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Förord 
I Sverige har enligt uppskattningar var femte person i vuxen ålder en funktionsned-
sättning. Detta gör med en befolkning i vuxen ålder på drygt 8 miljoner att ca 1,6 mil-
joner personer har en funktionsnedsättning.  
Hur många 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-
tionsnedsättning behöver stöd. I vissa kommuner och landsting erbjuds idag samtals-
grupper eller gruppverksamhet för barn och ungdomar som har syskon med funk-
tionsnedsättning. Med tanke på det gång på gång klarlagda behovet av stöd hos sys-
konen är det synnerligen viktigt att man i alla delar av landet accelererar arbetet med 
att utveckla anhörigstödet till barn och ungdomar. 

En fråga som jag började fundera över för några år sedan var hur nu vuxna perso-
ner som vuxit upp i en familj med syskon med funktionsnedsättning har det. Hur på-
verkar deras erfarenheter deras liv idag? Känner man behov av stöd? Hur ser man på 
delaktigheten i sitt syskons liv i framtiden? Hur blir det när föräldrarna inte längre är 
med?  

I maj 2017 beviljade Arvsfonden Bräcke diakoni medel till projekt Vuxensyskon. 
Det oerhört stora gensvar som kom efter det att Ekot i P1 uppmärksammat projektet 
var ett kvitto på att vuxna syskon är en osynlig och ouppmärksammad anhöriggrupp. 
Tack alla ni som hörde av er.  

Projektet som är treårigt pågår till augusti 2020. En del i projektet handlar om att 
genomföra en kartläggning – en systematisk genomgång av vad som gjorts nationellt 
och internationellt för att belysa vuxna syskons situation. Resultatet av denna kart-
läggning är den skrift som du nu håller i din hand.  

Kartläggningen är genomförd av Ritva Gough, Nka (Nationellt kompetenscenter 
anhöriga) som gjort ett gediget arbete. Tack för din insats! Förutom en översikt av na-
tionell och internationell forskning beskrivs på olika sätt enskilda syskons erfaren-
heter vilket också är mycket värdefullt för utvecklingen av det praktiska anhörigstö-
det. Vuxna syskon har på ett ovärderligt och generöst sätt 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 också till Rakel Lornér, projektledare för projekt Vuxensyskon och Maria 
Blad, projektmedarbetare som på ett eminent sätt arbetar med att nå projektets syfte 
och mål. 

Slutligen vill jag tacka Arvsfonden som har gjort det möjligt att genom projektet 
synliggöra vuxna syskon och deras rätt till stöd. 

Det är min starka förhoppning att denna sammanställning skall öka nyfikenheten, 
förståelsen och ge kunskaper om en anhöriggrupp som ofta drar ett tungt lass prak-
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tiskt men inte minst mentalt. Att ta del av skriften kommer att stärka det medmänsk-
liga perspektivet och inspirera och ge kraft för att uppmärksamma och verka för ett 
självklart stöd till vuxna syskon. 
 
 
Slutligen en dikt av Frida Blomgren ur hennes diktsamling Syster sällsynt och jag och 
livet. 
 
Bitterheten 
Vart tog den vägen 
Den är som bortblåst 
Det är ett jobb jag faktiskt gjort 
Livet är fantastiskt 
Inget är nånsin skrivet i sten 
En viktig lärdom för en sån som jag 
Som trodde jag visste allt 
När jag var 17 år 
Jag blir bara mer och mer ödmjuk 
Över livet 
Över allt 
Vilken läkande kraft som finns 
Har tuggat mig igenom det 
Som en seg gammal maskin 
Och kommit ut på andra sidan 
Glänsande och fin 
 
 
Göteborg den 9 april 2019 
 
Elisabet Ljungström 
Bräcke diakoni 
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KAPITEL 1 

Inledning 
Kunskapssammanställningen Vuxensyskon – syskon till en vuxen syster eller bror 
med funktionsnedsättning ingår i ett projekt som bedrivs av Bräcke diakoni med sam-
arbetsparterna FUB riks, Autism- och Aspergerförbundet, RBU i Göteborg med om-
nejd, Nationellt kompetenscentrum anhöriga, Nka, Anhörigas riksförbund och Studi-
eförbundet Vuxenskolan. Projektet har fått ekonomiskt stöd från Allmänna arvsfon-
den på tre år och startade under hösten 2017. Projektets1 syfte är att synliggöra behov 
och frågeställningar hos vuxna syskon och erbjuda kunskap och stöd direkt till vuxna 
syskon. Projektet vill också ge verktyg till professionella för att stödja vuxna syskon 
och inspirera organisationer och myndigheter att uppmärksamma målgruppen och 
erbjuda stöd. Man vill uppmärksamma stödgivare att i sin verksamhet innefatta vuxna 
syskon i kontakter med personer med funktionsnedsättning och deras föräldrar. Pro-
jektet vill också inspirera föräldrar och vuxna syskon till personer med funktionsned-
sättning att tala med varandra om planering för framtiden.  

Projektets mål är att uppmärksamma en anhöriggrupp som inte är synlig i den of-
fentliga debatten och inte är föremål för offentliga stödinsatser. Det har inletts genom 
att öppna en mötesplats för vuxna syskon dels på webben via hemsidan ”vuxensyskon” 
dels via fysiska möten med information om projektet och erbjudande att delta i en 
samtalsgrupp. Målet för projektet är att utarbeta skriftligt underlag för samtalsgrup-
per och studiecirklar kring de frågeställningar som deltagarna själva väcker och vill gå 
vidare med. Projektet vill också utarbeta en checklista för stöd i syskonskapet. Några 
aktuella frågeställningar gestaltas av Östra teatern som turnerar med pjäsen Skugg-
syskon. Föreställningen som hade premiär i mars 2018 bygger på autentiska scener 
av syskon efter manus av journalisten, författaren och dramatikern Gunilla Boethius 
och manusförfattaren Henrik Holmer 2. 

Under hösten 2017 erbjöds vuxna syskon i Göteborg med omnejd till information 
om projektet och verksamheten med vuxensyskongrupper inleddes och har sedan 
fortsatt under 2018. För denna kunskapssammanställning var syftet att i det ovan be-
skrivna sammanhanget genomföra en systematisk genomgång av den nationella och 
internationella litteraturen om vuxensyskons situation.  

                                                             
1 Projektplan till Allmänna arvsfonden, av Elisabet Ljungström, Bräcke diakoni, 2016-08-05. 
2 Ibid. s 8. 
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Underlag för kunskapssammanställningen 
En första litteratursökning visade att det fanns mycket lite svensk litteratur om vuxna 
syskon som har en syster eller bror med funktionsnedsättning. Huvuddelen av den 
litteratur som finns handlar om syskon till barn med funktionsnedsättning. Syskons 
situation uppmärksammades när bestämmelser enligt barnkonventionen infördes i 
svensk lagstiftning; en bestämmelse om att barns behov ska särskilt beaktas infördes 
i socialtjänstlagen (SoL), lagen om stöd och service till vissa funktionshindrade (LSS) 
och hälso- och sjukvårdslagen (HSL). Ett beslut om att barnkonventionen ska bli 
svenska lag har fattats och träder i kraft 2020. I anslutning till lagstiftningsarbetet har 
det genomförts flera studier som lyfter fram syskonens situation när en förälder eller 
ett barn i familjen har en funktionsnedsättning. Det arbetet har också uppmärksam-
mats särskilt av Nationellt kompetenscentrum anhöriga som sedan 2011 arbetat med 
frågor som rör barn som anhöriga tillsammans med Linnéuniversitetet och ett stort 
forskarnätverk 3. 

Nka har också i projektet Anhöriga till personer funktionhinder behandlat fråge-
ställningar om syskonskap i flera kunskapsöversikter4. Frågeställningar kring syskon-
skap tas upp i kunskapsöversikten, Föräldrars behov stöd och service5 och Barn som 
anhöriga6, men också i kunskapsöversikterna som behandlar olika former av offent-
liga insatser för anhöriga till personer med funktionsnedsättning. Några exempel är 
föräldrautbildningar7 och syskongrupper8. Arbetet med dessa kunskapsöversikter 
kom att visa att skillnaderna i olika delar av landet var stora när det gällde stödet till 
anhöriga och särskilt till syskon till en syster eller bror med funktionsnedsättning. 
Kartläggningen av stödet visade att det fanns stora skillnader mellan olika verksam-
hetsområden. Stöd till barn och ungdomar erbjöds av habiliteringen i flera län, inom 
socialtjänsten hade stöd utvecklats främst till barn och ungdomar som hade föräldrar 
med psykisk ohälsa och/eller problem med missbruk. I den här kunskapssamman-
ställningen återkommer jag till resultatet av tidigare kartläggning av syskonstudier i 
kapitel 3 och kartläggning av olika former av stöd i kapitel 6. Bristen på kunskap om 
stödets kvalitet och omfattning sammanhänger bl a med att de flesta kommunerna 
har valt att erbjuda stöd till anhöriga i form av öppna förebyggande insatser utan att 
dessa dokumenterats. Det har också varit vanligt att stöd till anhöriga och specifikt till 
syskon inte heller dokumenterats systematiskt inom hälso- och sjukvården.  

                                                             
3 Barn som anhöriga, Nka & Linnéuniversitetet., nätverket bildades 2013. 
4 Gough, 2013. Kunskapsöversikter 1-9. Anhöriga till personer med funktionsnedsättning. 
Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhöriga. 2013.  
2013:1 Människor med funktionshinder i samhället; 2013:2 Samhällets insatser från social-
tjänste, skolan och försäkringskassan; 2013:5 Anhörigas stöd till vuxna med sjukdom eller 
funktionshinder; 2013:6 Information och praktisk hjälp till anhöriga: 2013:9 Sammanfatt-
ning. 
5 Gough, 2013:3, Föräldrars behov av stöd och service när ett barn har funktionshinder.  
6 Gough, 2013:4, Barn som anhöriga. 
7 Gough, 2013:7, Familjeinriktat stöd. 
8 Gough, 2013:8, Samtalsstöd, rådgivning och erfarenhetsutbyte. 
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En lätt tillgänglig kunskapskälla om syskons situation är svenska forskningsstudier 
som har genomförts av studenter vid högskolor och universitet. En sammanfattning 
av resultat från ett tiotal intervjustudier redovisas i kapitel 3. Majoriteten av syskon 
som intervjuats var mellan 20 och 30 år. För att utvidga populationen åldersmässigt 
valde projektet att genomföra intervjuer med syskon från fyra åldersgrupper för att få 
mer kunskap om situationen för personer som representerar olika syskongenera-
tioner. Dessa intervjuer genomfördes i mars och maj 2018 av projektledaren. Resultat 
från intervjuerna redovisas i kapitel 4. 

En sökning av internationella forskningsstudier gav ett trettiotal träffar på artiklar 
i vetenskapliga tidskrifter. Majoriteten av dessa kom Storbritannien, USA och Austra-
lien. Viktiga områden för internationell forskning under 2000-talet har enligt artik-
larna varit undersökningar av syskons sociala och psykiska välbefinnande och even-
tuell förekomst av symtom på affektiva sjukdomar jämfört med en kontrollgrupp av 
syskon i familjer med barn utan funktionsnedsättning. I flera studier kartläggs fak-
torer som präglat uppväxten med en syster eller bror med funktionsnedsättning och 
haft betydelse för syskons liv som vuxna. Andra uppmärksammade tema är genera-
tionsväxlingen mellan föräldrar och syskon som omsorgsgivare och familjers planer 
för framtiden när det gäller stödet till syskon med funktionsnedsättning när föräldrar 
inte längre kan ge det och förväntningar riktas på syskon. Resultat från internationella 
studier redovisas i kapitel 5.  

Biografiska syskonberättelser 	
En ytterligare kunskapskälla för projektet har varit några självbiografiska berättelser 
om syskonskap. Dels har syskon själva skrivit om sina erfarenheter, dels har föräld-
rarna skrivit om föräldraskapet och syskonens uppväxt med syskon som medförfat-
tare. En bok av det här slaget är Charles Hannams9 ”Vi har ett utvecklingsstört barn”. 
Den bygger på intervjuer med föräldrar och syskon i åtta brittiska familjer om erfa-
renheterna om barnens uppväxt, familjens kontakt med hälso- och sjukvården och 
hur familjens situation påverkats av handikappet hos ett av barnen. Boken ger en på 
många sätt intressant inblick i barnuppfostran och allmänna föreställningar om livet 
med förståndshandikappade barn på 1960-1970-talets England. Här lyfter vi fram 
några berättelser som ger bakgrund till vuxensyskonprojektet och anhörigskapet som 
syskon till en syster eller bror med stort omsorgsbehov. 	

Peter har Downs syndrom 

Cristina Gustafsson10 berättar i sin bok om sin bror Peter. Han föddes med Downs 
syndrom som det yngsta av fem syskon 1954 under en tid då föräldrarna fick kämpa 

                                                             
9 Hannam, C., Vi har ett utvecklingsstört barn. Samtal med föräldrar till förståndshandikap-
pade barn. Vardagspsykologi i W & W-serien. Stockholm: Wahlström & Widstrand. 1976. 
10 Gustafsson Olofsdotter, C., Min bror har Downs syndrom. Kalmar: JEG förlag. 2014. 
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för att själv få ta hand om barnet och stå emot myndigheternas syn på placering och 
omhändertagande av obildbara på vårdhem. Gustafssons berättelse av livet med Peter 
är en personlig skildring av syskonskapet, men också en berättelse av omsorgernas 
moderna historia till våra dagar. Berättelsen följer tätt de funktionshinderpolitiska 
reformerna på senare hälften av 1900-talet och de ansträngningar som krävdes av fa-
miljen för att Peter skulle få del av dem. Den personliga familjeberättelsen samman-
flätas i boken med samhällsförändringar och läsare får följa Peter när han flyttar från 
föräldrahemmet till egen bostad och blir pensionär 11.  

Gustafsson berättar att hon började formulera sin berättelse om uppväxten och om 
Peter som vuxen, när hon skulle förklara för sina barnbarn hur det kom sig att farmor 
har en annorlunda bror. I efterordet skriver Gustafsson att anteckningarna förde tan-
karna vidare till att berättelsen om Peter också skulle kunna stödja andra syskon och 
bidra till ökad insikt hos yrkespersoner och studerande. Behovet av kunskap om 
Downs syndrom och andra former av utvecklingsstörning har generellt blivit större i 
vårt samhälle efter integrering, eftersom vi alla möter personer med funktionsned-
sättning vid något tillfälle i vår egen vardag.  

En värdefull erfarenhet som boken förmedlar är betydelsen av anhörigas stöd för 
Peters livskvalitet. Hans syskon finns nära honom och är uppmärksamma på händel-
ser som kräver extra stöd. Det kan handla om något med hälsan, att Peter oroar sig 
för något som har hänt eller bara att hans syskon hjälper honom att ta del av det soci-
ala livet, resa och fira årets familjehelger som jul och påsk. Det är anhöriga som an-
svarar för en stor del av delaktigheten i det sociala livet och tankarna går till personer 
med funktionsnedsättning som saknar anhöriga och den torftighet det ofta för med 
sig. 

En berättelse som tar vid Gustafssons skildring av livet med en bror som har Downs 
syndrom är Eva Borgströms12 bok om hur LSS insatserna fungerar. Cristina Gustafs-
sons bror Peter är vuxen och har fyllt 60 år. Han bor i en gruppbostad. Eva Borgström 
är mamma till Simon som föddes i början av 1990-talet med Downs syndrom med 
flerfunktionsnedsättningar i tillägg. Simon bor fortfarande i föräldrahemmet.  

Simon är storebror till Nora 

Eva Borgström är mamma till Simon. Sonen Simon kommer att behöva stöd hela livet. 
Borgström skildrar i boken personliga erfarenheter av att möta samhället när familjen 
behöver stöd i omsorgen om Simon. Hon blev tidigt medveten om diskrepansen mel-
lan ideal och vardag och tyngs av vetskapen att det i verkligheten är långt kvar innan 
personer med funktionsnedsättning kan leva som andra. I boken går Borgström sys-
tematisk igenom insatserna som samhället erbjuder och analyserar i sina dagboksan-
teckningar varför det inte blir som det var tänkt. Hon konstaterar att förutsättning-
arna ännu inte finns för det individuellt anpassade stödet, som skulle kunna ge per-

                                                             
11 Händelser i nutid är tillgängliga via Peters facebook-sida. 
12 Borgström, E., Så är det: LSS i praktiken – ett individperspektiv. Vidsyn förlag. 2016. 
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soner med omfattande funktionsnedsättningar ett reellt inflytande och självbestäm-
mande i sitt liv. Simon är nästan jämngammal med 1990-talets handikappreform och 
har växt upp med reformens löften på räckhåll. Simon är storebror till Nora som äls-
kar sin bror och vill emellanåt vila ifrån honom och alla krav på uppmärksamhet som 
hänger ihop med hans funktionsnedsättning. Den frihet Nora behöver, liksom alla 
syskon till barn med funktionsnedsättning, och som föräldrarna vill ge henne, är inte 
självklar i ett samhälle där rätten till stöd och service är ifrågasatt. 

Storebror Fred har autism 

Jenny Jejlid13 är författare till boken, En sked för morbror Fred, och syster till Fred 
som har autism och utvecklingsstörning. Berättelsen handlar om bristen på kunskap 
om hans funktionsnedsättning och bristen på stöd till både föräldrar och syskon. Jej-
lid skildrar en uppväxt med starka känslor av hat, ilska och förtvivlan för att brodern 
är besvärlig och annorlunda. Hon noterar att många människor runt familjen säger 
att det är synd om hennes föräldrar som har ett så jobbigt barn. Men de frågade aldrig 
hur hon hade det och hur hon orkade med sin tillvaro. Det medförde att Jenny kände 
att hon aldrig räknades. Jenny tror att hon fortfarande som vuxen i trettioårsåldern 
inte har vilat färdigt från barndomen och är tveksam om hon någonsin kommer göra 
det. 

Ett stort problem var att brodern när som helst kunde explodera och ge sig på 
henne. Hon upplevde att överallt där brodern fanns, drog kaoset fram. Hennes liv kom 
att präglas av otryggheten. Jejlid skriver att hon hatade hans skrik, hans fingrar i sitt 
hår och hans hysteriska skrattanfall utan anledning. Och att det gjorde ont när hon 
ville tycka om honom, men inte kunde. Jejlid plågades redan som barn av skuldkäns-
lor för sin önskan att slippa ha Fred hemma. Hon skämdes för att inte kunna vara 
ledsen för att han lämnades bort över en helg. Inte heller kunde en assistent hemma 
underlätta situationen för henne, både hon själv och föräldrarna var utbrända.  

När Jejlid som vuxen reflekterar över situationen säger hon att hon under sin upp-
växt hade behövt någon som hjälpte henne att sätta ord på upplevelserna. Någon som 
lyssnade och förstod. Någon som såg eftersom det är lätt att syskon kommer i andra 
hand och inte får den uppmärksamhet de behöver. Jejlid skriver att hon hade behövt 
höra att det inte var henne det var fel på, utan på situationen. Mamman gjorde ibland 
försök att nå henne men då kunde Jenny inte möta henne.  

Fred föddes på 1970-talet. Hans föräldrar var unga och fick inte den hjälp de be-
hövde i omsorgen om honom och för att kunna skydda lillasystern Jenny. Kunskap-
erna om autism var begränsade i samhället. Det dröjde länge innan det stöd som 
skulle komma att byggas upp och ersätta institutionsvården var tillgänglig för föräld-
rar som lämnades att kämpa ensamma med omvårdnaden. Jejlids vittnesbörd är en 
smärtsam påminnelse om livslång sårbarhet som orsakas av bristande stöd till famil-
jer som har barn med funktionsnedsättning och att det också idag finns en risk för att 

                                                             
13 Jejlid, J., En sked för morbror Fred. Ord och Tanke AB.  2007. 
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behov hos syskon inte blir sedda och att ansvaret som ges föräldrarna är för tungt att 
bära. 

Föräldraberättelser om barn med autismspektrumtillstånd 

I en sammanställning av Berättelser om sjukdom och funktionsnedsättning14 skildras 
temat företrädesvis utifrån ett föräldraperspektiv. Dessa belyser bemötande och sy-
nen på barn med autismspektrumtillstånd och deras föräldrar före 2000-talet. Märta 
Tikkanens15 16 berättelse om dotterns Sofia med MBD17, en lindrig störning i det cen-
trala nervsystemet, ger en tidstypisk bild av all den oro som föräldrar till barn med 
autismspektrumtillstånd kände innan kunskaperna om dessa diagnoser blev allmänt 
kända. Endast ett fåtal barn fick genomgå de undersökningar som kom att visa att 
Sofia hade en medfödd hjärnskada som medförde olika slags problem för henne och 
föräldrarna som såg hennes problem i skilda vardagssituationer. Problemen som inte 
uppfattades som så stora i början kom att bli mer betydande när kraven på inlärning 
av nya saker ökade och Sofia skulle börja skolan. Problemen gick inte över utan var 
livslånga.  

Märta Tikkanen hade en mycket bestämd uppfattning i diagnosfrågan, trots att det 
fanns olägenheter och risker i att kalla saker vid deras rätta namn. Hon ansåg att det 
var det enda rätta och skrev att hon inte trodde att någonting skulle bli bättre av att 
förneka skadan. Det bidrog endast till att de som inte själv sökte vård förblev utan 
hjälp och stöd. Det är viktigt att hålla fast vid att MBD är ett lindrigt handikapp, häv-
dade Tikkanen. Det är viktigt att barnet får insikt i sina problem och får stöd, hjälp 
och förståelse från sin omgivning.18 

Tiden när Sofia fick sin diagnos var besvärlig på många sätt för föräldrarna och för 
familjen. Det var emotionellt påfrestande, med mycket oro och ängslan, olyckligt, 
eländigt och ödesdigert, men de episoderna varade inte så länge, skriver Tikkanen. 
Sofia fick plats i en specialskola trots att beredskapen på 1970-talet var nästan obe-
fintlig för att möta dessa barn. Det var brist på speciallärare och många barn fick inte 
den hjälp de behövde. Osäkerheten var stor hur barnen skulle behandlas och bemötas. 
Tikkanen mötte läkare som menade att det var bäst att inte tala om för föräldrarna att 
det rörde sig om en organisk skada och en funktionsnedsättning i hjärnans verksam-
het. Det beskedet ansågs för tungt för föräldrarna att bära.  

Föräldrarna med MBD-barn delade Tikkanens erfarenhet av vandringen från den 
ena instansen till den andra med sina frågor, vilka i bästa fall gav diffusa, välmenta 
förhoppningar om att allt säkert kommer att reda upp sig med tiden. När föräldrarna 
sökte efter orsaker till att det inte var som det borde vara, tyckte expertisen att föräld-
rarna var besvärliga och neurotiska. Tikkanen själv, välutbildad flerbarnsmamma 

                                                             
14 Gough, R., Berättelser om sjukdom och funktionshinder. Kalmar: Nationellt kompetens-
centrum anhöriga. 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 möttes av ett tillbakavisande med att hon 
var hysterisk, överdrivet orolig och alltför upptagen av Sofias utveckling. 

I boken, Sofia vuxen med sitt MBD, som kom ut sexton år senare, beskriver Tikka-
nen tiden då MBD praktiskt taget var en okänd funktionsvariation. På hälsovårdscen-
tralerna skakade man på huvudet, barnläkarna hade inte hört talas om det, psykolo-
gen visste ingenting och barnpsykiatrerna ansåg det var bäst att inte informera för-
äldrarna. Man gjorde allt för muta bort föräldrarna med sina ouppfostrade ungar från 
mottagningarna. Det fanns inga resurser för stödinsatser och inte ens skolmyndighet-
erna ansåg att det fanns anledning för åtgärder.19 Vi levde högt på hoppet att det går 
över, men så var det ju inte, konstaterade Tikkanen. Med tiden ökade kunskaperna, 
men många barn i likhet med Sofia som fick sin diagnos på 1970-talet fick växa upp 
med okunskapen. I deras barndom var alltför lite känd, de fick inte stödet som kunde 
ha underlättat deras skolgång. Som vuxna riskerade de fortsatt möta oförståelse då 
kunskapen släpar efter om behov av stöd i vuxenlivet och om att åldras med funk-
tionshinder. 

Märta Tikkanens berättelse har många beröringspunkter med en rad föräldrars 
skildring av familjelivet när ett av barnen har funktionshinder. Några andra exempel 
är Gunilla Boëthius och Christina Rydlunds bok, Lycklig varannan onsdag, damp-
mammor berättar 20, en bok om lillasyster Stina och hennes bröder, Barn med autism 
och Aspergers syndrom av Wanda Waclaw, Ulla Aldenrud och Stefan Ilstedt 21. Idag 
är litteraturen om autismspektrumtillstånd och funktionsvariationerna omfattande.  

Storasyster Moniqa fick Alzheimer 

En annorlunda syskonberättelse har skrivits av Irene Andersson om systern Moniqa i 
boken, Min syster fick Alzheimer 22. Irene Andersson är forskare och lärare vid högs-
kolan i Malmö och lyfter fram att syskonomsorg även kan aktualiseras senare i livet. 
Hennes syster Moniqa fick diagnosen Alzheimers sjukdom 2005 när systern var 58 år 
gammal. I boken följer Andersson hur systerns livssituation förändras och hur sjuk-
domen med tiden kommer att påverka hennes egen situation. I förordet skriver An-
dersson att syftet med boken var att beskriva och reflektera över det som fungerade 
bra och var till nytta och glädje, men också att identifiera problem som uppstår när en 
ensamstående person i yrkesverksam ålder insjuknar i en livskortande sjukdom. Irene 
Andersson följer noga och utvärderar hur hjälpinsatser och hjälpmedel fungerade och 
reflekterar över anhörigskapet. De närmaste anhöriga till systern Moniqa (f 1946) är 
hennes dotter Cornelia, systern Irene och brodern Rolf. Irene och Moniqa bodde nära 
varandra och träffades ofta så det föll sig naturligt att hon fick kännedom om Moniqas 
hälsoproblem tidigt och blev involverad i att följa upp undersökningarna som till slut 

                                                             
19 Tikkanen, 1998, s 143; s 147. 
20 Boëthius, G. & Rydlund, C., Lycklig varannan onsdag, dampmammor berättar. Cura 1998. 
21 Waclaw, W., Aldenrud, U. & Ilstedt, S., Barn med autism och Aspergers syndrom, Lund: 
Studentlitteraatur.  
22 Andersson, I., Min syster fick Alzheimer. Om vård och bemötande ur ett anhörigperspek-
tiv. Stockholm: Gothia. 2010.  
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ledde till diagnosen. Processen komplicerades av att Moniqa inte åldersmässigt var 
typisk i diagnosgruppen. Också senare när diagnosen hade ställts förorsakade åldern 
svårigheter för att hitta stödformer som fungerade för henne.  

Anderssons berättelse ger en bild av den offentliga omsorgens behov av anhörigas 
engagemang och det ansvar som Irene som syster axlar för att Moniqa ska kunna bo 
kvar i sin bostad tills hon behöver dygnsomsorgen på ett särskilt boende. I en rad si-
tuationer möts Moniqas behov smidigt av ledsagning, färdtjänst, matservice och vart 
efter hemhjälp. När hennes förmåga att själv sysselsätta sig avtar får Moniqa möjlig-
het att delta i en dagverksamhet. Men i stort inget av detta fungerar utan koordina-
tionen av insatser som systern får ansvaret för. Det är också systern som kontinuerligt 
får följa upp insatserna och identifiera de svårigheter som behöver få lösning. Det är 
inte så att hemtjänsten själv ser att insatsen inte täcker behovet av stöd och kommer 
med förslag, utan ansvaret för alla initiativ ligger hos systern, när Moniqa inte själv 
kan föra sin talan. Hemtjänsten tillskriver systern rollen som observatör och rappor-
tör – dvs. den funktion som ska se till att biståndshandläggaren förstår vad Moniqa 
behöver. Det i sin tur kräver av systern kunskaper om hur demens påverkar individens 
kognitiva förmågor för att hon ska kunna tolka signaler om möglig mat i kylen, till att 
Moniqa glömmer att äta, inte får med sig hem det hon skulle handla etc. Hemtjänsten 
har svårt att ta till sig att det inte går att lita på den demenssjukes rapportering. De 
vill inte ta emot information från systern och tolkar nya symtom som tecken på sys-
terns överdrivna oro.  

Tanken att demens är anhörigas sjukdom går ut på att den sjuka inte drabbas lika 
hårt som de anhöriga. Den som ”går in i dimman” lämnar sina anhöriga ensamma 
med att bearbeta sorgen och att de inte själva lider särskilt mycket av sjukdomen när 
dimman tätnar. Inledningsvis, i utredningsskedet, har anhörigas observationer och 
upplevelser av förändringar stor betydelse för fastställande av diagnosen. Det uppre-
pas ofta att det är de anhöriga som känner den sjuka bäst och därför kan bidra till att 
valet av vård och omsorg. Irene Anderssons upplevelse var att man dessutom lade 
över ansvaret för bedömning av den sjukas situation, samordning av insatserna och 
beslut om framtida insatser på den anhöriga.  

Det verkade som yrkespersoner förväntade sig att den anhöriga dessutom hade 
kompetens om demensomsorgen. Andersson förväntade i stället att hemtjänsten på 
ett professionellt sätt, hade informerat henne om vilka hjälpinsatser som fanns att 
tillgå och diskuterat utifrån den aktuella situationen och erfarenheterna vad som var 
bäst. Ansvaret som lades på anhöriga medförde risken att de blev sjuka av för tung 
omsorgsbelastning under flera år. Det viktigaste var att i stället rikta arbetet på att den 
som var sjuk skulle må så bra som möjligt trots dystra framtidsutsikter. I information 
om sjukdomen framställdes att tillståndet hos personer med Alzheimersjukdom be-
rodde på den anhörigas bemötande och insatser: Genom att anhöriga ställde upp 
kunde de sjuka klara sig bättre och bo hemma längre. Systerns upplevelse var att talet 
om demens som anhörigas sjukdom flyttade över fokus från den som är sjuk på den 
anhöriga och förstärkte anhörigas förpliktelser. Irene Andersson framhöll att i stället 
för allt tal om anhörigsjukdom vore det mer konstruktivt att stödja anhöriga genom 
konkret information om hur anhöriga berörs.  
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Det var inte lätt att hitta en roll som anhörig – eller närstående – som Irene An-
dersson hellre ville kalla sig. Det var inte heller lätt att hitta en fungerande strategi för 
att hantera sin egen situation som engagerad närstående i omsorgsarbetet 23. Som 
närstående tvingades hon lära sig strategier för kommunikation med alla involverade 
instanser, till exempel att inte svara på alla kontakter omedelbart. Hon lärde sig svara 
på frågorna med att be att få ringa tillbaka senare för att få tid att reflektera och tänka 
innan hon skulle ge sitt besked. Det var också lättare att argumentera logiskt via mail 
än överraskande telefonsamtal.  

Anderson hittade nya sätt att vara aktiverande i samvaron med systern genom att 
utveckla gemensamma intressen. Kommentarer om att ”du har väl ett eget liv” var inte 
uppmuntrande – hellre hade hon önskat få nya infallsvinklar på sätt att ge stöd. Med 
tiden fick Moniqa mer samlad hjälp i vardagen24 av både dagverksamhet och demens-
team och omsorgsansvaret för närstående minskade 25. Moniqas oro minskade och 
välbefinnandet ökade med kompetent personal. Irene Andersson konstaterade att in-
nan samhället kom in med kompetent hjälp och ett gradvist ökande omhänderta-
gande, fanns det ändlösa veckor, månader och år av osynliga och oidentifierade anhö-
rigomsorger. Det fanns lättnader längs vägen samtidigt som det fanns kritiska situa-
tioner under dygnet då den sjuka var ensam, orolig och ångestfull.  

Syskon finns i föräldrars berättelser 

Lennart Lindqvist 26 har intervjuat både föräldrar till barn med neuropsykiatriska 
funktionsnedsättning och deras syskon. I en av studierna ingick ett trettiotal vuxna 
syskon i åldrarna mellan trettio och fyrtio år. Deras bror eller syster hade diagnosen 
autism, mbd, damp eller adhd 27. Resultat visade att syskon såg tillbaka på sin barn-
dom i ganska negativa ordalag. Tiden hade läkt en del sår, men som barn hade de 
flesta haft svårt att förstå och hantera aggressiviteten, som riktades mot dem och att 
föräldrarna var utslitna och hade så lite tid för dem. Familjelivet styrdes av det funk-
tionsnedsatta barnets behov och innebar många begränsningar som syskon upplevde 
som orättvisa. Många var ledsna, arga och svartsjuka på syskonet som tog så mycket 
av föräldrarnas uppmärksamhet och tid. Systerns eller broderns utagerande beteende 
väckte rädsla, hat, skam och skuld. Trots alla smärtsamma barndomsupplevelser hade 
det med några få undantag gått bra för syskonen. Flera hade valt att arbeta inom vår-
den som läkare, psykologer, kuratorer eller sjuksköterskor eller valt yrkesbana som 
pedagoger. 

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

                                                             
23 Ibid. s 51. 
24 Beck-Friis, B., Det blir lättare när det blir svårare – råd till personal och anhöriga som 
vårdare demenshandikappade. Stockholm: Gothia. 2000. 
25 Andersson 2010, s 46; s 25. 
26 Lindqvist, L., Utsatta föräldrar. Om föräldrar till barn med neuropsykiatriska funktions-
nedsättningar. Pavus Utbildning AB. 2014. 
27 Ibid. s 131; s 133; s 131. 
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Någon hade helt tagit avstånd och träffade inte alls sin syster eller bror längre och 
ytterligare någon hade skuldkänslor och kunde inte släppa sina negativa barn-
domsminnen. Några syskon var rädda för sin bror efter att det hade ingått i vardagen 
att få stryk – att ha en äldre bror var en sådan riskfaktor för en lillasyster, som beskevs 
Jeilid. Hatkänslor mot en bror eller syster som var utagerande och våldsamma var 
vanliga. 

Dessa upplevelser var svåra även för föräldrarna och Lindqvist citerar professor 
emeritus Erland Hjelmqvist28:”Vår dotter som snart är tonåring är mitt inne i pu-
berteten och man undrar ständigt vad som är normalt och vad som är resultatet av 
hennes svåra barndom. Den tiden när man var så fullt av sorg för det handikappade 
barnets skull att man inte orkade se henne på det sätt som hon förtjänade att bli 
sedd. Visserligen kompenserat nu när sorgen ligger djupare och man kan fungera 
som människa igen, men kan man kompensera för det? En källa till ständigt dåligt 
samvete för mig.”  

Lindqvist sammanfattar att majoriteten av syskonen i hans studie klarade sig bra 
som vuxna trots sina starka barndomsupplevelser. Som vuxna kunde många upp-
skatta sina erfarenheter och beskrev att andra människor uppfattade dem starka, 
självständiga och förstående människor med empatisk förmåga 29 . 

Det finns ganska omfattande litteratur om föräldraskap till annorlunda barn och i 
många av dessa självbiografiska berättelser behandlas också syskonskapet och föräld-
rarnas försök att balansera behov och resurser mellan familjemedlemmarna. De flesta 
berättelserna handlar om erfarenheterna under barnens uppväxt. Av den anledningen 
behandlas dessa inte närmare i den här kunskapssammanställningen, men vi rekom-
menderar läsarna att jämföra sina egna erfarenheter med dessa berättelser. I dessa 
kommer människans sårbarhet och existentiella utsatthet i uttryck samtidigt som 
man får syn på samhällets utveckling och den betydelse som funktionshinderspoliti-
ken och tidsandan har för människors erfarenheter 30 31. 
  

  

                                                             
28 Hjelmquist, E., Inre och yttre världar. Funktionshinder i psykologisk belysning. Lund: Stu-
dentlitteratur. 2006. 
29 Ibid. s 133. 
30 Gough, R., Föräldrars behov av stöd. Kunskapsöversikt 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 där Bräcke diakoni utvecklade studiecirkelmaterialet, När jag inte längre är med 
– förberedelser och funderingar inför framtiden. Arbetet drevs inom ramen för pro-
jektet Delaktighet och stöd under åren 2013–2016 32. Målgrupperna för projektet var 
vuxna personer med funktionsnedsättning och föräldrar som har vuxna döttrar och 
söner med funktionsnedsättning. Tanken var att uppmärksamma föräldrars omsorgs-
ansvar och synliggöra livssituationen för vuxna personer med funktionsnedsättning 
med tanke på delaktighet, självbestämmande och inflytande. Projektet arrangerade 
mötesplatser för personer från målgruppen och möjligheter att träffas och utbyta er-
farenheter. Efter en idé från en förälder påbörjades arbetet med att ta fram ett studie-
cirkelmaterial om framtidsplanering och åldrandet tillsammans med deltagarna i 
samtalsgrupperna som träffades på mötesplatserna33. 

Studiecirkeln bygger på teman som utkristalliserade sig i samtal mellan deltagarna. 
Deltagarna ville komma vidare med frågor som bekymrade dem. Vem ska ta över de 
uppgifter som jag gör, hur kan jag förmedla mina kunskaper vidare och vilket stöd 
finns det att få från samhällets sida. Materialet omfattar teman för nio cirkelträffar 
och förslag på diskussionsfrågor, erfarenhetsbaserade berättelser och tips på fakta 
kring teman som god man/förvaltare, familjejuridik, arv och testamente samt en 
handledning för en levnadsberättelse som föräldrarna kan göra tillsammans med sin 
dotter eller son. Den kan överlämnas till yrkespersoner som behöver kunskap om dot-
terns eller sonens livs- och sjukdomshistoria, när det inte kan förmedlas av personen 
själv eller hennes/hans förälder, syskon eller annan närstående.34  

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

                                                             
32 Projektet bedrevs i samarbete med Rörelsehindrade barn och ungdomar – Göteborg med 
omnejd, Anhörigas riksförbund, Ahr, Studieförbundet Vuxenskolan och i ett senare skede 
med Nationellt kompetenscentrum anhöriga, Nka. Projektet finansierades med medel från 
Allmänna arvsfonden.  
33 Handledarmaterial till studiecirkeln, När jag inte längre är med … Bräcke diakoni, s 3. 
Materialet är tillgängligt på webbplatserna hos Bräcke diakoni och Nationellt kompetenscent-
rum anhöriga, Nka.  
34 Projektplan, Vuxensyskon s 5. 2016. 
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syster eller bror med funktionsnedsättning. En annan svensk inspirationskälla är ar-
tikelserien, Särskilda syskon, av Mia Sjöström i Svenska Dagbladet i början av 2016. 
Alla dessa händelser kring syskonskapet blev tillsammans en förstudie för det projekt 
som Bräcke diakoni sedan ansökte om ekonomiskt stöd hos Allmänna arvsfonden 
2016.  

Förstudier 
I projektplanen redovisas att yrkesverksammas erfarenhet talar för att syskons behov 
av information och stöd inte ges lika stort utrymme som föräldrars och att kunskap 
om sin systers eller brors funktionsnedsättning har betydelse för att kunna hantera 
livssituationen35. Kunskapen verkar skyddande för de negativa erfarenheterna. En 
självskapad bild kan vara mer negativ än den som byggs upp av fakta. Det finns få 
mötesplatser för syskon, särskilt för syskon i vuxen ålder. Men det finns flera ange-
lägna frågeställningar att tala om, till exempel förväntningar på att vuxna syskon tar 
över ansvaret när föräldrarna inte längre finns och hur övergången kan göras smidig. 
En ytterligare fråga som syskon kan behöva få kunskap om är genetisk vägledning 
inför sitt eget familjebildande 36.  

Flera indikationer om syskons behov av stödjande insatser följde artikelserien, 
Särskilda syskon, i januari 2016 i Svenska Dagbladet 37. Många syskon hörde av sig 
och ville tala om sina erfarenheter. Detta kom också i uttryck i de självbiografiska lev-
nadsberättelserna som författats av syskon till en syster eller bror med funktionsned-
sättning38.  

I artikelserien lyfts fram det särskilda i att vara syskon till en syster eller bror med 
funktionsnedsättning. Den första artikeln39, ”Som liten var jag udda barnet i vår fa-
milj” bygger på en intervju med Frida Blomgren, författaren till boken Annorlunda 
syskon40. Frida växte upp med en två år yngre syster med Retts syndrom som krävde 
ständig tillsyn och omvårdnad eftersom systern är rullstolsburen och inte kan tala. 
När Frida var sju år kom hennes lillebror som var, såsom Frida minns honom, ett 
ostyrigt yrväder. Han kunde plötsligt vara helt försvunnen, förstöra något eller sätta i 
halsen och hålla på att kvävas. Frida berättar att det verkligen inte var lätt för hennes 
föräldrar och det fanns ingen tid kvar för henne själv. Hennes roll i familjen blev den 
duktiga storasysterns. Men när en problemfylld skolstart för hennes lillebror slukade 
föräldrarna helt utvecklade den då fjortonåriga Frida en depression och fick komma 

                                                             
35 Intervju med Andreas Tallborn Dellve, verksamhetschef för korttidsverksamhet korttidstill-
syn enligt LSS. 
36 Projektplan Vuxensyskon, s 3. 
37 Särskilda syskon, av Mia Sjöström. SvD 2016-01-25, 2016-01-26, 2016-01-27.  
38 Blomgren, F., Annorlunda syskon; Nielsen, E., Jävla jobbigt; Jejlid, J., En sked till för mor-
bror Fred.  
39 Sjöström 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 kän-
des som det var första gången som någon lyssnade på mig och brydde sig om hur jag 
mådde”, skriver Frida Blomgren.  

I boken annorlunda syskon berättade Frida Blomgren sin egen historia och inter-
vjuar åtta andra syskon till personer med funktionsnedsättning. I artikeln i Svenska 
Dagbladet reflekterar hon över att mycket är annorlunda idag jämfört med när hon 
växte upp på 1980- och 1990-talet. I dag finns det syskongrupper där man får träffa 
andra, ställa frågor och lära sig om sitt syskons funktionsnedsättning och vad det in-
nehåller. Det finns stöd för föräldrarna. Uppväxten formade henne på många sätt och 
hon nämner att hon behövde ta en paus från familjen och bodde utomlands under 
några år. Efter hemkomsten har hon arbetat som sin systers assistent nästan fyra år 
för att återknyta kontakten med henne som vuxen. Hon säger att hon själv blev tidigt 
självständig och flyttade från föräldrahemmet. Hon säger också att hon älskar sin fa-
milj men hon har aldrig vänt sig till föräldrarna med sina problem. Hon har alltid 
klarat sig på egen hand som så många andra storasyskon till en syster eller bror med 
funktionsnedsättning.  

I den andra artikeln41, ”Våga prata om syskons diagnos” intervjuas Andreas Tall-
born Dellve, sjuksköterska och verksamhetschef för korttidsverksamhet och korttids-
tillsyn om att möta barn och unga med funktionsnedsättning och deras syskon. För-
äldrar vill ofta inte lasta sina barn och barn vill inte göra sina föräldrar ledsna, sam-
manfattar Andreas Tallborn Dellve sin erfarenhet. Det är vanligt att syskon till barn 
med funktionsnedsättning tar mer ansvar hemma och får mindre tid med sina föräld-
rar än andra barn. Han lägger till att många föräldrar som han möter känner oro och 
ångest över detta och att syskon ofta är förbannade på sina föräldrar på grund av att 
de försöker normalisera situationen i stället för att vara ärliga med att man inte är en 
familj som andra och förklara varför det blir så orättvist. Tallborn Dellves budskap är 
att föräldrar behöver hitta sätt att kompensera syskonen med egen tid med föräld-
rarna, exempelvis när syskonet med funktionsnedsättning är på läger eller korttids-
verksamhet – såsom Frida Blomgren föreslog i sin bok. Hennes råd var:  

 Gör inte allt själva, utan be om och ta emot hjälp från andra.  
 Sök allt stöd och hjälp ni kan få, både för era barn och för er själva.  
 Lämna bort det funktionsnedsatta barnet ibland för att få tid för syskonen.  
 Dela på er och gör olika saker med var sitt barn eller engagera en annan vuxen 

som kan göra saker med ett av barnen.  
 Skapa en stund varje dag då du har tid tillsammans med ditt barn utan funk-

tionsnedsättning.  
 

Det är viktigt att syskonet till barnet med funktionsnedsättning får vara tillsammans 
med föräldrarna till exempel en helg i månaden. Tallborn Dellve betonar särskilt att 
kommunikationsbehovet hos barn är stort och att barn snappar upp information i 
olika sammanhang och riskerar att dra felaktiga slutsatser av det de hört. Hans råd till 
föräldrar är att förklara vad diagnosen innebär och uppmuntra barnen att ställa frågor 

                                                             
41 Sjöström i SvD 2016-01-26. 
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och tala om sina känslor. Erfarenheterna från syskongrupper talar för att syskon är 
lojala med sin syster eller bror med funktionsnedsättning – och inställda på att för-
svara sin syster eller bror till varje pris.  

Syskon tycker ofta att det är svårt att bli arg på sin syster eller bror med funktions-
nedsättning och känner tacksamhetsskuld för att de själva är friska. Men även syskon 
till barn med funktionsnedsättning måste ges tillåtelse att bli arga och bråka med 
varandra. Tallborn Dellve berättar också om att många syskon arbetar en tid som per-
sonlig assistent hos sin syster eller bror och upplever då att man kommer närmare 
varandra, samtidigt som det kan vara komplicerat med asymmetrin som uppstår när 
man ska tillgodose systerns eller broderns behov enligt dennes önskemål.  

I den tredje artikeln är temat ”Vad händer med lillebror när mina föräldrar dör?” 
Journalisten har intervjuat Sara Hellman som är en av projektledarna för nätverket 
”Siblings by Passalen”42. Nätverket har startats för äldre syskon till personer med 
funktionsnedsättning som oftast inte har någon naturlig mötesplats såsom de yngre 
som kan mötas genom habiliteringens syskonstöd. Deltagarna i nätverket försöker 
stärka varandra och ge uppmärksamhet till alla och göra roliga saker tillsammans. 
Själv har Hellman funderat mycket på hur det ska bli med hennes lillebror, när för-
äldrarna går bort. Det är vanligt att syskon funderar på hur mycket ansvar de ska ta 
och en del funderar på risken att själv få barn med funktionsnedsättning. Det är också 
vanligt att syskon upplever att det finns frågor som är svåra att ta upp med föräldrarna 
och andra människor som inte har någon erfarenhet av funktionshinder. Syskon vill 
tala om ansvaret för att ta hand om en syster eller bror och att de känner sig ensamma 
med erfarenheter som de inte har kunnat dela med någon.  

Nätverket har en syskongrupp på Facebook och arrangerar syskonträffar för barn, 
tonåringar och unga vuxna i Göteborg och Karlstad. I början av 2016 hade nätverket 
ungefär 150 medlemmar från hela landet i åldrarna mellan 13 och 65 år. Medlemmars 
syskon har olika funktionsnedsättningar men man delar liknande erfarenheter, menar 
Hellman. Föräldrar som har önskat bli medlemmar har avvisats på grund av att sys-
kon ska kunna skriva till varandra utan att det finns föräldraögon som läser. Många 
skriver om vardagliga saker, säger Hellman, men det är bara syskon som förstår hur 
stort en sak kan vara för ett syskon till en syster eller bror med funktionsnedsättning. 
Projektledarna håller även föredrag för syskongrupper som anordnas av habilitering 
i olika delar av landet. De har egen erfarenhet att ha växt upp med ett syskon med 
funktionsnedsättning. Frågan vad de som syskon kan ge andra syskon, som inte habi-
litering, psykologer eller föräldrar kan, besvarar syskon med att vi förstår varandra 
och känner igen oss i varandras upplevelser, känslor och handlingar. Projektet, Av 
syskon för syskon, är ett treårigt projekt för syskon till personer med funktionsned-
sättning som finansieras av Allmänna arvsfonden. Projektet drivs av Passalen43, en 
ideell organisation i Göteborg som anordnar fritidsaktiviteter för personer med funk-
tionsnedsättning. 

                                                             
42 Sjöström i SvD 2016-01-27. 
43 Facebook.com/av syskon för syskon eller facebook.com/siblingsbypassalen 
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Artiklarna i Svenska Dagbladet väckte ganska stor uppmärksamhet och tidningen 
fick ta emot brev från föräldrar och syskon som reflekterade över sin situation. Några 
av dessa publicerades några dagar senare. En av rubrikerna var ”Ekvationen i varda-
gen omöjlig att lösa”44 och föräldrar skriver om våndan över att inte räcka till som 
förälder, men också om glädje när en dotter väljer att lyfta fram sin syster med funk-
tionsnedsättning som en förebild. En mamma till ett barn med en autismdiagnos och 
flerfunktionsnedsättning och hans storasyster utan diagnos skriver att hon plågats 
alla år av att inte räcka till. Vi har försökt kompensera till exempel genom att åka på 
resor bara med henne. Men jag vet att hon oroar sig för framtiden trots att jag försöker 
övertyga henne om att samhället kommer att ordna allt till det bästa när vi föräldrar 
inte finns kvar. Hon har med sig erfarenheten att föräldrarna år efter år har fått strida 
för att lillebror ska få tillräckliga hjälpinsatser. En annan brevskrivare är en femtonå-
rig tjej med två yngre syskon och en mamma med funktionsnedsättning. Hon skriver 
att hon känner igen sig i det som är annorlunda och allt det omgivningen tar för givet. 
Hon understryker särskilt att en person är mer än sitt handikapp. En lillasyster till 
storebror med cp-skada och flerfunktionsnedsättning skriver ett långt brev om sina 
minnen från uppväxten med sin fem år äldre bror. Brodern lever inte längre, men han 
finns där i alla lägen. Både när jag har det som bäst, skriver hon, men även i de svår-
aste stunderna – då fanns han, klok och lugn, vid min sida.  

Projektgruppen har också hämtat inspiration för projektet Vuxensyskon från den 
brittiska ideella organisationen Sibs som grundades 2001 av Monica McCaffrey. Or-
ganisationen erbjuder stöd genom onlineforum, telefonsamtal och mötesplatser, där 
syskon ges möjlighet att träffa varandra. Andra aktiviteter som anordnas är works-
hops för elever, för personal och för föräldrar. Vid ett studiebesök berättar grundaren 
av organisationen att hon startade verksamheten när hon själv behövde stöd som sys-
kon till en syster med funktionsnedsättning. McCaffrey berättar att många syskon som 
hon har kommit i kontakt med är rädda för att deras känslor skall gå ut över systern 
eller brodern – det är tabu att tala om vad man som syskon känner. Syskon är ofta 
övertygade om att det de känner inte är normalt. Det är vanligt att det känns för privat 
att prata om hur de har det. De kan även vara oroliga för att skriva öppet på nätet om 
sin situation då de funderar över vad föräldrarna ska tycka. De oroar sig för om det de 
själva upplever som svårt kan påverka systern eller brodern negativt.  

McCaffrey framhåller att varken personal eller människor i allmänhet förstår sys-
kons situation och behov för sin egen del. Det är också ganska vanligt att syskon har 
lovat sina föräldrar att ta hand om sin syster eller bror när föräldrarna inte längre 
finns kvar. Senare i livet inser de ofta att det är svårare än de tänkt sig att kombinera 
ett omsorgsåtagande med det egna vuxenlivet, arbete, familj och egna barn. Syskon 
känner skuld när förutsättningarna förändras och de inte kan se sig som den omhän-
dertagande. McCaffrey framhåller att syskonen behöver känna tillåtelse att ha nega-
tiva känslor. De vill bli lyssnade och inte alltid bara få höra allt de har lärt sig genom 
att ha en syster eller bror med funktionsnedsättning och att man som syskon utvecklar 

                                                             
44 Sjöström i SvD 2016-02-01. 
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unika förmågor. Syskon vill bli bekräftade i den situation de är och det de upplever 
med känslor, som de faktiskt känner, som den person de är.  

Projektgruppen för Vuxensyskon gjorde även en kartläggning av i vilken utsträck-
ning stöd till syskon ingick i anhörigstödet i kommunerna – endast ett fåtal av de till-
frågade besvarade frågan och bara i ett fall hade syskon inbjudits till ett ”öppet möte” 
om syskonskap. I ett fall hade syskons behov uppmärksammats, men det hade inte 
lett till personliga kontakter. Förfrågan om syskonstöd förmedlades av Nka till läns-
samordnare av anhörigstödet i kommunerna.  

En förklaring till bristen på kunskap om stödet kan vara att riktat anhörigstöd ofta 
sker i form av kortvariga projekt. Ett positivt exempel är anhörigstödsverksamheten i 
Skövde. Där har man arbetat sedan hösten 2010 med att nå föräldrar som har 
barn/ungdomar med funktionshinder för att uppmärksamma syskons behov stöd. 
Under hösten 2016 och våren 2017 har anhörigstödet anordnat familjeaktiviteter och 
en syskongrupp för både äldre (>9 år) och yngre (<8 år) har träffats för samtal och 
fritidsaktiviteter 45. Syskonprojektet har bedrivits i samarbete med FUB och med eko-
nomiskt stöd från folkhälsorådet, men syskongrupperna ingår numera i kommunens 
ordinarie anhörigstöd.  

Målgruppen för projektet Vuxensyskon är syskon, 25 år och äldre, som har en sys-
ter eller bror med funktionsnedsättning. Det innebär att projektet framför allt har sökt 
kunskap om situation för syskon som är födda i början av 1990-talet eller tidigare. De 
yngsta i målgruppen har en syster eller bror som föddes kring åren i mitten av 1990-
talet då LSS infördes och som i princip tillhör ”LSS-generationen” och har erfaren-
heter från den handikappolitiska tid som kännetecknas av nya synsätt och nya be-
grepp såsom funktionsrätt, funktionshinderspolitik och funktionsvariation. Deras 
föräldrageneration föddes i slutet av 1960 talet och 1970-talet. De äldsta deltagarna i 
projektets intervjuer var födda på fyrtiotalet med föräldrar som växte upp på tjugo- 
och trettiotalet.  

Kunskapssammanställningens innehåll 
Projektgruppens frågeställningar har införlivats i arbetet med kunskapssammanställ-
ningen. Syftet med att berätta om projektets tillblivelse har varit att inspirera andra 
att inbjuda vuxna syskon för att tala om sin situation och hur den egna vardagen har 
påverkats av funktionshinderspolitiken och att tillsammans med andra syskon i lik-
nande situation tala om framtiden, som kommer att innebära förändringar såsom det 
har gjort för de tidigare generationerna av syskon till en syster eller bror med funk-
tionsnedsättning. I kapitel 3 presenteras forskning om syskonskap under uppväxten 
och sammanfattas resultat från några svenska intervjustudier som gjorts av studenter 
på högskolor och universitet. Kapitel 4 handlar om svensk forskning kring vuxensys-
kon. I den presenteras resultat från intervjuer med syskon från fyra syskongenera-

                                                             
45 Presentation av intressant syskonprojekt som nu ingår i Skövde kommuns ordinarie anhö-
rigverksamhet. Elisabeth Isaksson, enhetschef för anhörigstödsverksamhet, 2018-02-22.  
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tioner och deras upplevelser av syskonskapet. I kapitel 5 presenteras teman som är 
vanliga i den internationella forskningen om vuxensyskons situation. Den följande ka-
pitel 6 handlar om stödet till syskon och tankar om framtiden.  
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KAPITEL 3  

Syskonskap under uppväxten 

Inledning 
I detta kapitel presenteras kunskaper om situationen för syskon i familjer där ett eller 
flera barn har funktionsnedsättningar. Eftersom nästan alla barn med funktionsned-
sättning i Sverige växer upp i en familj, i stället för som tidigare på institutioner, lever 
många fler barn än tidigare under sin uppväxt tillsammans med någon som har funk-
tionsnedsättning. Uppmärksamheten på syskonens situation har ökat när barnper-
spektivet stärkts inom socialtjänsten och hälso- och sjukvården. Studierna visar att 
stödet till syskon har positiva effekter och det har också startats stödgrupper för sys-
kon i stort sett i hela landet. Däremot erbjuds stödet oftast inte för vuxna syskon – och 
vi har mycket mindre kunskap om vuxensyskons situation. I kapitlet presenteras sys-
konforskning som behandlar syskonskapet under uppväxtåren. Därefter presenteras 
resultat från studier om syskons erfarenheter så som dessa beskrivits i uppsatser vid 
högskolor och universitet.  

Om syskonforskning i Sverige46 

Stiftelsen Allmänna Barnhuset gav ut skriften Att ha en handikappad syster eller bror 
i början av 1980-talet47. Den presenteras som den första studien i vårt land om hur 
det är att ha en bror eller syster med utvecklingsstörning. Skriften bygger på erfaren-
heterna från konferenser som hölls i mitten av 1970-talet där frågeställningen disku-
terades med deltagande syskon. Författarna till skriften, Inga Sommarström och 
Christina Norén är båda psykologer och terapeuter med lång erfarenhet av omsorgs-
verksamhet och familjebehandling. Faktaunderlaget 48 till analysen är hämtat från 
rapporterna från de nordiska konferenserna som anordnades för att få ökad kunskap 
om syskonens situation. Den svenska tredagarskonferensen hölls i augusti 1977 och 
kom att utgöra grunden för skriften. I konferensen deltog ett 20-tal syskon i åldrarna 
15–25 år – sexton flickor och tre pojkar. I underlaget integrerades också informa-

                                                             
46 Kapitlet bygger på avsnittet om syskon i kunskapsöversikten Barn som anhöriga 2013:3. 
Gough, R., Anhöriga till personer med funktionshinder. Kalmar: Nationellt kompetenscent-
grum anhöriga. s 18-37. 
47 Norén. K. & Sommarström, I., Att ha en handikappad syster eller bror. Stockholm: Stiftel-
sen Allmänna Barnhuset. 1981. 
48 Ibid. s 26-28  
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tionen från den isländska konferensen 1977 och från den norska konferensen 1975. I 
analysen behandlas syskonens roll i familjesystemet, hur det är att vara syskon till en 
person med funktionsnedsättning och hur syskon upplever relationen till en syster 
eller bror med utvecklingsstörning. Tre ytterligare teman som analyseras är hur sys-
kon upplever relationen till sina föräldrar och hur de upplever relationerna till kam-
rater och omvärlden, släkt och vänner. Konferenserna skedde i regi av Nordiska För-
bundet Psykisk Utvecklingshämning (NFPU). 

Karl Grunewald49 skrev i förordet att i många verksamheter fanns det gedigna kun-
skaper om syskonens situation, men en vetenskaplig belysning av dessa komplexa re-
lationer saknades. Grunewald pekade på att Grossman50 kan ha varit en av pionjä-
rerna i USA genom att i början av 1970-talet lyfta fram syskons situation i boken Brot-
hers and sisters of retarded children: An exploratory study. I Sverige fick servicen 
till familjer som hade barn med utvecklingsstörning form på 1970-talet och familje-
medlemmars olika behov identifierades. Det var först nu samhällets insatser hade fått 
en rimlig omfattning och målsättning, men attityderna hade ännu inte förändrats. 
Som exempel på att det fanns mycket kvar att göra nämner Grunewald rådet från en 
del läkare att placera barnet på en institution med hänsyn till syskonen. Genom skrif-
ten ville Allmänna Barnhuset och författarna verka för ökad kunskap om syskonens 
situation med förhoppningen om syskon i tonåren själva skulle få tillgång till skriften.  

Hur många syskon berörs  
Det finns inte några lätt tillgängliga uppgifter om hur många barn i Sverige har en 
funktionsnedsättning och inte heller hur många barn och ungdomar växer upp i fa-
miljer där ett eller flera av barnen har en funktionsnedsättning. Jag ska ändå presen-
tera några data om funktionshinder hos befolkningen. Statistiska centralbyrån räknar 
med att nitton procent av befolkningen i Sverige har någon form av funktionshinder51. 
Jämfört med många andra länder är andelen låg. I EU-länderna uppskattas närmare 
en fjärdedel av den totala populationen ha någon form av funktionshinder. Enligt folk-
hälsoinstitutet 52 hade omkring 1,5 miljoner människor i åldern 16–84 år en eller flera 
funktionsnedsättningar. Antalet barn och unga med funktionsnedsättning i ålders-
gruppen 2–17 år var 560 000 personer enligt beräkningar baserade på en vid defini-
tion av funktionsnedsättning. En tredjedel av dessa barn uppges ha minst en funk-
tionsnedsättning och knappt hälften har måttliga eller svåra funktionsnedsätt-
ningar53.  

                                                             
49 Grunewald, Karl. Förord till skriften Att ha en handikappad syster eller bror av Norén & 
Sommarström, s 3-4. 1981. 
50 Grossman, F. K., Brothers and sisters of retarded children: An Exploratory study. (1st ed.). 
New York: Syracuse University Press. 1972. 
51 Gough, Människor med funktionshinder i samhället, Kunskapsöversikt 1, 2013, s 26-28. 
52 SCB 2003. Funktionshindrade 1988-1999.  
53 Folkhälsoinstitutet, Hälsa och välfärd hos barn och unga med funktionsnedsättning. 
2012:02.  
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Barn och ungdomar med flera och omfattande funktionsnedsättningar har av So-
cialstyrelsen beräknats omfatta omkring 7 000 personer i alla åldrar och utgör en mi-
noritet i en minoritet. Kunskapen om vilka aspekter som har betydelse för denna 
grupp är ofta insprängd i sammanhang som i första hand handlar om andra grupper, 
en specifik diagnos eller en funktionsnedsättning som t ex rörelsehinder och det är 
svårt att finna den kunskap som är central i omvårdnaden och stödet till barn och 
ungdom med flerfunktionsnedsättningar. Barn och ungdomar med flerfunktionsned-
sättningar har kombinationen av flera omfattande funktionsnedsättningar och omfat-
tande medicinska behov. Detta innebär att dessa barn och ungdomar har en svårare 
grad av intellektuell funktionsnedsättning (utvecklingsstörning) i kombination med 
fysisk funktionsnedsättning (rörelsehinder) och medicinska behov (t ex epilepsi). 
Dessa barn och ungdomar har ofta också syn och eller hörselnedsättning. Det finns 
även sällsynta diagnoser vars symtom innefattas av begreppet flerfunktionsnedsätt-
ning på det sättet det beskrivs här 54 55.  

Ett annat sätt att försöka få en uppfattning om hur många människor har omfat-
tande funktionshinder är statistiken för antal personer som får insatser av samhället 
på grund av funktionsnedsättning. År 2017 hade strax under 73 000 personer någon 
insats enlig LSS. Socialstyrelsen redovisade att drygt 30 procent av LSS-insatserna 
gavs till barn och ungdomar som är yngre än 22 år, många av dessa mottagare fick 
flera insatser. Enligt Socialstyrelsen beräkningar var antalet barn och unga med LSS-
insats 20 200 personer år 2010. År 2017 fick 5 700 barn i åldern 0–12 år insatser 
enligt LSS. 

När man tidigare har försökt uppskatta antalet vuxna med funktionsnedsättning 
som bor kvar i sitt föräldrahem har man jämfört antalet vuxna personer med LSS-
insatsen särskilt boende med antalet personer med daglig verksamhet enligt LSS och 
antagit att skillnaden visar det ungefärliga antalet vuxna som bor kvar i föräldrahem-
met. Enligt 2017 års statistik 56 var antalet omkring 10 000 personer.  

Syskonstudier  
Internationellt har antalet syskonstudier ökat snabbt, men ökningen gäller i hög grad 
studier av uppväxtvillkor för syskon till barn och ungdomar med funktionsnedsätt-
ning57. Studier av syskonrelationer mellan vuxna syskon är fortsatt ovanliga och vi 

                                                             
54 Se Wilder, J., Kommunikation hos barn och ungdomar med flerfunktionsnedsättningar: 
En systematisk kunskapsöversikt. 2014:1. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhöriga. 
55 Nordström, B. (red) Hälsa för barn och unga med flerfunktionsnedsättning. Kunskapsstöd 
2018:1. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhöriga. 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 förändras över tid. Till exempel Stoneman58 kon-
staterade redan i början av 2000-talet att det inte hade skett någon större utveckling 
av frågeställningarna – de var ungefär desamma som tidigare och man fick inte någon 
djupare förståelse för vad det innebar för syskon att växa upp i en familj med funkt-
ionshinder. Stoneman kritiserade att forskning ofta tog sin utgångspunkt i att det är 
problematiskt att växa upp med syskon med funktionsnedsättning. Det snedvrider re-
sultatet eftersom det finns både positiva och negativa effekter. Frågor man vanligtvis 
har sökt svar på är om självbilden påverkas negativt, om syskon visar beteendepro-
blem, blir deprimerade eller känner sig bortglömda och ensamma, och tror att de inte 
kan påverka sin situation. Kring dessa frågeställningar är 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 är mest proble-
matiskt för dem och hur man bäst kan hjälpa familjerna. En skillnad som är tydlig 
sedan ett par årtionden är att fler studier med kvalitativ ansats bygger på intervjuer 
med barn och ungdomar och i några fall när deltagare är mycket unga även på obser-
vationer av samspelet. Efter en kartläggning av psykosociala insatser som habilite-
ringen har erbjudit barn med funktionsnedsättning konstaterade Socialstyrelsen59 år 
2009 att det behövdes bättre kunskap om syskons stödbehov för att man ska kunna 
upptäcka tecken på psykisk ohälsa och kunna stödja dem. Detta hade också framkom-
mit i studierna som Granat med kollegor genomförde åren 2006 60 och 2008 61. Båda 
sistnämnda rapporterna byggde på ett projekt som drevs av habiliteringen för att ut-
veckla metoder för att stödja syskon. 

 Dellve62 sammanställde år 2009 den aktuella syskonforskningen i kunskapsöver-
sikten Syskon till barn med funktionsnedsättning. Den byggde på en genomgång av 
vetenskapliga artiklar i internationella tidskrifter och två svenska syskonstudier. Den 
ena var en intervjustudie med ett 50-tal ungdomar i 12–13 årsåldern 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)63. Och den andra 
var en enkätstudie hos 35 syskon i åldrarna mellan 11 och 18 år. 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 för att förebygga psykisk 
ohälsa. Stockholm:  
Socialstyrelsen, 2009. 
60 Granat, T., Nordgren, I., & Rein, G., Att ge syskon utrymme. Rapport från barn och ung-
domshabiliteringen. Rapportserien 39. Landstinget i Uppsala län, 2006. 
61 Granat, Nordgren & Rein, Ökad kunskap och förändrade relationer. Utbildning för syskon 
och barn med olika funktionshinder. Slutrapport från projektet ”Att ge syskon utrymme”. 
Rapport från barn och ungdomshabiliteringen. Rapportserien 49. Landstinget i Uppsala län, 
2008. 
62 Dellve, L., Syskon till barn med funktionsnedsättning – en kunskapsöversikt. I Jag finns 
också! Om att vara syskon till en bror eller syster med svår sjukdom eller funktionsnedsätt-
ning. Tredje omarbetade upplagan, 2009:2. Stockholm: Stiftelsen Allmänna Barnhuset, 2009. 
63 Dellve, L., Samtal med syskon till barn med autism, DAMPoch Asperger syndrom. Göte-
borg: Ågrenska. 1999. 
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denna hade en syster eller bror med diagnos/funktionshinder och hade tidigare del-
tagit i Ågrenskans familjeprogram under åren 2000–200264 .  

Granat och medforskare65 och Dellve66 hade alla arbetat med syskonforskning se-
dan slutet av 1990-talet och pekade på att kunskaper om syskonens situation på 
många områden var otillräckliga. En anledning var att de kunskaper som fanns grun-
dade sig på uppgifter som lämnats av föräldrar och professionella. Den tidiga syskon-
forskningen hade främst fokuserat på mödrarna och studier där barn kom till tals var 
få, konstaterade Dellve67 även tio år senare. Kunskap om hur syskon upplevde sin si-
tuation hemma grundade sig i hög grad på föräldrarnas uppfattning, och hur det fun-
gerade i skolan på lärarnas uppfattning. Forskarna menade att det fanns en tendens 
att föräldrar tolkade syskonens erfarenheter som mer positiva än experterna68. Medan 
föräldrar som refereras i andra studier menade att professionella hade en alltför ne-
gativ uppfattning om att leva med barn med funktionsnedsättning. Den mörka bilden 
som föräldrarna mötte kastade en skugga över glädjen att leva med sitt barn69 70 71 72. 
I boken Diagnos & identitet 73 förmedlar några vuxna med sällsynta diagnoser lik-
nande erfarenheter. Det finns även några studier där syskon själva ger en ljusare bild 
av sin uppväxt74 75 76. I dag kan man således konstatera att studier av syskonerfaren-
heter berättade av dem själva har blivit fler, men det är fortfarande svårt att hitta 
forskningsstudier om syskonskapet i vuxen ålder.  

                                                             
64 Dellve, L., Syskonprojekt inom forskningsprojektet: Familjen runt barn med funktionshin-
der. Betydelsen av skyddande faktorer och intervention för familjens livskvalitet. Göteborg: 
Sahlgrenska universitetssjukhuset. 2004. 
65 Granat m fl 2006, 2008. 
66 Dellve, L., Coping with childhood disability. Parents and siblings experiences. Licenti-
atsavhandling. Göteborg: Nordic school of public health, 2000. 
67 Dellve, L., Upplevd stress och coping bland syskon till barn med beteendeavvikelser. I Jag 
finns också! Om att vara syskon till en bror eller syster med svår sjukdom eller funktions-
nedsättning. Tredje omarbetade upplagan, 2009:2. Stockholm: Stiftelsen Allmänna Barnhu-
set, 2009. 
68 Granat, Nordgren & Rein, 2008.  
69 Wanker, M., Det andra barnet. Föräldrars tankar kring sitt andra barn då deras första 
har ett funktionshinder. Habilitering och Hjälpmedel. Rapportserie nr 41. Landstinget i Upp-
sala län, 2006. 
70 Lindén, S., En handikappad familj? En studie om den psykosociala situationen för föräld-
rar med funktionshindrade barn. Magisteruppsats. Hälsovetenskapliga programmet. In-
stitutionen för Hälsa och Samhälle. Malmö Högskola, 2005. 
71 Högberg, B., Det handikappade barnet i vuxenvärlden. Om möjligheterna att mötas. Av-
handling. Stockholms universitet, 1996. 
72 Featherstone, H., Inte som andra. Att leva med ett handikappat barn. Stockholm: Liber 
Förlag, 1983. 
73 Drakos, G. & Hydén, L-C., (red.) Diagnos & identitet. Stockholm: Gothia Förlag, 2011. 
74 Blomgren, F. & Wanker, M., Annorlunda syskon. Syskon med funktionshinder. Ica Bokför-
lag, 2010. 
75 Granat, Nordgren & Rein, 2008. 
76 Dellve, L., Syskon till barn med funktionsnedsättning – en kunskapsöversikt, Ingår i Jag 
finns också! Om att vara syskon till en bror eller syster med svår sjukdom eller funktions-
nedsättning. Tredje omarbetade upplagan, 2009:2. Stiftelsen Allmänna Barnhuset, 2009. 



33 
 

Är familjerna som andra? 
Stoneman77 framhåller att syskon till barn med funktionsnedsättning skiljer sig inte 
generellt från syskon i andra barngrupper, men föreställningarna om att självbilden 
hos barn påverkas negativt av att ha syskon med funktionsnedsättning är vanliga. Det 
samma gäller föreställningen om ökad förekomst av beteendeproblem såsom aggres-
sivitet och ilska, depressivitet, oro och tillbakadragenhet. Stoneman hävdar att forsk-
ningen inte har lyckats påvisa generella skillnader när syskongrupper jämförts med 
andra barngrupper. Däremot har forskare funnit ökad förekomst av problem, exem-
pelvis depressioner hos syskon till barn med autism vid en jämförelse med syskon till 
barn med andra diagnoser. Medan det inte förekom några skillnader beträffande 
känslan av ensamhet när syskon till barn med autism jämfördes med andra syskon-
grupper. Man fann inte heller skillnader mellan syskongrupperna beträffande sysko-
nens tilltro till sin egen möjlighet att påverka sitt liv. Vuxna syskon med syster eller 
bror med funktionsnedsättning skiljde sig inte heller från andra syskongrupper.  

Stoneman78 sammanfattade forskningen om att ha syskon med funktionsnedsätt-
ning med att detta generellt sett inte har hämmande inverkan på barnets utveckling. 
De flesta mår bra, utvecklas gynnsamt och får positivt utbyte av att ha en syster eller 
bror med funktionsnedsättning, men det förekommer att ett fåtal hämmas i sin ut-
veckling av sina erfarenheter om syskonskapet79 80. Bristen på kunskap gäller vad som 
karaktäriserar situationen för just dessa barn och deras familjer och hur man på ett 
bättre sätt ska kunna hjälpa och stödja dem. 

Syskonrelationer  
Dellves översikt av syskonforskning 2002 visade att relationerna mellan barn med 
funktionsnedsättning och deras syskon i de allra flesta fallen var positiva, omvårdande 
och ömsesidigt tillfredsställande. Barn brukade inte ha några svårigheter att etablera 
relationer till sina syskon och det framgick att relationerna till syster eller bror med 
funktionsnedsättning var mer positiva i jämförelse med andra syskonrelationer. Re-
lationen mellan barn med funktionsnedsättning och deras syskon påverkades av möj-
ligheten att tillbringa tid med varandra. Relationen påverkades också av barns möj-
lighet att leka tillsammans och om de kunde välja aktiviteter som var inkluderande. I 
detta kunde begränsningar som sammanhänger med barnets funktionsnedsättning 
påverka ömsesidigheten och barnen behövde ofta hjälp av vuxna att anpassa miljön 
och samspelet till förutsättningarna. Det kunde till exempel handla om hjälpmedel för 
kommunikation och förflyttning81.  

                                                             
77 Stoneman 2005. 
78 Stoneman 2005. 
79 Dellve 2000. 
80 Dellve 2009. 
81 Skär, L., Barn och ungdomar med rörelsehinder – deras uppfattningar om roller, relat-
ioner och aktiviteter. Doktorsavhandling. Institutionen för Arbetsvetenskap. Luleå tekniska 
universitet, 2002. 
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Dellve framhöll att barnen behövde stöd från vuxna när de lärde sig konkurrera 
med varandra, samarbeta och visa hänsyn och respekt för varandra. Syskonrelation-
erna omfattade en hel del bråk och konflikter som de inte kunde lösa på egen hand. 
När det gällde förekomsten av konflikter i relationerna mellan syskonen visade forsk-
ningen skilda resultat. Generellt rapporteras mindre konflikter mellan syskon som har 
en syster eller bror med funktionsnedsättning än mellan syskon i andra barngrupper. 
Det som enligt studierna var mest problematiskt var att ha syskon med beteendestör-
ningar. I stödet till familjer hade beteendeproblemen uppmärksammats och det var 
vanligt att föräldrar erbjöds stöd i form av utbildningsprogram. Men det fanns fortfa-
rande mycket lite forskning kring vilka strategier som var framgångsrika och om fa-
miljerna som behöver stödet hade möjlighet att ta del av det. Situationen för barn som 
anhöriga var i hög grad beroende av föräldrarnas egna strategier för att få familjelivet 
att fungera. En frågeställning av stor betydelse för barns uppväxt var familjeförhål-
landena i vid mening. 

Föräldrars strategier för familjelivet  
Situationen för syskon till barn med funktionsnedsättning handlar om familjens var-
dagsliv och förhållanden som mer generellt styr de samlevnadsformer som utgör 
barns uppväxtmiljö i samhället82 83 84. Föräldrarna i flera olika studier85 86 87 88 har 
beskrivit att det var svårt att få familjelivet att fungera om båda föräldrarna fortsatte 
att arbeta i sina tidigare yrken. Konsekvensen blev att det oftast var mammorna som 
gick ned i arbetstid, eller lämnade sitt tidigare arbete. De var väl medvetna om att 
familjens val på längre sikt hade negativa konsekvenser för dem, men de lyckades inte 
lösa situationen på något annat sätt. På kort sikt fick de viss ekonomisk kompensation 
av vårdbidrag och/eller assistansersättning, men på lång sikt skulle deras val ha ne-
gativ inverkan både på yrkesutveckling och framtida pension. 

 Föräldrarnas möjligheter att hitta acceptabla kompromisser för ansvarskonflikten 
mellan omvårdnaden, förvärvsarbetet och andra livsmål hade stor betydelse för famil-
jens sammanhållning och möjligheten att skapa goda förutsättningar, inte bara för 
barnet med funktionsnedsättning utan också dess syskon. Framför allt ensamstående 

                                                             
82 Nordenfors, M., Ett reflexivt syskonskap. En studie om att växa upp tillsammans med fos-
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ning – ett beskrivande och tolkande perspektiv. Avhandling. Institutionen för individ, om-
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föräldrar var beroende av stöd från andra vuxna89. Dellve och medforskare 90 redovi-
sade att ensamstående mödrar i högre grad än andra föräldrar upplevde fysiska och 
psykiska påfrestningar och föräldrastress. Påfrestningar i högre grad förekom också 
hos heltidsarbetande föräldrar till barn med funktionsnedsättning.  

Sedda och delaktiga 
Syskonstudier visar att det inte är ovanligt att syskon har känt sig utanför. Känslan att 
inte ha blivit sedd hängde ofta ihop med att syskon inte kände sig delaktiga i händel-
serna kring sin syster eller bror. Eftersom barn med funktionsnedsättning behöver 
mycket mer hjälp och stöd upptog detta föräldrars uppmärksamhet och engagemang91 
och föräldrarna var ständigt var upptagna av omvårdnaden. Rådet föräldrarna fick av 
yrkespersoner var att ge syskonen information om situationen. 

Syskonens välmående hade samband med upplevelsen att de kunde tala om sina 
upplevelser och känslor92. Det är viktigt att varje barn i syskongruppen fick disponera 
egen tid med sina föräldrar93. Dessa stunder hade stor betydelse för en positiv syskon-
relation, men också för att föräldrarna skulle få en uppfattning om syskonens behov 
och om de fick sina behov tillgodosedda. Dellve 94 pekade på risken att syskonen glöm-
des bort både i familjen och i vården om med funktionsnedsättning. Risken verkade 
större när det gällde syskon till barn med adhd att känna sig förbisedda och förmins-
kade i familjen95. 

Även i familjer där ett av barnen hade insjuknat i en allvarlig sjukdom upplevde 
syskon att de ofta hamnade utanför96 97. Forskarna framhöll generellt att det var vik-
tigt att syskon fick ta del av all information som andra i familjen fick om sjukdomen 
och att föräldrarna förklarade vad det innebär på ett sätt som barnen kunde förstå. 

                                                             
89 Hwang, P. & Nilsson, B., Utvecklingspsykologi. Tredje omarbetad utgåva. Natur och kultur, 
2011. 
90 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. & Sommarström, I., Att vara syskon. I Bakk & Grunewald (red) Omsorgsboken. 
En bok om människor med begåvningsmässiga funktionshinder. Stockholm: Liber. 2006. 
92 Dellve 2000. 
93 Martensen-Larsen, O. & Sørrig, K., Storasyster, lillebror och andra platser i syskonskaran. 
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94 Dellve 2000, 2009. 
95 Kendall, J., Sibling Accounts of Attention Deficit Hyperactivity Disorder (adhd). Family 
process, vol 38, 1999, s 117–136. 
96 Kjellberg, J., & Öberg, F., Syskon till barn med cancerdiagnos. Upplevelser, hanterbarhet 
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tet, 2010. 
97 Nolbris, M., Att vara syskon till ett barn eller ungdom med cancersjukdom. Tankar, behov, 
problem och stöd. Akademisk avhandling. Göteborgs universitet, 2009. 
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Informationen var betydelsefull för att syskon skulle kunna hantera och förstå varför 
barnet med diagnos skiljde sig från andra barn98 99.  

Barns känslor och funderingar kring sjukdom och funktionshinder var olika bero-
ende på deras ålder. Frågorna kom med åldern och när barnen börjat umgås med lek-
kamrater. De såg att det var en skillnad mellan det egna syskonet och kompisarnas 
syskon. Syskon upplevde ofta att andra i deras omgivning hade svårt att förstå deras 
situation. Syskon behövde information för att kunna svara på frågor och korrigera 
missuppfattningar om funktionshinder. Men enligt syskonstudier var det ovanligt att 
de fick informationen från yrkespersoner eller erbjöds stöd i någon annan form. Där-
för var föräldrarnas och andra anhörigas uppmärksamhet på syskons behov av stor 
betydelse.  

I forskning framhålls att såväl barnens som den övriga familjens önskemål bör re-
spekteras när det gäller stöd till syskon100. Studierna beskriver att föräldrar och andra 
vuxna ofta har förväntningar på syskonet att vara stor och duktig och klara sig bra i 
skolan och senare i livet101. Det beskrivs också att syskons prestationer inte har upp-
märksammats och att de saknat uppmuntran och uppskattning. Föräldrarna har stän-
digt varit mer imponerade av det funktionsnedsatta syskonets framsteg102.  

Den viktigaste skyddande omständigheten enligt syskonforskare är det sociala 
samspelet mellan barn och föräldrar, som gör det möjligt att öppet diskutera det som 
barnet upplever som orättvist, till exempel bristen på föräldrarnas uppmärksam-
het103, att föräldrarna kompenserar den förfördelade parten104 och att föräldrarna ta-
lat med barnen om familjens sätt att balansera engagemanget för barnet med funk-
tionsnedsättning och andra familjemedlemmars behov105. Det handlar om syskonens 
delaktighet i familjens planering av vardagstillvaron och olika aktiviteter utanför 
hemmet. Därutöver var det viktigt att det fanns någon förutom föräldrarna som sys-
kon kunde tala med om sina tankar106. Det är svårt för barn att själv reda ut alla mot-
stridiga känslor och få en realistisk syn på sig själv och familjesituationen. Studierna 
visar att syskon ofta har lämnats utanför av omtanke om dem, men i realiteten kunde 
de då känna sig ännu mer ensamma och övergivna. Därför är det viktigt att profes-
sionella uppmärksammar bristen på 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: 
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100 Dellve 2009; Granat, Nordgren & Rein, 2008, 2006; Wanker, 2006; Featherstone 1983. 
101 Norén & Sommarström 2006. 
102 Dellve 2009; Norén & Sommarström 2006. 
103 Dunn, J., Siblings and socialization. Ingår 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 & Sommarström 2006. 
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Familjeförhållanden av betydelse 
Sysjonforskningen understryker att välfungerande familjer hjälper syskon att växa 
och utvecklas. Andra skyddsfaktorer som är gynnsamma för positiva syskonrelationer 
är familjesammanhållning, starka äktenskap och låg konfliktnivå i familjen. Till de 
positiva faktorerna hör också barnens egna resurser och sociala kompetens samt att 
familjen hade en effektiv problemlösningsförmåga och lätt att anpassa sig till föränd-
ringar. Forskare menar att familjens desorganisation och konflikter kan ha mer nega-
tiv effekt på syskon till barn med funktionsnedsättning i jämförelse med andra barn.  

Syskon till barn med funktionsnedsättning antas vara mer känsliga för familjekon-
flikter än andra barn107 108. Men forskningen visar också att svårigheter och konflikter 
kan ta olika vägar. Utmaningarna kan bli för påfrestande för någon av familjemed-
lemmarna och/eller problemen så stora att familjen splittras på grund av överbelast-
ning, men utmaningarna kan också leda till att familjen lär sig hantera dem och svet-
sades samman109 110. Andra faktorer, som till exempel en förälders sjukdom, dödsfall 
i familjen eller en olycka, som forskarna kallar för stressorer har visat sig föra famil-
jemedlemmarna närmare varandra och stärka sammanhållningen mellan dem. I Nol-
bris111 studie framkom att syskon till barn med cancer upplevde att relationen mellan 
dem blev mycket närmare än tidigare. 

I Wankers112 intervjuer med föräldrar framkom att de såg relationerna mellan sys-
konen som mycket positiva. Föräldrars oro för framtiden väcktes när de såg vad bar-
net med funktionsnedsättning inte kan och jämförde det med hur lätt syskon hade att 
lära sig113. Föräldrarna var stolta över framstegen och omsorgen som syskon uppvi-
sade. De oroade sig för att syskons ansvarskänsla senare i livet skulle komma att kän-
nas som en uppoffring. De var oroliga för att överbelasta eller överbeskydda syskon, 
eller att favorisera någon. Många föräldrar hade trots oron uppfattningen att syskon-
relationerna i grunden främjades av fler syskon, menar Wanker114. Föräldrarna ville 
se sina barn som ansvarstagande och kärleksfulla syskon till barnet med funktions-
nedsättning nu och i framtiden, men de var samtidigt rädda för att syskon skulle 
känna sig åsidosatta, ta för mycket ansvar och känna sig begränsade i sina liv. Föräld-
rarna var oroliga för att syskon kände skam och ville ta avstånd från sin syster eller 
bror.  
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Sociala roller i syskongruppen 
Det är viktigt för relationen mellan syskonen att de kan utveckla ömsesidigt acceptabla 
samspelsroller. Stoneman115 beskriver att det var vanligt att syskon till barn med 
funktionsnedsättning intog en dominant roll till sin syster eller bror genom att hjälpa 
och vägleda. Både äldre och yngre syskon intog oftare än sina jämnåriga kamrater ut-
vidgade omsorgsroller gentemot sin syster eller bror med funktionsnedsättning. Re-
sultatet av det blir att relationerna mellan barn som har funktionshinder och deras 
syskon är mer asymmetriska än andra syskonrelationer. Syskonomsorgen och asym-
metrierna tenderade att bli större om färdigheterna hos barnet med funktionsnedsätt-
ning var starkt nedsatta. Syskonen gjorde viktiga erfarenheter genom att tillskriva och 
inta olika roller i förhållande till varandra. Också yngre syskon gjorde erfarenheten att 
överskrida sin roll då de vid någon tidpunkt kom i kapp med sin äldre syster eller bror 
och passerade dennes position i syskonhierarkin och det äldre syskonet förlorade sin 
position och sin dominans över den yngre.  

I andra barngrupper var det vanligt att syskonen följde ett normativt dominans-
mönster efter syskonens ålder. I många familjer byggde auktoritet och dominans 
också på kön. Syskonsamspelet innebar att syskon engagerades i en komplex uppsätt-
ning av sociala roller som gav dem utvecklingsmässiga fördelar. De lärde sig varie-
rande sociala roller, de fick övning i att inta olika perspektiv och träning i att förstå 
andras känslor och utveckla sin empatiska förmåga. För vissa barn kan det bli påfres-
tande att klara multipla roller. I studierna uppmärksammades att barn som var om-
händertagande visade sig ha mer beteendemässiga svårigheter såsom ängslighet och 
ökade konflikter i samspelet med andra. Men relationen till en syster eller bror med 
funktionsnedsättning påverkade däremot inte syskonens kamratrelationer – som 
grupp tillbringade syskon lika mycket tid med vänner och i fritidsaktiviteter som 
andra barngrupper. Men i forskningen beskrivs fall där syskon hade så stort ansvar 
för omsorg att det begränsade deras möjlighet att vara med vänner och delta i sociala 
aktiviteter. Ett vanligare syskonproblem var dock att barn med funktionsnedsättning 
hade få egna vänner och blev hänvisade till syskon och deras vänner när det gällde 
kamratumgänge. 

Syskonstrategier 
Forskningen116 har visat att syskon väljer olika strategier för att bemästra sin situa-
tion. En del syskon sökte närhet och ville vara tillsammans medan andra distanserade 
sig, ibland för att undvika konflikter och bråk, eller för vara med sina egna kamrater. 
Syskon sökte också egna kontakter för att kunna ägna sig åt intressen som man inte 
kunde eller ville dela med systern eller brodern. Att söka sin egen väg var vanligt i 
tonåren. Dellve117 fann att hos syskon till barn med funktionsnedsättning kom detta 
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till uttryck genom att de försökte göra sig fria och uppnå självständighet, få egen tid, 
utrymme och uppmärksamhet.  

Syskon kunde också inta rollen som ”extraförälder” och engagera sig i omsorgen, 
skydda och hjälpa sin syster eller bror. Syskon visade ofta stor ansvarskänsla med risk 
för att glömma bort sig själva. Kontrollen över situationen som ansvarstagandet inne-
bar var dock inte alltid välkommen. Det kunde skapa konflikter mellan syskonen, vil-
ket omhändertagande syskon inte alltid förstod och blev sårade och ledsna när deras 
omsorger avvisades. En annan strategi, kanske den vanligaste, var att syskon försökte 
balansera familjemedlemmarnas behov och anpassa sig för att undvika motsätt-
ningar. Det kännetecknades av att syskon undvek konfrontationer. Syskon kände ofta 
att deras handlingsutrymme var begränsat men insåg samtidigt att det var svårt att 
göra någonting åt det och hoppades att situationen med tiden blev bättre. En stark 
familjeorientering hos syskon kunde hindra dem från att söka stöd och engagera sig i 
aktiviteter utanför familjen.  

Forskare framhåller att syskon kan behöva hjälp med att utveckla strategier för att 
hantera problem och svårigheter i familjen118 119. Enligt Wankers kurativa erfarenhet 
talade vuxna syskon mer sällan om bördan av att ha behövt hjälpa till. De ville känna 
sig delaktiga i det som skedde i familjen. Det var vanligt att syskon som vuxna berät-
tade att de inte hade förstått föräldrarnas sorg, att föräldrarna känt sig utslitna och 
oroliga för framtiden och tagit på sig skuld.  

I Dellves120 kunskapsöversikt framkom att syskon ofta upplevde att de behandlats 
orättvist och önskade en rak och öppen kommunikation med föräldrarna om den ge-
mensamma livssituationen. Dessa frågeställningar var ett laddat ämne som föräldrar 
och barn ofta undvek att tala om. Wanker menade att det var tystnaden mellan för-
äldrar och barn och att det inte fanns möjlighet till delaktighet, som gjorde syskonens 
livssituation problematisk. 

Olika diagnoser – olika livssituationer 
Norén och Sommarström121 fann att syskon generellt hade lättare att hantera syskon-
skapet när funktionsnedsättningarna var synliga jämfört med mentala. En annan om-
ständighet som påverkade syskonens relation var hur systern eller brodern själv upp-
levde funktionsnedsättningen och sin annorlundahet. Det innebär att relativt lindriga 
funktionsnedsättningar ofta upplevdes som mer problematiska och väckte osäkerhet 
om bemötande, förväntningar och krav i interaktionen. Norén och Sommarström me-
nade att ha en bror eller syster med funktionsnedsättning kan upplevas på många 
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olika sätt och pekade på att det var helt olika situationer att ha en storebror med ut-
vecklingsstörning och svår autism jämfört med att ha en lillasyster med lindrigt rörel-
sehinder. I syskonforskning har ofta fokuserats väldefinierade diagnoser såsom 
Downs syndrom, cerebral pares, ryggmärgsbråck, autism och det har varit mer ovan-
ligt att syskon till barn med flerfunktionsnedsättning har ingått i studierna. En del 
forskare har också funnit att det var mer problematiskt att växa upp med ett syskon 
som hade odiagnostiserade, oklara funktionsbegränsningar, komplicerade medi-
cinska behov eller en sällsynt diagnos. Jämförelserna mellan syskongrupper med 
olika funktionsnedsättning har i en rad studier visat skillnader mellan grupperna me-
dan andra studier inte har gjort det. Resultat verkar ha att göra med typ av funktions-
nedsättning och funktionsnedsättningens svårighetsgrad och vilka anpassningspro-
blem och svårigheter som undersökningen fokuserat. 

Till exempel Giallo och Gavida-Payne122 123 fann att både syskon till barn med en 
kronisk sjukdom och syskon till barn med funktionsnedsättning hade mer psykosoci-
ala svårigheter, känslomässiga problem och kamratproblem än syskon generellt och 
behov av särskilt stöd och information124. Forskare125 har också jämfört resultat från 
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 välbefinnande, medan resultaten bland de båda andra syskongrupperna var mot-
stridiga och det framkom en risk för ångest, depression och kamratproblem. Liknande 
motstridiga resultat har framkommit när forskare126 har jämfört upplevda påfrest-
ningar hos föräldrar till barn med Downs syndrom och med andra diagnoser. Gene-
rellt visar forskning127 att sjukdom och funktionsnedsättning är en risk för alla famil-
jemedlemmars välbefinnande genom att hela familjen påverkas.  

Enligt forskningen var det problematiskt att ha en syster eller bror med funktions-
nedsättning som medför beteendestörningar såsom aggressivitet, vredesutbrott eller 
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annat utagerande beteende128 129 130. Utmanande beteende och bristande social kom-
munikation var kritiska händelser i familjen131. I Dellve 132 framkom att syskon till 
barn med autismspektrumtillstånd också visade något större tendens till depressiva 
symtom och upplevelse av stress133 134 135. Syskonens uppväxt präglades av familjens 
anpassning till det funktionshindrade barnets behov när det gällde vardagen hemma, 
men också i umgänget med andra människor och valet av aktiviteter familjen tillsam-
mans kunde ägna sig åt på fritiden och semestern.  

Syskon till en syster eller bror med kronisk sjukdom 
Nolbris136 forskning visar att omkring 300 barn insjuknar varje år i cancer och det 
innebär att över 500 syskons dagliga livssituation påverkas av detta. I de olika delstu-
dierna137 har intervjuats syskon som har mist sin bror eller syster, i andra delstudier138 
har intervjuerna skett vid pågående eller avslutad behandling och i en ytterligare stu-
die 139 fokuserades gruppsamtal.  

I sammanfattning av resultatet140 framkom att bandet mellan syskonen hade 
stärkts efter systerns eller broderns insjuknande. Syskonen talade om närhet som var 
annorlunda den de hade till andra, kamrater, vänner och andra familjemedlemmar. 
Det outtalade hotet som sjukdomen innebar förde med sig att de kände gemenskap 
och förtrolighet gentemot sin syster eller bror. Syskonen uppfattade att de var viktiga 
för den sjuka, men de upplevde samtidigt att de inte blev sedda av andra i sin omgiv-
ning. Syskonen upplevde ofta brist på information. I och med systerns eller broderns 
insjuknande fick de en ny slags vardag som innebar att deras egna behov hamnade på 

                                                             
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 Lindqvist, L., Ensam på krokig väg – 10 undersökningar om vuxna och äldre med 
MBD/DAMP/ADHD, Aspergers syndrom och Tourettes syndrom. Barn och ungdomsförvalt-
ningen, Kalmar kommun. Kalmar, 2004. 
134 Lindqvist, L., Utsatta föräldrar: Om föräldrar till barn med neuropsykiatriska funktions-
nedsättningar. Stockholm: Pavus Utbildning, 2014. 
135 Granat m fl 2008. Norén & Sommarström 2006. 
136 Nolbris 2009. 
137 Nolbris, M. & Hellström, 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., Enskär, K. & Hellström, 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., Hellström, A-L., & Enskär, 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. 



42 
 

bakgrunden och inte blev tillgodosedda. De önskade att de hade fått mer stöd från 
familjen, personalen eller vännerna. Hoppet att systern eller brodern skulle klara sig 
var starkt hos syskonen och många ville undvika tankar om att systern eller brodern 
inte skulle bli frisk och kunde dö. Det var viktigt för syskonen att ta en paus i sorgear-
betet när en syster eller bror hade dött och delta i aktiviteter som hjälpte dem att tänka 
på annat. Syskonen delade in sitt liv och sina tankar i livet före och livet efter.  

Kjellberg och Öberg141 beskriver i en litteraturstudie att små barn, under skolål-
dern, visade psykosomatiska problem och beteendeproblem i samband med att en 
syster eller bror insjuknat i cancer. Barnen var mer impulsiva och hyperaktiva än kon-
trollgruppen, men ett år senare hade de samma värden som barnen i kontrollgrup-
pen142. Också de lite äldre skolbarnen skattade sin livskvalitet lägre än referensgrup-
pen. Problem som nämns var låg självkänsla, problem i skolan, att känna skuld över 
att systern eller brodern blev sjuk, överbeskyddande och ibland skamkänslor. Hos 
skolbarnen har studierna visat mindre oro och ökad kontroll av sin oro ett år efter 
diagnosen. Den första tiden hade präglats mer av otrygghet och osäkerhet. En del hade 
också känt att syskonen gled ifrån varandra under den tid den insjuknade var på sjuk-
hus och behandlingarna pågick. Med tiden återgick relationen för de allra flesta till 
det normala när den insjuknade kunde vara hemma. Syskonen förstod att vardagen 
förändrats och inte kunde bli som förut och efter en tid kunde de acceptera den nya 
situationen och skapa en ny vardag. De psykosociala problemen som studierna rap-
porterade förändrades under sjukdomstiden och oron minskade med tiden. I många 
syskonstudier saknas detta tidsperspektiv som visade att syskonens upplevelser av sin 
systers eller bors insjuknande och sjukdomstid förändras med tiden. 

Syskons situation har också fokuserats i studier av allvarliga ätstörningar 143. I en 
norsk studie ställdes frågor om betydelsen av föräldrars inställning till psykologiska 
problem och hur dessa påverkade syskonens vardagsliv. Inställning till familjefokuse-
rad behandling och ätstörningar hos ungdomar som insjuknat och deras syskon, stu-
deras i uppföljning144. En ytterligare studie av hur ätstörningar påverkar syskons var-
dag har gjorts av forskarna Callio och Gustafsson145. Samtliga studier fann syskonper-
spektivet mycket angeläget i stödet till familjerna. Andra diagnoser som har fokuse-
rats var förekomst psykisk ohälsa i vuxen ålder hos barn som i unga år vårdats för 
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cancer146. Denna studie rekommenderade långtidsuppföljning avseende psykisk 
ohälsa och visade förhöjd risk för psykisk sjukdom när det gällde de som överlevt can-
cern men studien visade inga effekter på syskon.  

En svensk forskargrupp147 har i en befolkningsbaserad studie funnit ökad suicid-
risk hos personer med adhd-diagnos och hos deras syskon. Forskarnas slutsatser ut-
pekade behovet av preventivt arbete bland familjer med genetiska och miljömässiga 
riskfaktorer. Effekter av psykisk ohälsa har nästan enbart haft fokus på barnperspek-
tiv vid förälderns sjukdom och det är därför svårt att finna studier med syskonper-
spektiv148. Ett exempel av de sistnämnda var Helzens och medforskarnas149 fallstudie 
av Annas upplevelser av broderns insjuknande, behandling och bemötande. Annas 
roll som anhörig hade inte uppmärksammats av psykiatrin och det var först när hon 
mötte forskarna hon gavs möjlighet att tala om vad hon gått igenom och upplevt.  

I en studie150 har kartlagts förekomst av psykoser hos syskon till patienter med 
schizofreni. Forskarna fann att registerstudier inte gav en rättvisande bild medan in-
tervjuer som speglade individens hela livslopp visade att drygt hälften av syskon hade 
besvärats av psykisk ohälsa. En annan studie som genomförts av Ewertzon och med-
forskare151 visade att situationen för syskon till individer med psykisk ohälsa påverka-
des negativt av inadekvat bemötande. Syskon stod ensamma inför existentiella utma-
ningar och möter ofta disparata attityder. I en ytterligare studie belyser forskarna152 
den betydelse som familjen kan ha för återhämtning från psykisk sjukdom och att del-
aktigheten i sig också kan minska anhörigas upplevelse av påfrestningarna. Studiens 
resultat visade att majoriteten upplevde att responsen från professionella varken var 
bekräftande eller samarbetsinriktad. Majoriteten kände sig maktlösa, socialt isolerade 
och utsatta. 
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Ståhlbergs och medforskares153 studie av syskonskap vittnade om stark syskonkär-
lek och sorg över att sjukdomen ändrade systerns eller broderns personlighet och sys-
konets oro och rädsla över att själv insjukna. Syskon har saknat information och för-
klarande fakta om sjukdomen. De har också saknat möjlighet att kunna tala om sina 
erfarenheter med andra syskon. Trots att kunskaperna om syskonskapet är begrän-
sade finns det relativt mycket kunskap om anhörigskapet till personer psykisk 
ohälsa154 155. 

 

Negativa erfarenheter och ohälsa 
Forskningen visar generellt att familjer som har barn med funktionsnedsättning har 
större påfrestningar att bemästra än andra, men att de oftast utvecklar resurser för 
detta. I många syskonstudier beskrivs psykosociala symtom hos barn. Några exempel 
är ont i magen, stamning, kamratproblem, anpassningsproblem och låg självkänsla. 
Forskare beskriver också att det kan finnas risk för mobbning, upplevelser av skam, 
dåligt samvete och skuldkänslor. Syskon kan känna oro för att något ska hända och 
reagera med koncentrationssvårigheter, nedstämdhet eller andra psykosomatiska till-
stånd. Men forskningen har inte kunnat visa att psykosociala problem generellt sett 
är vanligare hos syskon till barn med funktionsnedsättning jämfört med andra sys-
kongrupper156.  

När resultat vägs samman har studierna visat något ökad risk för problem avseende 
psykologisk anpassning (depression och ängslan), kamrataktiviteter och kognitiv ut-
veckling (skolprestationer) jämfört med andra jämnåriga. Stoneman157 framhöll att 
föräldrarnas strategier för socialisering – normöverföring och uppfostran av tempe-
ramentsfulla barn inte var utan betydelse när det gällde att undvika en utveckling av 
negativa syskonrelationer. Även Dellve 158 uppgav att kunskap och goda villkor 
hemma kunde vara stödjande för syskonens välmående och bemästring av situa-
tionen. En vanlig uppfattning var att det är en fördel om det finns fler än två barn i 
familjen – det balanserade en del av effekterna av att ha annorlunda syskon och sys-
konen kunde stödja varandra 159.  

Dellve160 fann att syskon anpassade sig till det funktionshindrade syskonets behov 
och ställde sina egna behov åt sidan. De kunde visa en överdriven hänsyn för sina 
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bond, coping patterns, and fear of possible schizophrenia heredity. Schizophrenia Bulletin, 30 
(2) 445-452. 2004. 
154 Ewertzon, M., Familjemedlem till person med psykossjukdom. Bemötande och utanför-
skap i psykiatrisk vård. Örebro studies in Care Sciences 35. Örebro universitet. 2012. 
155 Ewertzon, M., Anhöriga till vuxna personer med psykisk ohälsa: En kunskapsöversikt om 
betydelsen av stöd. Nationellt kompetenscentrum anhöriga. 2015. www.anhoriga.se  
156 Dellve 2009; Norén & Sommarström 2006; Stoneman 2005;  
157 Stoneman 2005. 
158 Dellve 2009. 
159 Wanker 2006. Riddersporre 2003. 
160 Dellve 2000. 
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föräldrars situation161 och ville inte vara till besvär när de såg att föräldrarna var trötta. 
De undvek sådant som kunde leda till konflikt, kritik eller missnöje och var lojala med 
föräldrars situation, även när föräldrarna inte förväntade sig det. Om syskonen inte 
fick bekräftelse för sina ansträngningar fanns en risk för sorg, besvikelser och bitter-
het 162.  

Självbild och identitet 
Att växa upp i en familj med barn som har en funktionsnedsättning innebär en unik 
erfarenhet som på olika sätt påverkade deras relationer till andra, deras självbild, var-
dagsliv och ibland också deras framtidsplaner. Norén och Sommarström 163 redovi-
sade att man även i små barns teckningar kunde se hur de upplevde relationen mellan 
syskon och föräldrar. Av teckningarna framgick känslor av syskonkärlek och närhet, 
men också avundsjuka, bristande självkänsla och konkurrens om föräldrars kärlek. Ju 
äldre syskonen blev desto större blev också skillnaden mellan syskonen.  

Norén och Sommarström framhöll att det inte behöver vara betungande att ha en 
annorlunda bror eller syster. Det är oftast berikande på många sätt. Syskonskapet 
medför viktiga erfarenheter för livet. Syskonstudierna visade att ha syskon med funk-
tionsnedsättning innebär personlig utveckling, att syskon blev mognare, mer själv-
ständiga och ansvarskännande av sina erfarenheter164. Det sammanhänger med att 
syskon fick hjälpa till mer hemma än sina kamrater och utvecklade ansvarskänsla och 
oberoende som är en tillgång i livet. Många syskon visade stor inlevelse, tolerans och 
kärlek till sin syster eller bror och upplevde den vardagliga samvaron som självklar. 
Syskonens välbefinnande hade starkt samband med upplevelsen av stöd från föräld-
rarna och öppenheten att få tala om sina upplevelser och känslor. Att växa upp med 
syskon med funktionsnedsättning var för de flesta en övervägande positiv erfaren-
het165. Erfarenheterna bidrog till att syskon fick större förståelse för olikheter och 
andra människor. Forskarna betonar att syskon till barn med funktionsnedsättning 
ofta utvecklar social förmåga, ansvarskänsla och respekt för andra.  

Forskare anser att självbilden har påverkats av att ha ett syskon med funktionsned-
sättning166, dels genom den bild som föräldrarna förmedlat, dels genom familjens an-
norlundahet i andras ögon. Flera forskare167 menar att informationen om funktions-
nedsättningen var viktig för syskon för att kunna korrigera orealistiska föreställningar 
och förhålla sig till sin egen situation på ett adekvat sätt. Forskarna menar också att 
känslor av avundsjuka och skuld reducerades av information som var anpassad till 
ålder och mognad. Informationen behöver också byggas ut och fördjupas med tiden. 

                                                             
161 Bakk & Grunewald 2006. 
162 Dellve 2000. 
163 Norén & Sommarström 2006. 
164 Dellve 2000; Norén & Sommarström 2006; Lindqvist 2014. 
165 Dellve 2000, 2009; Stoneman, 2005. 
166 Dellve 2000; Bakk & Grunewald 2006; Norén & Sommarström 2006; Seligman & Darling 
2007. 
167 Seligman & Darling 2007; Roll-Pettersson 2001. 
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Norén och Sommarström168 fann att barn tidigt ställdes inför existentiella problem 
och grubblade över meningen med syskonets sjukdom eller funktionshinder. En an-
nan existentiell och etisk fråga rörde barns känsla för rättvisa – och att syskon ansåg 
att barnet med funktionsnedsättning fick för mycket uppmärksamhet, utan att föräld-
rarna var medvetna om det.  

Får syskon välja sin egen väg? 
Relationerna mellan familjemedlemmar får en stark laddning av de värderingar som 
föräldrar förmedlar till sina barn. Det kan handla om föräldrarnas förväntningar på 
sina barns framtid, yrkeskarriärer, familjebildning mm. Stoneman169 diskuterar vil-
ken betydelse det kan få att föräldrar har förhoppningar om att syskon efter att de 
själva blivit gamla, ska ta över ansvaret för att systern eller brodern får sina rättigheter 
tillgodosedda170 och pekar på komplikationer som kan uppstå. Många vuxna med 
funktionsnedsättning vill i stället frigöra sig från föräldrarnas auktoritet och kontroll 
över vardagslivet, liksom från den dominans som syskon haft under deras uppväxt.  

Stoneman fann att man i fostran av barn inte alltid har uppmärksammat att de 
normer som föräldrarna förmedlar vid socialisering av sina barn måste förhålla sig 
realistiskt till ett livslångt omsorgsbehov hos syskonet. Dellve171 framhöll att det är 
viktigt att de vuxna låter syskon välja sina egna strategier och sin väg. Forskningen 
visar att syskon oroar sig för framtiden och att det därför är viktigt att det finns möj-
lighet att öppet diskutera möjligheterna att i framtiden tillgodose behov hos en syster 
eller bror med funktionsnedsättning, syskonens personliga ansvar och samhällsstö-
dets tillgänglighet. Lindblad172 beskrev att föräldrar kan uppleva att det endast var 
möjligt att ta emot hjälp från personer som hade en nära relation till barnet och var 
väl insatta i barnets omvårdnadsbehov. Det framstod som en anledning till att föräld-
rar såg syskon som den naturliga omsorgsgivaren om något oförutsett skulle hända 
trots att det egentligen inte alls var önskvärt utifrån syskonets perspektiv. 

Kunskapen om syskonrelationer är otillräcklig 
Forskningen inom området verkar i mycket liten utsträckning ha problematiserat vil-
ken betydelse kön, ålder och andra individuella egenskaper hos syskon kan ha för re-
lationerna mellan dem och deras föräldrar. Stoneman173 påpekar att man i många stu-
dier endast studerat relationen mellan barnet med funktionsnedsättning och ett av 
syskonen, ofta det syskon som är närmast i ålder eller syskonet som barnet med funk-

                                                             
168 Norén & Sommarström 2006. 
169 Stoneman 2005. 
170 Bakk & Grunewald 2006; Norén & Sommarström 2006; Wanker 2006. 
171 Dellve 2009. 
172 Lindblad, B-M., Att vara förälder till barn med funktionsnedsättning, erfarenheter av 
stöd och av att vara professionell stödjare. Doktorsavhandling i omvårdnad. Umeå universi-
tet. 2006. 
173 Stoneman 2005. 
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tionsnedsättning har den närmaste relationen med, till exempel en storasyster eller 
storebror som brukar hjälpa barnet och ta hand om det som extraförälder. Det finns 
också ganska lite kunskap om betydelsen av syskonens personlighet och temperament 
och att syskonrelationer förändras med tiden. Det är också vanligt att forskningsre-
sultat inte berör den heterogenitet som hänger ihop med och är karaktäristiskt för 
funktionsnedsättningen. Inom diagnosgrupperna finns en stor variation bland de 
barn som ingår i diagnosgruppen. Diagnoserna omfattar mycket olika tillstånd och 
konsekvenserna för det enskilda barnet är olika. Det är lätt att tappa bort att ett barn 
inte är sin diagnos. I samspelet mellan syskon är det oftast helt andra personliga fak-
torer än diagnoser som har betydelse. 

Mycket av forskningen har bortsett från sådana faktorer som har betydelse för sys-
konrelationer i de flesta familjerna – ofta på grund av att forskningen utgått från att 
familjer som har barn funktionsnedsättning är annorlunda. Det finns en tendens att 
resultat kontrasteras mot en idealbild av välfungerande resursstarka familjer med god 
problemlösningsförmåga och hög social kompetens. Medan familjesystem i samhället 
är ständigt under pågående förändring, de är komplexa med sina unika relationer 
mellan barnen, föräldrarna och deras familjenätverk och vänner.  

I forskningen syns mycket lite av olika familjekonstellationer som enföräldersfa-
miljer med ensamstående mamma eller pappa, separerade föräldrar med gemensamt 
föräldraansvar, familjehemsföräldrar och familjehemssyskon, stora familjer och små 
familjer, och andra familjemönster. Det är många olika faktorer som konstituerar var-
dagslivet i en familj som skjuts till bakgrunden och blir osynliga i studierna av hur 
funktionshinder inverkar på familjens liv, till exempel etnicitet och religion. An-
norlundahet är ofta knuten till en tidsepok, en tidsanda och samhällsförhållanden 
som gör att den framträder i olika former 174 175.  

Problem som kan följa in i vuxenlivet 
Bakk och Grunewald176 menade att problem senare i livet kan bero på att syskon som 
barn inte kunnat konkurrera och tävla om föräldrarnas uppmärksamhet och träna sig 
för att handskas med känslor av ilska och svartsjuka som är naturliga hos alla barn. 
Barnpsykologerna framhåller även vikten av att syskon får möjlighet att uttrycka de 
negativa känslorna. Risken är annars att känslorna tar dolda uttryck i passiv trots, 
självdestruktivitet, rastlöshet eller psykosomatiska symtom. Det framgår vidare av 
studier177 att syskon tenderar få problem när de blir äldre. Syskonets sätt att möta 
situationen som barn kan följa till vuxenlivet på så sätt att vuxensyskon har svårt att 
utan skuld och rädsla hävda sina egna behov. Andra problem kan handla om att de 
har fått ta ansvar tidigt, att de inte fått stöd och upplever att de har missat sin egen 

                                                             
174 Johannisson, K., Medicinens öga. Sjukdom, medicin och samhälle – 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 måsten och hänsynstaganden178. Forskarna menar att syskon 
därför kan behöva hjälp att lära sig hantera sina känslor och pressen att klara sig 
själva, när föräldrar är upptagna av att hjälpa barnet med funktionsnedsättning179. 

En anledning till ökande oro över syskonens hälsa kan vara att forskningen först 
på senare delen av 1900-talet kan visa att depressiv sjukdom debuterar tidigare än 
man trott180. Kunskapen om barn- och ungdomsdepressionerna har växt fram först 
under de senaste årtiondena. I dag är de diagnostiska kriterierna de samma för barn 
som för vuxna och det finns kunskap om att det är ytterst viktigt att tidigt identifiera 
tecken på sjukdom, vilket gör diagnostiken och behandlingen av affektiv sjukdom hos 
unga människor till en högprioriterad uppgift för barn- och ungdomspsykiatrin. I bak-
grunden finns viljan och behovet att göra upp med den skuldbörda som långt fram i 
modern tid lagts på föräldrar och andra vårdnadshavare som orsak till barns psykiska 
ohälsa och finna ny kunskap för diagnostik, behandling och prevention. Det har skett 
en kunskapsutveckling som på 2000-talet haft stor betydelse för människors värde-
ringar, samhällets syn, bemötande och såväl sociala som medicinska insatser när det 
gäller konsekvenserna av olika hjärnsjukdomar, neurologiska funktionsnedsättningar 
och psykiska sjukdomstillstånd, men inom ungdomspsykiatrin är resurserna fortsatt 
otillräckliga181 182 183 184. 

Ökad rapportering av psykosomatiska symtom tillskrivs ibland ökad medvetenhet 
hos unga och ökad öppenhet kring psykisk ohälsa. Forskare som analyserat orsaker 
till ökningen av psykisk ohälsa menar att betydelsen av sociokulturella förändringar 
för barn och ungas psykiska hälsa är svåra att belägga vetenskapligt. Det gäller också 
exempelvis effekterna av digitalisering under 2000-talet. Det finns flera litteraturö-
versikter som tyder på att det finns både positiva och negativa hälsoeffekter185 .  

                                                             
178 Bakk & Grunewald 2006; Lindqvist 2004; Dellve 2000 
179 Lindqvist 2004; Lindqvist 2014. 
180 Wålinder, J., Affektiva sjukdomar. Diagnostik, epidemiologi och neurobiologi – tre områ-
den som spelat stor roll för utvecklingen av affektiva behandlingsstrategier. Läkartidningen, 
nr 1-2 vol 101, 2004. 
181 Socialstyrelsen, Kraftig ökning av psykisk ohälsa bland barn och unga vuxna. Pressmed-
delande 2017-12-13. 
182 Folkhälsomyndigheten, Kortversion av Varför har den psykiska ohälsan ökat 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. 
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Kunskap om ungas väg till vuxenlivet 
Föräldrars tankar har belysts av projektet, Att växa186. Den fokuserar övergången från 
tonår till vuxenliv och belyser frågor om hur ungdom med funktionshinder förbereds 
för vuxenliv, stödet till föräldrar under tonårstiden och föräldrars tankar om framti-
den. Inom ramen för projektet genomfördes intervjuer med föräldrarna till avgångse-
leverna vid Riksgymnasiet i Göteborg för ungdomar med rörelsehinder. Studien om-
fattade föräldrar till ungdomar från tre årskullar, dvs studenter från 2010–2012187.  
Föräldrarna förmedlade att ungdomars tillvaro under gymnasietiden hade varit 
ganska självklar, men efteråt bredde sig ovissheten ut. Det handlade om oron över hur 
framtiden blir när det gäller arbetsmarknad och försörjning, när föräldrarna inte 
längre finns kvar. Det föräldrarna lyfte fram var de ungas sårbarhet och sin oro över 
om de kommer att klara sig på egen hand, om de berörda myndigheterna kommer att 
hjälpa dem att hitta en plats i arbetslivet och ger stöd när de unga saknar mod och 
behöver uppmuntran. Många föräldrar upplevde att balansgången var svår mellan att 
se ljust på framtiden och ha tilltro till att det kommer att gå bra och samtidigt våga 
vara realistiska och se svårigheterna. Oron gällde också föräldrars egen situation och 
deras frustration över sitt livslånga omsorgsansvar – det fanns ingen annan som 
kunde ta över det ansvaret. Oron som tyngde föräldrarna gällde bristen på motivation 
hos det vuxna barnet vilket samhället inte såg som förpliktande.  

Föräldrarna hade generellt positiva erfarenheter av ungdomarnas studietid och var 
i många fall imponerade av deras prestationer och självständighet som de utvecklat 
under sina studieår. De negativa kommentarerna handlade om den pedagogiska väg-
ledningen i vardagslivsfrågor. Någon av föräldrarna menade att det hade behövts mer 
fostran för ungdomars eget ansvarstagande för sin livsföring. Föräldrarna var oroliga 
för att sonen eller dottern inte hade tillräcklig mognad för att hantera assistansen i 
sitt hem och att detta skulle komma innebära att föräldrarna blev involverade i om-
sorgsadministrationen. Föräldrars oro gällde också att habilitering som ungdomarna 
hade under studieåren skulle upphöra och det var tveksamt om de efter avslutad skol-
gång hade möjlighet att få det stödet.  

Föräldrarna såg generellt framemot att ungdomarna skulle flytta till en egen bostad 
– om de inte redan hade gjort det, men de kunde inte släppa oron för försörjning och 
meningsfull sysselsättning. En mardröm som en förälder förmedlade var att sonen 
blev sittande framför sin dator i sin lägenhet utan någon mänsklig kontakt och annan 
sysselsättning, eftersom han inte var en person som tog egna initiativ. Också en annan 
förälders oro handlade om att hon som förälder fortfarande behövde ta ansvar trots 

                                                             
186 Projektet bedrevs av Bräcke diakoni i samarbete med RBU i Göteborg samt Riksgymna-
sium för ungdomar med svåra rörelsehinder i Göteborg. Verksamheten består av skola, habili-
tering och elevhem. Verksamheten bedrivs på uppdrag av Specialpedagogiska skolmyndig-
heten (SPSM), huvudman för skolverksamheten i Göteborg är Göteborgs stads utbildnings-
nämnd och Stiftelsen Bräcke diakoni ansvarar för elevhem och habilitering. 
187 Att växa – ett projekt om transition. Sammanställning av intervjuer med föräldrarna till av-
gångseleverna 2010 (resp 2011 och 2012) vid Riksgymnasiet i Göteborg för ungdomar med rö-
relsehinder, av Maria Blad och Katarina Harström. Stiftelsen Bräcke diakoni. 2011, 2012 och 
2013. 
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att sonen var myndig då han saknade såväl drivkraften som kunskaperna för att lösa 
vardagsfrågorna.  

Föräldrarna frågade sig hur länge de förväntades bära rollen som ansvarstagande 
förälder. Det fanns ju ingen som såg vilka behov den unge hade. Det fanns ingen an-
nan som kunde ta det ansvaret. Att flytta hemifrån vid tjugo var lite ungt, men innan 
man blev trettio borde de unga ha flyttat till egen bostad, ansåg föräldrarna. Bristen 
på drivkraft var ett problem som de unga behövde samhällsstöd för, men som de själva 
inte artikulerade. Administration av myndighetskontakter, handikappersättning, bo-
stadsbidrag mm och eventuell assistans såg många föräldrar som både stort och på-
frestande uppdrag som de inte trodde sig kunna bli av med. Föräldrarna befarade att 
ingen skulle föreslå de unga – att det här ska du ha hjälp med – det måste du ansöka 
om. Föräldrarna lyfte fram att det saknades vägledning i vad det finns för samhälls-
stöd och ansvaret att hämta in den kunskapen låg hos föräldrar. 

Framtidsplaner som de unga fick med sig efter sin utbildning var enligt några av 
föräldrarna för optimistiska och tog för lite hänsyn till att det kan vara mycket svårt 
att komma in på fortbildningar, att det kan ta lång tid att få den egna bostaden och att 
arbetslösheten var hög bland unga med funktionsnedsättning. Ingen i föräldragrup-
perna som intervjuades lyfte fram att de också i fortsättningen ville vara omsorgsgi-
vare eller såg framemot att syskon i familjen skulle komma att överta ett omsorgsan-
svar när de själva inte finns där.  

Erfarenheter från uppväxtåren  

Inledning 
I många uppsatsarbeten på universitet och högskolor har undersökts hur syskon upp-
lever sitt syskonskap till en syster eller bror med en funktionsnedsättning och hur 
dessa erfarenheter har format syskons liv. Eftersom litteratursökningen av forsk-
ningsstudier gav magert resultat valde vi ut några uppsatser om vuxensyskon situa-
tion. Syskon i dessa studier var vuxna, över 18 år, i något enstaka fall i övre tonåren, 
men syskon i medelåldern eller äldre förekom nästan inte alls. De flesta syskonen var 
således födda under senare hälften av 1980-talet och början av 1990-talet och var när 
studierna gjordes mellan 20 och 30 år. Det kan vara en förklaring till att uppsatserna 
kom att handla om hur vuxensyskon mindes uppväxtåren och deras tankar om hur 
uppväxten hade påverkat deras personliga utveckling och identitet. Uppsatsernas in-
nehåll hade antagligen påverkats av både författarnas och informanternas ålder. Båda 
var fortfarande i en ålder som präglas av frigörelseprocesser från uppväxten i föräld-
rahemmet. Det är en orienteringsfas mot ett självständigt vuxenliv och många har 
ännu ganska vaga tankar om framtiden. I kapitel 4 kompletteras bilden av vuxensys-
kons situation av resultat från intervjuer med vuxensyskon från fyra generationer.  

I det följande har jag valt att följa syskons berättelser och den tematisering som 
författarna gjorde. Ett centralt tema var syskons upplevelser av ansvar för andra de 
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lärde sig tidigt under sin uppväxt både i förhållande till sin syster eller bror med funk-
tionsnedsättning men också till föräldrarna och andra i sitt sociala nätverk. Ett annat 
tema som förekom i de flesta uppsatserna var erfarenhet av annanhet – hur familjens 
vardag skiljde sig från andra familjers och hur syskon själva under olika perioder i sitt 
liv upplevde sin systers eller brors funktionsnedsättning och samhällets bemötande. 
Ett tredje tema som behandlas var tankar om framtiden och hur syskon såg på sin 
aktuella situation. I kapitel 6 återkommer jag till syskons upplevelser av stödet som 
de fått av samhället och närstående till familjen.  

Ansvar, förväntningar och krav  
Många vuxensyskon beskriver att de fick bli vuxna snabbt och tog ett ansvar som barn 
vanligtvis inte tog i så ung ålder188. I en del berättelser handlade ansvaret om att ta 
hand om hushållssysslor och plocka undan för att underlätta för föräldrarna. Men 
kanske mer utmärkande var att vuxensyskon beskrev att de redan innan de kommit i 
skolåldern fick ta eget ansvar och klara sig på egen hand i många olika situationer. Det 
var lite konstigt jämfört med hur andra barn hade det, men nu som vuxna hade de en 
annan förståelse. De såg att föräldrarna var ledsna och trötta, de försökte vara till hjälp 
och tog över uppgifter som föräldrarna brukade göra. En framträdande strategi som 
var förknippad med ansvarstagandet var, att inte vara till besvär och belasta familjen 
ytterligare189 190. Vuxensyskonet minns att hon försökte vara en duktig flicka och klara 
sig själv. En vanlig syskonupplevelse var att det ställdes större krav på dem än andra 
på grund av att de hade ett syskon med funktionsnedsättning191. Den förstående in-
ställningen till föräldrars situation, bottnade i att det var naturligt att hjälpa till 
hemma för att systern eller brodern skulle ha det bra. Samma förväntningar och krav 
kunde föräldrarna ju inte ställa på dem. Vuxensyskons uppväxt präglades av ansvar 
för gemensamma uppgifter och andra människor192. Alla i familjen var inställda på 
samma sak. 

                                                             
188 Hägersten, T. Ett annorlunda liv! Tankar om barndom, nutid och framtid – en intervju-
studie med vuxna som har ett syskon med en funktionsnedsättning. Specialpedagogiska in-
stitutionen. Stockholms universitet. 2010. 
189 Lilieqvist, Å. & Ragnarsson, J., ”Det är inte bara syskon som mår dåligt, alla påverkas av 
det”. En kvalitativ studie av den känslomässiga upplevelsen av att växa upp med ett syskon 
med psykisk eller fysisk sjukdom eller funktionsnedsättning. Psykologexamenuppsats. In-
stitutionen för psykologi. Lunds universitet. 2014.  
190 Liljekvist, L. & Thorneus, M., Hamnar syskon till personer med funktionshinder i 
skymundan? En kvalitativ studie där stöd till syskon studeras. Sociologiska institutionen, 
Socionomprogrammet, C-uppsats. Uppsala universitet. 2012. s 28. 
191 Berg, M. & Lovekrans, Å., Uppväxtvillkorens betydelse för studie- och yrkesval. En inter-
vjustudie med personer med syskon med funktionsnedsättning. Institution för pedagogik 
och didaktik. Examensarbete. Stockholms universitet. 2011. s 22. 
192 Lilieqvist & Ragnarsson 2014, s 28. 
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Vuxensyskon förmedlade också upplevelsen att de missade mycket under sin upp-
växttid och att familjens samvaro påverkades av att behöva anpassa sig till förutsätt-
ningar hos en syster eller bror med funktionsnedsättning193. Syskon mindes att för-
äldrarna var på sjukhus med det funktionshindrade barnet, de mindes oron för sys-
konet och saknaden efter mamma. Föräldrarna hade inte tid att ägna sig åt fritidssys-
selsättningar, det var för komplicerat att komma iväg på semesterresor. Det kunde 
innebära att syskon inte fick möjlighet att resa utomlands med familjen eller lära sig 
vintersport på fjällsemester. Vuxensyskon gav uttryck för en besvikelse över att de 
aldrig kunde vara som vilken familj som helst. 

 

Det annorlunda syskonskapet 
Några uppsatser hade diagnosen hos vuxensyskonets syster eller bror i fokus. Den di-
agnosgrupp som har uppmärksammats mest var olika diagnoser inom autismspekt-
rum. Forskningen som refererats tidigare visade att uppväxten med en syster eller 
bror med autismspektrumdiagnos kan vara mer problematisk än andra diagnoser när 
syskonupplevelser har jämförts mellan olika diagnosgrupper. Svårigheterna från upp-
växtåren antas också påverka syskonens liv som vuxna. Detta förefaller också stämma 
enligt både internationella och svenska studier. 

Vuxensyskon upplevde att ha en syster eller bror med adhd-diagnos ställde stora 
krav på både syskon och föräldrar 194. Ett framträdande tema i vuxensyskons berättel-
ser var längtan efter lugn och ro. De hade upplevelser att ha levt under ett känslomäss-
igt tryck hela sin barndom. Till påfrestningarna hörde dåligt samvete för att ha utnytt-
jat svårigheter som orsakats av adhd för sin egen vinning eller gett igen för upplevda 
orättvisor på ojust sätt. I en av studierna ansåg samtliga att de hade påverkats starkt 
av att uppväxten med en syster eller bror med autism 195. En erfarenhet som nästan 
alla delade var att de fått ta mycket ansvar och förstod hur det kom sig, eftersom hela 
familjen påverkades av hyperaktivitet och impulsivitet som ledde till konflikter. Men 
det var inte så lätt att acceptera och ha överseende med det.  

Erfarenheterna som vuxensyskon fick under uppväxten var också positiva. Det var 
vanligt att atmosfären i familjerna hade varit öppen och för de flesta hade det varit lätt 
att tala om svårigheterna. De fick förståelse för andra och förstod att människors be-
hov är olika. De fick förståelse för andra som också hade syskon med funktionsned-
sättning. Syskonen delade upplevelsen att andra människor utan dessa erfarenheter 
inte kunde förstå på djupet hur det är. Det har medfört en öppenhet mot människor 
som är annorlunda196 . 

                                                             
193 Hägersten, 2010.  
194 Jamtlien, E., ”Som en irriterande mygga – men han tycker om mig” – syskons upplevelse 
av att ha ett syskon med ADHD. Institutionen för psykologi, Psykoterapeutprogrammet. 
Lunds universitet 2015.   
195 Leijon Liljekvist, A., & Rosén, L.,”Han är som han är”. En kvalitativ studie om upplevelsen 
av att växa upp med ett syskon som har autism. Institutionen för socialt arbete. Inriktning 
mot socialpedagogik. Stockholms universitet. 2009. s 33. 
196 Leijon & Rosén, 2009.   
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En frågeställning som flera studier tog upp var vilken betydelse som syskonets pla-
cering i syskonskaran hade för upplevelsen av syskonskapet och ansvarstagandet för 
sin syster eller bror med en funktionsvariation. Vuxensyskons erfarenheter visade en 
skillnad mellan syskon som var äldre än sin syster eller bror med diagnos jämfört med 
när systern eller brodern med diagnos var äldre. Det fanns också några gemensamma 
drag när vuxensyskon var ensamsyskon – och syskonen var nästan jämngamla.  

Storasyskon och ensamsyskon förefaller ha haft en mera ansvarstyngd roll och tagit 
ett större ansvar för en syster eller bror med diagnos. En del erfarenheter talade för 
att konkurrensen mellan nästan jämngamla syskon kunde leda till fler konflikter mel-
lan syskonen jämfört med när det fanns några års åldersskillnad. Åldersskillnaden gav 
en naturlig förklaring till att förlora en strid med en storasyster eller storebror och 
hjälpte den yngre att acceptera auktoriteten som följer med ålder. Det sägs också att 
yngre syskon tenderade undvika konflikter med sina föräldrar och höll tillbaka sina 
reaktioner 197 198. Medan äldre syskon ofta undvek att be föräldrarna om hjälp och 
kompenserade sig genom att vara duktiga. Vuxensyskons berättelser visade att syskon 
som var äldre än sin syster eller bror med diagnos trodde att deras roll som storasys-
kon bidrog till att de utvecklade sin ansvarsroll tidigt199.  

Vuxensyskons ansvarstagande i familjen kom i uttryck bland annat genom ansvar 
för att städa sitt rum, undvika konflikter med föräldrarna för att underlätta för dem, 
att ställa sin systers eller brors välmående före sitt eget, att förklara för omgivningen 
syskonets funktionshinder och försvara systern eller brodern om någon behandlade 
denne illa200. Syskonskapet karaktäriserades ofta genom ansvaret för hemsysslor, att 
syskon blev lösningsfokuserade och bra på konflikthantering samt att de utvecklade 
kunskap om att det som var annorlunda inte är farligt. Detta var typiskt för syskon 
som växte upp med en syster eller bror med autismspektrumdiagnos.  

Från ansvar och krav till mognad och kunskap  
Vuxensyskon i Lindqvists201 studie berättade lite mer än syskonen i andra studier om 
sitt ansvarstagande hemma. Svaren på de konkreta frågorna som ställdes visade att 
syskon inte hjälpte till i hemmet särskilt ofta med städning, matlagning och disk, men 
det kom fram att de i stället tog ansvar för sitt syskon på många olika sätt. Man lärde 
ut saker, visade hur saker fungerar, hjälpte till med val av kläder och påklädning, 
hjälpte till vid läxläsning och gav stöd genom att vara till hands för sin syster eller bror 
med funktionsnedsättning. Det fanns många praktiska saker där syskonets färdig-
heter efterfrågades såsom att starta keyboardet, använda datorn, hålla reda på tider, 

                                                             
197 Jamtlien 2015. 
198 Stephansson, K. & Schelin, R., ”Hon är inte adhd, hon är min syster!” En kvalitativ studie 
om upplevelser av att växa upp med ett syskon med adhd.” Socionomprogrammet, C-upp-
sats. Institutionen för socialt arbete. Göteborgs universitet. 2008. 
199 Stephansson & Schelin 2008, s 25. 
200 Lindqvist, K., Annorlunda syskonskap. Att växa upp med en syster eller bror som har ett 
funktionshinder. Samhällsvetarprogrammet. Kandidatarbete i psykologi. Blekinge tekniska 
högskola. 2013. s 22. 
201 Ibid. 
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dosera schampo i duschen mm. Andra situationer som beskrevs var att ett syskon bru-
kade sysselsätta sin bror när han tjatade på föräldrarna och att syskonet avvaktade 
med att ta upp egna frågor med föräldrarna när brorsan var arg och bråkig. Exempel 
på andra sysslor som syskon utförde var att duka, handla och tömma diskmaskinen. 
Vuxensyskon i en av studierna202 ansåg att de hade fått ta ett för stort ansvar. Det 
handlade också om barnpassning, att visa förståelse och hänsyn för andra, men också 
att klara sig själv på egen hand. Komma upp morgonen utan väckning, få i sig frukost, 
packa sin egen ryggsäck och få med sig gymnastikkläderna. 

Vuxensyskon menade att deras personlighet hade påverkats så att de fått större 
tålamod och mognat tidigare än många jämnåriga. När de sökte jobb hade deras erfa-
renhet av exempelvis Downs syndrom och autism ansetts som merit. Erfarenheterna 
hade utvecklat deras kommunikativa förmåga och sociala färdigheter203. Men ingen 
av vuxensyskonen exempelvis i Lilieqvist och Ragnarssons studie hade valt utbildning 
för ett omsorgsyrke – men de var inte främmande för tanken. Andra människor upp-
fattade dem som ansvarfulla204. Det hade blivit en del av personligheten som vuxen-
syskon själva trodde hade samband med ett inlärt behov att hjälpa. Ansvarskänslan 
för andra kunde också föra med sig negativa sidor som vuxensyskon upptäckt med 
tiden. 

Ett vuxensyskon menade att hon kanske tog på sig lite för stor roll ibland och att 
det kan bero på att hon blev vuxen för tidigt. Flera uttryckte samtidigt att de har blivit 
starkare och tåligare som personer av att ha varit med många svåra upplevelser. Den 
negativa sidan av viljan att vara stark och självständig kom i uttryck genom att inte 
kunna visa sig svag och sårbar. Det hänger ofta ihop med att syskon hade svårt att be 
andra om hjälp. Det kunde vara problematiskt när syskon själva mådde dåligt. Trös-
keln för att ta emot hjälp eller berätta om det som är svårt kunde bli för hög, menade 
vuxensyskon. 

Vuxensyskon reflekterade över att den i sig positiva egenskapen att alltid visa sig 
duktig kan stå för en prestationsorientering, som hängde ihop med ett bekräftelsebe-
hov från barndomen. Syskon värderade sina prestationer högt och upplevde glädje 
endast när de lyckades. Glädjen att leva upp till förväntningarna hängde ihop med 
starka negativa känslor för att misslyckas. Kunde man inte infria sina egna eller and-
ras förväntningar väcktes det lätt känslor av skam och skuld hos den som själv ställer 
höga krav på sin prestationsförmåga. Vuxensyskon gav uttryck för att dåligt samvete 
ligger nära på grund av minnen av sådant som man borde ha gjort eller sådant man 
gjort. En vanlig reaktion hos syskon var att behålla känslor av irritation och ilska inom 
sig och att många först som vuxna hade vågat släppa på den stränga självkontrollen 
205. Att ständigt hålla tillbaka sina egna åsikter och känslor av hänsyn till andra hade 
syftet att minska familjens börda. Psykisk ohälsa hos föräldrar var i något fall orsaken 
till att relationerna i familjen hade kantrat och familjen blivit alltmer dysfunktionell 
med följden att syskon fick ta allt större ansvar.  

                                                             
202 Stephansson & Schelin 2008, s 24. 
203 Berg & Lovekrans, s 23. 
204 Lilieqvist & Ragnarsson, 2014. 
205 Ibid. s 31. 
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Att alltid anpassa sig till andras förväntningar och behov var ett mönster som 
många vuxensyskon kände igen och beskrev som personlighetsdrag. Syskon blev ti-
digt receptiva för hur andra människor i deras omgivning mådde och registrerade 
spänningar i människors kommunikation. Syskon tog på sig ett ansvar att förmedla i 
konflikter och försöka lätta på dålig stämning. Men de kände också att de drogs lätt 
med i andras sinnesstämningar och började själva må dåligt när andra gjorde det. De 
var mottagliga för andras förväntningar och var beredda på att trösta eller hjälpa till. 
Eller också kunde de få dåligt samvete för att någon annan var ledsen och hade svårt 
att skilja mellan andras och sina egna känslor206. 

Inte som andra 
Vuxensyskon upplevde att det var jobbigt att andra människor såg deras syster eller 
bror som annorlunda och att hela familjen var ”konstig” och passade inte in i famil-
jenormen. Syskon skämdes och undrade vad andra skulle tycka: skulle man våga ta 
hem kompisar och berätta om det som var annorlunda. Det kunde också vara jobbigt 
att man blev uttittad och kände andras närgångna blickar på sin kropp. Det jobbiga 
var att man aldrig kunde slappna av och vara sig själv. Det var befriande att vistas i 
stigmatiseringsfria miljöer där det fanns flera andra med funktionsnedsättning och 
vara med familjen utan att behöva skämmas.  

De flesta hade minnen om när de började lägga märke till annanhet. Det kunde 
handla om att de gick om sitt syskon med funktionsnedsättning. Ett vuxensyskon min-
des att det var omtumlande när hon som lillasyster blev storasyster till sin storebror. 
Ett annat syskon berättade att annanhet märktes när syskonen inte längre kunde göra 
saker tillsammans som tidigare. Syskon oroade sig över att kompisar skulle ställa frå-
gor som man inte kunde svara på. Det var generande att tillhöra en ”konstig” familj 
och en strategi var att hålla sig borta och vara ute med kompisar. Det var besvärligt 
att inte få berätta att brodern hade diagnos och hålla tyst 207. 

Vuxensyskon var tidigt medvetna om att deras syster eller bror inte var som andra. 
Till en del berodde det på om funktionsnedsättningen märktes utseendemässigt208. 
Om man bara träffades flyktigt fanns det ingen anledning att tala om det. Men till-
bringade man mer tid med varandra blev dolda funktionsnedsättningar påtagliga. 
Ofta var det i skolåldern som syskon upptäckte att familjen var annorlunda och kom-
pisar lade märke 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 själv tog illa vid sig då. Nu som vuxen kan hon bli arg över det. Hon minns att 
hennes mamma brukade förklara elaka kommentarer med att problemet ligger hos 
den som säger det. 

Ett vuxensyskon beskrev att hon hade många kompisar och var öppen om sin lille-
brors funktionsnedsättning. Många hade dock svårt att förstå hur det var att ha ett 
syskon med funktionsnedsättning. Det var särskilt jobbigt att bemöta kamraterna som 

                                                             
206 Ibid. s 46. 
207 Ibid. s 49. 
208 Hägersten 2010, s 25. 
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använde ”cp” som skällsord. Det försökte syskonet ignorera och i stället umgås 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 självdestruktiv. Gemen-
samt för vuxensyskons inställning var att människor som de umgicks med måste ac-
ceptera deras syskon.  

Vuxensyskon framhöll att ha en syster eller bror med funktionsnedsättning inne-
bar, att man fick anpassa sig hennes eller hans behov209, men variationen av erfaren-
heterna var stor. Ett vuxensyskon framhöll att det får man även göra när man har 
syskon som inte har någon funktionsnedsättning – det gör man alltid i en familj: an-
passar sig till varandra. För flera vuxensyskon har anpassningen varit en naturlig del 
av livet. Ett vuxensyskon menade att det medförde vissa begränsningar, men det var 
ingen stor sak. Funktionsnedsättningen krävde mycket planering, men var egentligen 
inte något hinder för aktiviteterna. I ett annat fall210 berättade vuxensyskonet att fa-
miljen gjorde långa bilsemestrar utomlands, där broderns funktionsnedsättning inte 
var något hinder. Familjen hittade gemensamma projekt som alla kunde delta i. Fa-
miljerna fick visserligen anpassa sig till funktionsnedsättningen, men ibland var om-
givningens reaktioner det mest besvärande. Det var omständligt att planera allt och 
alltid vara ett steg före, men omsorgen om systern eller brodern var en naturlig del av 
familjelivet och det var svårt att veta hur ett liv utan funktionsnedsättning skulle ha 
varit.  

Syskonrelationen 
Vuxensyskon beskrev att de upplevde sig som den lyckligt lottade jämfört med sin 
syster eller bror med funktionshinder och kände skuld över att inte ha gjort mer för 
syskon med sämre förutsättningar211. Känslorna var blandade för tacksamhet över 
egna möjligheter och många kände en diffus skuldkänsla över att inte kunna kompen-
sera sin syster eller bror som inte kunde delta i samma aktiviteter. Syskon bar på käns-
lan att på något sätt själv kunna gottgöra det som syskonet missade på grund av sitt 
funktionshinder.  

Många upplevelser som beskrevs hängde ihop med att systerns eller broderns be-
hov gavs företräde av både föräldrarna och syskonen själva. Ett vuxensyskon skildrade 
att hela familjen under uppväxten och fortfarande gjorde det. Samtalet och umgänget 
anpassades alltid så att systern kunde vara delaktig. Även när systern inte var närva-
rande dominerar hennes mående samtalet. Det var lätt att förstå att det blev så, sam-
tidigt som det kändes orättvist. Mer tid med föräldrarna var ett önskemål som sysko-
nen har haft under åren liksom önskemålet om att få ensamtid med någon av föräld-
rarna.  

                                                             
209 Ejupi, M.,”Jag skulle aldrig överge honom, så enkelt är det”. Intervjustudie med syskon 
till personer med funktionsnedsättningar. Examensarbete i Handikapp och rehabiliteringsve-
tenskap. Hälsa och samhälle. Malmö Högskola. 2015. s 26. 
210 Liljekvist & Thorneus 2012. 
211 Lilieqvist & Ragnarsson, 2014 
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Vuxensyskon hade som regel en stark känslomässig relation till sin syster eller bror 
med funktionsnedsättning. Under uppväxten tillsammans hade det även utvecklats 
en stark omsorgsrelation med medkänsla och lojalitet, samtidigt som syskon kände 
frustration och sorg över ojämlikheten. Syskon beskrev relationen som nära och att 
systern eller brodern framstod som förebild genom att vara närvarande och leva i 
nuet. Det fanns sorg och det fanns mycket kärlek. Ett vuxensyskon menade att om-
tanken och den beskyddande rollen medförde att syskonen konkurrerade och bråkade 
mindre sinsemellan. Syskonet hade alltid stått upp för sin syster och försvarat henne 
sedan de gick på dagis212. Till positiva syskonrelationer bidrog att syskonen tillbring-
ade mycket tid tillsammans som barn och vuxensyskon hade många positiva minnen 
om samvaron.  

Syskonets funktionsnedsättning bidrog till starka familjeband213. Livet tillsam-
mans var utvecklande. Vuxensyskon nämner positiva egenskaper som acceptans 
gentemot andra människor. Förståelse, empati, ödmjukhet och anpassning var andra 
positiva attribut214. Skuggor bland alla ljusa minnen utgjordes av avundsjukan och 
orättvisorna som alla hade upplevt. Systrar och bröder med funktionsnedsättning fick 
mer uppmärksamhet – det var orättvist. Som barn hade de svårt att se funktionsned-
sättningen och förstå varför det krävde föräldrarnas tid. Mera ovanligt var det dock 
att avund dominerade vuxensyskons barndomsminnen. Det gällde också känslan att 
ha åsidosatts av föräldrarna. Det fanns föräldrar som var bra på att alltid dela lika. 

Konflikter och konflikthantering 
Vuxensyskon med en syster eller bror med autism beskrev konflikterna i både positiva 
och negativa termer215. Konflikthantering var en del av vardagen och det var ofta svårt 
att få det sociala samspelet att fungera. Men konflikterna var också något man lärde 
sig av genom att man tvingades hitta strategier för att undvika dem. Konflikterna tog 
mycket tid av både vuxensyskon och föräldrarna och var en orsak till att föräldrarna 
hade ont om tid och energi att ägna sig åt annat. Vuxensyskon beskrev att de fick an-
passa sig för att undvika bråk. Funktionshinder medförde inskränkningar på sådant 
familjen kunde göra tillsammans 216. 

Vuxensyskon beskrev att konflikterna mellan syskon i familjen krävde bemästring 
av normbrytande beteende. Syskonbråken blev ojämlika, beskriver ett syskon, på 
grund av broderns adhd riskerade bråken gå överstyr. Det var nödvändigt att utveckla 
strategier för att få lugn och ro och slippa bli indragen. Det förekom mycket bråk, men 
inte jämt. Ett vuxensyskon berättar att brodern var idérik och vissa dagar var ett även-
tyr. Men det var inte alltid så lätt att ta ett steg tillbaka, bita ihop och avstå från att 
hävda sin rätt, även om man förstod att meningen inte var att skada eller vara elak 217. 

                                                             
212 Ibid. s 44. 
213 Ejupi, 2015. 
214 Liljekvist & Thorneus, 2012. 
215 Lindqvist, 2013, s 29. 
216 Leijon & Rosén, 2009. 
217 Jamtlien 2015, s 16. 
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Särskilt syskon till en syster eller bror med autismspektrumdiagnoser218 hade upp-
levt att syskonrelationen och familjesituationen präglades av bråk och konflikter av 
ett annat slag än vanligt syskonbråk och att stämningen ofta var irriterad. Yngre sys-
kon hade svårt att förstå varför en bror med adhd eller en syster med Asperger be-
handlades annorlunda. Storasyskon däremot hade ofta fått ansvaret att förmedla i 
konflikter. En orättvisa var att även en syster eller bror med adhd eller Asperger ibland 
utnyttjade diagnosen och gömde sig bakom den och kom undan genom att skylla ifrån 
sig. Ett annat problem var att kompisar hade svårt att förstå vad adhd eller Asperger 
egentligen innebär. 

Strategier att hantera konflikter utvecklades med tiden från skrik och regelrätta 
slagsmål till en konst att avleda uppmärksamheten på annat och ett skickligt undvi-
kande av konfrontativa situationer. Vuxensyskon utvecklade en förmåga att känna av 
stämningar och vad man för tillfället skulle undvika. Själva hittade de en ”pysventil” i 
någon aktivitet som till exempel fysisk träning eller också stålsatte de sig mot retning. 
Ett vuxensyskon berättade att han kunde sova över hos sin bästa kompis när det blev 
för mycket oro hemma. Vuxensyskon tog upp att det var viktigt att sätta ord på vad 
som skedde, prata och använda språket som verktyg i bemötande. Pratet var också 
grunden i tilliten till varandra i familjen och känslan att man vågade ventilera känslor 
och tankar, be om råd och få stöd och uppmuntran219. 

Familjegemenskapen  
Vuxensyskon lade stor vikt vid känslan av gemenskap i familjen. Den byggde på del-
aktighet och öppet samtalsklimat220. I några familjer talades det mycket om funk-
tionsnedsättningen och syskon kände sig delaktiga i familjediskussioner och hade in-
tresset för att vara med. Vuxensyskon kunde alltid ställa frågor och fick svar – det 
fanns inga samtalsämnen som föräldrarna undvek. Syskon fick i stort sett den inform-
ation om funktionshindersrelaterade frågor som föräldrarna hade tillgång till. I några 
andra familjer talades det mindre om funktionsnedsättning och vuxensyskon berät-
tade att det var jobbigt när föräldrarna försökte tala om det och syskonet själv undvek 
att ta upp det som kändes jobbigt. De funktionshinderrelaterade frågorna verkade 
känsliga för föräldrarna. Det skapade känslan att hamna utanför. Ytterligare andra 
bland vuxensyskon förmedlade att frågor kring funktionshinder inte hade någon sär-
ställning – det pratades inte om dem, men syskon hade inte heller saknat det. De var 
en del av familjens vardag, alla berördes på något sätt men det var ingen stor sak.  

Mellan syskon utvecklades ofta unika band som skiljde sig från relationen med för-
äldrar221 och kompisar. Syskon blev sammansvetsade av gemensamma erfarenheter i 
lekar med varandra. I det utvecklades insikter och förståelse som inte fanns i förhål-
lande till andra. En annan betydelsefull omständighet i utvecklingen av positivt sys-
konskap var föräldrarnas inställning. Vuxensyskon berättade om föräldrar som alltid 

                                                             
218 Stephansson & Schelin, 2008, s 24. 
219 Ibid. s 28. 
220 Liljekvist & Thorneus, 2012. 
221 Hägersten 2010. s 28. 
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varit engagerade och positiva222. Syskonen hade tillbringat mycket tid tillsammans 
som barn och hade många positiva minnen om samvaron. Men det fanns också några 
syskonberättelser som färgades av känslan att inte ha blivit förstådd och lyssnad223 
och berättelser om att föräldrarna inte orkade bära omsorgsansvaret.  

Som vuxna kunde syskonen se att svårigheterna hade svetsat samman familjen och 
samhörigheten hade blivit starkare224 225. De hade behövt varandras hjälp och stöd. 
En omständighet som hade främjat sammanhållningen var öppenheten. Familjen 
hade fått en uppgift som var svår och påfrestande för alla som samtidigt gjorde famil-
jen starkare. Man kämpade tillsammans för komma över svårigheterna. Till en del 
sammanhängde erfarenheterna med att samhället förändrades snabbt i början av tju-
gohundratalet och det hade skett stora funktionshinderspolitiska förändringar. Andra 
betydelsefulla omständigheter som vuxensyskon nämnde var ohälsa, arbetslivsfak-
torer och separationer. I några fall fick syskon träda in tidigt som omsorgsgivare och 
åta sig föräldraansvar för en syster eller bror och stötta föräldrarna. Den rollen upp-
levde vuxensyskon som tung och svår erfarenhet. Upplevelserna kring föräldraskapet 
under barndomen utgjorde samtidigt grunden för relationerna vuxensyskon hade 
med sina föräldrar idag226.  

Familjerna hade knutits samman av starka känslor av omsorg och kärlek, men det 
har också skett som en följd av skam över svårigheterna227. Det kan vara svårt för ut-
omstående att förstå hur det är för familjer som delar sårbarheten och utmaningarna, 
som ett barns fysiska/psykiska funktionsnedsättning för med sig, säger vuxensyskon. 
Det skapade en stark sammanhållning inom familjen vilket gav trygghet, men det 
ställde också stora krav. Kraven handlade om att alltid finnas där för andra och alltid 
finnas där för varandra. Utomstående hade liten förståelse för familjens svårigheter 
och det gjorde att man ville hålla problemen inom familjen. Några menade att de 
starka familjebanden berodde främst på känslan av skam. Familjemedlemmarna hade 
känt skam gentemot vänner och släkt. Alla kände att det här är en hemlighet som vi 
skäms över, och vi skäms varje gång någon kommer i kontakt med det här problemet. 
En del vuxensyskon förmedlade erfarenheten om att det varit svårt att frigöra sig från 
familjen och finna sin egen identitet. Några menade att först efter att ha distanserat 
sig från sin familj hade de åter kunnat närma sig föräldrarna och syskonet. 
  

                                                             
222 Ejupi 2015, s 22. 
223 Lilieqvist & Ragnarsson 2014, s 34. 
224 Hägersten, 2010 s 29.  
225 Lilieqvist & Ragnarsson, 2014. 
226 Hägersten 2010. 
227 Lilieqvist & Ragnarsson 2014, s 39. 
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Syskonskapet idag och i framtiden 

Erfarenheterna är till nytta  
Vuxensyskon delade uppfattningen att växa upp med funktionshinder i familjen till-
förde speciella erfarenheter för resten av livet. De tror att deras personlighet har på-
verkats av att ha en syster eller bror med funktionsnedsättning och att de inte utan sin 
syster eller bror skulle ha kunnat bli den person som de är. Ett vuxensyskon beskrev 
att hon på grund av sin uppväxt hade utvecklats till en drivkraftig kvinna som var 
framåt och som inte gav sig innan hon fått svar. Envishet och drivkraft var syskonet 
stolt över. Ansträngningarna och engagemanget gav utdelning vilket gjorde att hon 
orkade fortsätta. 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-
tänksam. Erfarenheterna kunde hon använda i sitt arbete i en daglig verksamhet. Hon 
ville bemöta brukarna på sitt arbete så som hon önskade att yrkespersoner bemötte 
hennes bror. Ett vuxensyskon var tacksam för att mamman lärt henne att acceptera 
människors olikhet och visa ödmjukhet. Det var inte ovanligt att vuxensyskon beskrev 
att de hade lärt sig läsa och tolka av ansiktsuttryck. Syskon tillskrev sin empatiska 
förmåga erfarenheterna att ha en syster eller bror med funktionsnedsättning. Utan 
den erfarenheten skulle de ha blivit hårdare, mer dömande och rädda för andra.  

Vuxensyskon beskrev strategier som de utvecklade redan som barn för att möta 
svårigheterna med en optimistisk inställning genom att ta fram det man i stället kan 
glädjas över. En strategi i flera familjer var humor över tillvarons överraskande vänd-
ningar för att orka med det svarta. Vardagsglädje och skratt var en skyddsfaktor för 
att orka med sorgen. Vuxensyskon berättade om intressen som hjälpte dem att få and-
rum och koppla bort sin vanliga vardag. Många nämnde stunder då de kunde känna 
sig som vem-som-helst och vila från all anpassning till funktionsvariationer som vik-
tiga. Men omständigheterna i varje familj var olika. Det påmindes man om när ett 
vuxensyskon berättade att det uppstod många konflikter och knepiga situationer när 
släkten samlades, vilket gjorde att man inte kunde slappna av 228. 

För att hantera sin komplicerade situation medförde ett ansvar. Ibland för att för-
äldrarna behövde hjälp, men det skedde också på syskons egna initiativ: ”Det var inte 
mamma som la ansvaret på mig utan det var mer jag själv som kände att jag måste” 
229. Vuxensyskonet mindes att föräldrarna talade med henne om att nu måste du 
släppa det, det är inte ditt ansvar. Det är inte du som ska tänka på detta, det är vårt 
ansvar, men ändå tog jag på mig ansvaret. Också ett annat vuxensyskon beskrev att 
hon trivdes med rollen som extramamma och det gav henne en känsla av stolthet. 
Vuxensyskon som hade lärt sig att ta ansvar tidigt beskrev att de kände stolthet över 
att vara mognare än jämnåriga. Ansvarskänslan avtog när syskon flyttade från föräld-
rahemmet. Det var vanligt att vuxensyskon upplevde att även systern eller brodern 

                                                             
228 Ibid. s 48. 
229 Ejupi 2005. s 25. 
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hade blivit mer självständiga och att föräldrarna arbetade med att stärka den själv-
ständigheten. Men som nära anhöriga kände de fortfarande ett ansvar för sitt syskon 
dock inte till den grad som när de var små. 

Vuxensyskon kunde ofta tänka sig att välja ett arbete inom funktionshinders-
omsorgen och så var också fallet i en av studierna230. Vuxensyskon arbetade som per-
sonlig assistent eller i daglig verksamhet. Det var inte ovanligt att syskon börjar arbeta 
inom området som vuxna. Andra vuxensyskon hade tänkt tanken eftersom de redan 
besitter mycket kunskap som man inte kan få från böcker. Syskon hade utvecklat 
egenskaper som är till nytta. Exempel var större tålamod och ett enkelt sätt att förklara 
saker, eftersom man måste förstå hur den andra tänker för att kunna göra sig förstådd. 
Vuxensyskon trodde inte att de hade valt omsorgsarbetet om de inte hade haft syskon 
med funktionsnedsättning. Det förekom att de började arbeta inom funktionshin-
dersomsorgen redan i tonåren som sommarvikarier. Ett vuxensyskon läste extra kur-
ser under gymnasietiden om barn med funktionsnedsättning och om barn som far illa 
för att sedan arbeta på heltid på ett boende. Hon tror att det handlade om att hon själv 
ville förstå vad det handlade om, dessutom fick hon se att hon inte var ensam, att 
andra människor har samma svårigheter som hennes syster, hur utvecklingsnivåerna 
inom samma funktionsnedsättning kan se olika ut samt hur hon på bästa sätt kan be-
möta sitt syskon 231. Ett vuxensyskon berättade att hon fått kämpa för sin syster under 
alla år och att hennes familj fått stå relativt ensamma – det tror hon var anledningen 
till hon vill hjälpa andra. Några vuxensyskon arbetade som personlig assistent för att 
sedan studera vidare på gymnasiet – med tankar om att studera vidare till ett vår-
dyrke, t ex specialpedagog, arbetsterapeut etc. 

En positiv omständighet som vuxensyskon232 nämnde var att syskonskap till en 
person med funktionsnedsättning innebar att acceptansen för människors olikhet 
ökade. Vuxensyskon hade fått ökad förståelse, kompetens och ödmjukhet. Andra 
egenskaper som vuxensyskon nämnde var att de hade lärt sig visa tålamod och tole-
rans och att inte döma någon på förhand. Det hade vuxensyskon kunnat använda till 
exempel i skolan där de mötte andra med diagnos. Man lärde sig något om sig själv 
när man umgicks med en person med funktionsnedsättning. Kunskaper om funk-
tionsnedsättning var viktiga eftersom flera i familjen kunde ha liknande svårigheter 
och att vuxensyskon själva kunde få barn med till exempel adhd eller Asperger.  

De många konflikterna och ansvaret som vuxensyskon fick ta, förde med sig att de 
blev ansvarsfulla – några menade att det hade lagts för mycket ansvar på dem för ti-
digt 233. Stor betydelse för vuxensyskons upplevelse av ansvaret hängde ihop med hur 
de upplevde sammanhållningen i sin familj, familjens öppenhet för att tala om svårig-
heterna och stödet de fick av föräldrarna. Det informella sociala nätverket och det for-
mella stödet var viktiga för vuxensyskons positiva erfarenheter. Vuxensyskon fram-
höll att situationen förändrades över tid, syskon med diagnos blev äldre och bättre på 
att själv hantera sina svårigheter och många fick god insikt i sin problematik. Det som 

                                                             
230 Hägersten 2010 s 32. 
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ofta var svårt att hantera var att syskon med adhd kunde skärpa sig, hantera sitt pro-
blem en stund, men tappade koncentrationen totalt och fick utbrott. När de blev trötta 
orkade de inte med självkontrollen med kaos som följd. Ett vuxensyskon beskrev att 
som storasyster fick man naturlig auktoritet gentemot småsyskon och det var en för-
del när man skulle visa saker och ge råd234. Syskon som var yngre såg upp till en och 
man framstod som en förebild. Det innebar visst ansvar men det var lättare att bära 
när man var omtyckt. Vuxensyskon tog också på sig ansvar genom att försvara och 
skydda sin bror eller syster gentemot tuffa kamrater och oförstående omgivning. 

Jag antar att det blir jag som får ta ansvar 
Tänker vi på en vanlig familj så behöver de äldre syskonen inte oroa sig för och fundera 
hur det ska bli för yngre syskon den dagen föräldrarna inte lever längre235. Vi förvän-
tar oss att syskon som vuxna blir självständiga individer som klarar sig på egen hand, 
flyttar från föräldrahemmet och bildar sin egen familj. I en familj där en syster eller 
bror har en funktionsnedsättning tänker man på framtiden utifrån andra förutsätt-
ningar: Var ska syskonet bo som vuxen, vad syskonet ska sysselsätta sig med, vem ska 
hjälpa syskonet i vardagen och hur kommer syskonets ekonomiska situation se ut.  

Vuxensyskon var i allmänhet införstådda med att de en dag kommer att ta över ett 
ansvar för sin syster eller bror när föräldrarna inte längre kan axla det. Det var inget 
som de såg fram emot, men de insåg att det inte fanns någon annan som skulle kunna 
ta det ansvaret. Ett vuxensyskon berättade han antagligen fick ta över ansvaret den 
närmaste tiden eftersom hans pappa hade insjuknat i en demenssjukdom och mam-
man har besvär efter en stroke. Han hoppas att de kunde hålla i gång ett tag till. An-
tagligen skulle han få ta över ansvaret som god man. Om han inte kunde göra det, 
skulle det bli en för familjen okänd person. Ett annat vuxensyskon berättade att det 
nog var hennes ansvar att ta över efter föräldrarna. Hon hade ingenting emot att ta 
hand om systern, det var hennes lott i livet. Det fanns ingen annan som kunde göra 
det. Hon tror att det också var ett av motiven varför hon börjat arbeta inom området, 
hon ville kunna ta hand om sin syster på bästa sätt i framtiden. Ett ytterligare vuxen-
syskon resonerade att det kunde bli så att hennes båda syskon måste få bo hos henne. 
Hon hade funderat på hur det skulle komma att påverka hennes framtid. Om hon hade 
bildat egen familj: Vad skulle hennes barn och man säga. Skulle hon kunna flytta till 
ett annat land med hela familjen. Hennes småsyskon bodde ännu hos mamman och 
skulle antagligen göra det under många år framöver. Men vuxensyskonet hade också 
tankar om att hennes syskon borde flytta hemifrån så att det inte skulle bli för jobbigt 
för henne den dagen mamman inte längre kunde ge omsorgen.  

Inför framtiden såg vuxensyskon orosmoln. De hade sett föräldrarna betungas av 
bekymmer och omsorgsarbete under sin uppväxt. De hade också sett sina föräldrars 
slit med alla myndighetskontakter. De insåg att framtiden inte skulle bli problemfri. 
Ett vuxensyskon var inte tillfreds med den boendelösning som hans syster hade, mest 
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på grund av att personalstödet hade brister och yrkespersoner inte lyssnade på famil-
jens erfarenheter. Vuxensyskon oroade sig för sin systers eller brors hälsa och risken 
för att de insjuknar allvarligt och dör. En annan risk vuxensyskon oroade sig för var 
att de själv blev sjuka och inte kunde förmedla det till sin syster eller bror. Vuxensys-
kon beskrev att oron för framtiden fanns tidigt. I vuxen ålder hade oron allt mer kom-
mit att handla om ansvaret som kommer att läggas på den närmaste anhöriga när 
föräldrarna inte längre finns236. 

Vuxensyskon skildrade att relationen till syster eller bror med funktionsnedsätt-
ning hade blivit mycket lugnare efter att de flyttat hemifrån och man nöter inte på 
varandra lika mycket när avståndet har ökat. Såväl vuxensyskon som deras systrar och 
bröder har också blivit äldre. Vissa symtom har också mattats av och syskon med di-
agnos har lärt sig hantera symtomen bättre och den behandling de får fungerar i vissa 
fall bättre 237. Vuxensyskon funderar över framtiden och undrar hur deras syskon 
kommer att klara sig och vad deras syskonroll kommer att bli 238. Det kan på ett sätt 
framstå som naturligt eftersom vuxensyskon i studierna var i en ålder då alla unga 
vuxna har sin framtid framför sig. Också vuxensyskon själva menade att det var svårt 
att se sin roll i framtiden när föräldrarna fortsatt var fullt aktiva. Generellt sett visade 
studierna en positiv bild av relationen till sitt syskon med funktionsnedsättning och 
att vuxensyskon var hoppfulla inför framtiden 239.  
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KAPITEL 4  

Vuxensyskon i svensk forskning 

Inledning 
Det här kapitlet bygger i huvudsak på svensk forskning om funktionshindersfrågor 
och vuxensyskonprojektets intervjuer med syskon under våren 2018. Den forskning 
som lyfts fram har valts utifrån de tema som dominerat intervjuerna. Syftet har varit 
att presentera aktuella erfarenheter av syskonskap och hur vuxensyskon själva ser på 
sin livssituation idag och relationen till en syster eller bror med funktionshinder.  

Studier av vuxenomsorg 
Författarna till boken Att åldras med funktionshinder240 skriver att vi allmänt sett vet 
förhållandevis lite om funktionshindrade människors liv över tid och om innebörden 
av att leva med funktionshinder under ett helt liv och bli gammal. En förklaring är att 
möjligheten till ett långt liv och att bli gammal med funktionhinder är en relativt sen-
tida företeelse och uppmärksammas egentligen först under senare hälften 1900-talet 
i samband med planering av boende och omsorg som aktualiserades av nedläggning 
av anstalterna. Kunskapen som fanns om funktionshinder och åldrande rörde oftast 
frågor kring funktionshinder hos de äldre snarare än hur det är att leva under många 
år och åldras med funktionshinder, som man haft sedan man var barn. På motsva-
rande sätt saknades kunskap om vad det innebär att under många år av sitt liv vara 
anhörig till en person med funktionsnedsättning som har behov av stöd och hjälp. 
Ändå är en familjemedlems funktionsnedsättning något som inte bara påverkar den 
enskilda utan i hög grad formar livsloppet för samtliga i familjen 241 242. Det finns mera 
kunskap om föräldraskap till barn med funktionsnedsättning. Forskningen har fram-
för allt fokuserat att bli förälder och småbarnstiden för att nästan helt upphöra när 
barn med funktionsnedsättning passerat skolåldern och blir vuxna, medelålders och 
gamla. 
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Hur vanlig är erfarenheten av att leva med funktionshinder frågar sig forskarna243 
och resonerar sig fram till en vid definition, baserad på SCB:s beräkningar i början av 
2000-talet av olika grupper med sjukdomar och besvär, vilket innebär att antalet upp-
skattades till omkring 1,3 miljoner människor, varav ca 700 000 i förvärvsaktiv ålder. 
Grunewald 244 beräknade 2008 att en procent av befolkningen har ett betydande 
funktionshinder. Beräkningarna visar att funktionshinder av olika slag berör stora be-
folkningsgrupper och deras familjemedlemmar. Definitionerna som har använts säger 
mycket lite om funktionsnedsättningens omfattning och dess konsekvenser. När det 
gäller familjeförhållanden generellt uppger statistiska centralbyrån att antalet barn-
familjer i Sverige är 1,1 miljoner 245. De allra flesta barnen har minst ett syskon. Men 
kunskaperna om funktionshindrade människors familjeförhållanden och sociala nät-
verk är begränsade – men antalet syskon till personer med funktionsnedsättning är 
betydande. För många grupper av funktionshindrade har samhällsutvecklingen med-
fört ökade livsmöjligheter, men generellt sett är sjukdom och funktionsnedsättningar 
livsförkortande. Socialstyrelsen konstaterade i sin Folkhälsorapport från 2005, att an-
talet förlorade år på grund av svåra sjukdomar och skador har minskat under de sen-
aste decennierna246. Trots detta innebär exempelvis hjärt- och kärlsjukdomar i ge-
nomsnitt femton förlorade år i förhållande till genomsnittlig förväntad livslängd.  

Uppgifterna är begränsade om hur överlevnadsmönster för olika grupper sjuka och 
funktionshindrade ser ut ur ett längre tidsperspektiv. Människor med funktionsned-
sättning har fått ökade chanser till såväl överlevnad som möjlighet till längre liv. 
Framsteg inom medicinsk teknologi, diagnostik och behandlingsmetoder har, liksom 
förbättrade välfärdssystem, bidragit till denna utveckling. Det förlängda 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 över tid247. Ett exempel 
på stora förändringar är ryggmärgsbråck (spina bifida) som efter 1950-talet kunde 
behandlas mer framgångsrikt än tidigare och barnen blev de nya överlevarna248. Ce-
rebral pares är en annan diagnosgrupp där ökad överlevnad noterats över tid och idag 
kan många räkna med en medellivslängd som motsvarar befolkningens i snitt249. Livs-
längden har ökat påtagligt även för människor med diagnosen Downs syndrom250. 
Samtidigt pekar studier på heterogeniteten i olika diagnosgrupper. Sjukdomar såsom 
polio och diabetes som tidigare var livsförkortande kan idag behandlas framgångsrikt 

                                                             
243 Jeppsson Grassman 2008, s 11.  
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och möjligheterna till långt liv har ökat märkbart251. Indirekt har dessa förhållander 
stor betydelse för funktionshindrade personer familjer, syskon och andra närstående 
till personen med funktionshinder. Men uppgifter antyder också att skillnaderna i lev-
nadsförhållandena är stora. 

I ett nationellt perspektiv har medelåldern för människor med omfattande funk-
tionsnedsättningar stigit dramatiskt under de senaste årtiondena 252. En del forskare 
pekar på avvecklingen av institutionsvård, framför allt för barn, men också för vuxna 
som orsak till ökad levnadsålder och som mer betydelsefull än bättre hälsovård och 
medicinska upptäckter. Också skandinaviska studier visar att levnadsåldern stigit 
kraftigt för människor med omfattande funktionsnedsättningar 253. Integrationen att 
växa upp i föräldrahemmet och som vuxen kunna leva som andra i samhället, har på 
ett påtagligt sätt bidragit till ökad välfärd. Och det har påverkat funktionshindrade 
människors sociala nätverk254 255 256. 

Vuxenföräldrar  
Whitaker 257 intervjuade i projektet ”att åldras med funktionhinder” föräldrar som 
under många år hade haft ett omsorgsansvar för ett funktionshindrat barn– också se-
dan det blivit vuxet och flyttat hemifrån. Whitakers intervjuer ger en bild av hur för-
äldraskapet kunde te sig för föräldrar födda på 1920-talet och 1950-talet258. Dessa för-
äldrars erfarenheter ger en bakgrund till uppväxten under femtiotalet respektive un-
der sextio- och sjuttiotalet. I vår studie har vi intresserat oss för ytterligare två gene-
rationer syskon, syskon som växte upp under 1980-talet och syskon som växte upp på 
1990-talet, då LSS kom och stödinsatserna blev fler och tillgänglighet ökade. Syftet 
var att belysa generationsspecifika erfarenheter av att leva med en syster eller bror 
med funktionsnedsättning.  

Föräldrarnas erfarenheter påverkades under barnens uppväxt av funktionshin-
derspolitiska reformer under senare hälften av 1900-talet. Socialpolitiken kom att på-
verka föräldrarnas livslopp och hade betydelse för hur syskonens situation utforma-

                                                             
251 Jeppsson Grassman, 2008, s 13 
252 Yang, Rasmussen & Friedman, 2002. 
253 Thorsen, K, Å falle mellom alle stoler? – Om aldring blant fjunksionhennede mennesker. I 
Nordisk Socialt Arbeid 2003:1, s 46-55. Universitetsforlaget. Oslo. 2003. 
254 Gustavsson, A., (red). Delaktighetens språk. Studentlitteratur. 2004.  
255 Gustavsson, A., Inifrån Utanförskapet. Om att vara annorlunda och delaktig. Studentlit-
teratur. 2001. 
256 Ringsby Jansson, B., Vardagslivet arenor. Om människor med utvecklingsstörning, deras 
vardag och sociala liv. Institutionen för socialt arbete. Göteborg: Göteborgs universitet. 
2002. 
257 Whitaker, A., Ett liv aldrig mer som andras – föräldraskap, funktionshinder och åldrande. I 
Jeppsson Grassman, E., (red.) Att åldras med funktionshinder. Studentlitteratur. 2004. s 125-
163. 
258 Sju av föräldrarna var pensionärer, fem var förvärvsarbetande på hel- eller deltid.  Tre var 
män och nio kvinnor.   
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des under uppväxtåren med en syster eller bror med funktionsnedsättning. Livslopps-
perspektivet öppnar möjligheten för kunskap om hur föräldrars omsorgsansvar har 
förändrats över tid och kommit att påverka barnens framtid. En central händelse i 
föräldrarnas liv var att de fick ett barn med funktionsnedsättning. Det nyfödda bar-
nets ankomst påverkade hela familjens sociala liv och de omsorgsroller som familje-
medlemmarna utvecklade i omsorgen om barnet med funktionsnedsättning.  

När vuxensyskon till personer med funktionshinder träffas för att tala om sina er-
farenheter är det inte ovanligt att erfarenheterna spänner över en funktionhinderspo-
litisk epok som präglat föräldrakapet när syskonen växte upp på 1950-talet, 1960-
1970-talet, 1980-talet och 1990-2000-talet259. Som barn till föräldrar från olika gene-
rationer har vuxensyskons vardag utformats av funktionshinderspolitiska händelser 
som kommit att förändra samhällets syn på funktionshinder.  

Den första integrationsgenerationens260 erfarenheter präglades av att föräldrar 
fick möjlighet att behålla och vårda sitt funktionshindrade barn hemma med hjälp av 
vissa stödinsatser, medan den tidigare generationen, sk anstaltsgenerationen förvän-
tades lämna sitt barn på institution. Det berättar också vuxensyskon som lade märke 
till hur ovanligt det var med en syster eller bror med utvecklingsstörningpå 1950-talet. 
Norén och Sommarström261 skrev att många syskon var rädda för att kamraterna 
skulle se ner på dem på grund av att de har en syster eller bror med utvecklingsstör-
ning och uppmanades förneka att de hade ett syskon på en institution262. 

Intervjuer som innebär att man blickar tillbaka över ett levt liv kan vara känslo-
mässigt laddade. Till det bidrar dramatiska erfarenheter som berättar mer än ett halvt 
sekels handikapphistoria. Erfarenheterna som föräldrar i Whitakers studie skildrade, 
innebar reflektioner kring sådana tidigare händelser och hur händelserna upplevdes 
då, men också berättelser om hur vi idag ser på dessa händelser. På ett liknande sätt 
återvände vuxensyskon som berättade om sina erfarenheter i vår studie till en tid som 
idag upplevs som handikappolitiskt avlägsen. De berättade om vuxenblivande i en tid 
då omgivningen ännu inte hade erfarenhet av att vara granne till en gruppbostad för 
personer med utvecklingsstörning och hur de upplever vuxensyskonskapet när föräld-
rarna inte kan bära det ansvar de haft för omsorgen.  

Erfarenheterna omvärderas och ses på nya sätt i takt med att vi rör oss genom livet 
och samhället förändras. De olika tidpunkterna utgör kontinuerligt nya hållpunkter, 
från vilka man kan se tillbaka på sina tidigare erfarenheter. Framställningen i det här 
kapitlet tar sin utgångspunkt i händelser i vuxensyskons tillbakablickande berättelser, 
1) tidpunkten när de upptäckte att deras syskon har en funktionsnedsättning, 2) re-
lationen till en syster eller bror med funktionsnedsättning, 4) omsorgsrollerna i famil-
jen, 5) syskons självständiga vuxenliv och omsorgsansvaret som vuxensyskon. Vuxen-
syskons tankar om framtiden och råd till föräldrar och andra syskon återkommer jag 
till i kapitel 6 efter en inblick i internationella studier om syskonskap. 

                                                             
259 Intervjupersonerna var födda 1954, 1966, 1976, 1984, 1987, 1991 och 1994. 
260 Begreppet integrationsgeneration, se Gustavsson 1999.   
261 Norén & Sommarström 1981, s 54. 
262 Grunewald 2008, s 333 och 385. 
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Syskonomsorg i funkisfamiljer 
Svensk forskning om ”funkisfamiljens” livssituation berättar ganska lite om hur sys-
kon har det. Det gäller framför allt tiden efter vuxenblivande och hur syskons liv som 
vuxna har påverkats av att ha växt upp med funktionshinder i familjen. De flesta 
svenska studierna fokuserar föräldrars upplevelse att få barn med funktionsnedsätt-
ning och den omvälvande tid då familjen anpassar sig till detta. Huvudpersonerna är 
det funktionshindrade barnet och barnets föräldrar – på det sättet som även syskonen 
själva skildrar att de har hamnat i skuggan i familjen och fått kämpa för att bli sedda 
och få eget utrymme. På så vis bekräftar forskning syskons upplevelser och erfaren-
heter från uppväxtåren. Också i forskning av vuxenomsorgens familjerelationer för-
stås omsorgsrelationen oftast som barn-förälder-relation eller som make-maka-rela-
tion263. Det gör att vi har få förebilder om syskonomsorg och vad som gör syskonrela-
tionen som både unik och vanlig i meningen att erfarenhet av syskonskap delas av 
många.  

Ur ett livsloppsperspektiv är syskonrelation den enda relationen som potentiellt 
varar hela livet. Syskonrelationen är en horisontell relation med inbyggda förvänt-
ningar om jämlikhet och att även den auktoritet som storasyskon åtnjuter i kraft av 
sin ålder över småsyskon ofta jämnas ut när syskon blir vuxna. Med tiden brukar även 
omsorgsrelationen mellan föräldrar och barn förändras och föräldraauktoriteten to-
nas ner i den vuxna föräldra-barn-relationen. Som vuxen kan barnet bli ”mamma till 
sin mamma” vilket författaren Maj Fant264 reflekterade över när hon vårdade sin mor 
med demenssjukdom. Liknande komplicerade situationer beskrevs av Irene Anders-
son som hjälpte sin storasyster Moniqa som insjuknade Alzheimers sjukdom i 58 års 
ålder. Omvälvande förändringar av det slaget upplever människor ofta som smärt-
samma då invanda och förväntade sociala funktioner behöver finna helt nya lösningar 
och den trygghetsgivande sociala strukturen slås sönder och tidigare mönster inte kan 
upprätthållas. 

Syskonskap till en syster eller bror med funktionsnedsättning innefattar ofta såd-
ana omständigheter som de intervjuade syskonen i projektet beskriver som annanhet 
som drabbade hela familjen. Familjen fick ställa om sig och skapa sin egen vardags-
struktur. Familjen skiljde ut sig från de andra familjerna i lokalsamhället. Vardagsli-
vet i varje individuell familj konstitueras av det som familjemedlemmarna rent prak-
tiskt gör och deras sociala samverkan med varandra265. Av stor betydelse för vardags-
livets organisation är familjens samlade resurser. I vid mening handlar det om kun-
skap, utbildning och livserfarenhet hos de vuxna och vartefter också hos barnen när 
de blir äldre, familjens materiella tillgångar, kultur och värderingar. Och det handlar 
om miljön och det omgivande samhället.  

Det funktionshinderspolitiska landskapet genomgår under senare hälften av 1900-
talet en social förändring som för människor med funktionsnedsättning har inneburit 
grundligt förändrade livsvillkor inom nästan alla livsområden. De flesta har fått 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 välfärdsökningen. Ingen annan grupp av människor har gjort någon lik-
nande resa när det gäller livschanser som obildbara sinnesslöa barn som fortfarande 
på 1950- och 1960-talet vägrades utbildning och människovärde på anstalter med 
torftig omvårdnad266.  

Föräldrar som fick barn med intellektuell funktionsnedsättning fick samhällets 
stöd först på 1960-talet, men det kom att dröja ända fram till 1980-talet innan allmän-
hetens inställning förändrades. Integrationsepoken267 spänner över två stora refor-
mer. Den ena handlade om den gradvisa avvecklingen av anstalterna och den andra 
utbyggnaden av de serviceformer som inletts med stöd av omsorgslagen268 på 1970-
talet och sedan vidare på 1980-talet, vilket i årsskiftet 1993/1994 utmynnade i lagen 
om stöd och service till vissa funktionshindrade, LSS. Samtidigt med slutavvecklingen 
av vårdhem fortsatte ombyggnation av boendeformer som hade för låg standard enligt 
normen för lägsta acceptabla standard för en fullvärdig bostad som villkorade stats-
bidraget för utbyggnad av gruppbostäder. Den sista anstaltsgenerationen känneteck-
nades av möjligheten att framför allt under 1970- och 1980-talen få flytta till en egen 
bostad från anstalterna. En avgörande förändring utgörs av att inflyttning till barnin-
stitutioner sjönk kraftigt för att upphöra helt i mitten av 1990-talet. De som nu fick 
bostad med särskild service flyttade från föräldrahemmet in i en lägenhet i en grupp-
bostad eller servicebostad utan att tidigare ha bott på institution. Personalen i verk-
samheten har skildrat tiden som brytningstid med stora krav på verksamhetsutveckl-
ing för att anpassa stödet till behoven hos en ny generation med helt andra livserfa-
renheter än de boende som flyttade in med erfarenhet av livet på institution269. 

För många familjer var denna brytningstid smärtsam. Att efter lång tid, kanske år-
tionden, flytta tillbaka till sina föräldrars hemort till nya livsomständigheter var om-
välvande för personer med funktionsnedsättning och det var omvälvande för föräld-
rar, syskon och andra anhöriga. Det var inte ovanligt att relationen till familjen hade 
brutits när den funktionshindrade omhändertagits på institution som spädbarn efter 
barnläkarens inrådan, för att skydda syskon och skona föräldrarna270. På många orter 
väckte avvecklingen av vårdhem och anstalter starka känslor för och emot271. 

                                                             
266 Grunewald 2008. 
267 Gustavsson 1999. 
268 Omsorgslagen 1967 prioriterade hemmavård, dagcentra, inackorderingshem och gav alla 
barn med utvecklingsstörning rätt till undervisning 1954 års lag beskrivs av Grunewald som 
genombrott för de ”nya omsorgerna” men insatserna gällde främst förbättringar av institu-
tionsvården.  Grunewald s 2008, s 147, 157, s 159.   
269 Gough, R. & Andersson, L., Bostäder med särskild service. Fokus-Rapport 2004:2. Reg-
ionförbundet i Kalmar län. 
270 Grunewald 2008. 
271 Färm, K., ”Socialt problem” eller ” som andra och i gemenskap med andra” – föreställ-
ningar om människor med utvecklingsstörning. Institutionen för Tema Kommunikation. 
Linköping.  
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När allting förändrades 
Oavsett om tiden för händelsen, när allting förändrades, utspelade sig på 1950-talet 
eller tidigt 1980-tal redogjorde föräldrarna272 ett relativt torftigt omhändertagande, 
när det gäller allt från hur besked om diagnoser förmedlades till vilket slags stöd som 
erbjöds273 274 275 276. Ingen av föräldrarna i Whitakers studie hade dock lämnat sitt 
barn på institution, inte ens bland de föräldrar som fick barn på 1950- och tidig 1960-
tal. Det var vanligt att föräldrar fick ta ett aktivt beslut att ta hand om barnet med 
funktionsnedsättning och försvara sitt beslut i mötet med människor som inte delade 
deras uppfattning. Att avstå från institutionsplats innebar att föräldrarna stod prak-
tiskt taget helt ensamma i sitt omsorgsansvar. Det förekom också att föräldrarna sin-
snemellan inte var eniga eller inte kunde förlika sig med sitt öde och omsorgsnsvar. 
1920-talets mörka handikappolitiska syn och den arvshygieniska rörelsens tankar om 
befolkningens degeneration kastade långa skuggor över allmänhetens syn på männi-
skor med funktionsnedsättning. Ännu i mitten av 1940-talet motiverade läkare an-
staltsvård och sterilisering av sinnesslöa med arvsbiologiska skäl ”som sund befolk-
ningspolitik, innefattande upprensning av de socialt mindervärdiga skikten inom 
samhället, vilket i mycket stor omfattning rekryteras av de sinnesslöa”277.  

Uppfattningen var att de sinnesslöa barnen utgjorde en särgrupp. De var inte mot-
tagliga för fostran inom familjen och tog alltför mycket av moderns uppmärksamhet 
och omsorg till förfång för syskonen ansåg läkarna. Anstaltsvården motiverades med 
att det sinnesslöa barnets kvarstannande i föräldrahemmet blev till stor skada för de 
friska syskonen, något varom läkare har riklig erfarenhet, liksom läkare även har er-
farenheten att moderns nervsystem ej alltid står ut med skötseln av sitt sinnesslöa 
barn. – Denna inställning, där läkare tog större hänsyn till syskonen än till det handi-
kappade barnet, skriver Grunewald 278, fanns kvar ända in på 1970-talet. Att vilja be-
hålla barnet hemma var ett tecken på missriktad moderskärlek som innebar påfrest-
ningar för omgivningen och barnen gick miste om det disciplinerande inflytande som 
specialanstalterna kunde bibringa dem.  

En förklaring till synsättet var att man ansåg allmänt att det inte fanns någon möj-
lighet att påverka den psykiska utvecklingen – vederbörande hade en gång för all 
framtid fått en viss intellektuell utrustning som inte kan ändras. Grunewald skriver 
att läkarnas svek att ge falska föreställningar om anstalterna, trots att de kände till 
misären var obegriplig. De var blinda för de sinnesslöa barnens behov av stimulans 

                                                             
272 Whitaker 2004, s 132-133. 
273 Socialstyrelsen, Kompetenta föräldrar – beroende av socialtjänstens stöd. Stockholm. So-
cialstyrelsen.  
274 Andersson & Lawenius 2000. 
275 Jarkman, K., Ett liv att leva. Om familjer, funktionshinder och vardagens villkor. Linkö-
pings universitet. Studies in Arts and Science, The Tema Institute. Stockholm: Carlssons. 
1996. 
276 Grunewald 2008. 
277 Grunewald 2008, s 84. 
278 Ibid. s 95. 
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och adekvat omvårdnad279. Denna historiska erfarenhet är så smärtsam att människor 
gärna förskjuter kunskapen om den ifrån sig och får oss att distansera oss från miljöer 
som förekom bakom den växande välfärdens fasad då andra i samhället hade lämnat 
den yttersta armoden och fått det så mycket bättre. De nya omsorgerna får enligt 
Grunewald sin början efter 1954-års omsorgslag. Undervisning och vård blev kost-
nadsfritt. De flesta insatserna kom fortsättningsvis ske på anstalterna och först i slutet 
av 1960-talet fick alla barn rätt till undervisning. 

Den historiska kontexten med sin tidsanda, synen på barn, funktionshinder och 
föräldraskap hade då konkret betydelse för dessa föräldrars erfarenheter, men är även 
betydelsefull för syskonens upplevelser i ett retrospektivt perspektiv. När föräldrarna 
reflekterade kring dessa tidiga händelser utifrån ett nutidsperspektiv framträder den 
tidens synsätt i skarp kontrast till dagens uppfattningar och tankesystem. En av för-
äldrarna som Whitaker intervjuade var oförstående inför hur hon då kunde under-
kasta sig den tidens auktoriteter280. Tankarna kring den egna undfallenheten och fog-
ligheten fick föräldrarna att känna medansvar för att i dåtid genom sin undfallenhet 
medverkat till smärtsamma behandlingar som nu väckte hos dem känslor av skuld, 
ånger och sorg, skrev Whitaker. Många hade först när de blivit äldre börjat fundera 
över dessa händelser och många kände sig obekväma med att tala om det281. Samtals-
ledare i samtalsgrupper för vuxensyskon har reflekterat över att deltagare behöver 
själv berätta och höra andras berättelser om smärtsamma brytpunkter i livet för att 
kunna se sitt varande i en historisk tid som präglat deras tankar och handlingar och 
som i eftertid är tunga att bära i sitt minne282. Syskon i samtalsgrupperna har upplevt 
att det kan vara svårt att tala om de känsliga frågorna med sina föräldrar, eftersom 
man inte vill lägga någon skuld på dem.  

Flera föräldrar i Whitakers studie menade att 1950-, 1960-, och 1970-talen framför 
allt präglades av ett starkt medicinskt perspektiv och ett medicinteknologiskt experi-
menterande283 284. Läkarens självklara auktoritet tillsammans med ivern att ”ställa till 
rätta” innebar att barnen inte sällan förvandlades till medicinska objekt. Men tiden 
kännetecknades även av en medicinsk utveckling med nya behandlingsmetoder som 
innebar att många flera barn överlevde sina skador. Det är en tid som är lätt att kriti-
sera framhåller en förälder i Whitakers studie och pekar på att det var ett led i utveckl-
ingen vare sig man gillar det eller inte. Erfarenheterna och minnena från brytningsti-
den kastar en skugga över familjernas liv än idag 285. Många syskon upplever att för-
äldrarnas sårbarhet har hindrat dem att ställa frågor om omsorgen och att de har und-
vikit att ta upp frågor som är betungande för syskon, inte minst när det gäller ansvaret 
för omsorgen när föräldrarna i en framtid behöver avlastning. 

                                                             
279 Ibid. s 98. 
280 Whitaker, 2004, s 134. 
281 Reflektioner från samtalsgrupper vid Bräcke diakoni 2017-2018.  
282 Seminarium på konferensen, Livets möjligheter, 23-24 april 2018. 
283 Holme, L., Konsten att göra barn raka. Ortopedi och vanförevård 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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Avgörande händelser i syskons liv 

Vuxensyskonprojektets intervjuer 
Följande avsnitt bygger på projektets intervjuer med vuxensyskon. De intervjuade 
syskonens berättelser utgör en utgångspunkt för reflektioner över hur olika historiska 
händelser kan ha påverkat familjernas situation. En mer generell samhällsutveckling 
utgör en historisk bakgrund till hur vuxensyskon ser på sin situation idag och hur de 
ser på framtiden för sin syster eller bror med funktionsnedsättning och för sin egen 
person. Syskonen som intervjuades var födda under fyra handikapphistoriska epoker, 
Lena på 1950-talet, Lilian och Lennart på 1960-och 1970-talet, Lisa och Linda på 
1980-talet samt Lisbeth och Lotta på 1990-talet. I framställningen har intervjuperso-
nernas namn ändrats så att alla vuxensyskon har fått ett fingerat namn som börjar 
med bokstaven L och deras syskon med funktionshinder har fått ett namn som börjar 
med bostaven E. Även andra personuppgifter har ändrats för att skydda syskonens 
identitet. Intervjupersonerna har också getts möjlighet att kommentera sammanställ-
ningen för att undvika missförstånd. 

Den yngsta generationen vuxensyskon är fortsatt i övergångsfasen som handlar om 
att flytta hemifrån, skaffa eget boende, frigöra sig från föräldrarna och ta eget ansvar 
för livet. Självständighet och oberoende är nyckelord i denna process och dominerar 
ofta helt den första tiden som vuxen. Den följs av ett livsskede som präglas av ansvar 
för andra och behovet att känna tillhörighet286. För personer med stora funktionshin-
der och omfattande behov av stöd kompliceras processen av att den egna autonomin 
förutsätter stödinsatser från en annan person och familjemedlemmarna känner 
oro287. Det har ibland påverkat även tidpunkten för syskons flytt från föräldrahem-
met. Vuxensyskon oroar sig för hur den processen kommer att påverka systern eller 
brodern med funktionsnedsättning och om den tillgängliga omsorgen tillgodoser de 
behov som systern eller brodern har. Utmärkande i syskonberättelserna för de yngsta 
är att det är först nu som den offentliga omsorgen på ett mer självklart sätt framstår 
som tillgänglig under deras uppväxt. Det gäller också tankarna kring framtiden. Vux-
ensyskon känner oro för omsorgens kvalitet men det finns en struktur som vuxensys-
konen ser som förhållandevis stabil. Det finns frågetecken om samhället även i fort-
sättningen kommer att ge det stöd som motsvarar det funktionshindrade syskonets 
behov. Ett annat frågetecken i berättelserna handlar om hur syskonets delaktighet i 
omsorgen kommer att utvecklas när föräldrarnas engagemang avtar och upphör helt. 
Den frågeställningen är för både Lotta och Lisbeth ännu avlägsen. Lottas syster Ebba 
bor i en gruppbostad och det är föräldrarna som tar det största ansvararet för famil-

                                                             
286 Erikson, E. H., Identity, Youth and Crisis. Norton. 1968. 
287 Blad, M. & Harström, K., Att växa – ett projekt om transition. Sammanställning av inter-
vjuer med föräldrarna till avgångseleverna 2010 (2011 resp 2012) vid Riksgymnasiet i Göte-
borg för ungdomar med rörelsehinder. Stiftelsen Bräcke diakoni 2011, 2012, 2013. 
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jekontakten. Lisbeths syster Emma bor i egen lägenhet med stöd av personliga assi-
stenter. Hennes föräldrar är involverade i assistansorganisationen och verksamma 
som personliga assistenter. Lisbeth tror att assistansföretaget ska kunna stötta henne 
om det skulle behövas.  

För den äldre generationen, vuxensyskon med uppväxt på 1980-talet har syskon-
ansvar och involvering i omsorgen aktualiserats sedan de etablerat eget vuxenliv. Li-
sas föräldrar separerade när syskonen var tonåringar och idag är det mamman som 
tar ett stort omsorgsansvar för både storasyster Ellen och lillasyster Eira. Men Lisa 
inser att hon behöver anpassa sitt liv – framför allt för att ha beredskap och vara till-
gänglig för sina syskon. Lindas syster Evelyn bor forsatt kvar i föräldrahemmet. Det 
har varit en slitsam process för Linda att frigöra sig och flytta. Hon har länge upplevt 
att föräldrarna har behövt hennes insats i omsorgen och att hon därför har satt sitt 
eget liv på paus.  

Vuxensyskon som växte upp 1960- och 1970-talet var till skillnad från de yngre i 
den andra övergångsfasen som innebär att ta större ansvar för familjeomsorgen om 
det funktionshindrade syskonet. De kämpar med att uppnå balans mellan sina om-
sorgsåtaganden, de egna barnen som ännu inte står på egna ben, sitt yrkesliv och om-
sorg om syskon med funktionshinder. Lilians mamma dog några år sedan och hennes 
pappa är beroende av hjälp efter att ha insjuknat i Parkinson. Det har medfört att Lil-
lian idag har ensam ansvaret för kontakten till sin funktionshindrade bror. Också re-
lationen till pappa har förändrats med allt mer besvärande sjukdomsymtom. Lennart 
har mycker kontakt med sin funktionshindrade syster och upplever hennes beroende 
psykiskt påfrestande vilket stärks av att Lennarts relation med den åldrande fadern är 
krävande. 

Vuxensyskonet Lenas lillasyster Elin avled ett år sedan vid 61 års ålder. De båda 
syskonen föddes i mitten på 1950-talet. Deras föräldrar föddes på 1910-talet och växte 
upp med institutionsepokens värderingar vilket på många sätt kom att påverka om-
sorgen och Lenas uppväxt trots att Elin fick växa upp hemma och först som vuxen 
flytta till en gruppbostad. Lena har under alla år haft starka band till sin lillasyster och 
övertog ansvaret som god man efter föräldrarna. Omsorgsansvaret för Elin har inte 
varit enkelt utan det har inneburit krävande omsorgssituationer som medfört olösliga 
ansvarskonflikter mellan omsorgen för den egna familjen och yrkeslivet. En skillnad 
mellan de yngre och äldre vuxensyskonen gäller deras tankar om rätt till egen tid, av-
lösning och annan offentlig service. Än mer påtagliga framstår skillnaderna beträf-
fande vuxensyskonens erfarenhet av föräldragenerationens tillkortakommanden i att 
balansera omsorg om andra, arbete och egen tid. Vuxensyskons mest kritiska reflek-
tioner handlar om att föräldrarna försummat omsorgen om sig själva. Kanske är det 
också föräldragenerationernas erfarenhet av att gång på gång ha tvingats riskera sin 
fysiska och psykiska hälsa, som oroar vuxensyskonen mest. 

Anstaltsgenerationen, 1950-talet – Lena berättar 
Lena är sextiofyra år – hon föddes 1954 och hennes syster Elin 1956. Elin dog 2017 
efter att under de sista åren haft en demenssjukdom. Lena berättar att det tog lång tid 
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för henne att komma till ro med erfarenheten att ha vuxit upp med en två år yngre 
syster med Downs syndrom. Det hänger ihop med tidsandan på femtiotalet och de 
erfarenheter som präglade föräldragenerationens livssyn och värderingar, men också 
en rad andra livshändelser som får stor betydelse för henne som vuxen. Lenas föräld-
rar föddes på 1910-talet och växte upp under mellankrigsperioden. De utbildade sig 
och bildade familj förhållandevis sent och fick sitt första barn i fyrtioårsåldern. Båda 
föräldrarna var då yrkesverksamma och det hade kanske inte blivit något syskon till 
Lena om Lena inte hade insjuknat i en svår lunginflammation och föräldrarna fått 
rådet av läkaren att försöka skaffa ytterligare ett barn. Det var ytterst osäkert om Lena 
skulle överleva. Hon överlevde och familjen utökades med lillasyster Elin. Lena berät-
tar. ”Min mamma hade jobbat med den här typen av funktionshindrade människor i 
stort sett hela sitt liv. Hon var fyrtiofyra år när Elin föddes. För henne var det inget 
konstigt. Men för pappa var det katastrof. Det var en ren katastrof. /… / Han fixade 
det inte.” 

Lena beskriver att pappan sällan var engagerad i något med Elin, men mamma gick 
in för det här: ”Det var mamma, jag och Elin. Och sen var det pappa och jag och hans 
syster. Det var två världar i familjen. Elin lämnades bort fyra veckor varje sommar till 
sommarläger. Då gick mamma till frissan och köpte nya kläder och så åkte vi på se-
mester och ibland var pappas syster med och vi besökte släktingar runt om i Sverige. 
Men Elin var inte med sedan hon blev sju–åtta år. Något dagis fanns det inte för henne 
och när hon började skolan ville pappa att hon skulle bo kvar på skolan, men det gick 
mamma inte med på. Mamma ville inte lämna bort Elin. Så hon tog hand om Elin 
hemma. Mamma gick aldrig tillbaka till yrkeslivet.” På den tiden fick personer med 
utvecklingsstörning förtidspension från sextonårsåldern och Lenas mamma fick vård-
bidrag som kompenserade en del av inkomstbortfallet. När hon blev sextiofem var 
Elin tjugoett år. Elin bodde kvar hemma tills hon var tjugoåtta och flyttade till en 
gruppbostad 1984. Då var mamman sjuttiotvå år.  

Lena själv flyttade i tjugoårsåldern hemifrån och fick ofta ta hand om Elin istället 
för att träffa sina vänner. Men även efter att Lena flyttat tog hon med sig Elin i olika 
sammanhang. När Lena uppsummerar räknar hon med att hon varit upptagen av sys-
konomsorgen under åren efter pappans död i genomsnitt minst tio timmar i veckan. 
Tiden innan något mindre. Efter pappans död i slutet av 1980-talet blev hon god man 
för Elin och skötte det nästan trettio år fram till Elins död. Lenas mamma avled 87 år 
gammal 1999. Båda föräldrars hälsa sviktade vilket gjorde omsorgen om både Elin och 
föräldrarna tidvis betungande. 

Barn med Downs syndrom eller mongoloidbarn, som då var en vanlig benämning, 
placerades ofta på institution på barnläkarens inrådan288. Många barn med syndro-
met hade fysiska problem med syn, hörsel och köldkörteln. Hälften föddes med mer 
eller mindre allvarliga hjärtfel som kunde vara livskortande. Idag kan dessa problem 
i flesta fall behandlas och många barn med syndromet utvecklas väl och är socialt och 
känslomässigt normala. Men Downs syndrom kan leda till en grav utvecklingsstör-
ning med autism. I Sverige har omhändertagandet utvecklats och levnadsåldern har 

                                                             
288 Grunewald 2008. 
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stigit till uppemot sextio år, säger Göran Arnerén289. Så sent som på 1970-talet var 
medianöverlevnaden under tio år.  

När det gäller föräldrars omsorg om barn med funktionsnedsättning beskriver 
Gustavsson290 att studier av föräldraskapet började komma på 1970-talet. Dessa 
undersökningar visade föräldrars behov och efterfrågan av samhällsservice, de flesta 
efterfrågade information, möjligheter att få gå i samtalsgrupp och korttidsvård. Gus-
tavsson skildrar hur föräldrarna kämpar med att finna en acceptabel kompromiss 
mellan konkurrerande livsprojekt, familjen, yrkeslivet, socialt umgänge med vänner 
och utnyttjande av samhällets avlastningshjälp. De kämpar med att utveckla nya per-
sonliga lösningar och brottas med en ansvarskonflikt som handlar om att räcka till. 
Gustavsson menar att det är ett sätt att arbeta sig genom sorgen för att återvinna sin 
självrespekt och kunna godta en ny föräldraidentitet som mamma eller pappa till för-
ståndshandikappat barn. Gemensamt för föräldraskapet i dessa familjer är att det 
präglas av att föräldrarna tvingas göra inskränkningar i alla sina livsprojekt men lös-
ningarna de väljer blir olika.  

Lenas vuxenliv 
Lena gifte sig tidigt och fick tre barn som alla föddes i början av åttiotalet och är nu 
vuxna. Som småbarnsförälder var det svårt att få tiden att räcka till omsorgen om för-
äldrarna, Elin och barnen och eget yrkesliv. När barnen var i tonåren rämnade äkten-
skapet, hon skiljde sig och hennes mamma behövde praktisk hjälp hemma. Mamman 
var sjuklig på slutet och hade hemhjälp, men hemtjänsten hade urholkats och den 
hjälp hon kunde få räckte inte. Flera i Lenas vänkrets hade livsproblem som hon också 
var involverad i och det skedde många uppslitande dödsfall. Lena ger sig själv diagno-
sen att hon redan under sin uppväxt hade utvecklat ett medberoendebeteende. I hen-
nes fall handlade det inte om alkoholism utan om nära relationer till människor i ut-
satta situationer. Lena berättar: ”Jag fattade ungefär tio år sedan att jag beter mig som 
en medberoende till en alkoholist. Jag har samma beteende som en alkoholist och ett 
alkoholistbarn. Jag är medberoende till min syster. Och jag gör mig ibland ovän med 
dem jag älskar på grund av att jag med häftigt humör och maktlös ilska försöker få 
dem att förstå hur det är vara syskon till en syster med psykiskt funktionshinder”. 

Lena beskriver: ”Jag försöker nästan in i absurdum stötta människor. Och det finns 
ju kärlek i det. Det var någon som sa att du har gett din syster så mycket kärlek och 
ibland kan jag känna att jag kanske till och med har gett henne mer kärlek än mina 
egna barn. Jag har försökt prata med de nu vuxna barnen om mitt ”medberoende”. De 
tycker det är tufft och vill helst inte diskutera detta. Ibland känns det som att jag tap-
par kontakten med mina barn och barnbarnen på grund av mina livsval i mitt som jag 
ser det medberoendebeteende. Det vill säga jag försvarar de människor som har det 
svårt. Ibland för mycket. Det är den krassa sanningen. Jag fyller sextiofyra år snart 
och jag har hållit på i nästan sextio år. När jag började förstå det här insåg jag att jag 

                                                             
289 Intervju professor emeritus Arnerén, expert på 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 när Elin föddes och den sorgen kan jag äntligen … alltså nu kan jag sörja 
henne.”  

Omsorgen om närstående löper sällan som man tänkt sig utan det kan uppstå akuta 
situationer som kräver ens hela uppmärksamhet när man är inställd på någonting helt 
annat. Det kräver ens närvaro och hela uppmärksamhet. Några exempel var att grupp-
bostaden där Elin hade sitt hem lades ned och Lena blev tvungen att engagera sig i 
flytten för att Elins vardag inte ska slås sönder av oron för allt nytt. Det skedde ytter-
ligare en gång, bara några månader innan Elin avled beslutades, att hon måste flytta 
till ett demensboende. Elins hälsa försämrades snabbt och flyttningen blev menings-
lös, men eftersom beslutet hade fattats fick Elin inte bo kvar och Lena fick åter igen ta 
ansvar för en flytt. Elin hann knappt bo i sin bostad innan hennes tid var ute.  

Bland de emotionella problemen som följt Lena nämner hon oron för utvecklingen 
av den offentliga omsorgen. Den hjälp som hennes mamma fick i slutet av sitt liv 
räckte inte. På 1990-talet gjordes nedskärningar som drabbade mammans hemtjänst. 
När det gällde Elin så klarade sig omsorgen länge undan nedskärningarna. När man 
började tunna ut omsorgen på 2000-talet slapp Elin lida för det, konstaterar Lena. 
Det var tråkigt att Elin var så gravt handikappad att hon inte kunde flytta till egen 
lägenhet utan behövde personalnärvaron i gruppbostaden och personalstödet dygnet 
runt. Trots detta fanns det ständig oro som Lena först efter hennes död säger sig ha 
kunnat släppa. Och hon förklarar: ”Jag orkar inte engagera mig. Ibland har jag tänkt 
engagera mig för andra utvecklingsstörda, men som det är nu så är det ganska skönt 
och slippa vara med dom utvecklingsstörda.” 

Ansvaret för Elins omsorg var periodvis betungande. En sådan period var livet nära 
att kantra helt. Lena hade separerat från maken, barnen behövde henne. Även modern 
och Elin var i behov av särskild omsorg från henne. Fadern hade då varit död i över 
tio år. 

Inställning till utvecklingsstörda förändras  
Lenas barndomsminnen från sex-, tioårsåldern innefattar en ambivalens till systern. 
Hon ville ta med Elin ut till de andra barnen, men modern ville inte att att Elins skulle 
gå ut. De andra barnen på gården frågade vem det var som stod på balkongen. Lena 
började undvika deras frågor och sa ibland att flickan på balkongen var en kusin på 
tillfälligt besök. Som vuxen har hon fått höra från barndomskamrater att de inte ville 
leka med henne eftersom hon hittade på historier. Själv minns hon det inte. Stigmat, 
en social stämpel fanns där över Elins utvecklingsstörning och Lena minns en del obe-
hagliga episoder. ”När jag var barn gick vi på dom här festerna som FUB anordnade, 
och då kom de här stora killarna med fragda runt munnen och så skulle de kramas. 
Jag tyckte det var otäckt som åtta – tioåring. De var ju kanske tjugo – trettio, men de 
var ju fortfarande barn. Och Elin blev väl aldrig mer än fem år. Intellektuellt.”  

Till skillnad från många andra accepterade Lenas mamma Elins begränsningar och 
hade en inställning som Lena beskriver uppskattande: ”Jag måste beundra min mor 
för hon valde ändå rätt när hon tvingades göra sitt val. Sen att jag kanske blev över, 
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det är en annan sak.” Lenas pappa däremot accepterade aldrig det som skedde famil-
jen. Mot slutet av sitt liv försonades han kanske med det. Han plågades av panikångest 
som verkade hänga ihop med Elins utvecklingssörning. Stigmat drabbade hans själv-
känsla, identitet och personliga värderingar. Vid besök hos Elin hade Lena träffat 
andra föräldrar som på ett liknande sätt traumatiserats av sitt barns skada och besökte 
barnet i hemlighet rädda för att vänner och bekanta skulle få veta om barnet på in-
stitution.  

Ett annat bemötande som Lena berättar om fanns hos föräldrar och syskon som 
vägrade att inse sitt barns funktionsbegränsningar och utsatte det från tidig barndom 
till vuxen ålder för pressen att upprätthålla normaliteten inför andra. De mörkade och 
försökte göra sitt barn friskare än det var och det gjorde dessa barn illa. Har man 
funktionshinder så behöver man ju ha det speciella stödet, annars blir man ju sämst i 
allt, menar Lena och fortsätter: ”Mamma gjorde henne varken till bättre eller sämre, 
det fanns ju andra som både kunde läsa och skriva, men mamma accepterade Elin 
som hon var. Hon gjorde så gott hon kunde, medan pappa försökte göra henne bättre. 
Och sedan sämre, men inte acceptera. Mamma accepterade Elin som hon var och det 
beundrar jag henne för. Och det försökte jag också göra.” 

En negativ effekt av stigmat var att människor tvingades dölja funktionsnedsätt-
ningen för att undgå andras missaktning. Stigmat som drabbat många familjer har 
varit starkt förknippad med intellektuella funktionsnedsättningar som långt in på 
1900-talet uppfattades som ärftliga psykiska sjukdomar. De sinnesslöa sågs som ett 
hot för samhällets fortbestånd och den arvshygieniska rörelsen argumenterade för an-
staltsvård och sterilisering. Benämningen psykisk utvecklingsstörning fanns kvar 
länge innan ”psykisk” ströks till förmån för betoningen av funktionsnedsättningar un-
der barnets tidiga utveckling. Under 1960-1970-talen handlade striderna om de 
”obildbara” barns rätt till utbildning och stöd till barn med autism.  

I flera fall verkar vuxensyskons familjer ha haft svårigheter att överhuvudtaget få 
stöd på grund av att barnet i behov av särskilt stöd inte haft tydlig diagnos. Diagnos-
tiseringen har skett relativt sent och det har inte funnits något stöd eller behandlings-
program. Autismspektrumtillstånd klassificerades som barndomspsykoser och det 
var egentligen först på 2000-talet man började förstå karaktären av dessa funktions-
nedsättningar. Bristen på kunskap drabbade familjerna genom att problemen ofta an-
sågs bero på bristande föräldraförmåga hos modern och felaktig uppfostran.  

En skarp skildring av uppväxten med en bror med autism har skrivits av Jenny 
Jeilid 291 som berättar om sin plågsamma utsatthet och striden att vinna balans i sitt 
vuxna liv. Märta Tikkanen292 skildrar i sina böcker om dottern Sofia och tidsandan, 
den medicinska maktens arrogans i mötet med förtvivlade föräldrar i behov av hjälp. 
Ett stort antal föräldrar har skrivit om sitt föräldraskap för barn med autismspektrum-
tillstånd – de flesta av dessa saknar syskonperspektiv, men de utgör tidsdokument 
som bekräftar många vuxensyskons erfarenheter av uppväxtåren. När det gäller 
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Downs symdrom utvecklades stödprogram för familjerna relativt tidigt och barnet fick 
adekvat medicinsk behandling.    

Ansvaret som god man  
Som vuxen fick Elin omsorgen från boendet. Hon hade inget begrepp om pengar, hon 
kunde inte läsa och skriva. Ibland uppstod det katastrofer som Lena fick reda ut som 
god man. Hon fick även ta visst personalansvar och till exempel ansöka om stöd för 
att personal som blev utsatt av hennes agressionsutbrott skulle få professionell hjälp 
att hantera det. I uppdraget som god man ingick att hitta lösningar i konflikter som 
uppstod med personal och andra boende och att ansöka om särskilda insatser som 
inte ingick i stödet som boendepersonal svarade för. I uppdraget som god man ingick 
också de årliga redovisningarna. Det förekom att föreståndare på boendet hade syn-
punkter på hur uppdraget skulle skötas och på vilket sätt Lena som anhörig skulle visa 
sitt engagemang och personliga omtanke om Elin. Bortsett från några kortare peri-
oder har Lena bott geografiskt nära sin syster och kunnat besöka henne regelbeundet. 
När hon inte har kunnat göra det har hon mött ogillande från personal.  

Ett annat område som krävt särskild omsorg av Lena gällde Elins hälsa. Vid medi-
cinska bedömningar har läkarna tagit beslutet. Hennes roll som god man var en abso-
lut förutsättning för hennes möjlighet att få rätt information om Elins hälsotillstånd. 
Lena såg delaktigheten som mycket viktig – trots det blev Elin slentrianmässigt me-
dicinerad utan att hennes hälsotillstånd motiverade ordinationen. Det föll också på 
Lenas ansvar att ombesörja Elins besök hos optiker och anskaffa glasögon. Ansvaret 
som Lena har fått ta, har hängt ihop med att yrkespersoner varit orutinerade, generellt 
sett har Elin ändå haft stabil personal med lång erfarenhet. Lena talar med respekt 
om yrkespersoner som valt omsorgsarbetet och gläds i sitt jobb, trots att det kan vara 
besvärligt.  

Det har inträffat att Lena har fått ingripa när personal har haft pedagogiska idéer 
om hur Elin skulle kunna blir mer självständig och lära sig att säga ifrån, utan att 
personalen förstått hennes begränsningar. Personalen har ibland haft svårt att skilja 
sina önskemål från hennes och till exempel lagt biokvällar på schemat utan en tanke 
på hennes gravt nedsatta syn. Lena urskuldrar bristen på professionalitet och säger 
att mot slutet var personalen trötta på Elin. Elin bodde med andra som var mycket 
yngre och hon bråkade med dem. Personalen hade svårt att hantera det och Lena fick 
ansöka om psykologhjälp för personalen. ”Jag gjorde det för att personalen skulle 
orka”, säger Lena. – I grunden fick Lena stöd för sitt personliga omsorgsåtagande av 
egna yrkeserfarenheter. Hon hade utbildning i juridik och samhällsvetenskapliga äm-
nen som handläggare på ett försäkringsbolag. Hon följde också sin mammas fotspår 
när det gällde engagemanget i FUB under en period och blev insatt i handikappolitiska 
frågor genom sitt engagemang. När hon reflekterar över sitt tidigare engagemang sä-
ger hon: ”Jag orkar inte engagera mig längre. Jag har stått på barrikaderna både för 
Elin och mamma och mig själv genom livet. Jag orkar inte längre.” 

Om sorg 
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Föräldrars sorg har beskrivits av Bakk och Elofsson293 och av Fyhr294 295 296 . De för-
klarar att sorgeprocessen består i att man successivt lär sig acceptera förlusten av det 
barn man drömt om att få. Denna förlust är ofta svårare att bearbeta än sorgen över 
ett barn som dött, därför att det inte känns tillåtet att sörja när man fått ett handikap-
pat barn. De som tar hand om sitt barn känner i första hand kravet att älska det och 
de som lämnar bort det får heller inga möjligheter att sörja, eftersom ingen i deras 
omgivning visar att sorgen är tillåten. Olshansky 297 framhåller att det är normalt att 
föräldrar till förståndshandikappade barn lever med kronisk sorg. Föräldrarna slits 
mellan önskan att ta hand om barnet och önskan att barnet och de själva skall bli be-
friade från lidandet genom att barnet dör. Bullock298 skriver att föräldrarna kämpar 
ofta hela sitt liv med en ”grief – reliefprocess” 299. I litteraturen är föräldrars livslånga 
sorg dokumenterat, men ofta tänker man inte att sorgen också drabbar syskon och 
andra närstående. Det är inte heller alltid förstått att syskons sorg är något de behöver 
arbeta sig genom. Vuxensyskon i vår studie tar alla upp att de grips av känslan av för-
lust när de tänker på inskränkningarna som funktionsnedsättning har för systern eller 
brodern. Det blir inte som de hade tänkt sig och de behöver bearbeta erfarenheten av 
en annorlunda syster eller bror och att syskonskapet blir en del av deras identitet. 

Det är viktigt för båda föräldrarna att kunna integrera föreställningen att man är 
förälder till ett förståndshandikappat barn i sin identitet. Och acceptera att detta in-
slag i identiteten har ett stigma300. Ett hot mot en människas självrespekt utgör ett 
hot mot hela hennes existens. För att föräldrar som dragits in i det existentiella dilem-
mat ska kunna övervinna sitt självförakt räcker det inte med att frigöra sig från skam-
men över barnet. De måste också finna en personlig lösning som innebär att de varken 
sviker sitt barn eller sig själva. Sökandet efter en stabil personlig lösning är därför inte 
bara en kamp för att undgå personliga förluster utan också en kamp för att finna ett 
sätt att integrera föreställningen om sig själv som mor eller far till ett förståndshandi-
kappat barn i sin identitet. Alla lösningar som allvarligt hotar ens självrespekt förkas-
tas. Vägen går genom att pröva sig fram till nya normer och värderingar vilket leder 
till att omvärdering av föräldraidentiteten så att den inte väcker lika mycket förakt 
som tidigare. 
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Den första integrationsgenerationen, 1960- och 1970- 
talet, Lilian och Lennart berättar 
Syskon som var barn på sextio- och sjuttiotalen var vid intervjutillfället närmare fem-
tio år. De hade föräldrar som var födda på fyrtiotalet med efterkrigstidens erfaren-
heter. En ny tid blir synlig i deras berättelser. Samhället och människors värderingar 
förändrades snabbt under 1960-talets högkonjunktur och stödet till familjer med barn 
som hade funktionshinder hade börjat byggas upp, men de lokala variationerna var 
stora. Utbyggnaden av de öppna insatserna gick trögt och på många håll i landet bygg-
des fortfarande nya vårdhem.  

Den oklarhet som rådde kring autismspektrumtillstånd kom att orsaka stora pro-
blem för familjerna speciellt när barnet hade en lättare intellektuell funktionsnedsätt-
ning som inte berättigade särskilt stöd enligt omsorgslagen. Lilian berättar att hennes 
tre år yngre bror Erik som föddes 1972 har Aspergers syndrom, men diagnosen fick 
Erik först i tjugoårsåldern i början av 1990-talet. Hans problem blev uppenbara i ton-
åren när han vägrade att fullgöra sin skolplikt. Det ledde till ett stort engagemang från 
skolan. Barn- och ungdomspsykiatriska kliniken inledde en kartläggning av hela fa-
miljen. Hela familjen drogs in i utredningen av Erik och det gjordes en social under-
sökning av familjemedlemmarnas relationer sinsemellan. Det blev det påtagligt att 
familjen antogs ha problem, och Erik hade sitt eget sätt att vara på. Syskon är ofta 
olika, säger Lilian och tillägger, att han hade svårt att hantera kamratrelationerna. Det 
var först 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 första integrationgenrationen, Lennart, föddes i mitten 
av 1970-talet. Han har en fyra år äldre storasyster, Erika. Föräldrarna är födda i slutet 
av 1930-talet. Pappan har fyllt 80 år och mamma dog i cancer i slutet av 1990-talet. 
Erikas funktionshinder blev mer uppenbara under hennes tonårstid. Lennart beskri-
ver att den påtagligaste svårigheten Erika har gäller det sociala samspelet. ”Det känns 
taskigt att säga det, men hennes relationer med andra blir innehållslösa eftersom hon 
i många sammanhang kommunicerar genom att imitera. Det påminner mycket om att 
konversera istället för att samtala. Konverserar gör man med människor man inte 
träffar igen, då utbyter man lite artiga fraser med varandra. Det är smärtsamt när det 
gäller en person som man har känt hela livet.”  

Erika är dessutom ganska lättstressad, säger Lennart. Hon följer procedurer, men 
är inte intresserad av innehållet. Hon kan inte sätta ihop delmoment och det skapar 
stress hos henne. Det har alltid varit svårt för henne – men hon har utvecklats med 
åren. Nu lagar Erika lite mat, men hon kan inte koordinera rätterna i förhållande till 
varandra. Annars är Erika fysiskt frisk och stark. Hon är bra på mycket om hon känner 
sig trygg.  

Lennart var inte så gammal när han insåg att Erika var annorlunda. Hon hade 
mycket energi som liten. När Erika var i tioårsåldern fick hon något slags epileptiskt 
anfall och blev okontaktbar. Det ansågs hänga ihop med hennes pubertetsutveckling. 
Hon fick mediciner och behövde sova mycket. Allting i familjen blev påverkad av hän-
delsen, berättar Lennart. ”Det hade varit stelt innan och nu blev det extremt stelt och 
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inte dynamisk tillvaro på något sätt. Den här tiden fick mamma bröstcancer och hon 
var på sjukhus. Pappa åkte till jobbet som vanligt och hemma hade vi hjälp av mormor. 
Mamma blev försvagad av cancern, men överlevde den och livet fortsatte som vanligt.” 

Erika gick hela grundskolan i vanlig skolklass, den största anledningen till att hon 
klarade det var att hon fick hjälp av en grannflicka. Utan henne hade Erika inte orkat 
med skolan. Hon hade inte den sociala kompetensen att skaffa vänner och fungera 
ihop med andra. En annan anledning till att hon trots allt klarade skolan var att pappa 
ägnade varje kväll i veckan till att hjälpa henne med läxor, vilket gjorde att Erika pre-
sterade tillräckligt. Lennart berättar att föräldrarna hade mycket energi för att hjälpa 
henne – och utåt sett framstod familjen alltid som helylle i alla sammanhang. Med all 
den hjälp Erika fick klarade hon inte bara grundskolan utan också en tvårig gymnasi-
eutbildning. Erika fick med familjens hjälp ett arbete som hon klarade en tid och hon 
skulle nog kunna klara ett arbete nu också om det fanns ett arbete där hon kunde få 
tillräcklig vägledning – men hon kan inte utföra något arbete självständigt. 

Lilian berättar om syskonomsorg 
Lilian berättar att hon inte blev involverad i allt som hände hennes bror Erik. Hon 
hade börjat stå på egna ben och distansera sig från familjen som tonåring. Det var 
mamma som var det främsta stödet för honom. Också pappa stöttade men det var 
framför allt mamma Erik vände sig till. Med mycket hjälp från skolan och familjen 
kunde Erik i alla fall gå en gymnasieutbildning och gjorde därefter flera försök för att 
hitta ett arbete, men det uppstod aldrig någon mer varaktig arbetsrelation. De senaste 
tjugo åren har Erik inte haft någon anställning – men han har inga problem att sys-
selsätta sig.  

Lilians omsorgshistoria fick sin början i problemen som hennes bror Erik utveck-
lade. Hennes omsorgsansvar blev uppenbart när mamman dog. Pappa hade redan då 
insjuknat i Parkinsons sjukdom som lett till allt större rörelsehinder. Lilian insåg att 
både Erik och pappa behöver hennes stöd, men att det också kan inträffa andra ovän-
tade händelser som man blir involverad i som närstående. Det är nu Lilian upptäcker 
att hon har sin mamma som rollmodell och att det är hon som ska hålla samman fa-
miljen. Det ligger en konflikt inbyggd i det, säger hon. ”För min egen överlevnad måste 
jag lära mig att sätta gränser för att inte bli helt absorberad av alla problem som gärna 
läggs på mitt knä.” För tillfället behöver Lilian inte oroa sig så mycket för Erik, men 
det är oftast Lilian som måste söka upp honom.  

Lilian beskriver att hon har sin mammas personlighet, hon är intresserad av män-
niskor, lyssnar gärna på andra och tar del av deras problem. Hon säger att hon egent-
ligen har fått hålla tillbaka sig själv och hennes behov har kommit i sista hand. ”Jag 
har hela tiden fått ta hänsyn till andra. Jag känner att det som har präglat mig under 
uppväxten påverkar mig i alla relationer. Jag fick bli självständig tidigt, stå på egna 
ben och tidigt fatta egna beslut. – Alltså, det låter ju bra eller hur?”  

”Det har blivit mycket krav på mig själv, typiskt duktig flicka syndromet – det har 
jag ju fastnat i. Jag lockar till mig den typen av människor som behöver någon som 
lyssnar och kommer med bra feed-back och stöttar … och vad får jag tillbaka? Det har 
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jag blivit mer uppmärksam på nu. Som väl är, har jag ärvt en annan sida av pappa, 
han går i sin egen värld. Han är envis och det tror jag har räddat mig från att bli upp-
slukad. Ibland känner jag, att jag bara måste gå min egen väg och fatta mina egna 
beslut.” 

Lilian och hennes man har tidigare funderat på att flytta från orten där de bor nu, 
men för familjens skull har de valt att stanna. Familjesituationen har också inneburit 
att Lilian har sökt kontakt med en anhörigförening. Lilian har två barn i tonåren som 
tar mycket energi, ett yrkesliv och allting annat så därför behöver hon hitta verktyg 
för att hantera allt det här för att inte själv gå under. Att bara få prata och höra andra 
som befinner sig i liknande situation har varit till stor hjälp, säger Lilian, men den 
stora frågan är gränssättning.  

”Jag måste hela tiden påminna mig själv om att det är min egen familj och barnen 
som är det viktigaste för att kunna säga att jag inte kan, jag orkar tyvärr inte … det tar 
också mycket kraft att samordna saker och koordinera gemensamma aktiviteter. När 
man inte har all tid i världen krävs att andra respekterar överenskommelserna så att 
man inte behöver stå och vänta på varandra, när man ska göra något tillsammans. Att 
behöva sätta sådana gränser är påfrestande liksom alla gräl som uppstår av bristande 
hänsyn.” 

När det gäller stödet till Erik händer det att Lilian måste hjälpa honom med myn-
dighetskontakter. Det händer bara punktvis, men det kräver ändå att man sätter sig 
in i lagar och regler och vad man kan förvänta sig av samhället. – ”Jag ser inte med 
någon större tillförsikt på framtiden, vad som väntar på mig, det gör jag inte”, säger 
Lilian. ”Jag tar en dag i taget liksom.” 

Den osynliggjorda funktionsnedsättningen  
Lennart berättar att i vuxen ålder gjordes det till slut en utredning om Erikas svårig-
heter och man kom fram till en diffus diagnos. Kontentan var att Erika fick förtids-
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 så uppenbart. Om man hade sagt att det var annrolunda, så hade 
det nog varit mycket lättare för henne och hon hade sluppit kämpa mot orealistiska 
krav. Nu idag tror jag att hon accepterar sig själv som annorlunda, även om det är en 
svår grej. Hon deltar faktiskt i en del aktiviteter som anordnas för funktionshindrade.” 
Lennarts omsorgsansvar handlar mest om att vara tillgänglig och tala med Erika i te-
lefon om allehanda vardagsspörsmål, ibland flera gånger om dagen. Hon har nyligen 
börjat använda sms och det underlättar lite, menar Lennart, men Erika blir frustrerad 
om Lennart inte svarar omgående.  

Lennarts mamma återinsjuknade i cancer efter några år och dog i slutet av 1990-
talet, när Lennart nyss fyllt 20 år. Därefter har Lennarts far haft omsorgsansvaret för 
att stötta Erika tillsammans med Marianne, som pappan träffade några år efter mam-
mans död. Lennart beskriver att det har fungerat bra eftersom hon hade pedagogisk 
erfarenhet av att arbeta med funktionshindrade människor. ”Marianne knuffade min 
syster framåt på ett bra sätt”, säger Lennart, ”men nu är både fadern och Marianne 
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gamla med egna problem. Deras förutsättningar att driva saker och ting framåt blir 
allt mindre av naturliga skäl.” 

Lennart kan få hur många samtal som helst efter varandra så man tror att det har 
hänt något akut. Det mönstret har också Lennarts far utvecklat allt mer och är upprörd 
om Lennart inte svarar i telefon. Sin roll beskriver Lennart att han har fått ta på sig 
att vara den som sköter allting och tar ansvar för andra. Det har han blivit uppfostrad 
till. ”Att vara frigående har premierats hela tiden och det har lett till en distans som 
jag försöker bryta.” Lennart säger att han under tjugo år har försökt skapa något slags 
gemenskap som bygger på ömsesidighet, ”lite mera en ge-och-ta-relation där jag inte 
är en resurs som går att använda. Men det går inte att bryta mönstret. Istället för att 
komma närmare varandra kommer vi från varandra. Och när jag distanserar mig får 
jag dåligt samvete och ett kraftigt motstånd”.  

Lennarts upplevelse är att han existerar bara i kraft av sina prestationer. I övrigt är 
han osynlig i familjen eller en källa för irritation. Lennart beskriver att faderns styrka 
ligger i att han förtränger det som inte passar i den spelplan som han bestämt och han 
ändrar inte kursen. Rollerna är huggna i sten och Lennarts försök att rubba dem leder 
bara till en känsla av hopplöshet som han har svårt att hantera. Lennart beskriver 
låsningen med orden: ”Jag har i hela mitt vuxna liv, ända sedan jag var barn, alltid 
haft hög anspänningsnivå, alltså spänd i kroppen, och periodvis haft svår värk fysiskt. 
Jag har svårt att hitta sammanhang för avkoppling. I arbetslivet har jag valt livräd-
dande jobb i räddningstjänsten. 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 säkerhetsan-
svarig med syftet att hjälpa människor i olika sammanhang. Den bästa avkopplingen 
har varit när jag har varit befriad från krav och det har skapats ett luftrum där det 
råder acceptans. Vinner man inte acceptans utan måste hela tiden värja sig så blir det 
ingen avkoppling hur stilla man än ligger.” 

Det är mönstren för kommunikationen med fadern som sliter på relationen, säger 
Lennart. Fadern ringer ofta och säger att vi måste ses, vi måste ses, det skulle vara så 
roligt. Men det finns absolut inte någon tidpunkt som passar. ”Det är alltid tusen ting 
som måste gå före. Det är fånigt att säga så i vuxen ålder, men jag upplever att jag 
håller på att välja bort dem nu. Men framför allt valde min far bort mig redan från 
början. Han valde att vara med sin fru i första hand och med sin dotter i andra hand 
och med mig i sista hand. Och sedan har han fått en ny familj, där han väljer samma. 
Till och med hunden ligger i högre rang, om man ska vara lite krass.”  

I Lennarts berättelse framkommer att familjens kommunikationsmönster syste-
matiskt utesluter hans behov att komma till tals i sin egen rätt. I förlängningen har 
det medfört att han har fått föra en ständig kamp ända in i vuxen ålder att ta sina egna 
önskningar och förväntningar på livet på allvar. Han säger ”att det alltid genererar 
dåligt samvete, att jag tycker någonting. Att jag vill någonting är inte skäl nog, om 
någon annan har något däremot. Det är fortfarande en ständig källa till oro i kroppen. 
Man skulle leva sitt eget liv efter normen och det enda riktiga. Mina föräldrar hade 
status utåt, att vara nästan övermänniskor. När jag haft samtal nu som vuxen med 
närstående om hur livet var i vår familj, så har de inte märkt något av vårt liv bakom 
fasaden.” 
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Lennart beskriver att uppväxten lämnade spår som han har fått kämpa med i sitt 
liv. Det har varit svårt att bära på att som barn inte ha fått lära sig att man är värd att 
bli sedd och lyssnad, och att man inte lärt sig lyssna på sin egen inre röst. Det leder 
till att man får svårt att se och lyssna på andra. Det är smärtsamt att ta in andras per-
spektiv och finnas till för dem. Det är också lätt att vara dömande mot sig själv när 
man behöver sätta gränser för att vara tillgänglig för andra som har för stora förvänt-
ningar. Lennarts reflektioner sätter ord på frågeställningar som vuxensyskon kämpar 
med. De hör inom sig de altruistiska imperativen om att vara snälla och duktiga och 
tvivlar om det de utträttar är tillräckligt. Lennart talar om känslan av ensamhet på 
grund av att ha saknat gensvar från fadern och systern.  

1970-talet är en brytningstid   
1970-talet är en brytningstid och samhället förändras på många olika sätt. Rigida ak-
toritära mönster i socialt samspel beskrivs ofta utifrån ett psykologiskt perspektiv som 
en strategi att kontrollera inre oro och skapa ordning mot hotfulla kaotiska, förhållan-
den, för att hantera rädslan för att förlora ansiktet och drabbas av omgivningens ogil-
lande. När Lennarts storasyster Erika föddes i början av sjuttiotalet var barns inlär-
ningssvårigheter stigmatiserande. I samhället rådde ambivalens i förhållande till 
hemmaomsorg och anstaltsvård för barn i behov av särskilt stöd förespråkades av yr-
kespersoner. I skolans värld startades hjälpklasser för barn som var långsamma och 
uppfattades som svagt begåvade. Rätt till utbildning301 fick alla barn först 1967 och 
det var också då som benämningarna obildbar och sinnesslö utmönstrades från of-
fentligt språkbruk men fanns ännu som en skugga när de ersattes med psykisk ut-
vecklingsstörning eller begåvningshandikapp.  

Progressiva pedagoger hade argumenterat redan i slutet av 1940-talet att miljön 
hade betydelse för situationen för barn med hjärnskada och menade att den anmärk-
ningsvärda bristen på adekvat och utvecklande stimuli under uppväxten var besvä-
rande. Grunewald kommenterade detta med att det skulle ta mer än tio år innan bud-
skapet vann gehör302 i svensk handikappomsorg och psykologisk och pedagogisk på-
verkan ersätter i barnuppfostran den auktoritära fostran till lydnad med straff som 
korrektiv303. Den auktoritära fostran skjuts tillbaka till förmån för öppenhet mellan 
föräldrar och barn och s k fri fostran som tar fasta på barns nyfikenhet och naturliga 
vilja att lära. Kärnan i den auktoritära fostran är att barnet lär sig vad som i föräldrar-
nas ögon är rätt och fel. Dessa barn blir ofta trygga i sociala sammanhang, eftersom 
de vet vad som förväntas av dem. Däremot lär de sig inte vad som rätt och fel enligt 
sitt eget sätt att se och de kan ha svårt att själva känna vad de behöver och vill. Det är 
däremot syftet med s k fri fostran att barnet lär lita på sin egen förmåga och inse att 
det inte är så farligt att testa nya saker. Föräldrarna är uppmuntrande och visar att de 

                                                             
301 Skolplikt och undervisning och vård av bildbara sinnesslöa barn infördes 1945 men frågan 
om obildbara var olöst fram till 1967. Grunewald 2008 s 15. 
302 Grunewald 2008 s 133. 
303 I skolmiljöer förbjöds aga 1958 och i hemmet 1979. 
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tror att barnet kan. Alltför mycket frihet kan dock leda till osäkerhet eftersom det sam-
tidigt innebär att barnet tidigt får ta väldigt mycket ansvar.  

En pedagogisk modell för socialisation som kännetecknas av jämlikhetssträvan 
mellan föräldrar och barn, blir vanlig på 1970-talet. Barnet lär att bli taget på allvar 
och sett som egen person. Det kan leda till att barnet tas för mer kompetent än han 
eller hon i verkligheten är, särskilt om föräldrarna behöver barnets hjälp hemma. 
Detta beskriver ofta vuxensyskon, framför allt i förhållande till sin syster eller bror 
med funktionsnedsättning, utvecklar de en roll som imiterar den omsorgsgivande för-
älderns roll. För föräldrar gäller att veta vad de kan förvänta sig beroende på syskonets 
ålder och utvecklingsnivå. Vuxensyskon kan ofta berätta episoder som skildrar hur de 
tidigt blivit omsorgsgivare snarare än lekkamrater till sin syster eller bror med funk-
tionsnedsättning och hur de allt eftersom lärt sig hantera sina olika roller. Det är un-
der 1970-talet som fyrtiotalisterna reser krav för samhällsförändringar och värde-
ringar för barnuppfostran, familjenormer och sociala kultur förändras. 1970-talet var 
funktionshinderspolitisk brytningstid.  

Omsorgsförväntningar  
Lennart är missmodig och säger han är trött redan innan övergången av omsorgsan-
svaret är ett faktum, han måste ta ansvar. Det är det som är dilemmat säger han och 
fortsätter: ”När vi träffas så gör min syster och hennes sambo så gott de kan, men i 
ärlighetens namn så suger de mängder med energi och jag får springa runt och fylla 
ut alla luckor, och släcka alla eldsvådor. Min far har allt svårare att hantera stödet. Jag 
har tyckt under alla år att det är viktigt att upprätthålla kontakten.”  

Det är inte så mycket konkreta uppgifter såsom ansökan om bostadsbidrag och dy-
likt som är Lennarts problem, utan för honom handlar det mest om emotionell trött-
het på grund av bristen på ömsesidighet och medkänsla som möter honom. Lennart 
upplever bitterhet och smärta över att han inte har fått något stöd i sina motgångar. 
Han säger att man inte kan kräva ut skulder av varandra, men känner ändå behovet 
att få omtänksamhet tillbaka. ”Jag tror inte att någon är elak eller beräknande utan 
det är bara en oförmåga hos dem och mitt problem är att jag hungrar efter den förlo-
rade ömsesidigheten.” 

Lennart bär en sorg över det som han inte kan förändra utan måste acceptera. 
Lennart är allvarligt oroad av att övergången av omsorgsansvaret accelererar och att 
fadern och Marianne blir alltmer omsorgbehövande. För systern är situationen 
ganska stabil för närvarande men hennes problem kan också accelerera. Lennart re-
flekterar över att livet skulle kunna bli så mycket lättare att leva om människor kunde 
när tid är vända sig till någon som har kunskap om det de har problem med, i stället 
för att kämpa på på egen hand. Fråga om råd av en kompis eller helst en expertis, men 
en god vän är bra början. Själv är inte bästa dräng, kontaterar Lennart.  
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Den andra integrationsgenerationen, 1980-talet, Lisa och 
Linda berättar  
Lisa och Linda har båda föräldrar som föddes på 1960-talet. Lisa är mellanbarn och 
har två syskon med funktionsnedsättning, den två äldre systern Ellen och fem år yngre 
systern Eira. Lisas båda systrar har Aspergerdiagnos utan intellektuell funktionsned-
sättning, de är högfungerande i vissa sammanhang och i andra mer hämmade. Även 
Linda är mellanbarn. Hon har en fyra år äldre bror och en bror som sju år yngre, men 
det är den tio år yngre lillasystern, Evelyn som har en funktionsvariation inom aut-
ismspektrat. Evelyn var liten när hon föddes och reagerade inte riktigt på tilltal och 
det var svårt att få ögonkontakt med henne. Hon åt jättelite och sov jättemycket. Fa-
miljen undrade om hon hade nedsatt hörsel. Linda berättar att habiliteringen blev in-
volverad tidigt och det gjordes olika undersökningar. I familjen fick Linda rollen som 
storasyster för både lillebror och lillasyster. Evelyn började prata med tecken som stöd 
när hon var sex år, då började hon på en integrerad särskola. Det tog en tid innan 
Evelyn fick sin diagnos. Hon går på särgymnasium och tar studenten i vår. Evelyn kan 
teckenspråk och är tvåspråkig på det sättet. Hon har en del fyskiska problem, problem 
med syn och närminne.  

Lisa gick i samma skola som systrarna Ellen och Eira, lillasyster Eira började dock 
högstadiet i en annan skola där det fanns en klass för elever med autism. Svårighet-
erna märktes mest hos storasystern. Ellen hade svårt att kontrollera sina känslor. Det 
var mycket slagsmål, hon skulle skydda mig, men kom i stället i konflikt med kamrater 
i sin egen ålder, både i skolan och hemma. När Ellen inte kunde kommunicera gick 
hon in i sig själv och gömde sig. Hon ville bestämma över mig och vi slogs ganska 
mycket, berättar Lisa. Lisa kunde låsa in sig och Ellen sparkade sönder dörrarna. Ellen 
kunde inte säga varför hon var arg, utan tog till knytnävar eller sparkar, oftast på saker 
och inte personer.  

Lisa minns egentligen inte så mycket om den fem år yngre Eiras uppväxt. När Lisa 
själv började på högstadiet träffades de inte längre i skolan. I Eiras klass hade alla 
något slags funktionshinder, autism eller någonting annat. Hon umgicks med sina 
klasskompisar och det funkade, på något sätt förstod de varandra. Eira behövde 
ganska mycket praktisk hjälp och behövde påminnas om vardagliga saker. Men hon 
är samtidigt självständig i andra avseenden. 

Syskonansvarets gränser 
”Vi har ganska så olika förutsättningar socialt”, säger Lisa. Jag har heltidsjobb, jag har 
bil och körkort, det är lättare att åka iväg när man ska någonstans och då blir det jag 
som kör, ordnar och fixar. På många sätt har jag lättare att fixa vardagen och på så 
sätt har jag ett övertag – rent livskvalitetsmässigt”. Lisas systrar är inte intellektuellt 
funktionsnedsatta, utan extremt begåvade inom vissa områden, menar hon. I det var-
dagliga sociala samspelet har hon däremot övertaget. Samtidigt är det svårt att svara 
på om syskonen är jämlika. ”Både och”, vill Lisa svara, ”på vissa plan är vi det, på 
andra är vi inte det.” Det är också därför Lisa har svårt att svara hur syskonskapet har 
påverkat hennes liv. Hon säger att hon hela sitt vuxna liv har försökt utröna vad hon 
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egentligen själv vill – för det har hon aldrig kunnat tänka på under uppväxten – hu-
vudfrågan har alltid varit vad syskonen klarar. Lisa menar att hon har anpassat sig 
extremt mycket till deras behov, men hon har blivit bättre på att sätta gränser och säga 
nej: ”Jag orkar inte alltid åka någonstans på helgerna eller hitta på något. Då säger jag 
nej och det är förknippat med en känsla av skuld och skam.” 

Vuxensyskon har svårt hitta balansen för frågor som Lisa tar upp, att få dra sig 
tillbaka och inte alltid vara tillgänglig. Att lyssna till egna behov utan skuldkänslor. 
Att inte alltid prioritera andras behov högre. Att inte få någon bekräftelse för att de 
egna behoven är berättigade. Det är orimligt att alltid ställa upp för andra, samtidigt 
är det svårt att undvika problematisk gränslöshet. En anledning till det är etiska di-
lemman som uppstår när olika värdesystem kolliderar som det etiskt försvarbara och 
det rätta.   

Formellt, enligt svensk lagstiftning, har syskon inte juridiskt ansvar för att tillgo-
dose en systers eller brors omsorgsbehov. Inte heller ska de behöva som god man åta 
sig uppgifter som ingår i omsorgspersonalens ansvar. Det gäller även för föräldrars 
ansvar för vuxna barns omsorgsbehov och vuxna barns ansvar för sina föräldrars om-
sorgsbehov. De nordiska länderna skiljer sig från många länder genom det offentliga 
ansvaret för den personliga omsorgen (eller omvårdnaden). Trots detta upplever 
människor ett omsorgsansvar och starka förpliktelser för att bli omsorgsgivare när en 
närstående behöver stöd och hjälp. För syskon som vuxit upp i funkisfamiljer var detta 
ett dilemma de levde med. De ville vara delaktiga i omsorgen men ville egentligen inte 
ta över ansvaret. Det gällde både i förhållande till den äldre generationen och den 
yngre304 305. 

Lisa tänker ofta på sina begränsningar och har påmint sin syster att ta mer ansvar 
själv och säger att hon har sett att Eira har lärt sig göra saker själv. Lisa tar upp om-
sorgsgivarrollen och har funderingar om risken för medberoende och att man behöver 
tänka på att omsorgsåtagandet har en gräns. Såsom andra vuxensyskon har Lisa tänkt 
på att inte flytta så långt ifrån, att syskonen inte kan resa till varandra med kollektiv-
trafik. Det medför begränsningar till exempel vid framtida husköp. Prisbilden gör att 
det inte går att köpa hus centralt i ett samhälle utan man måste söka sig till ytterom-
råden och då kan det bli för svårt med resorna. Inte heller kommer man kunna flytta 
till Solkusten som många människor gör idag.  

Vuxensyskons yrkesval 
Yrkesval är ett annat område där syskon tänker strategiskt. De har en efterfrågad kom-
petens i frågor om funktionshinder och det kan vara en resurs i framtiden, men det är 
också något som de inte själva har valt att fördjupa sig i. Det har medfört att syskon 

                                                             
304 Dunér, A., Motives, 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 känt sig ambivalenta när de ställts framför vägval och tvekat om valet de gjort 
bidrar till personlig utveckling eller kanske stärker risken för att slukas av omsorgen 
om andra.  

Lisa säger att yrkesmässigt har det handlat om att ta hand om och vara till stöd för 
andra. Lisa är beteendevetare, med studier i konflikthantering, ledarskap och grupp-
dynamik. Sina utbildningsmässiga val kommenterar hon med att ”jag är himla tack-
sam för det jag har fått gratis genom att min syster kom till världen. Jag är tacksam 
för att hon har visat mig en helt annan värld – ett annat perspektiv på livet”. Lisa lyfter 
också upp alla möten som lärt henne nya saker yrkesmässigt. Hon känner att hon kan 
bidra och har en blick för sådant som kan hjälpa andra. 

Lisa säger att hon inte hade en tanke på att yrkesvalet påverkades av uppväxten. 
Det var först under sin utbildning hon insåg hur mycket uppväxten hade gett henne: 
”Jag såg ju alla som behöver hjälp.” Lisa beskriver att hon har lätt att känna in andras 
sinnesstämning och har blivit bra på att läsa av personer och deras behov. Lisa arbetar 
i en ungdomsverksamhet och har valt att inte jobba direkt med funktionshindersfrå-
gor, men hon möter många ungdomar med neuropsykiatrisk problematik och känner 
sig trygg i mötet med dem. Hon valde bort funktionshinder som karaktärsämne och 
läste istället uppväxtvillkor för ungdomar, integration och kriminologi. 

Linda beskriver att hon förstod med tiden att uppväxten påverkade henne mer än 
hon kunde föreställa sig. Hon var under många år sambo och insåg efter separationen 
att hon behöver landa i vad hon ska göra med sitt liv, finna sig själv och vad hon ska 
göra framöver. I relationen hade hon fortsatt att leva för någon annan. Hon kom fram 
till att hon behöver ta tag i sitt eget liv – det kan ingen annan göra. I det fanns insikten 
om att hon inte enbart är Evelyns storasyster och extrastöd för sina föräldrar i omsor-
gen.  

När Linda sätter ord på vad det kan innebära säger hon att hon kanske inte kom-
mer att fortsätta som avlösare framöver och att Evelyn behöver stimulans från andra 
än familjen. Det finns planer på att Evelyn ska flytta till egen bostad och att det kan 
leda till att inte heller hon kommer att bo kvar där de växte upp. Linda har såsom 
andra vuxensyskon funderat på vilken betydelse det geografiska avståndet har för re-
lationerna till Evelyn och föräldrarna. Hon tänker att det är bra att få ett avstånd och 
inte bo för nära varandra. Evelyn har ändå alltid en plats i hennes liv. 

Omsorgsliv i åttiotalsfamiljer  
Linda säger att just nu är Evelyn aktivt närvarande i hennes vardag eftersom Linda är 
hennes ledsagare och avlösare sedan många år. Linda jobbar några timmar varje må-
nad då de brukar göra saker tillsammans. Avbrott i den omsorgen har varit under en 
period då Linda bodde utomlands. Under den senaste tiden, då hon pluggat har det 
varit en välkommen extrainkomst. Linda och Evelyn ses dock inte varje dag trots att 
de bor nära, utan det sker oftast under helgerna.  

Evelyns problem kommer i uttryck genom att hon är extremt känslig för föränd-
ringar och blir stressad och orolig av överraskande händelser i omgivningen. Hon be-
höver struktur. Hennes tryggaste zon är hennes rum. Evelyn kan vara ensam hemma 
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några timmar, men tycker inte om det. Just nu övar hon att åka buss själv till skolan. 
Hon kan ta fram fil och smörgås men inte laga mat. När Linda tänker tillbaka minns 
hon inte så mycket om Evelyns första tid. Evelyn gick på vanligt dagis, fick hjälp av en 
sjukgymnast och sedan gick hon i särskolan. Linda följde med någon gång till hjälp-
medelscentralen när Evelyn provade hjälpmedel och var med när Evelyn lärde sig 
teckenspråk. Linda minns att de fick se filmer för att lära sig.  

Familjen levde ganska isolerat när syskonen växte upp. Det berodde främst på att 
familjen inte hade anhöriga på nära håll, pappa var från Småland och mamma från 
Danmark. Det kunde förekomma att några grannar hjälpte till som barnvakt, men oft-
ast var det Linda eller bröderna som fick se efter henne. Evelyns funktionshinder 
märktes inte så mycket när hon var liten, hon lekte med grannbarnen i radhusområ-
det. Relationen mellan Linda och Evelyn har med åldern blivit mer asymmetrisk och 
ojämlik – det handlar mycket om hennes utvecklingskurva, säger Linda. Evelyn är inte 
tjugoett mentalt utan kanske mer som en nioåring. Det finns sammanhang där hon är 
som vilken tjugoåring som helst. Men jag behöver driva på och ta initiativ, säger Linda 
och beskriver att hon är den som ordnar och donar, påminner, hjälper till och plane-
rar. 

Lisa berättar att hennes lillasyster Eira blev mobbad i skolan på grund av att hon 
inte kunde umgås med andra barn och när hon gick i sjuan skolvägrade hon och stan-
nade hemma. Det ledde till att hon fick börja på särskolan. Den tiden var slitsam för 
familjen och Lisa berättar att pappa höll i alla kontakter då eftersom hennes mamma 
var då känslomässigt utmattad av problemen. Lisa berättar vidare att föräldrarna 
hade stödsamtal kring sin relation på habiliteringen. ”Vi hade också familjesamtal 
några gånger där. Jag minns ett, och tror att jag var med bara en gång, och fick frågan 
vad behöver du? Då kan man inte säga vad man känner, utan det blev: Det är väl bra. 
Jag kanske var fjorton då. Hade jag fått önska något så hade jag velat träffa någon, 
bara jag och en kurator, och verkligen få berätta om skuld och skam och allt det där. I 
det sammanhanget som familjesamtalen skedde sa jag ingenting.” Båda systrarna, 
storasyster Ellen och lillasyster Eira fick hjälp när de skulle börja på gymnasiet. Eira 
hade en kontaktperson när hon gick i gymnasiet. Under gymnasietiden kom hon i 
kontakt med en familj som blev hennes kontaktfamilj, men det var väldigt svårt att få 
kommunen att acceptera det som avlastning. Det hade stor betydelse för min syster, 
men socialtjänsten ville inte ersätta kontaktfamiljen. 

Lillasyster Eira gifte sig tre år sedan och bor idag med sin man och dotter i ett 
mindre samhälle. I början var Lisa orolig för om hon kunde tillgodose barnets behov 
– men det har gått bra med stöd från barnhälsovården och maken. Lisa var med Eira 
på föräldrautbildningen när maken inte kunde följa med, men Eira var inte alls orolig 
för sådant som alla andra var oroliga för. Hon får stöd av honom, hans familj och 
grannar. Han ordnar med sådant som föräldrarna höll i förut. – ”Så att jag har kunnat 
släppa allt det där. Jätteskönt att dom lever fungerande liv”, konstaterar Lisa. När 
dottern var liten hade Eira svårt att vara ensam med henne när maken jobbade. I bör-
jan fick Lisa hoppa in ganska ofta och bara finnas till hands. Det har blivit mindre och 
mindre. Eira behöver mycket mindre stöd och känner sig trygg i sin föräldraroll. Nå-
gon gång har Lisa hjälpt henne med att boka tid för myndighetskontakt. Ibland har 
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hon fått ekonomisk hjälp. Det har hon inte bett om utan Lisa har tagit initiativet. Lisa 
säger att hon är beredd att hjälpa till ekonomiskt om det behövs.  

Ellen gick också på gymnasium och var då i ett sammanhang där hon kände sig 
trygg. Ellen flyttade tidigt hemifrån och fick ganska mycket hjälp av habiliteringen 
med flytten till egen lägenhet när hon var mellan arton och nitton. Nu bor hon själv 
med sina djur. Båda systrarna har jobb på deltid. Lisa tror att båda systrarna har sjuk-
pension och får jobba deltid utan att pensionen (eller aktivitetsersättningen) påver-
kas.  

Familjestöd 
Lisas far bor inte numera i Sverige och det gör att han inte hjälper med praktiska saker 
i vardagen, men han finns som ett känslomässigt stöd. Mamma gör fortfarande 
mycket för båda systrarna. ”Hon har nästan avstått från ett eget liv”, säger Lisa. Hon 
lever ensam och tar mycket ansvar för storasystern och är den som Ellen umgås mest 
med till vardags. Familjen var isolerad under alla år när syskonen växte upp som ett 
”eget litet socialt system”. Ibland förekom det lite hjälp från myndigheter, lite hjälp 
från farmor då Eira ibland var hemma hos henne. Nu har Lisa också ett visst ansvar 
för föräldrarna, mamman har tidvis också behövt Lisas hjälp. De har en bra relation 
– en förälder-barnrelation, där Lisa fortfarande är barnet.  

Under sin gymnasietid var Lisa inte så mycket hemma, berättar hon. Till det bidrog 
föräldrarnas skilsmässa och Lisa beskriver att hon nästan var ”adopterad” av en kom-
pis familj. Hon var mycket ute med vänner från mellanstadiet och därefter – hon gick 
till skolan men var inte på lektionerna och hade hög frånvaro. Det var inte tryggt 
hemma och hon fick ingen ro – det var alltid kaos. ”Mycket var också bra, men någon 
lugn miljö var det inte”, sammanfattar hon. När Lisa tänker tillbaka på vad hon sak-
nade under uppväxten handlar det mest om att man inte kunde göra det man ville: 
”Jag ville resa utomlands, men kunde inte det och då fick man i stället välja det som 
syskonen klarade av.” 

När Lisa tänker på framtiden tror hon inte att det kommer att förändras så mycket 
och säger: ”Vi kommer väl att sitta och spela TV-spel tillsammans även när vi är femtio 
år. Vi spelar brädspel, tittar på film och pratar. Om vi får vara friska så tänker jag att 
det är så här det ska vara. När jag var yngre så tänkte jag väldigt mycket på ärtflighet 
och funderade på om jag ska ha egna barn. Kommer det att bli så här för mig också i 
min egen familj? I efterhand har jag insett att det har påverkat mig väldigt mycket i 
mina relationer särskilt tanken på att skaffa barn, men nu känner jag att det har jag 
släppt. Jag är inte orolig längre. Skulle det bli att mina barn får någon form av funk-
tionsvariation så tänker jag att man får ta det när det kommer.”  

Lisa berättar att hon inte pratade med någon om sina funderingar. Hon fick ofta 
frågan, när ska ni skaffa barn, i sitt tidigare förhållande. Lisas partner såg inte risken 
som ett problem, men det gjorde Lisa. Lisas nuvarande sambo ser inte det som pro-
blem och säger att det får bli som det blir. Lisas egen inställning har också förändrats: 
”Nu när jag har jobbat några år som socionom ser jag att variationerna finns överallt.” 
Det blev enklare för henne när hennes syster fick barn och hon kunde tänka ”eftersom 
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det gick bra för henne, så varför skulle det inte gå bra också för mig”. Men lite oro bär 
Lisa: ”Jag har tänkt att jag skulle bli en bra förälder, men ändå undrat om jag skulle 
orka – det är svårt att tänka på framtiden, hur den ska bli. Jag har aldrig kunnat pri-
oritera mig själv. Man tänker som så, att det ska finnas en framtid, som ska vara bra 
och handla lite mer om mig. Vad man än säger så känns det att det kanske kan bli en 
börda ändå – då tänker jag på att i min familj fanns två syskon med särskilda behov. 
Det är de här tankarna om att få egen tid och kunna göra det man själv vill. Och av-
saknaden av det här att bli sedd och motiverad, peppad, ibland lyft ur sammanhanget 
och få åka någonstans med bara en förälder. Det var mycket av det att du klarar ju dig 
så bra och du har så mycket kompisar, men man behöver sina föräldrar också. Det är 
viktigt med öppet klimat. Att inte vara rädd att prata om sina funderingar. Våga sätt 
ord på det man känner. Man blir väldigt duktig, nu generaliserar jag, men man övar 
på en känslighet. Be om hjälp, ta emot hjälp det är inte skamligt, prata om det, åk på 
läger – jag var på läger när jag var tonåring och det var jättebra.” 

Linda säger att hon har som sin mamma tagit ett stort emotionellt ansvar för sys-
tern och föräldrarna. Linda tog ansvar tidigt och satte sitt eget liv på paus. Hon fick 
starka band till föräldrarna, framför allt mamman. Linda blev van vid att inte vara 
rädd för ansvar. Hon var duktig men hon blev samtidigt emotionellt trött. Linda talar 
om att hon behöver begränsa sig och veta vad som är mitt och ditt. Hon betonar att 
det är bra att kunna släppa kontrollen ibland. Under uppväxten har hon haft ett stort 
behov att få vara barn. Linda talar om fin barndom, fantastisk uppväxt och närvarande 
föräldrar. Att prata om känslor var inget konstigt, föräldrarna var känslosamma med 
trygghet och värme. Linda säger ”det känns samtidigt skrämmande och läskigt att 
tänka att Evelyn inte ska bo kvar hemma. Mycket har kretsat kring henne”.  

LSS-generationen, 1990-talet, Lotta och Lisbeth berättar 
Lotta är född i början av nittiotalet och har en två år yngre syster, Ebba, med autism 
och adhd. Hon har även en storasyster och en storebror som är födda i början av åtti-
otalet. De båda föräldrarna är födda på sextiotalet. Lisbeth är född i mitten av nittio-
talet och har en två år äldre storasyster, Emma, deras föräldrar är födda på sjuttiotalet. 
Lisbeths storasyster Emma har utvecklingsstörning och rörelsehinder.  

När Lisbeths storasyster, Emma, föddes var hon frisk. I två-årsåldern fick hon 
droppattacker som utvecklades till kramper och det visade sig att hon har en utveckl-
ingsstörning, men det var först i tonåren det gjordes en ingående utredning av hennes 
autistiska drag. Hon har svårt för motoriken, hon använder gåstol eller rullstol och 
behöver alltid tillsyn på grund av epilepsin. Lisbeth tänkte inte att Emma är an-
norlunda, – ”de frågorna kom nog först från skolkamraterna. I familjen rådde det öp-
penhet om Emmas svårigheter. Det var inget konstigt i det lilla samhället där sysko-
nen växte upp. Alla kände till Emmas svårigheter och syskonen hade som barn ge-
mensamma kompisar. Det fanns också andra barn i samma ålder som hade syskon 
med liknande funktionshinder. Emma och Lisbeth gick på samma dagis och sedan i 
samma skola: Familjen bodde i ett litet samhälle med en skola där alla barn samlades. 
”Alla kände oss, det var inget konstigt, alla ville vara kompis med henne också, hon 
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var lite cool ibland.” Lisbeths morföräldrar bodde i närheten och Lisbeth var hos mor-
mor och morfar efter skolan. Det var också Emma ibland, men hon fick också hjälp av 
personlig assistent hemma, först några timmar och numera har hon assistans under 
hela dygnet i sin lägenhet. Efter skolan hade Emma eftermiddagstillsyn eller LSS-fri-
tids även på högstadiet.  

Lottas lillasyster Ebba har autism och fick i tonåren adhd-diagnos med intellektuell 
funktionsnedsättning. Lotta berättar att det tog en tid innan hon fattade att det var 
något annorlunda i hennes familj – föräldrarna har berättat om Ebbas begränsningar 
– men det har Lotta inget eget minne av. Hon minns att kompisarna började ställa 
frågor när hon börjat skolan. Begränsningarna begrep hon intuitivt. Lotta minns att 
det var mycket kontakter med habiliteringen i samband med utredningarna när Ebba 
var liten och sedan hon i tonåren fick adhd-diagnosen. Det Lotta inte minns har hon 
hittat i pärmar och läst om i efterhand.  

När syskonen var små hände det inte så mycket, säger Lotta, förutom att Ebba gick 
på specialdagis i en grupp barn med särskilda behov och olika funktionsnedsätt-
ningar. Hon fick plats på ett korttidshem när hon var åtta och året innan hon flyttade 
till gruppbostaden var hon på korttids två helger i månaden och varje tisdag – kanske 
sex nätter per månad. Ebba har också haft ledsagare. I träningsskolan hade hon en 
resurs som var med henne hela tiden. Ebba hade det stödet också under högstadiet, i 
klassen fanns det bara tre elever. Hon har också varit på en sommarkurs på en folk-
högskola. ”Men hemma hade vi aldrig några personliga assistenter eller annat stöd”, 
säger Lotta. Lotta själv var ibland hos kusiner på skolloven. Under korttidsveckorna 
då Ebba inte var hemma hade föräldrarna ganska stort behov av vila, minns Lotta.  

Lottas och Ebbas familj bodde i ett samhälle där alla känner alla – ”alla har haft 
koll på vem hon är och att vi är syskon”. I efterhand har föräldrarna berättat episoder 
men Lotta minns inte så mycket. Eftersom familjen alltid har pratat öppet om funk-
tionshindersfrågor, antar hon att de pratade om det då också. Lotta minns att det fö-
rekom någon gång att det bara var hon själv och föräldrarna hemma när Ebba var på 
något läger eller på någon träning. Annars är det så – både på dagen och på natten – 
att en av oss får gå ifrån. 

Lottas tio år åldre syster flyttade hemifrån när Lotta var elva och ett par år senare 
flyttade också den åtta år äldre brodern. Själv bodde Lotta kvar hemma med Ebba och 
föräldrarna till nittonårsåldern då hon tog studenten. Det fanns liksom två familjer, 
den ”lilla familjen” med lillasyster Ebba, Lotta och föräldrna och den utökade ”stora 
familjen” med de stora syskonen med sina egna liv. 

Kontakten mellan syskonen 
Den ständiga närvaron som Ebbas behov intog hemma hos Lotta, präglade också Lis-
beths situation. Det var Ebbas situation som dominerade samtalet när hon var närva-
rande eller också talade man om avsaknaden av henne om hon var på korttids. Och 
Lisbeth beskriver att hon några år sedan inte ens kunde tänka sig att åka hem till för-
äldrarna om Emma inte var hemma. Men det har ändrat sig sedan Emma flyttade. 
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Lisbeth själv får också numera besök av föräldrarna utan Emma och tror att föräld-
rarna upplever att det är trevligt att göra sådant som inte behöver anpassas efter 
Emma. Som vuxna står Lisbeth och Emma varandra nära och träffas minst varannan 
vecka. ”Två veckor känns som väldigt länge om vi inte har setts”, säger Lisbeth och 
berättar att de pratar ofta på telefon. De brukar ringa Facetime och då ser de varandra 
medan de talar. När syskonen var yngre hade Emma aggressioner mot henne, men det 
har vänt, Emma gillar henne igen och det är ganska fint.  

Lottas syster Ebba hade utökat korttidstillsyn och fritids på eftermiddagarna även 
på högstadiet. Ebba var också ibland hos mormor och morfar. Mormor var nog den 
enda som Ebba aldrig slog – där var hon trygg. Lotta beskriver att det är svårt att säga 
när hennes utbrott kommer och om det händer av glädje eller frustration. ”Man är ju 
alltid på sin vakt”, säger hon, ”jag vet att min lilla syster slogs och var aggressiv även 
när jag var liten, men det jag har inget som helst minne av idag.”  

Lotta och Ebba brukar ses ett par gånger i månaden och talar ofta med varandra på 
telefon, ibland fem gånger om dagen. För det mesta är det Lotta som hör av sig, men 
Ebba kan också ringa själv när hon har paddan. Det kan variera lite vem hon ringer 
mest. Ebba ringer för att berätta vad hon har varit med om. Hon berättar om aktivite-
ter eller också ringer hon när hon är ledsen eller någon har varit dum. Ebba ringer 
ofta när hon är lite upprörd över något. Det kan vara helt vanliga saker. Nu har också 
Ebba flyttat från föräldrahemmet. Familjen trodde att det skulle bli svårt att hitta ett 
lämpligt boende för henne men det löste sig smidigt då det byggdes en ny gruppbostad 
i närområdet och hon kunde få lägenhet där.  

Ojämlikheten väcker sorg 
Lotta beskriver att hon kan småprata med Ebba – det är en typ av samtal. Den andra 
typen är samtal som Ebba ringer när hon är orolig för någonting och vill att Lotta ska 
komma. ”Då måste jag avleda och strukturera samtalet mot att vi ska ses nästa vecka 
och vad vi ska göra då” säger Lotta. ”Ebbas känslolägen växlar snabbt. Men vi kan 
verkligen ha en ren syskonrelation också, ibland”, säger Lotta. På ett sätt är relationen 
ömsesidig, det är ganska mysigt. Då kanske vi ser på en film tillsammans”. Men Lotta 
kan inte tala med Ebba om sina egna intressen och hur hon själv upplever olika saker. 
Det är svårt att tala om framtiden och om sådant som Lotta har planerat göra framö-
ver. Det är också svårt att tala om tiden som varit. ”Det har skett en stor utveckling 
jämfört med tidigare”, menar Lotta, ”men man får anpassa samtalet till vad hon kan. 
Vi kan se oss omkring och kommentera det som sker här och nu”. 

Karaktäriseringen av relationen mellan vuxensyskon och systern eller brodern med 
funktionsnedsättning som ojämlik är en känslosam fråga. Så har syskon inte tänkt 
förut och överraskas. ”Tanken om vi har en syskonrelation eller inte, har jag aldrig 
funderat över”, säger Lotta. ”Vi är ju syskon. Men det har aldrig varit ett syskonför-
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hållande som med mina andra syskon.” Det finns en asymmetri och relationen är om-
händertagande relation306. Vuxensyskon undviker begreppen omsorg eller omhän-
dertagande, men bemötandet är som Lotta beskrev alltid anpassat till syskonets för-
utsättningar. Om systrarna ska se på film så är det barnfilm som gäller. Lotta måste 
alltid vara beredd på att rycka in och lösa situationer. ”Det har aldrig varit ett jämlikt 
förhållande. Men det är vad jag är van vid”, reflekterar Lotta. Ömsesidigheten som 
hon saknar i relation till Ebba gör henne ledsen. Det är sorgligt att tänka på att relat-
ionen hade kunnat vara på ett annat sätt. Lisbeth känner igen Lottas reflektioner och 
har inte heller funderat så mycket över relationens asymmetri. Frågan är känslig. Det 
är ju en syskonrelation, men det har aldrig varit samma slags relation som med andra 
jämnåriga, utan det har alltid varit en omsorgsrelation, anpassad till den andras be-
hov.  

Giertz 307 beskriver att inflytande och sjävbestämmande ofta blir otydliga i relat-
ioner där den ena parten har en funktionsnedsättning med kognitiva funktionshinder. 
Detta karaktäriseras av dilemman kring tolkningsföreträde och makt i relationen. Gi-
ertz skriver att det uppstår ett tomrum runt personen som inte kan uttrycka sin vilja 
utan stöd eller som inte respekteras för sina uttryck och personen är då utlämnad till 
andras tyckanden. Lite grann såsom vuxensyskon beskriver att de får ta intiativet och 
styra samtalet på sätt de inte skulle göra med en jämlik person. De fyller tomrummet 
och agerar för den andres bästa.  

Personer som behöver assistans ser inte detta nödvändigtvis som inskräkning av 
sin självständighet, utan som något som hjälper dem att hantera svårigheter. Flera 
brukare i Giertz studie involverade anhöriga i assistansen på grund av att de upplevde 
att anhörigas gedigna personkännedom ökade brukarens eget inflytande. Brukaren 
behövde inte heller använda så mycket tid till instruktioner och ledning. I sådana re-
lationer där individen kan bibehålla sitt självbestämmande, sina rättigheter och för-
måga till eget inflytande, trots sitt beroende av stöd och hjälp, är individen oberoende 
omsorgssubjekt till skillnad från samspelssituationer där individen bemöts som ob-
jekt för andras omdöme. I samspelet med varandra söker syskon en mellanposition, 
emellan det jämlika och autonoma rättighetssubjektet och det utlämnade omsorgsob-
jektet, så att systern eller brodern som brukare inte reduceras till maktlöst objekt för 
andras omsorger. 

Syskonrelationens omhändertagande dimension har i litteraturen oftast jämförts 
med den omsorgsgivande förälderns relation till sitt funktionshindrade barn, där om-
händertagande och föräldraauktoritet alltid ingår, men mycket talar för att syskonre-
lationer i flera avseenden har större likhet med yrkesrollen för personlig assistent308 

                                                             
306 Giertz, L., Erkännande, makt och möten. En studie av inflytande och självbestämmande 
med LSS. Akad. Avh. Växsjö: Institutionen för socialt arbete, Linnéuniversitetet. 
307 Giertz, L., En studie av inflytande och självbestämmande 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 bemästringsstrategi för människor med funk-
tionshinder. Akad avh. Tromsö. Göteborg: Göteborgskooperativet för Independet Living. 
1994/1997.  
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309, där yrkespersonen ser brukaren med kognitiv svikt som omsorgssubjekt och ba-
lanserar maktanspråken. Det förefaller också naturligt att inspireras av yrkesprakti-
ker, särskilt för vuxenssyskon som arbetat som avlösare och kontaktperson. Några 
vuxensyskon har också erfarenhet av arbetet som assistent för andra personer än sitt 
syskon.  

Omsorgens gränser  
Lisbeth beskriver att samvaron kräver extremt mycket planerande, Emma bor två tim-
mar bort. Lisbeth har bil och kör upp och ner och ”tar en natt”. Lisbeth pluggar, spelar 
handboll och åker till gamla kompisar. Hon har flyttat från uppväxtorten, vilket hon 
alltid önskat att göra, utan att tänka så mycket på Emma. Nu när hon har gjort det, 
tänker hon att hon kanske behöver flytta närmare, så småningom. Just nu, tänker Lis-
beth, är det hennes tid som student att få pröva sig fram och hitta sig själv. Det kan 
ibland vara konfliktfullt och Lisbeth får dåligt samvete, när Emma ringer och frågar 
var hon är. Lisbeth har då känt att hon måste åka till Emma och skippa annat som hon 
egentligen velat göra. Avståndet har bidragit till att öka distansen, men Lisbeth tycker 
samtidigt att om avståndet varit längre hade hon inte kunnat hjälpa till så ofta. Till 
samma ort som Emma vill Lisbeth inte flytta. En annan fråga Lisbeth funderar över 
är begränsningar som relationen till Emma kan ha för hennes vänskapsrelationer. Det 
kanske påverkar valet av livspartner. Samtidigt vet hon att hon aldrig skulle kunna 
leva tillsammans med någon som inte delar hennes tankar om detta.  

Också Lotta säger att ”det är en förutsättning även i alla andra vänskapsrelationer, 
jag skulle inte kunna umgås med någon som inte har förståelse för min situation.” 
Lotta konstaterar samtidigt att hon faktiskt inte har stött på många sådana männi-
skor. Framför allt tar kontakten med Ebba mycket emotionell kraft. Lotta lägger 
mycket energi på att fundera hur Ebba har det och Ebbas mående påverkar Lottas dag. 

Lotta har med tiden ändrat sig när det gäller valet av yrkesinriktning och börjat 
läsa juridik mot helt annan inriktningän hon tänkte från början. Lotta säger att hon 
inte vill ge hela sitt liv åt funktionshindersfrågor, både privat och jobbmässigt. Hon 
har testat många olika saker och jobbat vid sidan av studierna som ledsagare och per-
sonlig assistent. ”Det är ett lätt jobb för den som har erfarenhet”, konstaterar Lotta. 
Syskon besitter värdefull kunskap som inte alla har, men många är tveksamma till att 
låta erfarenheterna påverka yrkesvalet. För Lotta har det bidragit till att hon fått för-
ståelse för att det finns många andra utan någon personlig erfarenhet alls, som kan 
göra ett lika bra jobb. Det är en skön insikt att man inte måste vara känslomässigt och 
personligt engagerad för att kunna göra det, säger Lotta. 

Lisbeths familj har ett omfattande ansvar för omsorgen om Emma eftersom båda 
föräldarna och Lisbeth är involverade i assistansorganisationen på olika sätt. Famil-
jeomsorgen har också omfattat stöd och hjälp från morföräldrarna och Lisbeth själv 
har under många skollov varit tillsammans med kusinerna. Idag kan hon och även 

                                                             
309 Egard, H., Personlig assistans i praktiken. Beredskap, initiativ och vänskaplighet. Akad. 
Avh. Lund: Lunds universitet. 
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någon av kusinerna hjälpa till som sommarvikarier när ordinarie assistenter har se-
mester. Lisbeth själv brukade få en möjlighet att varje år resa bort minst en vecka 
tillsammans med sin mor, ”bara vi två, för att få lite lugn och ro och få lite tid tillsam-
mans” tror hon. Lisbeth beskriver att familjen alltid har hängt ihop tätt med många 
gemensamma intressen. Också Lottas familj hade nära till morföräldrarna och Lotta 
reflekterar över att hon fick vara med kusinerna på sportlovet, antagligen på grund av 
att resorna inte fungerade med tanke på Ebbas behov.   

Till eget boende 
Lisbeths syster Emma har idag en egen lägenhet som föräldrarna köpte till henne, när 
hon tog studenten för fyra år sedan, medan Lisbeth åkte på studentresa när hon var 
klar med gymnasiet. Emma får hjälp av personliga assistenter under hela dyngnet, två 
assistenter på dagen och en på natten. Emma deltar också i daglig verksamhet. Hon 
har idag möjlighet att delta i en aktivitet som hon trivs med. Men det har varit svårt 
att hitta verksamhet som fungerar för henne. 

Lisbeths och Emmas mamma har kontroll över assistansfrågorna och sköter kon-
takterna med assistansföretaget, ansökningar, överklagningar, schemaläggning etc. 
Också pappan jobbar numera med assistansen. Lisbeth själv har varit med i diskus-
sionerna och säger att hon blivit mer involverad vartefter hon själv förstår mer. Lis-
beth är engagerad och vill vara delaktig och veta vad som sker runt Emma. ”Det kanske 
också är ett sätt att göra saker tillsammans med föräldrarna”, reflekterar Lisbeth och 
fortsätter, ”det blir ju sällan att vi pratar om något annat och det är roligare att vara 
med än att inte vara med. Så har det alltid varit”. Lisbeth minns att hon fick hjälpa till 
och jobba på håltimmarna när hon gick i gymnasiet och assistenter var sjuka. ”När vi 
i familjen är tillsammans, är det alltid någon av oss måste gå ifrån och hjälpa henne, 
det var jobbigare förut, men nu har vi vant oss”, säger Lisbeth. 

Lotta berättar att hennes storasyskon flyttade hemifrån direkt efter gymnasiet, då 
var hon i tio–tolvårsåldern. Själv har Lotta bott med Ebba och föräldrarna fram tills 
hon var nitton år. Ebba har knappt ett år sedan flyttat till en lägenhet i en gruppbo-
stad. Det är ett nyöppnat boende, där omsorgen inte fungerar så bra ännu, men miljön 
i övrigt är fin. Ebba deltar i daglig verksamhet och fritidsaktiviteter. Tidigare fick hon 
två timmars gymnasieutbildning i veckan. Hon skulle ha kunnat gå kvar i skolan hela 
livet och trivas med det, säger Lotta. Hon gillar återkommande rutiner. I samband 
med flytten förlorade hon ledsagningen och det har lett till att Lotta besöker henne 
mer än tidigare. Flytten ledde också till andra förändringar som Lotta har fått hjälpa 
till att överklaga. 

Normbrytande händelser och stigma 
Sammanställningen av vuxensyskons berättelser visar att det finns frågor som vuxen-
syskon inte gärna talar om. Att tala om dessa är att bryta mot lojaliteten mot sin syster 
eller bror. Lojalitetsband gäller också gentemot föräldrarna och syskonen som inte 
har funktionsnedsättning. Vuxensyskon vill värna om deras integritet och vill inte ens 
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anonymt utsätta dem för generande utsagor. Vuxensyskon vill ogärna tala om sina 
syskons engagemang i omsorgen och hur de upplever situationen och om de har en 
gemensam strategi för framtiden. Frågor om detta ställdes inte uttrycklingen men vid 
en tillbakablick framstår syskonen som ensamma i sin relation till sin syster eller bror 
med funktionsnedsättning.  

Syskonen vill ogärna tala om omsorgsrelationens intima personliga dimensioner.  
Syskonen skjuter gärna ifrån sig asymmetrin och vill helst tala om stunderna man 
upplever sig jämställd med sin syster eller bror. I familjeomsorgen kan det finnas fler 
tabuer än det gör i den professionella omvårdnaden som utvecklat rutiner för diskre-
tion, distansering och objektivering. Av lojalitet till föräldrarna är syskon försiktiga i 
skildringen av upplevelser av uppväxten och stannar ofta vid att föräldrarna borde ha 
tagit bättre hand om sig själva.  

Andra relationsfrågor som vuxensyskon upplever som smärtsamma att tala om är 
aggressivitet i relationen till systern eller brodern med funktionsnedsättning. Det är 
en svår utmaning i relationen liksom annat normbrytande beteende som blossar upp 
och som syskon inte förstår, och som framstår som omotiverat och oprovocerat. Vux-
ensyskon beskriver att stämningen hemma kunde vara kaotisk och att det var lugnet 
de saknade. Både svenska och internationella studier visar att utagerande beteende310 
och bristande social kommunikativ förmåga311 är riskfaktorer som ofta förknippas 
med autismspektrumtillstånd och innebär en svår utmaning för syskonrelationerna. 
Forskningsstudier visar att det också är vanligare att syskons psykiska hälsa på lång 
sikt kan påverkas negativt och att syskon upplever symtom på ångest, depression och 
problem i skolan. Autismspektrumstörningarna tenderar förutom att skapa konflikter 
i syskonrelationer vara en anledning till föräldrastress och utmattningssyndrom hos 
föräldrarna, vilket ytterligare kan förstärka syskons utsatthet senare i livet.  

Några sammanfattande reflektioner 
Intervjuerna med vuxensyskon visar att det finns både stora skillnader i vuxensyskons 
livssituation och stora likheter. Resultatet lyfter fram teman där vuxensyskons erfa-
renheter korsar och berättelserna skildrar liknande upplevelser. Ett sådant tema är 
upplevelsen av att ha växt upp i en annan värld, med en normbrytande vardag312. 
Människor i deras omgivning har haft svårt att förstå utanförskapet och vad det inne-
bär att leva med funktionshinder i familjen. 

Vuxensyskon minns att de ofta kände sig osäkra som barn om vad som var accep-
tabelt att tala om. Att det kändes obekvämt att tala om sådant andra inte kände till 
eller pratade om. Funkisfamiljerna hade egna normuppsättningar som de utvecklat 
för att kunna hantera vardagens ovanliga händelser. Dessa erfarenheter hänger ihop 
med för 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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samhället313 314. Samhället har förändrats och dessa förändringar har påverkat män-
niskors inställning till funktionsvariationer. Syskon till en syster eller bror med funk-
tionsnedsättning söker stigmatiseringsfria miljöer och unviker sammanhang där 
normfullkomligheten är rådande315.  

Ett tema i vuxensyskons vardag är omsorgsansvarets gränser och den emotionella 
sårbarheten som syskon lever med. Det kommer ofta till uttryck i skuld och skam över 
känslor av otillräcklighet. Samhällets hjälp har inte räckt till för föräldragenerationen. 
De har krävts av dem mer än de orkat bära. Det har varit svårt att få samhällets stöd. 
Att inte ha blivit sedd har skadat självkänslan hos både föräldrar och syskon till barn 
med funktionsnedsättning. Det har gett näring till känslor av otillräcklighet. Sårbar-
heten har förts över till vuxensyskon som kämpar med att frigöra sig. 

I många familjer har mödrar till vuxensyskon en stark roll som omsorgsgivare och 
fäder som familjeförsörjare – på det sättet skiljer sig vuxensyskons familjer från van-
liga familjemönster för kvinnorna som sedan 1970-talet valt både yrkesarbete och fa-
milj. Till skillnad från föräldragenerationen var vuxensyskon yrkesarbetande eller stu-
derande. Bristen av samhällets stöd i omvårdnaden av barn med funktionsnedsätt-
ning har gjort det svårt för familjerna att klara yrkesarbete, omsorg om barnen och ett 
familjeliv. För kvinnorna innebar ansvarskonflikten oftast att de avstod från yrkesar-
betet med stora effekter både på kort och lång sikt, när det gäller yrkesutveckling och 
ekonomiskt oberoende316 317. Dessa mönster finns kvar även på 2000-talet.  

Vuxensyskon ser föräldragenerationen omsorgsval med oro. Deras kritik handlar 
som att föräldrarna inte har tagit hand om sig själva. Det har har lett till hälsoproblem 
som överansträngning, depressioner och andra psykiska symtom. För vuxensyskon är 
kritiken konfliktfull eftersom de kan som vuxna se att föräldrarna kanske inte hade 
något val. Samhällets stöd fanns inte där det efterfrågades. Men erfarenheterna oroar 
vuxensyskon, när de jämför sin egen situation med föräldrarnas och tänker hur de 
själva kommer att kunna klara förväntningarna när föräldrarna inte längre kan ta hu-
vudansvaret.  
  

                                                             
313 Björnberg, U., Föräldrar på 1990-talet – om motsättningar i ett europeiskt perspektiv. I 
Forskning om välfärd. Delegationen för social forskning. En seminarierapport. 1990. 
314 Ehn, B. & Löfgren O., Kulturanalys: ett etnologiskt perspektiv. Stockholm: Liber förlag. 
1982. 
315 Arnhof, Y., Recension: Från idiot till medborgare: de utvecklingsstördas historia. Socialme-
dicinsk tidskrift, 5/2009. 
316 Gustavsson 1989. 
317 Sand, A-B., ”Det handlar också om tid och penag”. Anhörigomsorg, försörjning, lagar. 
Kunskapsöversikt 2014:2. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhöriga. 2014. 
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KAPITEL 5  

Internationell syskonforskning 

Inledning 
I detta kapitel presenteras de frågeställningar som har dominerat internationell litte-
ratur om vuxensyskons situation. En bakgrund till flera av studierna är de demo-
grafiska förhållandena i västvärlden som visar att livslängden för människor med 
funktionshinder kraftigt har ökat. En amerikansk forskare318 framhåller att den för-
väntade livslängden för barn med Downs syndrom före 1950-talet var mellan 9 och 12 
år319. De följande fem årtiondena ökade livslängden från 25 till 49 år320 321 och har 
sedan fram till 2000-talet ökat till omkring 60 år322. Livslängden för människor med 
Downs syndrom är fortsatt omkring 10–20 år lägre än befolkningen i övrigt, men livs-
möjligheterna har förändrats mycket påtagligt under en relativt kort tid.  

I dag kan ett stort antal människor med funktionshinder uppnå en medellivslängd 
som motsvarar befolkningen i snitt, vilket gäller hela västvärlden. I länder där famil-
jeomsorg är vanlig vid sidan av institutionsomsorg har den ökade medelåldern med-
fört att många vuxna med funktionshinder bor tillsammans med åldrande föräldrar 
som har svårt att klara uppgiften. Situationen är problematisk där det saknas offent-
liga servicealternativ som motsvarar familjernas efterfrågan. I både USA och England 
är omsorgsgivande familjer ofta missnöjda med den tillgängliga servicen. Det är ofta 
svårt att kombinera offentliga tjänster med familjeomsorgen, vilket leder till att sys-
kon till vuxna med funktionshinder upplever förväntningar på att ta över föräldrars 

                                                             
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. 
321 Yang, 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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omsorgsåtagande. Forskningen lyfter fram samhällets bristande ansvar vad gäller be-
redskap och behovet av stöd för syskon som vill fortsätta familjeomsorgen. Omsorgs-
modeller för delat omsorgsansvar bör utvecklas.  

Frågeställningar som studierna belyser är i vilka grupper av befolkningen familje-
omsorgen är vanligast, vilka servicebehov dessa familjer har och hur de ser på framti-
dens omsorgsansvar för den närstående. I studierna utforskas föräldrarnas förvänt-
ningar på att syskon ska överta omsorgsansvaret och hur vuxensyskon själva ser på 
detta. De belyser även syskonens situation som omsorgsgivare och deras förvänt-
ningar på offentlig service. 

Ett vanligt tema i syskonstudier är syskonens psykosociala välbefinnande, deras 
oro för framtiden och hur syskon med omsorgsåtagande upplever sin situation. Stu-
dierna tar vanligtvis avstamp i syskonens uppväxt och omständigheter som motiverat 
dem att bli omsorgsgivare. Kartläggning av psykiska påfrestningar har ofta fokus på 
effekter som förknippas med olika typer av funktionsnedsättningar/diagnoser. 

Frågeställningarna kring framtidsplaner spänner ofta över uppväxterfarenheter-
nas betydelse för syskonens tankar om sin framtida delaktighet i omsorgen. Studierna 
belyser hur syskons omsorgsåtagande kan se ut, hur de upplever förväntningarna och 
hur syskonfamiljer har anpassat sig till att bli omsorgsgivare. I några studier fokuseras 
den sociala omsorgens särart i syskonrelationer, som präglas av bristen på ömsesidig-
het och jämlikhet, samtidigt som studier lyfter fram starka familjeband som är till 
glädje för båda syskonen.  

Andra internationella källor till syskonerfarenheter är tillgängliga på 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 på personliga erfarenheter 
och en enkätundersökning bland 340 vuxna syskon. Enkäten visar att syskon vanligt-
vis var involverade i sin funktionshindrade systers eller brors liv och att detta för 
många innebar begränsningar i det egna livet. Författaren betonar att syskonets roll 
alltid bör vara ett eget val och att omsorgsrelationen bör respekteras av både familj 
och offentliga serviceutförare. Ett annat exempel är den brittiska ideella organisa-
tionen Sibs, grundad 2001 av Monica McCaffrey, vilken ger stöd till syskon.  

Ett syfte i många internationella studier är att utforska på vilket sätt det offentliga 
stödet skulle kunna motverka omsorgsansvarets påfrestningar för vuxna syskon och 
deras familjer. Möjlighet att vid övergången av omsorgsansvaret välja en annan om-
sorgslösning än familjeomsorg framhålls av vuxensyskon, men studier visar att det 
finns många hinder för syskon att leva oberoende. Bland hindren finns bristen på of-
fentliga servicealternativ och samverkan mellan syskonen och professionella utförare 
av omsorgen. 
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Begränsningar för studiernas överförbarhet 
Både svensk och internationell forskning kring vuxna syskons situation är mycket be-
gränsad. Ett fåtal befolkningsstudier har studerat omsorgsgivande anhörigas situa-
tion. De studier som ingående beskriver syskons situation är oftast kvalitativa under-
sökningar med relativt få deltagare och resultat kan därför inte generaliseras. För mer 
detaljerade uppgifter bör läsare som söker fördjupning gå tillbaka till ursprungsartik-
larna för att bedöma evidensen i specifika avseenden, exempelvis användningen av 
olika analysbegrepp. Ett exempel är diagnoserna som åsyftar internationell klassifi-
kation av sjukdomar/funktionsnedsättningar, men som kan användas olika av fors-
karna beroende på när studien genomfördes och vilka diagnosbegrepp vid tidpunkten 
varit vanliga i landet.  

Demografiska förhållanden  
Sonik, Parish och Rosenthal324 ser den demografiska utvecklingen som problematisk 
på grund av att uppskattningsvis en fjärdedel av personer med utvecklingsstörning325 
i USA lever i en familj där omsorgsgivare är över 60 år326 327. Studierna visar att när 
äldre omsorgsgivare inte längre orkar övergår omsorgsansvaret i växande omfattning 
till vuxna syskon328 329. Forskare har uppmärksammat utvecklingen utan att syskon 
som blivande omsorgsgivare inkluderats i samtal om framtiden330. Det finns heller 
inte särskilt mycket kunskap om syskonomsorg och vilka behov syskon har. Tidigare 
studier331 visar att det finns en stor risk för akuta kriser vid omställning av omsorgs-
ansvaret, vilket drabbar såväl personen med funktionsnedsättning som de anhöriga. 
Sonik och medforskare framhåller att det behövs mer kunskap om vuxensyskons för-
utsättningar att åta sig omsorgsansvar och vilket stöd de behöver för att omställningen 

                                                             
324 Sonik, 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 utvecklingsstörning, autism el-
ler cerebral palsy om utvecklingsstörning 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 på ett tryggt sätt för individen med funktionsnedsättning. Frågeställ-
ningen uppfattas brännande på grund av bristen på serviceboende och långa vänteti-
der inom den offentliga servicen i hela USA332 333. 

Soniks och medforskares studie visade att syskonomsorg i första hand gavs av kvin-
nor. I jämförelse med män var det också vanligare att kvinnor bodde tillsammans med 
syskonet med funktionsnedsättning när föräldrarna inte längre kunde ge omsor-
gen334. Studier visade även att kvinnor som gav syskonomsorg oftare var ogifta, jäm-
fört med omsorgsgivande män och befolkningen i övrigt335. Forskning336 har också 
visat att syskon utan egna barn var mer delaktiga i omsorgen av sin syster eller bror 
med Downs syndrom, vilket inte gällde syskon till en syster eller bror med autism.  

Den självrapporterade hälsan hos omsorgsgivande vuxensyskon var generellt 
god337, vilket antogs sammanhänga med studiens överrepresentation av vita, välutbil-
dade familjer. Vissa andra studier har dock visat ökad risk för psykisk ohälsa hos sys-
kon till personer med funktionsnedsättning även i välbärgade familjer338. Viktigt att 
ha i åtanke är att bara cirka tio procent av vuxna syskon blir omsorgsgivare339. Sonik 
och medforskare pekade dessutom på att det finns mycket lite kunskap om de mate-
riella livsvillkoren för omsorgsgivande vuxna syskon. Studier berörde sällan vilka re-
surser familjer förfogade över för att tillgodose grundläggande behov av exempelvis 
mat, läkemedel, hälso-och sjukvård. När detta studerats visade resultat att den socio-
ekonomiska nivån var lägre för givare av familjeomsorg i USA än genomsnittet bland 
icke-omsorgsgivare.  

Soniks och medforskarnas studie visade att det omsorgsgivande vuxna syskonet 
företrädesvis var kvinna, svart, äldre och mindre utbildad än andra familjeöverhuvud 
inom den amerikanska arbetarklassen340. Jämfört med tidigare studier skiljde sig om-
sorgsgivarna på grund av etnicitet från den vita medelklassbefolkning som dominerat 
tidigare studier341. Forskarna underströk att framtida syskonsstudier borde ta större 
hänsyn till de sociodemografiska bakgrundsvariablerna ras och etnicitet samt de so-
cioekonomiska variablerna inkomst och materiell standard.  

                                                             
332 Sonik et al 2016. 
333 Larson, L., Salmi, P., Smith, D., Anderson, L. & Hewitt, A., Residential services for persons 
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334 Burke, M. M., Taylor, J. L., Urbano, R. & Hodapp, R. M., Predictors of future caregiving by 
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Forskarna kom vidare fram till att resultatet inte var entydigt beträffande syskons 
inställning till att överta omsorgsansvaret när föräldrar inte längre kunde bära det, 
och kritiserade studier som förde fram att syskon generellt var positiva till att överta 
omsorgsansvaret efter sina föräldrar. Av sådana studier framgick sällan hur omfat-
tande omsorgsbehov deras syster eller bror med funktionsnedsättning hade och vilka 
krav detta ställde på omsorgsgivarens kompetens. Andra viktiga omständigheter var 
att syskons inställning till att överta omsorgsansvaret efter sina föräldrar påverkades 
av värderingar som hörde samman med religion och kultur i olika befolkningsgrup-
per. 

Jämförelser mellan syskongrupper och diagnoser 
Hodapp och Urbano342 jämförde erfarenheterna för syskon till individer med Downs 
syndrom och syskon till individer med autism utifrån demografiska förändringar som 
påverkar livet för individer med olika funktionsnedsättningar och deras familjer. Livs-
möjligheterna hade visserligen förändrats påtagligt under en relativt kort tid, men i 
medelåldern ökade hälsoproblemen för många med Downs syndrom343. Detta fram-
gick inte av de studier som fokuserade uppväxtåren för syskonen och visade att famil-
jer som hade ett barn med Downs syndrom oftast klarade anpassningen bättre än fa-
miljer med ett barn med autism och andra funktionsnedsättningar344 345 vad gällde 
stress, känslomässiga problem och andra påfrestningar346.  

Studierna347 missade att befolkningens åldrande i västvärlden även gällde männi-
skor med funktionsnedsättning och vilka effekter detta hade på familjer och sam-
hället. I början av 2000-talet beräknades över 700 000 amerikanska medborgare med 
funktionsnedsättning vara över 60 år och antalet skulle mer än fördubblas till 1,5 mil-
joner fram till år 2030348. Andelen medborgare med funktionsnedsättning som levde 
med sina föräldrar beräknades till omkring 60 procent, vilket innebar att den ökade 
livslängden för barn med funktionsnedsättning skulle bli ett allt större samhällspro-
blem när föräldrarna på grund av ålder inte längre kunde ansvara för omvårdnaden.  

Vilken betydelse olika diagnoser och funktionsnedsättningar har för syskons väl-
befinnande har undersökts relativt ingående när det gäller barn, men vuxna syskon 
har bara i viss utsträckning följts upp i studier349. I fokus står ofta diagnoser inom 
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autismspektrumstörning och andra beteendestörningar som ställer stora krav på om-
givande livsmiljö och som antas ha negativa effekter på syskonrelationer. Forsk-
ningen350 visar att de skillnader som framkom under uppväxtåren också gällde vux-
ensyskon, när erfarenheter av syskonskap till en individ med Downs syndrom jämför-
des med syskonskap till en individ med autismspektrumstörning.  

Tomeny, Barry och Bader351 följde upp orsaker till skillnaderna mellan olika sys-
kongrupper beträffande funktion och välbefinnande och konstaterade att några stu-
dier visade positiva resultat352, andra negativa353 354, och ytterligare några inga skill-
nader alls355 356. Bristen på överensstämmelse beror på vilket slags utvecklingsstör-
ning syskonet har, konstaterade även Seltzer och medforskare357. Tomeny och med-
forskare ställde vidare frågan vilka faktorer som kunde förutsäga utvecklingen av psy-
kiskt välbefinnande för syskon till individer med diagnosen autismspektrumstör-
ning/intellektuell funktionsnedsättning och menade att syskonets inställning till sin 
syster eller bror var en sådan.  

Tomeny och medforskare lyfte särskilt fram ökningen av diagnoser inom autism-
spektrum hos barn, vilket skulle medföra att allt fler syskon även som vuxna kom att 
påverkas av uppväxten. Enligt data från år 2010 hade 0,4 procent av 1,2 miljoner 
vuxna i USA en intellektuell funktionsnedsättning och den beräknade prevalensen för 
autismspektrumstörning var då ett fall bland 68 barn eller grovt räknat 1,5 procent av 
populationen 2014358. Ett stort antal personer och barnets hela familj skulle då påver-
kas av särskilda krav som det ställer på familjemedlemmarna och deras funktion359 
360 och få behov av stöd/service från samhället.  
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Tidigare studier361 har visat att typen av funktionsnedsättning och dess svårighets-
grad har betydelse för hur syskonskapet upplevs av syskonen. En studie362 av ungdo-
mar med syskon som hade autismspektrumstörning visade att dessa ungdomar hade 
en mer negativ inställning till syskonet än ungdomar som hade syskon med Downs 
syndrom/utvecklingsstörning363. De senare rapporterade högre nivåer av positiva so-
ciala relationskvaliteter364 och betraktade sin syster eller bror mycket mer positivt365 
än syskonen till en syster eller bror med autismspektrumstörning/utvecklingsstör-
ning366. 

Forskarna framhöll samtidigt att forskningen som gällde vuxna var begränsad, 
men det fanns studier367 som visade att syskon till vuxna med autismspektrumstör-
ning upplevde mer depressiva symtom och hade sämre hälsa jämfört med syskon till 
vuxna med Downs syndrom. Resultat visade vidare att syskon till vuxna med utveckl-
ingsstörning/intellektuell funktionsnedsättning hade mer positiva erfarenheter av 
närhet och medkänsla i syskonrelationen än syskonen till vuxna med autism-
spektrumstörning368. Relationens kvalitet antogs ha betydelse för utvecklingen av 
omsorgsrelationen mellan syskonen som vuxna369. En annan omständighet av bety-
delse för syskonen var möjligheten att få stöd, eftersom negativa uppväxterfarenheter 
kunde följa med relationen till vuxenlivet. Några få syskon i studien beskrev sig som 
primära omsorgsgivare, men nästan hälften av syskonen assisterade vid matning, om-
vårdnad och hushållssysslor minst en gång i månaden.  
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Kön och utbildning 
O’Neill och Murray370 371 fann att vuxna syskon som var kvinnor generellt rapporte-
rade högre nivåer av affektiva symtom än män372, men forskningsresultat av köns-
skillnader är inte entydiga. Det har rapporterats att systrar till en person med funk-
tionsnedsättning fick högre nivåer av affektiva symtom än bröder på grund av att syst-
rarna i högre grad deltog i omvårdnaden, medan dessa skillnader inte har bekräftats 
av andra373. Även i Orsmonds och Seltzers374 studie var könsskillnaderna obetydliga. 
Till skillnad från detta redovisade ytterligare en studie375 att bröder till syskon med 
autismspektrumdiagnos hade mer anpassningssvårigheter än systrar.  

O’Neill och Murray framhöll att föräldrars högre utbildningsnivå och ekonomiska 
status kunde bidra till bättre anpassningsförmåga och underlätta familjens stresshan-
tering. Familjens socioekonomiska resurser kunde också bidra till ökad tillgänglighet 
och möjlighet att betala för stöd- och serviceinsatser376 377 anpassade efter familjens 
behov. Det fanns också forskningsresultat som visade att socioekonomiska resurser 
hade betydelse för syskonens skolprestationer. I motsats till detta visade en annan 
studie378 normala utbildningsnivåer och anställningar hos vuxna syskon. Ökade an-
passningsproblem hos syskon till en bror eller syster med funktionsnedsättning ten-
derade hänga ihop med lägre socioekonomiska nivåer enligt vissa studier, samtidigt 
som risken för anpassningsproblem visade sig minska med lägre nivåer av föräldra-
stress379 380. Resultat visade att goda ekonomiska förhållanden hade positiv effekt på 
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upplevelsen av moderskapet i familjer som hade barn med autismspektrumdiagnos 
och påverkade positivt hela familjen381.  

Föräldraskap och etnicitet 
Lauderdale-Littins och Blachers382 studie visade att mödrar med negativa känslor in-
för sitt föräldraskap till ett barn med funktionsnedsättning även rapporterade högre 
nivåer av negativ syskonpåverkan. Det överensstämde med vissa tidigare studier383, 
som visat att mödrars relation till syskon påverkades om mödrarna upplevde föräld-
rastress. Detsamma rapporterades av mödrar i latinamerikanska familjer med barn 
med utvecklingsstörning. Av studien framgick att det kunde finnas en kulturell kom-
ponent som tog sig uttryck i att mödrarna rapporterade högre nivåer av negativa för-
äldrakänslor jämfört med mödrarna från angloamerikanska familjer, men enligt en 
annan studie skiljde sig dessa två grupper inte åt. Ytterligare en studie visade att möd-
rarna från latinamerikanska familjer rapporterade både högre stressnivåer och högre 
nivåer av positiva känslor384 385. Även andra forskare386 har menat att kulturella, re-
ligiösa och sociala förhållanden skulle kunna neutralisera den föräldrastress som 
hänger ihop med att ha ett barn med intellektuell funktionsnedsättning.  

Enligt Lauderdale-Littins och Blachers387 studie förekom det inga negativa effekter 
på syskon beroende på funktionsnedsättningens art i angloamerikanska familjer. I la-
tinameriskanska familjer förekom sådana skillnader vid autismspektrumstörning el-
ler odiagnostiserad utvecklingsstörning. En annan studie som visat högre risk för an-
passningsproblem388 noterade att syskon till barn med odiagnostiserad utvecklings-
störning hade ökad risk för depression och beteendeproblem389. En möjlig orsak till 
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negativ syskonpåverkan kunde vara att barnet med funktionsnedsättning saknade 
möjlighet att gå i skolan och var hemma utan att familjen fick avlastning i omvårdna-
den. 

Lauderdale-Littins och Blachers studie visade att det var vanligare bland latiname-
rikanska mödrar att förvänta sig att ett syskon i framtiden skulle bli omsorgsgivare 
snarare än placering utanför hemmet. Dessa familjers värderingar var dock inte enty-
diga i tidigare studier390. I Lauderdale-Littins och Blachers studie var dessa mödrar 
mindre benägna att söka assistans och vårdboende. De värderade sitt familjeansvar 
högre391 och såg som sin plikt att ta hand om personen med funktionsnedsättning392. 
Forskarna menade att det antagligen fanns kulturella skillnader som påverkade sys-
konens relation till en syster eller bror med intellektuell funktionsnedsättning. De 
skillnader som framgick visade att det var viktigt att forskningen beaktade familjernas 
värderingar och inställning till barnuppfostran och familjestöd393 394. I tillägg var kun-
skaperna om offentlig service betydelsefulla för syskon eftersom de i framtiden för-
väntades bli omsorgsgivare395. Familjestudier som tar fasta på ett livsloppsperspek-
tiv396 397 borde kunna ge relevant information om boendealternativ och andra om-
sorgsbehov och samtidigt ta hänsyn till syskonens framtida situation.  

Lauderdale-Littins och Blachers studie berörde särskilt situationen för vuxna sys-
kon som hade en syster eller bror med utvecklingsstörning, men de underströk att det 
var viktigt att uppmärksamma syskonforskningen under hela barndomen398 eftersom 
syskonskapet är den mest varaktiga relationen över livscykeln med särskild relevans 
för syskon i familjer där det fanns en familjemedlem med intellektuell funktionsned-
sättning/utvecklingsstörning. 
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Psykosocialt välbefinnande 

Föräldraomsorgen under uppväxten 
Olika litteraturöversikter399 400 visar att det finns belägg för att syskons psykologiska 
funktion påverkas negativt, även om effekten är liten, av att de har en syster eller bror 
med utvecklingsstörning. Studier har identifierat förekomst av nedstämdhet/depres-
sion och i något lägre utsträckning ångest. Emot detta hävdar andra forskare401 402 att 
resultaten varierar och att det i själva verket kan påvisas förvärvade positiva egen-
skaper såsom större mognad och förståelse av behov. Diskussionen mellan forskare 
om situationen för vuxensyskon är ungefär den samma som förts under de senaste 
åren om erfarenheterna under uppväxtåren (se kapitel 3). En rad studier visar fortsatt 
att erfarenheter av att växa upp med ett syskon med funktionsnedsättning har nega-
tiva konsekvenser för en del barn och även påverkar deras liv som vuxna. Det finns 
också forskning som tyder på att stödgrupper för syskon har positiva effekter på in-
teraktionen mellan syskonen, självkänslan och kunskapen om funktionsnedsätt-
ningen, och att de positiva effekterna upplevs även senare i livet403. Det saknas dock 
större studier av vilken betydelse stödet under uppväxten har i syskons vuxenliv. 

Bland annat brittiska studier404 har kartlagt faktorer som kan ligga till grund för 
att syskon till en syster eller bror med utvecklingsstörning tenderar att få sämre psy-
kisk hälsa än andra vuxna. I en av studierna utforskades om syskonens uppfattning av 
föräldraomsorgens karaktär hade ett samband med upplevelsen av tillgivenhet re-
spektive graden av oro och ångest som vuxrn. Studiens405 ena huvudfråga var om det 
fanns någon skillnad i syskonens upplevda psykiska påfrestningar beroende på vilket 
slags funktionsnedsättning deras syster/bror hade. Den andra var om det fanns något 
samband mellan psykiskt välbefinnande som vuxen och föräldraomsorgens karaktär 
när de var barn.  
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Enligt studien fanns tidigare forskning som visade att risken för psykisk ohälsa var 
större och ångestnivåerna högre bland syskon till en syster eller bror med utvecklings-
störning än befolkningen i övrigt406. Ångestnivån i syskongrupper hade också ett sam-
band med om syskonet hade upplevt att föräldraomsorgen varit inkonsekvent407 408 
och kännetecknades av osäkerhet och bristande tillgivenhet409 410 411. Andra studier 
visade även starkare samband med ångest och kön bland kvinnor än bland män i sys-
kongrupper412.  

Resultatet av O’Neills och Murrays studie visade ett svagt samband mellan föräld-
raomsorgens karaktär och upplevda känslor av tillgivenhet respektive ångest hos vux-
ensyskon. Vuxensyskons upplevelser av tillgivenhet eller ångestfullhet var en signifi-
kant riskfaktor i syskongruppen när det gällde ångest, men det fanns inget samband 
med föräldraomsorgen. Omvänt gällde att föräldraomsorgen hade ett signifikant sam-
band med självkontroll av känslor av tillgivenhet och ångest. 

Forskarna413 utgick från anknytningsteorin414. Om omvårdnaden exempelvis var 
inkonsekvent, kunde det leda till undvikande eller ångestfullhet som tog sig uttryck i 
låga förväntningar på självkontroll, bristande tillit och förtroende för social interak-
tion med andra415, vilket i sin tur kunde bli centralt för personligheten och påverka 
kognitionen samt affektiva och beteendemässiga mönster under hela livet. 

Resultatet av studien visade att oro fanns hos vuxensyskon, men bara hos kvinnor, 
och att inkonsekvent omsorg under uppväxten hade ett svagt samband med låg själv-
känsla hos vuxensyskon, medan konsekvent omsorg under uppväxten hade samband 
med positiva känslor till andra människor. Generaliserad ångest förekom företrädes-
vis hos vuxensyskon som rapporterade ångestfulla barndomsupplevelser och som un-
der uppväxten hade upplevt brist på kärleksfullt omhändertagande, utanförskap eller 
bortstötning416.  
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Åldersskillnader och föräldrars utbildningsnivå 
Förutom åldersskillnaden gentemot syskonet med funktionsnedsättning var anpass-
ningen av betydelse. Yngre syskon oroade sig ofta för att utvecklingsmässigt, fysiskt 
och mentalt, passera sitt syskon med funktionsnedsättning417 och verkade besväras 
mera av affektiva svårigheter418. Det i sin tur kunde påverka deras omsorgsansvar, 
vilket sannolikt kunde jämföras med ökande affektiva besvär. I motsats till emotion-
ella anpassningsmönster som yngre syskon riskerade att utveckla419 verkade det vara 
mindre riskfyllt om syskonet var äldre än sin syster eller bror med autism. 

Positiva faktorer för vuxensyskon var god hälsa, både fysiskt och psykiskt, för att 
kunna åta sig ett omsorgsansvar för en syster eller bror samtidigt som de upprätthöll 
karriärer och tog hand om egna barn och ibland även åldrande föräldrar. Forskarna420 
menade därför att det var angeläget att studera förekomsten av oro, nedstämdhet/ 
ångest och depression hos vuxensyskon jämfört med befolkningen generellt och om 
de affektiva nivåerna jämnades ut när vuxensyskon inte längre stod inför dagliga ut-
maningar som rörde systern eller brodern med funktionsnedsättning. Att ha en syster 
eller bror med funktionsnedsättning var i sig inte en tillräcklig grund för att orsaka 
högre besvärsnivåer, därför behovdes mer kunskap om riskfaktorerna. 

Att ha storasyster eller storebror med Downs syndrom var enligt O’Neill och Mur-
ray en riskfaktor för ångestsymtom, och att ha storasyster eller storebror med Prader-
Willis syndrom var en riskfaktor för depressiva symtom. Lägre ålder än systern eller 
brodern med funktionsnedsättning visade i de flesta syskongrupperna korrelera med 
symtom på oro/ångest och/eller depression. Samvariationen mellan att ha en syster 
eller bror med funktionsnedsättning och variablerna kön, ålder, socioekonomisk sta-
tus och delaktighet samt moderns och faderns utbildningsnivå var alla icke signifi-
kanta enligt O’Neills och Murrays studie och förklarade inte ökade symtomnivåer för 
affektiva besvär. Resultatet indikerade att det inte fanns någon övergripande demo-
grafisk variabel som kunde förklara ökad förekomst av symtom hos vuxna syskon. 

Annan forskning visade dock mer entydigt att högre utbildningsnivå kunde utgöra 
en skyddsfaktor mot affektiva besvär421 422. Gale och medforskare423 antog att högre 
IQ innebar att det var mindre troligt att individerna levt i socioekonomisk fattigdom 
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som kunde indikera affektiva störningar. Låg utbildningsnivå var en av riskfaktorerna 
för depressiva symtom för syskon till en syster eller bror med okänd diagnos och ut-
vecklingsstörning, men samtidigt hade dessa näst högsta socioekonomiska nivå och 
årliga inkomst i jämförelse med andra syskongrupper. Det kan ha samband med deras 
ålder och längre arbetslivserfarenhet. 

Ett annat oväntat resultat var sambandet mellan moderns utbildningsnivå och 
oro/ångest hos syskon till en syster eller bror med Downs syndrom eller Prader-Willis 
syndrom. Tidigare forskning visade att högre utbildningsnivå hos modern hade gynn-
sam effekt på affektiva svårigheter hos syskon424. Det antogs att syskon upplevde im-
plicita prestationskrav och föräldrarna förväntade sig att syskon skulle kompensera 
sin systers eller brors bristande prestationsförmåga. Detta antogs förorsaka stress och 
ångest i syskonets vuxenliv. Ett intressant resultat av O’Neills och Murrays studie425 
var att syskon till en syster eller bror med Downs syndrom eller Prader-Willis 
syndrom fanns bland dem med de högsta akademiska prestationerna i sin kohort. 

I linje med tidigare studier426 var lägre ålder än en syster eller bror med funktions-
nedsättning, särskilt Downs syndrom eller Prader-Willis syndrom, en riskfaktor för 
affektiva symtom. Forskningen har även fokuserat att yngre syskon utvecklades förbi 
sin äldre syster eller bror intellektuellt eller fysiskt427, vilket kunde leda till systema-
tiskt undertryckande av negativa känslor som skuld428. O’Neill och Murray menade 
att dessa frågeställningar och potentiella strategier för intervention borde utforskas 
mer ingående.  

En annan orsak till skillnaderna mellan syskongrupperna kunde vara att funktions-
nedsättningar som är allmänt kända hade positiva effekter på syskonens psykiska väl-
befinnande och upplevelse av syskonskapet. Det är också troligt att ökad medvetenhet 
om funktionshinder och samtidigt minskad diskriminering genom funktionsrätts-
kampanjer429 har positiv effekt på den individuella sårbarheten.  

Föräldrastress under uppväxten  
Studier av vuxensyskons välbefinnande har undersökt föräldrarnas anpassning till att 
ha fått ett barn med funktionsnedsättning samt föräldrars förmåga att hantera stress 
under barnens uppväxt. En förklaring till syskons sårbarhet kan vara att föräldrar till 
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barn med utvecklingsstörning har upplevt en hög grad av stress430 431. Studier av si-
tuationen för föräldrar till barn med Downs syndrom har visat samma tendens – dessa 
mödrar uppgav högre nivåer av stress än andra mödrar. Forskarna drog slutsatsen att 
detta sedan påverkat hela familjen432 och syskonen433. Ett antal studier har bekräftat 
hypotesen och funnit att föräldrars upplevelse av stress har haft en signifikant effekt 
på omsorgen av syskon434 435 436, medan vissa andra studier inte har kunnat visa detta. 

En hypotes om syskonens sårbarhet är att föräldrarna har varit upptagna av barnet 
med särskilda behov och inte varit tillgängliga för övriga syskon, som inte har blivit 
sedda och upplevt sig bortstötta. Det har antagits vara anledningen till att syskonen i 
högre grad än kontrollgrupper rapporterat negativa upplevelser av föräldraomsorgen. 
I O’Neills och Murrays studie var detta vanligast bland syskon till en syster eller bror 
med autismspektrumstörning eller odiagnostiserad utvecklingsstörning, de negativa 
erfarenheterna var färre hos syskon till de med Downs syndrom. Med undantag av 
gruppen för odiagnostiserad utvecklingsstörning mättes högre nivåer av ångest hos 
alla syskongrupper jämfört med kontrollgruppen. Effekterna som mättes var dessu-
tom större för kvinnor än män.  

Mödrar till barn med autism rapporterade tre gånger så många dagliga stressmo-
ment än föräldrar till barn utan funktionsnedsättning enligt en annan studie437. Där-
utöver tillkom oro/ångest för att fostra ett barn med särskilda behov. Detta framstod 
som en anledning till att syskon i så hög grad rapporterade negativa upplevelser av 
föräldraomsorgen. Undantaget var syskon till barn med Downs syndrom som upp-
levde omsorgen i barndomen som mycket mer positiv än syskon till barn med andra 
funktionsnedsättningar438. En högre grad av känslomässig närhet mättes också hos 
syskon till barn med Downs syndrom jämfört med syskon till barn med autism. Andra 
negativa faktorer i syskons situation, som förknippades 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. 



116 
 

munikation, negativa förväntningar inför framtiden och ambivalenta känslor gente-
mot föräldrarna439. Mödrar till barn med Downs syndrom var generellt äldre och 
kanske mer erfarna, vilket kan ha bidragit till att det förekom mindre beteendepro-
blem än vid flera andra funktionsnedsättningar och att syskon ofta hade större möj-
lighet att delta i en stödgrupp440.  

Syskonrelationens utmaningar 
Studier av vuxensyskons situation visar att den relation som tidigt utvecklas mellan 
syskon också har betydelse när de blir vuxna. Tomeny och medforskare441 fann att 
vuxensyskon som gav stöd till sin syster eller bror också hade en bättre relation till sitt 
syskon. De var mer tillfredsställda med sitt liv och upplevde mindre stress och depres-
siva symtom. Forskarna pekade på att detta överensstämde även med tidigare forsk-
ning som visat att syskon till barn med autismspektrumstörningar hade färre positiva 
syskonrelationer jämfört med syskon till barn med andra intellektuella funktionsned-
sättningar eller utvecklingsstörning. Av denna studie442 framgick även att deltagandet 
i en stödgrupp hade förebyggande effekt beträffande risken för depressiva symtom 
och stress i de båda syskongrupperna. 

Forskarna ansåg att det var viktigt att ägna intresse åt syskonrelationen. Syskonre-
lationen har en unik roll i individens livshistoria443, den varar längre än relationen till 
föräldrar, egna barn och livspartners och blir ofta den relation som varar längst i en 
individs liv444. Det är betydelsefullt för syskon med funktionsnedsättning att de har 
välfungerande syskon med god hälsa, eftersom syskonet kan bli primär omsorgsgivare 
i familjeomsorgen när föräldrarna inte är längre är i livet och få en viktig roll som stöd 
för sin syster eller bror med funktionsnedsättning445. Många oroar sig för att bli om-
sorgsgivare, om de inte redan är det446, och uttrycker att det är svårt att balansera krav 
och förväntningar på omsorg för sin egen familj, ta hand om åldrande föräldrar och 
vara ständigt upptagen av sin systers eller brors behov447. Det finns en efterfrågan på 
utveckling av alternativa omsorgsformer som inte leder till negativa effekter för rela-
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tionen mellan syskonen448 - med tanke på att många med tiden får en mer omfattande 
omsorgsroll när föräldrarna blir äldre449 450. 

Forskningen som har behandlat syskonrelationens betydelse för personer med aut-
ismspektrumstörning och intellektuella funktionsnedsättningar451 452 är begränsad, 
särskilt med fokus på vuxenlivet453 . Orsmond och medforskare betonade att vuxen-
syskon till personer med utvecklingsstörning hade unika syskonrelationer jämfört 
med andra syskonpar454 beträffande närhet. Relationerna framstod också som mer 
stabila över tid jämfört med andra syskonrelationer. Men varje social och emotionell 
svårighet som hade att göra med brist på närhet under tidig uppväxt verkade följa med 
till vuxenlivet455. Vidare verkade syskonen till personer med utvecklingsstörning, 
vilka rapporterat positiva, givande och nära syskonrelationer ha god hälsa och upp-
leva fördelar med sitt syskonskap456 457. Ändå var det relativt outforskat vilka omstän-
digheter i barndomsrelationerna som ger psykosocialt välbefinnande som vuxen. 

Neill och Murray458 menade att syskonrelationen genom sin kontinuitet och ömse-
sidighet stod för det mest betydelsefulla sociala bandet genom hela livet samt utgjorde 
grunden för emotionell, kognitiv och social utveckling. Syskonskapet är i idealfallet en 
ömsesidig relation mellan jämlikar, men när relationen är med en individ med ut-
vecklingsstörning får syskonet en omhändertagande funktion i konflikt med förväntat 
jämlikt syskonskap459. Många med utvecklingsstörning/intellektuell funktionsned-
sättning blir för resten av livet beroende av sina familjer, vilket för vuxensyskon kan 
leda till affektiva störningar som oro/ångest och nedstämdhet/depression460.  

Forskning461 har visat att funktionsnedsättningens karaktär kunde påverka förut-
sättningarna för syskonrelationen. Till exempel hade vuxensyskon till personer med 
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453 Ferraioli, S. J. & Harris, S. L., The impact of autism on siblings. Social Work in Menatl He-
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459 Turnbull & Turnbull 1990.  
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Downs syndrom bättre allmän hälsa med hänsyn till självrapporterade symtom på de-
pression än syskon till personer med autismspektrumstörning, enligt en stor ameri-
kansk enkätundersökning462. Forskningen har fram tills nu främst fokuserat på affek-
tiva/känslomässiga effekter på syskonskapet under barndomen. Kunskapen om effek-
terna för vuxensyskon och hur de sammanhänger med uppväxtvillkoren och vuxenli-
vets nya utmaningar är relativt liten.  

O’Neill och Murray463 fann att förekomsten av affektiva symtom i barndomen be-
kräftades av undersökningen av symtom hos syskon som vuxna. Syskon till en syster 
eller bror med Downs syndrom visade sig ha bättre syskonrelationer, bättre hälsa, 
bättre affektiv hälsa och mer kontakt med sitt syskon än andra syskongrupper. Resul-
tat visade att 40 procent av vuxensyskonen till personer med autism rapporterade af-
fektiva symtom i nivå med en klinisk risk för depression, medan affektiva symtom 
rapporterades bara hos 6–13 procent av syskon till individer utan funktionsnedsätt-
ning. Ytterligare en studie visade att vuxensyskon till personer med autism och intel-
lektuell funktionsnedsättning hade mer emotionella problem än syskon till en individ 
med enbart intellektuell funktionsnedsättning464. Sårbarheten verkade öka med ål-
dern hos syskon till personer med autism, när syskonet var yngre än sin syster eller 
bror. Jämförbara nivåer av stress hos syskon till personer med autismdiagnos före-
kom även hos syskon till personer med Prader-Willis syndrom och personer med be-
teendestörning, måttlig eller svår intellektuell funktionsnedsättning samt personer 
med okänd diagnos – där en förklaring var föräldrastress kring bristen på realistisk 
prognos och begränsade möjligheter att delta i en stödgrupp, vilket gjorde dessa fa-
miljer mer isolerade. Ett annat resultat var att lägre utbildningsnivå verkade öka ris-
ken för depressionssymtom i syskongruppen för okänd diagnos och utvecklingsstör-
ning. Även mödrars utbildningsnivå verkade utgöra en risk för högre symtomnivåer 
för oro/ångest för syskon med en syster eller bror med Downs syndrom 465.  

O’Neill och Murray framhåller att ökningen av syskons sårbarhet för affektiva sym-
tom förklaras inte av de demografiska faktorer som studerades. Andra studier466 har 
visat att socioekonomiskt stöd gynnar föräldrars mentala hälsa, trots att O’Neills och 
Murrays studie indikerade högre nivåer av affektiva symtom i syskongrupperna. Sym-
tomen verkade ha starkade samband med kognitiva och emotionella faktorer än de-
mografiska faktorer. Studien visade heller inte att systrar uppvisade mer affektiva 
symtom än kvinnor i allmänhet – vilket framkommit i andra studier där kvinnor rap-
porterat affektiva symtom i större utsträckning än män467.  
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O’Neill och Murray presenterade också tidigare forskning468 469 som visat att situ-
ationen med en syster eller bror med Downs syndrom inte förorsakar försämrad an-
passning och att syskonerfarenheterna skiljde sig obetydligt från kontrollgruppen470. 
Det antogs bero på att syskon med Downs syndrom kom från familjer där skyddsfak-
torer motverkade potentiell risk med att växa upp med en syster eller bror med Downs 
syndrom. Forskarna menade att det behövs mer forskning kring betydelsen av skydds-
faktorer som exempelvis kön, ålder och den position man fötts till i familjen samt sys-
kons och mödrars utbildningsnivå. Kunskap kring detta kan tänkas vara till hjälp i 
utvecklingen av syskonrelationerna och syskonens roll i varandras fortsatta liv.  

O’Neill och Murray framhöll även att det krävs mer forskning kring orsakerna till 
den oro som upplevdes bland vuxensyskon till individer med autismspektrumdiagnos 
eller Prader-Willis syndrom. Forskningen skulle kunna fokusera på syskonens behov 
av stöd inför de livslånga svårigheter relationen innebär, exempelvis social isolering471 
472 473. Andra forskare menade att rollen som omsorgsgivare kunde bli emotionellt 
påfrestande på ett liknande sätt som rapporterats bland utmattade mödrar till barn 
med autism474 . Även i en mer distanserad roll i omvårdnaden kunde syskonens käns-
lor av skuld leda till affektiva symtom475. 

Sammanfattningsvis visade O’Neills och Murrays studie att vuxensyskon till per-
soner med funktionsnedsättning var mer sårbara för affektiva störningar än kontroll-
gruppen. Nivån för sårbarhet hade ett samband med typ av funktionsnedsättning hos 
systern eller brodern. En avvikelse från mönstret var gruppen med Downs syndrom 
där syskonen rapporterade affektiva symtom på samma nivå som kontrollgruppen. 
Forskarna ansåg att syskons emotionella välbefinnande var ett viktigt område för fort-
satta studier – på grund av att fler människor med funktionsnedsättning uppnår hög 
ålder och att det följs av förväntningar på att vuxensyskon ska ta större ansvar för 
deras välfärd476. Uppmärksamheten kring vuxensyskons psykosociala situation är 
viktig för deras möjlighet att kunna fullfölja sina sociala roller i samhället.  
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Socialt samspel och omsorg 
Tozer, Atkin och Wenham477 har ägnat stort intresse för det sociala samspelet i sys-
konrelationer där vuxensyskon har en syster eller bror med autism. De lyfter fram det 
unika i relationen och påminner om att syskonrelationerna är livslånga och präglas av 
kontinuitet och ambivalens. Omsorgsrelationen utvecklas tidigt under den gemen-
samma uppväxten478 medan policy, praktik och forskning först under senare år har 
uppmärksammat erfarenheterna hos vuxensyskon. Gorjy, Fielding och Falkmer479 på-
talar att antalet barn med autismdiagnos ökar, vilket tyder på att antalet syskon med 
dessa uppväxterfarenheter blir fler.  

Tozer och medforskare480 framhöll att syskonskapet till sin karaktär är kontextu-
ellt sensitivt. Stor betydelse för relationen hade förståelsen som syskon utvecklade un-
der uppväxten och som gav dem en unik möjlighet att hjälpa och stödja sin syster eller 
bror med autism i komplexa familjesituationer. Forskarna menade att angelägna 
forskningsfrågor framöver är ökad förståelse för hur familjerelationer kunde bli en 
positiv kraft under hela vuxenlivet och särskilt underlätta övergången från ungdom 
till vuxenliv och överlämnandet av omsorgsansvaret från en äldre generation till en 
yngre.  

Studiens resultat underströk särskilt betydelsen av kontinuitet och uthållighet i 
vuxensyskons personliga omsorgsåtagande, samtidigt som relationen förändrades 
med tiden. Forskarna framhöll att barndomserfarenheterna var grundläggande för 
vuxensyskons omsorgsåtande och en förklaring till pliktkänslan de kände gentemot 
sin syster eller bror. Det var även förklaringen till andra familjerelaterade förvänt-
ningar kring outtalade överenskommelserna om socialt stöd. Ömsesidigheten som 
hade utvecklats under uppväxtåren hade stor betydelse för båda syskonen. Syskon-
omsorgen fick därigenom värdefulla kvaliteter som den offentliga policyn behövde ta 
till vara och utveckla481. Syskonskapet var värdefull482 på lång sikt, men när syskonen 
vuxit upp var det vanligt att dess betydelse förbisågs, vilket i än högre grad gällde när 
systern eller brodern hade svår autism483. Intresset hade vaknat först när den äldre 
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generationens omsorgsgivare avled och att den yngre generationen stod inför förvänt-
ningarna att åta sig omsorgsansvaret484. Det behövdes mer kunskap kring relationer-
nas betydelse för de olika familjemedlemmarna och hur relationerna och den sociala 
omsorgen utvecklades och påverkades av svår autism med utvecklingsstörning. 

Tozer och medforskare485 konstaterade att den nordamerikanska forskningen hade 
starkt psykologiskt fokus och fokuserade mindre på relationernas koppling till famil-
jeomsorg och servicens tillgänglighet, speciellt när syskonen blivit vuxna486. Det var 
också vanligt att föräldrasynpunkterna dominerade i studierna tillsammans med 
breda kartläggningar av autistiskt beteende487. Det bidrog till att främst de effekter 
som autism och utvecklingsstörning hade på familjerelationerna belystes488. Syskon i 
dessa familjer hade fått leva med annorlunda sociala reaktioner489 490 och ett större 
ansvar i familjen jämfört med sina vänner, och tvingats anpassa sig till familjelivets 
oberäknelighet491 492. Det intressanta var att forskningen trots detta visade starka 
emotionella band mellan syskonen493 och att ett utpräglat syskonperspektiv lyfte fram 
alternativa synsätt jämfört med föräldraperspektivet 494. 

Vuxensyskon som anpassade sig till normativa värderingar som gällde i de flesta 
familjerna, räknade med en mer omvårdande roll när deras föräldrar åldrades495 496. 
De förväntade sig en roll som kravställare och rättighetsförsvarare i samband med 
övergången av omsorgsansvaret, särskilt om de sedan tidigare hade starka familje-
band497. Men det var inte ovanligt med spänningar. Livet för vuxensyskon bestod av 
karriärutveckling, yrkesarbete, omsorg om åldrande föräldrar, eget familjeliv och fost-
ran av egna barn, samtidigt som de förväntades ansvara för varierade stödinsatser 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 
490 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 Bigby, 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, I. & 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. 
496 Bowey & McGlaughlin 2007. 
497 Heller & Arnold 2010. 



122 
 

en syster eller bror med särskilda behov498. Den stödjande relationen behövde anpas-
sas emotionellt efter både tidigare och aktuella erfarenheter499. Allt detta förutsatte 
successiva förhandlingar och beredskap för oförutsedda händelser, vilket forskarna 
såg som ett nyckeltema som ställde nya krav på omsorgens policy och praktik. 

Litteraturen500 om familjer med barn med funktionsnedsättning satte huvudsakli-
gen fokus på erfarenheter och behov hos föräldrarna 501 502 503 504. I majoriteten av 
studierna om syskon till barn med autism fokuserades föräldrars bedömning av social, 
emotionell och beteendemässig anpassning505. Syskonen rapporterade ofta negativa 
erfarenheter av beteendestörningar och såväl verbal506 507 som fysisk aggressivitet508. 
Resultaten antydde att beteendet förorsakade syskon kontinuerliga ångestkänslor, 
stark press och brist på lugn och stabilitet i tillvaron509 510 511. Syskon konstaterade 
även som vuxna att utmaningarna av att ha växt upp med en syster eller bror med 
autism påverkade negativt deras vuxenliv 512.  

Vuxenblivande är ett utvecklingsmässigt stadium som innefattar frågor om både 
fysisk mognad och bemästring av social och psykosocial utveckling513 514. Genomsnitt-
ligt följer vuxenblivande Kohlbergs teori för moralutveckling515 516 517 och unga blir 
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under ungdomsåren mer medvetna om sociala normer och roller i olika samman-
hang518. Behovet av tillhörighet driver individen mot enhetliga gruppnormer519 och 
syskon beskriver ofta erfarenheter av skam i sociala situationer och offentliga sam-
manhang520 521 522. De beskriver negativa reaktioner, fördomar och orättvisor523 524 
525 från människor i deras omgivning och lyfter å sitt syskons vägnar fram vrede, fru-
stration, och missnöje526. Syskonen beskriver att de ofta hamnar i situationer där de 
tvingas ta strid emot andras ignorans och intolerans. 

Jämförelser mellan olika syskongrupper beroende på funktionsnedsättning har vi-
sat skilda resultat, men också en ganska tydlig tendens att beteendestörningar vid aut-
ismspektrumtillstånd har negativa effekter och är en av orsakerna till växande distans 
när syskon blir äldre527. Medan vissa andra studier har visat att syskon som vuxna 
kom närmare varandra och att den sociala relationen blev mer givande än under upp-
växten528. Ett exempel var undersökningen av Hodapp och Urbano529 där de jämförde 
erfarenheter mellan syskon till personer med Downs syndrom och personer med aut-
ism, vad gäller relationens känslomässiga närhet, förståelse, tillit och respekt och i 
vilka avseenden syskonen upplevde relationen som positiv. Undersökningen följde 
upp resultat530 som visat att syskon till personer med Downs syndrom hade många 
fler personliga kontakter och närmare känslomässig relation med sin syster eller bror, 
jämfört med syskon till individer med autism531 532.    
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Möta syskon tillsammans 
Tozers, Atkins & Wenhams533 studie handlade om syskonens kommunikation med 
varandra. Forskarna mötte dessa syskon tillsammans för att se hur samspelet med en 
syster eller bror med autism och utvecklingsstörning fungerade. Det fanns forskning 
om hur barn och unga påverkades av att växa upp med en syster eller bror med svår 
autism534 535 536, men vuxenperspektivet var helt förbisett. Forskarnas syfte var att få 
mer kunskap om syskonomsorgen och vilka krav och förväntningar som skapades i en 
nära relation med en syster eller bror med autism537 538. Tidigare forskning hade 
främst byggt på föräldrars och yrkespersoners observationer, men nu hade det börjat 
komma studier som byggde på syskonens egna erfarenheter. En brist här var att när-
heten mellan syskonen endast skildrades av det ena syskonet – relationen tappade i 
jämlikhet.  

Tozer och medforskare fann att föreställningen om att personer med autism inte 
har djupa relationer med andra människor539 var vanlig. Föräldrar förmedlade ofta 
att relationen mellan syskonen kännetecknades av distans. Medan syskonen som fors-
karna fick kontakt med utan föräldrarnas medverkan hade starka syskonband, oavsett 
kön. Att det var möjligt att utveckla nära relationer med människor med autism och 
utvecklingsstörning bekräftades även av forskning i sociala miljöer där det förekom 
alternativa interaktionstekniker540 . Vissa vuxensyskon uttryckte att de gav mer än de 
fick tillbaka i relationen och såg sig själva som en tredje förälder. Andra upplevde att 
möjlighet till ömsesidigt stöd saknades, men att relationen emellanåt var givande. 
Syskonkärleken blandades med ambivalens och ansvarsåtagande – en livslång rela-
tion i autismens skugga som stod i kontrast till föräldrarnas relation, dessa hade cirka 
trettio års erfarenhet av normalt liv innan autismen kom in i deras liv.  

Att möta syskonen tillsammans bidrog till förståelsen av syskonskapets värde. Det 
belyste att syskonomsorgen som syskonen stod för ledde till en speciell social kompe-
tens tidigt i livet. Ändå upplevde många vuxensyskon att de hade ignorerats av yrkes-
personer under hela sin livstid. Mötet med båda syskonen visade sig vara betydelse-
fullt även för yrkespersoner, som en viktig uppgiftslämnare, uttolkare av önskemål, 
och kravställare och rättighetsförsvarare. En annan positiv effekt var att deltagarna i 
studien utvecklade ett långsiktigt och värdefullt nätverk, vilket visar på vikten av att 
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människor med funktionshinder får delta i forskning med praktisk relevans för deras 
liv. 

Policy och praktik 
Tozer och medforskare541 framhöll att den allmänna medvetenheten behövde öka om 
att samhället i stor utsträckning var beroende av den vård och omsorg som utfördes 
av familjer. Vuxna syskons insats nämndes knappt alls, men det togs för givet att de 
stod bakom familjeomsorgen542. Det var inte någon överraskning att offentliga ser-
viceorganisationer hade upptäckt att det var svårt att underlätta för familjer och vara 
till hjälp för vuxna med autism543. Forskarna menade att det hade blivit bättre när det 
gällde unga omsorgsgivare som kunde få stöd i sin omsorgsroll544. Det fanns möjligt 
att utveckla långsiktigt vuxenstöd med familjeperspektiv även till personer med aut-
ism545, men det fanns flera olösta frågeställningar, exempelvis kring sekretess och dis-
kretion546, ersättning för olika åtaganden och vuxensyskons involvering i olika om-
sorgsarrangemang547 548. Forskningen pekade på att omsorgsinsatserna som utfördes 
av familjer var av stor betydelse för den framtida socialpolitiska processen549. Det 
krävdes mobilisering av resurser och nya handlingsalternativ. Processen krävde vi-
dare kräver reflektion över hur individer med autism upplever situationen, hur olika 
familjemedlemmar orkar bära familjens omsorgsåtagande550 och hur familjens om-
sorgsansvar omförhandlas över tid551. 
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Bemästringsstrategier 
Tidigare forskning552 har visat att syskon använder olika bemästringsstrategier för att 
hantera negativa erfarenheter553 554, exempelvis distraktion, problemlösning, hoppin-
givande tänkande, resignation och känslomässig kontroll555. Ytterligare strategier var 
utvidgade och stärkta band till både informell och formell support556 samt isolering557. 
Strategierna har syskon i regel lärt sig av sina föräldrar558. Enligt forskningen559 var 
det ganska ovanligt att syskon varierade sina strategier beroende på situation medan 
en ganska vanlig strategi var normaliserande av erfarenheten av att ha ett syskon med 
autism560. 

De positiva aspekterna av att ha en syster eller bror med autism som studier 561 
lyfte fram var positiv självförståelse, inlärda omsorgskunskaper, ökad empati och kär-
lek samt personlig mognad. Syskon var stolta över systerns eller broderns kunnande 
och pekade på positiva egenskaper och tacksamhet över relationen562. Forskningen 
har även visat att syskon kunde utveckla ett atypiskt, brådmoget ansvar för sin syster 
eller bror563 och var involverade i syskonets utbildning, identifierade sig som den som 
skapade trivsel, var ansvarstagande, hjälpte föräldrarna, kom till räddning vid faraoch 
gav beskydd564. Några syskon gav uttryck för att de ibland var mer kapabla att hantera 
sin syster eller bror än föräldrarna, de oroade sig för sin framtida roll565 och kände 
daglig oro för sin syster eller bror566. 

Studierna visade att syskonens acceptans av sin syster eller bror med autism hade 
ökat kunskaperna om diagnosen och påverkat deras beteende567. En insikt som van-
ligtvis blev mer sofistikerad med åldern568 569. Till skillnad från detta har en studie 
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visat lägre mognadsnivå hos syskon än vad som förväntades utifrån syskonens ål-
der570. Andra omständigheter som kunde påverka syskon var föräldrarnas uppfost-
ringsmetoder571 572 och ambition att öka förståelsen av de konsekvenser som diagno-
sen ledde till573. Studier visade samtidigt att många syskon helt valde att bortse från 
diagnosenoch normaliserade relationen utifrån sina egna erfarenheter574. 

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 kommunikationssvårigheter nämndes av flera som hade upplevt ett kaotiskt och 
ofta stressigt familjeliv. Vuxensyskon var tidigt medvetna om sina föräldrars stress-
fulla situation och insåg att de fick kämpa för att få erkännande och tillgång till offent-
ligt stöd. En misstro gentemot myndigheter etablerades tidigt och hängde kvar hos 
några, oberoende av hur lång tid som gått. Några vuxensyskon beskriver att de hade 
stödjande släktingar eller nära vänner som påverkade deras barndomserfarenheter 
positivt575. Bredare familjestöd var dock inte alltid till hjälp och det förekom negativa 
attityder och missförstånd även inom familjen, från far- och morföräldrar, kamrater 
och vänner, vilket ökade familjens känsla av isolering576. Syskonen mindes det kaosar-
tade i sociala situationer som det normala för familjen577 – medan andra människors 
reaktioner visade det onormala. I detta kunde syskon se sig som invånare i två världar, 
en värld hemma där funktionsnedsättningen var normen och en annan utanför hem-
met där de kunde vara som andra578.  

Vuxensyskon kände på sig förpliktelsen att hjälpa sin syster eller bror och hade från 
tidig ålder åtagit sig ett betydande omsorgsansvar, medan andra talade om sin systers 
eller brors sårbarhet och behovet att skydda dem, vilket ofta låg under deras senare 
pliktkänsla. Det var vanligt att de försökte normalisera uppväxten i sin beskrivning av 
den579. Några få nämnde hur andra händelser, såsom föräldrars skilsmässa eller sjuk-
dom, hade påverkat dem under barndomen. Syskonen kunde också beskriva lyckliga 
minnen, speciellt stunder då deras syster eller bror var nöjd och glad. Ett vuxensyskon 
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uttryckte ”bara detta att få vara den du är, det är normalitet för ett autistiskt syskon. 
Det är också vår normalitet”. 

Strävan att utveckla sin egen bild av normalitet var vanligt580. Att upprätthålla nor-
malitet var dock inte alltid så lätt och för vissa vuxensyskon skapade det spänningar. 
I vissa stunder kände de sig positiva över sin syster eller bror, medan de i andra gav 
mer negativa uttryck som hängde ihop med konsekvenserna av autismen. Ambivalens 
förekommer i alla syskonrelationer framhöll forskarna581, men autismkontexten skap-
ade en specifik dynamik.  

Ambivalens och kontinuitet 
Ansvar och förpliktelser var någonting som syskonen hade känt hela livet, det fanns 

ingen annan som kunde ta ansvaret. I litteraturen beskrivs att de som tog på sig rollen 
som rättighetsförsvarare som vuxna, räknade med det ansvaret redan som unga och 
var mer benägna än andra att ha en livslång, nära relation till sin syster eller bror582. 
Syskon beskrev att de upptäckte sin nya frihet först när de lämnade föräldrahemmet, 
men de kunde också känna skuld och oro för allt de lämnade bakom sig. De som inte 
lämnade föräldrahemmet i övre tonåren fick det allt svårare med tiden, särskilt om de 
var medvetna om hur beroende deras syster eller bror var. Det förklarade varför flera 
vuxensyskon hade beslutat att bo i närheten av sina föräldrar för att hjälpa till. Andra 
antydde att de inte skulle kunna flytta innan deras syster eller bror hade gjort det och 
hittat sin plats i vuxenlivet.  

Förutom stressande erfarenheter under uppväxten beskrev de flesta att de hade en 
nära relation med sin autistiska syster eller bror. De sociala banden bekräftades av 
vuxensyskon som träffade forskarna tillsammans med sin syster eller bror, och kom 
till uttryck genom deras sätt använda humor, gester och anpassad kommunikation. 
Ett syskon beskrev det med ambivalens: ”Du älskar honom och har dessa ögonblick 
då allting blir underbart, men under många stunder tänker man att det här är inte 
givande, det är bara hårt.”  

Syskon bar ofta olösta emotionella händelser med sig, vilka påverkade syskonens 
vuxenliv och relationen till föräldrarna och syskonet med autism. Nästan hälften av 
syskonen i studien583 hade sökt psykologisk rådgivning kring depression, låg själv-
känsla och vrede. Ambivalensen var också en förklaring till varför syskons nuvarande 
relationer färgades av att de konstant bearbetade sitt eget förflutna. Vuxenyskon som 
trots detta hade en lättsam relation till sin syster eller bror kände förpliktelsen att ge 
stöd. Det innefattade att stötta föräldrar, speciellt mödrar, särskilt om föräldrarna var 
äldre och kämpade med sitt omsorgsansvar584. Många syskon var medvetna om att de 
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successivt blev mer involverade i omsorgen. För några betydde detta ett övertagande 
av omsorgsrelationen, även om många primärt enbart ville vara ett omtänksamt sys-
kon.  

Vuxensyskon hade ibland behov av pauser i samband med känslomässiga kollis-
ioner med andra relationer och åtaganden, med sina livspartners, egna barn, vänner, 
föräldrar eller arbete. För att undvika och mildra psykiska påfrestningar var det viktigt 
att kunna variera stödets intensitet efter situation över tid585. Balanseringen mellan 
olika krav och behov skapade ständig osäkerhet. Vuxensyskon med barn som inte 
längre bodde hemma hade ofta mer tid för sitt syskon med autism, men dilemman 
kring vad de kunde och ville göra tillsammans var vanliga. Syskonen måste kontinu-
erligt förhandla om konkurrerande familjeförpliktelser och yrkesliv. 

Vuxensyskon ville inte hamna i ett omsorgsmönster som var svårt att upprätthålla. 
De önskade flexibilitet snarare än att ett givet förutsägbart omsorgsåtagande. Deras 
liv innefattade mer spontanitet i jämförelse med föräldrarnas liv. De reflekterade 
också över hur de jonglerade med känslor av kärlek och försvar, med sorg och fru-
stration över begränsad ömsesidighet. Några uttryckte speciellt känslan av förlust 
över att inte ha en vanlig ömsesidig syskonrelation, medan andra normaliserade det. 
Men de såg heller inte sig själva som andra i sin generation. De önskade att deras 
syskon hade ett ”bekvämt liv som liknade livet för vem som helst.” 

De outsagda överenskommelserna 
Bristen på stöd under uppväxten nämndes av alla vuxensyskon586. Några syskon växte 
upp under en tid då attityderna till utvecklingsstörning var annorlunda och vården 
gavs främst på institutioner, men en frustration över offentlig service kom fram obe-
roende av syskonens ålder. Alla kommenterade att de yrkespersoner som fanns kring 
familjen under deras uppväxt i stort sett ignorerade syskonen och det saknades in-
formation, råd och stöd.  

Några av syskonen var arga och besvikna över att de inte blev mer involverade vid 
beslut som gällde hela familjen. Missnöjet var också aktuellt i dagens situation. Sys-
konen satte själva sina tidigare erfarenheter i samband med bristen på förtroende i 
samverkansfrågorna, särskilt vad gällde svårigheterna att i samband med normbry-
tande beteende upprätthålla meningsfull kommunikation. Både forskning och prak-
tisk erfarenhetsbaserad kunskap ger stöd för att ökade kunskaper om autism ökar för-
ståelsen av beteendet och på lång sikt förbättrar kommunikationen587. De negativa 
erfarenheterna av att ha blivit ignorerad och inte sedd medförde brist på tillit och att 
syskon som vuxna hade svårt att be om och acceptera stöd och hjälp av andra. 

Vuxensyskon som hade övertagit omsorgsansvaret från föräldrarna var positiva 
och glada över att deras syster eller bror kommit till rätta i eget boende. Deras önskan 
var att systern eller brodern skulle få ett så tillfredsställande liv som möjligt. Jämfö-
relsen med det egna livet var ofta en källa till sorg. Oavsett inställningen till offentlig 
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service bekymrade vuxensyskon sig över personalomsättning, organisations- och po-
licyförändringar, vilket fick konsekvenser både för syskonets vardag och det egna om-
sorgsåtagandet. Osäkerheten spädde på oron för framtiden.  

Syskonen uppskattade möjligheten att utveckla goda relationer till yrkespersoner. 
De välkomnade nyheter i sitt syskons liv och satte värde på kommunikationen med 
yrkespersonerna. Några som hade mindre regelbunden kontakt med sin syster eller 
bror upplevde att de dömdes orättvist av yrkespersoner, de ville bli respekterade och 
positivt bemötta oberoende sin omsorgsroll. En del yrkespersoner var medvetna över 
syskonens känslighet och ett syskon berättade om oväntat stöd från broderns kontakt-
person i samband med mammans död. Kontaktpersonen försäkrade syskonet om att 
hon inte förväntades anamma mammans omsorgsmönster – utan utveckla en egen 
syskonroll. De flesta upplevde att yrkespersoners bemötande varierade med graden 
av syskonets delaktighet i systerns eller broderns liv. Delaktigheten krävde ofta att 
syskon kunde förutse vad som var på väg att hända för att få råd och stöd. Ångest för 
framtiden hängde ihop med osäkerheten över syskons legala status och i vilken ut-
sträckning syskon kunde insistera på delaktighet.  

Spänningarna mellan syskon och offentliga serviceorganisationer har även varit fö-
remål för forskning588, men bara några få syskon rapporterade att de hade hållits ut-
anför viktiga händelser. Deras frustration handlade mest om att de ägde värdefull in-
formation som kunde varit till nytta för systerns eller broderns liv589. Planeringen av 
service hade kunnat vara bättre för att kunna undvika akuta situationer. I övrigt hade 
syskon ganska lite kunskap om hur problemen som uppstod hade kunnat lösas av den 
offentliga servicen.  

Tozer och medforskare590 framhöll att vuxensyskons delaktighet borde vara en 
självklar rutin i socialt omsorgsarbete. Det skulle bidra till bättre kvalitet i stödet till 
personer med funktionsnedsättning och deras familjer och vara till nytta under över-
gångsperioderna i livet591. Syskonens delaktighet förutsätter dock att den offentliga 
servicen får kunskap om forskningsresultat och förståelse för att syskonskapet bygger 
på unika, komplexa erfarenheter som kommer till uttryck i individers livsomständig-
heter, i nutid och framtiden592 593. Viktigt i syskonens delaktighet var kontinuiteten 
och uppmärksamheten på deras kämpande för att uppnå balans i livet.  

Syskon ville bli sedda som individer med en unik historia ur ett livsloppsperspektiv. 
En oförutsägbar och föränderlig natur i familjerelationerna var en realitet för vuxen-
syskonen medan yrkespersonerna helst ville ha en tydligt definierad överenskom-
melse. Flexibilitet var ett normaltillstånd för syskonen medan yrkespersonerna inte 
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tyckte att flexibilitet ingick i stödet för personer med autism594. Tozer och medfors-
kare595 betonade att vuxensyskons engagemang varierade över tid och detta förutsatte 
kommunikation med yrkespersoner utifrån förändrade behov: Tidigare omsorgsåta-
ganden måste ändras och en ny personcentrerad plan upprättas, när föräldrarna åld-
ras och syskon blir upptagna av den egna familjens behov. I allmänhet var vuxensys-
kon villiga att skapa dessa överenskommelser och utveckla relationen med yrkesper-
soner så att man hjälpte varandra596. 

Sammanfattningsvis såg forskarna att yrkespersoner var medvetna om vuxensys-
kon och att deras stöd skulle kunna vara en nyckel till utveckling av det sociala om-
sorgsarbetet. Detta var dock inte riskfritt på grund av bristen på kontinuitet och att 
det fanns långvariga svårigheter där varken den funktionsnedsatta personens behov 
eller familjerna möttes.  

Syskonperspektiv på framtidsplanering 
Davys, Mitchel och Haigh597 antog att det var vanligt med förväntningar – både från 
samhället och föräldrar – att syskon skulle ta över omsorgsansvaret när föräldrar inte 
längre kunde ge omsorg598. Forskningen hade också belyst familjeomsorgens effekter 
för vuxensyskon599 600 och visade att syskonrelationerna varierade från nära, varma 
och involverade till distanserade, oengagerade och avståndstagande. Rollerna som 
syskon övertog från föräldrarna var olika och kunde omfatta ansvar för ekonomi, so-
cialt stöd, sällskap och beslutsstöd601 602. Syskonroller var ofta knutna till ett visst livs-
skede och förändrades603 när syskon växte upp och etablerade ett eget liv604. Faktorer 
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av betydelse för syskonens delaktighet i omsorgen var kön, ålder, ordning i syskonska-
ran605 och atmosfären i familjen606 607. Också föräldrarnas omsorgsroller hade bety-
delse. Av forskningen framgick att vuxensyskon ofta var bekymrade över och kände 
ansvar inför framtiden då föräldrarna inte längre kunde ge stödetoch syskonets om-
sorgsåtagande blev större608. I tillägg var syskon bekymrade över hur omsorgsansva-
ret i framtiden skulle komma att påverka deras egna behov och önskemål609.  

Förebyggande stöd har betydelse 
Forskning610 visade att tidiga åtgärdsprogram och förebyggande rådgivning hade stor 
betydelse för familjernas framtidsplanering. Det var värdefullt med separat rådgiv-
ning till föräldrar och till syskon individuellt eller i grupp. Ett annat allmänt råd var 
deltagande i stödgrupper. Eftersom många syskon uppgav att de ville vara involverade 
i sin systers eller brors liv, fanns ett stort behov av information om serviceinsatser och 
stödformer som var aktuella beträffande ekonomiska frågor, fritids- och boendemöj-
ligheter samt utveckling av stödnätverk och internetgrupper611. Supportprogram som 
tidigare hade utvecklats för familjer fokuserade behov hos barn612. Dessa hade posi-
tiva effekter på syskons engagemang för gemensamma lek/fritidsaktiviteter, kommu-
nikationen och samspelet hade generellt ökat613. Syskongrupperna hade positiv effekt 
på syskons självkänsla och kunskap om funktionsnedsättningen614. Webbaserade 
grupper som Sibshops ökade tillgängligheten till stöd och kunskap om rekreations-
möjligheter615. Dessa verksamheter var med all sannolikhet till nytta för syskonen un-
der resten av deras liv, men det fanns även uppenbara behov av vuxenstöd och mer 
kunskap. Syskon ville bli involverade i beslutsfattandet och informerade om framtids-
planering och stödgrupper både personligt och online.  

Många syskon som bekymrade sig över framtiden antogs vara beredda att ta på sig 
omsorgsroller616, men de förväntade sig inte att de själv behövde ta på sig rollen som 
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”surrogatförälder”617. Vid övergången från barndom till vuxenliv, aktualiserades nya 
hänsyn i förhållande till behov och önskemål, vilket medförde att syskonets omsorgs-
ansvar och stödjande roll hamnade i nytt ljus618. Därför var det viktigt att yrkesperso-
ner hade förståelse för förändringarna som med all sannolikhet skulle komma att på-
verka omsorgsrelationerna och stödbehov som syskonet hade för sin egen person. 

Många saknar framtidsplaner 
Forskning visade att framtidsplaner fanns bara i ungefär hälften av familjernaoch att 
planerna i många fall endast handlade om framtida boende619. I USA hade dessutom 
bara en tredjedel av familjerna gjort boendeplanering. Enligt brittiska studier620 621 
hade runt 50 procent av familjerna gjort planer för framtida boende, men dessa var 
ofta vaga. En av studierna622 visade att i familjer som gjort en framtidsplanering 
kunde bara en tredjedel av syskonen tänka sig bo tillsammans med en syster eller bror 
med utvecklingsstörning och att två tredjedelar av syskonen var införstådda med att 
bo på var sitt håll i framtiden.  

Hinder för framtidsplaneringen som familjerna pekade på var att de ännu inte var 
redo för planering för en osäker framtid623. Andra hinder som syskon utpekade624 var 
bristen på information om god man/förvaltare625, juridiska frågor, boendealternativ, 
ekonomi, stödnätverk och syskonens rätt att ställa krav626. En fråga som utpekades 
som problematisk var delat serviceansvar mellan familjen och offentliga serviceutfö-
rare samt bristerna i samarbetet med yrkespersoner och serviceorganisationer627. Det 
fanns också viss tveksamhet som bottnade i att äldre omsorgsgivare ansågs vara mot-
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villiga att lämna sin föräldraroll och yrkespersoner därför hade en negativ syn på fa-
miljerna som beskrevs som egoistiska på grund av ekonomiska motiv628 629, vilket sågs 
som ett hinder för den funktionsnedsatta individens oberoende630. 

Arnold och medforskare631 observerade att det ofta fanns en viss rådvillhet i famil-
jen när framtidsplaner diskuterades. En femtedel av tillfrågade amerikanska famil-
jer632 antog att vuxensyskon skulle bo tillsammans med en syster eller bror med ut-
vecklingsstörning i framtiden633, men föräldrarna hade för säkerhets skull ändå pla-
cerat sitt barn i kö för plats på ett boende. Det indikerade oro för att situationen kunde 
förändras för någon av parterna. Personer med utvecklingsstörning hade ofta svårt att 
göra val för sin egen framtid, vilket bidrog till att de inte ville flytta från föräldrahem-
met. Det gjorde planeringen inför framtiden mer komplicerad för föräldrar och sys-
kon634. Studierna visade att i de fall personer med utvecklingsstörning hade deltagit i 
diskussioner om möjliga alternativ för framtida boende och omsorg var planerna vaga 
och många ville bara bo nära familj och vänner635. 

Ett annat hinder var att offentliga omsorgssystem som erbjöd stöd till vuxna sak-
nade den kapacitet som efterfrågades636. Majoriteten (75 procent) av vuxna med in-
tellektuell funktionsnedsättning levde därför med åldrande föräldrar i väntan på att 
få del av offentlig service637. Forskarnas638 slutsats utifrån detta var att syskon kom-
mer att bli nästa omsorgsgeneration när föräldrar inte längre kan fylla den rollen639 – 
drygt hälften av personer med utvecklingsstörning levde med sina familjer och i en 
fjärdedel av dessa fall var den primära omsorgsgivaren över 60 år.  

Att utveckla stödet till syskon var viktigt då tidigare forskning patologiserade erfa-
renheten att växa med en syster eller bror med funktionsnedsättning640, till skillnad 
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från den moderna forskningen som ser en blandning av positiva och negativa effek-
ter641. Syskonens behov av stöd behöver ägnas mycket större intresse än tidigare642. 
Det är viktigt att identifiera syskons behov och utveckla stödet när de står inför ett 
övertagande av olika omsorgsroller, eftersom så många syskon inte ville bli omsorgs-
givare och exempelvis bo tillsammans med sin syster eller bror med funktionsnedsätt-
ning643. En longitudinell studie visade att bara omkring tio procent av vuxensyskon 
med omsorgsansvar hade bott tillsammans med en syster eller bror med intellektuell 
funktionsnedsättning644. Forskarna var kritiska till syskonstudier som tog för givet 
den inställning som syskon tidigt i livet uttryckte om ett framtida omsorgsåtagande. 
Verkligheten kan komma att skilja sig från syskonens förväntningar och ett framtida 
omsorgsansvar är, till skillnad mot ett befintligt omsorgsansvar, abstrakt645, särskilt 
då föräldrarna ännu under många år förväntas kunna bära huvudansvaret.  

Inställning till offentlig service 
Inställningen till offentlig servicevar ett angeläget tema för vuxensyskon646. Negativa 
synpunkter handlade om att syskon önskade att deras syster eller bror inte skulle be-
höva ta emot offentliga omsorgsinsatser mot sin vilja och att familjen behövde kon-
trollera servicens kvalitet. Syskons negativa inställning till servicen var allmän, kom-
mentarer gällde bristen på boendealternativ och att tillgänglig service hade låg stan-
dard. Systemet saknade förståelse för individuella behov hos brukaren och dennes fa-
milj och stödet vid akuta behov var undermåligt, upplevde syskonen. Flera syskon var 
rädda för att deras syster eller bror skulle hamna på ett vårdhem och ansåg att famil-
jen fick ta omsorgsansvaret. Bakgrunden var ofta att föräldrarna hade fått ta strid för 
att få offentligt stöd och kvalitetsbristerna hade lett till att de förlorat tilliten till ser-
vicen. Föräldrarnas negativa erfarenhet av rådande motsatsförhållande mellan famil-
jen och offentliga serviceutförare647 648 hade gått i arv till många vuxensyskon, men 
inte alla. Vissa hade positiva erfarenheter särskilt rörande serviceboende, trots att det 
hade krävt lång tid att hitta rätt typ av omsorg.  

Hur föräldrar och syskon förhöll sig till framtidsfrågorna varierade. Flera syskon 
uppgav att familjen öppet diskuterade alternativ för framtida omsorg, samtidigt som 
föräldrarna ville undvika frågan för inte hindra syskon att leva sitt eget liv. Syskon 
kände på sig att föräldrarna hade förväntningar på ökad delaktighet i framtiden, även 
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om kommentarer om detta varit ovanliga. I kontrast till detta förmedlade några up-
penbar stress kring frågan. Föräldrarna ville undvika att placera bördan på sina barns 
axlar, men de hade samtidigt förhoppningar om att syskon i framtiden ville bli delakt-
iga i omsorgen. Sambandet mellan syskons omsorgsansvar och föräldraförväntningar 
får stöd av många studier649. Att föräldrarna blev stressade av att diskutera framtida 
omsorgsplaner får också stöd650 av studier som visat att framtidsdiskussionen i hög 
grad var ett känsligt ämne651.  

Davys och medforskare652 lyfte fram tre centrala frågeställningar för vuxensyskon: 
oron för framtiden, behovet av en konkret framtidsplan och på vilket sätt syskons liv 
kommer att påverkas av en syster eller bror med utvecklingsstörning. Syskonen själva 
oroade sig för hur de skulle klara prioriteringen av systerns eller broderns omsorgs-
behov och ansvaret för den egna familjen. Ett syskon konstaterade att hon nyligen gift 
sig och hoppades få barn i framtiden. Bara tanken att hennes funktionshindrade sys-
kon skulle komma i andra hand innebar en enorm press för henne. Alla empiriska 
studier upprepar vuxensyskonens oro särskilt när föräldrarna inte längre kan ansvara 
för omsorgen, konstaterade Davys och medforskare. En av förklaringarna till detta 
var653 att syskon övertagit sina föräldrars fruktan och oro för framtiden654. 

Vanligt enligt tidigare studier655 var att framtidsplaner sällan diskuterades öppet i 
familjen. Planeringen blev ofta komplicerad eftersom den omfattade personen med 
funktionsnedsättning och de övriga familjemedlemmarna och att bristen på service-
alternativ gjorde processen ännu svårare656. Vuxensyskonens uppfattning var att det 
var absolut nödvändigt att någon tog över ansvaret som rättighetsförsvarare. Det var 
också ett löfte som många syskon hade gett sina föräldrar. Det förutsatte att syskonets 
livspartner accepterade omsorgsansvaret och understödde omsorgsåtagandet657 658. 
Studierna659 visade framför allt att syskon hade ett stort behov att tala om framtids-
frågorna och få information om alternativen. De ville vara delaktiga i familjens planer 
för framtiden. Syskon påtalade behovet av bättre boendemöjligheter och att bristerna 
i service åtgärdades. Syskons erfarenheter talade också för tidiga insatser i form av 
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exempelvis information och rådgivning till familjer, stödgrupper, framtids- och ser-
viceplanering. 

Lång process och många hinder 
Davys och medforskare660 såg frågan om framtidsplanering som viktig för familjernas 
välbefinnande. Planering för framtiden var en tidskrävande och föränderlig process. 
Omfattningen av planerna varierade och i allmänhet var de oprecisa, även anledning-
arna till varför familjerna inte gjort några planer varierade. Det visade sig också att 
det fanns mycket lite forskning kring vilket stöd som skulle kunna hjälpa familjen att 
på lång sikt utveckla flexibla framtidsplaner. 

Trots att beroendet av familjen förväntades öka, var framtidsplaneringen ett ämne 
som familjerna undvek661. Även tidigare studier662 visar att framtidsplanering var ett 
område som många bekymrade sig över. Anledningarna till oron gällde kvaliteten i 
tillgänglig offentlig service663 och syskonens blivande roll664. Några vuxensyskon var 
pessimistiska inför sin framtid och tvivlade på om de någonsin skulle kunna ge samma 
stöd som föräldrarna. De litade inte på sin egen förmåga att tillgodose sin systers eller 
brors behov och samtidigt tillgodose behoven hos den egna familjen665 666. 

Ekonomiska frågor diskuterades av föräldrar som hade kostnader för den offent-
liga servicen och behövde överväga om de hade råd att fortsätta anlita dessa tjäns-
ter667. Annan forskning668 visade också att omsorgen om vuxna med funktionsned-
sättning hade negativa effekter på familjers ekonomiska situation – med extra utgifter 
för transporter, kläder och tvätt med mera. En anledning till spänningarna mellan fa-
miljen och den offentliga servicen var ofta kostnaderna för servicen, då familjerna på 
grund av sitt omsorgsåtagande inte kunde utöka sin kapacitet att tjäna mer pengar. 

Tankar kring framtiden 
Framtidsplanerna hade diskuterats översiktligt i nästan alla familjer, men det skedde 
sporadiskt och rörde till exempel framtida ekonomiska frågor snarare än helheten669. 
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Hindren varierade, men syskon nämnde rädslan för framtiden och delade föräldrar-
nas skepsis för offentlig service och menade att endast familjen kunde ge den omsorg 
som tillgodosåg de individuella behoven670 671. När en mer ingående diskussion hade 
uppstått skedde det först i samband med en förälders död, vilket ledde till ökad stress. 
I många familjer fanns det således något slags plan, ofta muntligt om stöd och hjälp 
till livets slut, ett löfte om ekonomisk trygghet och ansvar som god man. 

Föräldrars inställning varierade. Vissa önskade att syskonet skulle bo tillsammans 
med sin syster eller bror efter föräldrarnas död, medan andra förväntade sig att sys-
konet skulle ta ansvaret för att ordna omsorgen. Föräldrarna var oftast inställda på att 
själva ansvara för omsorgen så länge som möjligt672 eller att de hoppades kunna finna 
ett annat familjehem till sitt barn673. Hos föräldrarna fann forskare674 en dubbelhet, å 
ena sidan ville de att syskon skulle leva sitt eget liv, å den andra hoppades de att syskon 
på lång sikt skulle ta på sig omsorgsansvaret. Uttryckliga önskemål om att syskon 
skulle överta omsorgen förekom sällan675, men syskonen var ändå införstådda med 
önskemålet om att deras bror eller syster skulle få stanna i familjen.  

Det fanns syskon som tidigt i livet hade fått veta att föräldrarna inte förväntade sig 
att de skulle bo med sin syster eller bror med utvecklingsstörning. 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 något fall hade diskuterats var att syskonet 
skulle flytta till föräldrarnas hus eller på annat sätt ta över den roll som föräldrarna 
hade och börja arbeta deltid för att klara omsorgen. Syskonens inställning till om-
sorgsansvaret varierade inom de olika ansvarsområdena, såsom ansvaret för eko-
nomi, omvårdnad, samordning av inköp, transporter och stöd samt agera som ställ-
företrädare och rättighetsförsvarare.  

Syskon som uppgav att de räknade med att bli mer involverade i omsorgen i fram-
tiden gav olika orsaker till att de inte ville planera för ett samboende – exempelvis en 
komplicerad relation till systern eller brodern eller att det inte skulle gå att kombinera 
omsorgsansvaret med det egna livet. Några forskare676 beskrev att det även förekom 
orealistiska föreställningar om framtida sammanboende, grundat i konfliktfulla käns-
lor och egna önskemål om ett familjeliv677. Forskarna hade observerat att syskon 
kunde ha en abstrakt föreställning av omsorgen, de förstod inte hur tidskrävande det 
var och vilka kostnader det medförde. Detta stod i kontrast till uppfattningarna hos 
vuxensyskon som faktiskt var omsorgsgivare och oftast fick räkna med mindre tid för 
sitt eget arbete och även fick anpassa sig på andra sätt till sitt omsorgsåtagande678. 
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Det fanns en generationskonflikt mellan syskons egna önskemål och föräldrars för-
väntningar. Föräldrarna önskade att syskonet skulle bo med sin syster eller bror, me-
dan syskonet själv ville se att systern eller brodern flyttade till en servicebostad där 
behoven tillgodosågs av det offentliga. Men det fanns också syskon som valt motsat-
sen679. Syskon hade tagit över föräldrarnas roll trots att föräldrarna hellre ville se att 
syskonet levde ett oberoende liv, med förklaringen att systern eller brodern alltid hade 
varit en del av syskonets liv, även om skuldkänslan också nämndes som skäl. En yt-
terligare konflikt som forskare680 tog upp var att omsorgsåtagandet med tiden kunde 
bli mycket problematiskt. Syskon kunde inledningsvis vara positiva till sammanbo-
ende och att de inte önskade någon ersättning för det. Situationen kunde bli helt an-
norlunda när övergången av omsorgsansvaret faktiskt skedde och syskonet upptäckte 
att hon eller han måste få ersättning för sitt omsorgsarbete.  

Leva i nuet och hålla framtiden på avstånd 
Resultatet av Davys och medforskares681 studie stämde ganska väl överens med tidi-
gare forskning vad gäller hur vanligt det var att familjer öppet hade diskuterat fram-
tidsplanering682 och att frågan om familjens ansvar var mångfacetterad. Resultatet 
bekräftade att framtidsplanerna tenderade att vara muntliga snarare än skriftliga. 
Föräldraförväntningarna var ofta en införstådd del av familjekulturen, men brast i de-
taljer. Till de vanligaste hindren hörde rädslan för föräldraansvar och misstro mot till-
gänglig service och att ämnet i sig var stressande för föräldrar.  
I teoretiska resonemang förklarade forskare att den äldre generationens ovilja att en-
gagera sig för framtidsplanering var ett uttryck för en orealistisk optimism683, männi-
skor kan oftast generellt sett acceptera avtagande hälsa med åldern, men har svårare 
att acceptera det för egen del. I linje med detta tenderade föräldrar att överskatta sin 
förmåga684 och uppge som orsak till bristande framtidsplaner att de fortsatt klarade 
omsorgen. Ett hinder var att litteraturen inte gav tillräcklig kunskap om framtidspla-
nering och ett annat var samarbetssvårigheterna med offentliga serviceorganisa-
tioner685. I praktiken skulle det krävas ändrad policy och resurskontext för att kunna 
påverka familjernas engagemang i frågan. Forskare686 menade att förebyggande pla-
nering var grundläggande i familjeomsorgen när ett barn eller en vuxen person har 
utvecklingsstörning. Det förutsatte att familjen fick kännedom om tillgängliga service-
erbjudanden för att planeringsprocessen skulle bli realistisk. Processen kunde ta flera 
år och innebar stress för både föräldrar och personen med funktionsnedsättning samt 
syskon. Forskningen687 visade att det fanns en risk för missvisande antaganden kring 
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familjemedlemmarnas möjlighet att i framtiden ta hand om omsorgen. Att leva i nuet 
var ett sätt att undvika den kris som närmade sig och att slippa ta in det livsskede man 
redan var på väg in i.  

Att bo tillsammans med vuxet syskon 
En forskargrupp688 har belyst vilka omständigheter som har lett till att syskon med 
funktionsnedsättning flyttat hem till sitt vuxna syskon och dess familj. Forskarna stu-
derade särskilt den ingifta partnerns inställning till arrangemanget och familjens an-
passning efter den nya familjemedlemmen. Studien fångar upp de ingifta svärsysko-
nens perspektiv på att leva med hustruns eller makens vuxna syskon med utvecklings-
störning689. Forskarna konstaterade att det saknades forskning om hur syskonfamil-
jerna upplevde överenskommelserna om att ge stöd till ett syskon med utvecklings-
störning.  

Studien genomfördes i Flandern, Belgien, där forskarna kunde identifiera 230 
vuxna med funktionsnedsättning som bodde tillsammans med ett syskon, dennes 
livspartner och barn. Femton av dessa familjer intervjuades. Den övergripande frågan 
var hur omsorgens ska anordnas när jag som förälder inte längre kan erbjuda något 
stöd690 691. Perspektiven och förväntningarna på framtiden från föräldrarnas och från 
de vuxna syskonens sida hade belysts692 693 694 och i många av dessa studier framkom 
att det var vanligt att föräldrarna hoppades på att något av de andra barnen i familjen 
ville låta sin syster eller bror med utvecklingsstörning flytta hem till dem695. I många 
fall var anledningen till föräldrars önskan en brist på förtroende för den offentliga 
servicen och att de inte ville att dottern eller sonen skulle hamna på institution när de 
själva inte längre fanns i livet.  

Studien motiverades av bristen på forskning om hur syskon upplevde överenskom-
melsen om att under hela sitt liv ansvara för stödet och hur de arrangerade det rent 

                                                             
688 Vanhoutteghem, Inge, Van Hove, Geert, D’haene, Geert & Soyez, Veerle, ’I never thought I 
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 Inkluderingskriterier i studien var i) syskon som svägerska eller svåger och som bodde till-
sammans i familjen ii) alla tre levde tillsammans (minst) under halvårsperioden studien på-
gick, iii) alla tre ville delta individuellt i en djupintervju och berätta sin egen historia till en 
forskare.  
690 Dew, A., Llewellyn, G. & Balandin, S., Post-parental care: a New generation of sibling-ca-
rers. J Intellect Dev Disabil, 29, 176-179. 2004. 
691 Heller & Kramer 2009. 
692 Harland, P. & Cuskelly, M., The responsibilities of adult siblings with dual sensory impair-
ments. Int J Disabil Dev Educ, 47, 293-307. 2000. 
693 Knox & Bigby 2007. 
694 Smith, C.C., Hatfield, A.B. & Miller, D.C., Planning by older mothers for the future care of 
offspring with serious mental illness. Psychiatr Serv, 51, 1162-1166. 2000. 
695 Heller & Kramer 2009; Rimmerman & Raif 2001; Smith et al 2000.  
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praktiskt696 697 698. När vuxensyskon sedan började forma sitt eget liv blev deras 
livspartners och barn delaktiga i stödinsatser och familjeaktiviteter. Forskning om att 
leva med syskon med funktionsnedsättning hade i huvudsak fokuserat på effekter på 
barn, tonåringar och deras anpassningsstrategier699, psykosociala påfrestningar700, 
positiv verkan701 och framtida förväntningar. Familjedynamiken på individnivå hade 
sällan studerats när en vuxen med utvecklingsstörning flyttade in hos ett syskon och 
dennes familj.  

Det fanns inga alternativ  
En deltagarberättelse ledde till de frågeställningar som belystes i studien. En svåger 
berättade: ”Mamman dog och syskonen ville ta honom till ett vårdhem. Min hustru sa 
då nej, jag vill ta hem honom. Och det var precis vad som skedde.” När forskaren frå-
gade vad svågern tänkte om det, svarade han att han inte höll med sin hustru, det 
skulle bli en börda för familjen. Studien visade att flytten var följden av en kris i vux-
ensyskonets ursprungsfamilj. Sjukdom eller förälders död var en vanlig orsak till flytt 
även i övriga familjer. I några familjer flyttade både personen med utvecklingsstör-
ning och föräldern som var sjuk till syskonfamiljen.  

När beslut om flytt fattades kände de flesta ingifta i familjen att de inte räknades 
in i beslutsprocessen. En svåger berättade: ”Plötsligt var hon här och behövde tas om 
hand. Jag fick helt enkelt hålla med, oavsett konsekvenserna.” En annan svåger berät-
tade att hustrun fattade beslutet själv: ”Hon fick ett telefonsamtal och beslutade verk-
ligen snabbt. Det fanns inte något annat ställe för hennes syster och vi hade ett rum”. 
Även barnen i familjen upplevde att det var svårt. Men det skedde en vändning och 
med tiden blev beslutet rätt. Alla i familjen insåg att det inte fanns något alternativ, 
svågern vande sig vid situationen och försökte se det positiva som livet tillsammans 
medförde.  

När de gifta syskonen under intervjun såg tillbaka på sitt liv, blev de medvetna om 
processen som hade startat långt före den svårhanterliga krissituationen. Olika famil-
jemedlemmar hade tagit små steg mot beslutet att bo tillsammans, ofta utan att någon 
uttryckligen kommunicerade det. De ingifta i familjen pekade på två signifikanta fak-
torer i livsmönster för sin äkta hälft: maken/makans barndom och relationen mellan 

                                                             
696 Heller & Kramer 2009; Knox & Bigby 2007; Hodapp et al 2005; Dew et al 2004; Rimmer-
man & Raif 2001; Seltzer & Kraus 2001; Harland & Cuskelly 2000; Smith et al 2000; 
697 Grant, G. & Whittel, B., Differentiated coping strategies in familieswith children or adults 
with intellectual dissabilities the relevance of gender family composition and the life span. J 
Appl Res Intellect Disabil, 13, 256-275. 2000. 
698 Swenson, S., Families, research and systems change. Mental Retardation, 43, 365-368. 
2005. 
699 Grant & Whittell 2000. 
700 Dew, A. Balandin, S. & Llewellyn G., The psychosocial impact on siblings of people with 
lifelong physical disability: a review of the litterature. J Dev Phys Disabil, 20, 485-507. 2008. 
701 Hodapp, R. M., Families of persons with Down syndrome: new perspectives, findings and 
research and service needs. Mental Retardation and Developmental Disability Reserach Re-
view, 13, 279-287. 2007. 
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syskonen. Man såg att stödaktiviteter med en familjemedlem med funktionsnedsätt-
ning ökade när föräldrarna blev äldre och behövde mer stöd med exempelvis hushålls-
sysslor, pappersarbete och inköp. De ingifta noterade att deras livspartner betecknade 
det som en normal fas i en pågående process, vars sista fas var att leva tillsammans. 
De upptäckte också att föräldrars negativa inställning till offentlig service hade en di-
rekt inverkan på förväntningarna att något av barnen skulle överta omsorgsansvaret. 
Föräldrarna närde en förhoppning om att syskonen skulle leva tillsammans när de 
själva inte kunde ansvara för stödet.  

Beslut om sammanboende som tagits utan hänsyn till den ingifta partnern fick all-
varliga konsekvenser när syskonet med utvecklingsstörning väl flyttade in. De flesta 
ingifta kände att de hade förts bakom ljuset, den personliga friheten minskade, det 
blev inskränkningar av tid tillsammans med livspartnern och det uppstod konflikter i 
familjen. En ingift make berättade att hustruns syster med utvecklingsstörning flyt-
tade till dem när han själv gick i pension, vilket kändes som en stor förlust av den 
frihet som precis hade börjat. Andra ingifta uttryckte dock positiva förändringar ge-
nom sammanboendet. Partnern hade fått en uppgift som medförde en positiv atmo-
sfär, det var bra för barnen, alla mådde bättre och var stolta över att ha klarat av svåra 
saker tillsammans.  

Förutsättningar för nya familjekonstellationer 
I sin analys diskuterade forskarna olika teorier702 kring familjens funktion i förhål-
lande till en ny familjemedlem med utvecklingsstörning. De fick stöd för sina obser-
vationer av de ungerska psykologerna Boszormenyi-Nagy och Krasner703, vilka ut-
vecklat en kompensatorisk tankemodell som förklarar beslutsprocesser i övergångs-
faser 704 i familjer som ska axla ett nytt omsorgsåtande – i detta fall övergången från 
den äldre föräldragenerationen till den yngre705, när en syster eller bror ska flytta in 
till syskonets familj. Familjen skulle få en vuxen familjemedlem med särskilda behov 
att anpassa sig till.  

Boszormenyi-Nagys och Krasners teori gick ut på att rättvisa och tillit är värden 
som i relationer uppstår i ömsesidigt samspel mellan fakta, psykologi, transaktioner 
och relationsetik. Ett nyckelement i människors liv är att sträva mot en rättvis relation 
baserad på intjänad tillit. Personens allians med andra kommer till uttryck bland an-
nat genom ett lojalitetskoncept – i och med att föräldrar har gett barnet ett liv har 
barnet existentiell lojalitet och obrytbara band med sina föräldrar. Möjligheten att 
odla relationer ger också möjlighet att utveckla intjänad lojalitet, baserad på beteen-
den och handlingar.  

                                                             
702 Cantor, M. M., Family and community: changing roles in egeing society.  Gerontologiskt 
tidskrift, 31, 337-344. 1991. 
703 Boszormenyi-Nagy, I. & Krasner, B.R. Between give and take: a clinical guide to contex-
tual therapy. New York, Brunner/Mazel. 1986. 
704 Boszormenyi-Nagy & Spark 1973. 
705 Dew et al 2004. 
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I krissituationen som hade uppstått i familjen ställdes syskon inför sina föräldrars 
förväntningar om att överta omsorgsansvaret. I denna situation aktualiserades den 
lojalitet de kände gentemot föräldrarna och sitt syskon. Den existentiella, hierarkiska 
lojaliteten fanns mellan syskon och föräldrarna och den horisontella lojaliteten mellan 
syskonen. Tillsammans bildade dessa en dynamisk triad, vars styrka var lägre i för-
hållande till ingifta partners vars relation inte präglades av tidigare intjänad lojalitet 
gentemot syskon till sin livspartner.  

Det var vanligt att ingifta partners intog en roll mellan passiv och aktiv acceptans i 
beslutsprocessen – nästan alla ingifta konstaterade att de överraskades av beslutet. 
Övergången av omsorgsansvaret från förälder till vuxna barn skedde i form av implicit 
eller explicit överenskommelse. Syskon accepterade övergången som ett uttryck för 
sin existentiella lojalitet gentemot föräldrarna. Ingifta med syskon medverkade via sin 
förvärvade lojalitet till sin livspartner. Några ingifta med syskon förvissade sig om att 
beslutet om att leva tillsammans skulle kunna förändras ifall livsomständigheterna 
förändrades. De ville distansera sig och ha en egen åsikt om tolkningen av sin partners 
syn på omsorgsansvaret.  

Intervjuerna med ingifta visade tydligt att föräldrars negativa erfarenheter av of-
fentlig service hade stor betydelse och påverkade attityden hos alla involverade. Fram-
tidsplanering uppfattades som ett familjeansvar, som speciellt angick de allra närm-
aste i familjen. För många ingifta var detta ett nytt sätt att tänka och agera i förhål-
lande till funktionshinder, eftersom de till skillnad från sin livspartner inte hade vuxit 
upp med funktionshinder i familjen. Detta kan delvis förklara att ingifta ville ställa 
villkor när det gällde omsorgsåtagandet, som syskonet accepterade utan vidare som 
en följd av sin barndom. Syskons barndomserfarenheter kom till uttryck i spontana 
reaktioner och handlingar som iscensattes när det uppstod en allvarlig kris i deras 
ursprungsfamilj. 

I kontrast till resultat från Vanhoutteghems och medforskares studie har en rad 
andra studier706 visat att syskon ofta formulerade villkor när de talade om sitt fram-
tida omsorgsansvar. Denna studie gav röst till en specifik grupp, genom att intervjua 
vuxensyskon, ingifta partners och vuxna med utvecklingsstörning, som sedan flera år 
levde tillsammans. Ett resultat som bekräftade många andra studier707 708 var att tolv 
av de femton ingifta var män. Att leva tillsammans med en familjemedlem med ut-
vecklingsstörning var även i denna studie huvudsakligen en fråga om systrars och de-
ras familjers engagemang. 
 

  

                                                             
706 Heller & Arnold 2010; Seltzer et al 2005. 
707 Orsmond, G.I. & Seltzer, M.M., Brothers and sisters of adults with mental retardation: gen-
dered nature of the sibling realtionship. American Journal of Mental Retardation, 105, 486-
507. 2000. 
708 Seltzer et al 2005. 
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KAPITEL 6  

Olika former av stöd 
 

Inledning 

Att skriva om stödet till vuxensyskon har inte varit enkelt eftersom det har varit svårt 
att få syn på det stöd som är tillgängligt. Ändå säger yrkespersoner som är involverade 
i socialt arbete inom funktionshinderområdet att vuxensyskon vid behov kan få stöd. 
Oftast förutsätter det att vuxensyskon efterfrågar det uttryckligen. Det befintliga stö-
det är huvudsakligen riktat till barn och unga och efterfrågas sällan av vuxna som inte 
känner till möjligheten att få stöd. Stödet till syskon är en förebyggande insats som 
socialtjänsten och hälso- och sjukvården inte dokumenterar på ett sätt som möjliggör 
uppföljningen. Det gäller även andra former av anhörigstöd där det har varit svårt att 
ta fram tillförlitliga uppgifter om stödets omfattning, kvalitet och effekter709. 

Kunskaperna om stöd till syskon härstammar så gott som helt från erfarenheter av 
samtalsstöd och stödgrupper till barn och unga. I det här kapitlet sammanfattas erfa-
renheter som kan tänkas ha giltighet också för unga vuxna och vuxna syskon som åld-
ras tillsammans med sin syster eller bror med funktionsnedsättning. En risk jag ser i 
att lyfta fram svårigheterna från uppväxtåren är att man samtidigt förskjuter livserfa-
renheterna om att åldras tillsammans till bakgrunden och att människor med tiden 
förvärvar nya livserfarenheter710.  

Vuxenblivande är en omvälvande fas livet men erfarenheterna från denna livspe-
riod är ofta inte levande på samma sätt som tidigare när man kommit till ”mitt i livet”, 
passerar medelåldern och blir äldre. Vardagslivet får sin rytm, mening och innehåll av 
olika livsomständigheter under livsloppet. Livet präglas av nuet och faserna i den egna 
familjebildningen, yrkeslivet och karriären samt alla de aktiviteter som hänger ihop 
med personliga intressen, sociala nätverk och samhällsutveckling. Inom de ramar som 
dessa strukturer ger vardagslivet, agerar människor för att göra tillvaron så bra som 
möjligt under rådande förutsättningar711. Syskons behov av stöd som vuxna blir olika 
– gemensamt i deras berättelser är behovet av möjlighet att samtala om sina livserfa-
renheter, om både det som varit och det som är.  

                                                             
709 Gough m fl 2011.  
710 Erikson 2004. 
711 Eliasson-Lappalainen, R. & Szebehely, M., Vardagslivsforskning. I Meeuwisse, Swärd, Eli-
asson-Lappalainen & Jacobsson (red) Forskningsmetodik för socialvetare. Stockholm: Natur 
& Kultur. 2008.  
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Jag ska inledningsvis återvända till vuxensyskons berättelser som presenterades i 
kapitlen 3 och 4 och lyfta fram reflektioner om stödet de fick eller önskade. I ett föl-
jande avsnitt om utveckling av stödformer ges några exempel på professionellt sys-
konstöd inom hälso- och sjukvården och socialtjänsten. I följande avsnitt sammanfat-
tas anhörigomsorgens utveckling och syskons roll som omsorgsgivare, samt deras tan-
kar om framtiden. 

Det hade varit bra om vi fått stöd 
Sammanställningen av vuxenerfarenheter som skildrats i studentuppsatser gav en an-
tydan om hur syskon resonerade kring stödet. Dessa studier förmedlade att syskon 
borde ha fått mer stöd än de fick som unga. Det fanns många olika orsaker till att 
syskons behov av stöd inte blev tillgodosett. Den vanligaste anledningen var antagli-
gen att det inte var så lätt för vuxna att identifiera behovet och tillgodose det. I efter-
hand kan det verka självklart, men det finns syskon som först nu som vuxna har känt 
att de borde ha fått mer hjälp att hantera sin situation. Några beskrev att de önskade 
stöd redan som unga men fick det aldrig från någon yrkesperson 712. Medan några 
andra hade fått ett erbjudande om stöd från skolkurator eller habilitering. I allmänhet 
fick vuxensyskon stödet från familjen713. För vuxensyskon var familjens öppenhet av-
görande för att kunna tala med föräldrarna om personliga känslomässiga upplevelser 
och att få tillräcklig information om sin systers eller brors funktionsnedsättning.  

Det var överraskande vanligt att syskon aldrig tillfrågades om de behövde stöd i 
syskonrollen som barn. Som vuxna har de upptäckt att det antagligen hade varit bra 
om de fått stöd. Vuxensyskon beskriver att de kände sig tacksamma över att ha varit 
friska jämfört med sin syster eller bror och att de inte tänkte att de också hade behövt 
stöd.  

Ett syskon som erbjudits stöd i tonåren berättar om syskongruppen att i den fanns 
syskon till barn med Downs syndrom, adhd och lindrig utvecklingsstörning. Hon upp-
levde att deltagarnas erfarenheter var för olika och att det var svårt att känna igen sig. 
Som vuxen hade hon frågat efter möjligheten att få delta i en syskongrupp utan att få 
respons. För flera syskon i studierna var kunskapen om att det fanns stödgrupper en 
positiv nyhet och de menade att det var bra att stödet finns, men ansåg samtidigt att 
det var för sent nu. Några andra kunde tänka sig delta i en syskongrupp och funderade 
om det skulle kunna hjälpa dem att bearbeta undertryckta känslor.  

Vuxensyskon hade vanligtvis uppfattningen att det hade varit betydelsefullt om de 
hade kunnat vända sig till någon utanför familjen med sina tankar och känslor när de 
var unga. De efterlyste en person som var bra på att lyssna och som visade att det alltid 
fanns möjlighet att få stöd när man behövde det. En del upplevde att de valde tidigt 
att dra sitt lass helt ensamma och ville inte belasta andra med sina frågor och funde-
ringar. Periodvis var anledningen till isolering känslan av skam som gjorde det svårt 
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att börja prata med utomstående. Det stöd som vuxensyskon önskade var att träffa 
någon med professionell kunskap om aktuell funktionsnedsättning och hur det är att 
leva i en familj med dessa svårigheter. Syskonen ville träffa andra i liknande situation 
för att bryta känslan av ensamhet. 

Behovet av känslomässigt stöd är en dimension som förekommer i de flesta berät-
telserna om att vara syskon till en syster eller bror med funktionsnedsättning. Det var 
vanligt att vuxensyskon upplevde att deras känslomässiga behov inte blev uppmärk-
sammade och förstådda714. Det kunde handla om att de inte fick hjälp av sina föräldrar 
att sätt ord på sina känslor. Föräldrarna tenderade vifta bort oron eller ilskan med att 
det är ingen fara. Det kändes jobbigt att avfärdas med förklaringen att ilskan är obe-
fogad, det finns ingen anledning till det715. Det förde med sig att syskon drog sig undan 
och skyllde på ont i huvudet i stället för att tala om det som var svårt, eller att de 
skämdes över någonting. Balansgången mellan vad som var tillåtet och hur arg man 
fick bli utan att uppfattas som bortskämd och gnällig var svår att hantera för ett barn, 
liksom efterklokheten att man som vuxen skulle förstå hur bra man egentligen hade 
det. Självkontrollen kunde ytterst leda till psykisk obalans med kontrollbeteende och 
svårigheter att handskas med skamkänslor, glädje och ilska, menade vuxensyskon 
som sökt professionell hjälp som vuxna.  

Vuxensyskon var medvetna om att föräldrarna inte ville se syskon påverkas nega-
tivt av familjesituationen och menade att det kunde vara en förklaring till bristande 
kommunikation i familjen 716. Ett vuxensyskon berättar att hon aldrig tog upp illamå-
endet med sina föräldrar och visste inte om föräldrarna såg att hon påverkades starkt 
av sin systers mående. Det kunde också förekomma att syskon inte kände sig delaktiga 
på grund av att föräldrarna försökte skydda dem genom att inte ta upp negativa saker. 
Men det fanns också syskon som mindes att föräldrar ordnade möten med yrkesper-
soner när de inte mådde bra. Erfarenheterna från dessa möten var olika.  

Ett av syskonen som växte upp under åren före 2000-talet minns att föräldrarna 
hade stödsamtal på habiliteringen: ”Vi hade familjesamtal några gånger där. Jag 
minns ett, och tror att jag var med bara en gång, och fick frågan vad behöver du? Då 
kan man inte säga vad man känner, utan det blev: Det är väl bra. Jag kanske var fjor-
ton då. Hade jag fått önska något så hade jag velat träffa någon, bara jag och en kura-
tor, och verkligen få berätta om skuld och skam och allt det där. I det sammanhanget 
som familjesamtalet skedde sa jag ingenting.” 

Trots att vuxensyskon upplevde sin familj som öppen kring frågor om funktions-
hinder var det ganska vanligt att de som barn tyckte att det var svårt att tala om det. 
Det förekom också att vuxensyskon saknade egna minnen om stödsamtal, som de fått 
berättat till sig i vuxen ålder. Det kan ha handlat om familjerådgivning och familje-
samtal som föräldrarna deltagit i. En anledning kan ha varit att det inte var aktuellt 
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att barn skulle delta. En annan att bristen på allmän kunskap om t ex autism-
spektrumtillstånd medförde att frågor kring diagnosen aldrig fångades upp. I flera fall 
berättar syskon även att systern eller brodern fick sin diagnos först i tonåren. 

I en av studierna717 hade samtliga fått någon offentlig stödinsats under uppväxten. 
Erfarenheterna var dock olika både vad gällde innehåll och omfattning. Yrkespersoner 
var medvetna om att stödbehovet fanns hos målgruppen, samtidigt som få syskon ef-
terfrågade det. Vuxensyskon själva däremot lade stor vikt vid betydelsen som kunskap 
om funktionsnedsättning hade för deras förståelse av situationen och menade att kun-
skapen hade lugnande inverkan. Kunskaperna fick de nästan enbart från föräldrarna 
och menade att det hade varit bra om de också fått kunskap från yrkespersoner.  

Familjernas gemensamma ambition var oftast att inkludera barnet med diagnos i 
aktiviteterna. Det medförde att syskon fick undvika vissa samtalsämnen och hålla till-
baka sin egen kommunikation och vänta på ett lämpligt tillfälle där det inte skulle 
skapa irritation. Det kunde syskon uppleva som en ständig inre konflikt mellan att 
leva ut sitt eget liv och avstå från att göra det därför, att deras syskon inte hade möj-
lighet att delta i det. Det var svårt att bli idealiserad som frisk och kompetent och jäm-
förd med den som hade så många svårigheter. En fördel av idealiseringen var att sys-
tern eller brodern med funktionsnedsättning såg upp till en, nackdelen var skuldkäns-
lan för att vara framgångsrik.  

Några yrkespersoners syn 
Yrkespersoner som intervjuats såg inte stödet till syskon som någon prioriterad insats 
– deras uppdrag var att hjälpa personer med funktionsnedsättning. De sökte inte kon-
takt med syskon, men om de fick kännedom att ett syskon behövde stöd så hänvisades 
vederbörande vidare718. Studier719  visar att även i början av 2000-talet var intresset 
för anhörigstödet allmänt svagt inom funktionshinderområdet. Uppmärksamheten 
på barn som anhöriga aktualiserades först när kravet på barnperspektiv introducera-
des i professionellt arbete i början av 2000-talet och nya bestämmelser infördes i so-
cialtjänstlagen och senare även hälso- och sjukvårdslagen720. Anhörigstödet blev en 
angelägenhet för socialtjänsten när paragrafen om det skärptes i lagen721. 

Yrkespersoners erfarenheter722 visade att syskonupplevelserna var olika från per-
son till person. Några framträdande drag var självständigheten, att syskon ville klara 
sig själva och stå tillbaka och inte vara till besvär. Det var oftast mammorna som sva-
rade för myndighetskontakterna och papporna fanns på bakgrunden723. Syskon oro-
ade sig ofta för sina föräldrar och observerade att de var uttröttade. Det var vanligt att 
syskon mindes orättvisorna och känslorna det väckte. Bland vuxensyskon i studierna 

                                                             
717 Liljekvist & Thorneus 2012. 
718 Lilieqvist & Ragnarsson 2014, s 18. 
719 Clausén & Lindström 2003; Gough m fl 2011. 
720 HSL § 2g, den 1 jan 2010. 
721 SoL, 5 kap. 10 § den 1 juli 2009. 
722 Liljekvist & Thorneus, 2012. 
723 Hindrikes Nordström 2013, s 24. 
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var det ovanligt att syskonskapet hade följts av allvarliga problem såsom depression, 
beteendeproblem och social isolering. I ett par studier framkom att ett vuxensyskon 
haft ätstörningar och anlitat professionellt stöd för att komma över svåra barn-
domsupplevelser. 

Yrkespersoner delade i hög grad vuxensyskons uppfattning att syskon som regel 
utvecklar positiva egenskaper och blir både ansvarfulla och toleranta. De hade genom 
sina erfarenheter utvecklat en förmåga till empati och en förståelse för andra männi-
skor. Det var vanligt att syskon beskrev sina familjer som aktiva och mindes att upp-
växten präglades av gemenskap och familjesammanhållning 724.  

Clausén och Lindström725 intervjuade företrädare för funktionshinderorganisa-
tioner, habiliteringsteam och kommuner om vilka insatser som dessa erbjöd till sys-
kon. Företrädare för funktionshinderorganisationer uppgav att syskonens situation 
diskuterades på riksnivå och en del lokal- och länsföreningar hade anordnat läger och 
syskonhelger. Det förekom också syskongrupper med fokus på vissa specifika diagno-
ser. Det var också ganska vanligt med familjeaktiviteter då syskon kunde följa med 
och fick möjlighet att träffas i en egen grupp. Företrädarna hade uppfattningen att 
syskon uppskattade dessa träffar och erfarenhetsutbytet om olika funktionsnedsätt-
ningar726. Yrkespersoners erfarenhet visade att det var svårt att nå syskon. De upp-
levde att syskon kände sig obekväma med att tala om syskonskapet – det var tabu att 
berätta om det727. Orsakerna kunde vara att syskon kände skuld eller skämdes för nå-
got och upplevde att det inte var okej att tala om det negativa med utomstående. Det 
som inte stämde med bilden som ”duktig, mogen för sin ålder och hjälpsam” var för-
bjudet att tala om. Det förekom också att yrkespersoner trodde att föräldrar ibland 
var tveksamma till syskonstöd på grund av att de ville skydda syskon från all negativ 
information om funktionsnedsättningar728.  

Företrädarna för funktionshinderorganisationer hade uppfattningen att syskon till 
funktionsnedsatta visade väl utvecklad social mognad och kompetens. De var ofta 
känsliga för andras sinnesstämningar och bemötande. En uppfattning som också fö-
rekom var, att det var mindre problematiskt att vara lillasyster eller lillebror – efter-
som de föddes till handikappfamiljen. Att som storasyskon vara äldre än det funk-
tionsnedsatta barnet kunde innebära olika saker för bröder jämfört med systrar. Brö-
derna frigjorde sig ofta från familjen för ett mer självständigt liv, medan en storasyster 
tenderade ta på sig en mammaroll. En del syskon kände också förväntningar på att ta 
över ansvaret från föräldrarna när dessa blev äldre. Det förekom även att föräldrarna 
räknade med det. Det var naturligt att syskon funderade på vem som skulle ta ansvar 
efter föräldrarna, när de såg att en syster eller bror inte skulle kunna klara sig på egen 
hand. Funktionshinderorganisationerna hade inte märkt att syskon till barn med 

                                                             
724 Liljekvist & Thorneus 2012. 
725 Clausén & Lindström 2003. 
726 Handikapporganisationers information som ges om stöd till syskon riktar sig till föräld-
rarna. Medlemmarna i organisationen får information om aktiviteterna. Skriftlig och muntlig 
information om handikapporganisationers aktiviteter förmedlas och via habiliteringen. 
727 Clausén & Lindström 2003, s 15. 
728 Liljekvist & Thorneus 2012, s 30. 
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funktionsnedsättning hade mer psykosociala svårigheter än andra syskon – möjligen 
upplevdes adhd och psykiska funktionshinder som mer problematiska om störningen 
påverkade beteendet negativt. Yrkespersoners uppfattning var att särskilda behov hos 
syskon oftast orsakades av en kombination av andra sociala problem som till exempel 
föräldrars skilsmässa, en för stor arbetsbörda, förälderns sjukdom etc. 

 Yrkespersonerna i kommunen berättade att vuxensyskons behov hade diskuterats 
i kommunerna. Syskonens situation aktualiserades när en familj som hade ett barn 
med funktionsnedsättning ansökte insatser enligt socialtjänstlagen eller LSS. I sam-
band med ansökan ställdes alltid frågor om hur barnen mår och om behov av stöd 
fanns hänvisades familjen till barn- och ungdomspsykiatrin, habiliteringsteamet eller 
kommunens individ- och familjeomsorg. Det stöd kommunen själv kunde erbjuda var 
samtalsstöd, rådgivning och anhörigträffar. I en av kommunerna hade ett studieför-
bund bedrivit projekt om anhörigstöd och i samband med det genomfördes aktiviteter 
för syskon. Aktiviteterna för anhörigstöd handlade om studiecirklar, caféträffar och 
föreläsningar om anhörigas situation.  

Företrädare för kommuner berättade att det är föräldrarna som uppmärksammar 
om syskon i familjen inte mår bra och söker stöd. Det förekom att både yngre och lite 
äldre syskon, upplevde att de aldrig fick stå i centrum i familjen. Det var vanligt, me-
nade yrkespersoner, att syskon trädde fram och övertog ansvaret när föräldrar föll 
ifrån. Det kunde handla om att ett syskon blev god man även om yrkespersoner hellre 
såg att utomstående tog den rollen och att syskon utvecklade sin syskonroll. Erfaren-
heterna av syskons delaktighet var olika beroende på åtagandets karaktär och livssi-
tuationen för personen med särskilda behov, komplikationer uppstod t ex på grund av 
missbruk eller beteendeproblem. Om det var mycket kaos och kris under hela upp-
växten, kan det ha blivit svårt för syskon att få plats i familjen och syskonet bär med 
sig ångest och skuldkänslor.  

Yrkespersoner på habiliteringen förmedlade att de hade beredskap för att ge in-
formation om funktionsnedsättningen till föräldrar när det upptäcks – finns det äldre 
syskon och andra anhöriga i familjen informeras även dessa. Habiliteringen erbjöd 
stödjande samtal och eventuell behandling beroende på hur syskon mår. Stödet kunde 
ges direkt till syskonet eller till föräldrarna så att de bättre kunde bemöta syskonets 
behov. Habiliteringen tog föräldrars behov av avlastning på stort allvar för att de 
skulle hinna med syskonen. Aktiviteter som syskon brukade inbjudas till var t ex rull-
stolsdagen – syskon fick bilda en egen grupp för att leka och umgås. Vid ett habilite-
ringsteam pågick teckenspråkskurser kontinuerligt där syskon deltog, det anordnades 
familjeträffar en gång i månaden och där deltog alltid något syskon729. Träffarna hade 
formen av en öppen förskola där föräldrar och barn med funktionsnedsättning och 
deras syskon träffades. Habilitering anordnade också familjedagar i internatform över 
en helg. Syskon som var i den åldern att det kunde delta i samtal brukade då bilda en 
egen grupp och berätta för varandra hur det är att vara syskon och ta upp sådant som 
de inte vågat ta upp med föräldrarna. Det fanns också uppföljande föräldrautbild-
ningar.  

                                                             
729 Clausén & Lindström 2003, s 18.  
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Habiliteringsteamet hänvisade till landstingets övriga resurser såsom skolskö-
terska, skolpsykolog eller barn- och ungdomspsykiatri samt verksamhet för barn med 
sällsynta diagnoser och deras familjer. Habiliteringen framhöll att föräldrarna nästan 
alltid uppmärksammade syskons behov när de svarade på frågorna i den screening 
som föräldrarna besvarade när de besökte habiliteringen. Yrkespersonerna trodde att 
syskon till en syster eller bror med osynlig funktionsnedsättning hade det mer proble-
matiskt därför att omgivningen inte kunde se det, men generellt gick det inte att säga, 
att syskons behov av stöd skiljde sig från behov som andra barn i samma ålder hade. 
Möjligen tog äldre systrar ett större ansvar och ansågs i allmänhet ha stor social mog-
nad. Syskon blev omhändertagande och brydde sig mycket om sin familj. Syskonet 
blev en viktig familjemedlem när föräldrarna inte längre fanns. Det var vanligt att sys-
kon tog över ansvaret.  

Enligt den här studien hade habiliteringen ett intresse att utveckla stödet till sys-
kon och önskan om att kunna erbjuda deltagande i syskongrupp under hela uppväxten 
och följa upp situationen för vuxensyskon, men resurserna räckte inte till. Syskon var 
inte en grupp som prioriterades högst av habiliteringen.  

Stödet som haft stor betydelse under uppväxtåren kom från den egna familjen, be-
skrev vuxensyskon. Det förekom att vuxensyskon pekade på att de hade bättre relation 
till sina föräldrar än kompisarna730. I familjer med flera barn kunde syskon ge stöd till 
varandra. En annan mörkare verklighet beskrevs i enstaka fall då syskon upplevde sig 
ensamma och stundtals fick vara förälder till sina egna föräldrar när föräldraförmågan 
sviktade. Den föräldrastödjande rollen upplevde syskon som tung och nu i vuxen ålder 
hade syskon med denna erfarenhet valt att söka terapeutisk hjälp för att komma vi-
dare i livet731. Nackdelen med det informella stödet var ibland bristen på kunskap om 
sådant man oroade sig för. Inte alls ovanligt var att syskon ansåg att föräldrar hade 
behövt mer stöd. En viktig anledning till det är att familjer inte alltid har ett socialt 
nätverk på nära håll.  

Offentligt stöd från yrkespersoner som nämndes av syskon var skolkurator och 
skolsköterska. I något fall hade vuxensyskon deltagit i RBU:s läger. Några få hade del-
tagit i en syskongrupp – i ett fall först i vuxen ålder. Andra aktiviteter som nämndes 
var stödet från ett korttidsboende som familjen anlitade732. Vuxensyskonens erfaren-
heter av avlastning var generellt positiva. Att få del av insatserna var dock ofta kom-
plicerat och vuxensyskon mindes att det krävde mycket arbete av föräldrarna. När det 
gäller syskongrupperna var syskon som erbjudits den möjligheten inte enbart posi-
tiva. Negativa synpunkter var att träffarna tillförde inget nytt, sammansättning av del-
tagare fungerade inte bra, innehållet var inte anpassat till syskonets ålder. ”Det skulle 
nog ha varit mer intressant att få tala med syskon i tonåren eller i vuxen ålder”, me-
nade ett syskon. Vuxensyskon beskrev att komma bort från vardagen hemma för ett 
tag var betydelsefullt liksom möjligheten att ägna sig åt ett speciellt intresse, hitta en 
frizon, en egen tillflyktsort. 

                                                             
730 Jamtlien 2015, s 20. 
731 Lilieqvist & Ragnarsson 2014. s 29. 
732 Liljekvist & Thorneus 2012, s 31-35. 



152 
 

Ett vuxensyskon beskrev att hon förstod tidigt att hennes illamående var relaterat 
till otillräcklighetskänslor. Men den inre oron togs inte på allvar av yrkespersoner. 
BUP tyckte inte att hon behövde samtalsstöd eftersom hon visste varför hon fick ont i 
magen – det berodde på storasysterns gråt. Hon var medveten om orsaken, men 
magont och huvudvärk försvann inte. När hon reflekterar över erfarenheterna menar 
hon att hon borde ha fått lära sig hantera skuld och hitta balans i att finnas till för 
andra. Detta brottas vuxensyskon ofta med. De ställer sig själva för höga krav och sli-
ter med att de inte kan uppnå det de föresatt sig. 

Det kunde hända att skolsköterskan frågade om hon behövde hjälp, berättade ett 
annat vuxensyskon, och att dessa samtal hjälpte henne. Hon ville inte belasta föräld-
rarna och har inte heller berättat att hon senare sökt samtalsstöd hos en psykolog. För 
henne handlade det mest om att inte vara i vägen och inte krångla. Kränkande bemö-
tande som syskon berättade om var alla negativa uttryck om barn med diagnos, såsom 
”cp”, ”damp-barn” och ”sär-barn”. Det gjorde ont när t ex lärare och skolkamrater an-
vände uttrycken. Syskonen mindes ofta skoltiden som tung. Att tillhöra den an-
norlunda familjen bidrog till känslan av utanförskap.  

 Erfarenheter av offentligt syskonstöd hade framför allt vuxensyskon som växte 
upp under 2000-talet, men stödet verkade inte ha fått den betydelse som syskonen 
förväntat sig – såsom de minns det som vuxna. Det kan bero på bristen av kontinuitet 
i stödrelationerna som kan förklara vuxensyskons upplevelse om att de inte fick möj-
lighet att samtala om sina emotionella upplevelser med yrkespersoner. Generellt är 
vuxensyskons inställning till samtalsgrupper positiv och de beklagar att möjligheten 
inte finns för alla. Vid förfrågan har ett vuxensyskon fått svaret att försök att samman-
kalla syskonen har runnit ut i sanden på grund av logistikproblem. Det har varit för 
långa avstånd mellan de aktuella familjerna och att föräldrarna inte mäktar med 
transporterna fram och tillbaka och samtidigt klara omsorgen hemma. Några positiva 
erfarenheter i litteraturen föreslår att stödgrupperna anordnas i anslutning till skol-
dagen. Ett internationellt anhörigstödprojekt, Me-We, som bl a Norrköpings kommun 
deltar i samverkan med Nka, har utvecklat samverkan mellan anhörig- och kunskaps-
centret och elevhälsan i Norrköping för att särskilt uppmärksamma unga omsorgsgi-
vares situation och stödet till dem733.    

Coping och stödjande omständigheter  
Forskning visar att barn som utsatts för många sociala och psykologiska påfrestningar 
under uppväxten har en ökad risk att själva få problem av olika slag under uppväxten 
och senare i livet734. Förebyggande stöd är därför av mycket stor betydelse. Strategi-
erna syskon själva nämner stämmer ganska väl överens med forskning kring skyd-
dande omständigheter som gör att barn som växer upp i komplicerade situationer 

                                                             
733 Information på kommunens webbsida, anhörigkonsulent 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 sig735. Syskonforskning lyfter fram att den viktigaste skyddande om-
ständigheten är den sociala sammanhållningen i familjen och att det är möjligt att 
öppet diskutera det syskon upplever som orättvist, t ex föräldrars bristande uppmärk-
samhet736, kompensation till det förfördelade syskonet737 och att föräldrarna talar om 
hur de balanserar omsorgen om barnet med funktionsnedsättning med andra famil-
jemedlemmars behov738. Det handlar om delaktighet i familjens planering av vardags-
tillvaron och aktiviteter hemma och utanför hemmet. Det är viktigt att det finns någon 
utomstående som syskon kan tala med om sina upplevelser och tankar739, påtalas 
också av forskare. Att uppmärksamma barns behov ingår i det professionella uppdra-
get i socialtjänsten och hälso- och sjukvården och formuleras i de regelverk som pre-
ciserar ansvaret740. Barn har rätt att vara delaktiga och bli informerade om det som 
sker i barnets närmiljö och omgivning och att detta är särskilt viktigt när barnet självt, 
syskon eller förälder har funktionshinder. För kunskap om funktionshinder är kon-
takterna med yrkespersoner och experter viktiga741 742. 

Forskningen visar att familjeförhållanden i vid mening har central betydelse för 
uppväxtvillkoren743. Till gynnsamma omständigheter för positiva syskonrelationer rä-
knas familjesammanhållning, starka äktenskap och låg konfliktnivå i familjen. Syskon 
till barn med funktionsnedsättning är mer känsliga för familjekonflikter än andra744 
745, men forskningen visar samtidigt att svårigheter och konflikter kan ta olika vägar. 
Utmaningarna kan bli för påfrestande och familjen splittras, men utmaningarna kan 
också leda till att familjen lär sig hantera dem och svetsas samman746 747.  

                                                             
735 Werner, E. & Smith, R. S., Att växa mot alla odds. Från födelse till vuxenliv. Stockholm: 
Svenska föreningen för psykisk hälsa. (Sfph). 2003. 
736 Dunn, J., Siblings and Socialization. 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 & Sommarström 2006. 
740 Näsman, E., Barn, barndom och barns rätt. I Olsen. L., Barns makt. Uppsala Iustus förlag. 
2004. 
741 Möller, A. & Nyman, E., Barn, familj och funktionshinder – utveckling och habilitering. 
Stockholm: Liber. 2003. 
742 Forinder, U., Socialt arbete med sjuka barn. I Socialt arbete i hälso- och sjukvård. Villkor, 
innehåll 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 på autism. Vad vi vet, vad vi inte vet och vad vi kan göra för att hjälpa 
barn med autism. Stockholm: Cura Bokförlag. 1998, 
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Forskningen visar att barns egna copingförmåga har stor betydelse för hur de kla-
rar svårigheterna748. Det handlar om barnets förmåga att hantera stress och påfrest-
ningar och barnets möjlighet att få hjälp av omgivningen. Vissa barn kan trots negativ 
och påfrestande hemmiljö utvecklas positivt och forskare talar om motståndskraftiga 
barn eller maskrosbarn749 750 751. Dessa barn utmärks av god kognitiv och social kom-
petens och att deras personliga egenskaper fungerar som ett skydd under uppväxten, 
men i allmänhet behövs det också skyddande omständigheter i omgivningen för att 
barnet ska utvecklas på ett positivt sätt. Det är barns egna återhämtningskraft som 
gör att de klarar allvarliga påfrestningar och eländiga förhållanden utan att gå un-
der752. Forskning tyder på att upp till åttio procent av alla utsatta barn har klarat sina 
utvecklingssvårigheter och i stället vuxit med uppväxtens utmaningar och blivit star-
kare753.  

Vuxensyskon har i olika sammanhang varit kritiska till den beskrivning som åter-
givits ovan om att syskon till barn med funktionsnedsättning blir ansvarstagande och 
mognar tidigt vilket de har nytta i sitt liv. Vägen till mognad har inte varit lätt utan 
priset för mognad och social förmåga har varit mycket högt. Att leva med en sensibi-
litet och social sårbarhet kräver kontinuerligt emotionellt arbete för att kunna bibe-
hålla balansen. Det måste finns lättare vägar till mognad, menar ett vuxensyskon.  

Stöd i omsorgen av barn och unga i behov av särskilt 
stöd 
Samhällets inställning till funkisfamiljer var länge ambivalent och inte minst medi-
cinsk expertis argumenterade långt in på 1970-talet att den mest humana omsorgs-
formen för barn med intellektuella funktionsnedsättningar var institutionsvård. Först 
när den allmänna opinionen vände och öppna omsorgsformer blev tillgängliga för-
ändrades synen på familjen. I forskning uppmärksammades främst de psykosociala 
aspekterna och att kärnfamiljen behövde stöd från yrkespersoner och experter. Det 
uppmärksammades att anhöriga hade egna behov av professionellt stöd – inlednings-
vis gällde det nästan uteslutande mammorna754. I praktiken var det ovanligt att kon-
kreta stödinsatser erbjöds till pappan, syskon, mor- och farföräldrar och andra som 
familjerna själva såg som betydelsefulla personer i familjekretsen. Anhörigstödet var 
främst utformat som föräldrastöd till det funktionsnedsatta barnets vårdnadshavare 

                                                             
748 Werner & Smith 2003. 
749 Antonovsky, A. Hälsans 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. 
751 Werner, E., Vulnerability and Resiliency: A Longitudinal Perspective. In Brambring, Lösel, 
& 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 för omvårdnaden och fostran. Det förutsattes att föräldrarna an-
svarade för stödet till syskon och förmedlade den information som anhöriga kan tän-
kas behöva. Yrkespersonerna inom funktionshinderområdet kände till syskons behov 
men det ledde inte till systematiskt syskonstöd. Yrkespersoner både inom hälso- och 
sjukvården och kommunen beskrev att de var medvetna om att behovet fanns men 
stödet till syskon prioriterades inte755. Syskonens situation togs upp i samtal med för-
äldrar756.  

Ansvaret för en allmän information om funktionshinder och funktionsnedsätt-
ningar är samhällets. Det formuleras i FN:s konvention om rättigheter för personer 
med funktionshinder 757 758 759. Artikel åtta handlar om ansvaret för åtgärder för att 
öka medvetenhet i hela samhället om funktionshinder och främja respekten för funk-
tionshindrade personer rättigheter och värdighet. I artikel nio formuleras krav på till-
gänglighet, oberoende och att fullt ut få delta på alla livets områden. Detta gäller sär-
skilt i situationer där personer med funktionshinder på grund av funktionsnedsätt-
ningens art eller ålder inte själv kan formulera krav. Generellt gäller konventionen att 
samhället har ansvaret för information – i praktiken innebär det dock att personer 
som behöver information behöver aktivt söka det. För vuxensyskon var just detta en 
av frågorna som var krävande, att skaffa all den information de behövde för att ge stöd 
och hjälp för sin syster eller bror. Det handlade dels om kunskap om funktionsned-
sättning, dels om stöd som samhället erbjuder funktionshindrade, dels om stöd för 
syskon, för sin egen del.  

Den andra mer generella frågan vuxensyskon tog upp var att ett samhälle för alla 
kräver att kunskap om funktionsvariationer är tillgängliga för alla medborgare och att 
ny kunskap sprids för att undanröja felaktiga föreställningar, fördomar och stigmati-
sering som till exempel Hindrikes behandlade i sin uppsats760. Forinder761 understry-
ker att en väsentlig aspekt vid information från hälso- och sjukvården är att informa-
tionen ger kunskap som mottagaren kan använda, att den är handlingsrelevant762. 
Kommunikation och kunskapsförmedling om funktionsvariationer hade en viktig 
funktion för anhöriga både när det gällde kontakterna med yrkespersoner och med 
människor i omgivningen. Det framgår av flera forskningsstudier som visat att mötet 
med andra i samma situation är ett av de viktigaste önskemålen hos föräldrar763 och 

                                                             
755 Clausén & Lindström, 2003. 
756 Forinder 2014.  
757 Regeringen, En strategi för genomförande av funktionshinderpolitiken 2011–2016. 2011. 
758 Regeringens proposition 2008/09:28 Mänskliga rättigheter för personer med funktions-
nedsättning. 2009. 
759 Myndigheten för delaktighet, Konventionen om rättigheter för personer med funktions-
nedsättning, och fakultativt protokoll till konventionen. Publikationsserien Sveriges interna-
tionella överenskommelser SÖ 2008:26. Utgiven av Utrikesdepartementet. 
760 Hindrikes Nordström 2013,  
761 Forinder 2014. 
762 Eriksson, L. & Markström, A., Den svårfångade socialpedagogiken. Lund: Studentlittera-
tur. 2005. 
763 Bernehäll Claesson 2004. 
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syskon764. Att möta andra med liknande erfarenheter bidrar till igenkännande och ut-
gör en grund för reflekterande kunskapsutveckling765. När det gäller syskon visar 
forskningsstudier att syskon får stöd av att träffa andra med liknande erfarenheter766. 
De lär sätta ord på sina känslomässiga upplevelser och får hjälp att kommunicera 
dessa. Därutöver är det viktigt att syskon få möta utomstående vuxna som de kan tala 
med om sina upplevelser av syskonskapet767. 

Den pedagogiska kompetensen hos yrkespersoner är av betydelse för anhöriga, ef-
tersom de behöver ny kunskap om bemötande, funktionsvariationer och strategier för 
vardagsliv när de lever med svårigheterna som sjukdom och funktionsnedsättning or-
sakar. Deras utmaning är att kunna leva som fungerande familj och tillgodose behov 
hos samtliga – personen med funktionsnedsättning, föräldrar, syskon och andra när-
stående personer768.  

Forskare769 påminner om att familjer som har barn med normal utveckling hämtar 
mycket information om barns utveckling och uppfostran på informellt vis från vänner 
och bekanta, men det är mycket svårare för en familj som har ett barn med en funk-
tionsvariation att få adekvata råd på samma sätt, eftersom få personer har sådana er-
farenheter. Detta gör att anhöriga hänvisas att skaffa information via internet, littera-
tur, professionella rådgivare, etc. Föräldraskapet och familjelivet med funktionsvari-
ationer innebär på så vis informationsbehov som inte tillgodoses genom ett vardags-
lärande som oftast tillgodoser kunskapsbehoven hos andra. Vuxensyskons berättelser 
visade att det inte var ovanligt att kunskap om funktionsvariationer och funktionsrätt 
saknades även hos yrkespersoner de mötte770. Eller att den kunskap som var lättill-
gänglig till exempel genom sociala medier inte var tillförlitlig.  

Om utvecklingen av stödformer 
Det var i överraskande liten utsträckning som vuxensyskon hade fått stöd från yrkes-
personer under sin uppväxt. En förklaring är att förekomsten av stöd var mycket be-
gränsat fram till 2000-talet. När det gäller syskon var stödet inte prioriterat och före-
kom sporadiskt. Det verkar också ha funnits geografiska skillnader. Fram till mitten 
av 1990-talet var de direkta insatserna till föräldrarna fåtaliga, men till exempel olika 
former av avlösning hade utvecklats771. För föräldrar till barn med utvecklingsstörning 
fanns avlösningstjänster enligt omsorgslagen, men institutionsplacering var länge den 

                                                             
764 Dellve 2000, 2009. 
765 Borgström & Carlberg 2010; Bernehäll-Claesson 2004. 
766 Dellve 2009; Norén & Sommarström 2006, 1981; Roll-Pettersson 2001. 
767 Norén & Sommarström 2006; Wanker 2006. 
768 Dellve 2000; Forinder 2014. 
769 Roll-Pettersson 1992, s 24. 
770 Riksförbundet Attention, ”Alla med npf är ju så olika. Socialtjänsten har några verktyg som 
hammare … men ibland är ju mitt barn en skruv.” – en föräldraröst från föräldraenkäten. Fa-
miljelyftets rapport Del 1. 2019. 
771 Grunewald 2008; Gustavsson 1989. 
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vanligaste formen för avlösning och det tog tid innan de rättigheter som formulerades 
i LSS blev tillgängliga för familjer som hade behov av stödet. Till exempel föräldrarna 
i Jarkmans772 studie hade svårigheter att få avlastning i omsorgen om barnen i början 
av 1990-talet. De var oftast beroende av det egna familjenätverket, saknade de detta 
var situationen mycket påfrestande särskilt för en ensamstående förälder773. Jarkman 
uppmärksammade också att vissa barn med funktionsnedsättning inte omfattades av 
LSS trots att de kunde ha mycket omfattande behov av tillsyn och omsorg till exempel 
på grund av funktionsvariationer inom autismspektrumtillstånd eller medicinska om-
vårdnadsbehov.  

En stödform med stor betydelse för familjerna var ekonomiskt stöd till grundläg-
gande utgifter och merkostnader för behandling, tillsyn eller annan service som för-
orsakats av funktionshinder774. Familjernas ekonomi påverkades negativt av föräld-
rarnas begränsade möjlighet att utöka sina inkomster, ofrivilligt deltidsarbete och 
långa perioder av sjukskrivning775 776 777. Försäkringskassans kartläggning av anhö-
rigassistans visar att assistansersättningen har haft motsatt effekt och familjernas 
ekonomiska situation har stärkts778. I övrigt belyser svenska studier sällan vilken be-
tydelse familjens ekonomi har för förekomsten av svårigheter. En ganska vanlig kom-
mentar är att ekonomin inte verkade vara det största bekymret, men exempelvis enligt 
Wombell och Johansson779 hade barnfamiljerna fått det sämre ekonomiskt. Även en 
annan anhörigstudie780 visade att anhöriga omsorgsgivares ekonomiska situation på-
verkades negativt av att närstående insjuknat eller fått funktionshinder tidigt: Det på-
verkade livsinkomsten negativt samtidigt som behovet av tjänster och service med-
förde höga utgifter, medan anhörigas omsorgsåtagande var oavlönat781. Också inter-
vjuer i vuxensyskonprojektet visade att funktionshinder i familjen hade negativa eko-
nomiska konsekvenser och påverkade familjemedlemmars levnadsomständigheter. 
Det saknas forskning kring det materiella stödets betydelse för att underlätta ett be-
tungande omsorgsansvar782.  

                                                             
772 Jarkman 1996. 
773 Bernehäll Claesson 2004; Brodin 1998, 1995; Brodin & Lindberg 1988. 
774 Vårdbidrag, handikappersättning, bostadsanpassning, assistansersättning. 
775 Järbrink, K., The economic consequences of autistic spectrum disorder among children in a 
Swedish municipality. Autism, 11, 401–411. 2007. 
776 Bernehäll Claesson 2004; Sonik et al 2016. 
777 Paulsson, K., & Fasth, Å., Man måste alltid slåss på byråkraternas planhalva. Stockholm: 
Riksförbundet för Rörelsehindrade Barn och Ungdomar. 1999. 
778 Försäkringskassan, Anhöriga till personer med statlig assistansersättning. En beskrivning 
av anhöriga som personliga assistenter, mottagare av personlig assistans och assistansersätt-
ningen. Socialförsäkringsrapport 2018:5. 
779 Wombell, M. & Johansson, M., När tillvaron rasar samman: En studie om anhöriga till 
personer som förvärvat hjärnskada. Uppsats. Institutionen för vårdvetenskap och socialt ar-
bete. Växjö universitet. 2005. 
780 Gough m.fl. 2011. 
781 Sand, A-B., Anhöriga som kombinerar förvärvsarbete och anhörigomsorg. Kunskaps-
översikt 2010:1. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum Anhöriga. 2010. 
782 Roll-Pettersson, 2001.  
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Vanligt förekommande avlösningstjänster var korttidsboende och korttidsvistelse 
för barn med funktionsnedsättning enligt LSS alternativt avlösarservice enligt SoL. 
Problem som framförts har handlat om tillgänglighet, bristande kompetens i medi-
cinsk omvårdnad och personalbrist som äventyrat kvaliteten i stödet783. En viktig kva-
litet för många familjer var kontinuitet i stödet. En annan insats som kunde ha stor 
betydelse var kontaktfamilj. Det innebär att en familj engageras för socialt stöd när 
den egna familjer behöver vila eller inte räcker till av någon annan anledning. Insatsen 
kan anpassas efter olika slags behov hos barn och ungdom från en vardaglig gemen-
skap till särskilda insatser vid akuta situationer784. Både avlösning och kontaktfamilj 
är sociala insatser som socialtjänsten i kommunen ansvarar för. 

För vuxensyskon är samhällstjänsterna av stor betydelse och flera kunde berätta 
att de hade arbetat som kontaktperson, personlig assistent eller ledsagare för sin sys-
ter eller bror, ibland redan som skolungdomar. Genom dessa funktioner hade sysko-
nen fått en del kunskap om de offentliga tjänsterna. Den skepsis gentemot offentlig 
service som framgick av flera internationella syskonstudier framgick inte av det 
svenska materialet, även om det fanns kritiska synpunkter och oro för om servicen 
skulle finnas kvar i framtiden.  

För vuxensyskon som kommit till tals var den tidpunkt då omsorgsansvaret flyttas 
över från föräldrar till syskon ännu långt borta. Men alla hade det i sina tankar. För-
äldrarna hade ofta kvar huvudansvaret för omsorgskontakterna, men för flera syskon 
i medelåldern hade processen inletts och syskon kunde inse att de kom steg för steg 
närmare den tidpunkt då de förväntades kunna överta något av föräldrarnas omsorgs-
åtagande. Det ökade syskonens engagemang i frågor som rörde den service som deras 
syster eller bror behövde och skulle komma att behöva och hur de kunde påverka ser-
vicen. Syskons oro handlade om bristande information om beslutsprocesserma i frå-
gor kring boende och omvårdnad, den individuella anpassningen av stödet, frågor 
kring god man och vilka alternativ som fanns i det enskilda fallet.   

Exempel på några stödformer 

Kris- och samtalsmottagningar 

Habiliteringen som specialistverksamhet vänder sig till barn, ungdomar och vuxna 
med bestående funktionsnedsättningar vilka medför betydande svårigheter i den dag-
liga livsföringen. Målgrupper är personer med utvecklingsstörning, rörelsehinder, 
flerfunktionshinder, autism, Aspergers syndrom, adhd och förvärvade hjärnskador. 
Insatserna är tvärprofessionella och ges i form av råd, stöd, utbildning, handledning, 
utredning och behandling 785. Verksamheten är huvudsakligen inriktad på stödet till 

                                                             
783 Borgström & Carlberg 2010. Bernehäll Claesson 2004. 
784 Berg Eklundh, L., Kontaktfamilj. En förebyggande stödinsats eller mellanvård? Lic. av-
handling. Institutionen för socialt arbete. Stockholms universitet. 2010. 
785 Habilitering och Hjälpmedel, Habiliteringsprogram för anhöriga. Habilitering för barn 
och vuxna. Landstinget i Uppsala län. 2011. 
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barn och unga med funktionsnedsättning. Habilitering ingår i landstingens ansvars-
område och regleras av hälso- och sjukvårdslagen (HSL786).  

Habiliteringsverksamheten inom landstingen är organiserad på olika sätt: den kan 
vara en del av hälso- och sjukvården som egen förvaltning eller samorganiserad med 
exempelvis hjälpmedelsverksamheten eller någon annan verksamhet. Habiliteringen 
kan också vara organiserad som en fristående förvaltning där det ingår ytterligare 
verksamheter till exempel barnpsykiatri, rehabilitering etc. Inom habiliteringen arbe-
tar yrkespersoner från en rad olika professioner, såsom psykologer, socionomer, sjuk-
gymnaster, arbetsterapeuter, logopeder, specialpedagoger, fritidskonsulenter m.fl. 
samt läkare 787. 

Kris- och samtalsmottagningar för anhöriga har funnits åtminstone sedan mitten 
av 1970-talet inom habiliteringen788 789 men det finns ganska lite information om om-
fattning och tillgänglighet. Samtalsmottagningar med inriktning mot funktionshinder 
har bedrivits av landstingen i Uppsala och Stockholm. En uppföljning790 visade att 
anhöriga som efterfrågade stöd ofta var föräldrar till vuxna barn med svåra funktions-
hinder eller make/ maka till en livspartner med funktionshinder. Samtalsstöd efter-
frågades i någon utsträckning även av syskon samt barn som hade en förälder med 
funktionshinder. Samtalsmottagningen omfattade psykoterapeutiskt stöd och annan 
behandling vid kriser i samband med förändrad livssituation, relationsproblem, svå-
righeter i föräldraroll, känslor av sorg, oro och otillräcklighet mm. 

Stiftelsen Ågrenskas stödprogram  

Dellve och medforskare791 utvärderade i början av 2000-talet ett familjestödsprogram 
som hade anordnats av Stiftelsen Ågrenska792. Ågrenska hade bedrivit familjestöd se-
dan slutet av 1980-talet. Familjestödsprogrammet ”familjevistelser” hade bedrivits 
sedan 2005 i samverkan med Riksförbundet Sällsynta diagnoser och Nationellt kom-
petenscentrum Sällsynta diagnoser793. Programmet har varje år omfattat ett tjugotal 

                                                             
786 Hälso- och sjukvårdslagen (HSL), SFS 1982:763. 
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789 Verksamhetsberättelse för Kris- och Samtalsteamet år 2003. Södra Stockholms produk-
tionsområde, Länscentret. 
790 Klauber, O., Bergwaal, A., Karlsson, M-L. & Zickerman H., Samtalsmottagning för anhö-
riga. Utveckling av en arbetsmodell i syfte att erbjuda anhöriga till vuxna med funktionshin-
der psykologiskt stöd för egen del. Habilitering och Hjälpmedel. Rapport 27. Landstinget i 
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(www.agrenska.se). Jag har valt Ågrenska som exempel här på grund av att verksamheten har 
utvärderats systematiskt. 
793 www.agrenska.se 
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familjevistelser för barn och ungdomar samt vuxna med sällsynta diagnoser. Familje-
medlemmarna erbjuds under dessa veckor möjlighet att delta i olika rehabiliterings-
aktiviteter, möta experter och personer som har likartade svårigheter. I stödprogram-
met794 som utvärderats deltog tio familjer med barn med ovanliga sjukdomar, deras 
syskon och föräldrar. Deltagarna fick information om sociala servicesystem, grupp-
diskussioner och föreläsningar som behandlade medicinska, sociala och pedagogiska 
aspekter i omsorgen, samt möjlighet till individuell vägledning av experter inom olika 
områden.  

Utvärderingens fokus var välbefinnande och stress som föräldrarna upplevde i var-
dagslivet och nyttan de hade av stödet de fick under familjeveckan. Deltagarna fick 
besvara ett 30-tal frågor om kompetens, socialt nätverk, sociala roller, vänskapsrela-
tioner och hälsa795 796 som visade att föräldrarna mötte stora utmaningar och att det 
allmänt saknades kunskap om familjesituationen och effekterna av ovanliga sjukdo-
mar797.  Av stor betydelse för hur familjerna upplevde utmaningarna var föräldraut-
bildning och föräldrarnas omvårdnadskunskaper. Utvärderingen visade att stress hos 
föräldrar ofta orsakades av bristande kompetens, social isolering och stora emotion-
ella krav. Stressen som föräldrarna kände påverkade sedan familjens välbefinnande 
och omsorgsrollerna i föräldraskapet. Resultat visade vidare att stressen kan förebyg-
gas genom utveckling av föräldrarnas omsorgskompetens och annat empowerment-
inriktat stöd. För att kunna hantera situationen krävdes att föräldrarna var aktiva, 
kompetenta och kapabla – och hade kraft att ta strid för sina egna och sina barns in-
tressen798. Ett intensivprogram var ofta en bra lösning för heltidsarbetande föräldrar 
så att de kunde fokusera hur de skulle kunna förebygga och reducera vardagsstressen 
i familjen.  

Stiftelsen Ågrenskas familjestöd utgick från ett utvidgat familjebegrepp som om-
fattade syskon och andra närstående personer. Utbildning erbjöds även till yrkesper-
soner på hemorten som mötte familjen i vardagen. Programmet byggde på att sysko-
nen själva berättade om svårigheter såsom oro för framtiden och upplevda orättvisor 
i syskonskapet, samt vad de bekymrade sig över beträffande systern eller brodern799. 
Ågrenskans syskonprojekt fokuserar syskonens rätt till kunskap om sig själva och sys-
konsituationen 800. Utgångspunkten för stödet är forskning som visat att föräldrars 
reaktioner och förmåga att handskas med traumatiska situationer har avgörande be-
tydelse för hur barn klarar påfrestande situationer801. 

Forskningen gör gällande att alla barn i tidig ålder har större förståelse och mer 
vetskap än vi tidigare har trott. Barn behöver kunskap som är vardagsnära och som 

                                                             
794 Dellve m. fl. 2006. 
795 Abidin 1990. 
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800 Information om syskonprojektet finns på Ågrenska stiftelsens webbsida 
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801 Broberg m.fl. 2005. 
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ökar barnets kontroll över situationen802. Forskning har visat vidare att syskon som 
har stöd och kunskap mår känslomässigt bättre. Det kan handla om stöd från föräldrar 
och personer i familjens sociala nätverk803 804 eller stödet i samtalsgrupper 805 806 807 
eller särskilda familjestödsprogram808.  

Ett annat exempel är det australiensiska stödprogrammet ”Sibstars” som utvärde-
rats809 . Det riktade sig till barn mellan åtta och sexton år och deras föräldrar. Pro-
grammet var upplagt så att barn och föräldrar tillsammans följde ett manualbaserat 
program, en arbetsbok, och arbetade en halv timme i veckan med praktiska övningar 
och läsning av skriftlig information enligt arbetsboken. Programmets genomförande 
tog sex veckor och arbetet med det skedde i familjens hem. Professionella behandlare 
följde familjens arbete genom telefonsamtal en gång i veckan. En fördel med detta 
program var att arbetet skedde i hemmet och att man själv kunde välja när man gjorde 
de praktiska övningarna. I det här fallet missade deltagarna möjligheten att träffa 
andra i samma situation och samarbetet med dem. 

Syskonstöd i cancervården  

Ett exempel på utvecklingen av syskonstöd inom hälso- och sjukvården är samtals-
grupperna för syskon i barncancervården.  Situationen för syskon när ett barn eller en 
ungdom har drabbats av livshotande sjukdom har belysts av Margaretha Nolbris 810. 
Hon beskriver i sin avhandling hur insjuknandet påverkade familjens dagliga tillvaro, 
rutiner och sociala liv. Omsorgen och oron för det sjuka barnet tar stor plats och de 
övriga familjemedlemmarnas utrymme blir mindre. Tankar och känslor hos föräld-
rarna fokuserar barnet som är sjukt och syskonen hamnar i periferin. Det ledde till att 
den sociala organisationen i familjens vardag, roller och arbetsfördelning omprövas: 
vardagen på familjens olika livsarenor – förskolan, skolan, fritidshemmet, arbetsplat-
sen och sjukhuset – påverkades.  
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Dessa förändringar och sjukdomens inverkan i familjelivet har dokumenterats av 
många vårdforskare811 812 813 814 815 816. En slutsats som dras av samtliga är att hela 
familjen måste inkluderas i omvårdnaden. Det är viktigt att stödet utgår från familje-
medlemmarnas rektioner och interaktion med varandra och deras olika upplevelser 
av händelserna. Det är viktigt för vårdens kvalitet att hälso- och sjukvården som vård-
givare skaffar sig kunskap om vad familjemedlemmarna vet och önskar få veta och att 
de får adekvat information om sjukdomen och omvårdnadsprocessen. 

I en delstudie följde Nolbris upp stödgrupperna med syskon och intervjuade både 
syskon till barn som överlevt behandlingen och syskon till barn som avlidit. Samtals-
teman i stödgrupperna var hur det är att vara syskon i den situation som syskonet 
befann sig, vilka tankar de hade, syskons behov och problem samt vilket stöd de öns-
kade. Syftet var att ge syskonen möjlighet att berätta och lyssna på varandras upple-
velser av syskonskapet med en cancersjuk syster eller bror. Verktyg för att uttrycka 
känslor som användes på träffarna var att själv måla bilder, fotografera eller ta med 
sig fotografier att samtala och reflektera kring. Gruppsamtal kompletterades på så vis 
med metoder från konstterapi och bildspråk817 818 819 820. Syskonen upplevde att de 
fick bättre förståelse för hur de skulle bemöta sin syster eller bror socialt. Det var lät-
tare att låta starka känslouttryck att komma upp till ytan, bryta ihop och gråta utan 
att hämmas av andra. Syskonen kände sig inte ensamma längre, stödet från gruppen 
gav dem hopp, samhörighet och inre styrka att gå vidare i sina liv.  

I dag erbjuder olika nätverk på internet erfarenhetsbaserat stöd till både anhöriga 
och personer som insjuknat i en allvarlig sjukdom. Ett sådant nätverk är ”Ung cancer” 
– som grundades 2010821. Dess tre viktigaste verksamhetsområden är att skapa mö-
tesplatser, informera och debattera. Mottot för organisationen är ”fuck cancer” – för 

                                                             
811 Kästel, A., Familjemedverkan inom barnonkologin. Licentiatavhandling vid Institutionen 
för pedagogik. Stockholms universitet. 2008. 
812 Björk, M., Wiebe, T. & Hallström, I., 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 Möller & 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 något här att göra. ”Fuck cancer” står för viljestyrka och 
envishet och motståndskraft. På internet finns det möjlighet att ta del av erfarenheter 
som förmedlas av de drabbade själva. Under de senaste åren har många människor 
valt att publicera egna livsberättelser i bokform, på internet och bloggar om livet med 
sjukdom822. 

Ersta Vändpunkt som modell för stödgrupper 
Ersta diakonisällskap är en ideell förening som sedan mitten 1980-talet har bedrivit 
verksamheten Ersta Vändpunkt. Den riktar sig till anhöriga till alkohol- eller drogbe-
roende personer. Stödet förmedlas företrädesvis i grupper för vuxna samt barn, ung-
domar och unga vuxna. Verksamheten får ekonomiskt stöd av Stockholms kommun 
och donationer. Målsättningen för Ersta Vändpunktens Vuxenprogram kan samman-
fattas följande:  
 

 Att ge deltagarna ökad kunskap om problem som uppstår när någon i familjen 
är kemiskt beroende och om de destruktiva livsmönster som då kan uppstå. 

 Att ge kunskap i hur detta påverkar den anhöriga. 
 Genom identifikation med andra anhöriga möjliggöra en ny medvetenhet och 

möjlighet till positiv förändring. 
 Genom hjälp till självhjälp ge kunskap om hur deltagarna kan förändra sin 

livssituation oberoende av omgivningen. 
 Ge en introduktion till självhjälpsgrupper som skall utgöra en källa till den 

anhörigas tillfrisknande. 
 

Den viktigaste byggstenen i programmet är självhjälpstanken, där målet är att den 
anhöriga skaffar sig redskap för att förändra sin situation oberoende av sin omgivning. 
Vuxenprogrammet omfattar femton sammankomster, man träffas en gång i veckan i 
tre timmar varje gång 823. Efter en inledande föreläsning och kaffepaus delar man upp 
sig i mindre grupper för samtal och reflektioner kring mötets tema. Tonvikten i pro-
grammet ligger på pedagogiska inslag såsom att ge ny kunskap, lära ut och delge er-
farenheter. Den terapeutiska effekten handlar om att man känner lättnad när man får 
möjlighet att tala om svåra saker med icke dömande medmänniskor. Man kan bli fri 
från skuldkänslor och få tillbaka självrespekt, att som anhörig ge sig själv en chans att 
stoppa nedbrytande mönster och låta den beroende ta eget ansvar för sig själv, rela-
tioner och familj. Syftet med programmet är att ge deltagarna en möjlighet att pröva 
nya tankar och förhållningssätt och ge dem karta och kompass när de har bestämt sig 
för att bryta ett ohållbart livsmönster824. 

                                                             
822 Gough 2018. 
823 Anhörigprogram Ersta Vändpunkten, www.medberoendeoasen.com    
824 Nordqvist, O., Ersta vändpunktens vuxenprogram – en studie av deltagarnas värderi gar 
och upplevelser. Arbetsrapportserie nr 29. Stockholm: Ersta sköndal högskola. 2004. 
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Det finns mycket erfarenhet och informell kunskap av 
syskonstöd 
De vanligaste stödformerna är samtalsstöd och stödgrupper. Erfarenheter av stödet 
har bland annat dokumenterats av forskare825 som i Sverige har utvecklat syskonstöd. 
Ett centralt syfte för syskonstödet har varit att ge mer kunskap om själva funktions-
nedsättningar och skapa möjligheter att ställa frågor som syskon inte har vågat ställa 
eller fått besvarade. Därutöver framhålls betydelsen att föräldrautbildningar tar upp 
syskonperspektivet och att barnen i familjen ses som individer med olika intressen 
och behov 826 827 828 829. Syskonerfarenheter har beskrivits i litteraturen av Alwin830 
och Blomgren831 med kommentarer från Wanker som varit verksam som kurator 
inom habiliteringen. Erfarenheter har också beskrivits av Samuelsson och medförfat-
tare832 i Allmänna barnhusets kunskapsöversikt. Några syskonberättelser ingår också 
i Sundströms833 bok ”Jag är också viktig” om att vara anhörig till en familjemedlem. 
Renlund har skrivit flera böcker om barn med funktionsnedsättning och av syskons-
kapet834. En anledning till att det fortfarande finns relativt få studier av stödet är att 
forskare först under senare år har börjat betona vikten att ge föräldrar och syskon 
egen kunskap för att öka deras möjlighet att själv lösa problem835 836. När fokus flyt-
tades från vuxnas syn på barns behov blev det naturligt att även vända sig direkt till 
syskon837.  

                                                             
825 Norén & Sommarström 1981; Granat m fl 2006; Granat m fl 2008; Nordgren & Granat 
2009; Dellve 2009. 
826 Stephansson & Schelin 2008; Dellve 2009, 2007, 2000. 
827 Bergström, A. & Svernhammar, S., Ett aktivt syskonskap. Fyra personers upplevelse av 
att växa upp med ett syskon med diagnosen Asperger syndrom. C-uppsats. Institutionen för 
socialt arbete. Göteborgs universitet. 2010. 
828 Stiftelsen Allmänna Barnhuset, Jag finns också! Om att vara syskon till en bror eller sys-
ter med svår sjukdom eller funktionshinder. Stockholm: Stiftelsen Allmänna Barnhuset. 
2005/2009. 
829 Clausén & Lindström 2003; Socialstyrelsen, ADHD hos barn och vuxna. 2002. 
830 Alwin 2008. 
831 Blomgren & Wanker 2010. 
832 Samuelsson, L., Lindqvist, L., Johansson, I. & Trädgård, B-M., Kontinuerligt arbete med 
syskon på habilitering. – Det skall kännas roligt och tryggt i syskongruppen. Ingår i boken Jag 
finns också! Om att vara syskon till en bror eller syster med svår sjukdom eller funktionshin-
der. Stockholm: Stiftelsen Allmänna Barnhuset. 2005/2009. 
833 Sundström 2012. 
834 Renlund, C., Du får väl säga som det är. 24 berättelser om att vara förälder, syskon, far-
mor, morfar, farfar, moster, faster, morbror, gudmor, systerdotter och närstående till någon 
med sällsynt diagnos eller funktionsnedsättning. Stockholm. Vulkan förlag. 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. 



165 
 

Medarbetare vid habiliteringen i Uppsala län har publicerat flera rapporter om sitt 
utvecklingsarbete med syskonstöd838. Erfarenheter från dessa projekt har samman-
fattats i tidigare nämnda skriften ”Jag finns också!”. Bland andra har Wallgren och 
Ström839 beskrivit erfarenheter av syskondagar som har anordnats av Handikapp & 
Habilitering i Stockholm sedan början av 1990-talet. Några av dessa syskonprojekt 
har också gett råd till föräldrarna. Både syskonen själva och yrkespersoner betonar 
betydelsen av avlösningstjänster för att föräldrarna ska kunna tillgodose behov hos 
syskon och visa att syskons behov är viktiga. Norén och Sommarström840 sammanfat-
tar syskonens egna erfarenheter och önskemål på följande sätt: 

 
 Berätta om den skada syskonet har och vad den innebär. 
 Låt syskon delta i handikapporganisationernas aktiviteter. 
 Hjälp syskon med funktionshinder att inse och förstå att de har funktionshin-

der – våga ställa rimliga krav och låt dem pröva sin förmåga. 
 Ha förståelse för att syskon ibland är avundsjuka på all uppmärksamhet som 

det funktionshindrade syskonet får. 
 Ha förståelse för att syskon ibland tycker att det är pinsamt när folk glor. 
 Lägg inte för stort ansvar på syskon och låt syskon känna sig uppskattade för 

det de är, inte för det de gör. 
 Reservera tid för samvaro bara med syskon ibland – föräldrar ska anlita av-

lösning för syskonens skull. 
 

Tallborn Dellve841 betonar att det är viktigt att föräldrarna till barn med funktions-
nedsättning bjuds till samtal om syskonens upplevelser. De vanligaste frågorna som 
föräldrarna tog upp i dessa samtal var: 
 

 Hur mycket ska vi berätta? 
 Hur mycket kan syskonet ta till sig av den information som vi ger? 
 Hur ska vi göra för att släppa in syskonen i vardagen kring barnet med funk-

tionsnedsättning så att de känner delaktiga? 
 Hur mycket ska vi skydda syskonen från svåra upplevelser som rör systern 

eller brodern med funktionsnedsättning? 
 

                                                             
838 Nordgren & Granat, 2009. 
839 Wallgren, K. & Ström, K., Stöd till syskon – i grupper. Ingår i boken Jag finns också! Om 
att vara syskon till en bror eller syster med svår sjukdom eller funktionshinder. Stockholm: 
Stiftelsen Allmänna Barnhuset.2009. 
840 Norén & Sommarström 2006. 
841 Tallborn Dellve, A., Att samtala med föräldrar om syskonens situation. Ingår i boken Jag 
finns också! Om att vara syskon till en bror eller syster med svår sjukdom eller funktionshin-
der. Stockholm: Stiftelsen Allmänna Barnhuset. 2009. 
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Flera av frågorna behandlas även av andra nationella och internationella studier av 
syskonprojekt. Ett exempel är Beardslees familjestöd842 843. I detta familjestödspro-
gram ingår vägledning av föräldrar i att tala om funktionsnedsättning 844 845 846. In-
ledningsvis intervjuas samtliga familjemedlemmar enskilt om hur de upplever sin ak-
tuella situation. Därefter följs resultatet upp i gruppsamtal med barnen och de vuxna. 
Beardslees familjestödsprogram beskrivs av socialstyrelsen och har i Sverige prövats 
bl a inom psykiatrin och använts framgångsrikt under flera år i Finland847 848.  

Ett annat exempel på internationella studier är stödprogrammet som utvärderats 
av Lobato och Kao849 och som visade positiva resultat av syskonstödet. Stödet ökade 
syskonens kunskap om funktionshinder och underlättade deras hantering av svårig-
heterna. Också Sahlers och Carpenters850 utvärdering av en lägervistelse för syskon 
till barn med cancer visade positiva effekter för deltagarna. Resultatet från båda dessa 
utvärderingar överensstämmer med erfarenheterna av syskongrupper och liknande 
lägervistelser i Sverige, till exempel de familjestödprogram som anordnats av Stiftel-
sen Ågrenska851, habiliteringen och olika funktionshindersorganisationer. 

Positiva svenska erfarenheter av syskonstöd har redovisats av Nordgren och Gra-
nat852 i boken ”Jag finns också”. Syskonen fick kunskaper om funktionshinder, lärde 
sig strategier för problemlösning och fick psykosocialt stöd853. Utvärderingen visade 
att syskon tyckte att det var bra att få träffa andra ”som förstår hur det är” och ”att få 
veta att det inte bara är jag som har syskon med funktionshinder” 854 855. Erfarenhet-
erna visade vidare att det professionella stödet var viktigt. En lämplig ålder856 för del-
tagande i stödgrupp var mellan åtta tolv år – i den åldern hade barnen förmåga att 
reflektera över sig själva och andra. De var mottagliga för påverkan och klarade av 

                                                             
842 Beardslees familjeintervention, www.socialstyrelsen.se  
843 Järkestig Berggren, U., Magnusson, L. & Hanson; E., Att se barn som anhöriga. Om rela-
tioner, interventioner och omsorgsansvar. Kalmar: Nka & Linnéuniversitet. 2013. 
844 Raundalen, M. & Schultz, J-H., Kan vi prata med barn om allt? – de svåra samtalen. 
Lund: Studentlitteratur. 2010. 
845 Övreeide, H. & Erlandsson A., Samtal med barn: metodiska samtal med barn i svåra situ-
ationer. Lund: Studentlitteratur. 2009. 
846 Solantaus, T. & Ringbom, A., Hur hjälper jag mitt barn? Handbok för föräldrar med psy-
kiska problem. Malmö: Alma-gruppen. 2007.  
847 Gough, R., Barn som anhöriga, Kunskapsöversikt 4.  2013. 
848 Gough Familjeinriktat stöd, Kunskapsöversikt 7, 2013. 
849 Lobato & 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 stöd, kunskapsöversikt 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.  
855 Nordgren, I., Granat, T., Andersson, K., Persson, B. & Persson, E., Att ge syskon utrymme. 
Manual till syskonprogrammet från Barn- och ungdomshabiliteringen i Uppsala län. 2007. 
856 Det finns flera exempel på stödgrupper för yngre barn som fungerat mycket bra, t ex hos 
Ersta Vändpunkten och barncancervården, Nolbris 2009. 
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utbildningen i gruppsammanhang. Lite äldre ungdomar var mer svårmotiverade och 
en enstaka insats kan räcka för att ge kunskap, men räcker inte till för att ge syskon 
strategier som håller över tid. Projektet857 betonade att der var viktigt att stödet når 
familjerna innan det uppstod problem858. En länk för att nå ut till en vidare krets av 
familjer var föräldraföreningar och skolan som föreslogs som bas för syskongrup-
per859. 

Behoven förändras med tiden 
Forskning har i olika sammanhang lyft fram att specifika dimensioner i den informella 
omsorgen riskerar att gå förlorade i den formella eller professionella omsorgen. Det 
sammanhänger med att serviceorganisationer saknar den kontinuitet i stödet, vilket 
är en förutsättning för utveckling av personlig kännedom och personliga relationer, 
särskilt när personer i behov av särskilt stöd har en intellektuell funktionsnedsättning 
och i tillägg kommunikationssvårigheter. Bristen på kontinuitet följs av hög personal-
omsättning och organisatoriska förändringar.   

Olin860 861 har lyft fram förväntningarna på anhörigas betydande omsorgsinsatser 
till unga vuxna med utvecklingsstörning när det var dags att flytta från föräldrahem-
met till egen bostad. För många föräldrar innebar flytten avlösning från vissa dagliga 
omsorgsuppgifter, men en hel del av föräldraansvaret hittade inte mottagare i den 
professionella omsorgen862. Ett sådant var ansvaret för identitetsarbetet, att få hjälp 
med att minnas sin egen historia, värna om sin personliga identitet och alla de hän-
delser och erfarenheter som identiteten vilar på863. Det förekom att viktig information 
om den aktuella situationen för en person med funktionsnedsättning antecknades i 
en dagbok i fall personen inte själv kunde berätta, men dagböckerna berättade inte 
vem du är utan fyllde främst ett professionellt avrapporteringsbehov864. En annan 
funktion som Olin har lyft fram är behovet av en koordinator av stödinsatser från 
olika utförare865 866.   

                                                             
857 Granat m.fl. 2008. 
858 Dellve, 2007; Dellve m.fl. 2000. 
859 Strandberg, A-L. & Tomason, M., Stödgrupper för barn till missbrukare: Professionellas 
syn på gruppverksamhet. Uppsats. Institutionen för Socialt Arbete. Östersund: Mittuniversi-
tetet. 2010. 
860 Olin, E., Koordinator, företrädare och kompis. Mödrar till ungdomar med utvecklingsstör-
ning. Linus Broström & Mats Johansson (red.) Ställföreträdarskap i vård och omsorg. 
Malmö: Gleerups Utbildning AB. 2012. 
861 Olin, E., Uppbrott och förändring. När ungdomar med utvecklingsstörning flyttar hemi-
från. Avhandling, Institutionen för socialt arbete, Skriftserien 2003:3, Göteborgs universitet. 
2003. 
862 Blad & Harström 2011, 2012, 2013. 
863 Gough & Bennsäter 2001. 
864 Söderberg, S., (red) Att leva med sjukdom. Stockholm: Norstedts Akademiska Förlag. 
2009. 
865 Stenhammar, A-M. & Flykt, K., Gemensam planering – på den enskildes villkor. Stock-
holm: Socialstyrelsen 2007. 
866 Me-We projektet, Nka & Linnéuniversitetet. 
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En ytterligare dimension i anhörigas åtagande som beskrivs av forskare är deras 
roll som rättighetsförsvarare867. Whitaker868 beskrev att vuxenföräldrar kände ett 
livslångt ansvar för att bevaka det vuxna barnets rättigheter och stärka dennes möj-
ligheter till ett bra framtida liv869. Vuxenföräldrarna upplevde att omsorgsansvaret 
vilade på deras axlar870. Föräldrarna som själva blivit gamla hade svårt att finna av-
lastning för ansvaret som de bar på för att deras vuxna barn skulle klara sig och få de 
offentliga omsorgsinsatser de hade rätt till.  

Whitaker talade om föräldrar som stötdämpare – föräldrarna efterfrågades som 
vikarier när personliga assistenter var sjuka. Föräldrarna upplevde att de hade jour-
beredskap även för andra oväntade händelser. Både Olin och Whitaker talade om för-
äldrar som omsorgsövervakare med ett ansvar för att se till att beslutade omsorgsin-
satser blir utförda, att medicinska behov tillgodoses och att omsorgsmottagaren be-
handlas med respekt och värdighet871 872. Författare873 i boken, Att leva med sjukdom, 
talade om anhöriga som advokater. Anhöriga tvingades ofta föra den sjukes talan och 
ta strid om den sjukes rättigheter och behandling. Vuxensyskon var inställda på att 
det även i framtiden skulle behövas att någon förde systerns eller broderns talan, över-
klagade beslut och tog strid för rättigheter som yrkespersoner inte uppmärksammade. 
Det var också en anledning till att vuxensyskon övervägde att ta över ansvaret för en 
god man- eller förvaltarfunktion.  

Vuxensyskon med erfarenhet av uppdraget som god man för sin syster eller bror 
hade övertagit uppdraget efter en förälder – oftast på grund av att formalisering av 
relationen hade betydelse för att få viktig information om t ex medicinska frågor, eko-
nomi och organisatoriska förändringar. Eftersom alla vuxna är myndiga i Sverige ut-
ses en god man eller förvaltare endast då den enskilde uppenbart saknar förmåga att 
själv ta ställning eller inte kan meddela sig. Uppdraget gäller förvaltning av huvud-
mannens egendom, bevaka dennes rätt och att sörja för henne874 875 876. God man för-
ordnas av tingsrätten efter ansökan från den enskilde, den närmaste släktingen, kom-
munen eller överförmyndaren. Den gode mannen ska försäkra sig om att beslut gag-

                                                             
867 Chowdhury Svensson, M., Människorättsförsvarare. Nya perspektiv på närstående till assi-
stansberättigade. Ingår i Forskning om personlig assistans – en antologi. Red. Altermark, 
Knutsson, Svensson Chowdhury. KFO och samarbetsparterna Funktionsrätt i Sverige, Nka, 
Ifa, Stil och Jag. 2018. 
868 Whitaker 2012. 
869 Borgström 2016. 
870 Borgström & Carlberg 2010. 
871 Jönsson, H. & Harnett, T., Anhörigas roll som ställföreträdare i äldreomsorgen. Ingår i 
Jönsson & Johansson (red) Ställföreträdarskap i vård och omsorg. Malmö: Gleerups Utbild-
ning AB. 2012. 
872 Borgström 2016. 
873 Söderberg 2009. 
874 Grunewald, K., God man för personer med intellektuella funktionshinder i samverkan med 
anhöriga och personal. Intra. www.intra.info.se  
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876 Sjöstedt, D. & Sporrstedt, P., God man och förvaltare – en handbok. Lund: Studentlittera-
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nar den enskilde och därför ska vederbörande kommunicera med den närmaste släk-
tingen och personalen. Uppemot hälften av gode män inom LSS-området beräknas 
vara nära anhöriga. Till kretsen av de närmaste877 räknas syskon.  

Det finns inga rikstäckande föreskrifter878 – men de funktioner som anhöriga ofta 
upplever som sitt livslånga ansvar tangerar ansvarsområden som enligt föräldrabal-
ken ska tas om hand av den gode mannen. Grunewald879 skriver att det grundläggande 
uppdraget är att se till att huvudmannen får nytta av sin egendom, att bevaka dennes 
rättigheter i samhället och att befrämja dennes bästa. ”Sörja för person” innebär att 
se till att huvudmannen får sina personliga behov tillgodosedda och att han får den 
omvårdnad han har rätt till. Att vara god man är i hög grad ett förtroendeuppdrag och 
man arbetar under stor frihet. Det förväntas att den gode mannen gör månatliga besök 
hos huvudmannen, lämnar in en ekonomisk redovisning av uppdraget en gång om 
året till överförmyndaren och redogör för arbetet med ”bevaka rätt” och ”sörja för per-
son” där det till exempel kan ingå insatser för inflytande och självbestämmande. 

I den biografiska erfarenhetsbaserade litteraturen har vuxensyskonen, Irene An-
dersson880 och Cristina Gustafsson881 behandlat balansen mellan att vara delaktiga i 
sin vuxna systers respektive brors vardag som nära anhöriga och som omsorgsgivare. 
För vuxensyskon blir frågeställningen aktuell när syskonen flyttat från föräldrahem-
met och ska etablera en från föräldrarelationen oberoende vuxenrelation med 
varandra. Outtalade förväntningar om delaktighet och ett framtida omsorgsåtagande 
var en frågeställning som vuxensyskon bekymrade sig över.  

Yrkespersoner som intervjuats såg gärna att en utomstående person skulle utses 
till god man och att syskon i stället skulle utveckla sitt syskonskap. Den professionella 
litteraturen ger dock mycket lite vägledning för anhörigskapets gestaltning för syskon 
som vill vara delaktiga, värna om brukarens inflytande och samarbeta med offentliga 
omsorgsutförare. Grunden för partnerskapet är att syskonets omsorgsansvar är sjäv-
valt. I den professionella omsorgens planering av framtida stödinsatser verkar det inte 
finnas någon fungerande struktur som välkomnar syskonens delaktighet och framtida 
partnerskap i omsorgen. I den internationella litteraturen om syskonskap var fram-
tidsplaneringen däremot en frågeställning som behandlades i en rad studier. En av-
görande kulturskillnad är den offentliga omsorgens starkare ställning bland befolk-
ningen i Sverige och tillgången av offentlig service i form särskilt boende med service 
och att förhållandevis få personer i Sverige med omfattande funktionshinder antas bo 
kvar hos åldrande föräldrar.   

Men även i Sverige har demografiska förändringar inneburit att många fler med 
omfattande funktionsnedsättning lever till hög ålder till skillnad från tidigare och har 
behov av stöd som är anpassat till den enskildes aktuella livsskede och de förändringar 

                                                             
877 11 kap. 15 § Föräldrabalken. 
878 Betänkande av utredningen om beslutsoförmögna personr ställning i vård, omsorg och 
forskning. SOU 2015:80. 
879 Grunewald i tidskriften Intras specialnummer omgod man. 
880 Andersson 2010. 
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som tillkommer med åldern882 883. Forskare lyfter fram att planeringen av samhällets 
service behöver på helt annat sätt än tidigare utgå från åldersspecifika, individuella 
behov när det utformas för människor som har livslånga funktionshinder om servicen 
ska kunna tillgodose omsorgsbehov hos åldrande personer med intellektuella be-
gränsningar och deras familjer884 885. Anhörigas stöd är utifrån livstidsperspektiv en 
närmast oersättlig kvalitetsaspekt som riktar uppmärksamheten på att det profes-
sionella stödet som ska vara hela livet behöver utformas i partnerskap med anhöriga. 
Detta i sin tur ställer krav på ökade kunskaper om konsekvenserna åldrande har fy-
siskt, psykiskt och socialt för människor med livslång intellektuell funktionsbegräns-
ning och deras familjer886 887. Den kunskapen behöver yrkespersoner kunna stå för i 
stället för att anhöriga, såsom Irene Andersson ofta upplevde det, förväntas uppmärk-
samma och ta fram förslag på hur det professionella stödet ska kunna anpassas till 
nya förutsättningar888. Osäkerheten som syskon ger uttryck för när det gäller delak-
tighet och partnerskap i omsorgen till sin syster eller bror verlar också gälla yrkesper-
soner när det gäller kritiska händelser, förändringar och framtida stöd.  

                                                             
882 Mattsson, S. & Gladh, G., Barn med ryggmärgsbråck blir vuxna! Läkartidningen nr 37 
(102) 2566-2570. 2005. 
883 Thorsen, K., Å falle mellom alle stoler? – om aldring blant funksjonshemmede mennesker. 
Nordisk Socialt Arbeid, 1, 46-55. 2003. 
884 Bigby, 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 Bigby, 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 Bigby, C., Aging with lifelong disability: Policy, program and practice issues for profes-
sionals. London: Jessica Kingsley. 2004. 
888 Borgström 2016; Andersson 2010. 
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I Sverige har forskare889 studerat hur åldringsnormer kommer till uttryck i social 
lagstiftning och betydelsen som dessa har för människor med funktionshinder. Fors-
kare890 891 har också studerat konsekvenser som åldrande med funktionshinder med-
för i vardagslivet. I andra studier892 893 894 895 896 av åldrande med funktionshinder 
står de förändrade behoven och den funktionshindrade personens oberoende i cent-
rum. Detta pekar ut riktningen för den framtida servicen som i högre grad än tidigare 
behöver anpassas till brukarens individuella behov, familjeförhållanden och aktuella 
situation. När den offentliga servicen fallerar ökar förväntningarna och pressen på 
anhöriga att utöka sina åtaganden897 898 899. Detta bekräftas även av en befolknings-
studie som redovisat preliminära resultat under våren 2019 900.  

Vuxensyskon som har deltagit i vuxensyskonprojektet var på många olika sätt när-
varande i sina systrars och bröders liv. Hur den syskonroll som utvecklades under 
uppväxtåren sedan skulle komma att förändras var en frågeställning som syskon brot-
tades med. Enligt de berättelser som återgivits ovan fortsatte syskonen ha ganska tät 
kontakt med varandra. Men de träffades inte lika ofta när det gått en tid sedan sysko-
nen flyttat från föräldrahemmet. Inte sällan berättade syskon om någon gemenskaps-
bekräftande social aktivitet som de ägnade sig åt när de träffades. Men det är svårt att 
skilja syskonrollen från vuxensyskonens omsorgsroll. Det sammanhänger ofta med 
att rollerna är tätt sammanvävda aspekter av vuxensyskons identitet. De hade vuxit 
upp som den hänsynstagande som tidigt anpassat sig till andra. De var vana vid att 
hjälpa till vid behov och kände igen sig i att ha tagit på sig lite av föräldrarollen. Att 

                                                             
889 Taghizadesh Larsson, A., Att åldras med funktionshinder. Betydelsen av socialt och kro-
nologiskt åldrande för människor som under lång tid levt med fysiska funktionshinder. Filo-
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Akademisk avhandling no 470. Linköping: LiU-tryck. 2009. 
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Springer Publishing Company. 2007. 
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bridge University Press. 2001. 
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897 Borgström 2016. 
898 SOU 2001:79 Välfärdsbokslut för 1990-talet. Slutbetänkande från kommittén Välfärds-
bokslut. Socialdepartementet. Stockholm: Fritzes. 2001. 
899 Jegermalm, M., Malmberg, B. & Sundström, G., Anhöriga äldre angår alla! Kunskaps-
översikt 2014:3. Nka och Hälsohögskolan i Jönköping. 
900 Magnusson, L. Preliminära resultat från befolkningsstudien av anhörigas insatser i sam-
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definiera relationen väckte motstridiga känslor när samtalet närmade sig det som 
gjorde relationen ojämlik och det som var normbrytande. 

Omsorgsforskning901 902 903 904 har lyft fram den tabubelagda omsorgen som kan 
komplicera anhörigomsorgen mellan familjemedlemmar av olika kön och genera-
tionstillhörighet. Oskrivna normer kan utgöra hinder för familjemedlemmars åta-
gande av omsorgsuppgifter inom intimsfären. Det kan vara en av anledningarna till 
att vuxenföräldrar ofta blir kvar som omsorgsgivare till hög ålder och komplicerar 
överlämnandet av omsorgsansvaret till syskon. Ingen av vuxensyskonen i intervjustu-
dierna har beskrivit att de avvisats som omsorgsgivare av sin syster eller bror. I några 
internationella studier905 förekom att vuxensyskon hade valt en distanserad relation 
på grund av att parterna inte kunde dra jämnt. Syskonforskning utgår ofta från att 
relationen mellan syskonen uppskattas av båda.  

Det är ovanligt att syskon med funktionsnedsättning själv kommit tals i syskonstu-
dierna. Funktionsnedsatta personers inflytande och självbestämmande i förhållande 
till familjemedlemmar och deras missriktade välvilja är en känslig fråga för de anhö-
riga och diskuteras mest av yrkespersoner exempelvis i samband med godmanskap 
och anhörigas roll som personlig assistent906 907. Det vi vet om brukarnas inställning 
till stödet från syskon förmedlas av personal, de omsorgsgivande föräldrarna och sys-
konen. Frågeställningen har tagits upp av brukare i en studie av återhämtning vid 
traumatisk hjärnskada908 och i några studier av situationen för personer med allvar-
liga psykiska störningar 909 910 911. 
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Anhöriga omsorgsgivare i Sverige 
Socialstyrelsens912 kartläggning av anhörigomsorgens omfattning visade att nästan 
var femte person i vuxen ålder, vårdar, hjälper eller ger stöd till en närstående. Antalet 
anhöriga som gav omsorg till närstående beräknades på nationell nivå uppgå till 1.3 
miljoner personer. Minst 900 000 av dessa omsorgsgivare var i förvärvsaktiv ålder 
medan omkring 400 000 personer var 65 år eller äldre.  

Föräldrar var den vanligaste omsorgsmottagaren – nästan hälften av omsorgsgi-
varna hjälpte föräldrar, dvs. någon i den äldre generationen. När det gällde omsorg 
till personer inom samma generation gav drygt en fjärdedel av omsorgsgivarna hjälp 
och stöd till en make/maka eller livspartner. En femtedel av omsorgsgivarna gav hjälp 
och stöd till den yngre generationen, till barn och en femtedel hjälpte syskon eller an-
nan släkting samt en femtedel hjälpte en god vän, granne eller bekant.  

Det vanligaste var att omsorgsgivarna som hjälpte syskon eller annan släkting var 
i åldrarna mellan 18 och 29 år. I åldrarna mellan 30 och 44 år var anhörigas omsorg 
främst riktad till barn. Omsorgsgivande till barn minskade när barnen blev äldre och 
insatser från förskola och skola tog över mer av stödet till barn. I åldrarna från 45 till 
65 år gav anhöriga mest omsorg till föräldrar, medan anhöriga som var äldre än 65 år 
i hög utsträckning gav omsorg till make/maka eller livspartner. När det gällde frågan 
vem som fick omsorg visade kartläggningen att det var betydligt vanligare att en 
kvinna fick omsorg än att en man fick det – drygt två av tre hjälpte en kvinna. Medan 
omsorgsgivandet var ungefär lika vanligt bland män och kvinnor, men män och kvin-
nor hade något olika hjälpgivarprofil. Det var vanligare att kvinnorna var involverade 
i personlig omvårdnad och gav fler timmar omsorg än männen913. Forskning visar vi-
dare att de flesta omsorgsgivarna gav ganska få hjälptimmar, men tidsinsatserna 
ökade med stigande ålder och var högst bland de äldsta. I genomsnitt gav omkring 30 
procent av omsorgsgivarna daglig hjälp, men den andelen stiger till nästa 40 procent 
för anhörigvårdare i 65–80 årsåldern och 80 procent bland de ännu äldre914. 

Kartläggningar inom funktionshinderområdet tyder på att det informella stödet 
från anhöriga är omfattande till unga vuxna med LSS insatser915. Närmare hälften av 
personer med LSS-insatser uppgav att de fick hjälp av anhöriga dagligen eller någon 
gång i veckan. Enligt Borgström och Carlberg916 fortsatte många föräldrar att hjälpa 
sina barn med funktionsnedsättning efter att de flyttat till egen bostad. Övergången 
till vuxenlivet krävde ofta mycket stöd och engagemang från föräldrar innan vardagen 
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i egen bostad, sysselsättning och service började fungera917 918 919 920. Stöd och hjälp 
från föräldrar och syskon var också betydelsefullt för många ensamstående personer 
med funktionsnedsättning. 

Försäkringskassans studie921 av LSS-insatsen personlig assistans visar att 20 pro-
cent (3700 personer) av anhörigassistenterna922 var syskon, medan föräldrar utgjorde 
majoriteten, 59 procent (10800 personer). Övriga anhöriga var assistansmottagarens 
barn, 10 procent (1800 personer) eller partner, 12 procent (2100 personer). Bland för-
äldrar var andelen kvinnor något högre än andelen män medan andelen män var nå-
got högre bland de övriga anhöriggrupperna. Sammantaget får assistansmottagarna i 
genomsnitt en tredjedel av sin personliga assistans från anhöriga. Bland assistans-
mottagare under 18 år är andelen anhörigassistans i genomsnitt runt 60 procent och 
nästan alla har minst en anhörig som assistent.  

Resultat visar vidare att syskon står endast för en mindre del av anhörigas andel av 
den personliga assistansen när mottagaren blir äldre. Detta mönster är särskilt påtag-
ligt för mottagare med utvecklingsstörning eller autismliknande tillstånd där andra 
anhöriga i mindre utsträckning övertar föräldrars arbetsinsatser som personliga assi-
stenter i jämförelse med andra mottagare. Det är vanligast att syskon är assistenter 
till syster eller bror mellan fjorton och trettiofem år. En registerstudie som gjorts visar 
att bland Sveriges femtonåringar stannar en elev i varje klass hemma minst en dag i 
veckan för att ta hand om en förälder, ett syskon eller annan anhörig. 

Studier av anhörigassistansen kvalitet har handlat om vilken påverkan personlig 
assistans har för familjelivet och för den anhörigas privatliv923 924. Andra frågor som 
studerats är hur mottagaren upplever att ha anhöriga som assistenter. Försäkrings-
kassan925 nämner att det kan vara en otydlig gräns mellan att vara anhörig och assi-
stent. Den dubbla rollen som anhörig och assistent kan innebära en del svårigheter. 
Det kan till exempel innebära att den anhöriga i praktiken är aldrig är ledig utan rol-
lerna avlöser varandra. 
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Studien visar att anhöriga står för kontinuiteten i assistansen. En negativ aspekt 
som framkommer i studien är anhörigassistenternas sjuknärvaro när de bor med as-
sistansmottagaren – anhörigassistenterna arbetar ofta även när de är sjuka på grund 
av problem med rekrytering av vikarier. En positiv omständighet som ofta nämns var 
att assistansmottagaren inte behöver ägna tid till vägledning av anhörigassistenten. Å 
andra sidan kan det vara problematiskt att styra en förälder, en storasyster eller sto-
rebror som assistent926. Assistansmottagare i exempelvis Selanders studie927 hade 
både positiva och negativa erfarenheter av anhörigassistansen. Det kunde medföra 
oönskad insyn i assistansmottagarens personliga liv, det krävde stor finkänslighet och 
hänsyn av assistansmottagaren att inte såra t ex mamman som assistent. Det var inte 
så lätt att hitta balansen menade assistansmottagare, medan anhörigassistenter i stu-
dien lyfte fram att lojaliteten till assistansmottagaren kunde vara krävande.  

Tankar inför framtiden   
När ett av syskonen tänker på framtiden om femton – tjugo år med sin lillasyster tror 
hon inte att det kommer att förändras så mycket och säger: ”Vi kommer väl att sitta 
och spela TV-spel tillsammans även när vi är femtio år. Vi spelar brädspel, tittar på 
film och pratar. Om vi får vara friska så tänker jag att det är så här det ska vara. När 
jag var yngre så tänkte jag väldigt mycket på om jag ska ha egna barn. Kommer det att 
bli så här för mig också i min egen familj? I efterhand har jag insett att mina funde-
ringar på ärftlighet har tidigare påverkat mig väldigt mycket i mina relationer. Särskilt 
tanken på att skaffa barn, men nu känner jag att det har jag släppt. Jag är inte orolig 
längre. Skulle det bli att mina barn får någon form av funktionsvariation så tänker jag 
att man får ta det när det kommer.”  

Till de vanliga tankarna hör delaktigheten i sin systers eller broderns liv – på gott 
och ont. Syskon tänker på sina föräldrars omsorgsåtagande och säger att det finns en 
oro trots att man vill se framtiden som ljus: ”Man tänker som så, 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 börda. Det kan handla om att familjen 
drabbas av andra svårigheter. I någon av familjerna fanns det två syskon med behov 
av särskilt stöd eller man inte hade någon närstående att dela omsorgsåtagandet med. 
Andra händelser som vuxensyskon nämnde var sjukdom och problem med hälsan 
som påverkade omsorgskapaciteten. För vuxensyskon hade yrkeslivet stor betydelse 
liksom egen tid för kunna göra det man själv ville, bortom förpliktelserna. 

En frågeställning som vuxensyskon reflekterat över är att de borde ha fått mer hjälp 
för att kunna hantera känslan av otillräcklighet, skam och skuld928. Det är inte ovan-
ligt att vuxensyskon upplever att de fått känslan av otillräcklighet i arv. ”Om föräldrar 
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och andra vuxna alltid har dåligt samvete för vad de inte mäktar med, övertar man 
som barn skuldkänslorna”, säger ett syskon. Vuxensyskon har saknat tydligheten hos 
vuxna i sin omgivning att man inte kan klara allting. Att man ibland är otillräcklig och 
bra nog ändå. Att inte ha blivit sedd har skadat självkänslan hos både föräldrar och 
syskon. De har skämts över att behöva be om hjälp. Vuxensyskons minnesbilder vitt-
nar om att i den värld de kände som barn saknades ofta tolerans för normbrytande 
funktionsvariationer.  

LSS-generationens vuxensyskon upplevde att ett övertagande av omsorgsansvaret 
ännu ligger långt fram i tiden. Där finns också frågorna om man ska bilda egen familj 
och hur blir det då. Tankar som ändå var aktuella handlade om de kommer att ta över 
den omsorg som deras föräldrar har ansvarat för och vad de kan göra för att se till att 
systern eller brodern har det bra. Frågorna finns där, menade även de yngsta, men de 
får vänta. Vuxensyskon arbetade mera med här-och-nu-frågor och skjöt ifrån sig frå-
gorna som rör omsorgen på lång sikt.  

Vuxensyskons praktiska engagemang i stödet till sin syster eller bror varierade 
stort och de hoppades att föräldrarna kunde bära huvudansvaret lång tid framöver. 
Men man kunde också se att det fanns inbyggda förväntningar i omsorgsval som fa-
miljerna gjort. Exempel om detta var bostadsformen och olika former av särskild ser-
vice för vardagslivet som skiljde sig åt efter omsorgsbehov, inflytande och delaktighet. 
I egen bostad med biträde av personlig assistent var möjligheten att påverka stödet 
betydligt större än i en gruppbostad med personalstöd under hela dygnet. Frågeställ-
ningen som upptog vuxensyskons engagemang var förväntningarna på delaktighet 
och möjligheterna att påverka servicen. Antagligen fanns det stora skillnader på den 
anhörigpolicy som tillämpades lokalt – den varierade både mellan kommunerna och 
inom de olika boendeformerna929. I en av familjerna var föräldrarna och vuxensyskon 
involverade i systerns personliga assistans och delaktigheten gjorde henne trygg. As-
sistansföretaget hade mycket erfarenhet och syskonet räknade med få del av den kom-
petensen i framtiden. Den inställningen fanns även hos vuxensyskon när stöd och ser-
vice tillhandahålls av offentliga utförare. ”Just nu kan man lita på systemet och att det 
kommer att finnas kvar”, konstaterar vuxensyskon. 

Integrationsgenerationens vuxensyskon var mer oroliga för samhällets stöd. Det 
sviktande politiska stödet för samhällets ansvar för personlig assistans har skapat oro. 
Rent konkret innebär det att inflytandet över enskildas vardag begränsas, menar vux-
ensyskon. Det kan bli svårare att få tillgång till lämplig daglig verksamhet, det kan bli 
längre väntetider för särskild bostad och svårare att få stöd för sådant som har stor 
betydelse för den funktionshindrade personens livskvalitet. Samtidigt har vuxensys-
kon svårt att tro att samhället ska träda tillbaka helt och rycka undan grunden för 
funktionshinderspolitiken om särskilda rättigheter och särskilt stöd, som vilar på 
människors lika värde och lika möjligheter. Hotet av inskränkningar upplevs av sys-
kon som orättvist med risk för orättmätig behandling. Vuxensyskon som växte upp på 
1970- och 1980-talen har med sig erfarenheter av otillräckliga välfärdstjänster. Den 

                                                             
929 Gough & Andersson 2004, Gough 2002.  



177 
 

aktuella debatten väcker oro för att vuxensyskon själva kan hamna i en liknande situ-
ation som föräldrarna. 

Enligt studien930 kring ungdomars och föräldrars tankar om framtiden att efter av-
slutad utbildning flytta till egen bostad var föräldrarna införstådda med att ungdo-
marna skulle flytta innan de fyllde trettio år, de behövde lite längre tid än unga utan 
funktionsnedsättning. Det kunde ta tid att finna en lämplig bostad. Det fanns oro om 
den tillgängliga servicen kunde tillgodose de individuella behoven. Föräldrarna såg 
det som självklart att huvudansvaret för stöd och hjälp var samhällets, även om de var 
bekymrade över osäkerheten om samhället klarade det ansvaret. I det här samman-
hanget fanns det inga tankar alls om att syskon skulle överta omsorgsansvaret som 
föräldrarna haft.   

När i livet övergången av familjeomsorgsansvaret från föräldrar till syskon eller 
annan anhörig sker beror på många olika omständigheter, vilket framgick tydligt av 
de internationella studierna. Inte minst hade föräldrarnas hälsa och ålder stor bety-
delse, såsom institutions- och integrationsgenerationernas vuxensyskon beskrivit. 
Det kunde ske tidigare än vuxensyskon tänkt sig genom allvarlig sjukdom eller döds-
fall. Men det fanns inte några konkreta förväntningar på att syskon skulle överta om-
sorgsansvaret utan det sågs som delat, huvudansvaret är samhällets och anhöriga för-
väntades bistå med socialt stöd utan att detta preciserads. Det hörde till de outtalade 
förväntningarna. 

Vuxensyskonprojektet som stöd 
Deltagandet i vuxensyskonprojektet har gjort stor skillnad i tillvaron för några vuxen-
syskon. De beskriver att det har blivit mycket lättare än tidigare att sätta ord på kon-
sekvenserna av syskonskapet. Erfarenheterna har krävt mycket tankeverksamhet och 
emotionellt arbete. Ett vuxensyskon har märkt att föräldrarna blivit mer återhåll-
samma än tidigare kring sitt omsorgsansvar. Det är inte ovanligt att vuxensyskon i 
grunden är konflikträdda i förhållande till föräldrarna och undviker kritik. Sedan vux-
ensyskonprojektet startade har kommunikationen förändrats positivt. Det har blivit 
mer en föräldrar-barn-relation, beskriver ett vuxensyskon.  

Familjernas öppenhet kring frågor som rör funktionsnedsättningar har blivit van-
ligare med tiden, men vuxensyskons reflektioner antyder att öppenheten mellan för-
äldrar och barn också kan ha medfört påfrestningar för syskon och ökat deras oro över 
olika förhållanden som de inte har kunnat påverka. Det vuxensyskon återkommer till 
är att de främst saknade möjlighet att tala som sina känslomässiga upplevelser. Det 
kan ha varit svårare för vuxensyskon att hitta sin egen väg till vuxenliv. Adolescensen 
innefattar normalt processer där vuxna barn distanserar sig från sina föräldrar och 
det familjeliv de varit delaktiga under uppväxten, och inrättar eget vuxenliv som in-

                                                             
930 Blad & Harström 2011, 2012, 2013. 
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nebär att man vill behålla privatlivets frågor för sig själv och inte dela allt med föräld-
rarna. För föräldrarna gäller på motsvarande sätt diskretion gentemot sina vuxna 
barns livsfrågor.  

Ett vuxensyskon berättar att hon sökte kontakt med en anhörigförening för en tid 
sedan, när hon kände att det här går inte längre och har sedan dess deltagit i en anhö-
riggrupp. Hon upplever möjligheten att prata med andra som lättnad och att det har 
hjälpt henne i det hon ser som sitt största problem, gränssättningen av sitt omsorgs-
engagemang. Vuxensyskonprojektets samtalsgrupp har gett andrum även till ett an-
nat vuxensyskon och hjälpt till att pausa betungande tankar. Vuxensyskonet har tagit 
tankarna med sig, gett uttryck för dem i samtalsgruppen och kunnat släppa dem ef-
teråt. Att lära sig hantera skuld och hitta balans i att finnas för andra, är en frågeställ-
ning som vuxensyskon brottas med. ”Samtalsgrupperna är bra, det är väldigt skönt att 
prata med andra, även om vi inte har exakt samma situation. Jag har lätt för att prata 
och samtidigt ganska svårt att göra det när det gäller saker som är jobbiga för mig.” 

Samtalsgrupperna för vuxensyskon har haft två syften, att erbjuda vuxensyskon 
möjlighet att möta syskon som har liknande erfarenheter och bidra till ett erfarenhets-
utbyte som kan utvidga den enskilda individens perspektiv. Att berätta om sina unika 
erfarenheter och höra andras berättelser ger ofta nya insikter som hjälper en att 
komma vidare i sitt liv931. Det andra syftet har varit att utifrån de erfarenheter som 
deltagarna har förmedlat för varandra utvinna kunskap som kan utgöra en grund för 
studiecirklar som utvecklar kunskapen om hur samhällets stöd till vuxensyskon kan 
utformas för ökat livskvalitet för systrar och bröder som lever med funktionsnedsätt-
ning.    

 

                                                             
931   Olsson, G., Berättelsens läkande kraft vid allvarlig sjukdom. Socialmedicinsk tidskrift, s 
175-185. 2014. 
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övrigt arbete i Arvsfondsprojektet Vuxensyskon att utvecklas i samverkan mellan 
Bräcke diakoni och Nationellt kompetenscentrum anhöriga.
På uppdrag av regeringen ska Nationellt kompetenscentrum anhöriga (Nka) driva 
ett långsiktigt nationellt kompetenscentrum för anhörigstöd. Det är ett uppdrag 
som Nka haft sedan 2008. Verksamhetsområdet omfattar alla anhöriga oberoen-
de av den närstående personens ålder, sjukdom, diagnos eller funktionsnedsätt-
ning. Den huvudsakliga uppgiften är att vara ett expertstöd till kommuner, lands-
ting och enskilda utförare avseende anhörigstödsfrågor och att ge kunskapsstöd 
direkt till föräldrar och anhöriga till personer, företrädesvis barn och unga, med 
en kombination av flera omfattande funktionsnedsättningar och omfattande med-
icinska behov. I uppdraget ingår att medverka till högre kvalitet och produktivitet 
inom anhörigområdet genom att: 
 • bidra till utvecklingen av metoder och verktyg för stöd till anhöriga
 • stödja implementeringen av anhörigstöd
 • medverka till kunskapsspridning och kunskapsutbyte
 • vara en länk mellan forskning, praktik och beslutsfattare
 • vara Sveriges kontaktpunkt när det gäller internationellt samarbete inom  
  anhörigområdet.


