bra med egen kélla, girna fran habiliteringen.

De flesta har inte haft mojlighet att prata och stilla fragor
till syskonets ldkare eller varit med nagon dag eller vid
nagon aktivitet pa habiliteringen eller sjukhuset. Det ar
ocksa vildigt fa som har varit med i ndgon syskongrupp.

+  Goda rad till féraldrar frén syskonen

¢ - Oppen kommunikation

+ - Riittvisa eller ha ambition om rittvisa

- Information: 6ppen, latt tillganglig, egen kélla
¢ - En stund ensamma ibland

- Bekrifta deras ambitioner att hjélpa till

+ - Se till att de fér ha sina saker ifred och vara ifred
¢ (vid behov)

+ - Alltid vara starkare eller smidigare &n barnet

+  (vid behov)

« - Tréffa jAmnariga “syskon” i liknande situation
. - Beskriv oron.

+ - Prata om orittvisan.

. - Gor hela familjen delaktig.

E - Var tydlig i jakten efter kunskap.

Jag finns ocksal!

Om att vara syskon till en bror eller syster
med svar sjukdom eller funktionshinder.

Syskonrelationer kan vara de lingsta och mest trofasta
relationer vi har i livet om vi skoter om dem. Majoriteten
av forskningen kring barn med funktionshinder
fokuserar pa barnets eller forildrarnas situation. Aven
om kunskapen om syskonens livsvillkor successivt 6kar
finns dnnu ingen samlad bild av vad det ’annorlunda’
syskonskapet innebar och pa vilka satt ett basta stod for
barnet att hantera sin situation kan utformas. Skriften
ar en omarbetad och kompletterad version av tidigare
skrift fran 1999.

Boken ér indelad i tre delar. Den forsta
delen dr en kunskapsférdjupning, om
hur syskon till barn med funktions-
hinder upplever och hanterar sin
livssituation. Andra delen handlar om
barn pa sjukhus, om syskons behov och
reaktioner nér en bror eller syster blir
svart sjuk och maste vistas en langre
tid pa sjukhus eller dor till f6ljd av sin
sjukdom. Den tredje delen ger exempel pa hur man kan
arbeta i gruppverksamheter for att ge syskon stod.

Boken ér utgiven av Stiftelsen Allmidnna Barnhuset
som arbetar med frdgor som ror barn, frimst pd det
sociala omradet. Barnhusets viktigaste arbete &ar
att stodja forskning, anordna konferenser och ge ut
informationsskrifter i olika &mnen som ror barn.

Allmidnna Barnhuset ger ut skrifter i olika fragor
som ror barn och unga. Skrifterna dr redovisningar
av undersokningar och forskningsprojekt eller
sammanstillningar av kunskap inom nagot sirskilt
omrade. P4 Allmidnna Barnhusets hemsida kan man
bestilla de skrifter som stiftelsen har publicerat.

www.barnhuset.com

Bra linkar infor ett sjukhus- eller tandlikarbesok
http://www.doktorbus.se/

som riktar sig direkt till barnen.
http://’www.dsbus.com/foraldra/vol0/index1.htm

Hér kan man ldasa om hur det &r att bli sévd infor en operation.
http://www.narkoswebben.se/

hemsida.
http://www.sjukvardsradgivningen.se/barnavd/start.asp

Barn- och Ungdomssjukhuset i Lund har fétt en egen hemsida for barn och fordldrar. Hér hittar du bade praktisk information om allt
fran tvittider till var det finns datorer att 1dna. Du kan ocksa ldsa om Ronald McDonald Hus. Hér finns ocksa sidor som vénder sig
direkt till barnen med online-spel, bland annat kan man spela med Doktor Rargo fran Rigshospitalet i Kopenhamn. Klickar du pé
”sjukhusvistelse” i menyn kommer du till sidor som visar vad som hénder pa sjukhus.
http://epi.vgregion.se/VGREPiHotellTemplates/DunderlmagePage.aspx?id=121

Dunder gommer sig bakom ovanstdende rétt krangliga adress pa Drottning silvias barn- och ungdomssjukhus hemsida. (Fran
hemsidan kan man ocksa klicka direkt p4 Dunder) Aven hir blandas praktisk information, &ven om Ronald McDonald Hus, med sidor

Pa narkoswebben kan du ocksa ldsa en hel del om hur det &r att bli sovd. narkoswebben ligger pa Astrid Lindgrens barnsjukhus

sjukvardsupplysningen (fd infomedica) har interaktiv information om sjukhus- och tandlékarbesok pa sin hemsida.

Kaélla:hjartebarnstidningen
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