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ABSTRACT

The overall aim was to describe the siblings’ thoughts on and experiences of needs,
problems and supports when their brother or sister is being treated or undergoing fol-
low-ups for or has died of cancer.

The thesis uses a life-world perspective with open interviews (Papers I-IV). It describes
the siblings’ needs and issues when a brother or sister dies of cancer n=10 (Paper I),
and it develops an understanding of the everyday experiences of siblings with a brother
or sister who is receiving or has completed treatment for a cancer disease n=10 (Paper
II). The thesis looks at the siblings’ thoughts on their experiences of being a sibling of
a brother or sister during his or her treatment or who has been treated for or has died
from cancer n=20 (Paper I11). The thesis also describes the siblings’ experiences of be-
ing involved in a therapeutic support group when the family had or had had a child with
cancer n=15 (Paper IV). The methods used to analyse the interview texts were qualita-
tive content analysis (I, III, IV) and phenomenological hermeneutic analysis (II).

The findings show that the sibling relationships strengthened. The siblings lacked sup-
port and felt they were not being given information. There was underlying anxiety and
loneliness. There was a new consideration in their daily life with the sick brother or
sister constantly at the centre. It was very important that the family felt well. Thoughts
about death were not allowed and they tried to repress them. Anticipatory grief started
already with the diagnosis. The grief when a brother or sister dies varies over time and
in how it manifests itself, and there are short breaks. Therapeutic support groups with
tools such as pictures and paintings validated the siblings’ feelings and gave them sup-
port regardless of their age and sex.

The results demonstrate a need to preserve the sibling’s health. Consideration and re-
spect for all family members may lessen suffering. Regular and appropriate information
about the disease, treatment and the patient’s condition is needed, as well as the offer of
therapeutic support, individually or in groups.
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INLEDNING

Jntresse for syskonens situation, nér ett barn eller en ungdom drabbas av en livsho-
tande sjukdom, har alltid funnits med i mitt arbete p& Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus. Tanken att undersdka hur syskon upplever och forstar sin situation
har framstatt som vésentligt att beskriva. En av mina arbetsuppgifter som konsultsjuk-
skoterska inom barnonkologi innebar informationsbesok i skolan, for att tala med klass-
kamrater, dér en elev hade en bror eller syster med cancer. Andra uppgifter var att delta
i varden med barn och ungdomar som var déende i hemmet. Under dessa besok blev det
tydligt att syskonen inte alltid visste eller forstod vad som hiande deras sjuka bror eller
syster. Nar syskonen vid de olika tillfdllena fick prata om sin situation, var det patagligt
hur stort deras behov var av att de uppméarksammades och fick egen tid for samtal.

Under &r 2007 insjuknade ca 300 barn i en cancersjukdom i Sverige (Gustafsson, Hey-
man & Veruby 2007). Statistiskt sett har varje familj 1.79 barn under 17 ar (Sveriges
Statistiska Databaser 2006). Detta innebér att det dagliga livet 2007 fordndrades for ca
537 syskon. Mycket finns skrivet som bygger pé erfarenheter om familjen i kris och sys-
konens utsatta situation nir ndgon nérstdende drabbats av en livshotande sjukdom, sorg
eller dod. Forskningen &r mer sparsam och bygger delvis pé fordldrarnas och sjukvards-
personalens tolkning av syskonens situation. Av den publicerade forskningen kring sys-
konens situation kommer huvuddelen fran USA, men andra lander som ocksa finns
representerade dr England, Sverige, Kanada, Holland, Australien och Israel (Bilaga 1).

Omgivningen har betydelse for varje ménniskas vilbefinnande, hélsa och vérd. For att
hélsa skall uppritthéllas behover det finnas en samverkan mellan individen och dess
omgivning (Watson 1988). Syskon lever oftast i en omgivning ocksa utanfor familjen,
men narmast dr familjen, vilket far betydelse ur hdlsosynpunkt nir en bror eller syster
har cancer. Avhandlingen innefattar ocksé dldre syskon, som har ett eget hem utanfor
familjen. Hélsa har definierats av WHO (1946) som ett tillstdnd av fullkomligt fysiskt,
psykiskt och socialt vilbefinnande, inte endast franvaro av sjukdom. Generella ansvars-
omraden och etiska regler for sjukskdterskan dr att frimja hilsa, forebygga sjukdom,
aterstélla hélsa samt att lindra lidande (ICN 2007).

Denna avhandling har haft som foresats att beskriva syskonens egna upplevelser och
tankar nér ett barn eller ungdom i familjen drabbats av en cancersjukdom. Centralt
for avhandlingen &r upplevelsen som framforts i syskonens beréttelser, hur de upplevt
de olika perioderna, frdn diagnos, behandling, efter behandling med kontroller, under-
sokningar och i de fall dir brodern eller systern dott pa grund av sin sjukdom. Upplev-
else” kan forklaras med ndgot som man upplevt och som innebér att vara med om nagot
som direkt berort (Norstedts svenska ordbok 2006). Avhandlingsarbetet utgar fran ett
vardvetenskapligt perspektiv med en humanistisk ménniskosyn, dir varje méinniska ar
unik och ses som en helhet (Eriksson & Lindstrom 2000).

Kunskapen fran avhandlingens fyra kvalitativa delstudier kan utgéra underlag och stod
for att utveckla eller utforma handlingsprogram for att tillgodose syskonens behov, om
en bror eller syster fir en livshotande och allvarlig sjukdom.



BAKGRUND

Familjen

Familjen kan definieras pé olika sétt. Enligt Stuart (1991) och Craft & Willadsen (1992)
ar familjen ett system eller en enhet med minst tva personer. I denna enhet kan medlem-
marna vara sldkt, men behover inte vara det. De kan leva tillsammans, men behdver
inte leva tillsammans. I enheten kan barn ingd, men det dr inget krav. Engagemang
och bindning mellan enhetens medlemmar inkluderar framtida dtagande samt omsorgs-
funktioner bestdende av skydd, foda, hdlsa och socialisation. Ytterligare innebord av
familj som begrep dr att den utgdrs av en grupp ménniskor som sédger sig vara en familj
(Wright, Watson & Bell 1996).

De band som finns mellan familjemedlemmar har beskrivits som en bindning av lo-
jalitet, vilket gor att bindningspersonen aldrig &r helt utbytbar med en annan person
(Ainsworth 1991). Personen som bindningen &r riktat mot ar oftast dlskad, och véilkom-
nas med gladje nar de méts. Sé lange det lilla barnet har sin bindningsperson i sin narhet
och inom réckhall kdnner det sig tryggt. Om barnet kénner nagon form av hot mot detta,
skapas dngslan, men dven upplevelser av forlust och sorg (Bowlby 1969).

Vardperspektiv

Nar ett barn blir allvarligt sjukt paverkas familjens dagliga tillvaro, rutiner och sociala
liv (Iles 1979; Marky 1982; Enskér 1997; Dellve, Cernerud, Hallberg 2000; Scott Find-
lay & Chalmers 2001; Bjork, Wiebe, Hallstrdm 2005; Sidhu, Passmore, Baker 2005;
Poder & von Essen 2008, Poder, Ljungman & von Essen 2008).

Syskonen saknar sin bror eller syster nér de inte kan vara tillsammans. Det som tidi-
gare var ett normalt familjeliv, kan fa en kdnsla av att ha gatt itu (Bjork et al 2005). Det
dagliga livet fordndras, med andra krav och hénsyn till det sjuka barnet (Dellve et al
2000). Omsorgen och oron for det sjuka barnet tar stor plats och de 6vriga familjemed-
lemmarnas utrymme blir dirmed mindre. Tankar och kénslor hos fordldrarna fokuseras
kring barnet som dr sjukt och syskonen hamnar i periferin (Enskér, Carlsson, Golsiter,
Hamrin & Kreuger 1997; Bjork et al., 2005; Késtel 2008). Organisationen i familjen
fordndras, roller och arbetsfordelning omprdvas och vardagen for familjen paverkas i de
olika systemen: forskolan, skolan, fritidshemmet, arbetsplatsen och sjukhuset (Moller
& Nyman 2003; Kistel 2008).

I ett vardperspektiv maste hela familjen inkluderas, dér det sjuka barnet &r huvudper-
sonen (Bergbom-Engberg & Askwall 1998; Pergert, Ekblad, Enskédr & Bjork 2007;
Kastel 2008). For att det skall bli en bra vardande miljo for det sjuka barnet maste de
ovriga medlemmarna i familjen mé s& bra som mgjligt. Att arbeta med omvardnad pa
familjeniva innebér att utga utifrdn familjens relationer och interaktioner (Friedman,
Bowden, Jones 2003). Nér sjukskoterskor medvetandegér de anhdrigas situation kan
de bli ett stod for familjen (Ohman & Séderberg 2004). En god omvardnad forutsit-
ter interaktion med familjen, sjukskoterskan maste darfor genomféra handlingar och
finna 18sningar pé problem, med hénsyn till badde patientens och familjens behov av



vard (Benzein, Johansson & Saveman 2004; Pergert et al 2007; Késtel 2008). Familjens
behov av information och undervisning skall beddmas tidigt. Vad de vet, och 6nskar f&
veta mer om, dr fragor som sjukskoterskan stéller sig. Omvardnads-processen innefattar
beddmning, identifiering av problem, mal och dtgirder, genomforande, dokumentation
och slutligen utvirdering i interaktion mellan familjen och de som vardar (Friedman
2003).

Syskonens ritt, oavsett alder, att involveras i omvérdnaden nér en bror eller syster ar
sjuk och vardas pa sjukhus, styrks av foljande styrdokument: Information och sam-
verkan till nirstdende (SFS 1982:763; NOBAB 2002; Kompetensbeskrivning for legi-
timerad sjukskdterska 2005; SOSFS 2005:12; SOSFS 2005: 27; artikel 3, 6, 12 1 Méan-
skliga réttigheter - konventionen om barns réttigheter 2007).

Syskonrelationen

Semantiskt beskrivs syskon som personer som har samma foréldrar, antingen som hel-
syskon eller halvsyskon (Svenskordbok 1990; Svenska Akademin 2002; Nationalencyk-
lopedin 2004). Syskon kan ocksa vara foster- eller adoptivbarn och juridiskt jamstélls
adoptivbarn med biologiska barn. Att vara syskon innebér att vara bror eller syster.

Begreppet bror eller syster kan ocksa anvéndas i andra sammanhang dér bror innebér
att vara syskon av manligt kon som star den angivna personen ndra med kdnsloméssiga
band, eller en person som man dr god vén med, eller har lagt bort titlarna med. Syster
betyder att vara syskon av kvinnligt kon som star den angivna personen nira med kéns-
lomaéssiga band, eller medlem av starkt sammanhallen eller sluten kvinnogrupp (Nor-
stedts svenska ordbok 2006).

Syskonskap forklaras med att vara syskon, (Nusvensk ordbok 1981; Nationalencyk-
lopedins ordbok 2004) vilket innebér en ndra och dmsesidig relation, dir syskon i inter-
aktion bygger upp en gemenskap och en liknande omvérldsuppfattning (William Olsson
2005). Enligt Cicirelli (1995) definieras syskonskap med: barn i en familj dir barnen
upplever sig ha en relation till varandra, antingen genom att dela en biologisk bakgrund
som hel- eller halvsyskon, styvbarn, adopterad, alternativt dela ndgon grad av atagande
eller umgénge med givna normer for syskonrollen.

Syskonrelation dr ett begrepp, som innebér en relation mellan syskon med oéndliga
variationer. Vad som dn hénder ett syskon paverkas de andra syskonen, oavsett hél-
sotillstand (Bank & Kahn 1997). I en syskonrelation delar syskonen ofta samma bak-
grund och livsinstéllning, men ocksa fordldrarnas tid och uppmairksamhet (Lindsay &
MacCarthy 1974; Norén & Sommarstréom 1991; Cicirelli 1995; Bank & Kahn 1997;
Giovanola 2005). Emotionella band mellan syskon kan vara varma/ljusa och kénsliga
men ibland negativa/morka (Cicirelli 1995; Bank & Kahn 1997; Berg Wikander 2005).
Kénslor med intensitet i relationens olika perioder i livet kan vara kérlek, lojalitet, hat
eller avundsjuka (Lindsay & MacCarthy 1974; Wikander 1999; Hwang & Nilsson 2003;
Coull 2004; Sanders 2004; Aldgate et al 2005). I en syskonrelation kan &ldre syskon
fungera som omsorgspersoner och anknytningspersoner for de yngre och vara en modell
for utveckling av empati och solidaritet (Ainsworth 1991; Norén & Sommarstrom 1991;
Evenshaug & Hallen 2001; Hwang & Nilsson 2003; von Tetzchner 2005).
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Andra nirliggande begrepp ar: Syskonanda som innebér ndgot som préglar forhallandet
mellan syskonen och som kénnetecknas av fortrolighet, simja, solidaritet (Svenska
Akademin 2002). Syskonband innebédr syskonskap, men kan ocksa forklaras med det
som andligen forenar personer inom religios eller ideell rorelse. Man pratar ocksa om att
knyta syskonband, t.ex. mellan skandinaviska ldnder (Nusvensk ordbok 1981; Svenska
Akademin 2002).

Under uppvixten utvecklas syskonrelationen och har en paverkan pa beteende, inlér-
ning och utveckling (Cicirelli 1995; Brody 1998; Wikander 1999). Den dagliga leken
péaverkar syskonen till att bli mer jamlika (Aldgate et al 2005). Det sociala samspelet
och interaktionen gynnas hos syskon genom att de har séllskap av varandra, géar till
skolan och delar fritiden tillsammans, med aktiviteter och rutiner i hemmet (Evenshaug
& Hallen 2001). Enligt Dunn och McGuire (1992) bestér syskonrelationen av ett sam-
spel av fysisk, verbal och nonverbal kommunikation som delar kunskap, sinnesintryck,
attityder, uppfattningar och kénslor. Cicirelli (1995) menar att syskonrelationen dr mer
tillskriven dn fortjanad, trots detta anses relationen mer fortrolig och varaktig 4n med
vanner. Syskon tillbringar mer tid med varandra &n nagra andra, och syskonrelationen
ar vanligtvis den ldngsta relationen som en person upplever under hela sitt liv (Norén &
Sommarstrém 1991; Coull 2004; Sanders 2004; William Olsson 2005).

Syskonrelationen kan ses som en allians mellan jimlika, dér det finns en grad av ge-
menskap och fortrolighet som &r olik den gemenskap de delar med fordldrarna. Syskon
kan beskydda varandra i skolan, dela bekymmer, riddsla och oro (Sanders 2004). Relati-
onen uppratthalls av en solidaritet som inte hindrar dem att stundtals vara bittra fiender.
En del syskon kommer 6verens och andra har svérare att gora det. Detta kan bero pa
temperament, individuella erfarenheter eller avundsjuka (Aldgate et al 2005). Relatio-
nen mellan syskonen paverkas ocksé av om det finns en biologisk relation, dvs. genetiskt
arv som forstarker bade likheter och skillnader. En annan faktor som péverkar om de far
en néra relation dr om syskonen delar en gemensam hemmilj6é (Dunn & Plomin 1990;
Aldgate et al 2005). Enligt Sanders (2004) dndras syskonrelationen dver tid: steg 1 att
bli syskon, steg 2 att véxa upp tillsammans, steg 3 tonarsperioden, steg 4 aterknyta efter
att syskonen flyttat hemifran, gift sig, fatt barn, skilsméssa eller fordldrars dod, steg 5
efter bada fordldrarnas dod, da relationen kan o6ka till en fornyad betydelsefullhet.

Syskonen i denna avhandling bestar av helsyskon. Detta var inget medvetet val, utan
det visade sig bli sa. I avhandlingen har valts att anvdnda syskonrelationen som begrepp
for den relation som finns mellan syskon inklusive syskonskap, syskonanda och sys-
konband.

Familjesituationen nar ett barn i familjen far diagnosen cancer

I stort sett har alla barn och ungdomar som insjuknar i en cancersjukdom tidigare varit
helt friska. Insjuknandet kan borja med exempelvis en ihallande forkylning som inte
gar over, ont 1 benen, blamirken sé fort barnet stoter i nagot, svullnad pa halsen, kndl
nagonstans pa kroppen, huvudvérk och illaméende. Tecken och symtom é&r frdn borjan
otydliga och liknar dem som ofta forekommer av och till i barnadren. De vanligaste can-
cerdiagnoserna hos barn &r leukemi, hjarntumér, lymfom, neuroblastom, Wilms njur-
tumor och cancer i skelettet.
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Genom att anvédnda olika behandlingsmetoder som cytostatika, kirurgi eller stralning,
var for sig eller i kombination, botas numera 3/4 av alla barn (Gustafsson et al 2007).
Behandlingen &r viktig och maste skotas enligt ett forutbestamt program. Genomforan-
det av behandlingen &r arbetsam for den sjuke (Hedstrom, Haglund, Skolin & von Essen
2003; Hedstrom, Ljungman & von Essen 2005; Hedstrom, Kreuger, Ljungman, Nygren
& von Essen 2006; Enskér & von Essen 2007, 2008) men ocksé for hela familjen som
befinner sig i kris (von Essen 2004; Bjork et al 2005; Berglund, Garwicz, Kreuger, &
Ahstrom, 2007; Péder & von Essen 2008; Poder, Ljungman & von Essen 2008).

En generell bieffekt av cytostatika och stralbehandling dr nedsatt immunforsvar, pati-
enten blir infektionskinsligare eftersom ldkemedlet ocksd forstor bade vita och roda
blodkroppar, inklusive trombocyter. Andra bieffekter kan vara haravfall, illaméende,
aptitloshet, trotthet, viktnedging, alternativt viktuppgang orsakat av kortisonbehandling
(Enskér 1997; Hedstrom et al 2003, 2005; Enskéar & von Essen 2007, 2008). Kvarstaende
sena bieffekter kan orsakas av cancern, men dven av dess behandling. Exempel av sena
bieffekter dr dysfunktion av olika organ, minskad fertilitet, nedsatt neurologisk funk-
tion, psykosocial och psykopatologisk paverkan (Gibson & Soanes 2001; Wallace &
Green 2004). For att minska bieffekterna och forsoka motverka att de barn som behand-
las paverkas toxiskt av cytostatika, kontrolleras detta kontinuerligt med blodprover och
undersokningar. En del patienter kan behova fa blod och trombocyttransfusioner for att
kompensera antalet forstorda blodceller.

Besoken pé sjukhuset blir ménga och ibland l&nga, och de barn som har langt att dka
tillbringar manga timmar med att transporteras till sjukhuset, &ven om vissa barn ocksé
delvis behandlas av hemsjukhuset och hemsjukvarden. Unders6kningarna och behand-
lingarna gor att det kan bli svart att utova fritidsaktiveter, vara i skolan, pé fritidshem,
eller triaffa familj, sldkt och vanner (Enskér et al 1997, Hedstrdm 2003, 2005; Enskér &
von Essen 2007, 2008).

Syskon till barn med cancer har visat pa forsémrad emotionell, fysisk och social
livskvalitet, jamfort med en kontrollgrupp (Houtzager et al 2003, 2004). Emellertid,
under perioder d& de sjuka barnen &r glada och mar bra finns det oftast ingen oro hos
syskonen (von Essen & Enskér 2003). Brist pa information till syskonen under be-
handlingsperioderna finns rapporterat i ett flertal studier (Marky 1982; Martinson et al
1990; Havermans & Eiser 1994; Barrera et al 2000; Sloper 2000; Murray 2002; Free-
man, O Dell Meola 2003; von Essen & Enskidr 2003). Ett stort antal fordldrar anser
dock att det dr onddigt att oroa syskonen med detaljerad information om diagnos och
prognos (Ballard 2004).

Syskonen sjélva efterfragar stod fran familjen, personal och vanner (Havermans & Eiser
1994; Murray 1998, 2002; Sloper 2000; Freeman et al 2003; von Essen & Enskér 2003).
Manga syskon har beskrivit sig sjdlva som helt bortglomda och oviktiga (Carins et al
1979; Iles 1979 et al; Rollins 1990; Havermans & Eiser 1994; Sloper 2000; Murray
2002). Dessa upplevelser kan dock leda till 6kad sjdlvstindighet och mognad och ett
Okat ansvarstagande (Koch-Hattem 1986; Murray 1998; Sloper 2000; Hamama, Ronen,
Feigin 2000). Syskonen far ocksa dkad empati och intresse av att hjélpa andra (Iles
1979; Havermans & Eiser 1994; Murray 1998). Det finns vidare rapporterat att ett barns
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eller en ungdoms livshotande sjukdom kan leda till att medlemmarna i familjen kommer
varandra ndrmare (Lehna 1998; Sloper 2000).

Om det sjuka barnet eller ungdomen dor

Trots utveckling av behandlingsprogram med olika cytostatikapreparat dor fortfarande
en fjardedel av alla barn med cancer (Gustafsson, Heyman & Veruby 2007). Den sorg
som da uppstar dr personlig, och sorgeprocessen dver tid, dr speciell for varje person
(Mahon 1995; Cutcliffe 2002; Clements et al 2004; Giovanola 2005).

Sorg dr respons pa forlust forekommande i alla aldersgrupper och kulturer (Cowles &
Rodgers 1991). Ett barns reaktion pd egen eller andras dod beror pa barnets utvecklings-
niva (Schonfeld 1993; Christ 2000). Att forsta konsekvenser av doden har med barnets
kognitiva utveckling att géra (Piaget 1954; Furman 1964; Smilansky 1987). Bowlby
(1963, 1980) menar att redan en 6-manadersbaby har sorgeupplevelser. Barn borjar
forsta inneborden av doden vid 4-9 ars alder (Furman 1964; Clunies-Ross, Lansdown
1988). Enligt Nagy (1948) upplevs doden i aldern 3-5 ar som en avfird och den som é&r
dod finns ndgon annanstans. Nér barnet dr 5-9 ar blir de medvetna om att en person kan
d6 men att doden ofta gér att undvika.

Nar barn inte far tillrickligt med information om ddden, fantiserar de ihop nagot for att
fylla ut det som saknas, for att situationen skall bli forstaelig. Mellan 10 till 15 ar sigs
barnet kunna forsta innebérden av doden och reaktioner pa doden handlar da mer om
kénslomissig anstringning (Worden 1996). Aldre barn kan upptrida som om de har
emotionell kontroll, men det &r ofta en fasad, som déljer ett kaos av kénslor (Adams
& Deveau 1987). Sorgen, som den upplevs hos vuxna och traditionellt finns beskriven,
bestér av olika steg. En chockfas, reaktionsfas, bearbetningsfas och nyorienteringsfas
finns etablerade som komponenter i en sorgereaktion (Bowlby 1961; Clements et al
2004; Cullberg 2006). Lakningen av sorg tar olika lang tid for olika personer (Murphy
2000; Ringdal et al 2004).

En avhandling av Kreicbergs et al (2004) visade att fordldrarna, vars barn dott av en
cancersjukdom, hade en 6kad risk for depression och &ngest, upp till fyra till nio ar efter
barnets dod. For de flesta av fordldrarna kvarstar sorgen med en smirta resten av livet
(Dean et al 2005).

Den sorg och forlust som syskon upplever beror pa de band och den anknytning som de
haft med sin bror eller syster (Freud 1957; Hogan & DeSaints 1992; Batten & Oltjen-
bruns 1999).

Sorgen kan, som det har uttryckts, te sig annorlunda for barn och ungdomar an for
vuxna, (Sourkes 1980; Adam & Deaver 1987; Dyregrov 1990; Giovanola 2005). Skill-
naden anses bero pa kognitiv utvecklingsnivd, men ocksa pa franvaro av erfarenhet av
sorg och dod (Mahon & Page 1995; Giovanola 2005).

Nar en ung ménniska forlorar en bror eller syster, forloras ocksa en god vén, en alli-
erad eller en rival eller en jambordig motstdndare. Syskonet forlorar inte bara sin bror

eller syster, utan under en tid, dven sina foréldrar (Andersson 1995; Gyllenswird 1997).
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Upplevelsen medfor ocksd en medvetenhet om att de sjdlva kan do (Sourkes 1980;
Edvardsson 1985). Om ndgon nirstdende omtyckt person dor, kommer doden véldigt
néra inpéd och barn och ungdomar kan da fa svart att forstd sina egna reaktionsmonster
(Krell & Rabkin 1979; Bugge 2003). Barn, vars forédldrar dor av en cancersjukdom, har
visat pd symptom av depression, oro, minskad social kompetens och lagre sjdlvkansla
(Siegel. Karus, Raveis 1996). Att fa vara med och besdka och fa sdga adjo, hjélper till
att bearbeta sorgen (Clarke & Harrison 2001).

Sorgereaktionen hos barn finns beskriven som kénslor av sorgsenhet, smirtsam saknad,
ridsla, aggression och depression (Binger 1973; Bowlby 1980; Christ, Siegel, Freund
1993). Allmén oro, skuld, skam och somnrubbningar kan ocksa finnas som reaktioner
(Dyregrov 1990, 1999; Fanos & Nickerson1991). Sorgen, som den upplevs av syskon,
skiftar efter forlusten av brodern eller systern med nya eller dndrade roller i familjen,
vilka kénns svéra att leva med (Krell & Rabkin 1979). Det kan uppstd kdnslor av
sjalvforebraelse (Krell & Rabin 1979; Sourkes 1980; Adams & Deaver 1987; Huntley
1996; Giovanola 2005). Det kan dven finnas en riddsla for att sjalv do (Koch-Hattem
1986). For tonaringarnas del handlar det manga génger om att skjuta ifrén sig sin sorg,
och forneka den, for att sorja i avskildhet (Huntley 1996). Ett visst syskon kan dvergé
frén sin tidigare roll till att bli det tysta syskonet, det 6verbeskyddande syskonet eller det
syskon som skall ersitta det doda barnet (Krell & Rabkin 1979).

Det ar svart att bedoma sorg hos barn och unga, ménniskor i omgivningen luras av att
det finns en sddan ombytlighet. Ena stunden kan de grata och kénna sig 6vergivna, oro-
liga och allvarliga och strax efterat kan de skratta med sina kamrater (Ekvik 2005).

Stodgrupper

I litteraturen finns beskrivet, om &n sparsamt, om stodgrupper eller gruppsamtal for barn
och ungdomar som drabbats av sorg. Helgldger for barn i sorg har visat sig viktiga, dar
barn och ungdomar kan fa ta hand om sin sorg och tréffa andra i samma situation (Creed,
Ruffin, Ward 2001; Nabors et al 2004). Barn och ungdomar som deltagit i stddgrupper
har minskat sin stress, blivit mindre indtvénda och arga och fétt en beredskap att kunna
ta hand om de kénslomissiga reaktionerna (Williams et al 1998). Genom att syskonen
deltar i syskongrupper minskar oron och depressionen (Houtzager, Grootenhuis & Last,
2001; Barrera et al 2002, 2004).

Gruppsamtal som terapeutisk metod, har anvénts och fungerat vél i kénsliga &mnen som
t.ex. HIV/aids-forskning och for LSD-beroende ungdomar (Agar & MacDonald 1995).
I en studie av Lantz & Severinsson (2001) om fokusgrupporienterad handledning for in-
tensivvardssjukskoterskor framkom betydelsen av dkad insikt om familjemedlemmar-
nas behov. Sjukskdterskorna fick 6kad insikt av att vara verktyget i relationen mellan
patienten och familjemedlemmarna. Detta medférde 6kad kompetens och kreativitet.

Stodgruppssamtal liknar delvis tekniken i fokusgruppintervjuer, en intervjumetod som
anvénds i forskning dir man intervjuar informanter i grupp. I gruppen finns en modera-
tor som leder intervjun/samtalet och later varje deltagare fa ordet genom att beritta, al-
ternativt bekréfta eller inte bekrifta, vad en tidigare medlem i gruppen har sagt (Morgan
1993a; Wibeck 2000).
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Stodgrupper, som terapeutisk metod for syskon till barn med cancer, har funnits tillgéng-
liga under en begransad period i Sverige i borjan av 2000-talet, via Barncancerfonden.
Syskon erbjdds att delta i tva 3-dagarsldger med syfte att fa prata med och tréffa andra i
samma situation, och samtalen varvades med roliga aktiviteter. En av ledarna for dessa
stodgrupper var forfattaren till denna avhandling. Verksamheten har hittills inte blivit
vetenskapligt utvirderad, men den har tyckts vara till hjilp for flera syskon. Idag finns
inte dessa stodgrupper som ett kontinuerligt erbjudande for syskon.

Problemformulering

Banden mellan syskon &r starka. Nér ett barn eller en ungdom i familjen fér en livsho-
tande sjukdom drabbar detta i hog grad de friska syskonen, oavsett alder. Tidigare forsk-
ning har till viss del beskrivit syskonens situation, nir den sjuka brodern eller systern
ar under behandling. Fa studier beror situationen for syskonen dé det sjuka barnet/ung-
domen dor. Det saknas kunskap om vad dod och sorg innebér, och om hur de friska
syskonen tidnker under och efter behandlingen. Vi behdver veta mer om vad for slags
stod de behdver och vill ha.

Inom omvéardnadsforskningen finns lite forskat utifrdn syskonets eget perspektiv. For
att mdta syskonen i deras situation och stédja dem i deras behov krdavs mer kunskap om
vad syskonen upplever. Metoder behdver utvecklas i varden for att kunna hjilpa, stodja
och ledsaga syskonen.
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SYFTE

Det dvergripande syftet for avhandlingen &r att beskriva syskonens tankar och upplev-
elser av behov, problem och stdd nir en bror eller syster behandlas, kontrolleras, eller
har dott av cancersjukdomen.

Delsyften

Artikel I: Att beskriva syskons behov och problem nér en bror eller syster dor i en can-
cersjukdom.

Artikel II: Att f& forstaelse for upplevelser i vardagen, nér en bror eller syster behandlas
eller har avslutat behandlingen for cancer.

Artikel III: Att beskriva syskons tankar relaterat till upplevelsen av att vara syskon till
en bror eller syster som behandlas, har behandlats eller dott av sin cancersjukdom.

Artikel TV: Att beskriva syskonens erfarenheter av att fa stddsamtal i grupp, nir en
familj har, eller har haft, ett barn med cancer.
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METODOLOGI

Livsvirlden beskrivs som vérlden vi lever i, upplever, talar om och dir grunden vilar
for all kognitiv prestation, inklusive vetenskapliga beslut. Denna virld dr varje persons
varld av vardag, dir vara minnen och tiden som vi har framfor oss finns (Dahlberg,
Drew, Nystrom 2001; Bengtsson 2005; Dahlberg, Dahlberg, Nystrom 2008). Livs-
vérlden for de syskon som intervjuats i avhandlingen ar den virld av vardag som de le-
ver 1, fornimmar, upplever och talar om eller inte talar om. I denna virld finns realiteten
av nuet, minnen, och den tid som finns framat i tiden for den sjuka brodern eller systern
som innehaller behandling, kontroller efter behandlingen, eller att ett syskon dor. For att
andra ska kunna ta del av denna livsvarld och dessa levda erfarenheter maste individen
sjdlv berétta om sina upplevelser och sin situation (Mishler 1986; Lindseth & Norberg
2004).

Livsvirldsforskningen baseras pa fenomenologins filosofi, med dess teori om avsiktlig
uppfattning av att vara upphdjd/Gverstigande, vilket gor relationen med virlden speciellt
viktig. Husserl (1970) forklarar begreppet som den naturliga instdllningen till en vérld.
Kunskapssokandet har skett med 6ppna intervjuer, dir syskonen sjdlva berdttar om sina
upplevelser och sin situation (Ricoeur 1976; Mishler 1986; Patton 2002; Lindseth &
Norberg 2004; Skott 2004; Crafoord 2005).

Den filosofiska utgéngspunkten har varit en fenomenologisk och en fenomenologisk-
hermeneutisk ansats. Fenomenologi &dr liran om fenomen och vésen som soker att
forklara eller beskriva saker som det syns, visar sig och som Husserl (1970) beskriver,
att ga tillbaka till sakerna sjdlva. Bengtsson (1991, 2005) menar att det finns tva kom-
ponenter i fenomenologin, dir den forsta dr vandningen till sakerna sjélva, en vindning
mot ett subjekt. Den andra komponenten &r alltid ”saker for nagon”, alltsé egen erfaren-
het. Fenomenologin sdoker monster av upplevelser, grunder for att finga innebdrden av
det fenomen som soks, for att sedan beskriva det sé trovérdigt som mojligt.

Inneborden av hermeneutik kan beskrivas som att tolka for att fa forstaelse. Stravan-
det efter att forstd andra och att fora forstaelsen vidare till andra, genom att beskriva,
forklara eller ge mening at ett fenomen. (Husserl 1970; Ricoeur 1991). Ny forstaelse
uppstar genom att man tolkar en text s att underliggande inneborder kan forklaras
(Ricoeur1976; Bengtsson 2005).

Metod

En kvalitativ beskrivande metod med &ppna intervjuer kan anviandas da det efterstravas
att personer skall beskriva sina tankar kring egna upplevelser (Taylor & Bogdan 1984,
1998; Docherty & Sandelowski 1999; Patton 2002). Oppna frigorna ger respondenterna
en mdjlighet att beritta sin egen livshistoria, nir de uttrycker sina tankar har de ocksa
mojlighet att formedla sin egen forstéelse och sina erfarenheter. Uppfoljnings- och stod-
fragor kan anvéndas for att fortydliga olika uttalande av svar, enligt Mishler (1986) och
Patton (2002). Taylor och Bogdan (1984, 1998) beskriver kvalitativ metod som just
beskrivande, dir ménniskors egna ord pekar ut vad som betyder nigot, men ocksa med
en strédvan att frambringa forstéelse och insyn i materialet.
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De filosofiska ansatserna, tillsammans med en beskrivande metod med dppna intervjuer,
kompletterar varandra for att studera innebdrden av syskonens livsvérld av tankar, prob-
lem, behov och st6d nér en bror eller syster ar sjuk i cancer, kontrolleras eller har dott
av cancer.

Avhandlingen bestar av fyra kvalitativa studier (Tabell 1) med 6ppna intervjuer med
avsikten att, s& forutsittningslost som varit mdojligt, ndrma sig syskonens livsvarld, for
att uppticka fenomen i deras situation som syftar till avhandlingens syfte. Delstudie
I har en ansats inspirerad av fenomenologi och livsvirldsteori (Dahlberg et al 2001;
Dahlberg et al 2008), delstudie II har en fenomenologisk-hermeneutisk ansats (Lindseth
& Norberg 2004). Delstudierna IIT och IV har en beskrivande ansats (Taylor & Bogdan
1984, 1998). Genomgéende i alla delstudierna har varit syskonens rddande livsvirld
(Dahlberg et al 2001; Dahlberg et al 2008).

Tabell 1. Oversikt av delstudierna (I-IV) med syfte, deltagare, datainsamling och analysmetod.

Delstudie ~ Syfte Deltagare Datainsamling ~ Analysmetod

[ Att beskriva syskons n =10 syskon (5m/5f) Oppna Kvalitativ
behov och problem nir Alder 10 - 30 &r Intervjuer Innehéllsanalys
en bror eller syster dor i

en cancersjukdom.

Il Att fa forstaelse for upp- n =10 syskon (4m/6f) Oppna Fenomenologisk
levelser i vardagen nér en Alder 1036 &r Intervjuer Hermeneutisk
bror eller syster behandlas
eller har avslutat behandling

for cancer.
il Att beskriva syskons tankar  n =20 syskon Oppna Kvalitativ
relaterat till upplevelsen av ~ (9m/11f) Intervjuer Innehallsanalys

att vara syskon till en bror Alder 1036 &r
eller syster som behandlas,

har behandlats eller dott av

sin cancersjukdom.

v Att beskriva syskonens n =15 syskon Oppna Kvalitativ
erfarenheter av att f (5m/10f) intervjuer Innehéllsanalys
stodsamtal i grupp nér en Alder 8 - 18 &r
familj har, eller har haft,
ett barn med cancer.

Deltagare i de fyra delstudierna

Malmedvetna urval i kvalitativ forskning kan mojliggora studier med fa deltagare, sa att
dven en deltagare skulle kunna ge tillrickligt med information, beroende pa syftet (Pat-
ton 2002). Logiken och styrkan i ett meningsfullt urval ligger i att vdlja informationsrika
forhallanden, i denna avhandling valdes att intervjua de berérda syskonen i varierande
aldrar, i stéllet for att tillfraga andra personer om syskonens erfarenhet.
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Deltagarna i de fyra studierna rekryterades fran Barnonkologiskt centrum pa Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus i Goteborg (tillhérande hemsjukhus: Bords — S6d-
ra Alvsborgs Sjukhus, Halmstad - Linssjukhuset, Jonkdping — Lénssjukhuset Ryhov,
Skovde - Kérnsjukhuset, NU-sjukvéarden, Karlstad - Centralsjukhuset). Syskon till barn
som behandlas, hade behandlats och nu gick pé kontroller for cancer, eller hade détt av
sin cancersjukdom, tillfrdgades om deltagande i studierna. Kriterier for deltagande var
ett geografiskt avstand fran hemmet till sjukhuset pd maximalt 150 km for att mojlig-
gora intervju, och géllande studie IV, for att gora det praktiskt mdjligt att vara med i
stodgruppssamtalen. Vidare, for att inte missa nagot i beréttelserna skulle de deltagan-
de syskonen kunna prata svenska. Tidpunkten frén diagnos, i gruppen med syskon till
barn som behandlades/kontrollerades for cancer, bestdmdes till minst tvd och hogst sju
maénader, och i gruppen dér syskonen hade dott skulle det ha forflutit minst sex manader
efter dodsfallet. I urvalet togs ocksa hénsyn till kon och alder for & en si heterogen
grupp som mdjligt, syskonet skulle ha fyllt sju &r, men nidgon Ovre aldersgrins fanns
inte, vilket innebar att ocksa vuxna syskon kunde inkluderas (Taylor & Bogdan 1984,
1998; Dahlberg et al 2001).

Urval for delstudie I var syskon till barn med cancer (alla diagnosgrupper). Studien in-
nefattade 10 deltagande syskon (5 pojkar/méan och 5 flickor/kvinnor) som alla hade mist
sin bror eller syster. Intervjuerna dgde rum under perioden december 1998 till juni 1999.
Femton familjer tillfrigades, varav fem avbojde. Aldern pa de deltagande syskonen var
mellan 10-30 &r. Tiden som géatt sedan brodern eller systern dott var 1,5-6 ar och aldern
pé barnen eller ungdomarna som dott varierade mellan 4-21 &r.

Urval for delstudie II var syskon till barn med leukemi eller hjarntumér. Studien in-
nefattade 10 deltagande syskon (4 pojkar/min och 6 flickor/kvinnor) dir brodern eller
systern hade en pagéende eller avslutad behandling. Intervjuerna dgde rum under pe-
rioden januari till oktober 2004. Tolv syskon tillfragades och 2 avbojde deltagande.
Aldrarna pa deltagande syskon var 10-36 4r. Den sjuka brodern eller systern var vid
intervjutiden mellan 7—18 ar.

Urval for delstudie III var desamma som i delstudie I och II. Insamling av data for
delstudie III gjordes vid samma tillfalle som studie I och II.

Urval i delstudie IV var syskon till barn med cancer (alla diagnosgrupper). Studien in-
nefattade 15 deltagande syskon i stodgruppssamtal (5 pojkar/mén och 10 flickor/kvinnor)
med en bror eller syster som dott av cancer, alternativt behandlats for en cancersjukdom.
Tidsperioden for deltagande i stodgruppssamtalen, inklusive efterfoljande intervju, var
januari 2006 till april 2007. Av 32 tillfrdgade familjer var det 21 som avbojde. Syskonen
var i aldrarna 8 till 18 &r vid intervjun. Den sjuka brodern eller systern var vid intervju-
tiden mellan 3-15 ar alder. Aldern pa barnen eller ungdomarna som détt varierade mel-
lan 13-21 ar och tiden sedan dodsfallet var mellan 1,2-3,4 ar.

Intervjumetodik

”Att berdtta” kan beskrivas som att meddela vésentliga omstédndigheter, och beréttelsen
som en framstillning i tidsf6ljd av vésentliga omstidndigheter (Norstedts svenska ord-
bok 2006).
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I berittelsen visar sig ménniskan bakom orden, men hon kan ocksa doljas (Crafoord
2005). Att beritta ar att aterge ett hidndelseforlopp som skapar en beréttelse, och som
bade kan tolkas och tolkas om flera ganger (Skott 2004). En upplevd erfarenhet paverkar
personer olika, vilket kan ta sig uttryck i berdttelsen. Denna formaga utvecklas tidigt
och snabbt hos barn och utan sérskild tréning eller instruktion (Mishler 1986). Berit-
taren véljer sjilv vad han eller hon vill berdtta och kan ldgga vikten pa det som upplevts
som viktigt (Ricoeur 1976).

Oppna intervjuer har valts for datainsamling, da denna typ av intervjuer gor det méjligt
att ndrma sig vad som &r syskonens upplevelser av det fenomen som skall studeras.
Det bakomliggande antagandet ar att upplevelsens inre mening kan bli tillginglig och
tydligt uttalad 1 berédttelser (Patton 2002). I och med att syskonens upplevelser har ut-
tryckts genom deras egna berittelser (Docherty & Sandelowski 1999; Mishler 1986;
Scout-Findlay & Chalmers 2001; Patton 2002; Irwin & Johnson 2005) nés en kunskap
om, och ibland en forstaelse for de olika fenomen som framkommer i resultaten (Mish-
ler 1986). En frageguide har anvénts som stod for att uppna syftet med studien. Stod-
fragor anvéndes for att fa djupare kunskap, som t.ex. ”’Kan du berétta mer?”, ”Hur kdnde
du da?”, ”Beritta vad du menar med...”, ”Jag kan se att du ar ledsen, ar du det?”

Frageguide till delstudie I innehdll fragorna:

+ Kan du beritta for mig om ditt syskon, sjukdomen, sjukhuset, sista tiden,
begravningen, graven...

* Vad gor att du pdminns om ditt syskon?
* Hur mar du idag?
» Har du nagot ytterligare att tilligga?

Frageguide till delstudie II innehdll fragorna:

» Kan du beritta om dina upplevelser av att vara syskon till en bror/syster un-
der behandling eller efter avlutad behandling?

» Har du nagot ytterligare att tilligga?

* For delstudie III fanns ingen ytterligare frageguide dn den som presenterats
i delstudie I och II. Pa grund av kvarvarande rika beréttelser i intervjutexten
(I, 1) valdes att lyfta ut data som handlade om syskonens tankar relaterade
kring sin situation.

Frageguide till delstudie IV inneholl fradgorna:
* Vad har gruppen givit dig? Vad har du givit gruppen?,
» Hur var det att ha en ledare som styrde upp i gruppen?
» Hur tyckte du att ledaren agerade?
* Hur var det att skriva ner dina forvantningar?
* Hur var det att presentera en deltagare i gruppen?

* Hur var det att skriva ner dina férvéntningar pa de tre tillfédllen som syskonen
1 din grupp skulle traffas?
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» Hur var det att visa ett foto pa ditt syskon?

* Hur var det att vélja en bild med 6ver 100 olika motiv for att finga en kénsla
eller upplevelse?

* Hur var det att mala en upplevelse, berdtta om vad du malat, sétta ord till
bilden och att sedan sétta upp bilden pa viggen och beritta om den?

* Hur var det att fa frdgan om det ar nagot du vill ta upp och beritta om fran
foregdende gruppintervju?

» Hur var det att berétta om vad du upplevt efter varje gruppintervju?
* Har du saknat ndgot?

Det fanns ocksa uppfoljningsfragor for att hjalpa syskonen att fortydliga sig.

For att syskonen skulle beritta behdvde de kinna trygghet och en frivillighet att berétta
vad de ville. En beréttelse kunde forsta gdngen vara ostrukturerad och berittas fram och
tillbaka, och dé gillde det for intervjuaren att vara fokuserad pa syftet med studien. Det
hinde att syskonen pratade om sig sjilva i tredje person, det vill sdga, de bendmnde sig
som “man” istéllet for jag i speciellt kdnsliga situationer. Det kan ge en kénsla av att
detta kunde gilla vem som helst, men vid en direkt fraga; ”Ar det dig sjilv du menar?”,
svarade de oftast ’ja”. Att anvdnda metaforer eller lyfta upp en kénsla pé ett metaforiskt
plan visade sig vara bra for att forklara eller fortydliga en kédnsla eller fraga. Intervjuaren
stravade stiandigt efter 6ppenhet och att vara lyhdrd under intervjuerna.

Erfarenhet fran processhandledning, syskongrupper och annat arbete med barn och ung-
domar, var en hjélp for att inte tappa fokus under intervjun. Genom att vara férberedd
kunde den egna reflektionen finnas dér, dver virderingar och férdomar, infor vissa situa-
tioner. Det var en hjdlp for att kunna lyssna, vara ndrvarande utan att avbryta, falla
domar eller komma med “goda rad” under intervjun. Sjélva intervjun var ett monster av
interaktion mellan syskonet och mig, som intervjuare. Berdttelsens innehéll berodde pa
fragans utformning, men ocksé pé respondentens forstielse. Genom att f4 en eller flera
frigor hade syskonet mdjlighet att berétta sin historia och kunde konstruera egna uttryck
av mening for sina upplevelser, bdde genom att formulera och omformulera sina tankar
(Mishler 1986). Genom att syskonen fick tid att tinka, kunde deras tankar uttryckas i
ord (Doverborg & Pramling Samuelsson 2000).

Stodgruppssamtal

Stodgruppssamtal genomfordes i delstudie IV med en struktur och process som anvéands,
och inspirerats ifran de faser som finns i omvéardnadshandledning: forberedande fas, in-
ledning, mellan- och avslutningsfas (Carlsen, Hermansen & Vrale 1986, 1994; Tveiten
2003). Kvaliteter som krévs av sjukskoterskan som samtalsledare dr att vara trovérdig,
sensibel och en god lyssnare, for att bade forsta och skapa en god dialog, dessutom bor
hon/han inneha kunskaper i &mnet som skall diskuteras (Severinsson & Borgenhammar
1997; Severinsson 2001). Utméarkande for omvardnadshandledaren &r de tre dimension-
erna av villighet, kunskap och mod, egenskaper som passar bra att ha som samtalsledare
for syskon i stodgrupper (Johansson, Holm, Lindqvist & Severinsson 2006).
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Samtalen i stodgruppen for syskon till barn med cancer fokuserades kring hur det &r att
vara syskon i den situation som syskonen befann sig i, géllande tankar, behov, problem
och stdd. Gruppen bestod av 2-6 personer som samlades under en begransad tid av 90
minuter. Det fanns en moderator som var samtalsledarare, och denna person startade
och berittade om hur grupptréffen var strukturerad.

I den forberedande och inledande fasen upprepades syftet med stodgruppssamtalen,
némligen det att deltagarna var dir for att berétta och lyssna pa varandras upplevelser
av att vara syskon till en bror eller syster som har cancer. Motsvarande grupper fanns
for syskon dér brodern eller systern dott. Deltagarna presenterade varandra och dérefter
informerades om reglerna. Alla i gruppen inbjods till att prata om det som kdndes mest
viktigt, men om nagon inte ville prata, kunde han/hon sidga pass” och samtalsledaren
(MN) 14t da ordet g runt bland deltagarna i gruppen, en sa kallad runda (rundan med
arenden). Detta ar en beprovad modell for grupphandledning (Normell 2002). De del-
tagare som inte pratade kunde sérskilt bjudas in att prata. I denna forsta fas var det vik-
tigt att alla deltagare kinde sig trygga, respekterade och accepterade.

I mellanfasen fick deltagarna anvinda olika verktyg for att berdtta vad de kénde och
hade upplevt. Slutfasen innebar att samtalsledaren sammanfattade vad som hént under
den aktuella traffen, och forsokte fanga en kénsla eller upplevelse, som deltagarna tog
med sig. En runda avslutade varje traff, dar syskonen fick beratta hur det hade varit och
hur de kédnde sig. Verktyg for att uttrycka kénslor som anvénts i stodgruppssamtalen
var att mala (Rollins 1990; Rollins & Lawrence Riccio, 2002). Ett annat verktyg var
”photo language”, dvs. bilder med olika motiv for att hjdlpa syskonen att associera till
sina kénslor, eller olika tillfdllen och héndelser. Bilderna placerades ut pa golvet eller
ett bord, sé att alla kunde se motiven. Deltagarna fick vélja en eller flera bilder, och nér
alla valt bilder sa fick var och en berétta vad deras bild pdminde dem om (Nygren 1999;
Akeret 2000; Wibeck 2000; Lepp, Zorn, Duffy PR, & Dickson 2003; Boronska 2008).
Vid forsta triffen fick syskonen ta med ett foto av sitt sjuka eller doda syskon for att
visa de andra i gruppen. Under den andra triffen valdes photo language-bilder (foto
eller bildmotiv) bland 6ver 100 motiv, och vid den tredje traffen anvindes vattenfarger
for att méla bilder.

Niér ett syskon far socialt stod hjilper det dem att prata och hantera sin situation (Mur-
ray 2001; Barrera et al 2002, 2004). Hjilp for syskonen i stodgruppen var att de fick
traffa andra syskon i samma situation, pa det sétt som de gjorde i stodsamtalsgrupperna.
I studier om lagerverksamhet for syskon med en sjuk bror eller syster, anges métet med
andra i samma situation, som en positiv upplevelse (Adam & Deaver 1987; Havermans
1994 & Eiser; Mahon & Page 1995; Murray 1998, 2001, 2002; Sloper 2000; Freeman
O’Dell & Meola 2003; Nabors et al 2004; Sidhu, Passmore & Baker 2005). For syskon
med sorg hjilper lager bade fore och efter broderns eller systerns dod, dir syskonen kan
uttrycka kénslor av nedstdmdhet, ilska och glddje (Creed, Ruffin & Ward 2001).

Tillvagagangssatt vid datainsamling

Kontakten med familjerna skedde med hjilp av konsultsjukskoterskan, som dr den sjuk-
skoterska som finns tillgidnglig for familjen med information och stéd, dven utanfor
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sjukhuset. I de fall déar syskonen hade flyttat hemifran hjilpte fordldrarna till med kon-
takten med syskonen. I samtliga delstudier skickades ett brev fran mig, i rollen som
forskare, till familjen/syskonen, med information om syftet med studien, samt en forfra-
gan om deltagande. Om de inte ville delta kunde de ringa eller meddela detta i medsént
brev. Om inget avbdjande svar inkommit efter 14 dagar, ringdes de upp for att héra om
de ville delta i studien. Om syskonen, och &ven foréldrarna, i del fall d& syskonen var
omyndiga, gav sitt godkdnnande till deltagande, bestdmdes tid och plats for den en-
skilda intervjun, alternativt grupptraffen med uppfoljande intervju.

I delstudie I, I1, III genomfordes intervjuerna pa den plats dir det for syskonen kén-
des bist praktiskt och tryggt (sjukhuset, hemmet, arbetsplatsen). Medeltiden for de 20
intervjuerna var 53 minuter. Datainsamlingen for delstudie III skedde i samband med
datainsamling for delstudie I och II, som beskrivits tidigare. For delstudie I'V tréffades
deltagande syskon i stodgruppssamtal (2-6 deltagare) vid tre tillfdllen pa sjukhuset un-
der 1,5 timma per gang. Utvérderingen utfordes av tva sjukskoterskor med erfarenhet av
samtal och barnonkologi och som inte hade deltagit i stodgruppssamtalen. Intervjuerna
med 10 av syskonen dgde rum pé sjukhuset, i ett lugnt och avskilt rum, under 30-40
minuter, och med ytterligare 5 av syskonen, per telefon, under 20-30 minuter.

Dataanalys

I analysen har funnits en medvetenhet till att ha 6ppenhet och ett upptéckande forhall-
ningssitt (Nystrom & Dahlberg 2001; Dahlberg et al 2008). I delstudie I, III och IV
anvéndes kvalitativ innehéllsanalys och for delstudie II fenomenologisk hermeneutik.
Péa grund av rika berittelser i intervjutexten i delstudierna I och II (21 sidor om 223
koder), valdes att lyfta ut data som handlade om syskonens tankar kring sin situation for
en separat analys (delstudie III).

Innehallsanalys

Innehéllsanalys dr en forskningsmetod som dr systematisk och objektiv for att beskri-
va och finna olika innebdrder av ett budskap (Weber 1990; Baxter 1991; Krippendorf
2004). Syftet &r att gora en giltig slutsats av texten (Weber 1990). For att analysera
beskrivande text dr detta en kdnd metod (Weber 1990; Krippendorf 2004). Metoden har
sitt ursprung i kvantitativ analys, men kan ocksa anvéndas vid kvalitativ analys (Baxter
1991; Krippendorf 2004). Kvalitativ innehallsanalys &r en metod som har utvecklats i
flera typer av forskning. Innehéllsanalys som den beskrivs av Weber (1990) och Baxter
(1991) innebér olika procedurer och steg, med en organiserad ram for att kategorisera.

Enligt Krippendorf (2004) kan en text analyseras i syfte att visa den underliggande
meningen. Analysmetoden som teknik mojliggér analys av texter med olika rika in-
nehéll innefattande bildformer, symboler och kommunikativa data, samt texter for bade
beskrivning och tolkning. Innehéllsanalys anvénder sig av ndgra fa begreppskompo-
nenter: 1) en utskriven text som transkriberats ordagrant fran intervjuerna, 2) en forsk-
ningsfrdga som besvaras med en stegvis analys, 3) en vald kontext, som bade forklarar
texten och har en analytisk konstruktion, 4) en slutsats som svarar pa forskningsfragan
och valideras med citat fran texten och 5) en oberoende analys av medarbetarna i stu-
dien.
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Den transkriberade texten ldstes upprepade ganger for att f4 en kénsla for innehallet,
for att fa en helhet och for att avgdra vad som var kirnan i budskapet. Forskningsfré-
gan styrde sokandet av textens meningsbarande enheter till essentiella &ndamalsenliga
representationer som kodades. Kodningen utgjorde bron mellan de meningsbarande en-
heternas text och den fortsatta analysen, som vidare kom att bilda subkategorier, vilka
slutligen delades in i kategorier till barande begrepp (Krippendorf 2004). I analysar-
betet har det funnits en stridvan att beskriva det manifesta innehallet i textens innehall.
Dataanalysen skall kunna upprepas och metodanalysen styrks genom dess trovardighet,
validitet och reliabilitet (Krippendorf 2004).

Delstudie I har anvint innehallsanalys som teknik (Weber 1990; Baxter 1991; Krippen-
dorff 2004). I denna studie utférdes analysen stegvis med avsikten att identifiera mons-
ter och kategorier, i relation till fenomenet som studerades (Patton 2002). Delstudie III
och IV har anvint innehéllsanalys, enbart med stdd i Krippendorffs (2004) teknik.

Fenomenologisk hermeneutik

Fenomenologisk hermeneutik &r en metod for att analysera narrativa tolkningar, utarbe-
tad pa universiteten 1 Troms6é och Umea (Lindseth, Marhaug, Norberg & Udén 1994).
Metoden har utvecklats for att komma at den levda upplevelsen och innebdrden av olika
livsfenomen, att forstd, belysa och beskriva ménniskors levda upplevelser och erfaren-
het genom att tolka intervjutexten. Den personliga upplevelsen i beréttelsen formedlas
och textanalysen gar mellan helhet och delar, till en helhetsforstaelse (Lindseth & Nor-
berg 2004). Den filosofiska grund som metoden vilar pa &r inspirerad av den franske fi-
losofen Ricoeur (1976). Tolkningen av en text gors utifran sig sjélv, och olika perspektiv
kan anvéndas for att forklara, forsta eller ge mening at ett fenomen (Ricoeur 1991).

Fenomenologisk hermeneutik har anviénts i delstudie II, vilket innebar att folja textens
rorelse fran vad som ségs till vad som egentligen uttrycks. Analysen utfors i tre steg: 1)
naiv ldsning, 2) strukturanalys och 3) tolkad helhet (Ricoeur 1976; Lindseth & Nordberg
2004). Steg 1 innebér att fi en kénsla for vad texten innehéller samt att forsdka greppa
helheten av innebdrd, da dnnu inget dr tolkat. Detta utgjorde basen for andra steget,
steg 2 — strukturanalysen. Har identifierades och organiserades meningsfulla delar for
att finga textens innebord. Meningsenheter kondenseras sé textndra som mdojligt, och
de med liknande innebdrd bildade underteman och teman (Lindseth & Nordberg 2004).
Det dialektiska arbetet gick mellan forstaelse av texten som helhet och forklaring av
dess delar. Personen som tolkar ndrmar sig texten, och distanserar sig, for att uppticka
vad texten siger och fa en fOrstaelse for vad texten 6ppnar upp. Tolkningen innebar att
forsoka forstd och forklara vad texten formedlade genom rorelsen mellan forstaelse
och forklaring. Forstaelsen ledsagar och bygger upp forklaringen, medan forklaringen
utvecklar till olika forstaelser och ny kunskap (Ricoeur 1976). Steg 3 innebar en kri-
tisk tolkning, da allt vévdes tillsammans fran forfattarnas forforstaelse, reflektion, naiva
lasning, strukturanalys, forskningsfriga, teori och reflektioner om syskonens situation
(Ricoeur 1976; Lindseth & Norberg 2004).

Trovardighet, validitet och reliabilitet

Niér kvalitativa undersokningar utfors, dér resultatet inte kan maétas i siffror, maste dessa
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data utvarderas med trovérdiga tolkningar, som kan styrkas i insamlade data med citat
och genom att analysen noggrant beskrivs. Trovardighet och reliabilitet av studierna har
uppndtts genom att analyserna har beskrivits enligt de steg som varje metod har kravt
for att vara tillforlitliga, men ocksa genom att ge exempel pé citat fran syskonens berét-
telser (Ricoeur 1976; Cutcliffe & McKenna 1999; Patton 2002; Krippendorftf 2004;
Lindseth & Norberg 2004). En ytterligare styrka i all fyra delstudierna ar att handledare
och medforfattare, var for sig, har analyserat texterna och blivit eniga om resultaten
(Ricoeur 1976; Taylor & Bogdan 1984, 1998; Weber 1990; Lindseth & Norberg 2004).

Med validitet i de fyra studierna avses att “méta” det som é&r relevant i sammanhanget:
att forforstaelsen, datainsamlingen, urval och analysprocessen beskrivs. Instrumentet i
detta fall &r forskaren som utfor intervjuer, och medforfattarna, som oberoende analy-
serar texterna. Reliabilitet avser att det som “méts” gors pa ett tillforlitligt satt. Exem-
pelvis om rétt fragor stills, god intervjuteknik, medtagen forforstaelsen, och foljsamhet
mot, i detta fall, vad texten siger (Malterud 1998).

Forforstaelsen

Nar forskaren har egen erfarenhet av samma kontext som de personer som ér fokus for
forskningen behover forforstdelsen medvetandegoras. Inneborden av forforstielse ar
den repertoar av erfarenheter, upplevelser, bade reflekterad och oreflekterad som varje
individ skapar och har med sig (Dahlberg et al 2001; Dahlberg et al 2008). Forforstaelsen
kan medvetandegoras, men inte tas bort, och det &r oftast den som ligger till grund for
varfor man finner ett speciellt fenomen intressant att studera. I forskning ar det av vikt
att forskarens forhéller sig misstanksam infor sig sjdlv och sitt tolkande, samt redovisar
sin bakgrund och forforstaelse, for att 1dsarna skall kunna ha méjlighet att vardera per-
spektivet. Ricouer (1991) menar att vi har var forforstaelse fran livet vi lever och varje
ménniska anvénder sina sinnen, intryck, erfarenheter och fornuft for att forstd vérlden.
Genom att anvénda sig av tidigare kunskap kan forstéelse uppnas.

Forfattarens forforstaelse har formats under 30 ars arbete som sjukskdterska inom barn-
onkologisk vard, och méngarig erfarenhet av stodgrupper for syskon till barn med can-
cer. Fordelen med att ha denna forforstéelse ér att kontexten ér kénd och vid emotionella
beréttelser finns en vana att hantera detta pa ett professionellt och naturligt sitt. Nya
fenomen kan léttare upptickas vid intervjuer och adekvata uppfoljningsfragor stillas,
for att fa veta mer. Nackdelen ddremot kan vara att det finns en risk for att foljdfragor
inte stdlls, da det som beréttas kénns igen och den egna forforstielsen har tolkat in-
nebdrden av fenomenet. I avhandlingsarbetet har det hela tiden funnits en medvetenhet
om denna risk. Forforstaelsen har tyglats genom att fokusera pd motet med syskon hér
och nu, genom att vara foljsam for att iaktta inte bara vad de séger, utan dven hur det
sdgs, och vad kroppsspraket signalerar, for att kunna stélla foljdfragor.
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ETISKA ASPEKTER

Alla fyra delstudierna har fatt godkdnnande av Goteborgs universitets etikprovnings-
ndmnd: I Dnr. L015-98, II Dnr. 0076-03, III Dnr. L015-98 & 0076-03 och Regionala
etikprovningsndmnden i Goteborg IV Dnr. 326-05. Verksamhetschefen pa barnonkolo-
giskt centrum Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg har givit sam-
tycke till projektet.

Efter informerat samtycke fran syskonen, och deras fordldrar i de fall dér syskonen inte
var myndiga, pamindes de igen att deltagandet var helt frivilligt och kunde avbrytas
nir som helst. Konfidentialitet utlovades och allt material har avidentifierats, kodats
och forvarats inlést, inga uppgifter kan hérledas till det enskilda syskonet. I samtliga av
delstudierna har extra tid avsatts bade fore och efter intervjun, for om nagot av syskonen
skulle ha behov av att prata ytterligare. M6jlighet fanns dven att kontakta intervjuaren
per telefon eller skicka e-post, i anslutning till intervjun.

Risken vid en intervju, géillande ett sddan kénsligt &mne som detta; ar pa kort sikt att
syskonen blir ledsna nér de intervjuas. Detta var ocksd fallet ndgon géng under in-
tervjun, men samtliga syskon uttryckte att det var skont att fa prata. De som deltog i
stodgruppssamtalen fick beredskap och verktyg for att hantera sina kénslor.

Som intervjuare och ledare i stddgruppssamtalen, med mangarig erfarenhet som barn-
sjukskoterska, samtalsgruppledare och av att mdta barn med cancer och deras syskon,
fanns en beredskap for snabb handldggning av eventuella starka reaktioner. Mojlighet
fanns ocksa till att engagera en kurator eller psykolog fran konsultteamet pa Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus. Med den erfarenhet och beredskap som fanns
beddmdes nyttan med projektet overstiga eventuella risker. Ingen av syskon uppgav att
de hade upplevt sig som mer ledsna efter intervjuerna.
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RESULTAT

De fyra delstudiernas resultat presenteras under sju rubriker, som avser att skildra sys-
konens egna berittelser.

En nara, djup och unik relation

Syskonen upplevde att de var i1 en néra relation med sin bror eller syster, en unik vin-
skapsrelation med ett djupt fortroende och beroende av att vara tillsammans med varand-
ra, utbyta tankar, kénslor och ibland ocksa retas. Bara det att ha ett syskon, uttryckte
de, var ndgot som var skont. Tillsammans kunde syskonen gora vardagssaker, veta vad
de tycker om och inte tycker om (II). Det sjuka barnet eller den sjuka ungdomen och
syskonen fick under tiden en djupare relation, men samtidigt kunde det friska syskonet
kdnna avundsjuka pa sin sjuka bror eller syster (I, IT). Det var ibland svart for syskonet
att vara generds nér brodern eller systern fick all uppméarksamhet av fordldrar, sldkt och
vanner (11, III).

Saknar information och stod

Information om behandling, prognos och biverkningar var ndgot som syskonen saknat
och upplevt som otillrdckligt under behandlingen, den terminala delen, och fram till
ndr det sjuka barnet eller den sjuka ungdomen dog. Syskonen tyckte inte de fick stdd,
varken av personal eller av forédldrar (I, II). Syskonen fick tolka fordldrarnas agerade for
att fa veta hur den sjuke brodern eller systern madde, nagon konkret information kunde
inte forvantas (III). For att hitta en frizon kunde syskonen ga till skolan, arbeta, utfora
nagon fritidsaktivitet eller traffa kamrater (I, II, III).

Kanslor av oro och ensamhet

Kénslan av oro dver att barnet eller ungdomen inte skulle dverleva fanns som mest i bor-
jan, men var dir ndgonstans hela tiden (I, II). Det fanns dven en dngslan 6ver vad nésta
undersokningssvar eventuellt kunde visa, men ocksa Over att se att den sjuka brodern
eller systern fordndras av sjukdomen (II). Oro och dngslan fanns dven i trevliga situa-
tioner, och speciella hiandelser kunde paverka att plotsliga tankar av oro dok upp, som
kunde vara relaterade till tidigare upplevelser av vad personer hade sagt till dem (II).
Oro fanns Over att sjdlv bli sjuk, men dven att andra nira kunde fa cancer (I, II, III).

En kénsla av ensamhet forekom hos syskonen, speciellt att inte ha nagon att dela sina
tankar med (I, III). Dubbla lojaliteter upplevdes med konflikter mellan egna intressen
som skolgang och vénner och att vara tillsammans med brodern eller systern. Ibland tog
syskonen ocksa pé sig roller som vardare eller fordlder till brodern eller systern (II).

Ett nytt vardagsliv

I det dagliga livet fanns samma krav som forut, sirskilt under de behandlingsperioder
som inte var s intensiva. Vardagen var fordndrad och den upplevdes inte kunna bli den
samma igen, dven kinslorna var bade upp och ned (II). Syskonen vande sig genom
att inte forsoka tdnka pa sin situation (III). Det dagliga livet togs inte ldngre for givet
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och allting kunde nér som helst férdndras. Det fanns ocksé en hjilploshet dver att inte
kunna gora nagot, att inte forstd vad som hdnde och enbart acceptera den nuvarande
situationen. Ingen forstod syskonens situation och inga ord fanns for att beskriva deras
tankar. Syskonen forstod att den sjuka brodern eller systern maste prioriteras och att de
sjdlva fick ta ett steg tillbaka (III).

Upplevelsen av att leva med en livshotande sjukdom i familjen gjorde att syskonen blev
tacksamma &ver och infor livet, och en fordndring hade intrétt med hur de tédnkte om
livet. En tacksamhet och gliddje fanns dver att bara ha sin familj. Syskonen bekymrade
sig for familjens hélsa. Det var viktigt att tdnka positivt, stodja och skydda sin bror eller
syster, att veta att det som de som syskon gjort var gott for familjen, och att njuta av
livet, ndr mojlighet fanns (I11).

Doden fanns dar nagonstans

Funderingar om framtiden fanns dir, med reflektioner frén syskonen att den sjuka
brodern eller systen forlorat sin barndom. Syskonen hade hopp om att brodern och sys-
tern skulle bli friska och att allt skulle aterga till det normala livet igen, pa samma géng
fanns en rédsla for att ndgot nytt skulle dyka upp och foridndra tillstandet. Situationer
fanns nér misstrostan uppstod och syskonen forsokte da ténka positiva tankar eller for-
tranga skrimmande tankar for att bemistra kénslorna och for att dtervinda att tro pa
framtiden (III). Férbjudna tankar dok upp, sdsom att doden fanns dér nadgonstans, men
ddden fick inte vara ett mojligt alternativ, trots detta kom dessa tankar ibland. Tankarna
handlade om att ndgot kunde ga fel och den sjuka brodern eller systern kunde do, i
borjan av sjukdomen, under behandling med cytostatika och vid ett aterfall. Tron var
att den sjuka brodern eller systern hade en cancer som gick att behandla och de skulle
bli friska, deras typ av sjukdom var annorlunda mot dem som dog av cancer. Negativa
tankarna kom upp nér de gick och la sig pa kvillen, medan dessa var léttare att fortrdnga
under dagen (III).

Sorja brodern eller systern

En forsorg hade startat redan vid diagnosen, trots att inga syskon visste hur prognosen
var (I, II, III). Syskonen var inte forberedda pa det otdnkbara, att deras broder eller
syster skulle do, och den emotionella anstringningen var pataglig. De visste ndgonstans
djupt inombords att det kunde hénda att brodern eller syster kunde do, men hoppet
om att de skulle dverleva Overskuggade dessa tankar. Bara att tdnka sadana tankar var
smartsamt i borjan (I11). Kénslorna var 6vervéldigande nér syskonen forstod att brodern
eller systern skulle do, och att det inte fanns nagon atervindo. Att forsta vad som holl pa
att ske var svart och beskrevs av syskonen som att befinna sig i en dimma”. Syskonens
egen virld hade stannat medan vérlden utanfor pagick som vanligt (I1I).

Under den sista tiden i livet var ofta familj, sldkt och vénner tillsammans tills det sjuka
barnet dog. Att d& vara med, upplevde syskonen som bra. Tiden efter med sorgeproces-
sen upplevdes som att vara i ett tillstdnd dér man gick in i och ut ur sorgen. Syskonen
uttryckte det med att de inte kunde kontrollera sitt sérjande och att de kidnde ett stort
behov av paus fran sorgen. For att ta sig igenom processen med sorg menade syskonen
att de behdvde prata om det doda barnet eller ungdomen. Sorgen for syskonen trodde
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de for alltid skulle finnas kvar, eftersom syskonrelationen upplevdes som speciell. Med
tiden bleknade dock sorgen, pa det sitt att det blev lattare for syskonen att bara sorgen,
utan att den blev en borda (1, III).

Minnena av brodern eller systern var som en glad, positiv, god person, och for syskonen,
som en nira eller basta van. Att sirskilt minnas syskonet kunde innebéra att besoka
graven for nagra syskon, medan andra inte kidnde att den hade ndgon innebord, eller att
de inte associerade graven med sin bror eller syster. For dem fanns andra stillen, ex-
empelvis broderns eller systerns rum, som de kunde ga till for att kéinna narhet (I). Det
storsta, finaste och viktigaste minnet for syskonen var den unika och speciella syskon-
relation de alla hade upplevt med sin nu déda bror eller syster (I, I1T).

Ibland uppkom situationer som gav akut sorg, di syskonen inte var forberedda, det
kunde vara att ndgon plotsligt borjade prata om brodern eller systern, ett TV program
som plotsligt visade ndgot om cancer. Hogtider som fodelsedagar och jul paminde om
sorgen dver brodern/systern och var inte lika glddjerika som forut (I, III). Syskonet var
inte ldngre samma person, utan upplevde sig som dldre och mognare &n sina vénner i
egen alder. Deras liv var indelat i fore och efter doden av brodern eller systern (III). For
att orka leva vidare med kénslor av sjilslig smirta, bedrévelse och sorg, hade syskonen
fatt hjdlpa sig sjdlva med att ha en sdrskild instdllning i vardagens rutiner. Syskonen
anvénde sig av olika strategier for att klara av olika situationer och det gav dem det
sjdlvfortroende som de behovde for att bibehalla kontrollen 6ver sin inneboende sorg
(110).

Stodgruppssamtal skapar delande, gemenskap och stod

Syskonen fick i stodgruppssamtalen (IV) tid for att fokusera pé sitt eget scenario och
deltog ocksé i en process med andra syskon i samma situation. Genom att dela sina egna
och andras beréttelser om kénslor, tankar och minnen genom olika 6vningar med verk-
tyg, som att vilja bilder och att méla, blev det lattare att reflektera Gver bade tidigare och
aktuella tankar och héndelser.

Oavsett alder eller kon var det viktigt for syskonen att fa tillhora en grupp dér alla hade
upplevt ndgot som de hade gemensamt. Det var hoppfullt att hora att andra hade gatt
igenom samma saker och att de inte var ensamma om detta. De kunde kédnna igen sig i
de andra syskonen och kénde samhérighet (IV).

Syskonen kunde ocksa fi dela tankar och kénslor i gruppen. For de yngre syskonen var
det speciellt att f4 hora de dldre syskonens berittelser, som hjélpte de yngre att lattare
forstd och uttrycka sig. Genom att de blev en del av de andra syskonens beréttelser, fick
de hjilp att sitta ord pa ofullbordade kinslor. Syskon med en sjuk bror eller syster fick
battre forstaelse for hur de skulle agera nir de var tillsammans med sitt syskon. Andra
syskon, vars bror eller syster hade dott, kénde att de var tillatna att vara drliga med sin
sorg, utan att behova ta hansyn till ndgon och de fick lov att bryta ihop, om sa behovdes.
For syskonen var det viktigt att hora varandras berittelser om djup gliadje, och genom
att de kunde skratta tillsammans forstod de att de inte beh6vde vara ledsna hela tiden.
Syskonen framkallade dven en inre styrka hos varandra och gav ddrmed varandra stod
for att de skulle orka gé vidare med sina liv (IV).
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DISKUSSION

Metodologiska reflektioner

Avhandlingen handlar om syskon som har eller har haft en bror eller syster som vérdas
eller har vardats inom barnonkologi. Syskonens aldrar varierande fran 8-36 ar, beroende
pa var de befann sig i syskonskaran i relation till den sjuka brodern eller systern. Den
anknytning som fanns och forstirktes mellan syskonen hade inget med alder att gora,
utan var effekter av cancersjukdomens inverkan. Ansatsen har varit en fenomenologisk
och hermeneutisk ansats, for att finga, forklara och ge ny djupare forstéelse for in-
nebdrden av syskonens livsvirld. Oppna intervjuer har utforts, dér syskonen berittade
om sina upplevelser och sin situation (Ricoeur 1976; Mishler 1986; Patton 2002; Lind-
seth & Norberg 2004; Skott 2004; Crafoord 2005). Flera tidigare studier (Bilaga 1) som
belyser syskonens situation nér en bror eller syster har en cancersjukdom, bygger pa
intervjuer av fordldrar eller sjukvardspersonal. Genom att syskonen i denna studie fick
beritta om sina upplevelser med egna ord, kunde den inre meningen bli tillgdnglig och
deras situation kunde lattare forstés, bade av dem sjilva och av andra (Ricoeur 1976;
Mishler 1986; Patton 2002). Under forskarutbildningen har funnits tillfdlle att ta del av
och prova flera ansatser och metoder for analys, for att uppna syftet med projektet och
gora intervjutexterna rittvisa. Detta dr anledningen till att metod och stod av metodrefe-
renser har varierat under avhandlingsarbetets gdng. For resultatet som helhet bedoms
inte detta som en nackdel.

Delstudie I, Ii, Ill, IV

Oppna intervjuer med frigeguider har anvints for alla fyra delstudierna och denna
intervjuteknik visade sig fungera vil. Att genomfora intervjuer inom ett omrade som
vicker starka kénslor dr inte helt enkelt, och flera intervjuer maste déarfor genomforas
for att intervjuaren skall uppna en skicklighet, sa att deltagarna kénner sig trygga, forstér
fragorna och far tillricklig med tid for att hinna reflektera och beritta (Eder & Fingerson
2004; Iwarsson 2007). Det var en stor fordel att forfattaren till denna avhandling hade
stor erfarenhet av intervjuer och samtal, bAde med barn och vuxna.

Oavsett syskonens alder var det ingen som hade problem med att forsta frigorna. Om
ndgot syskon sdg undrande ut, fick de fragan igen alternativt omformulerades den. An-
vandandet av enkla ord i spraket var en fordel (Docherty & Sandelowski 1999), fram-
forallt for de yngre barnen. Intervjuteknik, och andra fragor som datainsamlingsmetod
ovades i pilotintervjuer, och tidigare erfarenheter fran méten med andra syskon anvén-
des. For syskonen var det viktigt att 4 mojlighet till pauser, dér de fick chans till att
reflektera 6ver sina svar (Cederborg 2000; Thomsson 2002). Tiden bade fore och efter
intervjun betydde mycket, for att syskonen skulle kidnna sig forberedda att borja och
sluta. Samtliga syskon berdttade mer om sina upplevelser dn vad de sjdlva trodde var
mojligt. Det var for dem en ovan situation att bli tillfrdgade att berétta om sig sjélva,
istéllet for att svara pa fragan om hur den sjuka brodern eller systern madde, eller om
hur forédldrarna hade det. Genom att syskonen fick berdtta om sina upplevelser utan att
bli storda, fylldes hela tiden berittelsen p4, tills syskonen upplevde att de hade tomt sig
pa ord, for tillfallet.
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Delstudie IV

Stodgruppssamtal har likheter med fokusgruppsamtal (Morgans 1993a) och omvérd-
nadshandledning (Carlsen, Hermansen & Vréle, 1986, 1994; Severinsson 1997, 2001).
Vid fokusgruppsamtal tréffas personerna en till tvd ganger i forsningssyfte, och vid
omvardnadshandledning traffas deltagarna var 14:e¢ dag, under upp till ett och ett halvt
ar, med syftet att frimja yrkesmassig tillvéxt.

Trots svarigheten med att rekrytera syskon till stddgruppssamtalen var det ingen av sys-
konen som é&ngrade sitt medgivande till att delta. Istdllet upplevdes en varm, tilldtande
gemenskap i gruppen. Stodgruppsledaren (MN) utforde inte sjilv intervjuerna som lag
till grund f6r utvirderingen, dessa gjordes av tva oberoende personer. Detta forfarande
var nddvandigt for ett trovardigt resultat.

Analysreflektioner

Datainsamlingsprocessen, analysen och redovisningen i studierna har genomsyrats av
ett forsok till oppenhet for forskningsfragan. Hela tiden har det funnits en strdvan efter
medvetenhet och reflektion kring de omsténdigheter som studeras, samt kring den egna
forforstéelsen (Dahlberg et al 2001, 2008).

I analysarbetet av delstudierna I, III och IV har strivan varit att beskriva ett textnéra
innehall och forsdka undvika att tolka, samt att tydligt beskriva analysprocessen (Kripp-
endorf 2004). For delstudie I anvidndes innehéllsanalys med stod av tre metodreferenser,
for att systematiskt och objektivt beskriva olika innebdrder av texten (Weber 1990;
Baxter 1991; Krippendorf 2004). En stegvis analys utfordes med avsikten att identifiera
monster och kategorier, i relation till fenomenet som studerades (Patton 2002). I del-
studie III och IV valdes enbart Krippendorfs (2004) teknik som stdd for analysen, da
den ansags passa for studiernas syften.

I delstudie IT anvéndes tolkning for att forstd och forklara vad intervjutexten formedlade.
Forklaringen skedde genom en strukturanalys, ddr fenomen identifierades och presen-
terades som subteman och teman utgjorde underlag for en kritisk reflektion (Lindseth &
Norberg 1994). Denna metod kan ses som ett komplement till de 6vriga studierna och
stirker avhandlingens sammanlagda resultat.

Genom hela forskningsprocessen har alla analyssteg beskrivits s& tydligt som va-
rit mojligt, med citat frdn meningsbirande enheter i texten. Oppna diskussioner har
forekommit i analysen mellan forskarna/medforfattarna, i forhallande till varje delstudie
och metod. Trovirdigheten och reliabiliteten i studierna har styrks genom en noggrann
beskrivning av analysen, redovisning av analysernas metodsteg, men ocksé genom att
ge exempel pé citat fran syskonens berittelser (Ricoeur 1976; Cutcliffe & McKenna
1999; Patton 2002; Krippendorff 2004; Lindseth & Norberg 2004).

Handledare och medforfattare har var for sig analyserat texterna och blivit eniga i resul-
taten (Ricoeur 1976; Taylor & Bogdan 1984, 1998; Weber 1990; Lindseth & Norberg,
2004). Ytterligare atgéarder for att 6ka trovédrdigheten har vidtagits, vilket innebar en
reflektion 6ver om ratt fragor stillts, intervjuteknik, forforstaelse, och féljsamhet mot,
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i detta fall, vad texten sdger (Malterud 1998). Validiteten i de fyra studierna géllde
forforstaelsen, datainsamlingen och urvalet, samt att analysprocessen beskrivits med
forskaren som instrumentet och medforfattarna som oberoende analyserat texterna

(Malterud 1998).

Reflektion angaende resultatet

Avhandlingens syfte var att beskriva syskonens tankar och upplevelser av behov, pro-
blem och stdd, relaterat till sin bror eller syster som behandlas, har behandlats, kon-
trolleras for en cancersjukdom, eller har dott av cancersjukdomen. I intervjuerna har
syskonen fatt beskriva hur de upplever och tanker kring sin situation. For att battre ge
en helhet av syskonens situation har resultaten frén de fyra studierna sammanflétats och
redovisas nedan.

Av de 27 tillfragade familjerna avbojde 7 deltagande i intervjustudierna, och av de 32
familjerna som tillfrgas om att delta i stddgruppsamtalen avbdjde 21 stycken. Fak-
tumet att s& manga avbojde deltagande i stodgruppsamtalen kan bero pa att man inte
visste vad en sadan grupp skulle innebéra. Ingen av dessa familjer hade tidigare blivit
erbjuden, eller hort talas om stodgruppssamtal. Presumtiva informanter dr inte skyldiga
att ange nagot skal till att inte vilja delta i en studie, men spontana reaktioner var t.ex. att
de inte trodde de kunde tillfora nagot, eller att de hade svart att hinna med pa grund av
skolarbete och fritidsintresse. Andra skal till att avboja ett deltagande var att fordldrarna
inte orkade eller hade mojlighet att kora syskonet till sjukhuset for stodgrupptriaffarna.
En forélder var rddd att syskonet ytterligare skulle ta skada av sin systers dod genom
att pAminnas om den. Detta indikerar att erbjudandet av att vara med i stodgruppsamtal
troligen kom for sent efter det att brodern eller systern insjuknat. Att forfragan gillde ett
forskningsprojekt, i stéllet for ett etablerat program, kan ocksé ha haft sin betydelse.

Bandet mellan syskon stérks

I studierna pavisades att bandet mellan syskonen hade stirkts efter att brodern eller
systern fatt en cancersjukdom, ett band som inte fanns mellan kamrater eller till 6vriga
syskon i familjen. Syskonen uppfattade sig som viktiga for den sjuka brodern eller sys-
tern. Det outtalade hotet som sjukdomen innebar utloste ett speciellt forhéllande till
den som var sjuk. Relationen kan ses som en allians med gemenskap och fortrolighet.
Foréldrarna inkluderades inte i denna relation, trots de speciella band som brukar finnas
inom familjen, enligt Wright & Leaheys familjeteori (2000). Sloper (2000) visade i sin
intervjuundersdkning med 94 syskon i dldrarna 8-16 &r, att relationen mellan syskonen
var den samma eller hade forbéttrats 6 till 18 ménader efter det att brodern eller systern
fatt sin cancerdiagnos.

Niér syskonen och den sjuka brodern eller systern var inom rackhall i hemmet, i skolan
och pa sjukhuset kidnde de sig trygga. Om denna ndrhet hotades skapades en dngslan,
men dven upplevelser av sorg, en sorg som dven beskrivs av Bowlby (1969). Detta sétt
att reagera kan ha forstirkts genom att syskonen i studien hade en gemensam bakgrund.
Flera av syskonen var vuxna och hade flyttat hemifrdn, men den situation som syskonen
befann sig i nu, gjorda att de blev vildigt ndra och syskonrelationen upplevdes som
stark.
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Saknar information och stéd

Syskonen befann sig i en situation dér de inte riktigt forstod vad som var pd ging.
De upplevde en brist pa information bade fran fordldrar och personal, vilket bekréftar
tidigare studier (Marky 1982; Martinson et al 1990; Sloper 2000; Barrera et al 2000;
Freeman et al 2003; von Essen & Enskér 2003). Ofta fick syskonen tolka fordldrarnas
agerande for att fa information om hur brodern eller systern madde, da inget sades direkt
till dem. Friedman et al (2003), i boken om familjeteori, menar att familjens behov av
information och undervisning skall bedomas tidigt, detta géller i hog grad for syskonen
i avhandlingen.

Det fanns en rddsla hos syskonen att brodern eller systern skulle rdka ut for bieffekter
av behandlingen som man sett hinda andra péa avdelningen, detta kan bero pa brist pa
information. Att se brodern eller syster utan har pa huvudet, eller uppleva att beteen-
det fordndrades var saker som var svara att forstd innebdrden av. Dessa upplevelser
av fordndring finns visade 1 tidigare studier (Enskir 1997; Lehna 1998; Murray 1998,
2002; Sloper 2000; Scout-Findlay and Chalmers 2001; Bjork et al 2005).

Syskonen sjdlva 6nskade att de hade fatt mer stod fran familjen, personalen eller vianner
an vad de fatt. Havermans & Eiser (1994) visade i en studie att stodet varierade, som
det upplevdes av 21 syskon i dldrarna 8-21 ar. Tre syskon uppgav att de inte hade nagon
speciell person som stdttade dem, 11 uppgav fordldrar eller andra nérstaende, 8 uppgav
kamrater och tva tyckte att de fick stod av den sjuka brodern eller systern. I en studie
av Murray (2002) fick 50 syskon i aldrarna 7-12 &r forst skriva ner vad de onskade att
sjukskoterskor eller fordldrar skulle gora for att hjélpa dem, och sen vad sjukskéterskor
eller fordldrar hade gjort, som varit bra for dem. Det framkom da att endast 42 % efter-
sokte kianslomissigt stéd, och da framfor allt att f& lov att prata med nagon och inte
kénna sig bortglomda. Informativ support patalades vara viktig hos 21 % av barnen i
samma studie. Att {4 stdd fran fordldrar och andra nirstaende var svért, da fokus var pa
det sjuka barnet. Vanner och andra personer i syskonens nérhet visste inte hur de skulle
agera fOr att hjélpa syskonen. Syskonen kunde hitta sitt egna stod i skolan, hos kamrater
eller genom néagon fritidsaktivitet.

Ett nytt vardagsliv

Det dagliga livet beskrevs som en fordndring till en ny slags vardag, vilken innebar att
manga av syskonens egna behov inte kunna bli tillgodosedda. I den nya vardagen fanns
det otillrackligt med kunskap om deras situation och om hur de behdvde bli bemotta.
Vardagen var inte lingre densamma, speciellt inte da den sjuka systern eller brodern var
pa sjukhuset. Detta géllde ocksa syskon som inte langre bodde hemma. I en studie av
Bjork et al (2005) framstills det nu normala livet som nagot som gatt sonder.

En omorganisation infann sig i familjen med fordndring av roller och arbetsfordel-
ning, vilken paverkade mdjligheten att vara i skolan eller pa fritidshemmet, arbetet
och sjukhuset. Denna omstéllning i dagligt liv finns dven pévisad nér det géller syskon
till personer med funktionsnedséttningar, som ADHD, Asperger syndrom, autism eller
mental retardation (Dellve et al 2000; Bendrix & Sivberg 2007). Behandlingen med cy-
tostatika och stralning gav nedsatt immunforsvar, vilket ocksa innebar for syskonen att
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de fick ta extra hdnsyn till brodern eller systern och i sitt umginge med andra, samt ett
Overmatt av stddning och handdesinfektion i hemmet, pé grund av infektionsrisken.

All uppmérksam riktades nu mot den sjuka brodern eller systern. Syskonen tyckte ib-
land att det var for mycket uppmaérksamhet riktat pa den sjuka brodern eller systern,
med ett 6verflod av presenter fran bade fordldrar och andra. I manga sammanhang up-
plevde syskonen att de var oviktiga och gldmda, vilket flera studier bekréftar (Carins et
al 1979; Iles 1979; Marky 1982; Rollins 1990; Havermans & Eiser 1994; Murray 1998,
2002; Sloper 2000; Scout -Findlay & Chalmers, 2001; Barrera et al 2002; Freeman et al
2003; Bjork et al 2005; Sidhu et al 2005). Enligt Houtzager, Grootenhuis & Last (2004)
rapporterade nistan hilften av syskonen i aldrarna 7-11 ar en forsdmrad livskvalitet tva
ar efter att deras bror eller syster fatt diagnosen cancer.

Sorg under sjukdomstiden

Redan da brodern eller systern fick sin diagnos, vilken kunde uppfattas som livshotande,
upplevde syskonen en forsorg (anticipatory grief). Denna sorg finns beskriven av Linde-
mann (1944) som en péabdrjad sorg vid en hotad forlust av nérstdende. For syskonen
gillde det nu broderns eller systerns liv, trots att detta inte uttrycktes i ord alla génger,
av fordldrar eller personal. Hoppet att brodern eller systern skulle bli frisk holl syskonen
uppe. Under tiden d& behandlingen pagick, men dven efter avslutad behandling med
uppfoljande kontroller, fanns en sorg som aldrig kommunicerades, over att nagot skulle
kunna forandra tillstadndet till det varre. Under behandlingen sorjde syskonen ocksa over
odet, att just deras bror drabbats av en livshotande sjukdom och fick utsta s& mycket
smarta och lidande. Men att tinka dessa sorgsna tankar fullt ut, genom att sétta ord pa
dem eller ens forsoka dela dem med nagon annan, gjorde inte syskonen.

Syskonen funderade mycket 6ver broderns eller systerns framtid, men sorjde ocksé 6ver
att de forlorat s& mycket av sin barndom eller ungdomstid. Nér situationer uppstod som
var jobbiga for syskonen, forsokte de tdnka positiva tankar eller fortrédnga tankarna, for
att kunna bemistra kénslorna och atervénda till att tro pa en framtid for brodern eller
systern. Tankar fanns dven kring att sjdlv bli sjuk, eller att ndgon annan néirstaende ock-
sa skulle f& cancer. Rédslan for att sjdlv do finns ndmnd av ett fatal syskon i en studie av
Koch-Hattem (1986), som intervjuat 33 barn i dldrarna 11 och 15 ar, om hur de uppfattat
fordndringar i familjen nér ett barn i familjen fatt cancer. Tankar att brodern eller systern
faktiskt kunde do kédndes forbjudna, men kunde ibland dyka upp och fortrangdes snabbt.
Koch-Hattem (1986) visar att 2/3 av syskon till barn med cancer hade tankar om att
brodern eller systern kunde dod eller fa ett aterfall. Detta bekraftas ocksa av Martinsson
etal (1990) i en studie av 9 syskon, samt Walker (1988). Enligt Fyhr (1999) behover inte
sorgen vara forlusten av en person, utan kan &ven orsakas av vetskapen om att framtiden
inte kommer bli som den var planerad eller tdnkt att vara.

Déd och sorg av en bror eller syster

For syskonen var doden en onaturlig hdndelse och nir doden till slut blev ett faktum for
brodern eller systern, da upplevdes kaos, och det var svart att forsta de egna reaktioner-
na. Detta kunde bero pé att syskonen hade liten erfarenhet av dod och sorg. I en studie
av Martinson, McClowry, Kuhlenklamp (1994) med 71 syskon; som var i medeltal 18
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ar, beskrev syskonen att de hade blivit tvingade till att inse att doden fanns, dven under
barndomen. Att som syskon se sin bror eller syster dod var overkligt, som att se en an-
nan person. Det som inte fick hdnda hade hént, det fanns inte ndgon atervéndo for att
overleva. For syskonen var det viktigt att i slutstadiet fa vara tillsammans hela familjen
och f& mojlighet att fa sdga farval.

De syskon som deltagit i ritualer som begravning eller minnesstund kidnde att det var
positivt att de varit delaktiga. De kunde ocksé hantera sin situation béttre, om de fick
mojligheten att vilja. Att f4 vara med och bestka och fa séga adjo hjilper till i bearbet-
ningen av sorgen, vilket ocksé har visats i tva tidigare studier (Adams & Deveau 1987;
Clarke & Harrison 2001). I en studie om plotslig dod av en bror eller syster, visade det
sig att doden hade en djupgdende och lang paverkan pa syskonen Horsley och Patters-
son (2006). Denna paverkan finns ocksa beskriven i denna avhandling.

Nar en bror eller syster 4r doende upplevs detta som ett existentiellt hot, och bade sys-
konen och forildrarna behover forberedas och stéttas, for att kunna hantera denna situa-
tion. Nér det sjuka barnet eller den sjuka ungdomen dog fanns det ingen tid for vila,
och syskonen upplevde att det var en stor chock och de kinde sig instabila. Nagra av
de éldre syskon fick i vissa fall ta hand om och stotta sina fordldrar, utan att veta hur de
skulle orka med eller kunna utfora det stodet. Syskonen behovde tid for att ta till sig det
som hade hint, men ocksa det som hade hént under hela den sista tiden. Det var av stor
betydelse att erfaren personal tog hand om syskonen och familjen. Enligt hilso- och
sjukvérdslagen (SFS 1982:763) ska de efterlevande visas hdnsyn och omtanke, och da
behover personalen bade ha bade tid och kunskap for att kunna méta de efterlevande.

I syskonens sorgearbete uttryckte de att de inte kunde kontrollera sitt sérjande, och att
de kénde det som nodvéndigt att ibland fa ta en paus fran sorgen och gora andra saker,
som att vara i skolan, pa arbetet, delta i nagon fritidsaktivet eller g& pa fest. Denna
sorgeprocess har ocksa framstillts av Kiibler-Ross (1997). I studier av sorg hos vuxna
har man inte sett ndgon tidsram, utan ldkningen av sorg tar olika l&ng tid for olika
personer (Murphy 2000; Ringdal et al 2004). Syskonen trodde att sorgen kommer att
kvarstd, men gora mindre ont. En kvarstaende livslang smérta, for fordldrar som har
mist sitt barn, finns beskrivet av Dean et al (2005). Syskonen beréttade om deras in-
dividuella sorgeprocess och om vad som hinde i familjen efter broderns eller systerns
dod. Forédldrarna hade svart att racka till for syskonen som fanns kvar. Enligt Fanos &
Nickerson (1991) far barn eller ungdomar oftast ta hand om sin egen sorg och ibland
dven den 6vriga familjens.

Ny kunskap har framkommit dir de sérjande syskonen levde med daglig sorg och de-
lade in sitt liv i fore och efter doden. Sjélsligen var det en smértsam process, forst men-
talt och sedan, med att forsoka utrycka denna smaérta i ord. Forst nar det kdndes lampligt
for syskonen, kunde de bdrja hantera sina kanslor for och tankar kring den déda brodern
eller syster. For syskonen var det finaste och viktigaste minnet av brodern eller systern
den unika relation de hade upplevt tillsammans. Syskonen trodde att sorgen for alltid
skulle finnas kvar, men att tiden skulle gora att den bleknade och skulle bli littare att
béra.
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Stéd och samtal i grupp skapar gemenskap och stéd

I stédgruppssamtalen i den aktuella studien, var de syskon som hade en bror eller syster
som hade doétt, inte indelade i samma grupp som dem som hade ett syskon under be-
handling eller kontroll. Det framkom under intervjuerna att det formodligen hade varit
en omojlig situation, med for mycket hdnsynstagande. Varken alder eller kon var av be-
tydelse, det som var viktigt var att var och en fick tillhora en grupp dér alla hade upplevt
nagot gemensamt. De yngre syskonen fick hjilp av dldre syskonens berittelser, for att
fa lattare att uttrycka sig och forstd, och de yngre hjilpte de dldre genom att méla och
vilja farger, utan att kdnna tvéng att prestera. De olika verktyg som anvindes i gruppen
var till hjdlp for att kunna reflektera dver bade tidigare och aktuella tankar, hdndelser
och upplevelser. Verktyg har anvénts i liknande sammanhang, sisom en hjélp for sjuka
barn att uttrycka sina kdnslor med malning (Rollins 1990; Rollins & Lawrence Riccio
2002; Nabors et al 2004) och bildmotiv (Akeret 2000; Reynolds, Nabors & Quinlan
2000; Lepp, Zorn, Duffy & Dickson 2003). Strukturerade stodgruppssamtal med flera
verktyg, som i denna avhandling, har inte tidigare beskrivits.

De syskon som hade en sjuk bror eller syster fick battre forstaelse for hur de skulle
agera nér de var tillsammans med honom/henne. Syskon med en dod bror eller syster
fick utrymme och tillatelse att prata om den ddda, utan att behova ta hansyn till nédgon,
och de fick lov att bryta ihop om s behovdes. Fér medlemmar i bdda grupperna géllde,
att de inte langre upplevde att de var ensamma, eftersom de fick hora andra gi igenom
samma saker som de sjilva. Det gav dem hopp, samhorighet, en inre styrka och stod
for att orka gé vidare med sina liv. Syskonen delade sina beréttelser med varandra med
djup, térar, glddje och skratt, och upptickte att de inte behdvde vara ledsna hela tiden.
Det finns beskrivit tidigare, i en studie dir 17 syskon till barn med cancer triffades atta
ganger under tva timmar, att grupptriffar kan reducera stress och oro, samt vara en for-
beredelse for att ta hand om emotionella reaktioner (Barrera et al 2002, 2004). Liknande
resultat finns ocksa nér det giller syskon med en bror eller syster med en kronisk sjuk-
dom (Williams 1998).

Slutsatser och fortsatt utveckling

Resultat fran delstudierna pétalar betydelsen av att bevara syskonens hélsa och att detta
behovs goras i den omgivningen syskonen befinner sig i, som ocksé beskrivs av Watson
(1988). I avhandlingens delarbeten har syskon till en cancersjuk bror eller syster fram-
fort sina tankar och upplevelser genom beréttelser. Relation mellan syskon stérks nér ett
barn eller ungdom i familjen far en livshotande sjukdom. De saknar stod och upplever
sig inte fa den information de behdver. Oro, dngslan och ensamhet finns hela tiden latent
i vardagen. Det nya vardagslivet innebar att den sjuka brodern eller systern stédndigt var
1 centrum, nya hénsyn maste tas, en hjdlploshet fanns och att familjen madde bra hade
stor betydelse. Tankar om doden var forbjudna tankar som alltid forsdkte undertryckas.
Syskonen visade att de hade pabdrjad sorg (forsorg) redan vid besked om att brodern
eller systern hade fatt en cancersjukdom. Sorgen om brodern eller systern dor varierade
i tid och uttryck. Det var inte ovanligt med korta perioder av ”paus” i sorgearbetet.
Stodgruppssamtal med bilder och mélning enligt beskriven modell gav bekriftelse och
stod oavsett dlder och kon.
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For att uppritthalla hilsa hos syskon och minska lidande visar sjukskoterskan i sin
profession omtanke och respekt (WHO 1946; Eriksson & Lindstrém 2000; ICN 2007).
Detta kan goras genom att se syskonet som en unik person viktig for den sjuka pati-
enten men ocksd som familjen som helhet. For att syskonet skall kénna sig involverad
men ocksa for att minska oro maste han eller hon fé kontinuerlig och adekvat informa-
tion om sjukdomen, dess behandling och den sjukas hélsotillstdnd. Det maste finnas
mojlighet till samtal for stod och for att fa fragor besvarade. Detta stod behdvs fran
personer som har kunskap om samtal, hélsa inklusive barncancer. Syskonen behover
erbjudas fortlopande deltagande i stodgruppsamtal for att fa tréffa andra i samma situ-
ation, sdtta ord pa kénslor for att kunna bearbeta tankar och upplevelser. Riktlinjer bor
utvecklas gillande syskon, och inkluderas i vardprogrammet nir ett barn eller ungdom
far en cancersjukdom med hénsyn till rddande styrdokument (kompetensbeskrivning
for legitimerad sjukskdterska (SFS 1982:763; NOBAB 2002 punkt 2; 2005; SOSFS
2005:12; 2005:27;UD 2007, artikel 3, 6, 12 i Ménskliga réttigheter - konventionen om
barns rittigheter 2007).

Det finns ett behov av fortsatt forskning om syskons situation nér ett barn eller ungdom
i familjen far en livshotande sjukdom. Interventioner bade individuellt och i grupp bor
utvecklas och utvérderas. Innebord av sorg inklusive forsorg ur ett familjeperspektiv
bor studeras nir ett barn i en familj far en cancersjukdom. Aldersanpassat stod behover
utvecklas och studeras.
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SUMMARY IN ENGLISH

Being a sibling of a child or young person with a cancer — thoughts,
needs, problems and support

Approximately 300 children and young people are diagnosed with cancer every year in
Sweden. Of these, three out of four survive. This means that a large number of siblings
are affected. The situation of the siblings has attracted attention in recent years.

When a child or young person contracts a serious, life-threatened disease such as cancer,
the family’s daily life changes dramatically. Parents and staff often focus on the sick
child, and there is a risk that the siblings end up being forgotten and that their health
suffers.

This thesis aims to describe the siblings’ own experiences and thoughts as children or
young people in a family for the periods: during treatment, after treatment with follow-
ups and, if relevant, when the sick brother or sister dies of cancer. Open interviews with
a life-world perspective have been used. The siblings’ experiences have been related in
their own words. The criteria for participation by the siblings were that they had to be
at least seven years old and have a brother or sister who was being cared for at the Pae-
diatric Oncology Centre at Queen Silvia’s Children’s Hospital or one of the six regional
feeder hospitals. The overall aim is to describe the siblings’ thoughts on and experiences
of needs, problems and support when their brother or sister is being treated or undergo-
ing follow-ups for or has died of cancer.

A total of 35 siblings aged between 8 and 36 took part. Of these, 13 were children (8-12
years), 12 adolescents (13-18 years) and 10 adults (19-36 years). In three of the four
studies the siblings took part in open interviews on the aim of the project. The fourth
study was an evaluation after the siblings’ participation in the therapeutic support groups
and it included individual interviews. Content analysis was then used for Articles I, I1I
and IV, and phenomenological hermeneutic analysis for Article II. All four studies have
been given ethical approval by the Research Ethics Committee in Gothenburg.

The results of the studies show that the siblings had a close relationship with their
brother or sister. It was a unique friendship with a deep level of trust and dependence on
being together. They were able to perform daily activities together, exchange thoughts
and tease each other. Despite the special relationship, the siblings could feel jealous of
the sick brother or sister, and it was not always easy to be generous when the sick child
received all the attention.

Information about the treatment, prognosis and side effects was something the siblings
missed. They felt that they were not given enough information during the treatment, the
terminal phase and the time up to when the brother or sister died. Nor did they receive
support from their parents or the staff. As they received no information, they had to
interpret their parents’ behaviour to find out about their brother or sister. The siblings’
took refuge at school or work, in leisure activities or meeting friends.

37



Feelings of anxiety that their brother or sister would not survive were mainly there at
the start of the treatment, but they remained under the surface. They also worried about
the findings of the next examination and about side effects and the changes that resulted
in their brother or sister. Anxieties also surfaced in nice situations such as special events
or conversations that reminded them of the risks. There were concerns about becoming
ill themselves and about other members of the family. Feelings of loneliness arose when
they had no one to share their thoughts with. There were also conflicts of interests, and
the siblings acted as carers or parents to their brother or sister.

New daily lives with new routines and demands were described. The siblings handled
their situation by trying not to think about it. Nothing in their daily lives was taken for
granted anymore and things could change at any time. The siblings felt helpless about
not being able to do anything and they did not understand what was happening. No
one understood their situation and there were no words to describe their thoughts. The
siblings had to take a back seat; the sick brother or sister needed to be at the centre.
The experience of living with a life-threatening disease in the family made the siblings
grateful for life and for their own family.

They thought about the future and that their brother or sister would have lost his or her
childhood. They hoped that the sick brother or sister would recover and that everything
would return to normal again. Thoughts about death were not allowed and they tried to
repress them. Something could go wrong and then the brother or sister could die.

Anticipatory grief started already at the time of the diagnosis. When the unthinkable
happened and the brother or sister died, the siblings were not prepared. Death was an
unnatural event and when death was finally a fact, chaos, shock and feelings of vulner-
ability surfaced, and the siblings found it difficult to understand their own reactions.
They found themselves in a daze. The siblings’ own world had stopped while the world
outside carried on as normal. The grief when a brother or sister dies varies over time and
in how it manifests itself, and there are short breaks. Siblings divided their lives into a
time before and after the brother’s or sister’s death. They also went through a painful
mental process of trying to express this in words. They needed to talk about their dead
brother or sister to help them get through the process of grief. They felt that the grief
would always be there but that it would fade in time so that they would not have to carry
such a heavy burden. The siblings’ best and most precious memory of their brother or
sister was the special relationship they had had together.

Therapeutic support groups with tools such as pictures and paintings validated the sib-
lings’ feelings and gave them support regardless of their age and sex. They were given
time to focus on their own situation and to participate in a process with other siblings in
the same situation. This made it easier for them to reflect on earlier and actual thoughts
and events

Studies using qualitative methods and open interviews allowed the siblings to talk about
their situations in their own words. The siblings’ stories offered explanations and a new
and deeper understanding of the siblings’ life world. The results demonstrate the lack of
support for the health of the siblings. Consideration and respect for all family members
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may lessen suffering. Regular and appropriate information is needed about the disease,
treatment and patient’s condition, as well as the offer of therapeutic support, individu-
ally and in groups.

More research is needed in the future, individually and in groups and adapted for differ-
ent ages, with the focus on the situation of siblings in the family when a child or young
person contracts a life-threatening disease. The meaning of grief and anticipatory grief
needs to be studied from a family perspective.
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Bilaga 1. Tidigare forskning om syskon till barn med cancer

Forfattare | Deltagare Forskningsfraga/syfte Datainsamlig Resultat
Ballard 58 foraldrar Syskons behov och stdd Frageformuldr Onddigt oroa syskon med detaljerad
2004 beh. information.
England
Barreraetal | 17 syskon (9-17 | Utvérdera gruppintervention. | Frageformulér Minskad oro och depression.
2002 Canada | ar) beh.
Barreraetal | 47 syskon (6- Utvérdera gruppintervention. | Frageformuldr Minskad oro, depression och problem
2004 Canada | 14ar) med uppforande.
42 foraldrar
beh. & avls. beh.
Bjorketal | Ssyskon, 5pat. | Illustrera familjens Intervjuer Saknad av syskonen -Viktigt att
2005 Sverige | 17 mammor, 12 | upplevelser nér ett barn i kénna narhet med vénner. Trasig
pappor familjen far en cancersjukdom livsvérld.
beh.
Carins etal | 83 patienter, 106 | Undersoka paverkan av cancer | Frageformuldr Social isolering, dverbeskydd fran
1979 USA | syskon, (6-16 ar), | hos barn och deras friska mammor for syskonen, inga bra
beh. syskon kénslor mellan pat/syskon.
Freemanet | 19 syskon Familjens behov Information | Fokusgrupp Brist i information och hjélp i skolan.
al. (10 ar och dldre) | och intervention som ges av Stdd fran personal, vénner, tron och
2003 USA | beh. personalen. familj var viktigt.
Hamamaet | 62 syskon (9- 18 | Syskonband mellan syskons | Frageformular Stress framkallade emotionellt
al ar) reaktion och hantering nér de ansvar, oro relaterat till syskonets
2000 Israel | beh. méter cancer. alder/ tid efter diagnos.
Havermans | 21 syskon Att beskriva hur syskon Intervjuer Mer information fran foraldrar och
& Eiser (8-21 4r) beh. uppfattar sina liv och paverkan | Frigeformuldr | personal. Lite uppmarksamhet fran
1994 av cancer diagnosen foréldrarna.
England
Houtzager et | 83 syskon, beh. | Undersoka forekomst av Frageformulér en | Tonarsflickor hade mer problem och
al 2003 riskfaktorer av psykosociala | och sex manader | oro &n kamrater. Nedsatt emotionell
Holland problem for syskon efter diagnos. och social QoL, jmfr med kontroll.
Houtzager et | 103 syskon Forekomsten av psykologiska | QoL Néstan halften av syskonen 7-11 ar
al 2004 (7-18 ar) beh. problem,?2 ar efter diagnos frageformuldr rapporterade forsimrad livskvalitet
Holland
Iles 5 syskon Hur friska syskon upplevelser | Intervju Forlust av foréldratid, forandring i
1979 USA | (7-12 ar), beh. under av olika faser av malning familjen och rutiner, dndrad kompis
cancern relation, véxt i ménskliga relationer
och sjalbegrepp
Lehna USA | 1 syskon Fa en biittre forstalelse for Semistrukturerad | Minnen fran diagnosen, beskrivning
1998 22 ér bror till langtidseffekter for syskon e intervjuer, 3st | av hemmet, nirhet, aktiviteter, radsla,
fardig beh. Barn arg och oro
Koch-Hatten | 33 syskon Hur syskon uppfattar och Intervjuer Okat ansvar, radda for att barnet skall
1986 USA | (7-18 ar), beh. forklarar forédndringar ur ett do, byta plast med det sjuka barnet,
familjeperspektiv rédsla for doden, och avundsjuka
Marky 16 syskon, Effekter av sjukdom och Intervjuer Syskonen ville ldra sig mer om
1982 Sverige | beh. behandling av vardagen for patienternas sjukdom dven om dmnet
patienter och familjen var svért att prata om. Fordndringar i
livsmonstret och dagliga rutiner
Martinsson | 40 foraldrar, Identifiera reaktioner fran Intervjuer Medvetenhet om prognos och
et al 1990 | 9 syskon, beh. familjemedlemmar av dodlighet. Kontinuerlig information
USA 7 syskon barn upplevelsen att ha ett Onskades.
som dott cancersjukt barn i familjen.
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Martinson et
al 1994 USA

99 forédldrar
71 syskon (18.8
ar)

Foréndring over tid hos
familjen vars barn dor ien
cancersjukdom

Intervjuer

Syskonen hade blivit tvingade att inse
att doden fanns dven under
barndomen.

Murray 1 syskon Att battre forstd en 14 drings Berittelse over 9 | Emotionell intensitet, okad empati for
1998 USA fardig beh. upplevelser till ett barn med veckor. andra, personlig véxt, stod, onskan att
cancer. hjilpa andra
Murray 43 syskon (7-12 Undersoka socialt stod for Frégeformuldr Mer behov av socialt stod,
2002 USA ar), beh. syskon som ir till hjalp Innehallsanalys | information, uppskattning
Rollins 20 syskon Fa forstéelse for syskons Intervjuer, mala. | Syskonen glémda i familjen.
1990 USA (3-11 dr), beh. situation Frageformuldr Forhallande och relation till familjen.
Scott 12 barn: barn med | Att forklara och beskriva att Intervjuer, Familjemedlemmarna behdver
Findlay & | cancer och vara eller att ha ett cancer deltag. beritta.
Chalmers syskon, 2 mor- sjukt barn i ett lantligt omrade | observationer Livet ér forandrat.
2001 Canada | farforéldrar, 11 Etnografi
foréldr
Sidhu et al 8 mammor och 1 | Foréldrars perception i Fokusgrupper Forlust av kontroll, avsaknad av
2005 pappa, beh forhallande till syskons Innehéllsanalys | sikerhet och framtid. Férlust av
Australien bekymmer och problem och barndom. Fordndrat uppforande och
forklara hur stod hjélper. anpassning. Livet var dndrat
Sloper 94 syskon (8- Att beskriva syskon reaktioner | Intervjuer Stod i relationen i familjen,
2000 16ar), beh. 6 till 18 manader efter Semistrukt information var viktigt. Upplevde
England diagnos. mer mognad, forstaelse, medlidande.
Nérmre familjerelation.
Behov av stod, mojlighet att fa
uttrycka sina kénslor. Mer
uppmérksamhet fran foréldrar och
personal.
Sloper & Syskon 99 Undersoka utstrickning av Intervjuer 28 av 99 syskon foll inom ramen for
While 1996 | (8- 16 ar), beh. problem for syskon, stress och | Frageformular. borderline eller CBCL/ TRF.
England coping modell Negativa forandringar i uppforande i
skolan/hemmet
Walker 18 foréldrar, 26 Identifiera och beskriva Intervjuer Forildrarna sdg att syskonen anvinde
1988 USA syskon (7-11 ar), | coping strategier som anvinds | Frageformuldr olika coping strategier. Syskonen
beh. av syskon hade rédsla for doden och forandring.
Von Essen 97 foréldrar, Beskriva forildrars och Intervjuer Behov av olika vardaspekter: nojen,
& Enskar 34 sjukskoterskors uppfattning Innehallsanalys | kédnslomassigt stod, familjeliv,
Sverige sjuksskéterskor, om vilken vard och hjélp som information, normalt liv, information,
2003 beh. ar viktigt for syskon till barn deltagande, social kompetens och fa

0-18 ar.

tid.
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