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Stora steg for sma syskon

Intervju med Christina Renlund.
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Fakta

Laser jJamt

Yrke: Leg psykolog och psykoterapeut, forfattare,

Alder: 60 ar.

Familj: Make, barn med familjer, tv& barnbarn.

Bostad: Knivsla. )
Frilidsintressen: Barnbarnen, lser jamt, kultur, natur, resor, Alands skérgéard. Uppleva saker
tillsammans.

Det gér jag om lio ar; Da &r jag forifarande engagerad | frdgor om barn, men har mer frifid.
Min dnskejulkiapp: En kandelaber, bocker,

Mera fakta:
Vad syskon vill veta redan som siné

* Berslla om sjukdomen eller funktionsnedséatthingen och vad den innebér.

* Varftr syskonet gor annorlunda saker och vad man sjéiv kan gora vid utbrotl, for alt fa ha
saker ifred eller ndr man blir radd.

* Varltr andra regler géller {ér syskonet.

* Rad om vad man kan siga till andra bam.

* Prata bade om nuel och framtiden. Man




smmaey

har manga funderingar om sin egen och syskonels framtid.

* Arlig information och férklaringar som man kan forsta.

* F4 veta att det inte &r nagons fel alt

syskonet fick en sjukdom.

* Fa vela all man inte sjélv kommer alt fa sjukdomen eller funklionsnadséatiningen. Att det
inte smiltar och atl man Inte &r konstig.

* Vad man ska goéra nér andra stirrar eller fragar.

* Egen tid med mamma och pappa nér syskonst inte gér fore, dven om del bara 4r 10-15
minuler per dag.

* Fa prata redan ndr man &r liten och sedan vid olika tiliféHlen under uppvéxten.

* F& prata om alla sorters kénslor och veta atlt det &r okej all vara arg, avundsjuk, ridd eller
kénna sig asldosatt.

* F4 {6lja med och se var syskonet &r om syskonet ofta &r pa sjukhus, behandlingar eller
korftidshem.

* Fa tréffa andra syskon och fa veta all det finns andra | samma situation.

Kélla: Andreas, Elin, Martin och Moa sammanfattar sina rad i boken "Litet syskon".

: Relaterat innehall

Hon l4r oss prata mad barn om sjukdom - nu kan Chrislina fa finaste psykologpriset
| hettuiten - Skrev boken em barnen som doklorn inte kunde laga, Christina Renlund
Dags f6r bortgldmda syskon atl fa stéd och kunskap

Relaterad media
Bilderna fran Stora Psykologprisel 2010

Syskon till barn som har funktionsnedséitningar &r ofta hortglomda. Det vill Ghristina
Renlund é@ndra pa. Med sin nya bok "'Litet syskon” tar hon ett stort steg fér de alira
minsta, Foraldrakraft har triffat henne.

De har varit ndstan osynfiga och ofta boriglémda. Smé syskon till barn som har
funktionsneds&ltningar har hittills Inte falt stod fran vare sig habiliteringen eller
barnpsykiatrin.

Det vilf Christina Rentund &ndra pa med sin nya bok "Lilel syskon”, som véntas fa stor
betydelse for familjer dar nagot av barnen har en svar sjukdom eller funktionsnedséttning.
— All erbjuda stdd till syskon, ocksé till smé syskon, maste bli en sjélvklar del i ett
forebyggande arbele. Jag hoppas alt foréldrar blir en stark patryckargrupp for insatser il
syskon, sager Christina Renlund.

Alla sma barn behbver f& prata och beréita om svara saker, Det &r sérskilt vikligt | familjer
dér nagot barn har en funktionsnedsatining. Kunskap finns om hur vikligt det &r aft sma
syskon far komma till tals. Christina har samtfat 24 férskolebarns berattelser i boken. Dar
finns ocksa metoderna som gor del mojligt {or fréldrar och professionella all fa igang




samtalen.

Dest &r forsta gdngen en samlad bild presenteras — de sma barnens beratteiser om hur det ar
atl ha en syster eller bror som har en svar sjukdom eller funktionsnedséatining.

- Del &r i dialogen som vi kan stérka barns identitet och barns sjéilvkénsla. Jag vill fdrmedia
redskapen och barmns mdjliga séit all ullrycka sig. Barn behdver uttrycka sig i sin familj i forsta
hand. Da maste det finnas kunskap néra barnen, men det behvs dven béttre kunskap i
harnsjukvarden, forskolan och habifiteringen. Jag vill alt boken ska férmedia respekt f6r barn
och deras egen herétlelse.

Menar du att sma barn far dalig respekt idag? Eller handlar det mera om att man inte vet hur
man ska bemota dem?

— Det handiar mest om att man inte vet hur man ska gora. Det &r naturligt ait vi skyggar for
att prata med barn om de riktigt svara sakerna. Vi vill barnens basta, Men dagens kunskap
s#ger lydligt alt barns bésta &r alt 14 ullrycka sig Hllsammans med ndgon, Det &r | dialogen
som vi kan stérka idenlitet och sjélvkansla. Darfér masie familjer och de som &r néra barn ha
manga ultryckssétt,

Du har skrivit fér foréldrar | férsta hand?

~Ja, men jag tror alt kanske hélften av l4sarna kommer att vara professionella som sjélva
behdver mer av barns egna ord eller handiast kunskap. Jag vill dela med mlg av praktisk
handfast kunskap om hur man gor i verkligheten. Vi maste ga fran teori till vad det betyder i
praktiken, hur gor vi? Dér har del funnits ett glapp.

Vilket stod till sméa syskon finns idag?

— Runt de smé, ingenting! Kanske har de kommil med i familjesamtal men det har i sa fall
varil i skymundan. For barn fran 7-8 ars alder har det funnits syskongrupper inom
habiliteringar eller pa Agrenska Stiftelsen, men f6r de mindre barnen har del inte funnits
nagra speciellt riktade insatser,

Kan bli en vandpunkt

Utgivningen av Chiistina Renlunds bok kan bli en véndpunkt, som anlligen ger sma barn
chans att komima fill tals som syskon till barn med funklionsnedsattningar. a

| USA har en forskargrupp, Debra Lobato och hennes medarbetare vid Rhode Island
Hospital i Providence, arbetat med syskonsgrupper {6r sma barn som har en bror eller syster
med exempelvis aulism, utvecklingsstdrning, rorelsehinder och cancer, men dven den
verksamheten ar ganska ny och startade under 2000-talet.

Tack vare ekonomiskt stod fran Allménna Arvsfonden finns skal alt tro at en verklig
fordndring nu kommer i Sverige. Christinas bok har finansierats av Arvsfonden som i slutet
av oktober dven gav klartecken for ylterligare ett projekt med inrikining pa sma syskon,

Nar Férildrakraft tréffar Christina Renlund har hon nyligen fatt det glddjande beskedet.

— Jag har precls falt vela frén Roberl Hejdenberg p& Agrenska alt Arvsfonden har beviliat en
ansdkan om el projekt tillsammans med Handikapp och Habilitering | Stockholm och
foréldraorganisationen AMC, heréltar hon glati,

— Féréldrafdreningen AMC har varit valdigt tydlig; vl har behdvl den hr kunskapen lange, sa
se nu till att den kommer fram, sdger Christina Renlund.




Genom stodet fran Arvsfonden har bokférlaget Gothia méjlighet alt sélja den nya boken till
el ovanligt 1agt pris, endast 75 kronor,

~ Det #r ett av mina syften; all nd ut och att kunna betyda nagot for barn nu. Jag vill ha en
féréindring. Sedan boken "Doklorn kunde inte rikfigt laga mig” kom 2007 har jag hallit 126
seminarier och har (raffat lusentals féréldrar och manga, manga tusen professionella.

~Man kan undra varfor jag reser land och rike runt och férelaser ett par dagar varje vecka,
men jag tanker att det &r en enorm forandring vi nu startar. Om jag har elt storl seminarieum
med 60 foréldrar, som haromkvillen i Stockholm, kan det resullera i att fem barn far prata |
sina familjer, da &ar det vart det 16r mig.

Del nya projektel, som finansieras av Arvsfonden under ire ar, innebar att grupper for sma
syskon startas inom habiliteringen | Stockholms léns landsting och pa Agrenska.

— Vi kommer ail kunna samla mycket mer kunskap, séger hon.

En annorlunda syskonsituation behver Inte vara problemfyild, betonar Christina Renlund,
som menar alt forskning visar att det ofta har en posiliv betydelse.

—Ménga syskon till barn med Downs syndrom tycker alt de har en béitre syskonsituation an
normalsyskon, Med mer kunskap kommer vi att fa vela mer om situationen f6r smé barn som
har syskon med exempelvis aulism och beteendestdrning, dér situation kan vara svarare och
vi méaste in lidigare med hjélp, Vi kan ocksa fa mer kunskap om hur det &r nér man har
syskon med cancer och svara sjukdomar.

Varfér har inte varden tagit tag i delta tidigare?

— Vi skyggar for att prata med barn om svéra fragor. Som forélder har man nog ténk! alt “jag
véntar tills hon fragar”. Men det rdcker inte. Nar jag skrev Doktorn-boken tréffade jag
Barnombudsmannen Lena Nyberg som da fragade mig: Varfor har inte ni haft detta tidigare |
ert omrade, varfér har barnkonventionen inte slagit igenom?

Ja, varfér har fragan blivit aktuell nu? ‘

—~Nu har vi fatt s& manga barns beratlelser att vi kénner oss mer sékra. Det hér &r bista
méjliga kunskap om alt prata med barn. Hur kan vi stérka och hjéipa barn till bdsta mgjliga
utveckling? Vi vel att det &r i dialog.

Samlidigt blir detta &nnu en uppygift for foréldrama. Kan det Inte bli dvermakligt ? Manga
kanske hade féredragit en checklista pa nagra punkter, inte en hel bok?

— Féraldrar & mycket mer valutbildade och kunniga idag &n nér jag borjade arbeta for 35 ar
sedan. Féraldrakunskapen &r den stdrsta féréindringen jag sett i mitt yrkesliv, Jag tror
verkligen alt foraldrar kommer att ta det hér till sitt hjdrta, de kommer alt kénna in sig i de
sméa barnens berattelser och bii berdrda,

~ Samtidigt & det viktigt att séiga att man ska ta lite i taget. At prata med barn &r nagot som
man ska gdra kontinuerligt. Ta lite nu och lite sen. Har finns 8-10 arbetssétt, ta nagot av
dem! Fyra modiga fonaringar tréder fram och ger sina rad. De sager all del &r j&ttevikiigl alt
fa prata som liten, att f4 prata flera gdnger, att veta alt man far egen lid — dven om det bara
Ar tio minuter om dan sé vet de att "dé &r jag fOrst”.

— Deras rad ar checklistan och facit pa vad de smé séger.,



Svarl alt fa gehor

—Manga berattar alt det &r svart all f& gehor {or ait prata om skuld- och skamkanslor.
Skulden ver ail vara den som &r frisk. Féréidrar séger hela tiden "var glad att du &r frisk”,
men del ricker inte, man maste fa uttrycka sig runt vad man ténker och vad man kunde gjort
istéllet,

Svérasie saken alt prata om, &r det skam och skuld?

—Ja, det tror jag. Darfor att det har vi som vuxna sjélva sa svart att prata om.

Kan man l4ra sig att séga kloka saker om det, genom atf [4sa boken?

—Man kan lara all barn far ullrycka sig, att vi inte maste stoppa dem. Vad t&nker du att du
kunde ha gjort? Vad tror du man kan gbra nér man &r fem &r? Nir man ar tio ar? Vid fem ars
lder har man inte ansvar f6r sddant men s ligger man dér med sina hamliga tankar.

— En liten bror berétlar att han halter vissa saker hemiiga och férst langt senare, som dldre,
stiger det som hans f6réldrar inte har en aning om, Han véntade och vintade pa sin
litasyster och nér hon foddes var hon blind. Han var sé oerhért lycklig ndr hon féddes, sa pa
sjukhuset hade han pussat henne pa dgonen och langt senare s8ger han “gjorde jag henne
blind néir jag pussade henne?”.

~ Vi masle fa barn alt uitrycka sig sé att de inte behover bara de hér bordorna. Det finns en
liten pojke i boken som séger ungefdr samma sak, "Jag vill inte ha nagot syskon f8r nér
mamma hade sa stor mage kunde hon inte lyfta mig fran golvet och jag fick inte plats i knat.”
Han sa hela tiden aill han inte ville ha nagot syskon. 84 far han en sysler med en svar
sjukdom och pojken blir alldeles sjovild, tills nagon forstér att han maste f& ullrycka sig. Da
s&ger han det magiska: "Blev hon sjuk for all jag inte ville ha henne?” Vi kan inle bara hjélpa
barnen med ljusa saker, vi har stori ansvar att hjdlpa dem ocksa med del morka.

Ar della det forsta man ska prata med silt bam om, ett samtal om skam och skuld?

—Nej, det forsta man ska se lill &r all barnen har en ordentlig kunskap om vad det &r {or
sjukdom eller funktionsnedsétining som syskonet har. Vad heter det, vad innebar det? Barn
har en ovillkorlig ratt till kunskap, séger Christina Renlund.

— Jag har mott ménga foréldrar som séger att "om vi ska prata mad de sma syskonen om
broderns skada beh&ver vi ndgon som hélier oss siadigt i handen”, Vem ar denna nagon?
Det kan vara en kiok person i en néra relation, nagon p4 habiliteringen, men f6r ménga
kommer hoken atl vara det.

Har du sjélv &ndral uppfaitning eller falt ny kunskap under arbetet med boken?

— Dst &r Kklarl alt jag fatt massor av ny kunskap! De hér smasyskonen har jag inte métt férut
pa det hér séttet. Jag ar djupl imponerad av det somt de ulilrycker nér de f&r mojlighet.

Var det nagot som blev annerlunda &n du férestéllde dig?

— Att de vet s& myckel. Renl teoretiskt visste jag det, men all verkligen mota alla
utlryckssétten och berdtielserna, det har fordndrat mig.

Hur typiska &r berallelserna for syskon i den hér situationen?

—Jag tror de &r valdigt representaliva och Jag har velal 3 in mycket olikhet, Jag har velat visa
maéangfald och darfor representerar de valdigt méanga olika livssituationer och
funktionsnedséitningar,




Du framhalier alt det kan vara posilivt att ha ett syskon med funktionsnedséitning?

~Ja, en annorlunda syskonsituation behdver inte vara problematiskt. Det svéinger hela tiden,
precis som med livet, och det kommer besvérfiga stunder. Ibland &r det ljust, ibland & det
mérkt. Det &r sa vi bygger var identitet. Det finns sérskilda livsfragor 1 all ha ell syskon som
Ar annorlunda och det innebir att man behdver extra méjlighster alt uttrycka sig.

~ Jag minns sérskilt ett citat fran en dldre syster, som var med om att hennes syskon var
vildigt utsatt. Hon visar alt det &ven ur det svara kan véxa en styrka. Hon sger att "fag ska
arbeta for eil samhdlie dar ingen far krinka en annan ménniska”.

Ar det vanligt bland syskon att man féar den instéilningen?

~Del lror jag. Att arbeta for respekt, lika vérden och de stora eliska fragorna.

~ Syskonskapet ger extra erfarenhet och | och med ait man lampas med stora livsfragor far
man fler dslar i sin identiiet. Det kan man se. Del sager manga foraldrar; en 6kad kéanslighet
for retationer och for hur andra mar, som kan bli bade en méjlighet | identitelen och
naturligtvis ocksa en svarighet. Man fick denna erfarenhet pa gott och ont.

Samlar péa sig | det tysta

Hur ser riskerna ul?

— Den stora {aran 4r att man Inte far utlrycka sig utan samlar pa sig en massa i det tysla.
Risken &r att man far en séimre sjdlvkansla. Ju mer vi vet om oss sjélva, ju mer som kan vara
dppet, inte dolt och férskjutet, desto fryggare kan vi bli. Foréldrar som kanner sig tryggare i
att prata med sina barn om svéra fragor blir tryggare foréidrar, Om vi ska bygga starka
familjer behover vi ge foraldrar stod. Ett samhélle som vérnar om barn maste ge foréldrar
stéd.

Behover inte berélla

— Man kan acksa prata med barn om ait de inte behdver berétla for vem som helst atl del ar
p& del sallel, till exempel aft syskonet har svéra beteendestorningar. Du véljer sjalv, du kan
Gka det dolda rummet, du har ratt att ha hemligheter.

— Nér jag pratar med tonaringar som sjéiva har utvecklingsstorning betonar jag all de inte
méaste beritta for alla alt de har utvecklingsstdrming. "Du har ett val” och tonaringar med
utvecklingsstdrning képer det direkt. Det ger dem redskap for hur man kan ténka.

Om man inte lyckas s& bra med ait prata med silt barn?

- Det &r inte J4tt att prata. Da skulle févéldrar ha fixat det for linge sedan. Vi som vuxna
maste férsika halla oss "pa viigen”. Prata sjélv lagom myckel och fa barnet alt ultrycka sig.
Se till ati Inte hamna i diket genom att prata f6r mycket, men inte heller i diket p& andra
sidan, pa grund av tystnad. Vi ska halla oss pé den slingtiga vigen.

Finns del risk for ait man misslyckas?

~Jag tror inle det, inte om man som forélder far stéd. Nar forédldrar traffas 1 grupp finns en
anorm kapacitet. Sag att hélften av foréldrarna klarar det hér med hjélp av en hok, medan
den andra hilften behdver mer stéd. Det &r inga stora insastser som krévs, Del récker med
alt samla foréldrar i grupper fyra-fem génger. Om vi ger stod lidigt kanske vi inte behdver se
s& mycket psykisk ohélsa.



Det finns en risk att bristen pa samtal leder till psykisk ohélsa?

—Ja, vi ser det hos barn som sjélva har funklionsneds&ttning och som Inte har fatt prata.
Syskonen diremot hittar ofta andra metoder, "nér jag blir dldre skapar jag det sj@lv' som en
flicka sager. Det kan inte barn med funklionsnedséttning géra. Om de barnen inte far prata
mer ndr de a&r sma far vi en psykisk ohdlsa. Syskon har mer kapaciteter, fler kontakter, fler
méjliga arenor. Men alla som tidigt far prala visar en bétire sjélvikénsla och dérf6r &r det
vikiigt att barn far prata och ultrycka sig pa ménga sétl redan i forskolealdern.

Om man har missat att prata, sagt fel saker, kan man reparera det?

~ Hela tiden. Barn har en stor kérlek till sina foréldrar, ofta starkare &n lill slg sjdlva. Barn ger
oss chanser igen och igen och igen.

Vilka &r de vanligaste misslagen man gor som forélder | samtalen?

— Att man pratar for mycket sjalv. Det kan vara bra att ténka atl “jag ska lyssna lio minuter
varje dag”. Ge smasyskonen 10-15 minuter egen lid, det &r precis det som tonaringarna i
boken sjalva efterlyser,

Hur ser du pa debaiten om varden och omsorgen, folkhélsan, fordldrasiodel?

— Jag skulle verkligen vilia ha mycket mer fokus pa barn. Grundfragan &r hur vi stérker barns
identitet och sjélvikinsla. Man ska borja vildigt lidigt, &ven sma barn kan berétta, om de far
mdjlighel, men d& behovs hjélp och kunskap, Det &r obegripligt att vi inte satsar mer pé tkad
kunskap om barn, relationer, hur identitet byggs upp. Vi vet alt om barn tidigt fick ultrycka sig
och fick hj&ip att forstd och reglera starka kénslor sa skulle vl inte ha sa stor psykisk ohélsa
som idag.

— Jag forstér inte varfér man inte satsar mer pa tidiga insatser. Det dr oerhort upprérande.
Jag har skrivit till bade socialstyrelsen och socialdepartement om alt vi nalurligivis maste
rikta insatser till de barn vi vel dr en riskgrupp men dér vi inle ger nagot sarskilt, rikiat stéd
idag.

— Vi vet ju alt barn med funktionsnedsétining dubbell s& ofta utsitts for vald och dvergrepp.
Det belyder ait vi borde ha riktade insalser for ait tidigt identifera riskgrupper och tidigt ga in
med forebyggande atgérder. Men det gor vl inte.

Kan inte hablliteringen gor det?

— Habiliteringen har visserligen riktade Insatser men det &r barn- och ungdomspsykiatrin som
har behandlingsansvaret. Och barnpsykiatrin har idag f6r lite kunskap om
funktionsnedsétining. Vi behover tva atgdrder som gar hand i hand: dels 6kad kunskap om
funklionsnedsatining for alt se vad som ar vad, och vad som &r psykisk ohélsa, dels dkad
kunskap om behandling.

Det skulle kunna finnas hos barmnpsykiatrin?

— Dér eller hos habhiliteringen, Det skulle behdva byggas samverkansmottagningar. Man kan
organisera del pa olika s&ll men man behover skicka riklade resurser till den hidr gruppen.
Nagot just nu som gar i ratt rikining?

~Tvyérr héinder Inget just nu som snabbt foréndrar detta, séger Christina Renlund lite
dystert.

Men tillagger:




~ Vi stdr inf6r ett vgval och da &r mitt val: Nu rustar vi familjer frAn grunden, ger féréldrar s&
mycket sttd vi kan, for atl bygga forebyggande.

Det &r snart val igen — vilken politisk fraga behdver lyftas upp f6r att fa resultat?

— Sl4 fast att barn behdver prata tidigl och se till att skapa mojligheter till det, bade for de som
sjélva har diagnos och de som &r syskon. Lyft hela barnfrdgan och se till att
barnkonventionen far genomslag | LSS-stédet. Det &r en sjalvklarhet att barn ska fa dkad
delaklighet Gver insatser enligt LSS och méjlighet all paverka. "Vad gor jag pa
korttidshemmet, varfér &r jag har?” Hur myckel f& man som ung vara med och utvirdera och
planera insatser?

—~ Har star vi infér jattestora forandringar, Eftersom LSS-kommitien inte har gett nagra svar pa
detla krdvs all professionen gar In och séger ait hér har vi en verklygsldda som behdver
finnas pa faitet.

Din nya bok kan bli ett viktigt steg i denna riklning. Vad tror du hdnder nu ndr hoken kommer
ut?

- Méanga kommer ait lasa den och ta den lill silt hjérta eftersom det &r sa fantastiska
berittelser av barn och foraldrar. Min férhoppning &r all det leder till all manga fler harn far
uttrycka sig och kan starka sin sjéivkansla.

Grubblar pa nya bokidéer

Du medverkar | Agrenskas nya syskonprojekt som nu startar, liksom elt nytt projekl pa Astrid
Lindgrens barnsjukhus om bemdtande, Har du fler framtidsplaner?

- Jag grubblar pa nya bokidéer. Ell forstag &r att mer direkt skriva till mindre barn sjéiva. Det
kan bli haften som hjélper barn att handskas med svara fragor.

Hur kom det sig att du borjade arbeta med dessa fragor? Har du egna, personliga
erfarenhster av barn med funklionsnedsaliningar?

~Nej, det har jag inte s& det &r lite svarl att sdga vad bakgrunden &r, men jag tycker att
harns perspektiv har saknats. Storst har alltid kért forst. Om jag ténker pa mig sjélv som barn
hade jag velal fa stdrre méjligheler att ultrycka mig. Sedan har barns beréttelser alltid vickt
min férundran.

Ar det nagra av de intryck som du falt genom aren som varit sérskilt viktiga f6r dig?

- Det & méanga barn som kommit mig valdigt ndra. Det ar fantastiskt att fa vara 35 ar i ett
omrade dar man hela tiden sysslar med stor livsfragor.

—Barns berditelser har varit en rod trad i miit yrkesliv. Det borjade med boken "Jag har en
sjukdom men &r inte sjuk”, tondringars egna beraltelser om en muskelsjukdom, sen forisalie
det med "Dokiorn kunde infe riktigt laga mig”, de mindre barnens beréttelser om sin egen
sjukdom, och nu en bok om smasyskon. Jag tycker om att leta dér det inle finns kunskap,
séger Christina Renlund, +
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