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1. Inledning

Nir vi drabbas av ovéntade situationer och séllsynta diagnoser kan det vara tryggt att
komma i kontakt med familjer med liknande erfarenheter. I dessa situationer kan
Project Liv hjilpa till att hitta det stod som behdvs for att orka vidare. (Project Liv,
2024)

Att ha ett barn med en langvarig sjukdom &r en utmanande situation som kan sétta familjen i en
emotionell kris. Den langvariga sjukdomen kan orsaka réddsla, sorg och osdkerhet hos
familjemedlemmarna. Att visa stod och erbjuda hjdlpmedel till familjer med langtidssjuka barn
ar en véasentlig del av sjukvarden for att uppritthalla vdlbefinnandet i dessa familjer. Féreningen
Project liv fungerar som en trygghetsfaktor genom hela vardkedjan och jobbar med familjer
med léngtidssjuka barn. De fokuserar sitt arbete pa att skapa mer glddje i familjernas vardag
och att aterse forsvunna leenden. (Project liv, 2024) Detta lirdomsprov fungera som stod for
Project liv s att de kan utveckla sin verksamhet och pé ett &nnu bittre sitt stodja dessa barn

och familjer.

Det stod familjer med ett langtidssjukt barn far inom varden ar ofta god men de friska syskonen
1 familjen har en tendens att gldmmas bort. Syskon till langtidssjuka barn kan ses som tysta
observatdrer av den framskridande livssituationen och i denna situation bér dessa syskon pé en
utvecklingsmaéssig borda. Friska syskonen bér pd en kinsla av ansvar och navigerar i en kénslig
jamvikt mellan stodjande roller och personliga ambitioner, allt mitt i den osdkerhet som &r
uppbyggd i1 deras livssituation. Om syskonet och dess maende skulle uppmérksammas mer och
bli mer stott 1 dessa svéra situationer kan framtida problem undvikas och den familjecentrerade
varden forbéttras. (Erdim et al., 2021) Med detta arbete vill vi belysa de friska syskonens
perspektiv och bidra till en djupare forstdelse av den komplicerade familjedynamik som &ar

involverad 1 langvariga pediatriska sjukdomar.

Syftet med detta lardomsprov é&r att ta reda pd hur effekterna av langvarig stress och negativa
upplevelser kan paverka det friska syskonens utveckling samt undersdka hur man kan stodja
det friska syskonet i en familj med ett langtidssjukt barn. Vi kommer att fordjupa oss i1 hur
langvarig stress och negativa upplevelser kan péverka det friska syskonens utveckling, vilka
specifika problem och behov som kan uppsta till f6ljd av detta. Dessutom kommer vi att belysa
olika former av stod som det friska syskonet kan behova. Var forskningsméalgrupp stracker sig

frén det forsta levnadsaret upp till 18 ars alder.



2. Bakgrund och tidigare forskning

I detta kapitel framfors definitionen bakom en ldngvarig sjukdom, ett barns sociala fardigheter
och deras utveckling, vad mentalt och psykiskt miende innebdr, samt begrepp sasom
beteendestorningar som kan framkomma hos det friska syskonet i en familj med ett
langtidssjukt barn. Vi kommer dven ta upp tidigare forskning om syskonens maende i en familj
med ett langtidssjukt barn och hur fordldraskap kan paverkas frdn egna barndomstrauman samt

olika stodformer som inriktar sin verksamhet till att hjdlpa dessa familjer.

2.1 Vad ar en langtidssjukdom?

En langtidssjukdom kan definieras som till exempel en diagnostiserad sjukdom med symtom
eller behov av behandling som varar i minst 6 ménader. Langvariga sjukdomar pédverkar
barnens vitala funktioner, symtom, beteende och ork i vardagen pd ménga olika sitt. Ett barns
langvariga sjukdom kan innebéra en betydande belastning pé hela familjens vélbefinnande och
resurser. (Tilastokeskus, 2020)

De vanligaste langvariga sjukdomarna hos barn inkluderar astma, allergier, diabetes typ 1,

epilepsi, barnreumatism, hjértsvikt och hypotyreos (Duodecim, 2024).

2.2 Betydelsen med socialt umgange hos barn

Sociala fardigheter utvecklas redan under barnets forsta levnads ar. For barn kommer deras
forsta sociala interaktion fran fordldrar, morfordldrar och frdn personalen inom
smabarnspedagogiken och andra barn. Det sociala nétverket barnet bygger upp under deras
uppvéxt bestar dven av trygghet, hjdlp och stod. (Folkhidlsomyndigheten, 2024) For barnets
utveckling ar det ytterst viktigt att utveckla deras sociala relationer, men manga barn viljer att
inte vara sociala pa grund av olika anledningar, som kan i tonaren lopa risk for negativa
anpassningsresultat, socioemotionella svarigheter (angest, depression, lag sjdlvkansla) samt

kamrat- och skolsvarigheter (Noisolation, 2023; Rubin et al., 2009).

Vissa forskare anser social tillbakadragenhet som ett resultat av specifika temperamentsdrag,
medan andra betraktar tillbakadragenhet som en beteendemadssig indikator péd att ett barn
isoleras, utesluts eller avvisas av jamndriga. Ett annat perspektiv &dr att tidig social
tillbakadragenhet kan tyda pa en brist pa social motivation eller en preferens for aktiviteter som
involverar foremal snarare &n mellanméansklig interaktion. Rubin et al. (2009) diskuterar att

social tillbakadragenhet dr kopplad till psykologisk missanpassning och fungerar som en
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beteendeméssig manifestation av internaliserad social angest eller depression. Dessa olika
synpunkter understryker att social tillbakadragenhet &r ett komplext begrepp som saknar en

exakt definition och forstaelse. (Rubin et al., 2009)

Tidigare forskning har visat att socialt isolerade barn ofta presterar sdmre i skolan och senare 1
livet har ldgre yrkesstatus. Dessa individer lider oftast av depression, trots att social
tillbakadragenhet inte dr en kliniskt definierad beteendemaissig, social eller emotionell stérning
1 barndomen. Det dr inte ensamheten som 1 sdg utgor ett problem, utan den centrala fragan ar
att social tillbakadragenhet kan &terspegla underliggande svarigheter av social och

kdnslomaissig natur. (Rubin et al., 2009)

2.3 Mentalt och psykiskt valmaende hos barn

Mental hilsa definieras pd manga olika sétt, i princip dr betydelsen en tillrdcklig grad av
psykiskt vélbefinnande eller franvaro fran psykiska storningar. Ens mentala hélsa ér ett tillstand
av mentalt mdende som beskriver hur ménniskor hanterar stress, pafrestningar och motgangar
1 livet. (World Health Organization, 2023)

Psykisk hilsa dr en resurs, en del av ens hélsa och relevant f6r individens vilbefinnande och
funktionsforméga. Psykisk hélsa ér ett tillstdnd av psykiskt vélbefinnande, detta inkluderar
kognitivt fungerande, emotionell reglering, sjdlvmedvetenhet och i allmédnhet psykologisk
aterhdmtningsformaga. (Institutet for hilsa och vélfard, 2023a)

Ett barns mentala vélbefinnande formas genom ett dynamiskt samspel med omgivningen. Varje
barn dr unikt och paverkas inte bara av inneboende egenskaper utan ocksa intima kontakter med
familj, utbildning och sociala miljoer. Den psykiska hilsan dr en viktig tillgdng for barn,
eftersom den hjilper dem att overvinna aldersrelaterade hinder, frimjar positiva sociala
interaktioner och ger nidring at sjilvacceptans. Att fraimja barns vilbefinnande har ett
inneboende virde, da det forebygger hur barnet hanterar och ser pa potentiella motgangar senare

i livet. (Institutet for hdlsa och vélfird, 2023b)

2.4 Beteendestorningar

Personlighetsfordndringar omfattar hur ett barn uttrycker sig kdnsloméssigt, beter sig och
tanker. Dessa fordndringar kan uppsta nér barnet utvecklar beteendestorningar som péverkar
deras beteende béde i skolan och hemma och som kvarstdir i mer &n sex maéanader.

Beteendestorningar kan visa sig hos barn under en kort period, allt fran négra dagar till veckor
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eller manader, och kan direfter i senare skeden av livet pdverka barnets personlighet.

(Kéypdhoito, 2021)

Naér ett barn blir langtidssjukt 1 en familj med fler syskon, skiftas uppmérksamheten till det
sjuka barnet pd grund av fordldrarnas rddsla, oro och behov av att skydda barnet. Med ett
langtidssjukt barn kan detta pdgd i manader eller till och med ar, och de andra barnen i familjen
kan bli bortgldmda och fa mindre uppmaérksamhet &n de tidigare fatt. Beroende pa barnets alder
kan det framsta olika problem som upptrader over tiden. Indikationer som bor observeras for
att forsta om det friska barnet lider och for att hantera deras kénslor inkluderar f6ljande:

Fran édldern 6-9 ndr barnen borjar fa en uppfattning av verkligheten men &nnu inte har
fullstandig forstaelse for kédnslor, kan problem som mardrommar, aggressivitet och valdsamma
lekar uppsté. Barnet kan ocksa agera som det sjuka eller avlidna barnet 1 familjen. Barnet kan
vara forvirrad av sin roll i familjen, till exempel om det dr det dldsta barnet kan det borja tvivla
pa sin position. For barn i dldern 9—12 ar kan det framkomma problem i skolan pa grund av
deras beteende eller akademiska prestationer. De kan bli tillbakadragna frén vanliga aktiviteter

och nya erfarenheter. (Webmd, 2023)

De problem som framkommit i en tidig &lder kan folja med barnet resten av livet sdsom
aggressivitet, som kan utvecklas till ilska och senare till vadldsamt beteende. Viktfordndringar,
atstorningar och sjdlvmordstankar kan framkomma tydligare i tonaren. Tonaringar kan kénna
motstdnd mot fordldrarna, vilket 1 sin tur gor att fordldrarna vill kontrollera det friska barnet.

Missbruk av substanser dr dven en sannolikhet att barnet borjar utforska. (Webmd, 2023)

2.5 Barnets utveckling och bakgrundsfaktorer

Det finns faser i ett barns utveckling dir det 4r normalt att vara trotsig, testa grianser, men det
som avviker dr hur lange barnet har ett fientligt beteende. Trotssyndrom och beteendestérningar
hos barn kdnnetecknas med ett langvarigt fientligt beteende som krénker andras réttigheter och
som forsvarar vardagen i familjen och vénskaper. (Tarnanen, 2019)

Symtom pa beteendestorningar och trotssyndrom dr bland annat trotsigt beteende, motstdnd mot
auktoritet (fordldrar, ldrare, osv.), mobbning av andra, slagsmal, raserianfall, valdsamt
beteende, ljugande, stolder, att ha sonder saker och att motsta frin samhéllets regler samt andras

rittigheter. Diagnosen till trotssyndrom stélls ifall barnet visar aggressivitet eller asocialt
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beteende som avviker fran aldersnivdn och som orsakar problem med de sociala relationerna

och med barnets funktionsformaga. (Tarnanen, 2019)

Bakgrundsfaktorer ar risker som kan oka utvecklingen av beteendestorningar, exempelvis
arftliga faktorer, storningar i sprakutvecklingen, inldrningssvérigheter, neuropsykiatriska
storningar sdsom ADHD samt faktorer i barnets och den ungas omgivning som samverkan
mellan alla dessa. Risken for att utveckla en beteendestorning eller trotssyndrom blir stor d& det
friska syskonet blir bortglomd, skuffad it sidan, och den huvudsakliga uppméarksamheten av
fordldrarna visas at det langtidssjuka barnet. Syskonet 1 fraga upplever d& under en ldngre
tidsperiod kinslor som besvikelse, ensamhet, aggressivitet, skuldkinslor och skam som kan ge
foljd till trotsigt beteende, ofta i form av att forsoka fa uppmérksamhet igen av fordldrarna.
Detta beteende kan inkludera ljugande, raserianfall, slagsmal, stélder, ha sonder saker och i

allménhet inte bry sig om sambhdllets regler och lagbundenheter. (Tarnanen, 2019)

2.6 Effekten av barndomstrauma pa foraldraskap

Foréldrar kan, precis som alla andra ménniskor, uppleva symtom pé angest och depression nir
deras barn drabbas av en langvarig sjukdom. Till fordldrar finns det olika sitt att hantera
effekterna pa stressfaktorer som uppstar i samband med nédr de besoker sitt sjuka barn pa
sjukhuset s& som anvédndning av tillgédngliga sociala nédtverk, boner och mindfulness-tekniker.
Syskonen som besoker sjukhuset exponeras for samma ljud och synintryck som deras fordldrar
och vissa barn har inte &nnu den kognitiva formagan att fullt forsta vad deras bror eller syster
gar igenom. Detta kan leda till risk for att utveckla negativa reaktioner liknande till sina
fordldrar som sammankopplas till sjukhusvistelsen. (Abela et al., 2022) Det har visats att
negativa barndomsupplevelser dr kopplade till negativa attityder och beteenden hos fordldrar.
Dock ir det inte alla fordldrar som foljer samma monster &ven om de sjélva har upplevt trauma

1 sin barndom. (Morris et al., 2021)

En 6kad méngd forskning pépekar att barndomstrauma kan forma fordldrars attityder och
beteenden pé flera sétt. Det kan inkludera hur foréldrar formedlar sina metoder och virderingar
till sina barn, fordldrars egen mentala hélsa och hur stressreaktioner fran interaktioner med sina
barn kan vicka oldsta trauman fran barndomen. Fordldrar som upplevt negativa hiandelser i sin
barndom &r mer benégna att vara stringa och bestraffande pa grund av att det finns en 6kad risk
for att utdva barnmisshandel. Det betyder att en positiv barndomsmiljo kan fungera som en

stotdampare mot de negativa effekterna av barndomstrauma pa forildraattityder och potentiellt
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dven fordldrabeteende. Forskning visar dven en koppling mellan barndomstrauma och mer
virdande attityder. Detta kan tyda pd att fordldrarna forsoker kompensera sina egna svara
erfarenheter genom att vara mer omsorgsfulla dn vad de sjdlva upplevt fran sina foréldrar.

(Morris et al., 2021)

2.7 Stodformer
Enligt Hilsobyn (2023a) ordnar Folkpensionsanstalten (FPA) kurser for familjer med barn med
langvariga sjukdomar som stodjer deras vardag och erbjuder kamratstod och delning av

erfarenheter 1 vardagen som é&r viktiga fordelar med dessa kurser.

Inom hilso- och sjukvarden finns utbildade yrkespersoner, sdsom psykologer, psykiatrer och
psykiatriska sjukskoterskor, som hjdlper barn och familjer att anpassa sig till sjukdomen och
far leva ett sa normalt liv som mojligt. Man kan be yrkespersonerna om deras hjélp pa barnets
vardavdelning. (Hélsobyn, 2023a) Andra stodformer ar exempelvis ekonomiska stod,
rehabiliteringstjanster sdsom ergo-, tal- eller fysioterapeuter eller neuropsykologisk

rehabilitering (Halsobyn, 2023b).

3. Syfte och fragestallningar
Syftet med detta lardomsprov ér att ta reda pa hur effekterna av langvarig stress och negativa
upplevelser i en familj med ett langtidssjukt barn kan paverka det friska syskonens utveckling

samt undersoka hur man kan stodja det friska syskonet.

Fragestéllningarna for detta lardomsprov ar:
1. Vilka effekter har ldngvarig stress och negativa upplevelser pa det friska syskonens
utveckling i en familj med ett langtidssjukt barn?

2. Hur kan man stédja de friska syskonen 1 en familj med ett langtidssjukt barn?

4. Teoretisk referensram
I detta arbete kommer vi att anvinda Adverse childhood experiences modellen (ACE) som vér
teoretiska referensram. Modellen lyfter upp ogynnsamma barndomsupplevelser som kan

framkalla negativa hilsoeffekter senare i livet samt Positive childhood experiences (PACE)
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som fokuserar pa att bygga kédnslomissiga och fortroendefulla relationer mellan barn och
vuxna. Vi drar nytta av denna modell i detta lardomsprov d& det sammankopplar syskonens
ogynnsamma upplevelser i en familj med ett l1angtidssjukt barn och hur dessa upplevelser och

relationer paverkar deras utveckling och framtida hélsa.

4.1 Ursprunget till ACE

Den ursprungliga ACE-studien genomfordes for att undersoka de langsiktiga effekterna av
negativa barndomsupplevelser (ACE). Studien leddes av Dr. Vincent J. Felitti och Dr. Robert
F. Anda i mitten av 1990-talet och syftade till att forstd forekomsten och effekterna av olika
former av barndomstrauma. Studien omfattar tvd omgangar av datainsamling, varav 6ver 17
000 medlemmar fran Health Maintenance Organisationen 1 s6dra Kalifornien genomgick
lakarundersokningar och besvarade konfidentiella enkéiter om sina barndomsupplevelser och
dd nuvarande hilsostatus och beteenden. Medlemmarna i denna studie omfattar ett brett

spektrum av individer fran olika socioekonomiska bakgrunder, etniciteter och aldrar. (Felitti et

al., 2019)

Forskarna forsokte faststilla ett samband mellan ACE och negativa hilsoeffekter som kroniska
sjukdomar, psykiska storningar, missbruk och riskbeteenden. Studien syftade till att oka
medvetenheten om vikten av att ta itu med barndomstrauma och genomfora forebyggande

atgdrder for att forbéttra den allménna hélsan i samhéllet. (Felitti et al., 2019)

Ibild 1, (Centers for Disease Control and Prevention, 2016) representeras en uppdaterad version
av den ursprungliga pyramiden utav den prelimindra ACE studien. Pyramiden illustrerar den
starka kopplingen mellan ACE och en persons vélbefinnande under hela livet. ACE-studien
fann en direkt koppling mellan trauman i barndomen och kroniska sjukdomar, fangelsevistelser
och svarigheter att fa jobb i1 vuxen alder. Ju fler ACE, desto storre risk for negativa

konsekvenser, vilket framgar av ACE-pyramiden. (NHTTAC, u.4.)
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Burden of
disease, distress,
criminalization,
and
stigmatization
Coping/adoption of
health risk behavior

Allostatic load and disrupted
neurological development
Complex trauma/ACE

Race/social conditions/local context
Generational embodiment/historical trauma

Bild 1, ACE-pyramiden (Centers for Disease Control and Prevention, 2016)

4.2 ACE (Adverse childhood experiences)

Med Adverse childhood experiences, kortfattat ACE, avses traumatiska hidndelser som intraffar
fore 18-ars alder, inklusive 6vergrepp, forsummelse och dysfunktion i hemmet. Forskning visar
att ACE kan leda till olika hidlso- och sociala problem senare i livet, till exempel psykiska
storningar, missbruk och till och med fysiska sjukdomar. Att se till att ens barns psykiska hilsa
ar stabil fran en tidig &lder &r avgorande eftersom det har en betydande inverkan péd deras
langsiktiga vdlbefinnande. (Sciaraffa et al., 2017)

Tidvis dr det svart for ett barn att kontrollera deras kinslor, men de kan ldra sig att uttrycka
dessa kinslor pé positiva sitt och att kontrollera de handlingar som foljer deras kinslor. Nér
smabarn nekas mojligheten att {3 sina kénslor bekriftade eller att uttrycka deras kadnslor utan
rddsla for bestraffning, har de svart att fa en kénsla av trygghet och en god sjélvkinsla. Barn
behdver vuxna att stodja deras kinslor genom att ldra ut bendmningar pé kanslor, bekrédfta dem
och hjilpa barn att uttrycka kénslor pa lampliga sitt. (Sciaraffa et al., 2017)

Tidiga insatser och stéd kan mildra effekterna av ACE, frimja motstdndskraft och skapa
hilsosammare resultat, vilket understryker vikten av att prioritera barns psykiska hélsa fran

borjan for att frimja deras dvergripande utveckling (Sciaraffa et al., 2017).
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4.3 PACE (Positive adverse childhood experiences)

Positive adverse childhood experiences (PACE) som kortfattats med orden lekfullhet,
acceptans, nyfikenhet och empati, utvecklades av en klinisk psykolog som é&r specialiserad pa
barndomstrauma, dr. Dan Hughes, som har de senaste 20 dren specialiserat sig pa behandling
av barn som uppvisar allvarliga brister i sin emotionella, kognitiva och beteendeméssiga
utveckling. Dessa barn har dven stora svarigheter att uppratthélla trygga anknytningsrelationer
som sétter stora utmaningar at fordldrar och terapeuter. Denna typ av terapiform dr meningen
for barn med allvarliga psykologiska problem till f6ljd av 6vergrepp och vanvard. (Mental

health foundation, u.a.; Hughes, 2024; Yump, 2021)

Dr. Hughes behandling dr familjeinriktad och syftar till att underlitta barnets formaga att skapa
en trygg anknytning till sina fordldrar. Mélet dr ocksa att stodja vuxna 1 att bygga trygga,
palitliga och meningsfulla relationer med barn och ungdomar som har upplevt trauma. PACE
ar en metod som betonar att bygga kidnsloméssiga och fortroendefulla band mellan barn och
vuxna. De fyra huvudorden dr en kommunikationsstrategi att fokusera pé, inte en steg-for-steg-
process. Det innebér att man uttrycker aktiv empati och acceptans for varje enskilt barn
samtidigt som man ger barnet den trygghet som behdvs for att utforska och bearbeta tidigare
trauman och skamrelaterade upplevelser. Nér barn successivt utvecklar en trygg anknytning till
sina fordldrar, sa utvecklas ocksd en positiv och integrerad sjdlvkénsla. (Mental health

foundation, u.a.; Hughes, 2024)

4.3.1 Lekfullhet

Lekfullhet innebér att skapa en atmosfir av latthet och intresse ndr man kommunicerar. Det
handlar om att anvinda sig av en létt ton i rOsten, snarare én en irriterad ton. Det handlar dven
om att ha roligt, skratta och uttrycka en kénsla av glddje. Nér bade fordldrar och barn kan njuta
av lekfullheten kédnner de sig trygga och avslappnade. Det visar att lekfulla stunder forsdkrar att
konflikter och separationer mellan foréldrar och barn ér tillfdlliga och inte kommer att skada

styrkan i deras relationer. (DDP Network, 2024)

Att ha en lekfull instdllning betyder inte att man har roligt hela tiden eller skrattar da ens barn
har det svart. I stillet handlar det om att vara 6ppen och hjdlpa barnet att uppleva det positiva i
deras liv, ett steg 1 taget. Vissa barn kan ha det svart att reglera sina kénslor, vilket kan leda till

att ilska blir till raseri, terror, sorg, ridsla eller fortvivlan. I sddana fall kan barnen ocksé ha
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svart att reglera kénslor av spanning, glidje och kérlek, vilket kan leda till angest. Lekfullhet
gor det mojligt for barn att hantera positiva kdnslor. Det kommer hjilpa barnen att fundera lite
mer over sitt liv och hur det kommer sig att barnet beter sig just s som hen gor. Nir barn
skrattar blir de mindre defensiva eller tillbakadragna och mer reflekterande. (DDP Network,

2024)

4.3.2 Acceptans

” Unconditional acceptance is at the core of the child’s sense of safety” (DDP
Network, 2024).

Acceptans innebir att aktivt kommunicera till barnet att man accepterar dess kénslor, tankar,
onskningar, drivkrafter, motiv och uppfattningar som ligger bakom dess yttre beteende. Det
handlar om att acceptera utan att doma eller nervérdera barnets inre liv. Barnets inre liv dr som
det dr; det ar varken ritt eller fel. Det handlar inte om att acceptera ett beteende som kan vara
sarande eller skadligt for andra eller for en sjdlv. Som forélder &r det viktigt att vara bestdmd
ndr det géller att begrénsa beteenden, men samtidigt acceptera motiven for beteendet. Mélet &r
att barnet ska forstd att konflikter och disciplin handlar om beteendet, inte om relationen till
fordldrarna eller barnets sjdlvkédnsla. Nyfikenhet utgor grunderna for att acceptera det som
ligger bakom beteendet. Att forsta hur barnet har lirt sig att agera pa ett visst sétt kan bidra till
acceptans. (DDP Network, 2024; Yump, 2021)

4.3.3 Nyfikenhet

Nyfikenhet, utan att doma, &r ett sdtt att hjdlpa barn att bli medvetna om sitt inre liv. Genom att
vara nyfiken kan vi uppmuntra dem att reflektera 6ver orsakerna till sitt beteende och sedan
dela detta med sina foréldrar eller terapeuter. Det handlar om att l4ta barnet veta att vuxna forstar
och dr intresserade av att forstd. Ofta vet barn inte sjélva varfor deras beteende inte dr [ampligt,
och de kan vara ovilliga att berétta for vuxna om sina tankar och kénslor. Nyfikenhet innebér
att anvdnda en lugn, accepterande ton och att stdlla Oppna fragor utan att forvinta sig

omedelbara svar eller reaktioner fran barnet. (DDP Network, 2024; Yump, 2021)

Att kommunicera nyfikenhet krdver att man inte reagerar med irritation pa barnets beteende. I
stéllet handlar det om att visa en sorgsenhet snarare én ilska nér barnet gor misstag. En nyfiken
forstaende instdllning kan né fram till barnet pé ett sitt som ilska inte kan. Genom att vara

nyfiken och icke-domande hjdlper vi barnet att kiinna sig ppen for att dela sina tankar och
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kdnslor samt att vara engagerad 1 konversationer i stdllet for att vara tillbakadragen och

tystldten. (DDP Network, 2024)

Naér barnet borjar reflektera over sitt inre liv tillsammans med en vardnadshavare eller terapeut
kan deras forstaelse fordjupas. Barnet kan uppticka att dess beteende inte nddvandigtvis speglar
ndgot daligt inom sig sjdlv, utan snarare en tanke, kédnsla, motiv eller uppfattning som var
stressande, skrammande eller forvirrande och som bara kunde uttryckas genom beteende.
Genom att ge barnet mgjlighet att utforska sina tankar och kénslor kan deras behov av

beteendemaéssiga uttryck minska och déarigenom foérandras. (DDP Network, 2024; Yump, 2021)

4.3.4 Empati

Att vara empatisk innebir att fordldern aktivt visar at barnet att dess inre liv dr viktigt och att
fordldern vill vara dér for barnet nir det ar svart. Genom att gora detta hjélper fordldern barnet
att kdnna fordlderns medkénsla och forstéelse. Det innebér att fordldern inte bara later barnet
veta att hen ocksa kénner pd samma sitt, utan ocksa att den vuxna stannar kvar kansloméssigt
hos barnet och ger trost och stod. Fordldern formedlar for barnet att hen inte behdver hantera
sorgen ensam och att det finns styrka, kérlek samt engagemang att dela. Genom att forsdkra
barnet om att det inte dr for mycket att dela dess lidande, skapar fordldern en kénsla av
gemenskap och trygghet. Tillsammans kommer de att ta sig igenom svarigheterna. (DDP

Network, 2024; Yump, 2021)

5. Metod

I detta kapitel beskriver vi hur vi tog 1 anvéndning scopingstudie som forskningsmetod for en
kvalitativ litteraturoversikt i detta 1ardomsprov. Vi anvénde oss av Arkseys och O’Malleys mall
for scopingstudier (2005), och i nedanstdende kapitel kommer vi kortfattat beskriva denna typ

av studie och hur vi tog denna metod i anvindning.

5.1 Scopingstudie

Forskningsmetoden som valdes till detta arbete dr en scopingstudie. En scopingstudie utfors
vanligtvis fore en fullstindig systematisk utvérdering, samt for att kartligga nyckelord till
relevanta begrepp och fa en bittre forstaelse av forskningsdmnet (Hollier, 2023).

Metoden for en relevant scopingstudie kan definieras i fem olika steg:
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1. Identifiering av forskningsfragan

2. Identifiering av relevanta studier

3. Urval av studier

4. Kartldggning av data

5. Sammanstdllning, sammanfattning och rapportering av resultaten.

(Arksey & O’Malley, 2005)

1. Identifiering av forskningsfraga

Liksom vid systematiska dversikter dr utgangspunkten att identifiera forskningsfragan som ska
behandlas, eftersom detta styr hur sokstrategierna utformas. For att undvika att gora
forskningsfragan for noggranna bor man klargora vilka parametrar géller for scopingstudien
man utfor. Detta brukar goras for att undvika att man missar relevanta artiklar. (Arksey &
O’Malley, 2005)

For att uppfolja dessa kriterier for relevanta forskningsfragor hade vi fordjupat oss i den
bakgrundslitteratur vi uppfattade som viktig, framstillt en relevant teoretisk referensram som
diskuterar ogynnsamma och gynnsamma barndomsupplevelser, samt fordjupat oss 1 tidigare
forskning géllande vart imne. Utav var datainsamling blev vi mer bekanta med den tillgéngliga
informationen och forskningen. Modifiering av véra forskningsfragor har skett flera ganger
under var skrivprocess eftersom méngden information vi lart oss blivit storre och vi ville halla

vara forskningsfragor sé relevanta som mojligt till den forskning vi presenterar.

2. Identifiering av relevanta studier

Identifiering av relevanta studier, eller datainsamling, innefattar samling av kunskap inom det
valda @mnet 1 avsikt av att fa en djupare forstdelse och insikt av forskningsfragorna.
Sokstrategierna for scopingstudier dr ofta utformade for att finga ett bredare spektrum av
litteratur. Den storsta tyngdpunkten vid sdkning av relevant litteratur till en scopingstudie &r att
avgransa omradet genom att vara sd omfattande som mdojligt ndr man skall identifiera studier
och oversikter som &r lampliga for att besvara de centrala forskningsfragorna. (Arksey &
O’Malley, 2005)

For att uppnd detta anvinde vi oss av en strategi fran Arksey och O’Malleys (2005) artikel om
scopingstudier, som gick ut pa att soka fram forskningsbevis frén flera olika killor, sdsom
elektroniska databaser, referenslistor, manuell sokning i relevanta tidskrifter samt befintliga
ndtverk. Materialet vi anvdnde dr bara pa engelska pa grund av storre forskningskala, som

hjélpte oss att hitta relevanta artiklar med uppdaterad information om det &mnet vi skriver om.
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3. Urval av studier

Resultatet av urvalet av forskningar visar att man har definierat s6korden korrelerat till ens
forskningsfraga. Om detta inte gors, finner man oftast mer irrelevanta studier som resultat av
sokningen. Detta gér att korrigera genom att man véljer specifika sdkord relevanta till ens
forskningsfraga. Ta elektroniska databaser som exempel, de innehaller vanligtvis bibliografiska
uppgifter och sammanfattningar av resultat. Man maéste overviga ett antal fragor innan man
paborjar datainsamlingen. Exempelvis vilka databaser man ska sdka i och vilka typer av
relaterade termer som kan vara ldmpliga att soka efter, utover nyckelbegrepp. (Arksey &
O’Malley, 2005)

Till detta arbete har vi anpassat en bilaga (Bilaga 1) som presenterar vilka sokord vi har anvént,
begrinsningar samt antal traffar vi fick med dessa begridnsningar och slutligen hur manga
artiklar vi valde att inkludera 1 detta lirdomsprov. Till vart valda material har vi foljt foljande

inklusions- och exklusionskriterier som presenteras i Tabell 1.

Kriterium Inklusionskriterier Exklusionskriterier
Population Friska syskon till Individer utan syskon
langtidssjuka barn
Begrdnsningar i form av | Advanced search, Peer Andra studier som inte var
studier re\{iewed, Full text, Review | angivna
articles, Book chapters.
Sprék Engelska Studier publicerade pa andra
sprak dn angivna.
Ar av publicering Studier publicerade mellan ar | Studier publicerade fore
2014

2014-2024

Tabell 1, Inklusions- och exklusionskriterier

Tabellens (Tabell 1) kriterium diskuteras mer utforligt i detta kapitel, under kartliggning av
data.

4. Kartlaggning av data

Processen for datautvinning i1 scopingstudier kallas for “’kartldggning” dir en beskrivande
sammanfattning av resultaten genereras. Kartliggning av data innebér att ta fram centrala
aspekter fran valda artiklar. Det dr en teknik som anvinds for att sortera teman och frdgor man

finner i materialet. Detta steg i en scopingstudie kan skilja sig avsevirt beroende pa syftet.
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Dessa detaljer kan omfatta studieegenskaper, detaljer om populationerna, typ och volym av
relevanta studier, detaljer om olika begrepp samt d&mnen (Arksey & O’Malley, 2005).

Det dr nodvéndigt att 6ka trovirdigheten sa mycket som mojligt i en allmén litteraturdversikt,
detta kan goras tydligt med inklusions- och exklusionskriterier. I tabellen (Tabell 1) inklusions-
och exklusionskriterier presenterar vi utav kriterierna hur vi sokte fram litteratur och kartlagde
dem, sé det passade in med véara forskningsfragor. Tabellen visar vilka typer av studier som
anvéndes, population, artal och sprak, som hjélpte oss att hitta litteratur med det tidsintervallet
vi har for denna scopingstudie. De artiklar som valdes att inkluderas 1 var forskning skulle vara
publicerade mellan ar 2014-2024. Artiklarna &r tillgdngliga som full text samt skrivna pa

engelska. Alla artiklar som inkluderades var publicerade pd en tillforlitlig databas.

5. Sammanstéllning, sammanfattning och rapportering av resultaten

Detta skede ingér att ssmmanstdlla, sammanfatta och rapportera resultaten av en scopingstudie.
En scopingstudie utmanar forskarens formaga att tinka analytiskt eftersom man maste hitta
tydliga metoder for att beskriva och utveckla en stor méngd forskningsmaterial. Det innebér att
det inte gdr att sdga om det insamlade materialet gér att forenkla, medan studien i stillet ger en
berdttande redogdrelse av det material vi hittade. Detta betyder att man véljer att framhalla vissa
delar av litteraturen och ddrmed avgoéra vad man vill prioritera (Arksey & O’Malley, 2005). I
var scopingstudie krdvdes det att vi ldste och granskade stora mangder olika studier om de friska
syskonen i en familj med ett 1angtidssjukt barn var vi endast inkluderade en liten andel material

1 den slutliga rapporteringen.

5.2 Materialval

For lardomsprovet anvédnde vi oss av booleska sokmetoden. Booleska sokmetoden anvénder sig
av operatorer som dr AND, OR och NOT. Dessa operatorer hjélpte oss att uppna en storre
precision och samtidigt gora sokningen snabbare. Orden &r logikbaserade som skall hjilpa

sokmotorer att begrinsa eller bredda sokresultaten. (Southern New Hampshire University,

2023).

For ldardomsprovet gjordes sokningen vid databaser tillgdngliga for Arcada studeranden via
Libguides samt anvdnde vi oss av sokmotorn Google. Vi anvdnde oss fridmst av databasen

EBSCOhost, da den gav bist resultat relaterat till vara forskningsfragor, och vi hade mest
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erfarenhet fran tidigare av denna databas. Andra databaser som anvéndes var Sciencedirect och

Pubmed (NIH).

5.3 Analysmetod

Till analysmetoden har vi valt att anvinda oss av kvalitativ innehallsanalys med ett deduktivt
tillvigagéngssétt. Vi valde att anvéinda deduktivt i stéllet for induktivt tillvdgagangssitt da det
involvera att dra specifika slutsatser fran allmédnna principer och forskningar, som pavisas av
forfattaren Kuckartz (2019), vilket passade bdst med hur vi har analyserat vart material for detta

lardomsprov.

For att kunna analysera vért resultat pa ett deduktivt sétt har vi delat det i olika kategorier och
underkategorier (Bild 2 och 3), som presenteras och beskrivs mer fordjupande i kapitel 6. Varje
utvald artikel ligger under en underrubrik som gor det lattare for ldsaren att forsta vad vért
utvalda material diskuterar om samt vilka artiklar vi anvént till respektive underrubrik i detta
lardomsprov. Till detta har vi dven inkluderat en bilaga (Bilaga 2) som visar varje enskilda
artikels forfattare, artal, anvind databas, tidskrift och materialets titel, sa att ldsaren far en mer
detaljerad syn pa hurudant material vi har anvént till resultatkapitlet. Bilaga 1 och 2 hjélper

lasaren att forstd vilka databaser och sokord vi har anvint till respektive artikel.

5.4 Etiska overvaganden

Som studerande pé Yrkeshogskolan Arcada tillhoér man det finlindska vetenskapssamfundet
och bor diarfor under sina studier folja den etiska riktlinjen som framkommer. Detta
lardomsprov foljer Forskningsetiska delegationen i Finland (TENK) som kommit ut med en
fornyad “god vetenskaplig praxis” 2023 som Arcada har forbundit sig till. (Arcada, 2022),
(forskningsetiska, 2023)

Under hela forskningsprocessen har vi noga foljt forskningsetiska delegationens anvisningar
fran 2023 angdende god vetenskaplig praxis. Detta innebér att vi har varit ytterst noggranna i
var forskning, dokumentation och presentation av resultat. Hederlighet och arlighet é&r
grundldggande virden 1 ett vetenskapligt arbete. Att vara oredlig innebédr att vilseleda och
manipulera falska forskningsdata samt forvranga arbetet genom exempelvis plagiering, andring
och pahittande observationer av metoder eller resultat. Genom att uppratthélla dessa principer

sdkerstéller vi integriteten och trovirdigheten i var forskning. (forskningsetiska, 2023)
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6. Resultat

Detta kapitel dr en sammanstéillning dver vért utvalda materials resultat. Syftet med detta
lardomsprov var att undersoka och sammanfatta utgdende fran existerande forskning och
litteratur hur effekterna av langvarig stress och negativa upplevelser kan paverka det friska
syskonens utveckling i en familj med ett langtidssjukt barn, samt hur man kan stédja det friska

syskonet. Med vart resultat kommer vi i1 detta kapitel besvara véra forskningsfragor.

- ACE:s paverkan under det forsta
levnadsaret

- Stressrespons
6. 1 Paverkan av ACE - Kognitiva brister
under tidig barndom

(Webster, 2022), (Morris et al., 2021), (Sheffler et al., 2022),
(Sciaraffa et al., 2017), (Danese, 2019), (Agerskov et al., 2021).

Forskningsfraga 1

-Sérbarhet for kroniska
Vilka effekter har langvarig 6.2 Framtida sjukdomar
stress & negativa upplevelser héalsorisker -Kéanslomassiga halsorisker
pa det friska syskonets

utveckling i en familj med ett (Vig et al., 2020), (Webster, 2022), (Tregidgo
langtidssjukt barn? & Elander, 2018), (Abela et al., 2022)

6.3 Syskonens
upplevelser och behov

- Bristande narvaro fran foraldrarna
- Bristande familjerelationer

(Eaton Russell et al., 2017), (Tregidgo & Elander, 2018),
(Abela et al., 2022), (Agerskov et al., 2021)

Bild 2, Materialets uppbyggnad till forskningsfrdga 1

Forskningsfraga 2

- Familjedynamik
- Oppen kommunikation
syskonet i en familj med ett positiva upplevelser - Trygg skolmiljo

Hur kan man stodja det friska 6.4 Att skapa

for syskon - Hansyn och forstéelse fran
héalsovardspersonal

langtidssjukt barn?

(Morris et al., 2021), (Sciaraffa, 2017), (Russell
et al., 2017), (Constantinou et al., 2021), (Abela
et al., 2022), (Franklin et al., 2018)

Bild 3, Materialets uppbyggnad till forskningsfrdga 2
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6.1 Paverkan av ACE under tidig barndom

I detta kapitel kommer vi framf6ra utav vart resultat hur Adverse childhood experiences (ACE)
paverkar hjarnan hos det friska syskonet i en familj med ett langtidssjukt barn. Vi gér djupare
in pa hur ogynnsamma barndomsupplevelser paverkar barnet under det forsta levnadsaret och

hur det utvecklas fram till vuxenalder samt vilka komplikationer som kan framkomma.

ACE:s paverkan under det forsta levnadsaret

Utav Websters (2022) intervjustudie (aldersgrupp 0-17&r) var fokuset ligger pa att forstd de
djupgéende effekterna av ACE pa smabarns hélsa och utveckling, kom det fram att barn som
har exponerats for negativa hindelser (ACE) under sina forsta levnadsar har en 6kad risk for att
mota hinder 1 sin hdlsosamma utveckling. Denna period av utveckling, da barnets hjidrna
genomgar snabba fordndringar och barnet befinner sig 1 en sé kallad plastisk™ fas dér hjarnan
har formagan att anpassa sig genom strukturella och funktionella forédndringar, &r sérskilt
kritisk. Forskning har visat att exponering for évergrepp och féorsummelse under denna period
kan paverka hjarnans normala utveckling avsevirt, vilket bdde Webster (2022) och Morris et
al. (2021) kom fram till 1 sina resultat att otrygga anknytningar kan leda till 6kad risk for angest,
depression, beteendestorningar och aggression. (Webster, 2022; Morris et al., 2021) Det finns
dven tvd andra avgorande perioder av utveckling. Den forsta intrdffas under tondren, dé barnet
utforskar och formar sin identitet. Den andra perioden uppstar nir det dr dags att ta steget in 1
vuxenlivet, dir sjdlvstandighet, strdvan efter mening och mojligheter till framgang blir centrala.
Under dessa perioder dr barnets upplevelser och miljoer avgérande for hur deras utveckling
formar sig, eftersom tidiga motgangar formar hur en person ldr sig att interagera med och
hantera andra personer. (Webster, 2022; Sheffler et al., 2022,) Men om upplevelsen intrédffar
fore eller efter en kinslig period, kommer den upplevelsen ge en minimal eller begriansad effekt
pa den vdxande hjdrnan. Till exempel visades Sciaraffas et al. (2017) studie om forédldralosa
ruménska barn att de barn som placerades i fosterhem hade en béttre aterhdmtning fran negativa
upplevelser om de placerades fore vissa aldrar snarare dn efter dem. I denna studie varierade de

kinsliga perioderna frin placeringar fore och efter 12-24 ménader. (Sciaraffa et al., 2017)

Sheffler et al. (2020) diskuterar i kapitlet ”ACE:s and mental health outcomes” hur personer
som rapporterat att deras ACE haft en negativ inverkan pa deras liv i vuxen alder var mer
bendgna att anvdnda sig av maladaptiva (negativa) hanteringssitt jamfort med anviandning av

adaptiva (positiva) hanteringssitt. Detta antyder att den maladaptiva hanteringsstrategin inte
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bara utvecklas genom inlérning i miljon utan ocksa genom fordndringar 1 hjdrnans utveckling.
(Sheffler et al., 2022) A andra sidan diskuterar Danese (2019) om en dominerande biologisk
forklaringsmodell som bygger pa idén att psykologiskt trauma, precis som fysiskt trauma, kan
skada hjdrnan, sirskilt under de tidiga stadierna av hjdrnutvecklingen. Enligt studien kan hoga
nivaer av stresshormoner som kortisol och inflammation under barndomen ha langsiktiga

effekter pa hjarnans utveckling och funktion. (Danese, 2019)

Stressrespons

I kroppen finns tva viktiga stressreaktionssystem som samverkar for att hantera situationer som
kréver en snabb respons, kdnd som “’fight or flight”-reaktioner. Det autonoma nervsystemet ar
ett av dessa system, som frisétter hormonerna epinefrin och norepinefrin nér kroppen uppfattar
potentiellt farliga situationer. Dessa hormoner initierar fysiologiska reaktioner som gor att
kroppen snabbare kan reagera pa stressen/hotet. Den omedelbara responsen innebdr en 6kning
av hjartfrekvensen och en 6kad blodtillforsel till muskler och hjdrna. Dessutom frigors glukos
for att tillhandahalla den energi som kréavs for “fight or flight”-reaktionen. (Sciaraffa et al.,
2017)

Hypotalamus-hypofysaxeln (HPA) ér ett av de tvd huvudsakliga systemen som spelar en
central roll 1 kroppens stressrespons genom att den stimulerar friséttningen av kortisol, dven
kidnt som stresshormonet”. Kortisol paverkar omraden i1 hjirnan som reglerar minnet, de
kognitiva formigorna samt regleringen av tankar och kénslor. Utdver detta har kortisol dven
inverkan pa andra fysiologiska funktioner sdsom immunforsvaret, aminosyror, metabolismen
och fetter. Nar kortisolutslédppet &r konstant forhdjt under ldngvarig stress kan det medfora
skadliga effekter pa minnet, inldrningen, de kognitiva forméagorna och medfora risk for hjart-
och kirlsjukdomar. (Sciaraffa et al., 2017) Stresskénslighet har stark dokumentation som en
foljd av negativa upplevelser (ACE) under barndomen. Det dr sannolikt att dessa upplevelser

beror pa storningar i centrala utvecklingsomradet. (Sheffler et al., 2022), (Sciaraffa et al., 2017)

Sciaraffa et al. (2017) beskriver om en epigenetisk forskning var man kommit fram till att toxisk
stress har formagan att fysiskt forédndra ett barns hjarna och inverka péd dess arvsmassa. Ett
viktigt exempel pd modifiering av arvsmassan genom stressade upplevelser dr telomerer.
Telomerer ar ’locket” i slutet av varje kromosom, de &r kénsliga for stress och éterspeglar
cellens &ldrande. Okad exponering for stress leder till minskad lingd p4 telomererna. Sma barn

som utsdtts for hoga nivaer av stress har forkortade telomerer, och minskad telomerldngd har
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visat vara forknippat med negativa hilsoeffekter sdsom fetma, hjart- och kérlsjukdomar och

cancer. (Sciaraffa, 2017)

Kognitiva brister

Danese (2019), Sciaraffa et al. (2017) och Webster (2022) har alla undersokt kopplingen mellan
barndomstrauma och kognitiva brister hos barn i skolaldern, varav alla konstaterade att barn
med hoga ACE-podng, uppvisar lidgre 1Q, simre exekutiva funktioner (koncentrationsféormaga,
funktionsférmaga) och samre deklarativt minne (inlagring och inhdmtning av material) jaimfort
med barn som inte har utsatts for liknande trauma. Dessa kognitiva svérigheter kan dven
paverka barnens sociala interaktioner och deras forméga att hantera skolmiljon, vilket kan leda
till svarigheter med kamratrelationer och méta sociala utmaningar. (Sciaraffa et al., 2017;

Danese, 2019; Webster, 2022)

Trots att det har gjorts framsteg inom forskning och forstaelse for hur barndomstrauma péverkar
kognitionen och skolprestationerna hos barn, kimpar traumatiserade barn fortfarande ofta med
samre langsiktiga resultat inom utbildning och hobbyer (Agerskov et al., 2021). En annan
aspekt som Danese (2019) belyser dr att vissa barn kanske inte ens minns de negativa
upplevelserna frdn barndomen, antingen pa grund av omogenhet, férsenad utveckling eller
nedsatt hjarnutveckling. Detta tyder pa den komplexa och varierande miljéon av hur

barndomstrauma kan paverka barns kognitiva och emotionella utveckling. (Danese, 2019)

6.2 Framtida halsorisker

I detta kapitel kommer vi framfra utav vart resultat vilka hilsorisker som framkommer pa
grund av ACE hos syskon till ett langtidssjukt barn. Resultatet pavisar att syskon till
langtidssjuka barn har stor sarbarhet for kroniska sjukdomar, risk for kénsloméssiga

hélsoproblem och har visat behov av langsiktig uppfoljning. (Vig et al., 2020; Webster, 2022)

Séarbarhet for kroniska sjukdomar

ACE: s and physical Health Outcomes” av Kelsey D. Vig, et al. (2020), fordjupar sig forfattarna
1 de specifika fysiska hélsoeffekterna som ar forknippade med ACEs. Deras forskning stodjer
Websters (2022) resultat dia bddas forskning visar en direkt koppling mellan negativa

barndomsupplevelser och 6kad risk for att utveckla kroniska hélsotillstand senare i livet. De

25



undersoker hur ACE kan leda till ohdlsosamma beteenden och olika sett hur barndomstrauma
hanteras, sdsom rokning, hetsdtning eller riskbeteenden, vilket ytterligare Okar risken for
fysiska hilsoproblem i vuxen alder. (Vig et al., 2020; Webster, 2022,)

Sarbarhet for kroniska sjukdomar och koppling till ACE har varit ett undersokt &mne sedan
1998. Den ursprungliga ACE-studien var det forsta storskaliga forsoket att forsta effekterna av
negativa barndomsupplevelser pa den fysiska hdlsan senare i livet. De fysiska hélsotillstand
som beddmdes i studien omfattade ischemisk hjartsjukdom, stroke, diabetes, kronisk obstruktiv
lungsjukdom (KOL), leversjukdom, cancer och skelettfrakturer. Resultaten av studien visade
att vuxna som upplevt fyra eller fler ACE var betydligt mer bendgna att ha alla ndmnda fysiska
hilsotillstdnd, jamfort med vuxna utan ACE. (Vig et al., 2020)

Tillsammans understryker dessa resultat det kritiska behovet av tidiga insatser och stodtjénster
for att hantera ACE och mildra deras langsiktiga inverkan pa hilsa och vélbefinnande. Genom
att forstda samspelet mellan negativa barndomsupplevelser och fysisk hidlsa kan radgivare,
larare, beslutsfattare och samhillen samarbeta for att skapa sidkra och utvecklande miljoer for
barn, vilket i slutindan minskar bordan av kroniska sjukdomar och fradmjar den allménna hélsan

under hela livet. (Vig et al., 2020; Webster, 2022)

Kénslomissiga hilsorisker

Forfattarna Tregidgo och Elander (2018) utforskade i sin studie den kinslomissiga paverkan
pa syskon till barn med svar hemofili. Resultaten visade starka kénslor av bitterhet,
skuldkénslor och angest, nér de hanterar sina roller och relationer inom familjen. P4 liknande
sétt belyser intervjustudien av Abela et al. (2022), de kdnsloméssiga upplevelserna hos syskon
under ett barns sjukhusvistelse pd den pediatriska intensivvirdsavdelningen (PIVA).
Forfattarna tar upp den intensiva kinsloméssiga stressen som syskonen utsitts for, sdsom radsla,
forvirring och sorg, niar de ser hur deras bror eller syster genomgar medicinska ingrepp och
undersokningar samt kampar med livshotande tillstdnd. Syskonen kénner sig ofta isolerade och
overvildigade av de traumatiska héndelserna som hédnder runt omkring dem, med begrinsade
mojligheter till kinsloméssigt stod eller uttryck for sina egna behov. Resultatet i artikeln visar
att pd grund av den kinsloméssiga miljon vid sjukhusvistelser inverkade det pa syskonens
skolgang samt deras sociala relationer. Syskonen blev mer franvarande frén skolan samt undvek
sociala evenemang med vénner, bara for att kunna fokusera deras energi pa familjen och det
sjuka barnet. (Abela et al., 2022)

Dessa artiklar understryker den betydande kédnsloméssiga péfrestning som syskon till barn med

langtidssjukdomar eller under medicinska kriser upplever. De kénsloméssiga hdlsoriskerna for
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dessa syskon kan vara djupgidende och paverka deras sjidlvkénsla, sociala relationer och
allméinna vilbefinnande. (Abela et al., 2022; Tregidgo & Elander, 2018)

Den kénsloméssiga pafrestningen som syskonen upplever i stressiga sjukhusmiljéer belyser hur
viktigt det ar att forebygga ACE:s hos barn for att undvika framtida hilsorisker. Webster (2022)
diskuterar viktigheten att forebygga ACE:s da ny forskning visar att forebyggande atgirder
emot ACE:s kan leda till signifikant minskning av depression, njursjukdomar, stroke,
hjartsjukdomar, cancer, diabetes och dvervikt. Dessutom &r ACE-prevention forknippat med
forutsdgbara minskningar av hélsoriskbeteenden (rokning och alkoholkonsumtion) i vuxen

alder och socioekonomiska utmaningar sdsom arbetsloshet. (Webster, 2022)

6.3 Syskonens upplevelser och behov

I detta kapitel kommer vi att diskutera utav vért resultat hur det friska syskonet upplever sin
roll i familjen med ett langtidssjukt barn samt hur familjedynamiken foridndras pa grund av det
sjuka barnet. Detta kapitel understryker hur syskonens upplevelser och behov i en familj med

ett langtidssjukt barn paverkar deras vélbefinnande.

Bristande néirvaro fran fordldrarna

Det friska syskonet i en familj med ett langtidssjukt barn kan bli ignorerad pa olika sétt, som
oftast kallas for ”de bortglomda sorjande” péavisar Eaton Russell et al. (2017) och Tregidgo &
Elander (2018) 1 deras intervjustudier. Tregidgo & Elander (2018) kom fram 1 sitt resultat att
vanligtvis dr allt stod och fokus riktat mot det sjuka barnet och dess fordldrar, med antagandet
att fordldrarna tar hand om det friska syskonet. Fordldrarnas formaga att ge stod till det sérjande
syskonet dr ofta begridnsat pd grund av deras egen sorg och stress. Fordldrarna kan ibland
forsoka skydda det friska syskonet genom att distansera dem, till exempel placera dem hos
vénner eller sldktningar. En bristande nirvaro och engagemang fran foréldrarna kan oka risken
for negativa anpassningar och beteendeforédndringar hos det friska syskonet. Nir de saknar
tillrackligt med stéd och nidrhet frdn sina fordldrar kan de uppleva sig Overgivna och
bortgldmda, vilket i sin tur kan ha en negativ inverkan pd deras mentala och emotionella
vidlmaende. Det &r viktigt att fordldrarna och andra vardgivare &r medvetna om behoven hos det
friska syskonet och att de aktivt arbetar med att ge dem stdd och uppmérksamhet, dven nér

familjen star infor svara utmaningar relaterade till det sjuka syskonet. Att skapa en milj6é dér
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barnets behov tas 1 beaktande kan bidra till att minska risken for negativa konsekvenser hos det

friska syskonet. (Tregidgo & Elander, 2018)

Abela et al. (2022) framhéver i sin intervjustudie den betydande osédkerheten som de friska
syskonen upplevde, sdrskilt dd de endast fick uppdateringar om sitt sjuka syskon genom att
lyssna pa samtal mellan sina fordldrar och ldkare, samt andra vuxna. Deltagare i aldersgruppen
9-17 ar uttryckte en genomgaende oro for det sjuka syskonets vilbefinnande och framtida
utveckling, inklusive rddslan for dodsfall och langvariga forluster av funktioner. Trots att
fordldrarna sjdlva hade tvivel kring sin forméga att effektivt formedla denna typ av information
till det friska syskonet, var de dndd den priméra kéllan till information f6r barnen. Férdldrarna
delade information om orsaken till sjukhusvistelsen, detaljer om medicinsk utrustning,
operationer, undersokningar, samt beskrivningar av det sjuka barnets tillstdnd. Resultaten fran
studien visade att den givna informationen inte alltid forstods vil av det friska syskonet, vilket

troligtvis bidrog till 6kad oro och ridsla hos dem. (Abela et al., 2022)

Det dr ytterst viktigt att vuxna &r 6ppna och lyhorda for det friska syskonets upplevelser och
behov. For att 6ka forstéelsen och tryggheten hos dessa syskon dr det avgorande att anpassa
informationsnivd och engagemanget kring det sjuka barnets sjukdom baserat pd faktorer sdsom
barnets dlder, kognitiva forméga och forstaelse. Empati och anpassning ar nyckelfaktorer nér
det kommer till att stodja det friska syskonet genom en svér tid i familjens liv. (Agerskov et al.,

2021)

I Eaton Russells et al. (2018) studie framkom det hur det friska syskonet ofta tog pé sig rollen
som en stddjande och underhallande nédrvaro for det sjuka barnet. Barnen beréttade om hur de
laste bocker, sjong, tittade pa television tillsammans och gjorde allt de kunde for att fa det sjuka
syskonet att skratta och ma béttre. Denna omsorgsfulla interaktion var sdrskilt viktigt for att det
sjuka syskonet inte skulle kdnna sig utanfor eller isolerat fran familjen. Flesta barn 1 studien
hade klart minne fran nir de var sma och lekte tillsammans med deras sjuka syskon, och ofta
’langtade tillbaka” till dessa tider. Samtidigt som det friska syskonet deltog i aktiviteter for att
gladja det sjuka syskonet, tog de ockséd pa sig en betydande del av ansvaret i hemmet. De
engagerade sig 1 matlagning, stddning och andra vardagliga uppgifter for att underlitta for
fordldrarna och ta hand om hela familjen. Ofta fick de friska syskonen offra eller arrangera bort
sina egna fritidsaktiviteter eller deltidsjobb for att mota familjens behov. Det framkom dven att
vissa friska syskon direkt assisterade det sjuka syskonet med fysisk vard, sdsom matning,
toalettbesok eller att béra det sjuka barnet som inte kunde gé eller var for svag for att gd sjélv.
Men forskningen bevisar att dessa syskon, som forsoker gora sitt allt for att hjélpa 1 situationen
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och fa en glimt av uppmairksamhet frdn deras fordldrar, 6ver en viss tid blev utmattade av all
extra borda de ldgger pa sina axlar. Fast barnen var involverade med deras déende syskon sé
mycket som mojligt ofta uttryckte dnskan att kunna goéra mer i situationen, vilket ledde till
blandade kénslor som hjdlploshet och ansvarsfullhet. Studien pavisade ocksa hur vissa friska
syskon Onskade att de kunde gora dnnu mera for det sjuka syskonet, inklusive att ge medicinsk
vard, som en 14-arig deltagare uttryckte det "Sometimes she tries to pull her thing out—her g-
tube, so sometimes she tries but like, if she does I can’t really do anything so I wish I could do
that.” Vad han menade i denna kontext var att hans doende syster forsoker dra ut hennes
magsond och han 6nskade att han kunde hjdlpa henne ur besviret men han fér inte, pa grund av
sjukvérdsdirektiv, s kénslan av hjdlploshet uppstar ofta. (Eaton Russell et al. 2018) Den
kinslomédssiga kampen for syskonen var mest uttalad nir det fanns bristande kommunikation
med fordldrarna om det sjuka barnets sjukdom eller prognos. Trots att fordldrarna foreslog att
syskonen kunde prata med dem om sina kénslor, uttryckte syskonen ofta motvilja att Sppna upp
om sjukdomen eller sina egna kénslor for att undvika att gora sina forédldrar obekvéma. (Eaton

Russell et al., 2018)

Bristande familjerelationer

Forskning har visat att syskon i en familj med ett langtidssjukt barn ofta upplever kinslor som
att vara utlimnad och bortglomd, vilket kan leda till upplevelser som mer sjélvstindighet,
ndarmare relationer med andra syskon, sdmre relation till fordldrarna och utveckling av
uppméirksamhetssokande beteenden. Tregidgo & Elander (2018) framhéver i sin intervjustudie
att deltagarna upplevde kédnslor som ilska, stress och angest pad grund av bristen av
uppmaérksamhet vilket ledde till uppmérksamhetssokande beteenden som fortsatte d&ven i vuxen
alder. (Tregidgo & Elander, 2018)

I studien (Tregidgo & Elanders, 2018) framkom det olika strategier som de friska syskonen
anvéinde fOr att hantera den uppmaérksamhetsbristen de upplevde frin fordldrarna. En deltagare
1 studien diskuterade hur hon soékte uppmarksamhet utanfér familjen, vilket ledde till att hon i
vuxen alder hamnade 1 sexuella relationer med personer hon egentligen inte var intresserad av.
Detta exempel illustrerar hur det bristande stodet och uppmérksamheten fran foréldrarna kan
paverka de friska syskonens beteende och relationer senare i livet. Ytterligare ett monster som
framkom 1 studien var hur vissa friska syskon kidnde sig frustrerade Over att deras liv och
aktiviteter blev begriansade eller forstorda pa grund av familjens fokus pé det sjuka syskonet.

Forédldrarna tenderade att Gverdrivet beromma det sjuka barnets prestationer samtidigt som de

29



helt ignorerade det friska barnets prestationer, vilket skapade en kénsla av oréttvisa och
negligering. Denna intervjustudie fingade pa ett tydligt sdtt upp de olika kénslor och
upplevelser som de friska syskonen bar med sig fran barndomen, fran kinslan av att vara utanfor
till den minskade uppmérksamheten fran fordldrarna. Det understryker vikten av att fordldrar
ar medvetna om hur deras beteende och uppmirksamhet fordelas mellan syskonen for att

undvika att det friska syskonet kdnner sig forsummat eller odlskat. (Tregidgo & Elander, 2018)

Denna studie uppmérksammade hur dessa typer av kinslor kan ha stor paverkan pé syskonens
framtida hélsa och sociala relationer. I studien framkom det att syskonen till langtidssjuka barn
ofta hamnar bo hos olika sldktingar, eftersom deras fordldrar ar pa sjukhuset med det sjuka
barnet, vilket ledde till forsdmrad relation med fordldrarna samt skapandet av moderlig
anknytning till dldre syskon och andra familjemedlemmar, vilket stoder resultatet av Agerskov
et al (2021) d& bada kom fram till samma resultat. Studierna pavisade att negativa kénslor
utvecklades och forstiarktes over tid, med frustration 1 barndomen som omvandlades till mer
komplexa kénslor som forbittring och ilska som visade finnas kvar hos flesta deltagare 1dngt in

1 vuxenlivet. (Tregidgo & Elander, 2018; Agerskov et al., 2021)

6.4 Att skapa positiva upplevelser for syskon
I detta kapitel kommer vi presentera utav vart material hur man stddjer syskon i en familj med
ett 1dngtidssjukt barn. Fokuset kommer ligga pé att presentera olika 16sningar hur en familj,

skolmilj6 och sjukhusmilj6 kan forebygga ACE hos ett syskon till ett ldngtidssjukt barn.

Familjedynamik

En fungerande familjedynamik déir barn kan léra sig att uttrycka sina kdnslor, tankar och &sikter
pa ett hdlsosamt sitt &r mycket viktigt for barnets utveckling. Morris et al. (2021) lyfter fram i
sin studie betydelsen av kumulativt skydd och positiva forédldraattityder och vardande miljéer
for att mildra de negativa effekterna av ACE. De betonar vikten av konsekvent stod och
omvardnad, vilket kan fungera som en buffert mot de stressfaktorer som &r forknippade med
att vara syskon till ett ldngtidssjukt barn. Genom att skapa en vardande familjemiljo och
prioritera alla barns vilbefinnande kan familjer stodja syskonens motstandskraft och
overgripande vilbefinnande. Morris et al. (2021) ger vérdefulla insikter om hur man kan stédja
barn med negativa barndomsupplevelser samt stddjer Sciaraffas (2017) forskning, som bygger
pa denna grund och fordjupar sig i de praktiska strategierna for att frimja resiliens i samband

med ACE. Forskningen foresprakar tidiga insatser och skapandet av stodjande sociala nitverk,
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och lyfter upp viktigheten att vara medveten om de unika utmaningar som syskon till
langtidssjuka barn stir infor. Genom att framja starka stddsystem inom familjen och samhéllet
kan familjer skapa en skyddande milj6 som forbdttrar syskonens sétt att hantera
barndomstrauma och framjar resiliens mot motgangar. (Sciaraffa, 2017)

Bada artiklarna pekar pd vikten av stddjande familjedynamik, konsekvent omvardnad och
tillgang till sociala stodnatverk for att frimja vélbefinnande hos syskon till ett langtidssjukt barn

(Morris et al., 2021; Sciaraffa, 2017).

Oppen kommunikation

You feel as though you don’t have to go through it by yourself ... when
you tell the person, you, you feel more relieved on the situation and that
someone else is like sharing the same like opinion as you like feeling
the same things as what you’re feeling (Eaton Russell et al., 2017,
s.189).

Eaton Russells et al. (2017) intervjustudie tar upp viktigheten med 6ppen kommunikation inom
familjer med ett langtidssjukt barn. Barn som intervjuades, &lder 8-18, diskuterade hur
vérdefullt det kénns for dem att kunna delta i 6ppna konversationer med deras fordldrar och
vardpersonal om deras syskons sjukdom och livssituation. Forfattarna i studien tar upp hur
viktigt det &r att inkludera syskonen med i diskussionen eftersom om de blir exkluderade kan
de bygga upp egna uppfattningar om situationen. Detta visades i studien da ett barn forklarade
att han blev exkluderat ur diskussionerna om hans systers sjukdom och skapade en egen
uppfattning om varfor hans syster dr pa sjukhuset. Han antog att det var nadgot de hade itit som
fick hans syster att forlora formagan att ga, prata eller éta, vilket ledde till skuldkénslor nédr han
at framfor henne. Han och andra syskon som hade mycket lite tillgang till information eller
kommunikation om sjukdomen gav till f61jd en hel del kénslor som osékerhet och hjélploshet.
Aven d4 dessa kinslor var naturliga och vanliga for alla syskon, verkade de syskon i familjer
med 6ppen kommunikation kdnna sig mer stotta och mindre ensamma 1 svéra situationer. (Eaton

Russell et al., 2017)

Trygg skolmilj6

Forutom hilsosam familjedynamik dr det ytterst viktigt att ett syskon till ett langtidssjukt barn
ocksa har en hélsosam och trygg miljo utanfor hemmet, som till exempel i skolan. Ibland ar det
svart for barn att kontrollera sina kénslor, men de kan ldra sig att uttrycka dessa kinslor pé ett
positivt sétt och att kontrollera de handlingar som foljer pé dessa kénslor. Sciaraffa (2017) tar

upp 1 sin forskning att nir sma barn nekas mdjligheten att fa sina kinslor bekréftade eller att

31



uttrycka dessa kénslor utan rddsla att bli bestraffade, har de svart att f4 en kéinsla av trygghet
eller god sjdlvkénsla. Barn behover vuxna som stddjer kinslor genom att ldra ut bendmningar
for kénslor, bekrifta kénslor och hjdlpa barn att uttrycka kanslor pa ett lampligt sétt. For att
hjilpa barn med dessa fardigheter kan smabarnspedagoger diskutera med barnen om de kénslor
som de wvill uttrycka, badde wunder skoldagens rutiner och wunder lekstunder.
Smébarnspedagogerna kan hjélpa barnen 16sa sina meningsskiljaktigheter genom att anvénda
ord for att uttrycka vad som hénder och vad de kinner. Sciaraffa (2017) betonar viktigheten att
uppmuntra barn att tdnka igenom deras problem, “Hur kan vi jobba tillsammans for att 16sa
detta problem?” Konkret innebér detta att smabarnspedagogerna och ldrarna ska ldra sig kéinna
igen och vérdesitta det enskilda barnets beteenden, behov och temperament sé att barnet kan
kénna sig ’synlig” och omhéndertagen. (Sciaraffa, 2017)

For barn 1 yngre skolalder kan konversationer om kénslor och ogynnsamma upplevelser vara
for invecklade for dem, darfor dr lek ocksa en vésentlig del att f4 fram information om barnets
maende och kénslor. Forskning visar (Constantinou et al., 2021) att lek &r en viktig del av
barndomen eftersom den bidrar till viktiga omréden av ett barns utveckling, inklusive kognitiva
(t.ex. kreativitet, fantasi, problemldsning), fysiska (t.ex. motoriska fardigheter och kontroll av
fysiska handlingar), emotionellt vilbefinnande (t.ex. positiv attityd och sjdlvstindighet) och
sociala fardigheter (t.ex. utveckla interaktion med jimnériga). Genom lek skapar och utforskar
barn egna virldar. Lek begrdnsas ofta, sdrskilt av fordldrar, for att frimja sikerhet, men
overdriven oro for sdkerheten kan paradoxalt hota utvecklingen liksom hélsa, vélbefinnande
och livsmojligheter. Lekaktivitet kan ocksé anvédndas for att underlétta forskning med barn, och
ritande dr en sddan aktivitet. Forskning visar att ritningar av barn kan anvéndas som ett
kommunikationsverktyg vid sidan av intervjuer. Constantinou et al. (2021) diskuterar i sin
forskning att barn som diskuterade sina problem genom att “rita och beritta” visade sig ge
dubbelt sa mycket kliniskt relevant information jamfort med barn som enbart “berittade”.

(Constantinou et al., 2021)

Héansyn och forstdelse fran hilsovardspersonal

Sjukhusmiljéer kan vara mycket stressframkallande och intensiva i ett barns 6gon, darfor ar det
viktigt att ta i hiinsyn deras maende i sddana situationer. Oppen kommunikation och samarbete
mellan vardpersonal och familjer virdesitts mycket i sddana situationer, varav familjerna
betraktas som partners i beslutsfattande och vérd, belyser Abela et al. (2022) i intervjustudien.
P& manga pediatriska intensivvardsavdelningar (PIVA) uppmuntras forildrar, syskon,

utvidgade familjemedlemmar och vinner att beséka och integrera med det sjuka barnet. For
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besdkare som inte dr bekanta med den kliniska miljon pa en PIVA kan upplevelsen leda till
negativa reaktioner. Véldigt fa studier har gjorts dver hur syskon reagerar till PIVA-miljoer
dérfor kan syskon vara i risk for att utveckla negativa reaktioner liknande till dem hos sina
fordldrar. Syftet med studien av Abela et al. (2022) var att beskriva upplevelsen hos barn som
besoker ett akut kritiskt sjukt eller skadat syskon pd PIVA. Deltagarna 1 denna studie
rapporterade att de inte var bekanta med maskinerna och de olika ljud som maskinerna gav ifrén
sig. De beskrev pipandet eller larmet frdn maskiner, pumpar och monitorer som ”skrammande”.
En av deltagarna mindes att hon kédnde sig yr ndr hon sdg en akut situation utspela sig 1 sitt
systers rum. (Abela, et al., 2022)

Utav intervjustudien (Abela et al., 2022) fann forfattarna flera losningar for att underlétta
syskonens upplevelser i en stressfull sjukhusmiljo. Genom att infora specialiserade program pé
sjukhus som tillgodoser syskonens behov kan man ge dem kidnsloméssigt stod, information om
det sjuka syskonets tillstind och mojligheter att uttrycka och bearbeta sina kédnslor. En annan
16sning som kom upp i studien var att sjukhusen kan erbjuda tillgdng till psykosociala
stodtjanster, sdsom radgivning eller terapi, som ér sérskilt anpassade till syskonens behov. Detta
kan hjilpa dem att hantera deras kénslor, rddslor och oro i samband med deras syskons
sjukhusvistelse. Att ge syskon tydlig och begriplig information om deras sjuka syskons
tillstdnd, behandlingsplan och prognos dr visentligt dd det kan lindra dngest och forvirring.
Sjukhuspersonalen kan spela en viktig roll for att underlétta dessa samtal och se till att syskonen
kdnner sig informerade och horda. Detta har visats spela stor roll i syskonets upplevelser nir de
besoker PIVA, en stor del av deltagarna i intervjustudien (Abela, et al., 2022) rapporterade att
de kéinde sig glada, stottande och mindre oroade efter de fatt visentlig information om deras
syskons sjukdom samt information om vad maskinerna och monitorerna gor i rummet. (Abela,
etal., 2022)

Resultaten fran intervjustudien skriven av Abela, et al. (2022) stoder vél resultaten fréan studien
av Franklin, et al. (2018) d& bada kom fram till samma resultat att sjukhus bor ha mer stodformer
for syskonen i en familj med ett 1dngtidssjukt barn. Forfattarna (Franklin et al., 2018) fann att
stodprogram, psykologiska stddtjdnster, utbildning och information och kommunikation och
delaktighet kan bidra till att lindra angest och forvirring bland syskonen. Genom att
implementera dessa 16sningar och aktivt involvera sjukhuspersonalen i stodet till syskonen till
langtidssjuka barn kan sjukhusen bidra till att lindra den kinsloméssiga bordan och forbittra
det allmédnna vilbefinnandet for dessa syskon under en svir och utmanade tid. (Abela et al.,

2022; Franklin et al., 2018)
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7. Diskussion

I detta kapitel kommer vi att diskutera huruvida vi har uppnatt vart syfte och ifall vi har erhéllit
svar pa véra forskningsfragor. Kapitlet kommer att diskutera vért resultat, var valda metod, samt
resultatets och metodens relevans till var teoretiska referensram. Vi lyfter 4ven upp var kritiska

granskning till detta lardomsprov samt véra forslag till fortsatt forskning.

7.1 Resultat

Syftet med detta lardomsprov var att ta reda pé hur effekterna av ldngvarig stress och negativa
upplevelser i en familj med ett 1angtidssjukt barn kan paverka det friska syskonens utveckling
samt undersoka hur man kan stédja det friska syskonet. Vi valde att undersoka detta omrade
eftersom det finns en brist pa forskning kring de friska syskonens erfarenheter och upplevelser
(Abela et al., 2022; Eaton Russell et al., 2017; Tregidgo & Elander, 2018) och vi anség att det
ar en viktig frdga som fortjdnar mer uppmaérksamhet och forskning. Vart mal var att hitta
information som skulle kunna vara till nytta for foreningen Project liv. I resultatet framgar det
om hjérnans respons till ACE i tidig barndom och hurdana komplikationer kan framkomma 1
vuxenlivet nér det friska syskonet dr utsatt for langvarig stress och svara livssituationer. Vi
fordjupar oss pa syskonens upplevelser och behov samt hur vrdnadshavaren och andra vuxna
kan skapa positiva upplevelser for det friska syskonet i en familj med ett Idngtidssjukt barn for

att frimja det friska syskonets vélbefinnande.

Fragestdllningarna for detta lirdomsprov ér:
1. Vilka effekter har ldngvarig stress och negativa upplevelser pa det friska syskonens
utveckling 1 en familj med ett langtidssjukt barn?

2. Hur kan man stédja de friska syskonen 1 en familj med ett langtidssjukt barn?

Vi anser att vart resultat svarar vél pa var forsta forskningsfrdga. For att bevisa att syskonen
faktiskt upplever ldngvarig stress och negativa upplevelser som péverkar deras utveckling
forskade vi hur ogynnsamma barndomsupplevelser paverkar hjdrnans utveckling. Vi fann utav
vért resultat att under barnets forsta levnadsar dd hjirnan genomgér fordndringar kan
exponering for overgrepp och forsummelse paverka hjarnans utveckling mer dn vad man kan

tanka sig (Webster, 2022).
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For att kunna forska hurudana ogynnsamma forhallanden som syskonen faktiskt upplever i en
familj med ett langtidssjukt barn sa dgnade vi mycket tid at att soka fram intervjustudier som
specifikt fokuserar pd syskonens upplevelser och behov. Vi hittade forvanansvirt mycket
intervjustudier, fast vi antog till forst att det fanns bristfillig forskning inom detta &mne. Vi ville
anvénda oss av intervjustudier pa grund av att det skulle ge oss ett mer subjektivt perspektiv pa
de friska syskonens kénslor och behov. De intervjustudier som vi tog med i resultatet anser vi
att ger ett mer informativt perspektiv at ldsaren om hurudana stressiga forhillanden syskonen
faktiskt upplever. Vart resultat pdvisar att syskonen verkligen kénner sig isolerade och
overvildigade av de traumatiska hidndelser som hidnder runt omkring dem, och ofta har
begransade mojligheter till kinsloméssigt stod eller uttryck for sina egna behov (Abela et al.,
2022). Utav intervjustudien (Agerskov et al., 2021) mérkte vi att empati och anpassning ar
nyckelfaktorer nir det kommer till att inkludera det friska syskonet 1 svara familjesituationer
liksom informationsgivning nér de besoker det sjuka barnet pa sjukhuset. Att skapa en miljo
dér barnets behov tas i beaktande dr ytterst viktigt da det kan bidra till att minska risken for
negativa konsekvenser for det friska syskonet. (Tregidgo & Elander, 2018) Vi anser att utav
dessa resultat besvaras var forsta forskningsfraga vil, da vi fick svar pa att barnets utveckling
ar 1 fara pa grund av ogynnsamma barndomsupplevelser. Vi blev férvanande éver hur mycket
skada ACE kan gora pa ett barns utvecklande hjirna, till exempel att pdverkningen gar sé djupt

som att barnets arvsmassa paverkas (Sciaraffa, 2017).

For att fa svar pa forskningsfraga 2 utforde vi grundlig forskning inom stédformer och behov
som de friska syskonen behdver for att uppritthalla deras vilbefinnande i en familj med ett
langtidssjukt barn. Vi kom fram till att familjen, speciellt fordldrarna, spelar en stor roll 1 att
stddja det friska syskonet. Barn behdver lédra sig att uttrycka sina kanslor, tankar och asikter pa
ett hdlsosamt sétt for att utvecklas pa ett bra sitt, detta dr familjens uppgift att gora det. Vart
resultat foresprakar frimjande av starka stodsystem inom familjen och samhéllet visar att
familjer kan skapa en skyddande milj6 som fOrbéttrar syskonens sdtt att hantera
barndomstrauma och framjar motstdndskraft mot motgangar. (Sciaraffa, 2017) Vi mirkte att
oppen kommunikation i och utanfér hemmet ar ytterst viktigt eftersom det hjélpte det friska
syskonet att kédnna sig mer stottande och mindre ensam 1 svéra situationer. Speciellt 1 en
skolmiljo &ar det viktigt for barnet att kunna ha mojlighet att uttrycka sina kénslor at
smabarnspedagoger och ldrare, da vuxna har ett ansvar att kinna igen det enskilda barnets

beteende, behov och temperament, sa att barnet kan kdnna sig ”synlig” och omhéndertagen.

35



Forfattarna Abela et al. (2022) och Constantinou et al. (2021) kom fram till, att tillsammans
med lek och ritande for barn i yngre skoldlder har de lattare att uttrycka sina kénslor och
upplevelser medan de utfor dessa aktiviteter. Vi ville lyfta fram relevansen till detta eftersom
ritande och lek berdttar mer utforligt kénslor och upplevelser som sma barn, speciellt
forskolebarn (3—5 aringar) inte kan verbalt uttrycka. De utforda aktiviteterna kan dven visa en
viss traumatisk hdndelse barnet gar igenom, genom repeterande bilder och oldmpliga lekar
(Constantinou et al., 2021). Varfor vi vill fokusera pé forskolebarn dr for att vi tar upp barn 1
alla aldrar 1 detta lardomsprov, och vi anser det viktigt att inkludera dven barn, som inte dnnu

kan verbalt utforligt uttrycka sig, med i var forskning.

For att kunna besvara forskningsfrdga 2 sa utforligt som mojligt ville vi inkludera dven
sjukhusmiljons uppgift att framja vilbefinnandet hos det friska syskonet, da det kan vara
mycket stressframkallande och intensivt i ett barns 6gon. Vart resultat visar att genomforande
av specialiserade program sdsom kdnsloméssigt stdd, information om det sjuka syskonets
tillstdnd och mgjligheter att uttrycka och bearbeta sina kénslor, erbjuda tillgang till psykosociala
stodtjanster, sdsom radgivning eller terapi kan hjdlpa dem att hantera deras kéanslor, radslor och
oro i samband med deras syskons sjukhusvistelse (Abela et al., 2022). Vi anser att de ar viktigt
program som sjukhusmiljon borde bidra med for att kunna forebygga ogynnsamma upplevelser
for barnen nir de besoker deras sjuka syskon. Vart resultat visade dven att en mer djupgaende
information om det sjuka syskonets sjukdom fick deltagarna att kinna sig mer glada, stéttande
och mindre oroade efter de fatt den vasentliga informationen (Abela et al., 2022). Vi anser att
med denna information kan sjukhusen bidra mycket till att frimja syskonens upplevelser och

deras vilbefinnande.

7.2 Metod

I detta arbete har vi tagit 1 bruk forsknings modellen scopingstudie. Vi anser att det var rétt val
for detta lardomsprov, eftersom vi dd kunde avgdra hur vél dmnet &r utforskat genom att
anvénda oss av flera typer av litteratur, sésom bocker, webbsidor och vetenskapliga artiklar, for
att undersoka om det finns tillrdckligt med bevis eller verkligt behov av att genomfora en
fullstdndig systematisk utvérdering.

Till var sokprocess presenterar vi under rubrik 5.1 en tabell som visar védra inklusions- och
exklusionskriterier. Denna tabell hjdlpte oss att djupare fokusera sokningen och finna material
om det friska syskonens maende och upplevelser 1 en familj med ett langtidssjukt barn. Av

dessa kriterier var det viktigt for oss att finna fullstdndiga texter eftersom rubrik och abstrakt
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ger endast en valdigt kortfattat inblick 6ver vad materialet diskuterar, men rubrik och abstrakt
var dndd viktigt dd de visar i hog grad om materialet &r relevant for att besvara véra

forskningsfragor.

En fordel med scopingstudier ar att de dr deskriptiva och ofta inte heltdckande, men de ger en
oversikt over litteraturen. De foljer liknande steg som en systematisk granskningsprocess for
att sammanfatta det aktuella forskningsldget i ett dmne utan behov av datautvinning,
kvalitetsbedomning eller kdnslighetsanalys. Scopingstudier hjilper dven till att definiera
avhandlingens omfattning, vilket &r avgdérande for att sdkerstdlla att forskningen forblir

fokuserad och hanterbar inom den givna tidsramen vi har for detta arbete (Hollier, 2023).

Nackdelar med att gora en scopingstudie &r till exempel begrinsat djup, tidsbegransningar samt
bristande noggrannhet. P4 grund av begrédnsat djup i samband med lardomsprov kan det finnas
begransningar for hur djupgdende en analys skall vara, vilket kan leda till ytliga resultat.
Tidsbegrinsningar kan vara svéra att uppratthdlla dd man gor en grundlig scopingstudie inom
tidsramen for ett lirdomsprov, vilket kréver effektiv tidshantering och prioritering av uppgifter
(Arksey & O’Malley, 2005). Varfor vi valde slutligen tidsintervallet 2014—2024 &r pa grund av
att det gav oss betydligt mer resultat. Vi kunde ha valt att s6ka fram litteratur fran senaste aren,
till exempel tidsintervall pd bara 5 ar, men eftersom detta &mne inte ar populdrt och diskuteras

lite om valde vi att 6ka tidsintervallet till 10 ar bakaét.

Valet av scopingstudie som metod visade oss i slutdndan fler fordelar 4n nackdelar, studien
hjélpte oss starta vir avhandling pé ett effektivt sitt genom att grundligt utforska d&mnet, det
friska syskonet 1 en familj med ett l&ngtidssjukt barn, och dess tidigare forskning, och ta reda

pa vad som &r viktigt att lyfta fram och diskutera mer djupgéende om.

Vi valde att anvinda kvalitativ innehéllsanalys med deduktivt tillvigagangssatt i detta
lardomsprov. I Europa dr tematisk analys, ofta kallad kvalitativ innehéllsanalys, en av de
vanligaste metoderna for att analysera kvalitativa data. Denna typ av analysmetod letar efter
huvudteman i artiklar pa basen av vad forskare har for syfte samt resultaten de fatt. Inom
kvalitativ forskning dr arbete med kategorier, ofta kallad koder, en beprovad metod och har
visat sig vara avgorande for effektiv forskning. Metoden ér tillforlitlig, latt att 14ra sig,

transparent och dr en metod som é&r létt att forstd av andra forskare. (Kuckartz, 2019).
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Att anvdnda kvalitativ innehéllsanalys med deduktivt tillvigagangssitt innebar en relativt
tidskrdvande process for oss. For att fa en grundlig uppbyggnad till vart resultat borjade vi med
att dela in vara artiklar vi valde att inkludera i vart resultat i fyra olika underrubriker, ACE:s
paverkan under tidig barndom, framtida hélsorisker for de friska syskonen, de friska syskonens
upplevelser och behov samt att skapa positiva upplevelser for syskon. Vi lidste igenom vért
material flera génger tills vi kunde placera varje enskild artikel till respektive underrubrik. I
kapitel 6 hdnvisar vi till Bild 2 och 3, som visar ldsaren hur vi har placerat varje enskild artikel
till respektive underrubrik. S6kprocessen for dessa specifika underrubriker var tidskrdavande
men i slutindan mirkte vi att denna typ av sokprocess, kartliggning av data och noggrann
analys av vart material var mycket givande, da det gav oss en stabil grund for hur vi planerade

att bygga upp vért resultat.

7.3 Resultatets och metodens relevans till teoretiska referensramen

Som teoretisk referensram for detta lirdomsprov anvédnde vi oss av ACE-ramverket. Mycket
tid gick ut pa att undersoka hurudan teoretisk referensram ar mest lamplig till detta arbetes
huvudtema. Vi tog i1 hdnsyn flera olika faktorer vid sokprocessen, sasom relevans till véra
forskningsfragor, empiriskt stod déar vi letade efter bevis péa effektivitet och hur vil olika
ramverk passade med var valda metodik.

ACE som vér teoretiska referensram visade sig vara mest effektiv for forsknings modellen
scopingstudie da det hjilpte oss utforska bredden och djupet 1 litteraturen om
barndomsupplevelser, sdsom ogynnsamma upplevelser for syskon 1 en familj med ett
langtidssjukt barn, och hur dessa korrelerar med ACE.

Varfor vi valde slutligen att anvénda detta ramverk &r for att den ursprungliga ACE studien av
Felitti et al. (2019) stoder val véart material till resultatet, eftersom denna studie bevisar dven 20
ar senare att samma hélsoeffekter och riskbeteenden fortfarande framkommer hos barn med
hoga ACE-poédng. Studiens syfte kopplade vél med vad vi ville lyfta upp 1 vart resultat. |
familjer med ett 14ngtidssjukt barn stélls syskon ofta infoér unika utmaningar som kan leda till
forekomsten av ACE. Att bevittna ett syskons sjukdom, uppleva kidnsloméssig stress och
potentiella storningar 1 familjedynamiken kan bidra till negativa upplevelser for syskonen. Att
kénna igen och ta itu med dessa behov inom familjen dr avgoérande for att mildra langsiktiga
negativa resultat och frdmja resiliens bland syskon som stir infor sddana omsténdigheter

(Sciaraffa et al., 2017; Eaton Russell et al., 2017).
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7.4 Kritisk granskning

Det finns en del svagheter i detta lirdomsprov som vi vill girna ta upp och diskutera mer
djupgaende om. Efter att vi fatt hela arbetet skrivet mérkte vi tre saker som skulle ha underléttat
var skrivprocess drastiskt. Det forsta var att vi borde ha pabdrjat var sokprocess pa material till
resultatet riktigt i borjan av skrivprocessen samt utforska olika exempel pa teoretiska
referensramar tidigare. Det skulle ha gett oss mdjligheten att bygga upp en mer detaljerad
struktur for detta lardomsprov, samt minskat pé tidspressen att fa vart resultat skrivet. Detta
korrelerar vdl med hur vi byggde upp vér bakgrund och tidigare forskning, vi anser att dessa
kapitel skulle kunna ha en mer betydande koppling till vart resultat om vi skulle ha planerat var
sokprocess for resultatet lite tidigare. Det sista vi ansdg att skulle ha underléttat var skrivprocess
var att undersdka mer djupgéende exakt vilka sokord ger bist resultat. Detta var en tidskrdvande
process och utbildningen vi fick 1 sokprocessen vid databaser anser vi var for ytlig, eftersom vi
inte fick specifik undervisning hur olika databaser anvdnder sokord sdsom Sciencedirect och
PubMed. Men utav dessa problem som vi stotte pa kan vi positivt medge att det gav oss en mer

fordjupad synvinkel 6ver hur man planerar och utfor ett bra lardomsprov.

7.5 Forslag till fortsatt forskning

Scopingstudie som forsknings modell hjdlpte oss att finna luckor i forskningen, som till
exempel hur lite detta d&mne &r utforskat. En del av véra artiklar som vi valde att inkludera 1
resultatet lyfter upp just detta. Tregidgo & Elander (2018) diskuterar i deras studie, om syskon
till barn som lider av hemofili, att mer forskning behdvs inom detta omrade for att f4 en bredare
forstielse over de friska syskonens upplevelser. (Tregidgo & Elander, 2018)

Vi instimmer med Eaton Russell et al. (2017) att hur syskonens utveckling péverkas i familjer
med ett langtidssjukt barn bor lyftas upp mer. Forfattaren lyfter fram i sin studie att resultatet
markerar den enorma rollen syskonen bir pa i deras liv. Komplexiteten i syskonens erfarenheter
och kédnslomassiga kamp belyser behovet av validering och normalisering av deras upplevelser.
Syskonen kan dra nytta av att forsté att de inte &r sjdlviska, svaga eller har fel nir de kimpar i
dessa livssituationer och att de kan {4 stdd av sin familj, vinner, samhéllet och professionella.
Dérfor finns &nnu mycket arbete att gora for att se till att syskonens upplevelser och behov blir

horda. (Eaton Russell et al., 2017)

Intervjustudien som genomfordes av Abela et al., (2022) lyfte fram barnens erfarenhet av den

pediatriska intensivavdelningen (PIVA). I studien beskriver de hur det inte finns négon
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standardiserad metod for att forbereda det friska syskonet infor ett besok pa PIVA. Fast det
finns organisationer som forsoker utveckla strategierna for att mildra den psykologiska
paverkan pa det friska syskonet, har de for lite resurser for att kunna genomfora detta. Det finns
fortfarande for lite forskning inom detta omrade for att forstd hur barn hanterar deras
barndomstrauma och vilka konsekvenser det kan fa 1 vuxenlivet (Abela et al., 2022). Vi héller
med om att det behdvs mer forskning inom detta omrade for att effektivt kunna férebygga den

psykologiska paverkan hos de friska syskonen i en familj med ett langtidssjukt barn.
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EBSCOhost Long-term sick Full text, 20142024, 13 5 3
children AND the sprak: engelska (Artikel 12, 5
healthy sibling & 1)
Science Direct | Long term, sick, 2014-2024, Review 243 10 1
child, sibling articles, Research (Artikel 7)
articles, Book
chapters, Subject
area: Nursing and
Health Professions
EBSCOhost Invisible sibling 2014-2024, Peer 3 1 1
AND sick child reviewed, Full text, (Artikel 11)
AND healthcare sprék: engelska
professionals or
healthcare workers
or healthcare
providers
PubMed Invisible sibling and | 2014-2024, Full text, | 2 1 1
(NIH) healthcare sprak: engelska, (Artikel 10)
professionals
Google Adverse childhood | 2014-2024 93 600 5 1
PubMed experiences (Artikel 2)
(NIH)
EBSCOhost “The healthy child | 2014-2024 3 1 1
with a serious ill Spréak: engelska, full (Artikel 3)
sibling” AND text,
development AND | Subject: research
“adverse childhood | evaluation
experiences
EBSCOhost “Healthy child with | 2014-2024, full text 602 10 1
a critical ill sibling Subject: research (Artikel 4)
AND “support evaluation
groups”
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in children” AND peer reviewed (Artikel 6)
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brother with severe
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interpretative
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