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Forord

I Sverige har enligt uppskattningar var femte person i vuxen alder en funktionsned-
sattning. Detta gor med en befolkning i vuxen alder pa drygt 8 miljoner att ca 1,6 mil-
joner personer har en funktionsnedséttning.

Hur ménga av dessa som har ett eller flera syskon finns det inga uppgifter om.

Det finns en medvetenhet kring att barn som har en syster eller bror med funk-
tionsnedséattning behodver stéd. | vissa kommuner och landsting erbjuds idag samtals-
grupper eller gruppverksamhet for barn och ungdomar som har syskon med funk-
tionsnedséattning. Med tanke pa det gadng pa gang klarlagda behovet av stod hos sys-
konen ar det synnerligen viktigt att man i alla delar av landet accelererar arbetet med
att utveckla anhdrigstddet till barn och ungdomar.

En fraga som jag borjade fundera dver for ndgra ar sedan var hur nu vuxna perso-
ner som vuxit upp i en familj med syskon med funktionsnedséattning har det. Hur pa-
verkar deras erfarenheter deras liv idag? Kanner man behov av stdd? Hur ser man pa
delaktigheten i sitt syskons liv i framtiden? Hur blir det nar fordldrarna inte langre ar
med?

I maj 2017 beviljade Arvsfonden Bracke diakoni medel till projekt Vuxensyskon.
Det oerhort stora gensvar som kom efter det att Ekot i P1 uppméarksammat projektet
var ett kvitto pa att vuxna syskon ar en osynlig och ouppmarksammad anhériggrupp.
Tack alla ni som horde av er.

Projektet som ar trearigt pagar till augusti 2020. En del i projektet handlar om att
genomfora en kartlaggning — en systematisk genomgang av vad som gjorts nationellt
och internationellt for att belysa vuxna syskons situation. Resultatet av denna kart-
laggning ar den skrift som du nu haller i din hand.

Kartlaggningen ar genomford av Ritva Gough, Nka (Nationellt kompetenscenter
anhoriga) som gjort ett gediget arbete. Tack for din insats! Forutom en 6versikt av na-
tionell och internationell forskning beskrivs pa olika satt enskilda syskons erfaren-
heter vilket ocksa ar mycket vardefullt for utvecklingen av det praktiska anhorigsto-
det. Vuxna syskon har pa ett ovarderligt och generdost satt bidragit till kunskaper i
detta arbete i kapitel 4. Jag vill rikta ett stort tack till alla dem som tagit sig tid och
delat med sig av sina upplevelser och tankar.

Tack ocksa till Rakel Lornér, projektledare for projekt Vuxensyskon och Maria
Blad, projektmedarbetare som pa ett eminent satt arbetar med att na projektets syfte
och mal.

Slutligen vill jag tacka Arvsfonden som har gjort det mojligt att genom projektet
synliggéra vuxna syskon och deras ratt till stod.

Det ar min starka férhoppning att denna sammanstéallning skall 6ka nyfikenheten,
forstaelsen och ge kunskaper om en anhdriggrupp som ofta drar ett tungt lass prak-



tiskt men inte minst mentalt. Att ta del av skriften kommer att starka det medmaénsk-
liga perspektivet och inspirera och ge kraft for att uppmarksamma och verka for ett
sjalvklart stod till vuxna syskon.

Slutligen en dikt av Frida Blomgren ur hennes diktsamling Syster sallsynt och jag och
livet.

Bitterheten

Vart tog den végen

Den ar som bortblast

Det &r ett jobb jag faktiskt gjort
Livet ar fantastiskt

Inget &r nansin skrivet i sten

En viktig lardom for en san som jag
Som trodde jag visste allt

Nar jag var 17 ar

Jag blir bara mer och mer 6dmjuk
Over livet

Over allt

Vilken ldkande kraft som finns
Har tuggat mig igenom det

Som en seg gammal maskin

Och kommit ut pa andra sidan
Glansande och fin

Goteborg den 9 april 2019

Elisabet Ljungstrom
Bracke diakoni
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KAPITEL 1

Inledning

Kunskapssammanstallningen Vuxensyskon — syskon till en vuxen syster eller bror
med funktionsnedsattning ingar i ett projekt som bedrivs av Bréacke diakoni med sam-
arbetsparterna FUB riks, Autism- och Aspergerférbundet, RBU i Goteborg med om-
nejd, Nationellt kompetenscentrum anhdériga, Nka, Anhdrigas riksforbund och Studi-
eférbundet Vuxenskolan. Projektet har fatt ekonomiskt stod fran Allmanna arvsfon-
den pa tre ar och startade under hosten 2017. Projektets! syfte ar att synliggéra behov
och fragestallningar hos vuxna syskon och erbjuda kunskap och stod direkt till vuxna
syskon. Projektet vill ocksa ge verktyg till professionella for att stodja vuxna syskon
och inspirera organisationer och myndigheter att uppméarksamma malgruppen och
erbjuda stéd. Man vill uppmarksamma stédgivare att i sin verksamhet innefatta vuxna
syskon i kontakter med personer med funktionsnedsattning och deras féraldrar. Pro-
jektet vill ocksa inspirera foraldrar och vuxna syskon till personer med funktionsned-
sattning att tala med varandra om planering for framtiden.

Projektets mal ar att uppmarksamma en anhoriggrupp som inte ar synlig i den of-
fentliga debatten och inte ar foremal for offentliga stodinsatser. Det har inletts genom
att oppna en motesplats for vuxna syskon dels pa webben via hemsidan "vuxensyskon”
dels via fysiska moten med information om projektet och erbjudande att delta i en
samtalsgrupp. Malet for projektet ar att utarbeta skriftligt underlag for samtalsgrup-
per och studiecirklar kring de fragestallningar som deltagarna sjalva vacker och vill ga
vidare med. Projektet vill ocksé utarbeta en checklista for stod i syskonskapet. Nagra
aktuella fragestallningar gestaltas av Ostra teatern som turnerar med pjasen Skugg-
syskon. Forestallningen som hade premiar i mars 2018 bygger pa autentiska scener
av syskon efter manus av journalisten, forfattaren och dramatikern Gunilla Boethius
och manusforfattaren Henrik Holmer 2.

Under hdsten 2017 erbjods vuxna syskon i Goteborg med omnejd till information
om projektet och verksamheten med vuxensyskongrupper inleddes och har sedan
fortsatt under 2018. For denna kunskapssammanstéllning var syftet att i det ovan be-
skrivna sammanhanget genomfora en systematisk genomgang av den nationella och
internationella litteraturen om vuxensyskons situation.

1 Projektplan till Allmanna arvsfonden, av Elisabet Ljungstrom, Bracke diakoni, 2016-08-05.
2 1bid. s 8.



Underlag f6r kunskapssammanstallningen

En forsta litteratursdkning visade att det fanns mycket lite svensk litteratur om vuxna
syskon som har en syster eller bror med funktionsnedséattning. Huvuddelen av den
litteratur som finns handlar om syskon till barn med funktionsnedséattning. Syskons
situation uppmarksammades nar bestammelser enligt barnkonventionen inférdes i
svensk lagstiftning; en bestammelse om att barns behov ska sarskilt beaktas inférdes
i socialtjanstlagen (SoL), lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS)
och hélso- och sjukvardslagen (HSL). Ett beslut om att barnkonventionen ska bli
svenska lag har fattats och trader i kraft 2020. | anslutning till lagstiftningsarbetet har
det genomforts flera studier som lyfter fram syskonens situation nér en forélder eller
ett barn i familjen har en funktionsnedséttning. Det arbetet har ocksa uppmaérksam-
mats sarskilt av Nationellt kompetenscentrum anhériga som sedan 2011 arbetat med
fragor som ror barn som anhoriga tillsammans med Linnéuniversitetet och ett stort
forskarnatverk 3.

Nka har ocksa i projektet Anhériga till personer funktionhinder behandlat frage-
stallningar om syskonskap i flera kunskapsoversikter4. Fragestéllningar kring syskon-
skap tas upp i kunskapsoversikten, Foraldrars behov stod och service® och Barn som
anhoriga®, men ocksé i kunskapsoversikterna som behandlar olika former av offent-
liga insatser for anhoriga till personer med funktionsnedséattning. Nagra exempel ar
foraldrautbildningar” och syskongrupper8. Arbetet med dessa kunskapsoversikter
kom att visa att skillnaderna i olika delar av landet var stora nér det géllde stodet till
anhdriga och sarskilt till syskon till en syster eller bror med funktionsnedsattning.
Kartlaggningen av stodet visade att det fanns stora skillnader mellan olika verksam-
hetsomraden. Stod till barn och ungdomar erbjods av habiliteringen i flera lan, inom
socialtjansten hade st6d utvecklats framst till barn och ungdomar som hade féraldrar
med psykisk ohdlsa och/eller problem med missbruk. I den h&r kunskapssamman-
stallningen aterkommer jag till resultatet av tidigare kartlaggning av syskonstudier i
kapitel 3 och kartlaggning av olika former av stod i kapitel 6. Bristen pa kunskap om
stddets kvalitet och omfattning sammanhéanger bl a med att de flesta kommunerna
har valt att erbjuda stdd till anhdriga i form av 6ppna férebyggande insatser utan att
dessa dokumenterats. Det har ocksa varit vanligt att stod till anhoriga och specifikt till
syskon inte heller dokumenterats systematiskt inom hélso- och sjukvarden.

3 Barn som anhdériga, Nka & Linnéuniversitetet., natverket bildades 2013.

4 Gough, 2013. Kunskapsoversikter 1-9. Anhdriga till personer med funktionsnedséttning.
Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhdriga. 2013.

2013:1 Manniskor med funktionshinder i samhaéllet; 2013:2 Samhaéllets insatser fran social-
tjanste, skolan och forsékringskassan; 2013:5 Anhorigas stod till vuxna med sjukdom eller
funktionshinder; 2013:6 Information och praktisk hjélp till anhériga: 2013:9 Sammanfatt-
ning.

5 Gough, 2013:3, Foraldrars behov av stdd och service nér ett barn har funktionshinder.

6 Gough, 2013:4, Barn som anhdriga.

7 Gough, 2013:7, Familjeinriktat stod.

8 Gough, 2013:8, Samtalsstdd, rddgivning och erfarenhetsutbyte.
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En latt tillganglig kunskapskalla om syskons situation ar svenska forskningsstudier
som har genomfdérts av studenter vid hdgskolor och universitet. En sammanfattning
av resultat fran ett tiotal intervjustudier redovisas i kapitel 3. Majoriteten av syskon
som intervjuats var mellan 20 och 30 ar. For att utvidga populationen aldersmassigt
valde projektet att genomfora intervjuer med syskon fran fyra aldersgrupper for att fa
mer kunskap om situationen fér personer som representerar olika syskongenera-
tioner. Dessa intervjuer genomfdrdes i mars och maj 2018 av projektledaren. Resultat
fran intervjuerna redovisas i kapitel 4.

En s6kning av internationella forskningsstudier gav ett trettiotal traffar pa artiklar
i vetenskapliga tidskrifter. Majoriteten av dessa kom Storbritannien, USA och Austra-
lien. Viktiga omraden for internationell forskning under 2000-talet har enligt artik-
larna varit undersékningar av syskons sociala och psykiska véalbefinnande och even-
tuell forekomst av symtom pa affektiva sjukdomar jamfort med en kontrollgrupp av
syskon i familjer med barn utan funktionsnedsattning. | flera studier kartlaggs fak-
torer som préaglat uppvaxten med en syster eller bror med funktionsnedséattning och
haft betydelse for syskons liv som vuxna. Andra uppmarksammade tema &ar genera-
tionsvéaxlingen mellan fordldrar och syskon som omsorgsgivare och familjers planer
for framtiden nér det géller stodet till syskon med funktionsnedsattning nar foraldrar
inte langre kan ge det och forvantningar riktas pa syskon. Resultat fran internationella
studier redovisas i kapitel 5.

Biografiska syskonberattelser

En ytterligare kunskapskalla for projektet har varit nagra sjalvbiografiska berattelser
om syskonskap. Dels har syskon sjalva skrivit om sina erfarenheter, dels har férald-
rarna skrivit om foréaldraskapet och syskonens uppvéxt med syskon som medfdrfat-
tare. En bok av det har slaget ar Charles Hannams?® Vi har ett utvecklingsstort barn”.
Den bygger pa intervjuer med foraldrar och syskon i atta brittiska familjer om erfa-
renheterna om barnens uppvaxt, familjens kontakt med hélso- och sjukvarden och
hur familjens situation paverkats av handikappet hos ett av barnen. Boken ger en pa
manga satt intressant inblick i barnuppfostran och allménna forestallningar om livet
med forstdndshandikappade barn pa 1960-1970-talets England. Har lyfter vi fram
nagra berattelser som ger bakgrund till vuxensyskonprojektet och anhorigskapet som
syskon till en syster eller bror med stort omsorgsbehov.

Peter har Downs syndrom

Cristina Gustafsson!0 beréttar i sin bok om sin bror Peter. Han féddes med Downs
syndrom som det yngsta av fem syskon 1954 under en tid da foraldrarna fick kampa

9 Hannam, C., Vi har ett utvecklingsstort barn. Samtal med foraldrar till forstdndshandikap-
pade barn. Vardagspsykologi i W & W-serien. Stockholm: Wahlstrém & Widstrand. 1976.
10 Gustafsson Olofsdotter, C., Min bror har Downs syndrom. Kalmar: JEG forlag. 2014.
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for att sjalv fa ta hand om barnet och std emot myndigheternas syn pa placering och
omhéandertagande av obildbara pa vardhem. Gustafssons berattelse av livet med Peter
ar en personlig skildring av syskonskapet, men ocksd en beréattelse av omsorgernas
moderna historia till vara dagar. Berattelsen foljer tatt de funktionshinderpolitiska
reformerna pa senare halften av 1900-talet och de anstrangningar som kravdes av fa-
miljen for att Peter skulle fa del av dem. Den personliga familjeberattelsen samman-
flatas i boken med samhallsférandringar och lasare far folja Peter nar han flyttar fran
foraldrahemmet till egen bostad och blir pensionar 11,

Gustafsson beréattar att hon bdrjade formulera sin beréattelse om uppvéaxten och om
Peter som vuxen, néar hon skulle férklara for sina barnbarn hur det kom sig att farmor
har en annorlunda bror. I efterordet skriver Gustafsson att anteckningarna forde tan-
karna vidare till att berattelsen om Peter ocksa skulle kunna stédja andra syskon och
bidra till 6kad insikt hos yrkespersoner och studerande. Behovet av kunskap om
Downs syndrom och andra former av utvecklingsstérning har generellt blivit storre i
vart samhalle efter integrering, eftersom vi alla méter personer med funktionsned-
sattning vid nagot tillfalle i var egen vardag.

En véardefull erfarenhet som boken formedlar ar betydelsen av anhdrigas stod for
Peters livskvalitet. Hans syskon finns nara honom och ar uppmarksamma pa handel-
ser som kraver extra stod. Det kan handla om nagot med halsan, att Peter oroar sig
for ndgot som har hant eller bara att hans syskon hjalper honom att ta del av det soci-
ala livet, resa och fira arets familjehelger som jul och pask. Det ar anhoriga som an-
svarar for en stor del av delaktigheten i det sociala livet och tankarna gar till personer
med funktionsnedséttning som saknar anhdriga och den torftighet det ofta fér med
sig.

En berattelse som tar vid Gustafssons skildring av livet med en bror som har Downs
syndrom &r Eva Borgstroms!2 bok om hur LSS insatserna fungerar. Cristina Gustafs-
sons bror Peter ar vuxen och har fyllt 60 ar. Han bor i en gruppbostad. Eva Borgstrom
ar mamma till Simon som féddes i borjan av 1990-talet med Downs syndrom med
flerfunktionsnedsattningar i tilldgg. Simon bor fortfarande i foraldrahemmet.

Simon ar storebror till Nora

Eva Borgstrom ar mamma till Simon. Sonen Simon kommer att behéva stod hela livet.
Borgstrom skildrar i boken personliga erfarenheter av att mota samhallet nar familjen
behdver stéd i omsorgen om Simon. Hon blev tidigt medveten om diskrepansen mel-
lan ideal och vardag och tyngs av vetskapen att det i verkligheten ar langt kvar innan
personer med funktionsnedsattning kan leva som andra. | boken gar Borgstrom sys-
tematisk igenom insatserna som samhallet erbjuder och analyserar i sina dagboksan-
teckningar varfor det inte blir som det var tdnkt. Hon konstaterar att forutsattning-
arna annu inte finns for det individuellt anpassade stddet, som skulle kunna ge per-

11 Handelser i nutid ar tillgangliga via Peters facebook-sida.
12 Borgstrom, E., S& &ar det: LSS i praktiken — ett individperspektiv. Vidsyn forlag. 2016.
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soner med omfattande funktionsnedséattningar ett reellt inflytande och sjalvbestam-
mande i sitt liv. Simon ar nastan jamngammal med 1990-talets handikappreform och
har vaxt upp med reformens l6ften pa rackhall. Simon &r storebror till Nora som als-
kar sin bror och vill emellanat vila ifrdn honom och alla krav pa uppméarksamhet som
hanger ihop med hans funktionsnedséattning. Den frihet Nora behover, liksom alla
syskon till barn med funktionsnedséttning, och som féraldrarna vill ge henne, ar inte
sjalvklar i ett samhalle dar ratten till stod och service ar ifragasatt.

Storebror Fred har autism

Jenny Jejlid®3 ar forfattare till boken, En sked for morbror Fred, och syster till Fred
som har autism och utvecklingsstorning. Berattelsen handlar om bristen pa kunskap
om hans funktionsnedséattning och bristen pa stod till bade foraldrar och syskon. Jej-
lid skildrar en uppvaxt med starka kanslor av hat, ilska och fortvivlan for att brodern
ar besvarlig och annorlunda. Hon noterar att manga méanniskor runt familjen séger
att det ar synd om hennes foraldrar som har ett sa jobbigt barn. Men de fragade aldrig
hur hon hade det och hur hon orkade med sin tillvaro. Det medférde att Jenny kdnde
att hon aldrig raknades. Jenny tror att hon fortfarande som vuxen i trettioarsaldern
inte har vilat fardigt frdn barndomen och ar tveksam om hon nagonsin kommer géra
det.

Ett stort problem var att brodern nar som helst kunde explodera och ge sig pa
henne. Hon upplevde att dverallt dér brodern fanns, drog kaoset fram. Hennes liv kom
att praglas av otryggheten. Jejlid skriver att hon hatade hans skrik, hans fingrar i sitt
har och hans hysteriska skrattanfall utan anledning. Och att det gjorde ont nar hon
ville tycka om honom, men inte kunde. Jejlid plagades redan som barn av skuldkans-
lor for sin 6nskan att slippa ha Fred hemma. Hon skdmdes for att inte kunna vara
ledsen for att han lamnades bort éver en helg. Inte heller kunde en assistent hemma
underlatta situationen for henne, bade hon sjalv och foraldrarna var utbranda.

Naér Jejlid som vuxen reflekterar dver situationen sager hon att hon under sin upp-
vaxt hade behovt ndgon som hjalpte henne att satta ord pa upplevelserna. Nagon som
lyssnade och forstod. Nagon som sag eftersom det ar latt att syskon kommer i andra
hand och inte far den uppmarksamhet de behover. Jejlid skriver att hon hade behovt
hora att det inte var henne det var fel pd, utan pa situationen. Mamman gjorde ibland
forsok att nd henne men da kunde Jenny inte méta henne.

Fred foddes pa 1970-talet. Hans foraldrar var unga och fick inte den hjalp de be-
hoévde i omsorgen om honom och for att kunna skydda lillasystern Jenny. Kunskap-
erna om autism var begransade i samhéllet. Det drdjde lange innan det stéd som
skulle komma att byggas upp och ersatta institutionsvarden var tillganglig for forald-
rar som lamnades att kampa ensamma med omvardnaden. Jejlids vittnesbord ar en
smartsam paminnelse om livslang sarbarhet som orsakas av bristande stod till famil-
jer som har barn med funktionsnedsattning och att det ocksa idag finns en risk for att

13 Jejlid, J., En sked for morbror Fred. Ord och Tanke AB. 2007.
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behov hos syskon inte blir sedda och att ansvaret som ges foréaldrarna ar for tungt att
bara.

Foraldraberattelser om barn med autismspektrumtillstand

I en sammanstéllning av Berattelser om sjukdom och funktionsnedséattning!4 skildras
temat foretradesvis utifran ett foraldraperspektiv. Dessa belyser bemdotande och sy-
nen pa barn med autismspektrumtillstdnd och deras foraldrar fore 2000-talet. Méarta
Tikkanens!® 16 perattelse om dotterns Sofia med MBDY, en lindrig stérning i det cen-
trala nervsystemet, ger en tidstypisk bild av all den oro som foréldrar till barn med
autismspektrumtillstand kande innan kunskaperna om dessa diagnoser blev allméant
kanda. Endast ett fatal barn fick genomga de undersokningar som kom att visa att
Sofia hade en medfdédd hjarnskada som medférde olika slags problem fér henne och
foraldrarna som sag hennes problem i skilda vardagssituationer. Problemen som inte
uppfattades som sa stora i borjan kom att bli mer betydande nar kraven pa inlarning
av nya saker 6kade och Sofia skulle bérja skolan. Problemen gick inte éver utan var
livslanga.

Marta Tikkanen hade en mycket bestamd uppfattning i diagnosfragan, trots att det
fanns olagenheter och risker i att kalla saker vid deras ratta namn. Hon ansag att det
var det enda ratta och skrev att hon inte trodde att nagonting skulle bli battre av att
forneka skadan. Det bidrog endast till att de som inte sjalv sokte vard forblev utan
hjélp och stod. Det ar viktigt att halla fast vid att MBD ar ett lindrigt handikapp, héav-
dade Tikkanen. Det ar viktigt att barnet far insikt i sina problem och far stod, hjélp
och forstaelse fran sin omgivning.18

Tiden nér Sofia fick sin diagnos var besvarlig pd manga satt for féraldrarna och for
familjen. Det var emotionellt pafrestande, med mycket oro och angslan, olyckligt,
elandigt och ddesdigert, men de episoderna varade inte sa lange, skriver Tikkanen.
Sofia fick plats i en specialskola trots att beredskapen pa 1970-talet var nastan obe-
fintlig for att mota dessa barn. Det var brist pa speciallarare och méanga barn fick inte
den hjalp de behévde. Osékerheten var stor hur barnen skulle behandlas och bemétas.
Tikkanen motte ldkare som menade att det var bast att inte tala om for foraldrarna att
det rorde sig om en organisk skada och en funktionsnedséattning i hjarnans verksam-
het. Det beskedet ansags for tungt for foraldrarna att bara.

Foraldrarna med MBD-barn delade Tikkanens erfarenhet av vandringen fran den
ena instansen till den andra med sina fragor, vilka i basta fall gav diffusa, valmenta
forhoppningar om att allt sékert kommer att reda upp sig med tiden. Néar foréldrarna
sokte efter orsaker till att det inte var som det borde vara, tyckte expertisen att forald-
rarna var besvéarliga och neurotiska. Tikkanen sjalv, valutbildad flerbarnsmamma

4 Gough, R., Berattelser om sjukdom och funktionshinder. Kalmar: Nationellt kompetens-
centrum anhdriga. 2018.

15 Tikkanen, M., Sofias egen bok. Trevi, 1982.

16 Tikkanen, M., Sofia vuxen med sitt MBD. Trevi/Forum, 1998.

17 Minimal Brain Dysfunction.

18 Tikkanen 1985, s 87.
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gjorde tidigt observationer om annanhet och mottes av ett tillbakavisande med att hon
var hysterisk, dverdrivet orolig och alltfér upptagen av Sofias utveckling.

I boken, Sofia vuxen med sitt MBD, som kom ut sexton &r senare, beskriver Tikka-
nen tiden da MBD praktiskt taget var en okand funktionsvariation. Pa halsovardscen-
tralerna skakade man pa huvudet, barnlakarna hade inte hort talas om det, psykolo-
gen visste ingenting och barnpsykiatrerna ansag det var bast att inte informera for-
aldrarna. Man gjorde allt for muta bort foraldrarna med sina ouppfostrade ungar fran
mottagningarna. Det fanns inga resurser for stodinsatser och inte ens skolmyndighet-
erna ansag att det fanns anledning for atgarder.!® Vi levde hogt pd hoppet att det gar
over, men sa var det ju inte, konstaterade Tikkanen. Med tiden 6kade kunskaperna,
men manga barn i likhet med Sofia som fick sin diagnos pa 1970-talet fick vaxa upp
med okunskapen. | deras barndom var alltfor lite kand, de fick inte stddet som kunde
ha underlattat deras skolgdng. Som vuxna riskerade de fortsatt mota oforstaelse da
kunskapen slapar efter om behov av stéd i vuxenlivet och om att aldras med funk-
tionshinder.

Marta Tikkanens berattelse har ménga beréringspunkter med en rad foraldrars
skildring av familjelivet nar ett av barnen har funktionshinder. Nagra andra exempel
ar Gunilla Boéthius och Christina Rydlunds bok, Lycklig varannan onsdag, damp-
mammor berattar 20, en bok om lillasyster Stina och hennes bréder, Barn med autism
och Aspergers syndrom av Wanda Waclaw, Ulla Aldenrud och Stefan llstedt 21. Idag
ar litteraturen om autismspektrumtillstdnd och funktionsvariationerna omfattande.

Storasyster Moniga fick Alzheimer

En annorlunda syskonberéttelse har skrivits av Irene Andersson om systern Moniga i
boken, Min syster fick Alzheimer 22, Irene Andersson ar forskare och larare vid hogs-
kolan i Malmé och lyfter fram att syskonomsorg dven kan aktualiseras senare i livet.
Hennes syster Moniga fick diagnosen Alzheimers sjukdom 2005 nar systern var 58 ar
gammal. I boken foljer Andersson hur systerns livssituation férandras och hur sjuk-
domen med tiden kommer att paverka hennes egen situation. | forordet skriver An-
dersson att syftet med boken var att beskriva och reflektera dver det som fungerade
bra och var till nytta och gladje, men ocksa att identifiera problem som uppstar nar en
ensamstdende person i yrkesverksam alder insjuknar i en livskortande sjukdom. Irene
Andersson foljer noga och utvéarderar hur hjalpinsatser och hjalpmedel fungerade och
reflekterar dver anhoérigskapet. De ndrmaste anhériga till systern Moniga (f 1946) ar
hennes dotter Cornelia, systern Irene och brodern Rolf. Irene och Moniga bodde néra
varandra och traffades ofta sa det foll sig naturligt att hon fick kinnedom om Monigas
hélsoproblem tidigt och blev involverad i att folja upp undersékningarna som till slut

19 Tikkanen, 1998, s 143; s 147.

20 Boéthius, G. & Rydlund, C., Lycklig varannan onsdag, dampmammor beréattar. Cura 1998.
21 Waclaw, W., Aldenrud, U. & lIstedt, S., Barn med autism och Aspergers syndrom, Lund:
Studentlitteraatur.

22 Andersson, 1., Min syster fick Alzheimer. Om vard och bemétande ur ett anhorigperspek-
tiv. Stockholm: Gothia. 2010.
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ledde till diagnosen. Processen komplicerades av att Moniga inte aldersmaéssigt var
typisk i diagnosgruppen. Ocksa senare nar diagnosen hade stallts férorsakade aldern
svarigheter for att hitta stodformer som fungerade for henne.

Anderssons beréattelse ger en bild av den offentliga omsorgens behov av anhdrigas
engagemang och det ansvar som Irene som syster axlar for att Moniga ska kunna bo
kvar i sin bostad tills hon behover dygnsomsorgen pa ett sarskilt boende. | en rad si-
tuationer mots Moniqas behov smidigt av ledsagning, fardtjanst, matservice och vart
efter hemhjalp. Nar hennes formaga att sjalv sysselsatta sig avtar far Moniga méjlig-
het att delta i en dagverksamhet. Men i stort inget av detta fungerar utan koordina-
tionen av insatser som systern far ansvaret for. Det &r ocksa systern som kontinuerligt
far folja upp insatserna och identifiera de svarigheter som behgver fa 16sning. Det ar
inte sd att hemtjansten sjalv ser att insatsen inte tacker behovet av stéd och kommer
med forslag, utan ansvaret for alla initiativ ligger hos systern, nar Moniqga inte sjalv
kan fora sin talan. Hemtjansten tillskriver systern rollen som observatér och rappor-
tor — dvs. den funktion som ska se till att bistandshandlaggaren forstar vad Moniga
behover. Det i sin tur kraver av systern kunskaper om hur demens paverkar individens
kognitiva formagor for att hon ska kunna tolka signaler om maglig mat i kylen, till att
Moniga glommer att &ta, inte far med sig hem det hon skulle handla etc. Hemtjansten
har svart att ta till sig att det inte gar att lita pad den demenssjukes rapportering. De
vill inte ta emot information fran systern och tolkar nya symtom som tecken pa sys-
terns dverdrivna oro.

Tanken att demens ar anhérigas sjukdom gar ut pa att den sjuka inte drabbas lika
hart som de anhériga. Den som "gar in i dimman” lamnar sina anhdériga ensamma
med att bearbeta sorgen och att de inte sjalva lider sarskilt mycket av sjukdomen nar
dimman téatnar. Inledningsvis, i utredningsskedet, har anhdrigas observationer och
upplevelser av forandringar stor betydelse for faststallande av diagnosen. Det uppre-
pas ofta att det ar de anhdriga som kanner den sjuka bast och darfér kan bidra till att
valet av vard och omsorg. Irene Anderssons upplevelse var att man dessutom lade
over ansvaret for bedémning av den sjukas situation, samordning av insatserna och
beslut om framtida insatser pa den anhdriga.

Det verkade som yrkespersoner forvantade sig att den anhdriga dessutom hade
kompetens om demensomsorgen. Andersson forvantade i stallet att hemtjansten pa
ett professionellt satt, hade informerat henne om vilka hjélpinsatser som fanns att
tillga och diskuterat utifran den aktuella situationen och erfarenheterna vad som var
bast. Ansvaret som lades p& anhoriga medforde risken att de blev sjuka av for tung
omsorgsbelastning under flera ar. Det viktigaste var att i stallet rikta arbetet pa att den
som var sjuk skulle ma sa bra som mojligt trots dystra framtidsutsikter. | information
om sjukdomen framstalldes att tillstdndet hos personer med Alzheimersjukdom be-
rodde pa den anhérigas bemdotande och insatser: Genom att anhoriga stallde upp
kunde de sjuka klara sig battre och bo hemma langre. Systerns upplevelse var att talet
om demens som anhdrigas sjukdom flyttade Gver fokus fran den som &ar sjuk pa den
anhdriga och forstarkte anhérigas forpliktelser. Irene Andersson framholl att i stéllet
for allt tal om anhoérigsjukdom vore det mer konstruktivt att stddja anhériga genom
konkret information om hur anhdériga berors.
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Det var inte latt att hitta en roll som anhorig — eller narstdende — som Irene An-
dersson hellre ville kalla sig. Det var inte heller latt att hitta en fungerande strategi for
att hantera sin egen situation som engagerad narstdende i omsorgsarbetet 23. Som
narstaende tvingades hon lara sig strategier for kommunikation med alla involverade
instanser, till exempel att inte svara pa alla kontakter omedelbart. Hon larde sig svara
pa fragorna med att be att fa ringa tillbaka senare for att fa tid att reflektera och tanka
innan hon skulle ge sitt besked. Det var ocksa lattare att argumentera logiskt via mail
&n Overraskande telefonsamtal.

Anderson hittade nya satt att vara aktiverande i samvaron med systern genom att
utveckla gemensamma intressen. Kommentarer om att "du har vl ett eget liv” var inte
uppmuntrande — hellre hade hon 6nskat fa nya infallsvinklar pa satt att ge stod. Med
tiden fick Moniga mer samlad hjélp i vardagen?* av bade dagverksamhet och demens-
team och omsorgsansvaret for narstdende minskade 25. Monigas oro minskade och
valbefinnandet 6kade med kompetent personal. Irene Andersson konstaterade att in-
nan samhallet kom in med kompetent hjalp och ett gradvist 6kande omhéanderta-
gande, fanns det andlésa veckor, manader och ar av osynliga och oidentifierade anho-
rigomsorger. Det fanns lattnader langs vagen samtidigt som det fanns kritiska situa-
tioner under dygnet da den sjuka var ensam, orolig och angestfull.

Syskon finns i foraldrars berattelser

Lennart Lindqvist 26 har intervjuat bade foréldrar till barn med neuropsykiatriska
funktionsnedsattning och deras syskon. | en av studierna ingick ett trettiotal vuxna
syskon i aldrarna mellan trettio och fyrtio ar. Deras bror eller syster hade diagnosen
autism, mbd, damp eller adhd 27. Resultat visade att syskon sag tillbaka pa sin barn-
dom i ganska negativa ordalag. Tiden hade lakt en del s&r, men som barn hade de
flesta haft svart att forstd och hantera aggressiviteten, som riktades mot dem och att
foraldrarna var utslitna och hade sa lite tid for dem. Familjelivet styrdes av det funk-
tionsnedsatta barnets behov och innebar manga begransningar som syskon upplevde
som oréattvisa. Manga var ledsna, arga och svartsjuka pa syskonet som tog sa mycket
av féraldrarnas uppmarksambhet och tid. Systerns eller broderns utagerande beteende
vackte radsla, hat, skam och skuld. Trots alla smartsamma barndomsupplevelser hade
det med nagra fa undantag gatt bra for syskonen. Flera hade valt att arbeta inom var-
den som lakare, psykologer, kuratorer eller sjukskoterskor eller valt yrkesbana som
pedagoger.

Ungefar en tredjedel av syskonen sager att barndomens upplevelser fortsatt paver-
kar deras liv negativt. Det kunde handla om att syskon valt att inte skaffa egna barn.

23 |bid. s 51.

24 Beck-Friis, B., Det blir lattare nar det blir svarare — rad till personal och anhériga som
vardare demenshandikappade. Stockholm: Gothia. 2000.

25 Andersson 2010, s 46; s 25.

26 Lindqyvist, L., Utsatta foraldrar. Om foraldrar till barn med neuropsykiatriska funktions-
nedsattningar. Pavus Utbildning AB. 2014.

27 1bid. s 131; s 133; s 131.
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N&gon hade helt tagit avstand och traffade inte alls sin syster eller bror langre och
ytterligare nagon hade skuldkanslor och kunde inte slappa sina negativa barn-
domsminnen. Nagra syskon var radda for sin bror efter att det hade ingatt i vardagen
att fa stryk —att ha en aldre bror var en sadan riskfaktor for en lillasyster, som beskevs
Jeilid. Hatkanslor mot en bror eller syster som var utagerande och valdsamma var
vanliga.

Dessa upplevelser var svara aven for foraldrarna och Lindgvist citerar professor
emeritus Erland Hjelmqgvist?8:”Var dotter som snart ar tonaring ar mitt inne i pu-
berteten och man undrar standigt vad som &r normalt och vad som &r resultatet av
hennes svara barndom. Den tiden nar man var sé fullt av sorg for det handikappade
barnets skull att man inte orkade se henne pa det satt som hon fortjanade att bli
sedd. Visserligen kompenserat nu nar sorgen ligger djupare och man kan fungera
som manniska igen, men kan man kompensera for det? En kalla till standigt daligt
samvete for mig.”

Lindqvist sammanfattar att majoriteten av syskonen i hans studie klarade sig bra
som vuxna trots sina starka barndomsupplevelser. Som vuxna kunde manga upp-
skatta sina erfarenheter och beskrev att andra ménniskor uppfattade dem starka,
sjalvstandiga och forstdende manniskor med empatisk formaga 2° .

Det finns ganska omfattande litteratur om féraldraskap till annorlunda barn och i
manga av dessa sjalvbiografiska berattelser behandlas ocksa syskonskapet och forald-
rarnas forsok att balansera behov och resurser mellan familjemedlemmarna. De flesta
beréattelserna handlar om erfarenheterna under barnens uppvéxt. Av den anledningen
behandlas dessa inte ndrmare i den har kunskapssammanstéllningen, men vi rekom-
menderar lasarna att jAmfora sina egna erfarenheter med dessa beréattelser. | dessa
kommer méanniskans sarbarhet och existentiella utsatthet i uttryck samtidigt som
man far syn p& samhaéllets utveckling och den betydelse som funktionshinderspoliti-
ken och tidsandan har for méanniskors erfarenheter 30 31,

28 Hjelmquist, E., Inre och yttre varldar. Funktionshinder i psykologisk belysning. Lund: Stu-
dentlitteratur. 2006.

29 |bid. s 133.

30 Gough, R., Foraldrars behov av stdd. Kunskapséversikt 3, 2013.

31 Gough 2018.
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KAPITEL 2

Projektet vuxensyskon

Om projektets bakgrund

Projektet vuxensyskon har en bakgrund i erfarenheterna av ett annat utvecklingspro-
jekt dar Bracke diakoni utvecklade studiecirkelmaterialet, Nar jag inte langre &r med
— forberedelser och funderingar infor framtiden. Arbetet drevs inom ramen for pro-
jektet Delaktighet och stod under aren 2013—2016 32, Malgrupperna for projektet var
vuxna personer med funktionsnedsattning och féraldrar som har vuxna déttrar och
soner med funktionsnedsattning. Tanken var att uppmarksamma foraldrars omsorgs-
ansvar och synliggora livssituationen for vuxna personer med funktionsnedsattning
med tanke pa delaktighet, sjalvbestimmande och inflytande. Projektet arrangerade
motesplatser for personer fran malgruppen och majligheter att traffas och utbyta er-
farenheter. Efter en idé fran en foralder paborjades arbetet med att ta fram ett studie-
cirkelmaterial om framtidsplanering och aldrandet tillsammans med deltagarna i
samtalsgrupperna som traffades pa moétesplatsernass.

Studiecirkeln bygger pa teman som utkristalliserade sig i samtal mellan deltagarna.
Deltagarna ville komma vidare med fragor som bekymrade dem. Vem ska ta 6ver de
uppgifter som jag gor, hur kan jag férmedla mina kunskaper vidare och vilket stod
finns det att fa fran samhallets sida. Materialet omfattar teman for nio cirkeltraffar
och forslag pa diskussionsfragor, erfarenhetsbaserade beréttelser och tips pa fakta
kring teman som god man/férvaltare, familjejuridik, arv och testamente samt en
handledning foér en levnadsberattelse som fordldrarna kan goéra tillsammans med sin
dotter eller son. Den kan 6verlamnas till yrkespersoner som behéver kunskap om dot-
terns eller sonens livs- och sjukdomshistoria, nar det inte kan formedlas av personen
sjalv eller hennes/hans foralder, syskon eller annan narstaende.34

Ytterligare projekt som inspirerat till projektet Vuxensyskon ar arbetet med Av sys-
kon till syskon som drivs av Passalen och finansieras av Allmanna arvsfonden, samt
den brittiska ideella organisationen Sibs som arbetar med stod till syskon som har en

32 projektet bedrevs i samarbete med Rorelsehindrade barn och ungdomar — Géteborg med
omnejd, Anhdrigas riksférbund, Ahr, Studieférbundet Vuxenskolan och i ett senare skede
med Nationellt kompetenscentrum anhériga, Nka. Projektet finansierades med medel fran
Allmé&nna arvsfonden.

33 Handledarmaterial till studiecirkeln, Nar jag inte langre &r med ... Bracke diakoni, s 3.
Materialet ar tillgangligt pa webbplatserna hos Brécke diakoni och Nationellt kompetenscent-
rum anhoriga, Nka.

34 Projektplan, Vuxensyskon s 5. 2016.
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syster eller bror med funktionsnedsattning. En annan svensk inspirationskalla ar ar-
tikelserien, Sarskilda syskon, av Mia Sjéstrom i Svenska Dagbladet i bérjan av 2016.
Alla dessa héndelser kring syskonskapet blev tillsammans en forstudie for det projekt
som Bréacke diakoni sedan ansdkte om ekonomiskt stod hos Allmanna arvsfonden
2016.

Forstudier

I projektplanen redovisas att yrkesverksammas erfarenhet talar for att syskons behov
av information och stdd inte ges lika stort utrymme som foréldrars och att kunskap
om sin systers eller brors funktionsnedsattning har betydelse for att kunna hantera
livssituationen3®. Kunskapen verkar skyddande for de negativa erfarenheterna. En
sjalvskapad bild kan vara mer negativ 4n den som byggs upp av fakta. Det finns fa
motesplatser for syskon, sarskilt for syskon i vuxen alder. Men det finns flera ange-
lagna fragestallningar att tala om, till exempel forvantningar pa att vuxna syskon tar
over ansvaret nar foraldrarna inte langre finns och hur 6vergadngen kan goras smidig.
En ytterligare fraga som syskon kan behova fa kunskap om ar genetisk vagledning
infor sitt eget familjebildande 36.

Flera indikationer om syskons behov av stédjande insatser féljde artikelserien,
Sarskilda syskon, i januari 2016 i Svenska Dagbladet 37. Manga syskon horde av sig
och ville tala om sina erfarenheter. Detta kom ocksa i uttryck i de sjalvbiografiska lev-
nadsberattelserna som forfattats av syskon till en syster eller bror med funktionsned-
sattningse.

I artikelserien lyfts fram det sarskilda i att vara syskon till en syster eller bror med
funktionsnedséattning. Den forsta artikeln3?, Som liten var jag udda barnet i var fa-
milj” bygger pa en intervju med Frida Blomgren, forfattaren till boken Annorlunda
syskon#0. Frida vaxte upp med en tva ar yngre syster med Retts syndrom som kravde
standig tillsyn och omvardnad eftersom systern ar rullstolsburen och inte kan tala.
Nér Frida var sju ar kom hennes lillebror som var, sdsom Frida minns honom, ett
ostyrigt yrvader. Han kunde plotsligt vara helt forsvunnen, forstéra nagot eller satta i
halsen och halla p att kvavas. Frida berattar att det verkligen inte var latt for hennes
foraldrar och det fanns ingen tid kvar for henne sjalv. Hennes roll i familjen blev den
duktiga storasysterns. Men nar en problemfylld skolstart for hennes lillebror slukade
foraldrarna helt utvecklade den dé fjortonariga Frida en depression och fick komma

35 Intervju med Andreas Tallborn Dellve, verksamhetschef for korttidsverksamhet korttidstill-
syn enligt LSS.

36 Projektplan Vuxensyskon, s 3.

37 Sarskilda syskon, av Mia Sjostréom. SvD 2016-01-25, 2016-01-26, 2016-01-27.

38 Blomgren, F., Annorlunda syskon; Nielsen, E., Javla jobbigt; Jejlid, J., En sked till fér mor-
bror Fred.

39 Sjostrom i SvD 2016-01-25.

40 Annorlunda syskon utkom 2010.
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till barn- och ungdomspsykiatrisk mottagning och prata med en psykolog. "Det kén-
des som det var forsta gdngen som nagon lyssnade pa mig och brydde sig om hur jag
madde”, skriver Frida Blomgren.

I boken annorlunda syskon berattade Frida Blomgren sin egen historia och inter-
vjuar atta andra syskon till personer med funktionsnedséattning. | artikeln i Svenska
Dagbladet reflekterar hon dver att mycket &r annorlunda idag jamfort med néar hon
vaxte upp pa 1980- och 1990-talet. | dag finns det syskongrupper dar man far traffa
andra, stalla fragor och lara sig om sitt syskons funktionsnedsattning och vad det in-
nehaller. Det finns stod for foraldrarna. Uppvéxten formade henne pa méanga sétt och
hon namner att hon behdévde ta en paus fran familjen och bodde utomlands under
nagra ar. Efter hemkomsten har hon arbetat som sin systers assistent nastan fyra ar
for att aterknyta kontakten med henne som vuxen. Hon séager att hon sjalv blev tidigt
sjalvstandig och flyttade fran foraldranemmet. Hon séger ocksa att hon alskar sin fa-
milj men hon har aldrig vant sig till foraldrarna med sina problem. Hon har alltid
klarat sig p& egen hand som s& manga andra storasyskon till en syster eller bror med
funktionsnedsattning.

I den andra artikeln*, "Vaga prata om syskons diagnos” intervjuas Andreas Tall-
born Dellve, sjukskéterska och verksamhetschef for korttidsverksamhet och korttids-
tillsyn om att méta barn och unga med funktionsnedséattning och deras syskon. For-
aldrar vill ofta inte lasta sina barn och barn vill inte gora sina foraldrar ledsna, sam-
manfattar Andreas Tallborn Dellve sin erfarenhet. Det ar vanligt att syskon till barn
med funktionsnedséattning tar mer ansvar hemma och far mindre tid med sina forald-
rar &n andra barn. Han lagger till att manga foraldrar som han méter kanner oro och
angest 6ver detta och att syskon ofta ar férbannade pa sina foraldrar pa grund av att
de férsoker normalisera situationen i stéllet for att vara arliga med att man inte ar en
familj som andra och forklara varfor det blir sa orattvist. Tallborn Dellves budskap ar
att foraldrar behdver hitta satt att kompensera syskonen med egen tid med forald-
rarna, exempelvis nar syskonet med funktionsnedsattning ar pa lager eller korttids-
verksamhet — sdsom Frida Blomgren foreslog i sin bok. Hennes réad var:

e Gor inte allt sjalva, utan be om och ta emot hjélp fran andra.

e Sok allt stéd och hjalp ni kan fa, bade for era barn och for er sjalva.

e Lamna bort det funktionsnedsatta barnet ibland for att fa tid for syskonen.

e Delapderoch gorolika saker med var sitt barn eller engagera en annan vuxen
som kan gora saker med ett av barnen.

e Skapa en stund varje dag da du har tid tillsammans med ditt barn utan funk-
tionsnedsattning.

Det ar viktigt att syskonet till barnet med funktionsnedséattning far vara tillsammans
med foraldrarna till exempel en helg i manaden. Tallborn Dellve betonar sarskilt att
kommunikationsbehovet hos barn ar stort och att barn snappar upp information i
olika sammanhang och riskerar att dra felaktiga slutsatser av det de hort. Hans rad till
foraldrar ar att forklara vad diagnosen innebar och uppmuntra barnen att stalla fragor

41 Sjostrom i SvD 2016-01-26.
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och tala om sina kanslor. Erfarenheterna fran syskongrupper talar for att syskon ar
lojala med sin syster eller bror med funktionsnedsattning — och installda pa att for-
svara sin syster eller bror till varje pris.

Syskon tycker ofta att det &ar svart att bli arg pa sin syster eller bror med funktions-
nedsattning och kanner tacksamhetsskuld for att de sjélva ar friska. Men &ven syskon
till barn med funktionsnedsattning maste ges tillatelse att bli arga och braka med
varandra. Tallborn Dellve berattar ocksa om att manga syskon arbetar en tid som per-
sonlig assistent hos sin syster eller bror och upplever da att man kommer narmare
varandra, samtidigt som det kan vara komplicerat med asymmetrin som uppstar nar
man ska tillgodose systerns eller broderns behov enligt dennes énskemal.

I den tredje artikeln &r temat "Vad hander med lillebror nar mina féraldrar dor?”
Journalisten har intervjuat Sara Hellman som &r en av projektledarna for natverket
"Siblings by Passalen#2. Natverket har startats for aldre syskon till personer med
funktionsnedsattning som oftast inte har nagon naturlig motesplats sdsom de yngre
som kan motas genom habiliteringens syskonstdd. Deltagarna i natverket forséker
starka varandra och ge uppmaéarksamhet till alla och gora roliga saker tillsammans.
Sjalv har Hellman funderat mycket p& hur det ska bli med hennes lillebror, nar for-
aldrarna gar bort. Det ar vanligt att syskon funderar pa hur mycket ansvar de ska ta
och en del funderar pa risken att sjalv fa barn med funktionsnedsattning. Det ar ocksa
vanligt att syskon upplever att det finns fragor som ar svara att ta upp med foraldrarna
och andra méanniskor som inte har ndgon erfarenhet av funktionshinder. Syskon vill
tala om ansvaret for att ta hand om en syster eller bror och att de kdnner sig ensamma
med erfarenheter som de inte har kunnat dela med nagon.

Natverket har en syskongrupp pa Facebook och arrangerar syskontréaffar for barn,
tonaringar och unga vuxna i Goteborg och Karlstad. I borjan av 2016 hade natverket
ungefar 150 medlemmar frén hela landet i aldrarna mellan 13 och 65 ar. Medlemmars
syskon har olika funktionsnedséattningar men man delar liknande erfarenheter, menar
Hellman. Foraldrar som har énskat bli medlemmar har avvisats pa grund av att sys-
kon ska kunna skriva till varandra utan att det finns foraldradgon som laser. Manga
skriver om vardagliga saker, sager Hellman, men det ar bara syskon som forstar hur
stort en sak kan vara for ett syskon till en syster eller bror med funktionsnedséttning.
Projektledarna haller aven foredrag for syskongrupper som anordnas av habilitering
i olika delar av landet. De har egen erfarenhet att ha vaxt upp med ett syskon med
funktionsnedséattning. Fragan vad de som syskon kan ge andra syskon, som inte habi-
litering, psykologer eller foraldrar kan, besvarar syskon med att vi forstar varandra
och kanner igen oss i varandras upplevelser, kédnslor och handlingar. Projektet, Av
syskon for syskon, ar ett trearigt projekt for syskon till personer med funktionsned-
sattning som finansieras av Allmanna arvsfonden. Projektet drivs av Passalen43, en
ideell organisation i Goteborg som anordnar fritidsaktiviteter for personer med funk-
tionsnedséattning.

42 Sjostrom i SvD 2016-01-27.
43 Facebook.com/av syskon fér syskon eller facebook.com/siblingsbypassalen
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Artiklarna i Svenska Dagbladet vackte ganska stor uppmaéarksamhet och tidningen
fick ta emot brev fran foraldrar och syskon som reflekterade 6ver sin situation. Nagra
av dessa publicerades n&gra dagar senare. En av rubrikerna var "Ekvationen i varda-
gen omoijlig att 16sa™4 och foraldrar skriver om vandan Gver att inte racka till som
foralder, men ocksa om gladje nar en dotter valjer att lyfta fram sin syster med funk-
tionsnedséattning som en forebild. En mamma till ett barn med en autismdiagnos och
flerfunktionsnedsattning och hans storasyster utan diagnos skriver att hon plagats
alla ar av att inte racka till. Vi har forsokt kompensera till exempel genom att aka pa
resor bara med henne. Men jag vet att hon oroar sig for framtiden trots att jag forsoker
Overtyga henne om att samhallet kommer att ordna allt till det basta nér vi foréaldrar
inte finns kvar. Hon har med sig erfarenheten att foraldrarna ar efter ar har fatt strida
for att lillebror ska fa tillrackliga hjalpinsatser. En annan brevskrivare ar en femtona-
rig tjej med tva yngre syskon och en mamma med funktionsnedsattning. Hon skriver
att hon kanner igen sig i det som &r annorlunda och allt det omgivningen tar for givet.
Hon understryker sérskilt att en person ar mer &n sitt handikapp. En lillasyster till
storebror med cp-skada och flerfunktionsnedsattning skriver ett langt brev om sina
minnen fran uppvéxten med sin fem ar aldre bror. Brodern lever inte langre, men han
finns dar i alla lagen. Bade nér jag har det som bast, skriver hon, men aven i de svar-
aste stunderna — da fanns han, klok och lugn, vid min sida.

Projektgruppen har ocksa hamtat inspiration for projektet Vuxensyskon fran den
brittiska ideella organisationen Sibs som grundades 2001 av Monica McCaffrey. Or-
ganisationen erbjuder stdd genom onlineforum, telefonsamtal och métesplatser, dar
syskon ges mdjlighet att traffa varandra. Andra aktiviteter som anordnas ar works-
hops for elever, for personal och for foréldrar. Vid ett studiebesok berattar grundaren
av organisationen att hon startade verksamheten nér hon sjalv behévde stéd som sys-
kon till en syster med funktionsnedsattning. McCaffrey berattar att manga syskon som
hon har kommit i kontakt med &r radda for att deras kanslor skall ga ut 6ver systern
eller brodern — det &r tabu att tala om vad man som syskon kénner. Syskon ar ofta
Overtygade om att det de kanner inte ar normalt. Det &r vanligt att det k&nns for privat
att prata om hur de har det. De kan dven vara oroliga for att skriva 6ppet pa natet om
sin situation da de funderar 6ver vad foraldrarna ska tycka. De oroar sig for om det de
sjalva upplever som svart kan paverka systern eller brodern negativt.

McCaffrey framhaller att varken personal eller manniskor i allmanhet forstar sys-
kons situation och behov for sin egen del. Det ar ocksd ganska vanligt att syskon har
lovat sina foraldrar att ta hand om sin syster eller bror nar foraldrarna inte langre
finns kvar. Senare i livet inser de ofta att det &r svarare an de tankt sig att kombinera
ett omsorgsatagande med det egna vuxenlivet, arbete, familj och egna barn. Syskon
kanner skuld nar forutsattningarna forandras och de inte kan se sig som den omhéan-
dertagande. McCaffrey framhaller att syskonen behover kanna tillatelse att ha nega-
tiva kanslor. De vill bli lyssnade och inte alltid bara fa hora allt de har lart sig genom
att haen syster eller bror med funktionsnedsattning och att man som syskon utvecklar

44 Sjostrom i SvD 2016-02-01.
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unika formagor. Syskon vill bli bekraftade i den situation de &r och det de upplever
med kénslor, som de faktiskt kdnner, som den person de &r.

Projektgruppen for Vuxensyskon gjorde éven en kartldggning av i vilken utstrack-
ning stod till syskon ingick i anhorigstodet i kommunerna — endast ett fatal av de till-
fragade besvarade fragan och bara i ett fall hade syskon inbjudits till ett ”6ppet méte”
om syskonskap. | ett fall hade syskons behov uppmérksammats, men det hade inte
lett till personliga kontakter. Forfragan om syskonstod formedlades av NKa till 1ans-
samordnare av anhorigstodet i kommunerna.

En forklaring till bristen pa kunskap om stédet kan vara att riktat anhorigstod ofta
sker i form av kortvariga projekt. Ett positivt exempel &r anhorigstodsverksamheten i
Skovde. Dar har man arbetat sedan hosten 2010 med att nd foraldrar som har
barn/ungdomar med funktionshinder for att uppmarksamma syskons behov stéd.
Under hosten 2016 och varen 2017 har anhorigstodet anordnat familjeaktiviteter och
en syskongrupp for bade aldre (>9 ar) och yngre (<8 ar) har traffats for samtal och
fritidsaktiviteter 4°. Syskonprojektet har bedrivits i samarbete med FUB och med eko-
nomiskt stod fran folkhalsoradet, men syskongrupperna ingar numera i kommunens
ordinarie anhorigstod.

Malgruppen for projektet Vuxensyskon ar syskon, 25 ar och éldre, som har en sys-
ter eller bror med funktionsnedsattning. Det innebar att projektet framfér allt har sokt
kunskap om situation for syskon som ar fodda i borjan av 1990-talet eller tidigare. De
yngsta i malgruppen har en syster eller bror som foddes kring aren i mitten av 1990-
talet da LSS infordes och som i princip tillhor "LSS-generationen” och har erfaren-
heter fran den handikappolitiska tid som kannetecknas av nya synsatt och nya be-
grepp sasom funktionsratt, funktionshinderspolitik och funktionsvariation. Deras
foraldrageneration foddes i slutet av 1960 talet och 1970-talet. De aldsta deltagarna i
projektets intervjuer var fodda pa fyrtiotalet med foraldrar som véxte upp pa tjugo-
och trettiotalet.

Kunskapssammanstallningens innehall

Projektgruppens fragestallningar har inforlivats i arbetet med kunskapssammanstall-
ningen. Syftet med att berétta om projektets tillblivelse har varit att inspirera andra
att inbjuda vuxna syskon for att tala om sin situation och hur den egna vardagen har
péverkats av funktionshinderspolitiken och att tillsammans med andra syskon i lik-
nande situation tala om framtiden, som kommer att innebara forandringar sdsom det
har gjort for de tidigare generationerna av syskon till en syster eller bror med funk-
tionsnedsattning. | kapitel 3 presenteras forskning om syskonskap under uppvéaxten
och sammanfattas resultat fran nagra svenska intervjustudier som gjorts av studenter
pa hogskolor och universitet. Kapitel 4 handlar om svensk forskning kring vuxensys-
kon. | den presenteras resultat fran intervjuer med syskon fran fyra syskongenera-

45 Presentation av intressant syskonprojekt som nu ingar i Skévde kommuns ordinarie anho-
rigverksamhet. Elisabeth Isaksson, enhetschef for anhdrigstédsverksamhet, 2018-02-22.
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tioner och deras upplevelser av syskonskapet. | kapitel 5 presenteras teman som &ar
vanliga i den internationella forskningen om vuxensyskons situation. Den féljande ka-
pitel 6 handlar om stddet till syskon och tankar om framtiden.
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KAPITEL 3

Syskonskap under uppvaxten

Inledning

| detta kapitel presenteras kunskaper om situationen for syskon i familjer dar ett eller
flera barn har funktionsnedséattningar. Eftersom néstan alla barn med funktionsned-
sattning i Sverige vaxer upp i en familj, i stéllet for som tidigare pa institutioner, lever
manga fler barn an tidigare under sin uppvéxt tillsammans med nagon som har funk-
tionsnedséattning. Uppmarksamheten pa syskonens situation har ékat nar barnper-
spektivet starkts inom socialtjansten och halso- och sjukvarden. Studierna visar att
stodet till syskon har positiva effekter och det har ocksa startats stodgrupper for sys-
kon i stort sett i hela landet. Daremot erbjuds stddet oftast inte for vuxna syskon — och
vi har mycket mindre kunskap om vuxensyskons situation. | kapitlet presenteras sys-
konforskning som behandlar syskonskapet under uppvéxtaren. Darefter presenteras
resultat fran studier om syskons erfarenheter sa som dessa beskrivits i uppsatser vid
hdgskolor och universitet.

Om syskonforskning i Sverige*®

Stiftelsen Allménna Barnhuset gav ut skriften Att ha en handikappad syster eller bror
i borjan av 1980-talet*’. Den presenteras som den forsta studien i vart land om hur
det ar att ha en bror eller syster med utvecklingsstorning. Skriften bygger pa erfaren-
heterna fran konferenser som hélls i mitten av 1970-talet dar fragestallningen disku-
terades med deltagande syskon. Forfattarna till skriften, Inga Sommarstrom och
Christina Norén ar bada psykologer och terapeuter med lang erfarenhet av omsorgs-
verksamhet och familjebehandling. Faktaunderlaget 48 till analysen ar hamtat fran
rapporterna fran de nordiska konferenserna som anordnades for att f& 6kad kunskap
om syskonens situation. Den svenska tredagarskonferensen hélls i augusti 1977 och
kom att utg6ra grunden for skriften. | konferensen deltog ett 20-tal syskon i aldrarna
1525 ar — sexton flickor och tre pojkar. | underlaget integrerades ocksa informa-

46 Kapitlet bygger pa avsnittet om syskon i kunskapséversikten Barn som anhériga 2013:3.
Gough, R., Anhdriga till personer med funktionshinder. Kalmar: Nationellt kompetenscent-
grum anhdriga. s 18-37.

47 Norén. K. & Sommarstrom, I., Att ha en handikappad syster eller bror. Stockholm: Stiftel-
sen Allménna Barnhuset. 1981.

48 |bid. s 26-28

28



tionen fran den islandska konferensen 1977 och fran den norska konferensen 1975. |
analysen behandlas syskonens roll i familjesystemet, hur det &r att vara syskon till en
person med funktionsnedsattning och hur syskon upplever relationen till en syster
eller bror med utvecklingsstérning. Tre ytterligare teman som analyseras ar hur sys-
kon upplever relationen till sina foréldrar och hur de upplever relationerna till kam-
rater och omvarlden, slakt och vanner. Konferenserna skedde i regi av Nordiska For-
bundet Psykisk Utvecklingshamning (NFPU).

Karl Grunewald4® skrev i férordet att i manga verksamheter fanns det gedigna kun-
skaper om syskonens situation, men en vetenskaplig belysning av dessa komplexa re-
lationer saknades. Grunewald pekade pa att Grossman®0 kan ha varit en av pionja-
rerna i USA genom att i borjan av 1970-talet lyfta fram syskons situation i boken Brot-
hers and sisters of retarded children: An exploratory study. | Sverige fick servicen
till familjer som hade barn med utvecklingsstorning form pa 1970-talet och familje-
medlemmars olika behov identifierades. Det var forst nu samhallets insatser hade fatt
en rimlig omfattning och malsattning, men attityderna hade annu inte férandrats.
Som exempel pa att det fanns mycket kvar att géra namner Grunewald radet fran en
del lakare att placera barnet pa en institution med hansyn till syskonen. Genom skrif-
ten ville Allménna Barnhuset och forfattarna verka for 6kad kunskap om syskonens
situation med férhoppningen om syskon i tondren sjélva skulle fa tillgang till skriften.

Hur manga syskon berors

Det finns inte nagra latt tillgangliga uppgifter om hur manga barn i Sverige har en
funktionsnedsattning och inte heller hur manga barn och ungdomar vaxer upp i fa-
miljer dar ett eller flera av barnen har en funktionsnedsattning. Jag ska 4nda presen-
tera nagra data om funktionshinder hos befolkningen. Statistiska centralbyran raknar
med att nitton procent av befolkningen i Sverige har ndgon form av funktionshinder>:.
Jamfort med manga andra lander ar andelen Iag. | EU-landerna uppskattas narmare
en fjardedel av den totala populationen ha nagon form av funktionshinder. Enligt folk-
halsoinstitutet 52 hade omkring 1,5 miljoner manniskor i ldern 16—84 ar en eller flera
funktionsnedsattningar. Antalet barn och unga med funktionsnedsattning i alders-
gruppen 2—17 ar var 560 000 personer enligt berakningar baserade pa en vid defini-
tion av funktionsnedséattning. En tredjedel av dessa barn uppges ha minst en funk-
tionsnedsattning och knappt halften har mattliga eller svara funktionsnedsatt-
ningar®s,

49 Grunewald, Karl. Forord till skriften Att ha en handikappad syster eller bror av Norén &
Sommarstrom, s 3-4. 1981.

50 Grossman, F. K., Brothers and sisters of retarded children: An Exploratory study. (Ist ed.).
New York: Syracuse University Press. 1972.

51 Gough, Méanniskor med funktionshinder i samhaéllet, Kunskapsoversikt 1, 2013, s 26-28.

52 SCB 2003. Funktionshindrade 1988-1999.

53 Folkhalsoinstitutet, Halsa och vélfard hos barn och unga med funktionsnedsattning.
2012:02.
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Barn och ungdomar med flera och omfattande funktionsnedséattningar har av So-
cialstyrelsen beraknats omfatta omkring 7 000 personer i alla aldrar och utgor en mi-
noritet i en minoritet. Kunskapen om vilka aspekter som har betydelse fér denna
grupp ar ofta insprangd i sammanhang som i férsta hand handlar om andra grupper,
en specifik diagnos eller en funktionsnedsattning som t ex rorelsehinder och det ar
svart att finna den kunskap som ar central i omvardnaden och stddet till barn och
ungdom med flerfunktionsnedsattningar. Barn och ungdomar med flerfunktionsned-
sattningar har kombinationen av flera omfattande funktionsnedsattningar och omfat-
tande medicinska behov. Detta innebar att dessa barn och ungdomar har en svarare
grad av intellektuell funktionsnedsattning (utvecklingsstorning) i kombination med
fysisk funktionsnedséattning (rérelsehinder) och medicinska behov (t ex epilepsi).
Dessa barn och ungdomar har ofta ocksa syn och eller horselnedséattning. Det finns
aven sallsynta diagnoser vars symtom innefattas av begreppet flerfunktionsnedsatt-
ning pa det sattet det beskrivs har 54 55,

Ett annat satt att forsoka fa en uppfattning om hur manga manniskor har omfat-
tande funktionshinder &r statistiken for antal personer som far insatser av samhdéllet
pa grund av funktionsnedséttning. Ar 2017 hade strax under 73 000 personer négon
insats enlig LSS. Socialstyrelsen redovisade att drygt 30 procent av LSS-insatserna
gavs till barn och ungdomar som ar yngre &n 22 r, manga av dessa mottagare fick
flera insatser. Enligt Socialstyrelsen berdkningar var antalet barn och unga med LSS-
insats 20 200 personer &r 2010. Ar 2017 fick 5 700 barn i &ldern 0—12 &r insatser
enligt LSS.

Nar man tidigare har forsokt uppskatta antalet vuxna med funktionsnedséattning
som bor kvar i sitt fordldrahem har man jamfort antalet vuxna personer med LSS-
insatsen sarskilt boende med antalet personer med daglig verksamhet enligt LSS och
antagit att skillnaden visar det ungeférliga antalet vuxna som bor kvar i féraldrahem-
met. Enligt 2017 ars statistik 56 var antalet omkring 10 000 personer.

Syskonstudier

Internationellt har antalet syskonstudier 6kat snabbt, men ékningen galler i hég grad
studier av uppvaxtvillkor for syskon till barn och ungdomar med funktionsnedsatt-
ning®’. Studier av syskonrelationer mellan vuxna syskon ar fortsatt ovanliga och vi

54 Se Wilder, J., Kommunikation hos barn och ungdomar med flerfunktionsnedsattningar:
En systematisk kunskapséversikt. 2014:1. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhériga.
55 Nordstrém, B. (red) Halsa fér barn och unga med flerfunktionsnedsattning. Kunskapsstod
2018:1. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhériga. 2018.

56 Socialstyrelsen 2018, art.nr. 2018-4-9, Tabel 1. Insatser enligt 9 § LSS den 1 oktober 2016
och 2017.

57 Dew, A., Balandein, S. & Llewellyn, G., The psychosocial impact on siblings of people with
lifelong physical disability: A review of the literature. Journal of Developmental and Physical
Disabilities, 20, 5, 485-507. 2008.
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saknar kunskap om hur relationerna forandras 6ver tid. Till exempel Stoneman®8 kon-
staterade redan i borjan av 2000-talet att det inte hade skett nadgon storre utveckling
av fragestallningarna — de var ungefar desamma som tidigare och man fick inte ndgon
djupare forstaelse for vad det innebar for syskon att véxa upp i en familj med funkt-
ionshinder. Stoneman kritiserade att forskning ofta tog sin utgangspunkt i att det ar
problematiskt att véxa upp med syskon med funktionsnedséattning. Det snedvrider re-
sultatet eftersom det finns bade positiva och negativa effekter. Fragor man vanligtvis
har sokt svar pa ar om sjalvbilden péaverkas negativt, om syskon visar beteendepro-
blem, blir deprimerade eller kédnner sig bortglémda och ensamma, och tror att de inte
kan paverka sin situation. Kring dessa fragestallningar ar forskningen fortsatt ganska
omfattande internationellt.

Svenska forskare har dragit liknande slutsatser som Stoneman och menar att det
har saknats kunskap om hur syskon upplever sin situation, vad som ar mest proble-
matiskt fér dem och hur man bast kan hjalpa familjerna. En skillnad som éar tydlig
sedan ett par artionden ar att fler studier med kvalitativ ansats bygger pa intervjuer
med barn och ungdomar och i nagra fall nar deltagare ar mycket unga dven pa obser-
vationer av samspelet. Efter en kartlaggning av psykosociala insatser som habilite-
ringen har erbjudit barn med funktionsnedséattning konstaterade Socialstyrelsen®® ar
20009 att det behdvdes battre kunskap om syskons stédbehov fér att man ska kunna
upptacka tecken pa psykisk ohalsa och kunna stodja dem. Detta hade ocksa framkom-
mit i studierna som Granat med kollegor genomférde aren 2006 6° och 2008 6. Bada
sistnamnda rapporterna byggde pa ett projekt som drevs av habiliteringen for att ut-
veckla metoder for att stodja syskon.

Dellve®2 sammanstallde ar 2009 den aktuella syskonforskningen i kunskapsover-
sikten Syskon till barn med funktionsnedsattning. Den byggde p& en genomgang av
vetenskapliga artiklar i internationella tidskrifter och tva svenska syskonstudier. Den
ena var en intervjustudie med ett 50-tal ungdomar i 12—13 arsaldern som finansiera-
des av RBU. Intervjuade syskon i detta projekt hade alla en syster eller bror med en
diagnos inom autismspektrum (autism, adhd, Asperger, Tourette)®3. Och den andra
var en enkatstudie hos 35 syskon i aldrarna mellan 11 och 18 ar. Samtliga deltagare i

58 Stoneman, Z., Siblings of Children with Disabilities: Research Themes. Mental Retardation.
Vol. 43 (5) 339—350. 2005.

59 Socialstyrelsen, Barn- och ungdomshabiliteringens metoder for att forebygga psykisk
ohélsa. Stockholm:

Socialstyrelsen, 2009.

60 Granat, T., Nordgren, 1., & Rein, G., Att ge syskon utrymme. Rapport fran barn och ung-
domshabiliteringen. Rapportserien 39. Landstinget i Uppsala lan, 2006.

61 Granat, Nordgren & Rein, Okad kunskap och férandrade relationer. Utbildning for syskon
och barn med olika funktionshinder. Slutrapport fran projektet "Att ge syskon utrymme”.
Rapport fran barn och ungdomshabiliteringen. Rapportserien 49. Landstinget i Uppsala lan,
2008.

62 Dellve, L., Syskon till barn med funktionsnedsattning — en kunskapséversikt. | Jag finns
ocksa! Om att vara syskon till en bror eller syster med svar sjukdom eller funktionsnedsatt-
ning. Tredje omarbetade upplagan, 2009:2. Stockholm: Stiftelsen Allmé&nna Barnhuset, 2009.
63 Dellve, L., Samtal med syskon till barn med autism, DAMPoch Asperger syndrom. Gote-
borg: Agrenska. 1999.
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denna hade en syster eller bror med diagnos/funktionshinder och hade tidigare del-
tagit i Agrenskans familjeprogram under &ren 2000—200264 .

Granat och medforskare®® och Dellve®6 hade alla arbetat med syskonforskning se-
dan slutet av 1990-talet och pekade pa att kunskaper om syskonens situation pa
manga omraden var otillrackliga. En anledning var att de kunskaper som fanns grun-
dade sig pa uppgifter som lamnats av foraldrar och professionella. Den tidiga syskon-
forskningen hade framst fokuserat pa modrarna och studier dar barn kom till tals var
fa, konstaterade Dellve®’ dven tio ar senare. Kunskap om hur syskon upplevde sin si-
tuation hemma grundade sig i hog grad pa foraldrarnas uppfattning, och hur det fun-
gerade i skolan pa lararnas uppfattning. Forskarna menade att det fanns en tendens
att foraldrar tolkade syskonens erfarenheter som mer positiva an experterna®8. Medan
foréldrar som refereras i andra studier menade att professionella hade en alltfor ne-
gativ uppfattning om att leva med barn med funktionsnedsattning. Den morka bilden
som foraldrarna métte kastade en skugga over gladjen att leva med sitt barn®9 70 71 72,
| boken Diagnos & identitet 73 formedlar nagra vuxna med séllsynta diagnoser lik-
nande erfarenheter. Det finns dven nagra studier dar syskon sjalva ger en ljusare bild
av sin uppvaxt’ 7> 76 | dag kan man saledes konstatera att studier av syskonerfaren-
heter berattade av dem sjéalva har blivit fler, men det ar fortfarande svart att hitta
forskningsstudier om syskonskapet i vuxen alder.

64 Dellve, L., Syskonprojekt inom forskningsprojektet: Familjen runt barn med funktionshin-
der. Betydelsen av skyddande faktorer och intervention for familjens livskvalitet. Géteborg:
Sahlgrenska universitetssjukhuset. 2004.

65 Granat m fl 2006, 2008.

66 Dellve, L., Coping with childhood disability. Parents and siblings experiences. Licenti-
atsavhandling. Goteborg: Nordic school of public health, 2000.

67 Dellve, L., Upplevd stress och coping bland syskon till barn med beteendeavvikelser. | Jag
finns ocksa! Om att vara syskon till en bror eller syster med svar sjukdom eller funktions-
nedséattning. Tredje omarbetade upplagan, 2009:2. Stockholm: Stiftelsen Allmanna Barnhu-
set, 2009.

68 Granat, Nordgren & Rein, 2008.

69 Wanker, M., Det andra barnet. Féraldrars tankar kring sitt andra barn da deras forsta
har ett funktionshinder. Habilitering och Hjalpmedel. Rapportserie nr 41. Landstinget i Upp-
sala lan, 2006.

0 Lindén, S., En handikappad familj? En studie om den psykosociala situationen for férald-
rar med funktionshindrade barn. Magisteruppsats. Halsovetenskapliga programmet. In-
stitutionen for Hélsa och Samhélle. Malmd Hogskola, 2005.

1 Hogberg, B., Det handikappade barnet i vuxenvarlden. Om méjligheterna att métas. Av-
handling. Stockholms universitet, 1996.

2 Featherstone, H., Inte som andra. Att leva med ett handikappat barn. Stockholm: Liber
Forlag, 1983.

73 Drakos, G. & Hydén, L-C., (red.) Diagnos & identitet. Stockholm: Gothia Forlag, 2011.

74 Blomgren, F. & Wanker, M., Annorlunda syskon. Syskon med funktionshinder. Ica Bokfor-
lag, 2010.

5 Granat, Nordgren & Rein, 2008.

76 Dellve, L., Syskon till barn med funktionsnedséttning — en kunskapséversikt, Ingar i Jag
finns ocksa! Om att vara syskon till en bror eller syster med svar sjukdom eller funktions-
nedsattning. Tredje omarbetade upplagan, 2009:2. Stiftelsen Allménna Barnhuset, 2009.

32



Ar familjerna som andra?

Stoneman’’ framhaller att syskon till barn med funktionsnedsattning skiljer sig inte
generellt fran syskon i andra barngrupper, men férestallningarna om att sjalvbilden
hos barn paverkas negativt av att ha syskon med funktionsnedsattning ar vanliga. Det
samma géller forestallningen om 6kad forekomst av beteendeproblem sdsom aggres-
sivitet och ilska, depressivitet, oro och tillbakadragenhet. Stoneman havdar att forsk-
ningen inte har lyckats pavisa generella skillnader nar syskongrupper jamforts med
andra barngrupper. Daremot har forskare funnit 6kad férekomst av problem, exem-
pelvis depressioner hos syskon till barn med autism vid en jamforelse med syskon till
barn med andra diagnoser. Medan det inte forekom nagra skillnader betraffande
kanslan av ensamhet nar syskon till barn med autism jamférdes med andra syskon-
grupper. Man fann inte heller skillnader mellan syskongrupperna betraffande sysko-
nens tilltro till sin egen mojlighet att paverka sitt liv. Vuxna syskon med syster eller
bror med funktionsnedsattning skiljde sig inte heller fran andra syskongrupper.

Stoneman’® sammanfattade forskningen om att ha syskon med funktionsnedsatt-
ning med att detta generellt sett inte har hAmmande inverkan pa barnets utveckling.
De flesta mar bra, utvecklas gynnsamt och far positivt utbyte av att ha en syster eller
bror med funktionsnedsattning, men det forekommer att ett fatal hammas i sin ut-
veckling av sina erfarenheter om syskonskapet’® 80, Bristen pa kunskap galler vad som
karaktariserar situationen for just dessa barn och deras familjer och hur man pé ett
béattre satt ska kunna hjalpa och stédja dem.

Syskonrelationer

Dellves 6versikt av syskonforskning 2002 visade att relationerna mellan barn med
funktionsnedsattning och deras syskon i de allra flesta fallen var positiva, omvardande
och 6msesidigt tillfredsstallande. Barn brukade inte ha nagra svarigheter att etablera
relationer till sina syskon och det framgick att relationerna till syster eller bror med
funktionsnedsattning var mer positiva i jamforelse med andra syskonrelationer. Re-
lationen mellan barn med funktionsnedséttning och deras syskon paverkades av moj-
ligheten att tillbringa tid med varandra. Relationen paverkades ocksa av barns moj-
lighet att leka tillsammans och om de kunde vélja aktiviteter som var inkluderande. |
detta kunde begransningar som sammanhanger med barnets funktionsnedsattning
paverka omsesidigheten och barnen behovde ofta hjalp av vuxna att anpassa miljon
och samspelet till férutsattningarna. Det kunde till exempel handla om hjalpmedel for
kommunikation och forflyttningsl.

77 Stoneman 2005.

78 Stoneman 2005.

79 Dellve 2000.

80 Dellve 2009.

81 Skar, L., Barn och ungdomar med rorelsehinder — deras uppfattningar om roller, relat-
ioner och aktiviteter. Doktorsavhandling. Institutionen for Arbetsvetenskap. Luled tekniska
universitet, 2002.
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Dellve framholl att barnen behovde stod fran vuxna nar de larde sig konkurrera
med varandra, samarbeta och visa hansyn och respekt fér varandra. Syskonrelation-
erna omfattade en hel del brak och konflikter som de inte kunde I6sa pa egen hand.
Nar det gallde forekomsten av konflikter i relationerna mellan syskonen visade forsk-
ningen skilda resultat. Generellt rapporteras mindre konflikter mellan syskon som har
en syster eller bror med funktionsnedséattning &n mellan syskon i andra barngrupper.
Det som enligt studierna var mest problematiskt var att ha syskon med beteendestor-
ningar. | stédet till familjer hade beteendeproblemen uppmarksammats och det var
vanligt att foréldrar erbjods stdd i form av utbildningsprogram. Men det fanns fortfa-
rande mycket lite forskning kring vilka strategier som var framgangsrika och om fa-
miljerna som behodver stédet hade mojlighet att ta del av det. Situationen for barn som
anhoriga var i hog grad beroende av foraldrarnas egna strategier for att fa familjelivet
att fungera. En fragestallning av stor betydelse for barns uppvéxt var familjeforhal-
landena i vid mening.

Foraldrars strategier for familjelivet

Situationen for syskon till barn med funktionsnedséttning handlar om familjens var-
dagsliv och forhallanden som mer generellt styr de samlevnadsformer som utgér
barns uppvaxtmiljé i samhallet82 83 84, Foraldrarna i flera olika studier8> 86 87 88 har
beskrivit att det var svart att fa familjelivet att fungera om bada foraldrarna fortsatte
att arbeta i sina tidigare yrken. Konsekvensen blev att det oftast var mammorna som
gick ned i arbetstid, eller lamnade sitt tidigare arbete. De var val medvetna om att
familjens val pa langre sikt hade negativa konsekvenser for dem, men de lyckades inte
I6sa situationen pé nagot annat satt. P& kort sikt fick de viss ekonomisk kompensation
av vardbidrag och/eller assistansersattning, men pa lang sikt skulle deras val ha ne-
gativ inverkan bade pa yrkesutveckling och framtida pension.

Foraldrarnas mojligheter att hitta acceptabla kompromisser for ansvarskonflikten
mellan omvardnaden, férvarvsarbetet och andra livsmal hade stor betydelse for famil-
jens sammanhallning och méjligheten att skapa goda forutsattningar, inte bara for
barnet med funktionsnedséttning utan ocksa dess syskon. Framfor allt ensamstdende

82 Nordenfors, M., Ett reflexivt syskonskap. En studie om att vaxa upp tillsammans med fos-
tersyskon. Avhandling for doktorsexamen. Géteborgs universitet, 2006.

83 Back-Wiklund, M. & Bergsten, B., Det moderna foraldraskapet — en studie av familj och
kon i forandring. Stockholm: Natur och Kultur, 1997.

84 Gustavsson, A., Samhallsideal och foraldraansvar. Om foraldrar till forstandshandikap-
pade barn. Stockholm: Norstedts forlag/Almqgvist & Wiksell, 1989.

85 Lundstrom, E., Ett barn ar oss fott. Att bli foralder nar barnet har en funktionsnedsétt-
ning — ett beskrivande och tolkande perspektiv. Avhandling. Institutionen for individ, om-
véarld och larande. Lararhodgskolan i Stockholm. HLS Forlag, 2007.

86 Riddersporre, B., Att mota det ovantade. Tidigt foraldraskap till barn med Downs
syndrom. Doktorsavhandling. Institutionen fér psykologi. Lunds universitet, 2003.

87 Roll-Pettersson, L., Between open systems and closed doors. The needs and perceptions of
parents of children with cognitive disabilities in educational settings. Stockholm Institute of
Education. Doctoral Dissertations 2001. HLS Fdérlag, 2001.

88 Gustavsson 1989.
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foraldrar var beroende av stod fran andra vuxna®®. Dellve och medforskare 90 redovi-
sade att ensamstdende modrar i hogre grad an andra foraldrar upplevde fysiska och
psykiska pafrestningar och foraldrastress. Pafrestningar i hogre grad forekom ocksa
hos heltidsarbetande foréldrar till barn med funktionsnedséattning.

Sedda och delaktiga

Syskonstudier visar att det inte ar ovanligt att syskon har kant sig utanfor. Kanslan att
inte ha blivit sedd hangde ofta ihop med att syskon inte kénde sig delaktiga i handel-
serna kring sin syster eller bror. Eftersom barn med funktionsnedséattning behdver
mycket mer hjélp och stdd upptog detta foraldrars uppméarksamhet och engagemang®!
och foraldrarna var standigt var upptagna av omvardnaden. Radet foraldrarna fick av
yrkespersoner var att ge syskonen information om situationen.

Syskonens valméende hade samband med upplevelsen att de kunde tala om sina
upplevelser och kanslor92, Det &r viktigt att varje barn i syskongruppen fick disponera
egen tid med sina foraldrar®3. Dessa stunder hade stor betydelse for en positiv syskon-
relation, men ocksa for att foraldrarna skulle fa en uppfattning om syskonens behov
och om de fick sina behov tillgodosedda. Dellve %4 pekade pa risken att syskonen glom-
des bort bade i familjen och i varden om med funktionsnedsattning. Risken verkade
storre nar det gallde syskon till barn med adhd att kédnna sig forbisedda och férmins-
kade i familjen®>.

Aven i familjer dar ett av barnen hade insjuknat i en allvarlig sjukdom upplevde
syskon att de ofta hamnade utanfor9 97, Forskarna framholl generellt att det var vik-
tigt att syskon fick ta del av all information som andra i familjen fick om sjukdomen
och att foraldrarna forklarade vad det innebéar pa ett satt som barnen kunde forsta.

89 Hwang, P. & Nilsson, B., Utvecklingspsykologi. Tredje omarbetad utgava. Natur och kultur,
2011.

9% Dellve, L., Samuelsson, L., Tallborn, A., Fasth, A., & Hallberg, Li., Stress and well-being
among parents of children with rare diseases: a prospective intervention study. Journal of Ad-
vanced Nursing, vol 53, 4, 2006, s392—402.

91 Norén, K. & Sommarstrom, |., Att vara syskon. | Bakk & Grunewald (red) Omsorgsboken.
En bok om manniskor med begavningsmassiga funktionshinder. Stockholm: Liber. 2006.

92 Dellve 2000.

93 Martensen-Larsen, O. & Sarrig, K., Storasyster, lillebror och andra platser i syskonskaran.
Stockholm: Natur och Kultur. 2004.

94 Dellve 2000, 2009.

9 Kendall, J., Sibling Accounts of Attention Deficit Hyperactivity Disorder (adhd). Family
process, vol 38, 1999, s 117—136.

9 Kjellberg, J., & Oberg, F., Syskon till barn med cancerdiagnos. Upplevelser, hanterbarhet
och hur sjukskéterskan kan stddja dem. Sahlgrenska akademin. Uppsats. Géteborgs universi-
tet, 2010.

97 Nolbris, M., Att vara syskon till ett barn eller ungdom med cancersjukdom. Tankar, behov,
problem och stéd. Akademisk avhandling. Géteborgs universitet, 2009.
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Informationen var betydelsefull for att syskon skulle kunna hantera och forsté varfor
barnet med diagnos skiljde sig fr&n andra barn98 99,

Barns kénslor och funderingar kring sjukdom och funktionshinder var olika bero-
ende pa deras alder. Fragorna kom med aldern och nar barnen borjat umgas med lek-
kamrater. De sag att det var en skillnad mellan det egna syskonet och kompisarnas
syskon. Syskon upplevde ofta att andra i deras omgivning hade svart att forsta deras
situation. Syskon behdévde information for att kunna svara pa fragor och korrigera
missuppfattningar om funktionshinder. Men enligt syskonstudier var det ovanligt att
de fick informationen fran yrkespersoner eller erbjéds stod i ndgon annan form. Dér-
for var foraldrarnas och andra anhorigas uppméarksamhet pa syskons behov av stor
betydelse.

I forskning framhalls att saval barnens som den évriga familjens 6nskemal bor re-
spekteras nar det galler stod till syskon190, Studierna beskriver att foraldrar och andra
vuxna ofta har forvantningar pa syskonet att vara stor och duktig och klara sig bra i
skolan och senare i livet!9, Det beskrivs ocksa att syskons prestationer inte har upp-
marksammats och att de saknat uppmuntran och uppskattning. Féraldrarna har stan-
digt varit mer imponerade av det funktionsnedsatta syskonets framsteg92.

Den viktigaste skyddande omstéandigheten enligt syskonforskare ar det sociala
samspelet mellan barn och foraldrar, som goér det mojligt att 6ppet diskutera det som
barnet upplever som orattvist, till exempel bristen pa foraldrarnas uppmarksam-
het!03, att foraldrarna kompenserar den forfordelade parteni® och att foraldrarna ta-
lat med barnen om familjens satt att balansera engagemanget for barnet med funk-
tionsnedséattning och andra familjemedlemmars behov!9. Det handlar om syskonens
delaktighet i familjens planering av vardagstillvaron och olika aktiviteter utanfor
hemmet. Darutéver var det viktigt att det fanns ndgon forutom foraldrarna som sys-
kon kunde tala med om sina tankar!®, Det ar svart for barn att sjalv reda ut alla mot-
stridiga kanslor och fa en realistisk syn pa sig sjalv och familjesituationen. Studierna
visar att syskon ofta har [amnats utanfor av omtanke om dem, men i realiteten kunde
de da kanna sig &nnu mer ensamma och 6vergivna. Darfor ar det viktigt att profes-
sionella uppmarksammar bristen pa delaktighet och lyssnar till syskon.

98 Seligman, M., & Darling, R. B., Ordinary families, special children. New York: Guilford
Press, 2007.

99 McHugh, M., Special siblings — Growing up with someone with a disability. Baltimore:
Paul H Books. 2003.

100 Dellve 2009; Granat, Nordgren & Rein, 2008, 2006; Wanker, 2006; Featherstone 1983.
101 Norén & Sommarstrom 2006.

102 Dellve 2009; Norén & Sommarstrom 2006.

103 punn, J., Siblings and socialization. Ingar i Gruzec, Johan, E. & Hastings, Paul, D. (red)
Handbook of socialization — Theory and research. New York: Guilford Press, 2007

104 McHugh 2003.

105 Seligman & Darling 2007.

106 Dellve 2000; Norén & Sommarstrom 2006.
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Familjeforhallanden av betydelse

Sysjonforskningen understryker att valfungerande familjer hjalper syskon att véaxa
och utvecklas. Andra skyddsfaktorer som ar gynnsamma for positiva syskonrelationer
ar familjesammanhallning, starka aktenskap och 1ag konfliktniva i familjen. Till de
positiva faktorerna hoér ocksa barnens egna resurser och sociala kompetens samt att
familjen hade en effektiv problemlésningsférmaga och latt att anpassa sig till forand-
ringar. Forskare menar att familjens desorganisation och konflikter kan ha mer nega-
tiv effekt pa syskon till barn med funktionsnedsattning i jamforelse med andra barn.

Syskon till barn med funktionsnedséattning antas vara mer kéansliga for familjekon-
flikter an andra barn?97108 Men forskningen visar ocksa att svarigheter och konflikter
kan ta olika vagar. Utmaningarna kan bli for pafrestande foér nagon av familjemed-
lemmarna och/eller problemen sa stora att familjen splittras pa grund av éverbelast-
ning, men utmaningarna kan ocksa leda till att familjen lar sig hantera dem och svet-
sades samman!09 110, Andra faktorer, som till exempel en foralders sjukdom, dédsfall
i familjen eller en olycka, som forskarna kallar for stressorer har visat sig fora famil-
jemedlemmarna narmare varandra och starka sammanhallningen mellan dem. | Nol-
brist!! studie framkom att syskon till barn med cancer upplevde att relationen mellan
dem blev mycket ndrmare an tidigare.

I Wankers!'2 intervjuer med foraldrar framkom att de sag relationerna mellan sys-
konen som mycket positiva. Foraldrars oro for framtiden vécktes nar de sag vad bar-
net med funktionsnedsattning inte kan och jamforde det med hur latt syskon hade att
lara sig!13. Foraldrarna var stolta 6ver framstegen och omsorgen som syskon uppvi-
sade. De oroade sig for att syskons ansvarskénsla senare i livet skulle komma att k&n-
nas som en uppoffring. De var oroliga for att Overbelasta eller dverbeskydda syskon,
eller att favorisera ndgon. Manga foraldrar hade trots oron uppfattningen att syskon-
relationerna i grunden framjades av fler syskon, menar Wanker!!4, Foréldrarna ville
se sina barn som ansvarstagande och kéarleksfulla syskon till barnet med funktions-
nedsattning nu och i framtiden, men de var samtidigt radda for att syskon skulle
kéanna sig &sidosatta, ta for mycket ansvar och kdnna sig begransade i sina liv. Férald-
rarna var oroliga for att syskon kénde skam och ville ta avstand fran sin syster eller
bror.

107 Hastings, R. P., Longitudinal Relationships between Sibling Behavioral Adjustment and
Behavior Problems of Children with Developmental Disabilities. Journal of Autism Develop-
ment Disorders, 37, 2007, s 1485—1492.

108 Stoneman 2005.

109 Gustavsson 1989; Bakk & Grunewald 2006

110 Cohen, Shirley, Fokus p& autism. Vad vi vet, vad vi inte vet och vad kan vi gora for att
hjalpa barn med autism. Stockholm: Cura Bokforlag, 1998

111 Nolbris 2009.

12 \Wanker 2006.

113 Bakk & Grunewald 2006; Norén & Sommarstrom 2006.

114 \Wanker 2006; Dellve m.fl. 2006.
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Sociala roller i syskongruppen

Det ar viktigt for relationen mellan syskonen att de kan utveckla émsesidigt acceptabla
samspelsroller. Stoneman!!® beskriver att det var vanligt att syskon till barn med
funktionsnedsattning intog en dominant roll till sin syster eller bror genom att hjalpa
och vigleda. Bade &ldre och yngre syskon intog oftare dn sina jamnariga kamrater ut-
vidgade omsorgsroller gentemot sin syster eller bror med funktionsnedséattning. Re-
sultatet av det blir att relationerna mellan barn som har funktionshinder och deras
syskon ar mer asymmetriska an andra syskonrelationer. Syskonomsorgen och asym-
metrierna tenderade att bli stdrre om fardigheterna hos barnet med funktionsnedsétt-
ning var starkt nedsatta. Syskonen gjorde viktiga erfarenheter genom att tillskriva och
inta olika roller i férhallande till varandra. Ocksa yngre syskon gjorde erfarenheten att
overskrida sin roll da de vid nagon tidpunkt kom i kapp med sin &ldre syster eller bror
och passerade dennes position i syskonhierarkin och det aldre syskonet férlorade sin
position och sin dominans dver den yngre.

I andra barngrupper var det vanligt att syskonen foljde ett normativt dominans-
monster efter syskonens alder. |1 manga familjer byggde auktoritet och dominans
ocksa pa kon. Syskonsamspelet innebar att syskon engagerades i en komplex uppsétt-
ning av sociala roller som gav dem utvecklingsmassiga fordelar. De larde sig varie-
rande sociala roller, de fick 6vning i att inta olika perspektiv och traning i att forsta
andras kanslor och utveckla sin empatiska formaga. For vissa barn kan det bli pafres-
tande att klara multipla roller. I studierna uppmarksammades att barn som var om-
handertagande visade sig ha mer beteendemassiga svarigheter sdsom angslighet och
Okade konflikter i samspelet med andra. Men relationen till en syster eller bror med
funktionsnedsattning paverkade daremot inte syskonens kamratrelationer — som
grupp tillbringade syskon lika mycket tid med vanner och i fritidsaktiviteter som
andra barngrupper. Men i forskningen beskrivs fall dar syskon hade sa stort ansvar
for omsorg att det begréansade deras mojlighet att vara med vanner och delta i sociala
aktiviteter. Ett vanligare syskonproblem var dock att barn med funktionsnedsattning
hade fa egna vanner och blev hanvisade till syskon och deras vanner nar det gallde
kamratumgénge.

Syskonstrategier

Forskningen!® har visat att syskon valjer olika strategier for att bemastra sin situa-
tion. En del syskon sokte nérhet och ville vara tillsammans medan andra distanserade
sig, ibland for att undvika konflikter och brak, eller for vara med sina egna kamrater.
Syskon sokte ocksa egna kontakter for att kunna dgna sig at intressen som man inte
kunde eller ville dela med systern eller brodern. Att stka sin egen vég var vanligt i
tonaren. Dellve! fann att hos syskon till barn med funktionsnedsattning kom detta

115 Stoneman 2005.
116 Dellve 2000; Dellve m fl 2006.
117 Dellve 20009.
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till uttryck genom att de forsokte gora sig fria och uppna sjalvstandighet, fa egen tid,
utrymme och uppmarksambhet.

Syskon kunde ocksa inta rollen som “extraféralder” och engagera sig i omsorgen,
skydda och hjélpa sin syster eller bror. Syskon visade ofta stor ansvarskénsla med risk
for att glomma bort sig sjalva. Kontrollen 6ver situationen som ansvarstagandet inne-
bar var dock inte alltid vadlkommen. Det kunde skapa konflikter mellan syskonen, vil-
ket omhandertagande syskon inte alltid forstod och blev sérade och ledsna néar deras
omsorger avvisades. En annan strategi, kanske den vanligaste, var att syskon férsokte
balansera familjemedlemmarnas behov och anpassa sig for att undvika motsatt-
ningar. Det kdnnetecknades av att syskon undvek konfrontationer. Syskon kdnde ofta
att deras handlingsutrymme var begransat men insdg samtidigt att det var svart att
gora nagonting at det och hoppades att situationen med tiden blev battre. En stark
familjeorientering hos syskon kunde hindra dem fran att stka stod och engagera sig i
aktiviteter utanfor familjen.

Forskare framhaller att syskon kan behova hjalp med att utveckla strategier for att
hantera problem och svarigheter i familjen!8 119, Enligt Wankers kurativa erfarenhet
talade vuxna syskon mer séllan om bérdan av att ha behovt hjalpa till. De ville kdnna
sig delaktiga i det som skedde i familjen. Det var vanligt att syskon som vuxna berat-
tade att de inte hade forstatt foraldrarnas sorg, att foraldrarna kant sig utslitna och
oroliga for framtiden och tagit péa sig skuld.

I Dellves!20 kunskapsoversikt framkom att syskon ofta upplevde att de behandlats
oréattvist och dnskade en rak och 6ppen kommunikation med féréldrarna om den ge-
mensamma livssituationen. Dessa fragestallningar var ett laddat &mne som féraldrar
och barn ofta undvek att tala om. Wanker menade att det var tystnaden mellan for-
aldrar och barn och att det inte fanns mojlighet till delaktighet, som gjorde syskonens
livssituation problematisk.

Olika diagnoser - olika livssituationer

Norén och Sommarstrém!2! fann att syskon generellt hade lattare att hantera syskon-
skapet nar funktionsnedsattningarna var synliga jamfért med mentala. En annan om-
standighet som péverkade syskonens relation var hur systern eller brodern sjalv upp-
levde funktionsnedséattningen och sin annorlundahet. Det innebar att relativt lindriga
funktionsnedsattningar ofta upplevdes som mer problematiska och véackte osékerhet
om bemdtande, forvantningar och krav i interaktionen. Norén och Sommarstrém me-
nade att ha en bror eller syster med funktionsnedsattning kan upplevas pa manga

118 Wanker 2006.

1191 obato, D., & Kao, B., Integrated sibling-parent group intervention to improve sibling
knowledge and adjustment to chronic illness and disability. Journal of Pediatric Psychology,
27,711-716. 2002.

120 Dellve 2009.

121 Norén, K. & Sommarstrém, 1., Syskonskap och handikapp. Stockholm: Allmédnna Barnhu-
set. 1991.
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olika satt och pekade pd att det var helt olika situationer att ha en storebror med ut-
vecklingsstorning och svar autism jamfort med att ha en lillasyster med lindrigt rorel-
sehinder. | syskonforskning har ofta fokuserats valdefinierade diagnoser sdsom
Downs syndrom, cerebral pares, ryggmargsbrack, autism och det har varit mer ovan-
ligt att syskon till barn med flerfunktionsnedsattning har ingatt i studierna. En del
forskare har ocksa funnit att det var mer problematiskt att véaxa upp med ett syskon
som hade odiagnostiserade, oklara funktionsbegréansningar, komplicerade medi-
cinska behov eller en sallsynt diagnos. Jamférelserna mellan syskongrupper med
olika funktionsnedsattning har i en rad studier visat skillnader mellan grupperna me-
dan andra studier inte har gjort det. Resultat verkar ha att gdra med typ av funktions-
nedsattning och funktionsnedsattningens svarighetsgrad och vilka anpassningspro-
blem och svarigheter som undersékningen fokuserat.

Till exempel Giallo och Gavida-Payne!?? 123 fann att bade syskon till barn med en
kronisk sjukdom och syskon till barn med funktionsnedsattning hade mer psykosoci-
ala svarigheter, kanslomassiga problem och kamratproblem &n syskon generellt och
behov av sarskilt stod och information!24. Forskare!?® har ocksa jamfort resultat fran
studier som gjorts bland syskon till barn med autism, cancer eller Downs syndrom.
Slutsatserna visade att syskon till barn med Downs syndrom visade positiv utveckling
och valbefinnande, medan resultaten bland de béda andra syskongrupperna var mot-
stridiga och det framkom en risk for &ngest, depression och kamratproblem. Liknande
motstridiga resultat har framkommit nar forskare!26 har jamfort upplevda pafrest-
ningar hos foréldrar till barn med Downs syndrom och med andra diagnoser. Gene-
rellt visar forskning!?” att sjukdom och funktionsnedsattning ar en risk for alla famil-
jemedlemmars valbefinnande genom att hela familjen paverkas.

Enligt forskningen var det problematiskt att ha en syster eller bror med funktions-
nedsattning som medfor beteendestérningar sdsom aggressivitet, vredesutbrott eller

122 Giallo, R. & Gavida-Payne, S., Evaluation of a family-based intervention for siblings of chil-
dren with a disability of chronic illness. The Australian e-Journal for the Advancement of
Mental Health, 7, 2008

123 Renlund, C., Studier och forskning, sammanfattning, januari 2012. www.agren-
ska.se/sida/Syskonkompetens/

24 Renlund, C., Syskonkarlek eller i skuggan av ett syskon — om att ha en syster eller bror med
kronisk sjukdom eller funktionsnedsattning. Mellanrummet. Nordisk tidskrift for barn- och
ungdomspsykoterapi. www.mellanrummet.net. 2013.

125 O'Brien, 1., Duffy, A. & Nicholl, H., Impact of childhood chronic illnesses on siblings: a lit-
erature review. British Journal of Nursing, 18, s 1358—1365. 2009.

126 Riddersporre 2003.

127 Mulroy, S., Robertson, L., Aiberti, K., Leonard, H. & Bower, C., The impact of having sib-
ling with a intellectual disability: parental perspectives in two disorders. Journal of Intellec-
tual Disability Research, 52, s 216—229. 2008.
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annat utagerande beteendel28 129 130 Utmanande beteende och bristande social kom-
munikation var kritiska handelser i familjen!3L, I Dellve 132 framkom att syskon till
barn med autismspektrumtillstdnd ocksa visade nagot storre tendens till depressiva
symtom och upplevelse av stress!33 134 135 Syskonens uppvaxt praglades av familjens
anpassning till det funktionshindrade barnets behov nér det géllde vardagen hemma,
men ocksa i umganget med andra manniskor och valet av aktiviteter familjen tillsam-
mans kunde dgna sig at pa fritiden och semestern.

Syskon till en syster eller bror med kronisk sjukdom

Nolbris!3¢ forskning visar att omkring 300 barn insjuknar varje ar i cancer och det
innebar att 6ver 500 syskons dagliga livssituation paverkas av detta. | de olika delstu-
diernal3’ har intervjuats syskon som har mist sin bror eller syster, i andra delstudier'38
har intervjuerna skett vid pagaende eller avslutad behandling och i en ytterligare stu-
die 139 fokuserades gruppsamtal.

I sammanfattning av resultatet!4® framkom att bandet mellan syskonen hade
starkts efter systerns eller broderns insjuknande. Syskonen talade om néarhet som var
annorlunda den de hade till andra, kamrater, vanner och andra familjemedlemmar.
Det outtalade hotet som sjukdomen innebar férde med sig att de kénde gemenskap
och fortrolighet gentemot sin syster eller bror. Syskonen uppfattade att de var viktiga
for den sjuka, men de upplevde samtidigt att de inte blev sedda av andra i sin omgiv-
ning. Syskonen upplevde ofta brist pa information. | och med systerns eller broderns
insjuknande fick de en ny slags vardag som innebar att deras egna behov hamnade pa

128 Stoneman, Z., Supporting Positive Sibling Relationships during Childhood. Mental Retar-
dation and Developental Disabilities Research Reviews, 7, 1. s 34—142. 2001.

129 Kaminsky, L. & Dewey, D., Siblings Relationships of Children with Autism. Journal of Au-
tism and Developmental Disorders, 31, 399—410. 2001.

130 Dellve, L., Cernerud, L. & Hallberg, L., Harmonizing dilemmas. Siblings of children with
DAMP and Asperger syndrome”s experiences of coping with their life situations. Scandina-
vian Journal of Caring Science, 14, s 172—178. 2000.

131 Roll-Pettersson 1992, 2001.

132 Dellve 2009.

133 |indquvist, L., Ensam pa krokig vag — 10 undersdkningar om vuxna och aldre med
MBD/DAMP/ADHD, Aspergers syndrom och Tourettes syndrom. Barn och ungdomsférvalt-
ningen, Kalmar kommun. Kalmar, 2004.

1341 indquvist, L., Utsatta féraldrar: Om foraldrar till barn med neuropsykiatriska funktions-
nedsattningar. Stockholm: Pavus Utbildning, 2014.

135 Granat m fl 2008. Norén & Sommarstrém 2006.

136 Nolbris 2009.

137 Nolbris, M. & Hellstrom, A-L., Siblings’ needs and issues when a brother or sister dies of
cancer. Journal of Pediatric Oncology Nursing, 22, 4, s 227—233. 2005.

138 Nolbris, M., Enskar, K. & Hellstrom, A-L., Experience of siblings of children treated for
cancer. European Journal of Oncology Nursing, 11, s 106—112. 2007.

139 Nolbris, M., Olofsson, Li., Abrahamsson, J., Hellstrom, A-L., & Enskar, K., The experience
of therapeutic support group by siblings of children with cancer. Pediatric Nursing 2010, vol.
36, 6, s 298—304. 2010.

140 Nolbris 2009.
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bakgrunden och inte blev tillgodosedda. De 6nskade att de hade fatt mer stod fran
familjen, personalen eller vannerna. Hoppet att systern eller brodern skulle klara sig
var starkt hos syskonen och manga ville undvika tankar om att systern eller brodern
inte skulle bli frisk och kunde dé. Det var viktigt for syskonen att ta en paus i sorgear-
betet nér en syster eller bror hade dott och delta i aktiviteter som hjalpte dem att tdnka
pa annat. Syskonen delade in sitt liv och sina tankar i livet fore och livet efter.

Kjellberg och Oberg!4! beskriver i en litteraturstudie att sméa barn, under skolél-
dern, visade psykosomatiska problem och beteendeproblem i samband med att en
syster eller bror insjuknat i cancer. Barnen var mer impulsiva och hyperaktiva &n kon-
trollgruppen, men ett ar senare hade de samma varden som barnen i kontrollgrup-
pen!42. Ocksa de lite aldre skolbarnen skattade sin livskvalitet lagre &n referensgrup-
pen. Problem som namns var lag sjalvkénsla, problem i skolan, att kanna skuld Gver
att systern eller brodern blev sjuk, 6verbeskyddande och ibland skamkénslor. Hos
skolbarnen har studierna visat mindre oro och 6kad kontroll av sin oro ett ar efter
diagnosen. Den forsta tiden hade préaglats mer av otrygghet och osékerhet. En del hade
ocksa kant att syskonen gled ifran varandra under den tid den insjuknade var pa sjuk-
hus och behandlingarna pégick. Med tiden atergick relationen for de allra flesta till
det normala nér den insjuknade kunde vara hemma. Syskonen forstod att vardagen
forandrats och inte kunde bli som forut och efter en tid kunde de acceptera den nya
situationen och skapa en ny vardag. De psykosociala problemen som studierna rap-
porterade forandrades under sjukdomstiden och oron minskade med tiden. | manga
syskonstudier saknas detta tidsperspektiv som visade att syskonens upplevelser av sin
systers eller bors insjuknande och sjukdomstid férandras med tiden.

Syskons situation har ocksa fokuserats i studier av allvarliga atstorningar 42. | en
norsk studie stalldes fragor om betydelsen av foraldrars installning till psykologiska
problem och hur dessa paverkade syskonens vardagsliv. Installning till familjefokuse-
rad behandling och atstérningar hos ungdomar som insjuknat och deras syskon, stu-
deras i uppféljning!44. En ytterligare studie av hur atstorningar paverkar syskons var-
dag har gjorts av forskarna Callio och Gustafsson!4s. Samtliga studier fann syskonper-
spektivet mycket angelaget i stédet till familjerna. Andra diagnoser som har fokuse-
rats var forekomst psykisk ohalsa i vuxen alder hos barn som i unga ar vardats for

141 Kjellberg & Oberg 2010.

142 | ahteenmaéki, P., Siblings, childhood cancer — The siblings of childhood cancer patients
need early support: a follow up study over the first year. Archives of Disease in Childhood, 89,
11, 2004, s 1008-1013.

143 R, O. & Heyerdahl, S., Nine-year follow up of girls with anorexia nervosa and their
siblings restrospektive perceptions of parental bondin and the influense of illness on their eve-
ryday life. Europena Eating Disorders Review, 1, 21, 2013.

144 Fjermestad, K. W., R6, A. E., Espeland, K. E., Halvorsen, M. S. & Halvorsen, I. M., "Do |
Exist in this world, really, or is it just her? ” Youths’ perspectives of living with a sibling with
anorexia nervosa. Eat Disord. 2019. Feb 3:1-16. D0i:10.1080/10640266.2019.1573046.

145 Living with sibling who suffers from eating disorder: A pilot interview study. Journal of
Multidisciplinary Healthcare. Open Access Volume, 9 nov 2016.
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cancer#6, Denna studie rekommenderade langtidsuppféljning avseende psykisk
ohélsa och visade forhojd risk for psykisk sjukdom nar det gallde de som dverlevt can-
cern men studien visade inga effekter pa syskon.

En svensk forskargrupp!4’ har i en befolkningsbaserad studie funnit 6kad suicid-
risk hos personer med adhd-diagnos och hos deras syskon. Forskarnas slutsatser ut-
pekade behovet av preventivt arbete bland familjer med genetiska och miljémassiga
riskfaktorer. Effekter av psykisk ohalsa har néastan enbart haft fokus pa barnperspek-
tiv vid foralderns sjukdom och det ar darfor svart att finna studier med syskonper-
spektivi4s, Ett exempel av de sistndmnda var Helzens och medforskarnas!4® fallstudie
av Annas upplevelser av broderns insjuknande, behandling och bemé&tande. Annas
roll som anhérig hade inte uppmarksammats av psykiatrin och det var férst nar hon
motte forskarna hon gavs majlighet att tala om vad hon gatt igenom och upplevt.

I en studie!®® har kartlagts forekomst av psykoser hos syskon till patienter med
schizofreni. Forskarna fann att registerstudier inte gav en réttvisande bild medan in-
tervjuer som speglade individens hela livslopp visade att drygt halften av syskon hade
besvérats av psykisk ohélsa. En annan studie som genomforts av Ewertzon och med-
forskare!s! visade att situationen for syskon till individer med psykisk ohélsa paverka-
des negativt av inadekvat bemdtande. Syskon stod ensamma infor existentiella utma-
ningar och moéter ofta disparata attityder. | en ytterligare studie belyser forskarnals2
den betydelse som familjen kan ha for aterhamtning fran psykisk sjukdom och att del-
aktigheten i sig ocksa kan minska anhorigas upplevelse av pafrestningarna. Studiens
resultat visade att majoriteten upplevde att responsen fran professionella varken var
bekréftande eller samarbetsinriktad. Majoriteten kdnde sig maktlésa, socialt isolerade
och utsatta.

146 | und, L. W., Winther, J. F., Dalton, S. O., Cederqvist, L., Jeppesen, P., Deltour, I., Hargre-
ave, M., Kjaer, S.K., Jensen, A., Rechnitzer, C., Andersen, K. K., Schmiegelow, K. & Johansen,
C., Hospital contact for mental disorders in survivors of childhoodcancer and their siblings in
Denmark: a population-based cohort study. Lancet Oncol. 2013 Sep; 14 (19): 971-80. Doi:
10.1016/S1470-2045(13)70351-6. Epub 2013 Aug 14.

147 jung, T., Chen, Q., Lichtenstein, P. & Larsson, H., Common etiological factors of atten-
tion-deficit/hyperactivity disorder and suicidal behaviour: a population-based study in Swe-
den. JAMA Psychiatry. 2014 Aug; 71(8)958-64. Doi: 10.1001/jamapsychiatry.2014.363.

148 Gough, R., Anhdrigas stod till vuxna med sjukdom eller funktionshinder. Kunskapsoversikt
2013:5. Anhoriga till personer med funktionshinder. Nka. 2013.

149 Helzen, O., Sjoblom, L-M. & Lilja, L., "I screamed for help”: A single case study of one sis-
ter’s experiences with formal psychiatric care whwn her brother became mentally ill. Health,
vol 5, 3, 417-425. 2013.

150 Arajarvi, R., Ukkola, J., Haukka, J., Suvisaari, J., Hintikka, J., Partonen, T. & Lonnqyvist, J.,
Psychosis among "healthy” siblings of schizophrenia patients. BMC Psychiatry, 2006, Jan 31;
6:6.

151 Ewertzon, M., Crongvist, A., Litzen, K. & Andershed, B., Alonely life journey bordered with
struggle: being a sibling of an individual with Ppsychosis, Issues Ment Health Nurs. 33
(3):157-164. 2012.

152 Ewertzon, M., Litzen, K., Svensson, E. & Andershed, B., Family members’ involvement in
psychiatric care: experiences of the healthcare professionals’ approach and feeling of aliena-
tion. J Psychiatr Ment Health Nurs, 17 (5): 422-432. 2010.
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Stahlbergs och medforskares!s3 studie av syskonskap vittnade om stark syskonkér-
lek och sorg over att sjukdomen andrade systerns eller broderns personlighet och sys-
konets oro och radsla déver att sjalv insjukna. Syskon har saknat information och for-
klarande fakta om sjukdomen. De har ocksa saknat mojlighet att kunna tala om sina
erfarenheter med andra syskon. Trots att kunskaperna om syskonskapet ar begran-
sade finns det relativt mycket kunskap om anhdrigskapet till personer psykisk
ohélsals4 155,

Negativa erfarenheter och ohélsa

Forskningen visar generellt att familjer som har barn med funktionsnedsattning har
storre pafrestningar att bemaéstra &n andra, men att de oftast utvecklar resurser for
detta. | manga syskonstudier beskrivs psykosociala symtom hos barn. Nagra exempel
ar ont i magen, stamning, kamratproblem, anpassningsproblem och lag sjalvkansla.
Forskare beskriver ocksa att det kan finnas risk for mobbning, upplevelser av skam,
daligt samvete och skuldkanslor. Syskon kan k&nna oro for att nagot ska handa och
reagera med koncentrationssvarigheter, nedstamdhet eller andra psykosomatiska till-
stand. Men forskningen har inte kunnat visa att psykosociala problem generellt sett
ar vanligare hos syskon till barn med funktionsnedséattning jamfért med andra sys-
kongrupper!ss,

Nar resultat vags samman har studierna visat nagot dkad risk for problem avseende
psykologisk anpassning (depression och éngslan), kamrataktiviteter och kognitiv ut-
veckling (skolprestationer) jamfort med andra jamnariga. Stoneman?!s? framholl att
foréldrarnas strategier for socialisering — normoverforing och uppfostran av tempe-
ramentsfulla barn inte var utan betydelse nar det gallde att undvika en utveckling av
negativa syskonrelationer. Aven Dellve 158 uppgav att kunskap och goda villkor
hemma kunde vara stodjande for syskonens valméende och bemaéstring av situa-
tionen. En vanlig uppfattning var att det ar en fordel om det finns fler an tva barn i
familjen — det balanserade en del av effekterna av att ha annorlunda syskon och sys-
konen kunde stédja varandra 159,

Dellvel®0 fann att syskon anpassade sig till det funktionshindrade syskonets behov
och stéllde sina egna behov at sidan. De kunde visa en éverdriven hansyn for sina

183 Stahlberg, G., Ekerwald, H. & Hultman, C., Siblings of patients with schizophrenia: sibling
bond, coping patterns, and fear of possible schizophrenia heredity. Schizophrenia Bulletin, 30
(2) 445-452. 2004.

154 Ewertzon, M., Familjemedlem till person med psykossjukdom. Bemdétande och utanfér-
skap i psykiatrisk vard. Orebro studies in Care Sciences 35. Orebro universitet. 2012.

155 Ewertzon, M., Anhériga till vuxna personer med psykisk ohalsa: En kunskapsoéversikt om
betydelsen av stdd. Nationellt kompetenscentrum anhériga. 2015. www.anhoriga.se
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foraldrars situation6! och ville inte vara till besvar nar de sg att foraldrarna var trotta.
De undvek sddant som kunde leda till konflikt, kritik eller missnéje och var lojala med
foraldrars situation, dven néar fordldrarna inte forvantade sig det. Om syskonen inte
fick bekraftelse for sina anstrangningar fanns en risk for sorg, besvikelser och bitter-
het 162,

Sjalvbild och identitet

Att vaxa upp i en familj med barn som har en funktionsnedsattning innebéar en unik
erfarenhet som pa olika satt paverkade deras relationer till andra, deras sjalvbild, var-
dagsliv och ibland ocksa deras framtidsplaner. Norén och Sommarstrom 63 redovi-
sade att man aven i sma barns teckningar kunde se hur de upplevde relationen mellan
syskon och foraldrar. Av teckningarna framgick kanslor av syskonkarlek och nérhet,
men ocksa avundsjuka, bristande sjalvkansla och konkurrens om foraldrars karlek. Ju
aldre syskonen blev desto storre blev ocksa skillnaden mellan syskonen.

Norén och Sommarstréom framhdéll att det inte behdver vara betungande att ha en
annorlunda bror eller syster. Det ar oftast berikande pd manga satt. Syskonskapet
medfor viktiga erfarenheter for livet. Syskonstudierna visade att ha syskon med funk-
tionsnedséattning innebéar personlig utveckling, att syskon blev mognare, mer sjélv-
standiga och ansvarskannande av sina erfarenheter'é4, Det sammanhanger med att
syskon fick hjalpa till mer hemma an sina kamrater och utvecklade ansvarskénsla och
oberoende som &r en tillgang i livet. Manga syskon visade stor inlevelse, tolerans och
karlek till sin syster eller bror och upplevde den vardagliga samvaron som sjalvklar.
Syskonens vélbefinnande hade starkt samband med upplevelsen av stod fran forald-
rarna och 6ppenheten att fa tala om sina upplevelser och kanslor. Att vaxa upp med
syskon med funktionsnedsattning var for de flesta en dvervigande positiv erfaren-
het!65, Erfarenheterna bidrog till att syskon fick storre forstaelse for olikheter och
andra manniskor. Forskarna betonar att syskon till barn med funktionsnedsattning
ofta utvecklar social formaga, ansvarskansla och respekt for andra.

Forskare anser att sjalvbilden har paverkats av att ha ett syskon med funktionsned-
sattning!®®, dels genom den bild som foraldrarna formedlat, dels genom familjens an-
norlundahet i andras dgon. Flera forskarel6” menar att informationen om funktions-
nedsattningen var viktig for syskon for att kunna korrigera orealistiska forestallningar
och forhalla sig till sin egen situation pa ett adekvat satt. Forskarna menar ocksa att
kanslor av avundsjuka och skuld reducerades av information som var anpassad till
alder och mognad. Informationen behéver ocksé byggas ut och fordjupas med tiden.

161 Bakk & Grunewald 2006.

162 Dellve 2000.

163 Norén & Sommarstrém 2006.

164 Dellve 2000; Norén & Sommarstrom 2006; Lindqvist 2014.
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167 Seligman & Darling 2007; Roll-Pettersson 2001.
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Norén och Sommarstrém?68 fann att barn tidigt stalldes infor existentiella problem
och grubblade éver meningen med syskonets sjukdom eller funktionshinder. En an-
nan existentiell och etisk fraga roérde barns kansla for rattvisa — och att syskon ansag
att barnet med funktionsnedséattning fick fér mycket uppmaérksambhet, utan att forald-
rarna var medvetna om det.

Far syskon valja sin egen vag?

Relationerna mellan familjemedlemmar far en stark laddning av de varderingar som
foraldrar formedlar till sina barn. Det kan handla om foraldrarnas forvantningar pa
sina barns framtid, yrkeskarriarer, familjebildning mm. Stoneman!8® diskuterar vil-
ken betydelse det kan fa att foraldrar har forhoppningar om att syskon efter att de
sjalva blivit gamla, ska ta 6ver ansvaret for att systern eller brodern far sina rattigheter
tillgodosedda!™ och pekar pa komplikationer som kan uppsta. Ménga vuxna med
funktionsnedsattning vill i stéllet frigora sig fran foraldrarnas auktoritet och kontroll
over vardagslivet, liksom frdn den dominans som syskon haft under deras uppvaxt.

Stoneman fann att man i fostran av barn inte alltid har uppmérksammat att de
normer som foraldrarna formedlar vid socialisering av sina barn maste forhalla sig
realistiskt till ett livslangt omsorgsbehov hos syskonet. Dellve!™ framholl att det ar
viktigt att de vuxna later syskon valja sina egna strategier och sin vag. Forskningen
visar att syskon oroar sig for framtiden och att det darfor ar viktigt att det finns moj-
lighet att 6ppet diskutera mojligheterna att i framtiden tillgodose behov hos en syster
eller bror med funktionsnedsattning, syskonens personliga ansvar och samhallsst6-
dets tillganglighet. Lindblad'’2 beskrev att fordldrar kan uppleva att det endast var
mojligt att ta emot hjalp fran personer som hade en nara relation till barnet och var
vél insatta i barnets omvardnadsbehov. Det framstod som en anledning till att forald-
rar sdg syskon som den naturliga omsorgsgivaren om nagot oférutsett skulle handa
trots att det egentligen inte alls var onskvart utifran syskonets perspektiv.

Kunskapen om syskonrelationer ar otillracklig

Forskningen inom omradet verkar i mycket liten utstrackning ha problematiserat vil-
ken betydelse kon, alder och andra individuella egenskaper hos syskon kan ha for re-
lationerna mellan dem och deras foraldrar. Stonemant’3 pdpekar att man i manga stu-
dier endast studerat relationen mellan barnet med funktionsnedséttning och ett av
syskonen, ofta det syskon som ar narmast i alder eller syskonet som barnet med funk-

168 Norén & Sommarstrom 2006.

169 Stoneman 2005.

170 Bakk & Grunewald 2006; Norén & Sommarstrom 2006; Wanker 2006.

171 Dellve 2009.

172 ] indblad, B-M., Att vara foralder till barn med funktionsnedsattning, erfarenheter av
stod och av att vara professionell stédjare. Doktorsavhandling i omvardnad. Umeé universi-
tet. 2006.

173 Stoneman 2005.
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tionsnedsattning har den narmaste relationen med, till exempel en storasyster eller
storebror som brukar hjélpa barnet och ta hand om det som extraféralder. Det finns
ocksé ganska lite kunskap om betydelsen av syskonens personlighet och temperament
och att syskonrelationer forandras med tiden. Det ar ocksa vanligt att forskningsre-
sultat inte berdr den heterogenitet som hénger ihop med och &r karaktéristiskt for
funktionsnedséttningen. Inom diagnosgrupperna finns en stor variation bland de
barn som ingar i diagnosgruppen. Diagnoserna omfattar mycket olika tillstand och
konsekvenserna for det enskilda barnet ar olika. Det &r latt att tappa bort att ett barn
inte ar sin diagnos. | samspelet mellan syskon &r det oftast helt andra personliga fak-
torer &n diagnoser som har betydelse.

Mycket av forskningen har bortsett fran sddana faktorer som har betydelse for sys-
konrelationer i de flesta familjerna — ofta pa grund av att forskningen utgatt fran att
familjer som har barn funktionsnedséattning ar annorlunda. Det finns en tendens att
resultat kontrasteras mot en idealbild av valfungerande resursstarka familjer med god
problemlésningsféormaga och hog social kompetens. Medan familjesystem i samhallet
ar standigt under pagaende forandring, de &r komplexa med sina unika relationer
mellan barnen, foréldrarna och deras familjenéatverk och vénner.

I forskningen syns mycket lite av olika familjekonstellationer som enforéldersfa-
miljer med ensamstdende mamma eller pappa, separerade foraldrar med gemensamt
foraldraansvar, familjehemsforaldrar och familjehemssyskon, stora familjer och sma
familjer, och andra familjemonster. Det &r manga olika faktorer som konstituerar var-
dagslivet i en familj som skjuts till bakgrunden och blir osynliga i studierna av hur
funktionshinder inverkar pa familjens liv, till exempel etnicitet och religion. An-
norlundahet ar ofta knuten till en tidsepok, en tidsanda och samhaéllsforhallanden
som gor att den framtrader i olika former 174 175,

Problem som kan félja in i vuxenlivet

Bakk och Grunewald!’® menade att problem senare i livet kan bero pa att syskon som
barn inte kunnat konkurrera och tavla om foréldrarnas uppmarksamhet och tréna sig
for att handskas med kanslor av ilska och svartsjuka som ar naturliga hos alla barn.
Barnpsykologerna framhaller dven vikten av att syskon far majlighet att uttrycka de
negativa kanslorna. Risken ar annars att kdnslorna tar dolda uttryck i passiv trots,
sjalvdestruktivitet, rastloshet eller psykosomatiska symtom. Det framgar vidare av
studier?” att syskon tenderar fa problem nar de blir dldre. Syskonets satt att mota
situationen som barn kan folja till vuxenlivet pa sa satt att vuxensyskon har svart att
utan skuld och réadsla hévda sina egna behov. Andra problem kan handla om att de
har fatt ta ansvar tidigt, att de inte fatt stod och upplever att de har missat sin egen

174 Johannisson, K., Medicinens 6ga. Sjukdom, medicin och samhélle — historiska erfaren-
heter. Stockholm: Norstedts, 1990.

175 Drakos & Hydén 2011

176 Bakk & Grunewald 2006.

177 Seligman & Darling 2007; Bakk & Grunewald 2006.
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barndom som fyllts av masten och hansynstaganden!’8. Forskarna menar att syskon
darfér kan behova hjélp att lara sig hantera sina kanslor och pressen att klara sig
sjalva, nar foraldrar ar upptagna av att hjalpa barnet med funktionsnedsattning®?®.

En anledning till 6kande oro dver syskonens hélsa kan vara att forskningen forst
pa senare delen av 1900-talet kan visa att depressiv sjukdom debuterar tidigare an
man trott!89. Kunskapen om barn- och ungdomsdepressionerna har véxt fram forst
under de senaste artiondena. | dag ar de diagnostiska kriterierna de samma for barn
som for vuxna och det finns kunskap om att det &r ytterst viktigt att tidigt identifiera
tecken pa sjukdom, vilket gor diagnostiken och behandlingen av affektiv sjukdom hos
unga manniskor till en hégprioriterad uppgift for barn- och ungdomspsykiatrin. I bak-
grunden finns viljan och behovet att géra upp med den skuldbérda som langt fram i
modern tid lagts pa foraldrar och andra vardnadshavare som orsak till barns psykiska
ohélsa och finna ny kunskap for diagnostik, behandling och prevention. Det har skett
en kunskapsutveckling som p& 2000-talet haft stor betydelse for manniskors varde-
ringar, samhaéllets syn, bemotande och saval sociala som medicinska insatser nar det
galler konsekvenserna av olika hjarnsjukdomar, neurologiska funktionsnedsattningar
och psykiska sjukdomstillstdnd, men inom ungdomspsykiatrin ar resurserna fortsatt
otillrackligal8l 182 183 184,

Okad rapportering av psykosomatiska symtom tillskrivs ibland 6kad medvetenhet
hos unga och 6kad 6ppenhet kring psykisk ohalsa. Forskare som analyserat orsaker
till 6kningen av psykisk ohalsa menar att betydelsen av sociokulturella férandringar
for barn och ungas psykiska hélsa ar svéra att belagga vetenskapligt. Det galler ocksa
exempelvis effekterna av digitalisering under 2000-talet. Det finns flera litteraturo-
versikter som tyder pa att det finns bade positiva och negativa halsoeffekter'es

178 Bakk & Grunewald 2006; Lindqvist 2004; Dellve 2000

179 |_indqvist 2004; Lindgvist 2014.

180 Walinder, J., Affektiva sjukdomar. Diagnostik, epidemiologi och neurobiologi — tre omréa-
den som spelat stor roll for utvecklingen av affektiva behandlingsstrategier. Lakartidningen,
nr 1-2 vol 101, 2004.

181 Socialstyrelsen, Kraftig 6kning av psykisk ohélsa bland barn och unga vuxna. Pressmed-
delande 2017-12-13.

182 Folkhalsomyndigheten, Kortversion av Varfor har den psykiska ohélsan ékat bland barn
och unga i Sverige? Utvecklingen under perioden 1985-2014. Artikelnummer 18023-1. 2018.
www.folkhalsomyndigheten.se/publicerat-material/

183 Hwang, P., Frisén, A. & Nilsson, B., Ungdomar och unga vuxna: Utveckling och livsvill-
kor. Natur och Kultur. 2018.

184 Fridh, M., Bullying, violence and mental distress among young people. Cross-sectional
population-based studies in Scania, Sweden. Medical and Health Sciences, Lund University:
Faculty of Medicin. 2018.

185 Folkhalsomyndigheten, 2018, s 28.
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Kunskap om ungas vag till vuxenlivet

Foraldrars tankar har belysts av projektet, Att vaxa!8é, Den fokuserar 6vergangen fran
tonar till vuxenliv och belyser fragor om hur ungdom med funktionshinder férbereds
for vuxenliv, stodet till foraldrar under tonarstiden och foraldrars tankar om framti-
den. Inom ramen for projektet genomfordes intervjuer med foraldrarna till avgangse-
leverna vid Riksgymnasiet i Goteborg for ungdomar med rérelsehinder. Studien om-
fattade foraldrar till ungdomar fran tre arskullar, dvs studenter frdn 2010—20121¢,
Foraldrarna férmedlade att ungdomars tillvaro under gymnasietiden hade varit
ganska sjalvklar, men efterat bredde sig ovissheten ut. Det handlade om oron éver hur
framtiden blir nar det galler arbetsmarknad och forsorjning, nar féraldrarna inte
langre finns kvar. Det foraldrarna lyfte fram var de ungas sarbarhet och sin oro éver
om de kommer att klara sig pa egen hand, om de berérda myndigheterna kommer att
hjalpa dem att hitta en plats i arbetslivet och ger stéd nar de unga saknar mod och
behdéver uppmuntran. Manga foraldrar upplevde att balansgangen var svar mellan att
se ljust pa framtiden och ha tilltro till att det kommer att ga bra och samtidigt vaga
vara realistiska och se svarigheterna. Oron gallde ocksa foraldrars egen situation och
deras frustration Gver sitt livslinga omsorgsansvar — det fanns ingen annan som
kunde ta 6ver det ansvaret. Oron som tyngde foréaldrarna gallde bristen pa motivation
hos det vuxna barnet vilket samhallet inte sdg som forpliktande.

Foraldrarna hade generellt positiva erfarenheter av ungdomarnas studietid och var
i manga fall imponerade av deras prestationer och sjalvstandighet som de utvecklat
under sina studiedr. De negativa kommentarerna handlade om den pedagogiska vag-
ledningen i vardagslivsfragor. Nagon av foraldrarna menade att det hade behévts mer
fostran for ungdomars eget ansvarstagande for sin livsforing. Foréldrarna var oroliga
for att sonen eller dottern inte hade tillracklig mognad for att hantera assistansen i
sitt hem och att detta skulle komma innebéra att foréldrarna blev involverade i om-
sorgsadministrationen. Foraldrars oro gallde ocksa att habilitering som ungdomarna
hade under studieéren skulle upphdra och det var tveksamt om de efter avslutad skol-
gang hade mojlighet att fa det stodet.

Foraldrarna sag generellt framemot att ungdomarna skulle flytta till en egen bostad
—om de inte redan hade gjort det, men de kunde inte slappa oron for forsorjning och
meningsfull sysselsattning. En mardrém som en forédlder formedlade var att sonen
blev sittande framfor sin dator i sin lagenhet utan ndgon méansklig kontakt och annan
sysselsattning, eftersom han inte var en person som tog egna initiativ. Ocksd en annan
foralders oro handlade om att hon som forélder fortfarande behdvde ta ansvar trots

186 projektet bedrevs av Bracke diakoni i samarbete med RBU i Goteborg samt Riksgymna-
sium for ungdomar med svéra rorelsehinder i Géteborg. Verksamheten bestar av skola, habili-
tering och elevhem. Verksamheten bedrivs pa uppdrag av Specialpedagogiska skolmyndig-
heten (SPSM), huvudman for skolverksamheten i Géteborg ar Goteborgs stads utbildnings-
nadmnd och Stiftelsen Bracke diakoni ansvarar for elevhem och habilitering.

187 Att vaxa — ett projekt om transition. Sammanstallning av intervjuer med foraldrarna till av-
gangseleverna 2010 (resp 2011 och 2012) vid Riksgymnasiet i Goteborg fér ungdomar med ré-
relsehinder, av Maria Blad och Katarina Harstrom. Stiftelsen Bracke diakoni. 2011, 2012 och
2013.
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att sonen var myndig d& han saknade saval drivkraften som kunskaperna for att losa
vardagsfragorna.

Foraldrarna fragade sig hur lange de forvantades bara rollen som ansvarstagande
foralder. Det fanns ju ingen som sag vilka behov den unge hade. Det fanns ingen an-
nan som kunde ta det ansvaret. Att flytta hemifran vid tjugo var lite ungt, men innan
man blev trettio borde de unga ha flyttat till egen bostad, ansag foraldrarna. Bristen
pa drivkraft var ett problem som de unga behévde samhallsstod for, men som de sjalva
inte artikulerade. Administration av myndighetskontakter, handikappersattning, bo-
stadsbidrag mm och eventuell assistans sdg manga foraldrar som bade stort och pa-
frestande uppdrag som de inte trodde sig kunna bli av med. Foraldrarna befarade att
ingen skulle foresla de unga — att det har ska du ha hjalp med — det maste du ansoka
om. Foraldrarna lyfte fram att det saknades vagledning i vad det finns for samhélls-
stdd och ansvaret att hamta in den kunskapen lag hos foraldrar.

Framtidsplaner som de unga fick med sig efter sin utbildning var enligt nagra av
foraldrarna for optimistiska och tog for lite hansyn till att det kan vara mycket svart
att komma in pa fortbildningar, att det kan ta lang tid att f& den egna bostaden och att
arbetsldsheten var hég bland unga med funktionsnedséattning. Ingen i féraldragrup-
perna som intervjuades lyfte fram att de ocksa i fortsattningen ville vara omsorgsgi-
vare eller sdg framemot att syskon i familjen skulle komma att Gverta ett omsorgsan-
svar nar de sjalva inte finns dar.

Erfarenheter fran uppvéaxtaren

Inledning

I m&nga uppsatsarbeten pa universitet och hogskolor har undersokts hur syskon upp-
lever sitt syskonskap till en syster eller bror med en funktionsnedsattning och hur
dessa erfarenheter har format syskons liv. Eftersom litteratursékningen av forsk-
ningsstudier gav magert resultat valde vi ut nagra uppsatser om vuxensyskon situa-
tion. Syskon i dessa studier var vuxna, 6ver 18 ar, i nagot enstaka fall i Gvre tonaren,
men syskon i medelaldern eller dldre forekom nastan inte alls. De flesta syskonen var
séledes fodda under senare halften av 1980-talet och borjan av 1990-talet och var nar
studierna gjordes mellan 20 och 30 ar. Det kan vara en forklaring till att uppsatserna
kom att handla om hur vuxensyskon mindes uppvéxtaren och deras tankar om hur
uppvaxten hade paverkat deras personliga utveckling och identitet. Uppsatsernas in-
nehall hade antagligen paverkats av bade forfattarnas och informanternas alder. Bada
var fortfarande i en alder som praglas av frigorelseprocesser fran uppvéaxten i forald-
rahemmet. Det &r en orienteringsfas mot ett sjalvstandigt vuxenliv och manga har
annu ganska vaga tankar om framtiden. | kapitel 4 kompletteras bilden av vuxensys-
kons situation av resultat fran intervjuer med vuxensyskon fran fyra generationer.

I det foljande har jag valt att félja syskons beréattelser och den tematisering som
forfattarna gjorde. Ett centralt tema var syskons upplevelser av ansvar for andra de
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larde sig tidigt under sin uppvaxt bade i forhallande till sin syster eller bror med funk-
tionsnedséattning men ocksa till féraldrarna och andra i sitt sociala natverk. Ett annat
tema som forekom i de flesta uppsatserna var erfarenhet av annanhet — hur familjens
vardag skiljde sig fran andra familjers och hur syskon sjalva under olika perioder i sitt
liv upplevde sin systers eller brors funktionsnedséttning och samhallets bemdtande.
Ett tredje tema som behandlas var tankar om framtiden och hur syskon sag pa sin
aktuella situation. I kapitel 6 aterkommer jag till syskons upplevelser av stodet som
de fatt av samhaéllet och narstaende till familjen.

Ansvar, férvantningar och krav

Manga vuxensyskon beskriver att de fick bli vuxna snabbt och tog ett ansvar som barn
vanligtvis inte tog i sa ung alder88, | en del berattelser handlade ansvaret om att ta
hand om hushallssysslor och plocka undan for att underlatta for foraldrarna. Men
kanske mer utmarkande var att vuxensyskon beskrev att de redan innan de kommit i
skolaldern fick ta eget ansvar och klara sig pa egen hand i ménga olika situationer. Det
var lite konstigt jAmfért med hur andra barn hade det, men nu som vuxna hade de en
annan forstaelse. De sag att féraldrarna var ledsna och trotta, de forsokte vara till hjalp
och tog 6ver uppgifter som foréldrarna brukade gora. En framtrédande strategi som
var forknippad med ansvarstagandet var, att inte vara till besvér och belasta familjen
ytterligare!89 190, VVuxensyskonet minns att hon forsokte vara en duktig flicka och klara
sig sjalv. En vanlig syskonupplevelse var att det stalldes storre krav pa dem &n andra
pa grund av att de hade ett syskon med funktionsnedsattning!®l. Den forstaende in-
stallningen till foréldrars situation, bottnade i att det var naturligt att hjalpa till
hemma for att systern eller brodern skulle ha det bra. Samma forvantningar och krav
kunde forédldrarna ju inte stalla pa dem. Vuxensyskons uppvéxt praglades av ansvar
for gemensamma uppgifter och andra méanniskor!®2, Alla i familjen var installda pa
samma sak.

188 Hagersten, T. Ett annorlunda liv! Tankar om barndom, nutid och framtid — en intervju-
studie med vuxna som har ett syskon med en funktionsnedséattning. Specialpedagogiska in-
stitutionen. Stockholms universitet. 2010.

189 |jlieqvist, A. & Ragnarsson, J., "Det &r inte bara syskon som mér déligt, alla péverkas av
det”. En kvalitativ studie av den kanslomassiga upplevelsen av att véaxa upp med ett syskon
med psykisk eller fysisk sjukdom eller funktionsnedséattning. Psykologexamenuppsats. In-
stitutionen for psykologi. Lunds universitet. 2014.

190 | jljekvist, L. & Thorneus, M., Hamnar syskon till personer med funktionshinder i
skymundan? En kvalitativ studie déar stod till syskon studeras. Sociologiska institutionen,
Socionomprogrammet, C-uppsats. Uppsala universitet. 2012. s 28.

191 Berg, M. & Lovekrans, A., Uppvaxtvillkorens betydelse fér studie- och yrkesval. En inter-
vjustudie med personer med syskon med funktionsnedsattning. Institution fér pedagogik
och didaktik. Examensarbete. Stockholms universitet. 2011. s 22.

192 jlieqvist & Ragnarsson 2014, s 28.
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Vuxensyskon formedlade ocksa upplevelsen att de missade mycket under sin upp-
vaxttid och att familjens samvaro paverkades av att behdva anpassa sig till forutsatt-
ningar hos en syster eller bror med funktionsnedséattning®3. Syskon mindes att for-
aldrarna var pa sjukhus med det funktionshindrade barnet, de mindes oron for sys-
konet och saknaden efter mamma. Foréaldrarna hade inte tid att &gna sig at fritidssys-
selsattningar, det var for komplicerat att komma ivag pa semesterresor. Det kunde
innebara att syskon inte fick mojlighet att resa utomlands med familjen eller lara sig
vintersport pa fjallsemester. Vuxensyskon gav uttryck for en besvikelse dver att de
aldrig kunde vara som vilken familj som helst.

Det annorlunda syskonskapet

Né&gra uppsatser hade diagnosen hos vuxensyskonets syster eller bror i fokus. Den di-
agnosgrupp som har uppmarksammats mest var olika diagnoser inom autismspekt-
rum. Forskningen som refererats tidigare visade att uppvéaxten med en syster eller
bror med autismspektrumdiagnos kan vara mer problematisk &n andra diagnoser nar
syskonupplevelser har jamforts mellan olika diagnosgrupper. Svarigheterna fran upp-
vaxtaren antas ocksa paverka syskonens liv som vuxna. Detta forefaller ocksd stamma
enligt bade internationella och svenska studier.

Vuxensyskon upplevde att ha en syster eller bror med adhd-diagnos stéllde stora
krav pa bade syskon och foraldrar 194, Ett framtradande tema i vuxensyskons berattel-
ser var langtan efter lugn och ro. De hade upplevelser att ha levt under ett kdnsloméss-
igt tryck hela sin barndom. Till pafrestningarna hérde daligt samvete for att ha utnytt-
jat svarigheter som orsakats av adhd for sin egen vinning eller gett igen for upplevda
orattvisor pa ojust satt. | en av studierna ansdg samtliga att de hade paverkats starkt
av att uppvaxten med en syster eller bror med autism 195, En erfarenhet som nastan
alla delade var att de fatt ta mycket ansvar och forstod hur det kom sig, eftersom hela
familjen paverkades av hyperaktivitet och impulsivitet som ledde till konflikter. Men
det var inte sa latt att acceptera och ha dverseende med det.

Erfarenheterna som vuxensyskon fick under uppvaxten var ocksa positiva. Det var
vanligt att atmosfaren i familjerna hade varit 6ppen och for de flesta hade det varit latt
att tala om svarigheterna. De fick forstaelse for andra och forstod att manniskors be-
hov &r olika. De fick forstdelse for andra som ocksé hade syskon med funktionsned-
sattning. Syskonen delade upplevelsen att andra ménniskor utan dessa erfarenheter
inte kunde forsta pa djupet hur det ar. Det har medfort en 6ppenhet mot méanniskor
som &r annorlundat® ,

193 Hagersten, 2010.

194 Jamtlien, E., "Som en irriterande mygga — men han tycker om mig” — syskons upplevelse
av att ha ett syskon med ADHD. Institutionen for psykologi, Psykoterapeutprogrammet.
Lunds universitet 2015.

195 ] eijon Liljekvist, A., & Rosén, L.,”"Han &r som han ar”. En kvalitativ studie om upplevelsen
av att vaxa upp med ett syskon som har autism. Institutionen for socialt arbete. Inriktning
mot socialpedagogik. Stockholms universitet. 2009. s 33.

196 |_eijon & Rosén, 2009.

52



En fragestallning som flera studier tog upp var vilken betydelse som syskonets pla-
cering i syskonskaran hade for upplevelsen av syskonskapet och ansvarstagandet for
sin syster eller bror med en funktionsvariation. Vuxensyskons erfarenheter visade en
skillnad mellan syskon som var &ldre &n sin syster eller bror med diagnos jamfért med
nar systern eller brodern med diagnos var dldre. Det fanns ocksa ndgra gemensamma
drag nar vuxensyskon var ensamsyskon — och syskonen var nédstan jamngamla.

Storasyskon och ensamsyskon férefaller ha haft en mera ansvarstyngd roll och tagit
ett storre ansvar for en syster eller bror med diagnos. En del erfarenheter talade for
att konkurrensen mellan nastan jamngamla syskon kunde leda till fler konflikter mel-
lan syskonen jamfort med nar det fanns nagra rs aldersskillnad. Aldersskillnaden gav
en naturlig forklaring till att forlora en strid med en storasyster eller storebror och
hjalpte den yngre att acceptera auktoriteten som foljer med alder. Det sags ocksa att
yngre syskon tenderade undvika konflikter med sina féraldrar och héll tillbaka sina
reaktioner 197 198, Medan &ldre syskon ofta undvek att be foraldrarna om hjélp och
kompenserade sig genom att vara duktiga. Vuxensyskons beréattelser visade att syskon
som var aldre &n sin syster eller bror med diagnos trodde att deras roll som storasys-
kon bidrog till att de utvecklade sin ansvarsroll tidigt19°,

Vuxensyskons ansvarstagande i familjen kom i uttryck bland annat genom ansvar
for att stéda sitt rum, undvika konflikter med féraldrarna for att underlatta for dem,
att stalla sin systers eller brors valméaende fore sitt eget, att forklara for omgivningen
syskonets funktionshinder och férsvara systern eller brodern om nagon behandlade
denne illa2%0, Syskonskapet karaktariserades ofta genom ansvaret for hemsysslor, att
syskon blev losningsfokuserade och bra pa konflikthantering samt att de utvecklade
kunskap om att det som var annorlunda inte ar farligt. Detta var typiskt for syskon
som vaxte upp med en syster eller bror med autismspektrumdiagnos.

Fran ansvar och krav till mognad och kunskap

Vuxensyskon i Lindgvists2°! studie berattade lite mer an syskonen i andra studier om
sitt ansvarstagande hemma. Svaren pa de konkreta frdgorna som stalldes visade att
syskon inte hjalpte till i hemmet sarskilt ofta med stadning, matlagning och disk, men
det kom fram att de i stéllet tog ansvar for sitt syskon pa manga olika satt. Man larde
ut saker, visade hur saker fungerar, hjalpte till med val av klader och pakladning,
hjalpte till vid 1&xlasning och gav stdd genom att vara till hands for sin syster eller bror
med funktionsnedsattning. Det fanns manga praktiska saker dar syskonets fardig-
heter efterfragades sdsom att starta keyboardet, anvanda datorn, hlla reda pa tider,

197 Jamtlien 2015.

198 Stephansson, K. & Schelin, R., "Hon &r inte adhd, hon ar min syster!” En kvalitativ studie
om upplevelser av att véxa upp med ett syskon med adhd.” Socionomprogrammet, C-upp-
sats. Institutionen for socialt arbete. Goteborgs universitet. 2008.

199 Stephansson & Schelin 2008, s 25.

200 | indqvist, K., Annorlunda syskonskap. Att véxa upp med en syster eller bror som har ett
funktionshinder. Samhallsvetarprogrammet. Kandidatarbete i psykologi. Blekinge tekniska
hdgskola. 2013. s 22.

201 |phid.
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dosera schampo i duschen mm. Andra situationer som beskrevs var att ett syskon bru-
kade sysselsatta sin bror nar han tjatade pa fordldrarna och att syskonet avvaktade
med att ta upp egna frdgor med foraldrarna nar brorsan var arg och brakig. Exempel
pa andra sysslor som syskon utforde var att duka, handla och tomma diskmaskinen.
Vuxensyskon i en av studierna2%? ansag att de hade fatt ta ett for stort ansvar. Det
handlade ocksa om barnpassning, att visa forstaelse och hansyn for andra, men ocksa
att klara sig sjalv pa egen hand. Komma upp morgonen utan véackning, fa i sig frukost,
packa sin egen ryggsack och fa med sig gymnastikkladerna.

Vuxensyskon menade att deras personlighet hade paverkats sa att de fatt storre
talamod och mognat tidigare 4n manga jamnariga. Nar de sokte jobb hade deras erfa-
renhet av exempelvis Downs syndrom och autism ansetts som merit. Erfarenheterna
hade utvecklat deras kommunikativa forméaga och sociala fardigheter293, Men ingen
av vuxensyskonen exempelvis i Lilieqvist och Ragnarssons studie hade valt utbildning
for ett omsorgsyrke — men de var inte frammande for tanken. Andra manniskor upp-
fattade dem som ansvarfulla2®4. Det hade blivit en del av personligheten som vuxen-
syskon sjalva trodde hade samband med ett inlért behov att hjélpa. Ansvarskénslan
for andra kunde ocksa fora med sig negativa sidor som vuxensyskon upptackt med
tiden.

Ett vuxensyskon menade att hon kanske tog pa sig lite for stor roll ibland och att
det kan bero pa att hon blev vuxen for tidigt. Flera uttryckte samtidigt att de har blivit
starkare och taligare som personer av att ha varit med manga svara upplevelser. Den
negativa sidan av viljan att vara stark och sjalvstandig kom i uttryck genom att inte
kunna visa sig svag och sarbar. Det hanger ofta ihop med att syskon hade svart att be
andra om hjélp. Det kunde vara problematiskt nar syskon sjalva madde daligt. Tros-
keln for att ta emot hjalp eller beréatta om det som ar svart kunde bli for hég, menade
vuxensyskon.

Vuxensyskon reflekterade dver att den i sig positiva egenskapen att alltid visa sig
duktig kan sta for en prestationsorientering, som hangde ihop med ett bekréaftelsebe-
hov fran barndomen. Syskon varderade sina prestationer hogt och upplevde gladje
endast nar de lyckades. Gladjen att leva upp till férvdntningarna hangde ihop med
starka negativa kanslor for att misslyckas. Kunde man inte infria sina egna eller and-
ras forvantningar vécktes det 1att kanslor av skam och skuld hos den som sjélv stéller
hoga krav pa sin prestationsforméga. Vuxensyskon gav uttryck for att daligt samvete
ligger nara pa grund av minnen av saddant som man borde ha gjort eller sddant man
gjort. En vanlig reaktion hos syskon var att behalla kanslor av irritation och ilska inom
sig och att manga forst som vuxna hade vagat slappa pa den stranga sjalvkontrollen
205 Att standigt halla tillbaka sina egna asikter och kanslor av hansyn till andra hade
syftet att minska familjens borda. Psykisk ohalsa hos foraldrar var i ndgot fall orsaken
till att relationerna i familjen hade kantrat och familjen blivit alltmer dysfunktionell
med féljden att syskon fick ta allt stérre ansvar.

202 Stephansson & Schelin 2008, s 24.
203 Berg & Lovekrans, s 23.

204 |_jlieqvist & Ragnarsson, 2014.

205 |bid. s 31.
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Att alltid anpassa sig till andras forvantningar och behov var ett moénster som
manga vuxensyskon kénde igen och beskrev som personlighetsdrag. Syskon blev ti-
digt receptiva for hur andra manniskor i deras omgivning madde och registrerade
spanningar i manniskors kommunikation. Syskon tog pa sig ett ansvar att formedla i
konflikter och forsoka latta pa dalig stimning. Men de kande ocksé att de drogs latt
med i andras sinnesstamningar och borjade sjalva ma daligt nar andra gjorde det. De
var mottagliga for andras forvantningar och var beredda péa att trosta eller hjalpa till.
Eller ocksa kunde de fa daligt samvete for att ndgon annan var ledsen och hade svart
att skilja mellan andras och sina egna kénslor206,

Inte som andra

Vuxensyskon upplevde att det var jobbigt att andra méanniskor sag deras syster eller
bror som annorlunda och att hela familjen var "konstig” och passade inte in i famil-
jenormen. Syskon skamdes och undrade vad andra skulle tycka: skulle man véga ta
hem kompisar och beratta om det som var annorlunda. Det kunde ocksa vara jobbigt
att man blev uttittad och kande andras nargangna blickar pa sin kropp. Det jobbiga
var att man aldrig kunde slappna av och vara sig sjalv. Det var befriande att vistas i
stigmatiseringsfria miljéer dar det fanns flera andra med funktionsnedséattning och
vara med familjen utan att behéva skammas.

De flesta hade minnen om néar de bérjade lagga marke till annanhet. Det kunde
handla om att de gick om sitt syskon med funktionsnedséattning. Ett vuxensyskon min-
des att det var omtumlande nér hon som lillasyster blev storasyster till sin storebror.
Ett annat syskon beréttade att annanhet méarktes nar syskonen inte langre kunde gora
saker tillsammans som tidigare. Syskon oroade sig éver att kompisar skulle stalla fra-
gor som man inte kunde svara pa. Det var generande att tillhéra en "konstig” familj
och en strategi var att halla sig borta och vara ute med kompisar. Det var besvarligt
att inte fa beréatta att brodern hade diagnos och halla tyst 207,

Vuxensyskon var tidigt medvetna om att deras syster eller bror inte var som andra.
Till en del berodde det pd om funktionsnedsattningen marktes utseendeméssigt208,
Om man bara tréffades flyktigt fanns det ingen anledning att tala om det. Men till-
bringade man mer tid med varandra blev dolda funktionsnedsattningar patagliga.
Ofta var det i skoldldern som syskon upptéckte att familjen var annorlunda och kom-
pisar lade marke till det. Det var ovanligt med en syster som satt i rullstol och hennes
tillkortakommanden kommenterades av andra barn, men vuxensyskon minns inte att
hon sjalv tog illa vid sig d&. Nu som vuxen kan hon bli arg éver det. Hon minns att
hennes mamma brukade forklara elaka kommentarer med att problemet ligger hos
den som séger det.

Ett vuxensyskon beskrev att hon hade ménga kompisar och var éppen om sin lille-
brors funktionsnedsattning. Manga hade dock svart att forstad hur det var att ha ett
syskon med funktionsnedséattning. Det var sarskilt jobbigt att bemdta kamraterna som

206 |bid. s 46.
207 |pid. s 49.
208 Hagersten 2010, s 25.
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anvande “cp” som skallsord. Det forsokte syskonet ignorera och i stallet umgas med
andra, men det gjorde ont. Till det positiva bidrog att hennes lillebror alltid var glad.
Det kunde ha varit annorlunda om han varit utagerande och sjélvdestruktiv. Gemen-
samt for vuxensyskons installning var att manniskor som de umgicks med maste ac-
ceptera deras syskon.

Vuxensyskon framhdéll att ha en syster eller bror med funktionsnedséattning inne-
bar, att man fick anpassa sig hennes eller hans behov299, men variationen av erfaren-
heterna var stor. Ett vuxensyskon framholl att det far man aven géra nar man har
syskon som inte har nagon funktionsnedsattning — det gér man alltid i en familj: an-
passar sig till varandra. For flera vuxensyskon har anpassningen varit en naturlig del
av livet. Ett vuxensyskon menade att det medfdrde vissa begransningar, men det var
ingen stor sak. Funktionsnedséattningen kravde mycket planering, men var egentligen
inte nagot hinder for aktiviteterna. | ett annat fall?°© berattade vuxensyskonet att fa-
miljen gjorde langa bilsemestrar utomlands, dar broderns funktionsnedsattning inte
var ndgot hinder. Familjen hittade gemensamma projekt som alla kunde delta i. Fa-
miljerna fick visserligen anpassa sig till funktionsnedséattningen, men ibland var om-
givningens reaktioner det mest besvérande. Det var omstandligt att planera allt och
alltid vara ett steg fore, men omsorgen om systern eller brodern var en naturlig del av
familjelivet och det var svart att veta hur ett liv utan funktionsnedsattning skulle ha
varit.

Syskonrelationen

Vuxensyskon beskrev att de upplevde sig som den lyckligt lottade jamfért med sin
syster eller bror med funktionshinder och kénde skuld éver att inte ha gjort mer for
syskon med samre forutsattningar2!l. Kanslorna var blandade for tacksamhet Gver
egna mojligheter och manga kande en diffus skuldkénsla éver att inte kunna kompen-
serasin syster eller bror som inte kunde delta i samma aktiviteter. Syskon bar pa kans-
lan att p& nagot satt sjalv kunna gottgora det som syskonet missade pa grund av sitt
funktionshinder.

Manga upplevelser som beskrevs hangde ihop med att systerns eller broderns be-
hov gavs foretrade av bade foraldrarna och syskonen sjalva. Ett vuxensyskon skildrade
att hela familjen under uppvéxten och fortfarande gjorde det. Samtalet och umganget
anpassades alltid sd att systern kunde vara delaktig. Aven nar systern inte var narva-
rande dominerar hennes maende samtalet. Det var latt att forstd att det blev s, sam-
tidigt som det kandes orattvist. Mer tid med foraldrarna var ett onskemal som sysko-
nen har haft under aren liksom 6nskemalet om att fa ensamtid med nagon av forald-
rarna.

209 Ejupi, M.,”Jag skulle aldrig 6verge honom, sa enkelt &r det”. Intervjustudie med syskon
till personer med funktionsnedsattningar. Examensarbete i Handikapp och rehabiliteringsve-
tenskap. Halsa och samhélle. Malmd Hdégskola. 2015. s 26.

210 |_jljekvist & Thorneus 2012.

211 ] jlieqvist & Ragnarsson, 2014
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Vuxensyskon hade som regel en stark kanslomassig relation till sin syster eller bror
med funktionsnedsattning. Under uppvéaxten tillsammans hade det dven utvecklats
en stark omsorgsrelation med medkansla och lojalitet, samtidigt som syskon kande
frustration och sorg dver ojamlikheten. Syskon beskrev relationen som néra och att
systern eller brodern framstod som forebild genom att vara nérvarande och leva i
nuet. Det fanns sorg och det fanns mycket kéarlek. Ett vuxensyskon menade att om-
tanken och den beskyddande rollen medforde att syskonen konkurrerade och brakade
mindre sinsemellan. Syskonet hade alltid statt upp for sin syster och forsvarat henne
sedan de gick pa dagis?2. Till positiva syskonrelationer bidrog att syskonen tillbring-
ade mycket tid tillsammans som barn och vuxensyskon hade manga positiva minnen
om samvaron.

Syskonets funktionsnedséttning bidrog till starka familjeband2!3. Livet tillsam-
mans var utvecklande. Vuxensyskon namner positiva egenskaper som acceptans
gentemot andra méanniskor. Forstaelse, empati, 6dmjukhet och anpassning var andra
positiva attribut?4, Skuggor bland alla ljusa minnen utgjordes av avundsjukan och
orattvisorna som alla hade upplevt. Systrar och bréder med funktionsnedséttning fick
mer uppmarksamhet — det var orattvist. Som barn hade de svart att se funktionsned-
sattningen och forsta varfor det kravde foraldrarnas tid. Mera ovanligt var det dock
att avund dominerade vuxensyskons barndomsminnen. Det gallde ocksa kanslan att
ha asidosatts av foraldrarna. Det fanns fordldrar som var bra pa att alltid dela lika.

Konflikter och konflikthantering

Vuxensyskon med en syster eller bror med autism beskrev konflikterna i bade positiva
och negativa termer2!5, Konflikthantering var en del av vardagen och det var ofta svart
att fa det sociala samspelet att fungera. Men konflikterna var ocksa nagot man larde
sig av genom att man tvingades hitta strategier for att undvika dem. Konflikterna tog
mycket tid av bade vuxensyskon och foréaldrarna och var en orsak till att foraldrarna
hade ont om tid och energi att 4gna sig at annat. Vuxensyskon beskrev att de fick an-
passa sig for att undvika brak. Funktionshinder medforde inskrankningar pa sadant
familjen kunde gora tillsammans 216,

Vuxensyskon beskrev att konflikterna mellan syskon i familjen kravde bemastring
av normbrytande beteende. Syskonbraken blev ojamlika, beskriver ett syskon, pa
grund av broderns adhd riskerade bréken ga éverstyr. Det var nodvéandigt att utveckla
strategier for att f lugn och ro och slippa bli indragen. Det forekom mycket brak, men
inte jamt. Ett vuxensyskon beré&ttar att brodern var idérik och vissa dagar var ett &ven-
tyr. Men det var inte alltid sa latt att ta ett steg tillbaka, bita ihop och avsta fran att
havda sin ratt, &ven om man forstod att meningen inte var att skada eller vara elak 217,

212 |pid. s 44.

213 Ejupi, 2015.

214 |iljekvist & Thorneus, 2012.
215 | indqvist, 2013, s 29.

216 |_eijon & Rosén, 2009.

217 Jamtlien 2015, s 16.
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Sarskilt syskon till en syster eller bror med autismspektrumdiagnoser2!8 hade upp-
levt att syskonrelationen och familjesituationen préglades av brak och konflikter av
ett annat slag &n vanligt syskonbrak och att stimningen ofta var irriterad. Yngre sys-
kon hade svart att forstd varfor en bror med adhd eller en syster med Asperger be-
handlades annorlunda. Storasyskon daremot hade ofta fatt ansvaret att formedla i
konflikter. En oréattvisa var att &ven en syster eller bror med adhd eller Asperger ibland
utnyttjade diagnosen och gémde sig bakom den och kom undan genom att skylla ifran
sig. Ett annat problem var att kompisar hade svart att forsta vad adhd eller Asperger
egentligen innebar.

Strategier att hantera konflikter utvecklades med tiden fran skrik och regelratta
slagsmal till en konst att avleda uppméarksamheten pa annat och ett skickligt undvi-
kande av konfrontativa situationer. Vuxensyskon utvecklade en formaga att kanna av
stamningar och vad man for tillfallet skulle undvika. Sjalva hittade de en "pysventil” i
nagon aktivitet som till exempel fysisk traning eller ocksa stalsatte de sig mot retning.
Ett vuxensyskon beréattade att han kunde sova éver hos sin basta kompis nar det blev
for mycket oro hemma. Vuxensyskon tog upp att det var viktigt att satta ord pa vad
som skedde, prata och anvénda spraket som verktyg i bemotande. Pratet var ocksa
grunden i tilliten till varandra i familjen och kanslan att man vagade ventilera kanslor
och tankar, be om rad och fa stod och uppmuntran2:,

Familjegemenskapen
Vuxensyskon lade stor vikt vid kénslan av gemenskap i familjen. Den byggde pa del-
aktighet och Oppet samtalsklimat?2°, | nagra familjer talades det mycket om funk-
tionsnedséattningen och syskon kande sig delaktiga i familjediskussioner och hade in-
tresset for att vara med. Vuxensyskon kunde alltid stalla fragor och fick svar — det
fanns inga samtalsémnen som foréldrarna undvek. Syskon fick i stort sett den inform-
ation om funktionshindersrelaterade fragor som féraldrarna hade tillgang till. I nagra
andra familjer talades det mindre om funktionsnedséattning och vuxensyskon berét-
tade att det var jobbigt nar foréldrarna forsokte tala om det och syskonet sjalv undvek
att ta upp det som kéndes jobbigt. De funktionshinderrelaterade frdgorna verkade
kansliga for fordldrarna. Det skapade kanslan att hamna utanfor. Ytterligare andra
bland vuxensyskon formedlade att fragor kring funktionshinder inte hade nagon sar-
stallning — det pratades inte om dem, men syskon hade inte heller saknat det. De var
en del av familjens vardag, alla berérdes pa nagot satt men det var ingen stor sak.
Mellan syskon utvecklades ofta unika band som skiljde sig fran relationen med for-
aldrar?2! och kompisar. Syskon blev sammansvetsade av gemensamma erfarenheter i
lekar med varandra. | det utvecklades insikter och forstaelse som inte fanns i forhal-
lande till andra. En annan betydelsefull omstandighet i utvecklingen av positivt sys-
konskap var féraldrarnas instalining. Vuxensyskon berattade om foréldrar som alltid

218 Stephansson & Schelin, 2008, s 24.
219 |bid. s 28.

220 | jljekvist & Thorneus, 2012.

221 Hagersten 2010. s 28.
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varit engagerade och positiva222. Syskonen hade tillbringat mycket tid tillsammans
som barn och hade manga positiva minnen om samvaron. Men det fanns ocksa nagra
syskonberéttelser som fargades av kanslan att inte ha blivit férstddd och lyssnad?223
och beréttelser om att féraldrarna inte orkade béra omsorgsansvaret.

Som vuxna kunde syskonen se att svarigheterna hade svetsat samman familjen och
samhorigheten hade blivit starkare?24 225, De hade behovt varandras hjélp och stdd.
En omstandighet som hade framjat sammanhallningen var éppenheten. Familjen
hade fatt en uppgift som var svar och pafrestande for alla som samtidigt gjorde famil-
jen starkare. Man kampade tillsammans for komma 6ver svarigheterna. Till en del
sammanhéngde erfarenheterna med att samhéllet fordndrades snabbt i bérjan av tju-
gohundratalet och det hade skett stora funktionshinderspolitiska fordndringar. Andra
betydelsefulla omstandigheter som vuxensyskon namnde var ohélsa, arbetslivsfak-
torer och separationer. | nagra fall fick syskon trada in tidigt som omsorgsgivare och
ata sig foraldraansvar for en syster eller bror och stotta foraldrarna. Den rollen upp-
levde vuxensyskon som tung och svar erfarenhet. Upplevelserna kring foraldraskapet
under barndomen utgjorde samtidigt grunden for relationerna vuxensyskon hade
med sina foraldrar idag?26.

Familjerna hade knutits samman av starka kanslor av omsorg och karlek, men det
har ocksé skett som en foljd av skam odver svarigheterna??’. Det kan vara svart for ut-
omstaende att forsta hur det ar for familjer som delar sarbarheten och utmaningarna,
som ett barns fysiska/psykiska funktionsnedséattning fér med sig, sdger vuxensyskon.
Det skapade en stark sammanhalining inom familjen vilket gav trygghet, men det
stallde ocksa stora krav. Kraven handlade om att alltid finnas dar for andra och alltid
finnas dar for varandra. Utomstaende hade liten forstaelse for familjens svarigheter
och det gjorde att man ville halla problemen inom familjen. Nagra menade att de
starka familjebanden berodde framst pa kéanslan av skam. Familjemedlemmarna hade
kant skam gentemot véanner och slékt. Alla kédnde att det har ar en hemlighet som vi
skams 6ver, och vi skams varje gang nagon kommer i kontakt med det har problemet.
En del vuxensyskon formedlade erfarenheten om att det varit svart att frigora sig fran
familjen och finna sin egen identitet. Nagra menade att forst efter att ha distanserat
sig fran sin familj hade de ater kunnat narma sig foraldrarna och syskonet.

222 Fjupi 2015, s 22.

223 | jlieqvist & Ragnarsson 2014, s 34.
224 Hagersten, 2010 s 29.

225 |_jliegvist & Ragnarsson, 2014.

226 Hagersten 2010.

227 Lilieqvist & Ragnarsson 2014, s 39.
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Syskonskapet idag och i framtiden

Erfarenheterna ar till nytta

Vuxensyskon delade uppfattningen att vaxa upp med funktionshinder i familjen till-
forde speciella erfarenheter for resten av livet. De tror att deras personlighet har pa-
verkats av att ha en syster eller bror med funktionsnedséttning och att de inte utan sin
syster eller bror skulle ha kunnat bli den person som de ar. Ett vuxensyskon beskrev
att hon pa grund av sin uppvaxt hade utvecklats till en drivkraftig kvinna som var
framat och som inte gav sig innan hon fatt svar. Envishet och drivkraft var syskonet
stolt éver. Anstrangningarna och engagemanget gav utdelning vilket gjorde att hon
orkade fortsatta. Ett annat vuxensyskon beskrev att relationen till lillebror var ljuset i
hennes liv. Det var den relation som utvecklade hennes empati och gjorde henne om-
tdnksam. Erfarenheterna kunde hon anvénda i sitt arbete i en daglig verksamhet. Hon
ville bemota brukarna pa sitt arbete sa som hon 6nskade att yrkespersoner bemétte
hennes bror. Ett vuxensyskon var tacksam for att mamman lart henne att acceptera
manniskors olikhet och visa édmjukhet. Det var inte ovanligt att vuxensyskon beskrev
att de hade lart sig lasa och tolka av ansiktsuttryck. Syskon tillskrev sin empatiska
formaga erfarenheterna att ha en syster eller bror med funktionsnedséttning. Utan
den erfarenheten skulle de ha blivit hardare, mer démande och radda for andra.

Vuxensyskon beskrev strategier som de utvecklade redan som barn for att mota
svarigheterna med en optimistisk installning genom att ta fram det man i stallet kan
gladjas 6ver. En strategi i flera familjer var humor 6ver tillvarons 6verraskande vand-
ningar for att orka med det svarta. Vardagsgladje och skratt var en skyddsfaktor for
att orka med sorgen. Vuxensyskon beréttade om intressen som hjalpte dem att fa and-
rum och koppla bort sin vanliga vardag. Manga namnde stunder d& de kunde kanna
sig som vem-som-helst och vila fran all anpassning till funktionsvariationer som vik-
tiga. Men omstéandigheterna i varje familj var olika. Det pAmindes man om nér ett
vuxensyskon berattade att det uppstod manga konflikter och knepiga situationer nar
slakten samlades, vilket gjorde att man inte kunde slappna av 228,

For att hantera sin komplicerade situation medférde ett ansvar. Ibland for att for-
aldrarna behévde hjalp, men det skedde ocksa pa syskons egna initiativ: "Det var inte
mamma som la ansvaret pa mig utan det var mer jag sjalv som kande att jag maste”
229 Vuxensyskonet mindes att foraldrarna talade med henne om att nu méste du
slappa det, det ar inte ditt ansvar. Det ar inte du som ska tanka pa detta, det ar vart
ansvar, men anda tog jag pd mig ansvaret. Ocksa ett annat vuxensyskon beskrev att
hon trivdes med rollen som extramamma och det gav henne en kénsla av stolthet.
Vuxensyskon som hade lart sig att ta ansvar tidigt beskrev att de kdnde stolthet dver
att vara mognare an jamnariga. Ansvarskéanslan avtog néar syskon flyttade fran forald-
rahemmet. Det var vanligt att vuxensyskon upplevde att &ven systern eller brodern

228 |bid. s 48.
229 Ejupi 2005. s 25.
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hade blivit mer sjalvstandiga och att féraldrarna arbetade med att starka den sjalv-
standigheten. Men som néra anhdriga kande de fortfarande ett ansvar for sitt syskon
dock inte till den grad som nér de var sma.

Vuxensyskon kunde ofta tdnka sig att vélja ett arbete inom funktionshinders-
omsorgen och sa var ocksa fallet i en av studierna23°. Vuxensyskon arbetade som per-
sonlig assistent eller i daglig verksamhet. Det var inte ovanligt att syskon bérjar arbeta
inom omradet som vuxna. Andra vuxensyskon hade tankt tanken eftersom de redan
besitter mycket kunskap som man inte kan fa fran bocker. Syskon hade utvecklat
egenskaper som ar till nytta. Exempel var stérre tdlamod och ett enkelt sétt att forklara
saker, eftersom man maste forstd hur den andra tanker for att kunna géra sig forstadd.
Vuxensyskon trodde inte att de hade valt omsorgsarbetet om de inte hade haft syskon
med funktionsnedséttning. Det forekom att de borjade arbeta inom funktionshin-
dersomsorgen redan i tonaren som sommarvikarier. Ett vuxensyskon laste extra kur-
ser under gymnasietiden om barn med funktionsnedsattning och om barn som far illa
for att sedan arbeta pa heltid pa ett boende. Hon tror att det handlade om att hon sjalv
ville forstd vad det handlade om, dessutom fick hon se att hon inte var ensam, att
andra manniskor har samma svarigheter som hennes syster, hur utvecklingsnivaerna
inom samma funktionsnedsattning kan se olika ut samt hur hon pa bésta satt kan be-
méta sitt syskon 23, Ett vuxensyskon berattade att hon fatt kampa for sin syster under
alla ar och att hennes familj fatt sta relativt ensamma — det tror hon var anledningen
till hon vill hjalpa andra. Nagra vuxensyskon arbetade som personlig assistent for att
sedan studera vidare pd gymnasiet — med tankar om att studera vidare till ett var-
dyrke, t ex specialpedagog, arbetsterapeut etc.

En positiv omstandighet som vuxensyskon232 namnde var att syskonskap till en
person med funktionsnedséattning innebar att acceptansen fér ménniskors olikhet
Okade. Vuxensyskon hade fatt okad forstdelse, kompetens och 6dmjukhet. Andra
egenskaper som vuxensyskon namnde var att de hade lart sig visa tadlamod och tole-
rans och att inte ddma nagon pa férhand. Det hade vuxensyskon kunnat anvanda till
exempel i skolan dar de motte andra med diagnos. Man larde sig ndgot om sig sjalv
nar man umgicks med en person med funktionsnedséattning. Kunskaper om funk-
tionsnedséattning var viktiga eftersom flera i familjen kunde ha liknande svarigheter
och att vuxensyskon sjalva kunde fa barn med till exempel adhd eller Asperger.

De manga konflikterna och ansvaret som vuxensyskon fick ta, forde med sig att de
blev ansvarsfulla — nagra menade att det hade lagts for mycket ansvar pa dem for ti-
digt 233, Stor betydelse for vuxensyskons upplevelse av ansvaret hangde ihop med hur
de upplevde sammanhallningen i sin familj, familjens 6ppenhet for att tala om svarig-
heterna och stddet de fick av foraldrarna. Det informella sociala natverket och det for-
mella stédet var viktiga fér vuxensyskons positiva erfarenheter. Vuxensyskon fram-
holl att situationen forandrades over tid, syskon med diagnos blev aldre och béattre pa
att sjalv hantera sina svarigheter och manga fick god insikt i sin problematik. Det som

230 Hagersten 2010 s 32.

231 |bid. s 32.

232 | indqvist 2013, s 29.

233 Stephansson & Schelin 2008, s 26.
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ofta var svart att hantera var att syskon med adhd kunde skarpa sig, hantera sitt pro-
blem en stund, men tappade koncentrationen totalt och fick utbrott. Nar de blev trétta
orkade de inte med sjalvkontrollen med kaos som foljd. Ett vuxensyskon beskrev att
som storasyster fick man naturlig auktoritet gentemot smasyskon och det var en for-
del nar man skulle visa saker och ge rad234. Syskon som var yngre sag upp till en och
man framstod som en forebild. Det innebar visst ansvar men det var lattare att béara
nar man var omtyckt. Vuxensyskon tog ocksa pa sig ansvar genom att férsvara och
skydda sin bror eller syster gentemot tuffa kamrater och oférstdende omgivning.

Jag antar att det blir jag som far ta ansvar

Tanker vi pd en vanlig familj s behover de aldre syskonen inte oroa sig for och fundera
hur det ska bli for yngre syskon den dagen foraldrarna inte lever langre235. Vi forvan-
tar oss att syskon som vuxna blir sjalvstandiga individer som klarar sig pa egen hand,
flyttar fran foraldranemmet och bildar sin egen familj. | en familj dar en syster eller
bror har en funktionsnedsattning tanker man pa framtiden utifran andra forutsatt-
ningar: Var ska syskonet bo som vuxen, vad syskonet ska sysselsatta sig med, vem ska
hjélpa syskonet i vardagen och hur kommer syskonets ekonomiska situation se ut.

Vuxensyskon var i allmanhet inforstadda med att de en dag kommer att ta 6ver ett
ansvar for sin syster eller bror nar fordldrarna inte langre kan axla det. Det var inget
som de sag fram emot, men de insag att det inte fanns ndgon annan som skulle kunna
ta det ansvaret. Ett vuxensyskon berattade han antagligen fick ta 6éver ansvaret den
narmaste tiden eftersom hans pappa hade insjuknat i en demenssjukdom och mam-
man har besvar efter en stroke. Han hoppas att de kunde halla i gang ett tag till. An-
tagligen skulle han fa ta 6ver ansvaret som god man. Om han inte kunde gora det,
skulle det bli en fér familjen okand person. Ett annat vuxensyskon beréattade att det
nog var hennes ansvar att ta éver efter foraldrarna. Hon hade ingenting emot att ta
hand om systern, det var hennes lott i livet. Det fanns ingen annan som kunde géra
det. Hon tror att det ocksa var ett av motiven varfor hon borjat arbeta inom omradet,
hon ville kunna ta hand om sin syster pa basta sétt i framtiden. Ett ytterligare vuxen-
syskon resonerade att det kunde bli sa att hennes bada syskon maste fa bo hos henne.
Hon hade funderat pa hur det skulle komma att paverka hennes framtid. Om hon hade
bildat egen familj: Vad skulle hennes barn och man sdga. Skulle hon kunna flytta till
ett annat land med hela familjen. Hennes smasyskon bodde dnnu hos mamman och
skulle antagligen gora det under manga ar framover. Men vuxensyskonet hade ocksa
tankar om att hennes syskon borde flytta hemifran sa att det inte skulle bli for jobbigt
for henne den dagen mamman inte langre kunde ge omsorgen.

Infor framtiden s&g vuxensyskon orosmoln. De hade sett féraldrarna betungas av
bekymmer och omsorgsarbete under sin uppvaxt. De hade ocksa sett sina foraldrars
slit med alla myndighetskontakter. De inség att framtiden inte skulle bli problemfri.
Ett vuxensyskon var inte tillfreds med den boendelésning som hans syster hade, mest

234 Jamtlien 2015.
235 Hagersten 2010, s 34.
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pa grund av att personalstodet hade brister och yrkespersoner inte lyssnade pa famil-
jens erfarenheter. Vuxensyskon oroade sig for sin systers eller brors hélsa och risken
for att de insjuknar allvarligt och dor. En annan risk vuxensyskon oroade sig for var
att de sjalv blev sjuka och inte kunde férmedla det till sin syster eller bror. Vuxensys-
kon beskrev att oron for framtiden fanns tidigt. | vuxen alder hade oron allt mer kom-
mit att handla om ansvaret som kommer att laggas pa den narmaste anhoriga nar
foraldrarna inte langre finns236,

Vuxensyskon skildrade att relationen till syster eller bror med funktionsnedsatt-
ning hade blivit mycket lugnare efter att de flyttat hemifrdn och man néter inte pa
varandra lika mycket nar avstandet har dkat. Saval vuxensyskon som deras systrar och
broder har ocksa blivit dldre. Vissa symtom har ocksd mattats av och syskon med di-
agnos har lart sig hantera symtomen battre och den behandling de far fungerar i vissa
fall battre 237. Vuxensyskon funderar éver framtiden och undrar hur deras syskon
kommer att klara sig och vad deras syskonroll kommer att bli 238, Det kan p3 ett sétt
framsta som naturligt eftersom vuxensyskon i studierna var i en alder da alla unga
vuxna har sin framtid framfor sig. Ocksa vuxensyskon sjilva menade att det var svart
att se sin roll i framtiden nar foraldrarna fortsatt var fullt aktiva. Generellt sett visade
studierna en positiv bild av relationen till sitt syskon med funktionsnedsattning och
att vuxensyskon var hoppfulla infor framtiden 239,

236 |jlieqvist & Ragnarsson 2014.

237 Stephansson & Schelin 2008, s 26.
238 _eijon & Rosén 2009, s 34.

239 Jamtlien 2015, s 16.
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KAPITEL 4

Vuxensyskon i svensk forskning

Inledning

Det har kapitlet bygger i huvudsak pa svensk forskning om funktionshindersfragor
och vuxensyskonprojektets intervjuer med syskon under varen 2018. Den forskning
som lyfts fram har valts utifran de tema som dominerat intervjuerna. Syftet har varit
att presentera aktuella erfarenheter av syskonskap och hur vuxensyskon sjalva ser pa
sin livssituation idag och relationen till en syster eller bror med funktionshinder.

Studier av vuxenomsorg

Forfattarna till boken Att aldras med funktionshinder240 skriver att vi allmant sett vet
forhallandevis lite om funktionshindrade méanniskors liv éver tid och om innebérden
av att leva med funktionshinder under ett helt liv och bli gammal. En férklaring ar att
mojligheten till ett Iangt liv och att bli gammal med funktionhinder ar en relativt sen-
tida foreteelse och uppmarksammas egentligen forst under senare héalften 1900-talet
i samband med planering av boende och omsorg som aktualiserades av nedlaggning
av anstalterna. Kunskapen som fanns om funktionshinder och aldrande rorde oftast
fragor kring funktionshinder hos de dldre snarare &n hur det &r att leva under manga
ar och aldras med funktionshinder, som man haft sedan man var barn. P4 motsva-
rande satt saknades kunskap om vad det innebar att under manga ar av sitt liv vara
anhorig till en person med funktionsnedséttning som har behov av stéd och hjélp.
Andé& ar en familjemedlems funktionsnedsattning n&got som inte bara péverkar den
enskilda utan i hog grad formar livsloppet for samtliga i familjen 241242, Det finns mera
kunskap om foraldraskap till barn med funktionsnedséattning. Forskningen har fram-
for allt fokuserat att bli foralder och smabarnstiden for att nastan helt upphoéra nar
barn med funktionsnedsattning passerat skoldldern och blir vuxna, medelalders och
gamla.

240 Jeppsson Grassman, E., (red.) Att aldras med funktionshinder. Lund: Studentlitteratur.
2008.

241 Avlund, K. Disability in Old age: Longitudinal Population-based Studies of the Disable-
ment Process. Copenhagen: University of Copenhagen. 2004.

242 De Marle, D. & Le Roux, P. The Life Cycle and disability: experiences of discontinuity in
child and family development. Journal of Loss and Trauma. 6, 29-43. 2001.
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Hur vanlig ar erfarenheten av att leva med funktionshinder fragar sig forskarna243
och resonerar sig fram till en vid definition, baserad pa SCB:s berdkningar i borjan av
2000-talet av olika grupper med sjukdomar och besvér, vilket innebér att antalet upp-
skattades till omkring 1,3 miljoner méanniskor, varav ca 700 000 i forvarvsaktiv alder.
Grunewald 244 beraknade 2008 att en procent av befolkningen har ett betydande
funktionshinder. Berédkningarna visar att funktionshinder av olika slag beror stora be-
folkningsgrupper och deras familjemedlemmar. Definitionerna som har anvants sager
mycket lite om funktionsnedsattningens omfattning och dess konsekvenser. Nar det
galler familjeforhallanden generellt uppger statistiska centralbyran att antalet barn-
familjer i Sverige ar 1,1 miljoner 245, De allra flesta barnen har minst ett syskon. Men
kunskaperna om funktionshindrade manniskors familjeférhallanden och sociala nat-
verk ar begransade — men antalet syskon till personer med funktionsnedséattning ar
betydande. For manga grupper av funktionshindrade har samhallsutvecklingen med-
fort okade livsmojligheter, men generellt sett &r sjukdom och funktionsnedséattningar
livsforkortande. Socialstyrelsen konstaterade i sin Folkhalsorapport frdn 2005, att an-
talet forlorade ar pa grund av svara sjukdomar och skador har minskat under de sen-
aste decennierna?4é, Trots detta innebar exempelvis hjart- och karlsjukdomar i ge-
nomsnitt femton forlorade ar i forhallande till genomsnittlig forvantad livslangd.

Uppgifterna ar begransade om hur éverlevnadsmonster for olika grupper sjuka och
funktionshindrade ser ut ur ett langre tidsperspektiv. Manniskor med funktionsned-
sattning har fatt 6kade chanser till saval 6verlevnad som mgjlighet till langre liv.
Framsteg inom medicinsk teknologi, diagnostik och behandlingsmetoder har, liksom
forbattrade valfardssystem, bidragit till denna utveckling. Det forléngda livet med
sjukdom och funktionshinder betyder dock inte att det handlar om ett liv med mindre
sjuklighet och mindre lidande eller ens samma grad av lidande 6ver tid247. Ett exempel
pa stora forandringar ar ryggmargsbrack (spina bifida) som efter 1950-talet kunde
behandlas mer framgangsrikt an tidigare och barnen blev de nya 6verlevarna?48, Ce-
rebral pares &r en annan diagnosgrupp dar 6kad éverlevnad noterats éver tid och idag
kan manga rakna med en medellivslangd som motsvarar befolkningens i snitt249, Livs-
langden har okat patagligt aven for manniskor med diagnosen Downs syndrom?9,
Samtidigt pekar studier pa heterogeniteten i olika diagnosgrupper. Sjukdomar sasom
polio och diabetes som tidigare var livsforkortande kan idag behandlas framgangsrikt

243 Jeppsson Grassman 2008, s 11.

244 Grunewald, K., Fran idiot till medborgare. De utvecklingsstordas historia. Gothia Forlag.
2008, s 266.

245 SCB 2016-10-18.

246 Jeppsson Grassman 2008, s 12.

247 |bid.

248 Mattsson, S. & Gladh, G., Barn med ryggmargsbréck blir vuxna! Lakartidningen, 102. 37.
2566-2570. 2005.

249 Himmelman, K., Cerebral palsy in western Sweden — Epidemiology and function. Gote-
borg: Géteborgs universitet. 2006.

250 Yang, Q, Rasmussen, A. S. & Friedman, J. M., Mortality associated with Down’s Syndrome
in the USA from 1983 to 1997: a population-based study. The Lancet. Vol. 359, Mrach 23.
2002.
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och mojligheterna till l1angt liv har 6kat markbart25L, Indirekt har dessa forhallander
stor betydelse for funktionshindrade personer familjer, syskon och andra narstaende
till personen med funktionshinder. Men uppgifter antyder ocksa att skillnadernai lev-
nadsforhallandena ar stora.

| ett nationellt perspektiv har medeléldern fér manniskor med omfattande funk-
tionsnedséattningar stigit dramatiskt under de senaste artiondena 252, En del forskare
pekar pa avvecklingen av institutionsvard, framfor allt for barn, men ocksa for vuxna
som orsak till 6kad levnadsalder och som mer betydelsefull an battre halsovard och
medicinska upptackter. Ocksa skandinaviska studier visar att levnadsaldern stigit
kraftigt for manniskor med omfattande funktionsnedséattningar 253. Integrationen att
véxa upp i foraldranemmet och som vuxen kunna leva som andra i samhaéllet, har pa
ett patagligt satt bidragit till okad valfard. Och det har paverkat funktionshindrade
manniskors sociala natverk254 255 256,

Vuxenforaldrar

Whitaker 257 intervjuade i projektet "att aldras med funktionhinder” foraldrar som
under manga ar hade haft ett omsorgsansvar for ett funktionshindrat barn— ocksa se-
dan det blivit vuxet och flyttat hemifran. Whitakers intervjuer ger en bild av hur for-
aldraskapet kunde te sig for foraldrar fodda pa 1920-talet och 1950-talet258, Dessa for-
aldrars erfarenheter ger en bakgrund till uppvaxten under femtiotalet respektive un-
der sextio- och sjuttiotalet. | var studie har vi intresserat oss for ytterligare tva gene-
rationer syskon, syskon som véxte upp under 1980-talet och syskon som véxte upp pa
1990-talet, da LSS kom och stédinsatserna blev fler och tillganglighet tkade. Syftet
var att belysa generationsspecifika erfarenheter av att leva med en syster eller bror
med funktionsnedsattning.

Foraldrarnas erfarenheter paverkades under barnens uppvéxt av funktionshin-
derspolitiska reformer under senare héalften av 1900-talet. Socialpolitiken kom att pa-
verka foréaldrarnas livslopp och hade betydelse fér hur syskonens situation utforma-

251 Jeppsson Grassman, 2008, s 13

252 Yang, Rasmussen & Friedman, 2002.

253 Thorsen, K, A falle mellom alle stoler? — Om aldring blant fjunksionhennede mennesker. |
Nordisk Socialt Arbeid 2003:1, s 46-55. Universitetsforlaget. Oslo. 2003.

254 Gustavsson, A., (red). Delaktighetens sprak. Studentlitteratur. 2004.

255 Gustavsson, A., Inifran Utanférskapet. Om att vara annorlunda och delaktig. Studentlit-
teratur. 2001.

256 Ringsby Jansson, B., Vardagslivet arenor. Om manniskor med utvecklingsstorning, deras
vardag och sociala liv. Institutionen for socialt arbete. Géteborg: Goteborgs universitet.
2002.

257 Whitaker, A., Ett liv aldrig mer som andras — foraldraskap, funktionshinder och aldrande. |
Jeppsson Grassman, E., (red.) Att aldras med funktionshinder. Studentlitteratur. 2004. s 125-
163.

258 Sjy av foraldrarna var pensionérer, fem var forvarvsarbetande pa hel- eller deltid. Tre var
maéan och nio kvinnor.
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des under uppvéxtaren med en syster eller bror med funktionsnedsattning. Livslopps-
perspektivet 6ppnar mojligheten for kunskap om hur foréldrars omsorgsansvar har
forandrats Gver tid och kommit att paverka barnens framtid. En central handelse i
foréldrarnas liv var att de fick ett barn med funktionsnedsattning. Det nyfédda bar-
nets ankomst péaverkade hela familjens sociala liv och de omsorgsroller som familje-
medlemmarna utvecklade i omsorgen om barnet med funktionsnedséattning.

Nar vuxensyskon till personer med funktionshinder tréffas for att tala om sina er-
farenheter &r det inte ovanligt att erfarenheterna spanner éver en funktionhinderspo-
litisk epok som praglat foraldrakapet nar syskonen vaxte upp pa 1950-talet, 1960-
1970-talet, 1980-talet och 1990-2000-talet?5°, Som barn till foraldrar fran olika gene-
rationer har vuxensyskons vardag utformats av funktionshinderspolitiska hdndelser
som kommit att forandra samhallets syn pa funktionshinder.

Den forsta integrationsgenerationens20 erfarenheter praglades av att foraldrar
fick mojlighet att behdlla och varda sitt funktionshindrade barn hemma med hjalp av
vissa stodinsatser, medan den tidigare generationen, sk anstaltsgenerationen férvan-
tades lamna sitt barn pd institution. Det berattar ocksa vuxensyskon som lade méarke
till hur ovanligt det var med en syster eller bror med utvecklingsstérningpa 1950-talet.
Norén och Sommarstrom?26! skrev att manga syskon var radda for att kamraterna
skulle se ner p& dem pa grund av att de har en syster eller bror med utvecklingsstor-
ning och uppmanades férneka att de hade ett syskon pa en institution262,

Intervjuer som innebar att man blickar tillbaka 6ver ett levt liv kan vara kénslo-
massigt laddade. Till det bidrar dramatiska erfarenheter som beréttar mer &n ett halvt
sekels handikapphistoria. Erfarenheterna som foraldrar i Whitakers studie skildrade,
innebar reflektioner kring sddana tidigare handelser och hur handelserna upplevdes
da, men ocksa berattelser om hur vi idag ser pa dessa handelser. Pa ett liknande séatt
atervande vuxensyskon som beréttade om sina erfarenheter i var studie till en tid som
idag upplevs som handikappolitiskt avlagsen. De berattade om vuxenblivande i en tid
da omgivningen annu inte hade erfarenhet av att vara granne till en gruppbostad for
personer med utvecklingsstorning och hur de upplever vuxensyskonskapet nar forald-
rarna inte kan béra det ansvar de haft for omsorgen.

Erfarenheterna omvarderas och ses pa nya satt i takt med att vi ror oss genom livet
och samhallet forandras. De olika tidpunkterna utgor kontinuerligt nya hallpunkter,
fran vilka man kan se tillbaka pa sina tidigare erfarenheter. Framstallningen i det har
kapitlet tar sin utgangspunkt i handelser i vuxensyskons tillbakablickande berattelser,
1) tidpunkten nar de upptéckte att deras syskon har en funktionsnedsattning, 2) re-
lationen till en syster eller bror med funktionsnedséttning, 4) omsorgsrollerna i famil-
jen, 5) syskons sjélvstéandiga vuxenliv och omsorgsansvaret som vuxensyskon. Vuxen-
syskons tankar om framtiden och rad till foraldrar och andra syskon aterkommer jag
till i kapitel 6 efter en inblick i internationella studier om syskonskap.

259 Intervjupersonerna var fodda 1954, 1966, 1976, 1984, 1987, 1991 och 1994.
260 Begreppet integrationsgeneration, se Gustavsson 1999.

261 Norén & Sommarstrom 1981, s 54.

262 Grunewald 2008, s 333 och 385.
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Syskonomsorg i funkisfamiljer

Svensk forskning om “funkisfamiljens” livssituation beréattar ganska lite om hur sys-
kon har det. Det géller framfor allt tiden efter vuxenblivande och hur syskons liv som
vuxna har paverkats av att ha vaxt upp med funktionshinder i familjen. De flesta
svenska studierna fokuserar foraldrars upplevelse att fa barn med funktionsnedsatt-
ning och den omvalvande tid da familjen anpassar sig till detta. Huvudpersonerna ar
det funktionshindrade barnet och barnets foraldrar — pa det sattet som dven syskonen
sjalva skildrar att de har hamnat i skuggan i familjen och fatt kampa for att bli sedda
och fa eget utrymme. P4 s vis bekréaftar forskning syskons upplevelser och erfaren-
heter frdn uppvaxtaren. Ocksa i forskning av vuxenomsorgens familjerelationer for-
stds omsorgsrelationen oftast som barn-foralder-relation eller som make-maka-rela-
tion263, Det gor att vi har fa forebilder om syskonomsorg och vad som gor syskonrela-
tionen som bade unik och vanlig i meningen att erfarenhet av syskonskap delas av
manga.

Ur ett livsloppsperspektiv ar syskonrelation den enda relationen som potentiellt
varar hela livet. Syskonrelationen &r en horisontell relation med inbyggda forvant-
ningar om jamlikhet och att aven den auktoritet som storasyskon atnjuter i kraft av
sin alder 6ver smasyskon ofta jamnas ut nar syskon blir vuxna. Med tiden brukar aven
omsorgsrelationen mellan fordldrar och barn féréandras och féraldraauktoriteten to-
nas ner i den vuxna foréldra-barn-relationen. Som vuxen kan barnet bli "mamma till
sin mamma” vilket forfattaren Maj Fant264 reflekterade éver nar hon vardade sin mor
med demenssjukdom. Liknande komplicerade situationer beskrevs av Irene Anders-
son som hjalpte sin storasyster Moniga som insjuknade Alzheimers sjukdom i 58 ars
alder. Omvélvande forandringar av det slaget upplever manniskor ofta som smart-
samma da invanda och forvantade sociala funktioner behéver finna helt nya lésningar
och den trygghetsgivande sociala strukturen slas sénder och tidigare monster inte kan
uppratthallas.

Syskonskap till en syster eller bror med funktionsnedsattning innefattar ofta sad-
ana omstandigheter som de intervjuade syskonen i projektet beskriver som annanhet
som drabbade hela familjen. Familjen fick stalla om sig och skapa sin egen vardags-
struktur. Familjen skiljde ut sig fran de andra familjerna i lokalsamhallet. Vardagsli-
vet i varje individuell familj konstitueras av det som familjemedlemmarna rent prak-
tiskt gor och deras sociala samverkan med varandra2®, Av stor betydelse for vardags-
livets organisation &r familjens samlade resurser. | vid mening handlar det om kun-
skap, utbildning och livserfarenhet hos de vuxna och vartefter ocksa hos barnen nar
de blir aldre, familjens materiella tillgangar, kultur och varderingar. Och det handlar
om miljén och det omgivande samhallet.

Det funktionshinderspolitiska landskapet genomgar under senare halften av 1900-
talet en social forandring som fér manniskor med funktionsnedsattning har inneburit
grundligt forandrade livsvillkor inom nastan alla livsomraden. De flesta har fatt del av

263 Whitaker 2008.
264 Fant, M., Att bli mamma till sin mamma. Natur och Kultur. 1988.
265 Finch, J., Family Obligations and Social Change. Polity Press. 1989.
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den generella valfardsokningen. Ingen annan grupp av manniskor har gjort nagon lik-
nande resa nar det galler livschanser som obildbara sinnessléa barn som fortfarande
pa 1950- och 1960-talet vagrades utbildning och méanniskovérde pa anstalter med
torftig omvardnad?266,

Foraldrar som fick barn med intellektuell funktionsnedséttning fick samhéllets
stod forst pa 1960-talet, men det kom att droja dnda fram till 1980-talet innan allméan-
hetens installning forandrades. Integrationsepoken?5? spanner Gver tva stora refor-
mer. Den ena handlade om den gradvisa avvecklingen av anstalterna och den andra
utbyggnaden av de serviceformer som inletts med stod av omsorgslagen268 pa 1970-
talet och sedan vidare pa 1980-talet, vilket i arsskiftet 1993/1994 utmynnade i lagen
om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS. Samtidigt med slutavvecklingen
av vardhem fortsatte ombyggnation av boendeformer som hade for 1ag standard enligt
normen for lagsta acceptabla standard foér en fullvardig bostad som villkorade stats-
bidraget for utbyggnad av gruppbostader. Den sista anstaltsgenerationen kanneteck-
nades av mojligheten att framfor allt under 1970- och 1980-talen fa flytta till en egen
bostad fran anstalterna. En avgorande forandring utgors av att inflyttning till barnin-
stitutioner sjonk kraftigt for att upphora helt i mitten av 1990-talet. De som nu fick
bostad med sarskild service flyttade fran fordldrahnemmet in i en lagenhet i en grupp-
bostad eller servicebostad utan att tidigare ha bott pa institution. Personalen i verk-
samheten har skildrat tiden som brytningstid med stora krav pa verksamhetsutveckl-
ing for att anpassa stddet till behoven hos en ny generation med helt andra livserfa-
renheter &n de boende som flyttade in med erfarenhet av livet pa institution26®,

For manga familjer var denna brytningstid smartsam. Att efter lang tid, kanske ar-
tionden, flytta tillbaka till sina foraldrars hemort till nya livsomstéandigheter var om-
vélvande for personer med funktionsnedsattning och det var omvalvande for forald-
rar, syskon och andra anhériga. Det var inte ovanligt att relationen till familjen hade
brutits nar den funktionshindrade omhéandertagits pa institution som spadbarn efter
barnlakarens inradan, for att skydda syskon och skona foraldrarna27°. P4 manga orter
vackte avvecklingen av vardhem och anstalter starka kéanslor for och emot27L,

266 Grunewald 2008.

267 Gustavsson 1999.

268 Omsorgslagen 1967 prioriterade hemmavard, dagcentra, inackorderingshem och gav alla
barn med utvecklingsstérning ratt till undervisning 1954 ars lag beskrivs av Grunewald som
genombrott for de "nya omsorgerna” men insatserna gallde framst forbattringar av institu-
tionsvarden. Grunewald s 2008, s 147, 157, s 159.

269 Gough, R. & Andersson, L., Bostader med sarskild service. Fokus-Rapport 2004:2. Reg-
ionférbundet i Kalmar lan.

270 Grunewald 2008.

211 Farm, K., "Socialt problem” eller ” som andra och i gemenskap med andra” — forestall-
ningar om manniskor med utvecklingsstérning. Institutionen fér Tema Kommunikation.
Link6ping.
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Nar allting fordndrades

Oavsett om tiden for handelsen, nar allting forandrades, utspelade sig pa 1950-talet
eller tidigt 1980-tal redogjorde foraldrarna2’? ett relativt torftigt omhéandertagande,
nar det galler allt fran hur besked om diagnoser formedlades till vilket slags stod som
erbjods?73 274 275 276 |ngen av foraldrarna i Whitakers studie hade dock lamnat sitt
barn pa institution, inte ens bland de foraldrar som fick barn pa 1950- och tidig 1960-
tal. Det var vanligt att foraldrar fick ta ett aktivt beslut att ta hand om barnet med
funktionsnedsattning och férsvara sitt beslut i métet med ménniskor som inte delade
deras uppfattning. Att avsta fran institutionsplats innebar att foraldrarna stod prak-
tiskt taget helt ensamma i sitt omsorgsansvar. Det forekom ocksa att foraldrarna sin-
snemellan inte var eniga eller inte kunde forlika sig med sitt 6de och omsorgsnsvar.
1920-talets moérka handikappolitiska syn och den arvshygieniska rérelsens tankar om
befolkningens degeneration kastade langa skuggor éver allmanhetens syn pd manni-
skor med funktionsnedsattning. Annu i mitten av 1940-talet motiverade lékare an-
staltsvard och sterilisering av sinnessl6a med arvsbiologiska skal "som sund befolk-
ningspolitik, innefattande upprensning av de socialt mindervardiga skikten inom
samhidllet, vilket i mycket stor omfattning rekryteras av de sinnessloa”2?7.

Uppfattningen var att de sinnesslda barnen utgjorde en sargrupp. De var inte mot-
tagliga for fostran inom familjen och tog alltfér mycket av moderns uppmarksamhet
och omsoryg till forfang for syskonen ansag lakarna. Anstaltsvarden motiverades med
att det sinnesslda barnets kvarstannande i fordldrahemmet blev till stor skada for de
friska syskonen, nagot varom lakare har riklig erfarenhet, liksom lakare &ven har er-
farenheten att moderns nervsystem ej alltid star ut med skotseln av sitt sinnessloa
barn. — Denna instélining, dar lakare tog storre hénsyn till syskonen &n till det handi-
kappade barnet, skriver Grunewald 278, fanns kvar &nda in pa 1970-talet. Att vilja be-
halla barnet hemma var ett tecken pa missriktad moderskarlek som innebar péafrest-
ningar fér omgivningen och barnen gick miste om det disciplinerande inflytande som
specialanstalterna kunde bibringa dem.

En forklaring till synsattet var att man anség allmant att det inte fanns ndgon moj-
lighet att paverka den psykiska utvecklingen — vederborande hade en gang for all
framtid fatt en viss intellektuell utrustning som inte kan andras. Grunewald skriver
att lakarnas svek att ge falska forestallningar om anstalterna, trots att de kande till
miséren var obegriplig. De var blinda for de sinnessléa barnens behov av stimulans

272 \Whitaker 2004, s 132-133.

273 Socialstyrelsen, Kompetenta foraldrar — beroende av socialtjanstens stod. Stockholm. So-
cialstyrelsen.

274 Andersson & Lawenius 2000.

275 Jarkman, K., Ett liv att leva. Om familjer, funktionshinder och vardagens villkor. Linkd-
pings universitet. Studies in Arts and Science, The Tema Institute. Stockholm: Carlssons.
1996.

276 Grunewald 2008.

217 Grunewald 2008, s 84.

278 |bid. s 95.
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och adekvat omvardnad?7®. Denna historiska erfarenhet ar sd smartsam att manniskor
garna forskjuter kunskapen om den ifran sig och far oss att distansera oss fran miljoer
som férekom bakom den vaxande valfardens fasad da andra i samhallet hade lamnat
den yttersta armoden och fatt det s& mycket battre. De nya omsorgerna far enligt
Grunewald sin borjan efter 1954-ars omsorgslag. Undervisning och vard blev kost-
nadsfritt. De flesta insatserna kom fortsattningsvis ske pa anstalterna och forst i slutet
av 1960-talet fick alla barn ratt till undervisning.

Den historiska kontexten med sin tidsanda, synen pa barn, funktionshinder och
foraldraskap hade da konkret betydelse for dessa foraldrars erfarenheter, men ar aven
betydelsefull fér syskonens upplevelser i ett retrospektivt perspektiv. Nar foréldrarna
reflekterade kring dessa tidiga handelser utifran ett nutidsperspektiv framtrader den
tidens synsatt i skarp kontrast till dagens uppfattningar och tankesystem. En av for-
aldrarna som Whitaker intervjuade var oforstdende infor hur hon da kunde under-
kasta sig den tidens auktoriteter280, Tankarna kring den egna undfallenheten och fog-
ligheten fick foraldrarna att kdnna medansvar for att i datid genom sin undfallenhet
medverkat till smartsamma behandlingar som nu véckte hos dem kéanslor av skuld,
anger och sorg, skrev Whitaker. Manga hade forst nar de blivit aldre borjat fundera
over dessa handelser och manga kande sig obekvama med att tala om det28!, Samtals-
ledare i samtalsgrupper fér vuxensyskon har reflekterat éver att deltagare behoéver
sjalv beratta och hora andras berattelser om smartsamma brytpunkter i livet for att
kunna se sitt varande i en historisk tid som préglat deras tankar och handlingar och
som i eftertid ar tunga att bara i sitt minne282, Syskon i samtalsgrupperna har upplevt
att det kan vara svart att tala om de kansliga fragorna med sina foraldrar, eftersom
man inte vill lagga nagon skuld pa dem.

Flera foréaldrar i Whitakers studie menade att 1950-, 1960-, och 1970-talen framfor
allt praglades av ett starkt medicinskt perspektiv och ett medicinteknologiskt experi-
menterande?283 284, | gkarens sjalvklara auktoritet tillsammans med ivern att "stalla till
rétta” innebar att barnen inte séllan forvandlades till medicinska objekt. Men tiden
kannetecknades dven av en medicinsk utveckling med nya behandlingsmetoder som
innebar att manga flera barn éverlevde sina skador. Det &r en tid som &r latt att kriti-
sera framhaller en foralder i Whitakers studie och pekar pa att det var ett led i utveckl-
ingen vare sig man gillar det eller inte. Erfarenheterna och minnena fran brytningsti-
den kastar en skugga éver familjernas liv &n idag 285. Manga syskon upplever att for-
aldrarnas sarbarhet har hindrat dem att stalla fragor om omsorgen och att de har und-
vikit att ta upp fragor som &r betungande for syskon, inte minst nar det géller ansvaret
for omsorgen nar foraldrarna i en framtid behdver avlastning.

279 1bid. s 98.

280 \Whitaker, 2004, s 134.

281 Reflektioner fran samtalsgrupper vid Bréacke diakoni 2017-2018.

282 Seminarium pa konferensen, Livets majligheter, 23-24 april 2018.

283 Holme, L., Konsten att gora barn raka. Ortopedi och vanforevard i Sverige till 1920.
Stockholm: Carlssons 1996.

284 Grunewald 2008. s 93, 95, och 232-233.

285 Whitaker 2004, s 135.
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Avgorande handelser 1 syskons liv

Vuxensyskonprojektets intervjuer

Foljande avsnitt bygger pa projektets intervjuer med vuxensyskon. De intervjuade
syskonens beréttelser utgor en utgangspunkt for reflektioner éver hur olika historiska
handelser kan ha paverkat familjernas situation. En mer generell samhéllsutveckling
utgor en historisk bakgrund till hur vuxensyskon ser pa sin situation idag och hur de
ser pa framtiden for sin syster eller bror med funktionsnedséattning och for sin egen
person. Syskonen som intervjuades var fédda under fyra handikapphistoriska epoker,
Lena pa 1950-talet, Lilian och Lennart pa 1960-och 1970-talet, Lisa och Linda pa
1980-talet samt Lisbeth och Lotta pa 1990-talet. | framstallningen har intervjuperso-
nernas namn andrats sa att alla vuxensyskon har fatt ett fingerat namn som borjar
med bokstaven L och deras syskon med funktionshinder har fatt ett namn som borjar
med bostaven E. Aven andra personuppgifter har dndrats for att skydda syskonens
identitet. Intervjupersonerna har ocksa getts majlighet att kommentera sammanstall-
ningen for att undvika missforstand.

Den yngsta generationen vuxensyskon ar fortsatt i 6vergangsfasen som handlar om
att flytta hemifran, skaffa eget boende, frigora sig fran foraldrarna och ta eget ansvar
for livet. Sjalvstandighet och oberoende ar nyckelord i denna process och dominerar
ofta helt den férsta tiden som vuxen. Den foljs av ett livsskede som préaglas av ansvar
for andra och behovet att kdnna tillhérighet286, For personer med stora funktionshin-
der och omfattande behov av stéd kompliceras processen av att den egna autonomin
forutsatter stodinsatser frdn en annan person och familjemedlemmarna kanner
oro287, Det har ibland paverkat aven tidpunkten for syskons flytt fran foraldranem-
met. Vuxensyskon oroar sig for hur den processen kommer att paverka systern eller
brodern med funktionsnedséattning och om den tillgangliga omsorgen tillgodoser de
behov som systern eller brodern har. Utméarkande i syskonberéttelserna for de yngsta
ar att det ar forst nu som den offentliga omsorgen pé ett mer sjalvklart satt framstar
som tillganglig under deras uppvéxt. Det géller ocksa tankarna kring framtiden. Vux-
ensyskon kénner oro fér omsorgens kvalitet men det finns en struktur som vuxensys-
konen ser som forhallandevis stabil. Det finns frdgetecken om samhallet aven i fort-
sattningen kommer att ge det stéd som motsvarar det funktionshindrade syskonets
behov. Ett annat fragetecken i beréattelserna handlar om hur syskonets delaktighet i
omsorgen kommer att utvecklas nér foraldrarnas engagemang avtar och upphor helt.
Den fragestallningen &r for bade Lotta och Lisbeth annu avlagsen. Lottas syster Ebba
bor i en gruppbostad och det ar foradldrarna som tar det stérsta ansvararet for famil-

286 Erikson, E. H., Identity, Youth and Crisis. Norton. 1968.

287 Blad, M. & Harstrom, K., Att vaxa — ett projekt om transition. Sammanstallning av inter-
vjuer med foraldrarna till avgangseleverna 2010 (2011 resp 2012) vid Riksgymnasiet i Gote-
borg fér ungdomar med rorelsehinder. Stiftelsen Bracke diakoni 2011, 2012, 2013.
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jekontakten. Lisbeths syster Emma bor i egen lagenhet med stoéd av personliga assi-
stenter. Hennes foréldrar ar involverade i assistansorganisationen och verksamma
som personliga assistenter. Lisbeth tror att assistansforetaget ska kunna stotta henne
om det skulle behdvas.

For den aldre generationen, vuxensyskon med uppvéaxt pa 1980-talet har syskon-
ansvar och involvering i omsorgen aktualiserats sedan de etablerat eget vuxenliv. Li-
sas foraldrar separerade nar syskonen var tonaringar och idag &r det mamman som
tar ett stort omsorgsansvar for bade storasyster Ellen och lillasyster Eira. Men Lisa
inser att hon behoéver anpassa sitt liv — framfoér allt for att ha beredskap och vara till-
ganglig for sina syskon. Lindas syster Evelyn bor forsatt kvar i foraldrahemmet. Det
har varit en slitsam process for Linda att frigora sig och flytta. Hon har lange upplevt
att foraldrarna har behdvt hennes insats i omsorgen och att hon darfor har satt sitt
eget liv pa paus.

Vuxensyskon som véxte upp 1960- och 1970-talet var till skillnad fran de yngre i
den andra 6vergdngsfasen som innebdr att ta storre ansvar for familjeomsorgen om
det funktionshindrade syskonet. De kampar med att uppnd balans mellan sina om-
sorgsataganden, de egna barnen som dnnu inte star pa egna ben, sitt yrkesliv och om-
sorg om syskon med funktionshinder. Lilians mamma dog nagra ar sedan och hennes
pappa ar beroende av hjalp efter att ha insjuknat i Parkinson. Det har medfort att Lil-
lian idag har ensam ansvaret for kontakten till sin funktionshindrade bror. Ocksa re-
lationen till pappa har forandrats med allt mer besvarande sjukdomsymtom. Lennart
har mycker kontakt med sin funktionshindrade syster och upplever hennes beroende
psykiskt pafrestande vilket starks av att Lennarts relation med den aldrande fadern ar
kréavande.

Vuxensyskonet Lenas lillasyster Elin avled ett ar sedan vid 61 ars alder. De bada
syskonen foddes i mitten pa 1950-talet. Deras foraldrar foddes pa 1910-talet och véxte
upp med institutionsepokens varderingar vilket pd manga satt kom att paverka om-
sorgen och Lenas uppvaxt trots att Elin fick vaxa upp hemma och forst som vuxen
flytta till en gruppbostad. Lena har under alla &r haft starka band till sin lillasyster och
Overtog ansvaret som god man efter forédldrarna. Omsorgsansvaret for Elin har inte
varit enkelt utan det har inneburit krdvande omsorgssituationer som medfort olésliga
ansvarskonflikter mellan omsorgen for den egna familjen och yrkeslivet. En skillnad
mellan de yngre och &ldre vuxensyskonen géller deras tankar om ratt till egen tid, av-
I6sning och annan offentlig service. An mer patagliga framstar skillnaderna betraf-
fande vuxensyskonens erfarenhet av foraldragenerationens tillkortakommanden i att
balansera omsorg om andra, arbete och egen tid. Vuxensyskons mest kritiska reflek-
tioner handlar om att féraldrarna forsummat omsorgen om sig sjalva. Kanske ar det
ocksa foraldragenerationernas erfarenhet av att gang pa gang ha tvingats riskera sin
fysiska och psykiska hélsa, som oroar vuxensyskonen mest.

Anstaltsgenerationen, 1950-talet — Lena berattar

Lena &r sextiofyra ar — hon foddes 1954 och hennes syster Elin 1956. Elin dog 2017
efter att under de sista aren haft en demenssjukdom. Lena beréttar att det tog lang tid
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for henne att komma till ro med erfarenheten att ha vuxit upp med en tva ar yngre
syster med Downs syndrom. Det hanger ihop med tidsandan pa femtiotalet och de
erfarenheter som praglade foraldragenerationens livssyn och varderingar, men ocksa
en rad andra livshandelser som far stor betydelse for henne som vuxen. Lenas forald-
rar foddes pa 1910-talet och véxte upp under mellankrigsperioden. De utbildade sig
och bildade familj forhallandevis sent och fick sitt forsta barn i fyrtioarsaldern. Bada
foraldrarna var da yrkesverksamma och det hade kanske inte blivit nagot syskon till
Lena om Lena inte hade insjuknat i en svar lunginflammation och foraldrarna fatt
radet av lakaren att forsoka skaffa ytterligare ett barn. Det var ytterst osakert om Lena
skulle 6verleva. Hon 6verlevde och familjen utdkades med lillasyster Elin. Lena beréat-
tar. "Min mamma hade jobbat med den hér typen av funktionshindrade méanniskor i
stort sett hela sitt liv. Hon var fyrtiofyra ar nar Elin foddes. For henne var det inget
konstigt. Men for pappa var det katastrof. Det var en ren katastrof. /... / Han fixade
det inte.”

Lena beskriver att pappan sallan var engagerad i ndgot med Elin, men mamma gick
in for det har: "Det var mamma, jag och Elin. Och sen var det pappa och jag och hans
syster. Det var tva varldar i familjen. Elin lamnades bort fyra veckor varje sommar till
sommarlager. D& gick mamma till frissan och képte nya klader och sé &kte vi pa se-
mester och ibland var pappas syster med och vi besokte slaktingar runt om i Sverige.
Men Elin var inte med sedan hon blev sju—atta ar. Nagot dagis fanns det inte for henne
och néar hon borjade skolan ville pappa att hon skulle bo kvar pa skolan, men det gick
mamma inte med pad. Mamma ville inte lamna bort Elin. S& hon tog hand om Elin
hemma. Mamma gick aldrig tillbaka till yrkeslivet.” Pa den tiden fick personer med
utvecklingsstorning fortidspension fran sextonarsaldern och Lenas mamma fick vard-
bidrag som kompenserade en del av inkomstbortfallet. Nar hon blev sextiofem var
Elin tjugoett ar. Elin bodde kvar hemma tills hon var tjugoatta och flyttade till en
gruppbostad 1984. Da var mamman sjuttiotva ar.

Lena sjalv flyttade i tjugoarsaldern hemifrén och fick ofta ta hand om Elin istallet
for att traffa sina védnner. Men aven efter att Lena flyttat tog hon med sig Elin i olika
sammanhang. Nar Lena uppsummerar rdknar hon med att hon varit upptagen av sys-
konomsorgen under aren efter pappans dod i genomsnitt minst tio timmar i veckan.
Tiden innan nagot mindre. Efter pappans dod i slutet av 1980-talet blev hon god man
for Elin och skotte det nastan trettio ar fram till Elins dod. Lenas mamma avled 87 ar
gammal 1999. Bada foraldrars halsa sviktade vilket gjorde omsorgen om bade Elin och
foraldrarna tidvis betungande.

Barn med Downs syndrom eller mongoloidbarn, som da var en vanlig benamning,
placerades ofta pé institution pad barnlakarens inrddan288, Manga barn med syndro-
met hade fysiska problem med syn, hérsel och kdldkérteln. Halften féddes med mer
eller mindre allvarliga hjartfel som kunde vara livskortande. ldag kan dessa problem
i flesta fall behandlas och manga barn med syndromet utvecklas val och ar socialt och
kanslomaéssigt normala. Men Downs syndrom kan leda till en grav utvecklingsstor-
ning med autism. | Sverige har omhandertagandet utvecklats och levnadsaldern har

288 Grunewald 2008.
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stigit till uppemot sextio ar, sager Goran Arnerén289, Sa sent som pa 1970-talet var
mediandéverlevnaden under tio ar.

Néar det géller foraldrars omsorg om barn med funktionsnedsattning beskriver
Gustavsson2%0 att studier av foraldraskapet borjade komma pa 1970-talet. Dessa
understkningar visade foraldrars behov och efterfragan av samhallsservice, de flesta
efterfrdgade information, mojligheter att fa ga i samtalsgrupp och korttidsvard. Gus-
tavsson skildrar hur fordldrarna kdmpar med att finna en acceptabel kompromiss
mellan konkurrerande livsprojekt, familjen, yrkeslivet, socialt umgange med vanner
och utnyttjande av samhéllets avlastningshjélp. De kdmpar med att utveckla nya per-
sonliga l6sningar och brottas med en ansvarskonflikt som handlar om att racka till.
Gustavsson menar att det ar ett satt att arbeta sig genom sorgen for att atervinna sin
sjalvrespekt och kunna godta en ny foraldraidentitet som mamma eller pappa till for-
stdndshandikappat barn. Gemensamt for foraldraskapet i dessa familjer ar att det
praglas av att foraldrarna tvingas gora inskrankningar i alla sina livsprojekt men I6s-
ningarna de véljer blir olika.

Lenas vuxenliv
Lena gifte sig tidigt och fick tre barn som alla féddes i bérjan av attiotalet och ar nu
vuxna. Som sméabarnsforalder var det svart att fa tiden att racka till omsorgen om for-
aldrarna, Elin och barnen och eget yrkesliv. Nar barnen var i tonaren ramnade &kten-
skapet, hon skiljde sig och hennes mamma behdvde praktisk hjéalp hemma. Mamman
var sjuklig pa slutet och hade hemhjalp, men hemtjansten hade urholkats och den
hjalp hon kunde fa rackte inte. Flera i Lenas vankrets hade livsproblem som hon ocksa
var involverad i och det skedde manga uppslitande dodsfall. Lena ger sig sjalv diagno-
sen att hon redan under sin uppvéaxt hade utvecklat ett medberoendebeteende. | hen-
nes fall handlade det inte om alkoholism utan om néra relationer till ménniskor i ut-
satta situationer. Lena berattar: “Jag fattade ungefar tio ar sedan att jag beter mig som
en medberoende till en alkoholist. Jag har samma beteende som en alkoholist och ett
alkoholistbarn. Jag &r medberoende till min syster. Och jag gér mig ibland ovdn med
dem jag alskar pa grund av att jag med haftigt humor och maktlds ilska forsoker fa
dem att forsta hur det ar vara syskon till en syster med psykiskt funktionshinder”.
Lena beskriver: "Jag forsoker nastan in i absurdum stétta manniskor. Och det finns
ju karlek i det. Det var ndgon som sa att du har gett din syster s& mycket karlek och
ibland kan jag kédnna att jag kanske till och med har gett henne mer kérlek an mina
egna barn. Jag har férsokt prata med de nu vuxna barnen om mitt "medberoende”. De
tycker det ar tufft och vill helst inte diskutera detta. Ibland kédnns det som att jag tap-
par kontakten med mina barn och barnbarnen pa grund av mina livsval i mitt som jag
ser det medberoendebeteende. Det vill sdga jag férsvarar de méanniskor som har det
svart. Ibland for mycket. Det &r den krassa sanningen. Jag fyller sextiofyra ar snart
och jag har hallit pd i nastan sextio ar. Nar jag borjade forsta det har insdg jag att jag

289 Intervju professor emeritus Arnerén, expert pa Downs syndrom Uppsala universitet, Inter-
vju i Dagens Nyheter 2008-09-25 i Dagens Nyheter av Thomas Lerner.
290 Gustavsson 1989, s 71-73, 76.
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fick en sorg nar Elin foddes och den sorgen kan jag antligen ... allts& nu kan jag sorja
henne.”

Omsorgen om narstdende I6per sallan som man tankt sig utan det kan uppsté akuta
situationer som kraver ens hela uppmarksamhet nar man ar installd pa nagonting helt
annat. Det kraver ens narvaro och hela uppmarksamhet. Nagra exempel var att grupp-
bostaden dér Elin hade sitt hem lades ned och Lena blev tvungen att engagera sig i
flytten for att Elins vardag inte ska sl&s sonder av oron for allt nytt. Det skedde ytter-
ligare en gang, bara nagra manader innan Elin avled beslutades, att hon maste flytta
till ett demensboende. Elins hélsa férsdmrades snabbt och flyttningen blev menings-
I6s, men eftersom beslutet hade fattats fick Elin inte bo kvar och Lena fick ater igen ta
ansvar for en flytt. Elin hann knappt bo i sin bostad innan hennes tid var ute.

Bland de emotionella problemen som féljt Lena ndmner hon oron fér utvecklingen
av den offentliga omsorgen. Den hjalp som hennes mamma fick i slutet av sitt liv
rackte inte. P& 1990-talet gjordes nedskarningar som drabbade mammans hemtjanst.
Nér det gallde Elin sa klarade sig omsorgen lange undan nedskarningarna. Nar man
bérjade tunna ut omsorgen pd 2000-talet slapp Elin lida for det, konstaterar Lena.
Det var trakigt att Elin var s& gravt handikappad att hon inte kunde flytta till egen
lagenhet utan behdvde personalndrvaron i gruppbostaden och personalstddet dygnet
runt. Trots detta fanns det sténdig oro som Lena forst efter hennes dod séger sig ha
kunnat slappa. Och hon forklarar: "Jag orkar inte engagera mig. Ibland har jag téankt
engagera mig for andra utvecklingsstérda, men som det ar nu sa ar det ganska skont
och slippa vara med dom utvecklingsstérda.”

Ansvaret for Elins omsorg var periodvis betungande. En sddan period var livet nara
att kantra helt. Lena hade separerat frdn maken, barnen behovde henne. Aven modern
och Elin var i behov av sarskild omsorg fran henne. Fadern hade da varit dod i 6ver
tio ar.

Installning till utvecklingsstoérda férandras
Lenas barndomsminnen fran sex-, tioarsaldern innefattar en ambivalens till systern.
Hon ville ta med Elin ut till de andra barnen, men modern ville inte att att Elins skulle
ga ut. De andra barnen pa garden fragade vem det var som stod pa balkongen. Lena
borjade undvika deras fragor och sa ibland att flickan p& balkongen var en kusin pa
tillfalligt besok. Som vuxen har hon fatt hora fran barndomskamrater att de inte ville
leka med henne eftersom hon hittade pa historier. Sjalv minns hon det inte. Stigmat,
en social stampel fanns dar éver Elins utvecklingsstorning och Lena minns en del obe-
hagliga episoder. ”Nér jag var barn gick vi pa dom har festerna som FUB anordnade,
och da kom de har stora killarna med fragda runt munnen och sa skulle de kramas.
Jag tyckte det var otackt som atta — tiodring. De var ju kanske tjugo — trettio, men de
var ju fortfarande barn. Och Elin blev val aldrig mer &n fem ar. Intellektuellt.”

Till skillnad frdn manga andra accepterade Lenas mamma Elins begransningar och
hade en instéllning som Lena beskriver uppskattande: "Jag maste beundra min mor
for hon valde anda ratt nar hon tvingades gora sitt val. Sen att jag kanske blev over,
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det &r en annan sak.” Lenas pappa daremot accepterade aldrig det som skedde famil-
jen. Mot slutet av sitt liv forsonades han kanske med det. Han plagades av panikangest
som verkade hanga ihop med Elins utvecklingssérning. Stigmat drabbade hans sjélv-
kéansla, identitet och personliga varderingar. Vid besok hos Elin hade Lena traffat
andra foraldrar som pa ett liknande satt traumatiserats av sitt barns skada och besokte
barnet i hemlighet radda for att vanner och bekanta skulle fa veta om barnet pa in-
stitution.

Ett annat bem6tande som Lena berattar om fanns hos fordldrar och syskon som
vagrade att inse sitt barns funktionsbegransningar och utsatte det fran tidig barndom
till vuxen alder for pressen att uppratthalla normaliteten infor andra. De morkade och
forsokte gora sitt barn friskare &n det var och det gjorde dessa barn illa. Har man
funktionshinder sa behdver man ju ha det speciella stodet, annars blir man ju samst i
allt, menar Lena och fortsatter: "Mamma gjorde henne varken till battre eller samre,
det fanns ju andra som bade kunde lasa och skriva, men mamma accepterade Elin
som hon var. Hon gjorde s gott hon kunde, medan pappa forsokte géra henne battre.
Och sedan sdmre, men inte acceptera. Mamma accepterade Elin som hon var och det
beundrar jag henne for. Och det forsokte jag ocksa gora.”

En negativ effekt av stigmat var att manniskor tvingades doélja funktionsnedsatt-
ningen for att undgd andras missaktning. Stigmat som drabbat manga familjer har
varit starkt forknippad med intellektuella funktionsnedsattningar som langt in pa
1900-talet uppfattades som arftliga psykiska sjukdomar. De sinnessloa sags som ett
hot for samhallets fortbestand och den arvshygieniska rérelsen argumenterade for an-
staltsvard och sterilisering. Benamningen psykisk utvecklingsstérning fanns kvar
lange innan "psykisk” stroks till forman for betoningen av funktionsnedséattningar un-
der barnets tidiga utveckling. Under 1960-1970-talen handlade striderna om de
"obildbara” barns ratt till utbildning och stdd till barn med autism.

I flera fall verkar vuxensyskons familjer ha haft svarigheter att éverhuvudtaget fa
stod pa grund av att barnet i behov av sarskilt stod inte haft tydlig diagnos. Diagnos-
tiseringen har skett relativt sent och det har inte funnits nagot stod eller behandlings-
program. Autismspektrumtillstand klassificerades som barndomspsykoser och det
var egentligen forst pa 2000-talet man borjade forsta karaktaren av dessa funktions-
nedséattningar. Bristen pa kunskap drabbade familjerna genom att problemen ofta an-
sags bero pa bristande foraldraférmaga hos modern och felaktig uppfostran.

En skarp skildring av uppvaxten med en bror med autism har skrivits av Jenny
Jeilid 291 som beréattar om sin plagsamma utsatthet och striden att vinna balans i sitt
vuxna liv. Marta Tikkanen?292 skildrar i sina bocker om dottern Sofia och tidsandan,
den medicinska maktens arrogans i motet med fértvivlade foraldrar i behov av hjélp.
Ett stort antal foraldrar har skrivit om sitt féraldraskap for barn med autismspektrum-
tillstand — de flesta av dessa saknar syskonperspektiv, men de utgér tidsdokument
som bekraftar manga vuxensyskons erfarenheter av uppvéxtaren. Nar det galler

291 Jeilid 2007.
292 Tikkanen 1982, 1998.
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Downs symdrom utvecklades stddprogram for familjerna relativt tidigt och barnet fick
adekvat medicinsk behandling.

Ansvaret som god man

Som vuxen fick Elin omsorgen fran boendet. Hon hade inget begrepp om pengar, hon
kunde inte lasa och skriva. Ibland uppstod det katastrofer som Lena fick reda ut som
god man. Hon fick &ven ta visst personalansvar och till exempel anséka om stéd for
att personal som blev utsatt av hennes agressionsutbrott skulle fa professionell hjalp
att hantera det. | uppdraget som god man ingick att hitta Iésningar i konflikter som
uppstod med personal och andra boende och att anstéka om sérskilda insatser som
inte ingick i stodet som boendepersonal svarade for. | uppdraget som god man ingick
ocksa de arliga redovisningarna. Det forekom att férestandare pa boendet hade syn-
punkter pa hur uppdraget skulle skétas och pa vilket satt Lena som anhorig skulle visa
sitt engagemang och personliga omtanke om Elin. Bortsett fran nagra kortare peri-
oder har Lena bott geografiskt ndra sin syster och kunnat besdka henne regelbeundet.
Nar hon inte har kunnat gora det har hon moétt ogillande fran personal.

Ett annat omrade som kravt sarskild omsorg av Lena gallde Elins hélsa. Vid medi-
cinska bedémningar har lakarna tagit beslutet. Hennes roll som god man var en abso-
lut forutsattning for hennes maojlighet att fa ratt information om Elins halsotillstand.
Lena sag delaktigheten som mycket viktig — trots det blev Elin slentrianmassigt me-
dicinerad utan att hennes halsotillstdnd motiverade ordinationen. Det foll ocksa pa
Lenas ansvar att ombesdrja Elins besok hos optiker och anskaffa glaségon. Ansvaret
som Lena har fatt ta, har hangt ihop med att yrkespersoner varit orutinerade, generellt
sett har Elin &nda haft stabil personal med lang erfarenhet. Lena talar med respekt
om yrkespersoner som valt omsorgsarbetet och glads i sitt jobb, trots att det kan vara
besvarligt.

Det har intraffat att Lena har fatt ingripa nar personal har haft pedagogiska idéer
om hur Elin skulle kunna blir mer sjéalvstandig och lara sig att saga ifran, utan att
personalen forstatt hennes begransningar. Personalen har ibland haft svart att skilja
sina 6nskemal fran hennes och till exempel lagt biokvéllar pa schemat utan en tanke
pa hennes gravt nedsatta syn. Lena urskuldrar bristen pa professionalitet och sager
att mot slutet var personalen trotta pa Elin. Elin bodde med andra som var mycket
yngre och hon brdkade med dem. Personalen hade svart att hantera det och Lena fick
anstka om psykologhjalp for personalen. "Jag gjorde det fér att personalen skulle
orka”, sager Lena. — | grunden fick Lena stod for sitt personliga omsorgsatagande av
egna yrkeserfarenheter. Hon hade utbildning i juridik och samhéllsvetenskapliga &m-
nen som handlaggare pa ett forsakringsbolag. Hon foljde ocksa sin mammas fotspar
nar det gallde engagemanget i FUB under en period och blev insatt i handikappolitiska
fragor genom sitt engagemang. Nar hon reflekterar 6ver sitt tidigare engagemang sa-
ger hon: "Jag orkar inte engagera mig langre. Jag har statt pa barrikaderna bade for
Elin och mamma och mig sjéalv genom livet. Jag orkar inte langre.”

Om sorg
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Foraldrars sorg har beskrivits av Bakk och Elofsson293 och av Fyhr294 295 296 De f(r-
klarar att sorgeprocessen bestar i att man successivt lar sig acceptera forlusten av det
barn man dromt om att fa. Denna forlust ar ofta svarare att bearbeta dn sorgen éver
ett barn som dott, darfor att det inte kanns tillatet att sérja nar man fatt ett handikap-
pat barn. De som tar hand om sitt barn kdnner i forsta hand kravet att alska det och
de som lamnar bort det far heller inga mojligheter att sorja, eftersom ingen i deras
omgivning visar att sorgen ar tillaten. Olshansky 297 framhaller att det ar normalt att
foraldrar till forstdndshandikappade barn lever med kronisk sorg. Foraldrarna slits
mellan 6nskan att ta hand om barnet och 6énskan att barnet och de sjélva skall bli be-
friade fran lidandet genom att barnet dor. Bullock298 skriver att foraldrarna kampar
ofta hela sitt liv med en "grief — reliefprocess” 299, | litteraturen ar foraldrars livslanga
sorg dokumenterat, men ofta tanker man inte att sorgen ocksa drabbar syskon och
andra narstaende. Det ar inte heller alltid forstatt att syskons sorg ar nagot de behéver
arbeta sig genom. Vuxensyskon i var studie tar alla upp att de grips av kanslan av for-
lust nar de tanker pa inskrankningarna som funktionsnedséattning har for systern eller
brodern. Det blir inte som de hade ténkt sig och de behéver bearbeta erfarenheten av
en annorlunda syster eller bror och att syskonskapet blir en del av deras identitet.

Det ar viktigt for bada foraldrarna att kunna integrera forestallningen att man ar
foralder till ett forstandshandikappat barn i sin identitet. Och acceptera att detta in-
slag i identiteten har ett stigma3°0. Ett hot mot en manniskas sjalvrespekt utgor ett
hot mot hela hennes existens. For att férdldrar som dragits in i det existentiella dilem-
mat ska kunna 6vervinna sitt sjalvforakt racker det inte med att frigora sig fran skam-
men éver barnet. De maste ocksa finna en personlig 16sning som innebér att de varken
sviker sitt barn eller sig sjalva. SOkandet efter en stabil personlig 16sning ar darfor inte
bara en kamp for att undga personliga forluster utan ocksa en kamp for att finna ett
satt att integrera forestallningen om sig sjalv som mor eller far till ett forstandshandi-
kappat barn i sin identitet. Alla I6sningar som allvarligt hotar ens sjéalvrespekt forkas-
tas. Vagen gar genom att prova sig fram till nya normer och varderingar vilket leder
till att omvéardering av foraldraidentiteten sa att den inte véacker lika mycket forakt
som tidigare.

293 Bakk & Elofssons kapitel i Omsorgsboken, av Grunewald & Bakk. Solna: Esselte Studium.
1978.

294 Fyhr, G., Den férbjudna sorgen — om férvantningar och sorg kring det handikappade
barnet. Svenska foreningen for psykisk héalsovard, Monofrafserie nr 17. 1983.

295 Solnit, A.J. & Stark, M.H., Mourning the birth of a defective child. Psychoanal. Study of the
child, 16: 523-532. 1961.

296 Bowlby, J., Process of mourning. International Journal of Psychoanalysis, 42: 317-340.
1961.

297 Olshansky, S., Cronic sorrow, a response to having a mentally retarded child. Social
casework 43: 24-29. 1962.

298 Bullock, M., The grief-relief process: coping with the life and death of psysically and men-
tally disabled children. Orthop. Clin. North Am. 12 (1): 193-200.

299 Se Gustavsson 1989, s 19.

300 |hid. s 80-82.
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Den forsta integrationsgenerationen, 1960- och 1970-
talet, Lilian och Lennart berattar

Syskon som var barn pa sextio- och sjuttiotalen var vid intervjutillfallet narmare fem-
tio ar. De hade foraldrar som var fodda pa fyrtiotalet med efterkrigstidens erfaren-
heter. En ny tid blir synlig i deras berattelser. Samhallet och manniskors varderingar
forandrades snabbt under 1960-talets hdgkonjunktur och stédet till familjer med barn
som hade funktionshinder hade bérjat byggas upp, men de lokala variationerna var
stora. Utbyggnaden av de 6ppna insatserna gick trogt och pa méanga hall i landet bygg-
des fortfarande nya vardhem.

Den oklarhet som radde kring autismspektrumtillstand kom att orsaka stora pro-
blem for familjerna speciellt nar barnet hade en lattare intellektuell funktionsnedsatt-
ning som inte berattigade sarskilt stéd enligt omsorgslagen. Lilian berattar att hennes
tre ar yngre bror Erik som foddes 1972 har Aspergers syndrom, men diagnosen fick
Erik forst i tjugoarsaldern i borjan av 1990-talet. Hans problem blev uppenbara i ton-
aren nar han vagrade att fullgéra sin skolplikt. Det ledde till ett stort engagemang fran
skolan. Barn- och ungdomspsykiatriska kliniken inledde en kartlaggning av hela fa-
miljen. Hela familjen drogs in i utredningen av Erik och det gjordes en social under-
sokning av familjemedlemmarnas relationer sinsemellan. Det blev det patagligt att
familjen antogs ha problem, och Erik hade sitt eget satt att vara pa. Syskon ar ofta
olika, sager Lilian och tillagger, att han hade svart att hantera kamratrelationerna. Det
var forst i samband med alla dessa utredningar det blev uppenbart. Till slut kom man
fram att det hela handlade om Eriks problematik.

Det andra syskonet i den forsta integrationgenrationen, Lennart, foddes i mitten
av 1970-talet. Han har en fyra ar aldre storasyster, Erika. Foraldrarna ar fodda i slutet
av 1930-talet. Pappan har fyllt 80 &r och mamma dog i cancer i slutet av 1990-talet.
Erikas funktionshinder blev mer uppenbara under hennes tonarstid. Lennart beskri-
ver att den patagligaste svarigheten Erika har géller det sociala samspelet. "Det kanns
taskigt att saga det, men hennes relationer med andra blir innehallslésa eftersom hon
i manga sammanhang kommunicerar genom att imitera. Det paminner mycket om att
konversera istéllet for att samtala. Konverserar gér man med manniskor man inte
traffar igen, da utbyter man lite artiga fraser med varandra. Det ar smartsamt nar det
galler en person som man har kant hela livet.”

Erika &r dessutom ganska lattstressad, sager Lennart. Hon foljer procedurer, men
ar inte intresserad av innehallet. Hon kan inte sétta ihop delmoment och det skapar
stress hos henne. Det har alltid varit svart for henne — men hon har utvecklats med
aren. Nu lagar Erika lite mat, men hon kan inte koordinera ratterna i forhallande till
varandra. Annars ar Erika fysiskt frisk och stark. Hon &r bra pa mycket om hon kanner
sig trygg.

Lennart var inte sA gammal nar han insdg att Erika var annorlunda. Hon hade
mycket energi som liten. Nar Erika var i tiodrsaldern fick hon nagot slags epileptiskt
anfall och blev okontaktbar. Det ansdgs hanga ihop med hennes pubertetsutveckling.
Hon fick mediciner och behévde sova mycket. Allting i familjen blev paverkad av han-
delsen, berattar Lennart. "Det hade varit stelt innan och nu blev det extremt stelt och
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inte dynamisk tillvaro pd nagot satt. Den har tiden fick mamma brostcancer och hon
var pasjukhus. Pappa akte till jobbet som vanligt och hemma hade vi hjalp av mormor.
Mamma blev forsvagad av cancern, men dverlevde den och livet fortsatte som vanligt.”

Erika gick hela grundskolan i vanlig skolklass, den stdrsta anledningen till att hon
klarade det var att hon fick hjélp av en grannflicka. Utan henne hade Erika inte orkat
med skolan. Hon hade inte den sociala kompetensen att skaffa vdnner och fungera
ihop med andra. En annan anledning till att hon trots allt klarade skolan var att pappa
agnade varje kvall i veckan till att hjalpa henne med laxor, vilket gjorde att Erika pre-
sterade tillrackligt. Lennart berattar att foréldrarna hade mycket energi for att hjalpa
henne — och utat sett framstod familjen alltid som helylle i alla sammanhang. Med all
den hjalp Erika fick klarade hon inte bara grundskolan utan ocksa en tvarig gymnasi-
eutbildning. Erika fick med familjens hjalp ett arbete som hon klarade en tid och hon
skulle nog kunna klara ett arbete nu ocksd om det fanns ett arbete dar hon kunde fa
tillracklig vagledning — men hon kan inte utfora nagot arbete sjalvstandigt.

Lilian berattar om syskonomsorg

Lilian beréattar att hon inte blev involverad i allt som hédnde hennes bror Erik. Hon
hade borjat st pa egna ben och distansera sig fran familjen som tonaring. Det var
mamma som var det framsta stodet for honom. Ocksa pappa stottade men det var
framfor allt mamma Erik vande sig till. Med mycket hjalp fran skolan och familjen
kunde Erik i alla fall g& en gymnasieutbildning och gjorde darefter flera forsok for att
hitta ett arbete, men det uppstod aldrig ndgon mer varaktig arbetsrelation. De senaste
tjugo aren har Erik inte haft ndgon anstéllning — men han har inga problem att sys-
selséatta sig.

Lilians omsorgshistoria fick sin borjan i problemen som hennes bror Erik utveck-
lade. Hennes omsorgsansvar blev uppenbart nar mamman dog. Pappa hade redan da
insjuknat i Parkinsons sjukdom som lett till allt storre rorelsehinder. Lilian insag att
béde Erik och pappa behdéver hennes stod, men att det ocksa kan intraffa andra ovan-
tade handelser som man blir involverad i som narstaende. Det &r nu Lilian upptacker
att hon har sin mamma som rollmodell och att det &r hon som ska halla samman fa-
miljen. Det ligger en konflikt inbyggd i det, sager hon. "For min egen dverlevnad méaste
jag lara mig att satta granser for att inte bli helt absorberad av alla problem som garna
laggs pa mitt kna.” For tillfallet behover Lilian inte oroa sig s mycket for Erik, men
det &r oftast Lilian som maste stka upp honom.

Lilian beskriver att hon har sin mammas personlighet, hon &r intresserad av man-
niskor, lyssnar garna pa andra och tar del av deras problem. Hon sager att hon egent-
ligen har fatt halla tillbaka sig sjalv och hennes behov har kommit i sista hand. "Jag
har hela tiden fatt ta hansyn till andra. Jag kanner att det som har praglat mig under
uppvaxten paverkar mig i alla relationer. Jag fick bli sjalvstandig tidigt, std pa egna
ben och tidigt fatta egna beslut. — Alltsd, det later ju bra eller hur?”

"Det har blivit mycket krav pd mig sjalv, typiskt duktig flicka syndromet — det har
jag ju fastnat i. Jag lockar till mig den typen av manniskor som behover nagon som
lyssnar och kommer med bra feed-back och stottar ... och vad far jag tillbaka? Det har
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jag blivit mer uppmarksam pé& nu. Som val ar, har jag arvt en annan sida av pappa,
han géar i sin egen varld. Han &r envis och det tror jag har raddat mig fran att bli upp-
slukad. Ibland kanner jag, att jag bara méste g min egen vig och fatta mina egna
beslut.”

Lilian och hennes man har tidigare funderat pa att flytta fran orten dar de bor nu,
men for familjens skull har de valt att stanna. Familjesituationen har ocksa inneburit
att Lilian har sokt kontakt med en anhorigforening. Lilian har tva barn i tonaren som
tar mycket energi, ett yrkesliv och allting annat s& darfor behover hon hitta verktyg
for att hantera allt det har for att inte sjalv ga under. Att bara fa prata och hora andra
som befinner sig i liknande situation har varit till stor hjalp, sager Lilian, men den
stora fragan ar granssattning.

"Jag maste hela tiden paminna mig sjalv om att det ar min egen familj och barnen
som ar det viktigaste for att kunna saga att jag inte kan, jag orkar tyvarr inte ... det tar
ocksa mycket kraft att samordna saker och koordinera gemensamma aktiviteter. Nar
man inte har all tid i varlden krévs att andra respekterar éverenskommelserna sa att
man inte behdver std och véanta pé varandra, nar man ska gora nagot tillsammans. Att
behova sétta sddana granser ar pafrestande liksom alla gral som uppstar av bristande
hénsyn.”

Nér det géller stodet till Erik hander det att Lilian maste hjalpa honom med myn-
dighetskontakter. Det hander bara punktvis, men det kraver anda att man satter sig
in i lagar och regler och vad man kan férvanta sig av samhallet. — "Jag ser inte med
nagon storre tillforsikt pa framtiden, vad som vantar pa mig, det gor jag inte”, sager
Lilian. "Jag tar en dag i taget liksom.”

Den osynliggjorda funktionsnedséattningen

Lennart berattar att i vuxen alder gjordes det till slut en utredning om Erikas svarig-
heter och man kom fram till en diffus diagnos. Kontentan var att Erika fick fortids-
pension och sedan dess har hon deltagit i olika typer av dagverksamhet. Lennart har
uppfattningen att "Erika alltid har varit annorlunda, men man har aldrig talat om det
trots att det har varit s& uppenbart. Om man hade sagt att det var annrolunda, s& hade
det nog varit mycket lattare for henne och hon hade sluppit kdmpa mot orealistiska
krav. Nu idag tror jag att hon accepterar sig sjalv som annorlunda, &ven om det &r en
svar grej. Hon deltar faktiskt i en del aktiviteter som anordnas for funktionshindrade.”
Lennarts omsorgsansvar handlar mest om att vara tillganglig och tala med Erika i te-
lefon om allehanda vardagsspérsmal, ibland flera ganger om dagen. Hon har nyligen
bdrjat anvanda sms och det underlattar lite, menar Lennart, men Erika blir frustrerad
om Lennart inte svarar omgaende.

Lennarts mamma aterinsjuknade i cancer efter nagra ar och dog i slutet av 1990-
talet, nar Lennart nyss fyllt 20 ar. Darefter har Lennarts far haft omsorgsansvaret for
att stotta Erika tillsammans med Marianne, som pappan traffade nagra ar efter mam-
mans dod. Lennart beskriver att det har fungerat bra eftersom hon hade pedagogisk
erfarenhet av att arbeta med funktionshindrade manniskor. "Marianne knuffade min
syster framat pa ett bra satt”, sager Lennart, "men nu ar bade fadern och Marianne
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gamla med egna problem. Deras forutsattningar att driva saker och ting framaét blir
allt mindre av naturliga skal.”

Lennart kan fa hur manga samtal som helst efter varandra sd man tror att det har
hant nagot akut. Det ménstret har ocksé Lennarts far utvecklat allt mer och ar upprérd
om Lennart inte svarar i telefon. Sin roll beskriver Lennart att han har fatt ta pa sig
att vara den som skéter allting och tar ansvar fér andra. Det har han blivit uppfostrad
till. ”Att vara frigdende har premierats hela tiden och det har lett till en distans som
jag forsoker bryta.” Lennart sager att han under tjugo ar har forsokt skapa nagot slags
gemenskap som bygger pa 6msesidighet, ”lite mera en ge-och-ta-relation dar jag inte
ar en resurs som gar att anvanda. Men det gar inte att bryta monstret. Istéllet for att
komma narmare varandra kommer vi frdn varandra. Och nér jag distanserar mig far
jag daligt samvete och ett kraftigt motstand”.

Lennarts upplevelse ar att han existerar bara i kraft av sina prestationer. | dvrigt ar
han osynlig i familjen eller en kélla for irritation. Lennart beskriver att faderns styrka
ligger i att han fértranger det som inte passar i den spelplan som han bestamt och han
andrar inte kursen. Rollerna &r huggna i sten och Lennarts forsok att rubba dem leder
bara till en kansla av hoppléshet som han har svart att hantera. Lennart beskriver
I&sningen med orden: “Jag har i hela mitt vuxna liv, &nda sedan jag var barn, alltid
haft htg anspanningsniva, alltsa spand i kroppen, och periodvis haft svar vark fysiskt.
Jag har svart att hitta sammanhang for avkoppling. | arbetslivet har jag valt livrad-
dande jobb i raddningstjansten. Det har jag satt stor stolthet i och tyckt att det har
varit ett bra jobb som gett mig mycket, liksom andra jobb jag haft som sékerhetsan-
svarig med syftet att hjalpa méanniskor i olika sammanhang. Den bésta avkopplingen
har varit nar jag har varit befriad fran krav och det har skapats ett luftrum dar det
rader acceptans. Vinner man inte acceptans utan maste hela tiden véarja sig sa blir det
ingen avkoppling hur stilla man &n ligger.”

Det ar monstren for kommunikationen med fadern som sliter pa relationen, sager
Lennart. Fadern ringer ofta och sager att vi maste ses, vi maste ses, det skulle vara sa
roligt. Men det finns absolut inte nagon tidpunkt som passar. ”Det &r alltid tusen ting
som maéste ga fore. Det ar fanigt att sdga sd i vuxen alder, men jag upplever att jag
haller pa att valja bort dem nu. Men framfor allt valde min far bort mig redan fran
borjan. Han valde att vara med sin fru i forsta hand och med sin dotter i andra hand
och med mig i sista hand. Och sedan har han fatt en ny familj, dar han véljer samma.
Till och med hunden ligger i hégre rang, om man ska vara lite krass.”

I Lennarts berattelse framkommer att familjens kommunikationsménster syste-
matiskt utesluter hans behov att komma till tals i sin egen réatt. 1 férlangningen har
det medfort att han har fatt fora en standig kamp anda in i vuxen alder att ta sina egna
onskningar och forvantningar pa livet pa allvar. Han sager "att det alltid genererar
daligt samvete, att jag tycker nagonting. Att jag vill ndgonting &r inte skal nog, om
nagon annan har nagot daremot. Det ar fortfarande en standig kélla till oro i kroppen.
Man skulle leva sitt eget liv efter normen och det enda riktiga. Mina féraldrar hade
status utat, att vara nastan overmanniskor. Nar jag haft samtal nu som vuxen med
narstdende om hur livet var i var familj, s& har de inte markt ngot av vart liv bakom
fasaden.”
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Lennart beskriver att uppvaxten lamnade spar som han har fatt kampa med i sitt
liv. Det har varit svart att bara pa att som barn inte ha fatt lara sig att man &r vard att
bli sedd och lyssnad, och att man inte lart sig lyssna pa sin egen inre rost. Det leder
till att man far svart att se och lyssna p& andra. Det 4r smartsamt att ta in andras per-
spektiv och finnas till for dem. Det ar ocksa latt att vara domande mot sig sjalv nar
man behdver satta granser for att vara tillganglig for andra som har for stora forvant-
ningar. Lennarts reflektioner satter ord pa fragestallningar som vuxensyskon kampar
med. De hér inom sig de altruistiska imperativen om att vara snélla och duktiga och
tvivlar om det de uttrattar ar tillrackligt. Lennart talar om kénslan av ensamhet pa
grund av att ha saknat gensvar fran fadern och systern.

1970-talet ar en brytningstid

1970-talet ar en brytningstid och samhallet forandras pa manga olika satt. Rigida ak-
toritara monster i socialt samspel beskrivs ofta utifran ett psykologiskt perspektiv som
en strategi att kontrollera inre oro och skapa ordning mot hotfulla kaotiska, férhallan-
den, for att hantera radslan for att forlora ansiktet och drabbas av omgivningens ogil-
lande. N&r Lennarts storasyster Erika féddes i borjan av sjuttiotalet var barns inlér-
ningssvarigheter stigmatiserande. | samhallet raddde ambivalens i forhallande till
hemmaomsorg och anstaltsvard for barn i behov av sarskilt stod foresprakades av yr-
kespersoner. | skolans varld startades hjalpklasser for barn som var langsamma och
uppfattades som svagt begavade. Ratt till utbildning30! fick alla barn forst 1967 och
det var ocksa da som benamningarna obildbar och sinnesslé utménstrades fran of-
fentligt sprakbruk men fanns annu som en skugga nar de ersattes med psykisk ut-
vecklingsstorning eller begdvningshandikapp.

Progressiva pedagoger hade argumenterat redan i slutet av 1940-talet att miljon
hade betydelse for situationen fér barn med hjarnskada och menade att den anmark-
ningsvarda bristen pa adekvat och utvecklande stimuli under uppvaxten var besva-
rande. Grunewald kommenterade detta med att det skulle ta mer &n tio ar innan bud-
skapet vann gehor302 i svensk handikappomsorg och psykologisk och pedagogisk pa-
verkan ersétter i barnuppfostran den auktoritara fostran till lydnad med straff som
korrektiv393, Den auktoritara fostran skjuts tillbaka till forméan for 6ppenhet mellan
foraldrar och barn och s k fri fostran som tar fasta pa barns nyfikenhet och naturliga
vilja att lara. Kérnan i den auktoritéra fostran ar att barnet lar sig vad som i foraldrar-
nas 6gon ar ratt och fel. Dessa barn blir ofta trygga i sociala sammanhang, eftersom
de vet vad som forvantas av dem. Daremot lar de sig inte vad som réatt och fel enligt
sitt eget satt att se och de kan ha svart att sjalva kanna vad de behdver och vill. Det ar
daremot syftet med s k fri fostran att barnet lar lita pa sin egen férméaga och inse att
det inte ar sa farligt att testa nya saker. Féraldrarna ar uppmuntrande och visar att de

301 Skolplikt och undervisning och vard av bildbara sinnesslda barn inférdes 1945 men fragan
om obildbara var oldst fram till 1967. Grunewald 2008 s 15.
302 Grunewald 2008 s 133.

303 | skolmiljoer forbjods aga 1958 och i hemmet 1979.
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tror att barnet kan. Alltfér mycket frihet kan dock leda till osdkerhet eftersom det sam-
tidigt innebar att barnet tidigt far ta valdigt mycket ansvar.

En pedagogisk modell for socialisation som kénnetecknas av jamlikhetsstréavan
mellan foraldrar och barn, blir vanlig pa 1970-talet. Barnet lar att bli taget pa allvar
och sett som egen person. Det kan leda till att barnet tas for mer kompetent an han
eller hon i verkligheten ar, sarskilt om foréldrarna behdver barnets hjalp hemma.
Detta beskriver ofta vuxensyskon, framfor allt i forhallande till sin syster eller bror
med funktionsnedsattning, utvecklar de en roll som imiterar den omsorgsgivande for-
alderns roll. For foraldrar galler att veta vad de kan forvanta sig beroende pa syskonets
alder och utvecklingsniva. Vuxensyskon kan ofta berétta episoder som skildrar hur de
tidigt blivit omsorgsgivare snarare an lekkamrater till sin syster eller bror med funk-
tionsnedséattning och hur de allt eftersom lart sig hantera sina olika roller. Det &r un-
der 1970-talet som fyrtiotalisterna reser krav for samhallsférandringar och varde-
ringar for barnuppfostran, familjenormer och sociala kultur férandras. 1970-talet var
funktionshinderspolitisk brytningstid.

Omsorgsforvantningar

Lennart ar missmodig och sager han &r trétt redan innan 6vergangen av omsorgsan-
svaret ar ett faktum, han maste ta ansvar. Det &r det som ar dilemmat siger han och
fortsatter: ”Nar vi traffas sd gor min syster och hennes sambo s gott de kan, men i
arlighetens namn sa suger de mangder med energi och jag far springa runt och fylla
ut alla luckor, och slacka alla eldsvador. Min far har allt svarare att hantera stodet. Jag
har tyckt under alla ar att det ar viktigt att uppratthalla kontakten.”

Det ar inte s mycket konkreta uppgifter sdsom anstkan om bostadsbidrag och dy-
likt som ar Lennarts problem, utan fér honom handlar det mest om emotionell trott-
het pa grund av bristen p& dmsesidighet och medkansla som méter honom. Lennart
upplever bitterhet och smarta dver att han inte har fatt nagot stod i sina motgangar.
Han sager att man inte kan krava ut skulder av varandra, men kanner &nda behovet
att fa omtanksambhet tillbaka. ”Jag tror inte att nagon ar elak eller berdknande utan
det ar bara en oférmaga hos dem och mitt problem ar att jag hungrar efter den forlo-
rade 6msesidigheten.”

Lennart bar en sorg 6ver det som han inte kan férandra utan maste acceptera.
Lennart ar allvarligt oroad av att 6vergangen av omsorgsansvaret accelererar och att
fadern och Marianne blir alltmer omsorgbehévande. For systern &r situationen
ganska stabil for narvarande men hennes problem kan ocksa accelerera. Lennart re-
flekterar over att livet skulle kunna bli s mycket lattare att leva om manniskor kunde
nar tid ar vanda sig till ndgon som har kunskap om det de har problem med, i stéllet
for att kampa pa pa egen hand. Fraga om rad av en kompis eller helst en expertis, men
en god van ar bra bdrjan. Sjalv ar inte basta dréng, kontaterar Lennart.
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Den andra integrationsgenerationen, 1980-talet, Lisa och
Linda berattar

Lisa och Linda har bada foraldrar som foddes pa 1960-talet. Lisa &r mellanbarn och
har tva syskon med funktionsnedsattning, den tva aldre systern Ellen och fem ar yngre
systern Eira. Lisas b&da systrar har Aspergerdiagnos utan intellektuell funktionsned-
séttning, de ar hogfungerande i vissa sammanhang och i andra mer hammade. Aven
Linda ar mellanbarn. Hon har en fyra &r dldre bror och en bror som sju ar yngre, men
det ar den tio ar yngre lillasystern, Evelyn som har en funktionsvariation inom aut-
ismspektrat. Evelyn var liten nar hon foddes och reagerade inte riktigt pa tilltal och
det var svart att f& 6gonkontakt med henne. Hon &t jattelite och sov jattemycket. Fa-
miljen undrade om hon hade nedsatt horsel. Linda beréttar att habiliteringen blev in-
volverad tidigt och det gjordes olika undersdkningar. I familjen fick Linda rollen som
storasyster for bade lillebror och lillasyster. Evelyn bérjade prata med tecken som stod
nar hon var sex ar, da borjade hon pa en integrerad sarskola. Det tog en tid innan
Evelyn fick sin diagnos. Hon gar pa sargymnasium och tar studenten i var. Evelyn kan
teckensprak och ar tvasprakig pa det sattet. Hon har en del fyskiska problem, problem
med syn och ndrminne.

Lisa gick i samma skola som systrarna Ellen och Eira, lillasyster Eira borjade dock
hogstadiet i en annan skola dar det fanns en klass for elever med autism. Svarighet-
erna marktes mest hos storasystern. Ellen hade svart att kontrollera sina kanslor. Det
var mycket slagsmal, hon skulle skydda mig, men kom i stéllet i konflikt med kamrater
i sin egen alder, bade i skolan och hemma. Nér Ellen inte kunde kommunicera gick
hon in i sig sjélv och gdmde sig. Hon ville bestdmma dver mig och vi slogs ganska
mycket, berattar Lisa. Lisa kunde lasa in sig och Ellen sparkade sonder dorrarna. Ellen
kunde inte saga varfor hon var arg, utan tog till knytnavar eller sparkar, oftast pa saker
och inte personer.

Lisa minns egentligen inte sa mycket om den fem ar yngre Eiras uppvaxt. Nar Lisa
sjalv borjade pa hogstadiet traffades de inte langre i skolan. | Eiras klass hade alla
nagot slags funktionshinder, autism eller nadgonting annat. Hon umgicks med sina
klasskompisar och det funkade, pa nagot satt forstod de varandra. Eira behévde
ganska mycket praktisk hjalp och behévde pdminnas om vardagliga saker. Men hon
ar samtidigt sjalvstandig i andra avseenden.

Syskonansvarets granser

Vi har ganska sa olika forutsattningar socialt”, sidger Lisa. Jag har heltidsjobb, jag har
bil och korkort, det ar lattare att aka ivag nar man ska nagonstans och da blir det jag
som kor, ordnar och fixar. P4 ménga sétt har jag lattare att fixa vardagen och péa sa
satt har jag ett dvertag — rent livskvalitetsmassigt”. Lisas systrar &r inte intellektuellt
funktionsnedsatta, utan extremt begdvade inom vissa omraden, menar hon. | det var-
dagliga sociala samspelet har hon daremot Gvertaget. Samtidigt ar det svart att svara
pa om syskonen ar jamlika. "Bade och”, vill Lisa svara, "pa vissa plan ar vi det, pa
andra ar vi inte det.” Det ar ocksa darfor Lisa har svart att svara hur syskonskapet har
paverkat hennes liv. Hon sdger att hon hela sitt vuxna liv har forsokt utréna vad hon
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egentligen sjalv vill — for det har hon aldrig kunnat tanka pa under uppvaxten — hu-
vudfragan har alltid varit vad syskonen klarar. Lisa menar att hon har anpassat sig
extremt mycket till deras behov, men hon har blivit battre pa att satta granser och saga
nej: ”Jag orkar inte alltid &ka ndgonstans pa helgerna eller hitta pa ngot. D& séager jag
nej och det ar forknippat med en kénsla av skuld och skam.”

Vuxensyskon har svart hitta balansen for fragor som Lisa tar upp, att fa dra sig
tillbaka och inte alltid vara tillgénglig. Att lyssna till egna behov utan skuldkanslor.
Att inte alltid prioritera andras behov hogre. Att inte fa nagon bekraftelse for att de
egna behoven &r beréattigade. Det &r orimligt att alltid stalla upp for andra, samtidigt
ar det svart att undvika problematisk gransloshet. En anledning till det &r etiska di-
lemman som uppstér nar olika vardesystem kolliderar som det etiskt forsvarbara och
det ratta.

Formellt, enligt svensk lagstiftning, har syskon inte juridiskt ansvar for att tillgo-
dose en systers eller brors omsorgsbehov. Inte heller ska de behtva som god man ata
sig uppgifter som ingar i omsorgspersonalens ansvar. Det galler aven for foraldrars
ansvar for vuxna barns omsorgsbehov och vuxna barns ansvar for sina féraldrars om-
sorgsbehov. De nordiska landerna skiljer sig frdn manga lander genom det offentliga
ansvaret for den personliga omsorgen (eller omvérdnaden). Trots detta upplever
manniskor ett omsorgsansvar och starka férpliktelser for att bli omsorgsgivare nar en
narstaende behdver stod och hjalp. For syskon som vuxit upp i funkisfamiljer var detta
ett dilemma de levde med. De ville vara delaktiga i omsorgen men ville egentligen inte
ta 6ver ansvaret. Det gallde bade i forhallande till den aldre generationen och den
yngre304 305,

Lisa tanker ofta pa sina begransningar och har pdmint sin syster att ta mer ansvar
sjalv och sager att hon har sett att Eira har lart sig gdra saker sjalv. Lisa tar upp om-
sorgsgivarrollen och har funderingar om risken for medberoende och att man behéver
tanka pa att omsorgsatagandet har en grans. Sdsom andra vuxensyskon har Lisa tankt
pa att inte flytta sa langt ifran, att syskonen inte kan resa till varandra med kollektiv-
trafik. Det medfér begransningar till exempel vid framtida huskodp. Prisbilden gor att
det inte gar att kdpa hus centralt i ett samhélle utan man maste stka sig till ytterom-
rédden och d& kan det bli for svart med resorna. Inte heller kommer man kunna flytta
till Solkusten som manga manniskor gor idag.

Vuxensyskons yrkesval

Yrkesval ar ett annat omrade dar syskon tanker strategiskt. De har en efterfragad kom-
petens i fragor om funktionshinder och det kan vara en resurs i framtiden, men det ar
ocksa nagot som de inte sjalva har valt att fordjupa sig i. Det har medfort att syskon

304 Dunér, A., Moatives, experiences and strategies of next of kin helping older relatives in the
Swedish welfare context: a qualitative study. International Journal of Social Welfare 19, 54-
62. 2010.
305 Dunér, A. & Olin, E., Personal assistance from family members as an unwanted situation,
an optimal solution or additional good? The Swedish example. Disability & Society, 33, 1, 1-
19. 2018.
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har kant sig ambivalenta nar de stallts framfor vagval och tvekat om valet de gjort
bidrar till personlig utveckling eller kanske starker risken for att slukas av omsorgen
om andra.

Lisa sager att yrkesmassigt har det handlat om att ta hand om och vara till stéd for
andra. Lisa ar beteendevetare, med studier i konflikthantering, ledarskap och grupp-
dynamik. Sina utbildningsmassiga val kommenterar hon med att ”jag ar himla tack-
sam for det jag har fatt gratis genom att min syster kom till varlden. Jag ar tacksam
for att hon har visat mig en helt annan varld — ett annat perspektiv pa livet”. Lisa lyfter
ocksa upp alla m&ten som lart henne nya saker yrkesmassigt. Hon kanner att hon kan
bidra och har en blick for sddant som kan hjalpa andra.

Lisa sager att hon inte hade en tanke pa att yrkesvalet péverkades av uppvéxten.
Det var forst under sin utbildning hon insdg hur mycket uppvaxten hade gett henne:
"Jag sag ju alla som behover hjalp.” Lisa beskriver att hon har latt att kanna in andras
sinnesstamning och har blivit bra pd att lasa av personer och deras behov. Lisa arbetar
i en ungdomsverksamhet och har valt att inte jobba direkt med funktionshindersfra-
gor, men hon méter manga ungdomar med neuropsykiatrisk problematik och kanner
sig trygg i métet med dem. Hon valde bort funktionshinder som karaktarsdmne och
laste istallet uppvéaxtvillkor fér ungdomar, integration och kriminologi.

Linda beskriver att hon forstod med tiden att uppvéaxten paverkade henne mer an
hon kunde forestélla sig. Hon var under manga ar sambo och insag efter separationen
att hon behéver landa i vad hon ska géra med sitt liv, finna sig sjalv och vad hon ska
gora framover. | relationen hade hon fortsatt att leva fér nagon annan. Hon kom fram
till att hon behdver ta tag i sitt eget liv — det kan ingen annan géra. | det fanns insikten
om att hon inte enbart &r Evelyns storasyster och extrastdd for sina foréldrar i omsor-
gen.

Nar Linda satter ord pa vad det kan innebara sager hon att hon kanske inte kom-
mer att fortsatta som avlosare framdéver och att Evelyn behover stimulans fran andra
an familjen. Det finns planer pa att Evelyn ska flytta till egen bostad och att det kan
leda till att inte heller hon kommer att bo kvar dar de véaxte upp. Linda har sdsom
andra vuxensyskon funderat pa vilken betydelse det geografiska avstandet har for re-
lationerna till Evelyn och foréldrarna. Hon tanker att det ar bra att fa ett avstand och
inte bo for nara varandra. Evelyn har anda alltid en plats i hennes liv.

Omsorgsliv i attiotalsfamiljer
Linda séger att just nu ar Evelyn aktivt narvarande i hennes vardag eftersom Linda ar
hennes ledsagare och avlgsare sedan ménga ar. Linda jobbar ndgra timmar varje méa-
nad d& de brukar gora saker tillsammans. Avbrott i den omsorgen har varit under en
period da Linda bodde utomlands. Under den senaste tiden, da hon pluggat har det
varit en valkommen extrainkomst. Linda och Evelyn ses dock inte varje dag trots att
de bor néra, utan det sker oftast under helgerna.

Evelyns problem kommer i uttryck genom att hon &r extremt kanslig for forand-
ringar och blir stressad och orolig av 6verraskande handelser i omgivningen. Hon be-
hover struktur. Hennes tryggaste zon ar hennes rum. Evelyn kan vara ensam hemma
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nagra timmar, men tycker inte om det. Just nu évar hon att dka buss sjalv till skolan.
Hon kan ta fram fil och smorgas men inte laga mat. Nar Linda tanker tillbaka minns
hon inte s& mycket om Evelyns forsta tid. Evelyn gick pa vanligt dagis, fick hjalp av en
sjukgymnast och sedan gick hon i sarskolan. Linda foljde med ndgon gang till hjalp-
medelscentralen nar Evelyn provade hjalpmedel och var med nar Evelyn larde sig
teckensprak. Linda minns att de fick se filmer for att lara sig.

Familjen levde ganska isolerat nar syskonen vaxte upp. Det berodde framst pa att
familjen inte hade anhoriga pa nara hall, pappa var fran Sméaland och mamma fran
Danmark. Det kunde férekomma att ndgra grannar hjalpte till som barnvakt, men oft-
ast var det Linda eller bréderna som fick se efter henne. Evelyns funktionshinder
marktes inte s& mycket nar hon var liten, hon lekte med grannbarnen i radhusomra-
det. Relationen mellan Linda och Evelyn har med aldern blivit mer asymmetrisk och
ojamlik — det handlar mycket om hennes utvecklingskurva, sager Linda. Evelyn ar inte
tjugoett mentalt utan kanske mer som en nioaring. Det finns sammanhang dar hon ar
som vilken tjugoaring som helst. Men jag behdéver driva pa och tainitiativ, sager Linda
och beskriver att hon &r den som ordnar och donar, paminner, hjalper till och plane-
rar.

Lisa berattar att hennes lillasyster Eira blev mobbad i skolan p& grund av att hon
inte kunde umgas med andra barn och nar hon gick i sjuan skolvagrade hon och stan-
nade hemma. Det ledde till att hon fick borja pa sarskolan. Den tiden var slitsam for
familjen och Lisa berattar att pappa holl i alla kontakter da eftersom hennes mamma
var da kanslomassigt utmattad av problemen. Lisa beréattar vidare att foraldrarna
hade stédsamtal kring sin relation pa habiliteringen. Vi hade ocksa familjesamtal
nagra ganger dar. Jag minns ett, och tror att jag var med bara en gang, och fick fragan
vad behover du? D4 kan man inte sdga vad man kanner, utan det blev: Det ar val bra.
Jag kanske var fjorton da. Hade jag fatt onska nagot sa hade jag velat traffa nagon,
bara jag och en kurator, och verkligen fa beratta om skuld och skam och allt det dar. |
det sammanhanget som familjesamtalen skedde sa jag ingenting.” Bada systrarna,
storasyster Ellen och lillasyster Eira fick hjalp nar de skulle borja pa gymnasiet. Eira
hade en kontaktperson nar hon gick i gymnasiet. Under gymnasietiden kom hon i
kontakt med en familj som blev hennes kontaktfamilj, men det var valdigt svart att fa
kommunen att acceptera det som avlastning. Det hade stor betydelse fér min syster,
men socialtjansten ville inte ersatta kontaktfamiljen.

Lillasyster Eira gifte sig tre ar sedan och bor idag med sin man och dotter i ett
mindre samhalle. | boérjan var Lisa orolig for om hon kunde tillgodose barnets behov
— men det har gatt bra med stdd fran barnhéalsovarden och maken. Lisa var med Eira
pa foraldrautbildningen nar maken inte kunde félja med, men Eira var inte alls orolig
for sddant som alla andra var oroliga for. Hon far stéd av honom, hans familj och
grannar. Han ordnar med sadant som foraldrarna holl i forut. —”Sa att jag har kunnat
slappa allt det dar. Jattesként att dom lever fungerande liv”, konstaterar Lisa. Nar
dottern var liten hade Eira svart att vara ensam med henne nar maken jobbade. | bor-
jan fick Lisa hoppa in ganska ofta och bara finnas till hands. Det har blivit mindre och
mindre. Eira behover mycket mindre stod och kanner sig trygg i sin foraldraroll. Na-
gon gang har Lisa hjalpt henne med att boka tid for myndighetskontakt. Ibland har
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hon fatt ekonomisk hjalp. Det har hon inte bett om utan Lisa har tagit initiativet. Lisa
sager att hon ar beredd att hjalpa till ekonomiskt om det behdvs.

Ellen gick ocksa pa gymnasium och var da i ett sammanhang dar hon kande sig
trygg. Ellen flyttade tidigt hemifran och fick ganska mycket hjélp av habiliteringen
med flytten till egen lagenhet nér hon var mellan arton och nitton. Nu bor hon sjalv
med sina djur. Bada systrarna har jobb pa deltid. Lisa tror att bada systrarna har sjuk-
pension och far jobba deltid utan att pensionen (eller aktivitetsersattningen) paver-
kas.

Familjestod

Lisas far bor inte numera i Sverige och det gor att han inte hjalper med praktiska saker
i vardagen, men han finns som ett kdnslomassigt stéd. Mamma gor fortfarande
mycket for bada systrarna. ”Hon har nastan avstatt fran ett eget liv”, siger Lisa. Hon
lever ensam och tar mycket ansvar for storasystern och ar den som Ellen umgas mest
med till vardags. Familjen var isolerad under alla &r nar syskonen vaxte upp som ett
"eget litet socialt system”. Ibland forekom det lite hjalp fran myndigheter, lite hjalp
fran farmor da Eira ibland var hemma hos henne. Nu har Lisa ocksa ett visst ansvar
for foraldrarna, mamman har tidvis ocksa behovt Lisas hjalp. De har en bra relation
—en foralder-barnrelation, dér Lisa fortfarande ar barnet.

Under sin gymnasietid var Lisa inte sd mycket hemma, berattar hon. Till det bidrog
foraldrarnas skilsmassa och Lisa beskriver att hon néstan var "adopterad” av en kom-
pis familj. Hon var mycket ute med vanner fran mellanstadiet och darefter — hon gick
till skolan men var inte pa lektionerna och hade hdg franvaro. Det var inte tryggt
hemma och hon fick ingen ro — det var alltid kaos. "Mycket var ocksa bra, men nagon
lugn miljo var det inte”, sammanfattar hon. Né&r Lisa tanker tillbaka pa vad hon sak-
nade under uppvéaxten handlar det mest om att man inte kunde géra det man ville:
”Jag ville resa utomlands, men kunde inte det och da fick man i stallet valja det som
syskonen klarade av.”

Nar Lisa tanker pa framtiden tror hon inte att det kommer att forandras sa mycket
och sager: "Vi kommer val att sitta och spela TV-spel tillsammans aven nar vi ar femtio
ar. Vi spelar bradspel, tittar pa film och pratar. Om vi far vara friska sa tanker jag att
det ar sa har det ska vara. Nar jag var yngre sa tankte jag valdigt mycket pa artflighet
och funderade pa om jag ska ha egna barn. Kommer det att bli s& har for mig ocksa i
min egen familj? | efterhand har jag insett att det har paverkat mig valdigt mycket i
mina relationer sarskilt tanken pé att skaffa barn, men nu kanner jag att det har jag
slappt. Jag ar inte orolig langre. Skulle det bli att mina barn far nagon form av funk-
tionsvariation sa tanker jag att man far ta det nar det kommer.”

Lisa berattar att hon inte pratade med nagon om sina funderingar. Hon fick ofta
fragan, nar ska ni skaffa barn, i sitt tidigare forhallande. Lisas partner sdg inte risken
som ett problem, men det gjorde Lisa. Lisas nuvarande sambo ser inte det som pro-
blem och séger att det far bli som det blir. Lisas egen installning har ocksa férandrats:
"Nu nar jag har jobbat nagra ar som socionom ser jag att variationerna finns overallt.”
Det blev enklare for henne nér hennes syster fick barn och hon kunde tédnka "eftersom
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det gick bra for henne, sa varfor skulle det inte ga bra ocksa for mig”. Men lite oro bar
Lisa: "Jag har tankt att jag skulle bli en bra foralder, men anda undrat om jag skulle
orka — det &r svart att tinka pa framtiden, hur den ska bli. Jag har aldrig kunnat pri-
oritera mig sjalv. Man tanker som s3, att det ska finnas en framtid, som ska vara bra
och handla lite mer om mig. Vad man an séger sa kanns det att det kanske kan bli en
borda d4nda — da tanker jag pa att i min familj fanns tva syskon med sarskilda behov.
Det &ar de har tankarna om att fa egen tid och kunna géra det man sjalv vill. Och av-
saknaden av det har att bli sedd och motiverad, peppad, ibland lyft ur ssmmanhanget
och fa ka ndgonstans med bara en foralder. Det var mycket av det att du klarar ju dig
s& bra och du har s mycket kompisar, men man behover sina foraldrar ocksa. Det ar
viktigt med Oppet klimat. Att inte vara radd att prata om sina funderingar. Vaga satt
ord pa det man kénner. Man blir valdigt duktig, nu generaliserar jag, men man Gvar
pa en kanslighet. Be om hjalp, ta emot hjalp det ar inte skamligt, prata om det, &k pa
lager — jag var pa lager nar jag var tonaring och det var jattebra.”

Linda sager att hon har som sin mamma tagit ett stort emotionellt ansvar for sys-
tern och foraldrarna. Linda tog ansvar tidigt och satte sitt eget liv pa paus. Hon fick
starka band till férdldrarna, framfor allt mamman. Linda blev van vid att inte vara
réadd for ansvar. Hon var duktig men hon blev samtidigt emotionellt trott. Linda talar
om att hon behdver begrénsa sig och veta vad som ar mitt och ditt. Hon betonar att
det ar bra att kunna slappa kontrollen ibland. Under uppvéxten har hon haft ett stort
behov att fa vara barn. Linda talar om fin barndom, fantastisk uppvéxt och narvarande
foréaldrar. Att prata om kanslor var inget konstigt, foréldrarna var kdnslosamma med
trygghet och varme. Linda sager "det kdnns samtidigt skrammande och laskigt att
ténka att Evelyn inte ska bo kvar hemma. Mycket har kretsat kring henne”.

LSS-generationen, 1990-talet, Lotta och Lisbeth berattar

Lotta ar fodd i borjan av nittiotalet och har en tva ar yngre syster, Ebba, med autism
och adhd. Hon har dven en storasyster och en storebror som &r fodda i bérjan av atti-
otalet. De bada foraldrarna ar fodda pé sextiotalet. Lisbeth ar fodd i mitten av nittio-
talet och har en tva ar aldre storasyster, Emma, deras foraldrar ar fodda pa sjuttiotalet.
Lisbeths storasyster Emma har utvecklingsstérning och rérelsehinder.

Né&r Lisbeths storasyster, Emma, foddes var hon frisk. | tva-arsaldern fick hon
droppattacker som utvecklades till kramper och det visade sig att hon har en utveckl-
ingsstérning, men det var forst i tondren det gjordes en ingdende utredning av hennes
autistiska drag. Hon har svart for motoriken, hon anvander gastol eller rullstol och
behover alltid tillsyn pa grund av epilepsin. Lisbeth tankte inte att Emma ar an-
norlunda, — "de fragorna kom nog forst fran skolkamraterna. I familjen radde det 6p-
penhet om Emmas svarigheter. Det var inget konstigt i det lilla samhallet dar sysko-
nen vaxte upp. Alla kande till Emmas svarigheter och syskonen hade som barn ge-
mensamma kompisar. Det fanns ocksa andra barn i samma alder som hade syskon
med liknande funktionshinder. Emma och Lisbeth gick p& samma dagis och sedan i
samma skola: Familjen bodde i ett litet samhéalle med en skola dar alla barn samlades.
Alla kande oss, det var inget konstigt, alla ville vara kompis med henne ocksa, hon
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var lite cool ibland.” Lisbeths morforaldrar bodde i narheten och Lisbeth var hos mor-
mor och morfar efter skolan. Det var ocksd Emma ibland, men hon fick ocksa hjalp av
personlig assistent hemma, forst nagra timmar och numera har hon assistans under
hela dygnet i sin lagenhet. Efter skolan hade Emma eftermiddagstillsyn eller LSS-fri-
tids dven pa hogstadiet.

Lottas lillasyster Ebba har autism och fick i tonaren adhd-diagnos med intellektuell
funktionsnedsattning. Lotta berattar att det tog en tid innan hon fattade att det var
nagot annorlunda i hennes familj — foraldrarna har berattat om Ebbas begransningar
— men det har Lotta inget eget minne av. Hon minns att kompisarna boérjade stélla
fragor nar hon borjat skolan. Begransningarna begrep hon intuitivt. Lotta minns att
det var mycket kontakter med habiliteringen i samband med utredningarna nar Ebba
var liten och sedan hon i tonaren fick adhd-diagnosen. Det Lotta inte minns har hon
hittat i parmar och last om i efterhand.

Nar syskonen var sma hande det inte s mycket, sager Lotta, forutom att Ebba gick
pa specialdagis i en grupp barn med sarskilda behov och olika funktionsnedsétt-
ningar. Hon fick plats pa ett korttidshem néar hon var atta och aret innan hon flyttade
till gruppbostaden var hon pa korttids tva helger i manaden och varje tisdag — kanske
sex natter per manad. Ebba har ocksa haft ledsagare. | traningsskolan hade hon en
resurs som var med henne hela tiden. Ebba hade det stodet ocksa under hogstadiet, i
klassen fanns det bara tre elever. Hon har ocksa varit pa en sommarkurs pa en folk-
hogskola. "Men hemma hade vi aldrig ndgra personliga assistenter eller annat stod”,
sdger Lotta. Lotta sjalv var ibland hos kusiner pa skolloven. Under korttidsveckorna
da Ebba inte var hemma hade foraldrarna ganska stort behov av vila, minns Lotta.

Lottas och Ebbas familj bodde i ett samhalle dar alla kdnner alla — "alla har haft
koll pd vem hon ar och att vi ar syskon”. | efterhand har féraldrarna beréattat episoder
men Lotta minns inte sa mycket. Eftersom familjen alltid har pratat 6ppet om funk-
tionshindersfragor, antar hon att de pratade om det da ocksa. Lotta minns att det fo-
rekom nagon gang att det bara var hon sjalv och foraldrarna hemma nar Ebba var pa
nagot lager eller pa ndgon traning. Annars &ar det s — bade pa dagen och péa natten —
att en av oss far ga ifran.

Lottas tio ar aldre syster flyttade hemifran nar Lotta var elva och ett par ar senare
flyttade ocksa den atta ar aldre brodern. Sjalv bodde Lotta kvar hemma med Ebba och
foraldrarna till nittonarsaldern da hon tog studenten. Det fanns liksom tva familjer,
den "lilla familjen” med lillasyster Ebba, Lotta och férdldrna och den utdkade “stora
familjen” med de stora syskonen med sina egna liv.

Kontakten mellan syskonen

Den stédndiga narvaron som Ebbas behov intog hemma hos Lotta, praglade ocksa Lis-
beths situation. Det var Ebbas situation som dominerade samtalet nar hon var nérva-
rande eller ocksa talade man om avsaknaden av henne om hon var pa korttids. Och
Lisbeth beskriver att hon nagra ar sedan inte ens kunde tanka sig att aka hem till for-
aldrarna om Emma inte var hemma. Men det har andrat sig sedan Emma flyttade.
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Lisbeth sjalv far ocksd numera besok av foraldrarna utan Emma och tror att forald-
rarna upplever att det ar trevligt att gora sddant som inte behover anpassas efter
Emma. Som vuxna star Lisbeth och Emma varandra nara och traffas minst varannan
vecka. "Tva veckor kanns som valdigt lange om vi inte har setts”, sdger Lisbeth och
berattar att de pratar ofta pa telefon. De brukar ringa Facetime och da ser de varandra
medan de talar. Nar syskonen var yngre hade Emma aggressioner mot henne, men det
har vant, Emma gillar henne igen och det &ar ganska fint.

Lottas syster Ebba hade uttkat korttidstillsyn och fritids pa eftermiddagarna aven
pa hogstadiet. Ebba var ocksa ibland hos mormor och morfar. Mormor var nog den
enda som Ebba aldrig slog — dar var hon trygg. Lotta beskriver att det ar svart att saga
nar hennes utbrott kommer och om det hédnder av gléadje eller frustration. "Man &r ju
alltid pa sin vakt”, sager hon, "jag vet att min lilla syster slogs och var aggressiv dven
nar jag var liten, men det jag har inget som helst minne av idag.”

Lotta och Ebba brukar ses ett par ganger i madnaden och talar ofta med varandra pa
telefon, ibland fem ganger om dagen. For det mesta ar det Lotta som hor av sig, men
Ebba kan ocksa ringa sjalv nar hon har paddan. Det kan variera lite vem hon ringer
mest. Ebba ringer for att berétta vad hon har varit med om. Hon berattar om aktivite-
ter eller ocksa ringer hon néar hon ar ledsen eller ndgon har varit dum. Ebba ringer
ofta nar hon ar lite upprérd 6ver nagot. Det kan vara helt vanliga saker. Nu har ocksa
Ebba flyttat fran foraldrahemmet. Familjen trodde att det skulle bli svart att hitta ett
lampligt boende for henne men det l6ste sig smidigt da det byggdes en ny gruppbostad
i naromradet och hon kunde fa lagenhet dar.

Ojamlikheten vécker sorg

Lotta beskriver att hon kan sméaprata med Ebba — det &r en typ av samtal. Den andra
typen ar samtal som Ebba ringer nar hon ar orolig for nagonting och vill att Lotta ska
komma. "Da maste jag avleda och strukturera samtalet mot att vi ska ses nasta vecka
och vad vi ska gora d&” sdger Lotta. "Ebbas kansloldgen véxlar snabbt. Men vi kan
verkligen ha en ren syskonrelation ocks3, ibland”, sager Lotta. Pa ett sétt ar relationen
omsesidig, det ar ganska mysigt. Da kanske vi ser pa en film tillsammans”. Men Lotta
kan inte tala med Ebba om sina egna intressen och hur hon sjalv upplever olika saker.
Det ar svart att tala om framtiden och om sddant som Lotta har planerat géra framo-
ver. Det ar ocksa svart att tala om tiden som varit. "Det har skett en stor utveckling
jamfort med tidigare”, menar Lotta, "men man far anpassa samtalet till vad hon kan.
Vi kan se oss omkring och kommentera det som sker har och nu”.

Karaktariseringen av relationen mellan vuxensyskon och systern eller brodern med
funktionsnedsattning som ojamlik ar en kanslosam fraga. Sa har syskon inte tankt
forut och éverraskas. "Tanken om vi har en syskonrelation eller inte, har jag aldrig
funderat dver”, sager Lotta. "Vi &r ju syskon. Men det har aldrig varit ett syskonfor-
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hallande som med mina andra syskon.” Det finns en asymmetri och relationen ar om-
handertagande relation3%6. Vuxensyskon undviker begreppen omsorg eller omhan-
dertagande, men bemdtandet 4r som Lotta beskrev alltid anpassat till syskonets for-
utsattningar. Om systrarna ska se pa film sa ar det barnfilm som géller. Lotta méste
alltid vara beredd pa att rycka in och lI6sa situationer. ”"Det har aldrig varit ett jamlikt
forhallande. Men det &ar vad jag &r van vid”, reflekterar Lotta. Omsesidigheten som
hon saknar i relation till Ebba gor henne ledsen. Det ar sorgligt att tinka pa att relat-
ionen hade kunnat vara pa ett annat satt. Lisbeth kanner igen Lottas reflektioner och
har inte heller funderat s mycket 6ver relationens asymmetri. Frdgan ar kanslig. Det
ar ju en syskonrelation, men det har aldrig varit samma slags relation som med andra
jamnariga, utan det har alltid varit en omsorgsrelation, anpassad till den andras be-
hov.

Giertz 307 beskriver att inflytande och sjavbestammande ofta blir otydliga i relat-
ioner dar den ena parten har en funktionsnedsattning med kognitiva funktionshinder.
Detta karaktériseras av dilemman kring tolkningsforetrade och makt i relationen. Gi-
ertz skriver att det uppstar ett tomrum runt personen som inte kan uttrycka sin vilja
utan stod eller som inte respekteras for sina uttryck och personen &ar d& utlamnad till
andras tyckanden. Lite grann sasom vuxensyskon beskriver att de far ta intiativet och
styra samtalet pa satt de inte skulle gora med en jamlik person. De fyller tomrummet
och agerar fér den andres basta.

Personer som behdver assistans ser inte detta nédvandigtvis som inskrékning av
sin sjalvstandighet, utan som nagot som hjalper dem att hantera svarigheter. Flera
brukare i Giertz studie involverade anhdriga i assistansen pa grund av att de upplevde
att anhorigas gedigna personkdnnedom o6kade brukarens eget inflytande. Brukaren
behdvde inte heller anvanda sd mycket tid till instruktioner och ledning. | sddana re-
lationer dar individen kan bibehalla sitt sjalvbestammande, sina rattigheter och for-
maga till eget inflytande, trots sitt beroende av stod och hjalp, ar individen oberoende
omsorgssubjekt till skillnad fran samspelssituationer dar individen bemots som ob-
jekt for andras omdéme. | samspelet med varandra sdker syskon en mellanposition,
emellan det jamlika och autonoma rattighetssubjektet och det utldamnade omsorgsob-
jektet, s att systern eller brodern som brukare inte reduceras till maktlost objekt for
andras omsorger.

Syskonrelationens omhandertagande dimension har i litteraturen oftast jamforts
med den omsorgsgivande foréalderns relation till sitt funktionshindrade barn, déar om-
handertagande och foraldraauktoritet alltid ingar, men mycket talar for att syskonre-
lationer i flera avseenden har storre likhet med yrkesrollen for personlig assistent308

306 Giertz, L., Erkédnnande, makt och méten. En studie av inflytande och sjalvbestammande
med LSS. Akad. Avh. Vaxsjo: Institutionen for socialt arbete, Linnéuniversitetet.

307 Giertz, L., En studie av inflytande och sjalvbestammande med personlig assistans. Kapitel i
Forskning om personlig assistans — en antologi. Red. Altermark, Knutsson, Svensson Chow-
dhury. KFO. 2018.

308 Gough, R., Personlig assistans — social bemastringsstrategi for manniskor med funk-
tionshinder. Akad avh. Troms6. Géteborg: Géteborgskooperativet fér Independet Living.
1994/1997.
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309 dar yrkespersonen ser brukaren med kognitiv svikt som omsorgssubjekt och ba-
lanserar maktanspraken. Det forefaller ocksa naturligt att inspireras av yrkesprakti-
ker, sarskilt for vuxenssyskon som arbetat som avlGsare och kontaktperson. Nagra
vuxensyskon har ocksa erfarenhet av arbetet som assistent fér andra personer &n sitt
syskon.

Omsorgens granser

Lisbeth beskriver att samvaron kraver extremt mycket planerande, Emma bor tva tim-
mar bort. Lisbeth har bil och kér upp och ner och "tar en natt”. Lisbeth pluggar, spelar
handboll och aker till gamla kompisar. Hon har flyttat fran uppvéxtorten, vilket hon
alltid onskat att gora, utan att tanka s& mycket pA Emma. Nu nar hon har gjort det,
tanker hon att hon kanske behover flytta narmare, s smaningom. Just nu, tanker Lis-
beth, ar det hennes tid som student att fa prova sig fram och hitta sig sjalv. Det kan
ibland vara konfliktfullt och Lisbeth far daligt samvete, na&r Emma ringer och fragar
var hon ar. Lisbeth har da kant att hon maste &ka till Emma och skippa annat som hon
egentligen velat gora. Avstandet har bidragit till att 6ka distansen, men Lisbeth tycker
samtidigt att om avstandet varit langre hade hon inte kunnat hjélpa till sa ofta. Till
samma ort som Emma vill Lisbeth inte flytta. En annan fraga Lisbeth funderar 6ver
ar begransningar som relationen till Emma kan ha fér hennes vanskapsrelationer. Det
kanske paverkar valet av livspartner. Samtidigt vet hon att hon aldrig skulle kunna
leva tillsammans med ndgon som inte delar hennes tankar om detta.

Ocksa Lotta sager att "det ar en forutsattning aven i alla andra vanskapsrelationer,
jag skulle inte kunna umgas med nagon som inte har forstaelse for min situation.”
Lotta konstaterar samtidigt att hon faktiskt inte har stott pa manga sadana méanni-
skor. Framfor allt tar kontakten med Ebba mycket emotionell kraft. Lotta lagger
mycket energi pa att fundera hur Ebba har det och Ebbas méaende paverkar Lottas dag.

Lotta har med tiden &ndrat sig nar det galler valet av yrkesinriktning och borjat
lasa juridik mot helt annan inriktningan hon tankte fran borjan. Lotta sager att hon
inte vill ge hela sitt liv &t funktionshindersfragor, bade privat och jobbmassigt. Hon
har testat manga olika saker och jobbat vid sidan av studierna som ledsagare och per-
sonlig assistent. "Det &r ett latt jobb for den som har erfarenhet”, konstaterar Lotta.
Syskon besitter vardefull kunskap som inte alla har, men ménga ar tveksamma till att
lata erfarenheterna paverka yrkesvalet. For Lotta har det bidragit till att hon fatt for-
stdelse for att det finns manga andra utan nagon personlig erfarenhet alls, som kan
gora ett lika bra jobb. Det &r en skon insikt att man inte maste vara kanslomassigt och
personligt engagerad for att kunna gora det, séger Lotta.

Lisbeths familj har ett omfattande ansvar for omsorgen om Emma eftersom bada
foraldarna och Lisbeth &r involverade i assistansorganisationen pa olika satt. Famil-
jeomsorgen har ocksa omfattat stod och hjalp fran morféraldrarna och Lisbeth sjalv
har under manga skollov varit tillsammans med kusinerna. ldag kan hon och &ven

309 Egard, H., Personlig assistans i praktiken. Beredskap, initiativ och vanskaplighet. Akad.
Avh. Lund: Lunds universitet.
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nagon av kusinerna hjalpa till som sommarvikarier nar ordinarie assistenter har se-
mester. Lisbeth sjalv brukade f& en méjlighet att varje ar resa bort minst en vecka
tillsammans med sin mor, “bara vi tva, for att fa lite lugn och ro och fa lite tid tillsam-
mans” tror hon. Lisbeth beskriver att familjen alltid har hangt ihop tatt med manga
gemensamma intressen. Ocksa Lottas familj hade néra till morféraldrarna och Lotta
reflekterar dver att hon fick vara med kusinerna pa sportlovet, antagligen pa grund av
att resorna inte fungerade med tanke pa Ebbas behov.

Till eget boende

Lisbeths syster Emma har idag en egen lagenhet som foraldrarna képte till henne, nar
hon tog studenten for fyra ar sedan, medan Lisbeth &kte pa studentresa nar hon var
klar med gymnasiet. Emma far hjalp av personliga assistenter under hela dyngnet, tva
assistenter pa dagen och en pa natten. Emma deltar ocksa i daglig verksamhet. Hon
har idag mojlighet att delta i en aktivitet som hon trivs med. Men det har varit svart
att hitta verksamhet som fungerar for henne.

Lisbeths och Emmas mamma har kontroll éver assistansfragorna och skoter kon-
takterna med assistansféretaget, ansokningar, éverklagningar, schemaléggning etc.
Ocksa pappan jobbar numera med assistansen. Lisbeth sjalv har varit med i diskus-
sionerna och sager att hon blivit mer involverad vartefter hon sjalv forstar mer. Lis-
beth &r engagerad och vill vara delaktig och veta vad som sker runt Emma. "Det kanske
ocksa ar ett satt att gora saker tillsammans med foraldrarna”, reflekterar Lisbeth och
fortsatter, “det blir ju sallan att vi pratar om nagot annat och det ar roligare att vara
med &n att inte vara med. Sa har det alltid varit”. Lisbeth minns att hon fick hjalpa till
och jobba pa haltimmarna nar hon gick i gymnasiet och assistenter var sjuka. "Nar vi
i familjen ar tillsammans, ar det alltid ndgon av oss maste ga ifran och hjalpa henne,
det var jobbigare férut, men nu har vi vant 0ss”, sager Lisbeth.

Lotta berattar att hennes storasyskon flyttade hemifran direkt efter gymnasiet, da
var hon i tio—tolvarsaldern. Sjalv har Lotta bott med Ebba och foraldrarna fram tills
hon var nitton &r. Ebba har knappt ett &r sedan flyttat till en lagenhet i en gruppbo-
stad. Det &r ett nyoppnat boende, dar omsorgen inte fungerar sa bra annu, men miljon
i Ovrigt ar fin. Ebba deltar i daglig verksamhet och fritidsaktiviteter. Tidigare fick hon
tva timmars gymnasieutbildning i veckan. Hon skulle ha kunnat ga kvar i skolan hela
livet och trivas med det, sdger Lotta. Hon gillar aterkommande rutiner. | samband
med flytten forlorade hon ledsagningen och det har lett till att Lotta besoker henne
mer an tidigare. Flytten ledde ocksa till andra forandringar som Lotta har fatt hjalpa
till att 6verklaga.

Normbrytande handelser och stigma

Sammanstallningen av vuxensyskons berattelser visar att det finns fragor som vuxen-
syskon inte garna talar om. Att tala om dessa ar att bryta mot lojaliteten mot sin syster
eller bror. Lojalitetsband géller ocksa gentemot foraldrarna och syskonen som inte
har funktionsnedsattning. Vuxensyskon vill varna om deras integritet och vill inte ens
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anonymt utsatta dem for generande utsagor. Vuxensyskon vill ogarna tala om sina
syskons engagemang i omsorgen och hur de upplever situationen och om de har en
gemensam strategi for framtiden. Fragor om detta stalldes inte uttrycklingen men vid
en tillbakablick framstar syskonen som ensamma i sin relation till sin syster eller bror
med funktionsnedséattning.

Syskonen vill ogéarna tala om omsorgsrelationens intima personliga dimensioner.
Syskonen skjuter garna ifran sig asymmetrin och vill helst tala om stunderna man
upplever sig jamstalld med sin syster eller bror. | familjeomsorgen kan det finnas fler
tabuer an det gor i den professionella omvardnaden som utvecklat rutiner for diskre-
tion, distansering och objektivering. Av lojalitet till féraldrarna &r syskon forsiktiga i
skildringen av upplevelser av uppvéxten och stannar ofta vid att foréldrarna borde ha
tagit battre hand om sig sjalva.

Andra relationsfragor som vuxensyskon upplever som smartsamma att tala om ar
aggressivitet i relationen till systern eller brodern med funktionsnedséattning. Det ar
en svar utmaning i relationen liksom annat normbrytande beteende som blossar upp
och som syskon inte forstar, och som framstar som omotiverat och oprovocerat. Vux-
ensyskon beskriver att stimningen hemma kunde vara kaotisk och att det var lugnet
de saknade. Bade svenska och internationella studier visar att utagerande beteende30
och bristande social kommunikativ formaga3! ar riskfaktorer som ofta forknippas
med autismspektrumtillstand och innebar en svar utmaning for syskonrelationerna.
Forskningsstudier visar att det ocksa dr vanligare att syskons psykiska halsa pé lang
sikt kan paverkas negativt och att syskon upplever symtom pa angest, depression och
problem i skolan. Autismspektrumstdrningarna tenderar forutom att skapa konflikter
i syskonrelationer vara en anledning till féraldrastress och utmattningssyndrom hos
foraldrarna, vilket ytterligare kan férstarka syskons utsatthet senare i livet.

Nagra sammanfattande reflektioner

Intervjuerna med vuxensyskon visar att det finns bade stora skillnader i vuxensyskons
livssituation och stora likheter. Resultatet lyfter fram teman dar vuxensyskons erfa-
renheter korsar och beréttelserna skildrar liknande upplevelser. Ett sddant tema ar
upplevelsen av att ha vaxt upp i en annan varld, med en normbrytande vardag32,
Manniskor i deras omgivning har haft svart att forsta utanforskapet och vad det inne-
bar att leva med funktionshinder i familjen.

Vuxensyskon minns att de ofta ké&nde sig osékra som barn om vad som var accep-
tabelt att tala om. Att det kdndes obekvamt att tala om sadant andra inte kéande till
eller pratade om. Funkisfamiljerna hade egna normuppsattningar som de utvecklat
for att kunna hantera vardagens ovanliga handelser. Dessa erfarenheter hanger ihop
med for tiden typiska idealbilder om familjen, barnruppfostran och det sociala livet i

310 Dellve 2009; Kaminsky & Dewey 2001.
311 Roll-Pettersson 1992, 2001.
312 Gustafsson 2001.
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samhallet313 314, Samhallet har férandrats och dessa forandringar har paverkat man-
niskors installning till funktionsvariationer. Syskon till en syster eller bror med funk-
tionsnedséattning soker stigmatiseringsfria miljéer och unviker sammanhang dar
normfullkomligheten ar radande3!®,

Ett tema i vuxensyskons vardag &r omsorgsansvarets granser och den emotionella
sarbarheten som syskon lever med. Det kommer ofta till uttryck i skuld och skam Gver
kanslor av otillracklighet. Samhallets hjalp har inte rackt till for foraldragenerationen.
De har kravts av dem mer &n de orkat bara. Det har varit svart att fa samhallets stod.
Att inte ha blivit sedd har skadat sjalvkanslan hos bade foraldrar och syskon till barn
med funktionsnedsattning. Det har gett naring till kanslor av otillracklighet. Sarbar-
heten har forts dver till vuxensyskon som kdmpar med att frigdra sig.

I manga familjer har modrar till vuxensyskon en stark roll som omsorgsgivare och
fader som familjeforsorjare — pa det sattet skiljer sig vuxensyskons familjer fran van-
liga familjemonster for kvinnorna som sedan 1970-talet valt bade yrkesarbete och fa-
milj. Till skillnad fran foraldragenerationen var vuxensyskon yrkesarbetande eller stu-
derande. Bristen av samhallets stod i omvardnaden av barn med funktionsnedsatt-
ning har gjort det svart for familjerna att klara yrkesarbete, omsorg om barnen och ett
familjeliv. For kvinnorna innebar ansvarskonflikten oftast att de avstod fran yrkesar-
betet med stora effekter bade pa kort och lang sikt, nar det galler yrkesutveckling och
ekonomiskt oberoende3!6 317, Dessa monster finns kvar aven pa 2000-talet.

Vuxensyskon ser foréldragenerationen omsorgsval med oro. Deras kritik handlar
som att foraldrarna inte har tagit hand om sig sjélva. Det har har lett till hdlsoproblem
som 6veranstrangning, depressioner och andra psykiska symtom. For vuxensyskon &r
kritiken konfliktfull eftersom de kan som vuxna se att foréldrarna kanske inte hade
nagot val. Samhéllets stod fanns inte dar det efterfragades. Men erfarenheterna oroar
vuxensyskon, nar de jamfor sin egen situation med féraldrarnas och tanker hur de
sjalva kommer att kunna klara férvéantningarna nar foréldrarna inte langre kan ta hu-
vudansvaret.

313 Bjornberg, U., Foraldrar pa 1990-talet — om motsattningar i ett europeiskt perspektiv. |
Forskning om valfard. Delegationen for social forskning. En seminarierapport. 1990.

314 Ehn, B. & Léfgren O., Kulturanalys: ett etnologiskt perspektiv. Stockholm: Liber forlag.
1982.

315 Arnhof, Y., Recension: Fran idiot till medborgare: de utvecklingsstordas historia. Socialme-
dicinsk tidskrift, 5/2009.

316 Gustavsson 1989.

317 Sand, A-B., ”Det handlar ocks& om tid och penag”. Anhérigomsorg, forsorjning, lagar.
Kunskapsoversikt 2014:2. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhdriga. 2014.
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KAPITEL b

Internationell syskonforskning

Inledning

| detta kapitel presenteras de fragestallningar som har dominerat internationell litte-
ratur om vuxensyskons situation. En bakgrund till flera av studierna ar de demo-
grafiska forhallandena i vastvarlden som visar att livslangden fér manniskor med
funktionshinder kraftigt har dkat. En amerikansk forskare3!8 framhaller att den for-
vantade livslangden for barn med Downs syndrom fore 1950-talet var mellan 9 och 12
ard19, De foljande fem artiondena tkade livslangden fran 25 till 49 &r320 321 och har
sedan fram till 2000-talet okat till omkring 60 ar322, Livslangden for manniskor med
Downs syndrom ar fortsatt omkring 10—20 ar lagre &n befolkningen i 6vrigt, men livs-
mojligheterna har forandrats mycket patagligt under en relativt kort tid.

I dag kan ett stort antal manniskor med funktionshinder uppna en medellivslangd
som motsvarar befolkningen i snitt, vilket géller hela vastvarlden. I Iander dar famil-
jeomsorg ar vanlig vid sidan av institutionsomsorg har den 6kade medelaldern med-
fort att manga vuxna med funktionshinder bor tillsammans med aldrande foraldrar
som har svart att klara uppgiften. Situationen ar problematisk dar det saknas offent-
liga servicealternativ som motsvarar familjernas efterfragan. | bade USA och England
ar omsorgsgivande familjer ofta missndjda med den tillgdngliga servicen. Det &r ofta
svart att kombinera offentliga tjanster med familjeomsorgen, vilket leder till att sys-
kon till vuxna med funktionshinder upplever forvantningar pa att ta 6ver foraldrars

318 Hodapp, R. M. & Urbano, R. C., Adult siblings of individuals with Down syndrome versus
with autism: findings from a large schale US syrvey. Journal of Intellectual Disability Rese-
arch, 51, 1010-1021. 2007 a.

319 Penrose, L. S., The incidence of Mongolism in the general population. Journal of Mental
Science, 95, 685-688. 1949.

320 Bittles, A. H. & Glasson, E. J., Clinical, social and ethical implications of changing life ex-
pectancy in Down syndrome. Developmental Medicine and Child Neurology, 46, 282-286.
2004.

321Yang, Q., Rasmussen, A. S. & Friedman, J. M., Mortality asssociated with Down'’s
Syndrome in the USA 1983-1997: a population-based study. The Lancet. Vol 359 March 23,
2002.

322 Glasson, E. J., Sullivan, S. G., Hussain, R., Peterson, B. A., Montgomery, P. D. & Bittles, A.
H., The changing survival profile of people with Down’s syndrome: implications for genetic
counselling. Clinical Genetics, 62, 393. 2002.
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omsorgsatagande. Forskningen lyfter fram samhallets bristande ansvar vad géaller be-
redskap och behovet av stod for syskon som vill fortsatta familjeomsorgen. Omsorgs-
modeller for delat omsorgsansvar bor utvecklas.

Fragestallningar som studierna belyser ar i vilka grupper av befolkningen familje-
omsorgen ar vanligast, vilka servicebehov dessa familjer har och hur de ser pa framti-
dens omsorgsansvar for den narstaende. | studierna utforskas foraldrarnas forvant-
ningar pa att syskon ska dverta omsorgsansvaret och hur vuxensyskon sjalva ser pa
detta. De belyser &ven syskonens situation som omsorgsgivare och deras férvant-
ningar pa offentlig service.

Ett vanligt tema i syskonstudier ar syskonens psykosociala valbefinnande, deras
oro for framtiden och hur syskon med omsorgsatagande upplever sin situation. Stu-
dierna tar vanligtvis avstamp i syskonens uppvéxt och omstandigheter som motiverat
dem att bli omsorgsgivare. Kartlaggning av psykiska pafrestningar har ofta fokus pa
effekter som férknippas med olika typer av funktionsnedsattningar/diagnoser.

Fragestallningarna kring framtidsplaner spanner ofta 6ver uppvaxterfarenheter-
nas betydelse for syskonens tankar om sin framtida delaktighet i omsorgen. Studierna
belyser hur syskons omsorgsatagande kan se ut, hur de upplever forvantningarna och
hur syskonfamiljer har anpassat sig till att bli omsorgsgivare. | nagra studier fokuseras
den sociala omsorgens sérart i syskonrelationer, som praglas av bristen pa émsesidig-
het och jamlikhet, samtidigt som studier lyfter fram starka familjeband som ar till
gladje for bada syskonen.

Andra internationella kéallor till syskonerfarenheter ar tillgangliga pa webbplatser
som till exempel siblingsaustralia.org.au. Journalisten Kate Strohm323 som bildade
organisationen Siblings Australia i slutet av 1990-talet har skrivit boken Siblings,
Brothers and Sisters of Children with Disability baserad pa personliga erfarenheter
och en enkatundersdkning bland 340 vuxna syskon. Enkéten visar att syskon vanligt-
vis var involverade i sin funktionshindrade systers eller brors liv och att detta fér
manga innebar begransningar i det egna livet. Forfattaren betonar att syskonets roll
alltid bor vara ett eget val och att omsorgsrelationen bor respekteras av bade familj
och offentliga serviceutférare. Ett annat exempel &r den brittiska ideella organisa-
tionen Sibs, grundad 2001 av Monica McCaffrey, vilken ger stdd till syskon.

Ett syfte i manga internationella studier &r att utforska pa vilket satt det offentliga
stodet skulle kunna motverka omsorgsansvarets pafrestningar for vuxna syskon och
deras familjer. Majlighet att vid 6vergdngen av omsorgsansvaret vilja en annan om-
sorgslosning an familjeomsorg framhalls av vuxensyskon, men studier visar att det
finns manga hinder for syskon att leva oberoende. Bland hindren finns bristen pa of-
fentliga servicealternativ och samverkan mellan syskonen och professionella utférare
av omsorgen.

323 Strohm, K., Siblings, Brothers and Sisters of Children with Disability. 2014.
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Begransningar for studiernas o6verforbarhet

Bade svensk och internationell forskning kring vuxna syskons situation ar mycket be-
gransad. Ett fatal befolkningsstudier har studerat omsorgsgivande anhérigas situa-
tion. De studier som ingaende beskriver syskons situation ar oftast kvalitativa under-
sokningar med relativt fa deltagare och resultat kan darfor inte generaliseras. F6r mer
detaljerade uppgifter bor lasare som soker fordjupning ga tillbaka till ursprungsartik-
larna for att bedéma evidensen i specifika avseenden, exempelvis anvandningen av
olika analysbegrepp. Ett exempel ar diagnoserna som asyftar internationell klassifi-
kation av sjukdomar/funktionsnedsattningar, men som kan anvandas olika av fors-
karna beroende pa nar studien genomfordes och vilka diagnosbegrepp vid tidpunkten
varit vanliga i landet.

Demografiska forhallanden

Sonik, Parish och Rosenthal324 ser den demografiska utvecklingen som problematisk
pa grund av att uppskattningsvis en fjardedel av personer med utvecklingsstorning32>
i USA lever i en familj dar omsorgsgivare ar éver 60 ar326 327, Studierna visar att nar
aldre omsorgsgivare inte langre orkar vergar omsorgsansvaret i vaxande omfattning
till vuxna syskon328 329 Forskare har uppmaéarksammat utvecklingen utan att syskon
som blivande omsorgsgivare inkluderats i samtal om framtiden330, Det finns heller
inte sarskilt mycket kunskap om syskonomsorg och vilka behov syskon har. Tidigare
studier33! visar att det finns en stor risk for akuta kriser vid omstéllning av omsorgs-
ansvaret, vilket drabbar saval personen med funktionsnedsattning som de anhdriga.
Sonik och medforskare framhaller att det behdvs mer kunskap om vuxensyskons for-
utsattningar att ata sig omsorgsansvar och vilket stod de behgéver for att omstéllningen

324 5onik, A. Rajan, Parish, L. Susan, Rosenthal, S. Eliana, Sibling Caregivers of People With
Intellectual and Developmental Disabilities: Sociodemographic Characteristics and Material
Hardship Prevalence. Intellectual and Developmental Disabilities. Vol 54 No 5, 332-341.
2016.

325 IDD, intellectual developmental disabilities (personer med utvecklingsstdrning, autism el-
ler cerebral palsy om utvecklingsstdrning ingick).

326 Braddock, D., Hemp, R. & Rizzolo, M. C., The state of the states developmental disabilities
2008. Washington DC: American Association on Intellectual and Developmental Disabilities.
2008.

327 Arnold, K. C., Heller, T. & Kamer, J., Support needs of siblings of people with developmen-
tal disabilities. Intellectual and Developmental Disabilities, 50, 5, 373-382. 2012.

328 Burke, M. M., Fish, T. & Lawton, K., A comparative analysis of adult siblings’ perceptions
otward caregiving. Intellectual and Developmental Disabilities. 53, 143-157. 2015.

329 Heller, T. & Arnold, C. K., Siblings of adults with developmental disabilities: psychosocial
outcomes, relationships, and future planning. Journal of Policy and Practice in Intellectual
Disabilities. 7, 1, 16-25. 2010.

330 Heller, T. & Kramer, J.., Involvement of adult siblings of persons with developmental
disabilities in future planning. Intellectual and Developental Disabilities. 2009.

331 Freedman, R., Krauss. M. & Seltzer, M., Aging parents’ residential plans for adults with
mental retardation. Mental Retardation, 35, 114-123. 1997.
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ska kunna ske pa ett tryggt satt for individen med funktionsnedsattning. Fragestall-
ningen uppfattas brannande pa grund av bristen pa serviceboende och langa vanteti-
der inom den offentliga servicen i hela USA332 333,

Soniks och medforskares studie visade att syskonomsorg i forsta hand gavs av kvin-
nor. | jamforelse med méan var det ocksa vanligare att kvinnor bodde tillsammans med
syskonet med funktionsnedséattning nér foraldrarna inte langre kunde ge omsor-
gen334, Studier visade dven att kvinnor som gav syskonomsorg oftare var ogifta, jam-
fort med omsorgsgivande man och befolkningen i 6vrigt33%, Forskning33® har ocksa
visat att syskon utan egna barn var mer delaktiga i omsorgen av sin syster eller bror
med Downs syndrom, vilket inte gallde syskon till en syster eller bror med autism.

Den sjalvrapporterade hélsan hos omsorgsgivande vuxensyskon var generellt
god?337, vilket antogs sammanhanga med studiens 6verrepresentation av vita, valutbil-
dade familjer. Vissa andra studier har dock visat 6kad risk fér psykisk ohalsa hos sys-
kon till personer med funktionsnedséattning aven i valbargade familjer338, Viktigt att
ha i &tanke ar att bara cirka tio procent av vuxna syskon blir omsorgsgivare33°. Sonik
och medforskare pekade dessutom pa att det finns mycket lite kunskap om de mate-
riella livsvillkoren for omsorgsgivande vuxna syskon. Studier berdrde séllan vilka re-
surser familjer foérfogade over for att tillgodose grundlaggande behov av exempelvis
mat, lakemedel, hélso-och sjukvard. Nar detta studerats visade resultat att den socio-
ekonomiska nivan var lagre for givare av familjeomsorg i USA an genomsnittet bland
icke-omsorgsgivare.

Soniks och medforskarnas studie visade att det omsorgsgivande vuxna syskonet
foretradesvis var kvinna, svart, dldre och mindre utbildad &n andra familjeverhuvud
inom den amerikanska arbetarklassen340, Jamfort med tidigare studier skiljde sig om-
sorgsgivarna pa grund av etnicitet fran den vita medelklassbefolkning som dominerat
tidigare studier34!. Forskarna understrok att framtida syskonsstudier borde ta storre
héansyn till de sociodemografiska bakgrundsvariablerna ras och etnicitet samt de so-
cioekonomiska variablerna inkomst och materiell standard.

332 Sonik et al 2016.

333 | arson, L., Salmi, P., Smith, D., Anderson, L. & Hewitt, A., Residential services for persons
with intellectual or developmental disabilities: Status and trends through fiscal year 2011.
Minneapolis, MN: National Residential Information System Project. 2011.

334 Burke, M. M., Taylor, J. L., Urbano, R. & Hodapp, R. M., Predictors of future caregiving by
adult siblings of individuals with intellectual and developmmetnal disabilities. Inellectual and
developmental Disabilities, 117, 33-47. 2012.

335 Hodapp, R. M., Urbano, R. C. & Burke, M. M., Adult female and male siblings of persons
with disabilities: Findings from a national Survey. Intellectual and developmental Disabili-
ties, 48(1), 52 -62. 2010.

336 Orsmond, G. I. & Seltzer, M. M., Siblings of individuals with autism and Down Syndrome:
effects on adult lives. Journal of Intellectual Disability Research, 51 (9) 682-696. 2007 a.

337 Sonik et al 2016.

338 Seltzer, M. M., Greenberg, J. S., Orsmond, G. I. & Lounds, J., Life course studies of siblings
of individuals with developmental disabilities. Mental Retardation, 43, 354-359. 2005.

339 Seltzer et al 2005; Freedman et al 1997.

340 Sonik et al 2016.

341 Hodapp et al 2010.
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Forskarna kom vidare fram till att resultatet inte var entydigt betraffande syskons
installning till att 6verta omsorgsansvaret nar féraldrar inte langre kunde bara det,
och kritiserade studier som forde fram att syskon generellt var positiva till att 6éverta
omsorgsansvaret efter sina foraldrar. Av sddana studier framgick sallan hur omfat-
tande omsorgsbehov deras syster eller bror med funktionsnedséttning hade och vilka
krav detta stéllde pa omsorgsgivarens kompetens. Andra viktiga omstandigheter var
att syskons instéllning till att 6verta omsorgsansvaret efter sina foraldrar paverkades
av varderingar som hérde samman med religion och kultur i olika befolkningsgrup-
per.

Jamforelser mellan syskongrupper och diagnoser

Hodapp och Urbano342 jamférde erfarenheterna for syskon till individer med Downs
syndrom och syskon till individer med autism utifrdn demografiska forandringar som
paverkar livet for individer med olika funktionsnedsattningar och deras familjer. Livs-
mojligheterna hade visserligen férandrats patagligt under en relativt kort tid, men i
medelaldern okade halsoproblemen for manga med Downs syndroms343, Detta fram-
gick inte av de studier som fokuserade uppvaxtaren for syskonen och visade att famil-
jer som hade ett barn med Downs syndrom oftast klarade anpassningen béttre an fa-
miljer med ett barn med autism och andra funktionsnedsattningar344 345 vad gallde
stress, kanslomassiga problem och andra pafrestningar346.

Studierna34” missade att befolkningens aldrande i vastvarlden aven gallde méanni-
skor med funktionsnedsattning och vilka effekter detta hade pa familjer och sam-
héllet. I borjan av 2000-talet berdknades dver 700 000 amerikanska medborgare med
funktionsnedsattning vara 6ver 60 &r och antalet skulle mer an fordubblas till 1,5 mil-
joner fram till ar 2030348, Andelen medborgare med funktionsnedsattning som levde
med sina foraldrar berédknades till omkring 60 procent, vilket innebar att den dkade
livslangden for barn med funktionsnedséattning skulle bli ett allt stérre samhallspro-
blem nar foraldrarna pa grund av alder inte langre kunde ansvara for omvardnaden.

Vilken betydelse olika diagnoser och funktionsnedséttningar har fér syskons val-
befinnande har undersokts relativt ingdende nar det galler barn, men vuxna syskon
har bara i viss utstrackning foljts upp i studier349, | fokus stéar ofta diagnoser inom

342 Hodapp & Urbano 2007 a.

343 Kapell, D., Nightingale, B., Rodriguez, A., Lee, J. H., Zigman, W. B. & Schupf, N., Preva-
lence of choronic medical conditions in adults with mental retardation: comparison with the
general population. Mental Retardation, 36, 269-279. 1998.

344 Seltzer, M. M. & Ryff, C., Parenting across the lifespan: the normative and nonnormative
cases. Life-Span Development and Behaviour, 12, 1-40. 1994.

345 Hodapp, R. M., Ricci, L. A., Ly, T. M. & Fidler, D. J., Less stress, more rewarding: paren-
ting Children with Down syndrome. Parenting: Science and Practice, 1, 317-337. 2001.

346 Orsmond, G. I. & Seltzer, M. M., Siblings of individuals with autism spectrum disorders ac-
ross life scourse. Mental retardation and Developmental Disabilities Reseach Reviews, 13, 1,
313-320. 2007 b.

347 Hodapp & Urbano 2007 a.

348 National Center for Family Support 2000.

349 Orsmond & Seltzer 2007 a.
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autismspektrumstorning och andra beteendestérningar som stéller stora krav pd om-
givande livsmiljo och som antas ha negativa effekter pa syskonrelationer. Forsk-
ningen3%° visar att de skillnader som framkom under uppvéaxtaren ocksa gallde vux-
ensyskon, nar erfarenheter av syskonskap till en individ med Downs syndrom jamfor-
des med syskonskap till en individ med autismspektrumstorning.

Tomeny, Barry och Bader35! féljde upp orsaker till skillnaderna mellan olika sys-
kongrupper betraffande funktion och valbefinnande och konstaterade att nagra stu-
dier visade positiva resultat352, andra negativa323 354, och ytterligare nagra inga skill-
nader alls3%5 356, Bristen p& 6verensstammelse beror pa vilket slags utvecklingsstor-
ning syskonet har, konstaterade &ven Seltzer och medforskare3>’. Tomeny och med-
forskare stallde vidare fragan vilka faktorer som kunde forutsaga utvecklingen av psy-
kiskt valbefinnande for syskon till individer med diagnosen autismspektrumstor-
ning/intellektuell funktionsnedsattning och menade att syskonets instéllning till sin
syster eller bror var en sadan.

Tomeny och medforskare lyfte sarskilt fram 6kningen av diagnoser inom autism-
spektrum hos barn, vilket skulle medféra att allt fler syskon &ven som vuxna kom att
paverkas av uppvixten. Enligt data fran ar 2010 hade 0,4 procent av 1,2 miljoner
vuxna i USA en intellektuell funktionsnedsattning och den beréaknade prevalensen for
autismspektrumstorning var da ett fall bland 68 barn eller grovt raknat 1,5 procent av
populationen 2014358, Ett stort antal personer och barnets hela familj skulle da paver-
kas av sarskilda krav som det staller pa familjemedlemmarna och deras funktion359
360 och fa behov av stod/service fran samhallet.

350 Orsmond & Seltzer 2007 b.

351 Tomeny, T. S., Barry, T. D., & Bader, S. H., Are typically-developing siblings of children
with an autism spectrum disorder at risk for behavioural, emotional and social maladjust-
ment? Research in Autism Spectrum Disorders, 6, 508-518. 2012.

352 Macks & Reeve 2007.

353 Gold, N., Depression and social adjustment in siblings of boys with autism. Journal of Aut-
ism and Developmental Disorders, 23, 147-163. 1993.

354 Verté, S., Roeyers, H. & Buyesse, A., Behavioral problems, social competance and self-con-
cept in siblings of children with autism. Child: Care, Health and Development, 29, 193-205.
2003.

355 Di Biasi, S., Trimarco, B., D'Ardia, C., Melogno, S., Meledandri, G., & Levi, G., Psychologi-
cal adjustment social responsiveness and parental distress in an Italian sample of siblings of
children with high-functioning autism spectrum disorder. Journal of Child and Family Stu-
dies, 1-8. 2015.

356 Tomeny et al 2012.

357 Seltzer et al 2005.

358 Tomeny et al 2017.

359 Roper, S. O., Allred, D. W., Mandleco, B., Freeborn, D. & Dyches, T., Caregiver burden and
sibling relationships in families raising children with disabilities and typically developing
children. Families, Systems & Health: The Journal of Collaborative Family Healthcare,

32, 241-246. 2014.

360 Tozer, R. & Atkin, K., Recognized, valued and supported? The experiences of adult siblings
of people with autism plus learning disability. Journal of Applied Research in Intellectual
Disabilities, 28, 341-351. 2015.
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Tidigare studier3s! har visat att typen av funktionsnedsattning och dess svarighets-
grad har betydelse for hur syskonskapet upplevs av syskonen. En studie362 av ungdo-
mar med syskon som hade autismspektrumstérning visade att dessa ungdomar hade
en mer negativ instéllning till syskonet an ungdomar som hade syskon med Downs
syndrom/utvecklingsstorning383. De senare rapporterade hdgre nivaer av positiva so-
ciala relationskvaliteter364 och betraktade sin syster eller bror mycket mer positivt36°
an syskonen till en syster eller bror med autismspektrumstérning/utvecklingsstor-
nings3es,

Forskarna framholl samtidigt att forskningen som gallde vuxna var begransad,
men det fanns studier36” som visade att syskon till vuxna med autismspektrumstor-
ning upplevde mer depressiva symtom och hade samre hélsa jamfort med syskon till
vuxna med Downs syndrom. Resultat visade vidare att syskon till vuxna med utveckl-
ingsstorning/intellektuell funktionsnedsattning hade mer positiva erfarenheter av
narhet och medkansla i syskonrelationen an syskonen till vuxna med autism-
spektrumstorning368. Relationens kvalitet antogs ha betydelse for utvecklingen av
omsorgsrelationen mellan syskonen som vuxna36®, En annan omsténdighet av bety-
delse for syskonen var méjligheten att fa stod, eftersom negativa uppvaxterfarenheter
kunde folja med relationen till vuxenlivet. Nagra fa syskon i studien beskrev sig som
priméra omsorgsgivare, men nastan halften av syskonen assisterade vid matning, om-
vardnad och hushaéllssysslor minst en gdng i manaden.

361 Rossiter, L. & Sharpe, D., The siblings of individuals with mental retardation: A quantita-
tive integration of litteratur. Journal of Child and Family Studies, 10, 65-84. 2001.

362 Caroli, M., & Sagone, E., Siblings and disability: A study on social attitudes toward disabled
brothers and sisters. Procedia-Social and Behavioural Sciences, 93, 1217-1223. 2013.

363 Hodapp & Urbano 2007.

364 pollard, C., Barry, C., Freedman, B. & Kotchick, B., Relationship quality as a moderator of
anxiety in siblings of children diagnosed with autism spectrum disorde or Downs syndrome.
Journal of Child & Family Studies. 22, 647-657. 2013.

365 Mandleco, B. & Webb, A., Sibling perceptions of living with a young person with Downs
syndrome or autism spectrum disorder: an integrated review. Journal of Specialists in Pedia-
tric Nursing, 20, 138-156. 2015.

366 Orsmond & Seltzer 2007.

367 Hodapp & Urbano 2007 a.

368 Orsmond, G. I. & Seltzer, M. M., Brothers and sisters of adults with mental retardation:
Gendered nature of the sibling relationship. American Journal on Mental Retardation, 105,
486-508. 2000.

369 Tomeny et al 2017.
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Ko6n och utbildning

O'Neill och Murray®70 371 fann att vuxna syskon som var kvinnor generellt rapporte-
rade hogre nivaer av affektiva symtom &n man372, men forskningsresultat av kons-
skillnader ar inte entydiga. Det har rapporterats att systrar till en person med funk-
tionsnedsattning fick hogre nivaer av affektiva symtom an broder pa grund av att syst-
rarna i hogre grad deltog i omvardnaden, medan dessa skillnader inte har bekréaftats
av andra373, Aven i Orsmonds och Seltzers374 studie var kénsskillnaderna obetydliga.
Till skillnad fran detta redovisade ytterligare en studie3’® att broder till syskon med
autismspektrumdiagnos hade mer anpassningssvarigheter an systrar.

O’Neill och Murray framhall att foraldrars hogre utbildningsniva och ekonomiska
status kunde bidra till battre anpassningsférmaga och underlatta familjens stresshan-
tering. Familjens socioekonomiska resurser kunde ocksa bidra till 6kad tillganglighet
och mojlighet att betala for stod- och serviceinsatser3’¢ 377 anpassade efter familjens
behov. Det fanns ocksa forskningsresultat som visade att socioekonomiska resurser
hade betydelse for syskonens skolprestationer. I motsats till detta visade en annan
studie3”® normala utbildningsnivaer och anstéllningar hos vuxna syskon. Okade an-
passningsproblem hos syskon till en bror eller syster med funktionsnedséattning ten-
derade hénga ihop med lagre socioekonomiska nivaer enligt vissa studier, samtidigt
som risken for anpassningsproblem visade sig minska med lagre nivaer av foraldra-
stress379 380, Resultat visade att goda ekonomiska forhallanden hade positiv effekt pa

370 O'Neill, L. P. & Murray, L. E., Anxiety and depression symptomatology in adult siblings of
individuals with different developmental diagnoses. Research in Developmental Disabilities,
51-52, 116-125. 2016 b.

31 O'Neill, L. P. & Murray, L. E., Parenting styles fail to mediate between anxiety and atta-
chment styles an adult siblings of individuals with developmetnal disabilities. Journal of Aut-
ism Developmental Disorders, 46; 3144-3154. 2016 a.

372 McLean, C.P., Asnaani, A, Litz, B.T. & Hofman, S.G., Gender differences in anxiety disor-
ders: Prevalence, course of illness, comorbidity and burden of illness. Journal of Psychiatric
Research, 45, 1027-1035. 2011.

373 Rossiter & Sharp 2001.

374 Orsmond & Seltzer 2000, 2007 a.

375 Hastings, R. P., Behavioural adjustment of siblings of children with autism engaged in ap-
plied analysis early intervention programs. The moderation role of social support. Journal of
Autism and Developmental Disability, 33, 141-150. 2003.

376 Bramlett, M. D., & Mosher, W. D., Cohabitation, marriage, divorce and remarriage in the
United States National Centre for Health and Statistics. Vital and Health Statistics, 23, 1-103.
2002.

377 Hastings 2003.

378 Wolfe, B., Song, J., Greenberg, J. S., & Mailik, M. R., Ripple effects of developmental
disabilities and mental illness on disabled siblings. Social Science and Medicine, 108, 1-9.
2014.

319 Giallo, R. & Gavida-Payne, S., Child, parent and family factors as predictors of adjustment
for siblings with a disability. Journal of Intellectual Disability Research, 50, 937-948. 2006.
380 Macks, J. R. & Reeve, R. E., The adjustment of non-disabled siblings of children with aut-
ism. Journal of Autism and Developmental Disorders, 37, 1060-1067. 2007.
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upplevelsen av moderskapet i familjer som hade barn med autismspektrumdiagnos
och paverkade positivt hela familjen3s?,

Foraldraskap och etnicitet

Lauderdale-Littins och Blachers382 studie visade att modrar med negativa kanslor in-
for sitt foraldraskap till ett barn med funktionsnedséttning aven rapporterade hdgre
nivaer av negativ syskonpaverkan. Det 6verensstamde med vissa tidigare studier3ss,
som visat att modrars relation till syskon paverkades om modrarna upplevde forald-
rastress. Detsamma rapporterades av modrar i latinamerikanska familjer med barn
med utvecklingsstorning. Av studien framgick att det kunde finnas en kulturell kom-
ponent som tog sig uttryck i att médrarna rapporterade hogre nivaer av negativa for-
aldrakanslor jamfort med modrarna fran angloamerikanska familjer, men enligt en
annan studie skiljde sig dessa tva grupper inte at. Ytterligare en studie visade att mod-
rarna fran latinamerikanska familjer rapporterade bade hogre stressnivaer och hogre
nivéer av positiva kénslor3s4 385, Aven andra forskare386 har menat att kulturella, re-
ligidsa och sociala forhallanden skulle kunna neutralisera den foraldrastress som
hénger ihop med att ha ett barn med intellektuell funktionsnedséattning.

Enligt Lauderdale-Littins och Blachers387 studie forekom det inga negativa effekter
pa syskon beroende pa funktionsnedsattningens art i angloamerikanska familjer. I la-
tinameriskanska familjer forekom sadana skillnader vid autismspektrumstérning el-
ler odiagnostiserad utvecklingsstérning. En annan studie som visat hégre risk fér an-
passningsproblem388 noterade att syskon till barn med odiagnostiserad utvecklings-
stérning hade okad risk for depression och beteendeproblem38. En mojlig orsak till

381 Hartley, S. L., Barker, E. T., Baker, J. K., Seltzer, M. M. & Greenberg, J. S., Marital satis-
faction and life circumstances of grown children with autism across 7 years. Journal of Family
Psychology, 26 (5) 688-697. 2012.

382 |_auderdale-Littin, S. & Blacher, J., Young adults with severe intellectual disability. Culture,
parent, and sibling impact. Journal of Intellectual & Developmental Disability. 42 (3) 230-
239. 2017.

383 Mulroy, S., Robertson, L., Aiberti, K., Leonard., H. & Bower, C., The impact of having a
sibling with an intellectual disability: Parental perspectives in two dissorders. Journal of intel-
lectual Disability Research, 52, 216-229. 2008.

384 Blacher, J. & Baker, B. L., Positive impact of inteelectual disability on families. Ameri-
canJournal on Mental Retardation. 112, 330-348. 2007.

385 Blacher, J. & Mclntyre, L. L., Syndrome specificity and behavioural disorders in young
adults with intellectual disability: Cultural differences in family impact. Journal of Intel-
lectual Disability Research, 50, 184-198. 2006.

386 Bailey, D. B., Jr. Skinner, D., Correa, V., Arcia, E., Reyes-Blanes, M. E., Rodriquez, P., ...
Skinner, M., Needs and supports reported by Latino families of young children with develop-
mental disabnilities. American Journal on Mental Retardation, 104, 437-451. 1999.

Magana, S. M., Puerto Rican families caring for an adult with mental retardation: Role of fa-
milism. American Journal on Mental Retardation, 104, 466-482. 1999.

387 | auderdale-Littin & Blacher 2017.

388 Fisman, S., Wolf, L., Ellison, D. & Freeman, T., A longitudinal study of siblings of children
with chronic disabilities. Canadian Jourrnal of Psychiatry, 45, 369-375. 2000.

389 Rossiter & Sharpe 2001.
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negativ syskonpaverkan kunde vara att barnet med funktionsnedsattning saknade
mojlighet att ga i skolan och var hemma utan att familjen fick avlastning i omvardna-
den.

Lauderdale-Littins och Blachers studie visade att det var vanligare bland latiname-
rikanska modrar att forvanta sig att ett syskon i framtiden skulle bli omsorgsgivare
snarare an placering utanfér hemmet. Dessa familjers varderingar var dock inte enty-
diga i tidigare studier3®, | Lauderdale-Littins och Blachers studie var dessa modrar
mindre benagna att soka assistans och vardboende. De varderade sitt familjeansvar
hogre39! och sdg som sin plikt att ta hand om personen med funktionsnedsattning392.
Forskarna menade att det antagligen fanns kulturella skillnader som paverkade sys-
konens relation till en syster eller bror med intellektuell funktionsnedséattning. De
skillnader som framgick visade att det var viktigt att forskningen beaktade familjernas
varderingar och installning till barnuppfostran och familjestod393 394, | tillagg var kun-
skaperna om offentlig service betydelsefulla for syskon eftersom de i framtiden for-
véantades bli omsorgsgivare3. Familjestudier som tar fasta pa ett livsloppsperspek-
tiv39 397 borde kunna ge relevant information om boendealternativ och andra om-
sorgsbehov och samtidigt ta hansyn till syskonens framtida situation.

Lauderdale-Littins och Blachers studie berérde sarskilt situationen for vuxna sys-
kon som hade en syster eller bror med utvecklingsstdrning, men de understrok att det
var viktigt att uppmarksamma syskonforskningen under hela barndomen398 eftersom
syskonskapet ar den mest varaktiga relationen dver livscykeln med sérskild relevans
for syskon i familjer déar det fanns en familjemedlem med intellektuell funktionsned-
sattning/utvecklingsstorning.

390 Rueda, R., Monzo, L., Shapiro, J., Gomez, J. & Blacher, J., Cultural models of transition: A
View from Latina mothers of young adults with developmental disabilities. Exeptional Child-
ren, 71, 401-414. 2005.

391 Magana, S. & Smith, M. J., Psychological distress and wellbeing of Latina and non-Latina
White mothers of youth and adults with an autism spectrum disorder: Cultural attitudes to-
wards coresidence status. American Journal of Orthopsychiatry, 76, 346-357. 2006.

392 Kao, B., Romero-Bosch, L., Plante, W. & Lobato, D., The experiences of Latino siblings of
children with developmental disabilities. Child: Care, Health and Development. 38, 545-552.
2012.

393 Cohen, S. R., Advocacy for the "abandonados”: Harnessing cultural beliefs for Latino fami-
lies and their Children with intellectualdisabilities. Journal of Policy and Practice in Intel-
lectual Disabilities, 10, 71-78. 2013.

394 Sonik et al 2016.

395 Greenberg et al 1999.

396 |_ubetsky, M. J., Handen, B. L., Lubetsky, M. & McGonigle, J. J. Systems of care for indi-
viduals with autism spectrum disorder and serious behaviioural disturbance through the li-
fespan. Child and Adolescent Psychiatric Clinics of Nort America, 23, 97-110. 2014.

397 White, S. E., McMorris, C., Weiss, J. A. & Lunsky, Y., The experience of crisis in families of
individuals with autism spectrum disorder across the lifespan. Journal of Child and Family
Studies, 21, 457-465. 2012.

398 Davys, D., Mitchell, D. & Haigh, C., Adult sibling experience, roles, relationships and future
— e review of litterature in learning disabilities. J Clin Nurs 20, 2837-2853. 2011.
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Psykosocialt valbefinnande

Foraldraomsorgen under uppvéaxten

Olika litteraturdversikter399 400 visar att det finns belagg for att syskons psykologiska
funktion paverkas negativt, &ven om effekten ar liten, av att de har en syster eller bror
med utvecklingsstérning. Studier har identifierat forekomst av nedstdmdhet/depres-
sion och i ndgot lagre utstrackning angest. Emot detta havdar andra forskare40! 402 gtt
resultaten varierar och att det i sjilva verket kan péavisas forvarvade positiva egen-
skaper sasom storre mognad och forstaelse av behov. Diskussionen mellan forskare
om situationen for vuxensyskon ar ungefar den samma som forts under de senaste
aren om erfarenheterna under uppvaxtaren (se kapitel 3). En rad studier visar fortsatt
att erfarenheter av att vaxa upp med ett syskon med funktionsnedsattning har nega-
tiva konsekvenser for en del barn och dven paverkar deras liv som vuxna. Det finns
ocksa forskning som tyder pa att stodgrupper for syskon har positiva effekter pa in-
teraktionen mellan syskonen, sjalvkénslan och kunskapen om funktionsnedsétt-
ningen, och att de positiva effekterna upplevs dven senare i livet#93, Det saknas dock
storre studier av vilken betydelse stddet under uppvéxten har i syskons vuxenliv.

Bland annat brittiska studier494 har kartlagt faktorer som kan ligga till grund for
att syskon till en syster eller bror med utvecklingsstorning tenderar att f& samre psy-
kisk halsa &n andra vuxna. I en av studierna utforskades om syskonens uppfattning av
foraldraomsorgens karaktér hade ett samband med upplevelsen av tillgivenhet re-
spektive graden av oro och angest som vuxrn. Studiens?4%5 ena huvudfraga var om det
fanns nagon skillnad i syskonens upplevda psykiska pafrestningar beroende pa vilket
slags funktionsnedsattning deras syster/bror hade. Den andra var om det fanns nagot
samband mellan psykiskt valbefinnande som vuxen och féraldraomsorgens karaktar
nér de var barn.

399 Rossiter & Sharpe 2001.

400 Davys et al 2011.

401 Stoneman, Z., Siblings of Children with Disabilities: Research Themes. Mental Retarda-
tion. 43 (5) 339-350. 2005.

402 Meadan, H., Stoner, J. B. & Angell, M. E., Review of Litterature Related to the Social,
Emotional, and Behavioral Adjustment of Siblings of Individuals with Autism Spectrum
Disorder. Journal of Developmental and Physical Disability. 22 (1) 83-100. 2010.

403 Evans, J., Jones, J. & Mansell, 1., Supporting Siblings. Journal of Learning Disabilities, 5
(1) 69-78. 2001.

404 O'Neill & Murray 2016 a.

405 O’Neill & Murray 2016 b.
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Enligt studien fanns tidigare forskning som visade att risken for psykisk ohéalsa var
storre och &ngestnivaerna hogre bland syskon till en syster eller bror med utvecklings-
storning an befolkningen i dvrigt4%6. Angestnivan i syskongrupper hade ockséa ett sam-
band med om syskonet hade upplevt att foraldraomsorgen varit inkonsekvent#07 408
och kannetecknades av osékerhet och bristande tillgivenhet#09 410 411 Andra studier
visade aven starkare samband med &ngest och kon bland kvinnor &n bland man i sys-
kongrupper412,

Resultatet av O’Neills och Murrays studie visade ett svagt samband mellan férald-
raomsorgens karaktar och upplevda kanslor av tillgivenhet respektive &ngest hos vux-
ensyskon. Vuxensyskons upplevelser av tillgivenhet eller angestfullhet var en signifi-
kant riskfaktor i syskongruppen nar det gallde angest, men det fanns inget samband
med foraldraomsorgen. Omvant gallde att fordldraomsorgen hade ett signifikant sam-
band med sjalvkontroll av kanslor av tillgivenhet och dngest.

Forskarna®'3 utgick fran anknytningsteorin®4. Om omvardnaden exempelvis var
inkonsekvent, kunde det leda till undvikande eller &ngestfullhet som tog sig uttryck i
laga forvantningar pa sjalvkontroll, bristande tillit och fortroende for social interak-
tion med andra®!®, vilket i sin tur kunde bli centralt for personligheten och paverka
kognitionen samt affektiva och beteendemassiga monster under hela livet.

Resultatet av studien visade att oro fanns hos vuxensyskon, men bara hos kvinnor,
och att inkonsekvent omsorg under uppvaxten hade ett svagt samband med lag sjalv-
kansla hos vuxensyskon, medan konsekvent omsorg under uppvéxten hade samband
med positiva kanslor till andra méanniskor. Generaliserad angest forekom foretrades-
vis hos vuxensyskon som rapporterade angestfulla barndomsupplevelser och som un-
der uppvéxten hade upplevt brist pa karleksfullt omhandertagande, utanforskap eller
bortstétning*16.

406 O'Neill & Murray 2016 a.

407 Bogels, S. M. & Brechman-Toussaint, M. L., Family issues in child anxiety: Attachment,
family functioning, parental rearing and beliefs. Clinical Psychology Review, 26, 834-853.
2006.

408 Hastings, R. P., Brief report: Behavioural adjustment of siblings of children with autism.
Journal of Autism and developmental Disorders, 33, 99-104. 2003 a.

409 O'Neill & Murray 2016 b.

410 Cassidy, J., Lichtenstein-Phelps, J., Sibrava, N. J., Thomas, C. L. Jr. & Brkovec, T. D., Ge-
neralised anxiety disorder: Connections with self-reported attachment. Behaviour Therapy,
40, 23-38. 20009.

411 Mikulincer, M. & Shaver, P. R., Attachment in adulthood: Structure, dynamics and change.
London: Guilford Press. 2007.

412 Cassidy et al 2009.

413 O’Neill & Murray 2016 a.

414 Boulby, J., Attachment and loss. (2nd ed VoL. 1) New York Basic Books. 1982.

415 Mikulincer & Shaver 2007.

416 Cassidy et al 2009.
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Aldersskillnader och féraldrars utbildningsniva

Forutom aldersskillnaden gentemot syskonet med funktionsnedséattning var anpass-
ningen av betydelse. Yngre syskon oroade sig ofta for att utvecklingsmassigt, fysiskt
och mentalt, passera sitt syskon med funktionsnedsattning*'’ och verkade besvéras
mera av affektiva svarigheter#8. Det i sin tur kunde paverka deras omsorgsansvar,
vilket sannolikt kunde jamféras med 6kande affektiva besvar. | motsats till emotion-
ella anpassningsmaonster som yngre syskon riskerade att utveckla*'® verkade det vara
mindre riskfyllt om syskonet var aldre an sin syster eller bror med autism.

Positiva faktorer for vuxensyskon var god halsa, bade fysiskt och psykiskt, for att
kunna ata sig ett omsorgsansvar for en syster eller bror samtidigt som de uppratthéll
karriarer och tog hand om egna barn och ibland &ven aldrande foraldrar. Forskarna®2°
menade darfor att det var angeléaget att studera forekomsten av oro, nedstimdhet/
angest och depression hos vuxensyskon jamfért med befolkningen generellt och om
de affektiva nivaerna jamnades ut nar vuxensyskon inte langre stod infor dagliga ut-
maningar som rorde systern eller brodern med funktionsnedsattning. Att ha en syster
eller bror med funktionsnedsattning var i sig inte en tillracklig grund for att orsaka
hogre besvarsnivaer, darfor behovdes mer kunskap om riskfaktorerna.

Att ha storasyster eller storebror med Downs syndrom var enligt O’Neill och Mur-
ray en riskfaktor for &ngestsymtom, och att ha storasyster eller storebror med Prader-
Willis syndrom var en riskfaktor for depressiva symtom. Lagre alder an systern eller
brodern med funktionsnedséattning visade i de flesta syskongrupperna korrelera med
symtom pa oro/angest och/eller depression. Samvariationen mellan att ha en syster
eller bror med funktionsnedséttning och variablerna kon, alder, socioekonomisk sta-
tus och delaktighet samt moderns och faderns utbildningsniva var alla icke signifi-
kanta enligt O’Neills och Murrays studie och forklarade inte 6kade symtomnivaer for
affektiva besvar. Resultatet indikerade att det inte fanns ndgon 6vergripande demo-
grafisk variabel som kunde férklara 6kad forekomst av symtom hos vuxna syskon.

Annan forskning visade dock mer entydigt att hdgre utbildningsniva kunde utgéra
en skyddsfaktor mot affektiva besvar42! 422, Gale och medforskare*23 antog att hogre
IQ innebar att det var mindre troligt att individerna levt i socioekonomisk fattigdom

47 Turnbull, A. P. & Turnbull, H. R., Families, Professionals and Expectionality: A Special
Partnership. (2nd ed) New York: MacMillan. 1990.

418 Petalas, M.A., Hastings, R.P., Nash, S., Lloyd, T. & Gowey, A., Emotional and behavioural
adjustment in siblings of children with intellectual disability with and without autism. Autism,
13, 471-483. 20009.

418 O’Neill & Murray, 2016 a

419 Macks & Reeve, 2007.

420 O'Neill & Murray 2016 b.

421 Bjelland, 1., Krogstad, S., Mykletun, A., Dahl, A. A, Tell, G. S. & Tambs, K., Does higher
educational level protect aginst anxiety and depression? The HUNT Study. Social Science and
Medicine. 66, q334-1345. 2008.

422 Gale, C. R., Hatch, S. L., Batty, G. D. & Deary, 1. J., Intelligence in childhood and risk of
psychological distress in adulthood: The 1958 National Child Development Survey 1970 Bri-
tish Cohort Study. Intelligence, 37, 592-599. 20009.

423 Gale et al 2009.
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som kunde indikera affektiva storningar. Lag utbildningsniva var en av riskfaktorerna
for depressiva symtom for syskon till en syster eller bror med okénd diagnos och ut-
vecklingsstorning, men samtidigt hade dessa nast hogsta socioekonomiska niva och
arligainkomst i jamforelse med andra syskongrupper. Det kan ha samband med deras
alder och langre arbetslivserfarenhet.

Ett annat ovéntat resultat var sambandet mellan moderns utbildningsniva och
oro/angest hos syskon till en syster eller bror med Downs syndrom eller Prader-Willis
syndrom. Tidigare forskning visade att hogre utbildningsniva hos modern hade gynn-
sam effekt pa affektiva svarigheter hos syskon424. Det antogs att syskon upplevde im-
plicita prestationskrav och féréldrarna forvantade sig att syskon skulle kompensera
sin systers eller brors bristande prestationsformaga. Detta antogs fororsaka stress och
angest i syskonets vuxenliv. Ett intressant resultat av O’'Neills och Murrays studie42®
var att syskon till en syster eller bror med Downs syndrom eller Prader-Willis
syndrom fanns bland dem med de hégsta akademiska prestationerna i sin kohort.

I linje med tidigare studier426 var lagre alder &n en syster eller bror med funktions-
nedséattning, sarskilt Downs syndrom eller Prader-Willis syndrom, en riskfaktor for
affektiva symtom. Forskningen har dven fokuserat att yngre syskon utvecklades forbi
sin aldre syster eller bror intellektuellt eller fysiskt*2?, vilket kunde leda till systema-
tiskt undertryckande av negativa kanslor som skuld428. O’Neill och Murray menade
att dessa fragestallningar och potentiella strategier for intervention borde utforskas
mer ingdende.

En annan orsak till skillnaderna mellan syskongrupperna kunde vara att funktions-
nedsattningar som ar allméant kanda hade positiva effekter pa syskonens psykiska val-
befinnande och upplevelse av syskonskapet. Det ar ocksa troligt att 6kad medvetenhet
om funktionshinder och samtidigt minskad diskriminering genom funktionsratts-
kampanjer42® har positiv effekt pa den individuella sarbarheten.

Foraldrastress under uppvéaxten

Studier av vuxensyskons valbefinnande har undersokt foéraldrarnas anpassning till att
ha fatt ett barn med funktionsnedséattning samt foraldrars formaga att hantera stress
under barnens uppvaxt. En forklaring till syskons sarbarhet kan vara att foraldrar till

424 Hastings 2003 b.

425 O’'Neill & Murray 2016 b.

426 Hastings 2003 b.

427 Turnbull & Turnbull 1990.

428 Stoneman, Z., Brody, G.H., Davis, C. H., Crapps, J.M. & Malone, D.M., A scribed role rela-
tions between children with mental retardation and their younger siblings. American Journal
on Mental Retardation. 95, 537-550. 1991.

429 Worlddownsyndromeday.org 2013
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barn med utvecklingsstorning har upplevt en hog grad av stress#30 431, Studier av si-
tuationen for foraldrar till barn med Downs syndrom har visat samma tendens — dessa
maodrar uppgav hogre nivaer av stress d4n andra madrar. Forskarna drog slutsatsen att
detta sedan paverkat hela familjen432 och syskonen433, Ett antal studier har bekréaftat
hypotesen och funnit att foraldrars upplevelse av stress har haft en signifikant effekt
pa omsorgen av syskon434 435436 medan vissa andra studier inte har kunnat visa detta.

En hypotes om syskonens sarbarhet ar att foraldrarna har varit upptagna av barnet
med sarskilda behov och inte varit tillgangliga for évriga syskon, som inte har blivit
sedda och upplevt sig bortst6tta. Det har antagits vara anledningen till att syskonen i
hogre grad an kontrollgrupper rapporterat negativa upplevelser av fordldraomsorgen.
I O’Neills och Murrays studie var detta vanligast bland syskon till en syster eller bror
med autismspektrumstdrning eller odiagnostiserad utvecklingsstérning, de negativa
erfarenheterna var farre hos syskon till de med Downs syndrom. Med undantag av
gruppen for odiagnostiserad utvecklingsstorning mattes hogre nivaer av angest hos
alla syskongrupper jamfért med kontrollgruppen. Effekterna som mattes var dessu-
tom stdrre for kvinnor &n mén.

Méodrar till barn med autism rapporterade tre ganger s manga dagliga stressmo-
ment an foraldrar till barn utan funktionsnedsattning enligt en annan studie*3’. Dar-
utover tillkom oro/angest for att fostra ett barn med sarskilda behov. Detta framstod
som en anledning till att syskon i sd hog grad rapporterade negativa upplevelser av
foraldraomsorgen. Undantaget var syskon till barn med Downs syndrom som upp-
levde omsorgen i barndomen som mycket mer positiv &n syskon till barn med andra
funktionsnedséattningar38. En hogre grad av kdnslomaéssig narhet mattes ocksa hos
syskon till barn med Downs syndrom jamfért med syskon till barn med autism. Andra
negativa faktorer i syskons situation, som férknippades med autism var mindre kom-

430 Bourke-Taylor, H., Howie, L., Law, M. & Pallant, J., Self reported mental health of mothers
with a school aged child with a disability in Victoria: mixed method study. Journal of Pedia-
trics and Child Health, 48, 153-159. 2012.

431 Huang, Y. P., Chang, M. Y. Chi., Y. L. & Lai, F. C., Health related quality of life in fathers of
children with or without developmental disability the mediating effect of parental stress.
Quality of Life Research, 23, 175-183, 2014.

432 Trute, B., Hiebert-Murphy, D. & Levine, K., Parental appraisal of the family impact of
childhood developmental disability. Times of sadness and times of joy. Journal of Intellectual
and Developmental Disability. 32, 1-9, 2007.

433 Turnbull & Turnbull 1990.

434 Hastings 2003 a + b.

435 Kaminsky, L. & Dewey, D., Sibling relationships of children with autism. Journal of Autism
and Developmental Disorders, 31, 399-410. 2001.

436 Pilowsky, T., Yirmiya, N., Doppelt, O., Gross-Tsur, V. & Shalev, R. S., Social and emotional
adjustment of siblings of children with autism. Journal of Child Psychology and Psychiatry.
45, 855-865. 2004.

437 Smith, L. E., Seltzer, M. M. & Greenberg, J.S., Daily health symptoms of mothers of adole-
scents and adults with fragile X syndrome and mothers of adolescents and adults with autism
spectrum disorders. Journal of Autism and Developmental Disorders, 42, 1836-1846, 2012.
438 Hodapp & Urbano 2007 a.
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munikation, negativa forvantningar infér framtiden och ambivalenta kanslor gente-
mot foraldrarna%3. Maédrar till barn med Downs syndrom var generellt dldre och
kanske mer erfarna, vilket kan ha bidragit till att det forekom mindre beteendepro-
blem &an vid flera andra funktionsnedsattningar och att syskon ofta hade stérre moj-
lighet att delta i en stodgrupp44°.

Syskonrelationens utmaningar

Studier av vuxensyskons situation visar att den relation som tidigt utvecklas mellan
syskon ocksa har betydelse nar de blir vuxna. Tomeny och medforskare#4! fann att
vuxensyskon som gav stod till sin syster eller bror ocksa hade en béttre relation till sitt
syskon. De var mer tillfredsstéallda med sitt liv och upplevde mindre stress och depres-
siva symtom. Forskarna pekade pa att detta 6verensstamde dven med tidigare forsk-
ning som visat att syskon till barn med autismspektrumstérningar hade farre positiva
syskonrelationer jamfoért med syskon till barn med andra intellektuella funktionsned-
sattningar eller utvecklingsstorning. Av denna studie#42 framgick aven att deltagandet
i en stédgrupp hade férebyggande effekt betréffande risken fér depressiva symtom
och stress i de bada syskongrupperna.

Forskarna ansag att det var viktigt att d4gna intresse &t syskonrelationen. Syskonre-
lationen har en unik roll i individens livshistoria®43, den varar langre &n relationen till
foraldrar, egna barn och livspartners och blir ofta den relation som varar langst i en
individs liv#44, Det ar betydelsefullt for syskon med funktionsnedsattning att de har
vélfungerande syskon med god hélsa, eftersom syskonet kan bli primar omsorgsgivare
i familjeomsorgen nar foraldrarna inte ar langre &r i livet och fa en viktig roll som stod
for sin syster eller bror med funktionsnedsattning*4°. Manga oroar sig for att bli om-
sorgsgivare, om de inte redan ar det#46, och uttrycker att det ar svart att balansera krav
och forvantningar pa omsorg for sin egen familj, ta hand om aldrande foraldrar och
vara standigt upptagen av sin systers eller brors behov447. Det finns en efterfragan pa
utveckling av alternativa omsorgsformer som inte leder till negativa effekter for rela-

439 Orsmond & Seltzer 2007 b.

440 Hodapp & Urbano, 2007 b.

441 Tomeny, S.T., Brandi, M. E., Rankin, A. J. & Barry, D. T., Sibling relationships quality and
psychosocial outcomes among adult siblings of individuals with autism spectrum disorder and
individuals with intellectuals disability without autism. Research in Developmental Disabili-
ties, 62, 104-114. 2017.

442 Tomeny et al 2017.

443 Tomeny et al 2017.

444 Cicirelli, V. G., Sibling relationships across the lifespan. New York. Ny: Plenum Press.
1995.

445 Tozer & Atkin 2015.

446 Burke et al 2015.

447 Tozer & Atkin 2015.
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tionen mellan syskonen#48 - med tanke pa att manga med tiden far en mer omfattande
omsorgsroll nar foraldrarna blir aldre449 450,

Forskningen som har behandlat syskonrelationens betydelse for personer med aut-
ismspektrumstorning och intellektuella funktionsnedsattningar#! 452 ar begréansad,
sarskilt med fokus pa vuxenlivet*>3 . Orsmond och medforskare betonade att vuxen-
syskon till personer med utvecklingsstérning hade unika syskonrelationer jamfort
med andra syskonpar454 betraffande narhet. Relationerna framstod ocksd som mer
stabila over tid jamfért med andra syskonrelationer. Men varje social och emotionell
svarighet som hade att géra med brist pd narhet under tidig uppvéaxt verkade félja med
till vuxenlivet*>. Vidare verkade syskonen till personer med utvecklingsstérning,
vilka rapporterat positiva, givande och néra syskonrelationer ha god hélsa och upp-
leva fordelar med sitt syskonskap456 457, Anda var det relativt outforskat vilka omstén-
digheter i barndomsrelationerna som ger psykosocialt valbefinnande som vuxen.

Neill och Murray#°® menade att syskonrelationen genom sin kontinuitet och 6mse-
sidighet stod fér det mest betydelsefulla sociala bandet genom hela livet samt utgjorde
grunden fér emotionell, kognitiv och social utveckling. Syskonskapet &r i idealfallet en
Omsesidig relation mellan jamlikar, men nar relationen ar med en individ med ut-
vecklingsstorning far syskonet en omhandertagande funktion i konflikt med forvantat
jamlikt syskonskap#3®. Manga med utvecklingsstorning/intellektuell funktionsned-
sattning blir for resten av livet beroende av sina familjer, vilket for vuxensyskon kan
leda till affektiva storningar som oro/angest och nedstamdhet/depression450.

Forskning?#! har visat att funktionsnedséattningens karaktar kunde paverka forut-
sattningarna for syskonrelationen. Till exempel hade vuxensyskon till personer med

448 Duignan, M. & Connell, J., Living with autistic spectrum disorders: Families homes and
the disruption of space. Geographical Research, 53, 199-210. 2015.

449 Coyle, C. E., Kramer, J.M., & Mutchler, J.E., Aging togethet, Sibling carers of adults with
intellectual and developmental disabilities. Journal of Policy & Practice in Intellectual
Disabilities, 11, 302-312. 2014.

450 Burke et al 2012: Heller & Kramer 2009.

451 Tomeny et al 2017.

452 Hastings, R. P. & Petalas, M. A., Self-reported behaviour problems and relationsship
quality by siblings of children with autism spectrum disorder. Child: Care, Health, and Deve-
lopment,40, 833-839. 2014.

453 Ferraioli, S. J. & Harris, S. L., The impact of autism on siblings. Social Work in Menatl He-
alth, 8, 41-53. 2009.

454 Orsmond, G. 1., Kuo, H. Y. & Seltzer, M. M., Siblings of individuals with an autismspectrum
disorder sibling reaalationships and wellbeing in adolescense and adulthood. Autism. 13, 59-
80. 20009.

455 Orsmond & Seltzer 2007 b.

456 Hodapp & Urbano 2007 a.

457 Hodapp, R. M., Urbano, R. C. & Burke, M. M., Adult female and male siblings of persons
with disabilities: Findings from a national survey. Journal Information. 48, 52-62. 2010.

458 O'Neill & Murray 2016 b.

459 Turnbull & Turnbull 1990.

460 Wolfe et al 2014.

461 O’Neill & Murray, 2016 b.
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Downs syndrom battre allméan halsa med hansyn till sjalvrapporterade symtom pa de-
pression an syskon till personer med autismspektrumstérning, enligt en stor ameri-
kansk enkatundersokning62. Forskningen har fram tills nu framst fokuserat pa affek-
tiva/kanslomassiga effekter pa syskonskapet under barndomen. Kunskapen om effek-
terna for vuxensyskon och hur de ssmmanhénger med uppvéxtvillkoren och vuxenli-
vets nya utmaningar ar relativt liten.

O’Neill och Murray#63 fann att forekomsten av affektiva symtom i barndomen be-
kraftades av undersékningen av symtom hos syskon som vuxna. Syskon till en syster
eller bror med Downs syndrom visade sig ha battre syskonrelationer, béattre hélsa,
battre affektiv hdlsa och mer kontakt med sitt syskon &n andra syskongrupper. Resul-
tat visade att 40 procent av vuxensyskonen till personer med autism rapporterade af-
fektiva symtom i nivd med en klinisk risk for depression, medan affektiva symtom
rapporterades bara hos 6—13 procent av syskon till individer utan funktionsnedsatt-
ning. Ytterligare en studie visade att vuxensyskon till personer med autism och intel-
lektuell funktionsnedséattning hade mer emotionella problem &n syskon till en individ
med enbart intellektuell funktionsnedsattning*64. Sarbarheten verkade 6ka med al-
dern hos syskon till personer med autism, nar syskonet var yngre an sin syster eller
bror. Jamforbara nivaer av stress hos syskon till personer med autismdiagnos fore-
kom &aven hos syskon till personer med Prader-Willis syndrom och personer med be-
teendestorning, mattlig eller svar intellektuell funktionsnedsattning samt personer
med okand diagnos — dar en forklaring var foraldrastress kring bristen pa realistisk
prognos och begransade mdjligheter att delta i en stédgrupp, vilket gjorde dessa fa-
miljer mer isolerade. Ett annat resultat var att l4gre utbildningsniva verkade oka ris-
ken for depressionssymtom i syskongruppen fér okédnd diagnos och utvecklingsstor-
ning. Aven modrars utbildningsniva verkade utgéra en risk for hdgre symtomnivéer
for oro/angest for syskon med en syster eller bror med Downs syndrom 465,

O’Neill och Murray framhaller att 6kningen av syskons sarbarhet for affektiva sym-
tom forklaras inte av de demografiska faktorer som studerades. Andra studier466 har
visat att socioekonomiskt stéd gynnar foraldrars mentala hélsa, trots att O’'Neills och
Murrays studie indikerade hogre nivaer av affektiva symtom i syskongrupperna. Sym-
tomen verkade ha starkade samband med kognitiva och emotionella faktorer an de-
mografiska faktorer. Studien visade heller inte att systrar uppvisade mer affektiva
symtom &n kvinnor i allménhet — vilket framkommit i andra studier dar kvinnor rap-
porterat affektiva symtom i storre utstrackning an man467,

462 Hodapp & Urbano 2007 a.

463 O’Neill & Murray 2016 b.

464 Petalas et al 2009 a.

465 O'Neill & Murray, 2016 b.

466 Falk, N. H., Norris, K. & Quinn, M. G., The factors predicting stress anxiety and depression
in the parents of children with autism. Journal of Autism and developmental Disorders, 44,
3185-32-03. 2014.

467 McLean et al 2011.
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O’Neill och Murray presenterade ocksa tidigare forskning468 469 som visat att situ-
ationen med en syster eller bror med Downs syndrom inte férorsakar férsamrad an-
passning och att syskonerfarenheterna skiljde sig obetydligt fran kontrollgruppen47°.
Det antogs bero pa att syskon med Downs syndrom kom fran familjer dar skyddsfak-
torer motverkade potentiell risk med att vaxa upp med en syster eller bror med Downs
syndrom. Forskarna menade att det beh6vs mer forskning kring betydelsen av skydds-
faktorer som exempelvis kon, alder och den position man fotts till i familjen samt sys-
kons och mddrars utbildningsniva. Kunskap kring detta kan ténkas vara till hjalp i
utvecklingen av syskonrelationerna och syskonens roll i varandras fortsatta liv.

O’Neill och Murray framholl dven att det kravs mer forskning kring orsakerna till
den oro som upplevdes bland vuxensyskon till individer med autismspektrumdiagnos
eller Prader-Willis syndrom. Forskningen skulle kunna fokusera pa syskonens behov
av stod infor de livslanga svarigheter relationen innebar, exempelvis social isolering4’
472 473 Andra forskare menade att rollen som omsorgsgivare kunde bli emotionellt
pafrestande pa ett liknande sétt som rapporterats bland utmattade médrar till barn
med autism474 . Aven i en mer distanserad roll i omvardnaden kunde syskonens kans-
lor av skuld leda till affektiva symtom#7>.

Sammanfattningsvis visade O’Neills och Murrays studie att vuxensyskon till per-
soner med funktionsnedsattning var mer sarbara for affektiva stérningar an kontroll-
gruppen. Nivan for sarbarhet hade ett samband med typ av funktionsnedsattning hos
systern eller brodern. En avvikelse fran monstret var gruppen med Downs syndrom
dar syskonen rapporterade affektiva symtom pa samma niva som kontrollgruppen.
Forskarna ansag att syskons emotionella véalbefinnande var ett viktigt omrade for fort-
satta studier — pa grund av att fler manniskor med funktionsnedsattning uppnar hog
alder och att det foljs av forvantningar pa att vuxensyskon ska ta stérre ansvar for
deras valfard4’6. Uppmaéarksamheten kring vuxensyskons psykosociala situation ar
viktig for deras mdjlighet att kunna fullfélja sina sociala roller i samhaéllet.

468 Cuskelly, M. & Gunn, P., Adjustment of children who have a sibling with Down syndrome:
Perspectives of mothers, fathers and children. Journal of Intellectual Disability Research, 50,
917-925. 2006.

469 Hodapp & Urbano, 2007 b.

470 Cuskelly & Gunn, 2006; Hodapp & Urbano, 2007 b.

471 Cassidy, S. B. & Driscoll, D.J., Prader-Willi syndrome. European Journal of Human Gene-
tics. 17 (1), 3-13. 2009.

472 Strunk, J. A., Pickler, R., McCain, N.L., Ameringer, S. & Myers, B.J., Managing health care
needs of adolescents with autistic spectrum disorder: The parents’ experience. Family,
Systems and Health. 32(3), 328-337. 2014.

473 Strunk et al 2014.

474 Baker, J.K., Seltzer, M.M. & Greenberg, J.S., Longitudinal effects of adaptability on
behaviour problems and maternal depression in families of adoscents with autism. Journal of
family Psychology. 25, 601-609. 2011.

475 Atkins, S. P., Siblings of learning disabled children: Are they special too? Child and Adole-
scent Social Work. 8, 525-533. 1991.

476 Davys et al 2011; Davys et al 2014.
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Socialt samspel och omsorg

Tozer, Atkin och Wenham#’” har &gnat stort intresse for det sociala samspelet i sys-
konrelationer dar vuxensyskon har en syster eller bror med autism. De lyfter fram det
unika i relationen och pdminner om att syskonrelationerna &r livsldnga och praglas av
kontinuitet och ambivalens. Omsorgsrelationen utvecklas tidigt under den gemen-
samma uppvaxten4’8 medan policy, praktik och forskning forst under senare ar har
uppmarksammat erfarenheterna hos vuxensyskon. Gorijy, Fielding och Falkmer47® pa-
talar att antalet barn med autismdiagnos okar, vilket tyder pa att antalet syskon med
dessa uppvéaxterfarenheter blir fler.

Tozer och medforskare*80 framholl att syskonskapet till sin karaktar ar kontextu-
ellt sensitivt. Stor betydelse for relationen hade forstaelsen som syskon utvecklade un-
der uppvaxten och som gav dem en unik méjlighet att hjalpa och stédja sin syster eller
bror med autism i komplexa familjesituationer. Forskarna menade att angeldgna
forskningsfragor framover ar 6kad forstdelse for hur familjerelationer kunde bli en
positiv kraft under hela vuxenlivet och sarskilt underlatta 6vergangen fran ungdom
till vuxenliv och éverlamnandet av omsorgsansvaret fran en dldre generation till en
yngre.

Studiens resultat understrok sarskilt betydelsen av kontinuitet och uthallighet i
vuxensyskons personliga omsorgsatagande, samtidigt som relationen forandrades
med tiden. Forskarna framholl att barndomserfarenheterna var grundlaggande for
vuxensyskons omsorgsatande och en forklaring till pliktkanslan de kande gentemot
sin syster eller bror. Det var dven forklaringen till andra familjerelaterade forvant-
ningar kring outtalade 6verenskommelserna om socialt stod. Omsesidigheten som
hade utvecklats under uppvéxtaren hade stor betydelse fér bada syskonen. Syskon-
omsorgen fick darigenom véardefulla kvaliteter som den offentliga policyn behovde ta
till vara och utveckla®8!. Syskonskapet var vardefull482 pa I&ng sikt, men nar syskonen
vuxit upp var det vanligt att dess betydelse forbisags, vilket i an hogre grad gallde nar
systern eller brodern hade svar autism#83. Intresset hade vaknat forst nar den aldre

477 Tozer, R., Atkin, K. & Wenham, A., My brother likes meeting new people, but don't ask him
any direct questions: involving adults with autism plus learning disability in a qualitative rese-
arch project. British Journal of Learning Disabilities, 42, 292-300. 2013.

478 Burke, M. M., Lee, C., Arnold, C. K. & Owen, A., The perception of professionals toward
siblings of individuals with intellectual and developmental disabilities. Intellectual and Deve-
lopmental Disabilities. 22 (2) 72-83. 2017.

419 Gorjy, R. S., Fielding, A. & Falkmer, M., "It's better than it used to be”: Perspectives of ado-
lescent siblings of children with an autism spectrum condition. Child& Family Social Work, 1-
9. 2017.

480 Tozer et al 2013.

481 Burke et al 2017.

482 Heller & Kramer 2009.

483 Conway, S. & Meyer, D., Developing support for siblings of young people with disabilities.
Support for Learning. 23, 3, 113-117. 2008.
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generationens omsorgsgivare avled och att den yngre generationen stod infor férvant-
ningarna att ata sig omsorgsansvaret44. Det behdvdes mer kunskap kring relationer-
nas betydelse for de olika familjemedlemmarna och hur relationerna och den sociala
omsorgen utvecklades och paverkades av svar autism med utvecklingsstorning.

Tozer och medforskare®® konstaterade att den nordamerikanska forskningen hade
starkt psykologiskt fokus och fokuserade mindre pa relationernas koppling till famil-
jeomsorg och servicens tillganglighet, speciellt nar syskonen blivit vuxna*eé, Det var
ocksa vanligt att foraldrasynpunkterna dominerade i studierna tillsammans med
breda kartlaggningar av autistiskt beteende*®’. Det bidrog till att framst de effekter
som autism och utvecklingsstorning hade pa familjerelationerna belystes*88. Syskon i
dessa familjer hade fatt leva med annorlunda sociala reaktioner48? 490 och ett storre
ansvar i familjen jamfért med sina vanner, och tvingats anpassa sig till familjelivets
oberaknelighet#9! 492, Det intressanta var att forskningen trots detta visade starka
emotionella band mellan syskonen493 och att ett utpraglat syskonperspektiv lyfte fram
alternativa synsatt jamfort med foraldraperspektivet 494,

Vuxensyskon som anpassade sig till normativa varderingar som géllde i de flesta
familjerna, raknade med en mer omvérdande roll nar deras foraldrar aldrades?495 49,
De forvantade sig en roll som kravstéallare och rattighetsférsvarare i samband med
dvergangen av omsorgsansvaret, sarskilt om de sedan tidigare hade starka familje-
band?#97. Men det var inte ovanligt med spanningar. Livet for vuxensyskon bestod av
karriarutveckling, yrkesarbete, omsorg om aldrande foraldrar, eget familjeliv och fost-
ran av egna barn, samtidigt som de foérvantades ansvara for varierade stodinsatser hos

484 Rawson, H., I'll be here long after you've gone’: Sibling perspectives of the future. British
Journal of Learning Disabilities, 38, 3, 225-231. 2010.

485 Tozer et al 2013.

486 Heller & Arnold 2010.

487 Meadan et al 2010.

488 Selzer et al 2005; Hodapp & Urbano 2007; Orsmond & Seltzer 2007 a + b.

489 Ross, P. & Cuskelly, S., Adjustment, sibling problems and coping strategies of brothers and
sisters of children with autism spectrum disorder. Journal of Intellectual and Developmental
Disability. 31, 2, 77-86. 2006

49 Barr, J. & McLeod, S., They never see how hard it is to be me ’siblings’ observations of
strangers, peers and family. International Journal of Speech-Language Pathology, 12, 2, 162-
171. 2010.

491 Bighy, C., Parental substitutes? The role of siblings in lives o folder people with intellectual
disability. Journal of Gerontolocigal Social Work, 29, 1, 3-22. 1997.

492 Orsmond et al 2009; Hodapp et al 2005.

493 Rittenour, C., Myers, S. & Brann, M., Commitment and closeness in the sibling relations-
hip. Southern Communication Journal, 72, 2, 169-183. 2007.

494 Mansell, 1. & Wilson, C., It terrifies me, the tought of the future: listening to current con-
cerns of informall carers of people with learning disability. Journal of Intellectual Disabili-
ties, 14, 21, 21-31. 2010.

495 Hare, D., Mellor, C. & Azmi, S., Episodic Memory in adults with autism spectrum disor-
ders: recall for sefversus other experienced events. Res Dev Disabil, 28, 317-329. 2006.

49 Bowey & McGlaughlin 2007.
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en syster eller bror med sarskilda behov498, Den stodjande relationen behodvde anpas-
sas emotionellt efter bade tidigare och aktuella erfarenheter49®. Allt detta forutsatte
successiva forhandlingar och beredskap for oférutsedda héndelser, vilket forskarna
sag som ett nyckeltema som stallde nya krav pa omsorgens policy och praktik.

Litteraturen%0 om familjer med barn med funktionsnedséattning satte huvudsakli-
gen fokus péa erfarenheter och behov hos foraldrarna 501 502 503 504 | majoriteten av
studierna om syskon till barn med autism fokuserades féraldrars bedémning av social,
emotionell och beteendemassig anpassning®%5. Syskonen rapporterade ofta negativa
erfarenheter av beteendestérningar och saval verbal3°6 507 som fysisk aggressivitet508,
Resultaten antydde att beteendet fororsakade syskon kontinuerliga angestkanslor,
stark press och brist pa lugn och stabilitet i tillvaron®09 510 511 Syskon konstaterade
aven som vuxna att utmaningarna av att ha vaxt upp med en syster eller bror med
autism paverkade negativt deras vuxenliv 512,

Vuxenblivande ar ett utvecklingsmassigt stadium som innefattar frdgor om bade
fysisk mognad och bemastring av social och psykosocial utveckling®!3 514, Genomsnitt-
ligt foljer vuxenblivande Kohlbergs teori for moralutveckling®® 516 517 och unga blir

498 Osmond & Seltzer 2007 a.
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500 Gorjy et al 2017.

501 Hock, R. M., Timm, T. M. & Ramisch, J. L., Parenting children with autism spectrum disor-
ders: a crucible for couple relationshiop. Child & Family Social Work, 17, (4), 406-415. 2012.
502 Shenaar-Golan, V., Hope and subjective wellbeeing among parents of children with special
needs. Child & Family Social Work. 2015.

503 Tetreault, S., Blais-Michaud, S., Marier Geschenes, P., Beaupre, P., Gascon, H., Boucher,
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study of social support services. Child & Family Social Work. 19 (3), 272-281. 2014.

504 Weiss, J, A., Wingsiong, A. & Lunsky, Y., Defining crisis in families of individuals with aut-
ism spectrum disorders. Autism. 18 (8), 985-995. 2014.

505 Gorjy et al 2017.

506 Angell, M. E., Meadan, H., & Stoner, J. B., Experiences of siblings of individuals with aut-
ism spectrum disorders. Autism Research and Treatment. 2012.

507 Petalas et al 2009 a; Ross & Cuskelly 2006.

508 petalas et al 2009 b.
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511 Smith, L. E. & Elder, J. Siblings and family environments of person with autism spectrum
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Melbourne. Victoria. Oxforssssd University Press. 2010.
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under ungdomsaren mer medvetna om sociala normer och roller i olika samman-
hang®18. Behovet av tillhorighet driver individen mot enhetliga gruppnormer®!® och
syskon beskriver ofta erfarenheter av skam i sociala situationer och offentliga sam-
manhang®20 521 522 De beskriver negativa reaktioner, fordomar och oréattvisor®23 524
525 fran manniskor i deras omgivning och lyfter & sitt syskons véagnar fram vrede, fru-
stration, och missndje®26. Syskonen beskriver att de ofta hamnar i situationer dar de
tvingas ta strid emot andras ignorans och intolerans.

Jamforelser mellan olika syskongrupper beroende pa funktionsnedsattning har vi-
sat skilda resultat, men ocksa en ganska tydlig tendens att beteendestérningar vid aut-
ismspektrumtillstand har negativa effekter och ar en av orsakerna till vaxande distans
nar syskon blir aldre®2’. Medan vissa andra studier har visat att syskon som vuxna
kom ndrmare varandra och att den sociala relationen blev mer givande dn under upp-
vaxten528, Ett exempel var undersokningen av Hodapp och Urbano®2° dar de jamforde
erfarenheter mellan syskon till personer med Downs syndrom och personer med aut-
ism, vad géller relationens kanslomassiga narhet, forstaelse, tillit och respekt och i
vilka avseenden syskonen upplevde relationen som positiv. Undersdkningen féljde
upp resultat®30 som visat att syskon till personer med Downs syndrom hade manga
fler personliga kontakter och narmare kédnslomassig relation med sin syster eller bror,
jamfort med syskon till individer med autism>31 532,

518 Harms 2010; Lapsey 2006.

519 Donleavy, G. D., No man’s land: Exploring the space between Gilligan and Kohlberg. Jour-
nal of Business Ethics, 80 (4), 807-822. 2008.

520 Angell et al 2012.

521 Kaminsky, L. & Dewey, D., Psychosocial adjustment in siblings of children with autism.
Journal of Child Psychology and Psychiatry and Allied Disciplines, 43 (2), 225-232. 2002.
522 petalas et al 2009 b.

523 pPetalas et al 2009 a.

524 petalas, M. A., Hastings, R. P., Nash, S., Reilly, D., & Dowey, A. Psychological adjustment
and sibling relationships in siblings of children with autism spectrum disorders: Environmen-
tal stressors and the broad autism phenotype. Research in Autism Spectrum Disorders, 6 (1),
546-555. 2012 a.

525 Petalas, M. A., Hastings, R. P., Nash, S., Reilly, D., & Dowey, A., The perceptions and expe-
riences of adolescent siblings who have a brother with autism spectrum disorder. Journal of
Intellectual & Developmental Disability. 37 (4), 303-314. 2012 b.
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528 Tozer et al 2013.
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Mota syskon tillsammans

Tozers, Atkins & Wenhams®33 studie handlade om syskonens kommunikation med
varandra. Forskarna motte dessa syskon tillsammans for att se hur samspelet med en
syster eller bror med autism och utvecklingsstorning fungerade. Det fanns forskning
om hur barn och unga péverkades av att viaxa upp med en syster eller bror med svar
autismb34 535 536 ' men vuxenperspektivet var helt forbisett. Forskarnas syfte var att fa
mer kunskap om syskonomsorgen och vilka krav och férvantningar som skapades i en
nara relation med en syster eller bror med autism537 538, Tidigare forskning hade
framst byggt pa foraldrars och yrkespersoners observationer, men nu hade det borjat
komma studier som byggde pé syskonens egna erfarenheter. En brist har var att nar-
heten mellan syskonen endast skildrades av det ena syskonet — relationen tappade i
jamlikhet.

Tozer och medforskare fann att forestallningen om att personer med autism inte
har djupa relationer med andra manniskor®3? var vanlig. Foraldrar férmedlade ofta
att relationen mellan syskonen kdnnetecknades av distans. Medan syskonen som fors-
karna fick kontakt med utan foréldrarnas medverkan hade starka syskonband, oavsett
kon. Att det var mojligt att utveckla néra relationer med ménniskor med autism och
utvecklingsstdrning bekraftades éaven av forskning i sociala miljéer dar det férekom
alternativa interaktionstekniker540 . Vissa vuxensyskon uttryckte att de gav mer an de
fick tillbaka i relationen och sag sig sjalva som en tredje foralder. Andra upplevde att
mojlighet till 6msesidigt stod saknades, men att relationen emellanat var givande.
Syskonkarleken blandades med ambivalens och ansvarsatagande — en livslang rela-
tion i autismens skugga som stod i kontrast till foréldrarnas relation, dessa hade cirka
trettio ars erfarenhet av normalt liv innan autismen kom in i deras liv.

Att mota syskonen tillsammans bidrog till forstdelsen av syskonskapets varde. Det
belyste att syskonomsorgen som syskonen stod for ledde till en speciell social kompe-
tens tidigt i livet. Anda upplevde manga vuxensyskon att de hade ignorerats av yrkes-
personer under hela sin livstid. Motet med bada syskonen visade sig vara betydelse-
fullt aven for yrkespersoner, som en viktig uppgiftslamnare, uttolkare av 6nskemal,
och kravstallare och rattighetsforsvarare. En annan positiv effekt var att deltagarna i
studien utvecklade ett langsiktigt och vardefullt natverk, vilket visar pa vikten av att

533 Tozer et al 2013.

534 Macks & Reeve 2007.
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manniskor med funktionshinder far delta i forskning med praktisk relevans for deras
liv.

Policy och praktik

Tozer och medforskare®#! framholl att den allménna medvetenheten behovde 6ka om
att samhallet i stor utstrackning var beroende av den vard och omsorg som utfordes
av familjer. Vuxna syskons insats namndes knappt alls, men det togs for givet att de
stod bakom familjeomsorgen®42. Det var inte ndgon 6verraskning att offentliga ser-
viceorganisationer hade upptackt att det var svart att underlatta for familjer och vara
till hjalp for vuxna med autism>343, Forskarna menade att det hade blivit battre nar det
gallde unga omsorgsgivare som kunde fa stod i sin omsorgsroll>#4. Det fanns mgjligt
att utveckla langsiktigt vuxenstod med familjeperspektiv aven till personer med aut-
ism>4, men det fanns flera olosta fragestallningar, exempelvis kring sekretess och dis-
kretion®46, ersattning for olika dtaganden och vuxensyskons involvering i olika om-
sorgsarrangemang®4’ 548, Forskningen pekade pé att omsorgsinsatserna som utfordes
av familjer var av stor betydelse for den framtida socialpolitiska processen®49. Det
kréavdes mobilisering av resurser och nya handlingsalternativ. Processen kravde vi-
dare kraver reflektion 6ver hur individer med autism upplever situationen, hur olika
familjemedlemmar orkar bara familjens omsorgsatagande®® och hur familjens om-
sorgsansvar omforhandlas dver tid55L,
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Bemastringsstrategier

Tidigare forskning®52 har visat att syskon anvander olika bemastringsstrategier for att
hantera negativa erfarenheter>53 554, exempelvis distraktion, problemldsning, hoppin-
givande tdnkande, resignation och kénslomaéssig kontroll3%. Ytterligare strategier var
utvidgade och stéarkta band till bade informell och formell support®56 samt isolering®®’.
Strategierna har syskon i regel lart sig av sina foraldrar5%8. Enligt forskningen®° var
det ganska ovanligt att syskon varierade sina strategier beroende pa situation medan
en ganska vanlig strategi var normaliserande av erfarenheten av att ha ett syskon med
autism>60,

De positiva aspekterna av att ha en syster eller bror med autism som studier 561
lyfte fram var positiv sjalvforstaelse, inlarda omsorgskunskaper, 6kad empati och kar-
lek samt personlig mognad. Syskon var stolta éver systerns eller broderns kunnande
och pekade pa positiva egenskaper och tacksamhet éver relationen®62, Forskningen
har &ven visat att syskon kunde utveckla ett atypiskt, bradmoget ansvar for sin syster
eller bror563 och var involverade i syskonets utbildning, identifierade sig som den som
skapade trivsel, var ansvarstagande, hjalpte foraldrarna, kom till raddning vid faraoch
gav beskydd>%4. Nagra syskon gav uttryck for att de ibland var mer kapabla att hantera
sin syster eller bror &n féraldrarna, de oroade sig for sin framtida roll®®® och kande
daglig oro for sin syster eller bror>8,

Studierna visade att syskonens acceptans av sin syster eller bror med autism hade
okat kunskaperna om diagnosen och paverkat deras beteende5¢’. En insikt som van-
ligtvis blev mer sofistikerad med aldern68 569, Till skillnad fran detta har en studie
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visat lagre mognadsniva hos syskon an vad som férvantades utifrdn syskonens al-
der570, Andra omstandigheter som kunde paverka syskon var foraldrarnas uppfost-
ringsmetoder>7! 572 och ambition att 6ka forstéelsen av de konsekvenser som diagno-
sen ledde till5"3. Studier visade samtidigt att manga syskon helt valde att bortse fran
diagnosenoch normaliserade relationen utifran sina egna erfarenheter®74.

Normalisering av det annorlunda

Enligt studierna som Tozer och medforskare refererade var det vanligt att vuxensys-
kon beskrev att deras hemliv hade kretsat kring autism. Autismassocierat beteende
och kommunikationssvarigheter namndes av flera som hade upplevt ett kaotiskt och
ofta stressigt familjeliv. Vuxensyskon var tidigt medvetna om sina foréldrars stress-
fulla situation och insag att de fick kampa for att fa erkannande och tillgang till offent-
ligt stéd. En misstro gentemot myndigheter etablerades tidigt och héangde kvar hos
nagra, oberoende av hur lang tid som gatt. Nagra vuxensyskon beskriver att de hade
stodjande slaktingar eller nara vanner som paverkade deras barndomserfarenheter
positivt®’>. Bredare familjestod var dock inte alltid till hjalp och det forekom negativa
attityder och missforstand aven inom familjen, fran far- och morforaldrar, kamrater
och vanner, vilket 6kade familjens kénsla av isolering®76. Syskonen mindes det kaosar-
tade i sociala situationer som det normala for familjen5”7 — medan andra manniskors
reaktioner visade det onormala. | detta kunde syskon se sig som invanare i tva vérldar,
en varld hemma dar funktionsnedsattningen var normen och en annan utanfor hem-
met dar de kunde vara som andra®7é,

Vuxensyskon kande péa sig forpliktelsen att hjalpa sin syster eller bror och hade fran
tidig alder atagit sig ett betydande omsorgsansvar, medan andra talade om sin systers
eller brors sarbarhet och behovet att skydda dem, vilket ofta lag under deras senare
pliktkansla. Det var vanligt att de forsokte normalisera uppvéxten i sin beskrivning av
den®79. Nagra fa namnde hur andra handelser, sasom foraldrars skilsmassa eller sjuk-
dom, hade paverkat dem under barndomen. Syskonen kunde ocksa beskriva lyckliga
minnen, speciellt stunder da deras syster eller bror var nojd och glad. Ett vuxensyskon
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uttryckte “bara detta att fa vara den du ar, det ar normalitet for ett autistiskt syskon.
Det &r ocksa var normalitet”.

Stravan att utveckla sin egen bild av normalitet var vanligt380. Att uppratthalla nor-
malitet var dock inte alltid sa latt och for vissa vuxensyskon skapade det spanningar.
| vissa stunder kénde de sig positiva dver sin syster eller bror, medan de i andra gav
mer negativa uttryck som hangde ihop med konsekvenserna av autismen. Ambivalens
forekommer i alla syskonrelationer framhdéll forskarna®8!, men autismkontexten skap-
ade en specifik dynamik.

Ambivalens och kontinuitet

Ansvar och forpliktelser var ndgonting som syskonen hade kant hela livet, det fanns
ingen annan som kunde ta ansvaret. | litteraturen beskrivs att de som tog péa sig rollen
som rattighetsforsvarare som vuxna, réaknade med det ansvaret redan som unga och
var mer benagna an andra att ha en livslang, nara relation till sin syster eller brors8z,
Syskon beskrev att de upptéckte sin nya frihet forst nér de lamnade foraldrahemmet,
men de kunde ocksa kanna skuld och oro for allt de lamnade bakom sig. De som inte
lamnade foraldranemmet i 6vre tonaren fick det allt svarare med tiden, sarskilt om de
var medvetna om hur beroende deras syster eller bror var. Det forklarade varfor flera
vuxensyskon hade beslutat att bo i narheten av sina foraldrar for att hjalpa till. Andra
antydde att de inte skulle kunna flytta innan deras syster eller bror hade gjort det och
hittat sin plats i vuxenlivet.

Forutom stressande erfarenheter under uppvaxten beskrev de flesta att de hade en
néra relation med sin autistiska syster eller bror. De sociala banden bekréftades av
vuxensyskon som traffade forskarna tillsammans med sin syster eller bror, och kom
till uttryck genom deras satt anvanda humor, gester och anpassad kommunikation.
Ett syskon beskrev det med ambivalens: "Du alskar honom och har dessa 6gonblick
da allting blir underbart, men under manga stunder tanker man att det har ar inte
givande, det ar bara hart.”

Syskon bar ofta olésta emotionella handelser med sig, vilka paverkade syskonens
vuxenliv och relationen till féraldrarna och syskonet med autism. Néstan halften av
syskonen i studien®83 hade sokt psykologisk radgivning kring depression, 1&g sjalv-
kansla och vrede. Ambivalensen var ocksa en forklaring till varfor syskons nuvarande
relationer fargades av att de konstant bearbetade sitt eget forflutna. Vuxenyskon som
trots detta hade en lattsam relation till sin syster eller bror kénde forpliktelsen att ge
stdd. Det innefattade att stotta foraldrar, speciellt modrar, sarskilt om foréldrarna var
aldre och kampade med sitt omsorgsansvar®84, Manga syskon var medvetna om att de
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successivt blev mer involverade i omsorgen. For ndgra betydde detta ett 6vertagande
av omsorgsrelationen, &ven om manga primart enbart ville vara ett omtanksamt sys-
kon.

Vuxensyskon hade ibland behov av pauser i samband med k&nslomassiga kollis-
ioner med andra relationer och ataganden, med sina livspartners, egna barn, vanner,
foraldrar eller arbete. For att undvika och mildra psykiska pafrestningar var det viktigt
att kunna variera stodets intensitet efter situation 6ver tid>8>. Balanseringen mellan
olika krav och behov skapade standig osdkerhet. Vuxensyskon med barn som inte
langre bodde hemma hade ofta mer tid for sitt syskon med autism, men dilemman
kring vad de kunde och ville gora tillsammans var vanliga. Syskonen maste kontinu-
erligt forhandla om konkurrerande familjeférpliktelser och yrkesliv.

Vuxensyskon ville inte hamna i ett omsorgsmonster som var svart att uppréatthalla.
De onskade flexibilitet snarare an att ett givet forutsagbart omsorgsatagande. Deras
liv innefattade mer spontanitet i jamforelse med fordldrarnas liv. De reflekterade
ocksa 6ver hur de jonglerade med kanslor av karlek och férsvar, med sorg och fru-
stration Gver begransad omsesidighet. Nagra uttryckte speciellt kanslan av forlust
Over att inte ha en vanlig 6msesidig syskonrelation, medan andra normaliserade det.
Men de sag heller inte sig sjalva som andra i sin generation. De 6nskade att deras
syskon hade ett "bekvamt liv som liknade livet fér vem som helst.”

De outsagda 6éverenskommelserna

Bristen pa stod under uppvéxten namndes av alla vuxensyskon>86, Nagra syskon vaxte
upp under en tid da attityderna till utvecklingsstérning var annorlunda och varden
gavs framst pa institutioner, men en frustration éver offentlig service kom fram obe-
roende av syskonens alder. Alla kommenterade att de yrkespersoner som fanns kring
familjen under deras uppvéxt i stort sett ignorerade syskonen och det saknades in-
formation, rad och stod.

Né&gra av syskonen var arga och besvikna over att de inte blev mer involverade vid
beslut som géllde hela familjen. Missnéjet var ocksa aktuellt i dagens situation. Sys-
konen satte sjalva sina tidigare erfarenheter i samband med bristen pa fortroende i
samverkansfragorna, sarskilt vad gallde svarigheterna att i samband med normbry-
tande beteende uppratthalla meningsfull kommunikation. Bade forskning och prak-
tisk erfarenhetsbaserad kunskap ger stod for att 6kade kunskaper om autism 6kar for-
staelsen av beteendet och pa lang sikt forbattrar kommunikationen587. De negativa
erfarenheterna av att ha blivit ignorerad och inte sedd medférde brist pa tillit och att
syskon som vuxna hade svart att be om och acceptera stod och hjalp av andra.

Vuxensyskon som hade Gvertagit omsorgsansvaret fran foraldrarna var positiva
och glada 6ver att deras syster eller bror kommit till ratta i eget boende. Deras dnskan
var att systern eller brodern skulle fa ett sa tillfredsstallande liv som mojligt. Jamfo-
relsen med det egna livet var ofta en kélla till sorg. Oavsett instéllningen till offentlig
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586 Tozer et al 2013.
587 Ross & Cuskelly 2006.
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service bekymrade vuxensyskon sig éver personalomsattning, organisations- och po-
licyférandringar, vilket fick konsekvenser bade for syskonets vardag och det egna om-
sorgsatagandet. Osékerheten spadde pa oron for framtiden.

Syskonen uppskattade mdojligheten att utveckla goda relationer till yrkespersoner.
De valkomnade nyheter i sitt syskons liv och satte varde pa kommunikationen med
yrkespersonerna. Nagra som hade mindre regelbunden kontakt med sin syster eller
bror upplevde att de démdes oréattvist av yrkespersoner, de ville bli respekterade och
positivt bemotta oberoende sin omsorgsroll. En del yrkespersoner var medvetna éver
syskonens kanslighet och ett syskon berattade om ovantat stod fran broderns kontakt-
person i samband med mammans dod. Kontaktpersonen forsakrade syskonet om att
hon inte férvantades anamma mammans omsorgsmonster — utan utveckla en egen
syskonroll. De flesta upplevde att yrkespersoners bemétande varierade med graden
av syskonets delaktighet i systerns eller broderns liv. Delaktigheten kravde ofta att
syskon kunde férutse vad som var pa vég att handa for att f4 rad och stod. Angest for
framtiden hangde ihop med osédkerheten éver syskons legala status och i vilken ut-
strackning syskon kunde insistera pa delaktighet.

Spanningarna mellan syskon och offentliga serviceorganisationer har aven varit f6-
remal for forskning®88, men bara n&gra fa syskon rapporterade att de hade héllits ut-
anfor viktiga handelser. Deras frustration handlade mest om att de &gde vardefull in-
formation som kunde varit till nytta for systerns eller broderns liv58°, Planeringen av
service hade kunnat vara béattre for att kunna undvika akuta situationer. I 6vrigt hade
syskon ganska lite kunskap om hur problemen som uppstod hade kunnat I6sas av den
offentliga servicen.

Tozer och medforskare®90 framholl att vuxensyskons delaktighet borde vara en
sjalvklar rutin i socialt omsorgsarbete. Det skulle bidra till battre kvalitet i stodet till
personer med funktionsnedsattning och deras familjer och vara till nytta under éver-
gangsperioderna i livet>®!. Syskonens delaktighet forutsatter dock att den offentliga
servicen far kunskap om forskningsresultat och forstaelse for att syskonskapet bygger
pa unika, komplexa erfarenheter som kommer till uttryck i individers livsomstandig-
heter, i nutid och framtiden®92 593, Viktigt i syskonens delaktighet var kontinuiteten
och uppmaérksamheten pa deras kampande for att uppna balans i livet.

Syskon ville bli sedda som individer med en unik historia ur ett livsloppsperspektiv.
En ofdrutsagbar och foréanderlig natur i familjerelationerna var en realitet for vuxen-
syskonen medan yrkespersonerna helst ville ha en tydligt definierad dverenskom-
melse. Flexibilitet var ett normaltillstdnd for syskonen medan yrkespersonerna inte

588 Clements & Thompson 2011.

589 Mansell & Wilson 2010.

590 Tozer et al 2013.

591 Davys et al 2010.

592 Mascher, K. & Boucher, J., Preliminary investigation of a qualitative method of examining
siblings’ experiences of living with a child with ASD. British Journal of Developmental
Disabilities, 52, 1, 19-28. 2006.

593 Gass, K., Jenkins, J. & Dunn, J., Are Sibling realtionshipos protective? Journal of Child
Psychology and Psychiatry, 48, 2, 167-175. 2007.
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tyckte att flexibilitet ingick i stodet for personer med autism>%4. Tozer och medfors-
kare>9° betonade att vuxensyskons engagemang varierade éver tid och detta forutsatte
kommunikation med yrkespersoner utifran forandrade behov: Tidigare omsorgsata-
ganden maste andras och en ny personcentrerad plan upprattas, nar foraldrarna ald-
ras och syskon blir upptagna av den egna familjens behov. | allménhet var vuxensys-
kon villiga att skapa dessa 6verenskommelser och utveckla relationen med yrkesper-
soner sa att man hjalpte varandra®®,

Sammanfattningsvis s&g forskarna att yrkespersoner var medvetna om vuxensys-
kon och att deras stdd skulle kunna vara en nyckel till utveckling av det sociala om-
sorgsarbetet. Detta var dock inte riskfritt p& grund av bristen pa kontinuitet och att
det fanns langvariga svarigheter dar varken den funktionsnedsatta personens behov
eller familjerna mottes.

Syskonperspektiv pa framtidsplanering

Davys, Mitchel och Haigh®%7 antog att det var vanligt med forvantningar — bade fran
samhaéllet och fordldrar — att syskon skulle ta 6ver omsorgsansvaret nar foraldrar inte
langre kunde ge omsorg®98. Forskningen hade ocksé belyst familjeomsorgens effekter
for vuxensyskon>9° 600 och visade att syskonrelationerna varierade fradn nara, varma
och involverade till distanserade, oengagerade och avstdndstagande. Rollerna som
syskon overtog fran féraldrarna var olika och kunde omfatta ansvar fér ekonomi, so-
cialt stod, sallskap och beslutsstod®01 602, Syskonroller var ofta knutna till ett visst livs-
skede och forandradest93 nar syskon vaxte upp och etablerade ett eget liv604, Faktorer

594 preece, D., Obtaining the views of children and young people with autism spectrum disor-
ders about their experience of daily life and social care support. British Journal of Learning
Disabilities, 38, 1, 10-20. 2010.

595 Tozer et al 2013.

596 Twigg, J. & Atkin, K., Carers Perceived. Open University Press. Buckningham, UK. 1994.
597 Davys et al 2014.

598 Davys. D. & Haigh, C., Older parents of people who have a learning disability: Perceptions
of future accomodation needs. British Journal of Learning Disabilies, 326, 1, 66-72. 2008.
599 Taylor et al 2008

600 Flaton, R. A., Who would I be without Danny? Phenomenological case study of an adult
sibling. Mental Retardation, 44 (2) 135-144. 2006.

601 Bigby 1977.

602 Zetlin, A. G., Mentally retarded adults and their siblings. American Journal of Mental De-
ficience, 9 (3) 217-225. 1986.

603 Kramer, J., People with Disabilities and Their Siblings: Buiding Concepts of Support and
Transitions. Ph D thesis, University of Illinois, Chicago. 2008.

604 Jokinen, N. S. & Brown, R. 1., Family quality of life from the perspective o folder parents.
Journal of Intellectual Disability Research, 49, 789-793. 2005.
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av betydelse for syskonens delaktighet i omsorgen var kon, alder, ordning i syskonska-
ran®9s och atmosfaren i familjen®06 607, Ocksa foraldrarnas omsorgsroller hade bety-
delse. Av forskningen framgick att vuxensyskon ofta var bekymrade 6ver och kdnde
ansvar infor framtiden da foraldrarna inte langre kunde ge stodetoch syskonets om-
sorgsatagande blev storre898, | tillagg var syskon bekymrade 6ver hur omsorgsansva-
ret i framtiden skulle komma att paverka deras egna behov och 6nskemal6o9.

Forebyggande stoéd har betydelse

Forskning®1 visade att tidiga atgardsprogram och forebyggande radgivning hade stor
betydelse for familjernas framtidsplanering. Det var vardefullt med separat radgiv-
ning till foraldrar och till syskon individuellt eller i grupp. Ett annat allmant rad var
deltagande i stodgrupper. Eftersom ménga syskon uppgav att de ville vara involverade
i sin systers eller brors liv, fanns ett stort behov av information om serviceinsatser och
stodformer som var aktuella betraffande ekonomiska fragor, fritids- och boendemdj-
ligheter samt utveckling av stédnéatverk och internetgrupper®!!. Supportprogram som
tidigare hade utvecklats for familjer fokuserade behov hos barn®2, Dessa hade posi-
tiva effekter pa syskons engagemang for gemensamma lek/fritidsaktiviteter, kommu-
nikationen och samspelet hade generellt 6kat®!3, Syskongrupperna hade positiv effekt
pa syskons sjalvkéansla och kunskap om funktionsnedsattningen®4. Webbaserade
grupper som Sibshops 6kade tillgangligheten till stéd och kunskap om rekreations-
mojligheters5, Dessa verksamheter var med all sannolikhet till nytta for syskonen un-
der resten av deras liv, men det fanns dven uppenbara behov av vuxenstéd och mer
kunskap. Syskon ville bli involverade i beslutsfattandet och informerade om framtids-
planering och stodgrupper bade personligt och online.

Manga syskon som bekymrade sig 6ver framtiden antogs vara beredda att ta pa sig
omsorgsroller®6, men de forvantade sig inte att de sjalv behovde ta pa sig rollen som

605 Richardsson, S. S., A Developmental Approach to Siblings Relationships Disaggregating
the Components of Sibling Relationship Quality over Time for Siblings of Individuals with
Intellectual Disability. Published on Google Scholar as dissertation for MA from College of
Arts and Sciences, Georgia State University. 2009.

606 Rimmerman, A. & Raife, R., Involvement with and role perception toward an adult sibling
with and without mental retardation. Journal of Rehabilitation, 67, 12, 10-16. 2001.

607 Greenberg et al 1999.

608 Greenberg et al 1999.0rsmond & Seltzer 2007.

609 Davys et al 2014.

610 Benderix & Sivberg 2007.

611 Heller & Kramer 2009.

612 Arnold et al 2012.

613 Celiberti, D. A., & Harris, S. L., Behavioural intervention for siblings of children with aut-
ism: A focus on skills to enchance play. Behaviour Therapy. 24, 573-599. 1993.

614 Evans et al 2001.

615 Johnson, A. B. & Sandall, S., Sibshops: A follow-up of participants of a sibling support-
program. Seattle, WA: University of Washington. 2005.

616 Heller & Arnold 2010.
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"surrogatforalder”®’, Vid 6vergangen fran barndom till vuxenliv, aktualiserades nya
hansyn i forhallande till behov och 6nskemal, vilket medférde att syskonets omsorgs-
ansvar och stodjande roll hamnade i nytt ljus®!8, Darfor var det viktigt att yrkesperso-
ner hade forstaelse for forandringarna som med all sannolikhet skulle komma att pa-
verka omsorgsrelationerna och stddbehov som syskonet hade for sin egen person.

Manga saknar framtidsplaner

Forskning visade att framtidsplaner fanns bara i ungefar halften av familjernaoch att
planerna i méanga fall endast handlade om framtida boendef!9. | USA hade dessutom
bara en tredjedel av familjerna gjort boendeplanering. Enligt brittiska studier620 621
hade runt 50 procent av familjerna gjort planer for framtida boende, men dessa var
ofta vaga. En av studierna®2? visade att i familjer som gjort en framtidsplanering
kunde bara en tredjedel av syskonen tanka sig bo tillsammans med en syster eller bror
med utvecklingsstorning och att tva tredjedelar av syskonen var inforstadda med att
bo pa var sitt hall i framtiden.

Hinder for framtidsplaneringen som familjerna pekade pa var att de annu inte var
redo for planering for en oséker framtid®23, Andra hinder som syskon utpekade®24 var
bristen pa information om god man/forvaltare®25, juridiska fragor, boendealternativ,
ekonomi, stodnatverk och syskonens ratt att stalla kravé26, En fraga som utpekades
som problematisk var delat serviceansvar mellan familjen och offentliga serviceutfo-
rare samt bristerna i samarbetet med yrkespersoner och serviceorganisationert2’, Det
fanns ocksa viss tveksamhet som bottnade i att dldre omsorgsgivare ansags vara mot-

617 Bigby 1997.

618 Benderix & Sivberg, 2007.

619 Heller & Kramer 2008; Heller 2000.

620 Davys et al 2010; Bowey & McLaughlin 2007.

621 Dillenburg, K. & McKerr, L., How long are we able to go on? Issues faced by older family
caregivers of adults with disabilities. Br J Learn Disabil 39, 29-38. 2010.
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623 Dillenburger & McKerr 2010.
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626 Arnold et al 2012.

627 Bhaumik, S., Watson, J., Barratt, M., Raju, B. & Burton, T., Transition for teenagers with
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villiga att lamna sin foraldraroll och yrkespersoner darfor hade en negativ syn pa fa-
miljerna som beskrevs som egoistiska pa grund av ekonomiska motiv628 629 vilket sags
som ett hinder for den funktionsnedsatta individens oberoende®3°.

Arnold och medforskare®3! observerade att det ofta fanns en viss radvillhet i famil-
jen nar framtidsplaner diskuterades. En femtedel av tillfrdgade amerikanska famil-
jer®32 antog att vuxensyskon skulle bo tillsammans med en syster eller bror med ut-
vecklingsstorning i framtiden®33, men foraldrarna hade for sakerhets skull anda pla-
cerat sitt barn i ko for plats pa ett boende. Det indikerade oro for att situationen kunde
forandras for ndgon av parterna. Personer med utvecklingsstorning hade ofta svart att
gora val for sin egen framtid, vilket bidrog till att de inte ville flytta fran féraldrahem-
met. Det gjorde planeringen infor framtiden mer komplicerad foér foréldrar och sys-
kon®34, Studierna visade att i de fall personer med utvecklingsstérning hade deltagit i
diskussioner om mojliga alternativ for framtida boende och omsorg var planerna vaga
och manga ville bara bo nara familj och vanner®3s,

Ett annat hinder var att offentliga omsorgssystem som erbjdd stdd till vuxna sak-
nade den kapacitet som efterfragades®36. Majoriteten (75 procent) av vuxna med in-
tellektuell funktionsnedséttning levde darfor med aldrande foraldrar i vantan pa att
fa del av offentlig service®3’. Forskarnast38 slutsats utifran detta var att syskon kom-
mer att bli ndsta omsorgsgeneration nar foraldrar inte langre kan fylla den rollen®3% —
drygt halften av personer med utvecklingsstérning levde med sina familjer och i en
fjardedel av dessa fall var den priméra omsorgsgivaren éver 60 ar.

Att utveckla stodet till syskon var viktigt da tidigare forskning patologiserade erfa-
renheten att vaxa med en syster eller bror med funktionsnedsé&ttning®49, till skillnad

628 Smith, G.C. & Tobin, S.S., Practice with older parents of developmentally disabled adults.
Clin Gerontol 14, 59-77. 1993.

629 Grant, G., Older family carers, challenges, coping strategies and support. In: May D., edi-
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Kingsley Publishers: 177-193. 2001.
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fran den moderna forskningen som ser en blandning av positiva och negativa effek-
ter641, Syskonens behov av stod behover dgnas mycket storre intresse an tidigare®42,
Det &r viktigt att identifiera syskons behov och utveckla stodet nar de stéar infor ett
overtagande av olika omsorgsroller, eftersom sa manga syskon inte ville bli omsorgs-
givare och exempelvis bo tillsammans med sin syster eller bror med funktionsnedsatt-
ning®43. En longitudinell studie visade att bara omkring tio procent av vuxensyskon
med omsorgsansvar hade bott tillsammans med en syster eller bror med intellektuell
funktionsnedsattning®44. Forskarna var kritiska till syskonstudier som tog for givet
den instéllning som syskon tidigt i livet uttryckte om ett framtida omsorgsatagande.
Verkligheten kan komma att skilja sig fran syskonens forvantningar och ett framtida
omsorgsansvar ar, till skillnad mot ett befintligt omsorgsansvar, abstrakt®4®, sarskilt
da foraldrarna &nnu under manga ar férvantas kunna bara huvudansvaret.

Installning till offentlig service

Instéllningen till offentlig servicevar ett angelaget tema fér vuxensyskon®46, Negativa
synpunkter handlade om att syskon dnskade att deras syster eller bror inte skulle be-
hova ta emot offentliga omsorgsinsatser mot sin vilja och att familjen behévde kon-
trollera servicens kvalitet. Syskons negativa installning till servicen var allman, kom-
mentarer gallde bristen pa boendealternativ och att tillganglig service hade lag stan-
dard. Systemet saknade forstaelse for individuella behov hos brukaren och dennes fa-
milj och stddet vid akuta behov var undermaligt, upplevde syskonen. Flera syskon var
radda for att deras syster eller bror skulle hamna p3 ett virdhem och ansag att famil-
jen fick ta omsorgsansvaret. Bakgrunden var ofta att foraldrarna hade fatt ta strid for
att fa offentligt stod och kvalitetsbristerna hade lett till att de forlorat tilliten till ser-
vicen. Foraldrarnas negativa erfarenhet av rddande motsatsforhallande mellan famil-
jen och offentliga serviceutforare®4’ 648 hade gatt i arv till manga vuxensyskon, men
inte alla. Vissa hade positiva erfarenheter sarskilt rorande serviceboende, trots att det
hade kravt l1ang tid att hitta ratt typ av omsorg.

Hur foraldrar och syskon forholl sig till framtidsfragorna varierade. Flera syskon
uppgav att familjen 6ppet diskuterade alternativ fér framtida omsorg, samtidigt som
foraldrarna ville undvika fragan for inte hindra syskon att leva sitt eget liv. Syskon
kande pa sig att foraldrarna hade forvantningar pa tkad delaktighet i framtiden, dven

641 Gallagher, P. A., Powell, T. H., & Rhodes, C. A., Brothers and sisters: A special part of ex-
ceptional families. (3rd ed.) Baltimore. MD: Paul H Brookes. 2006.
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645 | iberman, N. & Trope, Y., The psychology of transcending the here and now. Science 322,
1201-1205. 2008.
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648 Beail, L. The changing role of parents organisations. British Journal of Learning Disabili-
ties 27, 84-87. 1999.
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om kommentarer om detta varit ovanliga. | kontrast till detta formedlade nagra up-
penbar stress kring fragan. Foraldrarna ville undvika att placera bérdan pa sina barns
axlar, men de hade samtidigt forhoppningar om att syskon i framtiden ville bli delakt-
iga i omsorgen. Sambandet mellan syskons omsorgsansvar och foraldraférvantningar
far stod av manga studier®49. Att foraldrarna blev stressade av att diskutera framtida
omsorgsplaner far ocksa stod6%0 av studier som visat att framtidsdiskussionen i hog
grad var ett kansligt &mne®st,

Davys och medforskare®s? lyfte fram tre centrala fragestallningar for vuxensyskon:
oron for framtiden, behovet av en konkret framtidsplan och pa vilket satt syskons liv
kommer att paverkas av en syster eller bror med utvecklingsstorning. Syskonen sjéalva
oroade sig for hur de skulle klara prioriteringen av systerns eller broderns omsorgs-
behov och ansvaret for den egna familjen. Ett syskon konstaterade att hon nyligen gift
sig och hoppades fa barn i framtiden. Bara tanken att hennes funktionshindrade sys-
kon skulle komma i andra hand innebar en enorm press fér henne. Alla empiriska
studier upprepar vuxensyskonens oro sarskilt nar foréldrarna inte langre kan ansvara
for omsorgen, konstaterade Davys och medforskare. En av forklaringarna till detta
var®%3 att syskon Overtagit sina foraldrars fruktan och oro for framtiden®54,

Vanligt enligt tidigare studier®® var att framtidsplaner séllan diskuterades oppet i
familjen. Planeringen blev ofta komplicerad eftersom den omfattade personen med
funktionsnedséattning och de 6vriga familjemedlemmarna och att bristen pa service-
alternativ gjorde processen dnnu svarareb36, Vuxensyskonens uppfattning var att det
var absolut nédvandigt att nagon tog éver ansvaret som rattighetsforsvarare. Det var
ocksa ett 16fte som manga syskon hade gett sina foraldrar. Det forutsatte att syskonets
livspartner accepterade omsorgsansvaret och understédde omsorgsatagandet®7 658,
Studierna®%® visade framfor allt att syskon hade ett stort behov att tala om framtids-
fragorna och fa information om alternativen. De ville vara delaktiga i familjens planer
for framtiden. Syskon patalade behovet av battre boendemdjligheter och att bristerna
i service atgardades. Syskons erfarenheter talade ocksa for tidiga insatser i form av
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exempelvis information och radgivning till familjer, stodgrupper, framtids- och ser-
viceplanering.

Lang process och manga hinder

Davys och medforskare®60 sag fragan om framtidsplanering som viktig for familjernas
valbefinnande. Planering for framtiden var en tidskravande och féranderlig process.
Omfattningen av planerna varierade och i allmanhet var de oprecisa, &ven anledning-
arna till varfor familjerna inte gjort ndgra planer varierade. Det visade sig ocksa att
det fanns mycket lite forskning kring vilket stéd som skulle kunna hjalpa familjen att
pa lang sikt utveckla flexibla framtidsplaner.

Trots att beroendet av familjen forvantades 6ka, var framtidsplaneringen ett &mne
som familjerna undvek®6L, Aven tidigare studier®®2 visar att framtidsplanering var ett
omrade som manga bekymrade sig 6ver. Anledningarna till oron gallde kvaliteten i
tillganglig offentlig service®3 och syskonens blivande roll864. N&gra vuxensyskon var
pessimistiska infor sin framtid och tvivlade pd om de ndgonsin skulle kunna ge samma
stod som foraldrarna. De litade inte pa sin egen forméaga att tillgodose sin systers eller
brors behov och samtidigt tillgodose behoven hos den egna familjen®65 666,

Ekonomiska fragor diskuterades av foraldrar som hade kostnader for den offent-
liga servicen och behdvde 6vervaga om de hade rad att fortsatta anlita dessa tjans-
ter®67. Annan forskning®68 visade ocksa att omsorgen om vuxna med funktionsned-
sattning hade negativa effekter pa familjers ekonomiska situation — med extra utgifter
for transporter, klader och tvatt med mera. En anledning till spdnningarna mellan fa-
miljen och den offentliga servicen var ofta kostnaderna for servicen, da familjerna pa
grund av sitt omsorgsatagande inte kunde utdka sin kapacitet att tjana mer pengar.

Tankar kring framtiden

Framtidsplanerna hade diskuterats oversiktligt i nastan alla familjer, men det skedde
sporadiskt och rorde till exempel framtida ekonomiska fragor snarare &n helheten®69,
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Hindren varierade, men syskon namnde radslan for framtiden och delade foraldrar-
nas skepsis foér offentlig service och menade att endast familjen kunde ge den omsorg
som tillgodosag de individuella behoven®t70 671, Nar en mer ingéende diskussion hade
uppstatt skedde det forst i samband med en foralders dod, vilket ledde till 6kad stress.
I ménga familjer fanns det séledes nagot slags plan, ofta muntligt om stéd och hjalp
till livets slut, ett 16fte om ekonomisk trygghet och ansvar som god man.

Foraldrars installning varierade. Vissa 6nskade att syskonet skulle bo tillsammans
med sin syster eller bror efter foraldrarnas déd, medan andra férvantade sig att sys-
konet skulle ta ansvaret for att ordna omsorgen. Féraldrarna var oftast instéallda pa att
sjalva ansvara for omsorgen sa lange som mojligté72 eller att de hoppades kunna finna
ett annat familjehem till sitt barn873. Hos foraldrarna fann forskare74 en dubbelhet, a
ena sidan ville de att syskon skulle leva sitt eget liv, & den andra hoppades de att syskon
pa lang sikt skulle ta pa sig omsorgsansvaret. Uttryckliga onskemal om att syskon
skulle 6verta omsorgen forekom sallan875, men syskonen var anda inforstadda med
onskemalet om att deras bror eller syster skulle fa stanna i familjen.

Det fanns syskon som tidigt i livet hade fatt veta att foraldrarna inte férvantade sig
att de skulle bo med sin syster eller bror med utvecklingsstérning. Syskon var vanligt-
vis positiva till att deras syster eller bror hade flyttat eller planerade flytta till en ser-
vicebostad. Ett annat alternativ som i nagot fall hade diskuterats var att syskonet
skulle flytta till foraldrarnas hus eller pa annat satt ta 6ver den roll som foraldrarna
hade och bdrja arbeta deltid for att klara omsorgen. Syskonens instéllning till om-
sorgsansvaret varierade inom de olika ansvarsomradena, sdsom ansvaret for eko-
nomi, omvardnad, samordning av inkop, transporter och stod samt agera som stall-
foretradare och rattighetsforsvarare.

Syskon som uppgav att de réaknade med att bli mer involverade i omsorgen i fram-
tiden gav olika orsaker till att de inte ville planera foér ett samboende — exempelvis en
komplicerad relation till systern eller brodern eller att det inte skulle ga att kombinera
omsorgsansvaret med det egna livet. Nagra forskare®76 beskrev att det aven férekom
orealistiska forestallningar om framtida sammanboende, grundat i konfliktfulla k&ns-
lor och egna 6nskemal om ett familjelivé’’. Forskarna hade observerat att syskon
kunde ha en abstrakt forestallning av omsorgen, de forstod inte hur tidskravande det
var och vilka kostnader det medforde. Detta stod i kontrast till uppfattningarna hos
vuxensyskon som faktiskt var omsorgsgivare och oftast fick rakna med mindre tid fér
sitt eget arbete och dven fick anpassa sig pa andra sétt till sitt omsorgséatagande®78,

670 Davys & Haigh 2008.

671 Burke, C., Chenoweth, L. & Newman, M., "Lost in a Crowd”, issues confronting adults with
intellectual disabilities and their ageing family members. Geriaction, 19, 10-15. 2001.

672 Davys & Haigh 2008.

673 Smyth, M. & McConkey, R., Future aspirations of students with severe learning disabilities
and their parents leaving special schools. British Journal of Learnings Disabilities, 2003.

674 Davys & Haigh 2008.

675 Davys et al 2014.

676 Davys et al 2014.

677 Burke et al 2015.
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Det fanns en generationskonflikt mellan syskons egna 6nskemal och foraldrars for-
vantningar. Féraldrarna énskade att syskonet skulle bo med sin syster eller bror, me-
dan syskonet sjalv ville se att systern eller brodern flyttade till en servicebostad dar
behoven tillgodosags av det offentliga. Men det fanns ocksa syskon som valt motsat-
sen®79, Syskon hade tagit 6ver foraldrarnas roll trots att foraldrarna hellre ville se att
syskonet levde ett oberoende liv, med forklaringen att systern eller brodern alltid hade
varit en del av syskonets liv, aven om skuldkénslan ocksd namndes som skal. En yt-
terligare konflikt som forskare®80 tog upp var att omsorgsatagandet med tiden kunde
bli mycket problematiskt. Syskon kunde inledningsvis vara positiva till sammanbo-
ende och att de inte 6nskade nagon ersattning for det. Situationen kunde bli helt an-
norlunda nar évergdngen av omsorgsansvaret faktiskt skedde och syskonet upptackte
att hon eller han maste fa ersattning for sitt omsorgsarbete.

Leva i nuet och halla framtiden pa avstand

Resultatet av Davys och medforskares88! studie stamde ganska val 6verens med tidi-
gare forskning vad géaller hur vanligt det var att familjer 6ppet hade diskuterat fram-
tidsplanering®82 och att frdgan om familjens ansvar var mangfacetterad. Resultatet
bekréftade att framtidsplanerna tenderade att vara muntliga snarare an skriftliga.
Foraldraférvantningarna var ofta en inforstadd del av familjekulturen, men brast i de-
taljer. Till de vanligaste hindren horde radslan for féréldraansvar och misstro mot till-
ganglig service och att &mnet i sig var stressande for foraldrar.

| teoretiska resonemang férklarade forskare att den é@ldre generationens ovilja att en-
gagera sig for framtidsplanering var ett uttryck fér en orealistisk optimism®83, manni-
skor kan oftast generellt sett acceptera avtagande halsa med aldern, men har svarare
att acceptera det for egen del. I linje med detta tenderade féraldrar att éverskatta sin
formagab84 och uppge som orsak till bristande framtidsplaner att de fortsatt klarade
omsorgen. Ett hinder var att litteraturen inte gav tillracklig kunskap om framtidspla-
nering och ett annat var samarbetssvarigheterna med offentliga serviceorganisa-
tioner®85, | praktiken skulle det kravas andrad policy och resurskontext fér att kunna
paverka familjernas engagemang i fragan. Forskare®86 menade att forebyggande pla-
nering var grundlaggande i familjeomsorgen nar ett barn eller en vuxen person har
utvecklingsstérning. Det forutsatte att familjen fick kAnnedom om tillgéngliga service-
erbjudanden for att planeringsprocessen skulle bli realistisk. Processen kunde ta flera
ar och innebar stress for bade foraldrar och personen med funktionsnedsattning samt
syskon. Forskningen®8’ visade att det fanns en risk for missvisande antaganden kring
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familjemedlemmarnas mojlighet att i framtiden ta hand om omsorgen. Att leva i nuet
var ett satt att undvika den kris som narmade sig och att slippa ta in det livsskede man
redan var pa vagini.

Att bo tillsammans med vuxet syskon

En forskargrupp®88 har belyst vilka omstandigheter som har lett till att syskon med
funktionsnedsattning flyttat hem till sitt vuxna syskon och dess familj. Forskarna stu-
derade séarskilt den ingifta partnerns instéllning till arrangemanget och familjens an-
passning efter den nya familjemedlemmen. Studien fangar upp de ingifta svarsysko-
nens perspektiv pa att leva med hustruns eller makens vuxna syskon med utvecklings-
storning®8°. Forskarna konstaterade att det saknades forskning om hur syskonfamil-
jerna upplevde dverenskommelserna om att ge stod till ett syskon med utvecklings-
stérning.

Studien genomférdes i Flandern, Belgien, dar forskarna kunde identifiera 230
vuxna med funktionsnedsattning som bodde tillsammans med ett syskon, dennes
livspartner och barn. Femton av dessa familjer intervjuades. Den 6vergripande fragan
var hur omsorgens ska anordnas nar jag som foralder inte langre kan erbjuda nagot
stodb90 691 perspektiven och forvantningarna pa framtiden fran foraldrarnas och fran
de vuxna syskonens sida hade belysts®92 693 694 och | m&nga av dessa studier framkom
att det var vanligt att foraldrarna hoppades pa att nagot av de andra barnen i familjen
ville lata sin syster eller bror med utvecklingsstorning flytta hem till dem®%. | manga
fall var anledningen till féraldrars 6nskan en brist pa fortroende for den offentliga
servicen och att de inte ville att dottern eller sonen skulle hamna pa institution nar de
sjalva inte langre fanns i livet.

Studien motiverades av bristen pa forskning om hur syskon upplevde 6verenskom-
melsen om att under hela sitt liv ansvara for stddet och hur de arrangerade det rent

688 \/anhoutteghem, Inge, Van Hove, Geert, D’haene, Geert & Soyez, Veerle, 'l never thought |
would have to do this’: narrative study with siblings-in-law who live together with a family
member with a disability. British Journal och Learning Disabilities, 42, 315-322. 2013.

689 |nkluderingskriterier i studien var i) syskon som svagerska eller svager och som bodde till-
sammans i familjen ii) alla tre levde tillsammans (minst) under halvarsperioden studien pa-
gick, iii) alla tre ville delta individuellt i en djupintervju och beratta sin egen historia till en
forskare.
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praktiskt69 697 698 N&r vuxensyskon sedan bérjade forma sitt eget liv blev deras
livspartners och barn delaktiga i stodinsatser och familjeaktiviteter. Forskning om att
leva med syskon med funktionsnedsattning hade i huvudsak fokuserat pa effekter pa
barn, tonaringar och deras anpassningsstrategier®9®, psykosociala pafrestningar’o0,
positiv verkan?®! och framtida forvantningar. Familjedynamiken pa individniva hade
sallan studerats nar en vuxen med utvecklingsstdrning flyttade in hos ett syskon och
dennes familj.

Det fanns inga alternativ

En deltagarberattelse ledde till de fragestallningar som belystes i studien. En svager
beréattade: "Mamman dog och syskonen ville ta honom till ett vardhem. Min hustru sa
da nej, jag vill ta hem honom. Och det var precis vad som skedde.” Nar forskaren fra-
gade vad svagern tankte om det, svarade han att han inte holl med sin hustru, det
skulle bli en bérda for familjen. Studien visade att flytten var féljden av en kris i vux-
ensyskonets ursprungsfamilj. Sjukdom eller férélders dod var en vanlig orsak till flytt
aven i dvriga familjer. | nagra familjer flyttade bade personen med utvecklingsstor-
ning och foraldern som var sjuk till syskonfamiljen.

Nar beslut om flytt fattades kédnde de flesta ingifta i familjen att de inte rdknades
in i beslutsprocessen. En svager berattade: "Plotsligt var hon har och behdvde tas om
hand. Jag fick helt enkelt halla med, oavsett konsekvenserna.” En annan svager berat-
tade att hustrun fattade beslutet sjalv: "Hon fick ett telefonsamtal och beslutade verk-
ligen snabbt. Det fanns inte ndgot annat stalle for hennes syster och vi hade ett rum”.
Aven barnen i familjen upplevde att det var svart. Men det skedde en vandning och
med tiden blev beslutet ratt. Alla i familjen insag att det inte fanns nagot alternativ,
svagern vande sig vid situationen och forsokte se det positiva som livet tillsammans
medforde.

Nar de gifta syskonen under intervjun sag tillbaka pa sitt liv, blev de medvetna om
processen som hade startat langt fére den svarhanterliga krissituationen. Olika famil-
jemedlemmar hade tagit sma steg mot beslutet att bo tillsammans, ofta utan att nagon
uttryckligen kommunicerade det. De ingifta i familjen pekade pa tva signifikanta fak-
torer i livsmdnster for sin dkta halft: maken/makans barndom och relationen mellan
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syskonen. Man sdg att stodaktiviteter med en familjemedlem med funktionsnedsatt-
ning okade nar foraldrarna blev dldre och behévde mer stdd med exempelvis hushélls-
sysslor, pappersarbete och inkdp. De ingifta noterade att deras livspartner betecknade
det som en normal fas i en pagdende process, vars sista fas var att leva tillsammans.
De upptéckte ocksa att fordldrars negativa installning till offentlig service hade en di-
rekt inverkan pa forvantningarna att nagot av barnen skulle Gverta omsorgsansvaret.
Foraldrarna narde en forhoppning om att syskonen skulle leva tillsammans nar de
sjalva inte kunde ansvara for stddet.

Beslut om sammanboende som tagits utan hénsyn till den ingifta partnern fick all-
varliga konsekvenser nar syskonet med utvecklingsstorning val flyttade in. De flesta
ingifta kdnde att de hade forts bakom ljuset, den personliga friheten minskade, det
blev inskréankningar av tid tillsammans med livspartnern och det uppstod konflikter i
familjen. En ingift make berattade att hustruns syster med utvecklingsstérning flyt-
tade till dem nar han sjalv gick i pension, vilket kdndes som en stor forlust av den
frinet som precis hade boérjat. Andra ingifta uttryckte dock positiva forandringar ge-
nom sammanboendet. Partnern hade fatt en uppgift som medférde en positiv atmo-
sfar, det var bra for barnen, alla madde battre och var stolta dver att ha klarat av svara
saker tillsammans.

Forutsattningar f6r nya familjekonstellationer

I sin analys diskuterade forskarna olika teorier’92 kring familjens funktion i forhal-
lande till en ny familjemedlem med utvecklingsstérning. De fick stdd for sina obser-
vationer av de ungerska psykologerna Boszormenyi-Nagy och Krasner?93, vilka ut-
vecklat en kompensatorisk tankemodell som forklarar beslutsprocesser i 6vergangs-
faser 704 i familjer som ska axla ett nytt omsorgsatande — i detta fall 6vergangen fran
den aldre foraldragenerationen till den yngre05, nar en syster eller bror ska flytta in
till syskonets familj. Familjen skulle f& en vuxen familjemedlem med sarskilda behov
att anpassa sig till.

Boszormenyi-Nagys och Krasners teori gick ut pa att rattvisa och tillit ar varden
som i relationer uppstar i 6msesidigt samspel mellan fakta, psykologi, transaktioner
och relationsetik. Ett nyckelement i manniskors liv ar att strava mot en rattvis relation
baserad pa intjanad tillit. Personens allians med andra kommer till uttryck bland an-
nat genom ett lojalitetskoncept — i och med att féraldrar har gett barnet ett liv har
barnet existentiell lojalitet och obrytbara band med sina féraldrar. Mojligheten att
odla relationer ger ocksa moéjlighet att utveckla intjanad lojalitet, baserad pa beteen-
den och handlingar.

702 Cantor, M. M., Family and community: changing roles in egeing society. Gerontologiskt
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I krissituationen som hade uppstatt i familjen stalldes syskon infor sina foraldrars
forvantningar om att dverta omsorgsansvaret. | denna situation aktualiserades den
lojalitet de kdnde gentemot fordldrarna och sitt syskon. Den existentiella, hierarkiska
lojaliteten fanns mellan syskon och féraldrarna och den horisontella lojaliteten mellan
syskonen. Tillsammans bildade dessa en dynamisk triad, vars styrka var lagre i for-
hallande till ingifta partners vars relation inte praglades av tidigare intjanad lojalitet
gentemot syskon till sin livspartner.

Det var vanligt att ingifta partners intog en roll mellan passiv och aktiv acceptans i
beslutsprocessen — néstan alla ingifta konstaterade att de 6verraskades av beslutet.
Overgéngen av omsorgsansvaret fran foralder till vuxna barn skedde i form av implicit
eller explicit 6verenskommelse. Syskon accepterade dvergangen som ett uttryck for
sin existentiella lojalitet gentemot foraldrarna. Ingifta med syskon medverkade via sin
forvarvade lojalitet till sin livspartner. Nagra ingifta med syskon forvissade sig om att
beslutet om att leva tillsammans skulle kunna férandras ifall livsomstandigheterna
forandrades. De ville distansera sig och ha en egen &sikt om tolkningen av sin partners
syn p& omsorgsansvaret.

Intervjuerna med ingifta visade tydligt att foraldrars negativa erfarenheter av of-
fentlig service hade stor betydelse och paverkade attityden hos alla involverade. Fram-
tidsplanering uppfattades som ett familjeansvar, som speciellt angick de allra narm-
aste i familjen. For manga ingifta var detta ett nytt sétt att tanka och agera i forhal-
lande till funktionshinder, eftersom de till skillnad fran sin livspartner inte hade vuxit
upp med funktionshinder i familjen. Detta kan delvis forklara att ingifta ville stalla
villkor nar det gallde omsorgsatagandet, som syskonet accepterade utan vidare som
en foljd av sin barndom. Syskons barndomserfarenheter kom till uttryck i spontana
reaktioner och handlingar som iscensattes nér det uppstod en allvarlig kris i deras
ursprungsfamilj.

I kontrast till resultat frdn Vanhoutteghems och medforskares studie har en rad
andra studier79 visat att syskon ofta formulerade villkor nar de talade om sitt fram-
tida omsorgsansvar. Denna studie gav rost till en specifik grupp, genom att intervjua
vuxensyskon, ingifta partners och vuxna med utvecklingsstérning, som sedan flera ar
levde tillsammans. Ett resultat som bekréaftade manga andra studier’7 708 var att tolv
av de femton ingifta var man. Att leva tillsammans med en familjemedlem med ut-
vecklingsstérning var aven i denna studie huvudsakligen en frdga om systrars och de-
ras familjers engagemang.

706 Heller & Arnold 2010; Seltzer et al 2005.
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KAPITEL 6

Olika former av stod

Inledning

Att skriva om stodet till vuxensyskon har inte varit enkelt eftersom det har varit svart
att fa syn pé det stod som ar tillgangligt. Anda sager yrkespersoner som &r involverade
i socialt arbete inom funktionshinderomrédet att vuxensyskon vid behov kan 4 stod.
Oftast forutsatter det att vuxensyskon efterfragar det uttryckligen. Det befintliga sto-
det &r huvudsakligen riktat till barn och unga och efterfragas sallan av vuxna som inte
kanner till mojligheten att fa stod. Stodet till syskon &ar en forebyggande insats som
socialtjansten och héalso- och sjukvarden inte dokumenterar pa ett satt som méjliggor
uppféljningen. Det galler aven andra former av anhorigstod dar det har varit svart att
ta fram tillforlitliga uppgifter om stodets omfattning, kvalitet och effekter?09,

Kunskaperna om stod till syskon harstammar sa gott som helt fran erfarenheter av
samtalsstdd och stddgrupper till barn och unga. | det har kapitlet ssammanfattas erfa-
renheter som kan tankas ha giltighet ocksa for unga vuxna och vuxna syskon som ald-
ras tillsammans med sin syster eller bror med funktionsnedséattning. En risk jag ser i
att lyfta fram svarigheterna fran uppvaxtaren ar att man samtidigt forskjuter livserfa-
renheterna om att aldras tillsammans till bakgrunden och att manniskor med tiden
forvarvar nya livserfarenheter?0,

Vuxenblivande ar en omvalvande fas livet men erfarenheterna fran denna livspe-
riod ar ofta inte levande pa samma sétt som tidigare nar man kommit till "mitt i livet”,
passerar medelaldern och blir dldre. Vardagslivet far sin rytm, mening och innehéll av
olika livsomstandigheter under livsloppet. Livet praglas av nuet och fasernai den egna
familjebildningen, yrkeslivet och karridren samt alla de aktiviteter som hanger ihop
med personliga intressen, sociala natverk och samhallsutveckling. Inom de ramar som
dessa strukturer ger vardagslivet, agerar manniskor for att gora tillvaron sa bra som
m&jligt under radande forutsattningar’™. Syskons behov av stéd som vuxna blir olika
— gemensamt i deras beréattelser &r behovet av mojlighet att samtala om sina livserfa-
renheter, om bade det som varit och det som é&r.
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710 Erikson 2004.

71 Eliasson-Lappalainen, R. & Szebehely, M., Vardagslivsforskning. | Meeuwisse, Sward, Eli-
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Jag ska inledningsvis atervanda till vuxensyskons beréattelser som presenterades i
kapitlen 3 och 4 och lyfta fram reflektioner om stédet de fick eller 6nskade. | ett fol-
jande avsnitt om utveckling av stodformer ges nagra exempel pa professionellt sys-
konstoéd inom halso- och sjukvérden och socialtjansten. | foljande avsnitt sammanfat-
tas anhdrigomsorgens utveckling och syskons roll som omsorgsgivare, samt deras tan-
kar om framtiden.

Det hade varit bra om vi fatt stod

Sammanstéllningen av vuxenerfarenheter som skildrats i studentuppsatser gav en an-
tydan om hur syskon resonerade kring stddet. Dessa studier formedlade att syskon
borde ha fatt mer stéd an de fick som unga. Det fanns manga olika orsaker till att
syskons behov av stdd inte blev tillgodosett. Den vanligaste anledningen var antagli-
gen att det inte var sa latt for vuxna att identifiera behovet och tillgodose det. | efter-
hand kan det verka sjélvklart, men det finns syskon som férst nu som vuxna har ként
att de borde ha fatt mer hjalp att hantera sin situation. Nagra beskrev att de dnskade
stod redan som unga men fick det aldrig fran ndgon yrkesperson 712, Medan nagra
andra hade fatt ett erbjudande om stdd fran skolkurator eller habilitering. I allméanhet
fick vuxensyskon stodet fran familjen3, Fér vuxensyskon var familjens 6ppenhet av-
gorande for att kunna tala med foraldrarna om personliga kdnslomassiga upplevelser
och att fa tillracklig information om sin systers eller brors funktionsnedsattning.

Det var 6verraskande vanligt att syskon aldrig tillfrdgades om de behdvde stod i
syskonrollen som barn. Som vuxna har de upptéckt att det antagligen hade varit bra
om de fatt stod. Vuxensyskon beskriver att de kande sig tacksamma Over att ha varit
friska jamfort med sin syster eller bror och att de inte tankte att de ocksa hade behovt
stod.

Ett syskon som erbjudits stod i tondren berattar om syskongruppen att i den fanns
syskon till barn med Downs syndrom, adhd och lindrig utvecklingsstérning. Hon upp-
levde att deltagarnas erfarenheter var for olika och att det var svart att kdnna igen sig.
Som vuxen hade hon fragat efter moéjligheten att fa delta i en syskongrupp utan att fa
respons. For flera syskon i studierna var kunskapen om att det fanns stédgrupper en
positiv nyhet och de menade att det var bra att stodet finns, men ansag samtidigt att
det var for sent nu. Nagra andra kunde tanka sig delta i en syskongrupp och funderade
om det skulle kunna hjalpa dem att bearbeta undertryckta kanslor.

Vuxensyskon hade vanligtvis uppfattningen att det hade varit betydelsefullt om de
hade kunnat vanda sig till ndgon utanfor familjen med sina tankar och kanslor nar de
var unga. De efterlyste en person som var bra pa att lyssna och som visade att det alltid
fanns mojlighet att fa stod nar man behovde det. En del upplevde att de valde tidigt
att dra sitt lass helt ensamma och ville inte belasta andra med sina fragor och funde-
ringar. Periodvis var anledningen till isolering kénslan av skam som gjorde det svart

72 Hagersten 2010, s 31.
"3 Liljekvist & Thorneus 2012.
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att borja prata med utomstéende. Det stod som vuxensyskon énskade var att traffa
nagon med professionell kunskap om aktuell funktionsnedséattning och hur det ar att
leva i en familj med dessa svarigheter. Syskonen ville traffa andra i liknande situation
for att bryta kdnslan av ensamhet.

Behovet av kdnslomaéssigt stéd ar en dimension som férekommer i de flesta beréat-
telserna om att vara syskon till en syster eller bror med funktionsnedséattning. Det var
vanligt att vuxensyskon upplevde att deras kanslomassiga behov inte blev uppmark-
sammade och forstadda™4. Det kunde handla om att de inte fick hjalp av sina foraldrar
att satt ord pa sina kanslor. Foraldrarna tenderade vifta bort oron eller ilskan med att
det &r ingen fara. Det kdndes jobbigt att avfardas med forklaringen att ilskan &r obe-
fogad, det finns ingen anledning till det'>. Det forde med sig att syskon drog sig undan
och skyllde pa ont i huvudet i stéllet for att tala om det som var svart, eller att de
skamdes 6ver nagonting. Balansgdngen mellan vad som var tillatet och hur arg man
fick bli utan att uppfattas som bortskamd och gnallig var svar att hantera for ett barn,
liksom efterklokheten att man som vuxen skulle forsta hur bra man egentligen hade
det. Sjalvkontrollen kunde ytterst leda till psykisk obalans med kontrollbeteende och
svarigheter att handskas med skamkanslor, gladje och ilska, menade vuxensyskon
som sokt professionell hjalp som vuxna.

Vuxensyskon var medvetna om att foraldrarna inte ville se syskon paverkas nega-
tivt av familjesituationen och menade att det kunde vara en forklaring till bristande
kommunikation i familjen 716, Ett vuxensyskon beréattar att hon aldrig tog upp illama-
endet med sina foraldrar och visste inte om foraldrarna sag att hon paverkades starkt
av sin systers maende. Det kunde ocksa forekomma att syskon inte kénde sig delaktiga
pa grund av att foraldrarna forsokte skydda dem genom att inte ta upp negativa saker.
Men det fanns ocksa syskon som mindes att foraldrar ordnade méten med yrkesper-
soner nar de inte madde bra. Erfarenheterna fran dessa maéten var olika.

Ett av syskonen som véxte upp under aren fore 2000-talet minns att féraldrarna
hade stodsamtal pa habiliteringen: ”Vi hade familjesamtal ndgra génger dar. Jag
minns ett, och tror att jag var med bara en géng, och fick frdgan vad behover du? Da
kan man inte séga vad man kanner, utan det blev: Det ar val bra. Jag kanske var fjor-
ton da. Hade jag fatt 6nska nagot sa hade jag velat traffa ndgon, bara jag och en kura-
tor, och verkligen f& beratta om skuld och skam och allt det dar. | det sasmmanhanget
som familjesamtalet skedde sa jag ingenting.”

Trots att vuxensyskon upplevde sin familj som 6ppen kring fragor om funktions-
hinder var det ganska vanligt att de som barn tyckte att det var svart att tala om det.
Det forekom ocksa att vuxensyskon saknade egna minnen om stédsamtal, som de fatt
berattat till sig i vuxen alder. Det kan ha handlat om familjeradgivning och familje-
samtal som foréldrarna deltagit i. En anledning kan ha varit att det inte var aktuellt

74 | ilieqvist & Ragnarsson 2014.
715 Hagersten 2010, s 35.
716 Lilieqvist & Ragnarsson 2014, s 36.
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att barn skulle delta. En annan att bristen pa allman kunskap om t ex autism-
spektrumtillstand medforde att fragor kring diagnosen aldrig fangades upp. | flera fall
berattar syskon aven att systern eller brodern fick sin diagnos forst i tonaren.

I en av studierna’’ hade samtliga fatt ndgon offentlig stodinsats under uppvéaxten.
Erfarenheterna var dock olika bade vad gallde innehall och omfattning. Yrkespersoner
var medvetna om att stodbehovet fanns hos malgruppen, samtidigt som fa syskon ef-
terfrdgade det. Vuxensyskon sjalva daremot lade stor vikt vid betydelsen som kunskap
om funktionsnedséattning hade for deras forstaelse av situationen och menade att kun-
skapen hade lugnande inverkan. Kunskaperna fick de nastan enbart fran foraldrarna
och menade att det hade varit bra om de ocksa fatt kunskap fran yrkespersoner.

Familjernas gemensamma ambition var oftast att inkludera barnet med diagnos i
aktiviteterna. Det medforde att syskon fick undvika vissa samtalsamnen och halla till-
baka sin egen kommunikation och véanta pa ett lampligt tillfalle dar det inte skulle
skapa irritation. Det kunde syskon uppleva som en standig inre konflikt mellan att
leva ut sitt eget liv och avsta fran att gora det darfor, att deras syskon inte hade moj-
lighet att delta i det. Det var svart att bli idealiserad som frisk och kompetent och jam-
ford med den som hade s manga svarigheter. En fordel av idealiseringen var att sys-
tern eller brodern med funktionsnedséattning sag upp till en, nackdelen var skuldkéans-
lan for att vara framgangsrik.

Nagra yrkespersoners syn

Yrkespersoner som intervjuats sag inte stodet till syskon som nagon prioriterad insats
—deras uppdrag var att hjalpa personer med funktionsnedséattning. De sokte inte kon-
takt med syskon, men om de fick kdnnedom att ett syskon behdvde stod s& hanvisades
vederbdrande vidare’8. Studier™? visar att aven i borjan av 2000-talet var intresset
for anhorigstodet allmant svagt inom funktionshinderomradet. Uppmarksamheten
pa barn som anhdériga aktualiserades forst nar kravet pa barnperspektiv introducera-
des i professionellt arbete i borjan av 2000-talet och nya bestammelser inférdes i so-
cialtjanstlagen och senare dven héalso- och sjukvardslagen”2. Anhorigstddet blev en
angelagenhet for socialtjansten nar paragrafen om det skarptes i lagen’2.,
Yrkespersoners erfarenheter’?2 visade att syskonupplevelserna var olika fran per-
son till person. Nagra framtradande drag var sjalvstandigheten, att syskon ville klara
sig sjalva och sta tillbaka och inte vara till besvar. Det var oftast mammorna som sva-
rade for myndighetskontakterna och papporna fanns p& bakgrunden?23, Syskon oro-
ade sig ofta for sina foraldrar och observerade att de var uttréttade. Det var vanligt att
syskon mindes oréttvisorna och kanslorna det vackte. Bland vuxensyskon i studierna

7 Liljekvist & Thorneus 2012.

"8 | jlieqvist & Ragnarsson 2014, s 18.

19 Clausén & Lindstrom 2003; Gough m fl 2011.
720 HSL § 2g, den 1 jan 2010.

721 5oL, 5 kap. 10 § den 1 juli 2009.

722 | jljekvist & Thorneus, 2012.

723 Hindrikes Nordstrom 2013, s 24.
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var det ovanligt att syskonskapet hade foljts av allvarliga problem sdsom depression,
beteendeproblem och social isolering. | ett par studier framkom att ett vuxensyskon
haft atstorningar och anlitat professionellt stod for att komma Gver svara barn-
domsupplevelser.

Yrkespersoner delade i hdg grad vuxensyskons uppfattning att syskon som regel
utvecklar positiva egenskaper och blir bade ansvarfulla och toleranta. De hade genom
sina erfarenheter utvecklat en forméaga till empati och en forstéelse for andra méanni-
skor. Det var vanligt att syskon beskrev sina familjer som aktiva och mindes att upp-
vaxten praglades av gemenskap och familjesammanhallning 724,

Clausén och Lindstrom’2® intervjuade foretradare for funktionshinderorganisa-
tioner, habiliteringsteam och kommuner om vilka insatser som dessa erbjod till sys-
kon. Foretradare for funktionshinderorganisationer uppgav att syskonens situation
diskuterades pa riksniva och en del lokal- och lansforeningar hade anordnat lager och
syskonhelger. Det forekom ocksa syskongrupper med fokus péa vissa specifika diagno-
ser. Det var ocksé ganska vanligt med familjeaktiviteter da syskon kunde folja med
och fick mojlighet att tréffas i en egen grupp. Foretradarna hade uppfattningen att
syskon uppskattade dessa traffar och erfarenhetsutbytet om olika funktionsnedsétt-
ningar’26. Yrkespersoners erfarenhet visade att det var svart att na syskon. De upp-
levde att syskon kénde sig obekvdma med att tala om syskonskapet — det var tabu att
beratta om det’?’. Orsakerna kunde vara att syskon kande skuld eller skamdes for na-
got och upplevde att det inte var okej att tala om det negativa med utomstaende. Det
som inte stamde med bilden som “duktig, mogen for sin alder och hjalpsam” var for-
bjudet att tala om. Det forekom ocksé att yrkespersoner trodde att foraldrar ibland
var tveksamma till syskonstod pa grund av att de ville skydda syskon fran all negativ
information om funktionsnedsattningar?28,

Foretradarna for funktionshinderorganisationer hade uppfattningen att syskon till
funktionsnedsatta visade val utvecklad social mognad och kompetens. De var ofta
kansliga for andras sinnesstamningar och bemdétande. En uppfattning som ocksa fo-
rekom var, att det var mindre problematiskt att vara lillasyster eller lillebror — efter-
som de foddes till handikappfamiljen. Att som storasyskon vara aldre an det funk-
tionsnedsatta barnet kunde innebara olika saker fér bréder jamfért med systrar. Bro-
derna frigjorde sig ofta fran familjen for ett mer sjalvstandigt liv, medan en storasyster
tenderade ta pa sig en mammaroll. En del syskon kande ocksa forvantningar pa att ta
over ansvaret fran foraldrarna nar dessa blev aldre. Det férekom &dven att foraldrarna
raknade med det. Det var naturligt att syskon funderade pa vem som skulle ta ansvar
efter foraldrarna, nar de sag att en syster eller bror inte skulle kunna klara sig pa egen
hand. Funktionshinderorganisationerna hade inte markt att syskon till barn med

724 Liljekvist & Thorneus 2012.

725 Clausén & Lindstréom 2003.

726 Handikapporganisationers information som ges om stad till syskon riktar sig till forald-
rarna. Medlemmarna i organisationen far information om aktiviteterna. Skriftlig och muntlig
information om handikapporganisationers aktiviteter formedlas och via habiliteringen.

727 Clausén & Lindstrém 2003, s 15.

728 | jljekvist & Thorneus 2012, s 30.
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funktionsnedsattning hade mer psykosociala svarigheter &n andra syskon — mojligen
upplevdes adhd och psykiska funktionshinder som mer problematiska om stérningen
paverkade beteendet negativt. Yrkespersoners uppfattning var att sarskilda behov hos
syskon oftast orsakades av en kombination av andra sociala problem som till exempel
foréldrars skilsméssa, en for stor arbetsbérda, foralderns sjukdom etc.

Yrkespersonerna i kommunen berattade att vuxensyskons behov hade diskuterats
i kommunerna. Syskonens situation aktualiserades nar en familj som hade ett barn
med funktionsnedsattning ansdkte insatser enligt socialtjanstlagen eller LSS. | sam-
band med ansokan stalldes alltid frdgor om hur barnen méar och om behov av stod
fanns hanvisades familjen till barn- och ungdomspsykiatrin, habiliteringsteamet eller
kommunens individ- och familjeomsorg. Det stéd kommunen sjélv kunde erbjuda var
samtalsstod, radgivning och anhdrigtraffar. 1 en av kommunerna hade ett studiefor-
bund bedrivit projekt om anhérigstdd och i samband med det genomférdes aktiviteter
for syskon. Aktiviteterna for anhérigstdd handlade om studiecirklar, cafétraffar och
forelasningar om anhdrigas situation.

Foretradare for kommuner berattade att det ar féraldrarna som uppméarksammar
om syskon i familjen inte méar bra och soker stéd. Det forekom att bade yngre och lite
aldre syskon, upplevde att de aldrig fick st& i centrum i familjen. Det var vanligt, me-
nade yrkespersoner, att syskon tradde fram och dvertog ansvaret nar foraldrar foll
ifrdn. Det kunde handla om att ett syskon blev god man dven om yrkespersoner hellre
sag att utomstdende tog den rollen och att syskon utvecklade sin syskonroll. Erfaren-
heterna av syskons delaktighet var olika beroende pa atagandets karaktar och livssi-
tuationen for personen med sarskilda behov, komplikationer uppstod t ex pa grund av
missbruk eller beteendeproblem. Om det var mycket kaos och kris under hela upp-
vaxten, kan det ha blivit svart for syskon att fa plats i familjen och syskonet bar med
sig angest och skuldkanslor.

Yrkespersoner pa habiliteringen formedlade att de hade beredskap for att ge in-
formation om funktionsnedsattningen till féraldrar nar det upptéacks — finns det aldre
syskon och andra anhériga i familjen informeras aven dessa. Habiliteringen erbjod
stodjande samtal och eventuell behandling beroende pa hur syskon mar. Stodet kunde
ges direkt till syskonet eller till féraldrarna sa att de battre kunde beméta syskonets
behov. Habiliteringen tog foraldrars behov av avlastning pa stort allvar for att de
skulle hinna med syskonen. Aktiviteter som syskon brukade inbjudas till var t ex rull-
stolsdagen — syskon fick bilda en egen grupp for att leka och umgas. Vid ett habilite-
ringsteam pagick teckensprakskurser kontinuerligt dar syskon deltog, det anordnades
familjetraffar en gang i manaden och déar deltog alltid ndgot syskon’29, Traffarna hade
formen av en 6ppen forskola dar forédldrar och barn med funktionsnedsattning och
deras syskon traffades. Habilitering anordnade ocksa familjedagar i internatform over
en helg. Syskon som var i den aldern att det kunde delta i samtal brukade d bilda en
egen grupp och beratta for varandra hur det ar att vara syskon och ta upp sadant som
de inte vagat ta upp med féraldrarna. Det fanns ocksa uppfoljande foraldrautbild-
ningar.

729 Clausén & Lindstréom 2003, s 18.
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Habiliteringsteamet hanvisade till landstingets 6vriga resurser sdsom skolsko-
terska, skolpsykolog eller barn- och ungdomspsykiatri samt verksamhet fér barn med
séllsynta diagnoser och deras familjer. Habiliteringen framholl att féraldrarna nastan
alltid uppméarksammade syskons behov nar de svarade pa fragorna i den screening
som foréldrarna besvarade nar de besdkte habiliteringen. Yrkespersonerna trodde att
syskon till en syster eller bror med osynlig funktionsnedséattning hade det mer proble-
matiskt darfor att omgivningen inte kunde se det, men generellt gick det inte att saga,
att syskons behov av stod skiljde sig fran behov som andra barn i samma alder hade.
Mojligen tog aldre systrar ett stérre ansvar och ansags i allméanhet ha stor social mog-
nad. Syskon blev omhandertagande och brydde sig mycket om sin familj. Syskonet
blev en viktig familjemedlem nér foréaldrarna inte langre fanns. Det var vanligt att sys-
kon tog 6ver ansvaret.

Enligt den héar studien hade habiliteringen ett intresse att utveckla stddet till sys-
kon och 6nskan om att kunna erbjuda deltagande i syskongrupp under hela uppvéaxten
och folja upp situationen fér vuxensyskon, men resurserna rackte inte till. Syskon var
inte en grupp som prioriterades hogst av habiliteringen.

Stodet som haft stor betydelse under uppvaxtaren kom fran den egna familjen, be-
skrev vuxensyskon. Det forekom att vuxensyskon pekade pé att de hade béttre relation
till sina foraldrar &n kompisarna’30. | familjer med flera barn kunde syskon ge stod till
varandra. En annan morkare verklighet beskrevs i enstaka fall da syskon upplevde sig
ensamma och stundtals fick vara foralder till sina egna foraldrar nar foraldraférméagan
sviktade. Den foraldrastodjande rollen upplevde syskon som tung och nu i vuxen alder
hade syskon med denna erfarenhet valt att stka terapeutisk hjalp for att komma vi-
dare i livet’3!, Nackdelen med det informella stodet var ibland bristen pa kunskap om
sadant man oroade sig for. Inte alls ovanligt var att syskon ansag att foraldrar hade
behovt mer stéd. En viktig anledning till det ar att familjer inte alltid har ett socialt
natverk pa nara hall.

Offentligt stod fran yrkespersoner som namndes av syskon var skolkurator och
skolskoterska. | nagot fall hade vuxensyskon deltagit i RBU:s lager. Nagra f& hade del-
tagit i en syskongrupp — i ett fall forst i vuxen alder. Andra aktiviteter som namndes
var stodet fran ett korttidsboende som familjen anlitade2. Vuxensyskonens erfaren-
heter av avlastning var generellt positiva. Att fa del av insatserna var dock ofta kom-
plicerat och vuxensyskon mindes att det kravde mycket arbete av féraldrarna. Nar det
galler syskongrupperna var syskon som erbjudits den mgjligheten inte enbart posi-
tiva. Negativa synpunkter var att traffarna tillforde inget nytt, sammanséttning av del-
tagare fungerade inte bra, innehallet var inte anpassat till syskonets alder. "Det skulle
nog ha varit mer intressant att fa tala med syskon i tonaren eller i vuxen alder”, me-
nade ett syskon. Vuxensyskon beskrev att komma bort frdn vardagen hemma for ett
tag var betydelsefullt liksom mgjligheten att 4gna sig at ett speciellt intresse, hitta en
frizon, en egen tillflyktsort.

730 Jamtlien 2015, s 20.
731 Lilieqvist & Ragnarsson 2014. s 29.
732 | jljekvist & Thorneus 2012, s 31-35.
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Ett vuxensyskon beskrev att hon forstod tidigt att hennes illamaende var relaterat
till otillracklighetskanslor. Men den inre oron togs inte pa allvar av yrkespersoner.
BUP tyckte inte att hon behdvde samtalsstéd eftersom hon visste varfor hon fick ont i
magen — det berodde pé storasysterns grat. Hon var medveten om orsaken, men
magont och huvudvark férsvann inte. Nar hon reflekterar éver erfarenheterna menar
hon att hon borde ha fatt lara sig hantera skuld och hitta balans i att finnas till for
andra. Detta brottas vuxensyskon ofta med. De stéller sig sjalva for héga krav och sli-
ter med att de inte kan uppna det de foresatt sig.

Det kunde handa att skolskoterskan frdgade om hon behovde hjalp, berattade ett
annat vuxensyskon, och att dessa samtal hjalpte henne. Hon ville inte belasta forald-
rarna och har inte heller beréattat att hon senare sokt samtalsstéd hos en psykolog. For
henne handlade det mest om att inte vara i vagen och inte krangla. Krankande bemo-
tande som syskon berattade om var alla negativa uttryck om barn med diagnos, sdsom
"cp”, "damp-barn” och "séar-barn”. Det gjorde ont nar t ex larare och skolkamrater an-
vande uttrycken. Syskonen mindes ofta skoltiden som tung. Att tillhéra den an-
norlunda familjen bidrog till kdnslan av utanfdrskap.

Erfarenheter av offentligt syskonstdd hade framfdr allt vuxensyskon som véaxte
upp under 2000-talet, men stodet verkade inte ha fatt den betydelse som syskonen
forvantat sig — sdsom de minns det som vuxna. Det kan bero pa bristen av kontinuitet
i stédrelationerna som kan férklara vuxensyskons upplevelse om att de inte fick méj-
lighet att samtala om sina emotionella upplevelser med yrkespersoner. Generellt &r
vuxensyskons instéllning till samtalsgrupper positiv och de beklagar att méjligheten
inte finns for alla. Vid forfragan har ett vuxensyskon fatt svaret att forsok att samman-
kalla syskonen har runnit ut i sanden pa grund av logistikproblem. Det har varit for
langa avstand mellan de aktuella familjerna och att foéraldrarna inte maktar med
transporterna fram och tillbaka och samtidigt klara omsorgen hemma. Nagra positiva
erfarenheter i litteraturen foreslar att stodgrupperna anordnas i anslutning till skol-
dagen. Ett internationellt anhérigstodprojekt, Me-We, som bl a Norrképings kommun
deltar i samverkan med Nka, har utvecklat samverkan mellan anhérig- och kunskaps-
centret och elevhéalsan i Norrkdping for att sarskilt uppmarksamma unga omsorgsgi-
vares situation och stodet till dem?33,

Coping och stédjande omstandigheter

Forskning visar att barn som utsatts for manga sociala och psykologiska pafrestningar
under uppvaxten har en 6kad risk att sjalva fa problem av olika slag under uppvaxten
och senare i livet’34. Forebyggande stod ar darfor av mycket stor betydelse. Strategi-
erna syskon sjalva namner stimmer ganska val 6verens med forskning kring skyd-
dande omstandigheter som gor att barn som vaxer upp i komplicerade situationer

733 Information p4 kommunens webbsida, anhérigkonsulent Helen Andersson, www.norrko-

ping.se
734 Cederblad, M., The children of the Lundby study as adults: A salutogenetic perspective.

European Child & Adolescent Psychiatry, 5:38-43. 1996.
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trots allt klarar sig”3®. Syskonforskning lyfter fram att den viktigaste skyddande om-
standigheten ar den sociala sammanhallningen i familjen och att det ar mojligt att
Oppet diskutera det syskon upplever som oréattvist, t ex foraldrars bristande uppmark-
samhet’36, kompensation till det forfordelade syskonet’3” och att foraldrarna talar om
hur de balanserar omsorgen om barnet med funktionsnedséttning med andra famil-
jemedlemmars behov’38. Det handlar om delaktighet i familjens planering av vardags-
tillvaron och aktiviteter hemma och utanfér hemmet. Det ar viktigt att det finns ndgon
utomstdende som syskon kan tala med om sina upplevelser och tankar’3®, patalas
ocksé av forskare. Att uppmaéarksamma barns behov ingar i det professionella uppdra-
get i socialtjansten och hélso- och sjukvarden och formuleras i de regelverk som pre-
ciserar ansvaret’0, Barn har ratt att vara delaktiga och bli informerade om det som
sker i barnets narmiljoé och omgivning och att detta ar sarskilt viktigt nar barnet sjalvt,
syskon eller féralder har funktionshinder. For kunskap om funktionshinder &r kon-
takterna med yrkespersoner och experter viktiga’! 742,

Forskningen visar att familjeforhallanden i vid mening har central betydelse for
uppvaxtvillkoren3, Till gynnsamma omstandigheter for positiva syskonrelationer ra-
knas familjesammanhallning, starka dktenskap och lag konfliktniva i familjen. Syskon
till barn med funktionsnedsattning ar mer kansliga for familjekonflikter &n andra’44
745 men forskningen visar samtidigt att svarigheter och konflikter kan ta olika vagar.
Utmaningarna kan bli for pafrestande och familjen splittras, men utmaningarna kan
ocksa leda till att familjen lar sig hantera dem och svetsas samman746 747,

735 Werner, E. & Smith, R. S., Att vaxa mot alla odds. Fran fodelse till vuxenliv. Stockholm:
Svenska foreningen foér psykisk hélsa. (Sfph). 2003.

736 Dunn, J., Siblings and Sacialization. In Gruzec, J. & Hastings, D. P., (Eds) Handbook of
socialization — Theory and Research. New York: Guilford Press, 2007.

737 McHugh 2003.

738 Seligman, M. & Darling, B. R., Ordinary families, special children. New York: Guilford
Press. 2007. 2007.

739 Dellve 2000; Dellve m fl 2000; Noren & Sommarstrom 2006.

740 N&sman, E., Barn, barndom och barns ratt. | Olsen. L., Barns makt. Uppsala lustus forlag.
2004.

741 Moller, A. & Nyman, E., Barn, familj och funktionshinder — utveckling och habilitering.
Stockholm: Liber. 2003.

742 Forinder, U., Socialt arbete med sjuka barn. | Socialt arbete i halso- och sjukvard. Villkor,
innehall och utmaningar. Lalos, A., Blom, B., Morén, S. & Olsson, M., (red). Natur & Kultur
2014.

743 Broberg, A., Almkvist, K. & Tjus, T., Klinisk utvecklingspsykologi. Stockholm: Natur & Kul-
tur. 2005.

744 Hastings, R., Longitudinal Relationships between Sibling Behavioral Adjustment and
Behavioral Problems of Children with Developmental Disabilities. Journal of Autism Deve-
lopment Disorders, 37, 2007, 1485-1492. 2007.

745 Stoneman 2005.

746 Nolbris 2009; Bakk & Grunewald 2006; Gustavsson 1989.

747 Cohen, S., Fokus p& autism. Vad vi vet, vad vi inte vet och vad vi kan gora for att hjalpa
barn med autism. Stockholm: Cura Bokférlag. 1998,
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Forskningen visar att barns egna copingférméaga har stor betydelse for hur de kla-
rar svarigheterna’#8, Det handlar om barnets formaga att hantera stress och pafrest-
ningar och barnets moéjlighet att fa hjalp av omgivningen. Vissa barn kan trots negativ
och pafrestande hemmiljo utvecklas positivt och forskare talar om motstandskraftiga
barn eller maskrosbarn?49 750 751, Dessa barn utmarks av god kognitiv och social kom-
petens och att deras personliga egenskaper fungerar som ett skydd under uppvaxten,
men i allménhet behovs det ocksa skyddande omsténdigheter i omgivningen for att
barnet ska utvecklas pa ett positivt satt. Det ar barns egna aterhamtningskraft som
gor att de klarar allvarliga pafrestningar och elandiga forhallanden utan att ga un-
der?2, Forskning tyder pa att upp till attio procent av alla utsatta barn har klarat sina
utvecklingssvarigheter och i stallet vuxit med uppvéaxtens utmaningar och blivit star-
kare’s3,

Vuxensyskon har i olika sammanhang varit kritiska till den beskrivning som ater-
givits ovan om att syskon till barn med funktionsnedsattning blir ansvarstagande och
mognar tidigt vilket de har nytta i sitt liv. Vagen till mognad har inte varit latt utan
priset for mognad och social forméga har varit mycket hogt. Att leva med en sensibi-
litet och social sdrbarhet kraver kontinuerligt emotionellt arbete for att kunna bibe-
halla balansen. Det maste finns lattare vagar till mognad, menar ett vuxensyskon.

Stod 1 omsorgen av barn och unga i behov av sarskilt
stod

Samhaéllets instéllning till funkisfamiljer var lange ambivalent och inte minst medi-
cinsk expertis argumenterade langt in pa 1970-talet att den mest humana omsorgs-
formen for barn med intellektuella funktionsnedsattningar var institutionsvard. Forst
nar den allmanna opinionen vande och dppna omsorgsformer blev tillgangliga for-
andrades synen pa familjen. 1 forskning uppmarksammades framst de psykosociala
aspekterna och att karnfamiljen behévde stod fran yrkespersoner och experter. Det
uppmarksammades att anhdriga hade egna behov av professionellt stéd — inlednings-
vis géllde det nastan uteslutande mammorna’4. | praktiken var det ovanligt att kon-
kreta stddinsatser erbjods till pappan, syskon, mor- och farféraldrar och andra som
familjerna sjalva sdg som betydelsefulla personer i familjekretsen. Anhérigstodet var
framst utformat som foraldrastod till det funktionsnedsatta barnets vardnadshavare

748 Werner & Smith 2003.

749 Antonovsky, A. Halsans mysterium. Stockholm: Natur och Kultur. 1991.

750 Rutter, M., Commentary: Some focus and process considerations regarding effects of pa-
rental depression in children. Developmental Psychology, 26, 60-67. 1990.

s Werner, E., Vulnerability and Resiliency: A Longitudinal Perspective. In Brambring, Losel,
& Skowronek (Eds) Children at Risk: Assessment, Longitudinal Research and Intervention.
Berlin. New York: Walter de Gruyter. 1989.

752 Rutter 1990.

753 Gabardino, J., Dubrow, N., Kostelny, K. & Pardo, C., Children in Danger. Coping with the
Consequenses of community Violence. San Francisco: Jossey-Bass Publishers. 1992.

754 Broberg m fl 2005; Gustavsson 1989.
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som hade ansvaret for omvardnaden och fostran. Det forutsattes att foraldrarna an-
svarade for stédet till syskon och férmedlade den information som anhériga kan tan-
kas behova. Yrkespersonerna inom funktionshinderomradet kande till syskons behov
men det ledde inte till systematiskt syskonstdd. Yrkespersoner bade inom halso- och
sjukvarden och kommunen beskrev att de var medvetna om att behovet fanns men
stodet till syskon prioriterades inte?®. Syskonens situation togs upp i samtal med for-
aldrars8,

Ansvaret for en allman information om funktionshinder och funktionsnedsétt-
ningar ar samhallets. Det formuleras i FN:s konvention om rattigheter for personer
med funktionshinder 757 758 759 Artikel atta handlar om ansvaret for atgarder for att
Oka medvetenhet i hela samhallet om funktionshinder och framja respekten fér funk-
tionshindrade personer rattigheter och vardighet. I artikel nio formuleras krav pa till-
ganglighet, oberoende och att fullt ut fa delta pa alla livets omraden. Detta galler sar-
skilt i situationer dar personer med funktionshinder pé& grund av funktionsnedsatt-
ningens art eller alder inte sjalv kan formulera krav. Generellt galler konventionen att
samhallet har ansvaret for information — i praktiken inneb&r det dock att personer
som behéver information behdver aktivt soka det. FOr vuxensyskon var just detta en
av fragorna som var kravande, att skaffa all den information de behovde for att ge stod
och hjalp for sin syster eller bror. Det handlade dels om kunskap om funktionsned-
sattning, dels om stéd som samhallet erbjuder funktionshindrade, dels om stéd for
syskon, fér sin egen del.

Den andra mer generella frdgan vuxensyskon tog upp var att ett samhalle for alla
kréaver att kunskap om funktionsvariationer &r tillgangliga for alla medborgare och att
ny kunskap sprids for att undanréja felaktiga forestéliningar, férdomar och stigmati-
sering som till exempel Hindrikes behandlade i sin uppsats’°. Forinder’6! understry-
ker att en vasentlig aspekt vid information fran halso- och sjukvarden ar att informa-
tionen ger kunskap som mottagaren kan anvanda, att den ar handlingsrelevant62,
Kommunikation och kunskapsformedling om funktionsvariationer hade en viktig
funktion for anhoriga bade nar det gallde kontakterna med yrkespersoner och med
manniskor i omgivningen. Det framgar av flera forskningsstudier som visat att maotet
med andra i samma situation ar ett av de viktigaste 6nskemalen hos foraldrar’®3 och

755 Clausén & Lindstrém, 2003.

756 Forinder 2014.

757 Regeringen, En strategi for genomfoérande av funktionshinderpolitiken 2011—2016. 2011.
758 Regeringens proposition 2008/09:28 Manskliga rattigheter for personer med funktions-
nedsattning. 2009.

759 Myndigheten for delaktighet, Konventionen om rattigheter fér personer med funktions-
nedsattning, och fakultativt protokoll till konventionen. Publikationsserien Sveriges interna-
tionella 6verenskommelser SO 2008:26. Utgiven av Utrikesdepartementet.

760 Hindrikes Nordstrom 2013,

761 Forinder 2014.

762 Eriksson, L. & Markstrom, A., Den svarfangade socialpedagogiken. Lund: Studentlittera-
tur. 2005.

763 Bernehall Claesson 2004.
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syskon’64, Att mota andra med liknande erfarenheter bidrar till igenkannande och ut-
gor en grund for reflekterande kunskapsutveckling’®®. Nar det galler syskon visar
forskningsstudier att syskon far stod av att traffa andra med liknande erfarenheter?6,
De lar satta ord pa sina kanslomassiga upplevelser och far hjalp att kommunicera
dessa. Darutover ar det viktigt att syskon f& méta utomstéende vuxna som de kan tala
med om sina upplevelser av syskonskapet’®’.

Den pedagogiska kompetensen hos yrkespersoner ar av betydelse fér anhoriga, ef-
tersom de behdver ny kunskap om bemétande, funktionsvariationer och strategier for
vardagsliv nar de lever med svarigheterna som sjukdom och funktionsnedséattning or-
sakar. Deras utmaning ar att kunna leva som fungerande familj och tillgodose behov
hos samtliga — personen med funktionsnedséattning, foraldrar, syskon och andra nér-
staende personer’68,

Forskare’8 pAminner om att familjer som har barn med normal utveckling hamtar
mycket information om barns utveckling och uppfostran pa informellt vis fran vanner
och bekanta, men det &r mycket svarare for en familj som har ett barn med en funk-
tionsvariation att f4 adekvata rad pa samma sitt, eftersom fa personer har sddana er-
farenheter. Detta gor att anhoriga hanvisas att skaffa information via internet, littera-
tur, professionella radgivare, etc. Foraldraskapet och familjelivet med funktionsvari-
ationer innebar pa sa vis informationsbehov som inte tillgodoses genom ett vardags-
larande som oftast tillgodoser kunskapsbehoven hos andra. Vuxensyskons berattelser
visade att det inte var ovanligt att kunskap om funktionsvariationer och funktionsratt
saknades aven hos yrkespersoner de métte’’0. Eller att den kunskap som var lattill-
ganglig till exempel genom sociala medier inte var tillforlitlig.

Om utvecklingen av stodformer

Det var i 6verraskande liten utstrackning som vuxensyskon hade fatt stod fran yrkes-
personer under sin uppvéxt. En forklaring ar att forekomsten av stod var mycket be-
gransat fram till 2000-talet. N&r det géller syskon var stddet inte prioriterat och fore-
kom sporadiskt. Det verkar ocksd ha funnits geografiska skillnader. Fram till mitten
av 1990-talet var de direkta insatserna till foraldrarna fataliga, men till exempel olika
former av avlosning hade utvecklats” L. For foraldrar till barn med utvecklingsstorning
fanns avldsningstjanster enligt omsorgslagen, men institutionsplacering var lange den

764 Dellve 2000, 2009.

765 Borgstrom & Carlberg 2010; Bernehall-Claesson 2004.

766 Dellve 2009; Norén & Sommarstrom 2006, 1981; Roll-Pettersson 2001.

767 Norén & Sommarstrom 2006; Wanker 2006.

768 Dellve 2000; Forinder 2014.

769 Roll-Pettersson 1992, s 24.

770 Riksforbundet Attention, “Alla med npf dr ju s& olika. Socialtjansten har nagra verktyg som
hammare ... men ibland &r ju mitt barn en skruv.” — en foraldrarost fran foraldraenkéten. Fa-
miljelyftets rapport Del 1. 2019.

711 Grunewald 2008; Gustavsson 1989.
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vanligaste formen for avlosning och det tog tid innan de rattigheter som formulerades
i LSS blev tillgangliga for familjer som hade behov av stddet. Till exempel foraldrarna
i Jarkmans’?2 studie hade svarigheter att fa avlastning i omsorgen om barnen i borjan
av 1990-talet. De var oftast beroende av det egna familjenéatverket, saknade de detta
var situationen mycket pafrestande sarskilt for en ensamstaende foralder?73. Jarkman
uppmarksammade ocksa att vissa barn med funktionsnedsattning inte omfattades av
LSS trots att de kunde ha mycket omfattande behov av tillsyn och omsorg till exempel
pa grund av funktionsvariationer inom autismspektrumtillstand eller medicinska om-
vardnadsbehov.

En stédform med stor betydelse for familjerna var ekonomiskt stdd till grundlag-
gande utgifter och merkostnader for behandling, tillsyn eller annan service som for-
orsakats av funktionshinder’’4. Familjernas ekonomi paverkades negativt av forald-
rarnas begransade mojlighet att utéka sina inkomster, ofrivilligt deltidsarbete och
langa perioder av sjukskrivning’’® 776 777 Fgrsakringskassans kartlaggning av anho-
rigassistans visar att assistansersattningen har haft motsatt effekt och familjernas
ekonomiska situation har starkts”’8. | 6vrigt belyser svenska studier sallan vilken be-
tydelse familjens ekonomi har for forekomsten av svarigheter. En ganska vanlig kom-
mentar ar att ekonomin inte verkade vara det storsta bekymret, men exempelvis enligt
Wombell och Johansson?”® hade barnfamiljerna fatt det simre ekonomiskt. Aven en
annan anhorigstudie’s® visade att anhodriga omsorgsgivares ekonomiska situation pa-
verkades negativt av att narstdende insjuknat eller fatt funktionshinder tidigt: Det pa-
verkade livsinkomsten negativt samtidigt som behovet av tjanster och service med-
forde hoga utgifter, medan anhérigas omsorgsatagande var oavlonat’8!, Ocksa inter-
vjuer i vuxensyskonprojektet visade att funktionshinder i familjen hade negativa eko-
nomiska konsekvenser och paverkade familjemedlemmars levnadsomstandigheter.
Det saknas forskning kring det materiella stodets betydelse for att underlatta ett be-
tungande omsorgsansvar’s2,

772 Jarkman 1996.

773 Bernehall Claesson 2004; Brodin 1998, 1995; Brodin & Lindberg 1988.
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ningen. Socialférsakringsrapport 2018:5.
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bete. Véxjo universitet. 2005.
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Vanligt forekommande avldsningstjanster var korttidsboende och korttidsvistelse
for barn med funktionsnedsattning enligt LSS alternativt avldsarservice enligt SoL.
Problem som framforts har handlat om tillganglighet, bristande kompetens i medi-
cinsk omvérdnad och personalbrist som dventyrat kvaliteten i stodet’83, En viktig kva-
litet for manga familjer var kontinuitet i stodet. En annan insats som kunde ha stor
betydelse var kontaktfamilj. Det innebar att en familj engageras for socialt stdd nér
den egna familjer behover vilaeller inte racker till av ndgon annan anledning. Insatsen
kan anpassas efter olika slags behov hos barn och ungdom fran en vardaglig gemen-
skap till sarskilda insatser vid akuta situationer’84, Bade avlosning och kontaktfamilj
ar sociala insatser som socialtjansten i kommunen ansvarar for.

For vuxensyskon ar samhéllstjansterna av stor betydelse och flera kunde berétta
att de hade arbetat som kontaktperson, personlig assistent eller ledsagare for sin sys-
ter eller bror, ibland redan som skolungdomar. Genom dessa funktioner hade sysko-
nen fatt en del kunskap om de offentliga tjansterna. Den skepsis gentemot offentlig
service som framgick av flera internationella syskonstudier framgick inte av det
svenska materialet, &ven om det fanns kritiska synpunkter och oro fér om servicen
skulle finnas kvar i framtiden.

For vuxensyskon som kommit till tals var den tidpunkt dd omsorgsansvaret flyttas
over fran foraldrar till syskon annu langt borta. Men alla hade det i sina tankar. For-
aldrarna hade ofta kvar huvudansvaret for omsorgskontakterna, men for flera syskon
i medelaldern hade processen inletts och syskon kunde inse att de kom steg for steg
narmare den tidpunkt da de férvantades kunna 6verta nagot av foraldrarnas omsorgs-
atagande. Det kade syskonens engagemang i frdgor som roérde den service som deras
syster eller bror behdvde och skulle komma att behéva och hur de kunde paverka ser-
vicen. Syskons oro handlade om bristande information om beslutsprocesserma i fra-
gor kring boende och omvardnad, den individuella anpassningen av stddet, fragor
kring god man och vilka alternativ som fanns i det enskilda fallet.

Exempel pa nagra stodformer

Kris- och samtalsmottagningar

Habiliteringen som specialistverksamhet vander sig till barn, ungdomar och vuxna
med bestaende funktionsnedsattningar vilka medfor betydande svarigheter i den dag-
liga livsforingen. Malgrupper ar personer med utvecklingsstorning, rorelsehinder,
flerfunktionshinder, autism, Aspergers syndrom, adhd och férvarvade hjarnskador.
Insatserna ar tvarprofessionella och ges i form av rad, stod, utbildning, handledning,
utredning och behandling 785. Verksamheten ar huvudsakligen inriktad pa stodet till

783 Borgstrém & Carlberg 2010. Bernehall Claesson 2004.

84 Berg Eklundh, L., Kontaktfamilj. En forebyggande stédinsats eller mellanvard? Lic. av-
handling. Institutionen for socialt arbete. Stockholms universitet. 2010.

785 Habilitering och Hjalpmedel, Habiliteringsprogram for anhériga. Habilitering for barn
och vuxna. Landstinget i Uppsala lan. 2011.
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barn och unga med funktionsnedsattning. Habilitering ingar i landstingens ansvars-
omrade och regleras av halso- och sjukvardslagen (HSL786),

Habiliteringsverksamheten inom landstingen &ar organiserad pa olika sétt: den kan
vara en del av halso- och sjukvarden som egen forvaltning eller samorganiserad med
exempelvis hjalpmedelsverksamheten eller nagon annan verksamhet. Habiliteringen
kan ocksa vara organiserad som en fristdende forvaltning dar det ingar ytterligare
verksambheter till exempel barnpsykiatri, rehabilitering etc. Inom habiliteringen arbe-
tar yrkespersoner fran en rad olika professioner, sdsom psykologer, socionomer, sjuk-
gymnaster, arbetsterapeuter, logopeder, specialpedagoger, fritidskonsulenter m.fl.
samt lakare 787,

Kris- och samtalsmottagningar fér anhériga har funnits atminstone sedan mitten
av 1970-talet inom habiliteringen?88 789 men det finns ganska lite information om om-
fattning och tillganglighet. Samtalsmottagningar med inriktning mot funktionshinder
har bedrivits av landstingen i Uppsala och Stockholm. En uppféljning’®° visade att
anhoriga som efterfrdgade stod ofta var foraldrar till vuxna barn med svara funktions-
hinder eller make/ maka till en livspartner med funktionshinder. Samtalsstod efter-
fragades i ndgon utstrackning dven av syskon samt barn som hade en foralder med
funktionshinder. Samtalsmottagningen omfattade psykoterapeutiskt stéd och annan
behandling vid kriser i samband med férandrad livssituation, relationsproblem, sva-
righeter i foraldraroll, kanslor av sorg, oro och otillracklighet mm.

Stiftelsen Agrenskas stédprogram

Dellve och medforskare’@! utvarderade i borjan av 2000-talet ett familjestédsprogram
som hade anordnats av Stiftelsen Agrenska2. Agrenska hade bedrivit familjestod se-
dan slutet av 1980-talet. Familjestddsprogrammet "familjevistelser” hade bedrivits
sedan 2005 i samverkan med Riksforbundet Séllsynta diagnoser och Nationellt kom-
petenscentrum Sallsynta diagnoser’93, Programmet har varje ar omfattat ett tjugotal

786 Halso- och sjukvardslagen (HSL), SFS 1982:763.

787 Gough, Familjeinriktat stod. Kunskapsoversikt 7, 2013, s 14.

788 Handikapp & Habilitering, Verksamhetsberattelse for Kris- och Samtalsteamet, Ar 2003.
Lanscentret. Sodra Stockholms produktionsomrade. Landstinget | Stockholms lan. 2003.

789 \Jerksamhetsberattelse for Kris- och Samtalsteamet &r 2003. Sodra Stockholms produk-
tionsomrade, Lanscentret.

790 Klauber, O., Bergwaal, A., Karlsson, M-L. & Zickerman H., Samtalsmottagning for anho-
riga. Utveckling av en arbetsmodell i syfte att erbjuda anhdriga till vuxna med funktionshin-
der psykologiskt stod for egen del. Habilitering och Hjalpmedel. Rapport 27. Landstinget i
Uppsala lan. 2004.

791 Dellve et al 2006.

792 Projekt Agrenska fér barn och ungdomar med funktionsnedséttningar och deras familjer
startades p& 1980-talet i samarbete mellan Agrenska Stiftelsen, handikapprorelsen, Goteborgs
sjukvard och landstingets omsorgsverksamhet samt skol- och socialnamnderna i Géteborg
(www.agrenska.se). Jag har valt Agrenska som exempel har pé& grund av att verksamheten har
utvarderats systematiskt.

793 www.agrenska.se
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familjevistelser for barn och ungdomar samt vuxna med sallsynta diagnoser. Familje-
medlemmarna erbjuds under dessa veckor mdjlighet att delta i olika rehabiliterings-
aktiviteter, mota experter och personer som har likartade svarigheter. | stodprogram-
met’94 som utvarderats deltog tio familjer med barn med ovanliga sjukdomar, deras
syskon och foréldrar. Deltagarna fick information om sociala servicesystem, grupp-
diskussioner och forelasningar som behandlade medicinska, sociala och pedagogiska
aspekter i omsorgen, samt mojlighet till individuell vagledning av experter inom olika
omraden.

Utvéarderingens fokus var valbefinnande och stress som foraldrarna upplevde i var-
dagslivet och nyttan de hade av stddet de fick under familjeveckan. Deltagarna fick
besvara ett 30-tal fraigor om kompetens, socialt natverk, sociala roller, vanskapsrela-
tioner och halsa’® 796 som visade att foraldrarna motte stora utmaningar och att det
allmént saknades kunskap om familjesituationen och effekterna av ovanliga sjukdo-
mar’¥7. Av stor betydelse for hur familjerna upplevde utmaningarna var foraldraut-
bildning och foraldrarnas omvardnadskunskaper. Utvarderingen visade att stress hos
foréaldrar ofta orsakades av bristande kompetens, social isolering och stora emotion-
ella krav. Stressen som foraldrarna kénde paverkade sedan familjens valbefinnande
och omsorgsrollerna i foraldraskapet. Resultat visade vidare att stressen kan forebyg-
gas genom utveckling av foraldrarnas omsorgskompetens och annat empowerment-
inriktat stéd. For att kunna hantera situationen krévdes att foréldrarna var aktiva,
kompetenta och kapabla — och hade kraft att ta strid fér sina egna och sina barns in-
tressen’98, Ett intensivprogram var ofta en bra l6sning for heltidsarbetande foraldrar
sa att de kunde fokusera hur de skulle kunna férebygga och reducera vardagsstressen
i familjen.

Stiftelsen Agrenskas familjestéd utgick fran ett utvidgat familjebegrepp som om-
fattade syskon och andra narstaende personer. Utbildning erbjods aven till yrkesper-
soner pa hemorten som matte familjen i vardagen. Programmet byggde pa att sysko-
nen sjalva berattade om svarigheter sdsom oro for framtiden och upplevda oréattvisor
i syskonskapet, samt vad de bekymrade sig 6ver betraffande systern eller brodern?9°.
Agrenskans syskonprojekt fokuserar syskonens ratt till kunskap om sig sjélva och sys-
konsituationen 890, Utgangspunkten for stodet ar forskning som visat att foraldrars
reaktioner och forméga att handskas med traumatiska situationer har avgérande be-
tydelse for hur barn klarar pafrestande situationerso?,

Forskningen gor gallande att alla barn i tidig alder har storre forstaelse och mer
vetskap &n vi tidigare har trott. Barn behdver kunskap som &r vardagsnara och som

794 Dellve m. fl. 2006.

795 Abidin 1990.

796 Ostberg 1999.

797 Nordstrom 2018.

798 Dellve m.fl. 2006.

799 Dellve 2009; Alwin 2008.

800 |nformation om syskonprojektet finns p& Agrenska stiftelsens webbsida
www.agrenska.se/sida/Syskonkompetens/Syskonprojektet

801 Broberg m.fl. 2005.
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okar barnets kontroll 6ver situationen892, Forskning har visat vidare att syskon som
har stod och kunskap mar kdnslomassigt battre. Det kan handla om stod fran foraldrar
och personer i familjens sociala natverk803 804 gller stodet i samtalsgrupper 805 806 807
eller sarskilda familjestodsprograms8os,

Ett annat exempel &r det australiensiska stodprogrammet "Sibstars” som utvarde-
rats899 . Det riktade sig till barn mellan &tta och sexton ar och deras foraldrar. Pro-
grammet var upplagt sa att barn och foraldrar tillsammans féljde ett manualbaserat
program, en arbetsbok, och arbetade en halv timme i veckan med praktiska évningar
och lasning av skriftlig information enligt arbetsboken. Programmets genomférande
tog sex veckor och arbetet med det skedde i familjens hem. Professionella behandlare
foljde familjens arbete genom telefonsamtal en gang i veckan. En fordel med detta
program var att arbetet skedde i hemmet och att man sjalv kunde vélja nar man gjorde
de praktiska 6vningarna. | det har fallet missade deltagarna mdjligheten att traffa
andra i samma situation och samarbetet med dem.

Syskonstdd i cancervarden

Ett exempel pé utvecklingen av syskonstdd inom halso- och sjukvarden ar samtals-
grupperna for syskon i barncancervarden. Situationen for syskon néar ett barn eller en
ungdom har drabbats av livshotande sjukdom har belysts av Margaretha Nolbris 810,
Hon beskriver i sin avhandling hur insjuknandet paverkade familjens dagliga tillvaro,
rutiner och sociala liv. Omsorgen och oron for det sjuka barnet tar stor plats och de
ovriga familjemedlemmarnas utrymme blir mindre. Tankar och kénslor hos forald-
rarna fokuserar barnet som ar sjukt och syskonen hamnar i periferin. Det ledde till att
den sociala organisationen i familjens vardag, roller och arbetsférdelning omprdévas:
vardagen pé familjens olika livsarenor — forskolan, skolan, fritidshemmet, arbetsplat-
sen och sjukhuset — paverkades.

802 Ejser, C., Chronic childhood disease: An introduction to psychological theory and re-
search. Cambridge University Press. Cambridge England and New York. 1990.

803 Nolbris m fl 2010.

804 Barrera, L.M., Fleming, C. F., Khan, F. S., The role of emotional social support in the psy-
chological adjustment of siblings of children with cancer. Child Care Health Dev. 30 (2) 103-
111. 2004.

805 | obato, D. & Kao, B., Brief Report: Family-Based Group Intervention for Yong Siblings of
Children with Chronic Iliness and Developmental Disability. Journal of Pediatric Psychology
30 (8) 678-682. 2005.

806 | gbato, D. & Kao, B., Integrated sibling-parent group intervention to improve sibling
knowledge and adjustment to chronic illness and disability. Journal of Pediatric Psychology,
27,711-716. 2002.

807 Houtzager, B. A. & Grootenhuis, B. F. & Last, B. F., Supportive groups for siblings of pedi-
atric oncology patients: impact on anxiety. Journal of the Psychological, Social and Behav-
ioral Dimensions on Cancer. Psycho-Oncology, vol. 10 (4) 315-324. 2001.

808 Gjallo & Gavida-Payne 2008.

809 hid.

810 Nolbris 2009.
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Dessa forandringar och sjukdomens inverkan i familjelivet har dokumenterats av
manga vardforskares!! 812 813 814 815 816 En s|utsats som dras av samtliga ar att hela
familjen maste inkluderas i omvardnaden. Det &r viktigt att stodet utgar fran familje-
medlemmarnas rektioner och interaktion med varandra och deras olika upplevelser
av handelserna. Det ar viktigt for vardens kvalitet att halso- och sjukvarden som vard-
givare skaffar sig kunskap om vad familjemedlemmarna vet och énskar fa veta och att
de far adekvat information om sjukdomen och omvardnadsprocessen.

I en delstudie foljde Nolbris upp stédgrupperna med syskon och intervjuade bade
syskon till barn som 6verlevt behandlingen och syskon till barn som avlidit. Samtals-
teman i stédgrupperna var hur det ar att vara syskon i den situation som syskonet
befann sig, vilka tankar de hade, syskons behov och problem samt vilket stod de 6ns-
kade. Syftet var att ge syskonen mojlighet att beratta och lyssna pa varandras upple-
velser av syskonskapet med en cancersjuk syster eller bror. Verktyg for att uttrycka
kéanslor som anvéandes pa traffarna var att sjalv mala bilder, fotografera eller ta med
sig fotografier att samtala och reflektera kring. Gruppsamtal kompletterades pa sa vis
med metoder fran konstterapi och bildspraks8l7 818 819 820 Syskonen upplevde att de
fick battre forstaelse for hur de skulle bemata sin syster eller bror socialt. Det var lat-
tare att lata starka kanslouttryck att komma upp till ytan, bryta ihop och grata utan
att hammas av andra. Syskonen kande sig inte ensamma langre, stodet fran gruppen
gav dem hopp, samhdrighet och inre styrka att ga vidare i sina liv.

I dag erbjuder olika natverk pa internet erfarenhetsbaserat stod till bade anhdériga
och personer som insjuknat i en allvarlig sjukdom. Ett sddant natverk ar "Ung cancer”
— som grundades 201082L, Dess tre viktigaste verksamhetsomraden ar att skapa mo-

tesplatser, informera och debattera. Mottot for organisationen ar "fuck cancer” — for

811 Kastel, A., Familjemedverkan inom barnonkologin. Licentiatavhandling vid Institutionen
for pedagogik. Stockholms universitet. 2008.

812 Bjork, M., Wiebe, T. & Hallstrém, 1., Striving to survive: Families’ lived experiences when a
child is diagnosed with cancer. Journal of pediatric Oncology Nursing, 22, 5, 265-275. 2005.
813 Sidhu, R., Passmore, A., & Baker, D., An investigation into parent perceptions of the needs
of siblings of children with cancer. Journal of Pediatric Oncology Nursing, 22 (5) 276-287.
2005.

814 Moller & Nyman 2003.

815 Scott-Findlay, S. & Chalmers, K., Rural families’ perspectives on having a child with cancer.
Journal of Pediatric Oncology Nursing, 15, 5, 205-216. 2001.

816 Dellve m.fl. 2000.

817 Boronska, T., I'am the king of the castle: the sibling bond — art therapy groups with sib-
lings care. In Case, C. & Dalley, T., (eds) Art therapy with children. From infancy to adoles-
cence. (pp 54-68). London, New York: Routledge. 2008.

818 Case, C., Art Therapy Online: ATOL. Representations of Trauma, Memory-layered pic-
tures and repetitive play in art therapy with children. 2020 ATOL:
http//eprints-gojo.gold.ac.uk/188/2/Case_Trauma_Representation.pdf 2010.

819 Rollins J. A. & Riccio, L. L., Art is the heart: A palette of possibilities for hospice care. Pedi-
atric Nursing, 28 (4) 355-364. 2002.

820 Akeret, R.U., Photolanguage. How Photos Reveal the Fascinating Stories of Our Lives
and Relationships. New York/London: W.W. Norton & Company. 2000.

821 www.ung.cancer.com och Facebook.com/ungcancer
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att visa att cancer inte har nagot har att gora. "Fuck cancer” star for viljestyrka och
envishet och motstandskraft. P& internet finns det mojlighet att ta del av erfarenheter
som formedlas av de drabbade sjalva. Under de senaste aren har manga manniskor
valt att publicera egna livsberattelser i bokform, pé internet och bloggar om livet med
sjukdom?822,

Ersta Vandpunkt som modell for stodgrupper

Ersta diakoniséllskap &r en ideell férening som sedan mitten 1980-talet har bedrivit
verksamheten Ersta Vandpunkt. Den riktar sig till anhdriga till alkohol- eller drogbe-
roende personer. Stddet formedlas foretradesvis i grupper fér vuxna samt barn, ung-
domar och unga vuxna. Verksamheten far ekonomiskt stod av Stockholms kommun
och donationer. Malsattningen for Ersta Vandpunktens Vuxenprogram kan samman-
fattas féljande:

e Attge deltagarna 6kad kunskap om problem som uppstar nar ndgon i familjen
ar kemiskt beroende och om de destruktiva livsmonster som da kan uppsta.

e Att ge kunskap i hur detta paverkar den anhdriga.

e Genom identifikation med andra anhdriga mojliggéra en ny medvetenhet och
mojlighet till positiv forandring.

e Genom hjalp till sjalvhjalp ge kunskap om hur deltagarna kan férandra sin
livssituation oberoende av omgivningen.

e Ge en introduktion till sjalvhjalpsgrupper som skall utgdra en kélla till den
anhorigas tillfrisknande.

Den viktigaste byggstenen i programmet ar sjéalvhjalpstanken, dar malet ar att den
anhdriga skaffar sig redskap for att forandra sin situation oberoende av sin omgivning.
Vuxenprogrammet omfattar femton sammankomster, man traffas en gang i veckan i
tre timmar varje gang 823. Efter en inledande forelasning och kaffepaus delar man upp
sig i mindre grupper for samtal och reflektioner kring métets tema. Tonvikten i pro-
grammet ligger pa pedagogiska inslag sdsom att ge ny kunskap, lara ut och delge er-
farenheter. Den terapeutiska effekten handlar om att man kénner lattnad nar man far
mojlighet att tala om svara saker med icke domande medmaénniskor. Man kan bli fri
fran skuldkanslor och fa tillbaka sjalvrespekt, att som anhorig ge sig sjalv en chans att
stoppa nedbrytande monster och lata den beroende ta eget ansvar for sig sjalv, rela-
tioner och familj. Syftet med programmet ar att ge deltagarna en mdjlighet att préva
nya tankar och forhallningssatt och ge dem karta och kompass nar de har bestamt sig
for att bryta ett ohallbart livsmonsters24,

822 Gough 2018.

823 Anhorigprogram Ersta Vandpunkten, www.medberoendeoasen.com

824 Nordqvist, O., Ersta vandpunktens vuxenprogram — en studie av deltagarnas varderi gar
och upplevelser. Arbetsrapportserie nr 29. Stockholm: Ersta skondal hdgskola. 2004.
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Det finns mycket erfarenhet och informell kunskap av
syskonstod

De vanligaste stddformerna ar samtalsstdd och stodgrupper. Erfarenheter av stodet
har bland annat dokumenterats av forskare825 som i Sverige har utvecklat syskonstéd.
Ett centralt syfte for syskonstddet har varit att ge mer kunskap om sjalva funktions-
nedséattningar och skapa mojligheter att stélla fragor som syskon inte har vagat stélla
eller fatt besvarade. Darutéver framhalls betydelsen att foraldrautbildningar tar upp
syskonperspektivet och att barnen i familjen ses som individer med olika intressen
och behov 826 827 828 829 gyskonerfarenheter har beskrivits i litteraturen av Alwin8s30
och Blomgren83! med kommentarer fran Wanker som varit verksam som kurator
inom habiliteringen. Erfarenheter har ocksa beskrivits av Samuelsson och medférfat-
tare®32 i Allmanna barnhusets kunskapsoversikt. Nagra syskonberattelser ingar ocksa
i Sundstroms®33 bok ”Jag ar ocksa viktig” om att vara anhorig till en familjemedlem.
Renlund har skrivit flera bocker om barn med funktionsnedséttning och av syskons-
kapet834. En anledning till att det fortfarande finns relativt fa studier av stodet ar att
forskare forst under senare ar har borjat betona vikten att ge foraldrar och syskon
egen kunskap for att 6ka deras majlighet att sjalv [6sa problem835 836 Nar fokus flyt-
tades fran vuxnas syn pa barns behov blev det naturligt att d&ven vanda sig direkt till
syskon837,

825 Norén & Sommarstréom 1981; Granat m fl 2006; Granat m fl 2008; Nordgren & Granat
2009; Dellve 2009.

826 Stephansson & Schelin 2008; Dellve 2009, 2007, 2000.

827 Bergstrom, A. & Svernhammar, S., Ett aktivt syskonskap. Fyra personers upplevelse av
att vaxa upp med ett syskon med diagnosen Asperger syndrom. C-uppsats. Institutionen fér
socialt arbete. Géteborgs universitet. 2010.

828 Stiftelsen Allmanna Barnhuset, Jag finns ocksd! Om att vara syskon till en bror eller sys-
ter med svar sjukdom eller funktionshinder. Stockholm: Stiftelsen Allménna Barnhuset.
2005/20009.

829 Clausén & Lindstrom 2003; Socialstyrelsen, ADHD hos barn och vuxna. 2002.

830 Alwin 2008.

831 Blomgren & Wanker 2010.

832 Samuelsson, L., Lindgvist, L., Johansson, I. & Tradgard, B-M., Kontinuerligt arbete med
syskon pa habilitering. — Det skall kdnnas roligt och tryggt i syskongruppen. Ingar i boken Jag
finns ocksa! Om att vara syskon till en bror eller syster med svar sjukdom eller funktionshin-
der. Stockholm: Stiftelsen Allménna Barnhuset. 2005/2009.

833 Sundstrém 2012.

834 Renlund, C., Du far val sdga som det &ar. 24 beréattelser om att vara foralder, syskon, far-
mor, morfar, farfar, moster, faster, morbror, gudmor, systerdotter och narstaende till ndgon
med séllsynt diagnos eller funktionsnedséattning. Stockholm. Vulkan forlag. 2017.

835 Granat m.fl. 2006, 2008.

836 Roeyers, H. & Mycke, K., Siblings of a child with autism, with mental retardation and with
a normal developemt. Child: Care, Health Development, 21, 305-319. 1995.

837 Lobato & Kao 2002.
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Medarbetare vid habiliteringen i Uppsala lan har publicerat flera rapporter om sitt
utvecklingsarbete med syskonstod838, Erfarenheter frdn dessa projekt har samman-
fattats i tidigare namnda skriften ”Jag finns ocksa!”. Bland andra har Wallgren och
Stroma39 beskrivit erfarenheter av syskondagar som har anordnats av Handikapp &
Habilitering i Stockholm sedan bérjan av 1990-talet. Nagra av dessa syskonprojekt
har ocksa gett rad till féraldrarna. Bade syskonen sjalva och yrkespersoner betonar
betydelsen av avlésningstjanster for att foraldrarna ska kunna tillgodose behov hos
syskon och visa att syskons behov ar viktiga. Norén och Sommarstrom84° sammanfat-
tar syskonens egna erfarenheter och énskemal pa féljande satt:

e Beratta om den skada syskonet har och vad den innebaér.

e Lt syskon delta i handikapporganisationernas aktiviteter.

e Hijéalp syskon med funktionshinder att inse och forsta att de har funktionshin-
der — vaga stélla rimliga krav och lat dem préva sin forméga.

o Ha forstéelse for att syskon ibland ar avundsjuka pa all uppmarksamhet som
det funktionshindrade syskonet far.

e Ha forstaelse for att syskon ibland tycker att det ar pinsamt nar folk glor.

e Lé&gg inte for stort ansvar pa syskon och lat syskon kanna sig uppskattade for
det de ar, inte for det de gor.

e Reservera tid fér samvaro bara med syskon ibland — fordldrar ska anlita av-
16sning for syskonens skull.

Tallborn Dellve84! betonar att det ar viktigt att foraldrarna till barn med funktions-
nedsattning bjuds till samtal om syskonens upplevelser. De vanligaste frdgorna som
foréldrarna tog upp i dessa samtal var:

e  Hur mycket ska vi beratta?

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

e Hur ska vi gora for att slappa in syskonen i vardagen kring barnet med funk-
tionsnedséattning sa att de kanner delaktiga?

e Hur mycket ska vi skydda syskonen fran svara upplevelser som ror systern
eller brodern med funktionsnedsattning?

838 Nordgren & Granat, 2009.

839 Wallgren, K. & Strom, K., Stod till syskon — i grupper. Ingar i boken Jag finns ocksa! Om
att vara syskon till en bror eller syster med svar sjukdom eller funktionshinder. Stockholm:
Stiftelsen Allmé&nna Barnhuset.2009.

840 Norén & Sommarstrom 2006.

841 Tallborn Dellve, A., Att samtala med foraldrar om syskonens situation. Ingar i boken Jag
finns ocksa! Om att vara syskon till en bror eller syster med svar sjukdom eller funktionshin-
der. Stockholm: Stiftelsen Allmanna Barnhuset. 2009.
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Flera av fragorna behandlas dven av andra nationella och internationella studier av
syskonprojekt. Ett exempel &r Beardslees familjestod®42 843, | detta familjestodspro-
gram ingar vagledning av foraldrar i att tala om funktionsnedsattning 844 845 846 |n-
ledningsvis intervjuas samtliga familjemedlemmar enskilt om hur de upplever sin ak-
tuella situation. Dérefter foljs resultatet upp i gruppsamtal med barnen och de vuxna.
Beardslees familjestddsprogram beskrivs av socialstyrelsen och har i Sverige provats
bl a inom psykiatrin och anvants framgéngsrikt under flera ar i Finland847 848,

Ett annat exempel pa internationella studier ar stddprogrammet som utvarderats
av Lobato och Kao84® och som visade positiva resultat av syskonstddet. Stodet 6kade
syskonens kunskap om funktionshinder och underlattade deras hantering av svarig-
heterna. Ocksa Sahlers och Carpenters8° utvardering av en lagervistelse for syskon
till barn med cancer visade positiva effekter for deltagarna. Resultatet fran bada dessa
utvarderingar 6verensstimmer med erfarenheterna av syskongrupper och liknande
lagervistelser i Sverige, till exempel de familjestédprogram som anordnats av Stiftel-
sen Agrenska8!, habiliteringen och olika funktionshindersorganisationer.

Positiva svenska erfarenheter av syskonsttd har redovisats av Nordgren och Gra-
nat852 i boken ”Jag finns ocksa”. Syskonen fick kunskaper om funktionshinder, larde
sig strategier for problemlésning och fick psykosocialt stod823. Utvarderingen visade
att syskon tyckte att det var bra att fa traffa andra ”som forstar hur det ar” och "att fa
veta att det inte bara ar jag som har syskon med funktionshinder” 854 855, Erfarenhet-
erna visade vidare att det professionella stodet var viktigt. En lamplig alder8¢ for del-
tagande i stodgrupp var mellan atta tolv ar — i den aldern hade barnen férmaga att
reflektera dver sig sjalva och andra. De var mottagliga for paverkan och klarade av

842 Beardslees familjeintervention, www.socialstyrelsen.se

843 Jarkestig Berggren, U., Magnusson, L. & Hanson; E., Att se barn som anhdériga. Om rela-
tioner, interventioner och omsorgsansvar. Kalmar: Nka & Linnéuniversitet. 2013.

844 Raundalen, M. & Schultz, J-H., Kan vi prata med barn om allt? — de svara samtalen.
Lund: Studentlitteratur. 2010.

845 Ovreeide, H. & Erlandsson A., Samtal med barn: metodiska samtal med barn i svara situ-
ationer. Lund: Studentlitteratur. 2009.

846 Solantaus, T. & Ringbom, A., Hur hjélper jag mitt barn? Handbok for féraldrar med psy-
kiska problem. Malmd: Alma-gruppen. 2007.

847 Gough, R., Barn som anhériga, Kunskapsoversikt 4. 2013.

848 Gough Familjeinriktat stdéd, Kunskapséversikt 7, 2013.

849 | obato & Kao 2002.

850 Sahler, O., Jane, Z. & Carpenter, P. J., Evaluation of camp program for sibling of children
with cancer. American Journal of Disabled Children, 143, 690-696. 1989.

851 Gough Familjeinriktat stod, kunskapséversikt 7, 2013.

852 Granat, m.fl. 2006; Nordgren & Granat, 2009.

853 Buhrmester, D. & Furman, W., Perceptions of siblings’ relationships during middle child-
hood and adolescense. Child Development, 61, 1387-1398. 1990.

854 Granat m.fl. 2008.

85 Nordgren, I., Granat, T., Andersson, K., Persson, B. & Persson, E., Att ge syskon utrymme.
Manual till syskonprogrammet fran Barn- och ungdomshabiliteringen i Uppsala lan. 2007.
856 Det finns flera exempel pa stodgrupper for yngre barn som fungerat mycket bra, t ex hos
Ersta Vandpunkten och barncancervarden, Nolbris 2009.
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utbildningen i gruppsammanhang. Lite dldre ungdomar var mer svarmotiverade och
en enstaka insats kan racka for att ge kunskap, men racker inte till fér att ge syskon
strategier som haller 6ver tid. Projektet85” betonade att der var viktigt att stodet nar
familjerna innan det uppstod problem?88, En lank for att na ut till en vidare krets av
familjer var foraldraféreningar och skolan som foéreslogs som bas for syskongrup-
persss,

Behoven forandras med tiden

Forskning har i olika sammanhang lyft fram att specifika dimensioner i den informella
omsorgen riskerar att ga forlorade i den formella eller professionella omsorgen. Det
sammanhénger med att serviceorganisationer saknar den kontinuitet i stodet, vilket
ar en forutsattning for utveckling av personlig kdnnedom och personliga relationer,
sarskilt nar personer i behov av sarskilt stod har en intellektuell funktionsnedséttning
och i tillagg kommunikationssvarigheter. Bristen pa kontinuitet foljs av hog personal-
omsattning och organisatoriska férandringar.

Olin860 861 har lyft fram forvantningarna pa anhorigas betydande omsorgsinsatser
till unga vuxna med utvecklingsstérning nar det var dags att flytta fran féraldrahem-
met till egen bostad. For manga foraldrar innebar flytten avlosning fran vissa dagliga
omsorgsuppgifter, men en hel del av féradldraansvaret hittade inte mottagare i den
professionella omsorgens82, Ett sddant var ansvaret for identitetsarbetet, att fa hjalp
med att minnas sin egen historia, varna om sin personliga identitet och alla de han-
delser och erfarenheter som identiteten vilar pd863, Det forekom att viktig information
om den aktuella situationen fér en person med funktionsnedséttning antecknades i
en dagbok i fall personen inte sjalv kunde beratta, men dagbdckerna beréttade inte
vem du ar utan fyllde framst ett professionellt avrapporteringsbehov884. En annan
funktion som Olin har lyft fram &ar behovet av en koordinator av stodinsatser fran
olika utférare865 866,

857 Granat m.fl. 2008.

858 Dellve, 2007; Dellve m.fl. 2000.

859 Strandberg, A-L. & Tomason, M., Stédgrupper for barn till missbrukare: Professionellas
syn pa gruppverksamhet. Uppsats. Institutionen for Socialt Arbete. Ostersund: Mittuniversi-
tetet. 2010.

860 Qlin, E., Koordinator, féretradare och kompis. Modrar till ungdomar med utvecklingsstor-
ning. Linus Brostrom & Mats Johansson (red.) Stallféretradarskap i vard och omsorg.
Malmé: Gleerups Utbildning AB. 2012.

861 Qlin, E., Uppbrott och férandring. Nar ungdomar med utvecklingsstorning flyttar hemi-
fran. Avhandling, Institutionen for socialt arbete, Skriftserien 2003:3, Géteborgs universitet.
2003.

862 Blad & Harstrom 2011, 2012, 2013.

863 Gough & Bennséter 2001.

864 Sgderberg, S., (red) Att leva med sjukdom. Stockholm: Norstedts Akademiska Forlag.
20009.

865 Stenhammar, A-M. & Flykt, K., Gemensam planering — pa den enskildes villkor. Stock-
holm: Socialstyrelsen 2007.

866 Me-We projektet, Nka & Linnéuniversitetet.
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En ytterligare dimension i anhorigas dtagande som beskrivs av forskare ar deras
roll som réattighetsforsvarare8’. Whitaker868 beskrev att vuxenféraldrar kénde ett
livslangt ansvar for att bevaka det vuxna barnets rattigheter och starka dennes moj-
ligheter till ett bra framtida liv8%°. Vuxenforaldrarna upplevde att omsorgsansvaret
vilade pa deras axlar870, Foraldrarna som sjalva blivit gamla hade svart att finna av-
lastning for ansvaret som de bar pa for att deras vuxna barn skulle klara sig och fa de
offentliga omsorgsinsatser de hade ratt till.

Whitaker talade om foraldrar som stétdampare — foraldrarna efterfragades som
vikarier nar personliga assistenter var sjuka. Foraldrarna upplevde att de hade jour-
beredskap dven for andra ovantade handelser. Bade Olin och Whitaker talade om for-
aldrar som omsorgsovervakare med ett ansvar for att se till att beslutade omsorgsin-
satser blir utférda, att medicinska behov tillgodoses och att omsorgsmottagaren be-
handlas med respekt och vardighet871 872, Forfattare®’3 i boken, Att leva med sjukdom,
talade om anhdériga som advokater. Anhdriga tvingades ofta féra den sjukes talan och
ta strid om den sjukes rattigheter och behandling. Vuxensyskon var instéllda pa att
det dven i framtiden skulle behovas att ndgon forde systerns eller broderns talan, éver-
klagade beslut och tog strid for rattigheter som yrkespersoner inte uppmarksammade.
Det var ocksa en anledning till att vuxensyskon 6vervagde att ta Gver ansvaret for en
god man- eller forvaltarfunktion.

Vuxensyskon med erfarenhet av uppdraget som god man for sin syster eller bror
hade dvertagit uppdraget efter en foralder — oftast p& grund av att formalisering av
relationen hade betydelse for att fa viktig information om t ex medicinska fragor, eko-
nomi och organisatoriska forandringar. Eftersom alla vuxna &r myndiga i Sverige ut-
ses en god man eller forvaltare endast da den enskilde uppenbart saknar formaga att
sjalv ta stéllning eller inte kan meddela sig. Uppdraget géller férvaltning av huvud-
mannens egendom, bevaka dennes réatt och att sérja for henne874 875 876, God man for-
ordnas av tingsratten efter anstkan fran den enskilde, den narmaste slaktingen, kom-
munen eller éverférmyndaren. Den gode mannen ska férsékra sig om att beslut gag-

867 Chowdhury Svensson, M., Manniskorattsforsvarare. Nya perspektiv pa narstaende till assi-
stansberéattigade. Ingér i Forskning om personlig assistans — en antologi. Red. Altermark,
Knutsson, Svensson Chowdhury. KFO och samarbetsparterna Funktionsratt i Sverige, Nka,
Ifa, Stil och Jag. 2018.

868 \Whitaker 2012.

869 Borgstrom 2016.

870 Borgstrom & Carlberg 2010.

871 Jonsson, H. & Harnett, T., Anhorigas roll som stéllforetradare i aldreomsorgen. Ingar i
Jonsson & Johansson (red) Stallforetradarskap i vard och omsorg. Malmo: Gleerups Utbild-
ning AB. 2012.

872 Borgstrém 2016.

873 Soderberg 2009.

874 Grunewald, K., God man for personer med intellektuella funktionshinder i samverkan med
anhdriga och personal. Intra. www.intra.info.se

875 Fgraldrabalken 1949:381 11 kap. Om god man och forvaltare.

876 Sjostedt, D. & Sporrstedt, P., God man och forvaltare — en handbok. Lund: Studentlittera-
tur. 2011.
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nar den enskilde och darfor ska vederbdrande kommunicera med den nédrmaste slék-
tingen och personalen. Uppemot halften av gode man inom LSS-omradet beraknas
vara nara anhdoriga. Till kretsen av de narmaste®’? raknas syskon.

Det finns inga rikstackande foreskrifter8’8 — men de funktioner som anhériga ofta
upplever som sitt livslanga ansvar tangerar ansvarsomraden som enligt foraldrabal-
ken ska tas om hand av den gode mannen. Grunewald87® skriver att det grundlaggande
uppdraget ar att se till att huvudmannen far nytta av sin egendom, att bevaka dennes
rattigheter i samhallet och att beframja dennes béasta. "Sorja for person” innebar att
se till att huvudmannen far sina personliga behov tillgodosedda och att han far den
omvardnad han har rétt till. Att vara god man &r i hdg grad ett fértroendeuppdrag och
man arbetar under stor frihet. Det forvantas att den gode mannen gér manatliga besok
hos huvudmannen, lamnar in en ekonomisk redovisning av uppdraget en gang om
aret till overformyndaren och redogor for arbetet med “bevaka ratt” och sorja for per-
son” dar det till exempel kan inga insatser for inflytande och sjalvbestammande.

I den biografiska erfarenhetsbaserade litteraturen har vuxensyskonen, Irene An-
dersson88C och Cristina Gustafsson®8! behandlat balansen mellan att vara delaktiga i
sin vuxna systers respektive brors vardag som nara anhdriga och som omsorgsgivare.
For vuxensyskon blir fragestallningen aktuell nar syskonen flyttat fran foraldrahem-
met och ska etablera en fran foraldrarelationen oberoende vuxenrelation med
varandra. Outtalade forvantningar om delaktighet och ett framtida omsorgsatagande
var en fragestallning som vuxensyskon bekymrade sig Gver.

Yrkespersoner som intervjuats sag garna att en utomstaende person skulle utses
till god man och att syskon i stéllet skulle utveckla sitt syskonskap. Den professionella
litteraturen ger dock mycket lite vagledning for anhoérigskapets gestaltning for syskon
som vill vara delaktiga, vdrna om brukarens inflytande och samarbeta med offentliga
omsorgsutforare. Grunden for partnerskapet ar att syskonets omsorgsansvar ar sjav-
valt. | den professionella omsorgens planering av framtida stodinsatser verkar det inte
finnas ndgon fungerande struktur som valkomnar syskonens delaktighet och framtida
partnerskap i omsorgen. | den internationella litteraturen om syskonskap var fram-
tidsplaneringen daremot en fragestéllning som behandlades i en rad studier. En av-
gorande kulturskillnad &r den offentliga omsorgens starkare stéallning bland befolk-
ningen i Sverige och tillgangen av offentlig service i form sarskilt boende med service
och att forhallandevis fa personer i Sverige med omfattande funktionshinder antas bo
kvar hos aldrande foraldrar.

Men &dven i Sverige har demografiska forandringar inneburit att manga fler med
omfattande funktionsnedsattning lever till hog alder till skillnad fran tidigare och har
behov av stdd som &r anpassat till den enskildes aktuella livsskede och de fordndringar

87711 kap. 15 § Foraldrabalken.

878 Betankande av utredningen om beslutsoférmogna personr stallning i vard, omsorg och
forskning. SOU 2015:80.

879 Grunewald i tidskriften Intras specialnummer omgod man.

880 Andersson 2010.

881 Gustafsson 2014.
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som tillkommer med alderns82 883, Forskare lyfter fram att planeringen av samhdéllets
service behover pa helt annat satt an tidigare utga fran aldersspecifika, individuella
behov nar det utformas for manniskor som har livsldnga funktionshinder om servicen
ska kunna tillgodose omsorgsbehov hos aldrande personer med intellektuella be-
grénsningar och deras familjer84 885, Anhgrigas stod ar utifran livstidsperspektiv en
narmast oersattlig kvalitetsaspekt som riktar uppmarksamheten pa att det profes-
sionella stédet som ska vara hela livet behdver utformas i partnerskap med anhériga.
Detta i sin tur staller krav pa okade kunskaper om konsekvenserna aldrande har fy-
siskt, psykiskt och socialt for manniskor med livslang intellektuell funktionsbegrans-
ning och deras familjers86 887 Den kunskapen behdver yrkespersoner kunna sta for i
stallet for att anhoriga, sdsom Irene Andersson ofta upplevde det, forvantas uppmark-
samma och ta fram forslag pa hur det professionella stodet ska kunna anpassas till
nya forutsattningar888, Osakerheten som syskon ger uttryck for nar det galler delak-
tighet och partnerskap i omsorgen till sin syster eller bror verlar ocksa galla yrkesper-
soner nar det galler kritiska handelser, forandringar och framtida stod.

882 Mattsson, S. & Gladh, G., Barn med ryggmargsbrack blir vuxna! Lakartidningen nr 37
(102) 2566-2570. 2005.

883 Thorsen, K., A falle mellom alle stoler? — om aldring blant funksjonshemmede mennesker.
Nordisk Socialt Arbeid, 1, 46-55. 2003.

884 Bighy, C. & Fyffe, C., Making mainstream services accessible and responsive to people
with intellectual disability: What is the equivalent of lifts and Labradors? Proceedings of the
Seventh Roundtable on Intellectual Disability Policy. Bundoora: Living with Disability Re-
search Group, Faculty of Health Sciences. La Trobe University. 2013.

885 Bighy, C. & Fyffe, C., Services and Families Working Together to Support Adults with In-
tellectual Disability. Proceedings of the Sixth Annual Roundtable on Intellectual Disability
Policy. Bundoora: La Trobe University. 2012.

886 Knox, M. & Bigby, C., Moving towards midlife care as negotiated family business: Accounts
of people with intellectual disabilities and their families. International Journal of Disability,
Development and Education 54, 3. 2007.

887 Bighy, C., Aging with lifelong disability: Policy, program and practice issues for profes-
sionals. London: Jessica Kingsley. 2004.

888 Borgstrém 2016; Andersson 2010.
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I Sverige har forskare®89 studerat hur aldringsnormer kommer till uttryck i social
lagstiftning och betydelsen som dessa har for manniskor med funktionshinder. Fors-
kare890 891 har ocksa studerat konsekvenser som aldrande med funktionshinder med-
for i vardagslivet. | andra studier892 893 894 895 896 gy 3ldrande med funktionshinder
star de forandrade behoven och den funktionshindrade personens oberoende i cent-
rum. Detta pekar ut riktningen for den framtida servicen som i hégre grad an tidigare
behdver anpassas till brukarens individuella behov, familjeférhallanden och aktuella
situation. Nar den offentliga servicen fallerar okar férvantningarna och pressen pa
anhoriga att uttka sina ataganden897 898 899 Detta bekraftas dven av en befolknings-
studie som redovisat preliminéara resultat under varen 2019 900,

Vuxensyskon som har deltagit i vuxensyskonprojektet var pa manga olika satt nar-
varande i sina systrars och brdders liv. Hur den syskonroll som utvecklades under
uppvaxtaren sedan skulle komma att forandras var en fragestallning som syskon brot-
tades med. Enligt de berattelser som atergivits ovan fortsatte syskonen ha ganska tat
kontakt med varandra. Men de traffades inte lika ofta nar det gatt en tid sedan sysko-
nen flyttat fran foraldrahemmet. Inte séllan berattade syskon om ndgon gemenskaps-
bekréftande social aktivitet som de dgnade sig at nar de traffades. Men det ar svart att
skilja syskonrollen fran vuxensyskonens omsorgsroll. Det sammanhéanger ofta med
att rollerna &r tatt sammanvavda aspekter av vuxensyskons identitet. De hade vuxit
upp som den hansynstagande som tidigt anpassat sig till andra. De var vana vid att
hjalpa till vid behov och kéande igen sig i att ha tagit pa sig lite av foraldrarollen. Att

889 Taghizadesh Larsson, A., Att aldras med funktionshinder. Betydelsen av socialt och kro-
nologiskt aldrande fér manniskor som under lang tid levt med fysiska funktionshinder. Filo-
sofiska fakulteten. Link6pings universitet. Institutionen foér samhélls- och valfardsstudier.
Akademisk avhandling no 470. Linkdping: LiU-tryck. 2009.

890 Jeppsson-Grassman 2008.

891 Jeppsson-Grassman 2001.

892 pytman, Michelle (red), Aging and Disability. Crossing Network Lines. New York.
Springer Publishing Company. 2007.

893 Priestley, M., (red.), Disability and the Life Course. Global Perspectives. Cambridge: Cam-
bridge University Press. 2001.

894 Priestley, M., Disability and Old Age: Or why It Isn”t All in the Mind. In D. Doodley & R.
Lawthom (red) Disability and Psychology. Critical Introductions & Reflections. Hampshire,
New York: Palgrave MacMillan. 2006.

8% Harrison, T. C. & Stuifbergen, A. A., Hermeneutic phenomenological analysis of aging with
a childhood onset disability. Health Care for Women International, 26:8, 731-747. 2005.

8% Zarb, G. & Oliver, M., Ageing with a disability. What do they expect after all these years?
London: University of Greenwich. www.leeds.ac.uk/disability-studies/files/library/Oliver-
ageing-with-disability.pdf . 1993.

897 Borgstrom 2016.

898 SOU 2001:79 Valfardsbokslut for 1990-talet. Slutbetankande fran kommittén Valfards-
bokslut. Socialdepartementet. Stockholm: Fritzes. 2001.

899 Jegermalm, M., Malmberg, B. & Sundstrém, G., Anhériga dldre angar alla! Kunskaps-
oversikt 2014:3. Nka och Halsohdgskolan i Jénkdping.

900 Magnusson, L. Preliminara resultat fran befolkningsstudien av anhérigas insatser i sam-
hallet. Nka.
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definiera relationen vackte motstridiga kdnslor nar samtalet narmade sig det som
gjorde relationen ojamlik och det som var normbrytande.

Omsorgsforskning®01 902 903 904 har |yft fram den tabubelagda omsorgen som kan
komplicera anhdrigomsorgen mellan familjemedlemmar av olika kén och genera-
tionstillhorighet. Oskrivna normer kan utgora hinder fér familjemedlemmars ata-
gande av omsorgsuppgifter inom intimsfaren. Det kan vara en av anledningarna till
att vuxenforaldrar ofta blir kvar som omsorgsgivare till htg alder och komplicerar
overlamnandet av omsorgsansvaret till syskon. Ingen av vuxensyskonen i intervjustu-
dierna har beskrivit att de avvisats som omsorgsgivare av sin syster eller bror. | ndgra
internationella studier99s forekom att vuxensyskon hade valt en distanserad relation
pa grund av att parterna inte kunde dra jamnt. Syskonforskning utgar ofta fran att
relationen mellan syskonen uppskattas av bada.

Det ar ovanligt att syskon med funktionsnedséattning sjalv kommit tals i syskonstu-
dierna. Funktionsnedsatta personers inflytande och sjalvbestammande i forhallande
till familjemedlemmar och deras missriktade vélvilja ar en kanslig fraga for de anho-
riga och diskuteras mest av yrkespersoner exempelvis i samband med godmanskap
och anhdrigas roll som personlig assistent®06 907, Det vi vet om brukarnas installning
till stodet fran syskon formedlas av personal, de omsorgsgivande foraldrarna och sys-
konen. Fragestallningen har tagits upp av brukare i en studie av aterhamtning vid
traumatisk hjarnskada®°8 och i nagra studier av situationen for personer med allvar-
liga psykiska storningar 909 910 911,

901 Ungerson, C., Policy is personal. Sex, gender and informal care. London: Tavistock Publi-
cations. 1987.

902 \Widding Isaksen, L. & Dale, R., The silenced bodywork. In Disease, Knowledge and Soci-
ety. Gannik Effersoe, D. & Launsg, L., (Eds.) Denmark: Samfundslitteratur. 2000.

903 Widding Isaksen, L., Om lukten och skammen. En historie om kroppens uorden. | Fanden
gar i kloster. Elleve tekster om det andre. Gressgard, R. & Meyer, S. (red.) Oslo: Spartacus
forlag AS. 2002.

904 Twigg, J. Body work in Health and Social Care. John Wiley & Sons. 2011.

905 Davys et al 2014.

906 Riksrevisionen, Stodet till anhdériga omsorgsgivare. RIR: 2014:9. Stockholm.

907 Selander, V., Familjeliv med personlig assistans. Lic. avhandling. Stockholms universitet.
2015.

908 Strandberg, T., Vuxna med férvarvad traumatisk hjarnskada — omstéallningsprocesser
och konsekvenser i vardagslivet. En studie av femton personers upplevelser och erfarenheter
av att leva med férvarvad traumatisk hjarnskada. Studies from Swedish Institute for Disability
Research 20. Department of Health Sciences. Orebro University. 2006.

909 Klamas, M., Av egen kraft tillsammans med andra. Personer med psykiska funktionshin-
der, socialt stod och aterhamtning. Doktorsavhandling. Institutionen for socialt arbete. Gote-
borgs universitet. 2010.

910 Socialstyrelsen, Vald mot kvinnor med psykiska funktionshinder. Lagesbeskrivning. 2005-
131-23. Socialstyrelsen 2005.

91l Denhov, A., Finns kvar och staller upp: Hur anhériga kan bidra till &terhamtning fran
allvarlig psykisk storning, ur den aterhamtades och de anhoérigas perspektiv. Stockholm:
Socialstyrelsen 2002.
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Anhoriga omsorgsgivare i Sverige

Socialstyrelsens®? kartlaggning av anhérigomsorgens omfattning visade att nastan
var femte person i vuxen alder, vardar, hjalper eller ger stod till en narstdende. Antalet
anhoriga som gav omsoryg till narstaende beraknades pa nationell niva uppga till 1.3
miljoner personer. Minst 900 000 av dessa omsorgsgivare var i forvarvsaktiv alder
medan omkring 400 000 personer var 65 ar eller aldre.

Foraldrar var den vanligaste omsorgsmottagaren — nastan héalften av omsorgsgi-
varna hjélpte foraldrar, dvs. nagon i den aldre generationen. Nar det gallde omsorg
till personer inom samma generation gav drygt en fjardedel av omsorgsgivarna hjalp
och stod till en make/maka eller livspartner. En femtedel av omsorgsgivarna gav hjalp
och stdd till den yngre generationen, till barn och en femtedel hjélpte syskon eller an-
nan slakting samt en femtedel hjalpte en god van, granne eller bekant.

Det vanligaste var att omsorgsgivarna som hjalpte syskon eller annan slékting var
i &ldrarna mellan 18 och 29 &r. I dldrarna mellan 30 och 44 ar var anhdrigas omsorg
framst riktad till barn. Omsorgsgivande till barn minskade nar barnen blev aldre och
insatser fran forskola och skola tog 6ver mer av stédet till barn. I dldrarna fran 45 till
65 ar gav anhdriga mest omsorg till foraldrar, medan anhériga som var aldre &n 65 ar
i hog utstrackning gav omsorg till make/maka eller livspartner. Nar det géllde fragan
vem som fick omsorg visade kartlaggningen att det var betydligt vanligare att en
kvinna fick omsorg an att en man fick det — drygt tva av tre hjalpte en kvinna. Medan
omsorgsgivandet var ungeféar lika vanligt bland man och kvinnor, men man och kvin-
nor hade nagot olika hjalpgivarprofil. Det var vanligare att kvinnorna var involverade
i personlig omvardnad och gav fler timmar omsorg an mannen®!3, Forskning visar vi-
dare att de flesta omsorgsgivarna gav ganska fa hjalptimmar, men tidsinsatserna
dkade med stigande alder och var hogst bland de dldsta. | genomsnitt gav omkring 30
procent av omsorgsgivarna daglig hjalp, men den andelen stiger till nasta 40 procent
for anhorigvardare i 65—80 arsaldern och 80 procent bland de annu aldre94.

Kartlaggningar inom funktionshinderomradet tyder pa att det informella stédet
fran anhdoriga ar omfattande till unga vuxna med LSS insatser?®, Narmare hélften av
personer med LSS-insatser uppgav att de fick hjalp av anhériga dagligen eller ndgon
gang i veckan. Enligt Borgstrom och Carlberg®¢ fortsatte manga foraldrar att hjalpa
sina barn med funktionsnedséttning efter att de flyttat till egen bostad. Overgangen
till vuxenlivet kravde ofta mycket stéd och engagemang fran foraldrar innan vardagen

912 Socialstyrelsen, Anhériga som ger omsorg till narstdende — omfattning och konsekvenser.
Artikelnummer 2012-8-15. Stockholm: Socialstyrelsen. 2012.

913 Jegermalm m fl 2014; Sundstrom & Malmberg 2006; Gough m.fl. 2011.

914 Jegermalm m fl 2014.

915 Socialstyrelsen, Personer med funktionsnedsattning — insatser enligt LSS ar 2010. Artikel-
nummer 2011-4-18. Stockholm: Socialstyrelsen. 2011.

916 Borgstrom & Carlberg 2010.
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i egen bostad, sysselsattning och service borjade fungera®l? 918 919 920 Stid och hjalp
fran foraldrar och syskon var ocksa betydelsefullt for manga ensamstéende personer
med funktionsnedséattning.

Forsakringskassans studie®?! av LSS-insatsen personlig assistans visar att 20 pro-
cent (3700 personer) av anhérigassistenterna®? var syskon, medan foraldrar utgjorde
majoriteten, 59 procent (10800 personer). Ovriga anhoriga var assistansmottagarens
barn, 10 procent (1800 personer) eller partner, 12 procent (2100 personer). Bland for-
aldrar var andelen kvinnor nagot hogre an andelen man medan andelen man var na-
got hogre bland de 6vriga anhériggrupperna. Sammantaget far assistansmottagarna i
genomsnitt en tredjedel av sin personliga assistans fran anhdriga. Bland assistans-
mottagare under 18 ar ar andelen anhdrigassistans i genomsnitt runt 60 procent och
nastan alla har minst en anhdrig som assistent.

Resultat visar vidare att syskon star endast for en mindre del av anhérigas andel av
den personliga assistansen nar mottagaren blir dldre. Detta monster ar sarskilt patag-
ligt for mottagare med utvecklingsstorning eller autismliknande tillstand dar andra
anhdriga i mindre utstrackning 6vertar foraldrars arbetsinsatser som personliga assi-
stenter i jaAmforelse med andra mottagare. Det &r vanligast att syskon &r assistenter
till syster eller bror mellan fjorton och trettiofem ar. En registerstudie som gjorts visar
att bland Sveriges femtondaringar stannar en elev i varje klass hemma minst en dag i
veckan for att ta hand om en foralder, ett syskon eller annan anhdrig.

Studier av anhorigassistansen kvalitet har handlat om vilken paverkan personlig
assistans har for familjelivet och for den anhérigas privatliv923 924, Andra fragor som
studerats ar hur mottagaren upplever att ha anhériga som assistenter. Forsakrings-
kassan?2> namner att det kan vara en otydlig grans mellan att vara anhorig och assi-
stent. Den dubbla rollen som anhérig och assistent kan innebara en del svarigheter.
Det kan till exempel innebéra att den anhériga i praktiken ar aldrig ar ledig utan rol-
lerna avldser varandra.

917 Gough & Andersson 2004.

918 Olin 2003.

919 Ringsby-Jansson, B., Vardagslivets arenor. Om manniskor med utvecklingsstérning, de-
ras vardag och sociala liv. Avhandling, Institutionen for socialt arbete, Skriftserien nr
2002:3, Goteborgs universitet. 2002.

920 Gough, R., Intervjuer om boendeskapande. En fallstudie av en gruppbostad fér personer
med begavningshandikapp. Fokus-rapport 2002:3. Kalmar. 2002.

921 Fgrsakringskassan, Anhdériga till personer med statlig assistansersattning. En beskrivning
av anhdriga som personliga assistenter, mottagare av personlig assistans och assistansersatt-
ningen. Socialférsakringsrapport 2018:5. www.forsakringskassan.se.

922 Antalet anhdrigassistenter var sammanlagt 18300 personer

923 Inspektionen for socialforsakringen ISF, 2014:3, Vad ar normalt? Foéraldraansvaret i as-
sistansersattningen.

924 Inspektionen for socialforsakringen ISF, 2015, Assistansersattning, brister i lagstiftning
och tillampning.

925 Fgrsakringskassan 2018, s 13.
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Studien visar att anhoriga star for kontinuiteten i assistansen. En negativ aspekt
som framkommer i studien ar anhdorigassistenternas sjuknarvaro nar de bor med as-
sistansmottagaren — anhdrigassistenterna arbetar ofta dven nar de ar sjuka pa grund
av problem med rekrytering av vikarier. En positiv omstdndighet som ofta ndmns var
att assistansmottagaren inte behdver agna tid till vigledning av anhorigassistenten. A
andra sidan kan det vara problematiskt att styra en fordlder, en storasyster eller sto-
rebror som assistent926, Assistansmottagare i exempelvis Selanders studie®?’ hade
bade positiva och negativa erfarenheter av anhorigassistansen. Det kunde medfora
oodnskad insyn i assistansmottagarens personliga liv, det kravde stor finkanslighet och
hansyn av assistansmottagaren att inte séra t ex mamman som assistent. Det var inte
sa latt att hitta balansen menade assistansmottagare, medan anhdrigassistenter i stu-
dien lyfte fram att lojaliteten till assistansmottagaren kunde vara kravande.

Tankar infor framtiden

Naér ett av syskonen tanker pa framtiden om femton — tjugo ar med sin lillasyster tror
hon inte att det kommer att forandras s mycket och sager: "Vi kommer val att sitta
och spela TV-spel tillsammans dven nar vi ar femtio ar. Vi spelar bradspel, tittar pa
film och pratar. Om vi far vara friska sd tanker jag att det ar sa har det ska vara. Nar
jag var yngre sa tankte jag valdigt mycket pa om jag ska ha egna barn. Kommer det att
bli s& har for mig ocksa i min egen familj? | efterhand har jag insett att mina funde-
ringar pa arftlighet har tidigare paverkat mig valdigt mycket i mina relationer. Sarskilt
tanken pa att skaffa barn, men nu kénner jag att det har jag slappt. Jag ar inte orolig
langre. Skulle det bli att mina barn far nagon form av funktionsvariation sa tanker jag
att man far ta det nar det kommer.”

Till de vanliga tankarna hor delaktigheten i sin systers eller broderns liv — pa gott
och ont. Syskon tanker pa sina foraldrars omsorgsatagande och sdger att det finns en
oro trots att man vill se framtiden som ljus: ”"Man tanker som s, att det ska bli en bra
framtid, som ska handla lite mer om mig och mina egna behov”. Vuxensyskon upple-
ver att det finns en risk att omsorgen blir en bérda. Det kan handla om att familjen
drabbas av andra svarigheter. | ndgon av familjerna fanns det tva syskon med behov
av sarskilt stod eller man inte hade ndgon narstdende att dela omsorgsatagandet med.
Andra héndelser som vuxensyskon ndmnde var sjukdom och problem med hélsan
som paverkade omsorgskapaciteten. For vuxensyskon hade yrkeslivet stor betydelse
liksom egen tid for kunna goéra det man sjalv ville, bortom forpliktelserna.

En fragestallning som vuxensyskon reflekterat dver ar att de borde ha fatt mer hjalp
for att kunna hantera kénslan av otillracklighet, skam och skuld928, Det ar inte ovan-
ligt att vuxensyskon upplever att de fatt kanslan av otillracklighet i arv. ”Om foraldrar

926 Selander 2015.

927 | bid.

928 Skarderud, F., Det tragiske mennesket. Introduksjon til en skampsykologi I1. Teori. | (red.)
Wyller, T., Skam. Perspektiver pa skam, dra og skamldshet i det moderne. Fagbokforlaget.
Bergen. 2001.
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och andra vuxna alltid har daligt samvete for vad de inte maktar med, 6vertar man
som barn skuldkanslorna”, sager ett syskon. Vuxensyskon har saknat tydligheten hos
vuxna i sin omgivning att man inte kan klara allting. Att man ibland &r otillracklig och
bra nog 4nda. Att inte ha blivit sedd har skadat sjalvkanslan hos bade foraldrar och
syskon. De har skamts dver att behéva be om hjalp. Vuxensyskons minnesbilder vitt-
nar om att i den varld de kdnde som barn saknades ofta tolerans fér normbrytande
funktionsvariationer.

LSS-generationens vuxensyskon upplevde att ett 6vertagande av omsorgsansvaret
annu ligger langt fram i tiden. Dar finns ocksa frdgorna om man ska bilda egen familj
och hur blir det d&. Tankar som dnda var aktuella handlade om de kommer att ta dver
den omsorg som deras foraldrar har ansvarat for och vad de kan gora for att se till att
systern eller brodern har det bra. Fragorna finns dar, menade aven de yngsta, men de
far vanta. Vuxensyskon arbetade mera med har-och-nu-fragor och skjot ifran sig fra-
gorna som rér omsorgen pa lang sikt.

Vuxensyskons praktiska engagemang i stddet till sin syster eller bror varierade
stort och de hoppades att féraldrarna kunde bara huvudansvaret 1ang tid framover.
Men man kunde ocksé se att det fanns inbyggda férvantningar i omsorgsval som fa-
miljerna gjort. Exempel om detta var bostadsformen och olika former av sarskild ser-
vice for vardagslivet som skiljde sig at efter omsorgsbehov, inflytande och delaktighet.
| egen bostad med bitrade av personlig assistent var majligheten att paverka stodet
betydligt storre an i en gruppbostad med personalstdd under hela dygnet. Fragestall-
ningen som upptog vuxensyskons engagemang var forvantningarna pa delaktighet
och mgjligheterna att paverka servicen. Antagligen fanns det stora skillnader pa den
anhorigpolicy som tillampades lokalt — den varierade bade mellan kommunerna och
inom de olika boendeformerna®2®, | en av familjerna var féraldrarna och vuxensyskon
involverade i systerns personliga assistans och delaktigheten gjorde henne trygg. As-
sistansforetaget hade mycket erfarenhet och syskonet raknade med fa del av den kom-
petensen i framtiden. Den instéllningen fanns &ven hos vuxensyskon nar stdd och ser-
vice tillhandahalls av offentliga utférare. ”Just nu kan man lita pa systemet och att det
kommer att finnas kvar”, konstaterar vuxensyskon.

Integrationsgenerationens vuxensyskon var mer oroliga for samhallets st6d. Det
sviktande politiska stédet for samhallets ansvar for personlig assistans har skapat oro.
Rent konkret innebar det att inflytandet 6ver enskildas vardag begrénsas, menar vux-
ensyskon. Det kan bli svarare att fa tillgang till lamplig daglig verksamhet, det kan bli
langre vantetider for sarskild bostad och svarare att fa stod for sddant som har stor
betydelse for den funktionshindrade personens livskvalitet. Samtidigt har vuxensys-
kon svart att tro att samhallet ska trada tillbaka helt och rycka undan grunden for
funktionshinderspolitiken om sarskilda rattigheter och sarskilt stéd, som vilar pa
manniskors lika varde och lika mojligheter. Hotet av inskrankningar upplevs av sys-
kon som orattvist med risk for orattmatig behandling. Vuxensyskon som véxte upp pa
1970- och 1980-talen har med sig erfarenheter av otillrackliga valfardstjanster. Den

929 Gough & Andersson 2004, Gough 2002.
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aktuella debatten vacker oro for att vuxensyskon sjalva kan hamna i en liknande situ-
ation som foraldrarna.

Enligt studien3° kring ungdomars och foraldrars tankar om framtiden att efter av-
slutad utbildning flytta till egen bostad var foréldrarna inforstadda med att ungdo-
marna skulle flytta innan de fyllde trettio ar, de behdvde lite langre tid &an unga utan
funktionsnedséttning. Det kunde ta tid att finna en lamplig bostad. Det fanns oro om
den tillgangliga servicen kunde tillgodose de individuella behoven. Foraldrarna sag
det som sjalvklart att huvudansvaret fér stod och hjalp var samhéllets, dven om de var
bekymrade 6ver osdkerheten om samhaéllet klarade det ansvaret. | det har samman-
hanget fanns det inga tankar alls om att syskon skulle éverta omsorgsansvaret som
foréldrarna haft.

Naér i livet 6vergangen av familjeomsorgsansvaret fran foraldrar till syskon eller
annan anhorig sker beror pd manga olika omstandigheter, vilket framgick tydligt av
de internationella studierna. Inte minst hade foraldrarnas halsa och alder stor bety-
delse, sdsom institutions- och integrationsgenerationernas vuxensyskon beskrivit.
Det kunde ske tidigare &n vuxensyskon tankt sig genom allvarlig sjukdom eller dods-
fall. Men det fanns inte nagra konkreta forvantningar pa att syskon skulle 6verta om-
sorgsansvaret utan det sags som delat, huvudansvaret ar samhaéllets och anhoriga for-
vantades bista med socialt stod utan att detta preciserads. Det horde till de outtalade
forvantningarna.

Vuxensyskonprojektet som stod

Deltagandet i vuxensyskonprojektet har gjort stor skillnad i tillvaron for nagra vuxen-
syskon. De beskriver att det har blivit mycket lattare &n tidigare att satta ord pa kon-
sekvenserna av syskonskapet. Erfarenheterna har kravt mycket tankeverksamhet och
emotionellt arbete. Ett vuxensyskon har markt att foraldrarna blivit mer aterhall-
samma an tidigare kring sitt omsorgsansvar. Det ar inte ovanligt att vuxensyskon i
grunden ar konfliktradda i forhallande till féraldrarna och undviker kritik. Sedan vux-
ensyskonprojektet startade har kommunikationen férandrats positivt. Det har blivit
mer en foraldrar-barn-relation, beskriver ett vuxensyskon.

Familjernas 6ppenhet kring fragor som ror funktionsnedséattningar har blivit van-
ligare med tiden, men vuxensyskons reflektioner antyder att 6ppenheten mellan fér-
aldrar och barn ocksa kan ha medfort pafrestningar for syskon och dkat deras oro éver
olika forhallanden som de inte har kunnat paverka. Det vuxensyskon aterkommer till
ar att de framst saknade mdjlighet att tala som sina kdnslomassiga upplevelser. Det
kan ha varit svarare for vuxensyskon att hitta sin egen vag till vuxenliv. Adolescensen
innefattar normalt processer dar vuxna barn distanserar sig fran sina foraldrar och
det familjeliv de varit delaktiga under uppvaxten, och inrattar eget vuxenliv som in-

930 Blad & Harstrom 2011, 2012, 2013.
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nebar att man vill behalla privatlivets fragor for sig sjalv och inte dela allt med forald-
rarna. For foraldrarna galler p4 motsvarande satt diskretion gentemot sina vuxna
barns livsfragor.

Ett vuxensyskon beréattar att hon sokte kontakt med en anhgrigférening for en tid
sedan, nar hon kande att det har gér inte langre och har sedan dess deltagit i en anho-
riggrupp. Hon upplever méjligheten att prata med andra som lattnad och att det har
hjalpt henne i det hon ser som sitt storsta problem, gréanssattningen av sitt omsorgs-
engagemang. Vuxensyskonprojektets samtalsgrupp har gett andrum aven till ett an-
nat vuxensyskon och hjalpt till att pausa betungande tankar. Vuxensyskonet har tagit
tankarna med sig, gett uttryck for dem i samtalsgruppen och kunnat sldppa dem ef-
terat. Att lara sig hantera skuld och hitta balans i att finnas for andra, ar en fragestall-
ning som vuxensyskon brottas med. "Samtalsgrupperna ar bra, det ar valdigt sként att
prata med andra, &ven om vi inte har exakt samma situation. Jag har latt for att prata
och samtidigt ganska svart att gora det nar det galler saker som ar jobbiga for mig.”

Samtalsgrupperna for vuxensyskon har haft tva syften, att erbjuda vuxensyskon
mdojlighet att mota syskon som har liknande erfarenheter och bidra till ett erfarenhets-
utbyte som kan utvidga den enskilda individens perspektiv. Att beratta om sina unika
erfarenheter och hoéra andras beréttelser ger ofta nya insikter som hjélper en att
komma vidare i sitt liv?3!, Det andra syftet har varit att utifran de erfarenheter som
deltagarna har formedlat for varandra utvinna kunskap som kan utgéra en grund for
studiecirklar som utvecklar kunskapen om hur samhallets stod till vuxensyskon kan
utformas for okat livskvalitet for systrar och bréoder som lever med funktionsnedsétt-
ning.

931 Qlsson, G., Berattelsens lakande kraft vid allvarlig sjukdom. Socialmedicinsk tidskrift, s
175-185. 2014.
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