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Att vara syskon till ndgon med sjukdom eller
funktionsnedsattning paverkar tillvaron pa olika
satt. Det som ar positivt, meningsfullt och berik-
ande finns dar och det ar inte sa komplicerat att
hantera. Men det finns ocksa tankar och kénslor
som inte alltid &r sa latta att prata om.

Projekt Vuxensyskons uppdrag har varit att mota
vuxna syskon och fa en bild av vad syskonska-
pet innebar och vilket stéd som 6nskas. Vi har
stallt fragorna; Hur har det varit for dig? Vad
vill du prata om? Vad behoéver du? Nu vet vi att
det finns ett starkt behov att satta ord pa sina
upplevelser, att fa forstaelse for sina svarigheter
och framfor allt; att kdnna samhoérighet.

Vi har mott langt 6ver 100 vuxensyskon i olika
generationer och livssituationer. | vara samtals-
grupper; live och digitalt har vi haft aterkom-
mande samtal 6ver tid. Omstandigheterna har
varit vitt skilda men de gemensamma namnarna
har anda varit valdigt tydliga oavsett vilken dia-
gnos det har handlat om. Det ar utifran syskon-
ens samlade erfarenheter vi har skapat det har
samtalsmaterialet. De teman som finns i ”Fokus
pa mig, Vuxensyskon” aterspeglar de dilemman
manga vuxensyskon brottas med.

P

Vi ar oerhort tacksamma 6ver det fortroende
och den respons vi fatt fran alla vuxensyskon som
varit delaktiga i projektet. Utan era berattelser
och insikter, skratt och grat, hade detta inte varit
mojligt. Vi vill rikta ett extra tack till er som har
skrivit ner er berattelse och valjer att l1ata den
finnas med i samtalsmaterialet.

Var forhoppning ar att ”Fokus pa mig, Vuxen-
syskon” kommer att anvandas som utgangspunkt
for samtal och reflektion. Lat det bli ett stod for
dig som vill fa en 6kad forstaelse for dig sjalv. Du
kan gora det pa egen hand men det kan vara
skont att gora det tillsammans med andra. Det
kan exempelvis ske ggnom kommunens anhorig-
stod, i en studiecirkel eller i en anhorigférening.
Det finns manga som kanner sig ensamma i sin
upplevelse. Tack vare Projekt Vuxensyskon vet vi
att det mest betydelsefulla ar att fa kdnna igen
sig i andras beréttelser.

4 november 2019

Mwm%&

Rakel Lornér Maria Blad
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Nagot att tdnka pa...
..nNar man mots i grupp!

For att det skall kdnnas tryggt ar det viktigt att ni ger varandra ett tystnadslofte.

Det ar helt okej att satta ord pa en tanke innan den ar fardigtankt. Det ar det
som ar poangen med att bolla med andra i ett tryggt sammanhang.

Det ar helt naturligt att samtalen beror olika delar av livet. Du behover inte veta
om det har med syskonskapet att gora eller e] for att du skall kunna prata om det.

Att borja prata om det som gor ont kan kdannas jobbigt och tungt. Det ar inte
konstigt om era olika berattelser vacker kanslor av ledsenhet. Manga har
beskrivit det som en sorg. Kom ihag att det ar valgérande att ta hand om och
sorja sina sar.

Det kan vara skont att ha en tydlig gang for samtalet. En bra metod ar att anvanda
"rundor” dar ordet gar runt sa att alla far tillfalle att dela med sig. Du valjer sjalv
vad du vill beratta. Ibland kanske du bara vill vara tyst och lyssna pa de andra.

¢ Inledande runda: “Hur har du det just nu?”

e En eller flera rundor utifran dagens tema.

¢ Avslutande runda: "Vad bar du med dig for tankar och kédnslor nar du
gar harifran?”




Jag saknar dig fast du ar har. Jag saknar ett annat systerskap.
Kanske saknar jag den du kunde ha blivit? Om livet varit annorlunda for oss.

Om jag hade fatt bestamma, hade du matt bra.
Du hade varit fri fran psykisk sjukdom. Jag skulle ta bort det som gjorde dig sa ont.
Jag skulle gora ditt liv lite enklare. Du brottas med sa mycket, som ar sa enkelt for mig.

Jag onskar att jag kande mer karlek. Jag onskar att det var sjalvklart att finnas for dig.

Men det ar det inte, och jag vill beratta varfor. Om vi struntar i vad man borde sdga och kanna.
Och bara ar arliga en liten stund.

Ibland struntar du i hur jag kdnner. Och dina kanslor gar fore mina. Dina behov har alltid statt forst.
Egentligen vill du mig inget ont. Men det gor anda ont nar du kommer for nara.

Bristen pa dmsesidighet ar det som gor mig ledsen.

Jag finns dar for dig, du finns inte dar for mig. Du vander dig till mig, jag vander mig till ndgon annan.
Du pratar bara om dig sjalv, dven nar du inte mar daligt.

Ibland sager du att jag ar trakig. Och jag ar nog ganska trakig, nar jag ar med dig.

Jag kdnner mig lite farglos runt dig, som om det som &r jag inte riktigt far plats.

Samtidigt sldpper jag inte in dig. Jag berattar inte hur jag mar och vad jag drommer om, vill inte ha
dig for nara mina kanslor.

Vi har en svar relation och jag vacklar.

Jag far inte ut nagot av det, vill inte vara kvar.

Du ar inte mitt ansvar och ibland vill jag bara bort.
Ibland 6nskar jag att du inte fanns.

Sen ringer du och fragar for en gangs skull hur jag mar...

Du lyssnar egentligen inte nar jag berattar. Och det ar sa ovant att du fragar, att jag knappt vet vad
jag ska saga. Jag ar sa van vid att vara den som lyssnar pa dig.

Men du forsoker, sa jag forsoker hdanga kvar.

Jag brottas med tankar och strategier. Strategier for att orka vara kvar.
Om jag ar tydlig med mina behov.

Om jag satter granser.

Om jag fokuserar pa det som ar bra med dig.

Du marker det nog inte, men jag kampar och forsoker.

Ar det nagot jag vill att du ska veta, ar det att jag &nskar att det var annorlunda.
Men jag har ingen enkel 16sning. Jag kan inte lova dig nagonting alls.
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Omagivningen férvantar sig
nog mycket mindre av mig,
dnwvad jag sjalv gor.

Jag ténker pa henne
varje dag...
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De flesta syskon vi mott har gett uttryck for en
kdnsla av ansvar. Ansvaret har beskrivits som
stort och ganska tungt att bara. Nar vi fragat vad
ansvaret bestar av har det varit svart att satta
fingret pa. For nagra handlar ansvarsfragan om
framtiden, nar foradldrarna inte langre ar med.

En del har beskrivit hur ansvarstagandet blivit ett
forhallningssatt till allt och alla, ndstan som en
reflex. En del bar med sig minnen av 6vermaktigt
ansvar att skydda sitt syskon fran omgivningens
attityder och bemoétande. Andra har beskrivit
hur de kanner ansvar for att syskonet skall vara
lyckligt. Det har lett till manga samtal om vilket
ansvar som ar rimligt, och vilket ansvar som
faktiskt ar mojligt.

Skuldkénslor och ansvar hanger ihop. Skuld-
kanslor har en viktig funktion att signalera nar
vi gjort nagot vi sjalva tycker ar fel. Att vi inte
tagit vart ansvar, helt enkelt. For att forsta vara
skuldkanslor behover vi darfor forst forsta hur vi
ser pa vart ansvar.

Rent juridiskt har syskon inget ansvar for varan-
dra. Det innebar dock sallan att det blir lattare
pa ett mer kdnslomassigt plan. Manga syskon
har dven beskrivit att de kant en forvantan pa att
de skall ta ansvar pa samma satt som foraldrarna
alltid har gjort.

Var kdnsla av ansvar paverkas av vara fore-
stallningar om hur relationen mellan syskon
bor vara och vad det innebar att vara en familj.
Forestallningarna praglas av vilken kultur man
vuxit upp i, vilka traditioner som kanns viktiga,
vilken politisk dskadning man delar, klasstill-
horighet, genus och religios overtygelse.

Sedan har vi dven olika personliga egenskaper,
erfarenheter och féormagor som formar vart satt
att ta ansvar. Det kan exempelvis paverka om det
kdnns latt eller svart att ta emot hjalp.

Utover vara egna forestallningar och varderingar
sa skiljer det sig fran ort till ort, fran diagnos till

diagnos och fran en generation till en annan pa

vilket satt det offentliga samhéllet tar ansvar.

For en del har det varit svart att sarskilja vilket
ansvar de sjalva egentligen kdnner och omgiv-
ningens forvantningar. Férvantningar som bade
kan vara uttalade och outtalade.

Allt det har paverkar var syn och upplevelse av
vad det egna ansvaret ar.

Ett syskon sa sa har: Egentligen borde vi skriva ner
allt vi kdnner ansvar fér, sa att vi ser vad det dr.
Det ar den idén vi har byggt vidare pa i dvningen
pa nasta sida.
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Hur ser ditt ansvar ut?

En 6verblick 6ver det ansvar du kanner kan hjalpa dig att fundera pa vad som ar rimligt och vad

som ar mojligt. Anvand bilden pa andra sidan.

Inuti cirkeln:
Har skriver du ned det praktiska och kanslo-
massiga ansvar du kdnner.

Med praktiskt ansvar menas konkreta saker som
du gor. Det kan handla om telefonsamtal till
bade syskon, foraldrar och professionella, inkop,
folja med till vardgivare, bjuda in till sociala
sammanhang, arbeta som personlig assistent
eller liknande.

Med kdnslomassigt ansvar menas tankar och
kdnslor som inte behover resultera i konkret
handling men som paverkar hur du ar och dina
val. Det kan handla om att inte belasta familjen
med egna problem, att ha beredskap for att
kunna rycka in vid behov, vara ett stod for
foraldrarna, att anpassa samtalsamnen eller
val av relationer eller bostadsort.

Utanfor cirkeln:
Har skriver du ned de forvantningar du upplever
fran omgivningen.

Med omgivningens férvantningar menas sadant
du upplever fran slakt, personal, media, vénner,
socialtjanst, foraldrar, sjukvard eller fran ditt sys-
kon sjalv. Det finns dven en hel del normer som
handlar om hur vi skall ta hand om varandra som
inte minst paverkas av det politiska och kulturel-
la landskapet.

Forvantningar kan vara uttalade men dven out-
talade. De outtalade forvantningarna ar svarast
att varja sig emot, eftersom de inte gar att ta pa.
Ibland finns de kanske inte ndgon annanstans an
i var egen forestallning.
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Att samtala kring

* Hur var det att gora 6vningen?

* Vilket ansvar kanns tungt respektive latt att bara?

« Vilket ansvar ar rimligt/mojligt?

* Kan man ta for mycket ansvar?

« Vilka forvantningar fran omgivningen ar uttalade respektive outtalade?
* De som ar outtalade, stammer de?

* Vilka andra har ansvar?

Nagot att tinka pa!

Du kan bara ta ansvar for dina egna beslut, inte andras.
Att kdnna ansvar for sadant som du inte har mojlighet att paverka ar enormt
stressande. Forsok bryta ner ansvaret till nagot som du kan paverka. Om det

inte gar, sa ar nog inte ansvaret ditt.

Aven andra har ansvar!




Kara lillasyster.

Nar du kom andrades mitt liv.

Min mamma slangde sig pa sangen, grat och skrek. Den graten hor jag an. Min pappas varma famn
blev din. Det fanns inte plats for oss bada. Allt kretsade kring dig. Vi syskon fick skota oss sjalva.
Broderna blev busiga och jag gjorde allt for att inte vara till besvar och vinna foraldrarnas uppmark-
samhet och karlek.

Jag var alltid med dig. Pappa jobbade och mamma behovde vila.

Stolt var jag ute med dig i barnvagnen o visade upp dig for alla, min lilla syster. D8 motte vi tva tanter
som tittade ner i vagnen o sa att den dar hade mina féraldrar fatt for sina synders skull.

Ingen forstod oss! En gang skulle vi ga till mammas vaninna o titta pa hennes nya heltackningsmatta.
Sa spannande!

— Men kunde vi lata bli att ta med dig, du skulle sdkert forstora mattan med ditt dreggel.

Nar det var min tid tex konfirmation eller sa da borjade du skrika och mamma gick hem med dig.
Du kom alltid fére. Andéa dlskade jag dig!

Vara lekar! Allt jag hittade pa for att fa dig som inte kunde leka, att leka. Populart var Yatsy med dig
och dina tva gravt rorelsehindrade vanner. Ni lag dar pa golvet och jag for runt o 6ppnade era hander
o tvingade ut tarningarna. For att tvinga in dem igen for ett nytt kast.

Du larde mig talamod, kreativitet och allas ratt till stimulans och karlek.

Ibland sager folk att det ar synd om dig. Da blir jag arg! Det ar inte synd om dig. Vem ar vi att tycka
synd om dig? Ditt liv ar bra och framférallt, det ar ditt liv.

Aven idag ar jag stolt dver dig. Vill gdrna prata om dig men det finns inget givet sammanhang fér det.
Ar det allt som inte sades nar jag var liten som jag behdver sdga nu? En evig Kom Ut historia.

Jag far kdmpa &n idag for att ge mig huvudrollen i mitt liv. Trots massor av terapi ar det svart ibland,
ibland ratt ofta.

Trots det skulle jag inte vilja vara utan dig. Jag alskar dig karaste syster.



Hur mycket ansvar ar rimligt att ta? Det var min huvudsakliga fragestallning som jag ville fa ett konkret
svar pa, nar jag sokte mig till samtalsgruppen. Vad har jag for ansvar att stanna i/uppratthalla en
syskonrelation som dranerar mig, och slutligen har kommit att hallas vid liv endast genom andras krav
och forvantningar?

Jag hade 6nskat att nagon vuxen sa till mig att det ar OK att satta granser, det ar viktigt for dig och
for att DU ska ma bra.

Jag skams for att jag inte kommer som ett skott nar det passar min bror men inte mig. Kan inte sla
knut pa mig sjalv men kan inte |ata bli att kinna skuld for att jag inte slapper allt. Han, kan aldrig
forsta att andra har nagot inplanerat. Hans oflexibilitet ar odiskutabel.

Det dr som en vagskal. Pa ena sidan finns mitt maende. Pa andra sidan finns hans.

Mamma har forvantningar pa mig som jag inte kan leva upp till. Férvantningar att alltid finnas dar, ta
ansvar, halla kontakt med bror. Min bror ser mycket upp till mig, men det ar svart att tillgodose mam-
mas onskningar och min brors forvantningar.

Genom att satta granser visar jag vem jag ar, och ger andra en chans att forsta mig och se vem jag ar,

min person blir tydlig. Min bror fick inte lara sig granser som liten, kanske for att mamma ville skydda
honom. Det andra runt omkring var kanske tillrdckligt svart. Som vuxen kan han inte hantera granser,
och ndr nagon satter granser sager han upp kontakten med den personen. Att se sin egen delaktighet
i saker ar svart for honom, men var slutar diagnos och var borjar curling och bortskamdhet?

Nar jag inte satter granser for mig sjalv lagger jag mig sjalv i en sliten Iada som jag stoppar langst in i
garderoben. Jag onskar mig en syskonrelation baserad pa givande och tagande, men det kanske ar en
utopi. Eller? Kanske ar det inte sa orimligt egentligen. Men endast genom att satta granser for vad jag
racker till for, kan jag ta reda pa svaret. Och mer &@n sa kan jag nog inte gora, oavsett vad nagon annan
forvantar sig av mig. For da ar jag, bara smulor kvar.






Hur kunde mina foréldrar
tillata att jag tog det ansvaret
ndr jag var typ fyra ar?

Jag hamnar ofta i den dadr
medlarrollen, dven pa jobbet...
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Manga syskon upplever att syskonskapet har gett
dem erfarenheter som har gjort att de utvecklat
sarskilda kompetenser. Att leva ndra nagon med
funktionsnedsattning eller sjukdom kan gora
att man far en storre forstaelse och tolerans for
att manniskor ar olika. Vi har dven hort manga
beskrivningar som galler ens férmaga att lsa av
och tolka situationer, nastan pa férhand. Det har
funnits gott om tillfallen att 6va upp den em-
patiska férmagan!

De som redan tidigt i livet tagit ett stort ansvar
och utvecklat en sjalvstandighet har beskrivit hur
de haft nytta av det i vuxenlivet, bade i sociala
och professionella sammanhang. Att vara duktig
och klara sig sjalv ar nagot som manga identifi-
erar sig med. Dessa formagor betraktas ofta som
positiva och inte sarskilt svara att prata om. Det
kan vara en forklaring till varfor de ofta lyfts fram
nar det handlar om just syskonskapet.

Nar temat i samtalsgruppen kommit in pa styrkor
har manga syskon beskrivit hur styrkorna inte
alls varit bra for dem sjalva. Tvartom!

Ett syskon sa: Det dr vdl inte alls ndgra goda
egenskaper, det dr vdl snarare egenheter.

Tyvérr har vi dven hort manga skuldbelagga sig
sjalva. Skulden handlar om att ha accepterat

eller sjalv tagit pa sig en roll som mest rymmer
styrkor. Att visa sig svag och behdévande finns
det mindre utrymme for.

Att beratta om handelser da man behovt vara
stark ar en mojlighet att se pa situationen ur ett
annat perspektiv. Var erfarenhet ar att sjalv-
anklagelserna da ofta vants till forstaelse for sitt
agerande. Inte minst med hjalp av de andra
syskonens fragor och reaktioner.

Barn reflekterar inte dver varfor de ar som de
ar. Det ar forst i vuxen alder det ar mojligt att
satta sjalvbilden under lupp. Da &r det naturligt
att borja ifragasatta om ens starka sidor ar nagot
man sjalv valt att utveckla eller om de mer eller
mindre blivit patvingade. Hade jag kunnat vilja
pa nagot annat satt? Vem hade jag varit da? Det
héar &r fragor som inte gar att fa svar pa.

For den som inte funderat sa mycket pa sin sjalv-

bild tidigare kan det kdnnas obehagligt och svajigt
innan man hittat nya tankar om sig sjalv. Ett satt

kan vara att utforska sina starka sidor och sedan

bli medveten om hur man vill anvianda dem. For
det finns en grans for nar ens styrkor inte langre
ar bra, varken for en sjalv eller for andra.
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Jag dr bra pa...
| den har 6vningen har vi listat styrkor som vi ofta hort syskon beratta om.
Utga ifran din nuvarande livssituation och vélj tre av de styrkor du identifierar dig med.

Jag ar bra pa att ténka efter fore

Jag &r bra pa att ha talamod

Jag &r bra pa att kommunicera

Jag &r bra pa att fa saker gjorda

Jag ar bra pa att lyssna in vad andra behover
Jag &r bra pa att ta ansvar

Jag ar bra pa att forsta andra

Jag ar bra pa att hitta 16sningar

Jag ar bra pa att visa intresse

OO0O0OO0OO0OOOoOooOao

Jag &r bra pa att vara kreativ

Hur var det att gora 6vningen?

Beratta om nagra av dina styrkor:
Hur har du gladje och nytta av din styrka?
Hur ar din styrka till nackdel for dig?

Y I o Iy o [ o R

Jag ar bra pa att tdnka om och tanka nytt
Jag ar bra pa att visa omsorg om andra

Jag ar bra pa att klara mig sjalv

Jag ar bra pa att vara lugn i akuta situationer
Jag ar bra pa att lyssna pa andra

Jag ar bra pa att vara uppmarksam

Jag ar bra pa att ha struktur

Jag ar bra pa att medla

Jag ar bra pa att anpassa mig

Jag ar bra pa att ta strid

Finns det situationer dar din styrka ar till nackdel fér andra?

Vad skulle handa om du inte var lika bra pa att ”
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Nagot att tinka pa!

Glom inte att styrkor ar nagot bra, i lagom dos.
Du har tolkningsféretrade for vad dina erfarenheter har inneburit for dig.

Var varsam med dig sjalv om du borjar tdnka: "Jag ar alltid — jag ar aldrig”.
Inget i livet ar svart eller vitt — inte heller du!

Min berdttelse

All energi som kan tankas sammanstrala i en familj hamnar pa en enda punkt. Min lillebror. Han blir
som ett slags forstoringsglas i solen. Branner hal, skapar skogsbrander, vidbranner alla som kommer
nara, sarar och forlorar kontakt, relation.

Min bror har ingen faststalld diagnos. Han vagrar lata nagon “satta en stimpel” pa honom. Darfor visste
inte jag om vuxensyskongruppen var nagot for mig. Men det var den. Jag kdnde igen mig i sa manga
av de andras berattelser. | hur man stigit at sidan och férsakat sin egen vilja for att nagon annans var
sa mycket starkare, hur jag standigt har forsokt vara andra tillags och blivit en utmarkt diplomat, for
att vaga upp hans standigt aterkommande vilje eller vredesutbrott. Jag blev den ultimata dottern,
med ett berg av otomd vrede inom mig som sa smaningom, nar den myllades ner i min kropp, blev till
sorg. En sorg sa stor och djup att jag trodde jag var fodd med nagon slags sorgens och vemodets gava,
for att kunna se fler nyanser av verkligheten. Men jag tror inte langre det var nedarvt. Jag tror sorgen i
mig var inévad.

Nu som vuxen forsoker jag lara mig ett annat satt att leva. Att istallet for att [ata mig bli nedslagen i
tarar av andras tillkortakommanden, saga ifran. Saga ”sa tycker inte jag” eller "det dar tycker jag inte
om” eller ”jag blir ledsen nar du gor/sager sa dar”. Jag forsoker hitta min form. Det ar sa svart att
bryta invanda monster. Att plotsligt vara den som ar lite besvarlig nar man har dgnat hela sitt liv at att
skapa sa lite problem som mojligt for andra.

Charlotte, 47 ar

19



Vi samlas en helg for att skriva om vara erfarenheter av att vara vuxna syskon. Vi har alla ett behov av
att komma samman och dela erfarenheter av hur det har varit for oss att vaxa upp som syskon till en
person med funktionsnedsattning och hur det ar nu nar vi ar vuxna. Det ar en position som har varit
och ar svar for oss pa olika satt. Vi ar runt femton personer. Av en hdndelse ar vi alla kvinnor, de flesta
i medelaldern. Jag tanker att det inte ar nagon slump. Att ta ansvar fér omsorg och familjerelationer
ar fortfarande i valdigt hog utstrackning nagot som kvinnor gor.

Att samlas och dela erfarenheter som en grupp kvinnor far mig att tanka pa kvinnorérelsen och den
feministiska parollen “det personliga ar politiskt”. Under feminismens andra vag pa 70-talet kom kvin-
nor samman i basgrupper for att dela erfarenheter av hur det ar att vara kvinna i ett patriarkat. Syftet
med basgrupperna var att dela personliga erfarenheter av kvinnofortryck, forsta och analysera dessa
erfarenheter tillsammans och sedan skrida till handling for samhallsforandring. | basgruppen gjordes
politik av de personliga erfarenheterna.

Nar vi systrar till personer med funktionsnedséattning nu traffas sa dnskar jag mig ocksa en process
fran det personliga till det politiska. Och da tanker jag att vi maste satta funktionsmaktordningen i
fokus. Vad gor funktionsmaktordningen i vara liv?

Idag rader det inte jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i samhallet for personer med funk-
tionsnedsattning. Det rader i sjalva verket mycket stor ojamlikhet i levnadsvillkor inom alla samhall-
somraden om man jamfér med 6vrig befolkning. De rattigheter som slas fast i FN:s konvention om
rattigheter for personer med funktionsnedsattning, ar langt ifran uppfyllda. Vi lever i ett samhalle dar
en grupp tydligt missgynnas och inte far sina manskliga rattigheter tillgodosedda. Det &r inte alls lange
sedan som personer med funktionsnedsattning omyndigforklarades, lastes in pa institutioner och
tvangssteriliserades. Ojamlikheten lever kvar. Vi lever i en funktionsmaktordning.

Att vi syskon till personer med funktionsnedsattning upplever syskonpositionen som svar pa olika satt
maste forstas utifran detta. Om vi hade levt i ett jamlikt samhalle dar vara syskon hade fatt sina rattig-
heter tillgodosedda och vara fordldrar hade fatt det stod som de behovde, om vi hade haft ett
samhalle dar det radde jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet for personer med funktions-
nedsattning, sa hade vara syskonerfarenheter sett helt annorlunda ut. Valdigt manga av de svarigheter
vi har upplevt skulle da inte finnas.

Nar vi gor det personliga politiskt maste vi komma samman och pa ett samhallsomstoértande satt krossa
funktionsmaktordningen.
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Jag har varit arg i sa
manga ar, jag trodde ndstan att det
var min'personlighet till slut.

Jag far/det jag behéver hos
mina vdnner, de har blivit som
min familj...
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Kanslor fyller en livsviktig funktion eftersom de
ger signaler om vad vi méanniskor behoéver. Om vi
ar arga, hungriga eller ledsna finns det en rimlig
orsak. Precis som ndr vi ar glada, matta och
hoppfulla. Vissa kanslor och behov ar lattare att

acceptera medan andra kan kdnnas obehagliga.

| vara samtal med syskon har det ofta blivit
lite obekvamt nar samtalet har kommit in pa
egna kdnslor och behov. Det kan kdnnas olust-
igt att prata om negativa kdnslor och darmed
behov som inte ar tillgodosedda. Radslan for
att det skall uppfattas som skuldbeldaggande av
foraldrarna eller syskonet, eller att man skall
betraktas som barnslig och egoistisk, gor att det
for manga kanns sakrast att 1ata bli.

Manga syskon har beskrivit ett stort ansvars-
tagande, bade kring familjens behov men dven
ansvar att ta hand om sig sjalv efter basta for-
maga. Om det da finns behov som man inte sjalv
kan ta hand om ar det latt hant att man borjar
latsas som att de inte finns. Det forhallnings-
sattet kan man bara med sig hela livet, dven nar
det inte langre fyller nagon funktion.

En del syskon har vittnat om att de kant en
stolthet Gver att klara sig sjalv och att det dven
inneburit en frihet, att fa gora lite som man
sjalv ville. Sjalvstandighet och oberoende ar
ocksa egenskaper som garna hyllas och séllan
problematiseras, vare sig i yrkesliv eller i sociala
sammanhang. Darfor riskerar de sidorna att bli
bekraftade fran manga hall. Som vuxensyskon

kan manga dock titta tillbaka och konstatera att
sjalvstandigheten inte varit sjalvvald. Det fanns
inget alternativ. Ibland har sjadlvstandigheten
utvecklats till ett reflexmassigt forhallningssatt,
ett hinder att faktiskt se vad man sjalv behover
vid olika tillfallen.

Om nagon i familjen har konkreta och tydliga
behov, ibland kanske livsavgorande, ar det inte
sa konstigt att de egna behoven kommer lite i
skymundan. De kan kdnnas banala och sm3,

i jamforelse.

Det kan ligga i funktionsnedsattningens natur att
omgivningen ibland behover anpassa sig pa ett
sarskilt satt for att relationen skall fungera. | vuxen
alder har en del dock fragat sig vilken anpassning
som har med funktionsnedsattningen eller sjuk-
domen att gora och vad som varit onddigt och
kanske till och med bidragit till ojamlikhet.

Manga har beskrivit att de har svart att tillata
sig att vara beroende av andra, be om hjalp eller
ta emot omsorg och stdd. Och det &r svart for
nagon annan att mota behov som i princip ar
osynliga. Behov som séllan blivit tillgodosedda
under uppvéaxten kan dven i vuxen alder upplevas
som omattliga och skrammande. Men det kan
aven bli sa att just de behoven blir sarskilt viktiga
att varna om och f3 tillgodosedda. Ovningen pa
ndsta sida handlar just om behov. For oavsett
hur vi hanterar dem finns de déar och ger upphov
till kdnslor av olika slag.
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Vad behéver jag for att ma bra?
| den har 6vningen skall du identifiera och satta ord pa dina behov fér att sedan se hur val de
ar tillgodosedda.

1) Utga ifran din nuvarande livssituation och kryssa for 6 behov som é&r viktiga for dig!

O Ké&nna tillit O Kunna acceptera
O Bliforstadd O Vara skyddad

O Blilyssnad pa O Njuta

O Bli respekterad O Bli omhéndertagen
O Vara betydelsefull O K&nna medkansla
O Bli omtyckt O Fa utmaningar

O Bli uppskattad O Fa bekraftelse

O Ké&nna hopp O Fa nyaintryck

O Kunna vara arlig O Ké&nna tillhorighet
O Bli prioriterad O Sova

O Bliinspirerad O Meningsfullhet

O Begriplighet O Fa vara kreativ

O Haordning O Uppleva nérhet

O Ké&nna kontroll O Tahand om min kropp
O Favila O Kénna karlek

O Kénna lust O Kénnavarme

O Leka O Hanterbarhet

O Ké&nna trygghet O Ké&nna frid

O Skratta O Ha balans

O F3 omsorg O Se vackra saker

2) Nu &r det dags att titta narmare pa de behov du har valt och som &r viktiga for dig. Anvand en skala
fran 1—10 dé&r 10 &r max och svara pa fragan: Hur val ar behovet tillgodosett? Skriv siffran efter behovet.
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Att samtala kring

* Hur var det att gora 6vningen?

° Berdtta om ett av de behov du har valt.
— Vilka kénslor ar forknippade med behovet?
— Ar behovet tydligt eller otydligt, fér dig och for andra?
~ Hur gor du for att fa behovet tillgodosett?

Nagot att tinka pa!

Forsok att inte vardera dina kanslor och behov. De ar som de ar, varken fula
eller fina, onda eller goda. De finns dar av en anledning.

Ar du inte van vid att identifiera och uttrycka dina behov sa kan det kinnas
laskigt att borja gora det. Lugn! Det blir lattare med tiden. Kanske du dven far
nagra behov tillgodosedda ftill pa kopet.

Om du uttrycker dina behov till nagon och de inte blir respekterade ar det
inte behoven det ar fel pa! Fragor du kan stalla dig ar: har jag valt en lamplig
mottagare? Har jag valt ett [ampligt tillfalle? Kan jag formulera mig annorlunda?
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Nar jag horde talas om samtalsgrupperna tankte jag att det inte var for mig. Min storebror har ju inte
sa svar funktionsnedsattning som andras syskon har, tankte jag. Jag har val ingenting att reda ut? Men
det fanns en kdnsla inom mig, en vilja att mota andra. Framforallt kanske min berattelse skulle kunna
hjalpa nagon annan, som faktiskt har behov av att reda ut vissa saker. Men samtalsgruppen fram-
manade en kdnsla av samhorighet som jag inte visste att jag hade saknat. Att allas uppvaxt kunde vara
sa lika nar vara syskon var sa olika var en stor 6verraskning.

Hela upplevelsen av samtalsgruppen var en stor aha-upplevelse efter den andra vilket var skram-
mande men ocksa valdigt fantastiskt. Runt fjarde tillfdllet kom samtalet in pa tonaren och om tonars-
revolter dar vi inser att det var det ingen av oss som hade haft; ”“Det hade ju bara varit elakt.”

| och med detta gar jag igenom en identitetskris och inser att jag inte vet vem jag ar. Jag anpassar

ju mig till alla andra hela tiden, det har jag alltid gjort. Jag anpassar mig inte bara till vad jag tror att
andra tycker ar bra utan har ocksa genom uppvaxten valt intressen som far mig att hamna i centrum.
Avsaknaden av uppmadrksamhet har format mig till den jag ar. Tycker jag egentligen om att sjunga
eller ar det bara for att jag vill sta pa scen och att folk ska uppmarksamma mig?

Jag kompromissar och jag anpassar mig till den grad att jag forsvinner. Jag har nu bdrjat min resa till
att hitta vem jag egentligen ar. Det ar en valdigt svar resa som inte manga forstar sig pa men att dela
med mig av den till min samtalsgrupp pa vara atertraffar ar nagot av det basta som finns. Dar moter
man alltid forstaelse och hjalp pa vagen. Jag insag att det aldrig handlade om vilken funktionsvariation
eller sjukdom som mitt syskon har, det handlar om mig och att min uppvaxt var annorlunda.






Ndr jag lyckas med saker sa vill jag inte
berdtta det. Da blir hans svarigheter sd
smartsamt uppenbara.

Jag har bérjat séga saker till min bror som jag
undanhallit honom. For att jag ska bli hel. Jag dr
mindre sndll nu, men mer drlig och jag upplever

att det faktiskt hjdglper honom mer.
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| samtalsgrupperna kan vi se att den tydligaste
gemensamma namnaren varit skuldkanslor och
daligt samvete. Att 6verhuvudtaget prata om sig
sjalv kan kannas orimligt och egoistiskt.

Infor forsta traffen har ett flertal syskon hort av
sig och uttryckt en oro for att deras beréattelser
kommer att uppfattas som sjalvomkan, att man
vill skuldbelagga foraldrarna eller syskonet,
nagot man verkligen inte vill. Uttrycket férdldrar-
na har gjort sa gott de kunnat och det dr ju inte
mitt syskons fel har vi ocksa hort manga ganger.
Vi kan konstatera att samtalen inte har kommit
att handla om att hitta syndabockar, utan om att
forsta och hantera situationen pa ett battre satt.

Det ar vanligt att kdnna skuld over:
att ha fatt battre forutsattningar i livet
att inte prestera mer/vara mer lyckad och
lycklig utifran sina battre forutsattningar
att ha negativa kdnslor gentemot sitt syskon
eller sina foraldrar
att inte ta mer ansvar, for saval sitt syskon som
for sina foraldrar

Att vi fods med olika forutsattningar i livet, att
livet &r orattvist, ar en av de svara fragor som
vuxensyskon behover forhalla sig till. Vi har
markt att syskons skuldkdnslor ofta bottnar i
just den orattvisan.

Manga upplever att det ar ens egen personliga
uppgift och ansvar att kompensera sitt syskons
svarigheter pa olika satt. Det &r en uppgift som
inte gar att I0sa. Att ha uppgifter som inte gar att
I6sa ger en kdnsla av oftillrdcklighet. Det ar inte
ar halsosamt for nagon.

Det ar inte sa manga syskon som uttryckt att
de vill tala om skam och det ar inte sa konstigt.
Det ligger i skammens natur att vilja gdmma
sig. Eller som ett syskon sa: skulden talar men
skammen tystnar.

Det &r skillnad pa skuld och skam:
Skuld ar kdnslan av att goéra fel
Skam ar kdnslan av att vara fel

Skuld och skam fyller en viktig funktion i vara

relationer. Deras uppgift ar att halla oss inom

vissa ramar sa att vi inte skadar varandra. Det
skall kdnnas obehagligt nar man kranker nagons
integritet, intimitet eller identitet.

For att ma bra ar det viktigt att kdnna sig tillrack-
lig och att ha en sjalvklar tillhoérighet. Om man
istallet under lang tid kdnner det motsatta kan
negativa tankar och en kdnsla av att det ar “fel
pa mig” sla rot. Tyvarr har vi tagit emot manga
beskrivningar av just kdnslan av otillracklighet
och upplevelse av att inte vara viktig utdver det
man presterar.

Varderingar och forhallningsatt skapar tillsam-
mans ett regelverk, en kultur inom familjen,
som alla medlemmar forvantas leva efter. Det
ar nar vi bryter mot reglerna som vi kdnner skuld
och skam. Darfor finns det ett varde i att under-
soka om den roll du gett dig sjalv ar rimlig, och
ens mojlig.
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Vilken kultur har du med dig?
Har kommer en 6vning som handlar om att undersoka vilka varderingar och forhallningssatt
som praglat dig.

1) Som uppvarmning kommer nagra fraser som visar motsatser i varderingar och forhallningssatt.
Finns det nagon eller nagra fraser som du upplever sager nagot om kulturen i din familj?
Om ja; satt ett kryss pa linjen. Ju ndrmare desto mer dominerande ar det.

Allt hélls Hdr finns inget
inom familjen att délja
Endast det bdsta Tillréickligt bra
Gr GOt NOG. e duger gott

De dr viktigt att fokusera Man madste fa

pd den ljusa sidan

Det kommer att Det finns ingen
1BSQUSIG ... e Iésning

Det dr viktigt att Det dr bra att
Klara sig sjalv e ta emot hjdlp
Det dr ingen idé att klaga, det Alla problem ér

finns de som har det véirre vdrda att ta pa allvar

Individualism Kollektivism

2) Nu ar det din tur att skriva ned den tanke, vardering eller det uttryck som bast beskriver det som
praglat dig:
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Att samtala kring

© Hur var det att gora 6vningen?

* Kunde du identifiera ndgon tanke eller vardering som relativt ofta
ger upphov till daligt samvete?

* Delar ni varderingarna inom familjen eller har ni kulturkrockar?

« Vilka varderingar eller forhallningssatt ar viktiga for dig?

Nagot att tinka pa!

Det ar enormt slitsamt att leva med motsagelsefulla varderingar, eller leva
upp till vdarderingar som inte ar dina egna.

Ju tydligare dina egna varderingar blir desto lattare kommer du att forsta
och hantera dina skuldkanslor.

Det ar genom vara handlingar och ord vi skadar varandra, inte genom vara
tankar!

Alla manniskor kanner skam, det ar inget att skammas for...
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Min tvillingbror var den som hade behov.

Jag anpassade mig.

Jag stod tillbaka, backade, holl tillbaka, holl inne.
Krympte.

Gjorde mig osynlig.

Bade infor mig sjalv och infor andra.

Hur kan det komma sig att min tvillingbror,
som har sa mycket samre férutsattningar,
har sa mycket battre sjalvfortroende och sjalvkansla an jag?

Jag tanker pa ordet tillintetgjord.
Till intet gjord.
Och smaértan som féljer pa att inte kdanna sig sedd.

Det gor sa ont.

Jag tror att jag ska falla.
Upphora

Forintas

Utplanas

Isoleras

Eller jag tror inget.

Jag tanker inget.

Jag ar bara full av angest.

Det kdnns som en kamp som galler livet.

Som om det handlar om min 6verlevnad.
Bokstavligen.

Som om det gallde mitt existensberattigande.
Att jag ar berattigad till att existera.

Att jag har lov till att leva.

Lov att vara jag.

Det som jag inte hade ord for da,
boérjar jag ana en forstaelse for nu.
Styrkan i kdnslan, sager mig nagot

om hur svart det fortfarande ar for mig.



Det var en gang en alldeles, nastan vanlig familj. Den bestod aven mamma, en pappa, en storebror
och en lillebror. Det var tva pojkar som busade som barn mest gor. Storebror rullade lillebror nedfér
trappan pa skoj. Lillebror skyllde alla sina hyss pa storebror. Det var nastan fem ar mellan dem. De
gick pa samma skola. Storebror hade det lite svart i skolan bade med uppgifterna men ocksa med
kompisar, han var inte som alla andra barn. Han blev nog mobbad som vi vuxna kallar det. Darfor fick
han ga om en klass.

Pa sommaren var det fotboll hos morbror pa landet. Storebror kunde inte spela i grupp, det var for
manga intryck. Sa han bara sprang runt, runt och skrattade hysteriskt. Det marktes direkt att storebror
inte var som alla andra. Han pruttade infor folk och pratade garna om samma sak, ofta och lange. Han
hade svart att uppfora sig bland andra men alla i familjen latsades som att allt var normalt.

Lillebror kan inte komma ihag att storebror hade nagra kompisar, alls. Men sa bodde han ocksa pa
internat nar han gick pa gymnasiet. Mamma och pappa visste nog inte sa mycket om hur storebror
egentligen hade det. Féraldrarna hade nog daligt samvete 6ver hur illa storebror egentligen hade det
dar och spelade bade dova och blinda. Ungefar som nar han efter studenten fick jobb och flyttade
direkt till Stockholm. En egoistisk chef sag att storebror gick att utnyttja eftersom han bade ar snall
och godtrogen. Chefen var i alla fall generds med sprit och svarta 6vertidstimmar.

Trots att de var syskon hade de inte sa mycket gemensamt. Ibland undrar lillebror hur det skulle vara
att ha en alldeles vanlig bror.



Jag tanker ofta pa min storebror, han finns nastan alltid narvarande i min tanke. Ibland ses vi men ofta
kan det droja lang tid mellan gangerna. Det ar mitt standiga daliga samvete! Det kdnns som jag alltid
borde ha gjort lite mera.

Skulden och skammen. Oréttvisan att jag fick fodas frisk och han fick sin skada. Vi fick sa olika
forutsattningar infor livet. Han behover hjalp med allting och jag ar frisk och sjalvstandig. Sa mycket
som fér mig ar sjilvklart kommer han aldrig att f& vara med om. Anda &r ett av mina starka minnen
fran néar vi var barn att jag nastan alltid var avundsjuk pa honom. Att han fick vara foraldrars uppmark-
samhet pa en gang.

Idag ar jag ledsen for att han ar sa ensam: ingen partner, inga kompisar, inget jobb/sysselsattning.
Darfor kdnner jag att det ligger pa mig att uppréatthalla var relation. Initiativet for var relation ligger
hos mig — ansvaret ar mitt att relationen uppratthalls. For annars blir han ju annu mer ensam, och hur
ska det ga den dagen da vara foraldrar inte finns i livet? Hur mycket ar rimligt att ansvara éver som
vuxensyskon - allt fran personlig hygien till ekonomi, hushall och relationer? Eller racker det att “bara
vara syskon”, och vad ar i sa fall det? Fragorna ar manga och det &r en av anledningarna till att jag
tycker att projektet vuxensyskon ar sa betydelsefullt — en plattform dar erfarenheter kan utbytas!



A
y
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1 Relationer
~ -omatt fa syn pd de personer

du vill ha nara
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Jag dr férvanad éver hur roligt det
dr med barn. Det dar ju hdérligt att
ha en famil;!

Mina vdanner har blivit min familj.
Det dr ddr jag far det jag behover...
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De erfarenheter man bar med sig av att leva till-
sammans i en familj praglar saklart ens bild av vad
familjeliv innebar. | projektets samtalsgrupper
har vi fatt ta del av vitt skilda erfarenheter.

Det har varit vanligt med beskrivningar av starka
band inom ursprungsfamiljen hos de syskon
vi mott. Det har varit tydligt att man behovt
varandra, bade praktiskt och kdnsloméssigt, och
provningar kan ha fungerat sammansvetsande.
Det har dven varit berattelser av stolthet 6ver
sitt syskons utveckling och satt att vara. Genom
hennes égon har jag fatt méjligheten att se pa
vdrlden ur ett helt annat perspektiv.

Andra har kant sig ensamma och overgivna under
uppvaxten och upplever snarare att provningarna
har skapat splittring och brustna relationer. Jag
var helt enkelt tvungen att bryta for att inte sjélv
gd under. Det blev sa sjukt, alltihop...

Manga har sett sina fordldrar kampa pa olika
satt med att fa livet att ga ihop. Bade i vardagen
hemma, men dven i relation till myndigheter.
Dessutom kan det ha funnits ett engagemang i
en brukarorganisation som kravt mycket av deras
tid. FOr nagra syskon har det upplevts som att de
levt i skuggan av en kamp som aldrig tar slut.

Under ungdomsaren kan den egna viljan att

frigora sig och skapa sin egen framtid hamnai
konflikt med viljan att finnas till hands for sitt
syskon och sina foraldrar. Man kan uppleva att

syskonet vill att familjelivet skall vara som det
alltid har varit, exempelvis att alltid fira hogtider
pa samma satt.

Manga samtal har rort sig kring en oro for att sys-
konet skall kdnna sig ensamt. For en del har det
varit en svar gransdragning mellan egna behov
och 6nskemal kontra familjens. Nagra har berattat
hur de valt att bo pa andra sidan jordklotet ett tag
for att ge sig sjalv utrymme och fa perspektiv.

| nya relationer har det varit viktigt for vissa att
tidigt beratta att syskonskapet ar centralt och
har, och kommer att ha, stor betydelse for livet.
Hur den andre forhaller sig spelar roll for hur
relationen sedan utvecklas.

Att vélja att sjalv bli foralder har inte varit en
sjalvklarhet for alla. Vissa tanker att det inte
finns utrymme att ta hand om egna barn efter-
som man behdvs for sitt syskon under lang tid
framover. Andra upplever att det var svart att
vara barn och saknar en positiv bild av familjeliv.

For manga vuxensyskon kan det dven efter lang
tid vara svart att forhalla sig till lojaliteter mellan
ursprungsfamiljen och det egna vuxenlivet. Det
kan darfor vara vardefullt att fa en bild av sitt
natverk for att se vilka relationer som ar viktiga
och fundera pa om det ar nagot man vill féran-
dra. Det ar det 6vningen handlar om.
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Hur ser ditt ndtverk ut?
Vilka personer har betydelse for dig och en paverkan i ditt liv?

1) Skriv ner namnen:
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2) Placera in personerna i natverkskartan utifran kianslomassig narhet eller avstand.
Ju ndrmare mitten desto viktigare ar personen for dig.

Vanner och bekanta

Familj och slakt Andra

Studie- och yrkesliv
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Att samtala kring

© Hur var det att gora 6vningen?

¢ Vilka tankar och kanslor far du av att se din natverkskarta?
* Vem vander du dig till nar du behover stéd?

« Vill du férandra avstandet i nagon relation? At vilket hall?

Nagot att tinka pa!

Alla natverk ar hela tiden i rorelse. Ingenting ar statiskt!
Att forandra relationer kan ta tid, men det underlattar att veta vad malet ar.

Du behover inte redovisa for varje steg du tar — oavsett riktning. Du avgor
sjalv vad som ar rimligt och majligt i just den relationen.
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Att ge men att séllan fa — hur 6verleva nar sa manga behéver mig?

Jag ar praglad av att alltid anpassa mig och att stotta min omgivning. Ingen fragar hur jag mar eller
vad jag maktar med. Nar jag insag hur djupt rotat detta beteende ar hos mig fick jag ocksa insikten
att bara jag kan gora nagot at situationen. Jag kom till en punkt dar min livssituation med att ta hand
om familj och finnas till for min ursprungsfamilj inte var hallbar langre. Jag insag att jag maste hitta
strategier for att inte bli uppaten.

Nar jag visade mig sarbar och svag och uttryckte ”jag orkar inte langre” hande nagot. Plotsligt klev jag
ur rollen att vara den starka som styr upp allt och konstigt nog fick jag en viss sympati. Inte alltid men
det var befriande att sdga ”jag orkar inte” nar kraven hopade sig. En liten borda fran mina axlar kunde
falla till marken. Jag ar sa tacksam Over att jag kan kdnna ett visst hopp infor framtiden.

Nér jag tog ett steg tillbaka hande ovantade saker. Mina syskon borjade utefter formaga ta mer ansvar
for var gemensamma familjerelation. Jag vet att allt ar foranderligt och att vi har stora utmaningar
fram6ver men jag ar pa en resa dar jag forsoker markera och satta granser for att makta med.

Jag kan nu battre forsta varfor “energitjuvar” soker sig till mig. Jag ar ju praglad av att asidosatta mina
egna behov och ta in/lyssna/bemota andra. Numera forsdker jag valja bort obalanserade relationer
och umgas med manniskor som ocksa ar intresserade av mig som person.



Min bror har en grav CP-skada. Han behover hjdlp med det mesta i livet och har personlig assistans
24 timmar om dygnet. Jag blir sa ledsen nar jag tanker pa att min bror och jag har sa olika forut-
sattningar i livet. Det ar sa mycket som jag far som han missar.

Sammanhanget av att ha ett arbetsliv. Lyckan att uppleva karleken till en partner. Gladjen att bilda
familj, att fa barn. Alla manniskor har visserligen olika forutsattningar, men det blir valdigt patagligt
och markant att forutsattningarna ar sa fruktansvart olika nar jag jamfér mig och mitt liv med min
bror och hans liv. Det ar sa sorgligt. Den sorgen ar nagot jag behover hantera.

Men det finns ocksa en fara i att jamfora. Att anta att mina drommar ar min brors. For jag vet inte
vilka drommar han har. Jag ar radd for att fraga. Radd att géra honom ledsen. Radd att vacka sorg
och frustration.
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Jag har énskat sa att jag kunnat definiera min
bror. Kunnat séitta'namn pa det. Nu kéinner jag att
det inte ldngre behovs. Det dr inte han som
behover definieras, utan det ér jag.

Jag kallade mig sjalv for kameleonten nér
jag var ung. Jag tyckte att det var nagot bra.
Nu inser jag hur otroligt sorgligt det ar.
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Om nagon i familjen har en sjukdom eller funk-
tionsnedsattning uppstar det ibland situationer
som ger upphov till kaos, gransloshet och akut-
utryckningar.

Det &r som nar ambulansen kommer med bla-
ljusen. Trafikregler upphor att gélla och det ar
ok att dvertrdada nastan vilka granser som helst.
Fokus pa att |6sa situationen prioriterar sig sjalv.
Allt annat far pausa. Det ar naturligt att det blir
sa. Motsatsen ar heller inget att strava efter.
Svarigheten blir nar pausknappen halls intryckt
valdigt lange.

| projektets samtalsgrupper har det varit manga
samtal som handlat om svarighet att varna sina
granser i relation till sin ursprungsfamilj. Det kan
handla om att standigt avbrytas for att ta emot
langa telefonsamtal eller att alltid fira jul tillsam-
mans, fast man egentligen vill géra nagot annat.
En del upplever krav pa att bortse fran sina egna
kanslor daven i krankande situationer med t. ex.
hot och vald.

Det ar svart att veta var gransen gar mellan
rimlig anpassning och 6veranpassning. Manga
har beskrivit hur 6veranpassningen gar sa snabbt
att den &r svar att hejda. Det blir ett monster
som praglar aven andra relationer och delar av
livet. Det blir till slut svart att veta vad ens egen
vilja egentligen ar. Vi har uppfattat att det finns
svarigheter att vardera sina egna behov som lika
viktiga som sitt syskons.

N&r man lever ndra nagon som saknar vissa
formagor ar det inte konstigt om de egna
formagorna upplevs som en plikt.

”)ag kan — alltsa maste jag”.

Exempel:

—Jag kan skdrpa mig — alltsa maste jag gora det

—Jag kan klara det har sjédlv — alltsa ber jag inte
om hjalp.

—Jag kan ha koll pa laget — alltsa ar det mitt
ansvar att ha det.

For den som utvecklat en god forstaelse for
andra kan de egna reaktionerna hamna valdigt
langt ned i prioriteringsordningen. Kanske sa
langt ned sa att de hamnar under det "beromda”
locket. Forstaelsen for andra kan skymma det
som gor ont hos en sjalv.

Exempel:

— Jag forstar varfor du ar elak mot mig nu — alltsa
blir jag inte ledsen.

— Du slar mig for att du inte kan kommunicera pa
annat satt — alltsa gor det inte ont.

— Mina foraldrar orkar inte med mig — alltsa
behover jag dem inte.

Om dina spontana reaktioner pausats under
lang tid kan det vara svart att hitta dem igen. Da
kan det vara bra att stanna upp och ta reda pa
vad som ar bra for dig. Eller som ett syskon sa:
Det gar ju inte springa runt och satta upp staket
overallt, man maste ju forst veta vad det 4r man
vill vérna!
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Hur vdrnar du dig sjdlv?

Den har 6vningen handlar om att fa hjalp att stanna upp i sitt beslutsfattande och att kdnna efter vad
som ar bra for dig.

1) Tank tillbaka pa nagra situationer dar du behovt ta stallning till hur du skall gora. Skulle det blivit
annorlunda om du hade stallt dig foljande fragor innan du fattade ditt beslut?

Kan jag?

Vill jag?

2) Har skriver du ndgra stédord som representerar det du vill varna.
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Att samtala kring

© Hur var det att gora 6vningen?

« Vilka tankar och kanslor far du av cirkeln?

« Ar din egen vilja tydlig for dig sjalv?

* Hur méarker du om du gar 6ver dina egna granser?
* Vad hindrar dig fran att géra det som ar bra for dig?
* Maste du gora nagot bara for att du kan?

Nagot att tinka pa!

Ju langre in i cirklarna du resonerar, desto tydligare kommer du att bli for dig sjalv.
Man maste inte agera pa ett nytt satt bara for att man fatt nya insikter.

Alla maste tréna for att bli bra pa nagot. Det ar ok att vara lika varsam mot dig
sjalv som du skulle vara mot ett barn som lar sig cykla.

Det kan till och med vara skont for din omgivning nar du ar tydlig.
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Jag kom i kontakt med vuxensyskongruppen genom min pappa. Fran borjan avfardade jag idén —”jag
har val inget behov av samtal” tankte jag men nyfikenhet hade vackts. Jag hade under denna period
borjat gora stora forandringar i mitt liv, fyllt 30 ar, separerat, tagit examen och succesivt borjat kdnna
ett starkt behov av att mota mig sjalv. Tankar kring ansvar i relationer generellt, och granssattning, 1ag
tatt pa min nathinna, jag ville titta pa varfor. Kanske hade jag inte sa klart for mig da vad det handlade
om, eller forstod kopplingen till mitt syskon. Infor forsta tillfallet var jag ganska blank — jag visste inte
vem eller vad som skulle handa den dar blasiga kvallen.

Att plotsligt satta ord pa det som jag lange hade gatt och burit pa sjalv — att Iata nagon annan fa hora
mina innersta kanslor for forsta gangen — det var nervost och laskigt! Att uttrycka tankar och kanslor
som var forknippade med skuld och skam var utmanande men samtidigt valdigt forlosande! Att fa en
chans att |ata alla ens tankar och kdnslor — ens hela spektra — fa plats och accepteras var sa oerhort
fint. Att bli bemott med respekt, forstaelse och sympati nar det var som mest smartsamt gjorde att
jag vaxte ganska manga centimeter det halvaret.

Att fa kdnna en san stark samhorighet och inte minst tillhorighet med helt frammande manniskor i
olika aldrar och bakgrunder har varit en san kraftfull kdnsla och nagot jag alltid kommer b&ra med
mig. Jag kanner en san 6dmjukhet infor det faktum att vi alla bar pa vara olika erfarenheter men att
kunna motas pa ett sa starkt plan gav mig kraft att ta och se mina egna behov pa allvar. Det var som
om nagon 6ppnade en dorr till en helt ny dimension vilket innebar en stor personlig utveckling dar
nya insikter om mig sjalv som manniska blev synliga. Jag fick med hjalp av gruppen forsta att jag som
syskon ocksa har behov som ar sa fundamentala. Genom min uppvaxt har jag lart mig att ta en viss
roll och utvecklat vissa egenskaper mer, vilket jag har haft stor nytta och framgang av, men det har
ocksa inneburit att andra delar har fatt sta tillbaka och inte fatt samma majlighet att utvecklas. Att bli
medveten om det och plétsligt kunna ta mitt egna ansvar for mig och att inte bli gisslan for mina egna
kanslor mer gav mig en oerhord kick!

Att sluta ha daligt samvete for att jag ocksa har behov ar nagot jag tydligt tar med mig vidare och
nagot som jag dock fortfarande behdver paminna mig om och 6va vidare pa. Kraften som uppstar nar
vi vagar att motas, star sarbara infor varandra och vagar satta ord pa det som skaver eller som gor oss
glada i relation till vara syskon ar nagot jag hoppas fler vuxensyskon far en chans att géra — att fa lyssna
pa andras erfarenheter har varit valdigt befriande — sa skont att héra nagon annan spegla mitt inre.

Tillat dig sjalv kanna och uttrycka dina kdnslor — 1at dem komma ut! Det &r inte farligt. Du ar inte en-
sam aven om det ibland kan kdnnas sa. Du har all ratt att kdnna — det &r att vara manniska. Glom inte
att du ocksa har en plats har pa jorden och du ar en del av nagot storre.






Det blir lite tomt ocksa, ndr jag ser
att andra kan fylla ut den platsen
som jag tog forut.

Nu ndr det fungerar med allt det praktiska kan
jag ju bérja bli mer syster och mindre “"mamma’.
Jag tror att det kdnns bra for honom ocksa.
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Syskonrelationen brukar sdgas vara den langsta

relationen vi har. Den varar fran barndom och

ungdom, in i vuxenlivet och for manga ocksa in
i alderdomen.

Né&r det handlar om att vara syskon till ndgon
med funktionsnedsattning eller sjukdom kan
fragor hos syskonet mycket vél likna dem som
foraldrar manga ganger har for sina vuxna séner
och dottrar men nu fran ett syskons perspektiv.
Vem tar tillvara mitt syskons réttigheter? Hur
kommer omsorgen fungera ndr jag inte Iéingre
kan eller orkar se till att mitt syskon har ett bra
liv? Fér manga av syskonen vi har métt har dessa
fragor varit mycket aktuella. | synnerhet for dem
som har ett syskon som ar helt beroende av an-
dra for att livet 6ver huvud taget skall fungera.

Att fundera 6ver en framtid som rymmer oviss-
het kan skapa oro och kdnsla av att inte ha
kontroll. Manga kédnner ett behov av att prata
om framtiden eftersom deras syskonskap har
sarskilda forutsattningar. Men det kan kdnnas
ovant eller svart att ta upp @mnet da framtiden ju
ocksa handlar om dod och déden ar séllan nagot
vi pratar om till vardags.

Funderingarna kretsar kring vilken relation man
onskar ha med sitt syskon i framtiden nar ens
foraldrar inte langre finns kvar i livet. Det kan
finnas en forvantan pa att “arva” sina foraldrars
satt att ta ansvar, ge omsorg, ha narhet/distans
i relation till syskonet. Férvantningar kan vara
uttalade eller outtalade. Det kan vara sa att du
inte delar dina foéraldrars norm och da ar fragan
vilket forhallningsséatt du ska valja?

Ofta kan omgivningen ha en bristande forstaelse
for att man behover fundera pa dessa fragor. Det
finns en hog tilltro till att det offentliga samhaéllet
har ett ansvar att tillgodose behovet av vard och
omsorg och att det fungerar utan anhoriga.

Vi har fatt ta emot berattelser om hur personer
runt omkring har varit helt oférstdende nar
syskon uttalat att de tar ansvar eller kdnner oro

i relation till sitt syskon. Det finns ju LSS!, Bor inte
hon pa ett boende!? eller Det dr vdl inte ditt ans-
var! ar kommentarer som syskon har fatt hora.
Det kan leda till en diffus kansla av skam som gor
att man tystnar och kanner sig ensam.

"Fokus pa mig, Vuxensyskon” ar en hjalp att
sortera och orientera sig i det som visat sig vara
kdnslomassigt laddat for manga och darmed
svart att satta ord pa. Har handlar det om att
planera for den krassa framtiden, dela upp ansvar,
definiera hjalpbehov och att satta rimliga granser
for den egna omsorgen. Var forhoppning ar att
det skall kdnnas mer hanterbart att fora en dialog
om framtiden nar det ar tydligare vad du sjalv
tanker och kdnner.

Det ar betydelsefullt att identifiera det som ar
vardefullt for dig i relation till syskonet och ur-
sprungsfamiljen. Vad kdnns angelaget att bevara
och skydda? Att géra medvetna val kan ge dig

styrka och kraft att varna det som ar viktigt. Det
ar det som évningen handlar om.
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Vad kostar och smakar det?
Har kommer en 6vning som handlar om att tydliggtra vardet i en situation. Tanken &r att tydligheten
kan hjalpa dig att prioritera med din tid och ditt engagemang utifran vilket varde dina val har for dig.

1) Fundera pa en situation dar du agerar pa ett visst satt i relation till ditt syskon eller ndgon annan.
Det kan vara en tanke, en handling eller ndgot du planerar géra i framtiden.

2) Fundera pa vilket varde din handling har for dig med hjalp av skalan.
3) Gor en uppskattning om hur den andre varderar samma situation.

4) Vilken summa far situationen? Vad sager den dig?

Varde for mig Varde for den andre
+10 4 +10
+-0 ---- +0 ----
10 W -10
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Om du vill, anvand garna tabellen for att fa en 6verblick 6ver manga olika situationer.

Situation Varde for den andre Summa
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Att samtala kring

© Hur var det att gora 6vningen?

 Var det latt eller svart att komma fram till vardet for dig?

© Hur var det att uppskatta hur den andre varderar situationen?

* Om nagot ar negativt for dig; finns det andra som kan ge samma vérde till den andre?
° Finns det situationer som du vill utveckla och ha mer av i framtiden?

Nagot att tinka pa!

Det som ar kravande eller obehagligt for dig innebar tyvarr inte per automatik

att det ar vardefullt fér nagon annan. Det du gor med latthet kan vara lika
mycket vart.

Om du ar van att vardera en situation utifran andras behov och 6nskemal kan
tanken: “Jag ar ocksa en manniska” hjalpa dig att fa med dig sjalv i kalkylen.
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Jag forstod aldrig riktigt, du var bara udda, annorlunda och jag visste inte varfor. Du tappade bort saker,
man fick alltid vdanta pa dig. Du hordes, du syntes, ja du var helt enkelt inte riktigt som alla andra.
Ingen pratade om det, ingen férstod nog. Men mina tankar fanns, de fanns dar under nagonstans.
Vad var felet?

Vi flyttade hemifran, gick skilda vagar. Det dér i vardagen forsvann. Horde att allt inte gick som pa réls

for dig i livet. Men varfor? Sa en dag, en dag da forklaringen kom. Du var inte som alla andra, min

upplevelse stamde. Du fick ett namn pa ditt hinder, en diagnos. Neuropsykiatriskt funktionshinder,
ja sa hette det. Det har inte varit helt |att att tackla dig, inte helt Itt att forsta, men jag 6var mig...

En dag horde jag en pod om att vara “vuxensyskon", hog igenkanning! Men var jag tillrackligt mycket
"vuxensyskon” for att kunna delta i en grupp. Jag anmalde mig, det basta jag kunde gjort. Genast
kande jag en samhorighet, en gemenskap. Oavsett vilket funktionshinder som fanns hos syskonet
kunde vi alla kdnna igen oss pa olika satt i berattelsen. Jag har lart mig sdga nej till ansvar som faktiskt
inte ar mitt. Vara snéllare mot mig sjalv. Jag har fatt sa mycket styrka av ledare och andra i gruppen.
En kdnsla av att inte vara “ensam".

Alla brottas vi med skam och skuld pa olika satt. Vi anpassar oss for att vara till lags och passa in. Men
ogonen Oppnades, detta anpassningsbara beteende behdvde forandras. Tanken slog mig, att vi som ar
sa anpasshingsbara, borde vi da inte ocksa vara valdigt férandringsbara?

Sakta borjar jag satta mina granser, och sakta far jag bli jag.

Jag ville ha ett eget liv!
Jag ville ha en syskonrelation!
Jag ville inte vara psykolog, boendestédjare, god man, foralder och “Gud och hans moster”.

Jag hade kommit till den punkten att jag inte stod ut langre — panik, stress och ett jagférminskande
som lag under nollnivan. Nu var det andra manniskor som bodde i mig, bestamde hur jag skulle leva,

vad jag skulle tanka. Jag var inte jag. Christina fanns inte. Tror till och med att ndgon andades at mig

—sa var kanslan. Hur tar jag tillbaka ett liv som jag egentligen aldrig har haft och hur andrar jag pa det
nar jag inte ens finns? Varfor har jag fatt ett liv om jag inte far leva det?

MEN nagonstans langt inne i kroppens innersta rum fanns nagon liten glod trots allt. Vad var det? En
vilja till forandring? En kraft? En vrede? Nagot puttrade i mig, nagot pyrde. Har jag fatt ett liv skall val

inte andra dga det!? Har jag fatt ett liv maste jag fa leva det sjalv, pa mitt satt.

Pyrandet tdande en gnista, gnistan tande en eld, elden orsakade ett VULKANUTBROTT. Ingen annan
manniska vill eller kan styra ett vulkanutbrott. Mitt innersta jag rann ut éver omgivningen.

Jag har nu borjat att ta tillbaka MITT LIV!



diakoni

Kannerduigendig?

¢ Har du svart att veta vilket ansvar du har for ditt syskon?
e Ar din sjilvstandighet en belastning for dig?

¢ Far du daligt samvete nar du tanker pa ditt syskon?

e Har du svart att veta vad du sjalv vill?

¢ Kanns det jobbigt for dig nar du sager nej?

"Fokus pa mig, Vuxensyskon” ar till for dig som ar syskon till nagon
med funktionsnedsattning eller sjukdom. Samtalsmaterialet innehaller
berattelser, teman, dvningar och fragestallningar dar férhoppningen
ar att ge igenkanning, hopp och forstaelse for sig sjalv.

Det brustnas historia

Sa mycket var ju bra.

Sa mycket var ju underbart.

Varfor da koncentrera sin tanke kring moérkret?

Till hérnen dit ingen sol nadde?

Ar inte det att vara otacksam?

Ar inte det att “grotta ner sig”, nar man istéllet borde ”klattra upp”?

Men det dr som att jag inte féormar slappa morkret.

Som om solljuset maste na in och lysa upp smutsen — de morka minnena
— i hornen, innan jag kan slappa mitt fokus pa dem.

Om jag bara kunde se dem, saga; —Ja, de ar fula. De dar minnena. De
borde inte fa finnas, men nu nar jag kdnner dem och har lyst upp demi
all sin fulhet. Nu kan jag slappa dem. Nu kan de fa ligga dar i all sin dager
och kanske blasa bort.

Nu behover jag dem inte langre for att bekrafta min identitet. For de ar
inte jag. De ar bara lite smuts.

Dikt av Charlotte, 47 ar

Samtalsmaterialet “Fokus pa mig, Vuxensyskon” ar en del av Projekt Vuxensyskon.




