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Syfte och mal

* Synliggdra behov

* Erbjuda kunskap och stod

* Verktyg till professionella

* Inspirera organisationer

* Webbsida Vuxensyskon

e Samtalsgrupper

* Konferensmedverkan

* Pjasen, Skuggsyskon av Ostra teatern Gunilla Boethius & Henrik Holmer

* Kunskapssammanstallning - Nka



Forskningsstudier - kallmaterial

* Inga svenska artiklar i vetenskapliga tidskrifter
 Syskonstudier handlar om uppvaxtaren

* Biografiska berattelser av vuxna syskon och av féraldrar
* Ett trettiotal artiklar i internationella tidskrifter

* Forskning om foraldraskap — de forsta aren och smabarnstiden
vanligast

* Vuxenomsorg — familjemedlemmar som personlig assistent
e Studentuppsatser om syskonskap — syskon i aldrarna 20-30 ar



Syskonstudier - uppvaxtforhallanden

* Den forsta syskonstudien: Att ha en handikappad syster eller bror av
Sommarstrom & Norén, Allmanna barnhuset 1981. Nordiska
konferensrapporter som underlag.

* Ungdomshabiliteringen i Uppsala lan: Att ge syskon utrymme. Av
Granat, Nordgren & Rein, Slutrapport 2008.

* Dellve m.fl. i rapporten Jag finns ocksa! Om att vara syskon till en bror
eller syster med svar sjukdom eller funktionsnedsdttning.
Kunskapsoversikt. Allmanna barnhuset 2009.

* Gough, Barn som anhériga, Nka 2013:3



Vuxensyskonprojektet intervjuar — fyra
generationer

* Vuxensyskon fodda pa 40-talet med foraldrar som var fodda pa 10-20-
talet

* Vuxensyskon fodda pa 1960-1970 talet med foraldrar fodda 40-talet
* Vuxensyskon fodda pa 1980-talet med foraldrar fodda pa 50-60-talet
* Vuxensyskon fodda pa 1990-talet med foraldrar fodda 1970-talet




Teman I intervjuer

e Ursprungsfamiljen, syskon och foraldrarna, relationerna

* Vilka problem har syskonet och pa vilket satt kommer problemen i
uttryck

* Vad minns du mest fran uppvaxtaren

* Relationer och kontakter med familjen idag

* Vilka stodinsatser syskonet behover, vem ansvarar for stodet
e Stodet till dig som syskon — vad har du saknat

* Tankar om framtiden



Teman i syskonberattelser

 Att klara sig sjalv tidigt

* Ledsna utarbetade foraldrar

 Att leva i tva varldar — viljan att vara som andra

* Annorlundahet — funkiskultur — normalisera - neutralisera

* Familjers olika dverlevnadsstrategier 6ppenhet och fasad utat
* Att ha egen trygghetszon och vaga satta granser

* Att standigt paminnas om ojamlikhet

* Dolda prestationskrav och ta ansvar for andra



Kunskap saknas

* Hur manga vuxna med funktionsnedsattning far stodet fran sin familj,
foraldrar och syskon

* Familjemedlemmarnas ansvar for stodinsatser
* Hur vanliga ar affektiva symtom hos vuxna syskon

 Stod till syskon har positiv effekt under uppvaxtaren, men erbjuds inte
alla t ex i form av hjalp med laxlasning och fritidsaktiviteter, stod till
vuxna syskon forekommer mer sallan, prioriteras inte

* Transitionsprocesserna till vuxenlivet och vid éverlamnande av
omsorgsansvar



Internationella studier

Affektiva symtom ar vanligare hos syskon an kontrollgrupper
Resultat varierar men pafrestningarna ar storst vid autismspektrumtillstand

Planering for framtid ar vanligt tema pa grund av att 25 procent bor hos foraldrar
over 65 ar — ca 60 procent av funktionshindrade bor med familjen i USA

Resultat varierar mellan befolkningsgrupper, etnicitet, socioekonomiska faktorer
och religion

Foraldrageneration har negativa erfarenheter av offentlig omsorg vilket gar i arv
och Okar pressen for att vuxna barn ska overta foraldrars omsorgsansvar.

Overldmnandet sker ofta dramatiskt vid féralderns dod — fa planerar for framtid

Foraldraférmaga kan ha viss betydelse for syskons psykiska valbefinnande som
vuxna.



Internationella studier

* H6g utbildning hos féraldrar har samband med 6kad foéraldrastress
och kan pa grund av hoga prestationskrav ha negativa effekter for
syskons uppvaxt.

 Starka outtalade forvantningar om att syskon tar 6ver
omsorgsansvaret nar foraldrarna inte kan bara ansvaret — starka
lojalitetsband mellan mddrar och dottrar som omsorgsgivare



Tydliga handikappolitiska avtryck

* Anstaltepokens sprakbruk och mentalitet kastar sin skugga fram till 1970-
talet — det vander forst nar institutionerna avvecklas 1980-talet

* Den forsta integrationsgenerationens foraldrar star ensamma utan nagot
stod

e Stark medicinsk inriktning — barnlakare havdar att det ar skadligt for syskon
att vaxa upp med obildbara sinnessloa. Modrars nerver klarar inte det — att
de sinnessloas fostran ska ske pa institution debatteras annu pa 1970-talet
— sinnesslo ersattes forst pa 1970-80-talet med utvecklingsstérning — och
klassificerades fortsatt som medicinskt/ psykisk tillstand.

* Andra integrationsgenerationens barn far vissa 6ppenvardsinsatser —inga
syskon som intervjuats hade syster eller bror pa institution.



