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Bakgrund

Inledning

Detta idéhafte om syskon har tagits fram inom projektet Syskonkdrlek eller i skuggan av ett
syskon. Syskonprojektet dr ett samarbete mellan AMC-féreningen (Arthrogryposis Multiplex
Congenita), Habilitering och Halsa i Stockholms lins landsting, Agrenska Stiftelsen i Goteborg
samt leg. psykolog och psykoterapeut Christina Renlund. Det har pagatt 2009-2012 och ar
finansierat av Arvsfonden.

Syskonprojektets dvergripande mal ar att pa olika satt stirka och stddja syskon till barn med
funktionsnedsattning och deras familjer. Projektet vill lyfta fram syskonens situation och ge
syskon mojligheter och utrymme att bade i sin familj och i samtal med professionella kunna
prata om sina tankar, fragor och kanslor. Projektet har &ven som mal att starka och stodja
foraldrar att prata med sitt barn och att 6ppna for 6kad kommunikation i familjen.

Det finns idag en lucka i samhéllsstodet nar det giller syskon till barn med kronisk sjukdom
och funktionsnedsattning. "Vi som dr syskon till barn med sdrskilda behov dr sdrskilda syskon
och vi behdver stdd for det”, sa en flicka som har en syster med omfattande
funktionsnedsattningar. Intresseorganisationerna kan genom sina traffar och vistelser vara
ett stélle dar syskon kan mota andra syskon och fa sarskilt stod.

Vi hoppas att detta idéhafte ger inspiration och hjalp till intresseféreningar som vill sitta
fokus pa syskon och deras upplevelser och tankar. Hiftet ar tinkt att ge viagledning och
konkret stod nér foreningar i samarbete med professionella vill planera traffar med
syskontema. Haftet vill visa att det ar mojligt for intresseféreningar att vid traffar och
helgvistelser prata med syskon, &ven med sma syskon, och visar manga satt att prata med
barn. De tankar, teman och arbetssatt som beskrivs har ar ocksa anvandbara om man vill
arbeta med annat innehall till exempel hur man pratar med barnet som sjilv har en
funktionsnedsattning.

Till intresseféreningarna - haftet vill visa att det under sa kort tid som en helgvistelse gar att
gora skillnad. Traffar och helgvistelser kan vara en trygg och naturlig moétesplats for syskon
att vara pa dar de far gora sina syskonberattelser.

Camilla Bjork Christina Renlund
For AMC-féreningen Leg. psykolog, sakkunnig i syskonprojektet



Att vara syskon

Det finns idag inga sdkra uppgifter pa hur manga barn i Sverige som har en syster eller bror
med funktionsnedsattning. Men vi vet att det ar manga barn. Manga syskon har ocksa
bristféllig kunskap om sin systers eller brors funktionsnedsattning och vad den innebar.

Vi kan bli battre pa att stodja och stiarka syskon. Intresseorganisationer och
anhorigféreningar har med sitt familjeperspektiv och med familjen som utgangspunkt unika
mojligheter att ge syskon sarskilt stéd, utrymme och fokus.

Allra forst ar det viktigt att sdga att en annorlunda syskonsituation inte behover betyda att
den ar problematisk, men den betyder att syskon i sin familj och i gemenskap med andra
behdver samtal, kunskap och svar pa sina funderingar och fragor.

Det finns sjalvklart inte ndgot entydigt svar pa hur mycket man ska eller kan siga till barn
om svara fragor eller i sarskilda situationer, men vad vi diremot vet dr att det ar viktigt att vi
pratar med barn for att hjalpa dem att géra verkligheten mer begriplig. Den israeliske
professorn Aron Antonovsky som skrivit boken Hélsans mysterium (Natur och Kultur 1991)
har med sitt begrepp KASAM, kédnsla av sammanhang - visat hur viktigt det dr for var halsa
att vi upplever tillvaron som begriplig, hanterbar och meningsfull.

Begriplighet handlar om att 6ka kunskapen om funktionsnedsattningen och
familjesituationen, nagot som ocksa kan minska kanslan av att vara annorlunda och ensam.
Hanterbarhet ar att kunna beratta, frdga och pa olika satt beméstra. Meningsfullhet handlar
om att pa olika sitt och i olika dldrar kunna handskas med de existentiella tankar och fragor
som funktionsnedsattningen och den sérskilda syskonsituationen vacker. Meningsfullhet ar
ocksa delaktighet och samtal dar det sarskilda ligger inbaddat i gemenskap.

Genom att prata med barn om stora fragor och beritta fér barn kan vi hjdlpa dem att battre
handskas med sin varld. Att kunna prata om stora fragor i familjen har visat sig vara en stark
skyddsfaktor for barnet. Har ar vad barn sager:

Begriplighet
- Min syster vill inte ha skenor men hon mdste. Det blir bittre och det bdista dr ndr hon inte

ramlar.

- Varfor fick min bror AMC? Och varfor dr jag frisk? Nu vet jag... Ja, ndr vi har pratat om det och
sd.

- Om jag hade fdtt trdffa andra syskon ndr jag var liten, sd hade jag kanske inte kdnt mig sd
ensam och annorlunda. Jag undrade hela tiden éver oss och om vi var en konstig eller en

normal familj.

Hanterbarhet
- Ibland dr det jobbigt ndr andra tittar. Mamma har sagt att vi kan ga ddrifrdn da.

- Jag tror att jag forstdr min lillebror bdst. Ndr andra inte férstdr, da forklarar jag fér andra.
- Jag hjdlper min syster att skriva och Idsa. Och ndr vi dr ute pd stan fdr jag tédnka fér tva.

- Min syster blir ndstan alltid bedémd for det hon inte kan istdllet fér att andra ser vad hon
kan. For mig dr det viktigt att berdtta fér andra vad hon dr bra pd.



Meningsfullhet

- Min bror dr den som dr bdst pd att sitta i rullstol. Jag tycker att han passar sd bra i rullstol,
bdst av alla. Han kér fint och... och ibland supersnabbt.

- Mormor sa att hon dr stolt éver min lillebror. Och éver mig. Mormor vet hur det dr.

- Att veta att jag inte dr ensam om att ha en bror med handikapp har hjdlp mig. Férst och
frdmst dr han ju min bror. Och kanske kan det jag berdttar betyda ndgot fér ndgon annan, da
dr det meningsfullt.

Att vara foralder

Som foraldrar moter vi stora fragor och starka kanslor hos vara barn. Ibland vet vi inte
riktigt vad vi ska gora eller sdga. Da finns en risk att vi drar oss undan och stoppar huvudet i
sanden. Det ar forstdeligt och manskligt men inte sarskilt hjalpsamt for barnet. Det vi
behdver gora ar alltsa precis tvartom. Vi behover ga ndrmare. Vi behover hjalpa barnet att
uttrycka sig. Vi hoppas darfor att traffar och vistelser med syskontema ska hjilpa dig i samtal
med ditt barn och underlatta for samtal hemma i familjen. Fran forskningen om aldre syskon
vet vi att samtal i familjen och att kunna prata om funktionsnedsattningen ar ett starkt
skydd. Vi vet att kunskap och samtal hjélper. Och vi kan bli battre pa att prata med barn och
ndr det galler barn i forskoledlder och tidig skolalder maste det ske i ndra samarbete med
foraldrar och i ett familjeperspektiv.

For att bade du som fordlder och den som ska méta ditt barn ska vara lite mer forberedd
infor syskonsamtal /syskongrupp har vi tagit fram frageformularet Till dig som har ett barn
som ska delta i syskonsamtal eller syskongrupp. Formularet kan anvandas infor samtal med
syskon pa helgvistelser och det kan dven anvindas som underlag for samtal i fordldra-
grupper. Det kan ocksa vara till hjalp att sjdlv hemma, i lugn och ro, lasa fragorna och fundera
pa dem som en forberedelse for samtal i familjen.

Barns behov av samtal och kunskap

Syskonprojektet har haft som ett av sina mal att formedla ett aktivt och férebyggande synsatt
som syftar till att skapa manga mojligheter till samtal och dialog. Att "véinta och se tiden an”
nar det giller samtal med barn om svara fragor tror vi ar en instillning som kan medféra
risker. Den kan innebdra att det aldrig blir ndgra samtal eller att barnet far information fran
andra istallet for fran nérstaende eller professionella med sarskild kunskap.

Det dr vuxnas ansvar att hjilpa barn till 6kad forstaelse. Magne Raundalen, barnpsykolog och
Jon-Hakon Schultz, larare i specialpedagogik, bada verksamma i Norge, anvander i sin bok
Kan vi prata med barn om allt: de svdra samtalen (Studentlitteratur 2010) begreppet
"generationsplikt” som ett uttryck fér vuxnas ansvar att hjalpa barn att géra det som ar svart
att forsta mer begripligt och hanterbart.

Barn behéver kunskap om sig sjéilva och sin syskonsituation

Barn med en syster eller bror med sjukdom eller funktionsnedsattning behdver en
sammanhadngande berattelse om sig sjdlva och sin syskonsituation. De behover ord och ett
namn pa syskonets sjukdom eller funktionsnedsattning och de behdver prata om varfor det
ar som det dr och om sina tankar pa framtiden. De behé6ver ha ord och forstaelse for att
kunna svara pa kompisars fragor och rustas med kunskap och svar.



Barn som har kunskap blir tryggare och far en bdttre syskonsituation

Barn ska inte behova vara radda, bara skuld eller vara ensamma med sina tankar och fragor
darfor att vuxna inget har sagt eller inte har pratat med dem. Darfor ar det viktigt att tidigt
prata med barn och vi pratar med barn for att géra dem tryggare.

Barn vill vara delaktiga och vi vet att delaktighet ar viktig for sjdlvkansla och psykisk hélsa.
Att ha kunskap och fa majligheter att uttrycka bade sina positiva och negativa tankar och
kdnslor om syskonsituationen ar ett starkt skydd.

Barn uppfattar mer och ibland ocksd annorlunda éin vad vuxna foérestdller sig och tror
All nuvarande kunskap och erfarenhet visar att barn tidigt skapar sig egna forklaringar och
forestallningar om sin egen och sin familjs situation. Ibland vet barn saker som féraldrar och
andra vuxna inte tror att de vet, och ibland har de inte kunskap om det som vuxna tror att de
kénner till.

For att som vuxen fa veta mer och battre kunna forsta hur barnet upplever det ar det darfor
viktigt att ge barn mojligheter att prata, beratta och reflektera. Om vi far veta mer om
barnets tankar och fragor har vi ocksa mojlighet att hjilpa barnet battre, till exempel om
barnet har felaktiga forklaringar.

Barn behdéver hjdlp att prata om det som dr svdrt

Barn behover hjalp att uttrycka sina tankar och kanslor och behover ocksa kinna att det ar
tillatet att prata och ges mojligheter till det. Samtal och kunskap rustar barnet och gor
verkligheten mer begriplig.

Det kan ocksa vara sa att barnet har en uppfattning om att samtal om funktions-
nedsattningen och alla tankar, kianslor och funderingar runt den dr ndgot man inte kan prata
om i familjen, att det ar for svart. Och precis som foraldrar vill skydda sina barn sa skyddar
barn sina fordldrar fran kdnslor och tankar som man tror ar for svara. Det kan leda till att
barnet inget sdger men i hemlighet skapar en egen berattelse om sin systers eller brors
sjukdom eller funktionsnedséttning, om varfor det blev sa hdr och hur det kommer att ga.
Ibland ar den beréttelsen varre an verkligheten.

Att prata om funktionsnedsattningen och syskonsituationen dr nagot man behoéver
aterkomma till vid flera tillfallen under barnets uppvéxt. Barnet har i olika aldrar behov av
att forsta sin syskonsituation utifran just de livsfragor som den utvecklingsfasen vacker. De
sarskilda livsfragorna om syskonsituationen finns med hela livet.

Barn behover samtala med forberedda vuxna

Barn behdver i forsta hand prata i sin familj. Det behdver ocksa finnas 6kad kunskap och
konkreta arbetssatt for hur man pratar med barn om sarskild syskonsituation inom férskola,
skola och vard. Forberedda vuxna som har kunskap blir battre pa att fanga upp och verkligen
lyssna till barns berattelser och fragor. Forberedda vuxna ger ocksa battre och mer
genomtinkta svar. Och barn som blir lyssnade pa kdnner sig sedda och respekterade och lar
sig att prata om sina tankar, kdnslor och svara fragor. Att pa traffar och helgvistelser fa mota
andra syskon och andra familjer och samtala kan ge styrka for framtiden.



Planering

Intresse- och anhorigféreningar har unika méjligheter att vid sina traffar och vistelser ge
familjen som helhet och var och en i familjen mojligheter att traffa andra i samma situation.
Har finns naturliga motesplatser for syskon och manga mojligheter till gemensamma
erfarenheter och 6kad kunskap. Tillsammans kan man sitta ord pa tankar och kénslor.

Intresseforeningars traffar har ocksa den fordelen att de nar familjer fran hela landet och for
familjer som bor utanfor storstadsomradena kan de ge familjer mdjligheter att kanske for
forsta gangen traffa andra i liknande situation. Helgernas innehall erbjuder en blandning av
kunskap, samtal, kontakt och gemenskap. De ger ocksa familjer mojligheter till roliga
aktiviteter och fin samvaro.

Har beskrivs den planering som gjordes i AMC-féreningen, som var den intresseférening som
deltog i syskonprojektet. Vi tror och hoppas att andra intresseforeningar kan dra nytta av att
ta del av denna konkreta planering. Varje forening behover sjilvklart forma sitt program
anpassat till just de barn och familjer helgvistelsen riktar sig till, men kanske ar det dnda en
hjalp att se ett konkret exempel.

Lite kort om AMC (Artrogryposis Multiplex Congenita). Det ar ett syndrom av medfédda
felstdllningar i ett flertal leder. Graden av funktionsnedséttning varierar, fran relativt lindriga
besvar till omfattande rorelsehinder. Foreningen ingar i Sallsynta Diagnoser, som ar ett
riksforbund for sallsynta diagnosgrupper.

Inbjudan

Inbjudan att delta i helgtraff har gatt ut via féreningens hemsida www.amcforeningen.se och
skickas ocksa direkt till foreningens medlemmar. Inbjudan formuleras sa vilkomnande och
konkret som mojligt med manga faktauppgifter om innehallet under helgen och den plats vi
valjer att vara pa. Det ar viktigt att formedla vilkomnande och trygghet. Inbjudan beskriver
nar och var vistelsen dger rum och vad som kommer att handa under traffen. Programmet
for barn, syskon, fordldrar presenteras och d&ven ndgot om hur barnen kommer att tas om
hand under helgen.

Familjerna

Pa AMC-foreningens helgvistelser brukar ett 20-tal familjer delta. Vid traffen 2012 deltog ett
90-tal deltagare, den yngsta var drygt ett ar och den édldsta 6ver 70. Gladjande ar ocksa att
flera mor- och farforildrar garna kommer och ar delaktiga. Vid varje helg har alltid ndgon ny
familj valkomnats.

Val av kursgard

For AMC-foreningen ar det viktigt att den plats och anldggning vi valjer har en vacker
omgivning med bra rorelseytor bade utomhus och inomhus. For att halla nere kostnader for
familjer, sd att sa manga som mojligt av foreningens medlemmar ska kunna delta, har vi
ocksa valt ganska enkla boenden. Hotellanldggningen behéver dock ha relativt stora rum dar
extrasangar kan stéllas in. Sjalvklart ar det for just barnen mede AMC som har rorelsehinder
viktigt att alla rum dr handikappanpassade. Det maste ocksa ga att latt ta sig fram bade inne
och ute med rullstol. Det ar ocksa viktigt med god mat och en milj6 dar personalen formedlar
att barn, syskon och foraldrar ar valkomna och ger ett gott omhdndertagande.


http://www.amcforeningen.se/

Forelasare och gruppledare

Nar det galler inbjudna foreldsare och gruppledare har vi fran AMC-féreningen varit noga
med att bjuda in personer med specifik och speciell kompetens. Foreldsarna har varit
specialister inom sitt omrade. Ocksa fordldrar har som foreldsare delat med sig av sina
erfarenheter fran den egna familjen, nagot som skapat starka band och djup gemenskap.
Vuxna med egen erfarenhet av att leva med funktionsnedsattning har forelast och svarat pa
fragor. Som gruppledare har vi haft ungdomar med erfarenhet av den aktuella
funktionsnedséattningen och dven personer som sjdlva har funktionsnedséttning och pa sa
satt kunnat vara mentorer for yngre barn och tondringar.

Forelasningar och seminarier

Det 6vergripande temat for traffarna ar funktionsnedséattningen och vad den innebar for
barnet som har funktionsnedsattning, for syskon, fordldrar och nara sldktingar. Detta ar det
grundlaggande temat som berdrs av samtliga foreldsare och i alla grupper. Medicinska
faktakunskaper och information om behandlingsinsatser ges av ldkare som ocksa i detta
projekt och fran syskonfokus svarat pa barns och tonaringars fragor. Psykolog har forelédst
for foraldrar om syskonsituationen och har haft samtal i grupp med syskon i férskole- och
skolalder. I samtalen har dven foraldrar inbjudits att delta. Syskonsamtalen har férberetts
och f6ljts upp med fordldrasamtal. Sjdlva temat syskon har under projekttiden varit
aterkommande pa tva pa varandra foljande traffar, forsti Arboga 2010 och darefter i Delsbo
2012.

Roliga aktiviteter

[ planering av familjetraffar ar ocksa gemenskap, lek, roliga aktiviteter, fest och gladje en del
av programmet. Lek och gemensamma aktiviteter ar viktiga for att lara kdnna varandra och
skapa trygghet, styrka och samhorighet.

Gruppindelning

Nér det giller indelning av barnen i grupper sa har vi i forvag gruppindelat de barn som
kommer. Sjalvklart har det varit frivilligt for barnen att delta. For barn i forskoledlder har
ocksa foraldrar inbjudits att delta med sitt barn i samtal och 6vningar och ndgra foraldrar
har da valt att gora det. Barnen har indelats i grupper efter alder och i grupp forskolebarn,
skolbarn 7-12 ar och tonaringar. Det har varit tre till fem barn i respektive grupp.

Syskontema for bade barn och foraldrar

En viktig och barande tanke ar att bade barn och foraldrar under helgen ar delaktiga i samma
teman och att familjen pa sa satt far fler gemensamma och delade beréttelser.
Forhoppningen ar ocksa att vistelsen med sina teman 6ppnar for fler och fortsatta samtal
hemma i familjen.

Beroende pa hur manga gruppledare man har kan upplagget av en helg planeras pa olika
satt. Vissa moment kan goras i barn- respektive foraldragrupp och vissa moment kan
familjen gora tillsammans. Under AMC-helgerna har syskonen samtalat och berattat i grupp
och nigra forildrar har ocksa deltagit med sitt barn. Aldre syskon har haft samtal i egen
grupp och har dven kunnat stilla och fa svar pa medicinska fragor fran lakare. Féraldrar har
genom seminarier fatt kunskap om vanliga teman hos syskon i olika aldrar. Ett satt att
vidareutveckla arbetssattet skulle kunna vara att foraldrar ocksa aktivt far prova att anvanda
nagra av de samtalsredskap som barnen anvander och inte bara far ta del av dem i
forelasnings- eller seminarieform.



Anvandbara kontakter

Var forhoppning ar att intresseféreningar med stdd av detta héfte och i samarbete med
inbjudna foreldasare och gruppledare ska kunna skapa innehall med tema syskon pa traffar
och helgvistelser. Habiliteringsverksamheten i landet har lang erfarenhet av syskontema och
insatser till syskon och kan vara en samarbetspartner. Olika intresseforeningar kan
forhoppningsvis ocksa stédja varandra och ge varandra tips och idéer om upplédgg, innehall,
forelasare och beratta vad som varit viktigt och fungerat bra. Férdldrar har ofta tips pa
professionella man mott som man vill bjuda in som foreldasare och gruppledare. De olika
verksamheterna i syskonprojektet d.v.s. Habilitering & Halsa i Stockholm, Agrenska
Stiftelsen i Goteborg och AMC-foreningen bidrar girna med kunskap, stoéd och idéer.
Idéhaftet syftar till att ge konkret och handfast hjalp i arbetet.

10



Genomforande

Syftet med tema syskon ar att syskon ska fa uttrycka sig och dela sina tankar, fragor och
kadnslor med andra barn i liknande situation. En forhoppning ar att detta ska minska kanslan
av ensamhet och dven ge syskon 6kad kunskap. Kanske kan barnen ocksa fa idéer om hur
man kan handskas med det man tycker ar svart. For fordldrar ar syftet att starka
foraldraskapet och att hjalpa fordldrar att battre kunna stodja sina barn. Nar foraldrar far
mer kunskap om vad syskon i allmanhet har for fragor i olika aldrar och far veta mer om det
egna barnets tankar och kinslor sa ékar foraldrars mojligheter att stirka och stddja sitt barn.
Syskonet och hela familjen kan fa en bredare och mer omfattande beréttelse om
syskonsituationen.

Samtal med barn

Att samtala med barn om syskonsituationen handlar i forsta hand om att lyssna till vad
barnet vill beritta. Det handlar om att hjalpa barnet att berdtta om hur det ar att vara syster
eller bror och beratta om sina tankar och kanslor, om det som &r roligt och som man blir glad
av, om det som ar svart och om det dr nagot som barnet undrar 6ver.

Forst det kanske enklaste - barn som fragar behéver svar och i forskolealder och tidig
skolalder ar barns fragor ofta mycket konkreta. Vad dr det med min syster/bror? Hur fdr man
sdna ddr sjukdomar som inte gdr dver inne i mammans mage? Varfér har ingen tid med mig?
Har jag gjort ndgot som gjorde att det blev sd hdir? Ar det mitt fel? Blir det bdttre sedan? Kan
jag ocksd fa det?

Barn behover svar pa just det de fragar om. Det rdacker ofta med ett ganska kort svar och det
ar viktigt att de svar vi ger ar sanna och svar att bygga vidare pa nar barnet blir dldre och
fragorna kanske aterkommer pa en annan niva. Vi behover ocksa ta reda pa vad det vi sdger
betyder for barnet och till exempel fraga: Vad tycker du om det jag sa nu? Ar det ndgot mer du
undrar eller vill prata om? Det ger mdjligheter att fa veta hur barnet uppfattar det som sagts
och om barnet vill prata vidare.

Barn beréttar ibland pa ett annat satt 4n vuxna och virderar inte pa samma satt som vuxna.
Man kan sdga att barn berattar mer horisontellt medan vuxna ofta tdnker mer vertikalt och i
yta och djup. Ett exempel pa hur barn kan beratta ar en liten pojke som nir vi pratade om
vad han tyckte illa om sa: Jag tycker vildigt illa om sjukdom, brdk och ravioli. Fér honom var
alla de sakerna sadant han tyckte riktigt illa om. Jag tror att vi vuxna emellanat forirrar oss i
det dar med yta och djup och tankar om vad barnet kanske borde sdga och beratta. Vi kan
behdva pdminna oss om att ta emot och bekrifta precis det barnet sdger och inte tinka att
barnet borde ha sagt ndgot annat eller pa ett annat satt. Barns konkreta berattelser och
fragor ar lika viktiga och lika mycket varda som det vuxna tdnker som djupa och svara fragor.

Samtalsteman

[ den annorlunda syskonsituationen beh6ver barn ord och ett namn pa sin systers eller brors
funktionsnedséattning sa att de kan prata om vad det ir, de behover fa beratta om sina tankar
om varfor det blev sa har och tydligt fa veta att funktionsnedsattningen inte beror pa dem
eller ar nagons fel. De behover hjalp att skapa en helhetsberattelse och skapa ett
sammanhang. I allt detta ar det viktigt att syskon far berédtta om och anknyta till sig sjalva
och sjalva far vara i fokus.
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Att vara syster eller bror till ndgon med funktionsnedsdttning
Detta 6vergripande tema syftar till att syskonet far beratta om sig sjalv och sin

syskonsituation. Syftet ar ocksa att minska kdnslan av ensamhet och visa att det finns fler
barn i samma situation.

Om funktionsnedsdttningen

Temat handlar om att fa mer fakta och information om funktionsnedsattningen. Men det
racker inte med enbart information for information i sig ar ingen garanti for forstaelse. Barn
maste pa sin utvecklingsniva ges manga majligheter att prata om det de far veta for att
kunna bygga kunskap och forsta.

Mina fragor

Detta tema ger syskonet madjligheter att stélla och fa svar pa sina fragor. Barn som har en
syster eller bror med funktionsnedsattning har ofta manga fragor. Det behdver inte betyda
att de tycker att den annorlunda syskonsituationen ar problematisk, men det betyder att
syskon ndr de ges mojligheter soker kunskap och svar.

Tankar och kdnslor

Temat handlar om att hjdlpa syskonet att uttrycka sina tankar och kanslor. Ibland har syskon
hemliga tankar om funktionsnedsattningen, om varfor det blev s har och om framtiden.
Eller hemliga tankar om att syskonet med funktionsnedsattning ar friskt och som andra barn.

Omgivningen och omgivningens reaktioner

Detta tema handlar om att tillsammans prata om omgivningen och omgivningens reaktioner.
Vilka moter syskonet och barnet med funktionsnedsattning pa ett bra satt? Vad gor de som
ar bra? Och vad ar det som ar svart att handskas med och mo6ta? Temat handlar bade om vad
syskonet moter och om olika strategier att handskas med det svara. Andra barn hanterar ofta
familje- och syskonsituationen bra. Men det ar ocksa viktigt att tdnka pa att andra barn, just
for att de ar barn, har begransade livserfarenheter och kanske inte riktigt forstar eller vet
vad de ska siga eller hur de ska gora. Andra barn kan ocksa behdva stdd och viagledning. Och
ibland méter syskon det som ar riktigt dumt och da behéver man veta vad man ska svara
eller gora.

Framtiden

Syftet med temat ar att prata om framtiden och vad barnet langtar efter, vill gora eller bli.
Det ar viktigt att vara 6ppen bade for stora framtidsplaner och att framtid kan vara att efter
middagen hoppas jag att vi far glass. Har kan man 6ppna for att prata framtidstankar bade
for syskonet och for barnet med funktionsnedsattning.

De teman som beskrivs har dr generella teman i en annorlunda syskonsituation. For det eller
de barn du moéter kan helt andra teman vara aktuella och i samtal kan ocksd nya teman vixa
fram. Sjalvklart finns ocksa mer specifika teman i syskonsituationen och de ar oftast knutna
till vilken funktionsnedsattning systern eller brodern har.

Teman ger struktur och fokus och ar en rod trad i samtal. For att konkretisera det eller de

teman man vill prata om kan man vélja olika 6vningar eller samtalsverktyg som hjilper
barnet att gora tankar och kanslor tydligare.
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Samtalsverktyg

Samtalsverktyg ar konkreta stodverktyg i samtal som gor det lattare for barnet att beratta.
Sjalva sattet att anvanda samtalsverktygen kan varieras och samtalsverktygen ar
anvandbara for att prata om olika teman. De dr anviandbara for barn i olika dldrar, sa dven
om de samtalsverktyg som beskrivs har ar framtagna for barn fran 3 % ar till 10 ar, sa kan de
anvandas ocksa for dldre barn och ungdomar. Nar barn far beratta med stod av
samtalsverktyg okar ofta kdnslan av begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Med sin
tydlighet hjdlper de barnet att beratta och forsta.

Samtalsverktygen kan anvdndas i samtal med barn i grupp, i individuella samtal med barn
och i samtal med barnet i sin familj. Det ar viktigt att innan samtalet tdnka igenom och
planera vilka samtalsverktyg man vill anvdanda och varfor. Pa sa satt far samtalsverktygen ett
tydligt temaanknutet syfte. I avsnittet som féljer nu kan du ldsa om elva samtalsverktyg och
de dr valda for att de ar anvandbara pa helgvistelser och vi har arbetat med dem pa
helgliager. Du kan ldsa om fler samtalsverktyg och se konkreta berittelser fran syskon pa
webbplatsen syskonkompetens.

Beridittelsebok

Att gora en bok med barnets beréttelser ar ett sitt att prata med barn om stora fragor eller
sarskilda hdandelser. Att gora en bok och ha olika teman och arbetssatt att utga fran hjalper
bade barnet och den vuxne att samtala. Det dr ett konkret, strukturerat men ocksa flexibelt
satt att hjilpa barn att beratta. Berattelsebok kan anvandas for att prata med barn redan fran
tredrsaldern och prata om manga olika situationer. Pa www.syskonkompetens.se kan du se
ett satt att gora berattelsebok om syskonsituationen och berattelsebokens tio punkter om att
ha en syster eller bror med funktionsnedsattning. Tank pa att den absolut viktigaste
funktionen med en sa pass strukturerad vagledning som berattelseboken utgor ar att den ger
ramar och idéer och ur dem kan samtal vdxa. Avsikten ar inte att du i detalj ska folja en given
struktur utan att ge dig en bas, nagot att utga ifran. Sedan kan samtalet ta de vigar och fa det
innehall som passar just det eller de barn som gor bok tillsammans med dig. Det ar sjdlva
samtalet och att barnet berattar och far gora en personlig bok om sig sjdlv som ar det viktiga.

Kdnslobilder

Man kan anvinda bjornkort, kdnslokort eller smileys for att prata om olika kénslor och olika
situationer. Prata bade om barnet sjilv och om funktionsnedsittningen och
syskonsituationen. Barn kan peka pa bjornbilder och visa hur de kanner sig nar de berattar
om sig sjalva och barn kan anvidnda bjornbilderna for att utvardera hur de upplevt att det ar
att traffas och prata om att vara syskon.

b -4
\
('!"’ .

Bjornkort. Publiceras med tillstind fran © Innovative Resources 1997. Kan kopas pa www.mareld.se

Nar vi pa helgvistelsen pratade om olika kianslor anvande vi i syskongrupperna olika
kanslokort. Vi pratade da bade om syskonet sjilv och om funktionsnedsattningen och
syskonsituationen. Det var latt for barnen att peka pa bjoérnbilder och visa vad de kidnde.
De pekade och berattade.
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http://www.mareld.se/nya-nallekort/newbears-3/

Eva Cim von Greyerz har ritat Pratkort (Nypon Forlag 2011) att anvandas som stod for att
prata om kanslor. Korten kan precis som Bjornkorten anvandas for att hjalpa barnet att
beskriva hur en situation har varit och hur barnet kinde sig da eller for att prata om tankar
och kanslor just nu.

Vara erfarenheter av bjornkort, pratkort och smileys ar att barn manga ganger har andra
kénslor och tinker pa andra satt dn vuxna tror. Kanslobilderna hjalper barnen att uttrycka
sig och visa.
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Pratkort. Publiceras med tillstdnd fran Eva Cim von Greyerz och Nypon Forlag.
Kan kopas pé: http://www.nyponforlag.se/sprakmaterial/tras/pratkort/

Djurfamiljer

Att anvianda djurfamiljer kan vara ett satt att hjalpa barn att uttrycka sig. P4 AMC-
foreningens helgtraffar anviande vi sa kallade Sylvanian families for att prata om
funktionsnedsattningen. Djurfamiljerna kan ocksa anvéindas for att spela upp och gestalta
sdrskilda hdndelser som man vet att barnen varit med om till exempel att syskonet med
funktionsnedsattning har varit pa sjukhus, att syskonet springer bort och rymmer, eller om
ett syskon som drar i haret och ibland slass.

[ gruppen kan barnen tillsammans med gruppledaren prata om det som hande: Vad var det
som hdnde i bjornfamiljen? Och vad tdnkte bjérnpappan tror du? Och bjornmamman, vad
gjorde hon? Hur tror du att det dr fér bjérnflickan som dr syster? Hur dr det fér den lilla
bjornpojken tror du? Och hur tror du att det gdr? Vad skulle du vilja att bjgrnmamman gjorde?
Och pappabjornen, vad tycker du att han ska géra?

Att prata med hjalp av djuren ar ett konkret sétt att prata och for manga barn ar det lattare
att beratta med hjalp av djurfamiljer &n att svara pa personligt stéllda fragor.

Sylvanian families

14


http://www.nyponforlag.se/sprakmaterial/tras/pratkort/

Rita med barnet

Syskon kan rita sig sjalv och sin familj ndr man gor nagot tillsammans och rita till olika teman
i sin personliga beréttelsebok. Syskon kan ocksa rita olika kinslor och var i kroppen kénslor
sitter. Med sma barn i forskoledldern kan man rita av barnet pa ett stort papper och sedan
kan barnet med olika farger rita sina kdnslor. Hiar behdver barn ofta lite hjalp och man kan
prata om olika kdnslor och nar man kanner sig stolt, glad, arg, ledsen, besviken, modig o.s.v.
Néar barnet har pratat om sig sjdlv kan man ga vidare och prata om syskonsituationen och
rita och mala tankar och kinslor om den och om funktionsnedsattningen.

Cirkeln

Cirkeln ar anvandbar pa flera sitt. For att prata om det basta, varsta och roligaste med
syskonet. Eller for att prata om funktionsnedsattningen och vad den innebar. Ett annat satt
att anvanda cirkeln ar att rita olika tankar om framtiden. Man kan gora en stor gemensam
cirkel pa bladderblocksblad och till exempel prata om och skriva upp vilka reaktioner
syskonet moter fran andra. Om barnen da berattar om besvérliga kommentarer eller
situationer ar ett forslag att géra en ny gemensam cirkel med exempel pa hur man kan
handskas med och beméta det som ar svart eller dumt. Det ar ett sitt att tillsammans
bemadstra och hjilpas a4t med vad man kan gora eller svara.

FABiAV

Har ar Fabians cirkel med det bésta, det varsta och det roligaste med hans tvillingbror Max som har AMC.
(Ur boken Litet syskon av Christina Renlund)

Collage

Collage kan goras pa manga olika satt. Varje barn i gruppen kan gora sitt personliga collage
och man kan dven gora ett stort gemensamt collage. Collage kan goras till olika teman till
exempel temat kdnslor, temat om funktionsnedsattningen eller temat om andras reaktioner.
Ett satt att gora collage ar att gruppledaren ritar stora konturbilder av barn och sa far barnet
vélja en som ar barnet sjalv och en som ar syskonet med funktionsnedsattning. Darefter
borjar sjdlva arbetet med collaget och barnet kan rita, klippa bilder ur tidningar eller vélja
bland bilder som gruppledarna férberett innan och klistra in dem i sitt collage. Barnet valjer
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bilder som stimmer in pa barnet sjalv och bilder till sin syster eller bror med
funktionsnedsattning. Denna dvning kraver mycket forberedelse och att gruppledarna innan
har tagit fram material och bilder som syskonen kan anvianda. Om man vill prata om
funktionsnedsattningen behdvs bilder som pa olika satt illustrerar den. Erfarenheten ar att
detta ar en uppgift som fangar barnen och som de tar sig an med stor intensitet. Det ar viktigt
att tdnka pa att uppgiften ofta tar mer tid &n man kanske tror och att ge uppgiften rejalt med
tid.

Skriv ett brev

Ett sdtt att uttrycka sina tankar och kanslor ar att skriva brev. Syskon kan skriva brev om sin
syster eller bror med funktionsnedsattning. Eller skriva brev med fragor till foraldrar och
brev med goda rad. P4 RBU:s syskonkonferens 2011 skrev syskon brev till fordldrar, som
finns i tidningen Rorelse nr 6 2011. Att som vuxen skriva ett brev till sig sjalv som liten ger
moijligheter att beratta och reflektera om sin syskonsituation. Zeni har skrivit detta brev till
sig sjalv som sexaring:

Tank om jag kunde vrida tillbaka tiden och prata med mig sjialv som 6 - aring. Vad skulle jag
sdga da?

Jag vet att jag skulle vilja éverésa dig Zenzi 6 dr med berom. Jag skulle tala om hur duktig du dr. Hur unik
du dr som redan nu kan se och tolka din lillebrors behov, kanske till och med bdttre dn ndgon annan. Jag
skulle tala om fér dig att just den férmdgan - att kunna se andra mdnniskors behov dr en styrka som du
kommer att ha stor nytta av senare i livet.

Jag skulle sdga till dig att jag ser hur du gdng pd gdng och utan att protestera kldr pd dig mitt i natten
och sitter med pa otaliga nattliga sjukhusbesok . Liten, samlad, med full kontroll och sjdlvklar.

Jag vet att du tycker att det dr jobbigt med mdnniskor som stirrar pd tunnelbanan, jag tycker att du dr
jdttemodig som stirrar tillbaka. Jag skulle berdtta for dig att med tiden kommer du att bry dig allt
mindre om sddant. Du kommer inte att ldta sddana saker ta din energi utan kommer mer att se det
sorgliga i mdnniskors okunskap och rddsla. Och du och din lillebrorsa kan tom skoja om det ibland...

Du leker och skrattar mycket och det gér mig sd glad. Men jag vet ocksd att du kdnner att det dr ndgot
som skiljer dig och dina kompisar dt. Det skulle jag 6nska att du fick hjdlp att prata om. Att vuxna runt
omkring kunde hjdlpa dig att sdtta ord pd rddslor, funderingar och oro. Fér dven om du inte visar det, sd
tror jag att de ddr tankarna och kdnslorna finns ddr.

Ahvad jag nskar att du fdr lite hjdlp att ta plats, busa, préva grénser och inte vara sd duktig hela tiden,
du dr bara sex dr.

Jag skulle ocksd énska att du triffade andra syskon och fick upptdcka hur mycket ni har gemensamt.

Det finns sd mycket som Zenzi 37 dr skulle vilja sdga till Zenzi 6dr. Det jag inser i skrivande stund dr att
om det hade funnits en mdéjlighet att genomféra ett sddant samtal sd hade det varit minst lika viktigt att
ha exakt samma samtal med alla de vuxna som omger dig.

Zenzi
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Och hir ser du Frans brev om lillebror Henrys sprakstorning. Henry sjalv har ritat vad
svarigheterna innebar for honom.
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Frans brev om lillebror Henry som har sprakstérning. Henry sjélv visar att han kdnner sig som en fange.

Tips och rdd till andra barn - och till fordldrar

Barn vill gdrna hjalpa andra barn. Om du far ge rad till andra barn som far eller har en syster
eller bror med funktionsnedsattning, vad skulle du sdga? Och vad har hjalpt dig nir du har
tyckt att det har varit besvarligt eller svart?

Julia och Josefin som ar storasystrar till Ella sdger sa har:

Ndr Ella féddes var det svdrt och jag var ganska chockad. Det som har hjdlpt mig har varit att
skaffa mycket information, det har gjort mig trygg. Jag vill sdga till andra syskon att det dr
viktigt att ha kunskap.

Ibland tycker jag att det dr jobbigt ndr kompisar anvénder olika skdllsord som "mongo” till
exempel. Dd tdnker jag att det dr synd om dem som sdger sq, for de har nog aldrig trdffat en
person med Downs syndrom och vet inte att de dr precis som vilka mdnniskor som helst. Till
andra syskon skulle jag vilja sdga att jag aldrig har tyckt att det har varit svdrare eller
besvdrligare att ha Ella som lillasyster, det dr istdllet sd att hon gér mig glad varje dag.

Ibland vill barn hora vad andra barn sdger. Det kan vara skont att veta att man inte ar ensam.
Tipsen kan ge bade handfast hjilp och en kinsla av gemenskap. Sa har sager Axel 11 ar:

Jag trodde inte att det fanns andra barn som jag, alltsd som hade det hemma som jag. Sdg till

fordldrar att det dr viktigt att barn fdr prata om att ha ett sdrskilt syskon. Och sdg till andra
syskon att det inte dr sd farligt att berdtta.
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Frdgor

Barn som har en syster eller bror med funktionsnedsattning har ofta manga fragor. Nar man
pratar om barns fragor kan man om man vill l1ata barn gradera om fragan ar latt, svar eller
mittemellan, da far den vuxne som ska svara en uppfattning om hur barnet bedémer fragan.
For syskon i forskolealder kan gruppledaren skriva fragorna som barnen stéller. Latta fragor
kan skrivas pa gront papper, mittemellan pa gult och svara pa rott papper. Fragor som
kommit upp ar tillexempel: Varfor fick min syster/bror sin funktionsnedsdttning? Vad hdnde?
Varfér blev jag frisk? Kan jag ocksa fa det? Gdr det éver? Vad hjélper? Hur blir det nér han/hon
blir stor? Kan mina barn att fd det? Barnen kan fa svar pa sina fragor fran en foralder, fran
lakare eller direkt i samtalsgruppen.

Alla som...

Alla som... ar en dvning som bade ger mojligheter till gemenskap runt det sarskilda och att se
vad som ar lika och olika. Barnen sitter i ring och man pratar om vardagliga saker och om
syskonskapet. Gruppledaren séger olika pastaenden och det kan till exempel ga till s har:
Alla som har bld tréja gar in i ringen, alla som tycker om glass gdr in i ringen, alla som har
bruna égon gdr in i ringen, alla som har ett syskon som kan pussas gdr in i ringen, alla som har
ett syskon med (och hdr ndmner man den eller de funktionsnedsdttningar som finns i syskonens
familjer) rorelsehinder/utvecklingsstérning/autism gdr in i ringen... och sa vidare.

Ovningen kan varieras med vad som ar konkret fér just den funktionsnedsittning man
pratar om och de sarskilda situationer man vet att syskonen ofta hamnar i. Alla som... ar
ocksa anvandbar for att prata om olika tankar och kénslor. Alla som har varit
stolta/arga/avundsjuka over sin syster eller bror med funktionsnedsattning gar in i ringen.
Ett annat sitt att anvanda "Alla-leken” ar att lyfta fram reaktioner och bemétande fran
omgivningen. Alla som tycker att det ar svart eller pinsamt nar andra fragar eller stirrar pa
syskonet med funktionsnedsittning gar in i ringen etc. Sedan kan man anvanda de olika
berattelserna och samtala med barnen om hur man kan bemdta och bemastra dem.
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Fyrfiltstabell, tidslinje och framtidsbilder

Barn funderar bade 6ver nuet och framtiden. Man kan gora en tidslinje och prata om
hédndelser fram till den dlder barnet ir i nu och fortsitta prata om framtiden och om
drommar, fantasier och forhoppningar. Ett annat satt att prata om tid och framtid ar att rita
en fyrfaltsbild dar barnet kan rita sig sjalv och sitt syskon nu och i framtiden. Och ett av
temana i berattelseboken ar att rita sig sjilv och sin syster eller bror i framtiden.

Fyrfaltsbild. Nar Fabian blir stor vill han bli fotbollsspelare och Fabian tror att Max ocksa blir fotbollsspelare.
(Ur boken Litet syskon av Christina Renlund)
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Syskonfilmer

Syskonprojektet har tagit fram tecknade filmer dar syskon i férskoledldern pratar i sin familj
om att ha en syster eller bror med kronisk sjukdom eller funktionsnedsattning. Hittills ar tva
av filmerna fardiga och ligger pa Syskonkompetens, fler ar som du ser nedan under
bearbetning och produktion. Foéraldrar har gett oss de texter som dr underlag for respektive
film. Nagon foralder har bandat samtalet med sitt barn och dérefter skrivit ner det, andra
foraldrar har skrivit ner samtal i efterhand. Barnen har fatt texterna lasta for sig och de har
ocksa innan publicering sett och kommenterat filmen fran sin egen familj. Leg psykolog och
psykoterapeut Christina Renlund dr den som har samarbetat med familjerna i detta arbete.

Filmerna ar tinkta att anvandas som utgangspunkt for samtal. De vill visa barns vetskap och
kompetens och starka barns ratt till kunskap. De vill ocksa visa foraldraférmaga och att barn
och foraldrar tillsammans kan prata om stora fragor.

Viktigast av allt ar att filmerna kan ses av barn. De har visats i syskongrupper. Vi har ocksa
fatt berattelser fran foraldrar om att man hemma i familjen tillsammans med sitt barn sett en
syskonfilm och att det har blivit bérjan pa samtal om att vara syskon. Kanske ar detta, att
Oppna for samtal om syskonsituationen i familjen, det allra basta vi kunde uppna.

Filmerna ar dven gjorda for att visas for férdldrar, professionella och andra som ar
intresserade av att fa veta mer om vilka fragor syskon till barn med sjukdom och
funktionsnedsattning kan vara upptagna av. For att na ut med kunskap om
syskonsituationen riacker det inte med att enbart formedla fakta. Det dr ocksa viktigt att
vacka kanslor. Vi tror och hoppas att filmerna goér badadera.

Ndr gadr det 6ver - om att sdga precis som det dr

Max ar fyra ar och lillebror till Greta som ar atta ar och har diagnosen autism. I filmen far vi
se ndr Max fragar om sin systers funktionsnedsattning.

Pratmandlar, Kiss, hjdrtat och livet - om att forséka forsta lillebrors sjukdom

Hugo ar sex ar och storebror till Abbe fyra ar som har den sallsynta diagnosen 22q11. Ett
allvarligt hjartfel har gjort att Abbe genomgatt flera hjartoperationer.

Alskar ni honom mer dn mig? Om att férstd varfor storebror far mer uppmdrksamhet.

Lilly, snart fem ar ar syster till Ludwig som ar atta ar och har artrogrypos (AMC). Ludde har
stela leder och svaga muskler och orkar inte lika mycket som andra barn.

Jag vill inte ha en skrikande flicka i min familj - om syskonkdrlek som éverréstar allt

Molly ar sex ar och lillasyster till Sofia atta ar. I familjen finns ocksa lillebror Frasse fyra ar.
Sofia har en hjarnskada och har svart att tolka sina synintryck lika snabbt som sina syskon.
Hon har ocksa beteendesvarigheter.
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Reflektioner och framtidstankar

Syskon behover trygga motesplatser dar de kan tala om sig sjdlva och for sma syskon i
forskolealder och tidig skolalder behover det ske i nara samarbete med foraldrar och med
familjen som trygg bas. Aldre syskon kan behova egna syskongrupper och syskonsamtal.
Intresseforeningarnas traffar och helgvistelser kan, fér bade stora och sma syskon, erbjuda
en trygg och for manga syskon och familjer naturlig motesplats.

Syskon vill berétta om sig sjilva, och de kan behdova lite extra stod for att gora det. Manga
syskon sager att det dr en hjalp att traffa andra syskon i liknande situation, det ar en hjalp att
tillsammans uttrycka tankar, kdnslor och fragor. Det sdger att det ar stor skillnad mellan att
vara den enda som bér pa sirskilda erfarenheter jamfort med om det finns fler som vet hur
det ar. Kénslan av att vara ensam och annorlunda minskar och man kan slappna av nar man
ar tillsammans med andra i liknande situation. Alla vet hur det ar.

For sma barn kan det vara svart att prata om det som ingen fragar om och darfor ar det
viktigt att tidigt ta initiativ till och erbjuda samtal om syskonsituationen. For nagra av de
yngre barnen som varit pa AMC-foreningens traffar med syskontema har samtalen varit sa
viktiga att familjen efter helgen kontaktat habiliteringsverksamheten pa hemorten och
barnen har dar fatt mojligheter att fortsitta samtala. Ett exempel pa verkligt fint samarbete
och hur man kan samverka. Andra barn har efter traffarna pratat och fragat mer hemma och
for ndgra barn har det som hiande pa helgtraffen inte vackt nagra sarskilda fragor alls. Fér
familjerna har traffarna med tema syskon 6kat kunskapen om syskonsituationen och ocksa
hjalpt foraldrar att forsta mer och pa sa satt bli battre stéd for sina barn. Manga familjer blir
vanner och haller kontakt med varandra efter och mellan traffarna.

Fran borjan tankte vi inte sa tydligt pa att samordna och planera samma innehall i barn-
respektive foraldragrupperna. Det ar tankar vi garna skulle vilja arbete vidare med och
utveckla mer. Vi skulle vilja prova nagra av samtalsredskapen i familjen som helhet och vi
skulle vilja ge barnen mojligheter till fortsatta samtal. Deltagande i traffar och helgvistelser
kan bli starten pd samtal som sedan fortsatter. Och nar det galler syskon - de har ratt att ma
bra och fa sa goda forutsattningar som mojligt att gora det. Intresseforeningars traffar kan
vara en motesplats dar syskon moter andra och far beratta.
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Bilagor

Exempel pa program for helgtraff

Tid 0-5 &r | 6-10 &r [ 11-18 &r | Vuxnamed AMC | Féréldrar
Fredag
15.00 - Incheckning — Valkomstfika star uppdukat
16.00
16.00 — valkomna. Presentation av familjer och alla deltagare. Genomgang av helgens program. Férelasare och gruppledare
17.00 presenterar sig.
17.00 - Gemensam aktivitet for alla — vi lar k&nna varandra under lekfulla former. Aktiviteter familjevis och i grupp.
18:00
19.00 - Middag
21.00
Loérdag
07.00 — Frukost
09.00
09.00 — Grupp for barn med Grupp for barn med Seminarium och fragestund for tonaringar Seminarium om
10.30 AMC och for syskon. AMC och fér syskon. och vuxna med AMC samt for syskon i att starka och
Léara kénna varandra, Lara kénna varandra, tonaren. stodja syskon.
gbra namntrojor och gbra namntréjor och
baka kokosbollar. baka kokosbollar. Lakare Psykolog
Aktiviteter under Aktiviteter under
ledning av assistenter. ledning av assistenter.
10.30 - Fika
11.00
11.00 - Grupp for barn med Aktivitet under ledning | Grupp for tonaringar och vuxna med AMC. Seminarium om
12.30 AMC. av assistenter. Aldre syskon kan ansluta sig till funktions-
aktivitetsgruppen om de vill. nedséttningen.
Tema: Funktions- Orsaker, symtom,
nedséttningen Sa tranar du din kropp pa basta sétt! forlopp,
fragestund
Samtalsredskap: Sjukgymnast
beréttelsebok, cirkeln, Lakare
leksaksdjuren, Alla
som... Presentation av
AMC-teamet pa
Psykolog Astrid Lindgrens
barnsjukhus
Sma syskon med
assistenter
12.30 - Lunch
13.30
13.30 - Syskon i grupp Fragestund for barn Att resa och upptéacka varlden! De forsta aren
14.30 med AMC och syskon. som foralder till
Tema: att vara syster Vuxen med AMC beréattar om sina resor barn med AMC.
eller bror, om Lékare vérlden 6ver och ger tips.
funktionsnedsattning Tva foraldrar
Syskon och ungdomar med AMC beréttar.
Samtalsredskap: rita
sin familj, Sylvanian
families, cirkeln.
Psykolog
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Tid 0-5 ar 6-10 ar 11-18 ar | Vuxna med AMC | Foéraldrar
Barn med AMC med
Assistenter
14.30- Aktivitet/lek Aktivitet/lek Skola, jobb, familj Rattigheter och
15.30 Ungdomar med AMC och aldre syskon. tips infér och i
Ledning av assistenter | Ledning av assistenter skolan
Vuxen med AMC beréattar
Studievéagledare
15.30 - Fika
16.00
16.00 — Aktivitet/lek Aktivitet/lek under Sminkkurs: Tips och trix som far dig att se Syskontema i
17.00 ledning av assistenter | annu béttre ut. foraldragruppen
Ledning av assistenter Instruktor psykolog
Fragestund
Alternativ aktivitet
17.00 - Egen tid och mojlighet att umgas, ta ett dopp eller bara vara
19.00
19.00 Middag — grillbuffé och musikunderhallning pa kvéallen
Sondag
07.00 — Frukost
09.30
Aktivitet/lek Syskon i grupp Samling/aktivitet Egen tid Ortosforsorjning
och gang hos
9.30 — Ledning av assistenter | Tema: att vara syster Intresseforening Intresseforening barn med AMC
10.30 eller bror, om
funktions- Forelasare fran
nedséttningen Olmed
Samtalsredskap:
collage, fragor, Alla
som...
Psykolog
Barn med AMC
aktivitet med
assistenter
10.00 - Samling utomhus for fotografering av alla deltagare
10.15
10.15 - Tipspromenad Femkamp Att stérka och
10.45 stddja syskon
Ledning av assistenter Ledning av assistenter
Psykolog
10.45 - Gemensam aktiviteter for alla — vi laddar &ven upp med fika.
12.30
12.30 - Utvardering. Vad har helgen betytt for barn, syskon och foéraldrar. Gemensam samling.
13.00
14.00 Tack fér den har gangen — hemresa.

Detta ar en schematisk skiss av upplagg och program fran AMC-foreningens helgtraffar 2010

och 2012 och upplagget ar delvis allméngjort for att vara anvandbart ocksa for andra

intresseforeningar. Varje forening behover sjalvklart forma sitt program anpassat till just de
barn och familjer helgvistelsen riktar sig till.
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Fragor till foraldrar infor syskonsamtal

Till dig som har ett barn som ska delta i
syskonsamtal /syskongrupp

1. Har du och ditt barn pratat om vad det ar for sjukdom/funktionsnedsattning som
barnets syster/bror har?

Ja Nej

2. Vet ditt barn vad det ar for sjukdom/funktionsnedsattning som systern/brodern har?
Ja Nej Till viss del

3. Tror du att ditt barn kan beskriva sin systers/brors sjukdom/funktionsnedsattning?
Ja Nej Vet ej

Om ja, beratta gdrna vad du tror att ditt barn sager:

4. Vilket ord anvander ni i familjen nar ni pratar om sjukdomen/funktionsnedsattningen?

5. Har ditt barn en forklaring till varfor hans/hennes syster/bror har en
sjukdom/funktionsnedsattning?

Ja Nej Vet ej

Om ja, beratta garna:
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Vilken Bjorn eller vilka Bjornar tror du ditt barn pekar pa nar vi fragar hur om
han/hon kdnner sig ndr han/hon tanker pa sitt syskon?

Bjornbilder fran St Luke’s Innovative Resources, Australien; www.innovativeresources.org, efter
tillstdnd 2011-04-03.

4
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7. Vad onskar du att syskonsamtal /syskongruppen ska ge ditt barn?

Fragorna ar framtagna 2011-04-04 av leg psykolog Christina Renlund i samarbete med
foraldrar i AMC-foreningen och inom projektet Syskonkdrlek eller i skuggan av ett syskon.
Projekt ar finansierat av Allmanna Arvsfonden och ar ett samarbetsprojekt mellan Agrenska
Stiftelsen i Goteborg, Habilitering och Halsa i Stockholms lans landsting, AMC-féreningen
samt leg psykolog och psykoterapeut Christina Renlund. Frageformularen ar tiankta att
anvandas for barn mellan 3-8 ar.
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Intervjuer med tre familjer som deltog i AMC-foreningens helgtraff 2010

FAMILJEN DAHLBERG
Om jag hade trollhandskar

Jonathans lillebror Gustav har AMC. Jonathan pratar sdllan om Gustavs funktionsnedsattning,
men AMC-triffen med syskontema vickte nagra nya fragor.

- Om jag hade ett par trollhandskar skulle jag trolla sa att Gustav kunde springa som jag,
sade Jonathan pa sin 7-arsdag.

Camilla och Per Dahlberg har tre pojkar, Jonathan, sju och ett halvt ar, Gustav, fyra och ett
halvt ar och lilla Oscar som &r tva ar. Gustav har AMC och Camilla har darfor engagerat sig i
AMC-foreningen. Hon var sjilv med och planerade syskontraffen i augusti forra aret.

- Jag har varit med i styrelseforeningen i ett par ar och det har var var andra traff som vi
deltog i. Nar vi bestdmde att vi skulle ha syskontema blev vart forsta fokus att hitta ett stélle
som passade for manga barn och som dnda inte var sd kostsamt. Vi ville ocksa planera en
vistelse som syskonen skulle gilla, det skulle finnas nagot roligt att géra for alla aldrar.

Forberedelse

Camilla ar ndjd med hur vistelsen pa Herrfallet blev och for familjen Dahlberg har traffen
betytt mycket.

- Var ildsta pojke Jonathan tyckte att det var jitteroligt. Aven Gustav uppskattade triffen
mycket. De pratar fortfarande om det och undrar nar vi ska dka igen. Men det ar Klart, det var
ju roligt med alla barn och aktiviteter. Jonathan lekte mycket med framforallt tva andra
pojkar, den ena ar lillebror till en pojke med AMC och den andra har sjialv AMC.

Att under ett par dagar fa traffa andra barn, ungdomar och vuxna med AMC tror Camilla var
nyttigt for bade for Jonathan och Gustav.

- Det blev ett sitt for bada att forbereda sig pa vad som kommer att hdnda. Att se andra barn
och ungdomar med rullstolar och andra hjalpmedel.

Koll pa sina begrdnsningar

Jonathan hjalper garna till dar det behovs.

- Det ar liksom sjélvklart for honom, sdger Camilla. Han hdmtar Gustavs skenor och hjalper
honom pa olika sitt. Aven lilla Oscar springer och himtar Gustavs skenor och sandaler vid
pakladningen. Vi brukar siga att skenorna ar Gustavs extramuskler.

Gustav brukar sjalv prata om sin funktionsnedsattning eller snarare om det han kan gora
eller inte kan gora.

- Han har full koll pa sina begransningar, fast han ar sa liten. Han &r verkligen fantastisk.
Varken Gustavs eller Jonathans kompisar verkar reagera sa mycket pa Gustavs
rorelsehinder.

- Nej, de tar det liksom naturligt, verkar inte tinka pa det. De accepterar Gustav som han ar
bara. Samtidigt ar det ju viktigt for barnen att ha ord for att kunna forklara om kompisarna
fragar.

Rullstol dir bdist

Pa familjevistelsen var det pappa Per som var med Jonathan i syskongruppen som leddes av
Christina Renlund. I gruppen fick barnen gora en berattelsebok om sin situation.

- Jag tyckte sjalv att det var valdigt bra, sdger Per. Fick verkligen en tankestallare kring det
har med hur syskon kan uppleva sin situation. Nar Jonathan skulle beskriva det basta och det
sdmsta med att Gustav har AMC hade han lite svart att komma igang. Jag fick hjalpa honom
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pa traven men efter en stund lossnade det.

- Han sa att det basta var att Gustav skulle fa rullstol och att han har sa coola farger pa sina
skenor. Han har ju ett helt annat perspektiv pa Gustav dn vad vi har, det ar intressant att det
ar sa.

Ndgon gang ger Jonathan uttryck for sina tankar kring Gustav. Han 6nskade sig ett par
trollhandskar nar han fyllde 7 ar.

- Han sa att "Om jag hade ett par trollhandskar skulle jag trolla s att Gustav inte behovde
sina skenor langre”, berattar Per. D3 skulle han kunna springa lika fort som jag.” Men da
svarade Gustav med bestamdhet att han vill ha sina skenor. Han ar fullt medveten om att
utan sina skenor sa Klarar han inte av att ga och sta. Han tycker om sina skenor. Men det ar
nog mest det som Jonathan tycker ar konstigt, att Gustav inte kan gora sddant som han sjalv
kan, att de inte kan leka tillsammans pa Jonathans villkor alla ganger.

Stdr varandra ndra

Jonathan stéller sillan fragor om Gustav men efter traffen och allteftersom han blir dldre har
han blivit lite mer fragvis.

- Det vacktes nog mycket funderingar nar han fick se dldre barn, siager Per. Han fragar ibland
varfor Gustav inte kan springa och leka pa samma sitt som han kan. Vi svarar pa hans fragor,
men det ar inte sa latt att forklara vad AMC ar for nagot. Vi har alltid sagt att Gustav har en
muskelsjukdom, men det ar ju inte riktigt sant att det dr en sjukdom. Nu forsoker vi forklara
for honom att alla manniskor fods olika, att Gustav ar fodd sa har och att ingen riktigt vet
varfor.

Per och Camilla sager bada att de ar mer uppmarksamma bade pa Jonathan och pa lillebror
Oscar nu.

- Det ar ju viktigt att de utvecklas till sina egna personer och inte anpassar sig for mycket till
oss och till Gustav, sdger Camilla. Kanske blir det aktuellt att 1dta Jonathan vara med i en
syskongrupp, med andra barn som har syskon med funktionsnedsittningar. An si linge
kanns det inte som nagot problem.

Per haller med.

- Det kdnns inte som om Jonathan anpassar sig for mycket till Gustav eller att han far stélla
upp for mycket pa grund av att han har en lillebror med en funktionsnedsattning. De leker
och har skoj tillsammans, samtidigt som de kan syskonbraka som vilka andra syskon som
helst. Jonathan och Gustav star varandra mycket nara och leker jattefint tillsammans. Vi far
dock ofta hora att han ar en véldigt fin storebror som dlskar sin bror for den han ar och
hjalper till sa gott han kan. Nar det giller Oscar ar han fortfarande sa liten, men vi kommer
forstas att vara uppmarksamma aven pa hur han utvecklas.

Text: Monica Klasén McGrath
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FAMILJEN NORDLUND
Syskonen pratar med varandra

Therese Nordlund holl emot nar hennes sambo Thomas Mattsson insisterade att de skulle
aka pa traffen med syskonfokus i AMC-féreningens regi.

- Jag ville verkligen inte, men jag akte med for Novas skull. Nar vi val var dar kiandes det
jattebra och vi fick alla ut ndgot av vistelsen.

Therese och Thomas har tva flickor, Nova som ar 10 ar och Lo som ar 4,5 &r. Nova har AMC
och hela familjen var med pa familjetraffen i Herrfallet 2010.

Trots att Nova ar sa stor har det varit svart att fa en tydlig diagnos, nagot som varit
smartsamt for hela familjen.

- Lakarna har delvis talat emot varandra och aldrig kommit till konsensus om vilken typ av
AMC som Nova har. Om det &r en arftlig form eller inte. Darfor var vi ocksa valdigt oroliga da
jag vantade Lo, att hon ocksa skulle ha AMC. Men att fa ett till barn var det mest lakande vi
kunde gora.

Den har ovissheten har ocksa gjort att Therese kiant sig lite obekvam att vara med pa AMC
traffarna.

- Jag har inte velat traffa andra foraldrar nar vi inte riktigt vetat vad Nova har. Det ar tack
vare Thomas vi kommit ivdg och nu tycker jag att det ar fantastiskt att fa vara med. Foérra
arets traff gav oss som familj en hel massa positiva saker. Det ar nyttigt for oss alla att traffa
ungdomar och vuxna med AMC for att gora oss en bild av hur det kan komma att bli.

Egen kraft

Nova har sjalv gatt i psykologsamtal i habiliteringens regi under ett ar.

- Hon var lite nedstdmd och vi kinde att hon behévde ndgon utomstaende vuxen att prata
med. Vi fick ett erbjudande om att Nova skulle fa ga i ett ar hos en psykolog som ville prova
att arbeta utifran Christina Renlunds metod om hur man talar med barn om deras
funktionsnedsattning och vi nappade pa det.

Det finns teorier kring att barn kan hamna i en nioarskris och Novas nedstamdhet borjade
nar hon var i den aldern.

- Jag vet inte om hon plétsligt borjade reflektera 6ver sin situation, men hon tyckte att
samtalen var jattebra. Men innan aret var slut hade hon tréttnat, hon var kanske fardig. Hon
ar ganska mogen och jag tror att hon ocksa tog sig ur det svara av egen kraft.

Inget konstigt

Therese tycker att bada barnen blommade upp pa familjetraffen.

- Barnen hade det fantastiskt, men jag upplever att hela familjen fick ut mycket av traffen pa
Herrfallet. Det var intressanta foredrag, det var trevligt att traffa andra fordldrar och utbyta
erfarenheter och det var harligt att se barnen ha det sa kul.

Novas lillasyster Lo ar fortfarande sa liten att Therese och Tomas egentligen forst pa senare
tid har borjat fundera kring hur hon upplever sin situation. Pa triffen fick de lara sig mer. Lo
fick vara med i Christina Renlunds grupp och gjorde en beréattelsebok.

- Hon var véldigt sjalvklar nar hon berattade kring Nova. Hon sa ungefar att ” Ja, Nova kan
inte gd”. Hon sa det som ndgot som bara ar som det ir, inte som nagot konstigt eller oroande.

Pd gott och ont

Efter traffen har Lo blivit mer uppmarksam pa andra méinniskor som inte kan ga och som
sitter i rullstol.
- Lo har borjat se att det finns andra som Nova. Hon stéller ocksa mer fragor och de handlar

29



ofta om varfor Nova inte kan gora allt som Lo kan. Jag brukar svara att Nova inte kan boja pa
sina ben, men att ingen sdkert vet varfor. Jag har hort att hon ger den forklaringen dven till
sina kompisar

Lo har ocksa blivit mer omhédndertagande om Nova, vilket Therese tycker ar bade pa gott och
ont.

- Under senare tid har Lo automatiskt borjat hjialpa Nova. Till exempel att ta av skorna.
Ibland utnyttjar Nova det dir och ropar pa Lo nir det ar nadgot hon vill ha. D3 ar vi noga med
att saga till Nova att fraga oss istéllet. Det ar ju harligt att Lo bryr sig om och visar omtanke.
Samtidigt vill jag inte att Lo ska bli stor i fortid och kénna att det ligger pa henne att hjilpa
Nova nar det behovs. Nar Lo var mindre kunde hon ocksa utnyttja situationen, berattar
Therese. Om hon blev arg pa Nova kunde hon knuffa till henne sa att hon ramlade.

- Men det hiander aldrig ldngre. Lo forstar att Nova kan gora sig illa om hon faller.

Inga nyfikna blickar

Var sjatte manad genomgar Nova en ryggoperation. Det ar svart ocksa for Lo.

- Nova har ryggstag inopererade i ryggen for att motverka skolios, berattar Therese. Var
sjatte manad maste man forlanga de har stagen sa att hon kan vaxa. Da blir hon kvar pa
sjukhuset nagon vecka och det ar jobbigt med sjukhusvistelserna. Jag tror att hon opererats
15 ganger sedan hon féddes. Varje gang blir hon lite mera radd, bade fér narkosen och for
nalsticken. Men varken den star hon ut med. Vi forsoker forklara att Nova opereras for att
hon inte ska bli samre, men det ar svart for Lo att greppa.

Novas funktionsnedsattning vacker dock inga nyfikna blickar i Holmsund.

- Har i Holmsund kédnner alla Nova. Men nér vi var i Umea nyligen uppstod en situation. Vi
var pd McDonalds och plotsligt marker jag att det star tva flickor och stirrar pa Nova. De
sager ingenting, utan tittar bara utan att vinda bort blicken. Nova reagerade med att titta
tillbaka, sdga "Hej” och fraga dem om de undrade 6ver nagot. Lo tyckte att det hér var jobbigt
och fragade oss sedan varfor flickorna hade tittat sadar. For Lo ar det ju inget konstigt med
Nova.

Haller koll

Nova och Lo pratar mycket med varandra.
- Jag hor ibland att de pratar om Novas funktionshinder och att Nova talmodigt forklarar for
Lo hur det ar. De har en jattefin relation.

Pa dagis har Lo en kompis som ocksa har en storasyster med en funktionsnedsattning.
- De leker mycket och jag tror att de i mangt och mycket dr mognare dn de andra

femaringarna. De ar omtinksamma och haller koll pa alla. Kanske ar de lite storasystrar sa
dar darfor att de bada har syskon med funktionsnedséattning.

Text: Monica Klasén McGrath
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FAMILJEN TUVA NOVA
Nova ska fd berém foér sina framsteg

For Lisa, Niklas och barnen Tuva och Nova var augustitraffen med syskontema deras forsta
traff i AMC-foreningens regi.

- For oss lag fokus pa att lara oss mer om AMC, siger mamma Lisa. Bdda vara barn ar ju
fortfarande sa sma. Syskontemat var en bonus som vi kommer att ta med oss.

Tuva har precis har fyllt tre ar och Nova ar snart ett och ett halvt ar. Tuva har AMC och
hennes forsta ar i livet har varit tuffa, bade fér henne och for familjen.

- Hon féddes med tarmarna utanfoér kroppen och de forsta sex manaderna var Kkritiska med
langa sjukhusvistelser, beréttar Lisa.

Uppmdrksamma fran bérjan

Trots sin ringa alder har Tuva hunnit med fem stora bukoperationer och pa grund av dem
l6per hon alltid en risk att drabbas av tarmvred. Tuva fick diagnosen AMC nar hon var 6
manader. Hon har stela leder och kan inte b6ja armar och ben. Rorligheten i hinderna ar
ocksa begransad.

- Vi har varit upptagna med Tuvas situation. Att lara oss forstd AMC och landa i att fa
vardagen att fungera. Nar vi var med pa AMC-traffen var det egentligen forsta gangen vi
tankte kring det har med syskonsituationen. Nova var inte ens ett ar da.

Lisa tycker att det var bra att bli uppmérksammad pa problematiken sa har tidigt.

- Aven om Nova fortfarande ar liten s& har vi med oss det vi lirde oss pa triffen. Jag har
Christina Renlunds bok "Litet syskon” i bokhyllan och tar fram den da och da. Vi kommer
redan fran borjan att vara uppméarksamma pa Nova och hur hon upplever sin situation.

Ett dventyr

Familjetraffen var viktigast for Lisa och Niklas.

- Vi akte for att fa lara oss mer om AMC och for att fa traffa andra familjer. Det var ocksa
valdigt larorikt och trevligt pa alla satt.

For Tuva var vistelsen ett aventyr.

- Aven om hon fortfarande var vildigt liten tror jag att hon uppskattade de dir dagarna
mycket. Hon fick trdffa andra barn i olika aldrar, men som har en liknande situation som
hennes egen.

Lisa menar att Tuvas situation egentligen inte begransar familjens liv.

- Vi dr en aktiv familj och kommer att ta med Tuva pad sd manga upplevelser vi kan. Daremot
begrénsar risken for tarmvred vart resande en del. Vi maste vara sidkra pa att hon snabbt ska
fa vard om det behovs.

Egna ord

Lisa siger att huvudfokus i familjen legat pa Tuva, men att hon och pappa Niklas blir mer och
mer noga med att uppmarksamma lillasyster Nova nar hon gor saker och ting.

- Nova gar ju om Tuva nar det galler vissa saker. Nova larde sig att dta fore Tuva och det
skulle ju kunna bli sd att man inte vill uppmarksamma Novas framsteg eftersom Tuva ar lite
efter. Men det dr vi noga med. Nova ar sin egen person och ska fa berém och uppmarksamhet
for den hon ar.

Samtidigt tycker bade Lisa och Niklas att det &r smartsamt nar inte Tuva klarar av sddant
som Nova redan kan.

- Det ar svart. Vi har alltid pratat med Tuva om hennes funktionsnedséttning och vad den
innebér. Det ar viktigt att hon har egna ord for det har sa att hon sjalv kan beritta for sina
kompisar varfér hon ar som hon éar.
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Lisa och Niklas kommer att borja prata med Nova om Tuvas svarigheter sa fort det gar.
- Hon har inte riktigt spraket &nnu, men snart kan vi borja lite forsiktigt. Viktigast ar att lata
henne uttrycka sina kédnslor och tankar pa sitt sitt och att vi ar lyhdrda for det.

Text: Monica Klasén McGrath
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Bdcker for tondringar och vuxna

Alwin, Ann-Marie: Ensam pd insidan; syskon berdttar (Studentlitteratur, 2008)
Blomgren, Frida: Annorlunda syskon (ICA Bokforlag 2010)

Blomgren, Frida: Syster sdllsynt och jag och livet (Atremi, 2007)

Tre idéhdiften
Tre ide- och metodhiften har tagits fram i projektet Syskonkérlek eller i skuggan av ett syskon och kan

laddas ner fran www.syskonkompetens.se

Ett idéhdfte om grupper for sma syskon med parallell férdldragrupp
Habilitering & Hélsa, Stockholms lans landsting,

Ett idéhdfte om syskon for intresse- och anhorigforeningar
Christina Renlund och Camilla Bjork, AMC-féreningen

Ett metodhdfte om ldgervistelse for ungdomar och helgtrdffar for unga vuxna
Gunilla Jaeger, Agrenska Goteborg
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Intresse- och anhorigféreningar har genom sina traffar och helgvistelser unika moéjligheter
att lyfta fram syskons situation och ge syskon till barn med kronisk sjukdom eller
funktionsnedsattning mojligheter att traffa andra i samma situation. Manga syskon sager att
det ar en hjalp. Syskon sdger ocksa att de vill berdtta om sig sjélva, och att de kan behova lite
extra stod for att gora det. De vill mota vuxna som kan hjadlpa dem att uttrycka det de kdnner
och som bekraftar deras tankar och kdnslor. Och nér det géller sma syskon i forskolealder
och tidig skolalder behover samtal ske i ndra samarbete med fordldrar och med familjen som
bas.

AMC - foreningen i Sverige har inom ramen for projektet Syskonkdrlek eller i skuggan av ett
syskon haft tema syskon pa sina familjetraffar 2010 och 2012. Ur de traffarna och ur den
kunskap som skapats inom Syskonprojektet har detta idéhafte vuxit fram. Haftet vill ge
vagledning och konkret stod till intresseféreningar som i samarbete med professionella vill
planera traffar med syskontema. I hiftet beskrivs sarskilda samtalsteman och barns behov
av samtal och kunskap. Har finns konkret planering av helgvistelse och manga satt att prata
med barn. De tankar, teman och arbetssitt som beskrivs dr ocksa anvandbara om man pa
traffar och helgvistelser vill arbeta med annat innehall till exempel hur man pratar med
barnet som sjalv har en funktionsnedsattning.

Till intresseforeningar - det gar att under sa kort tid som en helgvistelse gora skillnad.
Intresseforeningarnas traffar och helgvistelser kan, fér bade stora och sma syskon, erbjuda
en trygg och for manga syskon och familjer naturlig motesplats dar syskon far varai och far
gora sina syskonberattelser.

>?"$4< aNgO'v
¢ INE AMC
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14&‘ = oé; AMC-foreningen i Sverige STOCKHOLMS LANS L?NDSTING AG REN S KA
VsFow

Syskonprojektet ar ett samarbete mellan AMC-foreningen (Artrogryposis Multiplex Congenita), Habilitering &
Hilsa i Stockholms lins landsting, Agrenska Stiftelsen i Goteborg samt leg. psykolog och psykoterapeut Christina
Renlund. Projektet har pagatt mellan 2009 - 2012 och ar finansierat av Arvsfonden.

Kunskap och erfarenheter fran projektet ska spridas bland annat i skriftig form som detta idéhafte och finns
ocksa pa syskonprojektets webbplats www.syskonkompetens.se
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