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Kapitel 16

Att leva i skuggan av ett syskon med
hemventilator och komplext vard- och
omsorgsbehov

Asa Israelsson-Skogsberg

Asa Israelsson-Skogsberg ir intensivvardssjukskoterska, filosofie doktor i
vardvetenskap och lektor vid Akademin for vard, arbetsliv och vilfard, Hogskolan i
Borés. Fran och med 1 oktober 2025 arbetar hon pa Thoraxintensiven (TIVA) pa
Sahlgrenska Sjukhuset i Goteborg. Hon disputerade 2015 med en avhandling om
barns erfarenheter av att leva med ventilatorbehandling i hemmet, frin barnens,
syskonens, fordldrarnas och personliga assistenters perspektiv. Studierna om
barnen utgick fran barnens perspektiv och data samlades in genom intervjuer bade
med barnen som fick ventilatorbehandling och med deras syskon. Hon har darefter
dgnat sig at registerforskning med lungsviktsregistret, samt studier om hur unga
vuxna med ventilatorbehandling upplever sin vardag. Forskningen har da fokuserat
pa vardagslivet i relation till upplevelser av hilsa, fysiska begransningar, mojligheter
till utbildning och yrkeskarridr, samt upplevelser av Overgdngen fran barn-
specialiserad sjukvard till vuxensjukvéard.

Sammanfattning

I kapitlet beskrivs erfarenheter om hur vardagen kan upplevas av syskon till barn
som behover andningsstod i form av en ventilator i hemmet. Syskonrelationer kan
vara de lingsta och nirmaste relationerna som vi har i livet. Att vara syskon till
nédgon som behover andningsstod i hemmet innebar att leva nira ett barn med stora
och komplexa vard- och omsorgsbehov, diar personliga assistenter kan finnas i
hemmet under alla dygnets timmar. Det paverkar inte bara det sjuka barnet, utan
kommer ocksa att paverka syskonets vardag och uppvixt. Att ha ett syskon med svar
sjukdom tar ofta mycket av fordldrarnas tid och energi i ansprak, och dven det
kommer att paverka friska syskon pé olika satt. Kapitlet beskriver och fordjupar
resultat fran en forskningsstudie dér tio syskon mellan atta och 17 ar intervjuades
om sitt vardagsliv.

Att ha en syster eller bror med hemventilator kan beskrivas som att vara i ett
sammanflitat samspel med sitt syskon. Det sammanflitade samspelet ar djupgdende
vilket innefattar att det lankar till det forflutna, till nuet och till framtiden. Detta
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speciella sampel har format syskonen till att bli modiga personer som forsvarar
syskonets ratt att vara sig sjalv och att std upp for betydelsen av méngfald i vart
samhalle. Det kan liknas vid att vara en modig och lojal riddare med rustning och ett
maktigt, men sarbart, imperium pa insidan. Det sammanflitade samspelet har
format egenskaper som att vara mogen, empatisk och ha mycket kunskap. Men att
samtidigt kdnna oro (for att syskonet ska bli mer sjuk — och hur det ska gi d&),
bekymmer (for hur det ska ga for fordldrarna om syskonet blev dnnu mer sjukt),
ansvar (for det sjuka syskonet), att tvingas védxa upp snabbare 4n manga av sina
kompisar och att ha begransat med tid och utrymme med sina foraldrar.

For att hantera emotionella pafrestningar anvinder syskon olika strategier, vilket
forskning betonar vikten av att uppmairksamma. Forskning understryker ocksd
betydelsen av att ha en arlig och inkluderande kommunikation med barn om sitt
syskons tillstand. Sddana samtal kan ha en positiv inverkan pa syskonens psykiska
hilsa, och stodinsatser riktade mot foraldrarelationen kan vara gynnsamma.

Summary

Living in the Shadow of a Sibling with Home Mechanical Ventilation and
Complex Healthcare Needs

The chapter describes how everyday life can be experienced and perceived by siblings
of children who require home mechanical ventilation (HMV). Sibling relationships
can be among the longest and closest relationships in life. Having a sibling who
depends on HMV means living close to a child with extensive and complex care
needs, often requiring the presence of personal care assistants around the clock. This
situation not only affects the child receiving care but significantly shapes the daily
life and development of the healthy sibling. Having a sibling with a severe illness
often demands much of the parents' time and energy, which in turn influences the
healthy siblings in various ways.

The chapter desribes and elaborates findings from a research study in which ten
siblings, aged 8 to 17, were interviewed about their daily lives. The relationship was
described as an “intertwined interaction,” a deep connection that links past, present,
and future. Through this bond, siblings were shaped into brave individuals who
defended their brother’s or sister’s right to be themselves and championed the value
of diversity in society. Their role could be likened to that of a loyal knight -wearing
emotional armor while guarding a powerful but vulnerable inner world. This inter-
connectedness fostered traits such as maturity, empathy, and extensive knowledge.
However, it also led to feelings of worry (about their sibling’s worsening health and
what might happen), concern (about how their parents would cope if their sibling’s
condition deteriorated further), responsibility (for the sick sibling), having to grow
up faster than many of their peers, and experiencing limited time and space with
their parents.
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To cope with these emotional challenges, siblings used various strategies, which
research highlights as important to acknowledge. Studies also emphasise the
significance of open and inclusive communication with children about their sibling’s
condition. Such conversations can positively impact the mental health of siblings,
and support interventions focusing on the parent-child relationship can be benefi-
cial.

Inledning

I det hir kapitlet beskrivs erfarenheter om hur vardagen kan upplevas av syskon till
barn som behover andningsstod i form av en ventilator i hemmet. Att vara syskon
till ndgon som behover andningsstéd i hemmet innebér att leva nira ett barn med
stora och komplexa vard- och omsorgsbehov, dar personliga assistenter kan finnas i
hemmet under alla dygnets timmar. Det paverkar inte bara det sjuka barnet, utan
kommer ocksé att padverka syskonets vardag och uppvaxt. Att ha ett syskon med svar
sjukdom tar ofta mycket av fordldrarnas tid och energi i ansprék, och dven det
kommer att paverka friska syskon pé olika sitt. Kapitlet beskriver och fordjupar
resultat frn en av vara forskningsstudier [1] dar tio syskon mellan atta och 17 ar
intervjuades. I intervjuerna berittade barnen om sina erfarenheter av hur vardagen
och livet kunde vara i en familj dir det fanns ett syskon med andningsstod.

Studien ar en delstudie i doktorandprojektet Children living with home mechanical
ventilation. The everyday life experiences of the children, their siblings, parents and
personal care assistants [2].

Bakgrund

Syskonrelationer kan vara de langsta och ndrmaste relationerna som vi hari livet [3,
4]. Relationen ar viktig for att utveckla sociala och emotionella fiardigheter och
beteenden [5], och relationen tilldelas snarare dn att den pa négot sétt férviarvas [6].
Syskon utgor en viktig del av varandras sociala miljo och relationen innefattar inte
sdllan konflikter vilket utgor bade socialt stéd och utmaningar [5, 71.

Funktionsnedsattning och léngvarig sjukdom hos barn har ofta en stor paverkan pa
syskons vilbefinnande [8-11]. Det kan innefatta negativa kiinslomissiga upplevelser
som kan stora skolarbetet men ocksa positiva upplevelser med tillfredsstéllande
sjalvkansla, social motstadndskraft och mognad [12, 13]. Tidigare forskning [14] med
barn som har syskon med komplext vardbehov visar att det finns en of6rutsigbarhet
i syskonens vardagsliv dar behovet av att anpassa sig bidrar till en obalans som
paverkar mojligheter till stabilitet och trygghet i livet. Syskonen kdmpar for att finna
hopp och mod mitt i sina utmaningar med familjelivets begransningar, vilket manga
syskon ocksa lyckas med.
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Att vara syskon i en familj ddir det finns en bror eller syster med hemventilator

Idag kan barn Gverleva komplicerade sjukdomstillstind, som inte var mojligt
tidigare, tack vare tillgéng till avancerade behandlingsstrategier och likemedel, och
allt fler barn har idag mojlighet att fa vixa upp i sina egna hem tillsammans med sina
familjer [15-19]. Vissa barn lever sina vardagsliv med olika former av medicinsk
teknologi i hemmet, dir ett exempel dr barn som behover hjalp av en hemventilator
for att kunna andas pa ett funktionellt sitt [20]. Det finns cirka 700 barn i Sverige
som behover ndgon form av andningsstodjande behandling i hemmet, och det dr en
grupp som blir storre och storre [18].

En hemventilator dr en respirator som ar utvecklad for att anvidndas hemma.
Apparaten ar relativt liten och smidig, och kopplas till barnet pa olika sitt efter vilket
behov barnet har. Det kan vara genom en mask som placeras 6ver niasan, bide nisa
och mun eller genom en trachealkanyl [21, 22]. En trachealkanyl dr ett rér som
genom ett kirurgiskt ingrepp sitts in genom en 6ppning i halsen for att underlétta
andningen. Barnens behov av stod skiljer sig mycket at. Har finns det barn som inte
har nagon egen andningsférmaga alls och ar helt beroende av sin hemventilator, till
barn som enbart behoéver apparaten nar de vilar pa dagen eller sover pa natten [23].
Vissa barn kan beh6va andningsstédet under en period i livet och andra barn kan ha
en progressiv muskelsjukdom som kommer att innebéra att de behGver mer och mer
hjalp i vardagslivet diar formagan till att andas, g, dta och kla sig blir succesivt
forsamrad [21]. Det ar vanligt att barn som behover stod av en hemventilator ofta
har komplicerade sjukdomar med ett stort omsorgsbehov [24] vilket ocksa péverkar
syskonens vardagsliv [25].

Det har skett en stor utveckling inom hemventilatoromrédet under de senaste 30
aren [26]. En stor del av den unika och komplexa virden som ventilatorbehandling
ar ges idag utanfor sjukhuset [27, 28]. Forandringen av vardens geografi, det vill sdga
nar varden flyttar fran sjukhus till hemmet, innebar i detta fall att familjer tagit pa
sig ansvaret for den avancerade hemsjukvard som krivs, vilket innefattar att
fordldrar hanterar ett komplext ansvar dygnets alla timmar [3, 29-31]. Detta ar en
situation som i sin tur paverkar relationerna inom familjerna [5, 13]. Att hantera en
langvarig sjukdom dar hela familjen involveras [32, 33] och hanterar stora och
komplexa utmaningar har beskrivits som en familjeangeldgenhet [3, 34, 35].

Tidigare forskning inom hemventilatoromradet patalar fordldrars forsok att
normalisera familjelivet, men att den uppmairksamhet som krivs och ménga
uppgifter som hela tiden behover goras tar kraft och ork fran andra uppgifter i en
familj [30], dar sarskilt syskonens vilbefinnande utgor en del [25, 36]. Foraldrar far
ta pa sig roller som ar en kombination mellan att vara fordlder och samtidigt hantera
komplexa medicinska uppgifter [37, 38]. Rutiner och planering dygnet runt for
barnet med hemventilator paverkar syskonets vardag [1, 39]. Tidigare forskning
inom omradet har visat att syskonen kan uppleva obalans i férdaldrarnas uppmark-
samhet och kinna sig ignorerade och ensamma [25]. Detta har beskrivits som att bli
lamnad i skuggan av sitt sjuka syskon [25].
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Att ha en syster eller bror som behover en hemventilator for att andas innebar att det
ofta finns personliga assistenter i hemmet [1, 40, 41], som lever med familjen hela
eller delar av dygnet [42]. De personliga assistenterna kan vara anstillda via
kommunen, privata foretag eller av familjen sjilv. Till skillnad fran ett flertal andra
lander ar manga foraldrar i Sverige anstillda som betalda personliga assistenter for
sina funktionshindrade barn [43, 44]. Forskning inom omrédet har pavisat att
anledningen till att foraldrar gor valet att bli personlig assistent for sitt barn ar det
till slut omgjliga i att kombinera det tunga dygnet runt ansvaret hemma, och ett
upplevt uteblivet stéd frén sambhaéllet, med ett arbete utanfér hemmet [43].
Forskning med mammor som arbetar som personlig assistent for sitt barn visar att
mammorna ofta arbetar mer #n heltid, trots att det samtidigt finns externa
personliga assistenter. Att vara bAde mamma och personlig assistent innebar att
arbetet smilte samman med foraldrarollen och om det fanns fler syskon i familjen
var det svért att hinna med syskonens behov [44].

Hur gick intervjiuerna med syskonen till?

Studien, som detta bokkapitel dr en fordjupning av, bestar av tio intervjuer med
syskon till barn som behandlas med hemventilator. D& syftet med studien var att
belysa hur vardagslivet kan vara niar man har ett syskon med hemventilator-
behandling hade ett antal frigor forberetts som behandlade det dagliga livet i
praktisk mening, samt hur det kunde vara att vixa upp med ett syskon med hem-
ventilator, sett ur olika aspekter. Syskonen som var med i studien var fyra pojkar och
sex flickor mellan &tta och 17 ir, med en medianélder pé 9 ir. Tre var storasyskon,
sex var smasyskon och en var tvilling. Syskonet med hemventilator hade stort behov
av vard och omsorg pa grund av omfattande funktionsnedsittningar, och det arbe-
tade personliga assistenter i samtliga syskons hem, dygnets alla timmar.

Syskonen bestdmde vart vi skulle ses for att gora intervjun vilket ofta blev att vi
traffades hemma hos syskonet. Utgangspunkten var att arbeta med en stor flexi-
bilitet infér hur barnen 6nskade ha det. Innan intervjun frigade vi om syskonen ville
ta bilder med sina mobilkameror pa saker som de tyckte var viktiga i deras vardag,
for att ge syskonen mojlighet i intervjusituationen att borja beritta utifran sina egna
bilder. Arbetssittet ar inspirerat av Photovoice-metodik som ar en deltagande
forskningsmetod som anvinds for att belysa komplexa fragor eller hindelser genom
att fotografera och diskutera en uppsittning bilder [45]. Fotografierna kombi-
nerades med berittandet vilket syftade till att underlitta for barnen att uttrycka sina
tankar, erfarenheter och perspektiv. Fotografierna blev ett lampligt sétt att oka
barnets sjdlvfortroende och etablera en relation mellan barnet och forskaren.
Bilderna anvindes enbart under intervjuerna och har inte tolkats eller analyserats
separat.

Fotografierna satte fokus pa allt frAn handsprit till blommor och katter och genom
bilderna kom det berittelser om kompisar, husdjur och favoritmusikinstrument.
Ibland promenerade vi runt i eller utanfor huset, samtidigt som syskonet foto-
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graferade, visade filmsekvenser, favoritleksaker, sina egna rum, olika former av
medicinskteknisk utrustning som fanns hemma och berittade om féremalen under
tiden. Under intervjun valde de yngre barnen ofta att rita en teckning, visa och
beritta om en favoritleksak, och de storre barnen valde att sitta ned och prata. Vid
ett tillfdlle anvindes en teckning med en sol dir solens strélar fick hjdlpa till att
beritta om hela familjen, och vid flera tillfillen anvidndes en trollstav som metafor
for vad man onskade sig i sitt vardagsliv.

Innan intervjun startade lades stor vikt och omsorg vid att férklara och poangtera att
varje barn hade unik kunskap om att vara syskon, och utifrdn det skapa en trygg
miljo dar barnen kidnde sig trygga och bekvima med att dela med sig av sina
erfarenheter. Informerat samtycke var formulerat i tre olika aldersintervall, och
samtliga deltagare skrev sjilva under dokumentet. Vi provtestade inspelnings-
apparaten och lyssnade pa hur det later ndr man blir inspelad. Har fanns dven en
stor flexibilitet infor om barnen 6nskade ha med en foralder vid samtalet, vilket de
yngre barnen ville ha, och de dldre barnen valde att genomféra intervjun utan nagon
foralder.

De yngre barnens berittelser var vildigt konkreta och med detaljerade berattelser
om olika stillen och situationer, inte sillan hiandelser pa sjukhus dar de kom ihag
lekar som lekts och roliga leksaker som funnits. De dldre barnens berittelser
innefattade mer abstrakta fenomen som vad erfarenheterna gjort med dem som
personer och egenskaper som de utvecklat och yrkesval och utbildningar som de
skulle vilja vara en del av tack vare att de hade ett syskon med stort behov av stod
och omsorg fran omgivningen.

Att som forskare bjudas in till familjernas privata hem var en stor ynnest och innebar
att komma direkt i familjernas vardag som pégick parallellt. Det kunde innebéra att
bli upphdmtad av mormor vid taget, att f hilsa pa farmor och farfar som kom pa
besok, att det gick kompisar lite in och ut, att ett annat syskon kunde vara ledsen och
storgréata, att familjens hund stormskaillde, att familjen hést smitit ur hagen och att
fa ata lunch med hela familjen i koket.

Syskonens berdittelser om sitt vardagsliv

Syskonen beskriver en vardag med bade glddje och oro dar de under perioder i livet
bott linge pa sjukhus d& det sjuka syskonet varit kritiskt sjuk. Pa sjukhuset kunde
det finnas glddje 6ver att fa vara pa lekterapin, att fa kinna omtanke fran avdelnings-
personalen och att fa nya kompisar i liknande situationer. Samtidigt fanns det ocksa
berittelser om mycket oro, bade for sitt syskon och for sina foraldrar. Det fanns en
pataglig oro Over att inte veta hur sjukt syskonet skulle bli denna gang.

Det fanns alltid personliga assistenter i hemmet vilket kunde uppfattas pa olika sitt.
I vissa fall var fordldrar och slaktingar en del av gruppen av personliga assistenter,
och i andra fall var assistenterna inte familjemedlemmar utan anstillda utanfér
familjen. Narvaron av personliga assistenter kunde kdnnas som att ha kul kompisar
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hemma, och det kunde ocksé finnas ldngtan efter mer tid ihop med enbart familjen.
En langtan efter att sitta i pyjamasen med rufsigt har med enbart familjen. Men
oavsett alder var de friska syskonen helt pa det klara med att familjens vardag aldrig
skulle fungera utan personliga assistenter hemma.

Syskonens berittelser om sin vardag presenteras nedan under fyra rubriker.

Att vara en del av en speciell familj med en speciell livssituation

Barnen beridttade om att deras syskon behévde mycket stod och hjilp fran
fordldrarna, vilket paverkade familjens satt att leva och vara. Man var en del i en
familj med en mycket speciell livssituation. Vardagen i familjen skilde sig 4t frén hur
kompisars familjer hade det, och vad kompisarna kunde goéra med sina syskon och
familj. Detta var en balansgang mellan att vara stolt, tacksam och glad for sitt syskon
och & andra sidan samtidigt kdnna bade oro och sorg for sitt syskon men ocksa for
sina foraldrar.

Familjen beskrevs som att vara annorlunda fran andra familjer. Ett syskon beskrev
sin familj som ett solsystem dar syskonet med hemventilator var solen i systemets
mitt och de andra i familjen var som planeter som cirkulerar runt solen. Det fanns
starka band mellan syskonen med néra vianskap dar varderingar delades och sysko-
net var en sjalsfrinde. Relationen mellan syskonen verkade ofta kdnnetecknas av
relation utan direkta konflikter:

Oftast dr det ingen som brdkar med honom, bara for att det inte
ar riktigt samma sak att brdka med honom som med de andra.

Och det fanns kanslor av stolthet och tacksamhet 6ver att vara varandras syskon, och
det kunde dessutom var kul; "Det dr kul att vara X:s syster. Det bdsta med min
syster dr att hon dr min syster."” Ett syskon berittade om sitt sjuka syskon som en
gava, ett mirakel som 6verlevt trots s manga svéra kriser och som fungerade som
en skyddsdngel for familjen. Samtidigt fanns det en stark radsla och skrick for att
syskonet inte skulle klara nista kris. Att skyddsidngeln en dag inte skulle vara hos
dem langre. Sannolikheten att syskonet inte skulle reda ut situationen nista gang
blev hogre och hogre ju lingre tiden gick. Det vickte starka kénslor att tdnka pa att
personen som holl ihop familjen plotsligt en dag inte skulle finnas. I de oroliga
kinslorna fanns oro for hur den situationen skulle kunna bli f6r fordldrarna:

Man kan se att dom blir oroliga ndr hon blir sjuk. Dom blir ju
jatteoroliga, dom vill ju inte att ndgonting skall hinda. Man blir
ju orolig for dom, att dom ska oroa sig. Det blir en cirkel kan
man saga

De oroliga kanslorna till trots fanns det samtidigt tacksamhet 6ver att vara en del av
sin egen familj:
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Vi dr ingen vanlig familj. Jag tycker om alla i familjen, vi dr en
speciell familj, vi gillar allt och alla och vi gor saker tillsam-
mans dnda tycker jag, dven om man ibland kan tycka att man
dar lite sjilv. Och allt dr ju pa grund av min syster. Vi dr alla s
ndra henne sd blir vi ju ndrmare varandra dn en vanlig familj.
Jag gillar min familj.

Deltagarna uttryckte att de var ledsna Over att syskonet hade en svar sjukdom, att
syskonet var beroende av andningsstéd och personlig assistans vilket starkt
begransade mojligheten att gora kul aktiviteter tillsammans med familjen:

Om hon inte hade haft en sGdan sjukdom hade hon kunnat réra
sig normalt, och jag kunnat gora sG manga fler saker med
henne.

Det uttrycktes dven sorg Over att syskonet inte utvecklades och kunde leka som
kompisars smasyskon, och att man 6nskade att det skulle vara som vanligt igen i
familjen, som det var innan det sjuka smasyskonet kom.

Att ha mor- och farférdldrar som bodde i ndrheten och stod nira familjen var mycket
viktigt. Mor- och farféraldrar fungerade ibland som personliga assistenter och var en
ovarderlig resurs och trygghet nar kriser uppkom. De kunde vara som en fristad for
syskonen dir de kunde vilja att vara i stillet for att hela tiden vara med pa sjukhuset
nar syskonet var sjukt. Genom att ha dem si néra blev det mojligt att vilja om de
ville stanna kvar pa sjukhuset eller inte.

Ndr min syster var mycket sjuk var vi tvungna att vara pa
sjukhuset hela tiden. I ett helt ar. Ibland fick jag dka hem till
mormor och morfar, men oftast bodde de med oss i en stor
lagenhet vid sjukhuset

Det arbetade personliga assistenter i familjernas hem, antingen en eller tva
personliga assistenter, dygnets alla timmar. Detta innebar att det dven for syskonet
alltid fanns minst en, manga ganger tvd personer extra i hemmet. Vissa syskon
upplever denna situation som oméjlig att nagonsin vénja sig vid;

Det dar rdtt konstigt att se dom komma hit, speciellt i borjan. Det
var rdtt konstigt att det var andra mdnniskor hdr. Men man
har vant sig, men det dr fortfarande lite sa ddr, man har inte
riktigt vant sig helt. Man har fortfarande en liten kdnsla 1
magen

Och andra tyckte att de personliga assistenterna i hemmet var nagot sjalvklart och
gladjefyllt, som att ha flera roliga vinner hemma, som en slags bonus som kom
tillsammans med syskonet;
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Det dr ganska kul med mitt syskon, sedan trdffar man alla
roliga assistenter.

Att bo och vara pa 6versta vaningen

Att vara syskon till ett barn med ventilatorbehandling i hemmet kunde innebéra att
bo pa dversta vaningen. Under perioder i syskonens liv hade det sjuka syskonet varit
allvarligt sjukt och familjen hade varit tvungna att bo pa sjukhuset under en lang tid.
For syskonet innebar detta att de bodde i hus for familjer som 1ag i direkt anslutning
till sjukhuset och da ofta pa den Gversta vaningen i huset, dar familjer kunde bo
under léng tid. Och ndr man beh6vde bo linge dér innebar det att det fanns ett
syskon som var mycket sjukt. Langre ned i huset bodde familjer som inte behévde
stanna kvar lika linge. Oversta viningen ir en fysisk plats, bokstavligen pa 6versta
vaningen, men det dr ocksd en metafor for att livet pa Oversta viningen samtidigt
kunde vara ett tryggt och riktigt bra stélle att vara pa. Att vara pa 6versta vaningen
innebar att man fick lite extra av allt, som uppmérksamhet, glass och gladjefyllda
aktiviteter i lekterapin, medan det sjuka syskonet vardades pa sjukhuset.

Att bo pa familjehusens Oversta vaning innebar for vissa syskon att livet bara
fortsatte som det alltid hade gjort och vissa syskon saknade faktiskt att bo pa 6versta
vaningen nar de var hemma igen: "Det var jdttekul ddr, jag saknar till och med
sjukhuset.” Att vara diar kunde ockséd innebira att de hingde med pé olika kul
aktiviteter som ordnades, som de inte haft méjlighet att gora hemma, nér foraldrar-
nas uppmarksamhet upptogs av syskonet. Att vara pa en plats dar de traffade nya
kompisar, manga ganger fran olika ldnder, och andra syskon i samma situation, var
viktigt, sarskilt nar det inte fanns majlighet att traffa sina vinner hemma under en
mycket lang tid. Inneborden av begreppet hem blev darfor flerdimensionell; det
kunde vara oversta viningen i familjehuset nara sjukhuset eller deras riktiga hem,
utan att nagot stalle var en sjalvklar favorit.

Att bo pa 6versta vaningen innebar att det fanns viktiga relationer med snill personal
som arbetade pa sjukhuset:

De var vdldigt sndlla pd intensivvdrdsavdelningen, de var de
sndllaste jag ndgonsin trdffat. De bakade en chokladkaka till
mig pd min fodelsedag.

Bland alla minnena fran tiden pa Gversta vaningen fanns berittelser om roliga
mobler, och ballonger med kattmotiv och mycket detaljerat minne av exakt var
pappa stod nir de hade roligt i lekparken. Dessa minnen framstar som solida och
tydliga, dven om flera ar kunde ha gitt sen de var dar. Sjukhusrummet eller sysko-
nens sjukdom var inte lika vil ihdgkomna, men minnen fran lekterapin och alla
roliga saker som hinde dir var intensivt levande. Nar fragan om hur det var nir
syskonet var sa sjukt stdlldes under intervjun kom svaret fran en syster:

Jag tdnker mer pa nar vi lekte.
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Att vara pa Oversta vaningen pa sjukhuset innebar ocksa kéanslor som att vara radd i
och med att man inte visste hur sjukt syskonet skulle kunna bli denna gang:

Jag vet inte hur allvarligt det kan vara ndr hon dr sjuk. Nér hon
opereras kan det ga fel, och dd kan det hdnda saker och sa. Och
da blir man orolig.

Hemma hos familjerna var det vanligt att syskonet med personliga assistenter och
all utrustning i form av elrullstol, staskal, hostmaskin och andra olika hjalpmedel,
var pa husets entrévaning och att syskonet hade mgjlighet att ha sitt rum pa
overvaningen. Att bo eller ha mojlighet att bo pa Oversta vaningen (d.v.s. ett
utrymme av mer privat karaktar) ndr man var hemma hade ett stort virde eftersom
detta var en privat zon med utrymme och mojligheter att vara tillsammans med
kompisar, utan att det fanns personliga assistenter, andningsmaskiner eller rull-
stolar i narheten. Har kunde syskonen ha kompisarna med sig hem, det fanns gott
om plats och det gjorde inte s& mycket om négon kompis hade lite ont i halsen eller
var lite forkyld. Man behovde inte ta lika stor hidnsyn utan kunde ha ett mer fritt

utrymme.

Att bira omkring pd starka kédnslor

Att ha en bror eller syster med hemventilator innebar att kinna och bara omkring pa
manga kénslor. Det kunde handla om oro for bade syskon och fordldrar och att se
skrammande scenarier i framtiden framf6r sig. Det forekom ocksé kénslor i form av
daligt samvete for att man inte tillbringade tillrackligt med tid tillsammans med sitt
syskon. Kanslor av daligt samvete kunde framfor allt uppstd nar syskonet blev
allvarligt sjukt och det fanns en ovisshet 6ver hur utgangen skulle bli.

De starka kinslorna innefattade ocksé ilska, som tex nir okdnda ménniskor helt
oreserverat stirrade pa syskonet:

Det finns ganska mdnga som tittar mycket pa de med
funktionshinder, som kan stannar och tittar. Jag forstar bara
inte varfor, de dr mdanniskor precis som resten av oss. Varfor
ska de titta extra mycket pd dem? Det dr som att ga runt och
kontrollera ndgon for att han har brunt har och stirra pa den
personen bara for det. Det dr ganska konstigt.

Syskonen berittade dven om att de kunde blir arga och upprorda, dér ett exempel
var om klasskompisar pratade pd ett sitt om sitt syskon som de inte tyckte var okey.
Men det fanns samtidigt en forméga att forsta att det kunde vara svart for andra att
forsta vilken speciell situation som deras familj befann sig i. Ett annat exempel pa
starka kinslor var énskan och liangtan att kunna fa gora vanliga saker med sitt
syskon, som att springa och hoppa studsmatta tillsammans, 4ven om de visste att det
var omojligt och aldrig skulle kunna handa. De kunde kinna sig besvikna nir de sag
andras syskon utvecklas pé ett sitt som gjorde att de kunde springa och ha kul ihop:
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Om han inte hade haft trakeotomi hade han kunnat springa nu.
Jag kdnner en som foddes efter, och han kan springa nu.

Har fanns det beréttelser frén de dldre deltagarna om att kénna sig sorgsen over att
deras syskons liv behovde vara pé det hir sattet. Men & andra sidan si fanns det
ocksé berittelser om gldadje och stolthet Gver att vara den enda personen i hela
varlden som kunde f3 ett svart sjukt syskon pa sjukhuset att skratta igen. Alla andra
hade forsokt men det var bara syskonet som hade lyckats fa sin lillebror att skratta
nar hon hoppade upp till honom i sjukhusséngen.

Att vara i ett sammanfléitat samspel med sitt syskon

Att vara i ett sammanflatat samspel med sitt syskon vixte fram som en barande
punkt i syskonens berittelser. Vardagslivet bestod i ménga avseenden av att vara en
del av varandra, vilket beskrevs som att innefatta bade fysiska, psykologiska och
emotionella dimensioner. En storebror beskriver det som att:

Vi delar rum och sover tillsammans. Andningsmaskinen star
precis bredvid mig. I borjan var det lite besvdrligt eftersom den
ldt hela tiden. Men nu ndr han inte dr ddr kdnns det vdldigt
konstigt att sova eftersom allt kédnns enormt tyst. Det kdnns
bdttre ndr han dar hdr och jag kan héra honom, och om han ldter
konstigt ndr han sover sd sdger jag till pappa.

Att vara en del av varandra innebar ocksa en stindig medvetenhet om att det man
gjorde paverkade syskonet med ventilator pa ett vildigt direkt sitt. Syskonen fick
vara mycket noga med att inte utmana 6det med att tex bli forkylda, da syskonet med
andningsstod var mycket kénslig for framfor allt 6vre luftvagsinfektioner. De hade
fatt lara sig att tanka efter innan de gjorde olika saker, ett exempel var att undvika
att vara ute pa skolgdrden utan mossa nar det var kallt sa att de inte kom hem och
smittade syskonet med nagot forkylningsvirus. Det var heller inte alltid sjalvklart att
ta med kompisar hem. Kompisar kunde vara snuviga och ha ont i halsen och man
ville inte ha forkylningsvirus i narheten av syskonet. Kampen mot infektioner var en
stindigt pagdende gemensam kamp inom familjen, di man visste att en frén borjan
oskyldig luftviagsinfektion kunde snabbt bli allvarlig och krava sjukhusvistelse.

Om syskonet hade en trakeotomi fanns det alltid en eller tva personliga assistenter
som arbetade i hemmet, dygnets alla timmar och alla dagar i veckan. Nar man hade
ett syskon med andningsstod som gavs via mask, sa kallad icke-invasiv ventilation
(NIV), kunde det innebaira lite mer “eget utrymme” for syskonen. Ett vardagsliv dar
det fanns lite mer mojligheter till ett friare liv ocksa for syskonet. Det forklaras som
att: "Jag skulle vilja att hon kunde bli av med trakeotomin, dd kan man resa
utomlands och sd@. For det dr trakeotomin som krdver alla assistenter ”. Men det
omvinda kunde ocksd vara sant — berattelser om nir syskonet genom "Min stora
Dag” fatt mdjlighet att aka pa bad- och solsemester utomlands tillsammans med hela
familjen for forsta géngen.
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Deltagarnas syskon hade ofta omfattande fysiska funktionsnedsittningar, de
anvande rullstol och kunde ha svart att prata och gora sig forstdidda med andra
maéanniskor. Syskonen fanns da dar for att stétta upp sa att syskonet hade mojlighet
att gora olika aktiviteter (dvs kompenserade pa ett fysiskt satt) vilket beskrevs som
foljande av en lillebror:

Jag brukar hjdlpa honom med saker, faktiskt lite av allting. Det
dar de ddr smd sakerna man gor. Om vi inte hade hjdlpt honom,
skulle han inte ha kunnat géra ndgonting.

Det fanns ocksa berittelser fran syskonen om ett slags uppdrag, som kom fran dem
sjalva, att skydda sitt syskon och att se till att inget hinde. Detta uppdrag beskrevs
som att komma naturligt, och som var en naturlig del av syskonskapet i sig sjalvt:
"Sa jag forsoker forstdas alltid se till att inget hdnder honom, det gor man
automatiskt som broder.”

Att ha ett syskon med hemventilator innebar ocksé att vixa upp snabbt och bli lite
mer mogen in sina jamnariga. Man hade fatt lara sig att ta hand om sig sjalv da
fordldrarna inte alltid hade tid 6ver da de var fullt upptagna med syskonet.

Den psykologiska och emotionella dimensionen av att vara i ett sammanflitat
samspel handlade om att det sjuka syskonets situation hade bidragit till att syskonet
formats till en person med starkt empatiska formégor som 6ppenhet och acceptans
for personer eller liv som kunde te sig lite annorlunda. Detta forklaras av en
lillasyster i tonaren:

I skolan, till exempel, kan jag prata med mdanniskor som kanske
ser lite annorlunda ut dn alla andra. De kanske har ndgon
sjukdom. Jag tycker att jag vagar prata med dem. Jag kanske
kan relatera till dem for att jag har ndgon som dr lite
annorlunda i min ndrhet. Att ha ett syskon som dar annorlunda
gor att man blir lite annorlunda.

Att vara en del av varandra verkade vara ndgot som man kunde véinja sig vid, men &
andra sidan fanns det handelser som det inte gick att vinja sig vid. Vissa syskon
berittade att de vant sig vid att vakna av syskonets krampanfall hemma mitt i natten,
men det kunde for andra syskon betyda att aldrig vinja sig vid nir det var problem
med syskonets trakeotomi pa nitterna, och da alltid vakna och vilja vara néra
mamma och pappa. Det kunde handla om att ha vant sig vid att det fanns stora
méangder av medicintekniska produkter och hjadlpmedel i hemmet och att ha haft
personliga assistenter i familjen sd linge man kunde minnas. Men det innebar ocksa
att man aldrig kunde vénja sig vid att bo i ett trangt hem dér det inte fungerade att
ha kompisgianget hemma eller att det fanns personliga assistenter i hemmet pa
nitterna. Tanken pé att det fanns okdnda ménniskor i huset pa nitterna kunde for
vissa syskon vara mycket svart att bli van vid.
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Avslutande diskussion

I vara intervjuer med syskon framkommer det att ha en syster eller bror med
hemventilator kan beskrivas som att vara i ett sammanflidtat samspel med sitt
syskon. Det sammanfliatade samspelet dr djupgdende vilket innefattar att det lankar
till det forflutna, till nuet och till framtiden. Detta speciella sampel har format
syskonen till att bli modiga personer som forsvarar syskonets ritt att vara sig sjalv
och att st upp for betydelsen av méngfald i vart samhalle. Det kan liknas vid att vara
en modig och lojal riddare med rustning och ett maktigt, men sarbart, imperium pa
insidan. Det sammanflitade samspelet formar egenskaper som att vara mogen,
empatisk och ha mycket kunskap. Men att ocks& samtidigt kinna oro (for att sysko-
net ska bli mer sjuk — och hur det ska g& da), bekymmer (for hur det ska ga for
fordldrarna om syskonet blev dnnu mer sjukt), ansvar (for det sjuka syskonet), att
tvingas vidxa upp snabbare 4n minga av sina kompisar och att ha begriansat med tid
och utrymme med sina foraldrar.

Det ar tydligt i syskonens berattelser att deras bror eller syster behover mycket stod
och hjilp vilket medfort att de har blivit vana vid att ha begransad tid och utrymme
med fordldrarna och att inte kunna gora det som andra kompisar gor med sina
syskon och forildrar. Deltagarnas beréttelser handlade inte s mycket om syskonets
ventilator i sig sjdlvt, utan snarare om en vardag dar det finns ett syskon med en stor
funktionsnedsittning diar andningen utgjorde en del bland mycket annat som
syskonet ocksa behovde stod med. Sjilva ventilatorbehandlingen i sig ansags inte
vara nigon stor utmaning att forhalla sig till. Aven barn med ventilator har sjilva
berittat att ventilatorbehandlingen i sig fick dem att kdnna sig pigga och kapabla att
vara med pa olika aktiviteter. Det var utmaningar kopplat till funktionsned-
sdttningen i sig som var mycket svarare i vardagen [40].

Deltagarna berittade om olika kinslor som de kunde kinna for sitt syskon. Det
kunde vara kinslor av oro och sorg for sitt syskon och for sina fordldrar, men
samtidigt stolthet, tacksamhet och glddje over sitt syskon. Sorgen kunde ta sig
uttryck i att de sma barnen kunde sakna att hoppa studsmatta och gora saker som
andra kompisar gjorde med sina syskon och de lite dldre syskonen kunde kinna sig
ledsna 6ver syskonets hela situation, och att syskonet skulle beh6va ha det pa det har
sattet.

Syskonen i var studie berittade dven om att deras bror eller syster hade skapat
speciella formagor hos dem vilket kunde handla om att ha en stark vilja att férsta hur
andra har det och lyssna pa andras behov, och att de hade utvecklat acceptans och
forstaelse for personer som var lite annorlunda i skolan. Det var ocksa svart for dem
att forstd hur andra manniskor kunde stirra pa syskonet pa ett sitt som gjorde dom
arga och upprorda. Detta dr dven ndgot som syskon i tidigare forskning har berort;
onskemal om att allt ska kunna bli anpassat for alla, att det ska finnas mdjlighet till
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liv med vardighet och god kvalitet for alla [46], och att syskonskapet gjort att de kan
relatera till andra, vara toleranta, forstdende, starka och hingivna sina studier.
Syskonskapet har verkligen paverkat deras sitt att vara och forhalla sig till varlden
[47, 48].

Forskning understryker betydelsen av att som fordldrar ha en arlig och inkluderande
kommunikation med barn om sitt syskons tillstand, och det finns olika exempel pa
utbildningar och st6d som har utformats for att stédja sidan kommunikation [37].
”SIBS” (forkortning for siblings) ar ett exempel pa en intervention som syftar till att
stairka kommunikationen mellan syskon och fordldrar genom separata och
gemensamma grupptriffar [49]. Utvarderingar av interventionen tyder pa att kom-
munikationen mellan féralder och syskon kan vara central for syskons psykiska hélsa
och att syskon kan gynnas av insatser riktade mot relationen till sin fordlder. Dessa
insatser bor fokusera pa att stirka kommunikationen mellan fordlder och syskon
samt att ge fordldrar verktyg for att battre kunna ge emotionellt och informativt stod
till syskonet [49].

I linje med en oOkande medellivslingd hos personer med olika funktions-
nedsittningar blir det ocksa allt viktigare att forstd aldrandeprocessens specifika
aspekter, inte bara for personen med funktionsnedsittning, utan dven for hela
familjen, inklusive syskon [47]. Denna kunskap ar sirskilt betydelsefull eftersom
syskon kan fa ta 6ver ansvaret nar fordaldrarna inte langre kan ge stod. For att fullt ut
forstd och stodja syskon till personer med funktionsnedsittning behover deras
perspektiv undersokas, da de har de langsta familjebanden till sitt syskon.

Implikationer till verksamheterna

Sammantaget dr detta kapitel, som inkluderar barnens egna roster och unika
perspektiv, vardefull kunskap f6r de som moter syskon och familjer till barn med
ventilatorbehandling i hemmet. Véra intervjuer visar att syskonen har ett djup-
giende sammanflatat samspel som lankar till det forflutna, till nuet och till fram-
tiden. Det ar viktigt att vara medveten om positiva aspekter som kommer med att ha
ett syskon med ldngvarigt och komplext sjukdomstillstind. Men det ar ocksa viktigt
att vara medveten om att erfarenheten kan innebéara att det friska syskonet kinner
oro, bekymmer och ett stort ansvar dar de har véxt upp snabbare dn ménga av sina
kompisar och haft begransat utrymme med sina fordldrar. Syskon anviander olika
strategier for att hantera emotionella svarigheter vilket ar viktigt att uppmaérk-
samma.
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