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Abstrakt

Att vara syster eller bror till en person med funktionshinder kan innebéra
mycket gemenskap och glddje men ocksd en del bekymmer. De kéinslor och
villkor syskonen lever med kan vara svara att hantera och det kan finnas ett
behov av att fa stod. Syftet med studien var att visa vilket stod som
handikapporganisationer, kommunernas handikappomsorg och landstingens
habiliteringsteam erbjod syskonen till personer med funktionshinder. Aven
informanternas erfarenheter av hur syskonskapet kan paverkas av att vixa upp
med en syster eller bror med funktionshinder studerades. Undersokningen var
kvalitativ och genomfordes med intervjuer. Resultatet visade att de tillfrigade
instanserna diskuterat syskonens situation men de ansdg inte att de tillhérde en
prioriterad grupp. Deras erfarenheter visade att de flesta syskon klarar att
hantera syskonskapet pa ett positivt sitt men en del behover stod. Det framkom
att tillsammans hade instanserna ett varierat utbud av stddinsatser att erbjuda.
Deras erfarenheter visade att det allra viktigaste for syskonen var att fa tréffa
andra som lever i liknande situationer samt att fi information om sitt syskons
funktionshinder.

Sokord: syskon, syster, bror, syskonskap, funktionshinder, stod
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Inledning

En av de ldngsta relationer 1 livet dr syskonrelationen, den kan vara fylld av nérhet och kérlek
men dven av konflikter och konkurrens (Blom & Sjoberg, 1996). Den ar olik alla andra
relationer, uppvuxna i samma familj forenas syskonen av gemensamma upplevelser och
minnen. Samtidigt dr varje barns upplevelse unik, varje barn har en alldeles egen relation till
fordldrarna och till de andra syskonen. Upplevelsen av en gemensam héndelse kan ge helt
olika minnen hos var och en. I syskonskaran far barnen utveckla sin sociala formaga och lira
sig att dela med sig, konkurrera, rivalisera och dven att uttrycka kinslor och behov. Ett syskon
kan vara den bésta lekkamraten och forbli den bésta vdnnen livet ut. Det kan vara den man
kan uttrycka sina kénslor for och dela hemligheter med. Syskon péverkar varandra, de jAmf{or
sig med varandra och jamfors ocksd av omgivningen. De tar efter varandra, imiterar och
identifierar sig med varandra bade medvetet och omedvetet. Att kéinna avund och svartsjuka
mot sina syskon &r naturligt, dessa kénslor visas oftast mot syskon och fordldrar. I
syskonkretsen utvecklar barn egenskaper som sedan finns kvar hela livet (Norén &
Sommarstrom, 1991). Alla syskon har behov av att fa sin beskdrda del av fordldrarnas
engagemang och tid oavsett hur familjen dr sammansatt (Blom & Sjoberg, 1996). En familj
maste ses som en helhet dér varje person i familjen samverkar och pdverkar varandra.

Att fa ett barn med funktionshinder orsakar oférutsedda storningar och fordndringar som
paverkar hela familjen och familjen blir annorlunda (Norén & Sommarstrom, 1991). For inte
alltfor lange sedan fortsatte syskonens liv utan att till synes paverkas sirskilt mycket av att det
fanns ett barn med funktionshinder i1 syskonskaran. Syskonet med funktionshinder var kanske
bara nagon som familjen skickade vykort till eftersom de ofta bodde pa institution. For bara
ndgra artionden sedan borjade dven barn med funktionshinder anses hora hemma i en familj.
Det blev mer och mer sjélvklart att alla barn har rétt att bo hos sina fordldrar. Syskon till barn
med funktionshinder boérjade bli synliga och blev de som delade uppvéxten och vardagen med
barnet med funktionshinder (Blom & Sjoberg, 1996). Hur syskon till personer med
funktionshinder hanterar sina kdnslor har studerats och bade positiva och negativa upplevelser
av syskonskapet har belysts (Titelman, 1990). I Lagerheim (1996) beskrivs hur syskon som
inte far utlopp for sina kénslor ibland far psykosomatiska symptom. Enligt (Norén &
Sommarstrom, 1991) har en del syskon psykiska problem med symptom som stamning,
kamratproblem, mobbning, anpassningsproblem och 1ig sjidlvkénsla men det har dock inte
gétt att styrka att dessa syskon skulle ha mera psykosociala problem &n andra syskon.

Tideman (1996) anser att hdnsyn maste tas till att det foreligger stora individuella skillnader



och att ménga olika faktorer bidrar till hur vél syskon anpassar sig till sin speciella situation.
En undersdkning av Rimmerman (2001) visar att syskon till personer med funktionshinder
ofta har bittre kontakt med sina syskon och deras relation verkar bli starkare genom &ren.
Enligt Dellve (1999) ér syskonens livssituation ett perspektiv som inte belyses sérskilt ofta.
De kénslor och villkor syskonen lever med kan vara svara att hantera. Det finns ett behov av
att fa stod, att fa kunskap och att triffa jamnériga 1 liknande situationer. Griffiths och Unger
(1994) anser ocksa att behovet av stdd till syskon till personer med funktionshinder &r
nidgonting som samhéllet tidigare inte uppmirksammat 1 tillricklig omfattning.
Handikapporganisationerna har skildrat syskonens situation i sina tidskrifter, Hallerfors
(2002) skriver 1 tidskriften /ntra om ett syskons kinslor: "Som fordlder far du skapligt med
stod, men jag tror mig veta att syskonen alltjimt saknar mycket av det behévliga stodet, vilket
resulterat i att manga mdnniskor gdar omkring och mar ddligt.” 1 framtiden vore det bra att
vara medveten om syskonens situation eftersom de utgoér en viktig del i omsorgen om sin
syster eller bror med funktionshinder.

Syftet med denna studie dr att visa vilket stod som handikapporganisationer, kommunernas
handikappomsorg och landstingens habiliteringsteam kan erbjuda syskon till personer med
funktionshinder. Aven informanternas erfarenhet av hur syskonskapet kan paverkas av att

vaxa upp med ett syskon med funktionshinder studeras.

Lasanvisning

Denna studie har fokuserats pa syskonens situation och dérfor har ingen definition av
funktionshinder gjorts. Ingen hénsyn har tagits till funktionshindrens grad och typ dven om
det naturligtvis innebér stora skillnader i1 syskonskapet. Det har under aren funnits manga
olika bendmningar for personer med funktionshinder som &r den bendmning som anvénds
idag. Nar de i rapporten bendmns idioter och sinnessloa speglar det den tidens syn pa dessa
manniskor. For att underldtta ldsningen varieras bendmningen kommunernas
handikappomsorg med kommunerna och nir det géller landstingens habiliteringsteam har
habiliteringsteam anvénts som bendmning.

En kort beskrivning av hur samhillets syn pa personer med funktionshinder har foréndrats
presenteras i kommande avsnitt. Lagstiftningen som sedan presenteras har indirekt paverkat
familjerna och da dven syskonen. Tidigare forskning och litteratur inom &mnet anvénds
genomgaende 1 rapporten. Syskonskapets olika sidor kommer fore metodbeskrivningen som

foljs av resultatet och rapporten avslutas med en diskussion.



Samhallsutveckling

De allra flesta av dagens barn med funktionshinder véxer upp tillsammans med sina fordldrar
och syskon. Det dr viktigt att visa att alla, till och med de som exempelvis saknar
rorelseformaga och kidnsel och kommer att do i1 morgon, har ritt till en fullgod
levnadsstandard och att behandlas med respekt. Genom att avldgsna hinder i samhéllet ges
alla individer i samhillet mojlighet att sétta upp egna mal och att leva som andra. Allménna
inrdttningar maste goras tillgéngliga for personer med funktionshinder och deras syskon sé att
alla manniskor klarar att delta i samhillet pa ett jamlikt sétt. Detta talar for en forandrad
politik for ett integrerat levnadssidtt inom omrdden som utbildning, arbete, bostdder,
transporter, sjukvard och vélfird. Denna modell som bendmns den sociala modellen belyser
hur méanniskor utesluts i ett samhélle och att handikappet utgdr ett socialt fortryck (Tideman,
1996). Genom att vara padrivande har handikapporganisationerna hjalpt till att 4stadkomma
forandringar som har haft stor betydelse for personer med funktionshinder och deras anhoriga.
Riksforbunden har arrangerat konferenser for att belysa syskonens situation och
Léansforbunden uppmanas att forsoka spinna vidare pd dmnet skriver Krook (2002) i
tidskriften FUB Kontakt.

Under vissa tidsperioder har omsorgsideologierna fordndrats snabbt och under andra
perioder har de varit relativt stabila. Synen pa personer med funktionshinder och deras roll i
samhéllet hinger samman med samhillsekonomin och dess utveckling. I goda tider med en
optimistisk framtidstro tenderar satsningen pd& omsorgerna att vara ambitids men nér
samhéllsekonomin dr sdmre forefaller satsningarna pd omsorgerna att bli mindre generdsa

(Bakk & Grunewald, 1998).

Industrialiseringens betydelse

Under senare hidlften av 1800-talet gjorde industrialiseringen sitt intdg i Sverige. Det var en
tid med stora fordndringar i samhéllet som gjorde att tillgdngligheten for personer med
funktionshinder var begransad. De som inte kunde forsorja sig eller hade ndgon néra anhdrig
som tog hand om dem hade svart att klara sig i samhillet. Manga hade tagits om hand pa
hospital och fattigvardsinrittningar tillsammans med fattiga, sinnessjuka och aldringar. Pa de
uppfostringsanstalter som inréttades i slutet pa 1800-talet fordndrades synsittet. Barn med
funktionshinder skulle uppfostras och fi4 undervisning sa att de som vuxna skulle kunna
forsorja sig (Bakk & Grunewald, 1998). Den forsta hjalp som barn med funktionshinder fick i

vart samhille var undervisning som borjade ges till dova barn 1 borjan av 1800-talet, for



blinda barn i1 mitten av seklet och for vanfora och sinnessléa barn 1 slutet av adrhundradet.
Handikappforbunden som bildades vid denna tidpunkt har ibland startat verksamheter som
samhéllet sedan tagit dver ansvaret for, exempelvis fardtjanst, mdjlighet att lana bocker som
lasts in pd band samt verkstads- och fabriksrorelser som sedan utvecklats till skyddade
verkstdder. Handikappforbundens gemensamma drag ar att de representerar ménniskor med
olika funktionshinder och arbetar for att forbéttra livsvillkoren for dem (Grunewald & Olsson,

1997).

Anstalternas tillkomst och avveckling

Under 1900-talets borjan upptécktes att problemet var storre dn berdknat. Personerna med
funktionshinder var manga ganger fler 4n vad som tidigare framkommit, sirskilt personer
med utvecklingsstorning, och de blev inte kapabla att klara sig sjdlva i samhillet efter nigra ar
1 uppfostringsanstalt. I stéllet borjade planeras for livslang anstaltsvard och ett flertal stora
anstalter och arbetshem startades under senare delen av 1800-talet vilka efter nigra éar
utvidgades med undervisning av sinnesslda barn. Pedagogerna ville visa att sinnessléa barn
kunde forvandlas fran “odugliga och tdrande till verksamma och ndrande” (Bakk &
Grunewald, 1998, s. 42). Den stindigt stora platsbristen ledde till overinskrivningar och
alldeles for stora grupper. Ménniskor med funktionshinder med helt olika behov blandades
och det var vanligt att de dldre barnen passade de yngre (Grunewald & Olsson, 1997). Under
1920- och 1930-talen kom personer med funktionshinder att ses som en fara som samhéllet
maste skydda sig mot. De ansdgs ha en bendgenhet for brottsliga handlingar och framforallt
kunde de sprida sina arvsanlag i befolkningen. Personer med funktionshinder borjade ses som
en borda for samhillet och ett hot mot samhéllsekonomin (Bakk & Grunewald, 1998). Enligt
Grunewald & Olsson (1997) var d&ndamélet med foreningen Rddda Sveriges Eldndigastes
Barn att “skaffa god och kdrleksfull vard dt obildbara idioter och befria hemmen frdn deras
storande inverkan pa familjehemmet”. (s. 49)

Den sociala reformverksamhet som pdborjats 1 borjan av 1900-talet stannade upp nir
samhéllsekonomin blev kérv pa 1930-talet (Bakk & Grunewald, 1998). Linge var lidrarna
inom sinnesslovarden de enda med akademisk utbildning och de ansdgs ha stor kunskap om
hur sinnessléa barn pa bésta sitt skulle tas om hand. Om f6rildrarna ville ta hem sina barn
over ferierna méste de gora en skriftlig ansokan med ett intyg av pastorn hemma om att barnet
inte skulle ta skada i uppfostringshinseende. Fortfarande 1949 ansags att det bista for

sinnessloa barn var att tas om hand av professionella, i Hemmets Lékarbok kunde ldsas:



Det sdiger sig sjdlvt att idioterna bor omhdndertagas pd sdrskilda anstalter.

Det dr inte ovanligt att deras médrar inte vilja skiljas fran dem, utan i

missriktad moderskdrlek onska behdlla dem i hemmet sa ldnge som maojligt,

vilket naturligtvis innebdr stora pdfrestningar inte bara for modern, utan

ocksd for den 6vriga omgivningen. Bortsett fran detta ga dylika barn ocksd

miste om det disciplinerande inflytande som specialanstalterna kunna

bibringa dem. (Grunewald & Olsson, 1997, s. 55).
Efter de forsta decenniernas pedagogiska optimism &vergick undervisningen av sinnessloa
barn alltmer till att skydda dem mot omvirlden. P& grund av allménhetens &dndrade instillning
att “idioten stdr ldgre dn djuren” (s. 58) blev det vanligt att de sinnesslda gdmdes undan och
isolerades.

En kraftig ekonomisk tillvixt borjade efter andra vérldskriget som fortsatte till mitten av
1970-talet. Pa grund av brist pé arbetskraft 6kade intresset for olika grupper som tidigare stétt
utanfor arbetsmarknaden, en viktig sddan grupp var personer med funktionshinder. Under
1950- och 1960-talen blev bland annat handikappférbunden mer kritiska mot anstalterna och
kravde att de skulle avvecklas. Manniskor med funktionshinder ansdgs ha rétt till utbildning
och sysselsittning och genom trédning och sysselséttning gjorde ménga pétagliga framsteg
(Bakk & Grunewald, 1998). P4 1960-talet fanns stora forvéntningar pa att normalisering och
integrering snabbt skulle bidra till att fordndra livssituationen for ménniskor med
funktionshinder framforallt inom skolor och boende. Normalisering och integrering innebar
att personer med funktionshinder sa langt som mojligt ska ha samma livssituation som andra

ménniskor och kunna delta i samhéllet tillsammans med andra ménniskor (Rabe & Hill,

1996).

Handikapplagstiftningens utveckling

I normaliseringens anda antogs 1967 ars Omsorgslag (SFS 1967:940) déir dven barn med
grava funktionshinder gavs lagstadgad rétt till undervisning och sysselsdttning.
Traningssirskolor startade, sdrskolans klasser integrerades i allt storre utstrackning i vanliga
skolor och hundratals dagcenter byggdes runt om 1 landet. Nar det géllde arbete och
sysselsdttning gick utvecklingen mot en dkad segregering (Bakk & Grunewald, 1998). Under
andra hélften av 1970-talet blev det samhéllsekonomiska klimatet kérvare. Kraven pa
landstingen att satsa mer resurser pa omsorgen kéndes pressande och protester mot lagen
forekom. Lagen ansags for detaljerad och tvingande, personer med funktionshinder ville ha
storre mojlighet att utforma omsorgen. Denna kritik ledde till en ny Omsorgslag (SFS
1985:568) som triddde 1 kraft 1986. Denna lag har kallats en rattighetslag, dd den foreskrev att



personer med funktionshinder hade ritt till vissa preciserade sidrskilda omsorger. De
funktionshindrade skulle sjdlva begira de omsorger de ville ha. Om de nekades dessa hade de
ritt att overklaga beslutet hos domstol. Tidigare hade personer med funktionshinder inget
inflytande men genom den nya omsorgslagen fick de storre mojlighet att paverka omsorgens
utformning (Bakk & Grunewald, 1998).

Idéerna om normalisering och integrering véxte fram 1 ett samhille med inte bara en god
ekonomi utan ocksd med en stark tilltro till centralstyrning. Under 1980- och 90-talen har
denna modell omvérderats. Den centrala styrningen hade skapat en alltfor stor och byrakratisk
offentlig sektor som kostade for mycket pengar. Dessutom formadde den inte alltid tillgodose
de behov den skulle tillfredstilla. Tron pa det starka samhillet dar en central statsmakt skapar
och uppritthaller jamlikhet och solidaritet med svaga grupper i samhillet fick ge vika for en
okad tilltro till individens frihet och forméga att sjdlv hantera sina problem. Det var oron for
negativa konsekvenser av samhillsfordndringen som gjorde att inforandet av den nya
utvidgade rittighetslagstiftningen blev aktuell (Bakk & Grunewald, 1998). Ar 1994 bérjade
Lagen om stdd och service (LSS) for vissa funktionshindrade (SFS 1993:387) att gilla. Den
anger att kommunerna skall var huvudmén for merparten av omsorgen, vilket &r i linje med
den strdvan som préglar samhéllsutvecklingen. I den nya lagen har de réttigheter som tidigare
fanns inskrivna 1 omsorgslagen kommit att omfatta en storre krets av méanniskor med
omfattande funktionshinder. Dessa rittigheter kan ses som en garanti fOor att
decentraliseringen och de knappa resurserna inte ska leda till att kommunerna forsoker att
spara in pa atgirderna for de samst stidllda. Landstinget ansvarar for habiliteringen som &r ett
komplement till Ovrigt stod 1 samhdillet for personer med funktionshinder (Bakk &

Grunewald, 1998).

Syskonskap

Syskonskapet kan se olika ut beroende pd om man ar éldre eller yngre 1 forhallande till det
funktionshindrade syskonet. For yngre syskon ingér redan fran borjan ett dldre syskon som en
naturlig medlem i familjen. Att sitta i rullstol eller att fa kramper &r inget som det yngre
syskonet tycker dr annorlunda eller konstigt (Gustafson & Molander, 1995). Sma barn
upplever inte nddvéndigtvis sitt dldre syskon som avvikande. S& smaningom vixer det yngre
syskonet 1 kapp barnet med funktionshinder, till och med passerar det i sin utveckling. Om
syskonet med funktionshinder borjar i en sérskild skola framkommer det tydligt att syskonet

ar annorlunda (Norén & Sommarstrom, 1991). Att ha en bror eller syster med funktionshinder
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ar en speciell situation, som kan upplevas pa olika sitt. Att ha en storebror med autism eller
att ha en lillasyster med ett lindrigt rorelsehinder paverkar syskonens uppvéxt olika. Det
behover inte alltid vara sdrskilt betungande att ha en “annorlunda” bror eller syster, det kan
ocksé vara berikande (Bakk & Grunewald, 1998).

Manga syskon uppger sjdlva att de upplever sig i jdmforelse med jimnariga som mer
mogna och ansvarskdnnande. De har fitt kunskap om och forstielse for personer med
funktionshinder och andra utsatta ménniskor som moéter problem i samhéllet. Det stdrker
sjdlvkinslan och ger en positiv sjdlvbild. Hos syskonen kan sjélvbilden som en sjdlvstindig
och stark person ocksd skapa ett dilemma. Sidor i personligheten som kan upplevas som
svaga kan kdnnas besvirande, kidnslor som séarbarhet, besvikelse, avund och ilska fornekas.
Skuldkénslor utvecklas nir nagot elakt och otilldtet gjorts, tinkts, kants eller onskats. Ménga
syskon skdms ibland for sitt syskon med funktionshinder och dess uppforande, de kan senare

fa skuldkénslor for att de kint s& (Norén & Sommarstrom, 1991).

Uppvixtvillkor for syskon

Generellt dr det svart att sdga hur det &r att véixa upp tillsammans med ett syskon med
funktionshinder. Varje familj och varje barndom &r unik, var och en har bara sitt eget liv att
jamfora med (Blom & Sjoberg, 1996). For den som har ett funktionshinder &dr det viktigt att
mota médnniskor som har kunskap och inlevelseférméga. Ett bra bemdtande ér valdigt viktigt,
att bli sedd som en sjélvstindig person som kan ta ansvar for sitt eget liv hjdlper till att stérka
sjdlvkénslan och sjélvstindigheten. Alla minniskor behéver mota krav och forvantningar som
Overensstimmer med deras formédga (Sjoberg, 1996). Fordldrar som har barn med
funktionshinder kan vara osékra och vilsna i sin fordldraroll darfor att barnet inte stimmer
med deras forvintningar, inte ger rétt signaler och gensvar i samspelet med foréldrarna. De
behover stod och handledning for att kunna forstd sitt barns behov och tillgodose dem pé
bista sitt. Angesten lurar ofta under ytan hos familjer med barn med funktionshinder for bade
fordldrar och syskon. Det kan gora att fordldrar vakar mer 6ver alla sina barn nér de véxer upp
an de annars skulle ha gjort. Nér syskonen utan funktionshinder blir tonaringar fir de kanske
inte samma chanser som sina jimnariga att forsoka klara av en viss frihet. Det blir obegripligt
for dem eftersom fordldrarna i andra sammanhang stiller stora krav pa att de ska vara duktiga
och ta ansvar (Lagerheim, 1996). Ocksd under normala forhallanden kan det vara svéart for
syskon att acceptera varandra till exempel i konkurrensen om foréldrarnas uppmérksamhet.
Nér det finns ett barn som behdver extra omsorg fran fordldrarnas sida, ar risken for rivalitet

och konflikt dnnu storre (Tideman, 1996). Syskon till ett barn med funktionshinder &r oftast
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osdkra pé vad det kommer att innebéra for dem sjélva och deras brist pa erfarenheter leder latt
till missforstdnd. Kanske oroar de sig for att bli smittade eller att de pa ndgot sétt har orsakat
funktionshindret (Featherstone, 1983). I vissa fall méirks det tydligt att barnet ser annorlunda
ut, vilket kan kiinnas svart for syskonen att hantera. Aven om barnet med funktionshinder ser
ut som andra barn sd mérker syskonen att fordldrarna ar oroliga och ledsna, de fOrstir att
ndgot har intréffat. Syskonen hor mamma och pappa séga en massa “konstiga” saker, anvinda
ord de inte forstdr exempelvis handikapp, funktionshinder, habiliteringsteam. Frigar barnen
vad nagot betyder mérker de att fordldrarna kan ha svart att forklara. De dr s& upptagna med
sina problem att de inte har tid for syskonen som kan kénna att det dr bést att halla sina
funderingar for sig sjilv (Gustafson & Molander, 1995). Hallerfors (2002) skriver i tidskriften
Intra om ett syskons funderingar om sin brors funktionshinder, "vi férstod att det var ndgot
som inte stamde men mamma och pappa har aldrig pratat om problemet, de sa att vi trodde

att ni forstod men det gjorde vi inte” (s. 28).

Nir syskonen blir vuxna

Nir syskonen blir éldre blir skillnaden tydligare mellan det liv som de sjdlva och deras bror
eller syster lever. Om syskonets tillvaro dr ensam och enahanda och man sjélv har roligt och
har manga vinner ar det latt att kdnna skuld for att vara den lyckligt lottade (Bakk &
Grunewald, 1998). Det kan leda till ilska mot syskonet men om de inte kan uttrycka ilskan
Oppet kan den ibland ta sig andra uttryck som trots, rastloshet eller psykosomatiska symptom.
Det finns syskon som i tondren reagerar med en dold sjdlvdestruktivitet genom att anvdnda
droger och nigra avreagerar sig genom utagerande i skola och samhélle. Det vanligaste ar
dock att syskon till barn med funktionshinder blir duktiga och ansvarstagande, har god
formaga att leva sig in i andras kénslor och behov men har svért att begira och ta emot nigot
for egen del. De stéller ofta hdga krav pé sig sjdlva och kan vara kénsliga for kritik och
misslyckanden (Lagerheim, 1996). De kinslor som syskon har for sin syster eller bror med
funktionshinder &r blandade, det &r latt att kdnna sorg och medkinsla med syskonet. Detta
préiglar sjélvbilden och det kan vara svért att tdnka pa eller tala om sig sjélv utan att ta med
brodern eller systern med funktionshindret i sina tankar. Vid planeringen av sin vardag eller
sin framtid finns alltid syskonet med 1 bakgrunden (Norén & Sommarstrém, 1991). Méanga
syskon klagar over att fordldrarna forsokt bespara dem sadant de varit bekymrade 6ver med
den foljd att syskonen som vuxna saknat viktig information om funktionshindret och om
hjilpinsatser. Detta har gjort att syskonen kdnt sig maktlosa och utanfor (Norén &

Sommarstrom, 1980). Ibland sdger vuxna syskon att de vixt upp i1 skuggan av ett
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funktionshinder”, de har kommit i andra hand nir det funktionshindrade syskonet behdvt
mycket av fordldrarnas engagemang och kérlek. Det finns ocksa syskon som tycker att deras
bror eller syster varit en positiv tillgadng i deras liv. De har ldrt sig att ta hdnsyn och ansvar, de
har fatt lara sig att ménniskor ar olika (Gustafson & Molander, 1995).

Nar fordldrarnas forméga att ge omsorg avtar trdder ofta syskonen in istédllet. Méanga
syskon till personer med funktionshinder engagerar sig starkt i sin syster eller brors vardag
och intressen (Rimmerman, 2001). De kan vara bade direkt engagerade i omhéndertagandet
av sitt syskon och ofta ocksa aktiva i handikapporganisationer (Norén & Sommarstrom, 1991;
Titelman, 1990). Det dr inte ovanligt att syskon véljer yrken inom omsorgen och dven valet av
livspartner paverkas av att den nye familjemedlemmen maste acceptera syskonet med
funktionshinder (Bakk & Grunewald, 1998; Gustafson & Molander, 1995). Ofta stiller
syskonen stora krav pd den person de véljer som livspartner, ibland &r kraven orimliga och
pafrestningarna kan leda till skilsmdssa (Norén & Sommarstrom, 1991). Den erfarenhet som
syskon till barn med funktionshinder har fatt anses ge dem god social kompetens, tolerans och
forméga till empati, ett yrkesval inom exempelvis undervisning och vardande yrken &r vanligt
(Tideman, 1996). Aven Blom och Sjoberg (1996) bekriftar att syskon till personer med
funktionshinder paverkas av sin situation i sitt yrkesval. De ger foljande syn péa detta:

Manga syskon far ju sdadant som andra barn inte far! Tdnk bara pd vad

de far ldira sig! ...De far veta sa mycket om trdning och hjdlpmedel och

behandling. Det dr inte konstigt att mdnga blir sjukgymnaster och

arbetsterapeuter, inte konstigare dn att tvasprakiga personer blir tolkar.

Man anvinder det man fatt. (Blom & Sjoberg: 1996, s. 66).
Norén och Sommarstrom (1980) skriver exempelvis om nér syskonen till barn med
funktionshinder fitt tillrdckligt utrymme i familjen. De menar att om de har fatt uttrycka sina
kinslor for syskonet med funktionshinder, om de blivit respekterade da de ibland tagit
avstand, om de har fatt bidra med sin omsorg da de har erbjudit sig och om de har fatt
information visar det sig i regel att uppvéxten 1 en familj med ett barn med funktionshinder
har givit dem dvervidgande positiva erfarenheter. Syskon till personer med funktionshinder har
fatt en speciell formaga att som vuxna ta sig an och klara livets péfrestningar. Bakk &
Grunewald (1998) anser att det &dr bra for syskon till personer med funktionshinder att triaffa
andra i samma situation for att forsta att de inte d&r ensamma om sina upplevelser. Det ar
viktigt for syskon att inte behdva kinna sig utanfor. De maste f& information om sin systers
eller brors funktionshinder och de olika insatser som kan komma att behovas. Syskonen bor
ocksé ges mojlighet att delta i handikapporganisationernas aktiviteter for att fa storre kunskap

om personer med funktionshinder.
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Metod

Studien var kvalitativ och genomfordes med intervjuer som byggde péd fyra frdgeomraden.
Forsta frageomradet var vilket stod kan ni ge till syskon till personer med funktionshinder,
andra omradet handlade om vem som soker stodet. Hur informationen ges och hur
syskonstodet foljs upp utgjorde frdgeomride tre och fyra. Valet av metod gjordes for att
intervjupersonerna skulle ges mdjlighet till varierande svar och samtidigt Oppnades
mdjligheten till foljdfragor. Exempelvis hur de upplevt syskonens sociala kompetens och om
de maérkt att syskon till personer med funktionshinder oftare drabbas av psykosociala problem
4n andra togs upp. Aven vilket kén och om det var éldre eller yngre syskon som soker stod
samt vilket gensvar instanserna fétt fran syskonen efterfrdgades. Mgjligheterna att utveckla
syskonstddet och framtidsvisioner behandlades ocksé i foljdfragorna.

For att fa veta hur syskonskapet kan paverkas och se vilket stod samhéllet kan erbjuda
syskon till personer med funktionshinder tillfrigades representanter frdn tva
handikapporganisationer, tre kommuners handikappomsorg samt tre habiliteringsteam inom
landstinget. P4 grund av den begrinsade tid som fanns till forfogande och av praktiska skil
valdes habiliteringsteam och kommuner 1 var nédrhet. Vid forfragningar till olika
handikapporganisationer konstaterades att tva olika organisationer kunde ricka d& de utvalda
tillhor landets storsta foreningar 1 medlemsantal rdknat. De lokala handikapporganisationerna
representerades av en person fran styrelsen 1 respektive forbund. Kommunernas
handikappomsorg representerades av den person i staben som haft det mest overgripande
ansvaret 1 dessa frigor. Fran respektive habiliteringsteam deltog tva till tre personer med
yrkestitlarna kurator och psykolog.

Kontakt togs via telefon, intervjupersonerna informerades om att deltagandet var frivilligt
och att mojlighet fanns att avbryta om sa dnskades. De fick tillgang till frigeomrédena efter
overenskommelsen om ndr och var intervjun skulle ske. Vid intervjutillfillet delgavs
personerna ett informationsbrev (Bilaga 1) dir de lovades konfidentialitet och utbildningen
samt undersokningens syfte beskrevs kortfattat. Intervjuerna med handikapporganisationerna
gjordes i ett studiecentrum. Representanterna fran kommunerna och habiliteringsteamen
intervjuades i1 deras respektive lokaler. Varje intervju, som tog cirka 45 minuter, spelades in
pd band och skrevs sedan ut ordagrant. Utskrifterna lastes och kodades utifran frigeomradena
och sammanstélldes. For att fa béttre overblick 6ver vad varje instans svarat grupperades

sammanstéllningen om i tre grupper, en grupp med handikapporganisationer, en med
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kommuner och en grupp med habiliteringsteam. Originalutskrifterna léastes ett flertal ganger 1

sin helhet for att forsoka hitta ytterligare information.

Styrkor och svagheter i metoden

Styrkan med metoden var att intervjupersonerna gavs mdjlighet att utveckla svaren i och med
att frigeomradena var fa. Svaren som erholls var ldnga och utforliga, varje frdga diskuterades
grundligt. Vidare var fordelen med att intervjua ménniskor som har en yrkesprofession att de
har en stor erfarenhet av att ha mott minga familjer i dessa situationer. Personer som dr
engagerade 1 handikapporganisationer har oftast egna erfarenheter av personer med
funktionshinder som syskon eller fordldrar och svarar ibland utifrin ett personligt perspektiv
och ibland som férbundsrepresentant. Vid en av intervjuerna med handikapporganisationernas
representanter hade vi svarigheter att fokusera intervjupersonen pa frdgorna och svaren blev
otydliga men vid analysen kunde &ndd information utldsas. Det dr mojligt att resultatet for
handikapporganisationerna blivit ett annat om intervjupersonerna istillet valts ur
riksforbunden. De har troligtvis ett mer Overgripande ansvar och dr kanske ocksé

“uppdaterade” ndr det giller nya forskningsron.
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Resultat

Resultatet redovisas i tre grupper dér svaren av de fyra frigeomrddena och det som framkom
av foljdfrdgorna sammanstéllts for att ge en helhetsbild. Citat anvidnds for att forstarka vad
som framkommit. Alla instanser som deltog 1 undersdokningen var overens om att behovet av

stod till syskon till personer med funktionshinder &r viktigt att belysa.

Handikapporganisationerna

Handikapporganisationernas representanter uppger att de ofta diskuterar syskonens situation
pa riksniva. Det dr oftast péd en teoretisk niva men en del lokal- och lansforeningar har provat
pa att ha ldger och syskonhelger. Ibland anordnas syskongrupper inom vissa specifika
diagnoser. Det kan vara ett tema som diskuteras eller ndgon foreldsare som ér inbjuden. Det ar
ocksa vanligt med familjeaktiviteter da hela familjen deltar, oftast trdffas syskonen utan
funktionshinder i en egen grupp. De syskon som deltagit i handikapporganisationernas
stodformer har uppgett att det har varit positivt. Det viktigaste har varit att fa trdffa andra 1
liknande situationer och utbyta erfarenhet. Aven att fa information om olika funktionshinder
har varit vardefullt.

Handikapporganisationerna har inte mirkt nadgon efterfrdgan av stéd fran syskonens sida
utan oftast inbjuds familjerna till aktiviteter, dir ges syskonen mojlighet att trédffas. Vidare
anser handikapporganisationernas representanter att det dr svart att na syskon och fa dem att
stélla upp for att det dr tabubelagt att berdtta om hur man har haft det som syskon. De beréttar
att:

...mdnga syskon kdnner skuld beroende pa andras beteende och har ofta

kéint sig tvungna att vara sndlla for att fa en balans i familjen. Ndr de har

fatt trdffa andra i liknande situationer har det varit positivt, da har man

sett att man inte dr en konstig familj. Att fd spegla sig i andras

uppvixtforhdllande ger en annan insikt.
Allmént anser handikapporganisationerna att syskon till personer med funktionshinder har en
vél utvecklad social mognad och kompetens. En del syskon far sirskilda kdnselsprot som gor
att de har en formaga att kiinna vilken ménniskosyn andra manniskor har. Intervjupersonerna
menar att det kan vara mindre problematiskt att vara yngre syskon, de f6ds in i familjen och ér
inte van med ndgonting annat. Sarskilt dldre broder uppges oftare frigora sig frdn familjen och
leva ett mer sjélvstandigt liv &n vad flickorna gor. Det betyder inte att de slutar tréffas utan

pojkarna har mera kvar syskonrollen medan flickorna tar pd sig mammarollen i hogre grad.

En del syskon kédnner att de har skyldighet att axla ansvaret ndr fordldrarna blir dldre och
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nagra uppger att forildrarna kriver det. Aven yngre syskon funderar ibland pd vem som tar
ansvaret sedan for syskonet med funktionshinder. Handikapporganisationerna har inte mérkt
av nagra signaler att syskon till personer med funktionshinder skulle ha mer psykosociala
problem &n andra syskon. Mgjligtvis kan syskon till personer som har ett funktionshinder som
inte ar synligt, exempelvis ADHD och psykiska funktionshinder, ha det extra svért. Det finns
en risk att dessa syskon skdms mera exempelvis for att de inte vet om och nir “utbrotten”
kommer. Handikapporganisationernas representanter upplever att det ar relativt vanligt med
skilsmissor i dessa familjer eftersom pafrestningarna kan vara stora”...hela familjen blir
lidande”.

Den information som ges om syskonstdd riktar sig till familjerna. De som dr medlemmar 1
handikapporganisationerna i ldnet fir inbjudan till de aktiviteter som finns. Skriftlig och
muntlig information om handikapporganisationerna finns att f4 hos kommuner och
habiliteringsteam. Handikapporganisationerna anser att det utbud som erbjuds idag riacker
eftersom efterfragan inte &r sdrskilt stor. De sdger ocksa att fordldrar som far barn med
funktionshinder numera informeras om att det ar tillatet att behandla barnen i familjen olika

for att de har olika forutsittningar.

Kommunerna

Kommunernas representanter uppger att de har diskuterat syskonens situation ur aspekten att
vara anhorig ndr familjer med barn med funktionshinder ansdker om insats. Som
myndighetsutdvare stéller de frdgor och funderar omkring syskonens situation och om barnen
ar 1 behov av stod kan de hjélpa till att lotsa dem vidare till exempelvis Psykiatriska barn- och
ungdomsmottagningen (PBU), landstingens habiliteringsteam eller kommunens individ- och
familjeomsorg. Det stod som kommunerna kan erbjuda dr exempelvis anhorigtriffar och
samtalsradgivning. Mojlighet till kontaktfamilj eller kontaktperson finns for syskonet utan
funktionshinder. Om det exempelvis handlar om hot och véld mot syskonet utan
funktionshinder kan det bli en vildigt jobbig situation som krdver stodinsatser ...det kan
vara vdldigt extremt, en otrygg situation i familjen...de kan ga och bdra pa mycket dngest och
skuldkdnslor”. Avlastning och korttidsvistelse for barnet med funktionshinder finns och dé far
fordldrarna tid for de 6vriga syskonen. En kommun och ett studieforbund har i ett projekt
arbetat aktivt med anhorigstdd, inte enbart riktat mot syskon men de utgjorde en del av
maélgruppen. I projektet har det anordnats studiecirklar, cafétriffar och speciella forelésningar
som fokuserat pa anhdrigsituationen har anordnats. Av dem som deltagit har over hélften

uppgett att de fatt nya varaktiga vinner som har samma erfarenheter.
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Oftast ar det fordldrarna som uppmairksammar att syskonen inte méar bra och de soker stod
hos kommunerna. Det dr bdde systrar och broder samt dldre och yngre syskon enligt
kommunernas erfarenhet. En kommun har moétt fler yngre systrar som har behovt stod,
orsaken ansdgs vara att de aldrig fatt std i centrum i sina familjer. Kommunernas
representanter uppger att nir fordldrarna blir dldre dr det vanligt att syskonen trader in i bilden
och ersitter fordldrarna ...man har ibland kommit overens om det i en familj att ndr
fordldrarna blivit gamla och fallit ifran sd sdger syskonet att det dr jag som ska hjdlpa henne
sen i livet”. Syskonen kdnner varandra sedan de var sméd och manga kan hjélpa sin syster eller
bror att behélla livsperspektivet pa en livslinje. Kommunens tjanstemén kan da bidra med stod
1 den situationen och rader dem i sa fall att bli ’god man” dven formellt. De anser dock att det
ar bittre om ndgon annan fOretrdder den funktionshindrade, syskonen bor behalla
syskonrollen.

Syskon till personer med funktionshinder har ofta en god social mognad, de lir sig ta
hiansyn och ansvar, de tdnker annorlunda och vet att alla ménniskor ar olika. Kommunens
representant menar att:

...flickor kan kanske ta socialt ansvar tidigt men samtidigt dr det svart att

avgora om det dr specifikt for just syskon till personer med

funktionshinder, det kan ocksd gdlla syskon till personer med missbruk

och liknande.
Syskonen lever i en svér situation, familjen kan ha en otrygg situation som skapar angest och
skuldkédnslor som kan ge upphov till svara kinslor. Om det dr mycket kaos och kris hela tiden
kan det vara svart att fa plats i familjen. Det dr viktigt att finga upp sddana problem tidigt for
att det inte ska ge psykosociala svarigheter senare i livet. Kommunernas representanter har
inte upplevt att syskon till personer med funktionshinder skulle ha mer psykosociala problem
dn andra syskon.

Den information som kommunerna ger bestar av att de vid efterfrigan informerar om var
syskonen kan vinda sig for att fa stod. For projektet som bedrivits i en av de undersokta
kommunerna har information givits exempelvis via foldrar som skickades till alla 1
kommunen som beviljats personlig assistans och informationsmdéten har anordnats.

Kommunernas framtidsplaner inriktas mot att informationen skulle kunna bli bittre ”...det
har bara inte blivit en rutin, en dalig men enkel forklaring. Det dr hemskt enkelt att
arrangera, man sammankallar med en annons i en tidning och erbjuder alla som dr
intresserade...”. Uppfoljningar var sjitte manad for beviljade insatser gors, annars dr det upp

till familjen eller kontaktfamiljen att ta kontakt. Ett sétt att arbeta med problematiken kunde
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vara att ordna grupper for syskon som lever 1 liknande situationer. Den kommun som arbetat
med anhdrigstdd 1 projektform har planer pa att fortsitta kommande tre &r och kommer da att
sarskilt belysa syskonens situation. Kommunerna anser att deras uppdrag i forsta hand ar att
hjilpa personer med funktionshinder eftersom syskonen inte utgor en prioriterad grupp. Det &r
inte kommunens dtagande att erbjuda syskonstdd, de soker inte upp syskonen men om de far

kidnnedom om att ett syskon behdver hjdlp sd hdnvisas de vidare.

Habiliteringsteamen

Habiliteringsteamen kan erbjuda stod beroende pa vad som efterfragas, de kan ge information
eller behandling. Information till fordldrarna om den diagnos som syskonet med
funktionshinder har ges oftast ganska snart efter funktionshindrets upptdckt. Om det finns
dldre syskon eller andra anhoriga som vill delta informeras ocksé de. Uppfoljande information
om funktionshindret gors om nya fragor véacks nér syskonen blir dldre. Stod i form av samtal
ges vid behov, det kan vara ett samtal eller flera, beroende pa hur syskonet mar och hur
situationen ser ut. Ibland ges stodet direkt till syskonen och ibland samtalar
habiliteringsteamet med fordldrarna som da i sin tur béttre formar mota syskonens problem
”...syskon har god nytta av fordldrar som kan stotta dem i den hdr situationen, mdr
fordldrarna bra sd kanske syskonen mdr bra ocksa”. Avlastning for det funktionshindrade
barnet kan gora att fordldrarna ocksd hinner med syskonen. Ett habiliteringsteam har
arrangerat en rullstolsdag dér syskonen var inbjudna, syskonen bildade en egen grupp for att
fa leka och umgés. Ocksd gemensamma aktiviteter tillsammans med syskonen med
funktionshinder genomfordes. Vid ett habiliteringsteam pagar teckensprakskurser
kontinuerligt dir syskon deltar, de har ocksa familjetrdffar en gang i mdnaden och dér deltar
alltid nagot syskon. Det &r ungefir som en Oppen forskola dir fordldrar, barn med
funktionshinder och deras syskon far triffas. Ménga av syskonen tar ledigt fran skolan for att
kunna f6lja med. Hela familjer bjuds ibland in till familjedagar som genomfors i internatform
pa hemorten oftast dver en helg. Syskon som &r i den dldern att de kan sitta med 1 samtal
brukar bilda en egen grupp. De far beritta for varandra hur de tycker att det har varit att vara
syskon till en person med funktionshinder. "Det kan vara littare att prata syskon emellan,
ddr kan man spy galla. Det kanske de inte vagar for fordldrarna, de har det ju nog jobbigt.”
Ett ar kan inbjudan rikta sig till fordldrar som har barn med utvecklingsstorning och ett annat
ar kan mélgruppen vara rorelsehindrade. Familjerna har mojlighet att delta en gang 1 den hir
stodformen, sedan finns uppfoljande forildrautbildningar men inte pa samma sitt. Ett

habiliteringsteam har nyligen haft en grupp syskon i tondren som samlats nigra ganger, syftet
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var att de skulle fa traffa andra i liknande situationer. Varje traff hade en planerad aktivitet
men huvudsyftet var att de skulle 14ra kéinna varandra. En utvérdering gjordes efterdt och da
framkom 6nskemél om en uppf6ljningstraff som genomfordes ndgra ménader senare. Det som
kom fram var att syskonen inte tyckte att innehéllet i triaffarna var det mest viktiga utan det
var att fa trdffa andra i liknande situationer. Valdigt uppskattat var ocksé att triaffa ett dldre
syskon, en vuxen person som vuxit upp med ett syskon med funktionshinder ”...det kdindes
att de forstod varandra”. Om inte habiliteringsteamet kan erbjuda lampligt stdd sé kan ibland
stod 1 ndrmiljon, exempelvis skolskoterska eller skolpsykolog, vara ett alternativ. Landstingen
har ocksa barn- och ungdomspsykiatri som kan stodja syskon med problem. I Géteborg finns
mojlighet for familjer som har barn med sma och udda handikapp att tillbringa en vecka for
att triffa andra i liknande situationer och syskonen kan da utgdra en speciell grupp. For att fa
aka dit krdvs remiss fran lakare.

Nér habiliteringsteamen far kontakt med fordldrarna gors en planering for barnet med
funktionshinder, d& anvinds ett formulér dir en fraga handlar om syskonens situation. Néstan
alltid 4r det ({Ordldrarna som uppmirksammat behovet av stdd hos syskonen.
Habiliteringsteamen anser inte att det generellt gér att sdga att det skiljer mellan systrar och
broders behov av stod, mojligtvis skulle dldre systrar kunna sdgas ta storre ansvar och
syskonen anses 1 allménhet ha en stor social mognad. De menar att: ... syskon till personer
med funktionshinder har en annan livserfarenhet, de har fdtt ta mer ansvar och blir ofta fort
vuxna”. Att det skulle ga illa for syskonen for att de har vixt upp tillsammans med ett barn
med funktionshinder kan inte habiliteringsteamen styrka. Snarare at andra hallet, de blir ofta
valdigt omhédndertagande och bryr sig mycket om sin familj. De blir en viktig familjemedlem
och det &r vanligt att syskonen tar Over ansvaret ndr fordldrarna inte ldngre finns.

Nir habiliteringsteamen har haft kontakt med familjerna under en léngre tid far de en stor
kidnnedom om familjernas situation. Om det framkommer att syskonen ar i behov av stod
informerar habiliteringsteamen om olika stddinsatser. Ett problem dr att nd de syskon som
kanske skulle behdva stodet bést. Habiliteringsteamens representanter tror att syskon till
personer med osynliga funktionshinder har det extra svért, beroende pd att omgivningen har
svérare att se funktionshindret.

Habiliteringsteamen foljer upp stodinsatserna vid behov. En utvirdering gjordes efter
syskongruppens triffar vid ett habiliteringsteam och det som framkom dér finns dokumenterat
for att kunna nyttjas vid syskonstdd i framtiden. Personalen menar att det krdvdes mest
resurser 1 planeringsfasen och att det var viktigt att forankra idén hos ungdomarna. Personalen

vid habiliteringsteamen uttrycker en vilja att utveckla det stod som finns for att na fler och
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helst ocksa fanga upp de som idag inte kommer i1 kontakt med habiliteringsteamen: ”...at¢
kunna bilda syskongrupper redan ndr de dr sma och sedan kunna félja dem upp i vuxen alder
vore fantastiskt”. De menar att ett annat sétt kunde vara att arbeta i projektform for att pa sd
satt fa resurser. Da vore det viktigt att forst ta reda pa och kartldgga vilket behov som finns.
Ett annat alternativ vore om studieférbunden kunde halla i syskonstddet. En aterkommande
synpunkt var att alla habiliteringsteam uttryckt att resurserna inte ridcker till d&ven om
ambitionerna finns. Syskonen till personer med funktionshinder &dr inte den grupp som

prioriteras hogst.

Diskussion

I Norén & Sommarstrom (1991) beskrivs syskonskapet till ett syskon med funktionshinder
som positivt med storre mognad och ansvarskédnsla samt en bra social formaga. Samtliga
deltagare i undersokningen bekréftar detta. Lagerheim (1988) menar att syskon till personer
med funktionshinder kan tillhdra en riskgrupp for psykosociala anpassningsproblem som
social isolering, dngslan och konflikter. Ingen av deltagarna i studien ansag sig kunna styrka
det. Generellt dr det svart att sdga hur syskon paverkas av att ha en bror eller syster med
funktionshinder. Vilka reaktioner som tillhdr den normala utvecklingen och vilka reaktioner
som kan forklaras av att ha ett syskon med funktionshinder ar svart att avgora. Alla som
deltagit i undersokningen bekréftar detta precis som Norén & Sommarstrom (1991). I
lagstiftningen finns inget direkt stod till syskon till personer med funktionshinder men
familjerna ses som en helhet och dér finns syskonen med. Det stod som ges till personer med
funktionshinder kommer indirekt deras syskon till gagn.

Den litteratur som anvénts i rapporten skildrar syskonskapet som oftast mycket positivt
(Bakk & Grunewald, 1998). Det stimmer sdkert i de flesta fall men det ar inte alls sjélvklart
att det alltid ar sa "idylliskt” att vara syskon, d&ven om inget av syskonen ar funktionshindrad.
Handikapporganisationerna upplever att familjer med barn med osynliga funktionshinder
oftare utsétts for separationer vilket kan innebdra nya familjebildningar. I dagens samhélle dr
det inte sjdlvklart att syskon lever tillsammans i samma familj. Fordldrarnas separation kan
innebdra att barnen far en fordndrad relation till den fordlder barnet trédffar mindre och de
syskon de inte moéter dagligen. Det har naturligtvis stor betydelse i vilken alder barnet
befinner sig 1 nédr familjebilden fordndras. Syskonens upplevelser kan ockséd priglas av om
ndgon i familjen har olika sociala problem sasom missbruk, kriminalitet och sjukdomar. Helt

sdkert dr att syskon paverkas av familjens sammansittning som Blom & Sjoberg (1996)
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skriver. 1 takt med storre livserfarenhet Okar troligtvis forstdelsen for den situation som
syskon till en syster eller bror med funktionshinder har levt i och kanske fortfarande ar
delaktig i. Det kan sédkert vara svért for syskonen att sldppa fram och erkdnna de negativa
kénslor av exempelvis skuld, avund och ilska som sékert finns dér ibland precis som i de
flesta syskonrelationer. Sddana kénslor kan kdnnas fel niar de samtidigt vet att systern eller
brodern med funktionshinder inte sjilv orsakat sin situation.

Resultatet 1 undersdkningen visar att handikapporganisationerna, kommunernas
handikappomsorg och landstingens habiliteringsteam har manga olika metoder, exempelvis
samtal, lager och informationstriffar for att ge stdd till syskon till personer med
funktionshinder. Tillsammans ser utbudet omfattande ut men varje enskild instans har ett
begransat utbud att erbjuda. Handikapporganisationernas svar forvanar oss eftersom det 1
deras tidskrifter skrivits artiklar om hur de har arbetat {for att synliggdra syskonens situation. I
intervjuerna framkom att handikapporganisationerna inte engagerar sig sarskilt for syskonen
utan mer inriktar sig pa familjerna. De insatser som finns verkar vara ganska sporadiska och
planeras inte att komma tillbaka varje ar. Kanske kan det vara sd att uppmérksamheten pé
syskonens behov av stod fortfarande inte &r forankrad i lokalféreningarna, vilket kan forklara
handikapporganisationernas svar att det inte finns ndgon efterfragan av stod. Kommunernas
mojligheter att erbjuda stod finns genom LSS som kan ge stdod till personen med
funktionshinder men ocksd for att avlasta familjerna. Vid behov borde kommunernas
handikappomsorg ha bittre beredskap dven nér det géller att stodja syskonen. Resultatet som
visar att kommunernas handikappomsorg har sma mdjligheter att stodja syskonen ar
forstaeligt, deras resurser behOvs 1 forsta hand till personerna med funktionshinder.
Mojligheten for syskonet utan funktionshinder att erbjudas kontaktfamilj kan vara en 16sning
men forhoppningsvis forekommer det 1 undantagsfall. Om syskonet inte mar bra sa behdver
han eller hon troligtvis mer tid och stod frén fordldrarna. Att som syskon till en person med
funktionshinder bli hidnvisad till en annan familj kan kanske kdnnas konstigt och svart att
acceptera. Det ska bli intressant att folja den kommun som 1 ett projekt har arbetat med
anhorigstdd niar de kommer att inrikta sig pa syskonen situation.

Inom habiliteringsteamen utformas stodet efter det som efterfrigas men de har ocksé
aterkommande stodinsatser och uttalar en stark ambition att utveckla stodet 1 framtiden vilket
kédnns mycket bra. Habiliteringsteamen forsoker anvédnda sina resurser sé att de ocksa kommer
syskonen till godo. Intressant &r att de som haft syskongrupper upplevt att det mesta av arbetet
krivdes vid planeringen och att sjdlva genomforandet egentligen inte alls var sérskilt

resurskrdvande. Det kan forhoppningsvis inspirera andra instanser att vaga starta upp liknande
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stodinsatser. Handikapporganisationer, kommunernas handikappomsorg och landstingens
habiliteringsteam méiste ha beredskap for att stddja syskon om de behdver stod i1 sin
syskonroll 1 framtiden.

De slutsatser som kan dras &r att de tillfragade instanserna liksom Griffiths & Unger
(1994) anser att det &r viktigt att belysa syskonens situation. De flesta hanterar syskonskapet
pa ett sétt som gett dem bra social mognad och kompetens men en del syskon har upplevt det
svart att ha ett funktionshindrat syskon. Resultatet visar att det stod som erbjuds stimmer vil
overens med vad Dellve (1999) har kommit fram till. Att triffa andra syskon som lever i
liknande situationer samt att f4 information om syskonets funktionshinder har visat sig vara
mycket vardefullt for syskonen.

Vid fortsatt forskning vore det intressant att fraga syskonen sjélva hur de upplever sin
situation men det skulle ha stor betydelse vilka syskon som deltar. Att hitta syskon som vill
stdlla upp och berétta om sina kénslor kan ge en djupare insikt i &mnet. Ett etiskt problem ar
att starka kénslor kan uppsté vilket kan vara svart for forskarna att hantera och det kan kriavas

tid for vidare dialog eller hanvisning till professionell hjilp.
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Bilaga 1

LULEA
TEKNISKA
UNIVERSITET

Besiksadress/ Visiting adress: Institutionen for hilsovetenskap, Hedenbrovigen, Boden
Postadress/Postal adress: SE-961 36 Boden, Sweden
Telefon/ Telephone: +46 921-758 00. Telefax/Fax: +46 921-758 50
Hemsida/Homepage: http://www.hv.luth.se

Under vér utbildning i Sociala omsorgsprogrammet vid Institutionen for hilsovetenskap i
Boden ingér att som examensarbete, 10 podng, gora en undersdkning. Denna skall resultera i
en rapport som ska presenteras i januari 2003.

Undersokningen kommer att inriktas pa vilket stod som erbjuds till syskon till personer med
funktionshinder hos kommuner, habiliteringsteam och handikapporganisationer.

For att kunna beskriva detta kommer vi att intervjua cirka 8 personer. Fyra fraigeomraden
utgdr grunden for samtalen som vi vill spela in pa band for att underlitta sammanstallningen.
Svaren kommer att behandlas konfidentiellt, band och utskrifter kommer att forstoras efter
rapportens fardigstillande.

Tack for din medverkan.

Kristina Clausén Ingrid Lindstrom
Viégen vasterut 138 Degerforsgatan 14
941 65 Pited 944 94 Javrebyn
0911-157 96 0911-384 97

Handledare: Lena Widerlund 0921-758 58

Institutionen for hilsovetenskap
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