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Forord

Det er med stor stolthet at vi presenterer masteroppgaven var

“I skyggen av sykdom. Soskens erfaringer av d veere pdrorende til barn i palliativt forlop”

Gjennom prosessen med denne masteroppgaven har vi fatt god innsikt i viktigheten av tett
sgskenoppfelging. Tematikken er for oss svart viktig, og det har veert spennende og larerikt a

fordype seg i dette.

Vi er veldig takknemlige overfor alle som har bidratt og lagt til rette for at vi skulle kunne
gjennomfare masteroppgaven var. Vi tar med oss det vi har leert inn i var rolle som

barnesykepleiere.

Vi vil starte med a takke var kjere veileder Unn Sollid Manskow for uvurderlig veiledning
underveis i prosessen. Du har stgttet 0ss og gitt oss god innsikt i utviklingen og fullfarelsen av
var masteroppgave. Ditt engasjement har veert avgjerende for at kvaliteten pa arbeidet har blitt

s& bra.

Vi gnsker ogsa a takke bibliotekaren Idun Hovrud Rise for veldig god hjelp i databasesgk. Vi

hadde ikke klart & fa et sa godt sgk uten din hjelp.

Til slutt vil vi takke vare samboere Lars og Stian, og resten av familien som har stgttet oss,
motivert oss og vist forstaelse gjennom en krevende prosess for a fa fullfrt

masteroppgaven. Vi vil sende en ekstra takk til Benedicte sine barn, Emmeli, Mathilde og
Theodor for mange fine sparsmal og ableggyer underveis. Det er alltid fint med en pause i

skrivingen.

Vi haper at denne oppgaven bidrar til at barnesykepleiere, foreldre og andre omsorgspersoner

kan gi sgsken som pargrende til barn i palliative forlgp en bedre og mer helhetlig

oppfalging.

Bodg, mai 2024 Benedicte K. Lorentzen & Andrea Ulvang



Sammendrag

Bakgrunn: Mellom 3500 og 4000 barn i Norge lever i et palliativt forlgp, og omtrent 80% av
alle norske barn har sgsken. Palliative forlgp varer fra diagnosen er satt og sa lenge livet
varer. Det har de siste arene blitt gkt fokusering pa sgsken som pargrende, og i 2010 kom en

lovpalagt plikt om at helsepersonell skal ivareta barn som pargrendes rett til informasjon og
oppfalging.

Hensikt og problemstilling: Vi gnsker & belyse viktigheten av at barnesykepleieren gir
sgsken som pargrende en helhetlig og familiesentrert oppfalging nar de lever med et barn som
er i palliativt forlgp. Problemstillingen er derfor: Hvilke erfaringer har sgsken som pargrende

med & vokse opp med barn som er i palliativt forlgp?

Metode: Denne studien har litteraturgjennomgang som metode. Strukturerte litteratursgk ble
gjort i fire databaser. Sgkene resulterte til atte inkluderte studier med kvalitativt design og

metode. Tematisk analyse ble brukt for a finne aktuelle temaer fra artiklene.

Funn: Gjennom analysen av de atte inkluderte artiklene identifiserte vi seks hovedtemaer.
Informasjon og stette, mangel pa oppmerksomhet, endring i familiedynamikk, gkt ansvar,
redsel for akutte situasjoner og forverring av sykdom/dgd og pavirkning av psykisk helse.
Funnene viser at sgsken har et stort behov for a bli sett av sine omsorgspersoner. De far for
lite oppmerksomhet, de mangler informasjon om sykdomsforlgpet og de faler seg neglisjert.

De er redde for sitt syke sgsken og gnsker & veare hovedpersonen i sitt eget liv.

Konklusjon: Barnesykepleieren spiller en sentral rolle i den familiesentrerte oppfelgingen
som gis til sgsken som pargrende. Den oppfelgingen sgsken far i dag er mangelfull. Vi ser at
det er behov for & kartlegge hvilken oppfalging sesken som pargrende trenger av

helsepersonell, og hvordan man kan bedre tilbudet de far av spesialisthelsetjenesten.

Ngkkelord: Sgsken, palliativ omsorg, sgsken som pargrende, sykepleier og helsepersonell.
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Abstract

Background: Between 3,500 and 4,000 children in Norway live in a palliative care
trajectory, and approximately 80% of all Norwegian children have siblings. Palliative care
trajectories last from the time of diagnosis throughout the lifespan. In recent years, there has
been an increased focus on siblings as caregivers, and in 2010, a legal obligation was
introduced requiring healthcare professionals to ensure the rights of children as caregivers for

information and follow-up.

Purpose and research question: We aim to highlight the importance of pediatric nurses
providing holistic and family-centered support to siblings who are caregivers when living
with a child in a palliative care trajectory. The research question is therefore: What
experiences do siblings as caregivers have growing up with a child in a palliative care

trajectory?

Method: This study uses literature review as its method. Structured literature searches were
conducted in four databases. The searches resulted in 8 included studies, all with qualitative
design and methodology. Thematic analysis was used to identify relevant themes from the

articles.

Findings: Through the analysis of the 8 included articles, we identified 6 main themes:
Information and support, lack of attention, changes in family dynamics, increased
responsibility, fear of acute situations and worsening of illness/death, and impact on mental
health. The findings show that siblings have a significant need to be seen by their caregivers.
They receive too little attention, lack information about the disease process, and feel
neglected. They are afraid for their sick sibling and want to be the main character in their own

lives.

Conclusion: The pediatric nurses have a central role in the family-centered support provided
to siblings as caregivers. Today, siblings receive insufficient follow-up. There is a need to
assess what kind of follow-up siblings as caregivers need from healthcare professionals, and

how the services provided by specialized healthcare services can be improved.

Keywords: Siblings, palliative care, siblings as caregivers, nurse, healthcare, professionals
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1 Innledning

Som avslutning pa spesialiseringen var i barnesykepleie skrev vi hgsten 2023 en
prosjektbeskrivelse for en litteraturstudie om sgsken som pargrende til barn i palliativt forlgp.
Den godkjente prosjektbeskrivelsen har gitt oss et godt grunnlag for var masteroppgave
(Lorentzen & Ulvang, 2023).

Et palliativt forlgp hos barn starter ved diagnosetidspunkt, og varer livet ut eller til barnet
fyller 18 ar og fares over til voksenavdeling i sykehus (Helsedirektoratet, 2017). Palliasjon til
barn omfavner en stor pasientgruppe. Barn som far en kreftdiagnose, er i palliasjon selv om
behandlingen kan vere kurativ. De som har sykdommer der man ikke kan unnga tidlig ded,
som for eksempel alvorlige medfgdte misdannelser, er ogsa i palliativt forlgp. Barn med
progredierende diagnoser der man kun kan tilby livsforlengende og lindrende behandling, for
eksempel degenerative sykdommer og nevromuskulzare sykdommer, samt sykdommer der det

er sannsynlig at tidlig ded inntreffer, er ogsa i et palliativt forlgp (Haugen et al., 2015).

De siste arene har sgkelyset veert sterkere pa oppfalging av sesken som pargrende. 1 2010 fikk
helsepersonell en ny lovpalagt plikt til & ivareta barn som pargrendes rett til informasjon og
oppfalging (Helsepersonelloven, 1999 § 10a). Nar barn far en palliativ diagnose, kan det
medfare endringer i familiedynamikken og rutinene, noe som kan pavirke sgsknenes
opplevelse av stabilitet og trygghet (Rajendran et al., 2024). Det er derfor viktig at man som
helsepersonell anerkjenner og mater sgsknenes behov og opplevelser som en integrert del av

omsorgen for hele familien.

Mellom 10 og 25% av barn under 18 ar lever med en kronisk sykdom som varer mer enn seks
maneder (Kelada et al., 2022). Hvilke endringer som skjer i disse familiene nar et barn far en
kronisk sykdom, vil i stgrre eller mindre grad variere ut fra alvorlighetsgraden pa
sykdommen. Dersom diagnosen barnet har fatt krever palliativ behandling er det en utfordring
som ikke bare pavirker det syke barnet, men ogsa hele familienettverket (Rajendran et al.,
2024). Swgsken til barn som lever i et palliativt forlgp, lever ofte i skyggen av sin syke sgster
eller bror og deres behov. Dette kan fare til at de friske barna far emosjonelle og mentale

helseproblemer som angst eller sinneproblematikk (Rajendran et al., 2024).

Foreldrenes evne til a ivareta friske sgsken nar familien star i en krise kan pavirkes, og deres

ivaretakelse av barnet kan bli forstyrret slik at de ikke klarer a legge til rette for at barnet skal
-1-



utvikle seg. Barn trenger stabile og trygge omsorgspersoner for & kunne forsta og tolke verden
rundt seg. Det a kunne mgate barnets behov og tolke barnets signaler, kan vere vanskelig for
foreldrene pa grunn av sykdom, belastninger og tidligere opplevelser (Bergem, 2018).

Barns utvikling kan i stor grad pavirkes i negativ retning hvis barnet ikke blir sett og forstatt
av sine omsorgspersoner. Hvordan barnet opplever seg selv, handterer sine falelser, og
hvordan de etablerer kontakt med andre mennesker pavirkes nar de ikke blir mgtt pa sine

falelser og falelsesmessige behov (Bergem, 2018).

Flere studier rapporterer at sgsken til barn i palliativt forlgp har gkt risiko for psykisk
belastning og redusert livskvalitet (Kirk & Pryjmachuk, 2024; Kreicbergs et al., 2022;
Lovgren et al., 2016; Malcolm et al., 2014; Kittelsen et al., 2024; Hovén et al., 2021;
Wawrzynski et al., 2022). Dette kan igjen fare til at andre aspekter i livet som
familierelasjoner, vennerelasjoner og skolehverdagen blir pavirket. Pa en annen side har
forskning vist at sasken som pargrende til barn i palliativt forlgp ogsa opplever gkt
omsorgsevne, gkt modenhet, gkt tilknytning til familien og en stgrre empatisk evne enn andre
(Rajendran et al., 2024).

Forskning sier at det er behov for & ga mer i dybden pa barns subjektive opplevelse av a ha et
alvorlig sykt sgsken (Deavin et al., 2018; Rajendran et al., 2024), men 0gsa a se pa de
langsiktige effektene av sgskens falelser og behov (Rajendran et al., 2024). Det kan bidra til
at man far en dypere forstaelse av hvordan sgsken har det, og hvordan de handterer
falelsesmessige utfordringer og psykososiale belastninger. Det er ogsa behov for & forske mer
pa hvilke stattetjenester som kan hjelpe sgsken til barn i palliativt forlgp, nar disse skal tilbys
og hvilke sgsken som trenger statte tidlig (Mooney-Doyle et al., 2022; Dinkelbach et al.,
2023). | fremtiden vil det veere nyttig & ogsa forske pa kommunikasjonsmgnstre mellom
familier og helsepersonell nar de jobber med sgsken av barn i palliativt forlgp (Lummer-
Aikey & Goldstein, 2021). Det er et stort behov for videre forskning om oppfalgingen
helsepersonell tilbyr familier som har et barn i palliativt forlgp. Det kan bidra til & forsta
hvordan helsepersonell kan hjelpe sgsken og deres familier pa en mate som har verdi for hele

familien.



1.1 Bakgrunn for valg av tema

| vart arbeid som barnesykepleiere mgter vi pa barn og familier i alle livssituasjoner. Noen
barn er innlagt over kort tid, og andre barn og deres familier falger vi over flere ar. Vi blir
godt kjent med bade det syke barnet og nettverket rundt. Allerede da vi startet pa masterlgpet
med spesialisering i barnesykepleie, diskuterte vi ulike tema for var masteroppgave. Vi ble

raskt enige om at vi gnsket & forske pa temaet “sesken som parerende til barn i palliasjon”.

I Nord-Norge har vi store geografiske utfordringer, og det er lange avstander til sykehus. Om
vinteren er det ofte darlig vaer, noe som kan fare til at pasienter blir lengre enn forventet pa
sykehuset. Sgsken vil da veere lengre borte fra sine foreldre og det syke barnet enn det som
var planlagt. Vi ser at de som bor neert sykehuset har en tettere oppfelging pa sykehus enn de
som bor langt unna. Sgsken som er avhengige av a reise med offentlig transport for a komme
til sykehus har, i forbindelse med opplaring og ngdvendig informasjonsutveksling krav pa
dekt reise (Pasientreiser HF, 2021). For de som bor nert sykehuset, og kan bli med foreldrene

til og fra sykehuset samme dag, vil det vere enklere 4 komme pa besgk.

Det finnes lite forskning om erfaringene til sgsken av barn som lever i et palliativt forlgp. Vi
har begge jobbet i mange ar pa barnemedisinsk sengepost, hvor vi er tett pa disse barna. Vi
opplever at sgsken har det vanskelig nar de ma vaere borte fra foreldrene sine, men ogsa sine
sgsken. Pa grunn av avstandene er det ofte slik at sgsken blir igjen hjemme hos besteforeldre
eller andre omsorgspersoner, mens foreldrene er pa sykehus med det syke barnet. Nar de far
komme pa besgk pa sykehuset krever de ofte mye oppmerksomhet av oss som jobber der, og
ofte @nsker ikke foreldrene at de skal fa informasjon om sykdom og behandling for & skane
dem. Vi pa avdelingen har i rutinene at vi skal opprette et notat om sgsken som pargrende,
men ellers faler vi det er lite som blir gjort for disse sgsknene. Det er grunnen til at vi har

valgt akkurat dette som tema.

Malet med denne litteraturstudien er at vi som barnesykepleiere skal fa mer kunnskap om
hvordan vi kan bidra til en helhetlig oppfelging av sesken som pargrende. Dette vil vi gjere
ved 4 undersgke hvilke erfaringer sgsken som har vokst opp som pargrende til alvorlig syke

barn har og hvilke opplevelser de har av oppfalgingen de fikk.



1.2 Problemstilling

Pa bakgrunn av vart mal og hensikt med studien, har vi utarbeidet falgende problemstilling:
Hvilke erfaringer har sgsken som pargrende med & vokse opp med barn som er i palliativt

forlgp?

1.3 Avgrensning

Vi har valgt a se pa sgsken som pargrende til barn i palliativt forlgp. Vi har ikke sett nsrmere
pa sgsken som pargrende til barn med andre kroniske sykdommer enn de som regnes som
palliative. Vi velger & ha hovedfokuset pa sgskens erfaringer av a leve tett pa alvorlig
sykdom, og hva barnesykepleieren kan gjare for a ivareta dem nar de har et sgsken i palliativt
forlap. Kunnskap om hva de opplever som vanskelig, mangelfullt og utfordrende, er viktig
slik at vi kan fa innsikt i hva barnesykepleiere kan gjare for & gi de en bedre oppfelging. Vi
har ikke prioritert & se naermere pa kommunens rolle i oppfelgingen, selv om dette er

essensielt for at barna skal fa det de trenger, ogsa nar de er hjemme.

Vi har valgt a avgrense oppgaven til studier som er nyere enn 11 r, altsa fra 2013. Vi bruker
ikke studier som har intervjuet sgsken som er under 5 ar. Vi inkluderer heller ikke studier som
er direkte rettet mot terminalpleie. Vi har likevel inkludert studier som fremmer sgskens

erfaringer i etterkant av et palliativt forlgp.



2 Teoretisk rammeverk

| dette kapittelet vil vi presentere det teoretiske grunnlaget og relevant forskning knyttet til
problemstillingen. Dette inkluderer en gjennomgang av tidligere forskning og studier som har
utforsket lignende temaer eller problemstillinger, samt presentasjon av eksisterende teorier og
konsepter som er relevante for & forsta og analysere problemstillingen. Gjennom en
sammenstilling av teoretisk innsikt og funn, vil kapittelet bidra til & danne et solid grunnlag
for & undersgke og drefte problemstillingen videre. I arbeidet med alvorlig syke barn er det
essensielt & tenke pa familien som helhet. Oppgaven var knyttes derfor opp mot
barnesykepleierens funksjon i arbeidet med barnet og familien, teori om familiesentret
sykepleie, hvor vi tar for oss flere viktige aspekter som kommunikasjon, palliasjon til barn,

resiliens og gjeldende lovverk om sgskens rettigheter.

2.1 Tidligere forskning

For a finne ut av hva som finnes av tidligere forskning, gjorde vi bakgrunnsgk pa valgt
tematikk. Vi gjorde sek 1 bide CINAHL og PubMed. Vi brukte sekeord som “sibling”,
“family”, “chronical illness”, “communication”, “healthcare workers”, “palliative illness” og
“palliative care”. Sekeordene ble kombinert pa forskjellige mater med bruk av kommandoen
“AND”. Eksempelvis gjorde vi sek i CINAHL med sekeordene “Sibling” AND “Palliative
care” AND “Communication”, og fikk 29 treff. P4 sekene begrenset vi til studier siste 10 ar
for & se hva som finnes av nyere forskning. Vi fant mange studier som handlet om sgsken til

barn med kreft, og sgsken sine opplevelser fra et foreldreperspektiv.

En studie fra England kartla sgsken sine opplevelser av & leve med et kronisk sykt sasken
gjennom kvantitativ tilneerming (Kelada et al., 2022). Det ble gjennomfart en
spgrreundersgkelse for a undersgke sgskens omsorgsansvar, fglelsesmessige plager,
psykososiale funksjon og hvordan dette var relatert til familiere relasjoner og
mestringsstrategier. Resultatene av studien viser at sgsken til barn med kronisk sykdom ofte
patar seg et stort omsorgsansvar for sitt syke sgsken, og at de blir mer modne av dette
ansvaret, men det er ogsa en belastning. Sgsken far mindre omsorg og oppmerksomhet fra
sine foreldre, sammenlignet med det syke barnet. Det friske barnet underrapporterer sine
falelser og behov for foreldrene, for a ikke gi dem mer bekymringer i hverdagen (Kelada et
al., 2022).



I en annen oversiktsstudie fra England, var hensikten a undersgke opplevelsen til sgsken av
barn med kronisk sykdom (Deavin et al., 2018). De undersgkte spesielt hva sgsken til det
syke barnet faler og hva som pavirket dem emosjonelt. Det ble inkludert 12 kvalitative
studier, og resultatene var blant annet at familien og fagpersoner bgr samarbeide for a sikre at
sgsken har stgtte til & utvikle en egen identitet utenfor omsorgsrollen. Det blir opplyst om at
det finnes lite forskning pa sgskens subjektive opplevelser, falelser og behov, men mer om

foreldrenes erfaringer om sgskenopplevelser (Deavin et al., 2018).

Lummer-Aikey & Goldstein (2021) har gjort en litteraturgjennomgang der de undersgker
hvordan det er & vare sgsken til et kronisk sykt barn (Lummer-Aikey & Goldstein, 2021). Det
belyses at sgsken til kronisk syke barn opplever utfordringer knyttet til psykisk fungering,
aktiviteter med jevnaldrende, kognitiv utvikling og atferd. Forfatterne nevner at utfordringer
som sgsken til kronisk syke barn opplever er blitt godt forsket pa, men at det meste av
forskningen handler om sgsken til barn med kreft. | fremtiden bgr det forskes pa
kommunikasjonsmgnstre mellom familier og helsepersonell nar de jobber med sgsken.
(Lummer-Aikey & Goldstein, 2021).

I 2022 ble det utfart en kvantitativ tverrsnittstudie med intervju av ansatte pa barnesykehus i
USA (Mooney-Doyle et al., 2022). Hensikten var a beskrive sgskenstattetjenester som tilbys
gjennom undervisningssykehus over hele USA. Resultatene viser at de fleste sykehus som var
inkludert i studien tilbyr stattetjenester til sgsken som setter sgkelys pa foreldreopplering,
opplaring pa sesken om det syke barnets sykdom, og aktiviteter som familien kan gjare
sammen. Pa den annen side er det noen utfordringer i levering av denne tjenesten. Blant annet
at tjenester som fokuserer direkte pa sgsken ble sjeldnere tilbudt. | studien kommer det frem at
det er behov for ytterligere forskning pa flere omrader for a forbedre sgskenstattetjenester i
sykehus. Det bar identifiseres hvilke stattetjenester som mest sannsynlig vil fare til positive
fordeler, nar det er best a tilby tjenester og hvilke saskengrupper som trenger a kontaktes tidlig
for a redusere negative konsekvenser. Det bar forskers mer pa effektiviteten og
implementeringen av stattetjenester til sgsken og spre kunnskap for & fremme vitenskapen om

sgskenomsorg (Mooney-Doyle et al., 2022).

Dinkelbach et al. (2023) har utfgrt en tversnittstudie der hensikten var a undersgke
psykososialt velvaere hos sgsken av pediatriske pasienter med livsbegrensende tilstander som
mottar pediatrisk palliativ behandling i hjemmet (Dinkelbach et al., 2023). Studien ville



utforske helsen relatert til livskvalitet, stressniva, og ressurser hos disse sgsknene, samt hvilket
stgttebehov de hadde. Studien inkluderte 44 sgsken i alderen 7-18 ar fra 29 familier, og de
fleste pasientene hadde alvorlige sykdommer som var nevrologiske, medfgdte eller
onkologiske. Resultatene viste at sgsken av barn i palliativ hjemmesykepleie hadde vesentlig
lavere total livskvalitet ssmmenlignet med andre barn. Sgsknene hadde lavere fysisk og
psykisk velvere og selvfglelse. | studien papeker de at det er begrenset forskning pa spesifikke
tiltak rettet mot sgsken av barn med alvorlige sykdommer, og at det er mangel pa evidens for
effektene av ulike tiltak rettet mot sgsken av alvorlig syke barn. De anbefaler at fremtidig
forskning bar vaere pa mulige tiltak som er spesifikke for sgsken av barn i palliativ omsorg for

a bedre kunne statte sgsken (Dinkelbach et al., 2023).

I en oversiktsstudie fra Singapore var hensikten a finne kvalitativ forskning pa perspektivene
til friske sgsken som har et sgsken som lever i palliativt forlgp (Rajendran et al., 2024).
Resultatene viser at sgsken faler de lever i skyggen av sin syke sgster eller bror, og at friske
sasken opplever forstyrrelser i familiedynamikken. Det friske sgskenet har behov for stgtte i
det palliative forlgpet til det syke barnet. | fremtiden bar forskningen inneholde direkte
tilbakemeldinger fra sgsken selv, gjerne eldre sgsken, for a fa en mer ngyaktig forstaelse av
deres opplevelser og behov. Det kan ogsa veere verdifullt med studier over lengre tid for &
undersgke langsiktige effekter av saskens opplevelser i pediatrisk palliativ omsorg og hvordan

deres behov endrer seg over tid (Rajendran et al., 2024).

Etter at vi har gjennomgatt artiklene, ser vi at det i samtlige kommer fram at sgsken fgler seg
ekskludert og neglisjert. De blir heller ikke inkludert i behandlingen og sykdomsforlgpet til det
syke sgskenet sitt. De faler de far et stort ansvar for det syke sgskenet, og at de raskere ma
modnes enn deres jevnaldrende barn. De liker & ha omsorgsrollen, men fgler samtidig at det er
en byrde. Samtlige studier konkluderer med at det trengs mer forskning pa sgsken som
pargrende, og da spesielt pa andre omrader enn barnekreft. Det er viktig at sgsken selv far
rapportere sine fglelser og opplevelser. Det kommer ogsa fram at det ma forskes mer pa
helsepersonellets rolle i ivaretakelse av sgsken og resten av familien. God kommunikasjon er
viktig for a hjelpe sgsken med a forsta og handtere de kompliserte medisinske og psykologiske

aspektene ved det syke barnets sykdom.



2.2 Barnesykepleierens kompetanseomrader

Barnesykepleierforbundet og Norsk sykepleierforbund (2021) har utarbeidet en
kompetansebeskrivelse, hvor barnesykepleierens funksjon og ansvarsomrade er beskrevet.
Der star det blant annet at barnesykepleie utgves til akutt og/eller kritisk syke barn uavhengig
av alder. Barnesykepleieren skal tilrettelegge for trygge omgivelser, og etterstrebe minst
mulig belastning for barnet og familien. Barnesykepleieren skal veere en statte i
sykdomsforlgpet, og sette i gang tiltak for a redusere pakjenningen familien er utsatt for. Vi
skal undervise, veilede og hjelpe dem med a mestre sykdommen. For & gjere dette ma
barnesykepleieren jobbe familiesentrert, og tilpasse veiledningen ut fra alder og
funksjonsniva. Malet er a ha en sa normal hverdag som mulig. Familiene vi jobber med skal
bli mgtt med respekt og forstaelse, og deres rettigheter skal ivaretas

(Barnesykepleierforbundet & Norsk sykepleierforbund, 2021).

2.3 Familiesentrert sykepleie

Familiesentrert tilnaerming vil si at man ser pa familien som en helhet, i stedet for & bare
jobbe med enkeltindividet. Familien er et system, der alle de ulike delene er knyttet sammen.
Skjer det noe med den ene delen av systemet, pavirkes resten av delene.
Familiemedlemmenes sarbarhet, styrker og svakheter pavirker familiesystemet (Lapwood &
Goldman, 2016).

Familiesentrert sykepleie innebarer & arbeide ut fra et perspektiv hvor familien blir inkludert i
pleien av barnet. Foreldrene skal ha god informasjon om barnets behandling og fa lov til & si
noe om hvilken del av pleien de vil utfare selv. Nar et barn blir innlagt pa sykehus blir hele
familien pavirket. Foreldrene spiller en avgjerende rolle som pargrende i den avdelingen
barnet er innlagt. Sgsken skal ogsa inkluderes og ivaretas. Som sykepleier ma man veere
oppmerksom pa hvordan familien pavirkes av et sykehusopphold, og gjare det beste for at
oppholdet blir en positiv opplevelse. Behovene til familien, samt funksjon og balanse, bar

ivaretas (Tveiten et al., 2012).

De siste arene har det veert gkt oppmerksomhet rundt og pa sesken som pargrende. Nar man
tar sikte pa a gi helhetlig sykepleie, er det avgjgrende at helsepersonell ogsa tar hensyn til
sgsknenes behov og ivaretar dem pa en tilfredsstillende mate. Nar et barn blir innlagt pa
sykehus, kan sgsken oppleve en rekke fglelsesmessige utfordringer, som savn og utrygghet. |

en familie med to foreldre, har den ene forelderen mulighet til & oppholde seg pa sykehuset,
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og den andre hjemme med det/de friske barna. Imidlertid er ikke dette en selvfglge for alle

familier (Tveiten et al., 2012).

Barn i palliative forlgp opplever ofte hyppige og langvarige innleggelser pa sykehus. Sgsken
kan oppleve & komme i andre rekke nar det syke barnet blir innlagt. Sgsken trenger derfor god
oppfelging fra foreldre, men helsepersonell far ogsa en viktig rolle i & pAminne foreldrene om
at det friske barnet ogsa har behov som ma ivaretas. Foreldrenes fraveer under innleggelse kan
utlgse en sarbarhet hos sgsken. Helsepersonell bgr bidra til trygge familiesituasjoner, og gode
relasjoner. Da beskytter man ogsa sgsknene mot ungdvendig belastning. Alderstilpasset
informasjon er avgjerende for at sgsken skal fa mulighet til & snakke om sine opplevelser,

eller bearbeide dem pa en annen mate (Tveiten et al., 2012).

2.4 Kommunikasjon med barn

Kommunikasjon er en dynamisk, pagaende og kompleks prosess som involverer utveksling av
informasjon og samhandling mellom individer eller grupper (Jensen & Ulleberg, 2019). Under
samtale med barn og unge vil maten man kommuniserer pa vaere viktig. Av og til vil lek,
musikk eller ulike kreative aktiviteter veere en trygg arena, og et startpunkt for a etablere
kontakt (Jensen & Ulleberg, 2019). | samtale med barn ma man vie oppmerksomhet til tid og
sted, rammer og metoder man bruker i samtalen. For a fa et godt samarbeid kan man ta i bruk
ulike hjelpemidler som for eksempel baker, tegnesaker, leker og bilder. Hvilke hjelpemidler
man bruker vil vaere avhengig av hva som er hensikten med samtalen, og alderen pa barnet.
Ved a bruke leker eller gjenstander kan samtalen fa et preg av lek og historiefortelling, og man
kan skape en god dialog der man falger barnets initiativer. Fgr en samtale er det viktig a
avklare med barnet hva som er formalet med samtalen, og hvem som skal fa vite om det som

blir snakket om i samtalen (Jensen & Ulleberg, 2019).

Jensen & Ulleberg (2019) kommer med gode rad til hvordan man kan etablere en god samtale
med barn og unge (Jensen & Ulleberg, 2019). Du bgr la en kjent voksen introdusere deg, la
barnet venne seg til deg, og vise at du ser barnet ved a huske navnet og noen ting om dem.
Skap struktur i samtalen, inkluder barnets ideer og forventninger, og referer til tidligere
samtaler hvis relevant. Hvis det er andre voksne til stede, forklar hvordan samtalen vil forega.
Bekreft barnets reaksjoner og avslutt samtalen tydelig mens du oppsummerer, og avklar om
dere skal snakke igjen (Jensen & Ulleberg, 2019).



Barn og unge trenger a ha gode stattespillere rundt seg da de ikke er i stand til & handtere
utfordringer helt alene (Kinge, 2016). Mange barn lever med stor belastning, og det kommer
ofte til uttrykk gjennom deres vaeremate og reaksjonsmegnster. De synes det kan vaere
vanskelig a uttrykke seg gjennom ord, og de trenger a ha noen som hjelper dem med &
handtere folelser. Disse barna har kanskije forsgkt a fortelle noen om de utfordringene de lever
med, men opplever a ikke bli anerkjent. Nar et barn blir mgtt med forstaelse og apenhet
fremmer man styrke og hap hos barnet. Det & skape en trygg relasjon til barnet og gjennomfare
gode og dpne samtaler, vil gi et bilde pa hva barnet opplever som vanskelig, for sa a kartlegge
hvilke lgsninger som kan veere til hjelp. | samtaler med barnet sgker barnet ferst og fremst
interesse, talmodighet og tilstedeveerelse. Det er krevende & veare en god samtalepartner, og

det trengs kunnskap og erfaring for a gjennomfare en god samtale (Kinge, 2016).

2.5 Resiliens

Resiliens betyr & evne a ta seg inn igjen, og begrepet brukes oftest om en persons
motstandsdyktighet. At man klarer & reise seg opp igjen etter at man har opplevd motstand. A
ha et barn med alvorlig kronisk sykdom er en stor pakjenning for alle familiemedlemmene.
De ma lere seg a tilpasse seg livssituasjonen de star i, og ogsa lere seg & omstille seg ved
endringer. For a imgtekomme behovene familien har, er man avhengig av et samarbeid pa
tvers av instansene som er rundt dem. God veiledning og oppfalging fra bade sykehus,
helsestasjon, skole, barnehage og lignende er essensielt for a ivareta en god familiedynamikk.

Omgivelsene man lever i pavirker en som menneske, bade mentalt og fysisk (Sether, 2018).

At syke barn og deres sgsken beskrives som resiliente, vil si at de evner a utvikle seg, til tross
for at de har levd under vanskelige forhold. Det er viktig a styrke barnas opplevelse av at de
har mestret situasjonen, men ogsa at det er greit a fale at situasjonen er vanskelig (Tveiten et
al., 2012).

2.6 Palliasjon til barn og unge

Palliasjon til barn og unge er ifalge Helsedirektoratet (2017) en helhetlig statte som gis bade
til det syke barnet, men ogsa til resten av familien (Helsedirektoratet, 2017). Den skal gis
aktivt gjennom sykdomsforlgpet, og skal dekke bade fysiske, psykiske, sosiale og
eksistensielle behov. Et barn som far en alvorlig livsbegrensende og/eller livstruende

diagnose er i et palliativt forlgp allerede fra diagnosen er satt, og varer livet ut. De fleste
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palliative forlgp varer i mange ar, og de fleste av barna fyller 18 ar og blir overfart til

voksenavdeling i sykehus (Helsedirektoratet, 2017).

Barn som lever i et palliativt forlgp, er ofte mye pa sykehus. De lever i en krevende hverdag,
0g barn trenger at foreldrene gir dem ekstra omsorg. De har en tett oppfalging i
spesialisthelsetjenesten, og mange har i tillegg kommunale tjenester. Barna har behov for
sveert avansert medisinsk hjelp, og det er gnskelig at de far leve et sa normalt liv som mulig,

hjemme sammen med familie og venner (Haugen et al., 2015).

| et palliativt forlgp gar hele familien gjennom en reise sammen. Det kan vere en reise som er
kortvarig, eller den kan vare lang. Gjennom hele reisen tar man med seg bade positive og
negative erfaringer, som har innvirkning livet ut. Det & lere seg a leve med en palliativ
diagnose vil ta alle familiens medlemmer gjennom et fglelsesspekter som er stort. Man gar
gjennom ulike faser, hvor fglelsen av og redselen for dgd er unngaelig (Lapwood & Goldman,
2016).

Det star i Helsedirektoratets nasjonale faglige retningslinjer for palliasjon til barn og unge
(2017) at hver Barne- og ungdomsavdeling i spesialisthelsetjenesten bgr etablere et tverrfaglig
palliativt team for barn og unge, som bestar av minst lege, sykepleier, sosionom og psykolog
(Helsedirektoratet, 2017). Nar et barn far en livshegrensende og/eller livstruende diagnose bar
palliativt team for barn og unge kunne gi en tverrfaglig vurdering av tiltak som bgar iverksettes

for barnet og familien (Helsedirektoratet, 2017).

Sorg er reaksjoner pa betydningsfulle tapsopplevelser, altsa tap som i vesentlig grad innvirker
pa personens grunnleggende livssituasjon, og opplevelse av hva livet dreier seg om (Sandvik,
2003). Ventesorg er derimot nar man lever i vissheten om at barnet i familien, som har en
kronisk og mulig dgdelig sykdom, vil dg i lgpet av kortere eller lengre tid. Familien ma
forholde seg til dgden, mens den dgende fortsatt lever, og situasjonen er uforutsigbar da ingen
vet nar det skjer. Barnet blir prioritert foran alt annet, og familieliv kommer ofte i andre
rekke, noe som kan skape utfordringer, spesielt for sgsken (Grenseth & Markestad, 2022).
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2.7 Lovverk

Det star i helsepersonelloven (1999, § 10a) som omhandler krav til helsepersonells

yrkesutgvelse at
Helsepersonell skal bidra til & ivareta det behovet for informasjon og
ngdvendigoppfalging som mindredrige barn kan ha som falge av at barnets forelder
eller sgsken pasient med psykisk sykdom, rusmiddelavhengighet eller alvorlig

somatisk sykdom eller skade (Helsepersonelloven 1999 § 10a).

Dette vil si at helsepersonell skal ivareta sgskens behov for informasjon nar deres sgsken er
innlagt pa sykehus med sykdom, skade eller rusmiddelavhengighet, men ogsa sarge for at
sgsken far den oppfalgingen de trenger. Helsepersonell skal sgrge for at barna far informasjon

tilpasset alder og modningsniva.

Helsepersonelloven (1999) ma ses i sasmmenheng med spesialisthelsetjenesteloven (1999, § 3-
7a). Der star det
Helseinstitusjoner som omfattes av denne loven, skal i ngdvendig utstrekning ha
barneansvarlig personell. Barneansvarlig personell skal ha ansvar for a fremme og
koordinere helsepersonells oppfalging av mindrearige som er pargrende barn eller
sgsken av psykisk syke, rusmiddelavhengige og alvorlig somatisk syke eller
skadde pasienter, eller er etterlatte barn eller sasken etter slike pasienter

(Spesialisthelsetjenesteloven, 1999, § 3-7a).

Det vil si at pa helseinstitusjoner i spesialisttjenesten er det palagt & ha barneansvarlig
personell som har ngdvendig kompetanse til & fremme og koordinere oppfalging av barn i
sarbare situasjoner. Disse lovene styrer helsepersonells plikt til & bidra til & ivareta behovet for
informasjon og ngdvendig oppfelging av mindredrige barn som pargrende (Helsedirektoratet,
2018a). Det gjelder ikke bare nar forelderen til barnet er pasient, men ogsa nar sgsken til
barnet er pasient. Helsepersonellets ansvar for a ta hensyn til hele familiens situasjon og
behov understrekes, selv nar det er fokus rettet mot omsorgen for en bestemt pasient. Lovens
hensikt er & raskt sette i gang prosesser som gir barn og foreldre, muligheten til & handtere

situasjonen bedre og forebygge eventuelle problemer (Helsedirektoratet, 2018a).
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3 Metode

| dette kapittelet vil vi vise fremgangsmaten vi har brukt for a finne relevant forskning for a
besvare var problemstilling. Vi vil diskutere hvilke kriterier som har veert avgjgrende for a
bestemme hva som skal inkluderes og ekskluderes i studien. Videre i senere kapittel vil vi

presentere hvordan vi har gjennomfart kvalitetsvurderingen av artiklene vi har funnet.

3.1 Litteraturstudie som metode

En systematisk litteraturstudie blir i Aveyard (2019) beskrevet som en grundig analyse og
tolkning av all relevant litteratur knyttet til et spesifikt sparsmal eller tema (Aveyard, 2019).
Nar man utfarer en litteraturstudie, begynner man med a formulere et forskningssparsmal.
Deretter gar man metodisk til verks med & identifisere, vurdere og analysere den tilgjengelige
litteraturen for & gi et svar pa forskningssparsmélet. A tilnaerme seg en studie systematisk
innebzrer at man sgrger for & innhente all informasjon om temaet, slik at man ikke mister
relevant informasjon, og at analysen gjennomfares pa en objektiv mate. Man bruker
spesifikke sgkestrategier, vurderer kvaliteten av inkluderte studier pa en kritisk mate, og
gjennomfarer en grundig syntese av funnene for a til slutt oppsummere resultatene basert pa

den totale evidensen (Aveyard, 2019).

I denne masteroppgaven vil vi gjare en litteraturstudie med systematisk tilnzerming. Ved a
gjennomfare en systematisk litteraturstudie far man en dypere forstaelse av tematikken
(Aveyard, 2019). Pa grunn av begrensningene i rammen for masteroppgaven, er det ikke
mulig for oss a gjennomfare en fullstendig systematisk litteraturstudie, siden det tilstreber a
finne all tilgjengelig forskning innenfor et omrade (Aveyard, 2019). Vi vil derfor gjare en
“good quality literature review”, som oversatt til norsk er litteraturgjennomgang av god
kvalitet. | falge Aveyard (2019) er litteraturstudie av god kvalitet et forsgk pa a innlemme en
systematisk tilnaerming til litteratursgk, vurdering og re-analyse (Aveyard, 2019). Da kan den
endelige gjennomgangen vere kortere enn en fullstendig og detaljert tilneerming. En
litteraturgjennomgang av god kvalitet skal inneholde beskrivelse av hvordan litteraturen er
sekt opp, og hvordan kvaliteten av funnene er blitt vurdert (Aveyard, 2019). Hensikten er a
systematisk analysere litteratur som allerede finnes for & fa svar pa problemstillingen. Vi har

analysert de inkluderte artiklene og kommer til & presentere dem i oppgavens kapittel 4.
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3.2 Beskrivelse av sgkestrategi
Det er mange mater & sgke etter forskningslitteratur pa. Sgking er unngaelig og en prosess

som utvikler seg etter informasjonen man henter (Polit & Beck, 2021).

| falge Aveyard (2019) ma man avklare hvilke studier man inkluderer i den systematiske
litteraturstudien for best mulig evidens pa problemstillingen man har utarbeidet seg (Aveyard,
2019). Underveis i sgkeprosessen har vi lest gjennom flere ulike typer studier, og har
konkludert med at det er kvalitative studier som er mest relevante for a fa besvart var
problemstilling. Ved & inkludere kvalitative studier vil vi i starre grad ha mulighet til fa fram
sgskens faktiske opplevelser, slik at vi kan undersgke hvilke omrader de opplever som
utfordrende, og hva som er mangelfullt i oppfalgingen de far fra helsepersonell. | motsetning
til kvantitative studier er kvalitativ forskning rettet mot & utforske mening og fenomener, altsa
at man forsgker a forsta helheten i en opplevelse. | kvantitativ forskning blir det brukt metoder
som involverer tall i innsamlingen av data, og tradisjonelt er det ingen involvering mellom
forskeren og deltageren (Aveyard, 2019). Siden vi ser pa hvilke erfaringer sgsken har med a
leve med et sgsken i palliativt forlgp, anser vi at kvalitativ metode er det som kan besvare var

problemstilling best.

For litteratursgket til var masteroppgave har vi sgkt bredt gjennom fire databaser, CINAHL,
PubMed, EMBASE og MEDLINE. CINAHL er en viktig biografisk database som dekker alle
engelskspraklige sykepleie- og allierte helsetidsskrifter (Polit & Beck, 2021). PubMed
inkluderer alle referanser i MEDLINE-biblioteket samt tilleggsreferanser. Det er en database
for medisin og helseprofesjoner (Aveyard, 2019). MEDLINE er en anerkjent database som
har god dekning av biomedisinsk litteratur. Selv om det er en stor database, er det viktig a vite
at den inneholder kun referanser til tidsskriftstudier (Aveyard, 2019).

Databasen EMBASE dekker blant annet farmakologi, generell folkehelse, stoffmisbruk og
milje- og yrkesrettet medisin (Helsebibliotket, u.d). Vi startet a gjere sgk allerede da vi skrev
prosjektskissen i oktober 2023, for & finne tidligere forskning pa emnet. Nar vi skulle
gjennomfare sgk etter litteratur avtalte vi time hos bibliotekar, hvor vi har fatt god veiledning

0g statte i sgkeprosessen.

| forkant av sgkene har vi utarbeidet et PICOT-skjema som statte til sgkestrategi for a kunne
identifisere sgkeordene, samt & ha en god struktur pa sgkene. Et PICOT- skjema er en

strukturert mate a arbeide pa, som brukes innen medisinsk forskning for & formulere
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problemstillingen/det kliniske forskningssparsmalet. P star for populasjon eller pasient, |

betyr Issue eller intervensjon, C star for context, O star for outcome og T er type studie (Polit

& Beck, 2021).

Vi valgte a oversette de valgte sgkeordene til engelsk, samt & bruke engelsk MeSH-

terminologi. MeSH star for Medical Subject Headings og er “kontrollerte” nokkelbegreper

som databasen har brukt til & organisere litteratur. Hvis man bruker MeSH vil man

sannsynligvis fa et redusert antall treff, og ikke et stort utvalg av studier (Aveyard, 2019).

| var problemstilling har vi brukt PICOT-skjema satt opp slik:

Tabell 1 Picot

Supportive Care"

"Palliative Therapy"

"Care, Palliative"
"Treatment,
Palliative"
"Palliative
Treatment™"
"Supportive Care,
Palliative"

Oppgitt term Sgsken som Ivaretagelse av Generell Hvilke Kvalitativ
pargrende sgsken til barn i et erfaringer har | studie
palliativt forlgp sgsken som
pargrende med
a vokse opp
med sgsken
somer i
palliativt
forlgp?
Engelsk Siblings Palliative care Bereavement,
Life-limeting emotions,
condition functioning,
recilence,
Alternativt: loss, anger
Palliative care
nursing
MeSH Siblings Palliative care
Emtree Sibling palliative therapy
Fritekst brother* "Palliative Surgery"
sister* "Surgery, Palliative™
sibling* "Therapy, Palliative
sibling Treatment™"
relation* "Palliative"
"Palliative
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Vi har gjort “advanced search” og kombinert fritekst-ord og meSH-termer, da sgk med kun
fritekst farer til mange irrelevante treff. Sgsken som pargrende er vanskelig a oversette direkte
til engelsk. Vi gjorde et forsek pé a seke pa “next of kin”, men fikk lite treff, og valgte heller
a bruke “sibling”. Vi kombinerte ord som “palliative care”, “siblings” og “nursing”. Dette ga
for fa treff. Vi har derfor brukt de boolske operatgrene OR for & utvide sgk, og AND for &
koble sammen ngkkelordene og begrense sgket. Vi har ogsa fjernet sekeordet “nursing”, da
det ga oss fa treff. Vi har brukt trunkering pa ordene sibling*, brother*, sister* sibling
relation*. Dette gjgr at man sgker pa alle endinger pa ordene, og for a utvide sgkene til ulike
varianter av ngkkelordene (Aveyard, 2019). Her presenterer vi sgkene i sin helhet i en tabell.

Sekestreng er lagt som vedlegg. Se vedlegg 1.

Tabell 2 Databasesgk

PubMed Sibling* OR Brother* og 20.02.24 | 237/153 TIAB 3
sister* OR “sibling relation” (Title/abstract
AND Palliative care oT).
(Synonymer: se vedlegg ang. MESH
sgkeord) Siste 10 ar
MEDLINE | Siblings AND palliative care 20.02.24 | 28 Keyword 1

(“Brother*” OR “Sister*” OR
“Sibling*” OR “Sibling
relation*””). Kw

(Synonymer: se vedlegg ang.
sgkeord)

MEDLINE | Siblings AND palliative care 20.02.24 | 214/145 Textword 2
(“Brother*” OR “Sister*” OR
“Sibling*” OR “Sibling
relation*””). Tw

(Synonymer: se vedlegg ang. Fra &r 2013
spkeord)
EMBASE | Sibling AND palliative therapy | 20.02.24 | 361/275/88 | Keyword Fra |1
(“Brother*” OR “Sister*”OR ar 2013
“Sibling*” OR “Sibling (Kvaliativ Best
relation*”). Kw balance of
(Synonymer: se vedlegg ang. sensitivity and
sgkeord) specificity)
CINAHL Sibling AND palliative care 20.02.24 | 181/123 Fra 2013 2

(“Brother*” OR “Sister*”OR
“Sibling*” OR “Sibling
relation*”).

Tilleggssek | child AND life-limiting 01.03.24 | 2 Fra 2024 1
I PubMed | condition AND life-threatening
condition AND lived
experience AND paediatric
palliative care
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3.2.1 Inklusjon- og eksklusjonskriterier
For & besvare problemstillingen var har vi satt opp inklusjons- og eksklusjonskriterier som
bidrar til & utvikle en strategi for 4 sgke etter hvilken litteratur som kan bidra til & besvare

problemstillingen, og hvilken som ikke er relevant for problemstillingen var.

I de inkluderte studiene har deltagerne et stort aldersspenn, der flere av deltagerne er voksne.
Det er stor forskjell pa informasjonen man far ut fra erfaringene hos sma barn sammenlignet
med store barn, og voksne. Vi har likevel valgt & bruke data fra disse studiene for & kunne

inkludere studier med god nok kvalitet for masteroppgaven.

Vi har valgt a kun inkludere kvalitativ forskning som litteratur da dette best belyser
problemstillingen var. Ved bruk av kvalitativ data far vi fram sgskens subjektive erfaringer.
De kvalitative dataene vi har inkludert, har gitt oss en god mulighet til & ta et dypdykk inn i
deres opplevelser, og vi har da fatt en dypere forstaelse for de utfordringer og belastninger de
har veert utsatt for. Dette far man ikke fram pa samme mate i for eksempel kvantitativ
forskning, og derfor har vi valgt & ekskluderestudier som bruker et kvantitativ design/metode.
Kvantitative metoder brukes mest for a undersgke kvantifiserbare variabler. Sgskens
erfaringer er komplekse, og vanskelig & male i tall. Dette begrenser da var mulighet til &

utforske og fa en dypere forstaelse av deres opplevelser.

Tabell 3 Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Norsk-, Svensk-, Dansk-, Engelskspraklige  |Andre sprak enn i inklusjonskriteriene
studier
Studier som omhandler sgsken som pargrende [Sesken til barn som ikke er kronisk syk
til palliativt forlgp
Forskningsartikler fra ar 2013-2024 Studier som er eldre enn 11 ar, (far 2013)
Studier med sgsken mellom 3 og 18 ar, samt  |Sesken under 3 &r

\voksne sgsken som har levd hele eller deler av
livet sitt som barn/sgsken som pargrende

Terminalpleie
Kvalitative studier Kvantitative studier
Fagfellevurderte artikler fra databaser via UIT | Ikke-registrerte databaser
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3.2.2 Resultat av sgk
Figur 1 Prisma-flow Diagram
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Sgkene vare gjorde vi 20/2-24 i samarbeid med en bibliotekar. Se tidligere beskrivelse av
sok.

Sekene ble gjort i fire databaser og resulterte til 591 treff til sammen. Ovenfor har vi laget et
PRISMA-flytdiagram som er en oversikt som viser hvordan studier ble inkludert og
ekskludert. Flere retningslinjer anbefaler inkludering av PRISMA-flytdiagram for & jobbe seg
gjennom en utvelgelsesprosess (Polit & Beck, 2021). PRISMA betyr “Preferred reporting
items for systematic reviews and meta-analyses™, og viser flyten gjennom de ulike fasene i en
systematisk oversikt (Polit & Beck, 2021).

Etter sgkene la vi alle treffene inn i referanseprogrammet Endnote. Der fjernet vi duplikater og
studier som vi ansa som ikke relevante etter at overskriftene ble lest. Videre har vi begge lest
sammendrag pa artiklene for sa & ekskludere de som ikke er relevante for problemstillingen.
Blant annet matte vi ekskludere studier som handlet om terminalpleie og ded, men ogsa
studier som handlet om hele familiens erfaringer. For a svare pa var problemstilling ser vi kun
pa sgskens erfaringer og opplevelser. Vi leste sa fulltekst pa 28 studier, og gjorde en ny
ekskluderingsprosess. Vi ekskluderte 18 studier pa grunn av manglende relevans for
problemstillingen, og seks studier pa grunn av feil metode. Av egeninteresse for fagfeltet,
visste vi om at det skulle publiseres en studie som er hgyst relevant for var problemstilling. Vi
gjorde derfor et tilleggssagk i PubMed hvor vi fant den studien vi var ute etter. Avslutningsvis
har vi gjort “snowballing” i1 inkluderte studier. Det vil si at vi har gjort bakoversok i
referanselistene pa de inkluderte studiene for a finne relevant forskning. Der fant vi to studier
som vi har valgt & ta med. Vi satt til slutt igjen med 8 inkluderte studier. Alle artiklene er fra

kvalitative studier.

3.3 Kvalitetsvurdering

| forkant av analyseprosessen har vi hver for oss kritisk vurdert hver av de inkluderte
studiene. For a lette prosessen med kritisk vurdering, finnes det mange verktgy og det er
anbefalt & bruke vurderingsverktgy som spesifikt er rettet mot den metoden vi har identifisert
(Aveyard, 2019). Sjekklister er et godt hjelpemiddel for a sikre at man falger en systematisk
tilneerming under forskningsprosessen, men er ogsa ngdvendig for 4 bestemme relevansen og
kvaliteten pa studien relatert til forskningssparsmalet (Aveyard, 2019). Vi har derfor brukt
anbefalte sjekklister fra Joanna Briggs institute for kvalitativ forskning for & kritisk vurdere
artiklene vare (Lockwood, Munn & Porritt, 2015). Vi har valgt & bruke denne sjekklisten,
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fordi det er gode forklaringer pa de ulike punktene, og fordi den er laget for kvalitative
studier. Etter at sjekklistene er gjennomgatt, har vi sammenlignet sjekklistene, for a sikre at
tolkningen er lik og for & eventuelt identifisere forskjeller i tolkningen.

A kritisk vurdere de inkluderte studiene har flere fordeler. Vi far mulighet til & bli kjent med
innholdet og vurdere studiens relevans for var problemstilling. Ved a vurdere styrker og
svakheter i studien, kan man foreta en vurdering av kvaliteten og hvordan studien hjelper oss
med & svare pa problemstillingen (Aveyard, 2019). Det er ti spgrsmal som ma besvares i
sjekklisten fra Joanna Briggs institute for kvalitativ forskning. Alle de inkluderte studiene
oppfyller minimum atte av ti kriterier, og er derfor av hgy kvalitet. Sjekklisten vurderer
kritisk flere aspekter, blant annet om forskeren har pavirket forskningen, om forskningsetiske
overveielser er gjort, om det er samsvar mellom filosofisk perspektiv og
forskningsmetodologi, samt om forskningsmetodologien stemmer overens med

representasjonen, og analysen av data. Sjekklistene er vedlagt (vedlegg 1)

3.4 Analyse av data

Nar kvalitetsvurderingen er foretatt og utvelgelsesprosessen gjennomfart, starter prosessen
med dataekstraksjon for & hente ut relevant informasjon fra hver av de inkluderte kvalitative
studiene. Det har vi gjort for a se pa relevansen i studiene opp mot de ulike inklusjons- og
eksklusjonskriteriene vare. Vi har presentert de ulike funnene fra hver studie i et eget skjema.
Vi legger i kapittel 4.1 fram dataekstraksjonen, hvilke metoder som er brukt i de ulike
studiene, styrker og svakheter, samt funn og hvor mange kriterier som er mgtt av den kritiske
vurderingen som er gjort med sjekklistene.

Se skjema i kapittel 4.1 - presentasjon av funn.

Vi valgte a bruke tematisk analyse som fremgangsmate for a analysere de inkluderte artiklene
i var studie. En tematisk analyse anbefales i en systematisk litteraturstudie for & analysere og
tolke innhentede data. Dette anses som best egnet for 0oss som er nybegynnere og
masterstudenter nar vi skal tolke kvalitative studier. (Aveyard, 2019). Ved a bruke tematisk
analyse sikrer vi at analyseprosessen er gjort grundig og systematisk. Malet med tematisk
analyse er a gruppere resultatene i mer generelle temaer, samt tolke ulike aspekter av
forskningsspgrsmalet. Hensikten er ikke & gi et sammendrag, men & identifisere temaer som
skal gjenspeile problemstillingen var. Det innebzrer a tolke, sammenligne og kontrastere

funnene i de enkelte studiene (Aveyard, 2019).
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Ifglge Johannessen et al. (2018) er det fire trinn som ma gjennomfares i den tematiske
analysen (Johannessen et al., 2018). Forberedelse er det farste trinnet. Der forsgker man a fa
en oversikt over data ved a lese over dataene i fulltekst, man kan gjerne ta notater, men ikke
se pa detaljene. Andre trinn i tematisk analyse er kodefasen. | kodefasen er formalet a
fremheve og sette ord pa viktige poenger i dataene. Dette inneberer & identifisere og merke
viktige tekstbiter som ser ut til & si noe relevant om forskningssparsmalet. Det gjares for a fa
oversikt over innholdet, og en dypere forstaelse av dataene. Koding kan gjares pa flere mater,
men & kode for hand gir en stor fordel da man har starre fleksibilitet til & notere og tegne
underveis i lesingen. Kategorisering er det tredje trinnet i tematisk analyse. | kodefasen ser
man pa detaljene i dataene, mens na skal man se dataene i en starre helhet ved a kategorisere
dataene i overordnede kategorier. Kategoriene Kkaller vi for analysens temaer. Dette trinnet
innebzrer a finjustere temaene og serge for at de klart og tydelig beskriver de funnene som er
gjort. Temaene er funnene vare og det er disse vi rapporterer i resultatdelen i oppgaven.
Rapportering er fjerde og siste trinn i tematisk analyse, og innebarer a skrive frem temaene i

resultatdelen av oppgaven (Johannessen et al., 2018).

Prosessen med den tematiske analysen foregikk ved at vi farst leste artiklene pa nytt i fulltekst
hver for oss for a fa en god oversikt over studiene. Deretter leste vi gjennom resultatdelen i
hver av de atte inkluderte studiene, og noterte ned mulige temaer og hovedfunn. Sa
sammenlignet vi hverandres funn. Dette for a kvalitetssikre at vi har fatt med oss de viktigste
aspektene ved studiene. Aveyard (2019) anbefaler at minimum to forskere trekker ut relevant
tematikk for & fa best mulig innsikt i studien, og for & unnga at viktige temaer ikke blir fanget
opp (Aveyard, 2019). Vi lagde en tabell med temaer som gikk igjen for a fa god oversikt over

hvilke studier som hadde hvilke funn.

Ut fra analysen kom det frem fglgende seks temaer:

Informasjon og stette, mangel pa oppmerksomhet fra foreldre, endring i familiedynamikk, gkt
ansvar i hjemmet og for det syke barnet, redsel for akutte situasjoner og forverring av
sykdom/dgd, og pavirkning av psykisk helse.

Utvalgt tematikk blir presentert i tabell i kapittel 4.2 Tematisk oversikt.
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3.5 Forskningsetiske overveielser

Helseforskning i Norge reguleres av helseforskningsloven (2008) og forskningsetikkloven
(2017). Helseforskningsloven (2008) skal sgrge for at man etisk forsvarlig fremmer medisinsk
og helsefaglig forskning (Helseforskningsloven, 2008 § 1.1-1.2). Forskningsetikkloven
(2017) skal sgrge for at man fglger forskningsetiske normer i forberedelse og rapportering av

forskningen man har gjort (Forskningsetikkloven, 2017, § 4).

| 1964 ble Helsinkideklarasjonen opprettet. Helsinkideklarasjonen er en veileder for
forskningsetikk. Hensikten med deklarasjonen er at man skal ivareta menneskets helse og
rettigheter nar man driver med forskning (Polit & Beck, 2021). | litteraturstudie bruker man
data som allerede eksisterer, og vi trenger derfor ikke a sgke om tillatelse fra den etiske
komité. Vi har veert papasselige med at de som har gjort forskningen har sitert kildene
korrekte, og at de ikke har forvrengt eller utelatt viktige deler av studien (Polit & Beck,
2021).

Siden vi har valgt & gjgre en systematisk litteraturstudie i masteroppgaven var, har vi veert
papasselig med at forskerne i de inkluderte artiklene har fulgt forskningsetiske normer (Polit
& Beck, 2021). Vi har undersgkt om de inkluderte studiene har blitt godkjent av etisk komité.
I en av studiene var sgsken helt ned til tredrsalder inkludert. Dette er en sarbar gruppe da barna
er sveert unge. Derfor har vi ngye vurdert om forskerne i studiene har tatt spesielle
forholdsregler. Vi har ogsa forsikret oss om at deltakerne i studien har fatt informasjon om
prosjektet og samtykket til & delta. Siden barn under myndighetsalder har deltatt, har
foreldrene gitt sitt samtykke, og barna har hatt mulighet til & velge om foreldrene skulle veere
til stede under intervjuet. Vi har ogsa forsikret oss om at det ikke ble brukt tvang. | flere av de
inkluderte studiene er det spesifisert at deltakerne kan trekke seg nar som helst. Selv om det
ikke er spesifisert i alle artiklene, antar vi at dette er vanlig praksis innen forskning, og at
deltakerne sannsynligvis har fatt denne informasjonen. De inkluderte artiklene har

anonymisert deltakerne for a beskytte deltakernes personvern (Polit & Beck, 2021).
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4 Presentasjon av funn

Vi vil i dette kapittelet presentere hovedfunnene fra de inkluderte artiklene, med bakgrunn i

relevansen for var problemstilling. Vi har ut fra funnene i de inkluderte artiklene utarbeidet en

tabell hvor vi identifiserer hovedtemaene i artiklene. Dette gir en god struktur og et godt

sammenligningsgrunnlag pa tvers av de ulike studiene som er gjort.

4.1 Presentasjon av studier

Tabell 4 Presentasjon av inkluderte studier

Se vedlegg 2 for fullstendig utfylt tabell.

experiences affect
them in

studiedesign

Tittel Forfatter/arstall Design/Metode Hensikt Funn
Siblings caring for | E. M. Gaab, G. R. Semistrukturert A identifisere Funnene viser at
and about Owens and R. D. intervju med hvilke det er essensielt
pediatric palliative | MacLeod/ /2014 kvalitativt bekymringer for sasken & bli
care patients studiedesign sgsken som inkludert og at de
pargrende til barn | far informasjon
i palliativt forlgp | om progresjon i
har. sykdommen.
People don't S. Kirk and S. Semistrukturert A identifisere Funnene viser at
realise how much | Pryjmachuk/ /2024 | intervju med voksnes sgsknene har
their past kvalitativt perspektiv pa behov for statte og

erfaringer de har
hatt med & vokse

informasjon om
sykdommen. De

adulthood.' opp med et opplever
sgsken som har en | begrensninger i
alvorlig hverdagen.
livshegrensende
sykdom.
Using U. Kreicbergs, S. Semistrukturert A utforske Funnene
Communication Nilsson, M. Jenholt | intervju med opplevelsene og understreker
Tools to Explore Nolbris and M. kvalitativt falelsene til viktigheten av &
Young Siblings' Lévgren /2022 studiedesign sgsken til barn tilpasse statten og
Experiences of med palliativt omsorgen til
Having a brother omsorgsbehov, og | sgsken for & mgte
or Sister with a finne ut hva behovene pé en
Pediatric som er viktig for | mer effektiv mate.
Palliative Care dem.
Needs
"Bereaved M. Lévgren, T. Kvalitativt A Kartlegge Funnene viser at
Siblings' Advice Bylund-Grenklo, L. | studiedesign som hvilke rad sgsken har behov
to Health Care Jalmsell, A. E. presenterer deler av etterlatte sgsken for informasjon,
Professionals Wallin and U. funn fra en starre som pargrende kommunikasjon og
Working with Kreicbergs nasjonal studie har til inkludering.
Children With helsepersonell

som jobber med
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Cancer and Their | /2016 barn som har kreft

Families” og deres familier.

A relational C. Malcolm, F. Kvalitativt A rapportere Funnene viser at
understanding of | Gibson, S. Adams, | studiedesign med erfaringer til sgsken har behov
sibling G. Anderson and L. | intervju sgsken som for statte. De er

experiences of
children with rare
life-limiting
conditions:
findings from a

Forbat

12014

pargrende til barn
med
nevrodegenerative
0g progressive
diagnoser, for &

pavirket av a leve
med sykt sgsken.
Det er utfordrende
a se sgsken lide,
og viktig & bli sett

qualitative study styrke 0g hart.
Statteapparatene
rundt barna og
familien.

“What about me?” | T. B. Kittelsen, C. Semistrukturert A utforske Funnene viser at

Lived experience

Castor, A. Lee, L.
G. Kvarme and A.

intervju med
kvalitativt

sgsknenes egne
erfaringer med &

sgsken foler de
konkurrerer om

of siblings living | Winger studiedesign leve med en oppmerksomhet
with a brother or a sgster eller bror med det syke
sister with a life- | /2024 med en sgskenet, og de tar
threatening of livstruende eller heller tar et steg
life-limeting livsbegrensende tilbake enn &
condition tilstand. uttrykke sine egne
behov.
Siblings of E. Hovén, A. Kvalitativt A utforske de Funnene viser at
children Lindahl Norberg, T. | studiedesign med 7 moralske sgsken har sosiale
diagnosed with Toft and U. fokusgruppeintervju. dilemmaene utfordringer, er
cancer: being Forinder s@sken star ensomme og har
faced with a moral overfor og skyldfglelse. Deres
dilemma /2021 hvordan de falelsesmessige
handterer behov blir ikke

utfordringene.

ivaretatt.

The social
network and
social support of
siblings of
children with
cancer

Wawrzynski, S.E.;
Alderfer, M.A;
Kvistad, W.;
Linder, L.; Reblin,
M.; Guo, J.-W,;
Cloyes, K.G

12022

Kvalitativt
studiedesign med
Intervju

A belyse
betydningen av
sosial stette for
sgsken av barn
med kreft.

Funnene viser at
det er sveert ulike
stottetilbud som
tilbys til sgsken av
barn med kreft, og
at det er viktig &
kartlegge saskens
behov for & kunne
gi dem den beste
oppfalgingen.
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4.2 Tematisk oversikt

Tabell 5 Oversikt over utvalgte temaer

Gaab X X X X X

Kirk X X X X X X
Kreicbergs X X X X X
Lovgren X X X X X
Malcolm X X X X X
Kittelsen X X X X X X
Hovén X X X X X X
Wawrzynski X X X

4.2.1 Informasjon og statte

Sesken til barn i palliativt forlgp gnsker a fa informasjon om det syke barnets diagnose og
progresjon, og det kommer fram i samtlige studier at sgsken gnsker mer statte i
sykdomsforlgpet (Gaab et al., 2014; Kirk & Pryjmachuk, 2024; Kreicbergs et al., 2022;
Lovgren et al., 2016; Malcolm et al., 2014; Kittelsen et al., 2024; Hovén et al., 2021;
Wawrzynski et al., 2022).

En studie av Wawrzynski et.al. (2022) sier at det a gi sgsken @rlig informasjon bidrar til & fa
dem til & forsta og handtere sitasjonen de star i (Wawrzynski et al., 2022). Dette spiller en stor
rolle i hvordan sgsken opplever & handtere deres livssituasjon. Stetten de far i nettverket de har
rundt seg, pavirker ogsa deres opplevelse av situasjonen. Det er derfor viktig at nettverket
rundt er klar over de utfordringene de er utsatt for. Det at sgsken fgler at noen tar vare pa dem,

spiller en betydelig rolle (Wawrzynski et al., 2022).

Sasken har behov for informasjon og statte omkring det syke barnet, som blant annet
omhandler sykdom og sykdomsforverring, for a kunne forberede seg pa det som kommer
(Gaab et al., 2014; Kirk & Pryjmachuk, 2024; Lovgren et al., 2016; Kittelsen et al., 2024). De
gnsker informasjon bade med og uten foreldre (Lovgren et al., 2016). | studien til Gaab et al.

(2014) uttaler et sgsken seg om viktigheten av & fa informasjon:
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1 prefer to know what was going on. I would hate being left out. It’s easier to cope
if you know everything. If you 're left out, I find it would 've been harder to cope.
Because you don’t know what’s going on or what’s happening (Gaab et al.,2014).

De opplever det som verdifullt & veere inkludert, og de uttrykker et stort behov for statte fra
familie, venner og helsepersonell (Gaab et al., 2014). | falge Hovén et al., (2021) fremmes
skolen som en viktig arena for sosial kontakt for sgsken. Noen opplever stigma rundt det 4 ha
et sykt sgsken, og det er desto viktigere a ha et stabilt stetteapparat rundt seg (Hovén et al.,
2021).

Sgsken trenger statte og informasjon gjennom alle fasene i sykdommen til deres sgsken.
Helsepersonell har en plikt til & informere og stgtte mindrearige barn ved alvorlig sykdom
(Hovén et al., 2021). Ved at de far individuelle samtaler, vil helsepersonellet matte snakke
direkte med dem og ikke gjennom foreldrene. Sgsken trenger noen a snakke med om sine egne
tanker og falelser, spesielt nar et palliativt forlgp gar inn i siste fase, og dgden naermer seg
(Lovgren et al., 2016; Kirk & Pryjmachuk, 2024). Hoven et al. (2021) skriver at barnet selv
skal vaere de som setter rammer for nar informasjonsutvekslingen skal foregd (Hovén et al.
2021).

To av studiene fant at sgsken hadde en fglelse av a vaere usynlig, og at de mangler
oppmerksomhet fra omsorgspersonene sine (Kreicbergs et al., 2022; Kittelsen et al., 2024).
Deres behov for informasjon blir ikke tilstrekkelig ivaretatt. Sasken rapporterer et behov for
apen kommunikasjon i familien, slik at de faler seg sett og hert. Samtidig forebygger man
negative konsekvenser for sgskens helse gjennom god kommunikasjon. Kommunikasjonen
mellom helsepersonell og familiene de jobber med er derfor viktig for & kunne ivareta familien
som en helhet (Kreicbergs et al., 2022; Kittelsen et al., 2024). Sgsken opplever at gjennom
forstaelse og aksept, er familie og venner det beste stgtteapparatet (Malcolm et al., 2014).
Videre viser denne studien at stgttegrupper og/eller sgskengrupper og lignende er med pa a
dekke de psykososiale behovene til sgsken. Det bar legges til rette for at sgsken kan mgte
andre i lignende situasjoner, hvor de kan utveksle erfaringer og opplevelser (Malcolm et al.,
2014).
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4.2.2 Mangel pa oppmerksomhet

| flere av de inkluderte studiene er det gjort funn pa at sgsken far mindre oppmerksomhet av
sine foreldre og at de faler seg oversett eller glemt pa grunn av den gkte oppmerksomheten
rettet mot det syke barnet. Det beskrives at sgsken opplever faglelser som ensomhet og
depresjon (Gaab et al., 2014; Kirk & Pryjmachuk, 2024; Kreicbergs et al., 2022; Lovgren et
al., 2016; Kittelsen et al., 2024; Hovén et al., 2021).

| studien til Gaab et al. (2014) uttrykker sgsken mangel pa oppmerksomhet pa grunn av at
foreldrene fokuserer mest pa det syke barnets behov. De uttrykker at de selv har behov for
statte, annerkjennelse, og forstaelse fra sine omsorgspersoner (Gaab et al., 2014). | studien til
Kirk & Pryjamachuk (2024) er det en sgster som uttaler seg om & fa mindre oppmerksomhet
fra foreldrene:

The attention was all on x. | suppose | did feel quite lonely and upset and maybe

even angry that all the attention was on him. | felt depressed for a long time

because of my brother’s condition because I was never involved as much as he

was...He is the center of attention (Kirk & Pryjmachuk, 2024).

| Hovén et al. (2021) blir det beskrevet at sgsken star over et moralsk dilemma. De faler seg
tvunget til & avsta fra a kreve oppmerksomhet og statte for seg selv pa grunn av foreldrenes og
det syke barnets kamp mot sykdommen. Det fgrer til ensomhet og uoppfylte behov, samt
falelser av skyld og skam (Hovén et al., 2021). Til tross for at sgsknene har forstaelse for at
foreldrene ma prioritere det syke barnet, beskriver de at de ma undertrykke egne fglelser og

behov for a skane foreldrene for ekstra belastning (Kirk & Pryjmachuk, 2024).

I studien til Kreicbergs et al. (2022) blir det belyst at de fleste sgsken faler seg usynlig pa
grunn av utfordrende situasjoner hjemme (Kreicbergs et al., 2022). Dette blir ogsa avdekket i
studien til Kittelsen et al. (2024). Sgsken opplever a bli ignorert og far for lite oppmerksomhet
fra foreldrene og andre betydningsfulle personer (Kittelsen et al., 2024). Mangelen pa
oppmerksomhet skyldes bade fysisk seperasjon, og emosjonell utilgjengelighet fra foreldrene.
Swgsknene faler seg ogsa forsgmt av jevnaldrende, lzerere, utvidet familie og venner, da all
oppmerksomheten er rettet mot det syke barnet (Kittelsen et al., 2024). | studien til Lévgren et
al. (2016) star det at foreldre trenger rad og veiledning fra helsepersonell til hvordan de kan

involvere sgsken mer (Lovgren et al., 2016).
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4.2.3 Endring i familiedynamikk

| flere av de inkluderte studiene kommer det fram at nar et barn blir sykt opplever sgsken at
det over tid skjer en endring i familiedynamikken. Spesielt nar det syke barnet har en
livsbegrensende tilstand (Kirk & Pryjmachuk, 2024; Kreicbergs et al., 2022; Gaab et al.,
2014; Kittelsen et al. 2024; Hovén et al., 2021; Malcom et al., 2014).

Gaab et al. (2014) skriver i sin studie at nar et barn i en familie far en palliativ diagnose,
opplever sgsken at oppmerksomheten i stor grad rettes mot det syke barnet (Gaab et al.,
2014). I studien til Kirk og Pryjmachuk (2014) kommer det fram at det for sgsken er merkbart
at foreldrene blir pavirket av sykdommen familien er rammet av. De opplever at foreldrene
ikke lengre klarer & fordele tiden sin mellom det syke barnet og det friske. Forfatterne mener
at dette viser hvor pavirket familien som en helhet blir nar noen blir syk, og det er desto
viktigere at det er et fungerende system rundt bade sgsken og familien, slik at familien
opprettholdes som en helhet (Kirk & Pryjmachuk, 2024). | studien til Kittelsen et al. (2024)
beskriver sgsken en skjevfordeling av oppmerksomhet og omsorg mellom de friske og de
syke barna, og at dette gir de friske sgsknene en folelse av urettferdighet og sorg. De friske
sgsknene opplever a fa en omsorgsrolle for det syke barnet, og tar til enhver tid hensyn ved a
sette seg selv til side. De deler ikke sine egne problemer og falelser med foreldrene, og de
praver a ikke vere en ekstra byrde. De uttrykker en lengsel etter a bli sett av sine foreldre,

venner, helsepersonell eller andre i nettverket som er rundt dem (Kittelsen et al. 2024).

Sgsken trenger statte fra familien sin for a handtere de endringene som har skjedd i
hverdagen. De rapporterer et behov for a bli forstatt i en situasjon hvor hele familien er
pavirket (Gaab et al., 2014). En av deltagerne i studien til Wawrzynski et al. (2022) sier
falgende om at forholdet til foreldrene endres:
I think probably I am feeling more alone because | was probably closer with my
parents before my brother got diagnosed and obviously, my brother was in the

hospital like a bunch of different times (Wawrzynski et al., 2022).

I studien til Kreicbergs et al. (2022) sier sgsken at de er en del av en spesiell familie. De
opplever til tross for mange utfordringer, at de faler lykke og positivitet rundt det & vere en
del av familien (Kreicbergs et al., 2022). Videre rapporteres det at sgsken tilbringer mye tid
sammen med andre omsorgspersoner. De har en opplevelse av a bli godt ivaretatt av for

eksempel sine besteforeldre, der de bestandig blir sett og anerkjent for den de er. Hos
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besteforeldrene sine faler de seg verdsatt, spesielt de gangene de faler seg usynlige og
oversett. Stette og samhgrighet i familien er svert viktige, spesielt nar de har et barn i et

palliativt forlgp (Kreicbergs et al., 2022).

De inkluderte deltakerne i studien til Malcom et al. (2014) uttrykker at de er stolte av familien
sin, og den omsorgsrollen de har bade fysisk, personlig, sosialt og emosjonelt (Malcom et al.
2014). De endrede rollene innad i familien nar et barn blir sykt, pavirker familien som helhet
(Malcom et al. 2014). | studien av Hovén et al. (2021) sier sgsken at de opplever endring i
familiedynamikken som fglge av at et sgsken far en kreftdiagnose. Noen opplever gkt avstand
i familien, og noen opplever at familien knyttes tettere sammen. Noen gnsker ikke a besgke
det syke barnet nar de er pa sykehus, noe som da farer til at de ogsa ma veaere borte fra
foreldrene sine. Over tid endrer relasjonene seg hos flere, og noen rapporterer at de kommer
naermere som familie. Noen beskriver at det tar sveert lang tid fer de klarer & kommunisere om
sykdommen (Hovén et al. 2021). | studien til Wawrzynski et al. (2022) blir det ogsa nevnt at
det skjer endringer i familiedynamikken nar et sgsken blir sykt. Sgsken har vansker med at de
blir behandlet annerledes av foreldrene, og at de faglte seg mer alene (Wawrzynski et al.,
2022).

4.2.4 @kt ansvar i hjemmet og for det syke barnet

I nesten alle de inkluderte artiklene blir det nevnt at sgsken har mer ansvar i hjemmet og har
ansvar i omsorgen av det syke barnet, og at sgsken har lyst til & hjelpe til (Gaab et al., 2014;
Kirk & Pryjmachuk, 2024; Kittelsen et al., 2024; Gaab et al., 2014; Lévgren et al., 2016;
Malcolm et al., 2014; Hovén et al., 2023).

I studien av Kirk & Pryjmachuk (2024) beskriver sgsken at de etter hvert i sykdomsforlgpet
far et gkt ansvar i hjemmet og for det syke barnet (Kirk & Pryjmachuk, 2024). Sgsken gnsker
a hjelpe foreldrene med 4 ta pa seg oppgaver i hjemmet, som igjen farer til at de faler seg mer
inkludert og verdifull i familien (Kirk & Pryjmachuk, 2024; Kittelsen et al., 2024). Det gkte
ansvaret omhandler blant annet a hjelpe til med daglig pleie, husholdningsoppgaver,
handleturer og omsorg for det syke barnet (Gaab et al., 2014). De gnsker a vise omsorg for det
syke barnet ved & hjelpe til med praktiske oppgaver som for eksempel medisinering (Lovgren
etal., 2016). Malcom et al. (2014) skriver at sgsken viser lite tegn til at de opplever det som
negativt & ha gkt ansvarsomrade for sitt syke sgsken (Malcom et al. 2014). Ansvaret og

omsorgsrollen sgsken far for det syke barnet farer til at sgsken blir mer omsorgsfulle,
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empatiske, modne og uavhengige (Malcolm et al., 2014; Kirk & Pryjmachuk, 2024). Samtidig
farer ansvaret til at de ma vokse opp raskere (Hovén et al., 2023).

4.2.5 Redsel for akutte situasjoner og forverring av sykdom/ded

Flere studier sier at sesken som vokser opp i en familie med et alvorlig kronisk sykt barn
baerer med seg en redsel for at det skal skje noe med det syke barnet. Dette pavirker
hverdagen deres, og de opplever en stor belastning med a veere engstelige for at det skal skje
noe akutt, og at det syke barnet skal dg (Kirk & Pryjmachuk, 2024; Gaab et.al., 2014;
Kreicbergs et al., 2022; Lovgren et al., 2016; Malcolm et al., 2014; Hovén et al., 2023;
Kittelsen et al., 2024).

Gaab et al. (2014) skriver i sin studie at sgsken er bekymret og redde for at sykdommen til
segsknene skal bli akutt forverret (Gaab et al., 2014). De faler usikkerhet for hvordan de
kommer til & handtere en slik situasjon. De er redde for & miste det syke sgskenet sitt, og faler
seg engstelig og sarbar. Sgsken uttrykker behov for a lere teknikker og mestringsstrategier
rundt sykdommen og frykten for akutt forverring og/eller dgd. De trenger a fgle seg rustet til a
handtere ulike situasjoner pa en god mate (Gaab et al., 2014). | studien av Kirk & Pryjmachuk
(2024) blir det ogsa tydeliggjort at sgsken har en redsel for akutte situasjoner og forverring av
sykdom hos det syke barnet. Sgsken beskriver & ha en konstant uro og bekymring for at noe
alvorlig skal skje, og at de ikke vet hvordan dette vil pavirke dem. Nar de opplever at sgsteren
eller broren sin har det vondt, blir redselen forsterket. Dette pavirker deres hverdag, og de
opplever dyp sorg og angst ved tanken pa at sgskenet en dag skal dg (Kirk & Pryjmachuk,
2024).
I studien til Kirk & Pryjmachuk (2024) beskriver et sgsken den konstante frykten og de
negative fglelsene hun hadde for at sgskenet kom til & de.

My biggest worry was that he was going to die. . . So, it was just like a constant

worry in my head, and it really did get in the way of everyday life. . . | suffered a

lot of anxiety because I didn’t know when he would die and the thought of him

suffering and dying gave me recurring nightmares” (Kirk & Pryjmachuk, 2024).

Sasken opplever usikkerhet og engstelse for at livet deres pa kort tid kan endre seg dramatisk.
De faler pa en hjelpelgshet, og mangel pa kontroll over hverdagen. De opplever det a ikke
vite hva som kommer til & skje med det syke barnet som en pakjenning. Men til tross for dette
beskriver de ogsa at de har lart seg a tilpasse den gradvise forverringen i sykdommen, og at
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det ogsa bringer med seg positive erfaringer (Kreicbergs et al., 2022). Det a veere redd for det
ukjente beskrives i studien av Lovgren et al., (2016) som et av hovedmomentene sgsken som
pargrende tar opp som utfordrende. De er engstelige for forverring av sykdom, og de har
behov for stette og veiledning bade fra foreldrene, men ogsa fra helsepersonell for & bearbeide
redselen og bekymringene de har for sitt syke sgsken. De gnsker a fgle seg godt ivaretatt
(Lovgren et al., 2016).

I studien til Malcom et al. (2014) beskriver sgsken en sterk frykt for hva som kommer til &
skje ved forverring av sykdom som farer til akutte sykehusinnleggelser (Malcolm et al.,
2014). De grater og er svart nedstemt, noe som pavirker hverdagen deres. De opplever ogsa
en trykket stemning, og at foreldrene er triste og lei seg, noe som pavirker hele familien. Alle
forsgker sa godt de kan & statte og trgste hverandre. Sgsken har stor omsorg for det syke
barnet, og gnsker at familien som en helhet skal ha det bra. Sgsken har en unik evne til 4 vise

empati og kjeerlighet for hele familien (Malcolm et al., 2014).

| studien av Kittelsen et al. (2024) kommer det fram at sgsken gar rundt med en konstant frykt
for & fa beskjed om at det syke sgskenet har dgdd (Kittelsen et al., 2024). Sgsken opplever en
uforutsigbarhet i hverdagen. De har angst for tapet av sitt syke sgsken. Dette skaper en stor
belastning for de friske sgsknene. De beskriver et behov for a bli hert, sett og forstatt av sine
omsorgspersoner. Helsepersonell ma veere der, stgtte dem og leere dem a handtere stress og
bekymring (Kittelsen et al., 2024). | studien av Hovén et al. (2021), som omhandler sgskens
opplevelser nar et barn har kreft, kommer det fram at sgsknene opplever redsel for akutte
situasjoner og dgd. Redselen er primaert knyttet til usikkerhet rundt sykdommen, og hvilket
utfall sykdommen vil ha. Sgsken opplever en makteslgshet, og er bekymret for fremtiden. Det
a tenke pa deden farer til bade angst og sorg. Dette er en emosjonell belastning for de friske
barna (Hovén et al., 2021).
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4.2.6 Pavirkning av psykisk helse

I syv av de atte inkluderte studiene forteller sgsken at de opplever at deres psykiske helse blir
pavirket av belastningen de utsettes for. De opplever utfordringer med & tilpasse seg endringer
i hverdagen, og de gnsker a fa stette til & handtere sine falelser (Kirk & Pryjmachuk, 2024;
Kreicbergs et al., 2022; Lévgren et al., 2016; Malcolm et al., 2014; Hovén et al., 2021;
Kittelsen et al., 2024; Wawrzynski et al., 2022).

Kirk og Pryjmachuk (2024) avdekker i sin studie at sgsken har en stor psykisk belastning som
folge av at de vokser opp med sgsken som er i et palliativt forlgp (Kirk og Pryjmachuk,

2024). De forteller om psykiske utfordringer som angst, depresjon, tanker om selvskading,
dissosiasjon og panikkanfall. Noen opplever disse utfordringene underveis i forlgpet, og andre
forteller om at disse konsekvensene oppsto etter at sgskenet dgde. Sgsken forteller ogsa om
utfordringer med a tilpasse seg nye situasjoner i hverdagen. De trenger statte og oppfelging
for & kunne handtere den psykiske belastningen de utsettes for (Kirk & Pryjmachuk, 2024).

I studien til Kreicbergs et al. (2022) rapporterte sgsken om symptomer som angst, depresjon,
skyldfalelse og post-traumatisk stress av a ha en sgster eller bror som lever i et palliativt
forlgp (Kreicbergs et al., 2022). Sgsken sier at de opplever problemer med a fungere pa
skolen og i sosiale situasjoner, og noen sgsken blir mobbet eller faler seg isolert pa grunn av
familiens situasjon. Noen sgsken sliter med hjelpelgshet og skyldfalelse, mens andre opplever
at det er lettere a tilpasse seg utfordringene og har dermed en positiv holdning (Kreicbergs et
al., 2022). I studien til Lovgren et al. (2016) kommer det fram at sgsken som pargrende til
barn i palliativt forlgp har gkt risiko for psykososial belastning etter at de har mistet et sgsken
til kreft (L6vgren et al., 2016). . Mange opplever symptomer pa posttraumatisk stress og
negative emosjonelle reaksjoner pa det de har gjennomgatt. Sgsken rapporterer at de ma gjere
mange justeringer i livet etter at de har mistet sgskenet sitt til kreft. De har lavere selvfalelse,
flere sliter med sgvnproblemer og de har ogsa andre psykiske utfordringer. De trenger tett
oppfalging for & klare & handtere opplevelsene de har med seg videre i livet (Lovgren et al.,
2016).

Malcom et al. (2014) skriver i sin studie at sesken som har en syk sgster eller bror uttrykker
en betydelig pavirkning av sin psykiske helse (Malcolm et al., 2014). De beskriver en rekke
falelser og reaksjoner knyttet til bekymringer for det syke barnets helse og velveere. Dette

preger deres hverdag, noe som farer til at de sliter med a konsentrere seg pa skolen, men det
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pavirker ogsa deres sosiale liv. Sgsken opplever falelser som tristhet, redsel og stress knyttet

til situasjonen, og de faler seg utmattet av a ha et sykt sgsken (Malcolm et al., 2014).

I studien til Kittelsen et al. (2024) viser resultatene at sgskens psykiske helse har blitt
betydelig pavirket av det & vokse opp med et sgsken i palliativt forlgp (Kittelsen et al., 2024).
De beskriver fglelse av ensomhet, skyld, sinne og sjalusi relatert til hverdagen de lever i. De
er bekymret hele tiden, og faler seg usikker pa sykdommen. Mange av disse sgsknene faler
seg oversett og ensomme, og trenger oppmerksomhet (Kittelsen et al., 2024). Sgsken av barn
med kreft beskriver en rekke psykiske utfordringer. De rapporterer ofte udekkede behov
knyttet til psykososial stgtte, informasjon om kreft og involvering i behandlingen (Hovén et
al., 2021). I studien til Wawrzynski et al. (2022) star det at det er viktig at sgsken til barn i
palliativt forlgp far statte fra det sosiale nettverket rundt seg (Wawrzynski et al., 2022). Det
kommer fram at de ofte opplever utfordringer med a tilpasse seg i samfunnet, og at de trenger
hjelp til & handtere den nye hverdagen med en sgster eller bror med kreft. De opplever ofte
angst og distraksjon knyttet til at det syke barnet far mye oppmerksomhet, og at det settes i
gang store ressurser for dem. Stattetjenester for de friske sgsknene er en sveert viktig del av
kreftomsorgen. Nar sgsken opplever a ha fatt statte fra terapeuter, har de fatt tilbud fordi

foreldre eller andre omsorgspersoner har rapportert en bekymring (Wawrzynski et al., 2022).
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5 Diskusjon av funn

| dette kapittelet belyser vi forskningsspgrsmalet vart ved a diskutere funnene opp mot teori
og tidligere forskning. Funnene i denne studien er basert pa data fra de atte inkluderte

studiene av kvalitativ tilneerming.

Hensikten med litteraturstudien var & undersgke hvilke erfaringer sgsken som pargrende til
barn i et palliativt forlgp har. Funnene viser at sgsken opplever det som utfordrende a leve
med et kronisk sykt sgsken. Samtidig sier ogsa sgsken at de har det bra, og at de er sveert
glade i det syke barnet. De liker a vaere en del av en familie som ikke er helt som alle andres.
Swgsken trenger tett og god oppfelging, bade fra sine foreldre og aller naermeste, men ogsa fra
helsepersonell. Flere av temaene som kom frem av analysen var noe overlappende, og for &
fa en helhetlig diskusjonsdel har vi valgt 4 sla sammen temaene “mangel pa oppmerksomhet
og endring i familiedynamikk™ med “ekt ansvar 1 hjemmet og ansvar for det syke barnet”. |

tillegg har vi i neste avsnitt slatt sammen temaet redsel for “akutte situasjoner og forverring

av sykdom” med “pavirkning av psykisk helse”.

5.1 Informasjon og statte

| falge helsepersonelloven §10a (1999) skal helsepersonell bidra til & ivareta behovet for
informasjon og negdvendig oppfelging nar barn er innlagt pa sykehus med sykdom, skade eller
rusmiddelavhengighet (Helsepersonelloven 1999 §10a). Det vil si at det ikke bare er foreldre
som trenger ngdvendig informasjon og oppfglging, men det er lovpalagt a gi sgsken til barn
som er innlagt pa sykehus informasjon og ngdvendig oppfalging. | den norske studien til
Kittelsen et al. (2024) bekreftes det at sgsken trenger a ha noen a snakke med, og at eldre
sgsken i studien syntes det er greit a snakke med foreldre, men det er vanskelig a finne tid til
det nar foreldre bruker mye tid pa sykehuset eller er opptatt med det syke barnet (Kittelsen et
al., 2024). Pa en annen side beskriver Bergem (2018) i boken sin at foreldre rapporterer det
som utfordrende og usikkert i forhold til hvilken informasjon barn ber fa, og hvordan man gir
barnet informasjonen (Bergem, 2018). Dette tyder pa at foreldre trenger veiledning av
helsepersonell i hvordan de kan snakke med sgsken og ivareta deres behov for informasjon.
Lovgren et al (2016) bekrefter dette med at sgsken rapporterer at foreldre ber fa rad fra
helsepersonell om hvordan de kan snakke med, hjelpe og involvere dem i omsorgen av deres

brors eller sgsters (Lovgren et al., 2016).
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I studien til Mooney-Doyle et al. (2022) sier helsepersonell at hensikten med a tilby
sgskenstgttetjenester er a gi emosjonell stette, trast og redusere misforstaelser om
sykdommen, men ogsa for a redusere isolasjon, fremme mestring og forbedre
familiekommunikasjonen om sykdommen (Mooney-Dole et al., 2022). P& en annen side
rapporterer helsepersonell at 4 tilby stattetjenester til sgsken kan veere utfordrende med tanke
pa bemanning, smittevern og at foreldre ikke gnsker et slikt tiloud (Mooney-Dole et al.,
2022). Til tross for at helsepersonell synes det er utfordrende a tilby slike tjenester, er det
lovpalagt a tiloy en eller annen form for statte (Helsepersonelloven 1999 §10a).
Helseinstitusjoner i spesialisthelsetjenesten skal ha barneansvarlig personell som har
kompetansen som trengs for a fremme og organisere oppfalgingen av sgsken
(Spesialisthelsetjenesteloven, 1999, § 3-7a). Barneansvarlige skal stgtte og gi veiledning til
kollegaer i arbeidet med & ivareta pasientens familie, og de skal ha avsatt tid til & kunne utfgre
det arbeidet som kreves for a fa utfert oppgavene som barneansvarlig. Pa bakgrunn av at det
er et krav om at barneavdelingen har barneansvarlige personell, tenker vi at det skal vere

mulig a tilby stettetjenester til sgsken i en barneavdeling.

Sgsken har ikke bare behov for a snakke med foreldre, men de synes ogsa det er hjelpsomt a
snakke med psykolog, helsesykepleier, lerere eller fastlegen (Kittelsen et al., 2024). Pa en
annen side sier de at det kan vaere utfordrende a snakke med andre om fglelsene sine, ogsa til
foreldrene sine (Kirk & Pryjmachuk, 2024). De synes ogsa det er vanskelig a snakke med
venner om falelser da de foler at virkeligheten i livene deres ikke blir forstatt (Kirk &
Pryjmachuk, 2024). For a etablere en god samtale er det viktig at man som helsepersonell
eller andre voksne omsorgspersoner lytter vel s& mye som man selv snakker til barnet. Den
voksne som snakker med barnet kan ofte vaere mer opptatt av hva en selv skal formidle, enn
hva barnet faktisk praver a uttrykke. Det er ogsa viktig at kommunikasjonen tilpasses alder,
kunnskapsniva og den erfaringen barnet har (Jensen & Ulleberg 2019). Dersom sgsken ikke
gnsker a snakke kan man gi statte pa andre mater. | studien av Lévgren et al (2016) kommer
sesken med forsag til helsepersonell om hva som kan gjares bedre i oppfelgingen som tilbys
(Lovgren et al., 2016).

Swgsken har et gnske om a bli sett og fa oppmerksomhet., de faler seg usynlig og gnsker noen
a prate med eller & f4 tilbud om & delta pa aktiviteter. Det er de “smé tingene” som er viktige
og blir verdsatt, for eksempel nar helsepersonell tilbyr lek, klistremerke eller en klem
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(Lovgren et al., 2016). Pa bakgrunn av dette tenker vi at barnesykepleiere har et ansvar for a
se dem som et eget individ. Barnesykepleierne ma gi barna tilbud om samtaler, & delta pa
aktiviteter i avdelingen og fa tiloud om & vare pa sykehusskolen nar besgket varer i flere
dager. Vi ma la sesken komme med gnsker for hva de vil og trenger fra oss som jobber i

barneavdeling.

Sesken sier de gnsker informasjon om sykdommen og behandlingen til det syke barnet i
familien, og de blir mer engstelige dersom de ikke far vite noe (Kittelsen et al., 2024).
Derimot rapporteres det i studien til Hoven et al. (2021) at sgskens behov for kunnskap om
sykdommen varierte. Noen hadde tilgang til informasjon om sin sgster/brors sykdom og
behandling helt fra begynnelsen, mens andre gnsket a holde avstand til sykdommen (Hovén et
al., 2021). Dersom de ikke gnsker informasjon om sykdom og sykdomsutviklingen til det
syke barnet der og da, kan det hende de gnsker informasjon senere. Behovet for trygghet og
tilhgrighet ma ivaretas pa mest mulig mate. Det kan gjeres ved at det legges til rette for at
sgsknene far ta del i informasjonen, erfaringene og behandlingen sa mye som mulig med

tanke pa alder og utviklingsniva (Tveiten et al., 2012).

Mange foreldre vil forsgke a unnga og snakke om vanskelige ting nar barna hgrer pa for a
skane barna, og tenker at hvis barna ikke vet, har de ikke behov for informasjon (Bergem,
2018). Barnesykepleieren ma mgte familien med respekt og forsgke a forsta hvorfor foreldene
ikke vil involvere barna sine. | Bergem (2018) star det at en av grunnene til at sgsken ikke blir
involvert er at foreldrene ikke har kunnskap (Bergem, 2018). Kunnskapen om hvordan det er
a vere barn som pargrende er noe ny her i landet. Nar man snakker med foreldrene om barnas
behov for tilrettelagt informasjon, og man opplever lite forstaelse, kan det veere fordi
foreldrene ikke forstar at det kan veere en betydelig belastning for barna a leve som pargrende
(Bergem, 2018). Noen ganger er det vanskelig for voksne & erkjenne alvorligheten ved
barnets sykdom, og de forsgker & ha en positiv innstilling. Ulempen er at dette kan frargve
sgskens mulighet til 2 kunne snakke med foreldrene om sine bekymringer (Bergem, 2018).
Mange sykdommer er assosiert med stigma, skam og ubehag. Noen foreldre gnsker derfor
ikke at barna skal fortelle nettverket rundt seg om sykdommen som har rammet familien, og
noen velger derfor & holde tilbake informasjon (Bergem, 2018). Malcom et al (2014) nevner
derimot at noen sgsken fglte de visste mer om tilstanden til det syke barnet enn foreldrene var
klar over (Malcolm et al., 2014). De ser ut til  ha mye kunnskap om tilstanden og
gjenkjenner forverring, men gnsker a skane foreldrene sine ved a ikke dele sine tanker i frykt
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for a ke foreldrebyrden (Malcolm et al., 2014). Sgsken gnsker generelt & bli informert om
deret syke barnets helsestatus, men gnsker ikke at dgd/dgdelighet skal veere temaet for hver
samtale (Gaab et.al., 2014). Mange faler de far for lite informasjon om sykdom, behandling
0g endringer i situasjon, og de har god nytte av samtaler med foreldre. Det er likevel viktig at
de far snakket med helsepersonell. Faktiske falelser og opplevelser kommer ofte bedre fram i
samtaler med helsepersonell, da de ikke trenger a skane foreldrene for sine falelser. I tillegg
har de god nytte av & mgte andre sgsken som er i lignende situasjoner (Bergem,

2018). Helsepersonell begr derfor legge til rette for gode arenaer hvor sgsken som er

pargrende kan mgtes a dele erfaringer, eller bare vere i lag.

Noen sgsken setter pris pa a fa informasjon om det syke barnet. Sgsken gnsker «ekte»
informasjon, som hjelper dem med a forsta situasjonen, fa perspektiv og fale seg forankret.
Dette ble identifisert i studien til Wawrzynski (2022) som en av de viktigste stgttene sgsken
fikk i handteringen av deres sgster/brors sykdom (Wawrzynski et al., 2022). Helsepersonell
har derfor en viktig rolle i & skape trygghet og forutsigbarhet for sgsken og resten av familien
gjennom kommunikasjon, informasjon og statte. De kan samtale med det syke barnet, med
foreldrene og dersom familien gnsker det, invitere sgsken til familie- og sgskensamtaler. Det
kan sikre at alle i familien foler seg inkludert, stattet og godt informert i en utfordrende fase i
livet (Osen et al., 2019).

5.2 Endringer i familiedynamikk farer til mangel pa oppmerksomhet
Nar et barn blir sykt pavirkes hele familien, og det skjer endringer i dynamikken (Lapwood &
Goldman, 2016). Det er da mange faktorer som kompliserer et familieliv. Spesielt nar det er
flere sgsken involvert. Det er viktig & veere bevisst pa & la barn veere barn, og sgsken bar ikke
palegges et starre ansvar enn det de ville hatt hvis det syke barnet var friskt. Et utbredt funn
som ses i nesten samtlige av de inkluderte studiene, er at sgsken opplever at de ma bidra mye
I ivaretakelsen av det syke barnet (Kirk & Pryjmachuk, 2024; Kreicbergs et al., 2022; Gaab et
al., 2014; Kittelsen et.al. 2024; Hovén et.al 2021; Malcom et.al 2014).

Bergem (2018) skriver at barn som vokser opp i et hjem hvor det ene barnet er i et palliativt
forlgp, opplever at det er en tydelig skeivfordeling ved oppmerksomhet gitt av foreldrene
(Bergem, 2018). Alle barn trenger like mye omsorg og oppmerksomhet fra sine foreldre.

Foreldrene ma fordele tiden sin mellom barna sine, og det er viktig at familien klarer a snakke
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sammen om hva som skjer. Dette farer til at barna opplever trygghet, og at man blir sett og

mgtt pa sine falelser (Bergem, 2018).

Rajendran et al. (2024) skriver at sgsken til barn som lever i et palliativt forlgp faler store
endringer i familiedynamikken (Rajendran et al., 2024). Nar et sykt barn innlegges pa
sykehus, er som regel en eller begge foreldre med, avhengig avalvorlighetsgraden. | fglge
pasient- og brukerrettighetsloven (2001, § 6-2) har barn krav pa a ha minst en foresatt
sammen med seg nar de er innlagt i sykehus (Pasient- og brukerrettighetsloven, 2001).
Familien har alltid en viktig rolle som pargrende til barn pa sykehus. Bade foreldre og sgsken

har derfor en naturlig plass i barneavdelingen (Tveiten et al., 2012).

A jobbe med barn er annerledes enn & jobbe med voksne. Som barnesykepleier m& man ikke
bare se det syke barnet, men man ma jobbe familiesentrert. Dessverre er det noen steder det er
store avstander fra hjem og til sykehus, noe som gjer det utfordrende for helsepersonell &
ivareta familien som en helhet. Avstandene farer ogsa til at sgsken ikke far sett foreldrene
eller det syke barnet pa flere dager, og av og til kanskje flere uker. Det at helsepersonell
jobber familiesentrert vil bidra til at foreldrene ser viktigheten av at alle i kjernefamilien ma
inkluderes i sykdommen.

I Lapwood & Goldman (2016) star det at en familiesentrert tilnsrming overfarer
oppmerksomheten fra personen og over pa den sosiale sammenhengen. Pa den maten blir
pasientbehandlingen en familiesentrert behandling som har familiens helse som et mal
(Lapwood & Goldman, 2016). Familien er som tidligere nevnt et system. Alle har hver sin
rolle, men til syvende og sist er man bundet sammen (Lapwood & Goldman, 2016).

Ifelge Barnesykepleierforbundet & Norsk sykepleierforbund (2021) skal barnesykepleieren
ivareta familien som en helhet (Barnesykepleierforbundet & Norsk sykepleierforbund, 2021).
Bade de friske og de syke barna er avhengig av a ha sine nare omsorgspersoner sammen med
seg, og ved a tilrettelegge for at hele familien far tilbringe tid sammen bidrar
barnesykepleieren til en sa normal hverdag som mulig (Barnesykepleierforbundet & Norsk
sykepleierforbund, 2021).

Sykdommen som bergrer familien pavirker de hverdagslige gjgremalene som maltider,
fritidsaktivitet og skolegang. Familiemedlemmene endrer de rollene de en gang hadde.
Foreldre far en rolle som pleiere i tillegg til de vanlige rollene sine som omsorgspersoner
(Goldman m.fl. 2016), men ogsa sgsken sine roller endrer seg. Sgsken beskriver hvordan
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forholdet med deres sgster/bror endret seg fra et saskenforhold til et omsorgsforhold (Kirk &
Pryjmachuk, 2024). Pa en annen side kan sgsken fgle seg tvungen til & endre seg (Deavin et
al., 2018). Sgsken far endret ansvar i bade hjemmet og med det syke barnet. De tar pa seg alt
for mye ansvar og streber etter a gjare sa lite krav pa foreldrene som mulig (Lapwood &
Goldman, 2016). De ma hjelpe til med hverdagslige gjgremal som a ga med sgpla, ta oppvask
og annet husarbeid. De tar ogsa del i omsorgen av det syke barnet som a hjelpe til med
mating, forflytning i rullestol, henting av medisin og pakledning (Gaab et al., 2014; Rajendran
et al., 2024). Pa en annen side har sgsken lyst til & hjelpe til, og bli inkludert i pleien av det
syke barnet (Gaab et al., 2014; Lévgren et al., 2016; Rajendran et al., 2024). Vi tenker derfor
pa bakgrunn av dette at foreldre ma legge til rette for samtale med sgsknene om hvilken rolle
de gnsker & ha. Barnesykepleiere kan bidra til samtalen og kartleggingen av deres gnsker og

behov, for eksempel ved sgsken- og familiesamtaler.

Swsken til barn som lever i et palliative forlgp ma ofte forholde seg til andre omsorgspersoner
enn bare foreldrene. Kreicbergs et al. sin studie (2022) fant at besteforeldre har en stor rolle i
sgskens liv. De beskriver at besteforeldre bade ser og anerkjenner dem (Kreicbergs et al.,
2022). Av erfaring som sykepleier pa barneavdeling ser vi ogsa at sgsken ofte blir ivaretatt av
besteforeldre eller andre naerstaende personer mens foreldrene er pa sykehus med det syke
barnet. | pargrendeveilederen, som er utarbeidet og publisert av Helsedirektoratet (2018b),
star det at barn og unge skal ha kjente voksne rundt seg, og unnga adskillelse sa langt det lar
seg gjere (Helsedirektoratet, 2018b). Vi mener derfor at hele familien av barn som er i
palliative forlgp skal kunne vare mest mulig hjemme. Vi opplever at nar familien far statte og

hjelp av helsepersonell i hjemmet har foreldrene overskudd til & ta seg av hele familien.

Kelada et al. (2022) belyser at sgsken opplever a bli raskere moden sammenlignet med andre
barn pa samme alder, men de faler ogsa pa en belastning (Kelada et al., 2022). Det er viktig &
fa kartlagt hvilke tanker foreldre har om det & inkludere dem, hvilke oppgaver de har, og
hvilken rolle de skal ha i det syke barnets liv. Mangel pa bevissthet omkring hvilken rolle
sgsken faktisk gnsker a ha til det syke barnet, farer til utfordringer for helsepersonellet i
oppfelgingen de skal gi (Gaab et al., 2014). En kan ikke alene bygge pa det foreldre
rapporterer nar man skal vurdere barnas behov. Det er derfor veldig viktig at sgsken selv far
snakke (Lapwood & Goldman, 2016). Vi opplever at barn har god fantasi, og de lager fort

sine egne versjoner av sykdommen nar de ikke far mulighet til 3 stille spgrsmal og fa svar.
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Var erfaring som barnesykepleiere er at vi ofte ikke kommer i posisjon til & fa gode samtaler
med sgsken hvor man kan kartlegge deres opplevelser, behov og hvilken rolle de har i det
syke barnets liv. Foreldrene beskytter barna og ensker ikke at barna skal snakke alene med
barnesykepleierne eller annet helsepersonell fordi de da ikke har kontroll pa samtalen og

informasjonsutvekslingen.

I studien til Deavin et al. (2018) ble det rapportert om et gkt samhold i familien, fordi hele
familien bidro i omsorgen til det syke barnet. Sgsken uttrykte at dette farte de nsermere
hverandre og ga dem noe & snakke om og dele sammen (Deavin et al., 2018). Sykdommen
hele familien ma forholde seg til pavirker relasjonene til hverandre. Hvor mye pavirkning
sykdommen har vil variere. Noen sgsken far en gkt avstand til familien, mens andre opplever
at man far en tettere relasjon (Hovén et al., 2021). Noen sgsken fgler at de er en del av en
lykkelig familie til tross for situasjonen de befinner seg i (Kreicbergs et al., 2022).
Helsepersonellet ma trygge foreldre pa at det er veldig viktig at alle barna i familien blir
inkludert. Hver gang det syke barnet blir innlagt pa institusjon vil familiedynamikken og
hverdagen til sgsknene pavirkes (Tveiten et al., 2012). Ofte har foreldre darlig samvittighet
fordi de faler seg dratt mellom de ulike behovene i familien. Samtaler i familien om det som
skjer vil hjelpe alle i a fale seg trygg i den situasjonen man ma leve i (Bergem, 2018).
Familiesamtaler er en gylden mulighet til & snakke om noe det ikke direkte har veert snakket
om tidligere innad i familien. Falelser blir satt ord pa og tematiseres. Fgr mgtet med sgsken
bar foreldre fortelle helsepersonell litt om barna. Da kan man fa viktig informasjon om barnas
interesser, skole/barnehage, fritidsaktiviteter og ikke minst om foreldrene har noen
bekymringer rundt sgsknene (Osen et al., 2019). Som helsepersonell har man ansvaret for at
hele familien ivaretas og opplever mestring. Hvis foreldrene selv kan kommunisere med
barna om det som er utfordrende, kan det ha en starre virkning enn om helsepersonell har en

enkel samtale med informasjon i forbindelse med sgskens innleggelse (Osen et al. 2019).

Sweskens opplevelse av at de far mindre oppmerksomhet enn det syke barnet gir mange
utfordringer. Bade for det friske saskenet, men ogsa for foreldrene. Dette bekreftes i studien
til Kittelsen et al. (2024), hvor det star at foreldre har mer oppmerksomhet mot det syke
barnet, og yngre sgsken ofte faler pa urettferdighet over at deres syke sgsken far
spesialbehandling som nye kleer, godteri eller ekstra skjermtid (Kittelsen et al., 2024). Dette
pavirker sgsken betydelig, siden den type oppmerksomhet er konkret og et synlig bevis pa

skjevfordeling av oppmerksomhet fra foreldrenes deres (Kittelsen et al., 2024). Vi kan
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derimot forsta at det kan veere vanskelig for foreldre a gi lik oppmerksomhet til barna da det
syke barnet ofte har et starre pleiebehov, og ogsa krever mer fra foreldrene. | Bergem (2018)
star det at oppmerksomhet og tid ma fordeles. Noen sgsken kan akseptere mindre
oppmerksomhet hvis de har en fglelse av at foreldrene bryr seg, og det gar an a snakke
sammen i familien (Bergem, 2018). Noen har god forstaelse for at foreldrene ma vie mer tid
til det syke barnet, da deres hjelpebehov er stgrre enn det friske sgskenet sitt, men det er ogsa
viktig at nar de da trenger tid med foreldrene, sa far de det (Gaab et al., 2014). Vi mener
derfor at barnesykepleieren ma legge til rette for at de friske barna far vaere sa mye som mulig
sammen med foreldrene og det syke barnet i sykehus, og at all behandling som kan, skal gis i
hjemmet. Ved at barnesykepleieren gir god veiledning og informasjon til foreldre kan vi

redusere skjevfordelingen.

Swgsken trenger a ha tid sammen med foreldrene sine. De kjenner pa en hverdag som er ensom
og mangelfull, samtidig som de faler pa skyld og skam for at de faler det sann. Barn trenger
hjelp til 2 handtere alle disse falelsene sine, samtidig som de faler ikke de far hjelp av
foreldrene til det. De sitter ogsa med en falelse av at de ikke kan kreve den oppmerksomheten
og statten som de sa sart trenger fordi det blir en belastning for foreldrene, samt at det syke
barnet da ikke far det de trenger (Hovén et al., 2021). Hovén et al (2021) hevder ogsa at en
vanlig opplevelse hos sasken er at foreldre blir opptatt av a ta seg av det syke barnet, og
foreldrene forsvinner dermed bade fysisk og psykisk (Hovén et al., 2021). Foreldrene er
derfor ikke alltid i stand til & se behovene til de friske sgsknene (Lapwood & Goldman, 2016).
Swgsken fagler de ma avsta fra & kreve omsorg, og det oppstar dermed et moralsk dilemma der
mgtet mellom forstaelse av situasjonens alvor pa den ene siden, og ensomhet og uoppfylte
behov pa den andre siden oppstar (Hovén et al., 2021). Helsepersonell bar derfor falge opp, gi
rad og veilede foreldre i hvordan de kan fordele oppmerksomheten mellom barna. Vi ser det
som mest hensiktsmessig pa bakgrunn av var erfaring som sykepleiere at foreldrene deler seg

opp for & fa kvalitetstid med de friske barna.

Over tid til vil de friske sgsknene tilpasse seg situasjonen de lever i, og belastningen de lever
med. Resiliens hos sgsken som pargrende vil si at de klarer a tilpasse seg de endringene som
skjer, og raskt finne en mate & leve med det pa (Sather, 2018). Altsa evnen til & hente seg inn
igjen, og veere motstandsdyktig - resilient. De trenger at foreldrene er der for dem og bekrefter
for dem at det er greit a kjenne pa at det ble vanskelig for dem, og samtidig rose dem for at de

har klart & mestre situasjonen (Tveiten et al., 2012). Sgsken til barn i palliative forlgp har mer
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motstandskraft enn andre, og de henter seg raskere inn etter traumatiske opplevelser. Dette
kan veere et resultat av at de blir nedprioritert, at de undertrykker faglelsene sine og at de ikke
blir anerkjent av sine foreldre. Totalt sett er det ikke en fordel at sgsken er mer resiliente enn
andre barn da det kan ha en negativ innvirkning pa deres psykiske velveere. De trenger hjelp
til & etablere en egen identitet som ikke omhandler & veere en omsorgsperson (Dinkelbach et
al., 2023).

I studien til Kreicbergs et al. (2022) fremhever sgsken viktigheten og verdien av a vare pa
skolen, bade pa grunn av lzring, men ogsa fritid og venner (Kreicbergs et al., 2022). Skolen
gir dem en pause fra sykdom og tid med venner (Kreicbergs et al., 2022). P4 bakgrunn av
dette tenker vi at de har godt av & ha en sa normal hverdag som mulig, og at foreldre ma
tilrettelegge for dette. Helsedirektoratet (2018b) bekrefter dette i sin veileder. Der star det at
det ma legges til rette for forutsigbarhet og normalitet slik at barna kjenner pa en trygghet, At
de daglige rutinene fortsetter, og at barna har en sa normal hverdag som mulig
(Helsedirektoratet, 2018b).

5.3 Psykiske helse hos sgsken som pargrende

Barn som lever i en belastet hverdag, blir pa en eller annen mate pavirket psykisk. Hvor stor
belastning de opplever, varierer ut fra alder, grad av belastning, kommunikasjon i familien og
informasjonsutveksling. Friske sgsken rapporterer om darlig selvtillit, falelser som sorg,
skyldfglelse, sinne, ensomhet og distansering. De opplever ogsa falelse av skam fordi de er
flaue over det syke barnet. De synes det er vanskelig a bli irritert og sint pa det syke barnet.
Det er derfor viktig at foreldrene anerkjenner falelsene deres og bekrefter at de far lov til &

kjenne pa de falelsene.

Dette fremmes i studien til Lummer-Aikey & Goldstein (2021), hvor det star at sgsken
opplever utfordringer med & handtere overveldende fglelser og det a bli isolert fra foreldrene
sine. De trekker seg tilbake og velger a ta avstand fra sykdommen for a beskytte seg selv og
sin selvidentitet (Lummer-Aikey & Goldstein, 2021). Alle barn trenger & vare hovedpersonen
i sitt eget liv. De gnsker a stille opp for det syke barnet, men de trenger samtidig a fa dekket

sine egne behov (Bergem, 2018).
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Reisen familien sammen gar gjennom nar et barn blir alvorlig sykt er som en berg- og dalbane
av falelser og usikkerhet. Nar man heller ikke vet hvor lenge reisen varer, er det mange
aspekter som pavirker falelsene og opplevelsene underveis i forlgpet. Familiene til barn som
er i palliative forlgp er i en ventesorg som de ikke vet lengden pa.

Grgnseth & Markestad (2022) sier at familiene vet at risikoen for dgd er et faktum, men hvor
lenge det er til den inntreffer vet man som oftest ikke (Grgnseth & Markestad, 2022). VVoksne
sgsken rapporterer at de som barn kjente pa en ventesorg over a se det syke barnets helse
gradvis forverres, og at de fglte pa en angst rundt uvissheten om tilstanden og ded (Kirk &
Pryjmachuk (2024).

Helsepersonell bgr tidlig inn & kartlegge hvordan familiens struktur i hverdagen er. Det er
viktig a se pa hvordan familien fungerer sammen og hvilket sosialt nettverk de har.

A gjare en systematisk kartlegging beskrives av Contro & Scofield (2016) som like viktig
som a gjere observasjoner av det syke barnets behov og symptomer (Contro & Scofield,
2016). Dette kan bidra til a raskt knytte en god relasjon til familien. Gjennom
kartleggingsprosessen vil man ogsa kunne fa fram individuelle behov, hva de ser pa som
viktig og hvilken faglig stette de vil ha nytte av (Contro & Scofield, 2016). Barn og unges
livskvalitet er viktig, og det er viktig at helsepersonell kartlegger hvilke forebyggende tiltak
som ber settes inn. Sgsken trenger a oppleve positivitet og trivsel i hverdagen, og dette
pavirker deres psykiske helse i riktig retning (Bergem, 2018 s. 58). Deres behov blir, som
tidligere nevnt, ofte oversett av bade foreldre, men ogsa andre instanser rundt familien.
Kartlegging av familiemedlemmene som helhet og som individer vil bidra til at sgskens
behov kommer fram i lyset. Da kan man forebygge psykiske helseproblemer, gi dem
muligheten til & fa uttrykke sine bekymringer og fa den individuelle hjelpen de trenger (Kirk
& Pryjmachuk, 2024). Familiens behov for informasjon, hjelp til praktiske ting og hvilket
behov de har for emosjonell statte vil komme fram i en slik kartlegging. Da vil man ogsa fa
en oversikt over hvilken evne de har til & mestre, tilpasse seg og hvilken omsorgsevne de har
for hverandre (Lapwood & Goldman, 2016). Sgsken som vokser opp med en syk bror eller
sgster har gkt risiko for depresjon, angst, atferdsvansker og andre psykiske plager. De har ofte
negative beskrivelser av seg selv, og har en fglelse av & vaere mindre verdt. Uavhengig om

man er friske eller syke barn, sa trenger man a fgle seg verdifulle (Bergem, 2018).

Swsken til barn som lever i et palliativt forlgp tar med seg opplevelser som bade er positive og

negative. De negative fglelsene farer ofte til at sesknene er redde og engstelige for at det syke
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barnet skal dg. Pa den positive siden opplever sgsken selv at de vokser bade psykisk og
emosjonelt pa rollen de har i det syke barnets liv. Lapwood & Goldman (2016) bemerker at
sgsken som vokser opp i en familie hvor et barn er funksjonshemmet av ulik grad har en
starre medfglelse for menneskene rundt seg, og de setter starre pris pa a vere frisk
sammenlignet med andre jevnaldrende barn (Lapwood & Goldman, 2016). Flere av de
gjennomgatte studiene belyser en sammenheng mellom gkt modenhet, gkt ansvar i hjemme
og opplevelse av for stor belastning hos sgsknene (Gaab et al., 2014; Kirk & Pryjmachuk,
2024; Kittelsen et al., 2024; Gaab et al., 2014; Lévgren et al., 2016; Malcolm et al., 2014;
Hovén et al., 2023).

Barnesykepleieren ma veere tidlig ute med a tiloy emosjonell statte til sgsknene.

I studien til Kirk & Pryjmachuk (2024) sier sgsken at det hadde veert en fordel om de mottok
emosjonell statte tidligere i livet deres. Noen fikk ikke stgtte, enten fordi de ikke ble spurt
eller fordi de ikke gnsket & fa det pa det tidspunktet. Det kan ha fart til langvarige mentale
helseproblemer eller uavklarte fglelser. De falte seg ikke i stand til & snakke om fglelsene sine
der og da (Kirk & Pryjmachuk, 2024). Mangel pa emosjonell statte pavirker dem mer enn hva
de er i stand til & forsta nar de er barn. Nar de blir stgrre og ser tilbake pa hvordan hverdagen
deres har veert, kommer det mer tydelig fram hvilke langtidseffekter belastningen har hatt.
Kirk og Pryjmachuk (2024) bemerker i sin studie at sgsken farst i voksen alder forstar hvilken
pavirkning det har hatt pa deres mentale helse at de har vokst opp med et barn i palliativt
forlgp. Mange barn er ikke i stand til a forsta fglelsene sine (Kirk & Pryjmachuk, 2024).

Forskning som er gjort pa barns frykt for akutte situasjoner og forverring av sykdom, og der
utfallet er ded viser at sgsken gnsker & veere forberedt, informert og inkludert.
Barnesykepleieren ma ta ansvar for at sgsken far den informasjonen de trenger.

Gaab et al. (2014) skriver at de ofte er svert bekymret for at det syke barnet kommer til & dg,
og for sin egen del vil de involveres, de vil snakke om det som skijer, sann at de slipper a veare
bekymret (Gaab et al., 2014). Familien som helhet ma lzre seg 4 tilpasse seg etter
sykdommen. Barna i familien blir pavirket av a se at foreldrene er bekymret, og dette kan gi
barna en falelse av hjelpelgshet, tap av kontroll og at de far en frykt for foreldrenes helse.
(Lapwood & Goldman, 2016).

Det er gjennomgaende hgy evidens for at sgsken som far informasjon underveis i

sykdomsforlgpet opplever belastningen i hverdagen som mer overkommelig & leve med, enn

-44 -



barn som far for lite eller ingen informasjon. Bade Kreichergs et al. (2022) og Kittelsen et al.
(2024) pastar at kommunikasjon er et viktig aspekt for & kunne ta vare pa hele familien.
Sasken faler seg usynlige, og mangler naerhet og oppmerksomhet fra sine foreldre. De trenger
a bli hert og fa informasjon. Det er et forebyggende tiltak for psykisk belastning (Kreicbergs
et al., 2022; Kittelsen et al., 2024). Barn gar inn og ut av kriser, og trenger stgtte i akutte
situasjoner og kriser. | Helsedirektoratets (2018) pargrendeveileder star det at som
helsepersonell ma vi veilede foreldre og andre omsorgspersoner til hva de ma veere
oppmerksomme pa hos barn og unge som opplever akutte situasjoner og er i kriser. Dette kan
gi barna trygghet, forstaelse av situasjonen og at de faler pa et stabilt familiefellesskap. Barn
kan oppleve bade savnforstyrrelser, engstelse og ha andre kroppslige reaksjoner i etterkant av
at situasjonen har oppstatt. Foreldre ma fa stotte til & hvordan de kan forsta og handtere

felelsene og reaksjonene som kommer (Helsedirektoratet, 2018).

Darlig kommunikasjon innad i familien kan fare til at sgsken far emosjonelle utfordringer.
Familier som har et barn i et palliativt forlgp, trenger tett oppfalging. Det er viktig a tilby
oppfalging fra profesjonelle helsepersonell, som for eksempel fra barnepalliative team. |
studien til Kirk og Pryjmachuk (2024) star det at helsepersonell, da gjerne fra palliative team,
ma fremme og tilrettelegge for apen kommunikasjon mellom foreldre og barna i familien, og
hjelpe sasken til & forsta sykdommen og forlgpet det syke barnet er i (Kirk & Pryjmachuk,
2024).

I studien til Lummer-Aikey & Goldstein (2021) fremkommer det at er en ubalanse mellom
sgskens egne opplevelser, og den oppfatningen foreldrene har av hvordan sgsken opplever det
syke barnets sykdom. Dette kan fgre til at det blir misforstaelser i hva sgsken har behov for av
bade foreldre og helsepersonell. Det kommer ogsa fram at pa grunn av mangel pa ressurser
hos helsepersonellet, blir ikke deres behov mett, og det papekes at det er svert viktig at de
blir informert om diagnose, prognose og behandling for a fremme mestring (Lummer-Aikey
& Goldstein, 2021).
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5.4 Styrker og begrensninger med studien

I denne litteraturstudien har vi kun inkludert kvalitative artikler som omhandler sgskens
erfaringer av a leve med et barn i palliativt forlgp. Styrken med a kun inkludere kvalitative
studier er at vi far en dypere forstaelse av sgskens faktiske erfaringer. | sgkeprosessen fikk vi
god veiledning av bibliotekar ved Nordlandssykehusets bibliotek. Sgkene ble gjennomfert i
fire databaser noe som sikret oss relevante studier og litteratur. Det at vi er to forfattere som
samarbeider om studien, er en styrke da vi har kunnet sammenlignet resultater og
kvalitetssikre de inkluderte studiene hver for oss. Vi har dokumentert innhentet data godt.
Enkelte av de inkluderte studiene er fra Skandinavia, noe som er mer overfgrbart til

helsevesenet i Norge.

De fleste av de inkluderte studiene er av nyere dato, publisert de siste tre arene. En annen
styrke er at vi har flere ars erfaring i arbeidet med barn i palliative forlgp, og vi kan relatere
mye av funnene til pasientforlgp vi selv har veert involvert i.

En svakhet med de erfaringene vi har med oss inn i studien kan ha pavirket var tolkning av
innhentet materiale. Palliasjon til barn dekker mange diagnosegrupper og forlgpene vil veere
sveert forskjellige. Vi anser det derfor som en svakhet med studien at vi ikke far sammenlignet
de ulike forlgpene. Pa grunn av studiens omfang kan vi ikke ga spesifikt inn pa de ulike

diagnosespesifikke gruppene.

En annen svakhet er at vi har inkludert studier som er engelskspraklige. Dette er ikke
morsmalet vart, noe som kan fare til misforstaelser i tolkning av data. Det at vi har med kun
studier med kvalitativ metode kan ogsa vaere en svakhet. Dette fordi vare egne holdninger og
erfaringer kan ha pavirket vurderingene vi har gjort av funnene i de ulike studiene. I tillegg
kan det hende at ved & ekskludere kunnskap fra kvantitative studier, har vi gatt glipp av viktig
kunnskap som kunne veert nyttig for a besvare problemstillingen.

Vi erkjenner at sgk i databaser kan ha sine begrensinger. Ikke alle temaene vil bli
indentifisert, noe pa grunn av manglende erfaring og delvis pa grunn av at disse artiklene kan
ha blitt kategorisert med andre ngkkelord (Aveyard, 2019).

Det kan vere en svakhet at vi har hatt begrenset tid til & skrive oppgaven pa.

-46 -



5.5 Implikasjoner for praksis og videre forskning

Denne studien har gitt oss mulighet til & utforske sgskens erfaringer med a vokse opp med
barn som er i palliative forlgp. Som barnesykepleiere ser vi at vi ma veere mer
oppmerksomme pa sgsken. De har et stort behov for informasjon som er tilpasset deres alder,
modenhet og hvordan deres familiesystem er. Foreldre trenger at vi som barnesykepleiere gir
dem informasjon og veiledning om hvordan de kan ivareta sgsken mens fokuset er pa det syke
barnet. Vi ser at det finnes begrenset med forskning pa seskens egne erfaringer og opplevelser
med a leve i en familie hvor et barn er i et palliativt forlgp. Store deler av forskningen som
finnes omhandler familier som er rammet av at et barn far/har kreft. Mye av forskningen vi
har gjennomgatt, som vi har valgt a ikke inkludere, baseres pa uttalelser fra foreldre og deres
tolkninger av hvordan sgskens erfaringer og opplevelser er. Derfor tenker vi at det trengs mer
forskning fra saskenperspektivet. Vi ser lite forskning fra helsepersonell sitt perspektiv ogsa,
og tenker at det i fremtiden ber forskers mer pa hvordan helsepersonell opplever at de klarer a

ivareta sgsken.

| videre forskning vil det vere interessant a studere mer sykdomsspesifikke forlgp for a se om
det er forskjell pa erfaringer sgsken har ved korte palliative forlgp, sammenlignet med forlgp

som varer over flere ar.

Vi mener at alle som fglger opp barn i palliative forlgp, og deres familier, vil dra nytte av var
forskning. Masteroppgaven mener vi vil skaper en starre bevissthet og kunnskap om hvordan
barnesykepleiere kan ivareta sgsken og hva som er mangelfullt i oppfalgingen som tilbys i
dag. Vi tror at oppgaven var presenterer ny kunnskap som vil fare til at sgsken som pargrende
far en tettere og mer helhetlig oppfalging av barnesykepleiere ved var avdeling. Vi ser at
funnene vare er overfgrbare til andre barneavdelinger i landet, og ogsa til

kommunehelsetjenesten.

| prosessen med a skrive en systematisk litteraturstudie har vi hatt en personlig og faglig
utvikling. Vi har leert mye om hvordan man jobber strukturert. Vi har i forlgpet forbedret vare
skriveferdigheter, og var evne til a organisere og sammenfatte vare ideer pa en klar og
forstaelig mate. Vi har leert hvordan man identifiserer relevant litteratur opp mot
forskningsmetoden og problemstillingen. Vi har mattet tenke kritisk i analyseprosessen, og

har sammenlignet vare ulike perspektiver pa valgt litteratur. | arbeidet med den valgte
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tematikken har vi fatt en dypere innsikt i fagfeltet, og vi ser helt klart et behov for at sgsken
far en bedre og mer helhetlig oppfalging fra barnesykepleierne som jobber i barneavdeling.
For & spre videre vare funn gnsker vi  utarbeide en fagartikkel som vi haper a fa presentert i
sykepleien.no. Vi vil presentere masteroppgaven var ved barneklinikken der vi jobber, og

haper pa mulighet til & presentere den i andre arenaer ogsa.

6 Konklusjon

| denne litteraturstudien har vi gjennomgatt studier som er basert pa erfaringer sgsken som
pargrende til barn i palliative forlgp har. Gjennom forskningen har vi sett at sgskens
opplevelser er komplekse. Erfaringene de rapporterer er en blanding av bekymring, sorg,
skyldfalelse og mangel pa oppmerksomhet. Det er tydelig at sgsken opplever det som sveert
utfordrende, men samtidig opplever de det som innholdsrikt & vokse opp i en familie utenom
det vanlige. Sgsken opplever oppfalgingen de far som svaert mangelfull. De trenger
informasjon, stabilitet, oppmerksomhet og statte fra bade foreldre og andre omsorgspersoner,

og vel sa viktig, fra helsepersonell.

Som barnesykepleiere vil vi ha en sveert viktig rolle i oppfalgingen og ivaretakelsen av sgsken
som pargrende til barn i palliative forlgp. Sesken ma inkluderes i omsorgen som gis og de
stottetiltakene som iverksettes for det syke barnet. Oppfalgingen sgsken far ma tilbys pa en
systematisk mate, og integreres i de ulike deler av helse- og omsorgstjenesten samt
skolehelsetjenesten. Det vil si at sgskens fglelser og behov blir anerkjent, og at
barnesykepleieren og andre som falger opp sgsken som pargrende i palliativt forlgp gir
tilpasset statte ved a tilby individuell oppfalging, samtaler og legge til rette for aktiviteter som

fremmer mestring og trivsel.

Det bar gjares videre forskning pa hva barnesykepleiere og annet helsepersonell kan gjere for
a bidra til ivaretakelse av sgsken som pargrende. Oppfalgingen disse barna far i
spesialisthelsetjenesten vil ha en stor innvirkning pa oppveksten deres, og det livet de lever
etter at de har mistet sitt syke sgsken. Det er essensielt med god veiledning fra

barnesykepleierne slik at foreldre er i stand til & gi en god nok oppfalging av sine friske barn.
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Vedlegg 2 Presentasjon av artikler

E. M. Gaab, | Siblings caring | Semistrukturert intervju med | Gjennom analysen ble og to I studien blir det brukt en | Noen intervjuer varte Sjekkliste for kvalitativ
G. R. Owens | for and about kvalitativt studiedesign av hovedtemaer ble identifisert kvalitativ tilnserming bare i 15 minutter, mens | studie:
and R. D. pediatric 18 sgsken som pargrende * Sgskens kunnskap om dad som ferer til at man far andre varte i 80 minutter,
MacLeod/ palliative care mellom 9 og 22 ar. De * Deres rolle i omsorgen for det | fram sgskens faktiske noe som kan ha pavirket | 9/10 kriterier mgtt
Journal of patients inkluderte deltakerne méatte syke sgsken. opplevelser og resultatene. I tillegg er
palliative ha_levd med ett sesken med | | studien kommer det tydelig bekymring. Da de har det stort aldersspenn fra | Studien er av hgy
medicine/20 livsbegrensende sykdom fram at sgsken er bekymret for valgt & inkludere sgsken | yngste deltaker pa 9 ar kvalitet
14/ imellom 6 mnd. - 2 ar etter sitt syke sgsken, og at det er mellom 9-22 &r sa far og eldste pé& 22 ar. Dette
sgskens dad. viktig for dem & bli inkludert i man fram stor variasjon i | kan fare til at svarene er
USA Intervjuene varte mellom bade sykdomsforlgpet og intervjuet. Etiske av varierte kvalitet med
15-80 minutt. Dataene ble omsorgen som gis. Sgsken ytrer | retningslinjer er fulgt da | tanke pd modenhet og
analysert ved hjelp av 0gsa ett behov for & fa delta i de har etisk godkjenning. | oppfatning av
tematisk analyse.. Kvaliteten | samtaler som omhandler barn i opplevelser og
pé intervjuet ble studert av palliativt forlap, situasjoner de har.
palliativt team. Det var Funnene i studien understreker
viktig for forskerne a bygge | hvor essensielt det er for sgsken
tillit hos deltakerne bade far | & bli inkludert og at de far
og underveis i studien. informasjon om progresjon i
sykdommen.
S. Kirkand | People don't Semistrukturert intervju med | Sgskens opplevelser var bade Ved a bruke kvalitative 33 sgsken ble forespurt Sjekkliste for kvalitativ
S. realise how kvalitativt studiedesign. 22 positive og negative. Det kom metoder kunne forskerne | om intervjuet, og 22 studie:
Pryjmachuk/ | much their past | sesken i alderen 17-42 ar fram at sgsken opplevde mangel | fa innsikt i sgsknenes sgsken deltok. Det kan
Palliative experiences deltok, og ble rekruttert pa oppmerksomhet fra opplevelser og behov pa | derfor veere en skjevhet i | 8/10 kriterier matt
medicine/ affect them in gjennom et barnehospits i foreldrene sine, og at de hadde en dypere og mer utvalget, noe som kan
2024/ adulthood.' England. begrensninger i deltakelse i nyansert mate. pavirke funnene. Studien er av hgy
sosiale aktiviteter ol. Pga. COVID-19 pandemien kvalitet
omsorgsansvaret for sitt syke kan ha pavirket
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Storbritannia

A qualitative
study of adult
siblings'
experiences of
growing-up with
a sister/brother
with a
childhood life-
limiting
condition and
their perceived
support needs

De inkluderte deltakerne var
voksne sgsken som hadde
vokst opp med en sgster/bror
med en livsbegrensende
diagnose.

Intervjuene ble gjort mellom
januar-mai 2021. Pa grunn
av COVID-19 ble
intervjuene gjennomfart pa
avstand via telefon eller
video.

To intervjuguider ble
utviklet, en for sgsken som
hadde opplevd tap og en for
sgsken som ikke hadde
opplevd tap.

sgsken, og at de ikke ble sett og
hart for sine falelser og behov.
Samtidig var et positive
aspekter som gkt modenhet, og
forbedret empati samt styrket
familiens samhold.

Sgsknene uttrykte behov for
stgtte og informasjon, spesielt
knyttet til sgsterens/brorens
tilstand og omsorg. Disse
funnene bidrar til en bedre
forstaelse av sgsknenes
perspektiver og behov, og peker
pa viktigheten av 4 tilrettelegge
stgttetjenester som tar hensyn til
deres unike erfaringer

Analysemetoden tillot
forskerne & identifisere
og utforske temaer og
mgnstre i dataene, noe
som bidro til en grundig
forstaelse av sgsknenes
perspektiver.

Studien inkluderte bade
sgsken som hadde
opplevd tap og de som
ikke hadde det, noe som
ga et bredere bilde av
sgsknenes opplevelser.

sgsknenes opplevelser og
tilgjengelighet for
intervjuer, noe som kan
ha pavirket dataene.

Selv om studien fikk
godkjenning fra en etisk
komité og deltakerne ga
informert samtykke, kan
det fortsatt veere
utfordringer knyttet til
konfidensialitet og
héndtering av eventuelle
belastninger for
deltakerne. Da med tanke
pa at tematikken kan
oppleves som vanskelig &
snakke om.

u.
Kreicbergs,
S. Nilsson,
M. Jenholt
Nolbris and
M. Lévgren/
children/202
2/

Sverige

Using
Communication
Tools to
Explore Young
Siblings'
Experiences of
Having a
Brother or Sister
with Pediatric
Palliative Care
Needs

Semistrukturerte intervju
med Kvalitativ studiedesign
av 9 sgsken i alderen 6-14
ar. Sgsknene var sgsken av
barn som trengte
dagnkontinuerlig palliativ
omsorg

Det ble undersgkt sgskens
opplevelser av & ha en bror
eller sgster med palliativt
omsorgsbehov.

Intervjuene ble utfart med
hjelp av fire
kommunikasjonsverktay for
a bygge en dialog om
sgsknenes opplevelser.
Inklusjonskriteriene var at
sgsknene ikke var bergrt av
dadsfall, kunne snakke
svensk, var i alderen 5-18 ér,
og hadde en bror eller sgster

Det ble funnet flere viktige
aspekter basert pa sgskenas
beskrivelser av sine situasjoner:
* A vaere en del av en spesiell
familie.

* Skolen er et sted for fritid,
venner og lering.

* Fglelser av skyld og
selvbebreidelse.

* Tap og seperasjoner

* Bevissthet om dgden.

Sgsken av barn med sjeldne
sykdommer var klar over at
deres bror eller sgster ville dg,
men fglte at de tilherte en
lykkelig familie. Det & sgrge for
god familiekommunikasjon og
gi sgsknene en stemme for de
falelsene de berer, kan bidra til
a redusere risikoen for darlige
langsiktige helseutfall for

| studien ble det brukt
ulike hjelpemidler for &
kommunisere med
deltakerne. Disse skulle
fa fram sgskens
beskrivelse av sin
situasjon. Det styrker
studien siden det kan gi
en dypere forstaelse og
innsikt i deres situasjon.
| studien har de inkludert
sgsken av barn med
sjeldne sykdommer. Det
styrker studien da det er
lite forskning pé dette fra
tidligere.

Det ble innhentet
skriftlig informert
samtykke fra deltakere
og studien ble
gjennomfgrt i samsvar

Studien inkluderte kun ni
sgsken, noe som kan
begrense
generaliserbarheten av
funnene til en starre
populasjon.

Det stér at dataene kan
ikke innhentes siden de
inneholder personlig
informasjon, det
begrenser muligheten for
andre forskere &
gjennomga og se pa
funnene.

Sjekkliste for kvalitativ
studie:

8/10 kriterier matt

Studien er av hgy
kvalitet
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som mottok eller hadde
mottatt avlastningsomsorg
ved et hospice for barn og
unge i Sverige for en
diagnose annet enn kreft.

sgsken. Funnene understreker
viktigheten av 4 tilpasse stgtten
og omsorgen til sgsken for &
mgte behovene pa en mer
effektiv mate.

med retningslinjene i
Helsinki-erklaringen.

M. Lévgren, | “Bereaved Kvalitativt studiedesign som | I studien gnsket forskerne & Del av en stor nasjonal Det var flere av sgsknene | Sjekkliste for kvalitativ
T. Bylund- Siblings' Advice | presenterer deler av funn fra | kartlegge hvilke anbefalinger undersgkelse. Ett relativt | som ble kontaktet som studie:
Grenklo, L. | to Health Care en starre nasjonal studie deltakerne hadde a gi til hayt antall deltakere gav | ikke deltok i
Jalmsell, A. | Professionals Acrtikkelen beskriver helsepersonell om deres forskerne en god innsikt i | undersgkelsen. Studien 8/10 kriterier mgtt
E. Wallin Working with hvordan deltagerne (n=108) | fremtidige oppfelging av sgsken | tematikken. hadde geografiske
and U. Children With besvarte pa ett spesifikt som pargrende, samt familiene begrensninger. Det var Studien er av hgy
Kreicbergs/j | Cancer and fritekst spgrsmal: «Hvilket som helhet. heller ikke kvalitet
ournal of Their Families” | rad vil du gi til oppfalgingssparsmal i
pediatric helsepersonell som arbeider | Resultatet av studien viser at etterkant for & fa fram
oncology med kreft hos barn og dere informasjon, kommunikasjon og ytterligere resultater.
nuring/2016/ sgsken?» Deltakerne var inkludering bar veere i fokus hos

mellom 19 og 33 ar. helsepersonell om jobber med Deltakerne hadde alle
Sverige familier som har ett barn med en mistet ett sykt sgsken til

alvorlig livstruende diagnose. kreft.

C. Malcolm, | A relational Kvalitativt studiedesign som | Fire hoved temaer kom fremav | Ved at forskerne Det var kun 8 deltakere Sjekkliste for kvalitativ
F. Gibson, S. | understanding gjennomfart mellom 2009 analysen: kombinerte to ulike med, noe som begrenser | studie:
Adams, G. of sibling og 2011. * Sgsken har ett stort behov for | intervjumetoder fikk de funnene.
Anderson experiences of 26 familier ble rekruttert til statte for de rundt seg. engasjert barna i 10/10 kriterier matt
and L. children with intervju, hvorav 8 sgsken * Hvordan de ble pavirket av & intervjuet bade visuelt og | Kortsorteringsgvelsene
Forbat/Journ | rare life-limiting | mellom 7-12 ar var aktuelle. | leve med ett kronisk sykt interaktivt, samtidig som | ga begrensninger i Studien er av hgy
al of child conditions: sgsken, og beskrev at de hadde | de stilte sparsmal som resultatene fordi den kvalitet
health findings froma | Intervjuene ble gjennomfart | gode metoder for & handtere de | fikk fram sgskens inkluderte dataen var
care/2014/ qualitative study | ved en kombinasjon av vanskelige situasjonene som opplevelser. Fokuset var | hovedsakelig basert pa

Storbritannia

samtaler og gvelser hvor de
skulle trekke fram kort som
de fglte passet dem, og som
beskrev hvordan de hadde
det. Dette fordi forskerne
gnsket & sikre at barn som
hadde
kommunikasjonsvansker
skulle bli hgrt. Kortene
hadde bilder pa den ene

ofte oppsta.

* De syns det var utfordrende at
sgsken hadde smerter,
kommunikasjonsvansker og
redusert kognitiv funksjon.

*De opplevde flere utfordringer
i hverdagen og at det var viktig
for dem & bli sett og hart.

under hele intervjuet pa
barnets perspektiv. Dette
ga god innsikt i sgskens
opplevelser av & veere
pargrende til ett sykt
sgsken. Det kommer
tydelig fram i studien at
etiske overveielser er
gjort, og at de har de

de verbale svarene. Det
var ogsa kun inkludert
sgsken til barn med to
alvorlige sykdommer i
studien, noe som kan gi
begrensede data.
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siden og beskrivelser pa den
andre. Gjennom
kortsorteringsgvelsene fikk
man deltakerne til & tenke pa
deres opplevelser, og
hvordan det hadde pavirket
livet deres. Barna fikk ogsa
mulighet til & tegne folelsene
sine pa egne kort.

ngdvendige
godkjenningene.

T. B. “What about Semistrukturert intervju med | Sgsken av barn som lever i ett Forskerne oppfordret Sgsken med Sjekkliste for kvalitativ
Kittelsen, C. | me?” kvalitativt studiedesign hvor | palliativt forlap kjemper for a fa | sgsknene til 3 ta med minoritetsbakgrunn studie:
Castor, A. 13 sgsken i alderen 3-29 ar oppmerksombhet fra sine bilder og gjenstander deltok ikke i studien, noe
Lee, L. G. Lived deltok. De var sgsken til foreldre. som stgttet deres som kan begrense 10/10 kriterier mgtt
Kvarme and | experience of barn med kreft eller Resultatet fra analysen ble delt beskrivelser, noe som generaliserbarheten av
A. Winger/ | siblings living genetiske sykdommer. inn i tre undertemaer. bidro til & styrke funnene. Studien er av hgy
international | with a brother or * Det & leve med tung troverdigheten av kvalitet
journal of a sister with a Intervjuene ble gjennomfert | belastning sgsknenes egne Sgsknene ble bare
qualitative life-threatening | i hjemmet til deltakerne * A folge seg oversett opplevelser. invitert til et intervju, noe
studies on of life-limeting | mellom oktober 2021 og * A ha egne behov. Man fikk som kan vere en
health and condition april 2022. Intervjuene varte | tydelig innsikt i hvordan sgsken | Forskeren som begrensing da de kunne
well-being/ i gjennomsnitt 40 minutter. opplevde situasjonen de levde i, | gjennomfarte fatt flere funn dersom de
2024 Studien analyserte sgskens og de utfordringene de var utsatt | intervjuene, hadde god hadde hatt flere intervju.
erfaringer av a leve med for. Sgskens faler de star i en erfaring med a ha Det ble papekt at de
Norge sgsken i palliativt forlgp. konkurranse om samtaler med barn i ulike | matte veere
Videre ble funn diskutert oppmerksomhet med det syke aldre. oppmerksomme for &
med erfarne forskere og seskenet, og de tar heller tar ett | Variasjon i alder pa unnga overvekt av data
praktikere innenfor feltet for | steg tilbake enn & uttrykke sine | deltakende sgsken gir en | fra det eldste sgsknene
a validere forstaelsen av egne behov. god forstaelse av sgskens | pa grunn av deres mulige
materialet. Til slutt ble opplevelser. starre pavirkning.
intervjuene gjennomlest for
a sikre at funnene
representerte sgsknenes
stemmer, og ord ble erstattet
med ord naermere sgsknenes
egne ord. Sitater ble valgt
for 4 illustrere funnene
E. Hovén, A. | Siblings of Kvalitativt studiedesign med | Sesken opplevde en rekke Bruk av fokusgrupper: Resultatene kan vere Sjekkliste for kvalitativ
Lindahl children 7 fokusgruppeintervju. 30 folelsesmessige reaksjoner pa Fokusgrupper tillater begrenset i overfarbarhet | studie:
Norberg, T. | diagnosed with | sgsken i alderen 14-23 ar sgskenets kreftdiagnose, deltakerne a dele og til andre grupper av
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Toft and U.
Forinder/
Journal of
familiy
studies/
2021

Storbritannia

cancer: being
faced with a
moral dilemma

deltok. Dataene ble analysert
ved hjelp av induktiv
tematisk analyse. Studien
benyttet seg ogsa av et
teoretisk rammeverk basert
pa gkologisk systemteori og
et sosiologisk perspektiv pa
barndom.

inkludert sjokk, redsel, tristhet
og bekymring.

* De folte seg ofte usikre pa
hvordan de skulle handtere
situasjonen og statte sgskenet
sitt pa best mulig mate.

* Mange sgsken opplevde en
indre konflikt mellom & gnske a
hjelpe og statte sgskenet sitt
samtidig som de gnsket &
opprettholde sitt eget liv og
behov.

* Sgsken uttrykte behov for mer
informasjon om kreft og
behandling, samt statte fra
helsepersonell og andre
stattepersoner.

* Noen sgsken opplevde ogsé en
falelse av skyld og bekymring
for sin egen helse og fremtid.

utforske individuelle og
felles opplevelser, og
motvirker
maktforskjeller mellom
intervjuer og unge
individer.

Kvalitativ tilnzerming:
Ved a bruke kvalitativ
forskning kunne
forskerne dykke dypt inn
i sgsknenes opplevelser
0g perspektiver.
Teoretisk rammeverk:
Bruken av gkologisk
systemteori og
sosiologisk perspektiv
bidro til & forsta
samspillet mellom
struktur og individ.

sgsken til barn med kreft
pa grunn av variasjoner i
demografiske faktorer og
sykdomsforlagp.

Styrkene og svakhetene
nar man tolker og
vurderer resultatene fra
studien

8/10 kriterier matt

Studien er av hgy
kvalitet

Wawrzynski
,S.E.;
Alderfer,
M.A.;
Kvistad, W.;
Linder, L.;
Reblin, M.;
Guo, J.-W_;
Cloyes, K.G/
Children/
2022/

Sveits

The social
network and
social support of
siblings of
children with
cancer

Kvalitativt studiedesign med
Intervju via lydopptak av
sgsken som pargrende. 24
deltakere mellom 12-17 ar
ble rekruttert fra to kilder.

Foreldre ble identifisert
gjennom kildene og invitert
til & delta i studien. Etter
screening for sgskens
kvalifisering, ble tillatelse
fra foreldrene og
informasjon samlet inn.
Deltakerne bygde en
oversikt av deres sosiale
nettverk, ved & identifisere
opptil 10 personer de
oppfattet som stette gjennom
sgskens kreftopplevelse.

Deltakerne kom fra enten
tradisjonelle eller ssammensatte
hjem, med variasjon i inntekt,
foreldrenes utdanning,
kreftdiagnose og tid siden
diagnosen. Sgsknene mottok
ulike typer statte fra sine
nettverk, inkludert emosjonell,
instrumentell, informasjon,
validerende og selskapelig
stgtte. Madre ble oftest
rapportert som stattekilder, fulgt
av fedre, nare venner og sgsken
(med eller uten kreft).

Resultatene gir innsikt i
sgsknenes opplevelser av sosial
statte og nettverk i konteksten
av 4 ha et sgsken med kreft, og

Studien inkluderte
sgsken fra ulike
demografiske bakgrunner
og familieforhold, noe
som bidro til en mer
mangfoldig
representasjon. Studien
ble godkjent av en etisk
instans, noe som sikrer at
forskningen ble
gjennomfart i samsvar
med retningslinjer for
deltakerbeskyttelse.

Konklusjonene kan ha
direkte implikasjoner for
utforming av
intervensjoner og

Studien hadde et relativt
lite utvalg og manglet
representasjon av etniske
minoriteter og
eneforeldre-familier.

Deltakere ble rekruttert
fra SuperSibs-
programmet, noe som
kan indikere at de
allerede var bevisste pa
sgskens stgttebehov.
Studien peker pa behovet
for ytterligere forskning
for & undersgke
spesifikke stattebehov
hos ulike demografiske
grupper og hvordan
stattenettverk pavirker

Sjekkliste for kvalitativ
studie:

9/10 kriterier meott

Studien er av hgy
kvalitet
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Ved & bruke en kombinasjon
av intervjuer, visuelle
verktgy og kvalitativ
analyse, kunne forskerne fa
innsikt i hvordan sgsken
handterer utfordringene
knyttet til kreft i familien og
hvilken rolle sosiale nettverk
spiller i deres stgtteprosess.

understreker viktigheten av &
adressere sgsknenes behov i
pediatrisk onkologisk omsorg

stattetiltak for sgsken av
barn med kreft.

sgskens tilpasning til
kreftopplevelsen.
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Vedlegg 3 Sgkestreng

Search Actions Details

#10 >
#9 >
=g .o >
#7 e >
#4 >
#3 >
#2 .o >
#1 >

Showing 1 to 8 of 8 entries

History and Search Details

Query

Search: #3 AND #8 Filters: in the last 10 years
Search: #3 AND #8

Search: #4 OR #7

Search: "Palliative Surgery”[Title/Abstract] OR “Surgery, Palliative”
[Title/Abstract] OR “Palliative”[Title/Abstract] OR "Palliative
Supportive Care”[Title/Abstract] OR "Palliative Therapy”
[Title/Abstract] OR "Care, Palliative”[Title/Ab ] OR " Ti
Palliative”[Title/Abstract] OR “Palliative Treatment*"[Title/Abstract]
OR "Supportive Care, Palliative”[Title/Abstract]

Search: "palliative care”[MeSH Terms]
Search: #1 OR #2

Search: sibling*[Title/Abstract] OR brother*[Title/Abstract] OR
“sibling relation*"[Title/Abstract] OR sister*[Title/Abstract]

Search: "siblings”[MeSH Terms]

Cinahl Search History/Alerts
Print Search History ~Relrieve Searches Refrieve Alerls  Save Searches / Alerts
] Select/ deselect all | Search with AND | | Search with OR | | Delete Searches | Refresh Search Results
Search ID# Search Terms Search Options Actions
a 53 [ (siblings or brothers or sisters or sibling or brother or Expanders - Apply equivalent subjects & View Results (181) (i View Details 7 Edit
sister) AND (S1 AND 52)
Search modes - Boolean/Phrase
(m] s2 [ siblings or brothers or sisters or sibling or brother or  Expanders - Apply equivalent subjects & view Results (20,730) (i View Details . Edit
ist
s Search modes - Boolean/Phrase
o s1 [ "Paliative Surgery” OR "Surgery, Palliative’ OR Expanders - Apply equivalent subjects & View Results (59,030) (i View Details .7 Edit
“Palliative” OR "Palliative Supportive Care" OR
*Paliative Therapy” OR "Care, Palliative" OR Search modes - Boolear/Phrase
“Treatment, Palliative” OR "Palliative Treatment™" OR
“Supportive Care, Palliative"
ﬂ Refine Results Search Results: 1 - 50 of 181 Relevance ~ | Page Options ~| Share ~
Pubmed

‘i‘ Download @ Delete

Results
153
237

108,294

83,481

64,273
112,415

110,516

13,569

Time

04:41:02

04:34:10

04:30:08

04:28:56

04:24:04

04:17:54

04:17:00

04:15:33
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EMBASE

Database: Embase ClassictEmbase <1947 to 2024 February 19>

Search Strategy:

1 exp sibling/ (60324)

2 ("brother*™ or "sister™ or "sibling™ or "sibling relation*').kw. (5385)

3 ("brother*" or "sister*” or "sibling*" or "sibling relation*").tw. (155700)

4 1o0r2(63318)

5 3 o0r4(162370)

6 exp palliative therapy/ (150807)

7 ("Palliative Surgery" or "Surgery, Palliative" or "Palliative care" or "Palliative" or
"Palliative Supportive Care" or "Palliative Therapy" or "Care, Palliative" or
"Treatment, Palliative" or "Palliative Treatment*" or "Supportive Care, Palliative").kw.
(22195)

8 ("Palliative Surgery" or "Surgery, Palliative" or "Palliative care" or "Palliative" or
"Palliative Supportive Care" or "Palliative Therapy" or "Care, Palliative" or
"Treatment, Palliative" or "Palliative Treatment™ or "Supportive Care, Palliative").tw.
(134464)

9 6or7(155416)

10 8 or 9 (200751)

11 4 and 9 (361)

12 limit 11 to yr="2013 -Current" (275)

13 limit 12 to "qualitative (best balance of sensitivity and specificity)" (88)

* 1
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MEDLINE

Database: Ovid MEDLINE(R) and Epub Ahead of Print, In-Process, In-Data-Review
& Other Non-Indexed Citations, Daily and Versions <1946 to February 19, 2024>
Search Strategy:

1 exp Siblings/ (13581)

2 ("brother*" or "sister*" or "sibling*" or "sibling relation*").kw. (2379)

3 ("brother™ or "sister*" or "sibling*" or "sibling relation*").tw. (110288)

4 1or2(14964)

5 1o0r2o0r3(112411)

6 exp Palliative Care/ (64307)

7 ("Palliative Surgery" or "Surgery, Palliative" or "Palliative" or "Palliative Supportive
Care" or "Palliative Therapy" or "Care, Palliative" or "Treatment, Palliative" or
"Palliative Treatment™ or "Supportive Care, Palliative").kw. (1675)

8 ("Palliative Surgery" or "Surgery, Palliative" or "Palliative" or "Palliative Supportive
Care" or "Palliative Therapy" or "Care, Palliative" or "Treatment, Palliative" or
"Palliative Treatment*" or "Supportive Care, Palliative").tw. (79157)

9 6or7(65116)

10 8 or 9 (105324)

11 4 and 9 (28)

12 5and 10 (214)

13 limit 12 to yr="2013 -Current" (145)

Database: Ovid MEDLINE(R) and Epub Ahead of Print, In-Process, In-Data-Review
& Other Non-Indexed Citations, Daily and Versions <1946 to February 19, 2024>
Search Strategy:

1 exp Siblings/ (13581)

2 ("brother™ or "sister*" or "sibling*" or "sibling relation*").kw. (2379)

3 ("brother* or "sister*" or "sibling*" or "sibling relation*").tw. (110288)

4 1or2(14964)

5 1or2or3(112411)

6 exp Palliative Care/ (64307)

7 ("Palliative Surgery" or "Surgery, Palliative" or "Palliative" or "Palliative Supportive
Care" or "Palliative Therapy" or "Care, Palliative" or "Treatment, Palliative" or
"Palliative Treatment*" or "Supportive Care, Palliative").kw. (1675)

8 ("Palliative Surgery" or "Surgery, Palliative" or "Palliative" or "Palliative Supportive
Care" or "Palliative Therapy" or "Care, Palliative" or "Treatment, Palliative" or
"Palliative Treatment*" or "Supportive Care, Palliative").tw. (79157)

9 6or7(65116)

10 8 or 9 (105324)

11 4 and 9 (28)
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