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Vad ar redan kant?

Syskon till barn med palliativa vardbehov kanner sig ofta osynliga
Syskon vill ha mer sjukdomsrelaterad information och vara involverade i sin sjuka
bror/systers liv och vard

Det finns lite kunskap om syskon till barn med andra svara sjukdomar an cancer

Vad tillfor den har studien?

Att kommunikationsverktyg kan underlatta for syskon att beratta om sin situation
Att orsaken till broderns/systerns palliativa vardbehov kan paverka syskons
upplevelser och insikter

o De som har en bror/syster med ovanlig sjukdom tycks val medvetna om hens

kommande dod, trots detta upplever de att de ar del av en speciell familj

o De vars bror/syster erfarit ett trauma uttrycker skuld och sjalvanklagelse
Vardpersonal bor efterfraga varje syskons erfarenheter - for att bemota
hans/hennes behov
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Bakgrund

Ett barns sjukdom paverkar hela familjen, inte minst syskon, de namns ofta som "de
osynliga/bortglomda barnen”. Syskon far ofta std vid sidan av sin sjuka syster eller bror, de
involveras inte i deras liv och vard, inte heller informeras de i den utstrackning de sjalva énskar.
Bade syskons och foraldrars psykosociala halsa paverkas, vilket kan forsvara kommunikationen
och familjesammanhallningen. Den kunskap som finns om syskon bygger till stor del pa syskon till
barn med cancer. For att kunna ge basta mojliga stéd aven till syskon med andra sjukdomar an
cancer behover deras erfarenheter synliggoras.

Syftet med studien var att undersoka vad syskon till barn med palliativa vardbehov, dock inte
cancer, anser viktigt i deras liv, deras erfarenheter och kanslor.

Syfte

Syskonen i den aktuella studien hade alla en bror eller syster som vardats inom den specialiserade
palliativa varden, pa Lilla Ersta gardens barn och ungdoms hospice. Personal pa Lilla Ersta garden
informerade foraldrar till barn i dldrarna 5 - 18 ar om studien och syskonen tillfrdgades och gav
sitt samtycke, vilket dven foraldrarna gjorde. Nio syskon deltog i intervju i deras hem eller pa
forskarnas arbetsplats. Med stéd av kommunikationshjalpmedlen; Nalle kort, Se-héra-gora bilder,
och vanligt férekommande ord inom syskonforskningen (till exempel oro, ledsamhet, sorg) fick
barnen beratta om vad de anser viktigt i deras liv.
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Studiens upplagg

Kommunikationshjalpmedlen presenterades ett i taget och barnen fick beratta om sitt liv och sina
erfarenheter med stdd i dessa. Varje intervju varade omkring 30 minuter. Alla intervjuer utom tva
skedde utan foraldrar. Syskonens berattelser analyserades av forste och siste férfattarna med
konventionell innehdllsanalys, en rekommenderad metod nar kunskapen om det studerade
fenomenet ar liten. Alla intervjuer lastes av alla forfattare, och darefter sorterades
meningsbarande enheter ut och bildade koder, det senare gjordes av forsta och sista forfattarna
var for sig. Koderna diskuterades senare och resulterade i fem kategorier.

Alla nio syskon, 6 till 14 ar, var del av en karnfamilj. Deras bror eller syster med palliativa vardbehov
hade haft sddant behov i ett ar eller mer. De fem kategorier som framkom beskrivs nedan.

1. Att vara del av en speciell familj

Attvara del av en speciell familjillustrerades framst av syskon till barn med en ovanlig sjukdom
vilket gjorde dem speciella, i familjen var ocksa far/morforaldrar viktiga for syskonen.

“Ja, jag tror att jag kan vara det, faktiskt, for det ar... typ, det ar min vardag,
men samtidigt r det en mycket svarare vardag for mig, och da borde du
vara... och da ldr du dig, du lar dig snabbt att vara glad och ndjd med det
au har.”

"Tja, hela var familj bestar av glada, positiva manniskor."

2. Skolan - en plats for fritid, vianner och Idrande

Skolan - en plats for fritid, vanner och larande, poangterades av flera av de nio medverkande
syskonen och deras ambitionsnivaer var hoga. Foraldrarna hjalpte till med laxor och gav dem
tid och stod i skolarbetet. Skolan utgjorde ocksa en vila fran sjukdom och gav méjlighet att vara
med vanner och att fa trost och kramar.

3. Ihdllande kdnsla av skuld och sjilvanklagelse

Ihdllande kdnsla av skuld och sjdlvanklagelse var framst nagot som syskon till barn i behov av
palliativ vard till foljd av trauma beskrev. Att grata tyst, inom sig ndmndes och de beskrev ocksa
i detalj, hdndelsen som lag bakom deras bror/systers vardbehov.

"Man kdnner alltid lite skuld éver det som hidnde, men det ar bara livet.
Istéllet for att bara vdnta maste du ... istdllet for att bara tanka att 'Vad
gforde du? Varfor gjorde du inte det?” eller "Varfér insdg du inte att nggon
var forsvunnen?” eller "Varfor, varfor, varfor?”tinker du i ditt huvuad, men
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om jag tanker sa hela tiden... jag menar, ingenting hdnder. Du kan aldrig
dndra tillbaka det, sa det ar béttre att bara ldta det vara."”

4. Forluster och separationer

Forluster och separationerbeskrevs i ndgon form av alla syskon, manga berattade om att mista
den bror/syster de en gang hade. Att inte langre kunna leka med hen eller vara hens forebild,
namndes. Att forlora assistans for sin bror/syster, allt detta paverkar syskonens liv.

5. Insikt om doden - inte om utan ndr

Insikt om ddden - inte om utan ndr, var framst nagot som syskon till barn med ovanliga
sjukdomar berattade om, och det kom helt spontant och naturligt. Déden tycktes vara val
integrerad i deras vardag.

Diskussion

Att syskons erfarenheter skilide sig at beroende av orsaken till broderns/systerns palliativa
vardbehov var ett ovantat fynd. Syskon till barn med en ovanlig sjukdom eller tillstand uttryckte att
de var en del av en speciell, glad familj medan syskon till barn som erfarit trauma berattade om
ihallande skuldkanslor och sjélvanklagelser. Det spontana och naturliga satt som just syskon till en
bror/syster med en ovanlig sjukdom berattade om hens kommande dod har inte noterats i tidigare
forskning.

Det star ocksa i kontrast till vad tidigare forskning visat, namligen att syskon sallan pratar med sina
féraldrar om sin bror eller systers sjukdom eller dod. Att inte prata om prognos i familjen kan bidra
till 6kad risk for ohéalsa, bland bade barn och foraldrar. Vardpersonal har i uppgift att hjalpa familjer
att samtala. Kommunikationshjalpmedel kan underlatta sddana samtal och bidrar till att ge barn
en rost. Att fa beratta vad man varit med om kan latta kanslan av skuld och sjalvanklagelse, det
beskrev syskonen i studien. Detta stdds dven av annan forskning av familjer som lever med svar
sjukdom. Syskonen i studien uttryckte, trots sin laga alder, insikten om att livet kan férandras pa
ett 6gonblick, och delvis tas ifran dem. Livet blir aldrig detsamma, livsférandringar med nya vanor
och ett nytt vardagsliv vantar.

Konklusion

Vardpersonal bor inkludera syskon i samtal om sjukdomen och dess konsekvenser for att framja
familjens sammanhallning och den langsiktiga psykiska halsan. Det ar av betydelse att
vardpersonal for att kunna beméta varje enskilt syskons behov efterfragar deras erfarenheter,
vilket kan underlattas med kommunikationshjalpmedel likt de som anvandes fér denna studie.
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