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The aim of this study was to examine the experiences of children growing up with a sibling
with a chronic and/or life-threatening disease by interviewing the healthy children and health
care professionals. The object of the study was to understand the healthy children’s view on
the level of support given to them during the course of the disease of their siblings. It was also
aimed towards understanding how health care professionals, for example counsellors, work to
include the healthy children in a family where one child has an illness. The effect of
neglecting the healthy children could result in that they later in life may suffer from anxiety
and depression. Three healthy children, now over the age of 18 have been interviewed
together with five health care professionals. The data resulting from the interviews was
analysed and interpreted by Cullbergs crisis theory and Antonovsky’s KASAM. The result of
the study shows that the healthy children experience lack of support during the course of the
disease of their siblings. The health care professionals experience lack of support as one
factor towards why the healthy siblings are often secluded when working with sick children.
The study highlights the importance of working with the entire family when a child becomes
ill, not only focusing on the sick child and the child’s parents. The study also shows the
importance of remembering the healthy children and through the study it can be established
that a close social network surrounding the healthy children is of high importance for their
well-being.
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1 Problemformulering

Nir ett av barnen i en familj insjuknar i en kronisk sjukdom forédndras utrymmet for de olika
familjemedlemmarna (Tamm, 1996). Det &r det sjuka barnet som nu tar den stdrsta platsen
samtidigt som dven fordldrarnas tankar och kénslor riktas mot det sjuka barnet. Som f6ljd av
detta blir det friska syskonen ofta uttrangda i periferin samtidigt som de har ménga svara och
ibland dven otilldtna kinslor att hantera (ibid.). Studier visar att syskon till barn med en
kronisk och/eller livshotande sjukdom ofta har likartade utfall dér stress, depression och
kdnsla av ensamhet dr vanligt forekommande (Hamama, Ronen & Feigin, 2000). Som
socionom med yrkesinriktning inom bland annat kuratorsrollen dr det mdjligt att man kommer
1 kontakt med familjer ddr ett utav barnen har kronisk och/eller livshotande sjukdom. Det har
visat sig att barn som vuxit upp med ett syskon som har en allvarlig sjukdom kan komma att
pavisa tecken pa psykisk ohilsa senare i livet (Renlund, 2013). Det ar av vikt att synliggora
friska barn med syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom och deras upplevelser och
erfarenheter under uppvéxten. Det dr ocksé viktigt att undersoka hur yrkesprofessionella ser
pa mdjligheten till stdd och behov av stod for barn som anhdriga till syskon med kronisk

och/eller livshotande sjukdom.

FN:s konvention om barns réttigheter ratificerades i Sverige 1990 (Socialstyrelsen, 2013).
Artikel 12 tar upp barns ritt till delaktighet dir varje barn har rétt att uttrycka sin mening och
horas 1 alla fridgor som ror barnet, med beaktande av barnets dlder (ibid.). Vidare tar artikel 24
upp barnets ratt till jamlik hélsa dir staten ska stréva efter att till fullo forverkliga barnets rétt
till basta uppnaeliga hédlsa och vidta lampliga atgarder for att utveckla forebyggande hélsovard
och forildrarddgivning (ibid.). Med barnperspektivet och barns réttigheter i dtanke skrevs en
ny lag in i svensk lagstiftning. Den 1 januari 2010 kom en lag, Kap 5 §7 Hélso- och
sjukvardslagen, som innefattade att barn, upp till 18 ar, har ritt till stod, rad och information
om sjukdomsbilden géllande barnets forédldrar eller vardnadshavare (HSL, 2017). Stodet ska
anpassas efter barnets alder och mognad (ibid.). Aven om ratificeringen av barnkonventionen
1 samband med lagéndringen &r ett steg i rétt riktning gédllande barns rédtt som anhoriga pavisar
forskning att det saknas stdd och resurser for att inkludera anhoriga friska barn i en familj dér

ett syskon har kronisk och/eller livshotande sjukdom.



Vanliga reaktioner hos det friska barnet &r bland annat radsla, det kan innebéra radsla for att
fordldrarna ska Gverge en, riadsla for att det friska barnet sjilv ska bli sjuk eller radsla for att
syskonet ska d6 (McKeever, 1983). Det dr ocksé vanligt att det friska barnet far skuldkénslor
gentemot sitt syskon, de kan kédnna skuld for att de har negativa tankar om sitt sjuka syskon.
Friska barn kan ocksa kénna sig bortglomda da vérdnadshavare spenderar mer tid med det
sjuka syskonet. Det friska barnet fir helt plotsligt storre eget ansvar och mindre stod fran
vérdnadshavare dé det sjuka syskonet krdver mer uppmirksamhet. Till foljd av detta kan det
friska barnet vélja att inte visa sina egna bekymmer sa som sorg, skuld, oro, ilska for att de &r
oroliga att det ska skapa mer problem inom familjen (ibid.). Fordldrar behdver ofta
véigledning i hur de kan prata med sitt barn och en del syskon behover i1 den situationen en

egen samtalskontakt (Renlund, 2013).

Studien syftar till att podngtera vikten av att arbeta forebyggande mot malgruppen for att
underlitta for de friska barnen att hantera den situation de stills infor, detta for att forsoka
undvika att de i1 efterhand far psykiska reaktioner pd deras erfarenheter under uppvixten.
Renlund (2013) menar att de yrkesgrupper som kommer i kontakt med barn med syskon som
har kronisk och/eller livshotande sjukdom behdver okad kunskap om hur det dr att vara
anhorigt barn till ett syskon som dr allvarligt sjukt. Samtidigt behdvs det tydliggoras vart
barnen kan vénda sig for att fa stod och hjilp (ibid.). Det &r av vikt att synliggora friska barn
med syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom och deras upplevelser och
erfarenheter under uppvéxten. Det dr ocksé viktigt att undersoka hur yrkesprofessionella ser
pa mojligheten till stdd och behov av stdd till barn som anhériga till syskon med kronisk

och/eller livshotande sjukdom.

Med hinvisning till ovan har de friska barnen och de yrkesprofessionella en viktig kunskap
som tillsammans kan ge mer grundlig forstaelse for amnet. Genom att intervjua bade friska
barn och yrkesprofessionella kan en djupare insikt nas for barn som vuxit upp med ett syskon

med kronisk och/eller livshotande sjukdom samt se till behov av stdd.

1.1 Syfte

Syftet med studien &r att genom friska barns erfarenheter och upplevelser av att ha ett syskon
med kronisk och/eller livshotande sjukdom belysa hur de paverkas av detta under uppvixten.
Syftet ar dessutom att belysa hur yrkesprofessionella arbetar med barn till syskon med kronisk

och/eller livshotande sjukdom.



1.2 Fréagestillningar

1. Hur beskriver de friska barnen deras upplevelser av att ha vixt upp tillsammans
med ett syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom?

2. Hur ser de friska barnen pad behovet samt tillgangen till stod under sitt syskons
sjukdomsperiod?

3. Hur upplever yrkesprofessionella att friska barn till syskon med kronisk och/eller

livshotande sjukdom uppmaérksammas under sjukdomsperioden?

2 Begreppsdefinition

I foregaende uppsats kommer begrepp s& som friska barn, yrkesprofessionella, kronisk
sjukdom och livshotande sjukdom att anvindas. Nedan foljer en beskrivning till varfor de

bendmns foljande under studiens ging.

Bendmningen friska barn anvidnds da studien syftar till att uppméarksamma erfarenheter hos de
friska barnen. Genom bendmningen friska barn &r forhoppningen att fokus istéllet ska flyttas
fran de sjuka syskonen till de friska barnen och deras upplevelser kring uppvixten med ett

kroniskt och/eller livshotande sjukt syskon.

Bendmningen yrkesprofessionella ir i studien ett gemensamt begrepp for de olika
professioner som deltog i studiens intervjuer. De olika professionerna dr kuratorer,
lekterapeuter och syskonstddjare. Vidare beskrivning av respektive profession kommer i ndsta
rubrik.

Med kronisk sjukdom menas de sjukdomar som de friska barnens syskon lider av. I detta fall

ar det diabetes typ 1 samt psykisk ohélsa, i form av bipoldrsjukdom.

Bendmningen livshotande sjukdom syftar dven de till den sjukdom de friska barnens syskon
led av, i detta fall leukemi, som &r en form av cancer. I denna kategori kan &ven psykisk
ohilsa inkluderas da den psykiska ohdlsan hos en utav intervjupersonernas syskon lett till

upprepade sjalvmordsforsok.



2.1 Beskrivning av kuratorns roll

De sjukhuskuratorer jag har intervjuat i uppsatsen arbetar alla inom olika barnavdelningar
kopplade till sjukhus i Sverige. De beskriver deras yrkesroll som att frimst finnas till stod for
fordldrarna da ett barn blivit sjukt men dven att utbilda vardpersonal i hur de ska bemdta
familjerna. Studien har inkluderat tre sjukhuskuratorers synpunkter och upplevelser kring
behovet av stdod for friska barn i en familj dir ett syskon har kronisk och/eller allvarlig

sjukdom.

2.2 Beskrivning av lekterapeut

En intervju med en lekterapeut skedde. Denna person arbetade i nira anslutning med kuratorn
pa samma sjukhus samt védrdpersonal s som ldkare, sjukskdterskor och underskoterskor.
Lekterapeuten var dven hidr placerad 1 ndra anslutning till sjukhusets barnavdelning.
Lekterapeuten beskrev sin yrkesroll dir fokus ldg pa att inkludera hela familjen och genom
lek hantera de olika sjukdomarna barnen drabbats av. Hon belyste vikten av att inkludera de
friska barnen i arbetet i lekterapin och vilkomnade dem dit for att genom lek och samtal

lattare kunna hantera sitt syskons sjukdom.

2.3 Beskrivning av syskonstodjare

For att fa in ett perspektiv som redan idag inkluderar de friska barnen intervjuades en
syskonstddjare. Syskonstddjaren som deltog i1 intervjun arbetar genom Barncancerfonden med
att inkludera och se de friska barnen under och efter deras syskons sjukdomsperiod. Genom
att anordna syskongrupper med olika aktiviteter ges de friska barnen mojlighet att triffa
likasinnade personer med liknande erfarenheter och genom dem kunna bearbeta deras

upplevelser av att ha ett syskon med allvarlig sjukdom.

3 Kunskapslige

Den tidigare forskningen som presenteras nedan ar relevant for studien for att den fokuserar
pa kinslor och eventuella paverkningar friska barn kan uppleva kring att ha ett syskon med
kronisk och/eller livshotande sjukdom. Den beskriver ocksd att det i manga fall paverkar de
friska barnen genom att de ndgon gang livet kommer att lida av psykiska pafrestningar, sa

som &ngest och depression. Vidare bendmner den tidigare forskningen att stod och



information riktat mot de friska barnen kan underlitta i deras kénslor gentemot att ha vuxit

upp med ett syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom.

3.1 Betydelse av information till de friska barnen

Det finns manga barn som 1 Sverige har en syster eller bror med kronisk och/eller livshotande
sjukdom (Renlund, 2013). Tidigare forskning medfér ocksad kunskap om att informationen till
barn med ett syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom &r bristfallig, vilket leder till
att de friska barnen inte har tillriacklig kunskap om sitt syskons sjukdom. Med det i atanke kan
det forstds att samhéllsstodet till barn med syskon som har kronisk och/eller livshotande
sjukdom é&r otillrdcklig. Det finns omraden som med forbadttringspotential dér stod fran
sjukvérden, skola, habiliteringsverksamheter och barnpsykiatrin dr inkluderat. Renlund (2013)
menar att vrden och samhillsstodet behdver kunna identifiera och minimera risker och stéirka
skyddsfaktorer bade hos det enskilda barnet och i barnets familj och omgivning. Kreuger
(2000) beskriver i tidigare studier att uppmérksamheten fran fordldrarna ofta kommer att
riktas mot det sjuka barnet, vilket leder till att barnets friska syskon sétts i en emotionellt
kravande situation och kan kéinna sig &sidosatta. Tidigare forskning visar dven att

sjukvérdspersonal blir mer fokuserad pa det sjuka barnet och dennes fordldrar (ibid.).

Studier visar att syskon ofta spelar en viktig roll genom livet, bdde som en stodjande
forsvarsgrupp och som socialt stod vid utveckling av att uttrycka kdnslor (Hamama, Ronen &
Feigin, 2000). Syskonrelationen &r bidragande faktor som fungerar som bollplank som sedan
overfors till den externa vérlden. Vidare menar forskarna att syskon till barn med en kronisk
eller livshotande sjukdom uppvisar likartade fall av stress, depression och kénsla av ensamhet
ar vanligt forekommande (ibid.). D4 ett av barnen i en familj drabbas av kronisk sjukdom kan
det sjuka barnet ta den stdrsta platsen och utrymmet for de olika familjemedlemmarna
fordndras. De Ovriga syskonen kan kinna sig utanfor och borttrangda vilket kan resultera i
kénslor som hat och avund. D& samtidigt de varma kénslorna som omsorg och kérlek finns
kvar uppstar ofta skuldkénslor for den forbjudna vreden mot det sjuka barnet (Tamm, 1996;

Murray, 1998; Phupaibul & Muensa, 1999).

McKeever (1983) forklarar att friska barn med syskon med kronisk och/eller livshotande
sjukdom séllan fragar om sitt syskons sjukdom eller behandling. Han menar att en tolkning pa

varfor barn inte stéller frigor kring sitt syskons sjukdom kan vara for att barnet vill skydda



sina fordldrar. Barnet rdds for att fordldrarna saknar forméga att hantera sjukdomen om &ven
det friska barnet borjar stilla fragor. McKeever poéngterar dven att det dr viktigt for det friska
barnet att fa bekriftelse fran betydande vuxna i sin ndrhet och genom att halla kdnslor och
tankar for sig sjélv tror barnet att de underlittar for de vuxna. Detta i sin tur leder till att det
friska barnet kan kénna sig exkluderad fran ett stort familjeproblem (ibid.). Incledon et al
(2015) instimmer med McKeevers uttalanden och betonar att det &r viktigt att friska barn med
syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom fér information om sjukdomen. Studier
menar att syskongrupper, mdjligheten att fa sina fragor besvarade och stod frén fordldrar och
andra nérstdende har en inverkar pa den hur den psykiska hélsan hos barn med syskon med
kronisk och/eller livshotande sjukdom paverkas (ibid.). En annan paverkan sjukdom i
familjen kan ha &r att de friska barnen kan missuppfatta fordldrarnas upptagenhet av det sjuka
syskonet som avvisning av dem sjdlva (Wang & Marinson, 1996). Wang och Marinsons
studie visar att syskon ofta paverkas annorlunda &n fordldrarna da ett barn i familjen blir
allvarligt sjuk. Syskonen kan fi avsaknad av kénslor, minskad forstaelse for forédldrarna,
okade forhoppningar hos fordldrarna, minskad involvering i familjen, otillrickligt socialt stod

och an anpassning till familjens vanliga rutiner (ibid.).

Att ha kontroll 6ver det som paverkar ens liv har visat sig ha stor betydelse for den mentala
hélsan (Reed & Wallinga, 1990). Reed och Wallinga menar att formagan och kapaciteten att
konstruktivt hantera de krafter som stdr i vigen for hur nagot hanteras &r viktigt for att fa
kontroll dver sin livssituation. Faktorer som bidrar till en kénsla av kontroll dr kunskap,
handlingskraft och acceptans. Genom kunskap kan det friska barnet f4 information om sitt
syskons sjukdom och hur den eventuellt pdverkar familjerelationen. Information underléttar
for det friska barnet dd hen kan fa en kénsla av kontroll 6ver en annars ganska oforstaelig
situation (ibid.). Handlingskraft innefattar hur det friska barnet blir involverad i den
fordndrade familjesituationen, genom att lata barnet fa ta hand om eller besoka sitt syskon vid
olika tillfdllen. Med acceptans menas att det dr viktigt for det friska barnet att acceptera sina
kénslor och tankar, bade positiva och negativa. Genom insikten av att alla kanslor &r tilldtna
kan det friska barnet dven hdr skapa en viss kontroll 6ver sin situation. Detta kan bidra till att
det friska barnet istdllet ersatter skuld, ilska eller negativa tankar med en acceptans kring att

dessa tankar dr naturliga och accepterade i den nya familjesituationen (ibid.).

Sammanfattningsvis tyder tidigare forskning pa att informationen dr bristféllig kring vikten av

att uppmérksamma de friska barnen i en familj. Enligt tidigare forskning behover de friska



barnen fa information kring sitt syskons sjukdom, de behdver bli delaktiga i sjukdomsbilden
och bli sedda for det egna jaget. Lyckas familjen och varden med detta kan effekterna bli att
de friska barnen ersdtter skuldkdnslor med en acceptans for bland annat kdnslor av avund,

ilska och oro.

3.2 Sjukdom under uppviixten paverkar de friska barnen

Nedan redogors for hur friska barn till syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom kan
komma att paverkas av omstdndigheterna kring sitt syskons sjukdom. I nedanstdende kapitel
tillats 14saren bilda en uppfattning kring negativa och positiva konsekvenser som kan komma

med att ha ett syskon som ér allvarligt sjuk.

Det finns bade negativa och positiva aspekter av att ha ett syskon med allvarlig sjukdom. De
negativa kan vara att det friska barnet utsétts for kadnslor av stress, kénslomissig avsaknad,
minskad tolerans hos fordldrarna, 6kade forvantningar fran forédldrarna, ilska och skuldkénslor
(Murray, 1998). Williams (1997) pavisar i en Oversiktsartikel ett sammanstéllt resultat fran
fyrtio studier av friska syskon till barn med cancer, hjirtsjukdom, cystisk fibros, kraniofaciala
missbildningar, reumatism och rorelsehinder. I 30 % av studierna fann man ingen okad risk
for psykisk ohélsa, lag sjdlvkidnsla eller beteendeproblem. I 60 % framkom okad grad av
depression, dngslan, initvdandhet, blyghet, beteendeproblem och problem i kamratkontakter
och kognitiv utveckling hos det friska syskonet jamfort med andra jimnériga. I 10 % av
studierna fann man bade positiv och negativ paverkan pa vilbefinnande och utveckling hos
det friska syskonet (ibid.). Flertalet andra studier visar att ett barns sjukdom har en negativ
inverkan for hur deras friska syskon bearbetar sjukdomsprocessen (Phuphainul & Muensa,
1999). De friska barnen upplever stress pa grund av olika faktorer som spelar in, dels pé
grund av kinslomadssig instabilitet d& de upplever kénslor av forvirring, avund samt genom att
forneka dessa kinslor infor det sjuka barnet. Aven kinslor av ridsla for att det sjuka barnet
ska do kan infinna sig (ibid.). De friska syskonen kan ocksd uppleva separationsangest fran
sina fordldrar da de och andra familjemedlemmar blir alltmer involverade i det sjuka barnets
behandling. En réddsla for att sjilv utveckla samma eller liknande sjukdom &r ockséd vanligt
forekommande hos friska syskon till barn med kronisk sjukdom (ibid.). O’Brian, Duffy &
Nicholl (2009) beskriver vidare att de friska barnen dven kan ha svart att anpassa sig till den
nya situationen som sjukdomen innebdr vilket kan leda till 6kande beteendeproblematik,

sociala problem och en hog nivé av angest.



Didremot pédvisar de dven att de friska barnen som hanterar sitt syskons sjukdomsbild vél
uppvisar en stérre personlig mognad (O’Brian, Duftfy & Nicholl, 2009). Friska barn som har
ett stort socialt ndtverk runtomkring sig visar ldgre nivd av depression och &ngest och pavisar
dven mindre grad av beteendeproblematik, som visar pd vikten av ett bra socialt nédtverk
(ibid.). Murray (1998) pavisar dven att andra positiva aspekter &r att de friska barnen visar
storre personlig mognad. De visar ocksd 0kad empati gentemot sina medménniskor och en
okad uppskattning till livet. Renlund (2013) har i sin forskning dven uppvisat positiva effekter
av att ha ett syskon med kronisk sjukdom. Dessa var en varmare syskonrelation, 6kad empati,
okat socialt beteende, sjilvstandighet, storre mognad och mindre sjidlvcentrering jaimfort med

barn i samma alder.

Murray (1998) menar i sin forskning att det inom sjukvarden idag finns en véxande
medvetenhet kring psykologiska behov hos syskon till barn med cancer. Man vet att behoven
hos friska syskon till barn med cancer inte tillgodoses pa lika grund som Ovriga
familjemedlemmar. De friska barnen hamnar ofta i skymundan d4 man tror att de inte
paverkas 1 lika stor utstrackning som fordldrar och det sjuka barnet (Reed & Wallinga, 1990).
Murrays (1998) studie visar ddremot att syskon dr extra utsatta nir det kommer till att hantera
svéra fordndringar inom familjen, en f6ljd av detta kan vara depression, ilska, angest, kédnslor
av skuld och social exkludering. Syskon har identifierats som den familjemedlem som &ar mest
asidosatt och olycklig vid en allvarlig sjukdom hos ett barn (ibid.). McKeever (1983)
beskriver att i en atmosfiar med begridnsad kommunikation kring syskonets sjukdom, dér det
friska barnet saknar full forstaelse for sjukdomen é&r det troligt att barnet upplever kéinslor av
stress. Det finns studier som visar pa somatiska problem hos det friska barnet, dér
somnrubbningar, huvudvérk, brist pd matlust alternativt 6kad aptit samt en radsla for den egna
hilsan &r ofta rapporterade (ibid.). Reed och Wallinga (1990) menar att vanliga reaktioner hos
det friska barnet dven &r rddsla, det kan innebdra riddsla for att fordldrarna ska dverge en,
riddsla for att det friska barnet sjdlv ska bli sjuk eller rddsla for att syskonet ska do. Vidare
forklarar Reed och Wallinga (1990) att det ocksd dr vanligt att det friska barnet fér
skuldkénslor gentemot sitt syskon, de kan kénna skuld for att de har negativa tankar om sitt
sjuka syskon eller skuld Gver att de sjdlva dr friska. Friska barn kan ocksad kdnna sig
bortglomda da vardnadshavare spenderar mer tid med det sjuka syskonet. Det friska barnet far
helt plotsligt storre eget ansvar och mindre stod frdn vardnadshavare dd det sjuka syskonet

kraver mer uppmérksamhet. Till f6ljd av detta kan det friska barnet vilja att inte visa sina



egna bekymmer sa som sorg, skuld, oro, ilska for att de &r oroliga att det ska skapa mer

problem inom familjen (ibid.).

Sjukdom under uppvéxten paverkar de friska barnen da fordldrarna ofta far mindre tid att
ligga pé sociala aktiviteter som frdmjar det friska syskonet och dess vdlméende. Den kénsla
som varar langst hos barn med syskon med cancer dr angest och ensamhet (Hamama, Ronen
& Feigin, 2000). Angest har beskrivits som ett kinslomissigt gensvar som forindras och
paverkas av de subjektiva kédnslorna av pafrestning, stress och nervositet utifrdn det
sjdlvstyrande nervsystemet. Det kan framkallas av extern eller intern stimuli och ar starkt
paverkad av uppfattningen av angest, utstrickningen av rddsla en kdnner och varaktigheten av
situationen. Ensamhet har beskrivits som en subjektiv upplevelse vilken hirstammar ur
frdnvaron av sociala kontakter och dr relaterad till en kédnsla av obehag (ibid.). Ensamhet hos
syskon till barn med kronisk eller livshotande sjukdom kan komma som ett resultat av stress,
till exempel genom att syskonet kdnner svarigheter i att dela kinslor av obehag med personer
1 sin nérhet. Precis som vid dngest paverkas ensamhet av skillnader i alder och kon, det har
rapporterats att flickor kénner storre kinsla av ensamhet &n pojkar och ju dldre syskonet &r
desto mer paverkas kéinslan av ensamhet (ibid.). Nér vi utsitts for hot, sd som att ett syskon
blir allvarligt sjukt, vilket kan leda till kénslor av dngest och ensamhet, behdver vi hantera den
nya livssituationen. Genom utvecklandet av sjélvkontroll kan syskonen léra sig att kontrollera
sina liv genom att béttre hantera kédnslor av smérta och stress vilket hjidlper dem att

overkomma oroskénslor (ibid.).

Som ovan ndmnt har sjukdom under uppvéxten dven péverkan for de friska barnen. Det kan
leda till att de friska barnen kénner sig exkluderade frdn 6vriga familjemedlemmar, vilket
bidrar till en kinsla av ensamhet och &ngest. Att vixa upp med ett syskon med kronisk
och/eller livshotande sjukdom kan ha en inverkan pa det friska barnet. En del negativa
aspekter kan vara att det friska barnet lattare kan fa psykiska besvir sd som depression,
angest, oro. Ddremot visar positiva aspekter att de friska barnen fir en varmare syskonrelation

till sitt sjuka syskon och de far 6kad empati for sina medménniskor.

4 Teori

Under detta avsnitt presenteras den teoretiska ansats som ligger till grund for studien. Nedan



redogdrs for relevansen av Cullbergs kristeori och Antonovskys KASAM 1 relation till

studien.

4.1 Teoriernas relevans for studien

Med kris menar Cullberg (2006) att ndgonting tar en avgdrande vindning eller far en plotslig
fordndring. Sjukdom i familjen kan vara en sddan forédndring och genom att analysera det
empiriska materialet med hjdlp av Cullbergs kristeori kan en bredare forstdelse skapas.
Mojligheten ges ocksé till att forstd vilka forutsdttningar som har inverkan péd hur individen

hanterar den nya livssituationen.

Antonovskys beskrivning av KASAM och vikten av kénsla av sammanhang kan bidra till
forstaelse for upplevelsen hos barn som vuxit upp med syskon med kronisk och/eller
livshotande sjukdom. Med KASAMs centrala komponenter kan teorin anvdndas som ett
redskap for att forstd varfor kénslomissiga uttryck kan skilja sig frdn person till person och

vad det dr som gor att manniskor hanterar liknande situationer pé olika sétt.

Genom att anvdnda Cullbergs kristeori tillsammans med Antonovskys KASAM ér
forhoppningarna att empirin ska kunna granskas utifrén att se sjukdomsforloppet hos ett
syskon som en kris for att sedan tolka in hur barnet till syskon med kronisk och/eller
livshotande sjukdom hanterar krisen. Det ger dven mdjlighet till att se vilken betydelse
kénslan av sammanhang har for hur man upplever den nya levnadssituationen man stillts

infor.

4.2 Antonovskys KASAM

Antonovsky (2005) menar att den ménskliga tillvaron &r full av péafrestningar, motgéngar,
krav, konflikter och problem som maste 16sas. KASAM myntades ur ett salutogent synsitt for
att forsoka beskriva vilka faktorer som bidrar varfor till vissa ménniskor forblir friska trots att
de utsitts for en méngd yttre péafrestningar. I det salutogena synsittet ser man inte individer
som antingen friska eller sjuka, istéllet ser man att ménniskan befinner sig mellan polerna
frisk och sjuk (Antonovsky, 2005). Genom att anvdnda Antonovskys teori om KASAM
kommer det empiriska materialet att analyseras genom att undersoka vilka resurser som har

betydelse hos individer vid yttre pafrestningar.
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4.2.1 Tre grundkomponenter i KASAM

Det ar tre centrala komponenter som utgdr begreppet KASAM, dessa ar begriplighet,
hanterbarhet och meningsfullhet (Antonovsky, 2005). Hur vi hanterar péfrestningar och
motgingar som livet ger oss beror pd hur vi upplever var omvérld i forhallande till de tre
komponenterna (ibid.). Begriplighet syftar pd i vilken utstrackning individen upplever inre
och yttre stimuli. Individen kan med en hog kinsla av begriplighet forstd sin omvirld som
sammanhingande, strukturerad och fornuftsméssig, dven vid ovéntade och forutsidgbara
situationer (ibid.). Med hanterbarhet menar Antonovsky (2005) att individen upplever att den
har tillrdckliga resurser till ens férfogande och att man med hjdlp av dessa kan méta de krav
man stills infér. Genom att kidinna en hog kdnsla av hanterbarhet kommer individen inte att
kénna sig som ett offer for omsténdigheterna man stélls infor (ibid.). Meningsfullhet hinvisar
till betydelsen av att kdnna sig delaktig i de inre och yttre processer man moter (ibid.).
Antonovsky (2005) menar att personer med hog KASAM har bittre forutsdttningar for att

klara av péfrestningar under livet jamfort med personer med lag KASAM.

4.2.2 Stressorer

Antonovsky (2005) definierar stressorer som krav som ménniskan inte har nagra automatiskt
adaptiva responser pa. En stressor liknas alltsd de pafrestningar som individer méter i det
vardagliga livet. Det finns tre olika typer av stressorer, det dr kronmiska stressorer, viktiga
livshdndelser och dagsakuta fortretligheter. Den kroniska stressorn innebir ett tillstind eller
en livssituation som visentligt karaktdriserar en persons liv. Med viktiga livshindelser menas
héndelser som gar att specificera i tid och rum, t.ex. en familjemedlems dod eller skilsméssa.
Dagsakuta fortretligheter fokuserar dels pa den direkta avgransande hindelsen men dven pa
kroniska omvérldsbetingelser s& som oro, bekymmer eller kinslomidssiga problem. Det dr
styrkan i kénslan av KASAM hos individen som avgdr om de olika stressorerna kommer ha
skadliga, neutrala eller hilsofrimjande f6ljder. Vidare menar Antonovsky (2005) att individer
med stark KASAM med storre sannolikhet bedomer en stressor som mindre laddad i
jdmforelse med en person med svag KASAM. Personer med hog KASAM har storre
fortroende for att situationen de dr i kommer att ordna sig och att de sjélva har resurserna for

att handskas med den (ibid.).

4.3 Cullbergs kristeori
Cullberg (2006) bendmner innebdrden av kris som en plotslig fordndring som ménniskan inte

har tillrackligt inldrda reaktionsmonster pa for att kunna hantera. Att leva i en familj déir ett
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barn blir allvarligt sjukt kan vara en sddan kris, framforallt for de friska barnen i familjen som

inte vet hur de ska hantera den nya familjesituationen.

Mainniskor har genom alla tider forsokt beméstra och bearbeta okontrollerbara hindelser séa
som sjukdom, dod och yttre katastrofer (Cullberg, 2006). Det &r inte forrdn vi ndr en djupare
forstaelse av vad dessa krissituationer innebér for ménniskor som vi har en mdjlighet att vara
till hjélp. Cullberg beskriver ordet kris som ett samlingsnamn for olika akuta psykiatriska
sjukdomsutbrott. Nér ens tidigare erfarenheter och inlérda reaktionssétt inte ldngre é&r
tillrdckliga for att hantera en specifik situation kan man séga att man befinner sig i ett psykiskt
kristillstaind. Cullberg menar att det framforallt finns fyra viktiga aspekter for att ndrmare
kunna precisera den psykologiska krissituationen. Till en borjan &r det viktigt att forstd vilken
den utlésande faktorn till den psykologiska krisen &r. Det kan t.ex. vara plotslig dod av néra
anhorig eller allvarlig sjukdom. For det andra &r det viktigt att forstd vilken inre personlig
betydelse krisen har for den person den har drabbat. Genom fOrstaelse av den personliga
betydelsen kan vi ocksé skapa forstéelse kring varfor personen reagerar kraftigt pa ndgot som
en annan person inte ndmnvirt skulle reagera pd. Det krdvs alltsd en typ av forkunskap om
den enskildes livshistoria (ibid.). Det tredje vi behover veta for att kunna definiera det
psykiska kristillstandet &r att faststilla vilken aktuell livsperioden personen ifrdga befinner sig
1 da krissituationen sker. Den fjarde och sista aspekten dr att se till vilka sociala
forutsattningar individen har. Man redogér for hur familjesituationen eller hur det néra
nétverket ser ut. Allt det har stor betydelse i forhallande till hur vil man &r kapabel till att
hantera en krissituation (ibid.). Dessa fyra aspekter kan ses som en del av ett system som
paverkar varandra, med det menas att om en individ drabbas av en krissituation sa ar det

sannolikt att personer i individens nirhet ocksa kan komma att paverkas (ibid.).

S Metod

I det hir avsnittet kommer studiens metodologiska och vetenskapsteoretiska utgangspunkt
redogoras for. Hir presenteras en beskrivning av den kvalitativa forskningsstrategin som
ligger till grund for studiens tillvigagangssitt och genomforande. Dérefter presenteras
tillvigagéngssittet vid litteratursdkning for att sedan redogora for det urval som anvénts for
att samla in relevant data for att ddrefter beskriva genomfdérande och analys. Avsnittet

avslutas med en beskrivning av studiens kvalitetskriterier och dess betydelse for studien.

12



5.1 Vetenskapsteoretisk ansats

Foreliggande studie utgar fran en kvalitativ intervjuundersokning da studiens syfte &r att
genom friska barns erfarenheter och upplevelser av att ha ett syskon med kronisk och/eller
livshotande sjukdom belysa hur de har paverkats av detta under uppvéxten. Syftet dr dessutom
att belysa hur yrkesprofessionella arbetar med barn till syskon med kronisk och/eller
livshotande sjukdom. Genom kvalitativ forskningsinriktning tillits forskaren att undersoka
upplevelserna av att vara barn till ett syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom
(Bryman, 2011). Studien anvénder sig av en induktiv infallsvinkel vilket innebér att forskaren
utifran sina data forsoker né en forklaring pa det som undersoks (ibid.). Kvale och Brinkmann
(2014) utvecklar innebdrden av ett induktivt forhallningssitt med forklaringen om att det
grundar sig i1 empiri, inte teori. Det induktiva forhallningsséttet vill hitta monster i det som
undersoks for att pa sd sitt kunna kategorisera och ddrmed skapa sig en forstdelse av
foreteelsen som efterforskas. Teorin véljs forst efter det att forskaren har skapat sig forstaelse
av fenomenet (ibid.). Med hénvisning till ovanstidende tilldts forskaren att ta del av
intervjupersonernas egna erfarenheter och upplevelser av forskningsomradet. Byrman (2011)
beskriver vidare om en inriktning inom den kvalitativa forskningen, emotionalism. Med
emotionalism menas att forskaren vill undersdka de inre upplevelserna hos intervjupersonerna

for att pd sé sitt nd en djupare forstéelse av deras inre verklighet.

Kvalitativ forskning genomfors via olika huvudsakliga steg. Dessa ér foljande; Forskaren
véljer ut generella fragestéillningar, darefter véljs relevanta intervjupersoner (Bryman, 2011).
Vidare péabdrjas insamling av data, dédr forskaren sedan tolkar sina data. Dérefter gors en
bedomning om det insamlade datat &r tillrackligt eller om det behdvs mer information. Nésta
steg dr att koppla in relevant teori till den empiri forskaren har samlat in, hir specificeras dven

fragestéllningarna. Direfter kan arbetet med studiens resultat och olika slutsatser pabdrjas

(ibid.).

Bryman (2011) beskriver ndgot som bendmns Grounded Theory som en utav styrkorna inom
kvalitativ forskningsinriktning. Inneborden ér att forskaren tillats behandla studiens teorier
som ndgot som uppkommer ur den insamlade empirin, detta i sin tur betyder att olika teorier

provas genom studiens géng.
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5.2 Metodologiska overviganden

D& denna studie syftar till att undersoka hur friska barn ser pd sina upplevelser och
erfarenheter av att ha vuxit upp med ett syskon som har en kronisk och/eller livshotande
sjukdom samt hur stodpersoner ser pa behov av stdd till syskon valde jag att gora en kvalitativ
undersokning. Bryman (2011) beskriver kvalitativ metod som en metod dir man kan nd mer
djupgéende beskrivningar av informanternas upplevelser av det man vill undersoka.
Kvalitativa metoder ger bittre forutsdttningar for att skapa forstdelse for utsatta gruppers

livsomstidndigheter och for att forstd andra ménniskors perspektiv (Ahrne & Svensson, 2015).

5.2.1 Semistrukturerade intervjuer

Ahrne & Svensson (2015) beskriver anvdndningen av semistrukturerade intervjuer under
datainsamlingen som ett tillfdlle att ge respondenterna mojlighet att berdtta om sina
upplevelser utan att strikt behova forhélla sig till forbestdmda fragor. Da studien genom en
kvalitativ  forskningsinriktning syftar till att undersdka upplevelserna kring mitt
undersokningsomrade valde jag 1 enighet med Ahrmne & Svensson att genomfora
semistrukturerade intervjuer for att pd sa sitt nd respondenternas djupare tankar och kénslor
(se bilaga 1 och 2). Kvalitativa intervjuer skiljer sig fran kvantitativa intervjuer genom att
man vid kvalitativ forskning kan vara mindre strukturerad dé tyngden i intervjun oftast ligger
pa intervjupersonens egna uppfattningar och synsétt (Bryman, 2011). Det leder till att man
kan fa en bredare bild och fler dimensioner av en persons verklighet &n man far vid
standardiserade frigor (Ahrne & Svensson, 2015). Fordelen med semistrukturerade intervjuer
ar att intervjupersonerna kan komplettera intervjuguiden och dess information kan komma att
ha en viktig del i unders6kningsresultatet som man annars skulle kunna ha missat (Bryman,

2011).

I enighet med Bryman (2011) har jag kunnat utgd ifrdn generella forskningsfragor som
formades 1 borjan av studien for att dédrefter soka efter relevanta undersdkningspersoner med
erfarenheter av studiens undersokningsomrdde. Jag har genom de valda metoderna kunnat na
intressanta perspektiv pd studiens fragestéllningar. Jag anser att en kvalitativ
forskningsinriktning har haft en positiv inverkan pa den omfattning av information jag

upplever att jag har fatt tagit del av genom informanternas livserfarenheter.
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Ett argument mot kvalitativ metod &r att intervjuaren riskerar att framkalla associationer eller
svar hos intervjupersonen beroende pa hur intervjuaren har forberett sin intervjuguide, detta
pa grund av den spontanitet som ofta uppstar vid semistrukturerade intervjuer (Ryen, 2004).
For att undvika detta dr det viktigt att ha i dtanke att inte stédlla ledande fragor eller frdgor som
kan besvaras med ett ja eller nej (ibid.). Vid transkriberingen av materialet upplever jag att jag
vid vissa tillféllen stiller ledande frdgor som kan ha péverkat respondenternas svar, det har

jag tagit i beaktning dé jag transkriberade materialet.

5.2.2 Urval

Jag har intervjuat friska barn till syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom, kriteriet
for att delta i intervjuerna var att de friska barnen idag skulle vara over 18 &r, ha levt
tillsammans med sitt syskon under uppvixten. For att underldtta vid de tillfallen jag ndmner
de friska barnen som grupp har jag valt att anvdnda begreppet Respondentgrupp 1. Vidare
fokuserar studien pa de yrkesprofessionellas syn pa behovet av stod till friska barn med ett
syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom. Dérfor har jag intervjuat tre olika
professioner som alla har ndgon form av involvering vid stod och behandling av sjuka barn
och dess familjer. Dessa olika professioner ér tre sjukhuskuratorer, en lekterapeut och en
syskonstddjare. I de fall jag bendmner de yrkesprofessionella som grupp kommer jag att
anvianda begreppet Respondentgrupp 2. Valet att separera de olika respondentgrupperna har
gjorts med forhoppning om att ge lidsaren en tydligare forstaelse redogorelsen av
resultatdelen. For att tydliggora dannu mer for ldsaren kommer fiktiva namn att appliceras pé

respektive respondent.

5.2.3 Urvalsprocess

For att avgrinsa min studie har jag beslutat att urskilja vad som &r kroniskt och livshotande.
Jag har valt att definiera diabetes typ 1 och bipoldr sjukdom som kronisk sjukdom och
barncancer som livshotande sjukdom. Jag &r medveten om att det & mdjligt att bada
definitionerna stimmer in pd samtliga sjukdomar men baserat pa det jag har fatt beskrivet av
intervjupersonerna kategoriserar jag sjukdomarna direfter. Anledningen till att studien
undersoker upplevelserna hos friska barn som vuxit upp med syskon med bade kronisk
och/eller livshotande sjukdom dr for att uppmérksamma de friska barnen oavsett sjukdom.

Upplevelserna kring uppvéxten kan ha péaverkat det friska barnet dven vid kronisk sjukdom
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men som mdjligtvis inte dr lika synlig i dagens samhélle, dérfor anser jag att det &r av vikt att

lyfta bade kronisk och livshotande sjukdomar och hur de eventuellt paverkar de friska barnen.

Val av urval géller inte enbart intervjuperson utan dven miljo, hindelser och processer (Ryen,
2004). I enighet med Ryen (2004) har sokandet efter intervjupersoner forst fokuserat pd vilket
problemomréde som skulle undersoka, for att direfter arbeta uppsdkande mot det relevanta
undersokningsomridet. Dé studien dels syftar till att undersoka hur yrkesprofessionella ser pa
behovet av stdd till barn med syskon som har kronisk och/eller livshotande sjukdom valde jag
att vinda mig till barnavdelningar pa olika sjukhus runt om i Sverige. Detta for att pa si sitt
komma i kontakt med personal som arbetar ndra min undersdkningsgrupp. Valet att inrikta sig
pa yrkesprofessionella kopplade till barnavdelningar grundar sig i att delar av syftet med
studien som bekant dr att underséka hur yrkesprofessionella upplever behovet av stéd hos
friska barn till syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom. Férhoppningen var da att
personalen kopplade till olika barnavdelningar skulle ha relevant information om malgruppen.
Syftet med studien &r dven att undersoka friska barns upplevelser och erfarenheter av att ha
vuxit upp med syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom. For att nd den valda
undersokningsgruppen valde jag att soka mig till friska barn som idag &r vuxna. Min
mélsittning var att intervjua minst tre personer med syskon med kronisk och/eller livshotande

sjukdom och tre yrkesprofessionella med erfarenhet av att arbeta med barn inom sjukvéarden.

5.2.4 Urvalsprocess respondentgrupp 1

Gillande respondentgrupp 1 var det viktigt att respondenterna varaktigt har bott med sitt
syskon under uppvixten. De skulle dven vara dver 18 ar for att det innebér att de &r myndiga
och sjilva kan ta beslut om ifall de vill delta i intervjun eller inte. Aldern var ocksa viktigt for
att de skulle ha fatt distans till uppvéxten och pa sa sétt ha kunnat né en djupare insikt om sina
upplevelser kring den. Det fanns inget kriterium for kon pé respondenterna men det foll sig att
en utav respondenterna dr man och tvd dr kvinnor. Géllande aldersskillnad mellan syskonen
fanns dér inget krav pa att det skulle vara yngre eller dldre syskon som medverkade i
intervjun, utan fokus ldg péd upplevelsen av att ha vuxit upp med ett syskon med kronisk
och/eller livshotande sjukdom. Jag har inte medvetet begrdnsat mig till att hélla intervjuerna i
vissa specifika stider men sa blev utfallet vilket jag inte tror har pdverkat studiens resultat.
Tvéd av mina respondenter valdes ut genom ett subjektivt urval, med det menas att
respondenterna “handplockas” for den specifika undersokningen (Denscombe, 2014). D4 jag

redan hade viss kinnedom om de foreteelser jag skulle undersoka kunde jag genom privata

16



kontakter komma 1 kontakt med representativa respondenter for intervjun. Subjektivt urval
betyder alltsa att forskaren medvetet vidljer vissa respondenter som de tror kan ge mer
vérdefullt data (Denscombe, 2014). Jag har reflekterat ver om valet av urval skulle kunna ha
haft en negativ inverkan pé resultatet dd jag valde tvd personer som jag, genom andra
personer i mitt nira nétverk, visste hade upplevelser av mitt undersokningsomrade men har
kommit fram till att s& inte &r fallet. Da jag i den berdrda studien personligen inte kdnde
intervjupersonerna sedan innan tror jag att de upplevde att de kunde ge adekvat information
kring deras upplevelser under uppvéxten. Den tredje respondenten valdes genom ett
snobollsurval dir jag kom i kontakt med personen genom en utav respondenterna fran
respondentgrupp 2. Snobollsurval innebér att forskaren tillfragar en redan etablerad kontakt
om ytterligare kontaktuppgifter till personer med kunskap om det relevanta &mnet

(Denscombe, 2014).

5.2.5 Urvalsprocess respondentgrupp 2

Gillande respondentgrupp 2 var den viktigaste aspekten att de arbetar med barn dir kronisk
och/eller livshotande sjukdom finns. Genom att vélja respondenter som aktivt arbetar med
denna grupp dr forhoppningen att jag ska fi sd pass tillforlitlig och aktuell information som
mdjligt och dven ha mojligheten att underséka hur vél prioriterade barn till syskon med
kronisk och/eller livshotande sjukdom é&r 1 deras arbete. Jag intervjuade totalt fem
yrkesprofessionella personer fordelat pa foljande yrkesroller; en lekterapeut, en
syskonstddjare och tre sjukhuskuratorer. Lekterapeutens arbetsuppgifter riktar sig till att hela
familjen dér familjen genom lek kan f4 mgjlighet att bearbeta sjukdomen. Syskonstddjarens
arbete riktar sig till de friska barnen med ett syskon med allvarlig sjukdom. Genom
syskongrupper kan de friska barnen fi mota andra personer med liknande upplevelser.
Sjukhuskuratorerna beskriver sin arbetsroll dir de framst finns som stdd till fordldrarna och
vérdpersonal men dven de sjuka barnen. En intervju bestod av en lekterapeut och en kurator
tillsammans, den andra av en syskonstddjare och den tredje av tvd kuratorer nédrvarande
tillsammans. Genom subjektivt urval valdes tvé utav respondentgrupperna ut dér jag, aterigen,
genom gemensamma kontakter kom i kontakt med de aktuella respondenterna. Min
motivering dr densamma hér, att da jag inte har en personlig koppling till studiens
respondenter dr min upplevelse att resultatet inte paverkades av anvdndandet av ett subjektivt

urval. Den tredje intervjun valdes utifrdn mdlinriktat urval, dir jag genom att ha lést tidigare
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forskning hittade respondenten ifrdga. Via telefon frdgade jag om respondenten ville delta i

intervju, vilket hen ville.

Under en utav intervjuerna dér tvd respondenter deltog samtidigt kan det ha haft en inverkan
pa resultatet. Detta pa grund av att en individ upplevdes som mer framtridande én den andra i
samtalet. Jag forsokte paverka situationen genom att aktivt bjuda in den person som inte tog

lika mycket plats. Utdver det upplever jag inte att jag paverkats av bortfall 1 studien.

5.2.6 Presentation av respondenterna

Da respondenterna ska vara anonyma kommer varken namn eller staden de bor
respektive ar yrkesverksamma i att nimnas. Presentation av féljande respondenter sker
utefter bendmning av olika bokstdver i kombination med en siffra. Respondentgrupp 1
kommer att bendmnas med bokstaven R {6ljt av en siffra. Siffran hanvisar till

ordningsféljden av de olika intervjuerna.

R1 - bror med ett syskon med Diabetes typ 1.
R2 - syster med ett syskon som varit sjuk i leukemi.

R3 - syster med ett syskon med psykisk ohdlsa, Bipolar sjukdom.

Gallande respondentgrupp 2 dgde merparten av intervjuerna rum dar tva
yrkesprofessionella deltog samtidigt. For att underlatta for lasaren kommer dessa
bendmnas med bokstdaverna A och B f6ljt av en siffra. Siffran hanvisar aven har till vilken

ordningsféljd intervjun de medverkade i forekom.

A1 - Yrkesverksam lekterapeut pa Barn och ungdomsavdelningen pa sjukhus X

B2 - Yrkesverksam sjukhuskurator pa Barn och ungdomsavdelningen pa sjukhus X

A2 - Yrkesverksam syskonstddjare med 20 ars erfarenhet av verksamheten.

A3 — Yrkesverksam sjukhuskurator med 1,5 ars erfarenhet av den specifika verksamheten.

B3 — Yrkesverksam sjukhuskurator 2 érs erfarenhet av den specifika verksamheten.
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5.2.7 Tillvigagingssitt

En kvalitativ ansats innebdr att forskaren ska se intervjupersonerna som experter pa deras
egna upplevelser och erfarenheter (Bryman, 2011). Det har darfor varit viktigt for mig att
forsoka undvika att min egen forforstaelse av dmnet paverkar intervjupersonerna. Jag forsokte
vara noga med att inte begrinsa mig i formuleringen av intervjuguiden, jag ville heller inte
paverka intervjupersonerna genom att pa forhand redan ha ett specifikt fenomen i atanke.
Genom analys av materialet kunde jag borja urskilja vad som var betydelsefull information
och i enighet med studiens syfte finna gemensamma kategorier. P4 s sétt kunde jag sortera ut

material som jag ansag saknade relevans for betydelsen av undersékningsomradet.

Syftet har under studiens gang varit att undersoka friska barns upplevelser av att ha vuxit upp
med syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom. Syftet paverkades dock i bdrjan av
studien dé jag inte var sidker pd om det var etiskt forsvarbart att intervjua friska barn och
ddrmed startade tanken pa att dven inkludera yrkesprofessionella. Till slut naddes insikten av
att genom att intervju friska barn som idag &r 6ver 18 &r ansdg jag att jag kunde rattfardiga
den etiska aspekten men upplevde fortfarande att de yrkesprofessionella for en relevant talan i
forhallande till socialt arbete. Ddrmed bestdmde jag att intervjua badde vuxna personer med
syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom och yrkesprofessionella. Nér det hade
faststillts kunde processen starta och jag borjade soka relevant litteratur och tidigare
forskning inom det valda omrédet. Det arbetet pagick under nigra veckor parallellt med att
jag formulerade forskningsfragor och intervjufrigor till intervjuguiden. Dé studien vilar pa en
semistrukturerad intervjuteknik formulerades frdgorna pé ett Oppet sitt med mdjlighet till

fordjupning under intervjun med hjilp av foljdfragor.

Intervjupersonerna kontaktades relativt omgaende genom telefonsamtal och e-mail och
tillfrigades da om de hade mojlighet att delta 1 studien. D& svaret vid samtliga forfragningar
var ja, bokades tid for intervju in. De fick redan innan intervjutillfillet muntlig och skriftlig
information (se bilaga 3) om studiens syfte och de tilltdnka fragorna for att kunna forbereda
sig. Vid intervjutillfillet fick respondenterna skriva under ett samtyckesformulér (se bilaga 4)
dér information om att allt material hanteras konfidentiellt, att respondenterna avidentifieras i
det fardiga resultatet samt att de har ritt till att avbryta sin medverkan ndr som helst under
studiens gang. Intervjuerna spelades in med hjélp av diktafon av den anledningen att jag

genom ljudinspelning littare skulle kunna fokusera pa samtalet med respondenten &n om jag
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valt att anvinda mig av anteckningar istdllet. Ljudupptagning erbjuder en nistintill fullstindig
dokumentation nir det kommer till det som sigs under intervjun (Denscombe, 2014).
Transkribering dr en mycket tidskrdvande process men har fordel i att intervjupersonernas
ordalag och uttryckssitt bevaras (Bryman, 2011). Analysen av intervjuerna blev en
kontinuerlig del av arbetsprocessen da jag liste intervjuerna upprepade génger for att pd si

sétt kunna koda dem utifrin olika kategorier.

5.2.8 Analysmetod

Empirin i studien har analyserats genom det Denscombe (2014) kallar for de fyra vigledande
principerna. Dessa innebdr att det dels dr viktigt att analysen av data resulterar i slutsatser
som kan kopplas till tidigare forskning. Forskarens forklaring av data ska komma ur noggrann
ldsning av den insamlade empirin da kvalitativ data alltid innebér en tolkningsprocess av det
insamlade materialet (ibid.). Forskaren bor dessutom undvika att fora in obefogade fordomar i
analysen, som hdrstammar ur egna personliga asikter eller snedvridningar med kdnnedom om
tidigare teorier eller forskningar i undersokningsomrédet (ibid.). Det dr viktigt att ha i atanke
att kvalitativa data inte dr identisk med upplevelsen som intervjupersonen beskriver, istéllet
formas data i interaktionen mellan forskare och intervjuperson (Polkinghorne, 2005). Av
ovanstdende anledning krivs att forskaren &r medveten om denna interaktion och reflektera
over hur det eventuellt kan péverka resultatet (ibid.). Till sist ska analysen av data inkludera
en repetitiv process, dvs. att utvecklingen av teorier, begrepp och eventuella hypoteser ska

grunda sig i en process som stindigt ror sig framét (ibid.).

Analysen av studien foljde Denscombes végledande principer. Jag liste transkriberingarna av
varje enskild intervju upprepade ganger, dels for att se om det fanns likheter mellan mitt
material och tidigare forskning men ocksa for att kunna urskilja olikheter. Darefter laste jag
intervjuerna &terigen med syfte att borja tolka det insamlade materialet genom olika
kategorier som forholl sig till studiens fragestéllningar. Jag anvidnde mig av en férg till varje
kategori for att pa sd sétt enkelt kunna urskilja studiens olika teman. Nér materialet hade
kategoriserats borjade analyseringsprocessen om, denna gang for att framstédlla materialet i
forhéllande till relevanta teorier, som i studiens fall blev Cullbergs kristeori och Antonovskys

KASAM.

Jag har valt att redogdra for de olika kategorierna pa ett generellt plan i studien for att i stora

drag lagga fokus pa de teman som framkommit i studierna och inte pa individernas specifika
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utsagor. Med det menar jag att jag har sokt teman som &r relevanta for alla informanter men
som pa ett individuellt plan kan ha olika innebdrd. Men trots det kommer jag dven att anvdnda
mig av en del citat i analysen for att tydliggora utsagor jag upplever har stor relevans for
studiens resultat. Resultatet av studien presenteras i1 avsikt att besvara studiens tre
fragestéllningar. Jag har delat upp resultatkapitlet i underrubriker med relevans for studiens

fragestéllningar och de olika teman som framkom under analysen av materialet.

5.2.9 Kvalitetskriterier

Vid bedomning av kvalitén i en forskningsstudie &r det i enighet med Bryman (2011) viktigt
att se till tre huvudbegrepp inom kvalitativ forskning; trovdrdighet, Overforbarhet och
palitlighet (ibid.). Trovdrdighet innefattar att forskaren med sin studie ska skapa en
trovirdighet 1 resultaten av sin forskning. For att sdkerstilla att trovirdigheten i studien
tillgodoses har resultaten redogjorts till de deltagande intervjupersonerna som delat med sig
av den sociala verklighet som undersokts. Genom d&verforbarhet undersoker man hur pass
studiens resultat kan dverforas till en annan milj6 (ibid.). Under studiens gang &r det viktigt
att fi fram studiens pdlitlighet, detta genom att forskaren sdkerstiller en fullstindig
redogorelse for den forskningsprocess som studien genomgér (ibid.). Detta for att andra
forskare ska kunna granska studien och bedoma dess kvalité genom att se till hur
forskningsprocessen gatt tillviga (ibid.). Det har tillgodosetts under studiens gang genom att
tydligt redogora for hur studiens olika processer sett ut, pd sa sitt tillimpar jag kunskap som
senare kan anvdndas for att gora en studie med liknande syfte inom liknande omrade. Det ér
ocksé viktigt att nd en autenticitet med studien (Bryman, 2011:357). For att studien ska nd
autenticitet genom att jag ska forsoka ge en rdttvis bild av de olika &sikter och uppfattningar

som finns i den grupp som studeras.

5.3 Forskningsetiska overviganden

Med etiska dverviganden menas hur den kunskap som samlas in genom en forskningsstudie
kan forbdttra for dem studien berdr, hur samtycke och konfidentialitet hanteras samt
beaktandet av de personliga konsekvenserna av deltagande i intervjun for intervjupersonerna
(Brinkmann & Kvale, 2014). Omrédet forskningsetik omfattar frdgor som inbegriper
relationen mellan forskning och etik, dér fokus ligger pa etiska krav bade pa forskaren och pé
forskningens inriktning (Vetenskapsradet, 2017). Med forskaretik menas istillet att etiska

fragor begrinsas till de som berdrs av studien, respondenterna (ibid.). Kalman och Lovgren
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(2012) menar att det ligger stor vikt i att intervjupersonerna dr vilinformerade om studiens
syfte och vad det innebér att delta, samt att de uttryckligen har accepterat att delta i studien.
For att virna om de medverkande i studien finns det fyra huvudsakliga principer forskaren bor
ta hinsyn till. Dessa principer ar Informationskravet, Samtyckeskravet, Konfidentialitetskravet
och Nyttjandekravet (ibid.). Dessa krav innebér att de som medverkar i1 studien har ritt till
information om studiens innehéll och syfte, deltagandet sker frivilligt och ddrmed krévs att
respondenterna ldmnar samtycke till deltagande i studien, forskaren ska dven vdrna om
individers integritet genom att vara noggrann med hur data presenteras, hur den forvaras och
hur det presenteras i resultatet. Forskaren fir inte anvdnda det data som insamlats i andra

dndamal éan for den specifika forskningen (ibid.).

Da studien berdr personliga erfarenheter och upplevelser hos personer som vuxit upp med
syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom &r jag medveten om att detta omrdde kan
vicka minnen. Darfor har det varit av vikt for mig att innan intervjutillfillet informera
deltagarna vdl om studiens syfte for att de da ska kunna fatta ett beslut om de vill delta eller
inte. Samtyckes var ocksa viktigt, dir jag podngterade att de nir som helst kunde avsluta
deltagandet om de sa ville. Trots att det finns vissa risker med att genomfora dessa intervjuer
anser jag att nyttan av studien dvervéger de eventuella riskerna. Jag anser att det dr viktigt att
lyfta de friska barnens upplevelser for att kunna implementera fordndringar i hur socionomer
bemoter familjen inom till exempel varden, dir sjukhuskuratorns roll blir extra viktigt for att

kunna arbeta med att inkludera de friska barnen i sjukdomsforloppet.

6  Resultat och analys

I detta avsnitt kommer jag presentera min empiri, det vill siga de genomforda intervjuerna.
Jag intresserar mig for att undersoka friska barns upplevelser av att ha vuxit upp med ett
syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom och hur de kan ha kommit att paverkas av
detta under uppvixten. Jag vill 4ven undersdka hur yrkesprofessionella inom varden arbetar
med barn till syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom. I foljande avsnitt kommer
jag darfor med ett kvalitativt forskningsperspektiv belysa de olika aspekter som framkommit
ur studiens empiri och genom teori och tidigare forskning analysera materialet. Analysen
borjar med att beskriva de friska barnens emotionella upplevelser av att ha vuxit upp med ett
syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom, ddrefter beskrivs barnens upplevelser av

stod och delaktighet under sjukdomsperioden. Den sista delen belyser stddpersonernas

22



uppfattning av behovet av stdd och delaktighet for friska barn till syskon med kronisk

och/eller livshotande sjukdom.

6.1 De friska barnens emotionella upplevelser av uppviixten

Cullberg (2006) beskriver ett psykiskt kristillstind som nagot ddr en minniskas tidigare
erfarenheter inte ldngre ir tillrdckliga for att hantera den specifika situationen. Den utlésande
faktorn kan till exempel vara plotslig dod av nédra anhorig eller allvarlig sjukdom. Vidare
menar Cullberg att genom att forsta vilken inre personlig betydelse krisen har for individen
kan vi skapa mer forstaelse kring varfor vissa personer reagerar kraftigt pa ndgot som en
annan inte skulle reagera lika kraftigt pa (ibid.). Hamama, Ronen & Feigin (2000) beskriver
att barn som befinner sig i svara situationer kan ge utlopp for deras reaktioner pd olika sitt
beroende pd individen. Medan en del barn fir externa reaktioner sa som beteendeproblematik,
olydnad och akademiska problem far andra barn interna reaktioner. Med interna reaktioner
menas att barnen istéllet kan uppvisa tecken pa social ensamhet, depression och dngest (ibid.).
Respondent R2, vars syster hade leukemi i barndomen, beskrev kdnslan av att inte ldngre vilja

ta plats i familjen;

”Det som har paverkat mig dr framforallt att jag har tagit ett steg tillbaka,
jag har inte velat vara andra till besvér och vill inte belasta folk. Det tror

jag har préglat mig vildigt mycket utifrdn vem jag har blivit”. — R2

Genom att hantera sin systers leukemi med interna reaktioner trodde personen i friga att hen
underldttade for sina fordldrar. Nar hen beskrev kinslan av att inte vilja vara till besvér och
belasta minniskor i den ndra omgivningen beskrev hen att hen trodde att situationen skulle bli
vérre for fordldrarna om fragor, rddsla och tankar om sin syster sjukdom dven kom ifran det
friska barnet. Den upplevda beskrivningen frin citatet ovan kan tolkas utifran det Hamama,
Ronen & Feigin (2000) beskriver gillande interna reaktioner. Respondenten beskrev att
kénslan av att inte vilja vara andra till besvér har varit genomgaende genom hens uppvéxt och
dven en bit in 1 vuxenlivet. Det har dven lett till att respondenten stundtals ként sig ensam i
sina kénslor kring sitt syskons sjukdom. Hamama, Ronen & Feigin (2000) beskriver ensamhet
som en subjektiv upplevelse som grundar sig i franvaro av sociala kontakter. Hos barn med
syskon som har haft cancer varar kinslorna av &ngest och ensamhet ofta langt efter att

syskonet blivit frisk.
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Cullberg (2006) ndmner i sin kristeori att minniskan har olika forsvarsmekanismer for att
hantera hot. En utav de forsvarsmekanismerna ir isolering. Genom att individen isolerar sig
fran hindelsen kan omgivningen tro att individen har pabdrjat bearbetningen av den
forekomna héndelsen (ibid.). En annan vanligt forekommande f{Orsvarsmekanism é&r
undertryckande av kdnslor, med det menas att individen inte vill visa kdnslorna hen har infor
det intrdffade. Undertryckande av kénslor kan ske da individen fOorsoker anpassa sig till
omgivningens krav och forvéntningar. Dock forldnger ofta det hédr beteendet individens

krisprocess (ibid.).

Da ett av barnen i en familj drabbas av kronisk och/eller livshotande sjukdom kan det sjuka
barnet krdva mer uppmirksamhet och utrymmet bland de olika familjemedlemmarna
fordndras (Tamm, 1996; Murray, 1998; Phupaibul & Muensa, 1999). De 6vriga barnen kan da
kdnna sig utanfor och borttrangda vilket kan leda till kénslor av hat och avund. Samtidigt
finns de varma kénslorna for syskonet kvar vilket resulterar i att de friska barnen ofta kénner
skuldkédnslor gentemot sitt sjuka syskon (ibid.). En utav respondenterna i respondentgrupp 1
beréttar foljande nér hon pratar om hur hon har upplevt att det har paverkat personen ifriga att

ha vuxit upp med en bror med kronisk sjukdom;

”Jag har alltid haft skuldkénslor for att han fick det vérsta”. — R3

Hon syftar till den kroniska sjukdomen som “det vérsta” och beskrev att hon ifrén sin néra
omgivning ofta fick hora hur duktiga hon var med bland annat bra betyg i skolan. Genom att
f4 berom for sina prestationer kidnde personen skuldkinslor gentemot sin bror som fran
omgivningen beskrevs som mindre duktig och stundtals besvirlig. Respondentens upplevelse
kring att ha vuxit upp med en bror med kronisk sjukdom beskrivs utifran respondentens egen
beréttelse som delvis komplicerad d4 hon kinner stor kérlek infor hennes bror samtidigt som
ett visst agg vixt fram gentemot brodern for den uppmirksamhet han fick i och med sin
sjukdom. Respondenten beskriver att det var svart att hantera den mix av kénslor som

uppkom under uppvixten.

R3 berittar att hon upplever att hennes sjuka syskon fick mer uppmérksamhet och mer tid
generellt. Dels har hon kdnt avundsjuka gentemot sitt syskon men hon har ocksé skuldbelagt
sig sjilv for att ha ként de kéinslorna. Aven de yrkesprofessionella bekriftar att skuldkénslor

ar forekommande hos friska barn med syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom, dér
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respondent A1 forklarar vikten av att se syskonen och hon bekriftar dven att hon moéter friska

barn som kénner skuld over att de sjdlva ar friska.

De yrkesprofessionella beskriver att det paverkar de friska barnen i familjen nér ett syskon

blir sjukt;

”Att ha ett sd pass allvarligt sjukt syskon gor ju att allting kanske inte
riktigt blir som man ténkt sig for det friska syskonet ocksd. Ménga barn
sdger saker for att fA uppmarksamhet av sina fordldrar. Det kan handla
om att de har ont ndgonstans eller att de har varit ledsna i skolan, de vet
inte hur de annars ska f& uppmaéarksamhet da de ser att det sjuka barnet
syns just genom att ma daligt. Det blir som att det friska barnet férsoker
tdivla om att f uppmaérksamhet med det sjuka barnet och det blir ju

jattesvart under sjukdomstiden”. — A2

Respondent A2 utvecklar vidare och berittar att hon ibland har mott friska barn som stéllt
fragan om de ocksa maste ha cancer for att de ska synas. De yrkesprofessionella menar att
vanligt forekommande kénslor hos friska barn med syskon med kronisk och/eller livshotande
sjukdom hos de yngre barnen frimst avundsjuka. Det kan vara avundsjuka pd att det sjuka
syskonet far dta godis mitt i veckan eller avundsjuka for att det sjuka syskonet far mycket
saker. De menar att manga anhoriga ofta kommer med presenter for att de tycker synd om det
sjuka syskonet och vill underldtta genom att ge roliga presenter. Bland de dldre barnen ar det
framst oro som dr vanligt forekommande. Tonarssyskon kédnner oro for sitt sjuka syskon, de
kénner oro for sina fordldrar da de kan se att fordldrarna inte mar bra men de kan ocksa kidnna
stress d& de har en helt annan kunskap om sjukdomen. Tonarssyskon brukar dven ta véldigt
stort ansvar, vilket kan leda till en psykisk stress hos dem. Genom att som néra viktiga andra
ha forstéelse for det Antonovsky (2005) beskriver gidllande KASAM, skulle det kunna vara
mdjligt att genom att som fordlder ge information (begriplighet) till det friska barnet om den
nya livssituationen. P& s sitt skulle det kunna vara mojligt att minska kanslor av avund hos

de friska barnen och istéllet ge en 6kad kénsla av KASAM.
Murray (1998) forklarar att de kan finnas bade positiva och negativa aspekter av att ha ett

syskon med allvarlig sjukdom. De negativa kan vara att de friska barnen utsétts for kdnslor av

stress, kidnslomdssig avsaknad, att de upplever minskad tolerans fran foréldrarna men &ven
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okade fOrvantningar fran fordldrarna samt ilska och skuldkdnslor (ibid.). De positiva
aspekterna dr istéllet att det friska barnet far en 6kad empatisk formaga gentemot sina
medmaénniskor, en storre personlig mognad och i vissa fall en 6kad uppskattning till livet
(ibid.). Nir jag bad de friska syskonen beskriva hur de tror att de har blivit paverkade av att ha
vuxit upp med ett syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom beskrev de att de
upplever storre mognad in sina jidmnariga vinner. Den kénslan bekriftar dven de
yrkesprofessionella d4 de menar att ménga friska barn till syskon med allvarlig sjukdom

tvingas ta mer hdnsyn én vad som ofta &r normalt for aldern.

”Jag har alltid varit duktig och skott mig i skolan och det har egentligen
inte varit s mycket med mig. Jag vill ju inte vara andra till besvér och
jag har alltid ként att jag behdver vara bra, jag har velat prestera.
Samtidigt behover ju inte det vara ndgot diligt men jag har reflekterat
over varfor jag kdnner sa, om det kommer av att min syster varit sjuk

eller om det bara dr min personlighet”. — R2

Négot som de intervjuade syskonen har gemensamt dr deras strdvan efter att vara duktiga.
Respondent R2 och R3 beskriver att de har velat vara duktiga just for att inte vara till besvr
for sin omgivning. Respondent R1 beskriver istillet att han upplever att han alltid velat
prestera men att han inte tror att det kommer utav att ha vuxit upp med ett syskon med kronisk
sjukdom utan mer att det &r ndgot som han sjélv har valt. De friska barnen menar att de har
svart att urskilja om strdvan efter att vara duktig kommer utav att de vuxit upp med ett syskon
med kronisk och/eller livshotande sjukdom eller om det helt enkelt &r ett personlighetsdrag
hos dem. I en intervju med de yrkesprofessionella kom ordet duktig upp och innebérden for
respondent Al var att ordet duktig inte dr ndgot positivt. Hon menar att man genom att
berdmma prestationer hos de friska barnen signalerar att det dr deras prestationer som har
betydelse, det i sin tur tror hon kan leda till att barnen har kénslan av att de behover vara

duktiga for att fa uppmérksamhet.

Pa min fraga om ndgon nagonsin fragade det friska syskonet hur hon madde i hela situationen

fick jag svaret;

”Aldrig. Aldrig inom familjen eller sa. Fokus har hela tiden legat pd min

bror”. — R3
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Respondent R3:s upplevelse kring av att ha vuxit upp med en bror med kronisk sjukdom ér att
fokus ofta har legat pd honom. Samtidigt podngterar de yrkesprofessionella vikten av att
uppmédrksamma de friska barnen utifrdn deras perspektiv. Lekterapeuten beskriver sina

upplevelser av att uppmérksamma de friska barnen;

”Jag personligen tycker att de friska barnen dr sd oerhort viktiga att se,
jag kan ibland se friska syskon som kénner skuld 6ver att de sjdlva ar
friska. De hjdlper s& mycket att ldra sig de friska barnens namn, frdga vad
deras intressen dr och hur dem maér i sjukdomsbilden, d& kédnner de sig

sedda vilket kan ha positiv inverkan pa deras maende”. — Al

Antonovsky (2005) menar att kdnslan av sammanhang, KASAM, dr en viktig del 1 hur
individer hanterar olika situationer de stélls infor. KASAM grundar sig i tre
huvudkomponenter, dessa ar begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Hur vi hanterar
pafrestningar och motgéngar i livet beror pa hur vi upplever var omvirld i forhallande till de
tre komponenterna (ibid.). Genom att inkludera de friska barnen mer i sjukdomsforloppet
underldttar fordldrarna eller andra nérstdende personer till familjen barnens kinsla av
sammanhang. Med information om sjukdomen kan man skapa forstéelse for den, vilket skulle
kunna resultera i att de friska barnen inte kdnner lika stor oro infor sjukdomen. Det inger
ocksa en storre kinsla av begriplighet vilket kan underlétta i hur de friska barnen hanterar
sjukdomen. Nér de friska barnen dessutom blir sedda for det de gor utan att bli jimforda med
sitt sjuka syskon kan det leda till en kénsla av att bli sedd for den man 4r och pa sa sétt inge en
kdnsla av meningsfullhet. I de fall dér de intervjuade barnen har varit delaktiga i
sjukdomsbilden och kint sig sedda for den egna personen utan jimforelse med sitt syskon har

man kunnat se mindre negativ paverkan pd individens maende.

Sammanfattningsvis kan det i enighet med tidigare forskning och respondenternas egna
upplevelser och erfarenheter skapas forstaelse kring att sjukdom kan ha en emotionell
paverkan pa de friska barnen. De friska barnen beskriver kénslor av skuld och ensamhet som
vanligt forekommande. Det framkommer dven att tvd av de tre intervjuade personerna i
respondentgrupp 1 upplever att de har en strdvan efter att vara duktiga, detta for att inte
belasta fordldrarna mer dn nddvéndigt. For att motverka att de friska barnen kdnner sig

ensamma dr det viktigt, i enighet med respondentgrupp 2, att uppméarksamma dem. Genom att
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anvidnda sig av Antonovskys KASAM kan de friska barnen kdnna delaktighet i

sjukdomsbilden vilket kan dka kénslan av samhdrighet till familjen.

6.2 Upplevelser av socialt stod och delaktighet hos de friska barnen

Antonovsky (2005) definierar stressorer som krav som ménniskan inte har nagra automatiskt
adaptiva responser pa. En stressor liknar alltsd de péfrestningar som individen moter i det
vardagliga livet (ibid.). Det &r styrkan i kinslan av KASAM hos individen som avgér om de
olika stressorerna kommer ha skadliga, neutrala eller hilsofrimjande foljder. Vidare menar
Antonovsky (2005) individer med stark KASAM med storre sannolikhet bedomer en stressor
som mindre laddad i jimforelse med en person med svag KASAM. Personer med hog
KASAM fGrlitar sig pé att pdfrestande situationer kommer att ordna sig och att de har

resurserna inom sig sjélv for att hantera den (ibid.).

Forskning visar att fordldrar ofta dr en pélitlig kdlla nir det géller att stodja barn som &r
utdtagerande. Déremot dr fordldrar inte lika tillforlitliga nér det géller situationer dir barnet
fér interna beteendefordndringar, sa som angest eller kinsla av ensamhet (Hamama, Ronen &
Feigin, 2000). Det r viktigt att det friska barnet i en familj dér ett syskon lider av allvarlig
sjukdom fér bekriftelse frdn betydande vuxna i sin ndrhet d& friska barn kan tro att de
underlittar for de vuxna genom att hélla kénslor och tankar for sig sjdlva (McKeever, 1983).
En péfdljd av att halla kdnslorna for sig sjélva ér att de friska barnen kan vélja att inte visa
egna bekymmer s som sorg, skuld, oro eller ilska d& de dr rddda for att skapa mer problem

inom familjen (Reed & Wallinga, 1990). En respondent beskriver;

”Jag minns ett samtal frin mamma under tiden mitt syskon var inlagd pa
sjukhus. Mamma frdgade mig hur det var med mig och jag minns sé
tydligt den hér kénslan av att jag inte ville vara till besvér. Jag tanker pé
det ibland, jag var sd himla liten och att jag trots det kdnde att jag inte
ville betunga mina fordldrar mer genom att berétta att jag ocksd madde

daligt”. - R2

Att inte delge hur man mér i en situation kan leda till att de friska barnen kdnner sig
exkluderade frén ett stort familjeproblem (McKeever, 1983). Det gor ocksa att friska barn kan
kdnna sig bortglomda da vardnadshavare spenderar mer tid tillsammans med det sjuka

syskonet (Reed & Wallinga, 1990).
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”Jag minns ndr min syster blev sjuk och hur jag bara skickades frin
forskolan hem till mina farfordldrar och sen fick jag bara fortsétta bo dar.
Jag minns att jag kdnde mig lite avskdrmad frn familjen for det blev sd
tydligt nir mamma, pappa och min syster var pa sjukhuset och jag inte

fick vara med”. — R2

Niér jag stéller fragan om det finns nagra indikatorer pa att ett friskt barn mar daligt av sitt

syskons sjukdom svarar de yrkesprofessionella;

”Barn som slutar forsoka f& uppmirksamhet fran sina néra i svéra
situationer maste vi uppmirksamma. Det finns en stor risk att de forsoker

fylla behov i sitt natverk som de varken ska eller kan fylla”. — A3

De yrkesprofessionella menar att de barn som genom, till exempel, utatagerande beteende far
uppmaérksamhet av sin ndra omgivning med stor sannolikhet ocksa far stod d4 man ser att de
mér daligt. Med barn som istéllet forsoker hantera en svar situation genom interna reaktioner
ar det svédrare for fordldrarna att uppfatta att de behdver stod da de utat sett ser ut att kunna
hantera den svéra situationen de stillts infor. KASAM myntades som begrepp for att forsoka
beskriva vilka bidragande faktorer som paverkar varfor vissa méanniskor forblir friska trots att
de utsidtts for yttre pafrestningar medan andra paverkas negativt (Antonovsky, 2005). Syskon
som har ett betydande socialt nidtverk omkring sig visar ldgre niva av depression och angest
och dven mindre grad av beteendeproblematik (O’Brian, Duffy & Nicholl, 2009). Ett av de
intervjuade barnen menar pé att det har varit skont att ha haft ndgon utanfoér familjen och
sjukdomen och tror att det kan ha varit en bidragande faktor till varfér personen inte upplevt
att sjukdomen varit lika jobbig. Den erfarenheten stirks ytterligare utav respondent A1 som
menar pa att ndtverk dar en viktig faktor som kan péverka hur de friska barnen mér under

sjukdomsperioden;

”Det dr sd himla ldtt att man ropar pa experter och krisgrupper men da

forminskar man ju nétverkets egen formaga”. — Al

Med det menar respondenten att det egna nétverket ofta &r mycket mer effektivt i att hantera
olika kdnslor &n experthjélp, men en viktig del i att ndtverket ska ha positiv inverkan ar att

man kan kommunicera dven om det som dr jobbigt. Genom att prata om upplevelserna kring
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den svéra situationen menar de yrkesprofessionella att man kan métas i kdnslor och tankar
men ocksé fa storre insikt av att hela familjen tycker att situationen dr svér, vilket kan tillata

de friska barnen att vaga beritta hur de mar.

Respondent R1 i respondentgrupp 1 véxte upp med att en utav fordldrarna hade samma
sjukdom som syskonet senare insjuknade i. I och med att intervjupersonerna vuxit upp med
sjukdomen nirvarande upplevde han inte att syskonets insjuknande var en lika stor
omstdllning som han tror att den annars hade kunnat vara. I och med att sjukdomen funnits i
familjen sedan tidigare visste intervjupersonen vad sjukdomen innebar och hur den skulle

hanteras.

”Sen nér hon ocksa fick sjukdomen sa visste ju vi vad det handlade om.

Det var inte en sé stor omstéllning for mig att hon ocksé blev sjuk”. — R1

Den tanken kan stirkas genom att se till tidigare forskning som beskriver vikten av att fa
information. Incledon (et al., 2015) menar att vikten av information &r avgoérande for hur
syskon hanterar den nya sjukdomsbilden i familjen. Incledon (2015) menar att syskongrupper,
mdjligheten att fa sina frdgor besvarade, emotionellt stdd fran fordldrar eller andra narstdende
och hur pass vil familjen fortsatte att fungera efter att barnet blivit sjuk var faktorer som
framst kan associeras med den psykiska hélsan hos syskon till patienter med en kronisk
och/eller livshotande sjukdom (ibid.).

For ett annat syskon har stodet fran syskongrupper varit avgdrande, syskonet beskriver

foljande;

”Det bista stodet dr fran andra syskon, mina vénner har inte forstdtt vad
det har inneburit for mig att ha ett syskon som har haft cancer och dé ar
det ldttare att soka kontakt med syskon som har liknande upplevelser.
Genom syskongrupper har jag ként att jag inte dr ensam om att tdnka och

kénna som jag gor”. — R2

Det forekommer ocksa att de friska barnen missuppfattar fordldrarnas upptagenhet av de sjuka

syskonen som en avvisning mot dem sjélva (Wang & Marinson, 1996). Ett syskon beskriver
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att hon kinde sig avskdrmad under sjukdomsperioden d& hon inte fick bo med familjen pa

sjukhuset vilket stirkte kénslan av att inte vara delaktig.

”Jag kidnde mig avskdrmad under sjukdomsperioden. Det blev s tydligt

eftersom jag inte fick bo med dem pa sjukhuset ”. — R2

Det friska barnet beskrev sin upplevelse fran tiden da syskonet insjuknade som négot som
hinde véldigt plotsligt. Att hon fran en dag till en annan inte fick bo med sin familj pa
sjukhuset nér syskonet insjuknade pa grund av platsbrist och istéllet fick bo hos farmor och
farfar. Hon beskrev det som att hon kinde sig utanfor 6vriga familjen nér hon inte sjélv fick
bo med dem. Antonovskys KASAM stérker ovanstdende upplevelser da han menar att kédnsla
av begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet dr viktiga bestdndsdelar i hur ménniskor
hanterar olika situationer (Antonovsky, 2005). Genom kénsla av begriplighet tillits individen
att kdnna att situationen den stillts infor inte dr skrimmande, vilket underléttar hanteringen av
situationen. Nér individen da kénner att situationen dr hanterbar kan den med tillrdckliga
resurser mota de krav som en stélls infor (ibid.). Med meningsfullhet kénner individen att den
ar delaktig i situationen vilket stirker kdnslan av sammanhang (ibid.). Att kéinna att man har
kontroll dver det som paverkar ens liv har stor betydelse for den mentala hilsan (Reed &
Wallinga, 1990). Genom kunskap far det friska barnet information om sitt sjuka syskon och
hur det eventuellt pdverkar familjerelationen, det underléttar for det friska barnet da det kan

kdnna kontroll 6ver en annars ganska oforstaelig situation (ibid.).

Niér ett barn 1 en familj blir sjuk paverkar det dven de friska barnen. Fordldrarna fir ofta
mindre tid att spendera tillsammans med de friska barnen och det uppskattas att ungefar
hélften av alla friska syskon ndgon gang under eller efter sjukdomsperioden lider av psykiska
eller kinslomissiga besvir (Hamama, Ronen & Feigin, 2000). Vid intervjun med
syskonstddjare framkommer att hon upplever att det dr viktigt att fordldrarna tar sig tid till att

umgas med det friska barnet;

”Det ar viktigt att ta tid till det friska barnet att umgés med forédldrarna

utan det sjuka syskonet och utanfor sjukhusomrédet”. — A2
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Nér fordldrarna tar sig tid till att umgas med de friska barnen utanfor sjukhuset kan barnen
ater kinna att de blir sedda och har betydelse, vilket kan paverka deras maende positivt da de

fér tid till att umgas med fordldrarna pa samma sdtt som innan sjukdomen.

For att sammanfatta ovanstdende avsnitt menar respondentgrupp 2 att det dr viktigt att vara
uppmirksam pé de friska barnens signaler. Ett friskt barn som inte ldngre forsoker fa
uppmaérksamhet frén de ndrstdende kan betyda att de istéllet hanterar situation genom interna
reaktioner. Utat sett kan man tro att de barnen inte paverkas av sjukdomsbilden i lika stor
utstrdckning men de yrkesprofessionella menar att det dr viktigt att uppmérksamma just dem.
Niér ett barn i familjen blir sjuk paverkar det hela familjen, de friska barnen kan kénna sig
asidosatta och darfor dr det viktigt att som forédlder forsoka hitta péd aktiviteter med de friska
barnen utanfor sjukhusomrédet. Resultatet av studien visar att kunskap kring sitt syskons
sjukdom underléttar hanteringen av den hos de friska barnen. Kunskapen boér komma dels frén

sjukvirden men dven frin familjen.

6.3 De yrkesprofessionellas uppfattning av behov av stod till friska barn med syskon
med kronisk och/eller livshotande sjukdom

Sjukhuskuratorerna som deltog i studien beskrev att deras arbetstid fradmst gick till att finnas
som stod till fordldrarna men ocksa till att utbilda vardpersonal i hur de kan stodja familjer dér
ett barn dr sjukt. De menar att syskon ofta dr skyddade genom viktiga andra. Darfor ér
syskonen séllan i fronten av kuratorernas arbete. De menar att barn till syskon med kronisk

och/eller livshotande sjukdom inte heller ska vara det, da det dr for svar miljo att vistas i;

”I de bidsta av vérldar s& dor inte barn men det gor dem. Barn kan do
snabbt och pa ett fint sdtt men hir hamnar vi ofta i situationer dir det tar
tid, jag pratar om flera dygn och i viérsta fall flera veckor. Det &r en
enorm anstrangning for de ndrmsta anhoriga att vara hér under den tiden
och d& forsoker man befria barn frdn den mentala anstringning det
faktiskt innebdir att vara pé sjukhus. Det &r inte en lamplig milj6é for dem.
Déremot ska det vara tydligt for dem vad som hinder med deras syskon i

forhéllande till den utvecklingsnivé de ari”. — A3

Cullberg (2006) beskriver att en kris kan vara en plotslig forandring som en individ inte har
tillrdckligt med resurser att hantera. Att ett barn blir allvarligt sjukt kan rdknas som en kris

och dérfor blir det av stor vikt att yrkesprofessionella, fordldrar och viktiga andra i de friska
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barnens nérhet kan se och uppmérksamma de friska barnen. De genomgér ocksa en kris da ett
syskon drabbas av kronisk och/eller livshotande sjukdom. Vidare beskriver Cullberg att
forstaelsen av vilken personlig betydelse krisen har for den drabbade individen dr viktigt att
ha i atanke, da han menar att det &r genom den fOrstaelsen yrkesprofessionella kan arbeta for
att hjélpa individen ur sin kris (ibid.). Syskonstddjaren forklarar att minga friska barn till
syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom fér kénslan av att de inte &r viktiga ldngre
dé det sjuka barnet kraver mer uppmirksamhet fran sin omgivning. Ett sdtt att fa de friska
barnen att kdnna sig uppmidrksammade dr att se dem utifrdn deras egna upplevelser.
Respondent A2 beskriver att syskon ofta kan vara ledsna dver att deras krampor inte tas pé

allvar;

”Syskonen behdver vara mer delaktiga inom vérden och kénna att de fér
information om sjukdomen och kan f& svar pa eventuella fragor. Nir ett
barn blir sjukt hamnar syskonen oftast lite utanfor familjen. Darfor ar det
viktigt att syskonen ska vara informerade om vad som hénder pd
sjukhuset for att ocksd kénna sig delaktiga. Det &r ocksa viktigt att
syskonen blir uppméirksammade utifrdn deras egna upplevelser. Jag har
haft syskon som kommit till mig och varit ledsna 6ver att deras magont
eller stukade fot inte spelat ndgon roll hemma for att allting bara handlar

om det sjuka barnet”. — A2

Hos de friska barnen kan krissituationen nir ett syskon blir sjukt vara att de inte lingre kdnner
sig uppmirksammade. Cullberg (2006) menar att en bidragande faktor till hur vil en individ
hanterar en kris beror pad vilka sociala forutsdttningar personen har. Att se till
familjesituationen och vilka viktiga andra som finns i de friska barnens omgivning kan ha en
positiv inverkan pd om de friska barnen upplever krissituationen som hanterbar eller inte
(ibid.). Genom att informera viktiga andra i de friska barnens nira nitverk om vikten av
delaktighet under sjukdomstiden gillande information och tid ensamma med forédldrarna ar
det mojligt att man kan minska deras kénsla av att inte ha kontroll. Som Antonovsky (2005)
beskriver kan det dven bidra till att de friska barnen kénner att situationen &dr hanterbar och

diarmed inte lika krisartad.

Vid frdgan om de yrkesprofessionella tror att det har skett en fordndring i arbetet med barn i

sjukvérden tror de att sjukvarden blivit béttre pa att uppmérksamma barn idag. Vardpersonal
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ar mer uppmérksammade pa barn som anhoriga idag i och med den lagfordndring som kom
2010. Stodet ska anpassas efter barnets alder och mognad. Genom den lagférdndringen har
det under de senaste aren skett en fordndring i arbetet kring att uppmérksamma barn nér
vérdnadshavare blir sjuka. De yrkesprofessionella tror att de dven kan ha en péverkan i hur
vérdpersonal ser barn dverlag inom varden, det har lett till att manga nu fragar om det finns

barn i familjen da en familjemedlem blir sjuk.

”Information till syskon dr jitteviktig men absolut anpassad till lder och
mognad. Barn ska ha adekvat information, den ska vara tydlig och om
mojligt dven gé att forstd. Vi ska inte ge barn for stort utrymme att fylla i

sjdlva”. — A2

De yrkesprofessionella menar att friska barn ofta kan fylla i tomrum, till exempel dir
informationen brister, med egna fantasier om sjukdomen. De har visat sig att fantasierna ofta
ar mycket vdrre dn verkligheten och déarfor menar de yrkesprofessionella att information &r

viktigt men anpassad till barnets mognad.

Vid intervjuerna med sjukhuskuratorerna fragar jag vad de mer konkret gor for att finnas som
stod till barn med syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom. Det gemensamma
svaret dr att resurserna inte ricker till for kuratorerna att ocksé finnas som stod till de barnen
eller ungdomarna. Istillet kan de underlétta genom att formedla kontakter vidare till andra

instanser sd som, BUP (Barn- och ungdomspsykiatrin), skolkurator eller socialforvaltningen;

”Jag tror att sjukvérden dr béttre pa att uppmérksamma barn med syskon
till en livshotande sjukdom, dven om det fortfarande finns mycket att
jobba pé dér. Néar det kommer till barn till syskon som har en kronisk
sjukdom tror jag att det finns enorm utvecklingspotential, de barnen ar
nédstan som ett morkt hél. Jag tror de &r oerhort svért att uppmérksamma

dem”. — Al

Vidare forklarar kuratorerna att de tycker att det &dr viktigt for de friska barnen att folja sina
vardagliga rutiner hemma. Rutiner hos barn och ungdomar ér, enligt de yrkesprofessionella,
otroligt viktiga och de podngterar att de friska barnens liv inte ska pausas bara for att deras

syskon har blivit sjuk. Kuratorerna arbetar inte riktat mot friska syskon, ddremot kan de finnas
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tillhands om de fir vetskap om att ett syskon &r vid behov av stdd och da istéllet rikta stodet

vid syskonets ndrmsta krets, till exempel skolkuratorer.

”Det &r de trygga personerna, de viktiga anhoriga som ger det bdsta stodet
till de friska barnen. De inger en helt annan trygghet &n nér en
utomstdende kommer och markerar att samtal behdvs for att ndgonting ar

fel”. — B1

Aterigen beskriver de yrkesprofessionella betydelserna av att anvinda sig av det nirmaste
nétverket som stod nér ett syskon blir allvarligt sjukt. Diremot beskriver ett av de friska

barnen f6ljande;

”Det hade kdnts skont att veta att det finns ndgon annan att ldgga mina
kénslor hos sé att jag hade fatt ut dem istéllet for att halla dem inom mig.
Jag tror att stod fran kurator ar viktigt, speciellt i mitt fall d& jag kidnde att

jag inte ville belasta mina fordldrar”. — R2

Diar motsitter sig upplevelserna av vilka behoven dr och hur de ska tillgodoses. Det édr en
intressant reflektion att ha i beaktning. Jag forstar att upplevelserna ér individuella och skiljer
sig fran person till person men tvd av de intervjuade syskonen upplever att de hade behovt
stdd genom samtal med en utomstdende vuxen nér de var yngre och syskonen insjuknade. Det
finns ett dilemma mellan de olika upplevelserna av stdd till de friska barnen under uppvixten.
Medan de yrkesprofessionella menar att de ndra anhoriga kan ge det storsta stodet beskriver
de friska barnen att de istdllet gdrna hade velat fi stdd av yrkesprofessionella. Oavsett varifran
stodet kommer kan vikten av KASAM tydligt synliggoras, att kdnna samhorighet till andra
har visat sig ha stor betydelse for hur individerna som deltog i studien har kunnat hantera
deras uppvixt. I enighet med Cullbergs kristeori (2006) kan behdva erbjuda stdd till friska
barn under bearbetningsfasen. Som Cullberg beskriver dr det mgjligt att man inte &r mottaglig
for information och stdd under chockfasen och reaktionsfasen. Genom att ge mojligheten till
stddsamtal med en yrkesprofessionell &r min uppfattning att de friska barnen tillits bearbeta
sjukdomen och den svéra situation de stéllts infor. Det i sin tur skulle kunna leda till att de
friska barnen kénner sig tryggare i1 att vdga Oppna upp sig om sina tankar och kénslor infor

ovriga familjemedlemmar.
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Ett intressant upptédckt i denna studie ar att de yrkesprofessionella menar att det bista stodet
kommer ifrdn det ndrmsta natverket. De friska barnen upplever istillet att de har blivit mest
hjélpta av att prata med utomstdende person med liten eller ingen anknytning till den nérmsta
familjen. KASAM visar pa att samhorighet dr en viktig faktor i hur personer hanterar olika
situationer, genom att kdnna samhorighet med andra ménniskor kan man né en storre positiv
inverkan pd nagot som upplevs problematiskt. Av denna anledning menar syskonstddjaren att
hennes uppgift dr sd viktigt, d@ hon ger syskon mojlighet att motas via syskongrupper och

tillsammans dela erfarenheter.

7 Sammanfattning

Denna studie dmnar belysa hur upplevelserna under uppvéxten hos friska barn med syskon
med kronisk och/eller livshotande sjukdom. Dessutom avser studien att belysa hur
yrkesprofessionella ser pa behovet av stod samt tillgdngen till stod for malgruppen. Resultatet
av studien visar att friska barn med syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom
paverkas av deras syskons sjukdom beroende pa i vilken utstrackning de far information, stod
och delaktighet i sjukdomsbilden. Det har visat sig att ett stort antal friska barn till syskon
med allvarlig sjukdom senare i livet kommer att paverkas negativt fran upplevelserna. De
friska barnen upplever kinslor av ensamhet, utanforskap i familjen, oro, &ngest och en del
uppvisar tecken pad depression. Barn kan dven stillas infor olika externa eller interna
beteendefordndringar ddr det har framkommit att de barn som fir interna
beteendeforiandringar ofta kénner sig mer exkluderade. De yrkesprofessionella papekar att den
grupp friska barn som inte ldngre syns genom att till exempel vara utitagerande dr oerhort
viktig att uppmérksamma, d& de barnen ofta bar pa mycket kdnslor inom sig. I enighet med
Antonovskys KASAM och Cullbergs kristeori kan resultatet tolkas att de barn som fétt
information som sitt syskons sjukdom, uppmaérksamhet frén fordldrar eller viktiga andra samt
delaktighet i sjukdomsbilden inte paverkats i lika hog grad. Studien pavisar att de friska
barnen upplever mindre negativa konsekvenser nér de far tillrdcklig kunskap och information
om sitt syskons sjukdom medan de barn som inte fir adekvat information kan utveckla en

storre oro och inre stress.
Kinslan av KASAM och socialt stdd har visat sig ha en betydande roll for de friska barnens

psykiska méende bdde under och efter sjukdomsperioden. De yrkesprofessionella menar att i

de familjer dér det finns ett stort socialt nitverk ocksa uppvisar mer positiva effekter hos de
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friska barnen. De friska barnen beskriver dock att de har kdnt sig ensamma i deras situation
men att i de fall dir det har funnits mojlighet att triffa andra friska syskon har upplevt en

storre kinsla av gemenskap och sammanhang.

7.1 Avslutande diskussion

Studien har nétt intressanta resultat genom att ha fokuserat bade pd de friska barnens
upplevelser men dven de yrkesprofessionellas. Det har varit intressant att lyssna till de olika
respondentgruppernas perspektiv gédllande upplevelsen kring att ha vuxit upp med ett syskon
med kronisk och/eller livshotande sjukdom. Forskning menar att friska barn till syskon med
kronisk och/eller livshotande sjukdom kan komma att pdverka dem i form av psykiska besvir.
Forskningen sidger ocksé att de friska barnen kan forsoka vdga upp bristen pd uppmaérksamhet
genom att inte vilja gora sig sedd, vara duktig eller behélla sina kénslor s& som oro och angest
for sig sjdlva. Det som forskningen menar kan vara ett problem med att hantera oro med
interna reaktioner &r att det senare i livet kan leda att personen drabbas av psykisk ohilsa.
Respondentgrupp 1 bekréftar ndgra utav dessa pastaenden, dér det finns igenkénning i att vilja
vara duktig och inte delge helt hur man kéinner i féorhoppning att bespara sina fordldrar mer
smirta. Problemet jag upplever med det &r att de friska barnen tar mycket ansvar, ofta redan
som unga, di de vixer upp med ett syskon som har kronisk och/eller allvarlig sjukdom. Det
kan gélla ansvar gentemot familjen men ocksa att de friska barnen dvertygar sig sjdlva om att
deras kénslor och tankar kring sjukdomen mojligtvis inte &r lika viktiga som ovriga
familjemedlemmars. Att bdra pa ett sddant ansvar frdn ung alder far mig att tinka att det
skulle kunna ha en stor inverkan &ven pa det psykiska médendet i framtiden. Det ar dérfor jag
dven har intresserat mig for att undersoka hur de yrkesprofessionella ser pa behovet av stod
till respondentgrupp 1. De yrkesprofessionellas uppfattning ar att de friska barnen ofta ar
skyddade av viktiga andra men den upplevelsen delas inte alltid utav respondenterna ur
respondentgrupp 1. Det uppskattas att lite mer @n hélften av alla barn med ett syskon med
kronisk och/eller livshotande sjukdom under eller efter sjukdomsperioden lider av psykiska
besvir. Dérfor ar det av vikt att vi uppmérksammar malgruppen friska barn med syskon med
allvarlig sjukdom. Genom att uppméirksamma den gruppen och arbeta mot att forbittra
tillgdngen till stod for dem, dr min forhoppning att vi ska kunna forebygga psykiska besvir
senare 1 livet. Som socionomer behdver vi bli bittre pa att uppmirksamma de friska barnen,

att informera fordldrar och viktiga andra av vikten av att se och uppméirksamma de friska
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barnen samt skapa mojligheter for dem att mota andra med liknande erfarenheter och

upplevelser.

Det forvanar mig att de yrkesprofessionella och de friska barnens egna upplevelser kring
varifrén stodet bor komma skiljer sig sd pass markant. Min tolkning av ovanstéende stycke ar
att de yrkesprofessionella idag mojligtvis inte har tillrdcklig kunskap inom omradet men
framforallt handlar det om att resurserna inom vérden inte ricker till. De yrkesprofessionella
tvingas prioritera och ddrmed hamnar resurser hos vardnadshavare och det sjuka barnen. En
oversiktsstudie i undersokningen visar att 60 % av barn som vuxit upp med ett syskon med
sjukdom négon géng i livet lider av psykisk ohélsa. Kan vi istéllet borja jobba forebyggande
gentemot de friska barnen i en familj tror jag att vi i framtiden skulle kunna minska den
procentsatsen. Genom att prioritera syskongrupper, i liknelse med Barncancerfondens
syskongrupper, kan vi mojliggéra for de friska barnen att f& mdta andra personer med
liknande upplevelser och kénslor. Daremot tror jag att det dr viktigt att skapa syskongrupper
for alla friska barn, inte enbart de med syskon med cancer eller diabetes utan dven de lite mer
osynliga sjukdomarna. Som studiens teori har 1atit oss forstd har kdnsla av sammanhang,

KASAM, en stor betydelse for hur en ménniska hantera olika situationer.

Négot som ocksa var intressant var att de olika professionerna uttryckte sig olika om de friska
barnens behov. Syskonsstodjaren menade att det var sjilvklart att de friska barnen skulle ha
mdjlighet till utomstidende stod medan kuratorerna lyfte vikten av det ndrmsta ndtverket.
Lekterapeuten i sin tur lyfte vikten av att géra de friska barnen delaktiga i sjukvérden, att de
kan vara med pa lekterapin och fi svar pd ménga av sina fragor genom det. Jag tycker att all
den kunskap de yrkesprofessionella har bidragit med ar viktig att ha i tanke for att utveckla
arbetet kring att inkludera de friska barnen. En mojligt bidragande faktor till positiv effekt &r
att bli béttre pa att informera foréldrar om vilken paverkan ett syskons sjukdom har for det
friska barnet. Genom information kan fordldrarna bli uppmérksamma pé det friska barnets
olika signaler och ddrmed eventuellt kunna finnas som stdd och péd sd sitt bidra till att
familjen blir ett bra ndra natverk. Det i samband med syskongrupper dir de friska barnen fér
triffa andra likasinnade och lyfta tankar och funderingar skulle mdjligtvis, enligt mitt tycke,

ha en fantastik inverkan pa den psykiska hélsan hos de friska barnen.
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Fortsatt framtida forskning inom omrddet dr av stor betydelse, jag ser exempelvis att
langtidsstudier didr man undersoker effekterna av mer aktivt stod till de friska barnen i
samband med att deras syskon insjuknar i kronisk och/eller livshotande sjukdom. Detta for att
socionomer och andra yrkeskategorier ska kunna bedriva god omvardnad ddr man inser vérdet
av att inkludera de friska syskonen i arbetet med familjer. Det skulle dven vara intressant att
bedriva forskning kring huruvida kon eller placering i syskonskaran har en paverkan i hur

man hanterar ett syskon sjukdom.
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9 Bilagor

Bilaga 1

Intervjuguide respondentgrupp 1

Bakgrundsfrigor

Beritta lite kort om vem du &r och vad du gor.
Nir blev ditt syskon sjukt? Hur gammal var du?

Hur fick du information om det som hade hant?

Kénde du att du behdvde stod? Om ja, fick du det stod du ville ha? Om nej, varfor tror

du att du inte upplevde att du behovde stod?
Fick du nagot stod fran varden vid diagnostiseringen av sjukdomen?

Fanns det andra personer i din nirhet som kunde ge dig stod? Vilka?

Syskonrelation

Beskriv hur er relation var d&

Beskriv hur er relation dr nu

Hur mar du idag?

Hur tror du att det har paverkat dig att vixa upp med ett syskon som har kronisk

och/eller livshotande sjukdom?

Ovriga fragor:

Om du skulle beskriva sjukdomsperioden, vilka ord skulle du anvénda d&?

Vilka kénslor fanns hos dig under sjukdomsperioden? T.ex. oro, dngest, avundsjuka,

stress?
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Bilaga 2

Intervjuguide respondentgrupp 2

Bakgrundsfrigor

Stod

Beritta lite kort om vem du ér och vad du gor.

Vad har du for utbildningsbakgrund?

Hur ldnge har du jobbat pa den hér arbetsplatsen alt. Hur linge har du jobbat som
kurator?

Vilka personer ser du som din mélgrupp som kurator?

I din roll som kurator, hur skulle du beskriva att det 4r att vara friskt barn till ett
syskon med kronisk och/eller livshotande sjukdom?

Vilka faktorer ser du &r vanligt forekommande for barn till syskon med kronisk
och/eller livshotande sjukdom? (t.ex. stress, &ngest, oro osv)

Vilka behov ser du att syskonen kan ha?

Arbetssatt

Hur gér processen till fran att ni trdffar en patient till vidare kontakt?

Finns det forstaelse kring det friska barnets behov av stdd fran andra instanser?
Upplever du att man behover jobba med syskon? Om ja, varfor och pa vilket sétt?
Hur gér processen till vid ”inskrivning” av nya klienter/patienter?

Finns det begridnsningar som medfor problematik for ditt arbete (t.ex. otillrdckliga
resurser, tidsbegriansningar osv).

Kommer du i kontakt med barn till syskon med kronisk och/eller livshotande
sjukdom? Hur?

Hur arbetar du som kurator for att inkludera barnen/syskonen?

Vad ér din erfarenhet av friska barn till syskon med kronisk och/eller livshotande?

43



Bilaga 3

UNIVERSITY

Institutionen for socialt arbete

Inbjudan till att delta i intervju

Mitt namn &r Pernilla Fjérrstrand och jag ldser socionomprogrammet vid Lunds Universitet.
De kommande tvd ménaderna skriver jag mitt examensarbete med syfte att forsoka ta reda pa
hur syskon till barn med kronisk och/eller livshotande sjukdom har pdverkats under
uppvéaxten och vilket eventuellt stod som erbjods det friska syskonet. Jag vill belysa
syskonens perspektiv och upplevelser da jag upplever att syskon ofta kan bli bortglomda nar

ett barn i familjen blir sjuk.

Kort information om genomforandet av intervjun
- Intervjun kommer att ske pd en gemensam dverenskommen plats
- Intervjun kommer att pagé mellan 45-60 minuter
- Respondenten kommer inte att bli kompenserad i form av pengar

- Intervjun kommer att spelas in

Deltagandet ér frivilligt och kan ndrsomhelst avbrytas. Intervjuerna kommer ske konfidentiellt

och respondenterna kommer att avidentifieras i det fardiga arbetet.

Kontaktuppgifter

Har du fragor géllande studien eller intervju, vanligen kontakta
Pernilla Fjirrstrand

0735722426

pernilla.fjarrstrand@gmail.com
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Bilaga 4

LUND

UNIVERSITY

Institutionen for socialt arbete

Informerat samtycke

Intervjun &r en del av socionomprogrammets examensuppsats. Du som véljer att delta i
intervjun kommer att fa beritta om dina egna erfarenheter under uppvéxten, dina upplevelser

och kénslor samt ditt mdende idag.

Intervjun kommer att pagé under 45-60 minuter, samtalet kommer att spelas in och
inspelningen kommer att forstoras nér uppsatsen ér fardig. Det du delger under intervjun
hanteras konfidentiellt och materialet kommer att avidentifieras i det fardiga resultatet. Ditt
deltagande ér frivilligt och du kan nér som helst vélja att inte svara pd fragor eller avbryta din

medverkan, detta utan nirmare forklaring.

Vid fragor dr du vilkommen att kontakta mig, Pernilla Fjarrstrand eller min handledare Maria

Heintz pé Institutionen for socialt arbete vid Lunds Universitet.

Tack for din medverkan!

Jag har tagit del av ovanstdende information och samtycker dédrmed till att medverka i studien.

Ort och datum Underskrift
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