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SAMMANFATTNING

Nir ett barn drabbas av cancer paverkas hela familjen och det 4r manga i omgivningen som
berors. Syskon blir en grupp som litt kan glommas bort och bli asidosatta da insatserna framst
riktas mot det sjuka barnet och foridldrarna. Bakgrund: Varje ar insjuknar cirka 300 barn i
aldrarna 0-18 ar i ndgon onkologisk sjukdom i Sverige. Nir en familjemedlem drabbas av
sjukdom utsitts ovriga familjen for stor pafrestning dér de upplever att deras egna behov far
sta tillbaka. Syskonets vardag paverkas bade kinslomissigt och praktiskt nér deras syskon
insjuknar. Det sker stora fordndringar i familjens liv som det friska syskonet tvingas anpassa
sig och forhalla sig till. Syfte: Syftet med uppsatsen dr att beskriva hur syskon till barn med
en cancerdiagnos upplever och hanterar den nya situationen och hur sjukskoterskan kan mota
deras behov och stodja syskonen ur ett familjefokuserat perspektiv. Metod: Litteraturstudie.
Resultat: Syskonen upplevde kénslor av svartsjuka, ilska, oro och ensamhet. For att hantera
situationen hade syskonen olika strategier sasom att halla ihop familjen, prata om sin
situation, tdnka positivt och uppritthélla sina fritidsaktiviteter eller vinda sig till nagon
stodgrupp. Syskonen onskade att hilso- och sjukvardspersonal inkluderade dem mer och gav
dem aldersanpassad information. Diskussion: Oavsett syskonens alder fanns kinslor av
rddsla, ilska och ensamhet beskrivna, men de hade olika sitt att uttrycka dem pa. Detta kan
bekriftas utifran utvecklingsteorin att barnen i olika aldrar @ven har olika verktyg och olika
utvecklad formaga for att uttrycka sig. Sjukskoterskans storsta mojlighet att na syskonet ar att
arbeta genom forildrarna.
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INLEDNING

Nir ett barn drabbas av cancer paverkas hela familjen och det dr manga andra i omgivningen
som berors. En cancerdiagnos viander upp och ner pa vardagen och stiller nya krav pa
familjens medlemmar. Vi har i den hir uppsatsen valt att koncentrera oss pa syskonen, som ar
en grupp individer som ofta hamnar i skymundan. De omedelbara insatserna vid en
nyupptickt cancersjukdom och den efterféljande behandlingen riktas frimst mot det sjuka
barnet och barnets foréldrar. Friska syskon kan ldtt glommas bort och bli dsidosatta. Syskon
kanske inte far den information de skulle vilja ha och de far tillbringa mycket tid hos
slaktingar eller andra vinner medan foréldrarna dr med det sjuka barnet pa sjukhus.

En svar sjukdom ger inte bara starka emotionella reaktioner utan det paverkar ocksa den
praktiska vardagen i stor utstrdckning. Sjukhusbestken tar mycket tid och familjens
vardagliga rutiner forandras. Cancer dr en oberiknelig sjukdom som manga ganger dr svar att
forutsdga. Det handlar dven om en lang behandlingstid vilket gor att familjen och syskonen
tvingas anpassa sig och forhalla sig till sjukdomen och hitta sitt att leva med sjukdomen i
familjen.

Ett syskon ér ett stort och virdefullt stod for ett barn som blivit sjukt, da syskon i barnaaren
ofta har en néra relation. Men vi far inte glomma bort att dven syskonet sjdlv genomgar en
kris och behdver stod.

BAKGRUND

Varje ar insjuknar cirka 300 barn i aldrarna 0-18 ar i nagon onkologisk sjukdom i Sverige. De
vanligaste formerna dr leukemier och hjarntumorer. Det &r inte manga ar sedan dodligheten i
barnonkologiska sjukdomar var mycket stor. I dagslédget dr 6verlevnaden god och har under
de senaste tjugo aren okat, detta tack vare mer effektiva behandlingsmetoder. Idag &r 5-
arsoverlevnaden cirka 75-80 procent i norden och syftet med cancerbehandlingen for barn dr i
de allra flesta fall att bota (Enskér, 1999).

Behandlingen utgors av cytostatika, stralbehandling och operation eller i kombination. Vid
leukemier &r det vanligt med cytostatikabehandling i hogdos med stamcellstransplantation.
Den intensiva behandlingen av hoga doser cytostatika och andra preparat ger ofta kraftiga
biverkningar, vilket medfor att barnet tvingas till sjukhusvistelse dven mellan
behandlingsperioderna. Cytostatika verkar genom att himma celldelning och olika sorter
paverkar olika faser i celldelningen. Ddrmed drabbas &dven friska celler, fraimst benmérg, har
och slemhinna. Benmérgsdepression, da den friska benmérgen bryts ner leder till 6kad
infektionskinslighet, 6kad blodningsbenigenhet och anemi. Andra biverkningar av
cytostatika dr krikningar, aptitloshet, forstoppning, diarré och skora slemhinnor. Vid stralning
ar vanliga biverkningar hudirritation, haravfall, benmérgsdepression och illamaende och
uppkommer inom det omrade som stralats. Ett vanligt 1ikemedel vid onkologibehandling dr
kortison som kan ge barnet hetshunger och humérsvingningar. Cushing 4r en annan biverkan
av kortison da kroppsfettet omfordelas fran armar och ben till ansikte, nacke och buk. For att
kunna ge den intensiva cytostikabehandlingen krivs ocksa en understodjande behandling av
bland annat transfusioner, antibiotika, nutrition och antiemetika (Enskir, 1999., Enskir,
2008).

FAMILJEN
Familjen utgor den grundldggande enheten for utveckling av den enskilda individens
personlighet (Evenshaug & Hallen, 2001). Familjens struktur beskriver pa vilket sitt familjen



ar sammansatt, vilka som ingar i den, deras inbordes forhallanden och de enskilda
individernas karakteristika. Individerna i familjen binds samman av olika strukturella,
kinslomissiga och funktionella band. Familjens funktioner och uppgifter foridndras 6ver tid
och medfor fordndring av de enskilda individernas roller och uppgifter inom familjeenheten.
Den enskilda individens roll i familjen dr avgorande for individens hilsa och vilbefinnande.
Nir en familjemedlem drabbas av sjukdom utsitts dvriga familjemedlemmar for stor
pafrestning dir de upplever att deras egna behov far sta tillbaka (Kirkevold & Strgmsnes,
2003).

SYSKON

Att vara syskon dr ofta en livslang relation dar flera individer delar samma bakgrund och
uppvaxt. For syskon dér aldersskillnaden ir liten stracker sig banden sa langt tillbaka att det &r
svart att minnas tiden da den andre inte fanns. Syskon utvecklas tillsammans och delar manga
upplevelser. De far tidigt ldra sig att dela pa saker, att tivla mot varandra och rivalisera om
fordldrarnas uppmérksamhet. Syskon paverkas av varandra och identifierar sig bade
omedvetet och medvetet med varandra. Det dr en naturlig del av syskonskapet att kiinna
avundsjuka gentemot de andra och ibland till och med hat (Norén & Sommarstrém, 1991).

Syskonets vardag paverkas bade kdnsloméssigt och praktiskt nér deras syskon insjuknar. Det
sker stora forandringar i familjens liv som det friska syskonet tvingas anpassa sig och forhalla
sig till. Separationen fran bade forildrar och det sjuka syskonet da de behover tillbringa
mycket tid pa sjukhuset, vilket i sin tur leder till mindre uppmairksambhet till det friska barnet.
En del barn, framférallt de dldre, far ta mer ansvar for hemmet som exempelvis hjilpa till med
matlagning och stidning &n de gjort tidigare. Syskonen &r ofta mana om att skydda det sjuka
syskonet och vill vara med det hela tiden, det leder till minskade sociala kontakter med
vénner. Syskon dr den grupp som loper storst risk att drabbas av psykosociala problem under
det sjuka barnets sjukdomstid. Syskon till barn med en cancerdiagnos upplever manga olika
och motstridiga kénslor under sjukdomsperioden. Samtidigt som de kédnner empati for sin
sjuka syster eller bror finns kinslor av ilska och svartsjuka Gver att han eller hon far mer
uppmirksamhet #n de sjilva. Aven kinslor av skuld, ensamhet, avundsjuka och aggressivitet
forekommer. En del barn blir mer kontaktsokande och andra istéllet mer undvikande. Vissa
uppvisar regressiva beteenden. Syskons reaktioner ir i stor utstrickning aldersberoende
(Enskir, 1999).

Tidigare forskning inom omradet visar att syskonen upplevde en rad olika kidnslor som
isolering, ilska, ridsla och oro. En del ville inte visa sina kdnslor for fordldrarna da de ville
skydda dem fran oro och de upplevde ridsla for att sjdlva bli sjuka. Syskonen upplevde
fordandring i familjestrukturen med skiftningar i rollerna, mindre uppmirksamhet till de friska
syskonen och en minskad dppenhet, vilket ledde till svartsjuka och skuldkénslor. Genom att
gora syskonet delaktigt i det sjuka barnets omvardnad och ge aldersanpassad information kan
dessa upplevelser motverkas. De yngre syskonen upplevde storre foridndring i den praktiska
vardagen medan de #ldre var bittre pa att uttrycka de kiansloméssiga fordndringarna
(Houtzager, Groothenhuis & Last, 1999).

SJUKSKOTERSKAN OCH DEN FAMILJEFOKUSERADE OMVARDNADEN

Enligt kompetensbeskrivningen for sjukskoterskor ingar det i sjukskoterskans profession att
se till hela familjen (Socialstyrelsen, 2005). Familjen har alltid varit en del av omvardnaden
av sjuka barn och gamla. Historiskt sett utévades omvardnaden i patientens hem av de
anhoriga. I takt med att sjukvarden utvecklades forflyttades varden till institutioner och
ddarmed minskade familjens mojlighet att delta i omvardnaden. Idag har familjens nérvaro i



varden aterigen okat. Familjevard innebdr bade omvardnad av de friska och de sjuka
individerna inom familjen (Wright & Leahey, 1998). For att forsta hur familjen hanterar en
situation dr det viktigt att se deras resurser bade som enskilda medlemmar och som familj.
Fokus ligger primirt pa den sjuke individen men ocksa med inriktning pa individerna narmast
patienten (Kirkevold & Strgmsnes, 2003). Sjukskoterskan bor fokusera pa det dmsesidiga
samspelet mellan hilsa, sjukdom och familj. Vid omvardnad av familjen skall betoningen
ligga pa relationer inom familjen. Avgorande for familjecentrerad vard dr sjukskoterskans
problemforstaelse. Sjukskoterskan kan genom olika atgiarder som fokuserar pa forandring
inom familjens funktion, hjédlpa familjen i att fordndra bilden av sjukdomen (Wright &
Leahey, 1998).

Vard av barn med cancer inkluderar d&ven omsorg av barnets familj, alltsa fordldrar och
syskon. Foréldrarna vardar ofta sjdlva det sjuka barnet i hemmet och ir i behov av vigledning,
stod och information. Hér spelar sjukskoterskan en viktig roll genom att vara en
informationskélla och att uppmuntra foridldrarna att géra syskonen delaktiga (Reitan &
Scholberg, 2003) Det bésta stodet till syskonen é&r oftast foridldrarna sjélva (Enskér, 1999).

I arbetet med en familj i sorg &r det viktigt att frimja samspelet inom familjen och stirka
sammanhallningen. Sjukskoterskan kan motivera till ett 6ppet och stodjande klimat inom
familjen och betona vikten av att tala med varandra. Som sjukskoterska &r det viktigt att
respektera familjens privatliv, han eller hon ska finnas som ett stéd och sammanféra
medlemmarna utan att ersétta nagon i familjen. Det &r dven av betydelse att sjukskoterskan
kan gora en bedomning om eller nir det finns behov av stod fran andra professioner
exempelvis en kurator eller psykolog (Kirkevold & Strgmsnes, 2003).

Det ar viktigt att syskonen far vara med pa sjukhuset och tillbringa tid hos sitt sjuka syskon.
Detta bygger édven pa att vardpersonalen far de besokande syskonen att kénna att de ar
vilkomna pa avdelningen (Reitan & Scholberg, 2003). Genom att gora syskonen mer
delaktigt i omvardnaden kan det gora att han eller hon kdnner sig mer betydelsefulla och det
stdrker i sin tur deras kinsla av att tillhora familjen (Kirkevold & Strgmsnes, 2003).

UTVECKLINGSTEORI

For en sjukskoterska som vardar sjuka barn och deras nirstaende ér det viktigt att ha kunskap
om det friska barnets utveckling. Det dr viktigt for att sjukskdterskan ska kunna méta det
enskilda syskonets behov och kunna ge den information som ett barn i en viss alder dr i behov
av (Reitan & Scholberg, 2003). Beroende pa den individuella variationen i mognad och
erfarenhet hos barn gor det att aldersindelningen ir relativ (Havneskold & Risholm
Mothander, 2010., Kreuger, 2000).

Smabarn 1 till 2 ar

Vid denna alder borjar barnet bade att ga och tala vilket ger barnet ett helt nytt perspektiv pa
sin omgivning. Att se foremal fran olika hall gor att barnet léttare forstar att ett foremal &r just
det foremalet. Genom att ldra sig tala kan barnet kommunicera med sin omvérld pa ett nytt
sdtt och dven uttrycka sin vilja. Uppfattningen om att vara i centrum borjar avta vilket gor att
denna period dven dr sarbar. Det ér en viktig process for barnets utveckling till en socialt
fungerande ménniska. Men det ger dven skuldkinslor da barnet med utgang fran att vara
medelpunkten dven &r orsak for det som hénder i familjen. Barn under tva ar dr radda for att
bli limnade, separation ger kénslor av att bli 6vergiven och kan ge barnet symptom som
behover bearbetas. Om separationer sker da barnet fortfarande kanner trygghet leder det till
utveckling, men vid separationer dér barnet kinner sig 6vergivet kan barnet skydda sig genom



att dra sig undan, bli inatvint, deprimerad eller att bli aggressivt (Kreuger, 2000).

Forskolealdern 3-5 ar

Da forskolebarnet tankevirld dr magisk och konkret har det svart att skilja mellan fantasi,
drommar och verklighet. Barnet utgar fran att allt som hénder ar till foljd av méanskligt
agerande, tankar och 6nskningar (Kreuger, 2000). Detta sétt att tinka kan medfora fruktan,
skuldkanslor och lidande hos barnet. Om nagon i familjen drabbas av sjukdom &r det vanligt
att barnet tror att de med sina tankar framkallat sjukdomen (Enskér, 1999). Barnet borjar i
denna alder kalla sig sjélv for jag, och se sig sjdlv skild fran andra genom att barnet 4r en egen
person (Kreuger, 2000). I femarsaldern borjar barnet ha existentiella funderingar och fragor
kring doden och det &r viktigt att forsoka svara sa drligt som mojligt (Hallstrom & Lindberg,
2009). Lek ér en viktig kalla till utveckling under denna alder. Leken &r ett sitt att kombinera
uttryck och ddarmed skapa en ny verklighet utifran sina behov och for bearbetning av
konflikter, upplevelser och kénslor (Havneskold & Risholm Mothander, 2010).

Skolaldern 5-8 ar

I dldern 5-8 ar har barnets instéllning till sin omvirld fatt en mer verklig karaktér och lért sig
att tankar och handlingar inte dr samma sak. Vilket medfor att barnet blir mindre egocentriskt
(Kreuger, 2000). Barnets perspektiv utvecklas och ger barnet en 6kad formaga att se vérlden
ur ett annat perspektiv dn det egna. Barnet borjar forsta sociala kénslor som skam, stolthet,
skuld vilket gor att barnet blir kdnsligare for andras kénslotillstand (Havneskold & Risholm
Mothander, 2010). I denna alder borjar barnet reflektera om sig sjdlv som person och har ofta
funderingar som ror sin egen existens. Att bli 6vergiven dr en rddsla och barn i denna alder
behover fa konkreta besked om vad som sker och vad det ger for konsekvenser (Kreuger,
2000). I denna alder borjar dven barnet tinka logiskt, men tinkandet sker fortfarande pa ett
konkret plan och barnet soker ofta forklaringar pa fenomen i sin omgivning (Reitan &
Scholberg, 2003).

Skolaldern 9-12 ar

I aldern 9-12 ar borjar barnet forsta abstraktioner, logik och 6verordnade begrepp. Barnet
borjar spekulera och kunna forutse konsekvenser. Barnet borjar virna om sin integritet och
har behov av att ha sina tankar ifred. Det rader obalans mellan vad barnet intellektuellt forstar
och vad det kidnslomaéssigt klarar av (Kreuger, 2000). Barnet borjar se pa sig sjdlv och sin
omgivning pa ett nytt sitt i och med att tinkande och perspektivtagande utvecklas. Denna
okade sjdlvstindighet ger nya erfarenheter men ocksa kinslighet for att vara annorlunda
(Hallstrom & Lindberg, 2009). Barn i denna alder har 6kad oro, rastloshet, retlighet, och
svarigheter att anpassa sig i hem och skola (Kreuger, 2000).

Tonaren 13-18 ar

Det dr under denna period relationen till férdldern skall bli en mer jamlik relation. Det dr da
inte ovanligt att tonaringen markerar avstandstagande och pendlar mellan starka kinslor som
hat och kirlek till fordldrarna. Det dr ocksa en period da kroppen utvecklas bade psykiskt och
fysiskt. I och med puberteten sker stora hormonella svéngningar i kroppen och hormonerna
har sin del i de tvdra kasten mellan kénslornas ytterligheter. Den unga tonaringen har ofta en
overdriven tilltro pa sin formaga till sjalvstindighet. I det emotionella avstand som skapas till
fordldrarna upplever tonaringen ofta kinslor av tomhet, framlingskap, sorg och ensamhet.
Istdllet blir vinnerna en allt viktigare del i tonaringens liv. Allt for att hitta sin identitet och
sin roll utanfor familjen (Kreuger, 2000).



KANSLA AV SAMMANHANG - KASAM
Genom begreppet KASAM kan syskonens sitt att hantera situationen lyftas fram till en mer
teoretisk niva och okar forstaelsen for dimensionernas relation till varandra.

KASAM eller kiinsla av sammanhang som det star for har utvecklats av sociologen Aaron
Antonovsky. KASAM bestar av de tre dimensionerna begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet. Kénsla av sammanhang 4r en faktor bakom upplevelsen av hilsa och ohilsa,
och rorelsen mellan dessa motpoler. Individer som har en stark kinsla av sammanhang har vid
matningar hoga virden pa de tre komponenterna. Med begriplighet menas hur vl individen
upplever information eller hiandelser som strukturerad, sammanhéingande och tydlig.
Hanterbarhet handlar om individens sitt att se pa sina resurser och att med dessa ha férmagan
att moéta kraven som stills. Med hog kiinsla av hanterbarhet klarar individen av att méta
motgangar. Meningsfullheten dr en motivationskomponent som talar om vilka omraden som
har stor betydelse i livet for en individ (Antonovsky, 2001). Med en stark kénsla av
sammanhang har en person mojlighet att se en situation som en utmaning som dr mojlig att
bemistras genom att identifiera omgivningen och forsta dess dimensioner och direfter vilja
de resurser som #r dndamalsenliga. Enligt Antonovsky utvecklas en individs grundldggande
KASAM fran spidbarnsaldern fram till 30-arsaldern. KASAM fo6ridndras genom hela livet
utifran livserfarenheter och de inre och yttre resurser som personen besitter (Carlsson, 2007).

SYFTE

Syftet med uppsatsen ér att beskriva hur syskon till barn med en cancerdiagnos upplever och
hanterar den nya situationen och hur sjukskéterskan kan moéta deras behov och stodja
syskonen ur ett familjefokuserat perspektiv.

METOD

Uppsatsen ir en litteraturstudie dér vi har valt ut och granskat femton vetenskapliga artiklar.
Sokningen gjordes i tva faser. Den inledande fasen for att fa en verblick av @mnesomradet
och den egentliga sokningen for att finna de artiklar litteraturstudien grundas pa (Friberg,
2006). Inledningsvis gjordes sokningen i databaserna Pubmed och CINAHL. Den egentliga
sokningen gjordes i CINAHL. Men da triffarna var farre och mer relevanta for vart syfte
valdes endast artiklarna ur CINAHL. Genom en sekundérsokning (Friberg, 2006), fann vi tva
dnnu ej publicerade artiklar ur en avhandling av Margaretha Nolbris, “Att vara syskon till ett
barn eller ungdom med cancersjukdom - Tankar, behov, problem och st6d”. Inklusionskriterer
for val av artiklar har varit att artiklarna dr skrivna under 2000-talet och tillgéngliga i fulltext.
Artiklarna skulle vara skrivna pa engelska eller svenska. Syskonen i artiklarna skulle vara
mellan 0-18 ar och deras sjuka syskon skulle ha en onkologisk diagnos, vara under behandling
eller hade avslutat behandlingen. Artiklarna skulle vara research article och peer reviewed.
Artiklar som behandlade syskon dir det sjuka barnet avlidit exkluderades da det dr en annan
typ av sorg.

Problemomradet identifierades under ett tidigt stadie, men syftet har modifierats och formats
under arbetets gang.

Artiklarna lédstes och granskades flera ganger av forfattarna, parallellt med att resultatets
skrevs (Friberg, 2006). Artiklarnas resultat sorterades in i upplevelser, hanteringsstrategier



eller stod. Syskonens upplevelser delades dessutom in i aldergrupper. Darefter
kategoriserades resultatet utifran utvecklingspsykologi, begreppet kinsla av sammanhang och
sjukskoterskans roll.

Tabell 6ver sokningar:

Databas Sokord Antal traffar Antal valda artiklar
CINAHL Siblings, cancer, 20 4
coping
CINAHL Nurse, childhood 1 1
cancer, sibling,
support
CINAHL Oncology, siblings 24 2
CINAHL Quality of life, 16
cancer, siblings
CINAHL Childhood cancer 19 1
CINAHL Childhood cancer, 7 1
siblings, support
CINAHL Sibling, cancer 43 1
RESULTAT

Resultatet presenteras i tre teman. I det forsta avsnittet som behandlar syskons upplevelser av
att ha ett sjukt syskon har resultatet kategoriseras utifran de utvecklingsstadier som barn
genomgar, fran 3-5 ar, 5-7 ar, 8-12 ar och 13-18 ar. Barn som &r under 3 ar har uteslutits da
inte vald litteratur omfattade den gruppen. Barnens sitt att forsta och hantera sin situation har
kategoriserats med hjidlp av dimensionerna begriplighet/forstaelse och hanterbarhet/coping.
Slutligen presenteras barnens behov av stod.

SYSKONS UPPLEVELSER AV ATT HA ETT SJUKT SYSKON

3-5 ar, 5-7 ar

Hos barn under skolalder (3-7 ar), vars syskon insjuknade, visade pa psykosomatiska problem
och beteendeproblem, som vid konfrontation med forédldrarna och vid lek och aktivitet. De var
mer impulsiva och hyperaktiva dn kontrollgruppen, men ett ar senare hade de samma virden
som kontrollgruppen. (Léhteenmaiki, 2004).

8-12 ar

Syskonen uttryckte kénslor av svartsjuka, ilska och oro ¢ver att familjen inte kommer bli som
den var innan syskonet blev sjukt. Deras onskan var att uppritthalla sitt normala liv. De kénde
sig ensamma och bortglomda och att fordldrarna brydde sig mer om deras sjuka syskon dn om
dem. Ett barn uttryckte att familjelivet var mer fokuserat pa sjukhuset dn innan diagnos
(Murray, 2002). Syskonen skattade sin livskvalitet ldgre dn referensgruppen inom omradena
motorisk fardighet och kognitiv fardighet. Andra problem som nimns var lag sjalvkinsla,
problem i skolan, att kidnna skuld over att syskonet blev sjukt, 6verbeskyddande av syskonet
och att ibland skdmmas 6ver syskonet (Murray, 2002., Williams, Ridder Lavonne, Setter
Karlin, Liebergen, Curry, Piamjariyakul, 2009).




I en studie som gjorts en manad upp till atta veckor efter diagnosen rapporterades det om
forsdmrad kognitiv och emotionell livskvalitet och dven problem med motoriska funktioner.
Den motoriska funktionen beskrivs som negativ utveckling av att springa och ga. Den
nedsatta kognitiva livskvaliteten kunde leda till koncentrationssvarigheter och problem med
inldrning. Emotionell livskvalitet beskrevs som kénslor av svartsjuka, aggression, riadsla och
ilska. Forildrarna rapporterade att syskonen uppvisade psykosomatiska symptom som ont i
huvudet, ont i magen och en allmén sjukdomskénsla och dven problem med somnen och
maten. Studien visar att de barn som uppvisade denna typ av problem innan diagnos &r en mer
utsatt grupp (Houtzager, Grootenhuis, Hoekstra-Weebers & Last, 2005). Fordldrar noterade
dven problem med uppforandet och andra beteendeproblem hos sina barn (Lidhteenméki,
2004).

Det dagliga livet paverkades av hur det sjuka syskonet madde for dagen. Livet bestod av
vintan, att hoppas pa forbittring och att vaga tro pa framtiden. Syskonen var medvetna om att
livet kunde fordndras nédr som helst och tog inget for givet. Att inte kunna gora nagot at
situationen fick dem att kinna sig hjilplosa. Det var svart att fa information fran foréldrarna
om det sjuka syskonet utan att de blev ledsna, sa om de mérkte att fordldrarna blev ledsna
eller upprorda slutade de fraga. Syskonen fick vara mer noga med handhygien nir de triffade
sina vinner sa att de inte tog hem infektioner som sedan spred sig till det sjuka syskonet. Alla
syskonen trodde att deras syskon skulle bli botat men riddslan att nagot kunde hénda syskonet
fanns hela tiden dir (Nolbris, Enskir & Hellstrom, 2008b).

Syskonens upplevelser var knutna till tid efter diagnos. En studie visar att skolbarn hade
mindre oro och 6kad kontroll av sin oro ett ar efter diagnos #n vid forsta méitningen som var
tre manader efter diagnos (Lahteenméki, 2004). En annan studie bekriftar dven detta (Ballard,
2004). Ytterligare en studie jamforde upplevelser sex manader respektive arton manader efter
diagnos dir framkom att syskonen kinde mer otrygghet och osikerhet den forsta tiden efter
diagnosen. For en del paverkades relationen till syskonet och de gled ifran varandra da det
sjuka syskonet under de forsta manaderna tillbringade mycket tid pa sjukhus. Med tiden
atergick relationen for de allra flesta till den normala, da den tuffaste behandlingen var Gver
och barnet kunde vara hemma mer. En del syskon tyckte att relationen blivit béttre, andra att
den paverkats negativt av sjukdomen. De hade svart att hantera att ingen kunde beritta
orsaken till sjukdomen, vilket gjorde att en del skyllde pa sig sjdlva, kéinde skuld och undrade
om de hade gjort nagot fel. Syskonen uppgav ocksa att de fick offra sina egna aktiviteter pa
grund av sjukdomen och héndelser kring den som exempelvis sjukhusbesok (Sloper, 2000). I
studien ingar syskon mellan 8-16 ar, majoriteten 4r yngre men resultatet kan dven gilla de
dldre syskonen.

Hos syskonen pavisades ingen skillnad i angest eller ensamhet beroende pa vilken behandling
eller typ av cancer hos det sjuka barnet. Diremot hade sjukdomsdurationen stark negativ
korrelation pa syskonens angest. Hos de barn som diagnostiserats mindre &n sex manader
tidigare pavisades hogre grad av angest hos syskonen in hos de dér det sjuka barnet haft sin
diagnos mer @n sex manader upp till over ett ar (Hamama, Rononen & Feigin, 2000). Barnen i
studien dr mellan 9-18 ar, men overvigande yngre, darfor giller resultatet dven den dldre
aldersgruppen.

Syskonen forstod att vardagen foridndrats och inte kunde bli som forut igen, men kunde efter
en tid acceptera den nya situationen och skapa en ny vardag. Barnen upplevde en konflikt
mellan sina egna intressen som skola och kompisar och viljan att vara med sitt sjuka syskon



pa sjukhuset. Ibland var det svart for dem att vara forstaende nir det sjuka syskonet fick all
uppmirksamhet fran forildrar och sliktingar. De upplevde dven en konflikt da de onskade att
syskonet skulle Gverleva och fa ett bittre liv samtidigt som de inte ville att det sjuka barnet
skulle fa for mycket uppmérksamhet. Syskonet upplevde att nér det sjuka syskonet var i en
bra period utan behandling madde syskonet ocksa bra och under behandling och kontroller sa
madde de simre. Syskonen upplevde att de stindigt var oroliga och kinde hjélploshet. I
situationer dir de hort om andra som dott i samma sjukdom, kidnde de angest Gver att de sjédlva
ocksa kanske skulle forlora sitt syskon. De var bekymrade och oroliga Gver prognosen, over
vad provsvar skulle visa, biverkningar av behandlingar och réddsla 6ver att tumoren ska borja
vixa igen. Det var jobbigt att se sitt syskon fordndras fysiskt, som att tappa har och ga upp
eller ner i vikt. Att inte kunna hjilpa sitt syskon upplevdes som frustrerande (Nolbris, Enskér
& Hellstrom, 2007).

Det fanns dven upplevelser fran sjukdomstiden som var positiva. Syskonen upplevde att de
mognat och blivit mer vuxna. De tyckte dven att de fatt en 6kad forstaelse och nidrmre
relationer till de dvriga familjemedlemmarna (Sloper, 2000., Williams et al, 2009). I studierna
ingar syskon mellan 6-16 ar, medelaldern tillhor den yngre gruppen men resultatet géller dven
dldre barn.

13-18 ar

Syskonen upplevde att det skedde en fordndring i familjeenheten da deras syskon insjuknade.
Rutiner och roller sattes ur spel. Det sjuka syskonet fick mer uppmirksamhet vilket ledde till
att de kinde sig mindre omhéndertagna av familjen och de upplevde att de fick ta hand om sig
sjalv mer. Kinslan av trygghet i familjen fordndrades da medlemmarna var ifran varandra mer
i och med sjukhusvistelser. De kinde att det var fel syskon som blivit sjukt och att det istillet
skulle ha varit dem sjélva. I artikeln fanns @ven syskon som &r yngre representerade
(Woodgate, 2006). De édldre syskonen upplevde oftare kinslor av ensamhet @n de yngre och
de som var éldre én det sjuka barnet hade mer ensamhetskénslor (Hamama et al, 2000). Det
fanns dven uttalade psykosomatiska problem som somnproblem och huvudvirk
(Lahteenmiki, 2004).

Familjens liv kretsade kring det sjuka barnet som stod i centrum f6r uppméirksamheten.
Syskonen kidnde vanmakt Gver att inte kunna gora nagot at situationen. De upplevde att de
fick sta tillbaka till forman for syskonet. En del av syskonen menade att de forstod att
fordldrarna nu maste fokusera mer pa deras sjuka syskon. De hade inget problem med att
hjélpa till med hushéllsarbete eller att tillbringa mer tid hos grannar nér fordldrarna var pa
sjukhuset. Men samtidigt var det manga som upplevde att fordldrarna inte brydde sig om dem
och for en del kiindes det som de forlorat sina forédldrar sedan syskonet insjuknat. De kéinde att
de inte kunde forvinta sig nagon uppmirksamhet, inte ens om de bad om det. Nagra undrade
om det krdvdes att de sjdlva blev sjuka for att bli sedda (Nolbris el al, 2008b).

Syskonen skattade sin livskvalitet ldgre inom omraden som horde till kognitiv formaga.
Aldern var relaterad till negativa kinslor da de dldre syskonen hade mer negativa kénslor dn
yngre. Kon var relaterat till social livskvalitet da flickor skattade sin livskvalitet ldgre, vilket
kunde bero pa att de var mindre nojda med relationerna till familj och vianner (Houtzager el al
2005).

Aven om det ibland fanns tvivel och tankar pa doden si trodde syskonen att deras sjuka bror
eller syster skulle bli frisk. Ibland slogs de av tankar pa att deras sjuka syskon faktiskt kunde
do, dessa tankar var vanligare i borjan av sjukdomsperioden, under cytostatikabehandling, om



syskonet hade svara biverkningar av behandlingen eller om syskonet drabbats av aterfall. Det
har skett en fordndring i syskonens siitt att tinka sedan deras syskon insjuknat. De uppgav att
de kinde tacksambhet till livet och sin egen hilsa och de var mer rddda om sin och familjens
hilsa. Syskonen hade forestillningen om att de barn som dog av cancer hade en mer allvarlig
form dn den deras syskon hade, sa diarfor maste de tro att deras syskon skulle bli friskt
(Nolbris et al, 2008b).

HUR SYSKON HANTERAR SITUATIONEN

Forstaelse/ begriplighet

For att oka sin forstaelse upplevde syskonen att informationen har varit viktig. De ville veta
fakta om sjukdomen, behandlingen och vad som hénder med deras syster eller bror.
Informationen gjorde att de kidnde sig mer delaktiga och att de har kunnat svara pa andras
fragor och forklarat for dem. Manga tyckte att de fick tillricklig information, men det var
fortfarande manga som hade 6nskat mer. Sérskilt stort var behovet av information just efter att
diagnosen stillts. De dldre barnen saknade information som var mer anpassad for tonaringar
och fick istillet viinda sig till den information som fanns tillgéinglig f6r vuxna. En del valde att
soka information pa egen hand (Sloper, 2000). En annan studie bekriftar att syskonen
upplevde att information var ett sétt att gdra situationen mer begriplig (Murray, 2002).

Hanterbarhet/copingstrategier

Ett sitt att hantera situationen var att halla ihop familjen, vilket syskonen tyckte var lika
viktigt som att deras sjuka bror eller syster skulle bli friskt. For att halla ihop familjen forsokte
syskonen skydda familjen och det sjuka syskonet fran andra killor av lidande. Detta kunde
vara att undvika att reta upp det sjuka syskonet, skydda fordldrarna fran stress och oro och att
halla tillbaka sina egna behov. De friska syskonen hjilpte till hemma med olika sysslor och
tog mer ansvar for att ldtta bordan for den ovriga familjen (Woodgate, 2006).

Syskonen kinde sig hjélpta av att prata om sin situation med personer som de var bekvima
med, exempelvis med sina foréldrar, med andra sléktingar, med vénner eller ldrare.
Relationerna gav syskonen stod och var nagot att fokusera pa bortom sjukdomen. Det var mer
viktigt att ha nagon att prata med i borjan av sjukdomsperioden. Genom att bibehélla och
uppritthalla sina egna intressen och fritidsaktiviteter kunde syskonen temporirt distrahera sig
fran oron Over det sjuka syskonet. Det var viktigt for dem att forsoka leva ett sa normalt liv
som mdjligt och ha en roll utanfor familjen (Sloper, 2000).

Syskonen bar pa en stindig réidsla att ndgot skulle kunna hinda med deras syskon, de
hanterade dessa tankar genom att tinka positiva tankar, dimpa de skrimmande tankarna och
fortsitta att tro pa framtiden (Nolbris et al, 2008b). En strategi for att hantera syskonets
sjukdom och familjens situation var att forsoka vara positiv och att fortsétta ha hopp. De
syskon som anvénde sig av denna copingstrategi upplevde att de fick ndrmre relationer med
familjen, bittre kommunikation, mer sjélvstdndighet, 6kad mognad, forstaelse och
medlidande for den sjuka. Att vara med pa sociala aktiviteter var en annan copingstrategi,
som en f6ljd av att familjen beslutat att ta vara mer pa livet (Sloper, 2000). Syskon uttryckte
behov av att triffa andra barn i samma situation och fa prata om sina upplevelser. Ett barn sa
att hon visste att det fanns ett lager for barn med cancer och 6nskade att det skulle finnas ett
for syskon for de behover ocksa prata om sina kénslor (Murray, 2002). I en studie visade det
sig finnas ett samband mellan syskonets sjdlvkontroll, som en copingstrategi, att vid mer
sjdlvkontroll upplevde syskonen mindre angest och ensamhetskinslor (Hamama et al, 2000).

Stodgrupper for syskon har visat sig ha positiv inverkan pa syskonens oro. Syskon till barn



med onkologisk diagnos upplevde oro i storre utstrackning jamfort med andra barn. Efter
grupptriffarna hade de friska syskonens oro minskat. Syskonens alder, kon, eller om det sjuka
syskonet var under behandling, prognos eller tid efter diagnos var inte relaterat till graden av
oro. Undersokningen visade att graden av oro hos syskonen minskade efter att ha deltagit i
stodgruppstriffarna. Vilken typ av diagnos det sjuka barnet hade paverkade det friska
syskonets oro. Oron minskade mer hos syskon som var anhoriga till ett barn med
leukemidiagnos dn hos syskonen till barn med hjarntumor eller andra solida tumorer
(Houtzager, Grootenhuis & Last, 2001).

Att triffa andra med liknande upplevelser var ett sitt att hantera sin situation. Genom
stodgruppstriaffarna kunde de dela med sig av sina tankar, lyssna pa andras och kénna igen sig
deras beriittelser. Stodgrupperna gav dem kénslan av att tillhora en grupp, att ldra kidnna
andra, och att inte vara ensamma med sina kénslor (Packman, Greenhalgh, Chesterman,
Shaffer, Fine, VanZutphen, 2005., Nolbris, Olofsson, Abrahamsson, Hellstrém & Enskir,
2008a). Vid triffarna var det bade tillatet att prata men dven att vara tyst om de ville det. Det
var en fordel att det var olika aldrar i gruppen vilket gav mojlighet att fa olika perspektiv pa
upplevelser som de sjilva kidnde (Nolbris et al, 2008a).

STOD TILL SYSKON

Information och delaktighet

Stddjande relationer i omgivningen var viktiga for syskonen och gav dem mojlighet att
uttrycka sina behov och kénslor. Syskonen upplevde ocksa att information om sjukdomen och
behandlingen gjorde att de fick forstaelse for den situation som familjen befann sig i (Sloper,
2000).

Syskonen onskade att hilso- och sjukvardspersonal inkluderade dem nir de pratade, att de
gjorde mer for att fa dem att kéinna sig viktiga och att de brydde sig om deras kénslor. De
uttryckte att det var viktigt att de fick prata om sina kénslor. Syskonen efterfragade praktiskt
stod, att fa vara omgiven av vénner och triffa andra som ocksa har ett cancersjukt syskon.
Syskon onskar att deras liv skulle vara sa normalt som mojligt (Murray, 2002. von Essen &
Enskir, 2003). Syskonen 6nskade mer information kring cancer och pa sina fragor om de
sjdlva kunde drabbas. Da de saknade information sokte de den pa egen hand genom bocker
och broschyrer men de hade 6nskat att sjukskoterskorna hade gett dem denna information.
Syskon ville fa vara med sitt syskon for att fa veta vad som hénde pa sjukhuset, dirmed skulle
syskonet inte varit lika rddd. De flesta syskon uttryckte att de atgirder till syfte att mota deras
behov av stdd var bra (Murray, 2002).

Syskonen uppmuntrades att vinda sig till olika syskongrupper for att fa stod. Tréffarna var en
killa till information och ett tillfélle att tréffa andra barn i samma situation. En orsak till att
inte delta var att det var langt till sjukhuset dér gruppen triffades (Sloper, 2000). En annan
orsak till att inte syskonet deltog i de olika stodinsatserna var att foridldrarna ville skydda
barnet fran negativ paverkan. Medan de fordldrar som uppmirksammat problem hos syskonet
var mer positiva att involvera barnet i dessa aktiviteter (Ballard, 2004).

Syskonen uttryckte att det hade varit ett stod for dem nér sjukskoterskan hjilpte dem att prata
om sina kénslor, nédr de uppmuntrade fordldrarna att tillbringa tid med dem och nér de hjélpte
fordldrarna att se och forsta deras behov. De tyckte dven att det var positivt da sjukskoterskan
motiverade forédldrarna att gora sa att syskonet fortsatte delta i sina fritidsaktiviteter (Murray,
2000).
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Olika uppfattning av stod

Forildrarnas uppfattning av sjukskoterskans stod till syskonet var att det varit bra nér
sjukskoterskan hjilpt syskonet att prata om sina kénslor och uppmuntrat dem att gora saker
utanfor sjukhuset tillsammans med syskonet. En annan stodjande intervention som ansags
positiv var nir sjukskoéterskan undervisade och gav information om sjukdomen till syskonet
(Murray, 2000).

Syskonens syn pa sina stodbehov skilde sig fran deras mammors uppfattning. Syskonen
skattade emotionellt och praktiskt stod hogre dn modrarna som uppfattade emotionellt stod
och information som det viktigaste for syskonen (Murray, 2000). En annan studie visade att
sjukskoterskor och fordldrar inte hade samma syn pa vilken typ av stod som syskonet
behovde. I denna studie svarade fordldrarna oftare @n sjukskoterskorna att deras barn behdvde
stod i form av information och praktiskt stod. Hos bade foréldrar till friska syskon och hos
sjukskoterskor har det uttryckts osdkerhet infér hur de skulle kunna stédja syskonen, och om
de alls var i behov av sirskilt stod (von Essen & Enskir, 2003).

Nistan alla fordldrar bekriftade att problem som syskonen upplevde berodde pa det sjuka
barnets situation. I de fall barnet avslutat sin behandling svarade forédldrarna ofta att syskonet
inte ldngre upplevde de beskrivna problemen. Hilften av forédldrarna uppgav att ingen av
personalen forsokt hjidlpa syskonet, men nér de fatt stod uppgav néstan alla att den hade varit
anvindbar. Forildrarna var positiva till att involvera syskonet i det sjuka barnets omvardnad
(Ballard, 2004).

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Vart syfte med den hir uppsatsen var att beskriva syskonets upplevelser av att ha en bror eller
syster med en cancerdiagnos och hur syskonen hanterade detta. Vi ville dven undersoka
sjukskoterskans roll och pa vilka sitt syskonen kan stodjas. Till en borjan var tanken att hélla
dmnet sa smalt som mojligt till att endast handla om syskon, men under arbetets gang insag vi
att det var svart att skriva om syskon och syskonstod utan att reflektera kring familjens
betydelse.

De vetenskapliga artiklarna soktes i omvardnadsdatabasen CINAHL. Vi anvinde oss av
sokord som vi hade Oversatt i svensk mesh. Vi fick relativt fa traffar och efter upprepade
sokningar med olika sokord aterkom samma artiklar och vi bedémde det som att vi uppnatt
datamittnad. Vi gjorde dven en sokning i Pubmed som gav flera triffar, men som vi inte
ansag vara relevanta for vart syfte. Da vi ville ha den senaste forskningen i &mnet begrinsades
sokningen till artiklar publicerade under 2000-talet. Tva av artiklarna fann vi i Nolbris
avhandling, “Att vara syskon till ett barn eller ungdom med cancersjukdom, tankar, behov,
problem och stod”. Trots att de dnnu inte publicerats valde vi att ta med dem eftersom de
behandlade just det omrade vi valt att undersoka.

Vi valde i ett tidigt skede att avgridnsa sokningen till att endast handla om syskon till sjuka
barn under behandling eller som avslutat sin behandling, och ddrmed valde vi bort avlidna
barn eftersom vi ansag att det dr en annan typ av sorg. Vi avgriansade sokningen till att
syskonen skulle vara mellan 0-18 ar. I artiklarna som vi valde ut var syskonen i huvudsak
mellan 7-18 ar, i en artikel var barnen 3-18 ar och i tva artiklar var syskonen mellan 10-36 ar.
I dessa artiklar har vi exkluderat syskonen dver 18 ar i resultatet. I en annan av artiklarna var
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syskonen 0-28 ar, men da artikelns syfte var att undersoka fordldrarnas och sjukskoterskornas
uppfattning av stod till syskonen valde vi att anvinda artikeln i alla fall. Artikeln tog ocksa
upp att sjukskoterskan kéinde osidkerhet och inte visste vad de skulle gora for att stodja
syskonen, eller ifragasatte om de overhuvudtaget var i behov av stodjande insatser. Det var
den enda av artiklarna som handlade om detta och dérfor ville vi inte vilja bort den. Vi
bedomde att dven om alderspannet var for brett sa var majoriteten inom ramen for det vi ville
undersoka, men vi dr medvetna om att det kan ha paverkat resultatet.

I en av artiklarna (Packman et al, 2005) som handlade om stodgrupper, deltog 77 barn i ett
lager for syskon till sjuka barn. Resultatet byggde pa tva mitningar och hos 18 av syskonen
avled deras sjuka syskon i slutet av den andra mitningen. Detta kan ha paverkat resultatet,
men da syskonet avled i slutet av den period da de friska syskonen deltagit i ldgret valde vi att
dnda ha med artikeln.

Vi lédste igenom artiklarna och granskade dem mot vart syfte. Vi kategoriserade resultatet i
vad vi ville undersoka och jaimforde artiklarna sinsemellan. I efterhand har vi fatt atervinda
till artiklarna och ldst dem flera ganger, allteftersom resultatet vixte fram. Resultatet har vi
delat in i olika avsnitt. Den forsta delen, utvecklingspsykologi, for att se hur upplevelserna var
knutna till alder och utveckling. Den andra delen av resultatet beskrivs utifran begreppet
kdnsla av sammanhang som i sin tur dr indelat i dess tre dimensioner, meningsfullhet,
hanterbarhet och forstaelse. Darefter har vi ett avsnitt som handlar om stéd och
sjukskdoterskans roll. I resultatet har vi inte tagit med dimensionen meningsfullhet da vi anser
att situationen i sig leder till hog meningsfullhet. Det dr meningsfullt eftersom det handlar om
ens syskon, en viktig person i deras liv.

En svarighet for oss har ibland varit att dela in resultatet enligt utvecklingsteorins
alderindelning, da det i artiklarnas resultat varit svart att urskilja varje enskild aldersgrupp i
relation till upplevelser. For att resultatet fran artiklarna skulle passa in i var resultatsindelning
har vi fatt utga ifran i vilken alder majoriteten varit i artikeln och sedan har vi placerat in det
under den rubriken. Detta gor att resultatet i vissa avseenden dven kan gilla de yngre
respektive dldre syskonen. Att artiklarna i vissa fall inte har mer aldersspecifik indelning kan
eventuellt bero pa att det handlar om sma studier och att det da blir for fa deltagare inom varje
alderskategori for att kunna dra relevanta slutsatser.

RESULTATDISKUSSION

I diskussionen har vi forsokt att sammanfoga forskningsresultaten om barns upplevelser med
teori om barns utveckling for att for att 6ka forstaelsen for hur barn reagerar nir deras syskon
blir allvarligt sjukt.

Resultat utvecklingsteori, hur stimmer reaktionerna i de olika aldrarna?

Vi fann ingen studie som belyste dldersgrupp 0-3 ar. Det uteblivna resultatet kan bero pa att
detta #r ett svart amne och att studier pa sa sma barn kan vara svara att gora med en familj i en
pressad situation. Det blir dven en annan typ av studie da mycket sma barn inte kan
kommunicera verbalt och det da istillet blir en tolkning av barnens upplevelser.

Impulsivitet och hyperaktivitet

Syskonen i aldergrupperna 3-5 och 5-7 ar reagerade med impulsivitet och hyperaktivitet
(Lahtenmaiiki, 2004). Detta kan vara ett uttryck for barnen i dessa aldrar dnnu inte har
formagan att uttrycka sina kinslor och upplevelser. Barnen bearbetar sina upplevelser och
kinslor genom lek (Havneskold & Risholm Mothander, 2010). Vi anser dérfor att leken &r
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nagot som ska uppmuntras. Genom att lata barnen fa utlopp for sina olika kénslor och
upplevelser kan det leda till mer insikt och mindre riddsla hos barnet. Genom leken kan man
dven fanga upp barnens tankar kring situationen. Var uppfattning &r att dven sma barn genom
leken kan oka sin kunskap och forstaelse for sjukdomen och situationen som familjen befinner
sig i. Det finns dven beskrivet att barnen har psykosomatiska problem, dér oro kan ta sig
uttryck som ont i magen. Det &r viktigt att veta da sma barn inte kan uttrycka kénslor av oro
utan att dessa visar sig genom fysiska uttryck.

Oro for omgivningen

Nir vi jamfor resultatet med utvecklingsteorin ser vi att det stimmer Overens med hur barnen i
aldergruppen 8-12 ar forvintas reagera. Barn i den hér dldern har borjat flytta fokus fran sig
sjélv till omvirlden och méinniskor runt omkring och de &r mer mottagliga f6r andras
kanslotillstand (Havneskold & Risholm Mothander, 2010). Det hir gor att barnet kan kénna
oro for andra men dven kénna av andras oro. Den 6kade kénsligheten for andra har vi kopplat
samman med en rad andra problem som det framkommit att syskonet har, som exempelvis lag
sjdlvkénsla, problem i skolan, skam, svartsjuka och skuldkiénslor dver att syskonet blivit sjukt.
Detta har i sin tur lett till att de i resultatet har skattat sin kdnsloméssiga livskvalitet ldgre
(Murray, 2004). Aven om barnet intellektuellt forstar kan det inte kénslomaissigt hantera sina
kinslor och detta uttrycks genom beteendeproblem och psykosomatiska symptom. Barn i
denna aldersgrupp uppvisar lagre livskvalitet inom motorik och den kognitiva formagan
(Houtzager et al, 2005). Nagot som vi relaterat till utvecklingsteorin darfor att barn i denna
alder ofta dr rastlosa, har 6kad retlighet och svarigheter att anpassa sig i skola (Kreuger,
2000). Barnet dr i en alder da det soker konkreta forklaringar pa fenomen i sin omgivning
(Havneskold & Risholm Mothander, 2010). Detta kan vi knyta till resultatet dér det
framkommer att barnen #r i behov av och vill ha konkreta svar pa sina fragor kring sjukdom,
behandling och sjukhusvistelsen. De existentiella funderingarna dar ocksa nagot som borjar
komma hos dessa barn, tankar kring sin egen existens och som framgar i resultatet, tankar
kring det sjuka syskonets existens.

Ensambhet och sjilvstindighet

Enligt utvecklingspsykologin &r tonaren (13 - 18 ar) en period da man frigor sig fran sina
foréldrar, blir mer sjdlvstindig och att véinnerna blir en allt viktigare del av livet (Kreuger,
2000). I och med frigorelseprocessen upplever tonaringarna kénslor av ensamhet och en
forvintan att klara sig mer sjédlva. Kinslan av ensamheten fanns bade beskriven i
utvecklingspsykologin men dven som upplevelse hos syskonet till ett sjukt barn. De &dldre
syskonen tar mer ansvar hemma med exempelvis stadning och matlagning. De upplever att
sjukdomen i familjen har gjort dem mer vuxna och mogna. Detta dr nagot som de ser som
positivt (Nolbris et al, 2008b ). Vi antar att de tar pa sig en sadan roll i viljan av att vara mer
vuxen dn vad de dr. Da rollerna i familjen har omfordelats i och med sjukdomen har
tonaringen till viss del tagit 6ver en av fordldrarnas roll i och med det 6kade ansvarstagandet.
Aven om detta ses som en positiv sak for ungdomarna si kinner de samtidigt stor ensamhet
och dvergivenhet. Att dgna sig at praktiska ting hemma blir dven ett sitt for dem att hantera
situationen. I vissa avseenden visar resultatet att ungdomarna i motsats till de kénslor av
ensamhet som ocksa finns beskrivna, att de fatt en narmre relation till den dvriga familjen.
Om detta har vi diskuterat att &ven om de vill vara vuxna och klara sig sjédlva sa blir familjen
vildigt betydelsefull i krissituationen da syskonen soker trygghet. P4 manga sitt dr tonaringen
fortfarande ett barn, dven om viljan att vara vuxen ar stark. Utifran utvecklingspsykologin &r
det just detta som dr att vara tonaring, en mellanalder dir tonaringen kastas mellan kinslan av
viljan att vara vuxen och att fortfarande vara ett barn. En viktig del i tonaringarnas utveckling
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dr att hitta sin roll utanfor familjen i ett socialt sammanhang tillsammans med vinner. Det har
visat sig att detta dven &r en sétt att hantera situationen.

Hanterbarhet

For att oka var forstaelse for barns strategier och sitt att hantera situationer i samband med
syskons sjukdom har vi relaterat forskningsresultaten fran vara artiklar till begriplighet och
hanterbarhet i begreppet kinsla av sammanhang (KASAM).

Hur barn hanterar situationen beror pa vilka erfarenheter och vilka egna resurser barnet har
och vilket forhallande de har till sin ndrmsta omgivning. Ett sétt att gora situationen begriplig
for barnen var information. Studier visar att de dldre barnen saknade information som var
anpassad for deras aldersgrupp, och de sokte darfor information pa egen hand. Det &r darfor
viktigt att vardpersonal ger dem adekvat och aldersanpassad information istillet for att de
sjdlva soker den och ddrmed kan fa felaktig fakta, som kan vara alltfor generell och inte
staimmer dverens med det som giller deras syskon.

Vi har identifierat en rad olika copingstrategier hos syskonen sasom att halla ihop familjen,
prata om sin situation, tinka positivt och uppritthalla sina fritidsaktiviteter eller vinda sig till
nagon stodgrupp. Detta var ett sitt for syskonen att gora situationen lidttare att hantera.
Resultatet visade att syskonen sjédlva var medvetna om att de anviinde sig av copingstrategier
och de kunde dven reflektera kring dem.

Pa vilket sitt syskonen hanterar situationen ir en betydelsefull kunskap for vardpersonal da
det ger viktig information om hur vi kan stodja dem. Det ger dven kunskap om pa vilket sitt
vi kan underlitta och frimja dessa strategier. Sjukskoterskan har da redskap for hur syskonet
ska kunna uppna en storre hanterbarhet och for att kunna lyfta fram varje enskilds barns
copingstrategier. Om sjukskoterskan sedan kan synliggora dessa for foridldrarna ger det storre
mojlighet for fordldrarna och barnen att motas. Manga syskon tyckte att stodgrupper var
virdefulla pa manga sétt. Vi anser att det dr viktigt att ta vara pa denna information och att i
den man det finns stodgrupper vara noga med att erbjuda syskonen denna typ av stod.

Vi menar att dimensionerna inom KASAM maste ses i sin helhet och att de &dr beroende av
varandra. Vi har haft svart att isolera dem fran varandra nir vi skrivit resultatet och upptéickt
att de gar in i varandra. Copingstrategier blir ett sitt att 6ka begripligheten och att soka
forstaelse dr i sig en copingstrategi. Barns sitt att hantera situationen &r personliga, darfor
maste sjukskoterskan ta reda pa och forstirka varje enskilt barns strategier.

Sjukskoterskans roll ur ett familjefokuserat omvardnadsperspektiv

Sjukskdoterskan maste se syskonet i sitt sammanhang, vilket dr som en del i familjen. Det dr da
oundvikligt att inte anta ett familjefokuserat perspektiv om man ska kunna na syskonet. For
att syskonet ska ma bra maste familjen ma bra. Samtidigt maste sjukskoterskan kunna méta
det enskilda barnet som en individ som har egenvirde utanfor sin familjeenhet. Det dr dock
inte alltid sa att syskonen och fordldrarna upplever att syskonen dr i behov av samma typ av
stod, darfor maste sjukskoterskan dven kunna rikta sig direkt till syskonet.

Forildrarna har den storsta kunskapen om sitt barn men kanske mindre om pa vilket sitt de
ska hjilpa barnet i en period som dven &r vildigt rorig for fordldrarna sjdlva. Medan
sjukskoterskan har kunskaper om barns generella utveckling. Sjukskéterskans storsta
mojlighet att na syskonet ar att arbeta genom foréldrarna. Da ar det viktigt att tillsammans
arbeta med foréldrarna. Enligt resultatet tillbringar manga forédldrar mycket tid sjukhuset hos

14



det sjuka barnet. Ett sitt kan da vara att vardpersonal uppmuntrar fordldrarna till egen tid med
det friska syskonet medan vardpersonal tar hand om det sjuka barnet en stund.

I en av artiklarna som vi har ldst framkommer det att det finns en oséikerhet hos
sjukskoterskor om syskonen ér i behov av stod och hur sjukskoterskan i sa fall kan stodja (von
Essen & Enskér, 2003). Vi anser att dven sjukskoterskan kan behova stddjas i sin profession.
Atgirderna som sjukskoterskan ska gora kinns abstrakta och vi skulle vilja se fler konkreta
tips. Eftersom resultatet visat att syskonen blir paverkade i hog grad och vill ha stod, skulle vi
vilja att det var en tydligare uppgift i vardarbetet att se syskonet som narstaende.

Sammanfattande punkter for sjukskoterskan i arbete med syskon

se syskonet i sitt sammanhang i familjen men samtidigt méta det enskilda syskonet
uppmuntra fordldrarna till egen tid med syskonet

ge aldersanpassad information

se enskilda syskons hanteringsstrategier

erbjuda stodalternativ/grupper

O O O O O

SLUTSATS

Vi har sett i resultatet att oavsett syskonens alder fanns kinslor av ridsla, ilska och ensamhet
beskrivna, men att de hade olika sitt att uttrycka dem pa. Detta kan bekriftas utifran
utvecklingsteorin att barnen i olika aldrar dven har olika verktyg och olika utvecklad formaga
for att uttrycka sig. Sma barn kan inte forsta inneborden av livshotande sjukdom pa samma
sdtt som &dldre barn kan gora. De sma barnen har inte angest for riadslan 6ver en sjukdom utan
utgar fran sig sjdlv, vilket ger kinslor av att nagonting dr annorlunda, separation fran fordldrar
och rddslan av att bli 6vergiven. Medan de &dldre barnen spekulerar och ser konsekvenser.
Detta dr en komplex situation i och med att den innefattar manga olika faktorer att ta hénsyn
till, det sjuka barnet, syskonen och foridldrarna. Men #dven faktorer sasom syskonens tidigare
erfarenheter, deras alder och utveckling. Det dr genom fordldrarna sjukskoterskan bést kan
stodja syskonen och genom att se syskonet i sitt sammanhang i familjen. Vi anser att det finns
bra forskning med resultat som visar vad syskonen efterfragar och vad de upplever da ett
syskon insjuknat i cancersjukdom. Daremot visar resultatet att det kan vara svart for
vardpersonal att veta hur de konkret kan arbeta, darfor behovs vidare forskning for hur
forskningen kan implementeras i det dagliga arbetet i varden.
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BILAGA - ARTIKELPRESENTATION

Titel: Meeting the needs of siblings of children with cancer.

Forfattare: Ballard, K. L.

Tidskrift: Pediatric Nursing 30(5): 394-401

Ar: 2004

Land: England

Syfte: Forildrarnas asikt om syskons behov och deras syn pa stod som redan finns. Att utifran
fordldrarnas syn pa foreslaget stod och deras vilja att 1ata syskonet delta. Att utifran resultatet
av dessa planera for ytterligare strategier att stodja syskonen.

Metod: Frageformulir till fordldrarna innehallande bade 6ppna och slutna fragor for att samla
in bade kvantitativ och kvalitativ data.

Titel: Self-control, anxiety, and loneliness in siblings of children with cancer

Forfattare: Hamama R. & Ronen, T. & Feigin, R.
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Syfte: Att reda ut sambandet hos de friska syskonets kénsloreaktioner och deras
copingstrategier.

Metod: Fyra olika typer av frageformulidr, Demographic Questionnaire, State-Trait Anxiety
Inventory for Children, Loneliness Questionnaire och Children’s Self-Control Scale.

Titel: One month after diagnosis: quality of life, coping and previous functioning in siblings
of children with cancer.

Forfattare: Houtzager, B. A., Grootenhuis, M. A., Hoekstra-Weebers, J.E.H. & Last, B. F.
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Land: Holland

Syfte: Beskriva livskvalitet hos syskon till barn med cancer genom att jaimfora deras hélsa
fore och efter diagnosen och deras siitt att hantera sjukdom.

Metod: Kvalitativ och kvantitativ metod. Barnens livskvalitet mittes med Children’s quality
of life questionnaire (TACQOL), deras copingstrategier med Cognitive Coping Strategies
Scale for siblings (CCSS-s) och for att veta deras hélsa fore diagnos intervjuades foridldrarna.

Titel: Supportive groups for siblings of pediatric oncology patients: impact on anxiety.
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Syfte: Studiens syfte var att utvirdera effekten av syskonens oro efter deltagande i gruppen.
Metod: Frageformuliret State-Trait Anxiety Inventory for Children fore och efter
stodgruppstriffen.

Titel: Siblings, childhood cancer -The siblings of childhood cancer patients need early
support: a follow up study over the first year.

Forfattare: Lihteenmiki, P. M.

Tidskrift: Archives of Disease in Childhood 89(11): 1008-1013
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Syfte: Att undersoka, genom att anvianda en standardiserad metod, huruvida nagon enskild
aspekt borde bli inriktad vid planering av program till stddgrupper till syskon.

Metod: Kvalitativ metod. For barn upp till sju ar fyllde deras forédldrarna i ett frageformulir,
medan de édldre barnen upp till sjutton ar fyllde i sitt eget. Frageformuldr som foréldrarna
fyllde i var ett validerat finskt test (av Huttunen) och Conner’s Parent Rating Scales. For
skolbarn anvindes tre standardiserade sjdlvbedomningsformulér, STAIC C-1 och C-2 och
Children’s Depression Inventory (CDI).

Titel: A qualitative exploration of psychosocial support for siblings of children with cancer.
Forfattare: Murray, J. S.

Tidskrift: Journal of Pediatric Nursing 17(5): 327-337

Ar: 2002

Land: USA

Syfte: Undersoka vilka typer av socialt stod som friska syskon till barn med cancer uppfattar
som anvindbara.

Metod: Kvalitativ metod. Oppna frigor med syskonen frin the Nurse-Sibling Social Support
Questionnaire (NSSSQ).

Titel: Development of two instruments measuring social support for siblings of children with
cancer.

Forfattare: Murray, J. S.

Tidskrift: Journal of Pediatric Oncology Nursing 17(4): 229-238

Ar: 2000

Land: USA

Syfte: Att diskutera och utveckla ett métinstrument: the Nurse-Sibling Social Support
Questionnaire (NSSSQ)

Metod: Kvalitativ metod. Frageformulér for bade syskonen och foréldrarna, the Nurse-
Sibling Social Support Questionnaire (NSSSQ).

Titel: Experience of siblings of children treated for cancer.

Forfattare: Nolbris, M., Enskir, K. & Hellstrom, A-L.

Tidskrift: European Journal of Oncology Nursing, 11(2), 106-112.

Ar: 2007

Land: Sverige

Syfte: Uppna en forstaelse for upplevelsen i vardagen av att vara syskon nir en bror eller
syster far eller har slutfért behandling for cancer.

Metod: Kvalitativ, fenomenologisk och hermeneutisk metod. Oppna intervjuer med
syskonen.

Titel: The experience of therapeutic support groups by siblings of childern with cancer.
Forfattare: Nolbris, M., Olofsson, L., Abrahamsson, J., Hellstrom, A-L. & Enskir, K.
Tidskrift: Inskickad for publikation 2008

Ar: 2008

Land: Sverige

Syfte: studiens syfte dr att beskriva syskonens upplevelser av deras deltagande i terapeutiska
stodgrupper nir familjen har eller har haft ett barn med cancer.

Metod: Kvalitativ metod, innehdllsanalys. Oppna intervjuer med syskonen.

Titel: Thought related to the experience of being the sibling of a child with cancer.
Forfattare: Nolbris, M., Enskir, K. & Hellstrom, A-L.



Tidskrift: Inskickad for publikation 2009

Ar: 2008

Land: Sverige

Syfte: Beskriva syskonens tankar relaterade till upplevelsen av att vara syskon till en bror
eller syster under behandling, har behandlats eller avlidit av cancer.

Metod: Kvalitativ metod, innehdllsanalys. Oppna intervjuer med syskonen.

Titel: Siblings of pediatric cancer patients: the quantitative and qualitative nature of quality of
life

Forfattare: Packman, W., Greenhalgh, J., Chesterman, B., Shaffer, T., Fine, J., VanZutphen,
K., Golan, R. & Amylon, M. D

Tidskrift: Journal of Psychosocial Oncology 23(1): 87-108

Ar: 2005

Land: USA

Syfte: Undersoka livskvalitén hos syskon till cancerpatienter som deltagit i sommarlidger.
Metod: Kvantitativ metod, Pediatric Quality of Life Inventory (PEDSQL). Kvalitativ metod,
Sibling Qualitative Interview and Camp Okizu Satisfaction Surveys.

Titel: Experiences and support needs of siblings of children with cancer

Forfattare: Sloper, P.

Tidskrift: Health & Social Care in the Community 8(5): 298-306

Ar: 2000

Land: Storbritannien

Syfte: Beskriva syskons upplevelser nir deras syskon drabbas och behandlas for cancer.
Metod: Kvalitativ och kvantitav metod for att uppticka syskons reaktioner vid tva
mittidpunkter, sex och arton manader efter diagnos av cancer. Semi-strukturerade intervjuer
med syskon och deras fordldrar

Titel: Important aspects of care and assistance for siblings of children treated for cancer.
Forfattare: von Essen, L. & Enskir, K.

Tidskrift: Cancer Nursing 26(3): 203-210

Ar: 2003

Land: Sverige

Syfte: Beskriva foridldrarnas och sjukskoterskors uppfattning av vilka aspekter av omvardnad
och stod som syskon till barn 0-18 ar som behandlas for cancer, och att undersoka om
fordldrarnas och sjukskoterskornas uppfattning av behov av stod skiljer sig at.

Metod: Kvalitativ metod, innehallsanalys. Sjukskoterskor och fordldrar intervjuades om
syskon.

Titel: Pediatric chronic illness(cancer, cystic fibros) effects on well siblings: parent’s voices.
Forfattare: Williams Dauz, P., Ridder Lavonne, E.,Setter Karlin, R., Liebergen, A., Curry,
H., Piamjariyakul, U. & Williams, A. R.

Tidskrift: Issues in Comprehensive Pediatric Nursing

Ar: 2009

Land: USA

Syfte: Beskriva fordldraperception av positiva och negativa effekter pa syskon som lever med
ett syskon med diagnosen cancer eller cystisk fibros. Och vad dessa effekter beror pa.

Metod: Analys av kvalitativ data som kompletterats med att fordldrarna svarade pa ett
frageformuldr med 6ppna fragor.



Titel: Sibling's experiences with childhood cancer — A different way of being in the family.
Forfattare: Woodgate, R. L.

Tidskrift: Cancer Nursing 29(5): 406-414

Ar: 2006

Land: Kanada

Syfte: Denna studie syftade till att fa syskonets perspektiv pa upplevelse och forstaelse. Och
ar en del av en storre studie dér syftet var att fa en detaljerad forstaelse for hur barncancer och
symptomutvecklingen dr upplevd av de sjuka barnen och deras syskon.

Metod: Kvalitativ metod dér syskonen intervjuades individuellt, i fokusgrupp och i
deltagande observation.



