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Forord

I den har boken moter du barn i forskoledldern som har en syster
eller bror med kronisk sjukdom och/eller funktionsnedsattning. Det
ar barnen sjilva som berittar, det ar deras roster vi hor. Du moter
barn som har syskon med autism, cancer, cystisk fibros, epilepsi,
hjartfel, kraniofaciala missbildningar, muskelsjukdom, rorelsehinder,
synskada och utvecklingsstorning. Du far dven ta del av fordldrars
berittelser om familje- och syskonsituationen. De flesta barnen har
jag traffat hemma i familjen och nagra har jag traffat pa sjukhus eller
pa behandlingsmottagning.

Du far ocksa ta del av mdnga satt att prata med barn, manga kon-
kreta verktyg som dr anvandbara for att hjdlpa barn att berdtta — och
barn behover i forsta hand prata i sin familj. Det behover ocksa finnas
konkreta arbetssitt for hur man pratar med barn om sjukdom/funk-
tionsnedsattning inom forskola och vard.

Boken vill fran barnets perspektiv visa den mangfald av livssitua-
tioner som finns vid sjukdom och skada och stiarka barnets ratt till
kunskap och delaktighet. Tack Amanda, Andreas, Celine, Daniela,
Emanuel, Ellen N, Ellen S, Estelle, Fabian, Filip, Hugo, Jonas, Leo,
Maja, Max, Miriam, Nellie, Ruben, Sebastian, Stella, Tom, Tilda G,
Tilda S och Wilmer for att ni ville visa och beritta. Tack ocksa till
era fordldrar och familjer som gédrna ville att det ni berittade skulle
finnas i en bok. Till alla er som varit med mig i arbetet med boken:
Tack for den generositet jag mott!

Min forhoppning med boken ar att den ska gora att fler barn far
hjalp att uttrycka sig, for det ar ndr barn far uttrycka sig och i dia-
log som vi kan starka deras identitet och sjalvkansla. For mig dr det
en hjartesak. Jag hoppas att boken inspirerar till samtal och gor dig
battre rustad att prata med barn. Vilkommen in och mot barnen!

KNIVSTA, HOSTEN 2009
Christina Renlund
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Min bror Joel

Ibland ar det jobbigt ndr mina kompisar inte fattar vad Joel siger och
darfor sa hilsar dom inte pd honom. D4 blir jag irriterad. Nagra av
mina kompisar hilsar pa Joel och pratar med honom och det tycker
jag ar bra.

Nar vi dr ute och gar eller dker tunnelbana kan folk stirra pa Joel.
Da blir jag valdigt irriterad, men jag vill inte sdga det till dom. Sa jag
forsoker kolla pa dom och siga med blicken att dom ska lagga av.

Ibland sa brukar Joel och jag sitta och leka med olika grejer till-
sammans och det tycker vi ar kul bdda tva. Ibland spelar vi spel eller
bygger med klossar. Jag tycker det ar sd roligt, for da far jag vara
tillsammans med Joel och det far vi inte sa ofta bara vi tva, for det ar
alltid en massa annat med Joel.

Ganska ofta kan jag bli vildigt arg pa Joel. Till exempel nir vi
ska kolla pa film pa kvillen och vill olika. Nastan alltid far Joel be-
stiamma film och det tycker jag dr sa orattvist. Det tycker mamma
ocksa, men Joel blir sd arg och sldss och skriker och da orkar vi inte
sdga nej.

Joel har méanga assistenter och dom ar snilla. Vi pratar mycket
och jag tycker om att dom ar hos oss. Men ibland kan jag kdnna att
jag vill att vi ska vara ensamma i familjen. D4 brukar mamma och
pappa siga att dom far ga hem sa vi kan vara ensamma i familjen.

Nar Joel ar orolig eller arg eller upprord sd slar han dom som ar
runt omkring. Det dr laskigt, tycker jag. D4 vill jag ga ut fran rummet.
Joel har slagit mig hart ibland, men nu brukar jag hinna gé undan.
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Det beror pa Joels handikapp att han gor sa och han vill inte det egent-
ligen for han blir ledsen efterat, men det ar jobbigt i alla fall.

Nir Joel dker i sin permobil kan olika barn tro olika saker om
honom. Négra tanker nog att det ar synd om honom som inte kan ga.
Andra kanske tycker att det verkar coolt att ha en permobil. Jag tyck-
er det 4r dumt av dom som tdnker att Joel dr konstig och annorlunda
ndr dom inte ens har pratat med honom eller kanner honom.

Miriam
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Inledning

Den hir boken dr barns berittelser om hur det ar att ha ett syskon
med kronisk sjukdom/funktionsnedsittning. Barnen dr mellan tva
och sex ar och har syskon med autism, cancer, cystisk fibros, epilepsi,
hjartfel, kraniofaciala missbildningar, muskelsjukdom, rorelsehinder,
synskada och utvecklingsstorning. Boken ar ocksd manga forildrars
berattelser. TvA mammor och en pappa har skrivit egna avsnitt. For-
aldrar som bara fick den 6ppna fragan: ”Vill du skriva om syskon-
och familjesituation?” och som gdrna ville det. Och en mamma har
parallellt med min berittelse om psykoterapeutisk behandling skrivit
om familjesituationen och behandlingsarbetet sett fran hennes och
familjens perspektiv. Men framforallt ar boken barns roster.

Sa vitt jag vet finns hittills inte i Sverige ndgon samlad kunskap
om smd barns tankar om syskonsituation vid kronisk sjukdom/funk-
tionsnedsattning. Inte heller finns beskrivningar av forebyggande ar-
bete eller psykologiska behandlingsinsatser till forskolebarn som har
en syster eller bror med kronisk sjukdom/funktionsnedsattning. Det
jag kanner till internationellt av tidigt stod till barn i dldrarna 4—7 ar
och deras fordldrar dr det som gjorts av Debra Lobato och hennes
medarbetare vid Rhode Island Hospital i Providence, USA (Lobato &
Kao, 2005). De har fran ett familjeperspektiv arbetat med barn vars
syskon har autismspektrumstorning, utvecklingsstorning, rorelsehin-
der eller sjukdom. Utvirdering av de sex grupptillfallen som barn och
fordldrar deltagit i visar att barnens kunskap om syskonets sjukdom/
funktionsnedsittning 6kade, att barnen lirde kinna och kinde sam-
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horighet med andra barn i liknande situation och inte minst viktigt
— att barnens egna uppfattningar om sig sjilva och sin egen formaga
okade.

Forskning om syskonskap i allmanhet visar att en mangd faktorer
paverkar syskonrelationen och hur barn har det tillsammans. Syskons
alder och utveckling, kon, ordning i syskonskaran, hur foridldrarna
mar, relationen mellan foraldrarna, familjesituationen i stort och for-
stds egenskaper hos de individuella barnen. Forskningen visar ocksa
att det har betydelse for syskonrelationen att varje barn i familjen far
egen tid med fordldrarna och att det dr viktigt att familjen har ett so-
cialt natverk runt sig av mor- och farforildrar, sliktingar och vanner.
Framforallt ensamstaende fordldrar behover stod fran andra vuxna.

I alla familjer behandlar foéridldrar barnen olika och det av en
mangd orsaker som alder, behov och personliga egenskaper hos bar-
net. Foraldrar ar pa ett satt mot forstabarnet och annorlunda mot det
eller de barn som kommer efter. Detta beror inte enbart pa det nya,
unika barnet utan ocksa for att de nu skaffat sig erfarenheter av for-
aldraskap. Allt det vanliga i syskonrelationer galler sjalvklart ocksa
ndr ett av barnen har en sjukdom/funktionsnedsattning. Och nar vi
nu kommer in pa annorlunda syskonsituationer vill jag omedelbart
sdga — en annorlunda syskonsituation behover inte betyda att den ar
problematisk. Men med det sagt vill jag ocksa direkt sdga att det finns
ndgra riskfaktorer som gor de sma barnen extra utsatta och siarbara i
den annorlunda syskonsituationen. Den forsta handlar om att barnet
och familjen ofta lever i en orolig och krisartad situation dar forald-
rar nyligen fatt besked om syskonets sjukdom/funktionsnedsattning.
Den andra dr den osikerhet som finns runt sma barn och om man ska
prata eller inte prata om syskonets sjukdom/funktionsnedsattning, en
osakerhet som ibland gor att inget sags. Och den tredje handlar om
barnet sjilv och forskolealderns alldeles normala egocentriska tin-
kande, som kan innebara att barnet skapar sig egna forklaringar pa
vad det dr med syskonet som kan vara virre dn verkligheten.

Hela den hidr boken handlar om hur vi pa olika sitt kan starka
och stodja barn. Den handlar om kunskap, den handlar om manga
satt for barn att uttrycka sig pa. Att ge barn och unga mojligheter att
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uttrycka sig och en okad delaktighet gar som en rod trad genom hela
mitt yrkesliv och i de bocker jag skrivit. Jag har nu arbetat mer dn
35 ar med barn och ungdomar med kronisk sjukdom/funktionsned-
sattning och deras familjer. Jag har fatt del av sa manga berittelser,
ibland kanner jag det som om jag forvaltar ett helt bibliotek. Barn
och familjer har kommit mig nadra, berort mig och forandrat mig.
Att arbeta med manniskor ar ett vidunderligt uppdrag. Sedan boken
Doktorn kunde inte riktigt laga mig (2007) kom ut har jag métt tu-
sentals fordldrar och professionella i seminarier om hur vi kan prata
med barn. Tank om varje seminarium av de jag hallit pa temat ”prata
med barn” har lett till att tio barn fatt mojlighet att prata i sin familj.
Vilken férandring!

Nu ir vi framme vid de smd syskonen som sjalvklart i forsta hand
behover prata med sina fordldrar och i sin familj. Det ar min forhopp-
ning att du som forilder hittar ditt satt att anvanda kunskapen i den
hir boken. Boken innehdller manga konkreta sitt att prata med barn
och médnga exempel som jag hoppas att du kan kdnna igen dig i. Jag
vet ocksa att du kan befinna dig i en helt annan situation 4n de som
beskrivs hir. Anda hoppas jag att du med hjilp av boken ska kunna
hitta satt att hjdlpa ditt eller dina barn att beratta. Vi vet fran forsk-
ningen om aldre syskon att samtal i familjen och att kunna prata om
sjukdomen/funktionsnedsattningen ar ett starkt skydd. Det delade
och bearbetade kan bli goda erfarenheter att vixa av. Vi vet att kun-
skap och tidiga samtal hjdlper. Vi kan bli battre pa att starka barn
och nér det giller de smad barnen maste det ske i ett familjeperspektiv
och med foraldrar som bas. For de professionella handlar det om att
utveckla satt att arbeta med familjen som helhet och att samtidigt
kunna rikta insatser till var och en i familjen. Och inte minst — att
uppmirksamma ocksd de smd barnen som har en syster eller bror
med sjukdom/funktionsnedsittning.
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Om sjukdomen/
funktionsnedsattningen

Barn behover berdtta om det som ar viktigt for dem. De behover pra-
ta om sig sjalva och vad de ar med om, om sina tankar och kanslor,
om sina upplevelser och fragor. Barns tankar och fragor ar utveck-
lingsbestimda, de hor till en viss dlder och de 4r djupt personliga. For
att battre kunna stirka och rusta det enskilda barnet niar det hand-
lar om en annorlunda syskonsituation behover vi darfor veta mer om
vilka tankar och fragor om syskonets sjukdom/funktionsnedsattning
barnet har. Vi behover veta mer om vad sjukdomen innebar for bar-
net och hur barnet tinker om dess orsak. Forst det kanske enklaste
— barn som fragar behover svar. Vad ar det med min syster/bror? Var-
for ar hon/han sd mycket pa sjukhus? Varfor ar alla sa ledsna? Varfor
har ingen tid med mig? Har jag gjort ndgot som gjorde bebisen sjuk?
Blir det battre sedan? Smittar det, kan jag ocksa fa sjukdomen? Hur
far man Downs syndrom?

Kanske ar det basta vi kan gora for barn att ge dem manga mojlig-
heter att uttrycka sig. D4 kan vi hjilpa dem bade med forstéelse och
med starka motstridiga kanslor. Det racker inte med endera. Barn
som med hjalp av vuxna far uttrycka sina tankar och kanslor kan
med stod och information omvandla sina konkreta erfarenheter till
kunskap. Barn som har kunskap om syskonets sjukdom/funktions-
nedsattning blir tryggare och fir en battre syskonrelation.
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Ocksa sma barn forstar

Redan i ettarsaldern har barn uppfattningar om andra barns behov
och en kinsla av att den som behover ska fa hjilp. Barn tolkar per-
sonligt och konkret det de ser och d4r med om. En pappa berittar
om en liten bror som pa dagis uppmarksamt springer och hamtar de
andra barnens skor nir de ska ga ut eller napp till den som grater. En
liten bror som ser vad som behover goras och girna hjilper andra.
En liten bror med vana hemifran att se vad storebror i rullstol be-
hover. En mamma berittar att lillasyster ett och ett halvt ar pratar
med ljus och mjuk rost och ligger huvudet lite pa sned nir hon pra-
tar med sin syster med sjukdom, ett sitt hon inte anvinder med sin
andra storasyster. I sitt satt visar lillasyster att hon uppfattar nagot
extra. En annan mamma berittar om hur lillasyster tvd och ett halvt
ar forsoker se till att storebror, som ar fem ar och har autismspekt-
rumstorning, inte blir arg, upprord eller ledsen. Lillasyster forsoker
gora sa det blir som storebror vill. Hon dndrar det hon sjilv gor och
haller tillbaka sina egna onskningar for att halla honom nojd. Nar
storebror far ”fel” bestick eller glas vid maten och vill ha hennes sa
hinner han nistan inte uttrycka sig innan hon har bytt med honom.
Oppnar hon dérren forst, stinger hon den genast for att han ska fa
oppna nar han vill gora det. Fordaldrarnas berittelser visar att barn
med en syster eller bror med sjukdom/funktionsnedsattning tidigt vet
och tidigt lar sig att uppmarksamma andra och andras behov. Barnen
vet pa den utvecklingsniva de befinner sig — ett helt annat sitt att veta
an att veta som vuxen.

Barn behéver ord och ett namn

Kanske hor barnet forsta gangen om sjukdomen pa sjukhuset eller av
nagon behandlare som kommer hem. Plotsligt hor barnet att det ar
nagot annorlunda med syskonet, och det kan vara i en situation nar
ingen marker det eller har mojlighet att ge uppmarksamhet och stod.
Wilmers pappa berittar att han efter ett sjukhusbesok nar femarige
storebror Wilmer var med och horde doktorn prata om lillasysters
sjukdom blivit valdigt oroad over hela situationen. Han hade sjilv
varit ledsen och uppfylld av sina egna kianslor, och hur det blev for
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Wilmer och hur Wilmer uppfattade och forstod det som sades gick
honom helt forbi. Nagra dagar senare ndr pappa samlat sig ville
han prata med Wilmer. Wilmer var forst arg och holl for 6ronen
ndr pappa berittade om lillasysters sjukdom. Nir han och pappa
fortsatte att prata berattade Wilmer hur radd och ledsen han ocksa
hade varit pa sjukhuset. Danielas mamma berittar om Daniela som
var just fyllda tvd ar ndr familjen fick veta om lillasysters svara
sjukdom. "Redan under métet upplevde jag att hon forstod”, berattar
mamma. Daniela ldste av vara miner och insag att det var allvar.
Hon skruvade sig inte ur famnen, hon var ovanligt tyst for att vara
hon och vil hemma visade hon stor émhet for sin lillasyster.”

Samtal om sjukdomen/funktionsnedsittningen kan ocksd komma
i en situation som bara uppstar av sig sjilv. Leos och Ellas mamma
berattar: Forsta gdngen vi pratade om att Ella har Downs syndrom
var en gang for tva, tre ar sedan. Leo var da tre, fyra ar och Ella tva.
Vi satt och tittade i en tidning och Leo fick se en bild pa en vuxen
man som hade Downs syndrom och sa da att han sag ut som Ella. Jag
fragade pa vilket satt och han sa att det var 6gonen, ’de har likadana
ogon’. Jag berattade da att Ella har Downs syndrom och att det gor
att hon inte kommer att ldra sig lika snabbt som han. Efter det s sag
han flera personer som hade Downs syndrom — pa bussen, i affiren —
och varje gang sa han: 'Han har ocksd Downs syndrom’. Mest bara
som ett konstaterande. Nu, nir Leo ar sex dr, ar han helt medveten
om att Ella behover extra traning och att hon inte klarar att lara sig
lika snabbt som han. Det hinder att han tar hennes parti och ska
forsvara henne om ndgon dr arg pa henne, men mest ar de som vilka
syskon som helst, brak och karlek.”

Ibland pratar barnen i familjen med varandra utan att foraldrarna
ar med i samtalet. En mamma berittade att hon horde sexariga stora-
syster beritta for lillebror om hans cp-skada. ”Benen blev trasiga nar
du lag i mammas mage”, sa storasyster till lillebror. Barnen pratade
med varandra innan fordaldrarna kommit sig for att tala med dem om
cp-skadan. En sexarig pojke sa till sin fyradriga lillasyster att sjuk-
domen nog var varst for henne, for mamma och pappa var sa mycket
pa sjukhuset och sa mycket borta fran henne.
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En vanlig foraldrafraga ar om barn behover ha diagnosnamn pa
syskonets sjukdom/funktionsnedsittning eller inte. Jag tanker att det
oftast ar enklast att anvinda diagnosnamnet, men ibland fungerar
inte det. Det viktiga ar att det finns ett namn och ett uttryck som
barnet kan anvinda sd samtal blir mojliga. En pappa sa att man i
familjen inte alls kunde tinka sig att anvinda ordet autism. Nar jag
fragade den lille pojken med autism vad det var med honom, sa han
att han hade stilla bilar pa rad”. Vi fick da ett uttryck for pojkens
svarigheter som alla i familjen kunde anvidnda, ocksd de tva smasys-
konen. Sd kunde vi prata om hur det dr att ha ”stilla bilar pa rad”,
varfor man far det, hur det visar sig och om ndgot mer av barnen i
familjen hade det. Andra ord jag vet att familjer anvant ar “krangel-
hand”, ”den blyga foten”, ”den simre sidan” om cp-skada, ”svaga
muskler” for muskelsjukdom, ”behover langre tid att tinka och lira
sig” for utvecklingsstorning.

Barn vill veta

Det riacker inte med att ha ett ord och ett namn, barn behover ocksa
veta ndgot om vad sjukdomen/funktionsnedsattningen innebar, och
det behover vi prata med dem om. Barn sjilva skaffar sig ofta kun-
skap genom att jamfora. Barnet jamfor sig och sitt syskon och jamfor
sitt syskon med andra. Leo pratar om "likadana 6gon” hos personer
med Downs syndrom. Celine, tre ar, siger "Mamma, visst dr vil jag
en stark tjej?” nar hon pratar med mamma om storasysters muskel-
sjukdom. En lillebror som larde sig cykla fast hans storebror inte kun-
de fragade: ”Ar jag lillebror eller storebror nu?” Det 4r ofta en svar
period och en period av rollforvirring nar yngre barn lar sig saker
som det dldre syskonet med sjukdom/funktionsnedsittning inte kan.
Plotsligt kan lillebror eller lillasyster det som storasyskonet inte kan
och plotsligt ar det yngre barnet den som tar ledande roller i lekar,
som har kompisar och lekkamrater och far en vidgad varld. Den ut-
okade virlden innebar ocksa att barnet moter och konfronteras med
andras tankar, fragor och reaktioner runt det annorlunda. Molly ar
fem ar ndr hon forsta gdngen hor ordet “handikapp” och forstar att
det handlar om hennes bror. Det dr en tisdag eftermiddag i forskolan
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och barnen ska dka och bada. Men efter att ha hort ordet “handi-
kapp” vill Molly inte folja med, hon vill vara for sig sjilv. Ar hennes
bror handikappad? Molly behover veta mer om vad det innebir.

Barn kan ocksd fundera pa hur det blir i framtiden. En lillasyster
fragade sin storasyster: “Kommer du att kunna gd nar du blir stor?”
En pojke med en bror med Downs syndrom frigade mig: “Har min
bror Downs syndrom, dr du siker pa det?” Nar jag svarade att jag
var siker sa han: ”Okej da. Men bara lite i sa fall.” Han fortsatte att
fraga och sa: ”Tror du att det gar 6ver nar han lir sig saker? Eller nar
han blir stor? Och tror du att han ocksa kan bli rocksangare och kora
sportbil som jag vill?”

Jag far ofta fragor fran fordldrar om man ska lata barn fantisera
och tro att allt ar mojligt? Ja, i den hadr dldern tycker jag man ska det
och att det ar viktigt att livet far vara fyllt av mojligheter. Och vad vet
vi om framtiden och framtidens mojligheter? Eller om hur drommar
forandras? Sa lek med barnen i fantasins och mojligheternas land,
dar en liten flicka i rullstol vinner Lilla Melodifestivalen, dir en pojke
med utvecklingsstorning blir rockstjarna och kor sportbil och dar en
lillebror med hjarntumor dr en framtida ambulanshelikopterforare.
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FORALDRABERATTELSE
av Amalia Syrén

Tom och Viktor

Var forsta pojke Tom var drygt tre ar nar han blev storebror till Viktor.
Dagen vi fick bekriftat att Viktor hade Downs syndrom var en vanlig
tisdag. Men det maste ha varit ovanliga dagar for storebror. Har kom
bebisen dntligen hem fran BB och sa var alla lagmalda och ledsna.
Och nu skulle han dven fa hem tva foraldrar utan fotfaste. Jag fragade
var kurator vad vi skulle siga till Tom.

— Ni ska siga precis som det ar, svarade kuratorn. Ni méste tala
om att Viktor har Downs syndrom. Tom kommer att hora er prata
om Downs syndrom med alla och han behover fa veta. Det spelar
ingen roll att han inte forstar inneborden. Sedan ska ni tala om for
honom att det ar darfor som ni ar ledsna, men att ni inte kommer att
vara det jamt. Ni ska ocksé tala om att lillebror inte ar sjuk utan att
det bara kommer att ta langre tid for honom att ldra sig saker.

Vi dkte hem och Martin bullade upp glass och chokladsds som
vi satt och dt i koket. Tom var glatt forvanad over att vi at glass med
chokladsas — pa en tisdag! Nar vi hade pratat klart fragade vi om han
markt att vi var ledsna. Ja, det hade han sett och darmed hade vi sagt
allt det som kuratorn foreslagit. Tom tittade upp pa oss och sag trygg
och n6jd ut. Och sedan sa han bara:

— Pappa, kan jag fa lite mer chokladsas?
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Mer komplicerat dn sd var det inte for storebror att fa beskedet
om sin ovanliga lillebror. Ofta forundras vi 6ver hur liten skillnaden
blev mot vad vi forst trodde och dngslades for. De brottas, brakar och
leker med varandra. Deras syskonkirlek kianns sjalvklar och enkel.
Jag gldds oerhort over att Tom har ett sddant fint satt med Viktor.
Han tar honom i férsvar nar jag eller Martin hojer rosten:

— Ni far inte skalla pa Viktor!

Ibland fragar vi Tom om det 4r ndgot han undrar over eller om
han tinker nagot sarskilt om Viktor. Det gor han sillan. Svaren pa
vara fragor handlar oftast om att Viktor ar for liten for att fa spela
Lego Star Wars.

— For dd méste man vara tre ar och det ar inte Viktor dn.

Andra funderingar kan handla om ifall Tom ocksa hade Downs
syndrom nar han var bebis. Den forsta gangen som Tom 6verhuvud-
taget reflekterade over att Viktor var annorlunda var nir vi dkte pa
ett teckenldager anordnat av Svenska Downforeningen. Tom var da
precis fyllda fem ar och pa vigen at vi lunch tillsammans med en an-
nan familj som var pa vig till samma lager. Vid bordet satt Viktor
bredvid flickan Fia som ocksd har Downs syndrom. Tom slog sig ner
bredvid familjen och s tittade han en stund pa Fia innan han sa:

— Men mamma, de ser ju lika ut.

Nir jag fragade pa vilket satt han tyckte det, blev svaret att de
hade lika 6gon. Jag svarade att det hade han ju ritt i eftersom bade
Fia och Viktor har Downs syndrom. Och sen var det bra med det.
Tom har aldrig kommenterat hur Viktor ser ut, mer dn att han ar
hans sota lilla lillebror. Vi har sjilva heller aldrig pratat med honom
om just Viktors utseende.

Vi anviander tecken som stod for Viktor i hans sprakutveckling.
Tom snappar upp tecken snabbt och det kanns vildigt naturligt i
hela var familj. I alla fall nar vi ar hemma, kanske jag ska tillagga.
Vi marker att vi inte anviander tecken lika mycket utanfor de miljer
som 4r nara vardagen (som hos familj och vanner eller pa forskolan).
Kanske har det nagot att gora med att vi kanner oss som en helt vanlig
familj och att vi med andras 6gon pa oss istillet blir en ovanlig sidan?
Det dr darfor harligt att traffa andra familjer, som liksom vi, har fatt
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en speciell familjemedlem. Det dr svart att sitta fingret pa det, men
det handlar om en djup kinsla av delade erfarenheter. Och den dagen
da eventuella tankar kommer kring en annorlunda lillebror kanns det
bra att ha ett nitverk for Tom dir han kan traffa andra syskon. For
precis som for oss med de andra fordldrarna kanske Tom kommer att
kdanna en liknande samhorighet med de syskonen. Nagra som faktiskt
varit med och diarmed ocksa kan forstd allt det dar som man aldrig
kan forklara pa riktigt for den som inte har samma erfarenhet.

Var egen oro for storebror har dimpats med tiden. Var omedelbara
kansla av att skaffa ett syskon till for att fa balans i familjen har planat
ut. Tom kommer att klara det har fint och for honom 4r Viktor den
bror han langtat efter. Och vi har fatt tva fina pojkar som vi dlskar 6ver
allt annat. Det som idag ibland kommer 6ver oss ar tankarna kring
de kommande aren. Hur blir det i skolan? Kommer Tom att klara
fragorna om sin speciella bror? Fragor som kanske blir gliringar? Vi
kan aldrig fordndra var familjesituation utan bara hoppas pa 6ppna
sinnen fran omvirlden. Kloka vuxna som ser lika naturligt pa vara
barn som pa sina egna.
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Dubbla teman

Barn med en syster eller bror som har en sjukdom eller funktionsned-
sattning har dubbla teman och uppgifter i sin utveckling — att leva
bade med det vanliga och med det annorlunda. Sjilvklart upplever
varje barn detta pa sitt alldeles unika satt. Ocksa barn i ganska likar-
tade familjesituationer kan uppleva det pa helt olika sitt.

Har 4r citat frain mina samtal med barn som visar vad de dr upp-
tagna av och har att handskas med. I anslutning till varje tema be-
skriver jag ocksa kunskap och erfarenheter av hur vi kan stirka och
stodja barnen. Jag hoppas kunskapen ar anviandbar, och for att inte
alla rad ska kannas overmaktiga vill jag samtidigt saga — ta lite i taget.
Ofta dr det sma saker som hjilper och ger forandring.

Vanligt — sérskilt
Det ar val inget konstigt med svaga muskler.

Det ar val inget sarskilt med min syster.
Jo, att hon inte &ter tarta forstas.

Det finns ju massor av barn som har nan sjukdom. Jag
tanker inte pa varfor Victor blev sjuk. Det bara blir s

liksom att dom far nan sjukdom nar dom fods.

Varfor fick min bror fel pa hjartat?
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Fragor om varfor brukar komma i fyra- till sexarsaldern. ”Varfor fick
just min syster/bror en sjukdom, cp-skada, Downs syndrom eller ben
som inte kan springa?” Ett svar till barn i den har dldern kan vara att
sdga som en pappa sa: ”De flesta barn mar bra nar de fods, men en del
barn har en sjukdom, cp-skada, Downs syndrom eller ben som inte
kan springa. Det bara blir sa. Livet ar sa helt enkelt.” Fragor handlar
inte lingre enbart om det synliga och fysiskt tydliga utan ocksd om
en okad forstdelse for att tankar och det inre kan vara olika.

Barn som har en syster eller bror med utvecklingsstorning eller
autismspektrumstorning borjar forsta att sjalva tinkandet skiljer sig.
Barn kan ocksd fundera pd om sjukdomen/funktionsnedsattningen
kan bero pa nagot de sjdlva har tankt eller gjort. I forskoledlderns all-
deles naturliga egocentriska tinkande ingér forestdllningar om ma-
giska krafter, forestdllningar om att tankar kan bestimma virlden,
att allt blir ratt bara man tanker ratt och att det kan bli fel eller hinda
ndgot om man har gjort nagot dumt eller tinkt dumma tankar. Mary
McHugh berittar i sin bok Special siblings (2002) om en liten pojke
som trodde att han orsakade sin lillasysters blindhet genom att pussa
henne pa 6gonen nar hon var nyfodd. ”Jag gjorde bebisen sjuk”, be-
rattade han langt senare vid ett sjukhusbesok, nagot fordldrarna inte
hade haft en aning om att han hade tankt.

Det ar synd om min lillasyster som ar sa mycket

péa sjukhus. Jag tror att hon ar ledsen fast det inte
syns. Jag vill att dom ska laga henne fort sa hon
inte behdver ha slangar och inte fa sprutor mer.
Och jag ar radd for att hon ska bli mera sjuk och do.

Mamma, jag ar sa ledsen, jag vill
att Isabelle ska kunna ga.

De sa att Lukas ar konstig. De sa handikapp.
Och ibland néar andra tittar staller jag mig framfor Lukas.

Min syster ar sju ar och hon ater sand. Och séa
skriker hon. Och sé& annat... och jag vet inte varfor.

LITET SYSKON

23



24

For barn som har en syster eller bror med annorlunda beteenden blir
manga situationer extra svara. Filip 4r van vid att storebror Alexan-
der, som har en utvecklingsstorning och autismspektrumstorning, tar
hans leksaker ifran honom. Nar Filip var yngre slutade det med att
han storgrat. Men nu nar Filip ar tre ar har han lart sig att det inte ar
ndgon idé att grata eller att hdlla emot och havda sin ritt. Filip vet att
han da kan fa en small i huvudet eller bli omkullknuffad. Alexander
drar ocksa ofta Filip i haret och ibland nyper han hart. Nar Alexan-
der tar en sak slapper Filip. Han tar ndgot annat att leka med. Hur far
barn som Filip hjalp att forsta varfor syskonet gor konstiga saker? Och
vad gor barn som blir radda for sitt syskon eller syskonets beteende?
Det ar dubbelt upp att handskas bdde med funktionsnedsattningen
och det annorlunda beteendet, och barnet behover bade kunskap och
strategier. Filips pappa pratade med Filip och sa: ”Det ar fel att Alex-
ander tar dina saker, drar dig i haret och slar dig. Jag ar ledsen att
han gor det och att vi inte alltid hinner stoppa honom. Det ar fel och
orattvist och jag forstar att du blir ridd och ledsen och arg.”

Ett klokt satt att prata och bekrafta lillebrors situation och kans-
lor. Hade pappa bara sagt att Alexander inte kan hjilpa det han gor,
han forstar inte, hade det inte varit samma hjalp. Pappa pratade ocksa
med Filip om hur han kan gora for att behalla den sak han leker med
och sa att Alexander kommer att ldra sig att inte ta Filips saker.

For liten — for stor
Jag ar bast pa att ge min syster medicin.

Nar inte mamma och pappa finns
ska jag ta hand om Joel.

Min lillasyster skrattar mycket nar vi busar.
Jag vet hur man gor for att fa henne att skratta.

Mainga barn tar tidigt ansvar for sin syster eller bror med sjukdom/
funktionsnedsattning. Att hjalpa syskonet kan ocksd vara ett sitt att
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hjalpa mamma och pappa som inte riktigt hinner och orkar. Det ar
att gora nagot man blir duktig pa, ndgot man far uppmarksamhet for
och som mamma och pappa berommer. Det kan betyda att bli stor
ndr man ar liten. Kanske har barnet levt i kris och kaos nar ett sma-
syskon med sjukdom foddes eller vid tiden for beskedet om syskonets
sjukdom/funktionsnedsattning. En del barn tar da snabbt och i det
tysta pa sig uppgifter och ett ansvar som de dr for sma for, ibland
ocksd uppgiften att i framtiden vara den som ska ta hand om sys-
konet. Men barnet dr ocksa litet och ibland kommer det lilla barnet
fram. Det kan vara i en dlder nir fordldrarna vintar sig mer sjalvstan-
dighet. Eller sa tar barnet ut svingarna och blir litet i sarskilda situa-
tioner, till exempel vid sjukdom, och ser da till att bli extra omhin-
dertaget, ompysslat och att fi komma i forsta hand. Var lite vaksam
pa duktighetsuppgiften som manga barn ger sig sjalva. En del barn
vill gdrna hjalpa till med det sarskilda runt sitt syskon, en delaktighet
vi inte ska ta ifran barnet, men forsok se till att det ansvar barnet lag-
ger pa sig sjalv hamnar pa en rimlig niva. Andra vill inte alls delta i
det sarskilda runt syskonet och det ar sjalvklart lika bra.

Jag forsoker att inte sdga dumt till Martine,
for nar jag sager dumt blir det brak.

Jag blir ledsen nar Farouk grater. Och jag
forsoker trosta, men ibland géar det inte.

Pappa grat pa sjukhuset. Och d& gréat jag ocksa.

Barn vill samarbeta och barn anstranger sig for att allt ska bli sa bra
som mojligt. Nar det trots alla anstringningar inte blir som barnet
tankt sig kan besvikelsen bli stor med grat och utbrott som foljd.
Naégra barn viljer i det ldget att dra sig undan och forsoka klara sig
sjilva. De forsoker hitta satt som gor allt sd smidigt som mojligt och
visar stor tolerans. Men uppgiften kan trots allt vara bade for stor
och for svar, och da behover barnet hjalp att forsta att det inte ar
barnets fel om det blir besvirligt eller stokigt. Barnet behover veta att
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det alltid blir extra oro runt sjukdom och det annorlunda. Att alla i
familjen kan hjilpas at, men att det &r mammas och pappas ansvar
att ta hand om det som hinder.

Ibland ar barn oroliga for sina fordldrar. Speciellt om barnet ser
att mamma eller pappa ar trotta, franvarande eller ledsna och grater.
Da ar det viktigt att berdtta for barnet varfor du dr ledsen eller trott
och att det kommer att ga 6ver. For barn vill att foraldrar ska ma
bra och barn forsoker hjilpa. Det ar viktigt att prata om att ni kan
hjalpas at i familjen, men att det inte dr barns ansvar att ta hand om
mamma och pappa.

Danielas mamma beréttar:
Storasyster Daniela var ett dr och nio manader nar hon
fick sin lillasyster Laura. Lillasyster har omfattande
funktionsnedsdattningar. Hon dr blind. Hon kan inte
halla upp huvudet, inte vinda sig eller rora sig. Hon
har svdr epilepsi med livshotande anfall och andnings-
stillestand som gor att hon behover syrgas.

Nar vi fick veta omfattningen av sjukdomen och Lauras
svdra funktionsnedsdtiningar, och allt eftersom epilepsin
tog sig allt fler och virre former, var jag som mamma
vildigt ledsen ibland. Jag grdt tyst med Laura vid brostet.
Storasyster Daniela som dd var tvd dr, fragade: “Ar du ledsen
mamma?” och jag svarade att jag var det for att Laura dr
sjuk och har det jdattejobbigt och for att jag inte kunde bjilpa
henne. Lite senare, i tvd och ett-halvdrsdldern, vergick
fragan till ”Inte vara ledsen — torka bort ledset, mamma
vara glad” och vid tre drs alder rickte en ledsen blick frin
mig for att vicka Danielas medkdnsla och hon frdgade:

“Ar du ledsen for att Laura ir sjuk?” Nér hon var fyra
fragade hon mer nyanserat: Ar du ledsen, eller bara trott?”
Och numera snart fem fragar hon kort: “Ar det for Laura?”
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Hemligt — pratbart

Jag skulle vilja bestamma att Farouk kan
prata. Och sa vill jag ha en hund.

Jag ar lite arg pa cancern for den kom in
i Philips huvud foér han ar sa liten. Cancer
kan komma in sjalv, var den vill.

Jag vill att min syster ska vara som andra.

Nar min syster lade handen pé plattan och mamma
skrek med konstig rost ar min varsta hemlighet.

Sjukdom och funktionsnedsittning paverkar alla i familjen. Det ar
darfor det ar sa viktigt att prata och inte gomma tankar och kins-
lor. Vara tankar och kinslor ar aldrig ritt eller fel, de dr en del
av oss. Hemliga tankar kan handla om syskonets funktionsnedsatt-
ning, om varfor och om framtiden. Barnet kan ha hemliga tankar
om att syskonet dr friskt och som andra barn. Onskningar bade for
barnet sjalv som vill ha en bror eller syster som andra och for sys-
konet som man vill ska kunna springa, leka, busa och prata. Barn
som har syskon med annorlunda beteenden kan stundtals 6nska att
syskonet inte fanns. Inga latta tankar att i hemlighet bara som liten.
Prata med barnet om att vi alla har hemligheter och att en del hem-
liga tankar behover bli ord och berittelser. Beridtta att vi har bra
och déliga hemligheter. Bra hemligheter dr sidana man blir glad
av, som ar pirriga och spannande. De kan man ha hemliga. Daliga
hemligheter diremot behéver man beritta om for de gor att man
blir ledsen och orolig. De tar stor plats i tankarna och gor att man
kanske far svart att sova. D4 ar det bra att beritta for ndgon. Nar
man berdttar om daliga hemligheter blir de mindre otacka. Hemlig-
heter kan ocksd gomma sig i brakiga beteenden och i tystnad. Om
barnet ar oroligt och inget sager ar det ett varningstecken. Fraga om
barnet i hemlighet tinker pa svara saker. I avsnittet Barn behover
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redskap (s. 56) far du manga tips pa hur du kan hjalpa barnet att
uttrycka sig.

Mamma, jag har det sa jobbigt med Benjamin.
Han fragar ALLTID mig varfor Isabelle sitter

i rullstol. Jag orkar liksom inte tdnka pa

det. Och alltid nar vi &ker pad semester sa
fradgar alla varfor Isabelle sitter i rullstol.

Barnen ska ocksa handskas med hur andra reagerar — bade i slikten
och utanfor familjen. Nar Danielas och Lauras farmor suckade, ska-
kade pa huvudet och tyckte synd om lillasyster Laura varje gang hon
fick ett epileptiskt anfall eller fick medicin, sa fyradriga Daniela till
slut: ”Det ar inte synd om Laura, sa ar det bara med Lauror. Det ar
bara sa.” Daniela har fitt bade kunskap och hjilp att prata hemma,
hon vet och kan beritta. Hon kan ocksé forklara for kompisarna pa
dagis och siger: ”Nej, Laura kan inte gd, hon har kramper och hon
ar svart sjuk, sd ar det bara.” Barnen far manga fragor och de moter
samhaillets vardesystem och reaktioner runt det annorlunda. De vet
att andra kan tro nagot som ar dumt eller fel. De moter tidigt i livet
fragor som andra jimnariga barn inte kommer i narheten av. De be-
hover bli vil rustade. En del tonaringar med annorlunda syskonsitua-
tion siger att de inte tog sa stor plats hemma, att de holl sig lite vid
sidan av och att de inte berdttade s mycket om sina tankar och fun-
deringar. Tank darfor pd att uppmarksamma varje barn i familjen.
Forsok att uppmuntra vart och ett av barnen att prata om sina tankar
och kénslor och att fullt ut anvinda sin kraft och kompetens.

Réttvisa — oréattvisa

Ibland ar jag avundsjuk nar Agnes far &ka till doktorn
och far saker och far ata pd McDonalds. Men nar
jag ska till tandlékaren, da far hon inte félja med.

D& ska jag sitta fram i bilen och vélja sak i lddan.
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Jag vill ocksa ha tejp pa dgonen,
ogondroppar och hérapparat som Tuva.

Jag ténker inte pa det dar med rattvisa
och orattvisa. Min bror ar som vanligt,
fast nar han stdkade ner p& mitt rum
och jag fick stdda var det orattvist.

Jag tycker att det ar orattvist att min
syster inte har sd ménga kompisar.

Orittvisa finns i alla familjer och orittvisa ar ett omrade som vi be-
hover prata med barn om. Det ar orattvist att syskonet far ta manga
kakor och man sjilv bara en. Det ar orattvist att mamma och pappa
alltid forst gar till syskonet om det blir brak. Det ar orattvist att alltid
vara den som fér tillsigelser. En liten femarig syster, mellanbarn i fa-
miljen, sa: ”Min storasyster dker alltid rullstol och min lillasyster hon
aker vagn, men jag, jag far alltid ga. Jag onskar mig svaga muskler i
julklapp.” Nar ett barn 6nskar sig svaga muskler i julklapp eller réda
ortoser eller att fa ligga pa sjukhus betyder det naturligtvis inte alltid
att barnet vill just detta utan att barnet vill ha tid, uppmarksamhet
och kanske presenter precis som syskonet fir. Men ibland vill barnet,
som Tuvas lillasyster Ellen, vara med om precis samma saker och bli
ompysslat pa det sitt som syskonet blir.

I en familj sa mamma sd har nir de pratade: ”I var familj har vi
mer ordttvisa. Det dr orattvist att Nicholas fick sin sjukdom och det ar
orattvist att han alltid far ga forst och far s mycket tid, men Nicholas
behover mer hjalp.” Bade i och utanfoér familjen uppmarksammades
Nicholas mer och han fick ofta presenter. Ibland blev de andra sma
barnen i familjen osynliga. Mamma pratade med sldktingar och andra
om att tinka p4 att alla de tre sma syskonen behovde bli sedda.

Prata med ditt barn om att det dr okej att tycka att syskonet tar
mycket tid. Att man fir vara avundsjuk pa syskonet, att det dr klart
att man ibland 4r arg eller ledsen. Att de kdnslorna kanske siger “nu
behover jag tid” eller ”jag vet inte vad jag ska gora nar det dr sa har”
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eller "nu orkar jag inte ha det sd har”. Tala med barnet om att kins-
lor och tankar blir besvirligare om man inget sdager. Sag att det blir
battre om man berattar och sig ocksa att det ar lattare for dig att
hjdlpa om du vet vad barnet tinker och kidnner.

Delaktig — utesluten
Jag vill leka med en bror som kan springa.

Min syster kan inte se, hon méaste kdnna
pé alla julklappar. Det ar trakigt och tar
lang tid. Och jag, jag vill ju leka.

Zainab kan inte leka som jag, men
jag ger henne saker i sangen.

Varfor kan Meja inte leka med mig?

Det ar inte alltid latt att forsoka leka med ett syskon som inte kan
leka pa samma satt. Barnet kan vilja leka latsaslekar med ett syskon
som inte forstar pa latsas eller vilja busa, springa och klattra med ett
syskon som inte hanger med eller kan. Och hur ar det att leka med
ett syskon som ar svart sjukt? Ofta dr barn geniala pa att anpassa sin
lek till omstindigheterna men ibland gar inte det. Ar det att utesluta?
Eller ar det att sjalv bli utesluten? Hur pratar vi om att en del syskon
inte kan leka pa vanligt siatt? Och vad innebar den annorlunda sys-
konsituationen for barnets lek pa dagis, diar barns lek pa sd manga
satt handlar om hur man gor for att komma in i lek och om att vara
delaktig och att bli utesluten? Hur kan man i forskolan prata med
barn om lika — olika och stirka barns engagemang i varandra? Stora
fragor att fundera kring, sarskilt om vi tinker pa att nir vi pratar
tillsammans med sma barn om livets stora existentiella fragor sa ar vi
med och péaverkar framtidens manniskosyn.
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Du ska vara snall mot min bror.

Jag séager till barnen péa dagis att
inte gora farliga saker.

Alla ska vara med.

Barn som har syskon med sjukdom/funktionsnedsattning har ofta en
stark Overtygelse om allas ratt att fa vara med och ibland ocksa sir-
skilda lekerfarenheter. Kanske som Max (foljande kapitel, s. 35) som
hemma har kunnat ta alla leksaker, ocksa Gretas for hon har inte
brytt sig om det. Men i forskolan gar det inte att gora sa, och Max
har ingen erfarenhet av att den som har en sak har ritt att behalla
den. Han tar det han vill leka med. Max behover lara sig och 6va pa
hur man gor. Andra kansliga situationer i forskolan ar nar barn blir
ledsna, nar andra barn kommer for nira eller nar det blir konflikter.
En del barn gir da at sidan och ar for sig sjilva. Andra forsoker pa
olika satt forsvara och freda sig och sin lek och nagra tar rollen som
medlare och forsoker se till att allt blir bra och att regler foljs. For-
skolepedagoger behover kanna till barnets syskonsituation for att fa
forstdelse for varfor barnet gor pa ett visst siatt. ”Varfor tar barnet
sd ofta rollen som liten ordningsman som vill ha kontroll?”, fragade
nagra forskolepedagoger. 1 fortsatt samtal om syskonperspektivet
kunde de se ett barn med vana hemifran att ordna och stilla tillratta
och inte en overnitisk liten ordningsman. Och de kunde se en liten
pojke i behov av extra stod och omtanke.

Hur tinker vi vuxna om barns lek och om att lek ibland inne-
bar att barn utesluter varandra? Forandras vara forestdllningar om
vi forsoker se fran barnets perspektiv? Nar vi hor barn siga att den
andre ar for liten, eller nar vi ser barn fosa bort eller strunta i den
de inte vill leka med, tycker vi dd automatiskt att det ar sjalviskt
och ogenerost? Eller kan vi se att det fran barnets perspektiv ibland
ar barnets basta sitt att freda leken och kanske barnets sitt att pa
sikt bevara kontakt och gemenskap? Rattvisa for barn dr bade att
turas om och att den som har en leksak har ritt att leka med den.
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Ritten att fa bestimma Over sina saker och fa leka ifred 4r narmast en
existentiell fraga. Blir temana delaktig — utesluten, rdttvisa — ordittvisa
sarskilt komplicerade nar man har ett syskon med sjukdom/funktions-
nedsittning?

Vi pendlar alla mellan att vara delaktiga och uteslutna. Men for
barn som har ett syskon med sjukdom/funktionsnedsattning blir detta
tydligare. Ibland syns barnet inte alls, andra ganger ar barnet den som
ska fora talan, svara pa fragor och kanske forsvara. Ofta ar allt fokus
och all uppmirksamhet pd syskonet och alla kontakter runt syskonet
— det ar sjukhuspersonal, habilitering, assistenter, kanske korttidshem
och sarskild skola. Att standigt mota andras uppmarksamhet runt det
annorlunda kan vara trottsamt. Ibland behover man sjilv fa vara i
centrum.

Skam - skuld

Jag skams nar min bror pratar hogt.
Jag staller mig framfor Joel sd dom inte ska se.

Skam finns tidigt i barns liv. Skam handlar om vem man ar. Det hand-
lar om att bli sedd av andra och kidnna sig bedomd som konstig eller
fel. ”Ar jag ett konstigt barn som har en bror med autism? Har jag en
konstig bror?” Ibland vill barnet gomma bade sig sjalv och sitt syskon
fran andras nyfikna och patrangande blickar, stirranden och fragor.
Det kan hianda att barnet inte vill visa sig och synas med syskonet for
man kanner sig generad. I skam finns sorg och sarbarhet, och skam
forvandlar kanslor runt att vara annorlunda till ndgot som varderas
som daligt. Skam handlar alltsi om vem man ar, och skuld om det vi
gor. Men hos sma barn blandas skam och skuld. Eftersom forskole-
barn dnnu inte riktigt skiljer sina tankar frdn sina handlingar kan de
fa lika daligt samvete for det de tinker som for det de gor. En liten
bror sa nar mamma var gravid att han inte ville ha nagot syskon. Han
fick inte plats i mammas knd och mamma kunde inte lyfta honom fran
golvet. S kom lillasyster som har en sjukdom. Storebror blev orolig
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och brakig. En brakighet som dolde fragan ”Var det for att jag sa att
jag inte ville ha henne som hon fick sin sjukdom?” Nar han fick veta
att lillasysters sjukdom inte hade med hans tankar att gora forsvann
brakigheten.

Skuld kommer senare i barns utveckling. Skulden over att gora
dumma saker, skulden over att vara frisk. Forsok hjalpa barnet att
reda ut det hir med skuld och ansvar. Aldre syskon siger att det var
fa som verkligen forstod och tog skuldkianslan over att vara frisk pa
allvar, att det var svart att fa forstdelse for den. De berittar att det
som formedlades redan nir man var liten var att man skulle vara
glad att man var frisk. ”Du borde vara glad som ar frisk, som kan ga,
som forstar bra”, siger manga barn att de fatt hora. Forsok undvika
att tala om for barn hur de borde kdnna. Syskon berittar om skuld-
kanslor for att de lurat och retat sitt syskon och anvant funktionsned-
sattningen. Retats for att syskonet inte kan gora saker, inte forstar pa
samma satt. Gomt saker for ett syskon som inte kan se, smitit ivig for
att slippa leka med syskonet, stingt dorrar for att fa ha saker ifred.
Prata om att alla barn retas och att man har ratt att retas ocksa med
ett syskon som har sarskilda svarigheter, forsok hjilpa barnet att inte
klandra sig sjalv alltfor mycket.

Det ar nog mitt fel att min lillebror ar sjuk, for jag
sa till mamma att jag inte ville ha en lillebror.

Jag pillade sdnder punkter i min systers
bocker (punktskriftsbocker).

Ibland dnskar jag att min bror inte fanns.

Skuld 4r en tung borda att bara med sig i livet och vi vuxna tenderar
nog ibland att alltfor snabbt vilja ta bort skuldkdnslorna och siga
att barnet inte har nigon skuld. Aven om det ir sant si hjilper det
inte. Kdnner barnet skuld och nar skuldkanslor biter sig fast, beho-
ver barnet beritta. Barnet behover bekraftelse utan att nagon formin-
skar, varderar eller slatar 6ver. Vad tanker du? Vad var det du gjorde?
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Och vad tanker du att du kunde ha gjort? Prata med barnet om vad
som dr mojligt ndr man ar liten och vad som ar mojligt i framtiden.
Prata om att skam och skuld ar besvirliga kanslor att kinna, men att
de ar alldeles naturliga och vanliga. Sag till barnet att barnet inte ar
ensamt om sidana tankar och kinslor, och att vi inte behover skam-
mas for vad vi tanker och kdnner. Prata om att nir vi géor dumma
saker kan vi stdlla tillratta.

Nar andra tittar, virderar och bemoter en annorlunda syster eller
bror illa blir det for en del barn den kanske storsta fragan av alla. Den
som handlar om minniskovirde, om forstielse och tolerans och om vad
det betyder att vara manniska. Ibland vaxer ur sirskilda erfarenheter
en stark solidaritet. En tonarsflicka med barndomsupplevelser av att
hennes syster varit utanfor och uttittad uttrycker bade den vanmakt
hon kint — och den styrka hon har — nir hon siger: ”Jag ska arbeta for
ett samhalle dir ingen far kranka en annan manniska.”
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FORALDRABERATTELSE
av Imke Janoschek

Max och Greta

— Jag ar en liten tomte, mamma, sager Max, tvd och ett halvtdr. Den
roda luvan sitter for tillfallet nastan dygnet runt pa hans huvud, helst
med en luciakrona ovanpa. Tomtarna ar Max storsta hjdltar sa har
ars, i december. Vi sitter vid matbordet, det ar kvallsmat, spagetti,
kottbullar och ketchup och parmesansmulor 6verallt och snart jul.

—Naaa, Max ar en pojke! Greta, sex och ett halvt med autism och
lindrig utvecklingsstorning, protesterar. For henne kan en pojke inte
vara en tomte. En pojke ar en pojke och en tomte en tomte. Och de
far inte blandas ihop. Max tittar fram under luvan. Stora 6gon. Vad
sdger mamma nu?

—Men jag ar en liten tomte, mamma, och du ar en stor tomte, sager
Max och underlippen dker fram. Ar Greta ocksa en tomte?

— Naha! skriker Greta. Greta ar en flicka. Max dr en poooojke!

Max borjar grata. Greta skriker. Mycket skrik blir det i den har
familjen. Alla pedagogiska forklaringar fastnar i halsen. Det ar ju ing-
en idé att forklara for henne att han latsas. For vi har inte borjat trana
in ordet “latsas”. Latsas ar svart for autistiska barn, Greta latsas inte.
Det dr svart nog for henne att sitta ord pa saker och manniskor. Ska
de dessutom fa dubbla betydelser som byts ut efter humor? Och Max
vet knappt heller vad latsas dr. Aven om han kan det, litsas. Jittebra.
Och vi har dntligen ett barn i huset som ldtsas vara Pippi, sjorovare,
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tomte eller hixa. Eller lejon. Greta ar radd for lejon. Nar vi pratar om
lejon sa tror hon att det ar pa riktigt. Ska man kvava alla litsaslekar,
de efterlangtade, for att hon inte fattar? For att hon blir radd? Det gar
ju inte. Max ryter. Han har ratt att latsasleka.

— Ar du ett lejon, Max?

— Nahaaa, skriker Greta och borjar grata. Lejonet kommer iin-
nteee!

Nair Max ldg i min mage holl vi pa att utreda Greta for fullt. Ma-
gen vaxte i samma takt som krismotena pa BuP och dagis blev alltfler.
Jag var sda smaningom hoggravid och vi forsokte fa Bup att skynda
pa. Kan vi fa det har klart innan forlossningen? Nej, det gick inte.
BUP skulle flytta till ett nytt kontor, BUuP hade egna bekymmer. Max
foddes och vi fick Gretas diagnos tre dagar efterat. Klassisk autism.
Téararna flodade som de brukar, tre dagar efter forlossningen. Och
sa diagnosen. Jag grit och grat. Ammade och grit. Tittade pa Max.
Motte han min blick? Gjorde han nagra konstiga ryck med armarna?
Ibland knot angesten ihop hela magen. Var det hir ett barn till med
autism som kom till var lilla familj? Max fick folja med till samtliga
moten pa habiliteringen. Och det var méanga dar i borjan. Han ville
bli buren. Jamt. Sov bara nar man holl honom pa armen. Vi bar och
gick pa moten. Stod pa autismkurserna langst bak, bakom alla stolar,
med Max pa armen och vaggade. Satt pd moten och ammade. Am-
made och fyllde i vardbidragsansokan med ena handen. Ammade och
pratade med rss-handliaggaren. Hela mammaledigheten gick at till
autismbestyr, kdndes det som. ”S4 bra att du 4r mammaledig nu, sa
kan du ta tag i allt detta”, sa folk. Tack, Max. Det 4r inte mycket jag
kommer ihag fran den dar forsta tiden, dar Greta var som en autistisk
tornado, fyra ar gammal och Max ett litet spadbarn. Han fick bara
hdnga pa, i autismvirlden.

Vi sitter i bilen. Max ar nu snart tre och Greta sju ar. Greta har
lagt sig till med en hel del ljud pa sistone och imiterar bilens brum-
mande medan vi dker. Det 4r en jobbig ljudmatta som kan driva vem
som helst till vansinne.

— Sluutaa, skriker Max.
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— Sluutaaa, hon later konstig, Greta laater. Slutaaa med det! Mam-
ma, Greta ska sluta, skriker Max.

— Greta, sluta lata! siger jag.

Greta skrattar.

— Sluta, skriker hon. Och fortsitter. Brrrrr. Tiiii.

— Greta har svart att lata bli, Max. Hon ar inte sd bra pa att vara
tyst.

— Hon ska vara tyyyst! Du maste siga till henne!

Max sprakutveckling exploderar pa ndgra manader. Orden kom-
mer och vi ar sd glada. Vilken skillnad det 4r att kunna prata med sitt
barn. Forklara och dela upplevelser. Det ar forlosande, som ett rus.
Antligen! Men ibland blir det ocksa en bitter eftersmak. Hur kan na-
got som ar sa enkelt for honom vara sa svart for henne. Varfor ar det
s& orittvist? Aven fér honom. Han vill leka, hela tiden, med henne.
Hon vill ibland. Just nu ar de pd samma niva, delvis. Spring och ja-
galekar. Det kanns hirligt nar de jagar varandra, kramar om och
skrattar. Greta dlskar Max. Och Max ilskar henne. Men ibland blir
det for mycket for honom.

— Mamma, Greta vill kramas. Jag vill inte kramas. Sag till henne.
Jag vill springa med Greta.

— Fraga henne da.

— Greta, vill du springa med mig?

Greta tittar bort, mot teven, dar den dagliga dosen av ”Lotta pa
Brakmakargatan” rullar. Hon dr besatt av denna film. Max har sedan
lange slutat titta pa Lotta, samma film dag ut och dag in, han tycker
det ar trakigt.

— Jag vill titta! ropar hon argt. Hon tittar inte pA Max. Hoppar
upp och ner framfor teven. Hon kommer inte att leka med honom
innan filmen ar slut, det ar helt klart.

— Mamma, siager Max. Vad vill Greta? Vill hon hoppa?

Fragan har sd manga bottnar. Ja, vad vill hon, egentligen? Hur
ska jag kunna svara pa det? Varfor vill hon bara hoppa framfor te-
ven? Det dr vil det han vill veta. Vad ska jag saga? Darfor att livet ar
grymt och enormt orattvist vill jag skrika. Darfor har du en stora-
syster som varenda dag vill se pd samma film, och hoppar upp och
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ner framfor den. Darfor att det dr fel i huvudet pa henne. Och darfor
maste du forresten fungera prickfritt, darfor att vi inte orkar mera.
Jag tar mig samman.

— Darfor att hon inte ar sd bra pd att leka. Inte som du. Hon maste
lara sig och trana. Darfor kommer Josefin.

Josefin dr en av vdra avlosare som tranar Greta pa lordagar. Hon
kommer pa formiddagen och de gar upp pa Gretas rum. Max har
sett att det dar en godisskal inblandad i detta som vi anvdnder som
forstarkning niar Greta tranar. Max vill sa klart vara med. Det verkar
vara roligt dar inne. Det dr godis och hemliga 6vningar bakom en
stangd dorr. Han far inte vara med. Han far ett sammanbrott. Ligger
i trappan och ylar. ”Finen” ska leka med honom, siger han.

— Greta lar sig att leka med Josefin. Hon tranar. Och da har vi det
lite lugnt och skont harnere under tiden. Vi far vara lite for oss sjdlva,
sdger jag.

Later det bra? Jag vet inte. Ar det rimligt att férklara for honom
att han ska njuta av tiden utan henne? Att vi alla behover pauser?
Han ir i alla fall n6jd med forklaringen. Och han far ocksa en godis-
skdl. Och sd sitter han igang och leker, pa sitt fantastiska, alldeles
normala vis.

LITET SYSKON



Barnens fragor staller krav
pa din foréldraférmaga

Som foraldrar moter vi stora fragor och starka kanslor hos vara barn.
Ibland vet vi inte riktigt vad vi ska gora. D4 finns en risk att vi drar
oss undan och stoppar huvudet i sanden. Att vi drar oss for att prata
for att vi inte riktigt vet vad vi ska sdga. Det ar forstaeligt och mansk-
ligt men inte sarskilt hjalpsamt for barnet. Det vi behover gora dr allt-
sa precis tvartom. Vi behover ga narmare. Vi behover hjilpa barnet
att uttrycka sig. Vi behover svara sd gott vi kan, och har vi inte ndgra
svar kan vi siga det. Och precis som forildrar forsoker skydda sina
barn sa skyddar barnen oss. En del barn undviker att prata for de tror
att det ar for kansligt. De sager inget och staller inga fragor. Andra
barn hittar inga satt att uttrycka sig pa. Men barn behover uttrycka
sig och barn behover fa sin verklighet bekraftad. ”Att fa leva i san-
ning och slippa 16gn”, sa en forilder jag motte. Hon pratade om det
viktiga med att hjalpa sitt barn att fa ord pa en ibland svar verklighet
och om att som forilder dela det svara utan att bortforklara eller lata
egna kanslor ta 6verhand.
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Vanliga foraldrafragor kring att prata eller inte prata med sma barn
om sjukdom/funktionsnedsittning brukar vara:

Ska vi verkligen prata med barnen?
Ar inte det att gora det som &r vanligt
hemma hos oss till ndgot sarskilt?

Finns det inte en risk att vacka den bjérn som
sover genom att prata nu nar barnen ar sa sma?

Hur pratar man med barn om svéra saker?
Vad gor jag om barnet inget sager?
Vad gor jag om barnet blir ledset och oroligt?

Och hur kan vi prata pa ett satt som blir bra ocksa
for vart barn med sjukdom/funktionsnedsattning?

Ska vi fa del av barns tankar och fragor behover vi hjilpa dem att
uttrycka sig. Ar allt vanligt och lugnt, ta d4 detta gyllene tillfille att
prata med barnet. Anar du att barnet har tankar och fragor, laimna
i sa fall inte barnet ensam med dem. Ibland har barn forestillningar
om vad det dr med syskonet och om sjukdomen/funktionsnedsatt-
ningen som inte stimmer med verkligheten.

Barnens fragor stiller krav pa din foridldraférméga — pa din for-
madga att vara lyhord och tillganglig for ditt barns tankar och fra-
gor och att mota dem pa ett sdtt som barnet kan forstd. Men vad ar
fordldraformaga? Ja, det ar inte en egenskap, det dr en formdga vi
utvecklar i relation till vira barn, en formaga som handlar om att
mota barnet har och nu. Det ar att vara inkdnnande och forutsagbar.
Det ar att kunna ta emot och “tinka om” barnets behov, det ar att ge
svar som ar begripliga for barnet och det ar att harbargera egna kans-
lor och inte skicka dem obearbetade vidare till barnet. Det handlar
inte om att vara perfekt utan om att vara rimligt eller tillrackligt bra,
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”good enough”, som den engelske barnlikaren och psykoanalytikern
Donald Winnicott uttryckte det.

Vad behdver ditt barn?

Att prata med barn handlar inte i forsta hand om atgarder utan mer
om ett satt att tinka och vara. Det handlar om att lyssna till och sitta
sig in i barnets virld och berittelser. Det handlar om att ta emot och
bekrifta det barnet berattar och att hjalpa barnet med starka kanslor.
En av forildrars viktigaste uppgifter ar att hjalpa sina barn att kanna
igen, uttrycka och reglera kinslor, ndgot barn bara kan ldra sig i rela-
tioner. Anknytningsteorin ar en psykologisk teori som beskriver hur
det gar till. Den formulerades ursprungligen av den engelske barnpsy-
kiatern John Bowlby. Idag dar omrédet ett forskningsfalt med snabbt
vaxande kunskap.

Anknytningsteorin visar hur vi redan som sma lar oss olika mons-
ter for hur vi 4r med andra manniskor. Den visar hur vira tidiga an-
knytningsmonster blir till inre arbetsmodeller for hur vi uppfattar oss
sjilva och andra. De relationsmodeller vi skapar som barn blir en del
av oss som vi bar med oss genom livet och som sedan verkar mesta-
dels i det fordolda. Men hur hianger detta ihop med kanslor? Har ar
kopplingen. Barn relaterar sd att de fir maximal nirhet och sd stor
del av sina behov tillgodosedda som mojligt. Det betyder att om du
kan méta ditt barns alla kdnslor s kommer ditt barn att ha tillgdng
till och kunna anvinda alla kdnslor. Om du diremot avvisar vissa
kanslor kommer barnet, som vill maximera sin chans till narhet, att
forsoka undvika de kianslorna. Speciellt niar barnet blir oroligt, angs-
ligt och behover dig som mest, alltsd niar anknytningssystemet slas
pa. Vi tar ett exempel. Om du har svart med att ditt barn ar argt eller
att barnet blir litet och behévande, s lar sig barnet det och uttrycker
mindre av de kidnslorna och behoven nir barnet behover vara nira
dig. Barnet samspelar pa det sattet med dina inre arbetsmodeller for
att fa mesta mojliga narhet och beskydd. P4 det har sittet lar sig barn
om kinslor och vilka kidnslor som kan delas med vem. Vilka som
kan delas med mamma och vilka som kan delas med pappa. Det ar
naturligtvis bra om barn tidigt i livet fir 6va pa och ldra sig kdnna
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igen alla sina kanslor, hur de kdnns och kan uttryckas. Att barnet far
ett sa brett kanslospektrum som mojligt och inte begransas enbart till
vissa kanslor, alltsd de mer snalla. Barnet behover ocksa fa uttrycka
sina negativa kanslor och lara sig att handskas med dem. Vi beho-
ver kunna uppmirksamma alla vara kanslor, for kdnslor har viktiga
budskap. Men barn blir litt 6vervildigade av de svdra kianslorna, det
handlar om att hjilpa barnet sd att inte de kdnslorna blir for starka
eller varar for lange. Barnet viaver sedan samman sina kanslor, tankar
och handlingar i ett personligt monster som blir just det egna sittet
att vara och forstd. Det blir barnets satt att vara i varlden, att tinka
om sig sjalv och andra. Anknytningsteorin beskriver alltsd hur barn
gor ndr de behover narhet. Den visar hur barn tidigt skapar rela-
tionsmonster, och den visar barns behov av niarvarande och lyhorda
fordldrar for att en trygg anknytning ska utvecklas. Den visar att det
behovs ett vi for att bli ett jag.

John Bowlby, som formulerade anknytningsteorin, beskrev ocksa
foraldraformaga. Det ord han anvinde var omsorgsformdga. Han ska-
pade begreppen trygg bas och saker hamn. Att foraldrar ar en trygg
bas, ett stod for barnets utforskande, nagon som gladjs med och hjal-
per barnet i utforskande och sjilvstandighet. Fordldrar ar ocksa en sa-
ker hamn att dtervanda till, nagon som skyddar, trostar och hjalper.

Vad behdver du som forélder?

I den sirskilda situation som sjukdom/funktionsnedsittning innebar
behover du kunskap om barns tankar och fragor om sjukdom i olika
aldrar, och du behover manga sitt for att prata med ditt eller dina
barn. Det handlar ocksa om dig som person och vad just du behover.
Vad du behover for hjilp och stod for att kunna handskas med dina
tankar och kanslor runt sjukdomen/funktionsnedsittningen. Hur du
tampas med forildrafridgor som: Vad gor man med sin sorg och oro?
Och ndr man bli arg pa allt, pa hela laget och pa barnen ocksa — vad
gor man da? Fir man visa sina barn hur ledsen, arg och utom sig
man ibland ar? Sjalvklart fir man visa kanslor och bli ledsen eller arg
pa hela laget, pa sjukdomen/funktionsnedsittningen och pa barnen,
men det handlar ocksd om vad vi menar med att visa kianslor och att
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tanka over vad barnet ska ta del av och vad barnet inte ska veta. Det
handlar om hur vi vuxna harbargerar och handskas med vara kans-
lor. Hur vi uttrycker oss utan att skramma vdra barn. Starka kanslor
och upplevelser som finns hos en i familjen paverkar alla. Ilska, grat
eller att prata med arg rost ar fordldrabeteenden som kan vara oro-
ande for barnet och det hjilper barnet om du berittar och forklarar
varfor det ar som det dr. Det som ar skadligt for barn handlar inte om
att se fordldrar bli ledsna eller arga eller om konflikter. Det som ar
skrammande for barn dr oforklarliga utbrott och foraldrar som visar
skramda beteenden. For barn dr det ocksa skraimmande nir fordldrar
abdikerar och blir hjilplosa.

Ett barn som far en lillebror eller lillasyster med sjukdom/funk-
tionsnedsattning eller dar ett storasyskon far diagnos kommer under
en tid att leva i kris och kaos och i en familj dar fordldrarna kanske
inte kan och orkar vara tillgingliga. En sak att da tinka pa ar att ta
hjalp av mor- och farforildrar och andra som kan ge barnet extra tid
och uppmarksamhet. Forsok ocksa att hitta ndgon du kanner for-
troende for att prata med om allt detta. Ska fordldrar kunna bygga
starka familjer behover foraldrar sjilva stod och god hjilp. Ibland
kan hela familjen, ocksa sma syskon, behéva prata med ndgon utan-
for familjen.
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Kunskap hjalper
Kunskap ger skydd

Tva amerikanska psykologer, Joseph Luft och Harry Ingham, har
skapat en modell for den kunskap vi har om oss sjdlva och hur vi upp-
fattas av andra. Modellen visar vad jag vet och inte vet om mig sjilv,
och vad andra vet och inte vet om mig. De kallade sin modell Johari
fonster och ritade den som fyra fonster Oppet”, Blint”, ”Dolt” och
”Okadnt” som vetter in mot var sitt rum. Viggarna mellan rummen
ar inte fasta, rummen kan dndra storlek och bli mindre eller storre
beroende pa vad som finns i rummet.

Vad jagvet Vad jag inte vet

Vad andra vet @ppet Blint
Vad andra Dolt Okaént
inte vet

Johari fonster. Vad vet jag och andra om mig sjalv?
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Modellen ar bra tankehjalp nar vi funderar 6ver vad barn vet och inte
vet om sig sjilva och sin situation. Den kan hjdlpa oss nir vi tinker
pa ”prata med barn om svara fragor”. Vad behover barnet sjalv veta?
Ar det viktigt att ocks3 barnet vet det andra vet? Vad betyder det om
ett barn i familjen vet och inte de andra? Ar det rimligt att andra vet
och inte barnet sjalv?

”Oppet” ir det barnet vet om sig sjilv och det andra vet. ”Blint” ir
det barnet inte vet men som andra vet. "Dolt” ar det barnet vet om sig
sjalv som andra inte vet, alltsd barnets hemligheter. Om barnet berit-
tar om sina hemligheter blir det rummet mindre och om barnet ar tyst
och inget sdger blir det storre. ”Okant” dr det som barnet inte vet om
sig sjalv och det andra inte vet. Vi kan aldrig veta allt om oss sjdlva.

Oppet Blint

Oppet Blint

Dolt Okéant

Dolt Okant

Johari fonster. Bearbetat efter Joseph Luft och Harry Ingham.

Mainga av de fragor jag fatt fran barn har handlat om att de inte
riktigt vet. De har inget namn pa syskonets sjukdom/funktionsned-
sattning och de har inte riktigt forstatt vad som hor ihop med sjuk-
domen/funktionsnedsittningen och vad som inte hor dit. Barnen har
inte fatt vetskap pd sin nivd och inte tillrickliga mojligheter att fraga
och fa svar. Vi kan se till att rummet ”Oppet”, det barnet vet och
andra vet, blir storre. Vi kan ocksa prata med barn om att ibland ar
det bra att gd in i det ”Dolda rummet”, det som ar hemligt for andra,
och att man har ratt att sjalv bestimma vad man vill beritta och inte
beratta och vem man vill prata med.
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Som vuxna har vi en tendens att romantisera barndomen och 6nskar
att den bara ska vara ljus, fast vi vet att det inte dr sd. Vi har stort
ansvar att hjialpa barnen ocksd med det morka och svara. Jag tror inte
alls att det har ar litt, och vi vuxna skyggar ofta for att prata med
barn om svdra fragor. Jag vet att manga foraldrar inte pratat med
sina barn om sjukdomen eller funktionsnedsattningen. Jag vet ocksa
att vi professionella manga ganger varit otydliga med var kunskap
och inte givit tillracklig vagledning eller handfast stod.

Det kan bli varre. Det kan bli mycket varre, ja,

det kan bli varre. Och néar det ar varre, kan det bli
annu varre. Det ar ibland svart att forsta. Att det
blir varre. Nar pappan dor kan det bli varre, nar
mamman ockséa dor kan det bli varre, da kan barnet
ockséa do och hela véarlden slut och séngen slut.

Mamman till en snart femdrig flicka och en lillasyster pa tre ar med
en svar sjukdom horde sin friska dotter med mork bluesrost sjunga
denna egna sang. ”Jag blev 6verraskad over sd djupa tankar och en sd
djup radsla och sorg hos min dotter”, siger mamma. ”Hon 4r sa liten,
hon dr bara i borjan av sitt liv, men har redan insikten om hur livet ar
och att det kan bli varre. Det dr upp till oss att besvara hennes fragor,
forklara och ocksa bevisa, att det dven kan bli battre!”

Synliga och osynliga sjukdomar och funktionsnedséattningar

Kanske ar det lattare for ett litet syskon att forsta och aven for for-
aldrar att beratta nar sjukdomen/funktionsnedsittningen ar patag-
lig och synlig. Som vid cp-skada, muskelsjukdom, Downs syndrom,
ryggmargsbrack, epilepsi, synskada eller rorelsehinder. De osynliga
funktionsnedsittningarna som handlar om barnets tinkande och
ibland annorlunda beteende dr ofta svarare att berdtta om och for-
klara. Som vid autism, ADHD, Aspergers syndrom och en del utveck-
lingsstorningar. Sjalvklart har det ocksd betydelse om syskonet har
en medfodd sjukdom eller skada jamfort med om syskonet under
barnadren fir en svar sjukdom eller skadas i en olycka. Det gar inte
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att mer generellt uttala sig om hur det ar att ha en syster eller bror
med sjukdom/funktionsnedsattning. Det ar olika for olika barn och
beroende pd vilken sjukdom/funktionsnedsittning det handlar om,
och annorlunda syskonskap ar en erfarenhet bland méanga.

Jag dr helt overtygad om att barn oavsett vilken sjukdom/funk-
tionsnedsittning det handlar om madste ha ord pa och ocksa kanne-
dom om vad den innebir — detta bade for sin egen skull och for att
kunna svara andra i omgivningen. Jag skulle ocksa 6nska att foraldrar
fick mojligheter att mota varandra och tala om hur man kan prata med
barn om sjukdom/funktionsnedsittning. Att fordldrar kunde hjilpa
varandra med rdd om hur man kan prata. Hiar har olika intresse-
foreningar genom sina forildratraffar, familjevistelser och hemsidor
en viktig roll.

Studier och forskning

Forskningen om syskonskap och hur friska syskon till barn med kronisk
sjukdom/funktionsnedsattning mar och paverkas ar motsagelsefull och
svartolkad.

I en oversiktsartikel (Williams 1997) sammanfattas resultat fran
fyrtio studier av friska syskon till barn med cancer, hjartsjukdom, cys-
tisk fibros, kraniofaciala missbildningar, reumatism, ryggmargsbrack,
cp-skador och andra rorelsehinder. I 30 procent av studierna fann
man ingen okad risk for psykisk ohilsa, ldg sjilvkinsla eller beteen-
deproblem. I 60 procent framkom okad grad av depression, dngslan,
indtvandhet, blyghet, beteendeproblem och problem i kamratkontak-
ter och kognitiv utveckling hos det friska syskonet jamfort med andra
jamndriga. I 1o procent av studierna fann man bade positiv och nega-
tiv paverkan pa vilbefinnande och utveckling hos det friska syskonet.
Positiva effekter var en varmare syskonrelation, okad empati, 6kat so-
cialt beteende, sjalvstandighet, storre mognad och mindre sjalvcentre-
ring jamfort med barn i samma alder.

Williams slutsats dr att friska syskon till barn med kronisk sjuk-
dom/funktionsnedsittning har en nagot okad risk for problem i sin
utveckling med lagre sjdlvkinsla och beteendeproblem, men att det
inte finns nagot direkt och entydigt samband mellan syskonsituatio-
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nen och psykisk hilsa eller ohilsa. Hon lyfter fram fyra faktorer som
paverkar det friska syskonets vilbefinnande och anpassning: familje-
faktorer, foraldrakarakteristika, vilken sjukdom/funktionsnedsattning
det handlar om och vad den har for konsekvenser, samt egenskaper
hos det friska syskonet. Williams betonar betydelsen av 6ppen kom-
munikation om sjukdomen/funktionsnedsittningen mellan foraldrar
och barn som en skyddande faktor och vikten av att de professionella
hjdlparna har hela familjen i fokus for sina interventioner. Kunskap
och vilfungerande familjesituation ar avgorande for hur syskon mar.
Ocksa andra studier visar en mer varm, omvardande och posi-
tiv relation mellan syskonen da ett av barnen har kronisk sjukdom/
funktionsnedsittning jamfort med vanliga syskon (Stoneman 2001).
Flera studier beskriver en mer positiv syskonrelation hos syskon till
barn med Downs syndrom jamfort med andra syskon bade med och
utan funktionsnedsittning (Carr 2001, Kaminsky & Dewey 2001).
Studier om syskonskap vid autismspektrumstorning visar att syskon
till barn med autism dr mindre positiva till sitt syskon jamfoért med
syskon till barn med andra funktionsnedsittningar och barn i vanlig
syskonsituation. Det friska syskonet leker mindre med syskonet med
autism, skams ibland for syskonets annorlunda beteenden, kanner sig
ensamt och uttrycker mer oro for framtiden. I ndgra studier har man
visat att det ar svarare att ha ett dldre syskon med autism 4n ett yng-
re. Man har ocksd funnit fler psykosociala problem hos flickor an hos
pojkar och forklarar detta med att flickor ofta tar storre ansvar och
lever narmare sitt syskon och darfor utsitts for fler svara situationer.
Dellve (1999) har i en svensk studie intervjuat ungdomar 12-18 ar
som har en syster eller bror med autism, pAmMP, Aspergers syndrom
eller Tourettes syndrom om hur de upplever sin livssituation. I inter-
vjuerna siger cirka 6o procent av ungdomarna att de mar bra och
ar nojda med sitt liv. 20 procent av ungdomarna beskriver ensam-
het, nedstimdhet och en 6nskan att fly bort fran situationen. Dellves
forskning visar att syskon till barn med neuropsykiatriska diagnoser
loper okad risk att sjalva fa anpassningsproblem. Hon papekar att det
ar viktigt att ge det friska syskonet strategier for att handskas med sin
syskonrelation (Dellve 1999, 2000). Hennes forskning visar ocksa att
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kunskap hos det friska syskonet om funktionsnedsittningen och dess
effekter ger battre sjalvkansla, battre anpassning och en mer positiv
installning till funktionsnedsittningen i sig.

Ett flertal studier visar att det friska barnet har bristfallig kun-
skap om syskonets sjukdom/funktionsnedsattning och vad den inne-
bar (Lobato & Kao 2002, Glasberg 2000). Kunskapen dr lagre an vad
man kan forvinta sig fran barnets utvecklingsniva. Tankbara forkla-
ringar till detta dr att sjukdom/funktionsnedsattning ar abstrakt och
svar att forstd och att kdnsloladdad information ar svar att ta till sig.
Studier visar ocksa att fordldrar tenderar att Gverskatta barns kun-
skap och vad barnet forstatt. Forskning om barn som dr adopterade
(Brodzinsky et al., 1986) visar att processen att skapa kunskap och
veta innehdller tvd komponenter: att fa information och att forsta.
Information i sig ar ingen garanti for forstaelse. Barn maste pa sin
utvecklingsniva ges manga mojligheter att prata om och bearbeta det
de far veta for att forsta. Nar vi tinker pd vad friska syskon vet om
sjukdom/funktionsnedsattning ar det alltsa viktigt att vara medveten
om att det ar stor skillnad mellan att ha fatt information och att ha
en egen kunskap. Det verkar ocksd vara sd att friska syskon till barn
med autism, vissa utvecklingsstorningar och neuropsykiatriska diag-
noser har mindre kunskap jamfort med syskon till barn med rorelse-
hinder och kronisk sjukdom. Resultat som forklaras med att de forra
ar mindre synliga, mindre specifika och kanske ocksa mer stigmatise-
rande (Lobato & Kao 2002, Glasberg 2000). Studier visar ocksd att
barn i avsaknad av kunskap (Lobato 1993) skapar egna forklaringar
om vad det d4r med syskonet och om orsak som kan vara virre dn
verkligheten.

Nagra fa studier beskriver insatser riktade direkt till syskon dar
man ocksa fragat syskon sjilva om deras uppfattning om sig sjilva
och sin syskonsituation (Lobato & Kao 2002, Lobato & Kao 2005).
Oftast har man fragat fordldrar for att fa uppfattningar om syskonets
situation. Vid Barn- och ungdomshabiliteringen i Uppsala lin har man
inom projektet At ge syskon utrymme arbetat med utbildning for
barn 8-12 dr som har syskon med ADHD, autismspektrumstorning,
rorelsehinder och utvecklingsstorning. Syftet var att ge kunskap om
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funktionsnedsattningen och att hjalpa syskon med strategier for att
battre kunna hantera sin syskonsituation. Utbildningen utvarderades
genom intervjuer med syskonen sjdlva och analys av deras teckningar.
Projektet har utmynnat i en modell och en manual att anvinda i
syskonutbildning (Granat, Nordgren, Cleve, & Rein, 2008).
Forskningen visar en rad faktorer som paverkar hur syskon till
barn med sjukdom/funktionsnedsittning mar. Det som verkar allra
viktigast for hur syskonsituationen utvecklar sig och hur det friska
syskonet mar handlar om forildrars stod, om hur fordldrar sjilva
mar och om familjesituationen i sig. Ju hogre press som av olika skal
stills pa familjen, desto storre sannolikhet for problem i syskonsitua-
tionen och tvirtom. En stodjande hemmiljo med en 6ppen kommu-
nikation om sjukdomen/funktionsnedsattningen ar ett starkt skydd.
Sammanfattningsvis visar forskningen att ju mer kunskap det friska
barnet har om syskonets sjukdom/funktionsnedsattning, desto battre
syskonrelation (Roeyers & Mycke 1995, Lobato & Kao 2002).
Referenser se s. 122.
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Rad fran tonaringar

Har dr rad till foraldrar fran fyra tondringar som sjdlva har en syster
eller bror med sjukdom/funktionsnedsittning och ocksa ett litet sys-
kon i forskolealdern. De sdger att man redan som liten behover veta
och att det for sma syskon ar viktigt att:

e Foraldrar berattar om sjukdo-
men/funktionsnedséattningen
och vad den innebar.

Foraldrar pratar om annorlunda
beteenden om syskonet har det.
Om varfor syskonet gor annor-
lunda saker och vad man sjalv
kan gora vid utbrott, for att fa
ha sina saker ifred eller nar man
blir radd.

Foraldrar pratar om varfor ibland
andra regler galler for syskonet.

Foraldrar ger rad om vad man
kan saga till andra barn.

Foraldrar pratar bade om nuet
och framtiden. Redan som liten
har man manga funderingar om
sin egen och sitt syskons framtid.

Fa arlig information och forkla-
ringar som man kan forsta.

Fa veta att det inte &r nagons
fel att syskonet fick en sjukdom,
skada, funktionsnedséattning.

Fa veta att man sjalv inte kom-
mer att fa sjukdomen, skadan
eller funktionsnedsattningen.
Att det inte smittar, att man
inte ar konstig.

Fa veta vad man ska gora nar
andra stirrar eller fragar.

Fa egen tid med mamma och
pappa nar syskonet inte gar
fore. Aven om det s& bara ar
10-15 minuter pa en dag, sa ar
det viktigt. Att veta att den tiden
ar ostord och man far komma

i forsta hand.

Fa prata redan nar man ar
liten och sedan prata vid olika
tillfallen under uppvaxten.

Fa prata om alla sorters kanslor
och att foraldrar sager att det ar
okej att vara arg, avundsjuk,
radd eller kdnna sig asidosatt.
Att sddana kanslor inte betyder
att man ar dum eller elak.

Fa folja med och se var syskonet
ar om syskonet ar mycket pa
sjukhus, pa behandlingar eller
pa korttidshem.

Fa traffa andra syskon. Att fa
veta att det finns andra i samma
situation. Att traffa andra gor
att man kéanner sig mindre
annorlunda.

Andpreas, Elin, Martin och Moa
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FORALDRABERATTELSE
av Gunnar Skarland

Hugo och Abbe

Hugo var drygt tvd ar gammal nidr han fick sin lillebror Abbe. Ett all-
varligt hjartfel gjorde att Abbe gick igenom sin forsta livsnodvandiga
hjartoperation bara ndgra dagar gammal. Och innan han hunnit fylla
tre ar hade han fatt sitt lilla hjarta opererat ytterligare tva ganger.
Boven i dramat heter 22 1 1-deletionssyndrom (eller Catch 22) — sam-
lingsnamnet pd alla de symptom som kommer av ett litet fel pa elfte
deletionen pa den tjugoandra kromosomen. Ett syndrom med en val-
digt lang lista av symptom dar lyckligtvis inte alla patienter far alla
problem. Forutom hjartfelet har det mest patagliga hittills for Abbe
varit att det ar valdigt svart att forsta vad han sager. Ett fel i gommen
gor att det inte blir ndgra konsonanter nar han pratar.

Redan de forsta dagarna, da vi insdg att vi inte skulle komma hem
fran sjukhuset pa ett bra tag, borjade jag oroa mig for Hugo. Hur
ska man kunna forklara for honom? Kommer han att forsta varfor
mamma och pappa inte kommer hem? Varfor alla ar ledsna? Varfor
har lillebror en slang i nasan och tejp pa huvudet? Varfor maste man
tvatta handerna i det dar starka som blir kallt och luktar, innan man
far ga fram till honom?

Den dir oron forsvinner inte. Fyra ar har gatt och jag undrar fort-
farande nastan dagligen hur Hugo mar. Undrar och vintar. Vintar
pa att det ska komma ndgon slags reaktion. Jag granskar honom och
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analyserar, funderar 6ver vad han gor och hur han reagerar pa saker
och ting. Var det dar vanlig sexarstrots, eller var det en reaktion pa
allt som varit jobbigt? Jag undrar ofta om han kanner sig dsidosatt,
om han tycker Abbe far for mycket fokus? Borde jag kanske prata
med honom om det, eller vicker jag en bjorn som sover? Kanske ar
det lite for tidigt tanker jag, och viantar. Kanhidnda ar han for liten
med sina sex ar.

Emellanat forsoker vi kompensera. Ge Hugo egentid. Ga pa bio,
museum eller ndgot annat dir han fir ha mig eller mamma alldeles
for sig sjalv. Utan lillebrorsan. Jag vet inte om han genomskadar oss
eller inte, men det kdnns bra att fa koncentrera sig pa bara Hugo ett
litet tag da och da. Vi hade till exempel fyra underbara dagar i Jamt-
landsfjallen alldeles sjalva, bara han och jag, sommaren da han var
fem och ett halvt ar. Fyra dagar vi bida kommer att leva pa en ling
tid framover.

Det ar sa fint att se hur Hugo tar hand om sin lillebror. Sjalvklart
brakar de med varandra titt som tatt, de ar ju broder. Men dar finns
anda ett ommande och viardande fran storebror till lillebror som gor
mig varm i hjartat.

— Nar Abbe ska siga ”kolla dar” sager han “oya maam”, sa Hugo
till mig en dag.

— Ja, det gor han viannen.

— Och ndr han ska siga ”bara” sager han doa”.

— Mm, det dr for att han har ett fel i sin mun.

—Hur da?

Jag forklarade sa gott jag kunde om hur gommen inte fungerar
som den ska. Storebror funderade lite och sa:

— Stackars Abbe. Ska han behova borja livet som sjuk?

Pa forskolan ar Hugo man om att lillebror har det bra. De ar pa
tva olika avdelningar och personalen berittar att han springer 6ver
till lilla avdelningen ddr Abbe gér, bara for att se sd att han har det
fint. D4 och da far Hugo vara tolk. Han forstar Abbes sprak bast av
alla, och nar personalen gar bet pa bade tal och teckensprak rycker
storebror in.

— Meh, ahhh, hor ni inte att han sager...

LITET SYSKON

53



54

Vid tiden runt Abbes senaste operation funderade Hugo en del 6ver
Abbe och hans hjirtfel. Det har jag forstatt. En kvall 1ag jag bredvid
honom i hans siang och sov rav. Det ar det enda sittet att fa honom att
somna inom en rimlig tidsrymd. Inte sillan 4r det jag som slumrar in
forst. Vi hade bada varit tysta s pass lange att jag riknade med att
det snart var dags att smyga mig ut frin min snusande femdring. Da
brot han tystnaden.

— Mitt hjarta later dunk-dunk... dunk-dunk. Det ska vil bara vara
dunk... dunk... dunk?

— Nae, viskar jag. Det ska lata dunk-dunk.

— Ska det?

— Ja, hjartat ar delat i tva delar. Som tva pumpar, kan man siga.
En pumpar blodet ut i kroppen — dunk. Och en skickar det till lung-
orna, for att fylla pd med syre som du andas in — dunk. Och sa gor de
det nistan samtidigt — dunk-dunk.

Jag sdg att han funderade linge. Han log lite, som om det jag sagt
var lite knasigt, men verkade 4nda tro mig. Det var tyst en lang stund.
Jag trodde jag klarat mig litt ur det hiar knepiga amnet. Men icke.

— Jag undrar vad det var for fel pd Abbes hjarta?

Oj. Det har blir inte latt.

— Det kan jag beratta om du vill. Men det kanske blir lite krang-
ligt.

— Jag vill.

— Oke;j.

Plotsligt lag jag dar och forsokte forklara hjartats funktion i all-
minhet, och pulmonalisatresi med vsD i synnerhet, for min nyss fem
ar fyllda lille pojk.

— Du vet, jag berittade ju att fran den ena pumpen gar ett ror till
lungorna. For att blodet ska dit och hamta syre.

— Mmm.

— Det var stopp i det roret pa Abbe. Och kroppen behover syre for
att klara sig.

Jag forklarade och berittade att det syrerika blodet ar rott och det
syrefattiga ar bldare. Vi pratade om fargen pa Abbes lappar. Fore den
senaste operationen, och efter.
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— Men hur kunde de laga Abbes hjirta da?

— Det fick koppla ett nytt ror vid sidan av det som det var stopp i.
Sa blodet kunde ta en annan vag.

—Jaha?

— Som nér vi var pa Kreta, nir vi gravde kanaler i sanden. Kom-
mer du ihag det?

—Ja. (han sken upp lite)

-S4 fick doktorn gora ungefar. Sa att blodet kunde rinna en an-
nan vag.

— Jaha... da forstar jag.

Jag hade en kidnsla av att jag skulle komma att fa forklara det har igen.
Och jag kdnde pa mig att storebror skulle halla forelasning om det pa
dagis. Det kom ett litet leende mitt i det samlade ansiktsuttrycket.
Han tankte pa det vi pratat om. Jag kunde se hur informationen bear-
betades inne i hans lilla huvud. S& krop han tatt intill mig, klappade
mig pa kinden och lade armen om min hals. Och somnade.
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Barn behdver redskap

Det hir avsnittet handlar om sitt att prata med barn som utgér fran
barnet. Det handlar om att ge barnet mojligheter att uttrycka sig med
alla sina tankar, fragor och kinslor och ge barnet redskap for att for-
std och skapa kunskap.

Fysikprofessor Bodil Jonsson som skrivit mycket om larande skriver i
sin bok Vi ldr som vi lever (2008) att det dr variation snarare an repe-
tition som ar all inldrnings moder. Hon betonar, precis som forskarna
i avsnittet om studier och forskning, att vi maste sluta sammanblan-
da information och kunskap. Information tar inte sarskilt mycket tid,
men att bearbeta och forsta tar tid. Nar barn pa manga sitt och med
stod av vuxna far prata, visa och beritta erovrar de kunskap.

Far barn 6ppna fragor och hjilp att beritta gor de det garna. Far
barn inga fragor dr de ofta tysta med det de tror dr kdnsligt. De avstar
kanske fran att beritta om svira saker, om oro, ridsla eller om siddant
de tror kan gora den andre, framforallt fordldrarna, ledsna. Barn la-
ser av sina foraldrar och andra for att forstd vad de kan och inte kan
sdga. Kan man prata om alla tankar? Orkar mamma och pappa det?
Ar alla kinslor tilldtna eller bara vissa? Barnet kommer att anvinda
dig, dina ord och ansiktsuttryck, ditt kroppssprak och din ton for att
forsta och koda. Vi vuxna behover darfor vara uppmarksamma pa
oss sjalva och mer medvetet tinka pa hur vi dr, sa att inte vi med vara
ord och kanslor styr vad barnet sager. Tank om vi kunde skapa sam-
ma engagemang nar det géller barns inre liv och behov som vi har
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nar det galler att barnsikra den fysiska miljon. Om vi pd samma satt
uppmarksammade barns tankar, fragor, delaktighet och sjialvkansla.
Barn som blir lyssnade pd och barn som kan beritta, fradga och dela
sina tankar och upplevelser blir tryggare och far battre sjalvkansla.
Vi vet ocksd att barndomen och barndomens erfarenheter paverkar
barnets framtida liv. Fortsatt utveckling bygger alltid pa det som har
varit. Sakert undrar du ibland vad ditt barn tanker, och funderar pa
hur du pd basta sitt ska kunna prata med ditt barn om sjukdomen/
funktionsnedsattningen. Ju tidigare ni kan prata, desto battre. Tidiga
och aterkommande samtal i familjen ger sjalvklart storre mojligheter
att rusta barnet dan behandlingsinsatser som satts in senare och nar
barnet kanske fitt svarigheter.

Har beskriver jag manga satt som barn kan uttrycka sig pa och de
ar alla, utom de tva sista, tankta att kunna anvindas av bade forild-
rar och professionella som i sin vardag moter barn. De tva sista, sys-
kongrupp (s. 71) och psykoterapeutisk behandling (s. 88), dr sarskilt
riktade insatser till barn och foraldrar.

LITET SYSKON

57



58

Lek och gemenskap

Barn leker for lekens skull och barn leker det de 4r med om. I leken
far tankar och kanslor form, i leken skapas nya varldar och dar ska-
pas mening och sammanhang. Lek och tinkande ar i barns utveck-
ling pa satt och vis tvd sidor av samma sak. Barn anvinder leken for
att vidga sitt tinkande och tinkandet behovs for att fordjupa leken.
I leken visar barn hur de forstar varandra och leken hjalper barnet att
sdtta sig in andra manniskors perspektiv och bearbeta det de 4r med
om. Om vi dr uppmirksamma pa vad och hur barn leker far vi veta
mycket om hur barn mar och vad de ar upptagna av.

Att anvanda dockor eller leksaksdjur kan vara ett sitt att leka
tillsammans och hjalpa barnet att uttrycka sig. Utgd fran en hiandelse
eller situation dar du sett att barnet reagerat eller som du tror att bar-
net funderar pa. Lat barnet vilja en docka eller ett djur som ar barnet
sjalv. Sa viljer du en docka eller ett djur som 4r du och en for sysko-
net. Du som djurmamma eller djurpappa berittar och gor situationen
om det som hinde och sa leker ni den tillsammans och pratar i leken
om vad djuren tiankte och gjorde: Vad tankte bjornpojken pa sjuk-
huset? Hur kidnde han sig? Vad tror du bjornmamman tankte? Hur
kiande hon sig? Och bjornpappan, vad tinkte han? Hur var det for

Sylvanian families.
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bjornflickan, tror du? Vad vill du att bjornmamman ska gora? Och
pappabjornen, vad tycker du att han ska gora? Hur skulle du vilja att
det slutade? Vad vill du gora nu? Detta ar ett konkret sitt att prata
och manga barn lockas av att leka med djurfamiljerna och har littare
att visa och beritta med ett djurbarn dn att svara pa personligt stallda
fragor. Fordldrar som har provat att anvinda djurfamiljer, som den
pa bilden, har i leken pratat med sina barn om sjukhussituationer, om
sjukdomen/funktionsnedsattningen, om ett syskon som inte kan leka
latsaslekar och om andra manniskors reaktioner.

Spelet Lusen.

Familjespel ger mojligheter till lek, spanning och samtal. Jag anvan-
der till exempel Lusen-spelet dir varje spelare bygger sin egen Lusen.
Man sldr med tarning och varje siffra pa tiarningen motsvarar en
kroppsdel pa Lusen. Vinner gor den spelare som forst byggt ihop en
Lus. Spelet kan ocksa vara inkorsport till att leka med Lusarna och
lata dem prata med varandra. Hur tror du det ar att ha ben som inte
kan springa? Att ha en hjarna som behover langre tid for att tinka och
lara sig? Att ha krangliga tankar eller en sjukdom som gor kroppen
sjuk?
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Fragor och fragelador

Barn har manga fragor och syskon till barn med sjukdom har ofta
fragoromsjukdomen/funktionsnedsattningen.Prataombarnetsfragor
och skriv ner dem pa fragelappar. Lat barnet bestimma om fragan ar
latt, svar eller mittemellan. Skriv latta fragor pa gront, mittemellan
pa gult och svara pa rott papper. Den ena fordldern kan med barnet
gora fragor till den andra. Ni kan gora fragor till doktorn och kanske
ocksd till syskonet med sjukdom/funktionsnedsittning. Fragorna
kan sedan laggas i en sirskild frageldda och barnet bestimmer om
den som ska svara ska fa en litt, svar eller mittemellanfraga. Det ar
ocksd en hjalp for den som svarar att veta om barnet uppfattar fragan
som ldtt, svar eller mittemellan. Nar jag har gjort fragor med barn
till mamma och pappa visar det sig ibland att barn och forildrar
uppfattar samma fraga helt olika. En fraga som foraldrar kan tycka
ar svar och vill fundera lange pa kan i barnets varld vara en ganska
enkel gron fraga och tvartom.

Hér ar nagra exempel pa fragor barn stéllt pa fragelappar till foréldrar:

Victor kommer att kunna ga néar han ar tva ar, eller hur?
Victor kommer att prata nar han blir storre, eller hur?

Barnen pé dagis haller ibland i Max samre hand, de hor inte
att han séager nej. Vad tycker du om det, pappa?

Varfoér kan inte min syster ga som jag?
Kommer min syster alltid att ha svaga muskler?
Kan min bror jobba i affar nar han blir stor?

Varfér kan min bror inte leka? Varfér gor han
sa konstiga saker?

Jag undrar vad det dar ordet ar? Jag horde det pa sjukhuset.
Men jag kommer inte ihdg. Och mamma sager ett sarskilt
ord, men jag vet inte vad det betyder.

Kommer min syster alltid att ha Downs syndrom?

Ella gillar inte godis, bara choklad. Linn (yngsta systern)
gillar allt. Ar det ndgot med Downs syndrom? Och varfor
maste Ella alltid ha fina klader?
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Fragor till doktorn har varit:

Kan du laga min brors hjarta?

Varfor blev min lillebror sjuk? Kan du géra honom frisk?
Ar du bra pa det, doktorn?

Varfdr kan min storasyster inte ga?

Gor det ont pa Victor nar han blir opererad? Visst kdnner
Victor inget nar han blir opererad?

Hade jag ocks& Downs syndrom nar jag var bebis?

De alla svaraste fragorna pa roda lappar har varit:

Vad ska jag sadga nar andra fragar?
Varfor blir mamma sé arg?

Varfor blev min bror sjuk?

Hur far man Downs syndrom?

Varfér maste man do?
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Kéanslobilder

Kinslokort och kanslobilder dr anviandbara i samtal med barn om
olika kanslor och situationer. Du kan anvianda sa kallade Bjornkort
och barnet viljer dd den bjorn som visar den kinsla barnet har. Hur
kanner du dig nu, kan du ta den bjorn som visar hur du kianner dig?
Vilket bjornkort visar hur du oftast kianner dig? Och hur skulle du
vilja kdnna dig, ta det kortet? Nar vi pratar om sjukdomen/funktions-
nedsattningen — vilka kanslor har du da? Kan du peka pa de bjorn-
bilderna? Kan du beritta vad du tinker? Vad har du mer for kianslor?
Beritta.

Bjornkort. Publiceras med tillstdnd fran © Innovative Resources 1997
Kan képas pa www.mareld.se

Man kan ocksd ta ett bjornkort i taget, en kansla i taget, och prata
om nir den finns. Leo tog direkt tvd bjornar som var glada nar vi
pratade om hans lillasyster Ella och jag bad honom ta tvd bjornkort
som visade hur han kinde sig. Fabian tog en fundersam bjorn nar vi
borjade prata om honom och hans tvillingbror Max som har Amc.
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Den fraga Fabian funderade pa och ville stilla var fragan till doktorn:
”Hur far man plats i magen ndar man ar tva?” Bjornkorten i kortleken
ar manga och det dr nog klokt att plocka ut en begransad mangd att
anvinda i samtal. Vill du hellre anvinda mer stiliserade bilder och
ocksa kunna klippa ut dem och tillsammans med barnet klistra in
kanslobilder i barnets berittelse kan du rita kdnslobilder som dessa
och kopiera. En liten syster som pa dagis fick fragan varfor hennes
bror inte kunde prata blev helt forstummad och kunde inte saga nagot
vare sig i stunden eller senare nar vi gjorde berittelsebok (s. 73). Med
hjalp av kinslobilderna kunde hon visa och nir vi pratade om vad
barnen fragat pekade hon pa bilderna snurrig och ledsen. I texten om
Andreas och bans bror Leo (s. 93) ser du hur Andreas har valt kanslo-
bilder som han med pappas hjalp klistrat in i sin berattelse.
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Stiliserade kanslobilder.
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Teckningar

Rita med barnet. Barnet kan till exempel rita sig sjalv eller syskonet
nar de gor nagot. Det dr ofta mer lockande att rita och prata om nigot
man gor 4n att bara rita sig sjalv, syskonet eller familjen rakt upp
och ner. Kanske kan barnen i familjen rita tillsammans. Om syskonet
med sjukdom/funktionsnedsattning inte kan rita eller prata kan ni
prata om vad ni tror att syskonet skulle rita eller siga om han eller
hon kunde. En liten flicka med en syster med svar utvecklingsstorning
sade att hennes syster nog skulle sidga att hon var sndll. En pojke sade
att hans bror kanske skulle siga att han var bra pd att leka. Och
Estelle som ar fem dr och har en syster med muskelsjukdom visar sina
tankar och fragor i sina teckningar.

Estelle: "Jag skulle vilja att min syster fick kdnna hur det kdnns att kldttra och
hoppa.”
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Estelle:"Kommer jag ocksa att f& svaga muskler?”

Estelle: "Det ar val inget konstigt med svaga muskler heller.”
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Cirkeln

Rita en cirkel med en prick i mitten och prata med barnet om att
cirkeln ska bli som en tarta med olika tartbitar for det barnet tinker.
Visa att man kan rita olika stora tartbitar och att det som ar viktigast
ska ha storst bit. Vad tidnker du nir vi pratar om din systers/brors
sjukdom? Kan du rita en tartbit och beritta vad det 4r? Hur stor ska
den biten vara? Vad tidnker du mera, kan du gora en ny tartbit for
det och bestimma hur stor den ska vara och vilken fiarg den ska ha?
Barnet malar och den vuxne skriver det barnet berattar. Emanuel som
ar fyra ar berdttar om lillebror Philips cancer. Det forsta Emanuel vill
sdga ar att det ar “daligt att cancern finns”. Han ritar en cancercell i
cirkeln och malar ett stort omrade med det daliga. Sa siger Emanuel
”gd bort cancern” och malar i cirkeln. Emanuel berattar ocksa att det
ar ”bra att fa medicin” och att ”leka pa sjukhuset dr bra”. Emanuel
malar, mamma skriver det Emanuel berattar.

ca BOLT Cama

Lfca W 'i-!-"'."f' ".I paL VBT AT
e AEA T L
L ¥ —
/
ARk KT

ol L
. § 1
ML e
Emanuel om Philips hjarntumor.

Man kan ocksa anvianda cirkeln for att prata med barn om kanslor.
Prata allmant om vilka kanslor barnet har runt sjukdomen/funktions-
nedsattningen eller prata om varje kidnsla for sigoch vad den innehaller.
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Har ser du Leos gladcirkel och vad som finns i den nar han tanker pa
lillasyster Ella som ar fyra ar och har Downs syndrom. Leo ar glad
och stolt over Ella. Han har méanga fragor nir vi gor fragor och skri-
ver fragelappar till mamma och pappa. Det dr bra att tinka pa att
barn kan ha méanga fragor ocksa nar de tycker att allt ar naturligt och
enkelt.

[ES AR GLAD .

OLH STRT MER
ELlLs

ELLA .';_IL'_ﬁ'E. :
ATT LATEALSOuN

e— ELLA PEATAR
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Leos glada tankar och kénslor om Ella.

Nir jag pratar med barn om kanslor brukar jag ocksa beritta att
”Kanslor kan vara bade luriga och kluriga. Ibland ar de faktiskt svara
att forstd. Man kan verka arg fast man faktiskt ar ledsen. Har du
varit med om det? Och man kan vara glad och stolt 6ver ndgonting,
men sager inte det, fast det ar en sd bra sak att beratta.”
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Cirkeln dr ocksa anvandbar for att prata om sarskilda handelser, till
exempel om vad som hint pa sjukhuset, for att prata om det basta,
varsta och roligaste med syskonet eller for att prata om olika kom-
mentarer runt syskonets sjukdom/funktionsnedsattning. Nar det gal-
ler kommentarer om sjukdomen/funktionsnedsittningen kan du kan-
ske fraga: Hur tycker du att andra dr nar de méter din syster/bror?
Vad siger eller gor de? Vad dr bra? Och vad tycker du dr besvarligt?
Sedan kan du tillsammans med barnet skapa moteld mot det dumma
och fraga barnet vad barnet skulle vilja svara.

Har ar Fabians cirkel med det béasta,
det varsta och det roligaste med
hans tvillingbror Max som har AMC.

Fﬁ p|F--N'

Ni kan rita serier om det barnet ar med om och hur barnet kan gora
och skriva pratbubblor med vad barnet kan siaga. Ge barnet strategier
och sitt att hantera att andra tittar eller fragar. Tank ut en mening
som barnet kan anvinda om barnet inte har egna forslag. ”Vet du vi
kan gora sd hdr”, sa en mamma béde till sin dotter med cp-skada och
till lillasyster. ”Nar vi ar pa stan eller i tunnelbanan och andra stir-
rar, da sager vi:

Det &r manga ugglor har idag, och sa
vander vi oss bort frdn dom. Nar nagon
av er tycker att det ar svart att andra tittar
for mycket sa sag till mig att det &r manga
ugglor hér idag. D& vander vi ryggen till.
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Tidslinje och fyrfaltsbild

Barn funderar 6ver bade nuet och framtiden. Genom att prata om tid
kan vi hjdlpa barnet att tinka om framtid och att forestilla sig for-
andring. Vi kan gora en tidslinje och prata om vad som hant i olika
aldrar. Prata om bra, roliga och svara hiandelser fram till den alder
barnet 4r i nu och fortsitta prata om drommar, fantasier och for-
hoppningar. Ett annat sitt att prata om tid och framtid ar att rita
en fyrfaltsbild dar barnet kan rita sig sjalv och sitt syskon nu och i
framtiden.

wul g | e
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Fyrfaltsbild. Nar Fabian blir stor vill han bli fotbollsspelare
och Fabian tror att Max ocksa blir fotbollsspelare.
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Bocker

Las bocker och sagor med barnet. Sagor dar djuren kan tala, dar det
onda besegras och dar barnet efter att ha utstatt provningar vinner
halva kungariket. Att vinna halva kungariket 4r att vinna sig sjalv.
I sagorna finns de stora existentiella fragorna, och sagor och berit-
telser ger barnet nya sitt att forsta.

Margret Reys berittar i sin bok om kaninen Pricken om det "olika”.
I Prickens familj ar alla snovita med skidra 6gon och skidra 6ron, alla
utom Pricken. Han har bruna prickar pa hela kroppen och bla 6gon.
Han ar olika. Och vad betyder olika? Pricken far inte folja med pa
morfars fodelsedagskalas, for tink om morfar inte skulle tycka lika
mycket om dig som om de andra, siager Prickens mamma. Pricken blir
limnad kvar ensam hemma. Han ger sig ividg hemifran och traffar en
annan familj som ar nastan som hans dirhemma, niastan. Men i den
familjen har alla bruna prickar och bla 6gon. Alla utom en som ar
alldeles vit med skara 6gon och skira oron. Berittelsen slutar med att
Prickens drom att alla sitter runt ett stort bord med morétter infrias.
Dir sitter de allihop, prickiga och vita, stora och smd om vartannat.

Jonatan pa Mdsberget av Jens Ahlbom ar en berittelse om liten
pojke som fods utan vingar i ett land dar man maste kunna flyga. I
ett land dar barnen redan pa dagis 6var pa att flyga och dar skolan
ligger som en ointaglig borg hogst upp pa en klippa som man bara
kan nd om man flyger. Alla har vingar, alla utom Jonatan. Det ar en
uppfinningsrik och 6msint berittelse om Jonatans lingtan efter att
kunna flyga och om Jonatan och hans bista vin Sara. Det ar Sara
som kommer pd idén att gora konstgjorda vingar till Jonatan, och sa
flyger Sara och Jonatan hogt bland molnen och leker med de andra
barnen och tillsammans till skolan.

Gunilla Bergstrom har i sina bocker om Bill och Bolla skrivit om
storebror Bill och lillasyster Bolla. ”Hon som ir sin egen sort. Hon ar
ett barn som tanker kort.” 2007 kom samlingsvolymen Stora boken
om Bill & Bolla: han sd klok och hon en stolla.

Inga-Lill Morell har skrivit boken Tdnk om... en glad bok om att
vara olika, men dndd sd lika, en bok att anvinda i samtal med barn
om olikhet och lika virde.
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Det finns ocksd manga bilderbocker om kanslor att lasa och prata
om, till exempel Joanna Rubin Drangers bok Glad, och bockerna
ARG! Tvatusentalets argaste bok och Ledsen — en belt vanlig historia
som hon skrivit tillsammans med Anna Karin Cullberg.

Andra bocker ar Per José Karléns Boken om kdnslor, Pija Linden-
baums Gittan och gravargarna, Pernilla Stalfelts Lika som bdr och
Lars Klintings Orjan — den héjdridda 6rnen. Och att det inte alltid
ar roligt att vara storasyster fast man alltid 4r storst, simmar bast och
klattrar hogst, om det berittar Siv Widerberg och Cecilia Torudd i
boken Den stora systern.

Syskongrupper
Idag erbjuds syskon i forskolealder i stort sett inga insatser. En rimlig
ambitionsniva skulle kunna vara att erbjuda sma syskon kortare kon-
takt i syskongrupp och fordldrar en parallell kontakt.
Barnombudsmannen Lena Nyberg skriver i sin rapport Klara,
fardiga, ga! Om de yngsta medborgarna och deras rdttigheter (Barn-
ombudsmannen 2007) om sma barns ritt att fa sin rost hord. Hon
skriver att ansvaret runt de yngsta barnen ar sirskilt stort, inte for
att de har fler rattigheter 4n andra barn, utan for att manga tycks tro
att sma barn inte kan uttrycka sina asikter. Hon skriver att det kravs
sarskild kunskap och sarskilda arbetssiatt om de allra minsta barnen
ska kunna uttrycka sig, och att barn o—7 ar sjalvklart har rattigheter
enligt Barnkonventionen pa precis samma satt som dldre barn. Varfor
har barns ritt att fa sin rost hord haft sa svart att fi genomslag
ndr det galler arbete med barn och unga med kronisk sjukdom/
funktionsnedsittning och deras familjer? Hur kan vi arbeta for ett
tydligare barnperspektiv? Kommer habiliteringsorganisationen som
traditionellt haft syskongrupper for dldre barn att arbeta ocksa med
sma syskon? Kommer barnpsykiatrin att erbjuda behandlingsinsatser
till sma syskon och i forlangningen se forebyggande arbete med syskon
som en del av sitt uppdrag? Kan verksamheter samarbeta och vilka
gransdragningar ar viktiga? Finns det en risk att sma syskon forblir
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osynliga, att ingen ser deras behov eller att alla anser att insatser ska
goras av ndgon annan och helst ndgon annanstans? Jag hoppas att for-
aldrar blir en stark patryckargrupp nar det galler insatser till syskon.
Att erbjuda stod till syskon, ocksa sma syskon, maste bli en sjalvklar
del i ett forebyggande arbete.
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Berattelsebok
— barnets egen berdttelse

Ett sitt att prata med barn ar att gora en berattelsebok tillsammans.
Berittelsebok ar anvandbar i manga olika situationer — nar du vill
prata med barn om sjukdom/funktionsnedsittning, om sarskilda
handelser eller om kréangliga beteenden. Forildrar kan anvinda be-
rattelsebok som ett sidtt att prata hemma i familjen. For professio-
nella dr berittelsebok ett arbetssitt bade i forebyggande arbete och
i behandlingsarbete. I boken Doktorn kunde inte riktigt laga mig
skrev jag om berattelsebok for barn som har sjukdom/funktionsned-
sattning. Jag har efter det fitt manga exempel pa barns berittelser
och pa hur barn blivit hjalpta av att gora berattelsebok, ocksa i helt
andra sammanhang. Forildrar har berittat att de anvint berattelse-
bok for att prata med barn om sin skilsmassa, for att prata med barn
om sjukhusvistelser och operationer, for att forbereda barn som ska
flytta och i samtal med barn som varit radda for att ga till dagis. Be-
rattelsebok ger en ram att halla sig till i samtal. Att gora en bok med
hjalp av olika teman ger bade barnet och dig handfast hjilp.

Borja med att prata om att ni ska gora en bok som handlar om
hur det ar att ha en syster eller bror med sjukdom/funktionsnedsitt-
ning. Beritta att ni ska hjdlpas 4t, att det dar barnet som ritar och att
du skriver texten som barnet vill ska std vid teckningarna. Podangtera
att det ar barnets bok och berittelser. Nagra foraldrar har kopt en
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sarskild bok att gora berattelser i, andra har anvant losa blad och
med barnet gjort ett tema pa varje blad och sedan satt bladen i plast-
fickor i en ringparm. En del barn och fordldrar har anvint foton i
berattelseboken. Jag har ibland for att underldtta for barnet att ut-
trycka sig anvant kanslobilder (s. 63). Barnet har da valt ansiktsbild
med kinsla till varje tema. Vissa barn tycker inte om att rita, da kan
man skriva berittelserna tillsammans istillet. Mamma eller pappa
kan skriva texten och om barnet kan och vill kan barnet vara med
och skriva en del, kanske skriva det viktigaste ordet.

Har dr exempel pa teman du kan anvidnda. Se dem som exempel,
ta bort det som inte passar och lagg till det du tycker saknas, sa att
det blir en personlig bok for just ditt barn. Det dar bra om du tianker
pa berittelsen som en helhet och att det som ar kansligt och svart
laggs mitt i samtalet, att du runt det ni pratar om bygger ett berat-
tande skydd. Forsok att borja och sluta positivt. Tank ocksa pa att
berattelser behover tid och dela upp berattandet pa flera ganger. Nar
du lyssnar till ditt barns berittelser blir det en delad gemenskap. Du
far veta mer om ditt barns tankar och fragor. Barnet far svar och ny
kunskap. Och det finns svar som bara fordldrar kan ge.

Rita dig sjalv och din familj
Borja med att ni pratar om familjen och att barnet ritar sig
sjalv och sin familj.

Nagot du tycker om eller gor
Nista tema handlar om ndgot som barnet tycker om eller
gor. Barnet ritar, du skriver text pa bilden.

Om sjukdomen/funktionsnedséattningen

Beritta att i boken ska det std ndgot om syskonets sjukdom/
funktionsnedsittning. Vad dr det som dr sarskilt med din syster/bror?
Vet du det? Har du ett namn pd vad det ar, vet du vad det heter? Friga
ocksd vad ordet betyder for ibland kan barnet namnet pa sjukdomen/
funktionsnedsittningen men vet inte alls vad den innebar. Om barnet
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inte vet och inte har namn eller ord pa syskonets sjukdom/funktions-
nedsattning har du nu chans att beratta. Syns eller marks sjukdomen/
funktionsnedsittningen pa nagot sitt, tycker du? Hur d4a? Ar det ni-
got som du tycker ir speciellt eller besvirligt? Ar det nigot du ar led-
sen eller orolig for? Vad ar det basta med din bror/syster?

Om ditt barn inte vill prata om sjukdomen/funktionsnedsattning-
en, sa bekrafta i sa fall det och sdg att det dr okej att sdga nej till det
man inte vill. Kanske kan ni fortsidtta prata om ndgra andra teman
eller gora berittelser pa annat satt.

Nar visste du? Vet du varfor?

Nir forstod du att det var nagot sarskilt? Vad tankte du da?
Prata ocksd om varfor. Varfor blev det sa hir, tror du? Funderar du pa
det? Det dr viktigt att prata om orsak for att undanroja missforstand.
En del barn har hemliga tankar om varfér, om skuld och ansvar.
Barn behover veta att sjukdomen inte beror pa dem, att sjukdomen
inte smittar och att de sjilva inte kommer att fi en sjukdom eller
funktionsnedsattning.

Vad tanker du om det du vet? Ar det ndgot mer du vill veta?

Vad tinker du om sjukdomen, cp-skadan, utvecklingsstor-
ningen, Aspergers syndrom, ryggmargsbracket, muskelsjukdomen?
Vilka ar barnets tankar, fragor och kianslor om sjukdomen/funktions-
nedsattningen? Prata ocksa om annorlunda och krangliga beteenden
om de finns i samband med funktionsnedsittningen. Kan du rita hur
det kianns nir du tinker pa det vi pratar om? Ar du ledsen, arg, glad,
modig eller stolt pa bilden? Det finns mycket att fundera 6ver, ar det
nagot mera du funderar pa? Ar det nagot mer du vill veta?

Bekrafta for barnet att du och andra vet

Vilka vet om sjukdomen/funktionsnedsittningen (anvand det
ord ni anvander i familjen)? Vad vet de och vad tror du att de tanker?
Vet mamma? Pappa? Och vad tanker ditt syskon, tror du? Vad tin-
ker andra viktiga personer: mormor, farfar, kusinerna? Kompisarna?
Barnen pa dagis?
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Barn funderar ibland pa om alla nira vet. Har kan ni tillsammans
fa en bild av vilka runt barnet som vet. Vilka som inget vet och om
det dar ndgra som barnet tycker skulle behova veta. Vetskap ar nagot
vi kan dela med varandra i familjen, i slikten och barn emellan. Det
ar inget barnet ska bara sjalv. Ibland kan det vara svart for barn att
prata med de allra narmaste. Mamma och pappa kan vara for nira,
och da berattar och fragar barnet kanske farmor, morfar, en moster
eller ndgon i forskolan.

Andras reaktioner
Prata med barnet om andras reaktioner. Prata bade om det
som dr vanligt och om det som dr besvarligt och svart. Barn hor och
dr med om mycket. Det kan vara andra som tittar eller som sager sa-
ker som barnet funderar pd men kanske inte riktigt forstar. Det kan
ocksd kannas pinsamt och lite skimmigt att berdtta. Du kanske fir
hjalpa till lite extra for att fa veta. Hur gor du nar andra tittar? Nar
barnen fragar? Finns det ndgon som gor pa ett bra sitt? Vad dr det? Ta
exempel pa vad du ser att barnet ar med om. Hjilp barnet med nagot
tydligt att siga. Barnet behover ha ett fardigt svar nar andra fragar.
Att vara syskon kriaver mdnga sorters mod. Det 4r mod att std
emot blickar. Det ar mod att sdga att alla ska vara med, och det ar
modigt att beratta for kompisarna och saga hur det ar. Precis som det
kravs mod for att berdtta och prata med dig som barnet gor just nu.

Séarskilda handelser

Prata med barnet om sarskilda handelser och fraga om roliga,
trakiga eller besvirliga hiandelser och minnen. Du kan fraga barnet
om det bista, det virsta och det roligaste som hant och fraga om det
basta, virsta och roligaste med syskonet. Manga barn pratar om roliga
lekar nar syskonen jagar varandra, leker kurragomma, klar ut sig, kor
med bilar, leker djur eller skola. De beskriver roliga saker familjen gor
och komiska handelser i familjen. Nar man fragar barn vad de tycker
dr svarast sd pratar barn om nir foraldrar dr arga, om brak mellan
foraldrar och radsla for att foraldrar ska skiljas. Svara hiandelser med
syskonet dr ofta nar man sjilv kant sig utanfor eller hjalplos.
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Stark barnet - ett fint barn

Du som foralder fir nu berdtta om dina tankar och kans-
lor och i berittelseboken tydligt bekrifta ditt barn. Du kan bekrafta
barnet med manga egenskaper och tala om ditt barns fina sidor. Du
kan prata om syskonskapet eller om sarskilda situationer. Om du vill
kan du prata om alla barnen i familjen, eller sa valjer du att ge all
uppmarksamhet till just det barn boken handlar om.

Framtiden

Till sist drommar och framtidstankar. Det dr vuxnas ansvar
att starka barn, det dr vuxnas ansvar att formedla hopp och fram-
tidstro. Det dar vuxnas ansvar att prata framtidstankar ocksa nar det
galler barnet med sjukdom/funktionsnedsittning.

Berattelsebok i ett familjeperspektiv

Berittelsebok dr som jag skrev i borjan av kapitlet ett sitt att prata
med barn om sirskilda situationer och svara fragor. Jag har velat ge
dig idéer, teman och exempel som du kan anvianda som utgangspunkt
for att prata med ditt barn. Avsikten dr inte att du i detalj ska folja
dessa teman utan att ge dig en bas, ndgot att utgad fran. Sedan kan
samtalet ta de vagar och fa det innehall som passar just ditt barn och
din familj. Det ar sjalva samtalet och att barnet berittar tillsammans
med dig som ar allra narmast som ar det viktiga.

Jag hoppas att berattelsebok ger dig som foralder bade ett synsatt
och en verktygslada, bade nya tankar och handfast kunskap som gor
att du blir tryggare i att prata med ditt barn och ta emot det barnet
berittar. Jag hoppas att du far fina stunder med ditt barn. De flesta
barn tycker om att gora berittelser om sig sjalva. De gor det garna
igen och igen. Och foraldrar som blir tryggare i att prata med sina
barn om svdra fragor blir starkta i sitt foraldraskap.
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Fyra barn och deras
berattelser

Har ar bilder fran fyra barns berattelsebocker och du far se tva teman
fran varje barn. Emanuel och Ruben har en lillebror Philip som har
cancer. Leos lillasyster Ella har Downs syndrom och Tildas storasys-
ter Saga har cystisk fibros.
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Emanuel

Emanuel ar fyra ar och hans lillebror Philip har cancer. Emanuel vill
hellre skriva dn rita nir han och mamma pratar om Philips sjukdom.
Mamma hjilper Emanuel att skriva det han vill beritta genom att for-
pricka bokstiverna till det ord som Emanuel tycker ar viktigast att
saga om sjukdomen. Emanuel vill hiar i boken ha med en bild dar han
har ritat sig sjalv och det han tycker om. Han vill ocksa visa de ord
han har skrivit om Philips cancer.

Nagot du tycker om eller gor
Emanuel tycker om att bada och ritar sig sjalv i badet.

CAMUEL AR TiRa I3 o TRaER cn AT BAoA
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Om sjukdomen/funktionsnedsittningen

Emanuel och mamma pratar om Philips cancer. Emanuel berittar:
”Philip har cancer, men den syns inte. Den satt dir man lar sig ba-
lansera. Jag vet inte hur cancer ser ut, men jag tror att det ar oticka
figurer. Det kinns DALIGT att Philip har cancer.” Till cancern vill
Emanuel siga ”GA BORT!”
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Ruben

Ruben dr sex ar och storebror till Emanuel och till Philip, som har
cancer. Han har mdnga tankar om sin lillebrors sjukdom och om
framtiden. Har ar det som Ruben tycker ar viktigast att beratta nar

han nu far beritta for andra.

Vad tanker du om det du vet?

Till cancern vill Ruben saga: ”Vi maste forstora dig. Nar Philip har
fatt sin sista guldmedicin ska vi gd pa Gondolen och ita.’
att Emanuel vill siga ”Du far inte forstora Philips huvud!”, att Philip
sjalv skulle vilja saga ”Du madste bort!” och att mamma och pappa

vill siga "Bort dumma cancer!”
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Om framtiden

Ruben, mamma och pappa pratar om Philips sjukdom och om fram-
tiden. De pratar om Philips cancer och Ruben ritar en cancercell och
sager att ”Philips cancer satt langst in i huvudet”. De pratar om vad
Ruben vill gora nir han blir stor och vad Ruben tror att Philip kom-
mer att bli. Ruben sdger att han vill bli tradgdrdsmastare nar han blir
stor och att han tror att Philip kommer att bli ambulanshelikopter-
forare.

T:IL-F-* L

Lhﬂdﬁr_ﬁ?t EEI_.L

NAR RUBDY BUR SR WL Wan B TeReRets-

WAGTRAE
NAE TP fuR TR TR BB T e G

kT Wl AMBILNEHEL KO GRARE

&

L.

LITET SYSKON

83



84

Leo

Leo ar sex ar och har en lillasyster Ella som har Downs syndrom. Leo
vill berdtta om sin stora familj och han berittar girna om Ella.

Rita dig sjélv och din familj

Leo ritar sin familj och berattar: I var familj dr vi nio stycken. Det
ar en fargglad familj, alla ar snalla! Det ar bra att ha en stor familj for
man ar aldrig ensam. Det dr bra att mina stora syskon tar hand om
de sma nar mamma och pappa dr pa méten for annars skulle vi vara
sjalva”.
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Om sjukdomen/funktionsnedsittningen

Leo ritar Ella och sdger: "Man ser pa ansiktet att Ella har Downs
syndrom. Hon ser lite annorlunda ut pa 6égonen, nidsan ocksad. Man
ser det pa sjdlva huvudet, inte pd magen eller fotterna. Hon pratar
konstigt. Jag tycker att det ar helt okej att hon har Downs syndrom.
Jag ar orolig for att Ella ska springa ut i gatan och bli pakord av en
bil. Vi kan inte slippa henne i parken heller for da springer hon ivig.
Det basta med Ella ar att hon lar sig saker, hon ar snill och duktig
som andra fyradringar. Hon kan ibland vara duktigare 4n en vanlig
fyradring.”
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Tilda

Tilda ar fyra och ett halvt ar. Hon ar lillasyster till Saga som ar sju ar
och har cystisk fibros. Det ar en sjukdom dir slemkortlarna utsond-
rar ett tjockt segt slem som kan tdppa till de sma luftroren i lungorna
och gdngarna i bukspottkorteln. Sjukdomen medfér mycket hosta,
tata infektioner och forsamrat naringsupptag.

Tilda gor sin berattelse tillsammans med mamma, Saga och lille-
bror Tor. Saga ritar samtidigt och gor en berattelse om hur hon tycker
det ar att ha cystisk fibros. Har dr de tva bilder Tilda vill ha med har
i boken.

Rita dig sjélv och din familj
Tilda ritar sig sjilv, sin storasyster Saga och sin lillebror Tor.
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Om sjukdomen/funktionsnedsittningen

Tilda ritar ballonger och berittar vad cystisk fibros innebar for Saga.
Mamma skriver i ballongerna det Tilda siager. Sjukdomen for med sig
att Saga maste gora andningsovningar, gympa, ta medicin och olja for
matsmaltningen, vara pa sjukhus, fa medicin i armen, ta sprutor och
“huffa”. Att “huffa” innebir att "sucka" ut luften och dr en teknik for
att avlagsna slem fran de sma luftviagarna i lungorna.
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Psykoterapeutisk
behandling

Nu oppnar jag dorren till terapirummet och du far mota fyra barn
och deras berittelser. Forst Jonas, som ar radd och har hort dumma
saker om sin bror, och Ellen som for fyra manader sedan forlorade sin
storasyster som hade hjartfel. For bada barnen ar det en behandlings-
timma mitt inne i behandlingen.

Direfter far du i lite langre berittelser mota Andreas och hans bror
Leo, samt Stella som bor i brakigt hus. I avsnittet om Andreas och Leo
skriver dven deras mamma om familjesituationen och behandlings-
arbetet sett frin hennes och familjens perspektiv.
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“Varning, varning’,
sdger Jonas

”Krokodiler ar farliga”, sager Jonas till mig i korridoren pd vig in i
barnterapirummet. Han tittar lite snett pa mig, hans blick ar prévande.
Var det en varning till mig? Eller var det sin egen radsla och oro
han uttryckte? Kanske bade och. Vi har vid det hir laget mott bade
krokodiler och andra farligheter. Jonas gar direkt fram till lekskapet
med alla figurer. Han gor en djungel med djur. Det ar krokodiler som
smyger i vattnet och tigrar som ligger pa lur. Jonas har ofta pratat
om att huvudet och tankarna 4r som en djungel fylld av det farliga.
I huvudet finns otdcka tankar som Jonas blir radd av, och jag ser att
Jonas ir orolig. ”Ar du ridd”, fragar jag. ”Ja”, siger han. Han biter
sig i lappen och sitter handen for munnen. Det dar som han sviljer
orden och tar tillbaka det han tankte sdga. Jag ser hur han drar sig i
orsnibben. Jonas ar tyst. Jag pratar om vad jag ser och forsoker vara
i kontakt med honom. Jonas tittar inte pa mig, han kniper ihop
ogonen som om han vill blunda bort ndgot. ”Jag ar en riddare”, sager
han plotsligt. ”Jag vill inte att de tittar pd Alex sa dar. Att de stirrar.
”Vi har pratat om det tidigare och att det ar en modosam uppgift
Jonas har tagit pa sig. Han forsoker radda sin bror fran blickar och
stirranden. Han forsoker hjilpa sin bror att ga och ridda honom fran
att ramla. Han 4r en raddare, och han ar fem dr. ”Mamma sager att
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jag inte ska bry mig om barnen”, siger han. Han ar tyst. Funderar.
Jag dr ocksa tyst och fundersam. Sa siger Jonas: ”De sdger cp om
Alex. De sager att han ar knédpp... och dcklig”. Han gnuggar sig i
ogonen med knogarna. Jag ser tararna han forsoker torka undan och
dolja. Han kdmpar for att inte borja grata. Han biter ihop, jamrar
sig lite. ”Ah, om Alex kunde prata... och ga”, siger han och suckar.
I samma 6gonblick som han siger det, tittar han pa mig. Skakar sakta
pa huvudet.
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“Inte svart — svart finns
inte”, sager Ellen

Ellen ir lillasyster och hon dr fem ar. Hon hdller mamma i handen
nar hon kommer. Hon ler forsiktigt nar vi kommer in i rummet. Hon
trycker kaninen hon har i famnen hart mot kroppen. Hon borjar
sjunga tyst in mot kaninen. "Kaninen tycker nog mycket om sang”,
sager jag, och fortsatter sdga att “den kanske tycker om andra saker
ocksa?” — ”Mala”, sager Ellen. Vi sitter oss vid bordet och hon malar
ett hjarta. Nar hon malat fardigt tar hon ett nytt blad. ”Inte svart”,
sager hon tyst for sig sjalv. ”Inte svart”, sager hon igen. ”Svart finns
inte.” Hon malar och hennes min ar allvarsam. Hon sitter nara mig.
Hon ir blek. Trevande borjar hon prata. Hon beridttar om sin stora-
syster. Hon sdger att Clara tyckte mycket om hastar. Hon berittar
att de ofta var i stallet. Och sa sager hon ”Clara ar dod”. Sa siger
hon igen inte svart, svart finns inte”. Jag ser pa henne och kdnner en
stark onskan att kunna hjilpa. Ellen reser sig, hon ror sig forsiktigt
i rummet, hon ror nistan ingenting. Jag lyssnar till hennes andning
och bérjar prata forsiktigt och tyst. Ellen tittar pa mig. Ogonlocken
fladdrar oroligt. Det dr tyst och stilla, sa viskar hon: ”Mitt hjarta ar
varmt nar jag tanker pa Clara. Och sd blir det kallt”. Hon tittar bort
utat, mot ndgot annat. "Hur ar hjartat nar det ar varmt?”, fragar jag.
”Stort”, sager hon. ”Och nir det ar kallt?” fragar jag tyst. ”Da4 finns
det néstan inte”, viskar hon. Jag kdnner mitt hjarta dunka.

Jag vill hjdlpa henne. Jag vill sd mycket jag ndgonsin kan och for-
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mar. Novembermorkret sluter sig utanfor fonstret och ett annat slags
morker sluter sig omkring oss. Ellen behover mer ljus. Hon gar till lek-
skapet. Hon hittar de tama djuren. Hon plockar upp ett far. Tittar pa
de sma kycklingarna. Mjukt plockar hon med djuren ett i taget. Hon
gar till sandladan. Sitter dit en kyrka och en sing. Gor en skog med
grona trad.

Ellen sitter sig och ritar igen. Ritar med de allra ljusaste farger.
Det ar fyra manader efter Claras dod. Det ar sent i november, och
Clara dog i juli, mitt i sommaren. Ellen har varit mycket for sig sjilv.
Mamma och pappa sidger att hon ar sa tyst. Att de vet sa lite om vad
hon tianker. Ellen maélar sakta och eftertinksamt. Omsorgsfullt farg-
lagger hon en gron grasmatta. Ritar fyra roda blommor. Fyra faglar,
en sol, en mane och manga stjarnor. ”Den blomman och den figeln
ar till Clara”, sager hon och pekar. Sa sager hon inget mer, hon tittar
pa bilden. Inte heller jag sidger nigonting. ”Clara tyckte om blom-
mor”, sager hon. ”Och histar. Jag ritar en hast till henne, har under
stjdrnorna.”

Det ar stilla i rummet. Ellen ser sig omkring, stryker sig lite 6ver
pannan. Gar till lekskdpet och himtar en docka. Varsamt, mycket
varsamt lagger hon den i docksiangen och lagger ett ticke pa dockan.
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Andreas och
hans bror Leo

Andreas dr fem ar och hans storebror Leo sju. De ar tva broder med
stark samhorighet. De dr tvd sma pojkar i en sarskild situation. Leo
har en cp-skada som gor att han inte har ett talat sprak. Istallet kom-
municerar han med tecken och med hela sin kropp. Han tar hjalp av
gester, mimik, hander och fotter, armar och ben for att visa vad han
vill och tanker. Mest kommunicerar han numera med tecken.

Nar vi sags forsta gangen var Andreas tva dr och sju manader och
Leo fyra dr och fyra mdnader. Vi sags for att Leo slog sig i huvudet.
Han dunkade sitt huvud sa att han fick stora bulor i pannan, och ibland
hande det att han skallade mamma, pappa och lillebror. I familjen bor
ocksd varannan vecka Andreas och Leos tva dldre halvbroder. Nar de
var hemma ville Leo ibland bestimma vem som skulle sitta bredvid
vem vid matbordet, och nar han inte fick det slog han sig. Det var ut-
brott som gick att forstd. Men det fanns ocksd andra utbrott, sidana
som kom som blixtar fran klar himmel. Utbrott som var plotsliga,
oforklarliga och oforutsigbara, sa mamma och pappa. Eller var de
kanske inte det? Var att sla sig Leos sitt att visa att han inte kunde for-
sta? Eller att han inte blev forstadd? Att han var radd och orolig? Var
det Leos sitt att sdga att han inte visste vad som skulle handa? Att han
saknade kontroll och att livet var obegripligt?

Jag triffade Leo enskilt och vi traffades alla tillsammans. [ gemen-
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samma samtal pratade vi om att inte sla sitt fina huvud. Vi pratade
om andra sitt att uttrycka sig pA. Mamma och pappa pratade om
att Leo dr en fin pojke som kommer att ldra sig att uttrycka det han
vill. Vi pratade om att vi trodde att Leo slog sig nar han var radd och
orolig. Leo bekriftade att sa var det. Vi pratade om att Leo kunde
lara sig att gora pa andra sitt, vi satte ord pa det som hande och pa
vara tankar och forhoppningar. Och pa det har sattet slutade Leo sa
smaningom att sla sig. Men lillebror Andreas? Hur var det har for
honom? Och var fanns han i allt det som hiande?

Mamma Sabina Larsson Soldati:

Nar jag tdnker tillbaka pd tiden da Leo kunde sla sig i tid och
otid och bur det var dd, kanns det ndstan overkligt och vildigt
lange sedan. Men ndr jag drar mig det till minnes kan jag kanna
vilken pdfrestande och jobbig tid det var. Det dr konstigt hur
man vixer in i varje situation — i stunden anpassar man sig och
forst efterdt kinner man hur anstrangande det manga ganger
var. Med anpassar menar jag inte att vi fullt ut accepterade eller
gillade ldget. Vi gjorde givetvis allt som stod i vir makt for
att forstd, gora ratt och for att sjalva fa stod. Forstod gjorde
vi nog, i varje fall kanner jag att jag forsokte forsta och se
effekten av vad vi gjorde och inte gjorde. Sjalvklara saker som
att sdga ifrdan och forsoka sitta grinser var ju oftast inte alls
det ratta. Istdllet gallde det att forstd vad som lag bakom och
forsoka bjialpa Leo med den kanslan. Och visst handlade det
om att Leo inte forstod, inte kinde sig belt trygg, inte hade
kontroll. Att inte ha ett talat sprik, ha ett stort behov av att
kommunicera, att vara barn, med allt som man vill beritta,
fraga och prata om, mdste ha varit oerhort frustrerande. Att
forsoka ticka upp alla bans fragor gick givetvis inte fullt ut,
dven om vi berittade sd mycket vi kunde. Vad vi skulle gora
varje gang vi gick fran ett rum till ett annat, vad som var pd
gang och sd vidare. Allt detta tog givetvis valdigt mycket fokus
fran Andreas, som jag tror tidigt anpassade sig till situationen.

Ndr Andreas foddes var Leo knappt fyllda tvd. Leo hade en
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stor plats i vdr familj och vi stod varandra mycket ndara. Om
jag minns rdtt hade Leos destruktiva beteende i vissa situatio-
ner just borjat och han drog ner blomkrukor och slog sig nar
han inte forstod eller kinde sig oforstadd. Det gor ont i mitt
hjdarta ndr jag tinker tillbaka pd mina farbdagor nir Andreas
foddes. Jag var givetvis jidtteglad 6ver honom, men oron dver
Leo och bur ban skulle klara sig nu var tdrande. Han var oer-
hort bunden vid mig eftersom vi spenderade vildigt mycket tid
tillsammans och jag var den som var hemma med honom. Han
grat alltid nar jag limnade honom, dven om det bara var for en
liten stund, och han hade svdrt att kdnna sig trygg ndr jag inte
var med. Jag kdnde en oro, och varje ging Andreas vaknade pd
ndtterna var jag radd att han skulle vicka Leo, med allt vad det
skulle innebira.

Ndr Andreas var knappt tre manader borjade Leo pa dagis
och samtidigt ocksd pad Stadshagens Habiliteringsenbet, ddr han
fick specialinriktad trining och stimulans tvd dagar i veckan.
Det var bra att han borjade pad dagis, bade for honom sjilv och
for Andreas och mig som dd kunde fd mer tid for oss sjilva.

Andpreas sjalv borjade pd dagis ndir han var ett dr och tre ma-
nader. Han var en glad, sndll och foljsam liten kille.

Nar Andreas var tre och ett halvt ar slog forskolan larm och sa att
han madde daligt. De sa att han kunde smalla till och knuffa andra
barn och ville att fordldrarna skulle soka hjalp. Andreas foraldrar var
overrumplade och bestorta over forskolans beskrivning av Andreas.
Den ilska som forskolan talade om syntes inte hemma. Vad var det
som hiande? Var det nagot i dagismiljon? Handlade det om Andreas
sjalv? Om syskonsituationen? Borjade Andreas nu undra och fa fragor
om sig sjalv? Och om Leo? Tillsammans med en kollega traffade jag
Andreas och hans fordldrar. Vi métte en blyg och forsiktig pojke som
gomde sig lite bakom mamma och inte riktigt vigade sldppa taget om
henne. Nar han slippte mamma sokte han i stallet tryggheten i pap-
pas knd och krop in i hans famn. Vi pratade om Andreas och om Leo.
Mamma och pappa berittade for Andreas om Leos cp-skada. Pappa
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sa att Leo inte kan gd. Och mamma sa att Leo inte kan prata. Andreas
ar duktig pa att prata, sa pappa. Och jitteduktig pa att hjalpa till, sa
mamma. Andreas lyssnade noga. Han svarade med att ibland nicka,
ibland siaga ndgot enstaka ord. Nu fick han veta av mamma och pappa.
Nu blev det ord och utsagt hur det var med Leo. Och hur det var med
Andreas sjalv.

NSE NS HAE O EN B
BOM. HETER LEO

TATh WL SAGT AT Led inTE eaw &h

MApME HAE AT AT LED
e was PRATA

Andreas har en bror som heter Leo. Pappa har sagt att Leo
inte kan ga. Mamma har sagt att Leo inte kan prata.
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Andreas fick leka med leksaksdjur och gora sin familj. Han ville ha
en isbjorn som var arg och en krokodil som kunde bitas. Vi pratade
om att det dr djur som ar starka och i leken var de arga. Vi pratade
om att det dr bra att vara stark och att man fir vara arg. Isbjornar
ar bade starka och arga, krokodiler kan vara arga, sma pojkar kan
vara arga och starka pappor och mammor kan vara arga. Men hur
gor man med det arga? Och med det starka? Vad gor isbjornen? Hur
gor krokodilen? Vad gor Andreas? Och hur gor mamma och pappa?
Andreas behover sin styrka och han behover fa vara arg utan att sjilv
bli radd for sin kraft och ilska och utan att smalla till eller knuffas.
Han behover fa vara den lille pojke han dr och det betyder att fa hjalp
med starka kinslor. Andreas har sa stora forvantningar pa sig sjilv,
han vill klara s& mycket. Och andra har ocksé stora forvantningar
pa honom. Redan efter ett halvar pa dagis fick Andreas flytta till en
grupp med dldre barn, med motiveringen att han klarade sig s bra och
var s duktig. Kanske for stora krav pa ett barn i Andreas situation,
for stora krav pa ett litet syskon som behover extra uppmarksambhet.
Vem ser den lille Andreas? Hur far man hjilp nar man ir liten och
stor pd samma gang? Forskollirarna berdttade att efter att mamma
och pappa hade pratat med Andreas om Leos cp-skada satt Andreas
ibland och pratade hogt med sig sjdlv. ”Leo kan inte ga. Leo kan inte
ga. Varfor kan Leo inte gd¢” sa Andreas tyst till sig sjalv och gav
sig sjdlv sina svar. Att prata hogt och hora sina tankar ar ett satt att
bearbeta och forsta. Det dr ett sdtt att befdsta sin verklighet, och pa
det sdttet forvandlade Andreas sin vetskap till inre tankar och ett tyst
tankande. Andreas deltog ocksa vid nagra tillfillen i en syskongrupp
vi hade for forskolebarn som hade en syster eller bror som gick i
behandling pa psykoterapimottagningen. Barnen triffades i grupp
och fordldrarna traffades i parallell foraldragrupp och vi mottes
ocksa alla tillsammans. I gruppen pratade barnen med varandra om
sina syskon. Andreas traffade andra i samma situation.

Mamma:

Andreas var forst pd en avdelning for de minsta barnen, Kors-
baret, men redan efter en termin fick han borja pd Paronet, en
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avdelning med lite dldre barn. Jag ifrdgasatte forst detta efter-
som andra barn som var yngre fick ga kvar ytterligare en termin
pd Korsbiret. Man forklarade da att vissa barn behovde flyttas
pd och att Andreas ansdgs sa pass duktig och framfor allt sa
verbal att ban skulle klara det bra. Vi godtog argumenten dven
om vi var en aning besvikna. Korsbiret hade varit en lugn och
trygg avdelning och en bra start pd dagistiden.

Andreas trivdes pa Pdronet. Men tyvdrr var det ocksd under
en tid stor omsdttning pd personal, och de som Andreas stod
ndra slutade den ena efter den andra. Hdr hinde ndgot med
Andreas. Det dr inte ldtt att sitta fingret pd vad det var, men
jag pratade med de dvriga pedagogerna och de tyckte sig se att
han sorjde, att ban saknade speciellt en person som pd grund
av sjukdom hade slutat. Det var inga stora forandringar i hans
beteende, utan smd saker som for mdnga sikert inte mdrktes
sdrskilt, men jag kunde notera att han var lite annorlunda och
lite ledsen.

Ndr sd dagis ringde och sa att Andreas slogs och att han be-
hovde ha en extra resurs blev vi chockade. Aven om jag inte vill
uttrycka mig som att vdr varld rasade, sda var det ett extremt
svart och jobbigt besked att fda. Det var en tid dd vi bade det
rdtt stressigt runt omkring oss. Jag pluggade, med allt vad det
innebar. Roger, min man, arbetade mycket och hans mamma
var allvarligt sjuk och bade inte lingt kvar att leva. Med facit i
band forstar vi att allt detta paverkade barnen, kanske framfor
allt Andreas. Men det var dndd svdrt att se att personalens be-
skrivning av Andreas stamde. Andreas, vdr fina, sota och duk-
tiga lilla kille. Att han skulle sldss kindes ndistan osannolikt.

Under den har tiden hade vi turen att ha kontakt med Chris-
tina och Kerstin pd Psykoterapimottagningen for barn och ung-
domar med funktionsnedsdtiningar. Genom dem fick vi stod
och handledning och kunde bena ut vissa orsakssammanbang
sd att vi inte ldngre behbvde kidnna oss belt misslyckade som
fordldrar. Vi kunde till viss del forstd vad olika saker berodde
pd, och vi kunde ocksa tydligt se att det hdr troligen var nagot
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tempordrt och att Andreas inte var nagon elak pojke. Andreas
som ju alltid varit sd sndll, omtyckt av sina kompisar och myck-
et empatisk for sin dlder, ndgot som ocksd dagis tidigt patalat.
Kerstin och Christina kunde efter att ha triffat honom inte hel-
ler se att forskolans beskrivning av honom stimde, utan sdg
istdllet annat som gav vigledning till bade oss och forskolan.
Vi hade moten med forskolan tillsammans med Christina och
Kerstin, och forskolan fick stod och insikt i vad det kan inne-
bdra att vara syskon till ett barn med funktionsnedsdttning. Vi
gjordes uppmdrksamma pd att Andreas kanske bar pad fragor
som han bebévde bjilp med att uttrycka, och funderingar som
man som vuxen inte kan gissa sig till. Vi pratade mycket om att
arbeta med kinslor och om bur Andreas skulle kunna hjilpas
till att uttrycka dem verbalt istdllet for att sldss. Att vdga vara
arg och att kinna att det dr belt okej.

Syskongruppen var bra for Andreas. Han var visserligen vil-
digt blyg och vdgade inte siga sa mycket, men att bara vara
med och lyssna och att kdnna att han inte var ensam och unik i
situationen stdrkte honom, tror jag.

Andreas ir fyra och ett halvt 4r. Forskolepersonalen berittar att han
har en stark inkdnnande och empatisk sida och att han tar stort an-
svar. Det dr latt att se kopplingen till syskonsituationen. Andreas har
alltid tagit stort ansvar for Leo, och han fortsitter att ta ansvar pa
forskolan. Han vill ha ordning och kontroll. Han forsvarar den som
ar liten och den som ar utsatt. Han forsoker stalla till ratta nar nagot
blir fel och tar ofta rollen som liten polis”. Nar de andra barnen inte
lyssnar pa honom eller bryter mot regler blir Andreas arg. Forskol-
lararna beskriver en tilltagande ilska hos Andreas.

Vi diskuterar hur man pa olika satt kan arbeta med temat kdnslor
i forskolan. Hur man kan prata med barnen om vilka kinslor som
finns och hur de kanns, om att alla kinslor ar bra och att kanslornas
uppgift dr att beritta for oss hur vi mar. Men att man ibland maste
tanka efter och inte direkt gora det kdnslan sager — det dr bra att tan-
ka forst och gora sedan. Vi ger forslag pa bocker att lasa med barnen,
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bland annat ARG! Tvdtusentalets argaste bok (Dranger Rubin &
Cullberg, 2004).

Barnen far hjilp med vad de kan gora istéllet for att knuffas och
sldss. De lar sig att uttrycka sig med ord och berittelser. Nar de leker
brottningslekar med varandra ar det pa lek och gér inte 6ver i brak.
De leker ocksa lekar som de kallar ”svarta lekar”. De leker monster,
tjuv och polis och jagar varandra. Forskollirarna anvinder lekarna
och pratar med barnen om regler i lekar och hur barnen kan vara
bra kamrater. De pratar om att barnen kan gora varandra roda eller
svarta i hjartat. Man kan gora ndgon rod i hjartat genom att vara
snall, och svart om man sager eller gor ndgot dumt.

Andreas vigar nu beritta om olika kanslor. Han sdger att han
kan bli sa arg att han vill sla ndgon, men nu gor han inte det. Han
har hittat andra uttryckssitt, han knuffar och buffar inte langre. Och
ndr nu prat om kanslor och regler tydligt kommit upp avtar ocksa
Andreas behov av att vara ”liten polis”.

Mamma:

Det tog ytterligare tid innan en explosion av frigor kom. Nar
det skedde, fragade han massor: ”Kommer Leo att kunna gas”,
?Kommer han att kunna prata som jags”, ”Varfor blev det sd
hdr och varfor kan ban (ett barn pd tv) som sitter i rullstol prata
men inte Leo?” Under en tid frigade Andreas saker dagligen.
Ibland kunde vi svara bra, drligt och uppriktigt, och ibland,
kdnde i alla fall jag, fick jag kdmpa med svaren och anstringa
mig for att inte borja grata. Fragorna var ibland sd hjartska-
rande, men givetvis var de dndd bra pa alla sdtt och vis.

Jag sjalv tankte mycket pa bur det varit for Andreas under
hans uppvdixt och dven om han alltid fatt mycket karlek och vi
har dlskat honom innerligt sa har han ju ofta kommit lite grann
i skymundan. Han har fdtt lov att anpassa sig till situationen
och eftersom han ju klarat sig sjilv pd ett annat sdtt dn Leo har
han nog inte fdtt den tid och uppmdrksamhet han annars hade
fatt som lillebror. Det dr klart att han bdr med sig det pa ett el-
ler annat sdtt. Att tanka pd det gor ont.
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Andreas har nu blivit fem dr och hans blyghet tilltar. Mamma och
pappa ser det. Forskolan tar upp det. Andreas sjilv sdger det. Nar
mamma siger att det kommer att gd over sidger Andreas emot: ”Nej,
det gdr inte Over. Jag kommer att vara blyg hela tiden.” Andreas kan
bli sittande lange utanfér gymnastiken utan att vaga gd in. Han drar
sig undan och vill ggmma sig. Och nar Andreas kdnner sig iakttagen
blir det virre, speciellt om det dr en vuxen som tittar. Mamma och
pappa ar forstiende och stodjande. Sirskilt mamma som ocksd var
blyg som barn kan kidnna igen sig i Andreas. Men finns det ocksa ndgot
mer och annat i Andreas blyghet dn den blyghet mamma kanner igen
och beskriver? Kan vi forsta blygheten ocksa pa ett annat satt nar det
galler Andreas? Kan det vara sa att Leos tidigare beteende skramde
och fortfarande skrammer Andreas? Att Andreas dr radd for att det
ska bli sd igen? Att Andreas ar radd for att Leo kanske borjar sla sig,
dunka huvudet och kasta saker? Eller att Leo blir otrostligt ledsen och
grater? Och vad hander om Andreas sjalv uttrycker sig och tar plats?
Finns det en underliggande radsla som gor att blygheten far allt storre
utrymme? Bdde mamma och pappa tror att det kan vara pa det sattet.
Vi pratar om olika sitt att hjalpa Andreas och om att prata hela familjen
tillsammans. Men géar det? Orkar Leo det? Eller finns det en risk att
prat river upp for mycket hos Leo? Vi beslutar att prova och kommer
overens om att bade Andreas och Leo ska vara med i samtal. Att det ar
viktigt att Leo ar med for att hjalpa Andreas. Andreas behover stodet
av sin bror. Han behover Leos berittelse och narvaro.

Har dr de berittelser Andreas gjorde tillsammans med sina foraldrar
och sin storebror Leo. Vi pratade en stund, gjorde annat och pratade
igen. Vi pratade i korta meningar. Tydligt och koncentrerat. Mamma
och pappa skrev orden och berittelserna. Andreas ritade och klistrade
med hjalp av pappa in kinslobilderna.

Pa forsta bilden ritade Andreas sin familj, och mamma skrev alla
namn. Vi pratade om att Leo slog sig nar Andreas var liten. Pappa
sager och skriver ”Nar Leo var tre ar slog han sig i huvudet. Da var
Andreas bara ett ar. Nu slar inte Leo sitt huvud langre.” Andreas viljer
kanslan och ansiktsbilden glad nir vi pratar om att Leo inte langre
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slar sig. Vi fortsitter att prata om att Leo slog sig, och Andreas pekar
tyst pa kanslobilden ledsen. Mamma och pappa siger att de ocksa
var ledsna. Leo lyssnar allvarligt, koncentrerat, iakttagande. Han
sager med tecken, ”Jag tror inte att jag kommer att sld mig mer.” Det
tror inte Andreas, mamma eller pappa heller. For nu kan Leo stilla
fragor och beritta med tecken och ndr han nu kan beritta och fraga
behover han inte sla sig mer. Det dr Andreas som dr bast pa att forsta
Leos tecken, siger mamma. Han tar kinslobilden glad. Andreas ar
en stolt lillebror.

NAR LED SLos s14 BLEV
ANDREAS Ledfien |

MAMMA sci FARA VAE
ocws b Lapsna !

Mamma skriver till mig tva veckor senare, dagen innan vi ska ses
igen, och berattar att Andreas efter forra gangen sagt att det varit
sa roligt och att han garna velat vara kvar jittelinge. Hon berittar
ocksd att det skett en stor forandring med Andreas. Han springer
inte langre och gobmmer sig nar det kommer besok utan ar mer siker.
Han svarar alltid nar han blir tilltalad eller nar ndgon siger hej eller
fragar nagot. Han bemdstrar svara situationer och kan forklara vad
han tianker. Det gar med andra ord at ritt hdll, skriver mamma. Hon
berattar ocksa att Leo varit lite orolig efter vart forra samtal och att
det satt i den kvillen, men var borta dagen efter. Vi konstaterar att
nu har vi pratat om nir Leo slog sig och nu ska vi koncentrera oss pa
Andreas blyghet.

Andreas sitter sig direkt i pappas kna vid bordet. Leo vill sitta
pa golvet och sitter sig nira mamma. Han sdtter sig sd att han ser
alla bra och tittar uppmairksamt pa oss vid bordet. Jag ber pappa rita
en manniska och fragar Andreas om han kan rita var pd manniskan
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Andreas forklarar var blygheten sitter i kroppen och ritar ett blyghetstrad.

blygheten sitter. Andreas tar en rod penna och ritar att blyghet finns
i huvudet och i hjartat. Jag pratar om att likna blygheten vid ett trad,
att vi kan rita ett blyghetstrad. Och att Andreas kan ta de kinslor
som finns i blyghet och sitta pa tradets olika grenar. Koncentrerad
och utan att tveka tar han kanslorna ensam, ridd, snurrig och arg
for att visa vad blyghet dr. Andreas och pappa hjilps it och klistrar
kanslorna pa tradets grenar.

Jag vill ocksd anvianda #id som ett satt att rucka pa och distansera
Andreas fran blygheten och fradgar honom nar han tror att blygheten
ar borta. Andreas tror att blygheten ar borta nar han ar lika stor
som storebror Martin och som pappa. Pappa siger att han tror att
blygheten ar borta nar Andreas ar sju eller dtta &r. Mamma siger att
Andreas ar mycket mindre blyg nu dn forut. Andreas tar kanslobilden
glad till de berittelserna. Vi pratar om att Andreas dr bra pa att hitta
pa saker och att leka. Och nar Andreas och Leo leker med varandra
ar blygheten borta, Andreas ar aldrig blyg med Leo. Andreas och Leo
ar ocksa bra pa att trosta varandra, och nir mamma siger det blir
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Andreas glad. Nar man ser Andreas och Leo ar det uppenbart vilket
stod Leo ar for Andreas. Och vilket stod Andreas ar for Leo. Tva
syskon som Omsesidigt hjalper varandra. Tva syskon med en stark
och sarskild relation.

Mamma:
Jag tror att Andreas blyghet till stor del dr neddrvd eftersom
jag sjilv var valdigt blyg som barn. Den kanske tog sig annor-
lunda uttryck, men jag minns kanslan vildigt vil. Hur hemskt
otickt det var med for mycket uppmdrksambet och hur svdrt
det kunde vara att triffa nya manniskor.

Men vi var ocksd med pd tanken att Andreas blyghet kanske
bottnar i mer dn sd. Att tiden dd Leo slog sig har etsat sig fast
och dr ndgot som skrimmer Andreas dven om vi inte mdrker av
den radslan hemma. Att han kanske dr jatterddd att det ska han-
da igen och rddd for att se vad det skulle kunna gora med oss.

Om det dr sd kan jag inte sdga. Ddremot kan jag bekrdifta att
det var vildigt bra for Andreas att sdtta ord pad sin blyghet. Att
fa bekrdftat att den dr okej och att den inte kommer att vara
for evigt. Att fd beskriva hur den kanns och var pd kroppen den
sitter, tror jag hjilper honom att acceptera den och att forstd
den bdattre. 1dag pratar han om ndr ban bhamnar i situationer
dd han kanner sig blyg. Dd galler det att inte forstora och gora
en stor sak av det. Inte heller att pressa honom for mycket utan
att hjilpa honom lite pd traven. Om det till exempel dr ndgot
han vill fraga eller visa nagon och ber mig géra det, fragar jag
om han inte kan gora det sjalv. Om han dd inte tors och sdger
att han dr blyg, bjilper jag honom inte genom att vigra och
forsoka fa honom att gora det sjalv. Istallet gor jag det han ber
mig om, och ganska snabbt tar han vid och fortsitter sjilv.
Gdngen darefter gar det lite ldttare. Jag tror att man ska vara
forsiktig med att trycka pd for mycket, det blir for obebagligt
och ldser sig istdllet helt. Han dr blygare nir nagon — speciellt
om en vuxen — dr ddr och hor eller ser. Dd kanner han sig gran-
skad. Ar ban sjilv gdr det oftast bur bra som belst.
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Att Leo var med pd vdra samtal om blygheten bjilpte Andreas
oerhort, dels for att fokus inte bara ldg pa honom vilket kan
gora att han ldser sig, dels for mdojligheten att fa prata om
det som varit och bur det kindes. Jag tror att han behovde fd
bekriftat att Leo inte ska sld sig mer, att den tiden dr forbi.
Jag tror ocksd att det var skont for honom att vi gjorde det har
tillsammans bela familjen.

Jag tycker att det bar blivit ldttare for Andreas efter alla vira
samtal. Han dr idag ett barn som tar och fdr ta plats. Han sdger
ifran ndr man inte lyssnar och ndr det faktiskt dr han som
pratar fore Leo och man har rdkat titta bort for att lyssna pd
Leo. Han sdger ifran ndr det inte kdanns rdtt, och han blir béttre
pa att vara arg och att kanna att han far bli arg. Han talar om
ndr ban tycker det dr ordittvist att Leo fdr gora si eller sd, eller
dad han tycker att Leo bar fordelar. Han kan till och med siga
att det dr ordttvist att Leo har rullstol. Jag dr glad att han tors
och vagar uttrycka vad han kdanner utan att vara ridd. Och att
han kan bena ut och forstd sina egna kinslor.

Lillpolisen bar ndistan upphort, men eftersom han dr en kille
med vildiga kinslosprot kanner ban av stamningar vildigt val.
Om vi hojer rosterna mot varandra eller om han anar att vi ska
borja grdla gor ban allt for att prata och ta uppmdarksambet.
Han tar genast pd sig ansvaret och kanner att han mdste stoppa
och forhindra ett eventuellt brdk. Vi dr valdigt noga med att
podngtera att vi inte brakar och att det definitivt inte har ndgot
med honom att gora. Skulle vi grila sa dr han idag modig nog
att ropa “sluta!”, vilket jag ocksd tycker dr vildigt positivt.
Inte for att ban ska ansvara for oss och vdrt agerande utan for
att han ska vdga uttrycka det han sjilv kanner. Han dr éppen
och vdgar berdtta om saker han dr rddd for och han vdgar frdga
om saker han undrar 6ver utan radsla for att stota sig. Till allt
detta uppmuntrar vi honom mycket.

Jag tror att Andreas alltid kommer att ha en speciell kanslighet
for stamningar och en extra stark beredskap att ta ansvar. Sd
blir det nog med automatik ndr man dr i hans situation och
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jag betraktar det som ndgot som vi far forsoka dimpa sda gott
vi kan. Att Andreas dr en klok liten kille rader inga tvivel om.
Han dr en mycket klok femdring som ska borja skolan till
hosten. En underbar pojke och virldens bdsta lillebror.

Och Leo dr idag sju dr, en stabil skolpojke fylld av lust och
energi. En pojke med stark personlighet och gott sjalvfortro-
ende. Virldens bdsta storebror.

Eftertankar

Andreas behovde prata om sin verklighet. Han beh6vde beritta bade
om sin blyghet och om att Leo slog sig. Forst blygheten, och blyghet
ar svarbemastrad. Att siga till barn att sluta vara blyga fungerar
naturligtvis inte alls och det gar inte att prata bort blyghet. Blyghet ar
ocksa svar eftersom den dndrar sig och skiftar form. Den kan komma
ovantat och lite nar som helst. Den kan komma i vilkianda och okdnda
situationer, med manniskor barnet kinner och med nya manniskor.
Kanske ar barnet sjilv oforberett nar blygheten slar till. Andreas
har fordldrar som ar forstdende och foljsamma, men det hjalper inte
helt. Det hjalper inte heller att undvika situationer dir blygheten
brukar dyka upp. Eller att mamma och pappa forklarar varje ging
nagot nytt ska ske. Blygheten kan dnda ta 6verhand. Det som hjalpte
Andreas var att pa olika satt uttrycka sig runt blygheten och utforska
vad som fanns i den och att gora det med stod av mamma, pappa och
Leo. Jag tror ocksd det hjilpte Andreas att prata om att blyghet och
besvirliga kdnslor inte varar for evigt, att mamma och pappa tydligt
formedlade tilltro till att Andreas skulle kunna 6vervinna blygheten
och att den skulle avta. Andreas lirde sig alltmer att uttrycka sig
och bemaistra sin blyghet, han gick fran att vara utsatt for den svara
blygheten till att kunna hantera den. Vi talar ofta om kanslor som
om de vore endimensionella, som om vi bara hade en kinsla i taget:
att vara blyg, glad, ledsen, arg, besviken, nyfiken etcetera. Men i
verkligheten ar kdnslor sammansatta och mangdimensionella och det
kan vi prata med barn om: Du var blyg, fanns det ndgon mer kansla?
Har du tankt pd att vi kan kdnna pa flera satt samtidigt? Hade du

LITET SYSKON



ndgon annan kansla ocksa? Kan du beridtta om den? Kommer du ihédg
ndgon annan gang nar du kant pa flera siatt samtidigt? Hur gjorde du
dd ndr du var bade blyg och nyfiken? Andreas fick i samtalen prata
om flera sidor av sig sjilv och han fick bekriftelse pa den fina pojke
och lillebror han ar.

Sa till den del i behandlingsarbetet som handlade om att Leo slog
sig och den rddsla Andreas och hela familjen levt med, dir Andreas
behovde beritta och ligga det svara som hant bakom sig. Han behovde
uttrycka sina tankar och kanslor, och han behovde klart och tydligt fa
veta att Leo inte kommer att sla sig igen. Om man ser det som hinde
i familjen som skraimmande och traumatiska hiandelser sa vet vi fran
traumaforskningen att barnet behover tala omsin verklighet, om tankar
och kinslor, om kontroll, framtidstro och hopp. Det svara behover
laggas bakom, bli till det som hinde, och en ny verklighet behover bli
befast. Barn som upplever 6vervildigande och skraimmande handelser
paverkas i sitt beteende, i tankar och kanslor. Det som avgor hur djup
paverkan blir ar om barnet far stod och mojligheter att uttrycka sig
och forstd. Nar skraimmande handelser intraffar har vi stort behov av
skydd, trygghet och kontroll. Andreas visar hur littad och avlastad
han blir av trygga rutiner och nar regler pa dagis klargors. Den nyare
neurovetenskapliga forskningen och kunskapen om hur vi kan arbeta
med sma barn som dr med om skrammande hiandelser ger oss viktiga
insikter. Den visar att om det som hant blir begripligt for barnet och
kan delas med foraldrar eller andra sa minskar risken for att det lever
kvar som oro, ilska, undvikande, plagsamma minnesbilder, 6verdriven
vaksamhet eller littskramdhet. Andreas och Leo har foridldrar som
kan hjalpa sina barn med det svara, som ar trygga i sitt foraldraskap.
De kan prata om det som dr svart och om det som dr bra. Och Andreas
sjalv behovde uttrycka sig och han behovde gora det i sin famil.
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Stella och brakigt hus

Stellas pappa tar kontakt och sager att familjen behover hjilp. Det ar
stora brak och utbrott, siger han, och berittar att han ar orolig for
lillasyster Stella, sex ar. Hon far vredesutbrott, laser sig och forsvinner
in i ett morker, fortsitter han. Ibland tar hon efter sin storasysters
beteende och slar sig pa benen. Stella kan siga om sig sjdlv att hon ar
den dummaste och brakigaste ungen som finns, att mamma och pappa
ar dumma och att ingen kan hjdlpa henne. I vrede kan hon skrika ”Jag
hatar mig!”, till mamma. Stella skickar ut starka rop pa hjalp.

“Arg dr det varsta”

Genom Stellas storsyster Martine som har en cp-skada, utvecklings-
storning och epilepsi har jag en tidigare behandlingskontakt med fa-
miljen. Martine har haft manga krangliga tankar och beteenden att
tampas med och manga fragor om sin identitet och vem hon ir. Jag
har ocksa tidigare traffat Stella och tillsammans med henne och for-
aldrarna gjort berattelsebok om syskonsituationen. Stella och hennes
familj har linge levt med oro, stress och starka pafrestningar.

Sa ndr vi nu mots kanner vi redan varandra. Vi traffas for att
prata om brdken, hur vi kan hjalpas at att forstd dem och hur det
kan bli lugnare. Forsta samtalet ar med Stella och pappa, och bada
sager att det ar brakigt hemma. Vi pratar om att det kan bli brak i
alla familjer, men just nu ar det for mycket stora brak i Stellas familj.
Nu behover vi hjdlpas at och dndra pa det, for nu ar alla sa ledsna och
arga.
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Stella och jag ses for oss sjalva en stund och gor fragor till pappa.
Vi skriver ldtta fragor pa gront papper, mittemellansvira pa gult och
svara pa rott. Stellas latta fraga till pappa ar: "Tycker du att det ar
mycket brak?” Mittemellanfriga: ”Vem ar argast, tycker du pappa?”
och uppmaningen: ”Ni behover hjilpa mig battre nir jag blir arg.”
Roda, svdra tankar och fragor ar: ”Arg ar det virsta” och ”Jag tror
det ar lite fel pd mig, men inte pa det sittet som med Martine?” och
frdgan: "Pappa, ar nan bra pa det arga?” Stella ritar ocksa en cirkel
och gor olika stora tartbitar for sina kanslor glad, ledsen och arg och
hon ritar hur hon uppfattar pappas kanslor av glad, ledsen och arg.
Nar vi ar fardiga med vart arbete hamtar vi pappa och berattar om
det vi gjort och om Stellas tankar och fragor.

Nista gang vi mots kommer Stella och mamma. Vi gor pd samma
satt med fragor som Stella vill att mamma ska veta om och svara pa.
Mittemellansvart den har gdngen dr: ”Jag tror du blir 6verraskad 6ver
hur svdra fragor jag har, blir du det?” och ”Vem ar argast i familjen?”
Svir fraga till mamma dr: ”Nar du blir arg och siger med arg ton och
arg rost blir jag radd, visste du det?”

Brakigt hus

Vid tredje tillfallet traffas vi alla fyra — Stella, mamma, pappa och jag.
Jag vill nu arbeta med att skilja Stella som person fran brakigheten,
med att tydligt markera att det ar brakigheten som ar problemet, inte
Stella sjalv. Det dr problemet som ar problemet, och vi ska se om
vi kan ge det ett sarskilt uttryck och ett namn. D4 blir problemet
mera synligt och konkret. Barn ar ofta fiffiga och kreativa nir det
galler att ge problem namn. Vi kan da pa olika satt gestalta det och
utmana det. Stella ritar ett hus pa ett stort blidderblocksblad och
skriver BRAKIGT HUS, och sa fick vi ett uttryck for braken. Det
ar brakigt hus vi ska ta itu med. Arbetssittet ar tydligt, och Stella
kan delta pa likvardiga villkor. Alla dr pa samma sida i kampen mot
problemet och for att tillsammans utforska, forstd och forandra.
Alla arbetar mot samma mal, och hela familjen ar en resurs. Det ar
stor skillnad p4 att tinka att problemet ir BRAKIGT HUS jamfort
med att tinka: ”Jag ar den brakigaste ungen.” Problem handlar ofta
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om nagot som barnet dnnu inte behiarskar, om nigot som dnnu inte
utvecklats. Kanske handlar det om att barnet behover lira sig nya
strategier och handlingssatt for att till exempel kunna
ta hand om starka kanslor. Kanske handlar
det om att [imna ett ansvar barnet tagit pa
sig som dr for tungt. Eller om ett nytt satt
att se och att skapa ett nytt sitt att beratta
i om sig sjdlv.
Stella skriver vad som hinder i BRA-
KIGT HUS. Hon sidger att hon vill att
braken ska sluta, att hon vill att mamma
och pappa ska trosta och att hon tror att
braken gar over niar hon blir nio ar. Jag
vill ocksad normalisera brak och pratar
om att det dr brak i alla familjer, men nu
ar det for stora brak i det brakiga huset.
Och det behover vi andra pa. Vi maste
se om Stella, mamma och pappa kan gora
pa andra sdtt dn att skrika, slass och prata med arg rost. Jag tror
ocksd att det finns andra kanslor och behov bakom ilskan. Jag tror
att ilskan ar en forsta kidnsla som gommer annat som ocksa behover
komma fram.

Nir Stella och jag ses fjarde gangen bygger hon sin familj. Hon
gor scener med mamma, pappa, storasyster, lillasyster, mormor och
farmor. Hon pratar om var och en i familjen, vad de gor och siger.
Hon berittar om ett brak med sin storasyster och om ett med mamma.
Hon sager samtidigt att det “faktiskt blivit lite battre med braken”. Vi
fortsitter att kalla braken och det som hiander BRAKIGT HUS. Stella
berattar att ndr hon forra veckan skrek till mamma att hon ar ”den
brakigaste ungen” sa mamma att det inte var sa. ”Och sd kom jag pa
lite sjalv ocksd att det inte dr sa”, fortsatter hon. Nar jag fragar hur
det kdndes att mamma sa att Stella inte dr den brakigaste ungen, sager
Stella: ”Det var bra. Det var det jag ville att mamma skulle siga.”
Stella fortsitter att berdtta: ”Det dr stressat och blir brdk ibland

Brakigt hus.
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ndar mamma ska ivag till jobbet och jag ar lite radd for att mamma ska
komma for sent till jobbet och for att mamma inte ska ma bra.” Nar
jag fragar om hon ar radd for att pappa inte ska ma bra svarar Stella
nej. "Mamma ar radd och otélig och lite annat som jag inte vet”,
fortsitter Stella. ”Det gor att jag blir lite orolig”, siger hon. ”Och
sa tror jag att mamma ibland blir radd nar det blir brak”, fortsatter
Stella och sdger att hon sjalv inte ar radd och att pappa inte ar radd.

Det dr pappa som dr med denna gang och Stella och jag pratar
med pappa om det som Stella berittat. Pappa sager att han ocksa
tycker att det 4r mindre brdk hemma nu och att familjen 4r battre
pa att klara braken. Pappa sdger till Stella att han och mamma tar
ansvar for briken och att braken blir 16sta. Stella fragar pappa om
han blir radd nar det 4r brdk och pappa svarar att det blir han inte.
Pappa sager igen att han inte vill att Stella ska ta sa mycket ansvar for
BRAKIGT HUS eller ansvar fér hur mamma och pappa mar, det ar
inget som barn kan ta ansvar for. "Det kommer kanske alltid att bli
lite brak runt Martine och det tar vi vuxna hand om”, siager pappa.
”Du behover inte ta sa mycket ansvar”, fortsitter han. Stella ar nojd
med det pappa sager. "Det dr allra bast att vara barn”, sager hon och
kryper tatt intill honom i soffan.

Nir vi triffas femte gangen vill Stella igen bygga sin familj och
hon berittar till det hon gor. ”Det ar en lugn familj, det ar inte langre
brakigt hus”, siager hon. Jaha, siager jag och fragar Stella om hon bor
i en vanlig eller ovanlig familj. Stella svarar att hon bor i en vanlig
familj. S4 gar hon till det stora bladderblocket pa staffliet och borjar
rita. Hon ritar sitt hus och skriver: "LUGNT HUS, ett hus dar Stella
inte sldss, dir mamma inte dr string och dir pappa inte pratar med
mork rost”. Vi hamtar mamma och tillsammans tittar vi pa familjen
och pratar om att det ar lugnare hemma. Vi pratar om Stellas tan-
kar och om att mamma och pappa kan vara stressade, oroliga, arga
och lite ledsna. Mamma och Stella pratar mjukt med varandra, och
mamma sager att Stella inte behover vara orolig for braken eller for
hur mamma mdr. Mamma sager att hon och pappa nu kan ta hand
om det brakiga, att nu vet de hur de ska gora. Och att det dar vuxna
som har ansvar for brak.
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Jag triffade Stella och hennes fordldrar sammanlagt
nio ganger. Jag valde arbetssitt som skulle ge Stella ~
manga olika sitt att uttrycka sig pa och jag ville AN ;
ocksa starka foridldrarna och familjen som helhet. /’ : £\ f
For att fa olika viagar in i samtal sags vi sd har: ¢ & II" :
gemensamt foraldrasamtal, pappa och Stella, r--' . . Ty
mamma och Stella, forialdrasamtal, alla tre, for- | 15 gl i
dldrasamtal, pappa och Stella, mamma och Stella | jfl }-%FI
samt avslutande fordldrasamtal. Vid de tillfal- || =7 Ak II
len nar Stella kom med ena foraldern traffades ] ey
Stella och jag forst i 30 minuter. ' LAY

Det sista Stella ville beritta for mig var att | | ¥ o g raily
det brakiga skulle ga over. ”Det brakiga kom- . |
mer att gd over”, sa hon med bestimd min :

och hennes 6gon glittrade. Lugnt hus.

Eftertankar

Om du har ett barn med problem s vet du vad det dr att vara ockupe-
rad. Det vet ditt barn ocksa. Barn som brakar och skriker, barn som
ar radda och oroliga, barn som ar tysta och indtvinda ar barn som
behover hjalp. Och det hjdlper inte att siga till. Problem later sig inte sd
latt besegras. Det hjalper inte heller att undvika. Och problem gar inte
over av sig sjdlva. Att arbeta med problem kraver bade nya synsitt, nya
tankar och nya handlingar. Nar barn har problem dr det ldtt att som
fordlder fastna i tankar om att det ar fel pa barnet eller pa en sjalv. Det
ar foraldrars eviga dilemma att hamna i tankar om ratt och fel, om
egen otillracklighet och skuld. D4 dr det bra att ta lite hjdlp och reso-
nera med en person som man har fortroende for, sd att man kanner sig
lite lugnare och far nya tankar och nya handlingssitt.

Problem och konflikter betyder inte att det dr ndgot fel pa barnet
eller att fordldrar skoter sitt fordldraskap daligt. Det som hiander i
Stellas familj handlar inte om det, eller om ritt eller fel. Det ar inte
fel nar barn blir arga. Men Stella visar att hon behover hjilp. Det
handlar om att forstd vad som finns i BRAKIGT HUS och att méta
det som finns bakom briken. Det handlar om att mamma och pappa
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tydligt tar ansvar for konflikterna i familjen och att de blir 16sta. Det
handlar om att lyssna till Stellas berittelser och fa syn pa vad hon
behover. Stella vill sjdlvklart ha det som braken brukar handla om.
Hon vill cykla med pappa och inte behova ga, hon vill ha en sarskild
tygbit nir mamma och hon pysslar och sa vidare. Barn vet vad de vill
ha, men inte alltid vad de behover. Och det Stella framforallt behover
ar kontakt och narvaro. Hon klarar sig bra utan cykelturen och med
en annan tygbit, men hon klarar sig inte utan nirhet, bekraftelse
och tillgangliga fordldrar. Kan man se briken som ett sitt att skapa
den nirhet och tillganglighet Stella behover? Ja, for mig ar det ett
anvandbart sitt att tanka. Nar barn visar besvirliga beteenden blir
de inte hjdlpta av att bli kritiserade for att de gor fel eller ar brakiga,
det vet de redan. De behover snarare hora att de som personer inte ar
fel. Nar barn brakar eller nar barn drar sig undan kan det hos dem
finnas dolda fragor som: ”Tycker du om mig?” eller ”Ar det nigot fel
pa mig?” Sa ar det for alla barn och for sma syskon som har en syster
eller bror med sjukdom/funktionsnedsattning ar det extra viktigt att
vara uppmirksam pa just frigan: "Ar det nigot med mig ocksa?”
Stella behovde hora frain mamma och pappa att det inte dr sa.

Det kommer att fortsitta att bli BRAKIGT HUS hemma hos
Stella ibland. Det ar sd livet ar. Stella sjalv sdger att hon vill vara ifred
och tinka en stund efter brak. Det dr helt i sin ordning. Barn, precis
som vuxna, vill ofta smilta konfrontationer lite for sig sjalva och i
ensamhet for att komma i balans igen. Om det ar sa med ditt barn,
lat dig inte avvisas mer dn ett kort tag. Barn klarar inte ldnga avbrott i
kontakten med foraldrar och darfor ar det viktigt att snabbt aterknyta
till barnet och gora det pa ett respektfullt vis. Kanske inte stalla sa
manga fragor utan mer mota barnet dar barnet ar och forsoka se ur
barnets perspektiv. Det giller ocksa att skilja pa nar ett barn ar ilsket
och upprort over saker barnet inte far eller att det inte blir som barnet
tankt, frin nir barnet dr olyckligt. Nar barn dr olyckliga handlar
det ofta om livets stora fragor, om oro for fordldrars vilmdende, om
brak, skilsmassa, flytt, separation eller andra forluster och da behover
barn all narhet och allt stod de kan fa. Vi behover ta reda pa vad
som finns i problem och besvirliga beteenden for att kunna hjilpa
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barnet. Ibland finns det stora fragor och tankar som barnet behover
uttrycka.

Att leva med en storasyster som Stellas dr att leva med det vanliga
och det annorlunda. Och Stella har som manga andra sma syskon
till barn med kronisk sjukdom/funktionsnedsittning en sarskild
kanslighet for relationer. Hon dr uppmarksam pa andras kanslor och
behov, hon vill ta hand om och stilla till ratta. Hon ar lojal med
sina foraldrar och vill att mamma och pappa ska ma bra. Nir ansvar
for andra krockar med Stellas egna behov av att bli sedd, bekraftad
och beskyddad blir hon 6vermannad av starka och motstridiga
kanslor. D4 kommer utbrott av besvikelse. D4 blir det brak, skrik
och ohanterligt. D4 blir det tydligt att det ansvar hon lagt pa sig sjilv
ar for stort och da behover hon fordldrandrvaro och extra omsorg.
Vad ser vi mer ur syskonperspektivet? Tydligast ser vi kanske ett barn
som tar efter storasysters beteenden. Stella kan sla sig pa benen och
i huvudet. I fordldrasamtalen pratade vi om att mamma och pappa
direkt och handfast maste hindra Stella fran att sld och skada sig.
Stella behover fordldrar som lugnt kan sta emot besvarliga beteenden
utan att dras med i den kdnslomassiga stormvinden och hon behéver
hjalp att uttrycka sig pa andra sitt. Stella behover att mamma och
pappa bade kan ta hand om det arga och olyckliga och att de kan
mota den lingtan som ligger under brakigheten. Det Stella visar oss
ar vanligt, alltsd att en kansla — har ilska — ticker 6ver en annan
kansla som hos Stella ar langtan. Foraldrauppgiften ar att ta emot
och omfatta bada kinslorna.

Barns kirlek till sina fordldrar ar nastan outslitlig. Barns karlek
till sig sjdlva dr daremot mer sarbar an deras karlek till foraldrar-
na. Om barn sdger saker som: ”Jag ar den dummaste och brakigaste
ungen som finns”, maste foraldrar snabbt sitta stopp. Stellas mamma
och pappa var uppmarksamma och snabbt dar.

Det finns en saga fran inuiterna som bor i nordligaste Alaska och pa
Gronland. Sagan heter: ”Hur mycket tycker du om mig, mamma?”
I sagan stiller den lilla flickan fragor och allt svarare fragor om sitt
beteende till sin mamma. Flickan fragar om sant hon vet att hon inte
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ska gora och stiller samtidigt fragan ”Tycker du om mig, mamma?”
Forst fragar flickan om sma forseelser, och mamma svarar och siger:
”Det gjorde inget att du gjorde sa, jag tycker om dig i alla fall.” Flickan
stiller allt svarare fragor om allt allvarligare forseelser:

— Men mamma, om du gav mig ripans dgg att bara och jag snavade
och tappade dggen sa att de gick sonder?

— D4 skulle jag bli mycket besviken. Men jag skulle tycka lika
mycket om dig.

— Men om jag stoppade ner en lax i ryggen pa din parkas, lade
hermeliner i dina vantar och en lammel i varje mukluk (stovel)?

— Da3 skulle jag inte bli sa glad.

Sa staller flickan sin svdraste fraga:
— Och om jag slackte var brinnande lampa?

— D4 skulle jag bli mycket arg, men jag skulle tycka om dig i alla
fall.

Precis det svar Stella far fradn sin mamma och pappa. Det man 6nskar
alla barn — att vara och fa hora att man ar ett dlskat barn.
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Lankar

Om syskon och familj:

Allt for foraldrar
Hir finns forum och samtalsgrupper runt barn med sjukdom/funktions-

nedsittning.
www.alltforforaldrar.se

Familjeliv
Har forum Barn/funktionshinder dar ocksa fragor om syskon diskuteras.
www.familjeliv.se

FunkaGuide
Stiftelsen Funka driver en webbportal for handikappfragor och har finns
sarskilda teman om syskon. Om vad man kan beritta och vad syskon
behover veta.
www.funkaportalen.se

Funktionshinder
Motesplats for personer med funktionsnedsittning, anhoriga och yrkes-
verksamma. Information, diskussionsforum och omfattande linkarkiv.
www.funktionshinder.se

The Sibling Support Project

www.thearc.org/siblingsupport
www.thearc.org/siblingsupport/sibnet.htm
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Tack

Tack till Monika Holm, redaktor och van, for hjilp att ur
mina manus arbeta fram en s fin bok. Klarsynt stiller du
fragor och redigerar med varsamhet och klokhet. Bokens
struktur ar din fortjanst.

Tack till Kristina Gustafsson Bonnier for osviklig lojalitet
och vinskap och for allt runt boken som du med gladje
och sjalvklarhet deltagit i.

Tack till min familj som bara genom att ni finns har hjalpt
mig att skriva boken och att leva det liv jag efterstravar.

I arbete med denna bok ett speciellt tack till min svarson,
Karl Magnus Westerberg, som med entusiasm och intresse
foljt mitt skrivande. Du var ovarderlig i arbetet med
bokens grafiska form. Till min man, Staffan Renlund,
tack for allt arbete med bokens foton och bilder och for
bildmaterial till alla mina forelasningar. Utan dig hade det
inte blivit ndgon bok.

Tack till Allmanna Arvsfonden, till Camilla Bjork och
AMC-foreningen, till Robert Hejdenberg och Anders
Olauson, Agrenska Stiftelsen samt till forliggare Bengt
Ehlin och Gothia Forlag. Ni har gjort det mojligt att denna
bok kan ges ut pa ett sitt som gor att den kan nd manga.
Stort Tack!
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Efter att Doktorn-boken kom har
Christina mott tusentals foraldrar
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vi kan prata med barn.
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en har boken ir barns berattelser om hur det
ar att ha ett syskon med kronisk sjukdom eller
funktionsnedsattning. Det ar barnen sjalva som
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uttrycka sig och i dialog som vi kan starka deras identitet
och sjalvkansla!

W Nyg,
o g7
S % & ISBN 978-91-7205-682-4
% z
GOTHIA

- 2
vsron® FORLAG 9 1789172056824








