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Vi kan skota morfinpump
och klittra hogt i trad -

men inte samtidigt saklart

TEXT // KERSTIN IVEUS

Syskonstddjare har som mal att syskon till det sjuka barnet ska komma i fokus.
Med kompetensen barnsjukskoterska kan vi stodja hela familjen fram till livets slut,

nagot som manga familjer énskar.

VID INTERVJUER MED tolv syskon-
stodjare identifierade forskarna Nolbris
och Nilsson fem omraden for syskonstod-
jares aktivitet:

e Erbjuda stdd sa ldnge som det dr
nodvdndigt.

. Underldtta mojligheter for syskon
att tréffa varandra.

e Erbjuda aldersadekvata
aktiviteter.

. Lata syskon bli uppmuntrade
av en positiv omgivning.

e Stodja ndtverket att stotta
syskonet.

Barncancerfonden bekostar atta tjanster
for syskonstodjare, en verksamhet som
har pagatt sedan 1999. Det finns en
syskonstodjare pa varje barnonkologisk
klinik i Sverige.

Patienten pa barn- och ungdoms-
hospice

I mitt arbete pa Lilla Erstagarden, barn-
och ungdomshospice, moéter jag hela
familjer och barn med olika diagnoser.
Som syskonstodjare kan relationen med
barn och deras néirstaende pagd under
flera ar beroende pa barnets diagnos.
Enligt WHO:s riktlinjer ska ett barn
vardas i palliativ vard sedan det erhéallit
en diagnos som innefattar att sjukdomen
leder till ett forkortat liv. Palliativ vard
ska paga dven da barnet erhaller behand-
ling for sjukdomen.

Alla barn som vardas pa Lilla Ersta-
garden har ett forvintat kort liv relaterat
till sin grundsjukdom samt sjukdomar
som successivt bryter ner barnets for-
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magor. Vi ser dven barn med diagnoser
som bara drabbar ett fatal barn i viarlden
varje ar.

Alla barn har olika grad av autonomi
vilket stéller stora krav pa vardpersonal
och deras nérstaende.

Syskonens ord i forskningen

1 Li Jamsells avhandling séger syskon att
de vill ha arlig information som anda ger
hopp. De vill ha samma information som
fordldrarna och girna samtidigt. Syskon
vill ocksé vara delaktiga i sjukvarden.
Forskaren Malin Lovgren har fragat
syskon som rader personal att vara:

. Empatisk och responsiv.

e Deskavara sig sjdlva.

. De ska vara sndlla, tdlmodiga,
varma och fordomsfria.

. De ska vara respektfulla inte
vara rddda att vara ddar.

. De ska ge tid till alla.

Att vara syskon till en svart sjuk
bror eller syster

Nar jag tréiffar ett syskon for forsta gang-
en forsoker jag fa en bild av syskonets
kontext. Hur gammalt ar syskonet? Forst
pratar jag med fordldrarna, stimmer av
var syskonet befinner sig, emotionellt och
kognitivt, nir det giller broderns eller
systerns sjukdom. Hur mycket har sys-
konet kunnat vara med pa akutsjukhu-
set, hur linge har brodern eller systern
varit sjuk? Vem har syskonet spenderat
mycket tid med, om inte féraldrarna varit
dar? Hur relaterar syskonet till mig som
fraimmande person, blir det oroligt om vi

ror oss bort fran fordldern?

Ibland sker motet utan att jag har
hunnit traffa foraldrarna. Jag borjar
alltid med att fraga syskonet om vad det
vet och det blir min utgdngspunkt. Det
blir viktigt for mig for att kunna hjalpa
och ar beroende av var den sjuka brodern
eller systern befinner sig i sin sjukdom.
Ar det tidig eller sen palliativ fas? Ar det
bara nagra timmar kvar eller dr det en
langre tid kvar? Vad behdover just det hiar
syskonet? Tid, prat, lek?

Om brodern eller systern ar néira
doden, har syskonet fatt information?
Har de som familj talat om det? Har det
uttalats i samma rum? Om inte kan jag
erbjuda mig att ga en promenad i skogen
med familjen, dar utrymme ges for att
prata tillsammans, utanfor sjukhusets
korridorer. Teamet kring det sjuka
barnet kan dven erbjuda ett samtal med
lakare och hela familjen samtidigt. Hur
langt ett sadant samtal tar beror pa hur
gammalt syskonet dr. En tumregel ar
att en minut per ar ar vad ett barn kan
mikta med. Ar barnet fem ar orkar det
maximalt med fem minuters samtal. Da
kan jag och syskonet ga fran motet efter
fem minuter och istéllet ga och leka. I
leken aterkommer ofta det man samtalat
om i rummet

”Hdir och Nu stod” till familj och
syskon

Min arbetsplats som syskonstodjare ar
vidstrackt. Det kan vara en skog, en koja,
Junibacken, ett tonarslager pa vistkus-
ten, ett lekland, en begravning eller en
soffa ndgonstans. "Hér och Nu stodet” dr
till for att syskon och familj ska kun-



na hitta ett andrum i den anstriangda
vardagen. Manga ganger har jag gatt ut
i skogen med en grill i ena handen och
en familj i den andra. Grillat korv och
agerat fotograf, varit den som arrangerat
ett mote for familjen som de sjédlva inte
maktar med i en anstrangd situation.

PADET SATTET kan jag hjalpa familjen
att skapa minnen. Minnen som kanske ar
de enda som familjen har utanfor sjuk-
husets viaggar och de enda minnen som
syskonet har av sin bebisbror eller syster.
Jag har akt till Skansen med familjer, dar
det sjuka barnet legat i vagnen medan
familjen tittar pa sélar. Det dr sedan den
enda platsen som familjen kan ga till dar
den doda systern eller brodern varit.
"Hir och Nu stodet” till syskonen ar pa
liknande sitt, ibland tillsammans med
andra syskon for att skapa ett samman-
hang som kanske kan bli mer begripligt.

Efterlevandestod

Vi fortsitter att traffa syskonen lang tid
efter att deras bror eller syster dott, i
liknande sammanhang dar de tidigare
har traffats. Till exempel i en koja dar
de gjort latar med texter av syskonet.
Manga familjer uttrycker onskan att fa
mota andra i liknande situation och vi
forsoker hitta en neutral arena for detta.
Skridskodkning pa vintern med korv-
grillning ar ett exempel.

Det édr bra att dven jag traffat den
doda brodern eller systern som barn-
sjukskoterska. Ibland kan det bara vara
sjukvardspersonal som ar vittnen, utover
familjen, till att de faktiskt haft en lille-
bror eller lillasyster.

Leken som sdirstdllning

Leken dr mitt arbetsinstrument. Barn
anvinder sig ofta av historiskt presens i
sin lek.

-Dé sa du... att jag skulle...

Det ger en obegriansad majlighet att
anvanda fantasin och testa nya tankar.
For det 6gonblick nar barnet har lust att
prata sker plotsligt och inte pa nagon
avtalad tid. Och det ar kanske precis det

ogonblicket da vi kan motas och erévra
nya insikter.

Stodgrupp

En gang per ar startar vi en stodgrupp

tillsammans med sjukhuskyrkan. Barnen

arien grupp och fordldrarna i en annan.
Nagra ord och tankar som kommit

fram i samtal med syskonen:

Smittar cancer?

Kan inte en blodtransfusion hjalpa?

80 procent av alla cancerdrabbade blir ju

friska, varfor blir inte min syster det?

Hur mérker man att nagon dr doende?
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Syskons ord fran stodgruppen
om att leva med ett langtidssjukt

syskon:

Pojke 13 ar

Ibland behéver jag: Hjalpa till mycket
hemma som att vara med min friska
lillebror, diska laga mat stdda.

Ibland kdnner jag: Mig avundsjuk pa
alla andra som har det sa javla latt.

Du skulle kunna hjélpa mig: Genom
att lyssna pa ndr jag ar ledsen och inte
bdrja babbla om dina "bekymmer”.

Flicka 13 ar

Ibland behéver jag: Sitta sjalv och
tdnka pa hur situationen ar och gora
mer an mina kompisar.

Ibland kdnner jag: Oro ndr mitt
syskon dr lite extra daligt.

Du skulle kunna hjédlpa mig: Genom
att ta med mig pd nagot jag gillar eller
prata med mig.

Pojke 12 ar

Ibland behéver jag: Ga in pa mitt rum
och ténka nar det inte gdr sé bra for
mitt sjuka syskon eller om jag kdnner
mig ledsen.

Ibland kdnner jag: Mig ledsen till
exempel ndr det inte gar sa bra for
mitt sjuka syskon eller ndr hunden har
smitit och springer runt pa vdagen.

Du skulle kunna hjédlpa mig: Genom
att gora mitt sjuka syskon friskt.
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