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Bakgrund: Flera barn drabbas arligen av cancer. Manga ganger har dessa barn ett syskon
som ocksa kommer att paverkas av diagnosen. Cancer &r en allvarlig sjukdom med ett langt
och ofta plagsamt forlopp. Barns utveckling dr komplex och beroende av trygghet och
uppmirksamhet. Nir ett barns syskon far cancer kan tryggheten rubbas och uppmérksamheten
forsvinna fran barnet. Till foljd av detta kan barnets normala utveckling storas och eventuellt
fa konsekvenser for framtiden.

Syftet: Syftet med litteraturstudien var att undersdka och belysa barns upplevelser nir syskon
drabbas av cancer.

Metod: Litteraturstudien har en kvalitativ ansats och &r baserad pa tio vetenskapliga artiklar.
Resultat: I resultatet framkom tva huvudteman och fem underteman. De tva huvudtemana
var; friska syskonets fysiska situation och friska syskonets kdnslomassiga upplevelse och de
fem undertemana var familjens liv och framtid, rollen som friskt syskon, att se det sjuka
syskonets fordndring, fa uppmirksamhet samt vara delaktig. De att friska syskonen upplevde

sorg i samband med att ett syskon diagnostiserats med cancer. I samtal med andra barn i



samma situation kunde de hantera sin sorg. Det friska syskonet upplevde d@ven en saknad av
fordldrarnas uppmirksamhet nir de vardagliga rutinerna fordndrades.

Diskussion/slutsats: Barns sjidlvkinsla kan komma att rubbas da tryggheten skingras nir det
sjuka syskonets framtid dr oviss. Sjukskoterskan hade en viktig roll for att det friska syskonet
skulle kunna kénna sig delaktig i omvardnaden av sin sjuka syster eller bror, fa

uppmirksamhet genom att bli sedd och hord samt fa sina specifika behov tillfredsstillda.
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1. INTRODUKTION

1.1 Inledning

Virlden kan stéllas pa dnda for familjen nér ett barn insjuknar i en svar sjukdom. Barn som
borde fa vara hemma, i skolan eller pa lekplatsen far tillbringa mycket tid pa sjukhus, utséttas
for behandlingar och medicinering. For dessa barn kan vi bara forestélla oss betydelsen av att
fa stod fran fordldrar och andra vuxna for att ta sig igenom den svara sjukdomstid som vintar.
Men det kan dven finnas ett friskt barn med i bilden. Ett barn som kanske inte forstar vad hans
eller hennes syskon gar igenom, eller kanske forstar mer #n vad nagon vuxen kan forestilla
sig. Vi har erfarenhet av att barn som dr anhoriga kan hamna 1 skymundan. Med denna
litteraturstudie hoppas vi fa mer kunskap om deras situation och kunna gora deras roster

horda.
1.2 Bakgrund

1.2.1 Cancer

Idag drabbas cirka 300 barn arligen av cancer i Sverige. Vanligt forekommande
cancersjukdomar hos barn dr leukemi, njurcancer och neuroblastom men dven bentumorer och
hjarntumorer. Orsaken ér oftast okdnd da man dnnu inte har funnit nagra yttre faktorer som
paverkar uppkomsten av cancer (Barncancerfonden.se, 2013). Endast nagra fa procent av
cancerfallen har visat sig ha en irftlig orsak (Garwicz & Kreuger, 2011). Vid en
cancerdiagnos kan det bli ett langt forlopp med svara och tuffa medicinska behandlingar
(Hagelin, 2008). I Sverige har vi idag en 5-arsoverlevnad pa ca 80 procent vid barncancer.

Detta &r bland de bésta resultaten i vérlden (Garwicz & Kreuger, 2011).
1.2.2 Sjukskoterskans roll

For den person som drabbas av en allvarlig sjukdom som cancer, har sjukskoterskan en viktig
roll for att minska lidandet och frimja hélsan hos den enskilda individen (Socialstyrelsen,
2005). Vid sidan av denna individ finns nistan alltid nérstaende som kommer att uppleva
sorg, lidande och kanske dven skuld i samband med sjukdomsforloppet (Lislerud Smebye,
1997). I sjukskoterskans kompetensbeskrivning star det beskrivet att sjukskoterskan har ett
ansvar att kommunicera med nérstaende pa ett respektfullt, lyhort och empatiskt sétt samt att

undervisa och stodja nirstaende, individuellt eller i grupp i syfte att frimja vilbefinnande och



forebygga ohilsa. Sjukskoterskan har saledes i sin profession ansvar att uppmarksamma och

ta till vara nérstaendes upplevelser och behov (Socialstyrelsen, 2005).

Barn som anhorig har ritt till att forsta, vara delaktig och uttrycka sina kédnslor i en
omvardnadssituation (SFS 1982:763). Barnet har andra férmagor att méta och forsta virlden
och detta innebdr att sjukskoterskan maste anpassa sitt bemotande och sin kommunikation for
att tillgodose barnets behov (Aarhus Smeby, 2003). Barnets behov som anhorig varierar
utifran syskonets sjukdomstillstand, lingden av sjukdomstiden samt vilken alder och

utvecklingsfas anhorigsyskonet befinner sig i (Tveiten, 2000).

1.2.3 Barnets utvecklingsfaser

Fran den stund da ett barn fods startar en resa mot att bli vuxen och sjilvstidndig. Denna resa
ar komplex och dess form och innehallet dr avgorande for den blivande vuxna individens
framtid. Resan kan delas in 1 olika faser dir varje fas priglas av en viss utveckling med
specifika behov. Enligt Erikson Homburger (2004) finns det fem utvecklingsfaser och varje

fas maste tillgodoses for att nésta skall kunna hanteras.

Den forsta fasen (0-18 man) priglas kring trygghet och tillit. Vardnadshavarna har den
viktigaste rollen genom fysisk néarhet. Roster samt lukter dr avgorande for att barnet skall
uppleva trygghet. Att bli tillgodosedd med de essentiella behoven dr ocksa en forutsittning for
att barnet ska kunna ga vidare i nésta utvecklingsfas. I den andra fasen (1,5-3 ar) borjar barnet
att uppticka sin egen vilja i samspel med omgivningen. Genom att forsoka klara saker sjilv
borjar de uppticka sin egen individ. Fordldrarna dr fortfarande en viktig del i denna
utvecklingsfas. De fungerar som den trygga punkten for barnet att utga ifran och dven falla
tillbaka till vid misslyckanden och ridsla vid utforskandet av omgivningen. I den tredje fasen
(3-6 ar) har spraket utvecklats och barnets formaga att kommunicera med omgivningen
innebdr nya mojligheter att uppticka virlden. Genom att vaga tro pa sig sjilv kan de ta nya
steg och initiativ att vaga mota omgivningen. Familjen ar fortfarande viktig men kamrater
borjar ta en allt storre och viktigare del i barnets liv. I den fjarde fasen (6-12 ar) dr larandet i
fokus. Skolan ir en stor del av barnets liv och lagom svara uppgifter som barnet kan behirska
ar stimulerande for barnets kunskap och intelligens. Att barnet kdnner sig viktig och till nytta
ar betydelsefullt for dess eget sjdlvfortroende och for den fortsatta viljan att utvecklas och
vaga ta sig an nya uppgifter. Att fa tid att umgas med vinner och att utveckla relationer samt
kdnna trygghet med andra méanniskor utanfor familjen blir allt viktigare. I den femte och sista

fasen (13-18 ar) handlar allt om att finna sin egen identitet. Fragor som “vem ir jag? varfor



lever jag?” &r centrala i denna fas. Barnet skall forberedas infor den stora, skrimmande men
ocksa spiannande vuxenvérlden. I den forsta delen av denna fas dr familjens stdndiga nérvaro
fortfarande viktig for att uppleva trygghet. I den senare delen av fasen ingar frigorelse fran
fordldrarna dir relationer utanfor familjen dr mycket betydelsefulla. I denna fas kan en
summering av tidigare faser framtrdda och har dessa blivit tillgodosedda &r det littare for

tonaringen att kénna sig trygg i sin egen identitet (Erikson Homburger, 2004).
1.2.4 Barns upplevelse av doden

Barn under fem ar upplever inte doden som permanent eller nagot som alla kommer att
uppleva. De har en forstaelse for vad det innebir att vara dod men inte dess egentliga
konsekvenser. For dessa barn ér allt som ror sig levande men saker som ér stilla dr antingen
doda eller sover. Mellan 5-10 ar borjar man successivt utveckla forstaelsen av att doden dr
universell och oaterkallelig, ddremot har barn i denna alder svart att forsta att doden dven

kommer att drabba dem sjédlva (Hagelin & Edwinson Mansson, 2008).
1.2.5 Anhorigas delaktighet i varden

Delaktighet ér ett multidimensionellt begrepp som kan tillimpas inom manga olika
sammanhang. Att fa vara delaktig betyder att en person far vara med och ta del av nagot, en
kénsla av att vara till nytta och att ha ett medinflytande. Det kan ocksa innebéra att man far
vara med och paverka en utveckling av nagot (Nationalencyklopedin, 2013). Inom varden
syftar delaktighet till att patienten och nérstaende ska, sa langt som det dr mojligt, fa vara med
vid planeringen och beslutstagande angaende vardatgarder (SFS 2010:659). Barn som
anhoriga har ocksa ett stort behov av att fa vara delaktiga, detta for att kunna hantera och
forsta svara situationer. Knutsson (2006) har i sin forskning kunnat pavisa att barn kénner sig
lugna av att tréffa sina sjuka anhoriga. Det dr ocksa viktigt att barnet far triffa den sjuke for
att undvika risken att fa en felaktig upplevelse av vad som hinder pa sjukhuset. Det kan ocksa
vara viktigt for barnet att hjélpa till i omvardnaden for att kinna sig sedd och behjilplig

(Cancerfonden, 2012).

Anhoriga syskon som inte forstar inneborden av en allvarlig diagnos kan istéllet reagera pa
fordldrarnas oro och reaktion. Nir ett barn blir sjukt kan kinslor av skuld och svartsjuka
upplevas av det friska syskonet, dven en upplevelse av att deras fordldrar tas ifran dem &r
vanligt (Edwinson Mansson & Enskir, 2008). Stodgrupper dir barnet far triaffa andra

ménniskor i samma situation har en positiv inverkan pa barnets bearbetning av sjukdomen. De



far ett forstirkt sjalvfortroende och det kan avlasta eventuella skuldkédnslor (Enskér &

Golsiter, 2013).
1.2.6 Vardvetenskapliga begrepp

Hopp. Omvardnadens mal och syfte dr att forebygga sjukdom och framja hilsa. Hopp ér
forknippat med detta da hoppet kan hjidlpa minniskan att hantera lidandet (Jahren
Kristoffersen, 2006). Hopp kan beskrivas som en énskan och strivan av att na ett mal men
ocksa som en 6vertygelse om att malet kommer att uppnas. I den svéraste stunden tror man pa
en fordndring. Malet bestar av ett fenomen som ska berika livet och tka vilbefinnandet i den
specifika situationen (Travelbee, 1971). Hopp kan vara ett verktyg for att kunna hantera svara
livssituationer samt att fa kontroll och minska ovisshet och sorg. For att kunna kénna hopp &r
stodjande relationer en viktig faktor, det dr dven viktigt for unga individer att sédtta upp mal for
framtiden for att kunna behalla hoppet (Duggleby et al, 2011). Hoppet dr komplext och
mangdimensionellt. Det finns ingen entydig bild av hopp som begrepp och kanske ar det
ocksa omojligt att definiera det (Kast, 1997). Hoppet sdgs vara det sista som ldmnar
ménniskan vilket ocksa kan beskrivas som att mister vi hoppet r livet ocksa reellt och

potentiellt forbi (Martinsen, 1996).

Sorg. Sorg #r nagot som drabbar alla och #r en del av livet. Sorg ér en stark kénsla som tar
mycket kraft och tid av individen. Det dr ofta en lang process som brukar delas in i olika
faser. Dessa dr chockfasen, reaktionsfasen, bearbetningsfasen och nyorienteringsfasen.
Kortfattat kan chockfasen beskrivas som att hindelsen kidnns overklig, kdnslorna dr blandade
samt att individen kan kénna ilska och fa kroppsliga symtom. Reaktionsfasen priglas framst
av sorg, individen grater ofta och kan uppleva hjilploshet. I bearbetningsfasen sker
bearbetning av hindelsen, individen soker forstaelse for det som har intrdffat och forsoker fa
kontroll dver situationen. I den sista fasen, nyorienteringsfasen, soker individen efter nya sétt
att ga vidare med livet. Individen soker ett forhallningssitt for att mota vardagen med
beaktande av de nya erfarenheter och minnen hiandelsen givit. Faserna tar olika lang tid for
alla minniskor och ibland kan man behova hjilp for att ga vidare fran en fas till en annan.
Sorgen kan komma i uttryck pa olika sétt beroende pa vem som drabbas, ett barn och en
vuxen kan uppleva och uttrycka sorg mycket olika (Cullberg, 2006; Sjukvardsupplysningen,
2011).

Skuld. Skuld framkallas medvetet eller omedvetet av samvetet. Enligt psykoanalytisk teori

beskrivs det hur barnet skaffar normer utifran hur de tolkar fordldrarnas handlingar och



bemotande. Detta ligger till grund for ett samvete. Nir individen senare i livet bryter mot de
forviantade normerna kan kinslan av angest och skuldkénslor uppsta. Skulden kan vara
befogad eller bero pa en inre konflikt exempelvis nér en mor ser sitt barn lida, vilket
framkallar angest och till foljd av detta en kénsla av hjédlploshet och en form av skuld
(Cullberg, 2006). I barnets virld star barnet sjélv i centrum, allt kretsar kring det. Tankar,
handlingar och héndelser utgar ifran barnets perspektiv. Nir en anhorig blir sjuk kan ett barn
uppleva skuldkinslor och bli 6vertygad om att det tragiska insjuknandet som har intréiffat

beror pa barnet sjilvt (Dyregrov, 2006).

Lidande. Lidandet ir ett hot mot hilsan samtidigt som det &dr en del av livets prévningar och
en forutsittning for méanniskans utveckling. Ett lidande kan vara bade psykiskt och fysiskt
men det dr alltid en subjektiv upplevelse (Medin & Alexandersson, 2000). Lidande kan
upplevas som smirta, angest och oro (Eriksson, 2000). Det psykiska lidandet kan uppkomma
da ménniskan kénner ett hot mot integriteten och en risk att forintas (Kallenberg & Larsson,
2000). Det fysiska lidandet kan bero pa en akut eller kronisk smirta (Eriksson, 2000). Oavsett
form av lidande &r en av de viktigaste komponenterna inom omvardnad att minska detta

lidande och frimja vélbefinnandet (Lindholm, 2000).
2. Problemformulering

Da ett barn blir sjukt finns det risk for att ett syskon drabbas av psykisk ohilsa. Det friska
syskonets syn pa livet kan komma att rubbas pa grund av oréttvisor, dod och att tryggheten
forskingras. Det friska syskonet kan dessutom kénna att han/hon far for lite uppmirksamhet
vilket kan ge en storning i den kiinslomissiga mognaden. Aven barnets oforstielse av doden
kan leda till storningar i den kidnsloméssiga mognaden. Syskonets plats i varden dr inte stor,
de hamnar ofta i skymundan (Tingberg, 2004). Denna studie genomfordes for att ge
sjukskoterskor en storre forstaelse for barnets situation, minska risken for att det friska

syskonet drabbas av ohilsa och frimja vilbefinnande.
3. Syfte

Syftet med litteraturstudien &r att beskriva barns upplevelse nir ett syskon drabbas av cancer.



4. Metod

Uppsatsen r en litteraturstudie som bygger pa publicerade forskningsartiklar som beror
dmnet. Databaserna som anvints dr Cinahl, Scopus samt PubMed, vilka ir inriktade mot
medicin och omvardnad. For att inkludera intressanta artiklar och exkludera mindre relevanta
anviandes sokord med anknytning till syftet. Sokord som framkom i Svensk MeSH var
’sibling”, “experience”, “cancer”, “pediatric”, ”child” samt ’qualitative”. Sokresultatet
begrinsades med “’peer reviewed” och “abstract available” samt “article research”.
Tidsgrinsen for artiklarnas publicering dr fran 2000 och framat da detta ger ett modernt och
aktuellt resultat. Sokorden gav ett hanterbart urval av artiklar diar samtliga abstrakt lastes
igenom och dérefter valdes de artiklar som var av intresse och svarade mot syftet. Artiklar
vars huvudsyfte som inte var att undersoka barns upplevelser av att leva med ett cancersjukt
syskon exkluderades. Endast kvalitativa artiklar anvindes da dessa ger en subjektiv bild av
deltagarens upplevelse. Granskningen av artiklarnas kvalité utgick ifran Fribergs (2012)
kriterier om hur en vetenskaplig artikel kan granskas. Granskning av artiklarnas syfte, metod
och resultat utfordes for att kunna utse vilka artiklar som hade tillrickligt hog kvalité och var
lampliga for denna litteraturstudie. Se bilaga 2. Efter noggrann granskning av samtliga artiklar
valdes tio artiklar vilka litteraturstudien bygger pa. Samtliga artiklar hade ett etiskt

godkinnande.

Resultatet togs fram genom Segestens (2012) modell ddr man identifierar, sorterar och
grupperar data som framtagits. Samtliga artiklar listes igenom dir korta sammanfattningar
noterades efter varje betydelsefullt stycke. Sammanfattningar klipptes ut mening for mening
och noterades med ursprungsartikeln. Direfter granskades alla stycken och lades samman
med andra likvidrdiga sammanfattningar. Dessa fem hogar bildade underteman och utifran

dessa underteman framkom tva huvudteman.
5. Resultat

I artikelgranskningen framkom tva huvudteman och fem underteman som beskrev syskonen
till cancersjuka barns fysiska och psykiska upplevelser. Huvudteman var; friska syskonets
fysiska situation och friska syskonets kdnslomissiga upplevelse samt underteman; familjens
liv och framtid, rollen som friskt syskon, att se det sjuka syskonets forandring, fa

uppmirksamhet samt att vara delaktig.



5.1 Det friska syskonets livssituation

5.1.1 Familjens liv och framtid

Nir ett barn i familjen fick diagnosen cancer innebar det manga forandringar i de vardagliga
rutinerna. Dagen planerades kring det sjuka barnet och de andra familjemedlemmarna fick
anpassa sig. Vardagliga saker som matlagning, stidning samt fodelsedagar och hogtider
forandrades (Lynn Woodgate, 2006) och ersattes med besdk pa sjukhus och begriansningar i
familjeaktiviteter. Besok av vinner minskades relaterat till risken for infektion och vissa
familjer valde att ta avstand fran sociala aktiviteter for att tillbringa mer tid hos det sjuka
syskonet (Sloper, 2000). Manga barn upplevde att det tog tid att anpassa sig till den nya
vardagen (Jenholt Nolbris, Enskir & Hellstrom, 2006). Familjesemestrar forekom inte efter
diagnosen, da fordldrarna blev oroliga nér de befann sig langt ifran sjukhuset och varden inte
fanns néra tillgdnglig. Detta innebar att friska syskon fick tillbringa skolloven med slidktingar

istédllet for med sina forildrar (Prchal & Landolt, 2011).

Friska syskon fick problem med sina skolprestationer till foljd av att de hade svart att fokusera
pa skolarbetet da deras tankar var hos det sjuka syskonet. En del upplevde dessutom att
fordldrarna inte ldngre kunde hjilpa till med ldxor eller brydde sig om vad som hénde i det
friska syskonets liv. Barn upplevde dven att gemensamma middagar féorekom allt mer sillan.
Friska syskon tillbringade mycket av sin tid pa sjukhuset med det sjuka syskonet, vilket ledde
till att de upplevde isolering fran sina vinner och de hade svart att inta samma plats i
umgingeskretsen som tidigare (Prchal & Landolt, 2011). Efter cancerdiagnosen blev familjen
allt mer beroende av sin omgivning. Fordldrarna tillbringade nistan all tid med det sjuka
barnet pa sjukhuset. Friska syskon blev beroende av andra ménniskor som tog hand om dem
nir inte fordldrarna hade tid. Dessa personer kunde vara mor- och farféridldrar men dven
vénner till familjen (Bjork, Wiebe & Hallstrom, 2005). Att bli omhéndertagen av en néra
slakting var bittre 4n att tas om hand av en annan nérstaende, da upplevelsen av stod och trost
fran sldktingarna var storre dn fran annan nirstaende, exempelvis véinner till familjen (Sloper,
2000). Bade dldre och yngre friska syskon saknade att bli uppmirksammade och kénde sig
bortglomda. De berittade att fordldrarna inte hade nagon tid for dem ldngre och 6nskade att
de skulle fa mer uppméirksamhet (Murray, 2002; Jenholt Nolbris, Enskdr & Hellstrom, 2013).
Brist pa uppmirksamhet kunde leda till en upplevelse av separationsangest varje gang de

skildes fran sina forildrar (Prchal & Landolt, 2011).



Friska syskon beskrev ocksa en stor saknad av det sjuka syskonet och foréldrarna (Bjork et al,
2005). Att fa egen tid med foréldrarna var mycket uppskattat (Lynn Woodgate, 2006). De
tyckte inte att de hade samma betydelse i familjen som tidigare och inte heller samma status.
De upplevde oro och sorg over att de glomdes bort i familjen samt att deras kénslor blev
osynliga (Hutson & Alter, 2006). Tryggheten som tidigare existerat i familjen forsvann vid
cancerdiagnosen, t.ex. om syskonet behdvde soka trost hos sin fordlder gick det inte alltid da
fordldern sjdlv kunde vara ledsen, da visste syskonet inte var det skulle finna trost (Lynn

Woodgate, 2006).

Det fanns dven bra perioder mellan behandlingarna da det friska syskonet sag sin bror eller
syster lycklig. Da kunde de kinna sig lugna, men under de tuffa behandlingsperioderna var
det svart att se sitt syskon lida (Jenholt Nolbris et al, 2006). Syskonen kunde uppleva att det
var svart att uttrycka sin sorg och sitt missndje med att bli omhandertagen av andra méanniskor
da de visste att det var mer synd om det sjuka barnet som var tvungen att vara pa sjukhuset
(Sloper, 2000). Under den forsta tiden efter diagnosen upplevde alla familjemedlemmar att de
blev utkastade i det okénda och att familjelivet f6ll samman (Bjork et al, 2005). Efter en tid
kunde friska syskon uppleva att sjukdomen hade fort familjen ndrmare varandra och att de
hade fatt en bittre sammanhallning, dir det forekom firre brak én tidigare (Prchal & Landolt,

2011).
5.1.2 Rollen som friskt syskon

Friska syskon upplevde en konflikt inombords genom att de ville tillbringa mer tid med
vinner och prestera bra i skolan samtidigt som de ville vara hemma med det sjuka syskonet.
Behovet av att vara nédra och skydda sin sjuka bror eller syster var stort (Jenholt Nolbris et al,
2006). Vissa uttryckte att de var tvungna att skydda det sjuka syskonet i skolan bl.a. fran
utanforskap och att bli retad (Jenholt Nolbris et al, 2013). Syskonen uppgav dven att de séllan
fick paus fran att tinka pa sjukdomen som drabbat familjen och ddrmed blev franvarande i sin
egen sociala miljo (Hutson & Alter, 2006). Manga syskon upplevde att de fick jobbiga fragor
fran omgivningen (Sloper, 2000). Detta upplevdes obekvamt men det kdndes bra att fa
informera om det sjuka syskonets situation nir deltagaren sjdlv tog initiativ och inte kénde sig
tvingade. Syskon upplevde att de fick ta 6ver mer av hushallsarbetet som matlagning och
stadning, vilket upplevdes som positivt att kunna hjdlpa till och att avlasta familjen med
praktiskt arbete (Prchal & Landolt, 2011). Syskonen fick storre egenansvar @n tidigare. De

agerade i familjen sa att farre problem uppstod och forsokte minska bekymmer for de andra



familjemedlemmarna. Syskonen undvek att berétta om sina egna problem for att skona sina
fordldrar fran fler bekymmer, trots att de verkligen behdvde deras stod. Friska syskon
uttryckte att halla samman familjen var lika viktigt som att skydda sitt syskon (Lynn
Woodgate, 2006). Ibland fick syskonet, utdver att vara syster eller bror, dven ta pa sig en
fordldraroll for att varda och skydda familjen. Det upplevdes vara speciellt att ha ett syskon
som hade cancer. Det friska syskonet hade en unik, nédra och vénskaplig relation med sitt
sjuka syskon. En relation som kunde betyda mer &n relationen med vinnerna (Jenholt Nolbris

et al, 20006).
5.2 Friska syskonets kiinsloméssiga upplevelser

5.2.1 Att se sjukdomens forindringar

Friska syskon tyckte att det var svart att se fordndringen av sitt sjuka syskons personlighet och
utseende, att se honom/henne tappa sitt har fick dem att kénna sig hjélplosa. (Jenholt Nolbris
et al, 2006). De var medvetna om att personlighets- och utseendeforidndringarna var
konsekvenser av sjukdomen och behandlingarna som syskonet fick genomga. Syskonet
reagerade nir det sjuka syskonet var ansluten till medicinska apparater eller var
smirtpaverkade pa nagot sitt. De kunde uppleva hjdlploshet och sorg Gver att se syskonets
forandring. Det forekom dven att de kinde sig dcklade och inte visste hur de skulle reagera pa
fordndringarna (Prchal & Landolt, 2011). Friska syskon kunde uppleva oro dver behandlingar
och undersokningar som ofta medforde smérta och obehag for deras syster eller bror, men
dven biverkningar av behandlingar var ett orosmoment for friska syskon (Jenholt Nolbris et
al, 2006). I och med de utseendemissiga fordndringarna kunde de ibland tycka att syskonet

sag sa sjukt ut att det skulle kunna d6 nir som helst (Jenholt Nolbris et al, 2013).

Syskon visste ofta att cancern var farlig och dodlig och att det fanns en risk att just deras
syster eller bror skulle do (Bjork et al, 2005; Hutson & Alter, 2006). De hade tankar om att
det skulle vara bist for det sjuka syskonet att bara somna in och do6 och slippa lidandet.
Tankar om syskonets dod kunde leda till att de fick svart att sova. Cancersymtomen gjorde det
allt svarare for det friska syskonet att umgas med det sjuka syskonet, och detta ledde till
upplevelse av sorg och saknad (Lynn Woodgate, 2006). Friska syskon upplevde att det var
tufft att se att det sjuka syskonet inte lingre kunde cykla, springa eller hoppa (Jenholt Nolbris
et al, 2013). Tidigare hade de kunnat kivas och smabraka tillsammans likt andra syskon men
detta var ocksa en del av det forgangna da det sjuka syskonet nu léttare fick blamérken dn

tidigare (Jenholt Nolbris et al, 2006). De uppskattade att ha en bror eller syster mer 4n tidigare
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och att det blev mer patagligt att det kéindes tomt och ensamt utan dem. De konstaterade att de
alltid kommer att finnas dir for sitt sjuka syskon och gora allt fér det (Jenholt Nolbris et al,

2013).

Sorg var en av de mest centrala reaktionerna av att ha ett syskon med cancer (Hutson & Alter,
2006). Sorgen kunde vara lika stor under hela behandlingen men det friska syskonet ldrde sig
att hantera den med tiden (Lynn Woodgate, 2006). Vid insjuknandet tinkte de friska syskonen
mycket pa om deras bror eller syster skulle do och borjade redan da att sorja (Jenholt Nolbris
et al, 2013). De hade en djup ridsla 6ver prognosen, de kunde dven vara oroliga for att
ytterligare en diagnos skulle uppsta (Prchal & Landolt, 2011). Andra orosmoment var
funderingar om tuméren hade borjat vixa (Jenholt Nolbris et al, 2006). Cancerbehandlingen
orsakade mycket smérta och lidande hos friska syskon (Lynn Woodgate et al, 2003). De
upplevde att de tappade sjdlvkénslan och kdnde att de blev kidnsloméssigt inneslutna da de

ofta tinkte pa det sjuka syskonet (Bjork et al, 2005; Lynn Woodgate, 2006).

Efter insjuknandet upplevde friska syskon chock och att de tappade fotféstet i livet. De
upplevde ofta en rdadsla och maktloshet. Den tidigare tryggheten ersattes med otrygghet och
ensamhet (Bjork et al, 2005). Nar de fick beskedet fran likaren tyckte syskonen att de bara
horde ”doden” och de kopplade detta till hopploshet. Syskonen upplevde en sorg dver
forlusten av ett normalt liv, bade for dem sjdlva men ocksa for det sjuka syskonet som
forlorade sin barndom (Jenholt Nolbris et al, 2013). De hade dven ofta existentiella tankar om
varfor och hur det cancersjuka barnet blev sjukt (Bjork et al, 2005). Syskonen hade
funderingar kring om deras liv nagon gang skulle bli normalt igen (Murray, 2002). Livet var
numera inte lika forutsdgbart som det en gang varit. De insag att livet inte bara handlar om att
existera utan ocksa om att leva (Lynn Woodgate, Faith Degner, 2003). Det fanns inget annat
val dn att ta sig igenom cancern steg for steg. Syskonen uttryckte att man tog sig igenom
cancern och inte over den. Friska syskon upplevde att cancern alltid kommer att finnas dir
och vara en del av familjen dven nir behandlingarna ir 6ver (Lynn Woodgate et al, 2003).
Vissa syskon tyckte ocksa att de hade lirt sig att se goda ting som kom ur det svara (Packman,
Greenhalgh, Chesterman, Shaffer, Fine, Vanzutphen, Golan, Amylon, 2008). Sorgen var
nédrvarande och central for alla syskon. Det hade blivit en del av deras identitet (Lynn
Woodgate, 2006). Ett barn brukar vanligtvis kénna oro 6ver skola och vinner medan ett
syskon till ett cancersjukt barn upplevde en stark oro 6ver cancerns inverkan pa familjen och

framtiden (Hutson & Alter, 2006). De blev alltmer medvetna om att livet tar slut och de kidnde
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sig mer sarbara (Bjork et al, 2005). Syskonen upplevde att fordldrarna kunde vara ledsna och

deprimerade vilket paverkade det friska syskonet negativt (Sloper, 2000).
5.2.2 Att fa uppmaérksamhet

Det kédnsloméssiga spektrumet kunde vara brett for syskon till cancersjuka barn. Det kunde
vara frustrerande att se hur det sjuka syskonet fick all uppmérksamhet fran fordldrarna. Detta
vickte kidnslor som svartsjuka och ilska (Jenholt Nolbris et al, 2006; Murray, 2002). Det
kunde paga en konflikt hos syskonet for att det ville att det sjuka syskonet skulle ha det sa bra
som mdojligt samtidigt som de inte ville att syskonet skulle fa ta all uppmirksamhet (Jenholt
Nolbris et al, 2006). Friska syskon forstod att det sjuka syskonet behévde uppmérksamhet
men de hade dnda svart for att hantera kénslan av svartsjuka (Lynn Woodgate, 2006). De
hivdade att deras svartsjuka endast var tillfillig (Hutson & Alter, 2006) och de uttryckte att
de kunde hata for att syskonet fick manga komplimanger och presenter. Manga kénde att det
sjuka syskonet var overldgsen och bortskdmt i familjen. Dessutom upplevdes att fordldrarnas
bemdtande av de friska syskonens behov hade forindrats. Foridldrarna kunde vara irriterande
och avvisande mot dem pa grund av, som de upplevde, att de inte var allvarligt sjuka, detta
fick de friska syskonen att kidnna sig virdelosa (Sloper, 2000). Nagra av syskon kunde
provocera sina fordldrar genom att stélla fragor som exempel, att de ocksa skulle behovde
insjukna i en dodlig sjukdom for att fa mer uppmérksamhet (Jenholt Nolbris et al, 2013). Nar
syskonet inte visste hur han eller hon skulle hjdlpa sin sjuka syster eller bror kunde de kinna
hjélploshet och dven skuld. Att kidnna att man inte heller kan bidra med nagot till familjen
kunde vara svart. Syskonen upplevde ett hot mot sjdlvkanslan nir de tinkte pa att fel person i
familjen insjuknat. Oavsett alder kiande friska syskon att det istéllet borde varit de som
diagnostiserats med cancer (Lynn Woodgate, 2006). Friska syskon upplevde ett behov av att
fa vara med sina vinner for att fa en chans att glomma cancern for en stund. Detta kunde i
vissa fall vara problematiskt. Ett syskon uppgav att han hade svart att triffa sina vinner da
ingen kunde hjidlpa honom att komma dit nér fordldrarna befann sig pa sjukhuset (Murray,
2002). Vinnerna var viktiga for att kunna stodja och distrahera syskonet fran sin svara
hemmasituation. Mojligheten att samtala om syskonets sjukdom tillsammans med vénner och
larare ingav en kinsla av ldttnad och hopp (Prchal & Landolt, 2011). Kommunikation inom
familjen och behovet av att forena familjen var viktigt (Sloper, 2000). Syskonen upplevde ett
behov av att fa prata med nagon om existentiella fragor som livet och déden (Jenholt Nolbris
et al, 2013). Moten med andra syskon fick dem att vixa och kidnna sig betydelsefulla vilket

frimjade deras sjilvfortroende. I samtalet med andra berittar syskonen om sorgen och
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lidandet som byggts upp under syskonets sjukdomstid, de blev sedda och horda. Personal,
slaktingar, vinner och gudstro var viktigt for att friska syskons kénsla av hopp och att det
sjuka syskonet skulle dverleva (Bjork et al, 2005). Sina egna intressen och aktiviteter var
ocksa strategier for att kunna hantera den svara situationen (Sloper, 2000). Syskon var ofta
medvetna om att det sjuka syskonet kunde d6 men kinslan av att han/hon skulle 6verleva var
mer dominerande (Bjork et al, 2005). De ldngtade till att det sjuka syskonet skulle ma bittre
sa att de fick gora nagot roligt tillsammans igen (Lynn Woodgate, 2006).

5.2.3 Att vara delaktig

Friska syskon visste inget om dodliga barnsjukdomar sedan tidigare men var efter
cancerdiagnosen tvungna att acceptera den tuffa informationen (Bjork et al, 2005).
Information var viktigt for syskonen for att kunna fa svar pa sina fragor, till exempel om de
ocksa skulle fa cancer. Ett syskon hade fatt hora fran en kamrat att en biverkning av
stralbehandling kunde ge minnesproblem och var darfor orolig att det sjuka syskonet inte
skulle komma ihag honom/henne efter behandlingen (Murray, 2002). Syskon tog reda pa
information genom att fraga sina foréldrar for att fa svar pa sina funderingar (Bjork et al,
2005). Andra upplevde ddremot att deras forédldrar inte ville tala med dem om sjukdomen.
Detta ledde till kidnslor av begrdansning och isolering samt att de undanhdolls information,
vilket medforde att de sokte information via andra killor (Hutson & Alter, 2006). Syskon
uppskattade diskussion och samtal om sjukdomen samtidigt som en del tyckte att det talades
allt for mycket om sjukdomen (Sloper, 2000). Kontakten med sjukskoterskor och likare var
mycket uppskattad. Flera upplevde vardpersonalen ofta som hjdlpsamma, vinliga och villiga
att informera om syskonets sjukdomstillstand (Prchal & Landolt, 2011). Syskonen 6nskade att
fa veta mer om behandlingar och biverkningar som var aktuella (Jenholt Nolbris et al, 2013).
Om de inte fick tillgang till information kénde de att nagot undanholls fran dem. Information
om situationen var dven viktig for att kunna besvara fragor nar klasskamrater och vinner

fragade om tillstandet men dven for att sjdlv kunna forsta situationen bittre (Sloper, 2000).

Att fa vara nidrvarande var en mycket viktig del for syskonen, bade pa sjukhuset och i sjdlva
omvardnaden (Lynn Woodgate, 2006). Manga syskon onskade att de kunde fa uppehall fran
skolan for att kunna stodja och tillbringa tid hos det sjuka syskonet (Prchal & Landolt, 2011).
Detta berodde bland annat pa att de inte riktigt visste vad som pagick pa sjukhuset och kinde
att de ville ha mer kontroll (Murray, 2002). De friska syskonen uppskattade sjukhusbesoken

for att vinja sig vid sjukhusmiljon och pa sa sitt skaffa sig en bild av det medicinska tillstand
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som syskonet befann sig i (Prchal & Landolt, 2011). Detta ledde &dven till en 6kad forstaelse

och minskad ridsla for sjukdomen (Murray, 2002). Syskon uppskattade @ven att fa vara med
och hjilpa sin sjuka syster eller bror i omvardnaden. Detta bidrog till att de kénde att de var

till nytta och kunde hjdlpa men det var svart att veta hur och nér de kunde delta i

omvardnaden (Lynn Woodgate, 2006).

6. Diskussion

6.1. Metoddiskussion

Segestens (2012) metod anvindes for att hantera resultatdata. I analysforfarandet framkom
underteman och huvudteman relevanta for syftet. Genom att datan forst kortats ner i stycken
som sedan identifierades, sorterades och grupperades efter likheter och skillnader framkom ett
tydligt resultat. Svarigheten med metoden var att de utvalda textstyckena inte fick tappa
sammanhang och betydelse nir de grupperades med andra. Detta problem hanterades genom
att ga tillbaka till ursprungsartikelns resultat for att aterfa forstaelsen for textstyckenas

innehall och sammanhang.

Denna litteraturstudie bygger endast pa kvalitativ forskning. Kvantitativa studier hade inte
kunnat besvara syftet pa samma sétt som kvalitativa da syftet &r att belysa en subjektiv
upplevelse. Intervjuer beskriver och uttrycker studiedeltagarens upplevelse och kinsla. I en
del av artiklarna var intervjuguidens fragor av 6ppen karaktir vilket gav mojlighet att fa ett

utvecklat och individuellt svar.

Det fanns under datainsamlingen manga artiklar att vilja bland, de mest relevanta artiklarna
valdes for att ge ett sa representativt resultat som mojligt och som tydligt svarade mot syftet.
Deltagarna i artiklarna representerade ett brett alderspektrum vilket gjorde att det var svart att
pavisa alderns inverkan pa resultatet. I litteraturstudien har inte resultatet kunnat skildra
aldersskillnader. Darfor dr det viktigt att ha i atanke att upplevelser kan ha uttryckts pa olika
sitt beroende pa deltagarnas alder, vilket skulle kunna ge en missvisande bild for resultatet.
Konsfordelningen 1 samtliga artiklars resultat har varit relativt jamnt fordelat mellan flickor
och pojkar. Resultatet har speglat bada konens upplevelser. Deltagarna i forskningen var
bosatta i olika delar av vérlden dock endast i i-lander. Detta kan ge en vinklad bild av hur det
ar att leva med ett cancersjukt syskon virlden over. Trots det geografiska perspektivet ar
resultatet anvandbart i sjukskoterskans profession inom svensk sjukvard. For framtida

forskning hade det varit intressant att studera friska syskons situation i utvecklingsldnder. For
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att bittre kunna mota barn som invandrar till Sverige. Forutom sjukdomsproblematiken i en

familj som invandrat finns skillnader 1 kultur och erfarenhet som sjukskdterskan skall beakta.

I bakgrunden beskrivs de vardvetenskapliga begreppen hopp, sorg, skuld och lidande.
Samtliga begrepp forutom lidande och sorg beskrivs ur ett barnperspektiv da vi inte har funnit

litteratur som beskrev detta.

6.2 Resultatdiskussion

I resultatet framkom det att de friska syskonen tog mer ansvar, bade dver vardagslivet men
ocksa over det sjuka syskonet (Prchal & Landolt, 2011). Enligt Erikson Homburger, (2004),
ar det viktigt att barn kénner sig till nytta for att frimja sjalvfortroendet och att vaga méta nya
utmaningar. Friska syskon i studierna upplevde det positivt att kunna avlasta familjen och
vara till nytta men ibland kunde denna uppgift vara stor och till och med omgjlig. Nér de inte
lyckades att avlasta familjen och fordndra situationen kunde syskonen i studierna uppleva
hjilploshet (Jenholt Nolbris et al, 2006; Prchal & Landolt, 2011). Enligt Cullberg 2006 kan en
kénsla av hjédlploshet komma i uttryck i form av skuld. Skuld var ett aterkommande begrepp i
resultatet och kan kopplas till deras kidnslor av hjilploshet. En annan bidragande faktor till
upplevelsen av skuld kan bero pa att i barnets virld star de sjédlva i centrum, allt utgar fran
barnet och detta bidrar till att han/hon tror att saker kan beror pa de sjdlva (Cullberg, 2006). I
teorin skulle detta kunna innebira att det friska syskonet tror att hon/han 4r orsaken till det

andra syskonets insjuknande.

Det var svart for syskon att se att deras bror eller syster fick all uppmarksamhet. De ville att
hon/han skulle ha det sa bra som mgjligt, samtidigt som de inte ville att de skulle fa for
mycket uppmirksamhet, detta ledde till en konflikt inombords (Jenholt Nolbris et al, 2006;
Murray, 2002). Cullberg (2006) uttrycker att skuld kan bero pa en inre konflikt hos

ménniskan. Detta skulle ocksa kunna vara @nnu en forklaring till varfor barn upplevde skuld.

Behovet av uppmirksambhet fran fordldrarna var en stor del i resultatet, brist av detta kunde ge
upphov till flera kdnslor sasom sorg, saknad och svartsjuka (Jenholt Nolbris et al, 2006;
Murray, 2002). For lite uppmérksamhet kunde ocksa leda till en provocerande attityd
gentemot forédldrarna for att bli sedd (Jenholt Molbris et al, 2013). Erikson Homburger (2004)
beskriver att fordldrarnas roll 1 barns utveckling &r central, barnet forsoker finna sin egen
identitet och mota virlden samtidigt som de maste kunna falla tillbaka till fordldrarnas

trygghet. Alla delar i varje utvecklingsfas maste tillgodoses for att nésta fas ska kunna
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hanteras. Forildrarna har rollen att ge trygghet och stod till barnet. Resultatet visar att barnen
inte far tillrackligt med trygghet och uppmarksambhet fran fordldrarna. En brist som skulle

kunna leda till storningar i barnets framtid och utveckling.

Inom varden #r delaktighet for patient och anhériga ett mal for vardpersonal att strdva mot
(SFS 2010:659). Friska syskon uttrycker att det var betydelsefullt att fa vara nirvarande, bade
pa sjukhuset men ocksa i omvardnaden av det sjuka syskonet (Lynn Woodgate, 2006; Bjork et
al, 2005). Arlig och tydlig information frin vardpersonalen var en viktig del for att de friska
syskonen skulle uppleva delaktighet (Prchal & Landolt, 2011). Delaktigheten ledde till 6kad
forstaelse och minskad rédsla for sjukdomen. De upplevde dven en 6kad kontroll over
situationen. Nir de fick varda och vara nirvarande hos sitt syskon kénde de att de var till nytta
och kunde hjilpa till. I sjukskoterskans kompetensbeskrivning star det beskrivet att
sjukskoterskan har ansvar for att lata anhoriga vara delaktiga genom att undervisa nérstaende
pa ett empatiskt och respektfullt sitt. De har ocksa ansvar att uppmirksamma de nérstaendes
behov (Socialstyrelsen, 2005). Resultaten pekar pa sjukskoterskans viktiga roll att stodja och
finnas tillgdnglig for det friska syskon att bearbeta sin livssituation. Brist pa delaktighet
uttrycker Edwinsson Mansson & Enskir (2008) kan leda till att friska syskon inte forstar

inneborden av diagnosen och istillet involveras i fordldrarnas oro.

Sorg var stindigt aterkommande i resultatet men flera syskon uttryckte att de ldrde sig att
hantera sorgen med tiden (Lynn Woodgate, 2006). Sorgen var kopplad till en stark riddsla av
att det sjuka syskonet skulle do. Friska syskon visste att cancer kunde vara dodligt, det var
mycket svart att leva med vetskapen att deras bror eller syster skulle kunna d6 (Bjork et al,
2005; Hutson & Alter, 2006). Barn under fem ar vet att dod existerar men inte inneborden av
den. Vetskapen om doden utvecklas forst runt 5-10 ars alder dér de forstar att den
oaterkallelig och drabbar alla forr eller senare. Da synen pa doden dr beroende pa barns alder
och utveckling kommer dodsangesten i uttryck pa flera olika sitt (Hagelin & Edwinson
Mansson, 2008). Ett exempel var sorgen nir det sjuka syskonet inte kunde delta i den
gemensamma leken langre. Nar friska syskon blev intervjuade hade det gatt en tid fran att
cancern diagnostiserats. Relaterat till sorgeprocessen kan detta tyda pa att syskonen har
passerat chockfasen och reaktionsfasen och befinner sig mellan bearbetnings- och
nyorienteringsfasen (Cullberg, 2006) vilket kan forklara deras uttryckta strategier for att
hantera den svara situationen, att acceptera och leva med sorgen. En strategi kunde vara att
umgas med vinner for att glomma cancern for en stund. Att fa prata om existentiella fragor

om livet och doden var viktigt for att uppleva hopp (Murray, 2002; Jenholt Nolbris et al,
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2013). Hopp beskrivs enligt Travelbee, (1971), att i de svaraste stunder tro pa en forandring,
en Overtygelse om att nagot kommer att bli till det battre. Hopp kan ocksa vara det enda
verktyget for att hantera svara livssituationer. Hoppet genomsyrar samtliga studier dér det
friska syskonet uttrycker att de tror att det sjuka syskonet kommer att 6verleva och ta sig

igenom sjukdomen trots dess prognos (Bjork et al, 2005).

I studierna beskrivs konsekvenserna av cancerdiagnosen i barns perspektiv. Ur ett
barnperspektiv kan blodprover och utseendeforiandringar vara de storsta farhagorna vid en
cancerdiagnos och inte den eventuella dodliga utgangen som cancer kan innebéra (Prchal &
Landolt, 2011; Jenholt Nolbris et al, 2006). Det dr viktigt for vardpersonal att vara medveten
om barnens syn pa omvardnadssituationen vid méten med unga anhdriga. Enligt Erikson
Homburger (2004) upplever barnet omgivningen pa olika sitt beroende pa alder och vilken
utvecklingsfas barnet befinner sig i. Det dr betydelsefullt for sjukskoterskor att ha kunskap
och insikt om var barnet befinner sig i sin utveckling och forsta ridslan som friska syskon kan
uppleva i samband med behandling som det sjuka syskonet gar igenom. I resultatet framkom
att delaktighet och uppmirksamhet var viktiga faktorer for att det friska syskonet skulle kunna
hantera och forsta situationen (Lynn Woodgate, 2006: Sloper, 2000). Dérfor bor
sjukskoterskan lata det friska syskonet bli sedd, ta del av informationen och medverka i

omvardnaden.

7. Slutsats

Samtliga syskon upplevde kénslan av sorg over sjukdomen. For att ldttare hantera sorgen var
delaktighet i det sjuka syskonets omvardnad viktig, men dven att fa vara nédrvarande. Brist pa
uppmirksamhet var en bidragande faktor till sorg men ocksa till skuld. Syskon upplevde en
inre konflikt genom att 6nska sitt sjuka syskon det bésta och att sjdlv behalla sin identitet och
plats i familjen. Att oppet prata om existentiella fragor och andra djupa kénslor med vinner,
familj och vardpersonal var viktigt for att hantera sorgen. Sjukskoterskan har en viktig roll att
se det friska syskonets behov och att uppmuntra det till att uttrycka kénslor och fragor. Det ar
viktigt att ta barns upplevelser pa allvar och observera hur upplevelserna kommer till uttryck
samt vara medveten om att bemdtandet fran sjukvardspersonalen kan fa konsekvenser for det

friska syskonets pagaende utveckling och kommande utveckling ldngre fram.
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