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1. Inledning

Den genetiska sjukdomen INCL — Infantil neuronal ceroidlipofuscinos — eller Santavuori-
Haltias sjukdom tillhdr en grupp éarftliga fortskridande sjukdomar dér barnet fods friskt, men
vid 1 — 1,5 ars alder borjar ga tillbaka i utvecklingen. Internationellt anvéands dven
bendmningarna Batten Disease och CLNL1 for sjukdomen. Barnen forlorar forvéarvade
motoriska och kognitiva formagor till sjukdomen, de far epilepsi och forlorar synen. Vid 3 ars
alder har barnet forlorat nastan alla sina kognitiva formagor. Sjukdomen férekommer néstan
uteslutande i Finland eller hos barn med sléktband till Finland och rdknas dérfor till det
finlandska sjukdomsarvet. (Santavuori 1974, Tatum & al. 2009, Mole & al. 2011)

Jag kom for forsta gangen i kontakt med INCL i gymnasiealdern nar jag ibland skotte om ett
barn med just den sjukdomen. Manga ar senare insjuknade min systerson och gudson i
samma sallsynta sjukdom. Jag innehar pa sa vis en forforstaelse for temat. Eftersom jag pa
nara hall foljt hur ett barns allvarliga sjukdom gor att en hel familjs tillvaro pa en gang kan
omkullkastas var detta ett tema som jag ville férdjupa mig i. Mina erfarenheter till trots &r
denna studie varken en reflektion eller en beskrivning av mina egna eller mina sléktingars
erfarenheter, men tydligt ar att min objektivitet kan ifragasattas. A andra sidan upplever jag
att informanterna i studien har valt att dela sina tankar och ként sig trygga att prata om sina
kanslor med mig just eftersom jag har en viss forstaelse for de saker som de valde att beratta

for mig om.

For alla anhdriga till personer med svara sjukdomar eller utvecklingsstérningar ar diagnosen
en omskakande upplevelse. | min pro graduavhandling i socialt arbete (Forsblom 2016)
intervjuade jag mammor till barn med utvecklingsstdrning om deras tankar och kénslor
gallande sin situation i samhéllet med tanke pa deras barns utmaningar. Sjukdomen INCL ger
barnen en svar utvecklingsstorning, men foraldrarna far vid bekréftelsen av diagnosen ocksa
en bekréftelse om att deras barn inte kommer att fa leva upp till vuxen alder. Heli Kantola
(2009, 17) konstaterar att om ordet sjukdom for dig och din familj betyder ndgonting
overgaende, da ar du lyckligt lottad. I hennes doktorsavhandling, dér hon intervjuat kvinnor i

olika aldrar med sjukdomen Systemisk lupus erythematosus - SLE, en kronisk



inflammatorisk sjukdom som hor till de reumatiska sjukdomarna, diskuterar hon vilken

betydelse en allvarlig sjukdom har under en persons liv.



2. Forskningsfragor

Eftersom en allvarlig sjukdom i familjen kan ses som en riskfaktor for hela familjens valfard
har jag i denna studie valt att undersoka hur friska syskon paverkas nar ett annat barn i
samma familj insjuknar i och lever med en allvarlig sjukdom, en allvarlig sjukdom som
familjen vet att barnet inte kommer att Gverleva. Pa vilket sétt paverkas de friska syskonens
vardagsliv av syskonets sjukdom och hur paverkas de friska syskonens valmaende av att en
stor del av foraldrarnas resurser gar till att ta hand om det sjuka barnet? Tillexempel Lea
Pulkkinen & Péivi Fadjukoff (2018, 32) forklarar att barn utvecklas pa flera olika omraden
samtidigt under deras uppvaxt, namligen fysiskt, psykiskt, emotionellt, estetiskt, kognitivt,
etiskt och andligt. De forklarar vidare att alla dessa omraden ar kallor till vdlmaende och alla

omraden behover stddjas for att ett barn ska ma bra.

Atle Dyregrov (2012, 10) berattar om tva typer av trauman, den forsta typen kallas for typ 1-
trauma och omfattar enstaka handelser sasom olyckor eller valdsdad. Den andra typen kallas
for typ 2-trauma. Dyregrov forklara att sddana situationer som kan ge upphov till typ 2-
trauma omfattar de situationer dar personen genomlever en serie av traumatiska handelser
som tillexempel krig eller 6vergrepp, men ocksa smartsamma medicinska behandlingar vid
svar sjukdom eller nar ett barn blir vittne till familjevald. Dyregrov (2012, 10 — 11) forklarar
vidare att man antagit att &ven mobbning under barndomen kan ge upphov till motsvarande
traumatiska efterverkningar. Han poéngterar att barnen sjalva inte behdver vara ett offer for
att bli traumatiserat, att vara ett vittne till svara situationer kan aven det leda till traumatiska

efterreaktioner.

Jag forestaller mig den langvariga pafrestningen, med att se syskonet bli allt sjukare och med
vetskapen om att det en dag inte allt for langt bort i framtiden kommer att do, som en
riskfaktor for typ 2-trauma. Med detta i atanke anser jag det vara viktigt att syskon till svart
sjuka barn erbjuds stodsamtal, tillexempel ifran elevvard eller familjeradgivning. Dyregrov
(2012, 11) konstaterar att barn som upplever situationer som utgor en riskfaktor fér trauma
forstas inte behdver utveckla posttraumatiska problem, en bra livssituation med en val

fungerande omgivning och tillrackliga inre resurser gor att manga barn klarar sig.



| min pro graduavhandling (Forshlom 2016) berattade mammorna om daligt samvete for
syskonens del, for att syskonen inte fatt den tid av dem som de hade dnskat ge dem och for att
syskonen blivit tvungna att ta ett stort ansvar i hemmet. For foréldrar som redan lever under
svar press finns risken att de oavsiktligt férsummar de friska syskonen under nagon tid av
syskonens uppvaxt, av den anledningen borde hela familjen erbjudas samhallets stodatgarder.

INCL ar en genetisk sjukdom och for syskon kan fragan kring ifall d&ven de &r béarare av
sjukdomsgenen och ifall deras eventuella framtida barn kan fa samma sjukdom komma att bli
aktuell i nagot skede av deras uppvéxt. Infor denna studie var det dessa teman som jag
hoppades fa diskutera om tillsammans med syskonen. Min férhoppning &r att denna studie
kommer att ha betydelse for syskonen till barn med allvarliga sjukdomar, sa att professionella
kan stodja dem pa ratt satt i deras process under det sjuka barnets sjukdomsfarlopp och efter
att syskonet eventuellt avlidit. Studien tangerar temaomradena forebyggande socialt arbete,

narstaendestdd och handikappservice.

Med hjélp av narrativa intervjuer diskuteras i denna studie friska syskons erfarenheter och
tankar om att vaxa upp med ett syskon med sjukdomen INCL. De specifika

forskningsfragorna ar:

- Hur reflekterar ungdomarna kring sjukdomen INCL med tanke pa sitt eget liv, med
tanke pa det egna maendet, med tanke pa egna mojligheter i livet och med tanke pa
deras position i familjekontexten?

- Hurdant stod har syskonen till svart sjuka barn varit i behov av under och efter
syskonens sjukdomstid och hur reflekterar ungdomarna kring stodet de fatt av

familjemedlemmar och professionella?



3. Tidigare forskning

| denna studie fokuserar jag pa unga vuxna vars syskon varit sjuka i den fortskridande
sjukdomen INCL och hur de upplever att deras uppvaxt har paverkats av att de haft ett eller

flera syskonen med sjukdomen. | detta kapitel beskrivs relevant tidigare forskning i &mnet.

3.1 Syskonperspektiv inom forskningen

Jag har hittat ett flertal studier som utgar ifran ett foraldraperspektiv vid ett barns sjukdom, de
studier som utgar ifran syskonens situation verkar dock hittills vara fa. Men tillexempel
Margareta Nolbris (2009) har skrivit en doktorsavhandling inom vardvetenskapen som utgar
ifran ett syskonperspektiv nar ett syskon insjuknar i cancersjukdom. I doktorsavhandlingen
”Att vara syskon till ett barn eller ungdom med cancersjukdom — Tankar, behov, problem och
stod” framhaller Nolbris (2009, 20) att det ar viktigt att syskonen som deltar i
forskningsstudier behdver kanna trygghet och en frivillighet att beratta vad de vill. | studiens
resultat beskrivs bland annat (Nolbris 2009, 27) att syskonen innehade ett hopp om att det
sjuka syskonet skulle tillfriskna. De syskon som insett att deras syskon med storsta
sannolikhet inte kommer att tillfriskna beskrev en évervéldigande kansla av att befinnas sig i
en dimma, syskonen forklarade att de upplevde att deras varld hade stannat medan varlden
utanfor fortsatte snurra som vanligt. Ungdomarna beskrev ocksa for Nolbris (2009, 27) att de

behdvde fa prata om det sjuka eller doda syskonet for att komma vidare i sin sorgeprocess.

3.2 Foraldraperspektiv inom forskningen

| Kaija Hanninens (2004) doktorsavhandling inom socialpolitiken beskrivs foraldrars
upplevelser kring hur den forsta informationen med beskedet om att de fott ett
utvecklingsstort barn formedlats och vardpersonalens erfarenheter av att fungera som
informationsférmedlare. Speciellt for Hanninens avhandling ”Kohtaamisen kokemuksia
epivarmuuden niyttimolla” dr att hon utover foraldrarna dven intervjuat sjukvardspersonal

och darfor ocksa beskriver hur professionella upplever situationen.



| Elisabeth Lundstréms (2007) doktorsavhandling ”Ett barn ar oss fott” som skrivits inom
amnet specialpedagogik beskrivs hur det ar att bli foralder till ett barn med en
utvecklingsstorning samt hur barn med funktionsnedsattning pa ett sarskilt satt blir samhallets
barn pa grund av beroendet till professionella. Lundstréms studie bygger pa 30 foraldrars
beréttelser om sina upplevelser av sitt foraldraskap och beskriver foraldrarnas kamp, bade

kampen for sina barn i samhallet och deras inre kamp for att ndrma sig barnet.

Annika Lillrank (1998) utgar aven hon ifran ett foraldraperspektiv i doktorsavhandlingen
”Living one day at a time” nér hon diskuterar fordldrarnas upplevelser av att ha ett
cancersjukt barn. Hennes forskning baserar sig pa 42 individuella intervjuer med foraldrar till
barn med cancerdiagnos. Ett centralt tema i Lillranks avhandling ar hur foréldrar upplever
erfarenheterna av att varda det sjuka barnet. Lillrank utgar i avhandlingen ifran tematiken att
en existentiell kris inte gar att undvika nar de grundlaggande forutsattningarna for en persons
liv ifragasatts. | avhandlingen diskuterar Lillrank hur foraldrarnas identitet paverkas av
barnets sjukdom. Bland annat beskrivs i avhandlingen hur foraldrarna k&nner att de
misslyckats i sin foraldraroll pa grund av barnets insjuknande, eftersom de inte har kunnat
skydda barnet ifran det onda. Annika Lillrank (1998) berattar i sin doktorsavhandling att en
del foraldrar mar daligt eftersom de upplever att de i forsta hand tar hand om det sjuka barnet

och pa sa vis delvis upplever att de forrader de andra syskonen i familjen.

I sin avhandling kommer Lillrank fram till slutsatsen att det ar viktigt for foraldrarna att fa
prata om sina upplevelser av barnets sjukdom. Detta for att kunna innefatta sjukdomen i sin
egen livsberattelse och for att kunna bygga upp sin egen identitet igen. Lillrank konstaterar
att foréldrarna undviker att innefatta barnets sjukdom i sin egen livsberéattelse for att ta sig
igenom barnets sjukdomssituation och foréldrarna véljer istallet att leva enligt mottot ’en dag
i sinder”. I avhandlingen menar dérfor Lillrank att det skulle vara viktigt att fordldrarna ges
mojlighet att diskutera med sjukhusets socialarbetare om barnets sjukdom under barnets
sjukdomstid. Lillrank anser det ocksa vara viktigt med foraldragrupper dar personer med
liknande erfarenheter far ventilera sina upplevelser med varandra (Lillrank 1998).



4. Teorier

Jag anvander mig av ett flertal teoretiska perspektiv i min studie. Jag utgar ifran Fergusons &
Fergusons (1987) teori om synsétt pa sjukdom, som jag i studien tillampar pa samma sétt som
Annika Lillrank (1998) gjort i sin doktorsavhandling. Jag har i studien en holistisk syn pa
manniskan. Detta innebar att jag forklarar de olika synsatten pa sjukdom utifran
dimensionerna kroppslighet, medvetenhet och situationsbundenhet (Rauhala 2009, 251,
Rauhala 2005, 32). Har tanker jag mig familjen som en helhet, nér en del av familjen mar bra
mar ocksa de andra delarna i familjen bra, men nar en del i familjen mar daligt paverkar
ocksa detta dvriga familjen sa att de inte heller mar bra. Tillexempel Heli Kantola (2009)
utgar i sin doktorsavhandling ifran uppfattningen att en familj bildar en holistisk helhet och
att familjemedlemmarna paverkas av varandras maende. For att knyta samman dessa teorier
och for att kunna tolka de beréattelser som syskonen berattat for mig har jag slutligen anvant
mig av Vilma Hanninens teori om skildringens kretslopp. Vilma Hanninens (2002) teori om
skildringens kretslopp beskriver narrativitet. For denna studie innebéar detta att fokuset i

studien ligger vid beréattelserna som syskonen berattar.

4.1 Upplevelse av sjukdom

Annika Lillrank anvénder sig i sin doktorsavhandling av Fergusons & Fergusons (1987)
teoretiska utgangspunkter om upplevelser av sjukdom. Denna modell urskiljer fyra olika
synsatt eller forklaringsmodeller pa hur sjukdom upplevs, namligen 1. psykodynamiskt, 2.
psykosocialt, 3. funktionalistiskt och 4. interaktionistiskt synsitt pa upplevelser av sjukdom
(Lillrank 1998, 25 - 26).

Inom det psykodynamiska synsattet utgor foraldrarnas kanslor det vasentliga for synen pa
sjukdomen. For foraldrar till ett sjukt barn &r sorg och sérjande oundvikligt. Andra kanslor
som forknippas med forlust ar chock och skuldkanslor, ilska, fornekande, fortvivlan och sorg
(Lillrank 1998, 27 - 29). Det psykosociala synséttet ror den sociala situation som familjen
lever i. Enligt detta synsétt upplever familjen sjukdomen beroende av den sociala situation

familjen har. Enligt det psykosociala perspektivet finns det inga forutbestdmda sétt att



uppleva sjukdom pa, istallet anses reaktionerna vara beroende av den sociala omgivning och
situation som familjen lever i (Lillrank 1998, 30 - 32.) Det funktionalistiska synséttet pa
upplevelser av sjukdom handlar om pa vilket satt rollerna inom familjen foérandras och
paverkas i och med sjukdomen (Lillrank 1998, 37 - 38.) Det interaktionistiska synséttet
fokuserar pa vaxelverkan mellan familjen och samhéllet. Hur omgivningen stoder familjen &r

viktigt, men aven hur sjukdomen uppfattas av omgivningen (Lillrank 1998, 39).

| denna studie har jag valt att diskutera syskonens beréttelser utifran de fyra olika synsatten
pa sjukdom som ingar i Ferguson & Fergusons teori (1987).

4.2 Den holistiska manniskan

Lauri Rauhalas holistiska teori om manniskan forklarar manniskan och dess upplevelser och
varande utifran tre dimensioner och menar att dessa delar bildar en helhet med varandra,
enligt denna teori bestar namligen en manniska av dess kroppslighet (varandet som en
organisk handelse, fin. kehollisuus), dess medvetenhet (varandet som psykoandlighet, fin.
tajunnallisuus) samt situationsbundenhet (varandet som forhallanden till verkligheten, fin.
situationaalisuus). | teorin forklaras att en persons daliga existens pa den kroppsliga nivan
leder till fysiskt illaméaende, pa medvetenhetsnivan till en ogynnsam subjektiv varldsbild och
pa situationsbundenhetsnivan till storningar i relationen till levnadssituationen. P&

motsvarande vis kan ett gott varande beskrivas (Rauhala 2009, 251, Rauhala 2005, 32).



5. Metod och material

Det empiriska materialet till forskningen har samlats in genom enskilda narrativa intervjuer
tillsammans med fyra unga vuxna syskon till barn som har haft och &ven gatt bort i
sjukdomen INCL under informanternas uppvéxt. Alla informanter ar kvinnor i aldrarna 18 -
22. Alla informanter ar dessutom familjens &ldsta barn. Informanterna har bade haft svenska
och finska som modersmal och forskningsintervjuerna har skett pa det sprak som informanten

har som modersmal.

Forutom dessa fyra unga vuxna kvinnor har jag ytterligare intervjuat ett yngre syskon till en
av de unga vuxna eftersom detta syskon, som ar i lagstadiealder, ocksa dnskade att fa bli
intervjuad till en forskning néar den aldre systern skulle fa bli det. Innan intervjun trodde jag
att syskonet var tonaring och jag bokade darfor in en tid med syskonet nar hen var intresserad
av att delta i studien. Som socialarbetare upplevde jag det som viktigt att ge det yngre
syskonet denna tid och att lyssna pa det syskonet ville beratta for mig, men som forskare tog
jag efter att den femte intervjun avslutats beslutet att inte innefatta intervjun i det empiriska
materialet. Syskonet hade vardnadshavarens tillatelse till att delta i studien, men eftersom
informanten &nnu ar ett barn, minnena fran syskonet med INCL &r fa och den reflexiva
processen ar pa en annan niva an de dvriga informanternas, kunde intervjun inte bli lika

djupgaende som de andra fyra.

Jag har kommit i kontakt med informanterna via den finska INCL-féreningen, Suomen
INCL-Yhdistys ry, vars medlemmar ar familjer till barn med den aktuella sjukdomen. Jag tog
kontakt med foreningens ordférande via e-post och hon publicerade sedan min efterlysning
av informanter pa foreningens Facebooksida. Intresserade deltagare uppmanades hora av sig
antingen direkt till mig via e-post eller Facebook, eller till min syster som &r medlem i
foreningen. En deltagare horde av sig direkt till mig via e-post. En mamma till en informant
tog kontakt med mig via Facebook och uppmanade mig att skicka ett direktmeddelande till
hennes dotter for att komma dverens om en intervjutid. Tva informanter tog kontakt med min
syster, som i sin tur formedlade informanternas kontaktuppgifter till mig med uppmaningen

att jag skulle ringa upp dessa personer.



5.1 Narrativa intervjuer

De narrativa intervjuerna utfordes via videosamtalstjansten Microsoft Teams, eftersom
coronasituationen gjorde att vi inte kunde traffas i samma utrymmen. Att utfora narrativa
forskningsintervjuer via Teams var en ny erfarenhet for mig, &ven om jag flitigt anvant
programmet under aret for att delta i andra typer av moten. Det var smidigt att utan desto
storre arrangemang kunna intervjua personer runt om i Finland och jag har inte behovt sétta
ner tid eller pengar pa resande. Dock upplevde jag vid vissa skeden av intervjuerna, nar
informanten tillexempel berattade om jobbiga minnen och de till exempel borjade grata, att

det hade kénts béttre att sitta i samma rum.

Marina Bergman-Pyykkodnen (2011, 46) skriver att den narrativa forskningen har gett
fortryckta och marginaliserade grupper modet och skapa egna beréttelser som hjélper dem att
frigora sig fran de beréattelser som dominerar i de stora beréttelserna, att berattelsen blir en
plats for att forstd och skapa mening. Jag upplevde alla intervjuer som betydelsefulla och
meningsfulla for bade informanterna och for mig som socialarbetare och forskare, men jag

tror att vi hade kunnat motas pa ett annu djupare plan om vi hade traffats pa samma plats.

Vilma Hanninen (2002, 15) skriver att den grundldggande tanken i det narrativa
betraktelsesattet ar att en manniska i berattandet strukturerar sina tankar och sitt liv. En
historia ar en tidsmassig helhet som har en borjan, en mitt och ett slut och handlingen bildar

en helhet dar var och en av dessa delar far en mening (Hanninen 2000, 20).

Vilma Hénninen (2000, 19 - 22) definierar den sociala beréttelsen som det en ménniska moter
genom social interaktion eller bocker och media. Hon forklarar att den sociala berattelsen ar i
standig rorelse, eftersom vi hela tiden far nya intryck som bygger pa var sociala beréttelse.
Den inre berattelsen definierar Hanninen (2000) som en mental process genom vilken
manniskor skapar ordning av livet och livssituationen genom beréttelsen. Den reflekterande

beréttelsen ar den berattelsen en person beréattar om sig sjalv t. ex. nar hon forsoker forsta en



problematisk situation. Vilma Hanninens teori innefattar tanken att en manniska formas av
sociala nétverk och kulturella och materiella villkor, det vill sdga av socialt kapital,
kroppslighet, medvetenhet och situationsbundenhet, men ocksa att en manniska har mojlighet
att foréndra sig sjalv genom beréttelsen. | studien diskuterar jag informanterna beréattelser

med hjalp av dessa teman.

5.2 Innehallsanalys som analysmetod

For att kunna forsta och tolka det insamlade empiriska materialet pa basta satt anvande jag
innehallsanalys som analysmetod. Innehallsanalys &r en empirisk vetenskaplig metod som
anvands for att dra slutsatser om innehallet i olika slag av kommunikation, till exempel
intervjuer, tidningsartiklar eller protokoll. Innehallsanalys involverar alltid relaterande eller
jamférande av fynd (Carney 1972, 5). Jag valde att i analysskedet anvanda mig av
innehallsanalys, med tanke pa att de fa informanterna, som &r syskon till fa personer i Finland
med samma mycket ovanliga sjukdom, inte ska kunna identifieras. Detta kunde ha varit

konsekvensen av en narrativ analys.

Nar en forskare anvéander sig av innehallsanalys i sin tolkning av en beréttelse kan forskaren
fokusera pa berdttelsens handling och vad det ar som skildras. Forskaren kan undersoka vilka
karaktarerna i berattelsen ar och hur relationerna ser ut mellan de olika karaktarerna samt pa
vilket satt karaktarerna framstalls och pa vilket sétt karaktarerna definieras utgaende ifran

hé&ndelserna, skriver Anna Johansson (2005, 286).

5.3 Analysprocessen

| den praktiska analysprocessen arbetade jag genom att forst transkribera de inspelade
intervjuerna till nedskriven text, darefter arbetade jag med att hitta framstaende teman i
informanternas berattelser. Dessa framstaende teman har sedan kategoriserats enligt

kategorierna det psykodynamiska synséttet, det psykosociala synséttet, det funktionalistiska



synséttet och det interaktionistiska synsattet. Slutligen har jag reflekterat 6ver hur de olika

berattelsedelarna passar in i kategorierna kroppslighet, medvetenhet och situationsbundenhet.

| det empiriska materialet har namn och orter &ndrats och min avsikt ar att ingen av
informanterna ska kunna identifieras utgaende fran de detaljer som ingar i den text som

publiceras.



6. Resultat

| detta kapitel diskuteras syskonens berattelser utifran de fyra olika synsétten pa sjukdom som
ingar i Fergusons & Fergusons teori (1987) vilken jag valt att anvanda pa samma sétt som
Annika Lillrank (1998) i sin doktorsavhandling. Vidare diskuterar jag syskonens holistiska
varande och maende utgaende ifran Vilma Héanninens teori som innefattar att en manniska
formas av sociala natverk och kulturella och materiella villkor samt av Lauri Rauhalas teori
om den holistiska manniskan som forklarar manniskan och dess varande utifran de tre
dimensionerna kroppslighet, medvetenhet och situationsbundenhet. Olika personer reagerar
pa olika sétt pa liknande handelser, aven detta i enlighet med Rauhalas holistiska teori, och
var och en av syskonen har ddrmed en unik beréttelse som de delat med sig av for mig. |

analysen har jag valt ut vissa aterkommande teman ifran var och en av syskonens berattelser.

6.1. Psykodynamiskt synsatt

Inom det psykodynamiska synséttet 1aggs fokus vid de kanslor som sjukdomen ger upphov
till, i detta fall de friska syskonens kénslor kring det sjuka syskonets sjukdom. Till det
psykodynamiska synséttet hor aven Johan Cullbergs (1975) teori om ménniskors bemastrande
av kris och darmed den kansloprocess som tillhor kriser (Lillrank 1998, 27 — 29).
Informanterna beskriver i sina beréattelser ocksa foraldrarnas maende, for dem ar familjen en
holistisk helhet.

6.1.1. Sorgen dver det sjukdomen forstort

Syskonen berattar pa olika sétt om sorgen 6ver syskonets sjukdom och hur sjukdomen
paverkat deras liv. Var och ens berattelse har paverkats av den sociala situation och det

sociala natverk som familjen befunnit sig i.



Informanten Sanni berattar om hur hon minns platsen dar familjen bodde nar barnen var sma,
hur familjen trivdes och hade en bra tillvaro och ett bra liv dar. Nér Sannis syster insjuknade
tog fordldrarna hastigt beslutet att flytta nd&rmare morforaldrarna, eftersom de upplevde att de
inte skulle klara sig utan det sociala ndtverk som mammans hemort kunde erbjuda. | Sannis
beréttelse finns en tydlig uppdelning mellan det lyckliga innan systern blev sjuk och det tunga
efter systerns insjuknande.

“Det var jobbigt [ndr systern var sjuk], mamma var alltid sa trétt..” ”Pappa hade nyss
startat ett foretag dar [pa den gamla hemorten] sa han kunde forstas inte bryta upp alltid
direkt, sa han ordande forst allting ddir och sd flyttade han efter senare.” ”Alltsa det var ju

svart, for vi hade pa nagot satt var helt egna liv dar, och sa blev vi helt plotsligt tvungna att
fhytta hit..”

Sanni beskriver i sin historia hur familjen blev tvungna att l&mna det liv som foraldrarna hade
byggt upp pa den forsta hemorten. Sanni beskriver sin familj som en helhet och att helheten
paverkades daligt nar systern insjuknade. Hon beréttar om hur det var jobbigt for hennes
foraldrar att bryta upp och flytta. Sanni forklarar att nar hon sjalv blivit vuxen har hon allt
mera forstatt de jobbiga saker som foraldrarna upplevt och den sorg de kant och detta gor
henne idag ledsen. | Sannis beréattelse beréttas om sorgen éver systerns sjukdom, men ocksa

sorgen over det lyckliga liv som familjen kunde ha haft om sjukdomen inte hade funnits.

6.1.2. Oron over att fa egna barn med samma sjukdom

Sjukdomen INCL nedérvs autosomalt recessivt. Detta innebar att bada foraldrarna ar friska
barare av en muterad gen och nar dessa personer far barn tillsammans ar risken 25 % att
barnet nedarver den muterade genen fran bade foraldrarna och insjuknar. Risken for att ett
barn med samma foréaldrar nedarver den muterade genen endast fran den ena foralder och
darmed ar friska bérare av genen ar 50 % och chansen for att ett barn med samma foraldrar
nedarver genen fran varken mamman eller pappan ar 25 %. (Socialstyrelsens
kunskapsdatabas 2016).



Informanterna berattar om den oro de tidvis haft nar de tankt pa att de eventuellt kan vara

bérare av genen och vad detta kan innebéra for framtiden.

Karin forklarar i sin berattelse att hon inser att det ar osannolikt att bade hon och hennes
sambo skulle vara bérare av genen, men hon beskriver ocksa en oro infér ovissheten nar de
annu inte fatt det bekraftat. Hon uttrycker en oro dver ifall hon skulle raka bli gravid och sen
inse att barnet hon véntar skulle ha INCL.

”Jag vet ju att jag har genen.. Min sambo ska testa nu snart. Men jag tror nu inte att han har
det. Jag sku ju helst inte se flera barn med den sjukdomen..” ” Jag tjatade sa mycket om det
sd att jag fick testa, fast mamma hade onskat att jag inte testat forrdn jag fyllde 18.” ”Abort

kan man ju tanka olika om, men sku jag veta att mitt barn sku ha det sa.. Det &r manga som
kanske sku tanka annorlunda [om abort] om de sku ha sett hur hemsk denhdr sjukdomen dr.’

’

Karin har funderat mycket pa hur det skulle vara att genomga en abort ifall att hon under en
framtida graviditet skulle fa veta att barnet hon véantar kommer att insjukna i INCL, hon
menar att det kanns mest barmhartigt for barnet att inte foda det men funderar ocksa 6ver vad
omgivningen skulle kunna ha for fordomar i sa fall. Hon beskriver det framtida barnet,
kroppsligheten, erfarenheterna, alltsa medvetenheten och majlighet att kunna gora nagonting
at det, alltsa situationsbundenheten, men ocksa omgivningen och dess eventuella fordomar

som det sociala kapitalet som i detta fall kanske inte star pd hennes sida.

Laura pratar med mig om att vi inte nagonsin kan vara sakra pa vad vi har framfor oss. Jag
upplever att hon i sin historia uttrycker en acceptans infér det som man inte kan paverka.

Vi har kollat upp, sd jag har ju genen men Markus har inte, s vara barn kommer ju inte att
fa INCL. Men sa har jag ju tankt att det finns sa manga andra olika sjukdomar som man kan

o 3y 3

a..” "Jag ville veta [om han ocksd dr bdrare], men jag kinde nog mig ganska lugn for inte
ar det ju sa vanligt att man har den diir genen, att inte kan ju han ha det..”

Fastan hon vet att hennes sambo inte ar barare av sjukdomsgenen uttrycker hon i sin historia
en mogen insikt om att vi i vara liv ar med om oforutsedda handelser och att ocksa andra

typer av kriser och sjukdomar kan komma i var vag.



Sanni har annu inte testat sig, men berattar att hon lange tankt pa saken och uttrycker en
stress ndr hon annu inte vet. Hon forklarar att hon inte kan ténka sig att hon skulle klara av att
ga igenom samma sak som hon redan gatt igenom med sin syster a&nnu en gang till.

"En sak som jag tinkt pd jittelinge dr att jag nog sjalv vill ga pa dedar provena, helt av den
orsaken att ifall jag nan gdang skulle vilja ha egna barn.” “Det skulle liksom vara skont att
veta, for jag kan inte pa nagot satt forestalla mig att jag skulle ga igenom hela dendéar
livssituationen igen, med ett eget barn.” “Alltsa att pa natt vis fa det bekraftat och fa dedéar

lugnet 6ver det. Inte har jag helt &nnu tankt borja skaffa barn, men om det nu skulle komma

plotsligt att jag dr gravid sd behéver jag inte genast springa och be om hjdilp..” ”Det var nog

nar jag borjade sallskapa som jag borjade tanka pa att det finns ju faktiskt den dar lilla
majligheten fast man nu skyddar sig.. och om det skulle raka ske en olycka, da vill jag vara
sdker pa att det barnet och det barnets liv och mitt eget liv liksom inte blir helt upp och ner.’

’

Ocksa Sanni beskriver i sin historia kroppslighet, medvetenhet och situationsbundenhet, hon
beskriver sin kropp och de erfarenheter som hon har och att hon inte skulle kunna ténka sig

att uppleva den situationen &nnu en gang.

6.1.3. Syskonens berattelser om deras psykiska reaktioner pa syskonets sjukdom

Alla informanter har berattat for mig om hur angest och psykiskt illaméaende tagit sig i uttryck
just for dem. Alla har de periodvis varit i behov av stodinterventioner efter den langvariga oro
som de gatt igenom. Karin och Sanni gar i sina beréttelser djupare in pa det psykiska
illamaendet, medan Hanna och Laura i sina beréattelser konstaterar att de periodvis inte matt
sd bra utan att Gppna upp vidare kring temat. Berattelser om stod som informanterna och

deras familjerna erbjudits finns under kapitlet om det interaktionistiska synsattet.

Tillexempel Jill Levenson (2017, 106) namner att nar ungdomar som redan tidigare upplevt
traumatiserade kanslor moter nya typer av stress kan de k&nna intensiva och oacceptabla
ké&nslor och hantera dem genom negativt beteende. | Karins beréattelse beskriver hon hur

broderns sjukdom paverkade henne till att i hdgstadiealdern utveckla en &tstorning.

“Jag minns att han [det sjuka syskonet] spydde mycket. Det blev en grej for mig, att det sku
vara farligt att spy, for att det alltid var panik nar han spydde. Och jag fick en atstorning nar



jag gick pa attan, som jag jobbar med annu idag. Mattnadskanslan far mig att ma illa, for da
madr jag daligt och sd dr jag rddd att jag ska spy.”

Medvetenheten om broderns kroppslighet utvecklade kroppsliga symptom for Karin.

Informanten Sanni beréttar att skolan erbjod henne en psykologtid efter att de i skolan blivit
oroliga 6ver hennes uppférande. Som vuxen har Sanni insett att hennes aggressivitet under

hogstadietiden berodde pa ilska 6ver det som drabbat hennes familj.

"Ndr jag var 15 gick jag ett tag hos en psykolog, for skolan hade ansett att jag var allt for
aggressiv av mig, liksom.. Men nu som aldre inser jag att jag ju varit arg, att varfor hande
dehdr mig..”

Gustav Schulman (2004) menar att den som &r traumatiserad forsoker undvika sadant som
paminner om traumat och som kan utlésa en oacceptabel kansla, men om traumakapslarna
spricker forsoker den som &r traumatiserad att desperat kontrollera situationen genom att
isolera sig, eller genom att atervinna sitt trauma till andra. Situationsbundenheten paverkade
medvetenheten ocksa for Sanni, och tog sig slutligen i kroppsliga uttryck.

6.2. Psykosocialt synsatt

Inom det psykosociala synséttet ligger fokus vid den sociala situation som familjen lever i
och enligt synsattet upplever familjen sjukdomen utgaende ifran den sociala situation och den
sociala omgivning som familjen har. Till det psykosociala perspektivet hor stressteorier och
bemastring samt begrepp sasom kronisk sorg, stress och coping. (Lillrank 1998, 30 — 32;
Seppald 2000, 26 — 17).

| flera av beréttelserna beskriver informanterna en typ av kronisk stress, speciellt under tiden
som det sjuka syskonet annu levde. En del av informanterna beskriver ocksa en stress infor
att inte gora foraldrarna besvikna, att de vill gora foraldrarna stolta nar de fatt leva. Ingen av

informanterna beskriver specifika copingstrategier i sina berattelser, for syskonen &r



syskonets sjukdom nagonting vanligt som de innefattar i sitt vardagliga liv. Ingen av
syskonen beskriver tillexempel andlighet i sina berattelser. Dock beréttar informanten Karin
om sina hundar och om hur hon alltid valt att prata om sitt syskon med sina kompisar, dven
om detta har kunnat uppfattas som besvarande fér omgivning. Dessa tva saker kan anses vara

tva av hennes copingstrategier.

6.2.1. Enoro for att syskonet ska do nar man inte ar dar

| Hannas berdattelse pratar hon om hur hon alltid k&nde en stress nar det sjuka syskonet annu
levde, i hennes historia marks en stor ansvarskansla for bade systern och den 6vriga familjen.

”Speciellt nar hon annu levde, da hade man hela tiden denhar paniken, att nar kommer hon
att do. Och speciellt nar jag studerade, da hade jag mycket angest nar jag var dar i
Tammerfors att jag var sa langt bort, for jag tankte att ifall nanting hander sa hinner jag ju
inte hem. Jag har alltid tankt att jag vill vara dar nar hon dor.. Sa dehar har jag nog haft
jattesvart med. Och om jag tillexempel har varit pa nan resa har jag alltid varit jatteradd att
ndnting ska hdnda ndr jag dr langt borta.”

Hanna ser familjen som en helhet och systerns illamaende har fatt henne att kanna oro och
stress. Hanna har upplevt att nar hon varit nara hemmet har hon kunnat paverka systerns, och
ovriga familjens maende. Hanna beskriver i sin historia ocksa en typ av lugn nar systern inte
langre lever. Hon forklarar i sin beréttelse att det nu ar en stor sorg hon har, men inte en

kronisk stress.

6.2.2. En oro for att inte gbra foraldrarna besvikna

| Sannis historia pratar hon mycket om att hon inte vill géra foréldrarna besvikna, eftersom

hennes syster blev sjuk och dog men hon har fatt vara frisk och far leva.

”Och alltsd, hur svdrt mina fordldrar hade det [nar syskonet var sjukt och efter att syskonet
gatt bort].. Pa natt satt har jag aldrig velat gora dem besvikna, for vi var tva och nu ar det
bara jag..” “Fast mina fordldrar alltid sagt att jag dr deras viktigaste sak i vdrlden.. men jag
har aldrig kunnat gora nanting, liksom, som sku gora dem besvikna. Jag vill liksom aldrig
nansin misslyckas, jag vill inte dra &xnu mer sorg éver dem pa natt stt.. ”



| hennes beréttelse ar familjen tydligt en holistisk helhet, nar den ena mar daligt mar ocksa en
annan daligt. Sanni pratar inte om sin egen sorg, men berattar att hon mar daligt for att
hennes foraldrar sorjer det bortgangna syskonet. | hennes historia finns en tid av utatagerande
i hogstadiedldern. Nar Sanni blivit aldre och hon insett hur jobbigt foraldrarna hade vill hon
istallet gora allt for att lyckas, sa att foraldrarna ska gladjas med henne och vara stolta Gver

henne.

6.3.  Funktionalistiskt synsatt

Det funktionalistiska synsattet pa sjukdom utgar ifran roller inom familjen, pa de roller som
familjemedlemmar normalt skulle ha och pa vilket satt rollerna inom familjen forandras pa
grund av sjukdomen (Lillrank 1998, 37 — 38).

Hur rollerna i familjen foréndras i och med syskonets sjukdom dr ett tema som alla
informanter behandlar i sina berattelser. Nér jag analyserade intervjuerna insag jag att alla
informanter i denna studie ar familjernas aldsta barn och att tre av de fyra har valt att utbilda
sig till yrken inom varden medan den fjarde just nu ar gymnasiestuderande och har yrkesvalet
framfor sig. | syskonens berattelser kommer fram hur de tidigt blivit vuxna. Tre av de fyra
syskonen har valt att flytta hemifran och ihop med sin partner som mycket unga, det fjarde
syskonet flyttade hemifran och ihop med en kompis i samband med flytten till studieorten.
Samtidigt beskriver de av informanterna vars sjuka syskon annu levt nar de flyttat hemifran
en oro Over att flytta for langt bort fran barndomshemmet, de har velat vara nara for att snabbt
kunna ta sig till syskonet ifall syskonets tillstand forsamras. P4 samma vis beskriver ocksa en
av de informanter vars syskon gatt bort redan tidigare en vilja och en kénsla av ansvar for att
finnas nara foraldranemmet, ifall ndgonting skulle handa. Syskonen beskriver pa olika satt
hur de tagit ansvar for hemmet under uppvaxten, hur de vardat det sjuka syskonet och hur de
upplevt att de inte vill gbra foraldrarna besvikna.

| syskonens beréttelser beskrivs en fortgaende process dar syskonen forsoker hitta sin roll. |

sOkandet efter att hitta sin roll beskriver syskonen hur de under tiden som det sjuka syskonet



annu levde velat medverka till att géra en sa god tillvaro som majligt for det sjuka syskonet.
Efter det sjuka syskonets bortgang fortsétter syskonen med denna omtéanksamma roll, de

vardar och de vill inte gora foraldrarna besvikna.

6.3.1. Den ansvarstagande rollen

Speciellt Hanna pratar i sin berattelse om hur hon insett att hon varit nagot av en
extramamma i familjen. | familjen finns ett flertal syskon mellan Hanna och det sjuka

syskonet.

”Overlag néir mamma var borta [pé sjukhus men det sjuka syskonet] sku jag ju saga att jag
antog en san har roll av en extramamma for de andra syskonen. Alltsa det var ju nog mycke
s4, att jag tog hand om de andra syskonen och.. Pappa jobbade pa dagarna. Vi hade manga
olika skétare och fran hemhjalpen och sant som var dar och skétte om oss. Men det var ju
nog anda jag som tog mycket ansvar, jag visade var allt fanns och trostade syskonen nar de
var ledsna och.. Som sadér, jag tog en san roll. Alltsa i borjan tyckte jag det var mest var
roligt. Men sen nar jag blev aldre tyckte jag ju nog att det kunde bli jobbigt ibland,
tillexempel i hogstadiet minns jag att jag var tvungen att komma hem genast efter skolan
eftersom jag sku ta hand om syskonen om mamma och pappa sku ivag nanstans eller sadar.
Da kunde det va mera.. betungande pa det sattet. ” “Eh, nog har vi talat om det déiir hemma
och sadar. Bade mamma och pappa har sagt att de nog ar medvetna om att jag kanske var
tvungen att vaxa upp lite val snabbt och ta mycke ansvar och sadar. Men jag tycker ju nog
anda att det pa sa vis ar en bra sak, att jag har ju blivit sjalvstandig och kan ta ansvar och
sdddr.” “Alltsa nu tycker jag nog att jag har mera sana tankar [att jag tillexempel kunde daka
utomlands ett tag]. ..liksom att under hela tiden vi hade Minna var jag ganska mycket fast i
familjen. Jag ville liksom vara dar.. Men nu kanner jag mera att jag kan vara bort fran
familjen.”

Hanna beréttar att hon och fordldrarna i efterhand pratat om saken och att foréldrarna insett
att hon tog ett for stort ansvar under sin uppvaxt. Hon beréttar att hon i hogstadiealdern kunde
uppleva ansvaret hon tog pa sig som betungande. | Hannas berattelse kommer inte fram att
nagon vardpersonal eller skolpersonal skulle ha uppmarksammat att Hanna ként sig tvungen

att ta ett mycket stort ansvar i hemmet.



6.3.2. Den vardande rollen

Tre av de fyra informanterna har valt att utbilda sig inom varden. Alla tre beskriver de hur
intresset for vardyrket fatt sin borjan i hemmet. Flera av informanterna beskriver vardyrket
som ett kall, ndgonting som de redan tidigt visste att de skulle var duktiga pa. Laura berattar
om att hon som liten drémde om att studera medicin sa att hon skulle kunna hitta ett
botemedel for INCL.

Laura beréttar: “Jag har nog alltid varit sdaddr att jag har velat ldra mig mycket om hans
sjukdom och lara mig hur man vardar honom och fragat mycket av mamma och ja..
Egentligen hela tiden har jag hjalpt med att skéta om honom. ”

Hanna beréttar: ”Hon hade ju nog mycket vardbehov och sdddr. ..det har nog kanske
paverkat min yrkesroll ocksa. ”

6.4. Interaktionistiskt synsatt

Inom det interaktionistiska synsattet pa sjukdom fokuseras pa interaktionen mellan familjen
och samhaéllet, pa stod utifran och pa hur omgivningen uppfattar och behandlar familjen.
Centrala begrepp inom det interaktionistiska synsattet ar diskriminering, utanforskap,
stampling och stigma (Lillrank 1998, 39; Seppéala 2000, 27).

Det sociala kapitalet och vilka de personer ar som stéller upp i svara stunder ar ett
aterkommande tema i syskonens berattelser. Dels s berattar syskonen om situationer nar de
blivit besvikna pa vanner och slaktingar som inte gett det stod som syskonen hoppats pa, dels
sa beskriver syskonen stunder nar stod och omtanke har kommit fran ovantade hall. Detta
tema skriver ocksa Kaisa Ketokivis (2010) om i sin forskning.

Jag har inte upplevt att syskonen lyfter fram en kansla av utanforskap i sina beréttelser. Det

utanférskap som syskonen beréttar om handlar framst om att familjerna inte kunnat resa eller



gora gemensamma saker pa samma satt som andra familjer pa grund av syskonets
begransningar. Informanten Karin berattar om de vardare som vardat hennes bror i hemmet
och den betydelse de haft for henne under hennes uppvéxt. Informanten Laura beréttar om
gemenskapen inom INCL — foreningen och hur andra familjer med barn med samma sjukdom
blivit viktiga for henne. Alla informanter beskriver pa olika vis hur slaktingar, vanner och
skola uppmarksammat eller inte uppméarksammat deras situation och vilken betydelse detta
haft for dem.

6.4.1. Vardarnaihemmet

Karin berattar om upplevelserna av att ha vardare med i hemmet i det vardagliga livet.
Vardarna, som finns med i familjens vardag i hemmet, blir en del av familjen. Karin berattade
for mig om hur hon redan som liten tankte att hon ville jobba inom varden som vuxen, och
garna inom handikappomradet eftersom hon visste att hon skulle vara bra pa det. Hon beréttar
att hon tyckte om sin brors vardare och att hon upplevde att de ocksa sag henne och gav

henne tid.

“Jag har alltid tinkt att jag sku bli ndrstaendevdrdare till nan. Det var sad fint nar de var hos
oss, de blev ju som familjemedlemmar. Jag minns nar de brukade laga flator at mig ibland.
Man blir ju sa ndra, jag tinkte att deddr sku jag nog vilja jobba med sen.”

Utgéaende ifran syskonens berattelser tanker jag att det ar viktigt att de vardare som arbetar
hemma hos familjerna far adekvat handledning for att kunna hantera de sociala utmaningar
som det kan innebéra att leva sa pass nara inpa en annan familjs vardagsliv. For familjerna ar
det inte bara latt att ha utomstaende personer narvarande i hemmet. Vardarna blev for Karin
en del av hennes sociala kapital, personer som hon upplevde att fanns dar for henne nér hon
behovde en vuxen. Hanna pratar ocksa hon bara gott om vardarna som funnits i hemmet, men
hon berattar om att hon upplevde ett ansvar for hemmet infér vardarna och att detta blev

betungande.

”Det var ju nog anda jag som tog mycket ansvar, jag visade var allt fanns..”



6.4.2. INCL—foreningen som viktigt socialt kapital

Laura lyfter i sin berattelse fram INCL — féreningen, familjetraffarna som féreningen ordnar
och hur hon upplevt denna gemenskap som betydelsefull fér bade henne och hela hennes
familj. Pa foreningens traffar har syskonen getts tillfalle att traffa andra barn med liknande

erfarenheter och foraldrarna har fatt dela sina tankar och kanslor med andra foraldrar.

Liksom Annika Lillrank (1998) lyfter fram vikten av samtalsgrupper for foraldrar, dér
foraldrarna far ventilera och stodja varandra genom sina liknande erfarenheter, vill ocksa jag
lyfta fram vikten av motsvarande grupper for syskonen, dar syskonen ges majlighet till
kamratstod av personer i motsvarande situationer. Margaretha Nolbris (2009, 28) anser att
oavsett alder eller kon &r det viktigt for syskon att fa tillhdra en grupp dar alla har upplevt
nagot som de har gemensamt. Hon forklarar i sin studie att det ar hoppfullt att hora att andra
har gatt igenom samma saker och att de inte &r ensamma om sina upplevelser. INCL-
foreningens familjetraffar verkar vara ett sadant forum dar syskonen kanner sig sedda och

forstadda, detta kommer fram under de narrativa intervjuerna i denna studie.

6.4.3. Om stod

Informanten Hanna, vars historia till stor del handlar om véard, stod och den vardarroll som
hon sjalv innehar, uttrycker en besvikelse éver att varken syskonen eller foraldrarna har fatt
tillrackligt med stod fran samhéllet.

"Alltsd jag har nog upplevt att det funnits perioder [ndr jag sku ha behovt ndn att tala med].
Overlag tycker jag att det sku vara sa bra om det fanns nétt stod for syskonen, for jag tycker
att det inte har funnits det egentligen. Overlag tycker jag nog att det ar jattedaligt med stod.
Inte blev heller mamma och pappa erbjudna nan psykologhjélp eller natt sant. Det var forst
nar Minna var 9 ar som de forsta gngen blev erbjudna nan psykologhjalp har i Abo. S& det
ar ju nog jattedaligt. Jag har for mig att de blev erbjudna nanting da nar de hade fatt
diagnosen men jag kan inte saga om de gick eller inte pa det, men sadar éverlag tycker jag ju
nog att det dr daligt.”



Laura uttrycker i sin historia en viss frustration éver skolkuratorns agerande. Hon beréttar att
hon borjade i en ny klass kort efter att syskonet gatt bort och att det tillexempel blev jobbigt
for henne ndr de nya klasskamraterna skulle beratta om sig sjalva for varandra. Laura har
funderat pa om lararna inte visste om det som nyss hant, eller om de inte vagade ta upp saken
till diskussion da. Laura berattar att hon inte alls blev erbjuden stodsamtal till elevvarden nar
syskonet gatt bort. Men en kusin som gick i samma skola hade sjalvmant gatt till kuratorn
och kuratorn hade da fragat av kusinen hur Laura mar. Kusinen hade svarat att kuratorn nog
kunde fraga den fragan direkt av Laura, varefter Laura hade fatt en tid till ett eget stodsamtal

hos kuratorn.

”Dd var min kusin Emmi till skolkuratorn dar i hogstadiet och da hade hon fragat av henne
hur det ar med mig och hur jag mar. Och sa hade Emmi sagt att men hon kan ju fraga det av
mig!”

Nér jag horde dessa historier upplevde jag att samhallet hade misslyckats i att stodja
familjerna och ge dem det stod som de hade behovt. | Hannas fall handlade det kanske om en
resursfraga. Men i Lauras fall upplever jag att det handlar om obetdnksamhet och kanske en
radsla fran kuratorn sida. Genom att jobba forebyggande och genom att finnas tillgangliga i
de stunder nér ungdomarna behover oss kan vi bespara samhallet vidare kostnader. All
skolpersonal behdver vara snabba att reagera nér barn och ungdomar har varit med om
chockerande upplever. Fran Utbildningsstyrelsens (2021) hall finns utskrivna riktlinjer om att
det psykosociala arbetet vid en akut kris ska skilja sig fran arbetet som hor till den
grundlaggande elevvarden och att ingripandet ska ske utan dréjsmal, inte for att akuta kriser
ar viktigare an andra fall utan eftersom det pa grund av reaktionernas natur ar viktigt att ge
stod i ratt tid. Levenson (2017, 106) skriver att traumainformerade socialarbetare, eller
elevvardspersonal eller larare, forstar att utsatthet kan paverka psykosocial utveckling och

livslanga hanteringsstrategier.

6.4.4. Om slakt och vanner

Informanterna berattar alla om personer som betytt mycket for dem under och efter

syskonens sjukdomstid. | intervjuerna reflekterade syskonen dver hur de har bemétts av andra



maéanniskor, det sociala kapitalet, i och med deras syskons sjukdom. Laura beréttar att hon
kanske inte just da har insett hur mycket hennes vanner brytt sig, men i efterhand har hon ofta
tankt pa att hennes narmsta vanner verkligen visat karlek och omtanke till henne genom deras
handlingar. En karlekshandling som vénnerna gjorde for henne och som betytt mycket for
henne var att de ordnade ett kalas for henne nar hon fyllde ar en kort tid efter att syskonet gatt
bort.

”Ingen sa ndanting men de som jag umgicks mycket med, jag méarkte att de forsokte, de tog
nog hand om mig..”

Hanna pratar i sin beréattelse om en kénsla av osdkerhet infor hur mycket som sléktingar och
vanner vill veta, eller klarar av. Hon pratar om att hon upplever att en del kan bli rddda,
eftersom de kanske inte vet hur de ska reagera, och darfor blir det ibland tungt i sociala

sammanhang.

"Alltsd jag tinker nog egentligen att det dr ganska fa som forstar. Sliktingar och saddr, de
har kanske inte varit jattedelaktiga. Och kompisar.. det &r varierande.. Vissa kan nog fraga
hur jag har det och hur Minna har det och sddar medan andra inte alls har velat diskutera
saken. Overlag ganska stor skillnad. Att vissa verkar inte alls vilja veta eller diskutera om det
och fragar ingenting och sa finns det da de som fragar lite mera och vill veta. Men det ar
ocksa svart nar folk fragar, att vad ska man beréatta och hur mycke ska man berétta, for
ibland méarker man nog att om man berattar lite for mycket tycker kanske folk inte riktigt om
det heller..”

Sanni beréattar att hennes familj inte talat sa mycket om systerns sjukdom med utomstaende
personer och att detta gjorde att hon som yngre inte heller beréattat s& mycket for sina
kompisar. Jag upplevde under intervjun med Sanni att hon var den av informanterna som
fortfarande har en bearbetningsprocess framfor sig, en process som jag tror att intervjun satte
igang. Familjens gemensamma satt ar en situationsbundenhet som paverkat Sanni till att inte
beratta. | sin berattelse lyfter hon fram sin sambo, att han var den férsta som hon verkligen
berattade om sin syster for och att han varit ett stort stod for henne under de ar som de varit

tillsammans.



“Det dr inte sa manga av mina kompisar som frdgat, eller, nog har de ju vetat att jag hade en
syster och jag berattade att hon dog, men ingen av dem har nansin fragat att liksom hur &r det.
Inte har jag egentligen pratat om saken med mina foraldrar heller. Att det har nu bara varit
sa.. Men for tre ar sen borjade jag sallskapa, min pojkvéan har nog varit den forsta manniskan
till vem jag liksom har 6ppnat mig.. som har varit mitt stod.. Han har nog varit ett jattestort
stod.”

Karin beréttar att hennes familj inte ar radda for att prata och att hon aktivt valt att prata om sin
bror med sina kompisar. Karin uttrycker i sin historia att hon upplevt att hon fatt det stod som
hon behovt pa grund av att hon vagat beratta om hur hon kanner och tanker. Att Karin sjalv
har valt att aktivt beréttat om sin bror har gjort att det blivit naturligt for personerna i hennes
nérhet att tala om honom, och erbjuda sitt stod till henne i jobbiga stunder.

“Fran sldkten har jag nog fdtt stod, de har ju varit med fran bérjan. I skolan och med vinner
har det alltid varit sa att jag hellre talar om Jakob sa att han inte gléms bort &n att bara strunta
i honom, och om jag sdger ndanting kan nog de borja tala om honom om jag sagt ndnting.”

Temaomradet relaterar till Vilma Hanninens (2002) begrepp situation, men ocksa till begreppet
den sociala reserven. Syskonen har beréttat bade om situationer och interaktioner med slakt

och vanner som gjort dem ledsna och situationer som gjort dem glada.



7. Diskussion

Forskningsfragorna som jag infor detta arbete stallde var foljande: Hur reflekterar
ungdomarna kring sjukdomen INCL med tanke pa sitt eget liv, med tanke pa det egna
maendet, med tanke pa egna mojligheter i livet och med tanke pa deras roll i
familjekontexten? Hurdant stod har syskonen till svart sjuka barn varit i behov av under och
efter syskonens sjukdomstid och hur reflekterar ungdomarna kring stodet de fatt av
familjemedlemmar och professionella? Genom att lyfta fram de teman som syskonen till barn
med INCL lyft fram for mig under narrativa intervjuer har jag hoppats kunna besvara dessa

fragor.

Informanterna berattar om hur syskonens sjukdom har gjort att de utvecklat vardarroller och
att de ser till hela familjens basta. Informanterna har tidvis kunnat kénna sig begransade,
eftersom familjerna inte haft mojlighet att resa som andra familjer och eftersom de ibland

kant ett ansvar fOr att finnas néra sina familjer.

Alla informanter har under sin uppvaxt varit i behov av stod fran professionella, men flera av
informanterna har ocksa beskrivit att stodsamtalet inte alltid kommit vid ett sadant tillfalle sa
att de sjalva varit redo for att prata. Efter att ha lyssnat till informanternas berattelse &r min
asikt att informanterna borde ha erbjudits, och alla syskon till barn med svara sjukdomar
borde erbjudas, regelbundna stédsamtal hos tillexempel familjeradgivning eller elevvard. I en
av informanternas berdattelser beskrivs hur hon utvecklade en atstérning efter att hon upplevt
att det under hennes syskons sjukdomstid sa ofta blivit panik nér syskonet spydde och att
spyandet uppfattades som nagonting mycket farligt. Barn med sjukdomen INCL behdver
skyddas mot infektionssjukdomar. Syskon som levt i en tillvaro dér familjen haft stor oro och
full beredskap infor vanliga barnsjukdomar kan ma bra av att beratta om sina tankar och

radslor, sa att de inte pa egen hand far for sig att alla barn kan do av en vanlig forkylning.



Informanterna ar endast fyra till antalet. |1 denna studie har jag darfor lyft fram vissa teman
som dessa informanter valt att tala med mig om. Skulle jag ha haft fyra andra informanter

skulle detta arbete med all sannolikhet ha antagit andra vinklingar.

7.1.  Forslag pa vidare forskning

Med tanke pa den femte intervjun som jag gjorde, men som jag valde att inte innefatta i mitt
empiriska material till detta arbete, tanker jag mig att det kunde vara intressant att utféra en
narrativ studie med unga vuxna syskon till barn som gatt bort nar syskonen varit sma. Hur
reflekterar tillexempel dessa syskon kring sjukdom och ddd och hur upplever syskon till

bortgangna barn att det doda syskonets minne paverkat dem, deras maende och livsval.

Liksom i min pro graduavhandling (Forsblom 2016), dar jag efterlyste foraldrar som
informanter till min studie och endast blev kontaktad av mammor, efterlyste jag till denna
studie unga vuxna syskon, men blev kontaktad endast av systrar. En studie kring hur bréder
och pappor reflekterar kring sjukdom och dod skulle kunna vara ett annat intressant vidare

forskningstema.

Nar jag analyserade de transkriberade intervjuerna insg jag att alla informanter i denna
studie ar familjens &ldsta barn. Jag borjade har reflektera kring syskonroller och ifall
syskonets roll i syskonskaran har paverkat deras val att stalla upp som informanter. | dessa
intervjuer kom vardarrollen fram som en gemensam faktor, skulle tillexempel denna roll
blivit lika framtrddande ifall de syskon jag intervjuat skulle ha varit yngre broder till syskonet
med INCL? Vidare studier kring hur ett syskon paverkas av syskons dod beroende pa deras

plats i syskonskaran kunde dven det vara ett intressant tema for vidare forskning.
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Bilaga 1 — E-post till INCL-foreningen

Hei *kkk

kirjoitan sinulle koska olet INCL-yhdistyksen puheenjohtaja. Olisin kiitollinen, jos tdma

viesti vélitettaisiin yhdistyksen jéasenille.

Nimeni on Frida Forsblom-Prittinen. Olen koulutukseltani sosiaalitydntekijé ja olen viimeiset
viisi vuotta toiminut koulukuraattorina Vantaan kaupungilla. Teen nyt
erikoissosiaalitydntekijaopinnot, ja minulla on tarkoitus kirjoitta lopputy6tani INCL-
sisarusten kanssa kasvaneista nuorista. -Mita prosesseja ja ajatuksia sisarukset ovat kokeneet?
Kuinka sisaruksen sairaus on vaikuttanut sisaruksen hyvinvointiin? Mit& tukea sisarukset
olisivat tarvinneet tai halunneet saada? Valmis lopputy6tani julkaistaan sosiaalialan Sosnet-
yliopistoverkoston verkkosivuilla, mutta toivon, etta erddna paivéana tasté tulee myos
tutkimusartikkeli, joka voi auttaa ammattilaisia ymmartdmaan sisarusten ajatukset ja tarpeet.
Talla viestilla kehotan nyt nuoria ja nuoria aikuisia, jotka ovat halukkaita jakamaan
ajatuksensa ja kokemuksensa INCL-sisarusten kanssa kasvamisesta. Teen yksittaisid
haastatteluja, jotka koronatilanteen takia paaasiassa tapahtuu Teamsin kautta. Haastattelut
tehdaan tietysti luottamuksellisesti, eikéa haastateltavien nimid leviteta. Aidinkieleni on ruotsi
ja kirjoitan lopputydn ruotsiksi, mutta haluan myds haastatella ihmisia, joiden aidinkieli on

suomi.

Ottakaa rohkeasti yhteytta sdhkopostitse frida.forsblom@vantaa.fi tai vaikka Facebookin

kautta.

Och pa svenska. Mitt namn ar Frida Forsblom-Prittinen. Till utbildningen ar jag
socialarbetare och de senaste fem aren har jag arbetat som kurator i Vanda stad. Jag gor just
nu specialsocialarbetarstudier och mitt slutarbete tankte jag att ska handla om unga som vaxt
upp med syskon med INCL. Hurudana processer och tankar har syskonen gatt igenom? Hur
har syskonens valmaende paverkats av syskonets sjukdom? Vilket stod skulle syskonen ha
onskat? Slutarbetet kommer att publiceras pa det sociala omradets universitetsnatverket
Sosnets hemsidor, men jag hoppas att mitt slutarbete en dag ocksa ska bli en forskningsartikel
som kan hjélpa professionella att forsta syskonens tankar och behov. Med detta meddelande
efterlyser jag nu ungdomar och unga vuxna som &r beredda att dela sina tankar och
erfarenheter om sin uppvéxt med syskon med INCL. Jag kommer att gora enskilda intervjuer

som i forsta hand, pa grund av radande coronaldge, sker via Teams. Intervjuerna gors givetvis



konfidentiellt och intervjupersonernas namn kommer inte att spridas. Mitt modersmal &r
svenska och jag kommer att skriva mitt slutarbete pa svenska, men jag intervjuar garna ocksa

personer med finska som modersmal.

Ta frimodigt kontakt med mig via e-post frida.forsblom@vantaa.fi, eller tillexempel via

Facebook.

Ystavéllisin terveisin, Med vanliga halsningar, Frida



Bilaga 2 — Intervjuguide

Bakgrund och information:

- Deltagandet i studien &r frivillig och ni kan ndr som helst avbryta intervjun, ni beh6ver inte

lamna ut sadana detaljer som ni inte vill prata om.

- Intervjuerna bandas in och skrivs sedan ner av mig, ifall ni ger tillatelse till detta.
Ljudbanden och textdokumenten forstors nar studien ar fardig. I artikeln kommer jag att
skriva ner en del citat fran intervjuerna. Namn pa personer och orter andras och det &r
meningen att ingen informant ska kunna kéannas igen pa basis av den information som

kommer fram i avhandlingen.

- Enligt principerna for metoden jag anvander mig av staller jag sa fa fragor som majligt,
istallet far du beréatta fritt om sadant som du vill dela med dig av fran din vardag och hur du
upplever att din vardag och ditt liv paverkats av att du har eller har haft syskon med
sjukdomen INCL.

Inledning:
- Jag vill att du borjar med att berétta om dig sjélv.

- Och om din familj.

Ovriga teman:

- Nar var det som ditt syskon var sjukt? Vad minns du fran den tiden?
- Och nér var det som ditt syskon dog? Vad minns du fran den tiden?
- Vad ar dina tankar om sjukdomen INCL?

- Hur upplever du att sjukdomen INCL har paverkat dig? Som person? I din vardag? Nar

syskonet annu levde? Och efterat?

- Finns det perioder nar du upplever att du har behdvt mera stéd? Hurudana tider har det

handlat om?



- Samhallsattityder, har du upplevt att du har fatt det stod som du har behévt? Av slakt och

vanner? Fran skolan? Frén andra instanser?

Stod for mig sjalv:
- ”Beritta gidrna mer om det har!”
- ”Ar det ndgot mera du vill beritta om?”

- ”Vad tror du att det beror pa?”

Tausta ja tiedot:

- Osallistuminen tutkimukseen on vapaaehtoinen ja voit peruuttaa haastattelun milloin

tahansa, sinun ei tarvitse paljastaa sellaisia yksityiskohtia, joista et halua puhua.

- Mina aanitan ja kirjoitan sen jalkeen haastattelut alas, (jos annat siihen luvan). Aaninauhat
ja tekstidokumentit tuhoutuvat kun tutkimus on valmis. Kirjoitan artikkeliin joitain lainauksia
haastatteluista. Henkil6iden ja paikkojen nimid muutetaan, ja tarkoituksena on, etta

informantti ei olisi tunnistettavissa esitetyn tiedon perusteella.

- Kéytetyn menetelman periaatteiden mukaisesti esitdn mahdollisimman véhéan kysymyksia,
sen sijaan voit vapaasti kertoa asioista, jotka haluat jakaa jokapdivaisestd elamastasi ja milta

sinusta tuntuu, etté sinulla on tai on ollut vaikutusta arkipéivaan ja elaméan

Johdanto:
- Haluan etta sina alustavasti kerrot itsestasi.

- Ja perheestési.

Muut teemat:

- Milloin sisaresi oli sairas? Mitd muistat tuosta ajasta?



- Ja milloin sisaresi kuoli? Mitd muistat tuosta ajasta?
- Mit4 ajattelet INCL-taudista?

- Milté sinusta ajattelet, ettd tauti INCL on vaikuttanut sinuun? Henkil6nd? Jokapaivéisessa

elamassasi? Milloin sisar oli viel& elossa? Ja jalkeenpéin?

- Onko ollut aikoja, jolloin sinusta on tuntunut, ettd olet tarvinnut enemmaén tukea? Millaisia

aikoja nama ovat olleet?

- Sosiaaliset asenteet, oletko kokenut saaneesi tarvitsemasi tuen? Sukulaisilta ja ystavilta?

Koulusta? Muista tapauksista?

Tuki itselleni:
- "Kerro minulle rohkeasti tasta!"
- "Onko jotain muuta, josta haluat kertoa?"

- "Mista luulet sen riippuvan?"



