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SAMMANFATTNING
Bakgrund

Familjen &r en enhet dar beteendet hos en individ paverkar de andra. Nar ett barn drabbas av svar
sjukdom paverkar det hela familjens dagliga liv, inte minst drabbas de andra barnen i familjen.

Oavsett hur syskonrelationen ser ut sa betyder syskon mycket for varandra. Syskonrelationen ar ofta
den narmsta och langsta relationen i livet. Syskon behdver fa vara tillsammans och det galler aven
vid sjukdom. Nar ett syskon blir sjukt utgor de friska barnen i familjen en riskgrupp for att utveckla
halsoproblem. Barn som har ett svart sjukt syskon genomgar manga kéanslomassiga forandringar. |
samband med syskonets sjukdom och behandling lever barnet ofta med &ngslan, oro, depression,
undandragande, blyghet och social isolering. Inte séllan reagerar barnet med beteenden som
aggression, nedstamdhet, och konflikter med kamrater. Ofta dgnas foraldrarnas uppmarksamhet mest
till det sjuka syskonet vilket leder till att det friska barnet k&nner sig svartsjuk och dvergiven.

Sjukskaterskan har en viktig foérebyggande, stodjande och pedagogisk roll i arbetet med dessa barn.
Syfte

Syftet med studien var att beskriva barns behov av stod nar ett syskon &r svart sjuk.

Metod

Metoden som valdes for att besvara studiens syfte var en litteraturgversikt. Totalt inkluderades 15
artiklar i studiens resultat.

Resultat

Socialt stod var en viktig faktor for barn nar det géllde férmaga att anpassa sig till stressande
livshandelser exempelvis sjukdom. Barn som hade tillgang till stort socialt stod hade mindre symtom
av oro, depression och mindre beteendeproblematik. Det mérktes skillnad i dessa avseenden mellan
de barn som fick stort respektive litet socialt stod. Det var av stor vikt att barn fick information nar
ett syskon var sjukt. Information hjélpte barnet att fa svar pa sina fragor och gav det en klarare bild
av syskonets situation. Genom information kunde felaktiga uppfattningar och onddig oro hos barnet
undvikas. De flesta barn och deras foraldrar efterfragade mer information. | samtliga studier
framgick att det emotionella stodet var viktigt. Barn som fick emotionellt stod besatt storre resurser
att hantera sin situation. Det emotionella stodet kunde innebara att ha nagon att prata med och att
dela sina bekymmer med, nagon som lyssnade och fanns till hands. Samtalet var viktigt da det gav
barnen insikter och en kénsla av samhorighet. Det emotionella stodet var dven viktigt for att barnet
inte skulle kanna sig ensamt och dvergivet. Praktiskt stod upplevde barnen ocksa som en av de
viktigaste formerna av stod. Stodgrupper dar barn fick chans att traffa andra barn i samma situation
var betydelsefullt for barnets valbefinnande. Projekt dar barn fick aka pa lager tillsammans visade sig
ha en mycket positiv effekt och bidrog till att barnet kdnde samhdrighet och att kanslor av ensamhet
och oro minskade. Flera barn uttryckte en énskan om att fa delta i fler grupptraffar och att fa traffa de
andra deltagande barnen oftare

Slutsats

Nar ett syskon ar svart sjuk forsamras livssituationen for det friska barnet i familjen och kanslor av
ilska, oro, depression och dvergivenhet ar vanliga. Manga barn har ett stort behov av att fa stod i
samband med syskonets sjukdom. Stodgrupper och barnléger for dessa barn har visat sig ha en
mycket god effekt pa barnens kanslomassiga och fysiska vélbefinnande. Brist pa stod leder till
onddig oro och halsoproblem for de har barnen.
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BAKGRUND
Familjen

Familjen utgdr en mycket viktig och central del av vart samhélle. Familjen kan ses som ett socialt,
kulturellt och politiskt fenomen. Begreppet familj kan innebéra olika konstellationer. Det finns
manga olika satt att vara familj pa. Enforaldersfamiljen, sarbofamiljen, styvfamiljen,
flergenerationsfamiljen samt den homosexuella familjen &r nagra exempel (Hallstrom & Lindeberg,
2009). Trots att ombildade familjer och ensamstaende foraldrar idag blir allt vanligare sa finns anda
karnfamiljen kvar som ett slags ideal. En karnfamilj ar for de flesta en familj som bestar av tva
heterosexuella foraldrar och deras barn. Den heterosexuella karnfamiljen dr ocksa den vanligaste
(Johansson, 2009; Hallstrom & Lindeberg, 2009).

| Sverige bor cirka 90 procent av alla smabarn under sina forsta levnadsar med bade sin mamma
och pappa. Vid tonéren &ndras ofta familjesituationen (Socialstyrelsen, 2009). Ar 2008 fanns 1 098
038 familjer och ensamstaende foraldrar med barn fran 0 till 18 ar gamla. De karnfamiljer dar
foraldrarna bodde tillsammans antingen som gifta eller som sambo var 753 178 stycken (Statistiska
centralbyran, 2008). | den sa kallade ombildade familjen kan barnen ha olika mammor och pappor
och i olika kombinationer (Johansson, 2009). Ombildade familjer dar barnen levde med en
styvforalder var ar 2008, 81 033 stycken. Samma ar levde 261 883 ensamstaende foraldrar med
barn (Statistiska centralbyran, 2008). | foreliggande studie definieras ett barn enligt FN:s
barnkonvention (1989): ett barn &r en manniska under 18 ar (UNICEF, 1989).

Oavsett hur familjen ser ut har man inom familjen kansloméssiga band till varandra. Familjen fyller
en viktig emotionell funktion, den laddar tillvaron med mening och skapar sociala sammanhang
(Johansson, 2009). Familjen &r en enhet dér beteendet hos en individ paverkar de andra (Brody,
1998; Hallstrom & Lindeberg, 2009). Barn kan vaxa upp och ma bra i manga olika familjeformer.
Det &r inte familjekonstellationen i sig som avgor om ett barn far en bra uppvaxt eller inte. For barn
ar det viktigt att k&nna trygghet. Hot mot denna trygghet skapar ofta &ngslan och kanslor av sorg
hos barnet (Hallstrom & Lindeberg, 2009).

Syskonrelationen

En familj bestar av olika individer och syskon ar en viktig del av familjen. Barn som har samma
foraldrar kallas helsyskon medan barn som har en gemensam foralder kallas halvsyskon. Personer
som inte ar slakt men som har varsin foralder som gifter sig med varandra kallas styvsyskon.
Adopterade barn som har samma foraldrar kallas adoptivsyskon (Svenska akademins ordbok,
2010). Mot bakgrund av ovanstaende definitioner har forfattarna till foreliggande uppsats valt att
definiera syskon som barn som lever i samma familj pa hel- eller deltid.

Ar 2008 levde i Sverige 1 287 157 barn i &ldern 0 -18 &r tillsammans med ett eller flera syskon och
med sammanboende foraldrar. Hos ensamstaende foraldrar bodde samma ar 258 179 barn med ett
eller flera syskon (Statistiska centralbyran, 2008).

| en flerbarnsfamilj har syskon olika forhallanden till varandra. En syskonrelation kan innebara
oandliga variationer. Beroende pa faktorer som barnens alder, temperament, forstaelse och familjens
satt att hantera olika situationer i familjen kan syskonrelationer se olika ut och innehalla bade
negativa och positiva kanslor. Vad som &n hander ett syskon paverkar det de andra syskonen i
familjen (Nolbris, 2009). Syskon som vaxer upp i familjer med fa konflikter, bra kommunikation
mellan foraldrarna och mellan foraldrar och barn har ofta ett starkare forhallande och kanner mer
karlek och gladje gentemot varandra an syskon som vaxer upp i konfliktfyllda familjer med dalig
kommunikation vilka istéllet kan innehalla svartsjuka och rivalitet. I vissa fall tolererar inte ens
syskonen varandra (Brody, 1998).

Oavsett vilket forhallande syskon har betyder de mycket for varandra. De vaxer upp och forandras
tillsammans. De leker med varandra, hjalper och stottar varandra i olika vardagliga situationer. Barn
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i familjen lar sig av varandra och utvecklas socialt och psykiskt genom sitt foérhallande till varandra.
En syskonrelation paverkar vem man blir som vuxen. Den hjélper barn att utveckla en egen
sjalvstandighet, sitt eget véarde och lar sig att respektera andra (Brody, 1998). En syskonrelation kan
ofta vara den narmsta och langsta relationen i livet (Brody, 1998; Nolbris, 2009).

| en studie av Nolbris, Enskér och Hellstrom (2007) beskriver syskon sjéalva sin relation till
varandra. | en intervju berattade syskon att de &ar glada 6ver att ha en bror eller syster darfor att det
gor att de inte behtéver kénna sig ensamma. Relationen till ett syskon &r annorlunda an till en vén.
Vanner har ofta gemensamma intressen vilket inte krévs i en syskonrelation. V&nner kommer och
gar medan syskon alltid finns kvar hos varandra och forhallandet mellan syskon &r ofta narmare an
véanskap. Syskonrelationen beskrevs vidare som unik, vanskaplig och med ett djupt fortroende till
varandra. De har en gemensam bakgrund och en vardag tillsammans (Nolbris, 2009). Barn beskrev
att de ofta delar med sig av sina tankar, kénslor och hemligheter till sitt syskon och att de ofta soker
hjélp och stdd hos varandra. Ett barn sa sa hiar om sin syster:”’She stands up for me if i'm in
trouble”,”she can keep a secret when I tell her one” (Nolbris et al., 2007, s.109).

Ett barns satt att tanka

Barns satt att tanka skiljer sig mycket fran vuxna personers. Barnets tankande beror pa alder och pa
vilken utvecklingsfas barnet befinner sig i. Barn uppfattar d&ven ord pa ett annat sétt &n vuxna och
kan ge ordet en helt ny betydelse (Berg Wikander, 2009).

Den schweiziska barnpsykologen Jean Piaget (1896-1980) utforskade den ménskliga intelligensen
och dess utveckling fran det att man ar spadbarn tills det att man &r vuxen. Det finns flera
psykologer som har beskrivit barnets utveckling men Piaget ar den som framst beskriver den
intellektuella utvecklingen hos barn. Han undersokte barns tankande och sprak systematiskt och
utvecklade en utvecklingsteori. Dar beskrev han att barn gar igenom fyra olika utvecklingsstadier
(Piaget, 1971).

Det forsta stadiet kallas for sensomotorisk. Detta sker mellan nyfoddsperioden till och med cirka tva
ars alder. Utvecklingen gar fran den nyfoddes reflexer till en motorisk utveckling och sensoriska
experiment med hjalp av smak, lukt, syn och kanslor. Tankandet ar forsprakligt och mycket konkret.
Barnet tanker om har och nu och utifran sig sjalv (egocentrisk). Barnets erfarenhet ar valdigt liten
(Piaget, 1971).

Nasta utvecklingsfas inleds mellan ett och ett halvt- till tva ars alder och pagar fram till cirka sju-
atta ars alder. Piaget kallar denna fas den preoperationella fasen, under denna period utvecklar
barnet ett symboliskt och askadligt tinkande. Barnet har nu en stor fantasi och forstar och uppfattar
sin omgivning utifran sig sjalv (egocentrering). De &lskar sagor och inslag av magi. Barn tror att
olika ddda ting i naturen och omgivningen ar levande (anemism). Det kan uppfatta att allt i naturen
ar skapat av manniskor eller gudar och for manniskor, till exempel att moln egentligen &r gjorda av
sockervadd (artificialism) (Piaget, 1971; Berg Wikander, 2009).

Sedan foljer det tredje stadiet — det konkreta-operationella vilket pagar mellan cirka sju-atta till
elva-tolv ars alder. | det har stadiet blir barnet mer socialt, sjélvstandigt och mindre egoistiskt. Nu
kan barnet sétta sig in i andras situation. Barnets konkreta tdnkande blir nu mer logiskt och abstrakt
(Piaget, 1971).

Det sista stadiet intraffar efter cirka elva-tolv ars alder och fortsétter genom hela ungdomsaren.
Paiget kallar denna fas for formellt-operationell. Nu blir barnets tdnkande mer abstrakt och logiskt-
deduktivt. Den manskliga utvecklingen av tdnkandet fortsétter sedan under hela det vuxna livet
(Piaget, 1971).



Sammanfattningsvis kan det konstateras att ett barn under sex ar kan ha svart att forsta vad en
sjukdom innebér pa grund av liten erfarenhet, egocentrism och fantasi (Berg Wikander, 2009).
Ungefar vid tolv ars alder &r ett barn moget att forsta saker som de ar (Piaget, 1971). Da forst har
barnet formaga till ett abstrakt resonerande vilket vidgar barnets varld och dppnar upp for nya
mojligheter. Barnet kan nu forsta verkligheten, dra slutsatser och se konsekvenser (Berg Wikander,
2009). Inget av stadierna ovan kan hoppas 6ver”, men utvecklingen kan ske langsammare hos
vissa individer eller stanna av helt beroende pa miljo, sjukdomar eller arftliga faktorer (Piaget,
1971).

Nar ett syskon blir svart sjuk

For att separera begreppen det sjuka syskonet och det friska syskonet kommer forfattarna i
foreliggande studie att bendmna det friska syskonet som barn och det sjuka syskonet som syskon.

Familjens situation

Nar ett syskon i en familj drabbas av svar sjukdom forandras hela familjens dagliga tillvaro, rutiner
och sociala liv. Sjukdomen upplevs som frammande och skrammande och manga familjer upplever
att deras dagliga liv helt faller ssmman. Allt som var tryggt och vant férsvinner och ersétts av oro,
radsla, osakerhet, kaos, maktldshet och kénslor av ensamhet (Bjork, Wiebe & Hallstrom, 2005,
2009; Nolbris et al., 2007; Nolbris, 2009).

Svar sjukdom kan definieras som sjukdom som kraver lang vard och kravande behandling med risk
for dodlig utgang (Edwinson Mansson & Enskar 2009; Socialstyrelsen, 2009). Svar sjukdom i
familjen kan leda till att foraldrarnas uppmérksamhet och energi helt dgnas till det sjuka syskonet
(Bjork et al., 2009; Nolbris et al., 2007). Det ar i en sadan situation inte ovanligt att barnet kanner
sig svartsjukt och dvergivet (O' Brien, Duffy & Nicholl, 2009; Nolbris et al., 2007; Hallstrom &
Lindeberg, 2009).

En plétslig inlaggning pa sjukhus kan gora att familjens dagliga liv forandras snabbt. Kanske blir
den ena eller bada foraldrarna tvungna att tillbringa all sin tid hos syskonet pa sjukhuset (Tveiten,
2000; Bjork et al., 2005, 2009; Nolbris et al., 2007). Det blir plotsligt helt nya rutiner, barnet far mer
ansvar och maste klara sig mer sjélv. Inte sallan maste barnet ta dver sitt syskons uppgifter i
hemmet (O' Brien et al., 2009; Hopia, Paavilainen & Astedt-Kurki, 2005).

Ibland blir barnet tvunget att vistas hos slakt och vanner. En del barn far plotsligt finna sig i att nya
manniskor kommer till deras hem och &r barnvakt. Barnet kan kéanna sig valdigt isolerad fran sin
familj (Bjork et al., 2005, 2009; Nolbris et al., 2007). For att fa traffa sina foraldrar ar barnet
tvungen att aka till sjukhuset och besoka dem (Bjork et al., 2009). Sma barn drabbas varst av en
sadan situation (Edwinson Mansson & Enskar 2009).

Barn kan kanna sig instangda, t.ex. om de ar vana att resa ivag nagonstans och nu plétsligt ar
tvungna att stanna hemma pa grund av sin sjuka bror eller syster. Barn kanner saknad 6ver att inte
fa gora det de vill och brukar langre (Bjork et al., 2009).

Barn vill ofta vara delaktiga i vad som hander med sin sjuka bror eller syster (Bjork et al., 2005).
och de stodjer ofta sina sjuka syskon (Nolbris et al., 2007; Edwinson Mansson & Enskar 2009). Om
det ar mojligt, brukar barn géarna hélsa pa sitt syskon pa sjukhuset (Bjork et al., 2005; Nolbris et al.,
2007). Barnen i familjen maste fa vara tillsammans och det galler aven nér ett syskon blir sjukt
(Twveiten, 2000).

Sma barn borjar ofta konkurrera med sitt sjuka syskon om foraldrarnas uppmarksamhet (Berg
Wikander, 2009). Medan aldre barn plotsligt kan borja hjélpa sina foraldrar mer an forut (Bjork et
al., 2009). Ibland har barnet ett behov av att stanga in sig i sin egna lilla varld eller sa fantiserar det
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ihop en felaktig bild av verkligheten (Edwinson Mansson & Enskar 2009). Det ar inte ovanligt att
barnet oroar sig for att sjalv drabbas av sjukdom. De fantiserar ihop historier dar de till exempel
smittas av sin cancersjuka broder eller syster (Houtzager, Grootenhuis, Caron & Last, 2005). Det ar
heller inte ovanligt att de kanner skuld 6ver situationen (Edwinson Mansson & Enskar, 2009; Hopia
et al., 2005).

Faktorer som kan paverka barnets vélbefinnande

Barnets alder, kén, familjens forhallande, stress hos foraldrar och det sociala stodet ar faktorer som
spelar in pa hur barnet upplever sin situation. Dessa faktorer har stor betydelse for att bearbeta
barnets stress och kansla av hjalploshet samt att minska dess risk for att sjalv bli sjuk. Barn fran en
familj med en lag socioekonomisk status brukar oftare drabbas av depression, oro, psykosociala och
beteende problem (O' Brien et al., 2009). Foréldrarnas relation, familjens ekonomi och foraldrarnas
sétt att hantera stress spelar en stor roll for barnens relation och for deras vélbefinnande. En god
foralder - barn relation med bra kommunikation kan motverka olika destruktiva konsekvenser hos
barn och forbéttra deras livssituation (Brody, 1998).

Enligt Bjork et al. (2005, 2009) blir barn glada dver att fa stod fran vanner och fran sina foraldrar.
Ibland stodjer de friska barnen i familjen varandra. Barn tar tacksamt emot stod fran skolan och
tycker att det ar viktigt att ha ett nara forhallande med sina skolkamrater och larare.

Leken &r oerhdrt viktig for ett barn. Den hjalper barnet att psykiskt, fysiskt och intellektuellt klara

av att lara sig hantera nya situationer. I sina lekar far barn utlopp for sina tankar och kanslor
(Edwinson Mansson & Enskar 2009).

Kénslor och symtom hos barnet

Barn som har svart sjuka syskon genomgar manga kanslomassiga forandringar (Tveiten, 2000).
Ofta kénner de en radsla over att forlora sitt syskon (Bjork et al., 2005; Nolbris et al., 2007). Nar
syskonet mar daligt eller har ont kanner barnet sig nedstamt (Bjork et al., 2005; Nolbris et al.,
2007). Ibland vill inte det sjuka syskonet ta emot ndgon form av behandling och tvingas da till det.
Detta &r en svar upplevelse aven for barnet, att se vad som sker med sitt sjuka syskon och se vad
han eller hon tvingas till (Bjork et al., 2009). | samband med syskonets sjukdom lever barnet ofta
med &ngslan, oro, depression, undandragande, blyghet och social isolering. Inte séllan reagerar barn
med beteenden som aggression, konflikter med kamrater, skolproblem och problem i det sociala
livet i allmanhet (Bjork et al., 2005, 2009; Nolbris et al., 2007; O' Brien et al., 2009; Tveiten, 2000).
O' Brien et al (2009) pastar att flickor oftare visar depressivt beteende an pojkar. Samt att flickor
med sjuka syskon oftare har mer hemarbete och mindre sociala aktiviteter.

Barn vars syskon &r allvarligt sjuka kan dven uppvisa at- och sémnstorningar, fysiska, motoriska
och beteende- problem (Houtzager et al., 2005; O Brien et al., 2009). Deras minskade
valbefinnande gor att de friska barnen sjalva I6per en hogre risk for ohélsa (O' Brien et al., 2009).

Barnets alder, svarighetsgraden pa sjukdomen och relationen mellan syskonen har stor betydelse for
hur det friska barnet paverkas och for de forandringar barnet genomgar. Symtomen hos det sjuka
syskonet kan ocksa paverka barnets upplevelse. Exempelvis kan andningsproblem verka otackt och
skapa Okad oro och angest. Studier har visat att barn vars syskon ar eller plotslig blir sjuka kan
utveckla psykosomatiska symtom sasom huvudvark, magsmartor, sangvatning, somnstorningar eller
symptom som liknar den sjuka systerns eller broderns (Tveiten, 2000).

Houtzager et al. (2005) beskriver i en studie att fordldrar ofta underskattar det friska barnets
emotionella upplevelser och somatiska problem. Foraldrar kan latt fora 6ver sina egna bekymmer pa
sina barn. Det &r viktigt att foraldrar & medvetna om sina barns k&nslor och situation. Det dr dven
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viktigt att de har den kunskap som behdvs for att hjalpa och stddja det friska barnet och 6ka dess
valbefinnande. Samtidigt beskriver foraldrar i en artikel av Hopia et al. (2005) att deras friska barn
aven visade positiva forandringar. De blev mindre sjélvcentrerade och mer empatiska. De blev &ven
mer hjalpsamma, sjalvstandiga, ansvarstagande och mogna.

Sjukskoterskans roll

Sjuskaterskan har skyldighet att visa patientens narstaende omtanke och respekt oavsett alder vilket
framgar av SOSFS 2005:12 (Socialstyrelsen, 2005). Det ar viktigt att hela familjens situation
beaktas vid planering och behandling av ett barn (Hallstrom & Lindeberg, 2009).

Nar ett syskon blir sjukt utgor barn en riskgrupp nar det géller halsoproblem sdsom depression, oro
och olika psykosomatiska symtom (O’ Brien et al., 2009; Tveiten, 2000). Sjukskdterskan har darfor
en mycket viktig och férebyggande roll i forhallandet till denna grupp. Sjukskoterskan har dven en
viktig stodjande funktion i relationen till barn vars syskon &r sjukt. Det kan innebdra att trosta,
hjélpa barnen att bearbeta sin situation och att informera. Sjukskdterskan kan aven hjalpa familjen
med kontakt och samvaro sa att barnets vardagliga liv kan fortsatta sa normalt som mgjligt. Barns
behov av stod varierar beroende pa sjukdomstyp, sjukdomsférlopp, symptom hur lange sjukdomen
varat och hur lange sjukdomsvistelsen varar (Tveiten, 2000).

Sjukskoterskan har aven en pedagogisk funktion vilken kan innebéra att ge foraldrarna rad om hur
de ska kunna hjalpa och tillgodose det friska barnets behov. Har ar det viktigt att sjukskéterskan inte
skapar skuldkénslor hos foréldrarna utan ser till att skapa ett givande samarbete (Tveiten, 2000).

Sjukskoterskan har ocksa en viktig roll i arbetet med barn vad det galler att organisera omvardnaden
kring barnet. Det ar da viktigt att sjukskoterskan identifierar barnets individuella behov och
sékerstéller en kontinuitet. Har &r samarbetet med andra yrkesgrupper som till exempel kuratorer
mycket betydelsefull (Travelbee, 2001).

Begreppet stod

Begreppet socialt stod anvands ofta nar man vill undersoka hur stod eller brist pa stod fran andra
manniskor paverkar manniskans halsa. Socialt stod kan ses som narvaro av andra eller resurser som
tillhandahalls av andra (Williams, Barclay & Schmied, 2004).

Studier visar betydelsen av socialt stod for att minska angest i samband med de stressfaktorer som
allvarliga sjukdomar kan innebéra. Socialt stod ar ett begrepp som innebar en relation med andra
som kan leda till kanslor av sékerhet, att vara dlskad, att vara en del av en grupp, att kénna ett
egenvarde, att ha tillgang till informativ, emotionell och praktisk hjalp. Upplevelsen av det sociala
stodet ar beroende av alder och kon. Det ar allmant accepterat att kvinnor bade kan ge och uppleva
mer socialt stod &n man (Murray, 1995).

Bade Murray (1995) och Williams et al. (2004) hanvisar till James S House, professor i social-
psykologi som menar att emotionellt stod ar stod pa det kanslomassiga planet. Det emotionella
stodet ar enligt House aven grunden till de andra stddomradena, praktiskt och informativt stod.
Vanliga exempel pa emotionellt stod ar karlek eller empati, uppmuntran, omsorg, visa forstaelse och
fortroende. Praktiskt stod kan beskrivas som det stod dar man far hjalp med konkreta saker i
vardagslivet, det kan till exempel innebéra att ett barn far skjuts till fritidsaktiviteter. Det kan dven
inneb&ra materiellt stod for att hjalpa andra eller ekonomisk hjalp. Informativt stod definieras som
information eller handledning for att hjalpa en person att battre forsta och anpassa sig till
forandringar i livet.



Problemformulering

Nar ett barn skadas eller blir svart sjukt forandras hela familjens livssituation. Med allt fler
behandlingsmojligheter éverlever idag fler barn med svara sjukdomar (Socialstyrelsen, 2009). De
vanligaste barnsjukdomarna i Sverige har forsvunnit eller minskat kraftigt men vardbehovet for
barn har inte minskat. Under de senaste decennierna har den slutna barnsjukvarden i Sverige
minskat och ersatts allt mer av hemsjukvard och 6ppenvard (Astrid Lindgrens barnsjukhus, 2011).

Den sista tiden har man inom varden alltmer bérjat uppmarksamma foraldrarna till svart sjuka barn.
Dock glémmer man fortfarande ofta bort de andra barnen i familjen. Nér ett syskon blir sjukt
foréandras vardagen drastiskt aven for de friska barnen. All uppmaérksamhet riktas plétsligt mot det
sjuka barnet och det friska barnet kénner sig inte séllan ensamt och dvergivet. En del barn kan visa
olika sjukdomssymtom, uppleva oro och depression (Bjork et al., 2005; Bjork et al., 2009; Nolbris
et al., 2007; O' Brien et al., 2009; Tveiten, 2000). De léper en risk att sjalva bli sjuka (O Brien et
al., 2009; Tveiten, 2000).

Forfattarna har valt att studera det har amnet da det ar viktigt att uppméarksamma barn vars syskon
ar svart sjuka. Det ar viktigt att sjukskoterskor har den kunskap som kravs for att kunna identifiera
och ge barn och deras foraldrar det stod de behover.

SYFTE

Syftet med studien var att beskriva barns behov av stod nar ett syskon &r svart sjuk.
METOD
Metodval

For att besvara foreliggande studies syfte valdes som metod en litteraturéversikt. Avsikten med att
skriva en litteraturdversikt ar att soka, kritiskt granska och sammanstalla befintlig forskning i det
aktuella amnet (Forsberg & Wengstrom, 2008). Forfattarna ansag att det fanns tillrackligt antal
studier for att kunna genomfora en litteraturoversikt i valt amnesomrade. Valet av metod kan bidra
till att oka forstaelsen av barnets behov av stod nar ett syskon blir svart sjukt och ge ny kunskap
inom det aktuella problemomradet (Forsberg & Wengstrom, 2008).

Urval

Urvalsprocessen har skett enligt Forsberg & Wengstrom, (2008) dar intresseomradet har
identifierats och sokord definierats i avseende att finna relevanta artiklar for att besvara
foreliggande studies syfte. Urvalskriterier var att alla artiklar som inkluderades skulle vara peer
rewieved (refereed), att artiklarna skulle vara pa engelska eller svenska och publicerade senast for
tio ar sedan. Detta for att forskningen enligt Forsberg & Wengstrom (2008) inte bor vara aldre an tio
ar for att raknas som relevant. Artiklar som inkluderades berérde barn 0 till 18 ar. I urvalet av
vetenskapliga artiklar valdes for syftet, relevanta kvalitativa och kvantitativa vetenskapliga artiklar
for att kunna ta del av olika typer av information och beskriva &mnet ur olika synvinklar (Forsberg
& Wengstrom, 2008).

Datainsamling

Databassokning

For att besvara syftet har vetenskapliga artiklar sokts i databasen PubMed eftersom den databasen
innehaller ett stort utbud av artiklar inom medicin och omvardnad. S6kningen har skett mellan
februari — mars ar 2011. Forfattarna tog hjalp av hogskolans bibliotekarier med att utféra sokningar
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i databaserna i syfte att hitta relevanta artiklar, nagot som dven rekommenderas av Forsberg och
Wengstrom (2008). Vid s6kningen anvéandes passande MeSH — termer (tabell 1) for att fa relevanta
traffar (Forsberg & Wengstrom, 2008). Den tredje s6kningen gav ett mycket stort antal traffar,
forfattarna valde dock att inte begrénsa sokningen med fler MeSH - termer. Detta for att kunna
patraffa fler artiklar som besvarade foreliggande studies syfte samt berorde ett storre antal olika

sjukdomar.

Forfattarna har dven sokt artiklar i tva andra databaser, CINAHL och PsycInfo. Den forstnamnda ar
en databas som tacker omvardnad, sjukgymnastik och arbetsterapi. Den senare tacker psykologisk
forskning. Dér patraffades dock inga artiklar som inte redan patraffats i PubMed. Sammanlagt har

tio vetenskapliga artiklar hittats och inkluderats genom databassékningen (tabell 1).

Tabell 1. S6kschema vid databassokning i PubMed

Databas, MeSH-termer Begrénsningar Antal Granskade | Granskade | Inkluderade
datum for traffar | abstract artiklar artiklar
sokning
PubMed | “ill children” . 77 12 4 1
AND “sibling
11.02.16 | relationship”
PubMed | “siblings” OR Engelska & 72 20 14 7
“siblings Svenska,
11.02.18 | relations” AND publicerade ar
“social support” 2000-2011,
barn 0-18 &r
PubMed | “disease sibling” | Engelska & 1548 27 6 2
11.03.11 | AND ”support” Svenska,
publicerade ar
2000-2011,
barn 0-18 ar,
med abstrakt

Manuell sokning

Genom att ta del av intressanta artiklar i &amnet och l&sa deras referenslistor har fyra artiklar
patraffats. Forslag pa artiklar har &ven mottagits via telefonkontakt med i amnet insatta personer,
dock gav detta inga artiklar som inte redan hittats. I samband med sékning i PubMed patraffades en
artikel via “related citations”, artiklar som innehéller likartade ord. Sammanlagt har fem relevanta
artiklar hittats manuellt.

Databearbetning och analys

Enligt Forsberg och Wengstrom (2008) har urvalet genomforts genom att forst vélja ut de artiklar
vars titlar var intressanta for foreliggande studie. Dérefter lastes alla sammanfattningar och de
artiklar som da ansags vara relevanta for studiens syfte lastes separat i sin helhet av bada
forfattarna. Ett flertal artiklar har efter en forsta lasning kunnat exkluderas da de inte besvarade
foreliggande studies syfte. Antalet relevanta artiklar som anvéndes till resultatet var 15 stycken.
Dessa 15 artiklar har lasts och bearbetats genom att markera och skriva anteckningar 6ver de for
syftet relevanta delarna. Artiklarna lastes forst av forfattarna var for sig. Detta for att bada



forfattarna skulle fa sin individuella uppfattning av inneborden. Darefter skedde en gemensam
granskning och diskussion. Framférallt diskuterades de delar dar férfattarnas uppfattningar skildes
at samt vad som var vergripande for artiklarna. De artiklar som redovisas i resultatet presenteras
enligt Forsberg och Wengstrom (2008) i en matris (bilaga 11) utarbetad av William, Stoltz och
Bahsevani (2006).

Forskningsetiska 6vervaganden

Etiska 6vervaganden maste goras i valet av artiklar och vid presentation av resultat. De artiklar som
anvands i litteraturéversikten bor i enlighet med Forsberg och Wengstrom (2008) vara etiskt
godkanda. I valet av artiklar &r det viktigt att vara objektiv och inte lata sina egna varderingar pragla
urvalet (Helgesson, 2006). Alla resultat, negativa som positiva kommer att presenteras i studien. I
enlighet med Helgesson (2006), Forsberg & Wengstrom (2008) och Vetenskapsradet (2011) stravar
forfattarna till foreliggande studie efter att inte plagiera, fabricera eller forvranga data. Alla utvalda
artiklar har granskats genomgaende av forfattarna for att undvika risk att innehallet forvanskats eller
misstolkats. Alla artiklar som ingar i studien kommer att redovisas med tydliga och korrekta
referenser (Helgesson, 2006; Vetenskapsradet, 2011).

RESULTAT

Efter att ha tagit del av artiklar till resultatet utkristalliserade sig vissa gemensamma faktorer som
besvarade foreliggande studies syfte. Dessa fem faktorer blev resultatets huvudrubriker och de var,
socialt stod, informativt stod, emotionellt stod, praktiskt stéd och stédgrupper.

Socialt stod

Vikten av socialt stod i samband med ett syskons sjukdom framkom i ett flertal artiklar (Alderfer &
Hodges, 2010; Barrera, Fleming och Khan, 2004; Graff et al., 2010; McGrath, Paton & Huff, 2005;
Murray, 2000, 2001, 2002; von Essen & Enskér, 2003).

Barrera et al. (2004) visade i en studie att barn som hade tillgang till socialt stod hade farre symtom
av oro, depression och mindre beteendeproblematik. Det marktes stor skillnad i dessa avseenden
mellan de barn som fick stort respektive litet socialt stod.

Murrays studier (2001, 2002) beskrev att socialt stod var en viktig faktor for barn nér det géllde att
kunna anpassa sig till stressande livshandelser exempelvis sjukdom. Studierna visade vikten av det
sociala stodet for att minska de psykologiska svarigheter som var relaterade till svar sjukdom. En
storre anvandning av socialt stod for barn vars syskon var svart sjuka var nodvandig for att de skulle
kunna anpassa sig till den forandring det innebar att ha en sjuk bror eller syster. Upplevelsen av det
sociala stodet var beroende av alder och kon. Aven om inte alla barn vars syskon var sjukt
utvecklade beteende eller emotionella problem var det viktigt att identifiera dem som gjorde det och
att ingripa i tid.

Kaéllan till socialt stod kunde variera och typen av socialt stod forandrades ofta fran barndomen till
tonaren. Yngre barn fick ofta sitt stora sociala stod fran foraldrar och andra familjemedlemmar
medan aldre barn i tonaren ofta dven upplevde viktigt socialt stod fran vanner och larare i skolan
(Murray, 2001, 2002).

Informativt stod
Information

Att fa information var av stor vikt for barn nar ett syskon var sjukt. Barnet hade manga funderingar
och fragor om syskonets sjukdom. Information hjalpte barnet att fa svar pa sina fragor och gav det
en klarare bild av syskonets situation. Genom att barnet fick information om sjukdomen, vad den
innebar och dess orsaker kunde barnet lattare forsta att han eller hon inte hade nagon skuld i det
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hela. Barnet hade ett behov av att fa information om syskonets sjukdom, symptom, orsaker och
framtidsutsikter (Murray, 2002). Vikten av information framkom i de flesta studier (Ballard, 2004;
Graff et al., 2010; McGrath et al., 2005; Murray, 2000, 2001, 2002; Sidhu, Passmore & Baker,
2005, 2006; Sloper, 2000; von Essen & Enskar, 2003; Wray & Maynard, 2006).

Flera studier visade att barn saknade information om syskonets sjukdom och att de ville veta mer
(Ballard, 2004; Graff et al., 2010; Murrays 2001, 2002; Wray & Maynard, 2006). Brist pa
information ledde till att barnen fick en felaktig bild av sjukdomen och darmed &ven en onddig oro
(Murrays, 2002).

Kénslan av att de undanhélls information ledde i vissa fall till att barnen bérjade samla information,
bocker och broschyrer pa egen hand. De 6nskade att sjukskoterskorna skulle informera eller hjéalpa
dem att hitta information (Murray, 2002). | Murrays studie (2001) berattade barn att de ville att
nagon skulle kunna svara pa deras fragor.

| studier av Ballard (2004), Murray (2000, 2001), Graff et al. (2010) och Wray & Maynard (2006)
beréttade aven foraldrar att deras barn behdvde mer information om syskonets sjukdom fran hélso-
och sjukvardspersonal. | en studie av Graff et al. (2010) beskrev foraldrar till barn med SCD (sickle
cell anemi) att deras friska barn séllan fick tillrackligt med information om sjukdomen. De beréttade
att deras barn var nyfikna och stallde manga fragor kring sjukdomen och éver de symtom som
syskonet uppvisade. Foraldrar upplevde att deras friska barn énskade l&ra sig mer om sjukdomen
och bli involverade i behandlingen. Ballard (2004) och Wray & Maynard (2006) papekade att
foraldrarna framst efterfragade skriven information om sjukdomen bade for sin egen del och for
sina barn.

Sidhu et al. (2006) visade i en studie att barn som fick information om syskonets sjukdom upplevde
att de kande sig kunniga och slapp ha en felaktig bild. Enligt Sloper (2000) var information ocksa
viktigt for att barnet sjalv skulle kunna forklara for andra personer om sjukdomen och svara pa
deras fragor.

| en studie av Graff et al. (2010) berattade foréldrarna att de sjalva forsokte lara sina barn om
syskonets sjukdom, symtom och de olika kannetecknen eller komplikationerna. Foraldrar beskrev i
denna studie att de sjalva forst behdvde fa kunskap om sjukdomen innan de kunde forklara den
vidare till sina barn. Ofta var det barnets alder som avgjorde hur foraldrarna delade med sig av
informationen. Manga foraldrar ansag att nar barnet var runt atta ar sa kunde de borja ge
forklaringar om sjukdomen. Vissa foraldrar tyckte att man kunde borja ge information tidigare an
vid atta ar (Graff et al., 2010). Att barnets alder var avgorande framgick aven i en studie av Sidhu,
Passmore och Baker (2005). Dar framgick ocksa att barnets personlighet hade betydelse for vilken
information foréldrarna ville ge sina barn. Ibland ville foraldrar délja viss information for barnet
med radsla for att skapa oro och missforstand (Sidhu et al., 2005). Det var viktigt att ge information
i lagom stora doser for att det skulle bli hanterbart for barnet och for att undvika missforstand (von
Essen & Enskar, 2003). Bade foraldrar och sjukvardspersonal ansag att information fick barnet att
kanna sig betydelsefullt. Den kontakt som uppstod mellan sjukvardspersonal och barn var av stor
betydelse for att barnet skulle k&nna sig sedd (McGrath et al., 2005; von Essen & Enskér, 2003).

Involvering

Barn och foraldrar ansag i flera studier att barns involvering i syskonets vard och behandling var
betydelsefullt (Ballard, 2004; Graff et al., 2010; Murray, 2001, 2002; Von Essen och Enskar, 2003).

Graff et al. (2010) visade i en studie att barn larde sig mycket om sitt syskons sjukdom genom att
observera syskonet i hemmet, narvara vid sjukhusbesok, tillbringa mycket tid med syskonet pa
sjukhuset och genom att stalla fragor till anhdriga. Murrays studier (2001, 2002) bekréftade ocksa
att barn ville vara tillsammans med sitt syskon och de ansag att involvering hjalpte dem att utforska
och forsta sjukdomen. Genom erfarenhet undveks missforstand och onédig radsla hos barnet. Von
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Essen och Enskar (2003) papekade aven de vikten av att barnen fick vara delaktiga i syskonets
behandling och att det skulle vara bra om barn hade mojlighet att Gvernatta hos syskonet pa
sjukhuset.

Barnets involvering i syskonets behandling var nagot som majoriteten av foraldrarna efterfragade
(Ballard, 2004; Graff et al., 2010; Murray, 2001). Manga ganger var det foraldrarna som bestamde
om och hur mycket barnet skulle involveras. Ett flertal foraldrar ansag att det var viktigt att lata
barnet hélsa pa syskonet pa sjukhuset. De tyckte ocksa att det var bra om barnet kunde hjalpa sitt
syskon med behandling i hemmet (Graff et al., 2010). Ett fatal foraldrar var dock radda for att
involvering i behandlingen skulle géra deras barn ledsna och oroliga (Ballard, 2004). Det framkom
ocksa att nagra barn inte bara ville vara involverade i syskonets behandling utan aven ville bli
donatorer (McGrath et al., 2005).

Emotionellt stod

Det emotionella stodet var nagot som i samtliga studier ansags vara av mycket stor vikt for barn nar
ett syskon blev sjukt (Alderfer & Hodges, 2010; Barrera et al., 2004; Graff et al., 2010 ; Houtzager,
Grootenhuis & Last, 2001; McGrath et al., 2005; Murray, 2000, 2001, 2002; Nolbris,
Abrahamsson, Hellstrom, Olofsson & Enskar, 2010; Sidhu et al., 2005; Sidhu et al., 2006; Sloper,
2000; von Essen & Enskar, 2003; Wray & Maynard, 2006). Emotionellt stod skyddade barn mot
negativa konsekvenser av stress genom att starka deras kansla av behdrskning och sjalvkansla. Barn
som fick emotionellt stod besatt stérre resurser att hantera sin situation. Det emotionella stodet
kunde innebéra en person att prata och diskutera med, nagon att dela sina kanslor med, samt
uttrycka och dela sina bekymmer med. Nagon som fanns dar nar man behévde det, som var
tillganglig (Murray, 2000, 2001, 2002; von Essen & Enskar, 2003). Att samtala var av stor
betydelse, det skapade samhdorighet, insikter, kansloméassiga reaktioner och en breddning av
perspektiv som direkt underlattade for problemldsning (von Essen & Enskér, 2003).

Manga barn kande att det var betydelsefullt att ha nagon utomstaende att prata kanslor med. Flera
barn dnskade att det fanns en plats dar de kunde prata med andra barn i samma situation (Murray;,
2001, 2002). De vagade inte alltid prata med sina foraldrar av radsla for att géra dem oroliga och

ledsna och holl darfor ofta sina kanslor inom sig (Nolbris et al., 2010 ).

En del barn beskrev att de hade ett stort behov av emotionellt stod da de kéande sig bortgldmda och
upplevde att de inte fick nagon uppmarksamhet av sina foraldrar och andra narstaende (Murray;,
2002). Barnen ville ha uppméarksamhet fran sina foraldrar och fa kanna att de var viktiga trots att de
sjalva inte hade nagon allvarlig sjukdom (Graff, 2010; Murray, 2000, 2001; Sloper, 2000). En pojke
uttryckte en dnskan om att hans mamma skulle krama honom som hon gjorde innan hans bror blev
sjuk (Murray, 2002).

| vissa fall kdnde barnen att deras forédldrar blev irriterade eller missforstod deras behov bara for att
de inte sjalva var sjuka. En del barn upplevde att foraldrarna mest var arga pa dem hela tiden, som
att de hade gjort nagot fel. Det kunde fa barnet att kanna sig ensamt och vérdelost. Att fa mindre
uppmarksamhet fran sina foraldrar kan vara mycket svart for barn nar de samtidigt ar oroliga 6ver
sitt syskon. En del foraldrar hade l&ttare att se barnets behov &n andra och de forsokte att ge det mer
uppmaérksamhet och kommunicera med barnet (Sidhu et al., 2006; McGrath et al., 2005). En del
foraldrar uttryckte att de behdvde hjélp och uppmuntran for att &gna mer tid at sina friska barn. De
ansag att de behdvde hjalp for att forsta vilka problem som deras friska barn kunde fa pa grund
syskonets sjukdom (Murray, 2000, 2001).

Enligt Sloper (2000) kande flera barn dven att utomstaende personer i dess narhet brydde sig mer
om det sjuka syskonet. Istallet for att fraga hur barnet madde borjade de med att fraga hur deras
syskon madde. Manga barn kéande sig 6vergivna av sina foraldrar, da de var tvungna att tillbringa
mer tid med vanner eller slaktingar. Manga ganger var de personer som tog hand om barnet inte
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nagon nara person och inte heller vaket for barnets kanslor och behov. En tioaring flicka i studien
berattade att det kandes som att folk bara sag efter henne fast de egentligen inte ville, de tyckte bara
synd om henne.

Det var ocksa viktigt att barnet fick uppleva emotionellt stod genom att samtala med hélso- och
sjukvardspersonal och de 6nskade att de fick mer kontakt med dem (Murray, 2000, 2001).
Kontakten med halso- och sjukvardspersonalen fick en del barn att kénna sig viktiga och att deras
kénslor réknades (Murray, 2002). Sjukhuspersonalens bemdétande var viktigt for barnens upplevelse
av sjalvkansla. Om personalen upptradde vanligt och trevligt kénde sig barnen val omhandertagna
(von Essen & Enskar, 2003).

Foraldrarna efterfragade olika former av emotionellt stdd till sina friska barn (Ballard, 2004;
Murray, 2000, 2001; Nolbris, 2010; Wray & Maynard, 2006). De ansag att det kunde vara bra for
barnet att fa stod fran en kurator eller psykolog och att deras barn skulle fa mojlighet att traffa andra
barn i samma situation (Wray & Maynard, 2006). Foraldrar uttryckte dven en dnskan om att deras
friska barn skulle fa mojlighet att leka pa sjukhusets lekterapi (Ballard, 2004; Nolbris, 2010).

Det var vanligt att de yngre barnen fick betydelsefullt emotionellt stod fran sina féraldrar och
narstaende. For aldre barn var det viktigt att fa uppleva ett emotionellt stod fran vanner och larare i
skolan. Barnen berittar sjalva om vikten av att f& traffa sina vanner (Murray, 2002). Aven foréldrar
ansag att det emotionella stéd som barnen fick av kompisar och personal i skolan var av stor
betydelse for barnet (McGrath et al., 2005).

| studien av Alderfer och Hodges (2010) framkom att det stod som barn fick fran vanner var
starkare och viktigare dn det stod som de fick fran andra. Samtidigt var stodet fran foraldrar lika
betydelsefullt som stodet de fick ifran sina larare pa skolan. Stod fran andra i skolan upplevdes som
mindre viktigt och dven mindre tillgangligt an stod fran alla andra kallor.

Praktiskt stod

Studier har visat att barn vars syskon var svart sjukt upplevde praktiskt stod som en av de mest
positiva formerna av stéd (McGrath et al., 2005; Murray, 2000, 2001, 2002; Sloper, 2000; von
Essen & Enskar, 2003). Praktiskt stod kunde vara att fa skjuts till skolan eller nagon
fritidsverksamhet, nagon som var med och narvarade i stodgruppverksamhet eller nagon som kunde
hjélpa till med laxor. En person som hjalpte en att kunna halla liv i de dagliga aktiviteter man var
van vid. Detta hjalpte barnet att fa en rutin i den nya vardagen. Slaktingar och vanner kunde fungera
som effektiva medel for att ge praktiskt stod t.ex. barnomsorg och transport till aktiviteter (von
Essen & Enskar, 2003). Det var viktigt att barnet fick praktiskt stod for att kunna leva ett sa normalt
vardagsliv som mojligt. Barnet behdvde fa praktisk hjalp for att kunna fortsatta med de aktiviteter
som barnet hade fore syskonets sjukdom (Murray, 2000, 2001, 2002; von Essen & Enskér, 2003). |
en studie beskrev en 13 arig pojke att den idrott som han utforde hjalpte honom att slappa manga
spanningar och fa utlopp for sina aggressioner (McGrath et al., 2005).

For de barn som inte hade nagon aktivitet fore syskonets sjukdom kunde det vara bra att fa hjalp att
borja med en (von Essen & Enskér, 2003). Egna intressen och aktiviteter underlattade for barn att
hantera sin situation. Det distraherade barnet fran oro och hjalpe det att uppréatthalla sitt vanliga liv
(Murray, 2002; Sloper, 2000; von Essen & Enskar, 2003).

| ett flertal studier framkom det att barn inte alltid hade tillgang till praktiskt stod. I en studie
beréttade ett barn att det ville vara tillsammans med sina vénner for att glémma cancern, men det
fanns ingen mojlighet till detta. Flera barn uttryckte en 6nskan om att hélso- och sjukvardspersonal
skulle prata med deras foraldrar angaende vikten av att de fick hjalp att traffa sina vanner (Murray,
2002).
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Stodgrupper

Ett flertal studier visade vikten av att barn fick traffa andra barn i samma situation (Ballard, 2004;
Houtzager et al., 200; Murray, 2000, 2001, 2002; Sidhu et al., 2006). Det var betydelsefullt att fa
prata och dela sina tankar och kanslor med andra barn som gick igenom samma sak. Projekt har
gjorts dar man anordnade sarskilda lager for barn vars syskon var sjuka. Dessa lager visade sig ha
en mycket positiv effekt for barnens valbefinnande. Barnen fick dar kanna tillhérighet och de fick
ocksa en okad sjalvkansla. Lagren bidrog till att mycket oro och kanslor av ensamhet avtog. Aven
foraldrar markte ett okat valmaende hos sina barn efter lagervistelsen (Sidhu et al., 2006; Murray,
2002). Houtzager et al. (2001) visade ocksa i en studie att barn kdnde mindre angest efter att ha
deltagit i stodgrupper. | en studie av Murray (2002) rapporterade barn som deltog i ett sommarléger
hogre sjalvuppfattning &n barn i samma situation som inte narvarade pa lagret.

Nolbris et al. (2010) upptéckte att de yngre barnen hade lattare att forklara sina kénslor efter att ha
lyssnat pa de &ldre barnen. De ville garna lyssna pa andra barn och héra deras berattelser och
kanslor. Att fa hora andra barn uttrycka samma tankar och kanslor som de sjalva upplevde var nagot
som kandes bra. Genom att tréffa andra barn i samma situation fick de k&nna samhdrighet. Kénslan
av att fa tillnéra en grupp bidrog till att de inte kande sig s ensamma langre. Barnen tyckte dven att
det var roligt att fa delta i en stédgrupp. Deltagandet gav barnen en bra chans att lara kdnna nya
maéanniskor vilket var positivt for dem.

Nolbris et al. (2010) beskrev &ven att barn fick prova att beskriva sina kanslor med ritningar och
olika farger i en barngrupp, nagot de tyckte var roligt. Detta ledde till att en del barn sedan ville
beskriva sina kanslor med ord i skriven text. Flera barn uttryckte en 6nskan om att fa delta i fler
grupptraffar och fa traffa de andra deltagande barnen oftare.

| en studie fick foraldrar beratta vad de ansag vara stodjande for deras barn. De tyckte att konceptet
med barnlager dér barn med svart sjuka syskon fick chans att prata ut om sina kéanslor och tankar
var positivt for deras barn. De pratade om vikten av att barnen fick traffa andra barn i samma
situation och att lagret var ett bra tillfalle for barnen att fa viktig information. Foraldrar tyckte ocksa
att lagret var en bra mojlighet for deras barn att fa stalla fragor, fa egentid, fa utrymme och tid for
sina intressen. De foraldrar vars barn hade deltagit i lagret upplevde att deras barn fick viktig
uppmarksamhet dar och att barnen hade &ndrats i positiv riktning efter deltagandet i lagret. Det som
var mest betydelsefult med lagret var att barnen fick méjlighet att dela information och erfarenheter
med varandra och samtidigt fick kanslomassigt och praktisk stod. Pa lagret fick de mojlighet och
styrka till att stalla fragor i en trygg milj6 (Sidhu et al., 2005).

DISKUSSION

Metoddiskussion

Valet av forskningsmetod, en litteraturéversikt visade sig vara vél lampad for att besvara studiens
syfte. Det var dock svarare an forfattarna vantat sig att finna relevant forskning i det valda
amnesomradet. Malet med en litteraturdversikt var i enlighet med Forsberg och Wengstrom (2008)
att ssmmanstéalla och presentera resultat fran tidigare forskning och pa sa satt fa en helhetsbild 6ver
valt problemomrade vilket forfattarna anses ha lyckats med. For att kunna ta del av olika typer av
information och beskriva &mnet ur olika synvinklar anvandes bade kvalitativa och kvantitativa
vetenskapliga artiklar (Forsberg & Wengstrom, 2008). Under studiens gang resonerade forfattarna
att det dven skulle ha varit av intresse att anvanda en kvalitativ metod med intervjuer. Detta for att
kunna ta del av och beskriva barns upplevda behov av stod i samband med att ett syskon var svart
sjuk. Forfattarna anser dock att det skulle varit svarigheter att intervjua barn beroende av flera
faktorer sasom forfattarnas oerfarenhet och barnens alder och forstaelse. Det hade i sa fall varit
lattare att intervjua barnens foréldrar, men detta anser inte forfattarna skulle ha gett ett representativt
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resultat av barnens egna upplevelser.

Vid sokning i PubMed begréansade forfattarna urvalet till artiklar publicerade for senast tio ar sedan.
Detta gjordes for att forskningen enligt Forsberg & Wengstrom (2008) inte bor vara aldre an tio ar
for att anses relevant. Vid manuell s6kning patréaffades tva relevanta artiklar som var daterade ar
2000, alltsa nagot aldre an 10 ar. Efter att ha last dessa artiklar diskuterade forfattarna med varandra
och kom fram till att barnets kanslor och behov av stod dnda ar ungefar detsamma da som nu.
Darfor inkluderades aven dessa tva artiklar i foreliggande litteraturdversikt.

| samband med sokningen av artiklar valde forfattarna ut och bearbetade endast de artiklar som
ansags relevanta for foreliggande studies syfte, att beskriva barns behov av stod nar ett syskon &r
svart sjuk. I nagra av de artiklar som inkluderades i resultatet var syftet att beskriva hela familjens
behov i samband med ett barns sjukdom (Wray & Maynard, 2006), att utforska erfarenheter av
cancerbehandling (McGrath et al., 2005) eller att undersoka foraldrar - syskon kommunikationen i
familjer (Graff et al., 2010). Trots att studiernas syfte inte motsvarade féreliggande studies syfte
patraffade forfattarna dar relevant information. Darfor inkluderades dven dessa artiklar.

Som tidigare namnts i studien utgar forfattarna ifran FN:s barnkonventions (1989) definition att ett
barn &r en manniska under 18 ar (UNICEF, 1989). | enstaka studier framgick det inte hur gamla
barnen var och i en studie inkluderades alla syskon till svart sjuka barn och de kunde da vara bade
barn eller vuxna. | en av de inkluderade artiklarna i féreliggande studie medverkade endast ett barn
men daremot ett flertal foraldrar. De flesta artiklar berérde barn mellan 7 och 18 &r. Overlag fanns
det lite data om sma barn och deras behov av stod. Darfor anser forfattarna att foreliggande studies
resultat inte ar representativt for barn mellan 0 och 6 ar.

| en del av de inkluderade studierna var det inte barnen sjalva som berattade om sitt behov av st6d
utan deras foraldrar, sjukvardspersonal och larare pa skolan. Forfattarna anser att barnets upplevda
behov av stdd kan skilja sig mycket fran det foraldrarna eller andra vuxna tror. Férfattarna anser
darfor att det mest representativa resultatet i foreliggande studie var nér barn sjalva berattade eller
svarade pa fragor om sin livssituation och sitt behov av stéd vilket var fallet i sex av de inkluderade
artiklarna.

| en studie av Alderfer & Hodges (2010) deltog l&rare, foréldrar och barn, men det uppgavs inte hur
manga larare som deltog. | en annan studie av Sidhu et al., (2005) intervjuades 31 familjer men det
fanns ingen information om hur manga barn, mammor och pappor som deltog. Samtidigt deltog
bada foraldrarna till ett och samma barn eller en foralder till ett barn. Detta ser forfattarna som en
brist med dessa studier och det kan darfor paverka foreliggande studies resultat negativt.

Till resultatet har tre artiklar av samma forfattare anvands - Murray (2000, 2001, 2002). Det
framgar inte om studierna beror samma familjer. Det ar latt att misstanka att de gor det da studierna
ar gjorda inom en kort tidsram, tre r. Om studierna tar upp samma familjers beréattelser paverkar
detta foreliggande studiens resultat genom att resultatet da representerar farre deltagare.

Forfattarna dnskade inkludera s manga olika svara sjukdomar som var mojligt men till
foreliggande studie patraffades endast artiklar med sjukdomar som cancer, hjértsjukdom och SCD
(sickle cell anemi). De flesta artiklar som inkluderades i resultatet berdrde cancer. Forfattarna ville
inte begransa studien till att handla om endast cancersjukdomar da férfattarna anser att barns behov
av stod ar detsamma oavsett vilken svar sjukdom syskonet har. Forfattarna forsokte darfor att
bredda sokningen och fick da traff pa fler &n femtonhundra artiklar men i de flesta av dessa artiklar
beskrevs &rftliga sjukdomar och de passade darfor inte till foreliggande studies syfte. En del artiklar
berorde andra typer av sjukdomar som inte heller passade in pa definitionen svar sjukdom.

De artiklar som inkluderades i litteraturdversikten var fran Storbritannien, USA, Canada,
Nederlanderna, Australien och Sverige. Studierna visade liknande resultat oavsett vilket av dessa
lander den var gjord i. Forfattarna anser att detta beror pa att ett barns behov av stod nér ett syskon
ar svart sjuk ar ungefar detsamma oavsett i vilket av dessa lander man bor och att varden i de olika
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landerna paminner om varandra. Forfattarna anser inte att resultataet skiljer sig at beroende pa i
vilket land studien ar genomford.

Till resultatet var stréavan att i enlighet med Forsberg och Wengstrom (2008) endast inkludera
artiklar som var etiskt granskade. | en artikel av Houtzager et al. (2001) framgick det dock inte om
etisk granskning var genomford vilket kan ses som en svaghet i foreliggande studie. Samtliga
inkluderade artiklar har kvalitettsgranskats och klassificerats enligt ett beddmningsunderlag
utformat av Willman et al. (2006), detta i avsikt att hdja studiens trovérdighet.

Resultatdiskussion

| samband med att ett syskon blev svart sjukt fick friska barn i familjen en forandrad livssituation
och kande negativa kanslor sasom ilska, sorg, oro och nedstamdhet. Oro och en kénsla av att vara
bortglémda var bidragande orsaker till den fordndrade livssituationen (Nolbris et al., 2007;
Houtzager et al., 2005; Ballard, 2004). De emotionella forandringar som barnet genomgick skilde
sig mycket fran barn till barn (Nolbris et al., 2007). Flickor paverkades mest och fick mer
omfattande problem an pojkar (Houtzager et al., 2005; O' Brien et al., 2009; Barrera et al., 2004).
En del barn rapporterade att det trots allt dven fanns positiva saker som foljde med syskonet
sjukdom, att syskonrelationen blev djupare och att de mognade och ké&nde sig starkare &n andra
(Nolbris et al., 2007). En del barn vaxte k&nslomassigt under sjukdomsperioden och fick storre
insikt 6ver andras behov (Sloper, 2000). Aven foraldrar upplevde att deras friska barn blev mindre
sjalvcentrerade och mer empatiska. De ansag dven att barnen blev mer hjalpsamma, sjalvstandiga,
ansvarstagande och mogna (Hopia et al., 2005). | Ballards (2004) studie rapporterade foréaldrar
dock att de negativa konsekvenserna dominerade sasom oro, humaorsvéangningar, tillbakadragande
och brist pa uppmarksambhet.

Foreliggande studies resultat visade att barnen var i stort behov av olika typer av stdd. Det var
viktigt med socialt, informativt, emotionellt och praktiskt stod. Alla dessa former av stdd bidrog till
att barnen uppvisade farre symtom pa oro, depression och andra emotionella problem (Barera et
al.,2004; Houtzager et al., 2005; Murray, 2000, 2001, 2002; McGrath et al., 2005; Sidhu et al.,
2006; Sloper, 2000; von Essen & Enskér, 2003). Barnen fick dessa viktiga stodformer fran sin
narmsta omgivning sasom familj, slakt, vanner och personal pa skolan (Alderfer & Hodges, 2010;
Bjork et al., 2005, 2009; Brody, 1998; Graff et al., 2010; McGrath et al., 2005; Sidhu et al., 2005;
von Essen & Enskar, 2003). Resultatet visade att barn ofta kande att stodet fran narmsta omgivnigen
var otillrackligt.

En sjukskoterska har en forebyggande roll i relation till barn vars syskon &r sjuka (Tveiten, 2000)
och enligt svensk lag skyldighet att visa patientens narstaende omtanke och respekt
(Socialstyrelsen, 2005). Sloper (2000) papekade i sin studie att sjukvardspersonal ofta glomde bort
de friska barnen. Murray (2000, 2001, 2002) visade i sina studier att barn upplevde emotionellt stod
genom att samtala med hélso- och sjukvardspersonal och de 6nskade att fa mer kontakt med
sjukvardpersonalen. Som Tveiten (2000) skriver, bor sjukvardspersonalen vara flexibel for att
kunna ge barn och foréldrar en sa positiv upplevelse som mojligt och att personal tillsammans med
foraldrar och barn kan bygga upp ett gemensamt fortroende.

Precis som Houtzager et al. (2005) och Brody (1998) sa sa visade resultatet att det &r mycket
viktigt att vuxna kommunicerar med barnet for att 6ka dess forstaelse och undvika onédig oro. Det
visade sig &ven att foraldrarna utgor det viktigaste stodet for barnet nar ett syskon ar sjukt och att
kommunikation mellan barn och foréldrar var viktigt for att barnet ska kunna hantera sin
livssituation och undvika destruktiva beteenden. Kommunikation kunde &ven ge foréldrarna en
klarare bild 6ver barnets situation och behov (Brody, 1998).

| foreliggandes studies resultat framgick det att en del foréldrar hade lattare att se barnets behov an
andra (Sidhu et al., 2006; McGrath et al., 2005; Murray, 2002). | vissa fall hade foréldrarna nog
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med sina egna bekymmer och hade darfor svart att beakta barnets situation. En del foraldrar ansag
att de behdvde hjalp med att forsta vilka konsekvenser syskonets sjukdom fick for deras friska barn
(Murray, 2000, 2001). Med anledning av detta sa har sjukskéterskan liksom Tveiten (2000) skrev en
viktig pedagogisk funktion som inkluderar att ge foraldrarna rad om hur de ska kunna hjalpa och
tillgodose det friska barnets behov.

Annica Janzon, lekterapeut pa Astrid Lindgrens sjukhus, Karolinska Institutet i Solna (Personlig
kommunikation, den 11 mars 2011), hade ocksa stor erfarenhet av hur viktigt det ar att
sjukvardpersonalen uppmarksammar de friska barnen nér de vardar det sjuka syskonet. Annica har
lang erfarenhet av att arbeta med de har barnen och har sett att de har ett stort behov av att fa
uppmarksamhet och bli bekréaftade. Hon mindes sérskilt en tjej vars bror var sjuk, hur lycklig hon
blev nar hon sjélv stukade foten och blev tvungen att ga pa kryckor. En situation som ledde till att
hon ocksa fick uppméarksamhet och kanna sig viktig. Personalen har en viktig roll i att stotta och
hjalpa foraldrarna att uppmarksamma deras friska barns behov utan att for den skull ge foraldrarna
daligt samvete.

Sjukskaterskan har en viktig funktion i samarbetet med andra yrkesgrupper (Travelbee, 1977). |
nagra studier framkom vikten av ett vél fungerande samarbete mellan sjukvard och skola. I skolan
fick barn en stor del av det emotionella stéd som de behdvde (Alderfer & Hodges, 2010; McGrath
et al., 2005; Murray, 2002). Det &r i enlighet med Murray (2000, 2001) och Wray & Maynard
(2006) viktigt att sjukskoterskan kan identifiera barnets individuella behov och séakerhetsstélla en
kontinuitet, till exempel att kontakta en kurator vilket manga foraldrar i féreliggande studie ansag
vara betydelsefullt.

Som tidigare har namnts ar leken oerhort viktig for ett barn da dem genom den far utlopp for sina
tankar och kanslor (Edwinson Mansson & Enskar 2009). Enligt lekterapeut, Annica Janzon
(Personlig kommunikation, den 11 mars 2011) &r lekterapi ett viktigt stod for barn nar ett syskon ar
svart sjuk. Vikten av lekterapin namndes dock endast i Nolbris (2010) och Ballards (2004) vilket
forfattarna till foreliggande studie tycker &r konstigt.

| foreliggande studie framgick vikten av praktiskt stod for att barnet skulle kunna fortsatta med de
aktiviteter som han eller hon hade fore syskonet sjukdom. | Murrays studie (2002) framkom det att
en del barn inte hade tillgang till praktiskt stod. | en studie av von Essen & Enskar (2003) framgick
det att farre sjukskoterskor &n foréldrar ndmnde vikten av att barn fick praktiskt stod. Forfattarna till
foreliggande studie anser att det borde vara sjukskoterskans ansvar att forklara betydelsen av att
barnet far traffa sina vanner eller kan fortsatta med sitt vanliga liv for foraldrarna. Sjuskoterskor kan
hjélpa foraldrarna att hitta resurser till detta genom information och samarbete med andra
yrkesgrupper, till exempel kurator, skolskoterska och larare.

Vissa barnklinker har sérskilda syskonstodjare som arbetar med att uppméarksamma de friska
barnens behov. De samarbetar ofta med larare, skolskéterska och kurator pa barnets skola. Ibland
bescker de skolan for att ge bade larare och skolkamrater viktig information (Hallstrom, 2009).
Detta var nagot som dven som lekterapeut Annica Janzon (Personlig kommunikation, den 11 mars
2011) berattade om. Forfattarna anser att ett samarbete mellan skola och sjukvard &r viktigt for att
uppmarksamma det stod som barn med svart sjuka syskon ar i behov av.

Studier gjorda i Kanada och USA har visat att stod till barn vars syskon ligger pa sjukhus forbéattrar
barnets emotionella och beteendemaéssiga halsa. Manga sjukhus uppgav dock att det saknades
resurser och pengar for att kunna ge de har barnen optimalt stod (Newton, Wolgemuth, Gallivan &
Wrightson, 2010). Det framgick &ven genom samtalet med Annica Janzon (Personlig
kommunikation, den 11 mars 2011) att fler resurser beh6vs i Sverige for att battre kunna tillgodose
barns behov av stod i samband med syskonets sjukdom. En satsning pa fler resurser for att
tillgodose barns behov av stdd nar ett syskon &r svart sjuk anser forfattarna vara av stor vikt med
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tanke pa det resultat som framkommit i foreliggande studie.

Slutsats

Det &r uppenbart att barn hamnar i en utsatt och svar situation nar ett syskon ar svart sjuk. Deras
livssituation foréndras och kénslor av ilska, oro, depression och 6vergivenhet ar vanliga. Under de
senaste 20 aren har forskning utvarderat den roll som psykosocialt stod och aldersanpassad
information spelar for dessa barn och hur det kan bidra till att minska symptomen. Overvigande
manga barn i de studier som forfattarna till foreliggande studie har tagit del av uttryckte sina behov
av att fa stod i samband med syskonets sjukdom. Manga uttryckte en stor saknad av socialt stod
framforallt informativt och emotionellt stod. Brist pa stod ledde till onddig oro och hélsoproblem
for de har barnen. Insatser som har gjorts med stodgrupper och barnléger for dessa barn har visat sig
ha en mycket god effekt pa barnens kanslomassiga och fysiska valbefinnande. Studier visade att
stodresurser for de hér barnen var betydelsefullt och gav resultat. Det var viktigt att halso- och
sjukvardspersonal hade kunskap om dessa barns behov for att kunna uppmarksamma och tillgodose
dessa. Sjukvardspersonalen maste ocksa kunna hjalpa foraldrarna att hitta resurser for att lattare
kunna ge det stod deras barn behdver.

Fortsatta studier

Overlag finns inte mycket forskning gjord. Forfattarna anser att vidare forskning inom omréadet
behdvs. Framforallt studier dar barn sjalva far berdtta om sin situation och sitt behov av stod i
samband med syskonets sjukdom.
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Bilaga 1

Tabell 2. Bedémningsunderlag for vetenskaplig klassificering samt kvalitet avseende studier med kvantitativ och kvalitativ metodansats, modifierad
utifran Berg, Dencker och Skarsater (1999) och Willman, Stoltz och Bahtsevani (2006).

KOD OCH KLASSIFICERING

VETENSKAPLIG KVALITET

I = HOg kvalitet

1=
Medel

111 = Lag kvalitet

Randomiserad kontrollerad
studie/Randomised controlled trial (RCT)
ar prospektiv och innebar jamforelse mellan
en kontrollgrupp och en eller flera
experimentgrupper.

Storre vélplanerad och valgenomford
multicenterstudie med adekvat beskrivning
av protokoll, material och metoder
inklusive behandlingsteknik. Antalet
patienter/deltagare tillrackligt stort for att
besvara fragestallningen.

Adekvata statistiska metoder.

Randomiserad studie med fa patienter/deltagare och/eller for
manga delstudier, vilket ger otillracklig statistisk styrka.
Bristfélligt antal patienter/deltagare, otillrackligt beskrivet eller
stort bortfall.

Klinisk kontrollerad studie/Clinical
controlled trial ( CCT) &r prospektiv och
innebar jamforelse mellan kontrollgrupp och
en eller flera experimentgrupper. Ar inte
randomiserad.

Valplanerad och valgenomférd studie med
adekvat beskrivning av protokoll, material
och metoder inklusive behandlingsteknik.
Antalet patienter/deltagare tillrackligt stort
for att besvara fragestallningen. Adekvata
statistiska metoder.

Begransat/for fa patienter/deltagare, metoden otillrackligt
beskriven, brister i genomférande och tveksamma statistiska
metoder.

Icke- kontrollerad studie (P) ar prospektiv
men utan relevant och samtida
kontrollgrupp.

Valdefinierad fragestallning, tillrackligt
antal patienter/deltagre och adekvata
statistiska metoder.

Begransat/for fa patienter/deltagare, metoden otillrackligt
beskriven, brister i genomfdrande och tveksamma statistiska
metoder.

Retrospektiv studie (R) &r en analys av
historiskt material som relateras till nagot
som redan har intréffat, exempelvis
journalhandlingar.

Antal patienter/deltagare tillrackligt stort
for att besvara fragestallningen. Val
planerad och valgenomford studie med
adekvat beskrivning av protokoll, material
och metoder.

Begransat/for fa patienter/deltagare, metoden otillrackligt
beskriven, brister i genomforande och tveksamma statistiska
metoder.

Kvalitativ studie (K) ar vanligen en
undersokning dar avsikten &r att studera
fenomen eller tolka mening, upplevelser och
erfarenheter utifran de utforskades
perspektiv. Avvsikten kan ocksa vara att
utveckla begrepp och begreppsmassiga
strukturer (teorier och modeller).

Klart beskriven kontext (sammanhang).
Motiverat urval. Valbeskriven urvals-
process; datainsamlingsmetod,
transkriberingsprocess och analysmetod.
Beskrivna tillforlitlighets/
reliabilitetshédnsyn. Interaktionen mellan
data och tolkning pavisas. Metodkritik.

Daligt/vagt formulerad fragestallning. Patient/deltagargruppen for
otillrackligt beskriven. Metod/analys ej tillrackligt beskriven.
Bristfallig resultatredovisning.

* Nagra av kriterierna utifran 1 = Hog kvalitetet ar inte uppfyllda men den vetenskapliga kvaliten varderas hogre an 111 = Lag kvalitet.




Bilaga 2

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare | Resultat Kvalitet
Ar (bortfall) Typ
Land
Alderfer, | Supporting siblings of | (a)Att dokumentera Under hembesdk n Stod fran vanner var viktigare an stod fran I
M.A. & |children with cancer: A |emotionella behov och |samlades data in fran barn=161 |nagon annan. Stod fran foraldrar och larare P
Hodges, J. |need for family—school |beteendemaéssiga barn mellan 8 till 18 & | (0) var av samma vikt. Stodet fran foraldrar
A. partnerships forandringar hos ett och en forélder till varje |n ansags viktigare an stodet fran klasskamrater.
urval barn i skolaldern |barn. Darefter foraldrar | Vikten av stod fran larare och skolkamrater
2010 som har syskon med kontaktades larare till 51 =161 (0) |var ungefar lika. De upplevde mer stod fran
cancer. barn som fick fullfélja larare an kamrater.
USA (b) Att beskriva och en skala - Academic Stod fran skolan gjorde att barnen visade farre
jamfdra syskons Competence Evaluation aggressiva beteenden. Det syntes ett tydligt

uppfattning om vikten
av stod fran foraldrar,
larare, ndra vanner,
klasskamrater och
andra i deras nérhet
och hur mycket stdd de
upplever att de far.

(c) Att kunna visa ett
positivt samband
mellan socialt stod och
kénslo- och
beteendemasiga
reaktioner.

Scales

samband mellan stort socialt stod fran
vanner, klasskamrater, larare och andra
personer i skolan och mindre symtom av
depression, uppmarksamhetsproblem,
regelbrytande beteende och andra problem
hos barnen. Stod fran foraldrar var starkt
relaterade till skolprestationer och aktiviteter.
Stort socialt stod fran larare var starkt
relaterat till battre skolprestationer.




Storbritann
ien

barnet far. Andra
syftet var att ta reda pa
deras syn pa metoder
som kan forbattra
stdet for deras friska
barn och deras vilja
och formaga att tillata
sina barn att ta del av
stodet. Tredje syftet var
att med hjalp av
resultatet fran de tva
forsta syftena ta fram
fler strategier for att
kunna stddja de friska
barnen i familjen.

Fragorna omfattade fyra
huvudomraden. Samt
pilotgruppdiskussion
utférd med 6 familjer.
Foraldrar till barn med
cancer som var under
behandling samt &ven
hade friska barn.

sjukvardspersonal. Att barnen skulle fa
information och vara involverade i syskonets
behandling.

Ett fatal foraldrar var dock radda for att
involvering i behandlingen skulle gora
barnen ledsna och oroliga.

De ansag att den information de fick var
bristfallig och efterfragade mer stod. Det
framkom ocksa att deltagande i aktiviteter
var viktigt t.ex. lekterapi.

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare | Resultat Kvalitet

Ar (bortfall) Typ

Land

Ballard, K. | Meeting the needs of | Att ta reda pa En kvantitativ metod n=86 Hélften av alla foréldrar upplevde att deras I

L. siblings of children foraldrars synpunkter | med kvalitativ ansats. (49) barn fatt problem i samband med syskonets P

with cancer. om deras friska barns | Frageformular framst sjukdom. Foraldrarna ansag att det nuvarande

2004 behov av stod samt med slutna fragor och stodet var otillrackligt. Foraldrarna |

vilket stod de anser att |tre 6ppna fragor. efterfragade stod fran halso- och K




beteendeproblem via ett
frageformular.
Foréldrarna svarade
aven de pa ett
frageformular.

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare | Resultat Kvalitet
Ar (bortfall) Typ
Land
Barrera, The role of emotional | Att undersoka En klinisk kontrollerad | n barn=72 | Barn som fick socialt st6d visade farre ]
M., social support in the betydelsen av prospektiv studie med ()] symtom pa depression och oro och de ccr
psychological emotionellt och socialt |jamforelse mellan en uppvisade féarre beteendeproblem. Féraldrar
Fleming, |adjustment of siblings |stod for barns kontrollgrupp och en n rapporterade ocksa att deras barn var mindre
C.F of children with cancer. | psykologiska experimentgrupp. foraldrar= | oroliga i jamforelse med den kontrollgrupp
anpassning nar ett Ett projekt med syskon |72 (0) som saknade socialt stod.
& syskon drabbas av till cancersjuka barn fran
cancer. aldrarna 6-18 ar. En
Khan, F. S. foréalder till vardera
syskon deltog i studien.
2004 Barnen har fatt gora en
sjalvrapport dver
Canada depression, angest och




Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare | Resultat Kvalitet
Ar (bortfall) Typ
Land
Graff, J. C., | Exploring parent- Att undersoka foraldrar | En kvalitativ deskriptiv  |n=52 (0) |Foréldrar upplevde att deras friska barn inte |1
Hankins, J. | sibling communication |-syskon studie. fick tillrackligt med information om K
S., Hardy, [in families of children |kommunikationen i Fokusgruppsintervjuer sjukdomen. De upplevde att deras barn
B. T., Hall, |with sickle cell disease. | familjer dér ett barn genomfordes med onskade mer information och de ville bli mer
H.R., har sickelcellanemi. foraldrar till barn med involverade i syskonets behandling. Barnets
Roberts, R. sickelcellanemi samt alder var avgorande for hur mycket
J. & Neely- hade friska barn i aldern information foréaldrarna ville ge barnet.
Barnes, S. 5 till 21 ar. Barnen sokte aven mer uppmarksamhet ifran
L sina foraldrar an tidigare.
2010
USA
Houtzager, |Supportive groups for | Att undersoka vilken | En prospektiv studie dar | n=38 Resultatet visade att barn upplevde mindre I
B.A., siblings of pediatric effekt som stodgrupper | barn som hade syskoni |(14) angest efter att ha deltagit i stodgruppen P
Grootenhui |oncology patients: har vid angest hos det | aldern 7 till 18 ar med
s, M.A. & |impact on anxiety friska barnet. cancer deltog i en
Last, B.F. stodgrupp under fem

veckors tid. De fick
2001 svara pa fragor bade fore

och efter sitt deltagande.
Neder-

landerna
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Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare | Resultat Kvalitet
Ar (bortfall) Typ
Land
McGrath, |Beginning treatment | Att utforska sjuka En kvalitativ studie. n Barnet behdvde fysisk fritidsaktivitet och I
P., Paton, |for pediatric acute syskon, deras Intervjuer med bade foraldrar | foréldrarnas uppmarksamhet. De ville bli K
M. A & myeloud leukemia: foraldrars och friska oppna och sluta fragor  [=4 (0) valinformerade, och i vissa fall bli donatorer
Huff, N. The family connection. |barns erfarenheter av | genomfordes med nsjuka |till sin sjuka syster eller bror.
2005 cancerbehandling leukemisjuka barn syskon =

(under 16 ar), deras 3(0)
Australia foréldrar och friska n friska

syskon. Intervjuerna barn =1

skedde under en av 3 ()]

perioder, i bdrjan av

behandlingen, i slutet av

behandlingen och ett ar

efter avslutad

behandling.
Murray, J. |Development of two | Att diskutera och Kvantitativ metod med |n barn=25 | Resultaten visade att barnens uppfattning I

instruments measuring | utveckla ett kvalitativ ansats. Bade |n om socialt stdd skilde sig fran sina modrars. K
2000 social support for matinstrument for barn och foraldrar har foraldrar | Barnen uppfattade att det emotionella och
siblings of children syskon till barn med fatt svara pa ett =25 praktiska stodet hade storst betydelse, medan ||

USA with cancer cancer och deras behov | frageformular. 25 barn i mddrarna uppfattade att det emotionella och |p

av stod-: the Nurse-
Sibling Social Support
Questionnaire
(NSSSQ)

skolaldern vars syskon
hade cancer och deras
mdodrar fick fylla i ett
frageformular.

informativa stodet var mest betydelsefullt for
deras barn. Studien visade att det har nya
instrumentet kunde vara till hjalp for att méta
barnens uppfattning och behov av socialt
stod.




Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare | Resultat Kvalitet
Ar (bortfall) Typ
Land
Murray, J. | Social support for Att undersoka vilket En deskriptiv, explorativ | n familjer | Resultaten visade att barn upplevde insatser |11
school-aged siblings of | socialt stod barn vars | studie med 50 barn i =50 som syftade till att ge kadnslomassigt och K
2001 children with cancer: a |syskon har cancer far |skolaldern (7 till 12 ar) | (50) instrumentellt stéd som det mest anvandbara.
comparison between | och ar i behov av. Samt | och deras foraldrar. En Foraldrar uppfattade insatser som syftade till |,
USA parent and sibling att ta reda pa vilket jamfoérelse mellan barns att mota barns behov av k&nslomassigt P
perceptions stod deras foréaldrar och foraldrars och informativt stod som mest valgérande.
upplever att barnen far |uppfattningar. Foraldrar rapporterade att barn fick
och &r i behov av. 100 familjer fick emotionellt och informativt stod i storre
forfragan att delta. Av utstrackning &n vad barnen gjorde.
dessa valde 50 familjer
att delta.
Murray, J. | A qualitative Att undersoka vilka Kvalitativ studie med n barn = | Majoriteten av alla barn rapporterade att I
exploration of former av socialt stdd | kvantitative ansats med |50 (50) det hade ett stort behov av kanslomaéssigt, K
2002 psychosocial support | som friska syskon till | barn vars syskon har informativt och praktiskt stod. Studien visade |,
for siblings of children |barn med cancer cancer. Frageformular att insatser fOr att kunna ge barn socialt stod |p
USA with cancer upplever vara till hjalp. | med éppna fragor var av stor betydelse.
anvandes. Barnen var i
aldern 7 till 12 ar.
Nolbris, The experience of Att beskriva barns En kvalitativ studie med [n=15 (0) [I studien beskrev barn att de ville handgon |!
M., therapeutic support upplevelser av att delta | ett flertal intervjuer med att prata med om sin livssituation, K
Abrahamss | groups by siblings of | i en terapeutisk barn mellan 8 och 19 ar om sitt sjuka syskon, dela sina tankar med
on, J., children with cancer stddgrupp nar ett som hade ett syskon och forsta att de inte var ensamma. De yngre
Hellstrom, syskon i familjen har | med cancer. barnen hade lattare att forklara sina kanslor
A -L., eller har haft cancer efter att ha lyssnat pa de éldre barnen i
Olofsson, stddgrupper. Barnen tyckte om att beskriva
L & sina k&nslor i olika former (genom att visa
Enskar, K. bilder eller kort pa sina sjuka bror eller syster,
rita och skriva i skrivtext). Barnen ville garna
2010 ha mojlighet att tréffa varandra i stddgrupper

Sverige

oftare &n vad de gjorde.




Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare | Resultat Kvalitet
Ar (bortfall) Typ
Land
Sidhu, R., |An investigation into | Att undersoka En kvalitativ design med | n familjer | Foréaldrar beréttade att de delade med sigav ||
Passmore, |parent perceptions of | foraldrars fokusgruppmetod =31(2) |information till sina barn om syskonet och K
A& the needs of siblings of |uppfattningar om den | for att samla insikter, sjukdomen. Hur mycket och vilken
Baker, D. | children with cancer oro som barn upplever |tankar och kénslor hos information de gav berodde ofta pa barnets
nar ett syskon har en grupp foraldrar. Man alder och personlighet. Foraldrarna forsokte
2005 cancer och vilket stod |anvénde sig av att ge barnet uppmaérksamhet, kommunicera
som ér till hjalp. semistrukturerade med det och tillgodose barnets behov. De
Australia intervjuer med 6ppna- ansag att ett stodprogram med barnlager var
slutna fragor. bra for deras barn. Foraldrar beskrev att deras
barn fick styrka, sjalvfortroende och chans att
stalla fragor i en trygg miljo. Foéraldrar sa
aven att det var viktigt for barn att fa utéva
sina intressen och fa egen tid, plats och
utrymme.
Sidhu, R., |The effectiveness of a | Att beskriva betydelsen | En pre-post och félja n = 26 |Stddjande barnlager paverkade barnen I
Passmore, |peer support camp for |och den upp designad studie, (5) positivt och minskade deras stressniva. ccr
A& siblings of children halsoframjande effekt | med standardiserad Barnen fick mindre beteendeproblem,
Baker, D. | with cancer som barnléager med sjalvrapport som orienterade sig battre i situationen och kande
stodgrupper har for forvaltades omedelbart sig inte 6vergivna och ensamma langre.
2006 barn vars syskon har | efter lagervistelsen, efter Deras sjalvkansla 6kade och de kénde sig
cancer. 4 dagar samt 8 veckor mer viktiga. Barnens relation till andra och
Australia efter lagret. Barnen var i till sina foraldrar blev béttre. Den

aldern 8 till 13 ar.

information som de fick gjorde att de slapp
ha en felaktig bild om sjukdomen och istallet
kande sig kompetenta i den. Foraldrarna
beskrev ofta att deras barn madde béttre och
agerade pa ett battre satt efter lagret.




Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare | Resultat Kvalitet
Ar (bortfall) Typ
Land
Sloper, P. | Experiences and Att beskriva barns Kvalitativ och n=94 (0) |Efter 6 manader rapporterade barn ett flertal |!
support needs of upplevelser och behov | kvantitativ metod. problem i form av saknad av trygghet, status | X
2000 siblings of children av stod nar ett syskon | Studien presenterar och uppmarksamhet samt forlust av familj I
with cancer drabbas av cancer resultat fran intervjuer och rutiner. Efter 18 manader hade manga av |cct
Storbritann med 94 syskon till barn problemen 16st sig for en stor del, men en del
ien med cancer vid tva upplevde ingen skillnad. For vissa hade
tillfallen, 6 och 18 problem uppkommit. Studien visade att
manader efter barnen hade ett stort behov av informativt,
cancerdiagnosen. emotionellt och praktiskt stod. Att fa
uppmarksamhet, kénna sig uppskattade,
uttrycka sina kanslor, slippa oro och
skuldkanslor samt fa fortsatta med
aktiviteter var nagra av de saker som barnen
uppgav som viktiga.
von Essen, | Important aspects of Att beskriva foréldrars | En kvalitativ studie dar |n Resultatet visade att bade foraldrar och I
L. & care and assistance for |och sjukskéterskors foraldrar och foraldrar | sjukskoterskor ansag att barn behovde K
Enskar, K. |siblings of children uppfattning och sjukskoterskor =97 (11) |information i for barnet hanterbara doser.
treated for cancer: aspekter av den vard intervjuades gallande Barnet ville ha mojlighet att vara med sitt
2003 parent and nurse och det stod som &r 174 friska syskon i n syskon. De hade behov av emotionellt stod
perspective viktigt for barn med aldrarna O till 28 ar till | sjukskoter | och nagon att prata med, att familjen var
Sverige syskon i aldern O till 18 | 108 cancersjuka barn.  [kor =105 |tillsammans, fa uppméarksamhet fran
ar som behandlades for 3 foréldrar, mojlighet till olika sociala

cancer. Samt att
undersoka foraldrars
och sjukskoterskors
syn pa hur vard och
stod skiljer sig.

aktiviteter, fritidsintressen och traffa sina
vanner. Foraldrarna forklarade vikten av
praktiskt stod for att barnet skulle kunna
fortsdtta med sina aktiviteter. De framkom
att det var viktigt att sjukhuspersonalen var
skonsam och véanlig da det bidrog till att
barnet kénde sig val omhéandertaget.




Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare | Resultat Kvalitet
Ar (bortfall) Typ
Land
Wray, J., & | The needs of families | Att beddma upplevda |En studie med n=209 Foraldrar ville ta emot hjalp till sina friska I
Maynard, |of children with heart |behovet av stdd hos frageformuléar som (238) barn. Om barnet var yngre &n 5 &r ville de ha | K
L. disease foraldrar och syskon skickades till 447 mer hjalp. De behovde fa skriftlig |

till barn med familjer med barn under information om aktuell situation och diagnos |p
2006 hjartsjukdom, samt 19 ar som behandlades bade for egen del och for sina barn. De ville

Storbritann
ien

faststélla det stod och
de tjanster som
familjerna har fatt.

for hjartsjukdom.
Frageformular
innehallande bade slutna
och éppna fragor

att deras friska barn skulle fa emotionellt stod
i olika form samt kontakt med en kurator eller
psykolog, och att barnet skulle fa mojlighet
att traffa andra barn i samma situation i en
stodgrupp.

Figur 2. Exempel pa del av matris for redovisning av sortering, granskning och kvalitetsbedomning av vetenskapliga studier utarbetad efter Willman, Stoltz och Bahtsevani

(2006).

Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog, 1l = Medel, 11l = Lag




