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Vad sdger jag till barnen?

For bestallning besok cancerfonden.se/webbutik
eller ring Cancerfonden 020-59 S9 59.

P& var webbplats cancerfonden.se finns samlad information
om cancer, behandling, prevention och forskning.



Den har broschyren vander sig till dig
som har barn som ar ndrstdende till
ndgon med cancer.

Som vuxen kan du behéva stéd i hur
man pratar med barn om cancer och
hur en cancersjukdom kan paverka
familjens vardag. Broschyren tar ocksa
upp hur man pratar med barn utifran
den utvecklingsnivé som de befinner

sig pa.

Alla barn ar olika och reaktionerna
kan variera. Tveka inte att ta hjalp av
varden om du kanner dig osdker eller
marker att barnet inte mar bra.



Cancerlinjen

Cancerlinjen ar bemannad av legitimerad vardpersonal
med lang erfarenhet av cancervard. Vand dig till oss med
dina fragor och funderingar om cancer, och fér att f& rad
och stod i din situation.

Ring 020-59 S9 S9.
Samtalet ar kostnadsfritt.

Vi svarar i telefon helgfri vardag,
mdndag 09-16 tisdag 10-16 och onsdag-fredag 09-16.

Du kan aven mejla till oss genom
cancerfonden.se/samtal.
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Vad sdger jag till barnen?

Nar en foralder
eller annan viktig
vuxen far cancer

"Ofta var jag jatteledsen och fick sorgglimtar av hur det
skulle vara om han inte fanns langre. Men det skulle varit
dnnu varre om de vuxna forsokt halla saker hemliga for
oss.” S& berdttar en ung kvinna som i tondren var med om
att en av de vuxna i hennes familj fick en cancersjukdom.
Tusentals barn och ungdomar i Sverige har en féralder
eller ndgon annan ndra vuxen som drabbats av cancer.
Sjukdomen vander upp och ned pd hela tillvaron - bade
for den som &r sjuk och fér alla andra i familjen. Ménga
praktiska problem och férandringar dyker upp, samtidigt
som oron fér den sjuke och framtiden vilar som ett morkt,
hotfullt moln &ver tillvaron. Det dr latt hant att de vuxna i
den hér situationen inte i forsta hand tanker p& barnens
behov. Eller s& orkar vi inte riktigt se barnens oro och sorg.

Men vem ska orka om inte vi vuxna gér det? Den har
broschyren vander sig till alla vuxna som vill férsoka
hjalpa barn under en ndra anhérig vuxens sjukdom.
Sjalvklart behover ocksé den cancersjuke och Gven
ndrstdende vuxna stdd och hjalp, men den har skriften
handlar om barnen och deras behov. Varje manniska
ar unik och varje familj har sina egna vanor, traditioner,
intressen och minnen. Det finns inga rad som passar
alla barn i alla familjer. Du som kdnner barnet vet mest
om hens behov. Men tanken med den har skriften ar att
det dndd kan vara bra att bli pdmind om ndgra saker
som brukar vara viktiga att tdnka pd fér barnens skull.
Dessutom kan man ibland hdmta stéd och inspiration ur
andras erfarenheter.

En foralders eller annan viktig vuxens cancersjukdom
péverkar hela familjen, b&de kénslomdssigt och prak-
tiskt. Behandlingar och annat kring sjukdomen kan géra
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att en eller béda férdldrarna &r borta mer, har mindre
tid och/eller inte orkar leka och vara tillsammans med
barnen pd samma satt som vanligt. Om man &r orolig att
den vuxne ska do, &r det en stark rédsla att leva med.

MEN - barn har inom sig resurser att klara dven svéra
upplevelser. De har ofta férmégan att acceptera situatio-
nen som den dr, leva vidare och behdlla sin nyfikenhet
pa livet, Gven ndr det med vuxna 6gon ser morkt ut.

Genom att lata barnen vara delaktiga i det som sker
under sjukdomstiden hjdlper vi dem att utnyttja denna
formaga.

Vi mdste prata med barnen, eller nér det galler de
allra minsta p& andra satt hjdlpa dem att vara med, sa
att situationen blir begriplig fér dem.

Vuxna maste vara arliga

Elin @r 21 &r. Under hennes uppvaxt behandlades hennes
mamma i flera &r for en tumor i hjarnan. Det fanns mycket
karlek i Elins familj, men man fick inte latsas om mérka
kanslor och absolut inte prata om moderns cancer: "Jag
visste inte riktigt vad cancer var och det var ingen som
pratade med mig. Jag hade massor med frégor, men
vagade inte frdga. Jag minns inte allt, men jag kommer
ihdg att jag alltid hade en oro i kroppen. Jag sprang
hem fran skolan varje dag fér att jag var radd att négot
skulle ha hént min mamma. Men det var ingen som
frdgade vad jag ténkte och kande. Jag 6nskar verkligen
att de hade gjort det.”

Det fanns tidigare en idé om att vuxna skulle hélla
trékiga saker hemliga fér barnen. Tyvarr har det dock
senare visat sig att tigande och hemlighetsmakeri goér en
svdr situation svérare.

Manga som vuxit upp med en allvarligt sjuk féralder
har, precis som Elin, efterat vittnat om hur omgivningens
tystnad kastade dem ut i kaos, ensamhet och férvirring.
De madrkte att allt inte var som det skulle - for det gor
barn - men ingen férklarade vad som hande eller lat



Vi maste prata med barnen, eller nar det galler de allra minsta
pd andra satt hjélpa dem att vara med, sé att situationen blir
begriplig for dem.
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dem visa sina kanslor och vara delaktiga. De fick bara
sin oro och sina skrammande fantasier ensamma.

Detta kan hdnda om vi férséker délja sanningen
for barnet:

* Oavsett hur gammalt barnet &r, mérker det dndd
snabbt att ndgot inte dr som det ska. Tigandet kan
paverka barnets fortroende fér de vuxna.

* Barnet snappar upp fragment av de vuxnas samtal
och skapar sig med hjélp av detta och sin fantasi en
egen bild av vad som pdgdr. Den bilden kanske ar
annu mer skrammande och hotfull an verkligheten.
Och da ar barnet ensamt med den bilden.

* Barnet skaffar sig information fran annat hall, till
exempel fran tv eller kompisar. Den informationen ar
ofta missledande. "Jenny séger att du ska dé”, sdger
en sexdrig flicka ovantat till sin mamma som opererats
for livmoderhalscancer och har gott hopp om att
klara sig.

* Barnet kdnner sig isolerat och far kanske kanslan att
"jag dr for liten och oviktig for att de ska tala med
mig". Det ar negativt for sjalvkanslan.

* Vissa barn kan fa for sig att sjukdomen ar deras eller
ndgon annans fel.

* Genom att inte prata om saken ger man intrycket av
att cancer ar ndgot som dr alldeles fér hemskt fér att
ens kunna ndmna det. Det hoppfulla, att dver hdlften
av alla med cancer kan botas, kommer bort.

* Barnet lar sig att man helst inte ska visa kanslor eller
prata om sina tankar med andra, utan att det bdsta ar
att visa upp en lagom neutral fasad.



Vad sdger jag till barnen?

Oppenhet hjélper bade

barn och vuxna

Genom att dela gladje och sorg med varandra starker
man samhdrigheten i en familj.

"Det var min storasyster Helena som tréstade mig allra

mest medan pappa var sjuk. Vi héll ihop’, berattar Henrik.

Ett barn som far vara delaktig trdnas i att visa kdnslor,

lyssna pd& andra och att handskas med férandringar
i tillvaron.

Nar barn kdanner sig delaktiga och kan lita p&
informationen de f&r om den vuxnes sjukdom blir
de trygga.

Genom att séga sanningen (pd ett satt anpassat till
barnets utvecklingsnivd) visar du att du litar pd barnet
och pé att det klarar situationen. Det stdrker barnets
sjalvkansla.

Den sjuke behover inte spela ett spel och latsas ma
battre an den gor. Hen kan i stdllet f& kanna stod fran
familjen och andra narstdende.

Barn kan ocksa trosta vuxna. Plotsligt och spontant
kommer négra ord som vander upp och ner pé
perspektiven och fér oss att skratta eller dtminstone
bli mindre allvarstyngda fér en stund. "Du pappa, det
finns bra saker med cancer ocksd”, sade en femdrig
pojke till sin far som hade en form av lymfkértelcancer,
"man fér ju valdigt mycket blommor och godis”. Skrat-
tet och leendet dr starka krafter!

Nar ska barnen fa veta?

Nar det galler spadbarn ar det muntliga bergttandet inte
det viktigaste. Spadbarn kan du hjdlpa pé andra satt,
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mer om det i avsnittet "Olika stadier i barns utveckling’”.
| alla andra éldrar behéver barn och ungdomar saklig,
utvecklingsanpassad information
s& snart som mojligt efter
det att dgn vuxne fatt B GO TG
cancerdiagnosen.
Samtidigt befinner sig

svart att sjalv

den sjuke och kanske beratta kan man be
andra vuxna ocksé till en ndgon annan vuxen

borjan i ett chocktillsténd.
Vuxna maste Gven fa ta
hansyn till sina egna kdnslor.
Man pratar med barnen sé
snart man kd&nner att man orkar.
"Hela livet har vants upp och ner och du ska samtidigt
stga ndgot vettigt till dina barn. Man maste f& vanta tills
man sjdlv kdnner sig beredd. Men man kan ju inte vanta
hur ldnge som helst’, séiger Helenas och Henriks pappa
Per, som @r pd vag att dterhémta sig efter prostatacancern.
"I en ménad orkade jag inte tdnka pd ndgot annat dn
min egen dverlevnad. Jag har faktiskt inte en aning om
vad som hé&nde mina barn under den tiden”, berdttar
Maria som hade smé& barn nér hon fick bréstcancer.

som barnen kanner
och litar pa.

Vem ska prata med barnen?

Om den som &r sjuk vill och orkar ar det bra om hen sjdlv
berdattar, ensam eller tillsammans med nédgon annan
vuxen. Inte séllan kommer frdgan: "Ska du dé d&?” Ett
svar som kan ges ar: "Det vet man inte, men inte nu i dag
i alla fall”. Om det kénns svart att sjalv berétta kan man
be ndgon annan vuxen som barnen kdnner och litar pd.

Man kan ocksd be Iékaren eller en sjukskoterska att
hjalpa till att informera barnen. En del ldkare och sjuk-
skoterskor ar mycket duktiga pd att férklara sjukdomar
och behandlingar pé ett enkelt och begripligt satt.

Det kan ocksé kénnas tryggt fér barnen att f& tréffa de
personer som vardar den som ar sjuk.



Vad sdger jag till barnen?

Forbered dig innan du berattar

Nar Karin fick aterfall i sin brostcancer hade hon tre

barn i &ldrarna 8, 14 och 17 ar. Hon och hennes man
bestdmde sig for att det var bdst att tala med vart och ett
av dem for sig: "Dé& kunde vi férklara pd ett sétt som pas-
sade varje barns mognadsnivd. Dessutom kunde man ha
uppmdarksamheten hundraprocentigt riktad pd ett barn i
taget och férsdka uppfatta hur hen reagerade.”

Att i forvag tanka igenom hur det ska gé till nér man
berattar férsta géngen ér ofta bra. Du funderar p& vad
du ska séga och i vilken situation. Men anvand ocksé
fantasin och férsék komma pd vad barnet kan ténkas
fradga. Vad vill du svara om din son eller dotter undrar om
den som dr sjuk kommer att d6? Vad ska du séiga om
barnet undrar varfér du har fatt cancer? Tala med barnet
ndr du sjalv ar ndgorlunda i balans. Var inte radd att
borja grdta, men var noga med att barnet andd kanner
att du har kontroll éver situationen.

Vad ska jag sdga?

Tala rakt och enkelt. En tredring behéver andra ord
dn en sjudring (Ids mer om barns utvecklingsfaser pé
sidorna 22-28).

Var férsiktig med symbolsprék. Mindre barn férstér
inte liknelser och symboliska uttryck sé som de dr tdnkta,
utan tar dem mycket mer bokstavligt. "Nu far vi hjalpas
&t sa blir nog mamma bra igen”, kan vara férvirrande.

P& vilket satt menar pappa att vi ska hjalpas ét att géra
henne bra? Hur mycket du ber&ttar om sjukdomen beror
pd& vad du tror att ditt barn behéver veta och kan begripa.
"Man behéver inte sdga allt, men det man sdger ska
vara sant”, tycker tondarspappan Per.

Det dr ofta en god idé att inte anvdnda s& ménga ord.
Berdtta att den vuxne dr sjuk och vad sjukdomen heter
(trots att ordet cancer &r laddat dr det battre att anvanda
det dn att gora omskrivningar). Vénta sedan pd barnets
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frégor. Genom dem styr barnet sjdlv den information det
far s& att den hamnar pé en lagom niva. Barn frégar om
sé&dant de klarar av att f& veta.

Sdg att cancer inte smittar och att barnet inte kom-
mer att f& sjukdomen.

Hur ska det bli f6r mig? Den frédgan tar stor plats i
tankarna hos ett barn som fatt veta att mamma eller
pappa ar mycket sjuk. Prata konkret och praktiskt om
hur barnets vardag kommer att bli framéver. Berétta hur
mycket den som ar sjuk kommer att vara borta och nar
hen kommer hem igen, vem som ska skjutsa till hockey-
tréningen och hur det blir med laxlasningen.

Glém inte bort att mycket ocksd kommer att vara precis
som vanligt. Det @r skont for barnet att f@ héra det ocksa.

| ord och handling kan barnet behéva férsékringar om
att "dven om en del saker kommer att bli annorlunda ett
tag sd tar vi hand om dig och vet vad som ska ségas och
go6ras”. Visa och ség att du forstdr om barnet blir ledset,
och att man fér vara ledsen.

Prata om kdanslor. Barnet vill veta hur de vuxna mar.
Var dock uppmadrksam pé& om barnet byter samtalsémne.
Det kan vara ett tecken pd att barnet fatt nog av kanslor
for tillfallet. Forsok att inte dverféra din egen oro for
behandlingar, ekonomi och andra vuxenproblem pd
barnet. Du sjalv behover ockséd stéd och ndgon att prata
om problem med. Men det bor vara en vuxen person.

Hoppet dr viktigt

De flesta som far cancer blir bra igen. Det &r en sak som
du kanske kan vilja sdga till barnet. Nar Karin berdttade
om aterfallet f6r sin 17-aring frdgade han om hon skulle
overleva tills han gatt ut gymnasiet och blev lugnad nar
hon svarade att hon trodde det. Mellanpojken trostade sig
med att hon ju blivit bra och hdllit sig frisk i fem ar férra
géngen hon blev sjuk. Attadringen levde fortfarande i nuet
och frégade vid ladggdags om hon skulle dé NU. Né&r hon
med gott samvete svarade nej somnade han lugnt.
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"Var och en hittar sitt eget satt att handskas med det
otdcka och behdlla sitt hopp. Jag tror att det dr sunt och
att man som férélder ska férsdka uppmuntra sédant”,
sdger hon.

Barnets forsta reaktioner

Det ar inte sdakert att barnet reagerar som du vantat dig
ndr du berdttar. Tank pd att du har férspréng, du har
haft langre tid p& dig att smdélta vetskapen om cancern.

| borjan kan en del barn verka néstan oberérda, vilket
vuxna kan tycka dr konstigt och kanske obehagligt. Obe-
rordheten kan helt enkelt bero pd att det tar tid innan det
nya i situationen sjunkit in. Precis som vuxna kan barnet
reagera genom att forst vagra ta till sig det svéra. En
annan forklaring kan vara att barnet inte riktigt forstar
négot begrepp om vad déd och livshotande sjukdomar
dr. Mindre barn uppfattar inte déden som odterkallelig
och ar darfor inte sé radda for den.

Ytterligare en orsak kan vara att barnet, dtminstone
just d@, inte vill visa kdnslor. Respektera det om du tror
att det &r det basta fér barnet. Ar du oséker kan du fréga
barnet vad det tanker.

En del barn har massor av fragor. Alla kan du sdkert
inte svara pd. "Jag vet inte” eller "jag ska fundera sa
pratar vi mer imorgon” kan ibland vara bra svar nar
man inte vet sjdlv. "Eftersom mina barn ar sé stora var
det sjdlvklart fér mig att de skulle veta vad jag visste.
Problemet ar bara att det ar sé mycket man inte vet”,
sdger Per.

En del barn fradgar ingenting alls. Det behover inte
betyda att ndgot dr fel. Frdgorna kanske kommer senare,
eller ocksd har barnet fatt veta allt som det for tillfallet
vill veta. Sa lange barnet verkar ma bra, finns det ingen
anledning att férsoka fé ett tyst barn att frdéga mer.



Vad sdger jag till barnen?

Vardag med
cancer i familjen

"Mamma dr délig och ligger mycket i sdngen. Hon &r
argare och strédngare och vilar mer. Det ligger kuddar
overallt och i koket star en massa burkar med vitaminer.”
Sd berdttar en sjudring i radioprogrammet Tendens 1996
om hur det var att ha en mamma som fétt bréstcancer.
Hans syster gav ocksa sin bild: "Ibland ar mamma pigg
och ibland dr hon trétt och sover hela tiden. Hon orkar
inte stdda s& var granne kommer och hjalper oss med
det. Men ndr grannen stddar mitt rum stdller hon alla
saker pa fel stdlle, hon vet inte hur det ska vara.”

"Nar pappa blev sjuk kunde vi inte &ka till Kreta som
vi planerat. Det var jag valdigt besviken éver”, minns
Helena. Sjukdomen blir en del av vardagen och fér med
sig manga andra férandringar fér den sjuke och resten
av familjen. Ekonomin férsémras ofta. Sjukdomssymtom
och behandlingar kan medféra praktiska begransningar
som pdverkar barnen. Det ar mycket nytt som barn och
vuxna far férséka anpassa sig till s& gott det gar.

Forandrade roller och relationer

Familjemedlemmarnas invanda roller kan paverkas. Den
sjuke, som kanske alltid varit stark och ordnat allt, kan
plotsligt vara den som behdver andras stéd och styrka.
Rollférandringar kan vara svéra att vanja sig vid,
men ibland har de ocksé ndgot positivt att ge. Verkligt
allvarliga situationer kan leda till férandringar som kan
vara bra pé sikt. Ibland fér cancer och andra livshotande
sjukdomar familjemedlemmar n&rmare varandra.
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Uppdatera informationen
till barnen

Att dela varenda svangning och varje forandring i sjuk-
domen med barnen ar onddigt. Att f& cancer ar ofta att
kastas rakt ut i ovisshet. Behandlingar, provtagningar,
nya behandlingar och dterbesdk hos lakaren avidser
varandra. Ibland kdnner man sig hoppfull, men ibland
ser det moérkare ut. Man behéver inte prata om allt hela
tiden. Barnen mdste fé leva sina liv i en vardagslunk och
tanka pd& annat &n sjukdomen.

Anda far man inte glémma att emellanat berdtta
om eventuella férandringar, "uppdatera informationen”.
Barnen ska veta ndr ndgot viktigt hdnder och nér som
helst kunna f& svar pa sina fragor.

Rutiner som stod

Det ar viktigt for barn som lever under pafrestningar att
halla fast vid de dagliga rutinerna. Rutiner kan ge en
trygghet som &r extra betydelsefull nar grundtryggheten
i barnets tillvaro ar hotad. Aven om framtiden @r oviss,
vet man i alla fall vad som kommer att hénda vid olika
tidpunkter under dagen.

Ocks¢ for de vuxna kdnns det ofta sként att ha en
sorts férankring i "det vanliga” livet. Det &r férmodligen i
de flesta fall bra fér hela familjen att barnet fortsatter att
gd pa dagis eller fritids om det gjort det tidigare. Ménga
sjuka tycker att det kénns skont att behdlla dtminstone
en fot i yrkeslivet under sjukdomstiden.

Att vara sjukskriven pd deltid kan vara ett satt. Samti-
digt som rutiner kan hélla ihop tillvaron, far de inte bli ett
hinder for att géra det som kanns bast fér stunden. Ett
ledset skolbarn maste kunna f& stanna hemma négon
dag emellandt. Om det behodvs kan en granne eller
slakting kanske rycka in och hjdlpa till med det praktiska
i sddana situationer.



Vad sdger jag till barnen?

Nar orken inte racker till

Det kan vara jobbigt att vara férélder aven nar man ar
frisk. Fér den som har cancer kan det helt enkelt bli for
mycket ibland. Varken den fysiska eller den psykiska
orken rdcker alltid till f6r att vara den kloka, lagom lek-
fulla person man egentligen vill vara. Barnet férstar det
om ni har pratat med varandra om sjukdomen.

Det finns saker man kan géra ihop som inte kraver
s& mycket energi. Man kan ligga i séingen och ldsa for
barnen, titta pd tv eller dvd tillsammans, lyssna p&d musik
eller sjunga en stund. Att skratta tillsammans &t en rolig
film f&r de flesta att md battre. Du kan vara i ndrheten
ndar barnen ritar, leker eller spelar dataspel. | sédana
avspdnda stunder dyker kanske ocksé funderingar fran
barnet kring sjukdomen upp, néstan som i férbifarten. Du
som dr sjuk mdste ocksé fé tid att vila och ta hand om
dig sjdlv. Det @r bra for er alla. Ta hjélp av grannar, slék-
tingar och vanner. Nu, om aldrig forr, Gr det tid att éverge
alla duktighetsideal och prestationskrav. Manniskor blir
oftast glada om man ber om hjalp, manga vill hjélpa
men kdnner sig tafatta och vagar inte sjdlva fraga.

Ensam mamma eller pappa

Nar en foralder som far cancer ar ensam om huvud-
ansvaret fér barnet eller barnen, blir Idget svarare Gn om
det ocksé finns en frisk vuxen i familjen.

En ensamstdende mamma som fick bréstcancer
gjorde en dverenskommelse med en vaninna. En efter-
middag i veckan gick den tolvariga dottern till vaninnan
efter skolan. Hon fick middag och véninnan hjdlpte till
med laxldsningen medan mamman fick vila pé sitt hall.
Kommunens socialférvaltning betalade ersattning till
vaninnan.

Du har ratt till stéd frén samhdallet om du och dina
barn behover det. Kanske vore det bra om kommunen
ordnade en kontaktfamilj eller kontaktperson som kunde
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ge er stod? Ett hardnande ekonomiskt klimat har gjort det
svarare att f& den har typen av hjdlp, men ofta gar det.

Behall regler och krav

Som fordalder vill man framfér allt att ens barn ska mé bra
och vara glada. Att géra dem ledsna dr hemskt. Aven om
man med férnuftet vet att sjukdomen &r ndgot som ingen
kan rd for, ar det vanligt att den sjuke foraldern fér en
sorts skuldkénsla infér barnet. Detta kan bidra till att man
slapper efter pd de regler som annars galler i familjen.
Barnet kan tyckas uppskatta uppluckringen av regler pé
kort sikt, men det dr inte bra i Iédngden. Att hdlla pd vissa
grdnser ger trygghet och visar att man bryr sig om. Barn
vill att deras foérdldrar ska fortsatta att vara just féréldrar.
Det betyder ockséd att man
fortsatter att stdlla krav. Det
ar viktigt att skolbarn och
ungdomar fortsatter att Att hdlla pa

skota skolarbetet och fér vissa granser ger
st6d att gora det, barnet trygghet och

Samtidigt som man .
visar att man forstér att man visar att man

barnet har det besvarligt bryr sig om.
och dr ledsen bér man
envisas med att I&xorna ska
goras. Att be barnet hjdlpa till mer
i hemmet kan ocksé kdannas positivt, och bidra till att
barnet kdnner sig mer delaktigt.

Om barnet under en Iangre tid misslyckas med sé&dant
som det klarade forr, @r det tecken pd att barnet behéver
mer stod for att klara situationen. D& kan professionell
hjalp behovas.

16



Vad sdger jag till barnen?

Vilka utomstaende
ska informeras?

Personalen vid barnens fritidshem, skola eller forskola
bér s& snart som majligt f@ information om den vuxnes
sjukdom. Férskolepersonal och Igrare kommer att marka
att barnet inte &r som vanligt och behéver veta varfor.
Dessutom kan de hjdlpa barnen att férklara f6r andra
barn hur ladget ar hemma.

Genom att familjen och férskola eller skola sam-
arbetar kan de vuxna snabbare upptécka om barnet ér i
behov av professionell hjélp.

En del familjer har bett en pedagog pa férskolan eller
klasslararen att komma hem for att man ska kunna
prata om situationen i lugn och ro. Tank ockséd pd att det
kan vara bra att emellandt uppdatera informationen till
forskole- och skolpersonalen.

Nar det galler aldre barn ar det naturligt att férst
resonera med barnet om vilka lérare som ska informe-
ras, och om ndr och hur det ska ske. Om barnet vill att
enbart till exempel klassl@raren ska informeras, och inga
andra, @r det oftast klokt att félja det dnskemalet. Vissa
tondringar tycker det kdnns bdst att bara négra fé vet.
De behdver en sorts "frizon” i tillvaron. Barnens kompisar
och deras familjer, idrottsledare, och andra personer i
barnens omgivning kanske ocksd bér informeras. Man
far fundera och, ndr det galler de lite dldre barnen, prata
med barnet. Fér en del som far cancer kdanns det sjalv-
klart med total 6ppenhet kring sjukdomen. Andra vill inte
att alla ska veta utan vdljer ndgra som man pratar med.
Likadant &r det med barn till cancersjuka.

"Det tog 6ver ett halvar innan jag berdttade for ndgon
av mina kompisar om pappas cancer. Till sist pratade
jag med en av mina allra basta kompisar, men inte med
ndgon annan. Det var lagom fér mig dd, jag hade inget
behov av att beratta for fler”, sdger Henrik.
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Tillatet att ha kul

Under tondren végade Elin sdllan vara hemifrén pé
fritiden, eftersom hon var orolig att négot skulle handa
hennes cancersjuka mamma. Men sé fort hon visste
att ndgon annan var hos mamman, gav sig Elin ivag
till stallet:

"Jag dlskar hastar. Med dem kunde jag prata, fér dem
visade jag mina kanslor”, sager hon. "Ndar man ar ung ér
det viktigt att det finns nagot roligt att se fram emot i livet.
For mig var det hastarna. Det var tur att jag hade dem.”

Uppmuntra barnen att fortsatta med sina aktiviteter
och att traffa kompisar! Att ha intressen och relationer
utanfér familjen blir ett andningshal och en hjélp att
fortsatta leva och utvecklas.

Om de vuxna i familjen inte sjalva orkar eller hinner
skjutsa till traningar, spelningar och sé vidare, ar det kan-
ske majligt att be ndgon annan vuxen att stalla upp.

For Karin ledde é&terfallet i bréstcancer dven till att hon
plétsligt blev orimligt orolig fér att ndgot skulle handa
hennes barn: "Kunde nédgot sddant har handa mig,
kunde ndgot fruktansvart ocksd hénda dem. Sé fort jag
sdg det minsta tecken pa att allt inte var bra med négon
av dem, blev jag alldeles ifran mig.”

Ménga kanner igen sig i det Karin berdattar. Man blir
gdrna extra rddd om sina barn i sddana situationer. Det
dr inte konstigt. lllusionen att "det hander inte mig” har
krossats. Men det &r bra om man tanker p& att andd inte
éverbeskydda barnen. Aven deras oro spds pé av sjuk-
domen och de kan behéva hjdlp att véga sig ut i livet. De
behover all sjalvkansla och upptdckarlust de kan fé.

Lat barnen hjdlpa till

Nar en vuxen i familjen blir sjuk, blir det viktigare an
vanligt att I&ta barnen hjdlpa till med séddant de klarar
av. Genom att géra nagot praktiskt kdnner barnet att
det inte ar helt maktlést utan faktiskt kan péverka saker
en smula. Det allvarliga I&dget kdnns mer hanterbart.
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Dessutom ligger det forstas gladje i att f& géra nagot for
en person som man dlskar.

Barnens uppgifter méste sjalvklart vara éldersanpas-
sade. Sma barn vill gdrna hamta vatten, kuddar och
annat till den sjuke. Aldre barn kan hjalpa till med vissa
hushallssysslor.

Man maste dock vara uppmdrksam sd att barnen
inte f&r vuxenansvar, Gven om de sjdlva gérna vill skéta
matlagning, stddning och syskonens uppfostran.

Den sjuke ser sa ful ut

Cancersjukdomen och de medicinska behandlingarna
leder till fysiska féréndringar. Om du tror att barnet kan bli
skramt av sjukdomssymtom eller férandringar i utseendet
dr det A och O att forbereda det. Férbered barnet om det
gdller stora fysiska féréndringar. Annars ar det battre att
den sjuke sjdlv berattar om det hen varit med om.

Sma barn har ofta latt att acceptera att ndgons
utseende blir annorlunda. Lite vdrre kan det bli med barn
som kommit upp i skolaldern. D& kan det vara kdnsligt
att ha en mamma eller pappa eller annan vuxen som
inte ser ut riktigt som vanligt.

"Mamma har tappat hdret. Det ser |askigt ut. Men inte
ndr hon har en sjal pd sig’, berattade niodriga Sara om
sin bréstcancersjuka mamma.

| storsta mojligaste man bér man respektera barnens
onskemal. Det kan till exempel gdlla att mamma har
peruk eller sjal nar kompisar kommer hem.

Man far avgéra fran situation till situation hur man ska
hantera den, men komma ihdg att barnet kan kénna sig
stigmatiserat om man sjdlv som foérdlder tycker att det ar
helt naturligt, till exempel att g& utan peruk. Det galler att
komma ihdg att barnets reaktion ar helt normal. Ett satt
att gora férdlderns haravfall lite mindre frammande kan
till exempel vara att Iata barnet vara med och prova
ut peruken.
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Folja med till sjukhuset

"Mina ungar fick vara med mig pd sjukhuset bade néar
jag fick cytostatika och vid ndgon stralbehandling. For
dem var det science fiction, de tyckte det var haftigt”,
berattade en brostcancerdrabbad kvinna med tvé barn
pé& sju och nio &r. "Det var bra fér dem att félja med,
sedan visste de vad som hdnde ndr jag var pé sjukhuset
och varfér jag var ritad pd kroppen nér jag kom hem
efter stralningen.” Att ha barnen med sig pd sjukhuset
kan vara ett bra satt att géra dem delaktiga i det som
sker. Det kan ocksd gora det mer begripligt. Barn som
inte har sett miljén och det som hdnder skapar bilder

i fantasin. Dessa bilder kan vara mer skrémmande dan
verkligheten och svdrare att prata om dn om man delar
erfarenheterna. Som alltid ar det viktigt att i férvag for-
bereda barnet p& hur det kommer att se ut pd sjukhuset
och vad som kommer att handa.

Varningstecken hos barnet

En dttadrig pojke som bodde sjalv med sin cancersjuka
mamma var alltid véldigt tyst. Tills han en dag gick full-
komligt barsdrkagdng i klassrummet och barnpsykolog
kopplades in. S& smaningom fick mamman veta att hen-
nes pojke var livradd fér att hon skulle d6. Han brukade
drédmma att han fann henne déd nér han kom hem frén
skolan och begravde hennes ben i blomkrukorna.

En 16-arig pojke fick en hel del berém fér att han var sé
lugn och samlad trots att pappa var allvarligt sjuk. Varje
morgon grdt pojken i duschen, fér dar mérktes det inte.

For det mesta klarar barn en viktig vuxens cancersjuk-
dom férvanansvart bra. Om barnet behdver mer hjélp for
att klara situationen kan det markas pa olika satt. Barn
visar ofta kdnslor genom sitt beteende &n med ord.

Barnet kan f& aterkommande besvar med magont,
huvudvark, muskelvark och sémnstérningar. Koncentra-
tionssvarigheter ar ett annat tecken.
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En del barn blir extremt passiva och inbundna. Andra blir
valdsamma och aggressiva. Man kan kdnna sig valdigt,
vdldigt arg pd den vuxne som blivit sjuk och da visat sig
inte vara s@ osdarbar som man trott. Eller arg och avund-
sjuk p& andra barn dér alla i familjen ar friska. Tveka inte
att séka professionellt stéd fran kurator, skolpsykolog
eller liknande. Ibland ar det lattare att prata med ndgon
utanfér familjen, inte minst fér tondringar med deras
starka behov av integritet. Man bér ocksd komma ihég
att barnen kan ha andra problem som inte har med
foralderns sjukdom att géra, till exempel med kompisar
eller i skolan. Det ar forstds viktigt att prata med barnen
ocksd om dem.

Olika stadier i
barns utveckling

Det barnet far hora och vara med om ska vara pé
barnets utvecklingsnivd. Barn uppfattar inte varlden,
livet och déden p& samma sétt som vuxna. Har féljer en
oversikt dver barns utveckling i olika &ldrar. Oversikten
bygger pd en intervju med barnpsykologen Kati Falk,
verksam inom barn- och ungdomspsykiatrin vid Skénes
universitetssjukhus, Lund.

Spddbarn

Modern forskning har visat att redan det nyfédda barnet
ar mycket val utvecklat nar det galler kanslolivet. Det lilla
barnet ar mycket lyhért for skiftningar i stdmningsklimatet.
Om en foralder blir allvarligt sjuk marker spadbarnet
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forandringen. Det gdr inte att dolja djup fortvivlan och
oro fér babyn. Den som ar sjuk ar mer eller mindre
upptagen av sjukdomen och sina egna reaktioner och
orkar inte inrikta sig lika mycket som vanligt pé barnets
behov. Det dr inte ovanligt att spédbarn i sddana lagen
reagerar genom att bli skrikiga och/eller inte vilja Gta.

* Hall barnet i famnen och beratta fér barnet vad som
hander. Orden &r inte sd viktiga, men barnet Idser
kroppssprdket och tonldget nar du talar. Var inte radd
att visa starka kdnslor. Det ar inte skrémmande for
barn sd Idnge man inte helt mister kontrollen Gver
situationen.

* Ordna sd att det finns ndgon vuxen som verkligen
orkar finnas till for barnet om du kdnner att du inte
orkar sjdlv.

* Se till att den sjuke férdldern kan vara tillsammans
med barnet ndr hen mar tillrackligt bra.

Forskolebarn

| tva- till sex-Grsaldern |ar vi oss sprdket. Bit for bit skapar
vi oss en bild av verkligheten. Detta sker med lekens och
fantasins hjdlp. Férskolebarn leker rollekar och lever till
stor del i fantasins varld. Aven om de kan och vet mycket
dr deras uppfattning om hur saker och ting hanger ihop
ofta begrénsad. De funderar gérna ut sina egna férkla-
ringar och samband, och skapar egna bilder av den
vuxnes sjukdom och dess konsekvenser. Begreppen om
vad sjukdom innebdr &r ofta oklara.

Forskolebarn lever i nuet. De ser sig sjdlva som
varldens centrum och uppfattar allting ur sitt eget
perspektiv. Det talas ofta om ett "magiskt tdnkande” hos
barn i dessa aldrar. Med det menas att barnen kan tro
att de sjalva har makt att paverka verkligheten genom
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att gora eller tanka speciella saker. Alla experter ar inte
ense om det magiska ténkandets roll, men férmodligen
har de flesta barn ndgon sorts tankar i den har
riktningen, dtminstone ibland.

De vuxna i familjen ar den trygga basen i
forskolebarnens liv. Det barnen ar allra mest radda for ar
att férlora denna bas.

Det behéver inte betyda att de ar rédda fér déden.
Forskolebarn har ofta ingen erfarenhet av déden och
kan inte férestdlla sig vad det innebdr. De kan tro att den
som dr dod lever ndgon annanstans och i hemlighet ga
och vanta pd att hen ska komma tillbaka. Att vardagliga
rutiner rubbas kan vara mer skrdmmande &n att négon i
obestdmd framtid kan dé av sjukdomen. Det kan kdnnas
fruktansvart nar den sjuke inte ar hemma utan ligger pé
sjukhus, men barnet grubblar sallan éver vad som ska
hdanda senare.

* Berdtta frén borjan vad som har hant pa ett enkelt
satt, utan fér mdnga ord och detaljer. Barn i dessa
aldrar har ingen nytta av ing&ende forklaringar av
processerna i kroppen. Det kan récka att sdga att
"mamma har en kndl i brostet och det &r inte bra, sé
doktorn ska ta bort den” eller "pappa mar inte bra,
han har en sjukdom som heter cancer”. Invanta bar-
nets fragor! Fragar barnet om du ska do sd satt inte i
gdng en invecklad redogorelse om risker och procent.
Det racker ofta att tala om vad som galler nu och i
den allra narmaste framtiden.

* Forskolebarn har svart att tro pd slumpen, de tror att
det finns en avsikt med allt som sker. Eftersom de sat-
ter sig sjdlva i varldens mitt, finns hos vissa en risk att
de kan fé& for sig att sjukdomen p& négot satt kan bero
pd dem, eller att de kan paverka den. Om du mdrker
att det behovs, tala tydligt om att cancern inte ar
mammas, pappas, barnets eller ndgon annans fel.
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Sju- till tolvaringar

Sprdket och intellektet fortsatter att utvecklas. Barn i
dessa daldrar ar mycket intresserade av den konkreta
verkligheten. Barnen soker fakta och vill veta orsak och
verkan. Tidsbegreppen mognar, nuet &r fortfarande
viktigast men barnen kan férestdlla sig morgondagen.
De ser sig allt mindre som varldens mittpunkt och bérjar
kunna betrakta sig sjdlva med andras 6gon. Samtidigt
utvecklas den sociala férmagan, kompisarna blir dnnu
viktigare an tidigare. Férmagan till medkansla ékar.

Mycket handlar om att skapa ordning och reda i
tillvaron. Barnen funderar éver ratt och fel, leker regellekar
och vill veta vilka lagar som styr i naturen och i samhdllet.

Sjukdom kan uppfattas som ett straff fér att man inte
foljt reglerna. Ofta forstarker vi vuxna den uppfattningen:
Den som inte borstar tdnderna fér hal. Har man inte
mdssa pd sig f&r man ont i éronen och sd vidare. Man
jamfér mycket, inte minst sig sjalv med andra. Vem ar
starkast och vem dr svagast? Vem ar ond och vem ar
god? Vilket fotbollslag &r bast?

Gradvis borjar de yngre skolbarnen férstd att déden ar
odterkallelig. Fortfarande dr det dock svart att accep-
tera slumpen som férklaring till att
négon blir sjuk medan andra
dr friska. Eftersom de jamfor
sig sjalva och sin familj
med andra kan sju- till

Berdtta fran
boérjan vad som

tolvaringar uppleva det har hant pa ett
som mycket ordttvist att enkelt satt, utan

en vuxen i deras familj fatt
cancer (och det ar oratt-
vist). | den har aldern bérjar
man bli medveten om alla
risker som vi standigt lever med.
Riskmedvetandet kan forstarkas av filmvald och den
katastroffixerade nyhetsrapporteringen.

Larmrapporter om cancer kan ocksd bidra till att
barnet tror att det ar den sjukes fel att hen har blivit sjuk.

for manga ord
och detadljer.
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Medierna fargar ocksd barnens dédsbegrepp. De kénner
till ond, brad déd till f6ljd av olyckor, men inte lugn, fridfull
dod i kretsen av de ndrmaste.

* Barniden har dldersgruppen vill ha och kan forsta
konkreta forklaringar av cancersjukdomen och vad
som sker i kroppen. Om barnet verkar intresserat kan
man berdtta om celler som plétsligt borjar dela sig
for fort och blir for manga. Kanske kan ni titta i bocker
pd bilder av ménniskokroppen ddr du kan visa var
tumoren sitter. Man kan ocksa rita sddana bilder sjalv.
Har kan man ocksd be den sjukes lakare om hjdlp att
forklara for barnet.

* Barnets nyupptdckta riskmedvetande spds pd av den
vuxnes sjukdom och kan leda till en stark radsla for
nya katastrofer. Man kan bli radd for att andra vuxna i
omgivningen ocksd ska bli svéart sjuka eller dé och for
att sjdlv raka illa ut.

Tondaringar

Trettondringen kan ha kvar mycket av de yngre skol-
barnens satt att se pé varlden, men under tondren blir
tankesatt och verklighetsuppfattning gradvis allt mer
"vuxna”. Tondringen férstar den fulla innebérden i att ha
en livshotande sjukdom.

Att en ndra vuxen blir allvarligt sjuk kan vara mycket
svart att acceptera i den har aldern dé& den egna kroppen
dr sa viktig. Dessutom visar det tydligt att ingen dar osérbar.
Detta kan géra det svarare att véga ge sig ut i livet.

Ytterligare ett problem dr ofta att tondringar under
en period kan behéva frigéra sig genom att pd olika
satt ta konflikt med sina féraldrar. Det kan dock kdnnas
svart eller omgjligt att brédka med en sjuk féralder och att
ldmna familjen nar man behodvs dar.



N&r den som dr sjuk vardas pd sjukhus ska barnen f& vara dar
sa mycket de vill och sa mycket den sjuke orkar.
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Tondaringen kan bli extremt familjebunden eller helt vanda
hemmet ryggen. Péfrestningar kan leda till skolsvarigheter,
problem med kompisarna, sdmnsvdrigheter, atstérningar,
magont, huvudvark och depressioner.

En del ungdomar visar upp en tuff attityd och vagrar
att prata om sjukdomen. Fér tondringar &r det ofta viktigt
att "vara som alla andra’, det vill sdga man vill inte skilja
ut sig genom att det ar sarskilt synd om en.

* Informera tondringen om cancern och hur den ut-
vecklas. Visa att det alltid ar tillatet att frdga eller att
prata om sina tankar och kanslor. "Vill du prata sé vet
du var jag finns.”

* Respektera tondringens integritet. Tvinga inte pa
tondaringen information eller trést som hen inte vill ha.
| tondren behéver man & dra sig undan fran familjen
ibland och se lite p& avstand. Fér en del tondaringar
kan det vara enklare att prata om sin oro med nagon
vuxen utanfér familjen.

e Undvik brak mellan tondringen och den sjuke i familjen.
Att visa ilska mot den sjuke kan efterat ge skuldkéanslor.

* Tondringar kan vara mycket rddda att férlora kontrollen
over sina kdnslor. L&t tondringen sjdlv avgéra om, och i
sa fall hur Iange, hen till exempel ska besoka sjukhuset.

* Tondringar har normalt ett skiftande humaor och kan
ibland vara utdtagerande utan att det behéver ha
med fordlderns sjukdom att gora. Det kan vara ett helt
vanligt tondrsbeteende, och det bemots bdst sé som
man skulle ha gjort om féraldern inte varit sjuk.

* Undvik att géra tondringen till den narmast fértrogna
i sjukdomsprocessen, vdlj en vuxen som stod i stdllet.
Tondringen, Gven om hen tycks mogen, &r dnnu
inte vuxen.
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Om den vuxne
inte blir frisk

Det har avsnittet vander sig till dig/er som fatt besked om
att cancersjukdomen inte gdr att bota. Det kan innebdra

att den sjuke kan leva under léng tid med en kronisk sjuk-
dom fér att s& smaningom bli sémre. Det kan ocksa vara

s@ att sjukdomen redan &r i ett ldngt framskridet skede.

Delaktiga barn klarar
sorgen battre

Om ni redan tidigare prata med barnet om cancern, svarat
p& frégor och gjort hen delaktig pd andra satt, &r det till
stor nytta i detta allvarligare Idge. Om barnet inte tidigare
fatt ordentlig information, @r det nu hdg tid att ge den.

| sin bok Ditt lilla barn och du skriver Anette Tholstrup
om femariga Anna vars pappa var dédssjuk. Mamman
ville skydda Anna och pratade inte om pappan, bortsett
frén att hon ibland sade: "Pappa mar inte s& bra.” Nar
pappan dog fick Anna svara skuldkdnslor och kunde
under manga 4r inte bearbeta det som hant. "Att ha fatt
sdga adjoé ordentligt, bdde medan han levde och sedan
han var déd, skulle gett henne en kénsla av att héra
till och vara invigd. D& skulle hon inte ha blivit kénslo-
mdssigt dvergiven, och inte ha varit tvungen att sldss
med den efterhdngsna bérda av skuldkanslor och ilska,
som i mé&nga ar blockerade alla andra kénslor”, skriver
forfattaren.

Ett barn som I6pande (och utvecklingsanpassat)
far veta hur det stdr till med den som ar sjuk blir inte
fullkomligt éverrumplat vid dédsfallet. Barnet har redan
hunnit borja sin sorgebearbetning. Det har fatt ge den
sjuke vatten, kramat henne/honom och kanske pratat

29



Cancerfonden

30

om ddden och hur framtiden kan bli. Barnet vet att det
var en betydelsefull person.

Informera i barnets takt

Samtidigt som du maste vara érlig mot barnet, behoéver
du inte alltid berdtta allt. Den gyllene regeln att invanta
barnets fragor &r i den har situationen battre dn ndgon-
sin. Du mdste inte borja prata om déden direkt efter det
forsta negativa beskedet frén doktorn - om du inte tror
att du har mycket kort tid kvar. Ge informationen i bar-
nets takt under era vardagliga samtal. Aven om barnet
inser allvaret kommer det att ha hoppet kvar in i det
sista. Och det ska det f& ha. Man maste balansera kravet
pé& fakta och arlighet mot behovet att fortsatta hoppas.
Det ar ju faktiskt ingen som vet hur Idnge man sjdlv eller
ndgon annan kommer att leva.

En ensamstdende kvinna med en fyradring hade
brostcancer som spridit sig och bildat metastaser i
lungorna. Laget var mycket allvarligt, ingen trodde att
hon hade lang tid kvar. Kvinnan ordnade en kontaktfamilj
dar sonen fick vara varannan helg och sérjde pé olika
satt for hans framtid. Men sjukdomen stabiliserades.
Manader lades till ménader och ar till &. Mamman och
hennes pojke levde ett rikt liv tillsammans under hans
uppvaxt. Nar han var 15 ar gjorde de en ldng resa.

Ndgot &r senare dog hon slutligen en fridfull déd.
"Minnet av den kvinnan och hennes son pdminner mig
om att man inte kan mata ut ndgons tid och att man
aldrig behover sluta hoppas”, sdger en kurator som hade
mycket kontakt med de tva.

Hur sager man?

"Gerd (atta ar) visste att pappan var sjuk och hade varit
med pd sjukhuset. Hon frédgade ofta nér pappan skulle
komma hem igen. En dag svarade mamman att han
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kanske aldrig skulle koma tillbaka och férklarade varfor.
Dagen efter ritade Gerd (hon hade férlorat en lillasyster
négra ar tidigare) en kyrkogdrd med tvé gravar, kors
och prast; pd gravarna skrev hon systerns och pappans
namn. Mamman tyckte att detta var alarmerande men
forstod sedan att detta var flickans satt att hantera det
hon fatt veta om pappans sjukdom”, beréttar psykolo-
gen Atle Dyregrov i boken Barn i sorg. Han pépekar

att detta inte &r ndgot recept fér hur man ska berétta
for barn att ndgon kommer att dé. Nagra allméangiltiga
sddana recept finns inte. Ofta begriper barnen vad som
ar pd gang langt innan de vuxna tror att de gor det. Atle
Dyregrov ger exempel pd ett enkelt och direkt satt att
tala om for barnet vad som kommer att ske: "Mammas
sjukdom har blivit varre. Hon har svart att dta, att andas
och 6ver huvud taget vara vaken.
Lakarna ger henne medicin
sd hon slipper ha ont. De

har gjort allt de kan for att Ofta begriper
stoppa sjukdomen, men barnen vad som &r

nu finns det inget mer . o . i

de kan goéra. En dag och pé géng ldngt innan
det kanske inte drojer s& de vuxna tror att
ldnge, kommer mamma de gor det.

att d6. D& kommer vi alla att
bli mycket ledsna och sakna
henne mycket. Men hon kommer
inte att kdnna nagot, for det gor vi inte

ndr vi ar déda.” Om barnet tror pd Gud kan man lata
slutet bli lite annorlunda; man kan sdga att mammas
kropp dar déd, men hennes sjdl lever vidare.

Skapa goda minnen

Att vara tillsammans med de sina blir for det flesta annu
viktigare om man inte kommer att leva sd lange till. Man
njuter starkare av gemenskapen med dem man dlskar.

Skéna och roliga stunder tillsammans i skogen, tv-soffan
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eller simbassdngen fér en extra dimension. Sédana stun-
der kan bli positiva minnen som barnen kan b&ra med
sig genom livet och atervanda till i tanken.

En del svart sjuka vuxna vill ocksé pd andra satt ldmna
efter sig minnen och karleksbudskap till barnen. "Nér
jog médde som samst skrev jag avskedsbrev till mina
barn”, berattar Per som hade prostatacancer. "Det kdndes
lugnande att fundera igenom vad jag ville Idmna efter mig
till dem.” Att ha ett brev som dr skrivet "just till mig” ar en
pdminnelse for barnet om vad det och den sjuke betydde
for varandra och kan vara ett stéd i saknaden.

Det finns andra sétt att skapa budskap som lever
vidare n@r man inte finns ldngre. Man kan vdlja ut en dikt
eller skriva en sjalv. Man kan spela in en videofiim om
familjen dar den som &r sjuk sdger nagot till barnen.
Man kan sticka en tréja, kdpa ett smycke eller géra
ett fotoalbum.

Livsfragorna vacks

Nar en vuxen i familjen @r svart sjuk och kanske kom-
mer att do, funderar de flesta barn som ar mogna fér
det &nnu mer an annars pd de stora livsfrégorna. Varfor
lever vi? Vad hénder efter déden? Skiljer déden oss at for
evigt? Funderingarna kan vara ett satt att borja bear-
beta sorgen och att férbereda sig for att férlora en viktig
person. Manga barn behéver f& prata med ndgon vuxen
om de hdr tankarna. Barnet behéver ocksé fé héra vad
de vuxna tror och tdnker kring dessa fragor.

| manga familjer har bocker varit till stor hjdlp och
trost ndr det géller att hantera frdgorna om livet och dé-
den. Det finns ménga bra barn- och ungdomsbé&cker att
titta i - f6r de minsta - eller 1asa tillsammans. Att titta pd
bilder och prata om dem kan hjdlpa vuxna att prata om
déden med de yngsta. For lite dldre barn finns allt ifrén
sjdlvupplevda berdttelser till sagor och myter. | sagans
och mytens varld behandlas ofta livsfrdgorna pd ett satt
som tilltalar barn. | slutet av den har broschyren hittar du



Vad sdger jag till barnen?

négra boktips. Astrid Lindgrens bocker och filmer, inte
minst Broderna Lejonhjdrta och Mio, min Mio, har gett
manga trost och hopp infér det som vi inte vet s& mycket
om. Fér somliga av oss kdnns det skont att ibland f&
fantisera om ett Nangijala eller Landet i fjarran, dér de
som dor far det bra och en dag aterférenas med dem de
dlskar. S& lange sddana fantasier inte dr skrammande el-
ler ger orealistiska férhoppningar om att déda ska kunna
boérja leva igen, kan de vara till stor hjélp for barnet.

Tillsammans pa sjukhuset

Nér den som dr sjuk vardas pé sjukhus ska barnen fa
vara ddr sé mycket de vill och s& mycket den sjuke orkar.
Det @r viktigt att personalen hjélper till att géra stunderna
eller dagarna pd sjukhuset sé& bra som méjligt fér barnet.
Utrustning och annat p& avdelningen kan vara spénnande
och intressant fér barnet att fé titta nédrmare pd och veta
mer om. Ndr barnet inte kan vara hos den sjuke gar det
att hélla kontakt per telefon eller via internet. Man kan
ocksd utvaxla teckningar och sma presenter. Det @r vik-
tigt att inte tvinga barnet att vara pd sjukhuset, men ett
barn som sdger nej bor flera ganger & frdégan om han
eller hon vill félja med. Man kan ocksd fraga varfér. Da
kan man kanske undanrodja hinder och hjdlpa barnet att
orka och véga félja med.

Planera barnens framtid

Om dlla i familjen har klart for sig att lIaget ar allvarligt
kanns det ofta naturligt att ndgon gang prata om hur
tillvaron kan bli fér barnet ndr den sjuke dér. Finns det en
frisk foralder i familjen, kommer trots allt mycket att vara
sig likt. Lever den som dr sjuk ensam med barnen, ar
deras framtid mer oviss.

De fragar sig vem som ska ta hand om dem. "Barnen
undrar var de ska bo nér jag inte finns langre. Min yngsta

33



Cancerfonden

34

syster sade till mig att det ar battre att jag planerar det
nu medan jag lever fér jag kan ju inte géra det nar jag @r
dod”, berattade svart cancersjuka Eva i ett radioprogram.

Om du ensam har huvudansvaret fér barnen kan du
forbereda en 16sning fér dem. Kanske kan den andra
foraldern ta Gver ansvaret och leva tillsammans med bar-
nen om du dér? Kanske finns det nédgon annan i slékten
eller bland vannerna som du och barnen litar pé och
som skulle vilja ta hand om dem? Det &r viktigt att prata
med det dldre barnet for att férsakra sig om att barnet ar
med pa l6sningen och kanner sig delaktigt i beslutet. Hit-
tar ni en 16sning, kan du skriva en sa kallad viljeférklaring
om hur du vill att det ska bli med barnen. En viljeférkla-
ring dr inte juridiskt bindande, men socialférvaltningen
tar ofta stor hdnsyn till den nér vardnadsfrégan efter en
foralders dod utreds.

Om du funderar éver hur din familj ska klara sig eko-
nomiskt bor du ta kontakt med sjukhusets kurator for att
f& hjalp att klarlagga situationen.

P& Forsakringskassan kan du fé veta mer om bland
annat barnpension. Manga har ocksé andra férsakringar
- privat, genom jobbet och/eller genom facket - som gor
att efterlevande far olika typer av ersattningar.

Ndr en vuxen i familjen dor

Det finns flera bra faktabdcker om barns sorg och om
hur man hjdlper barn som férlorat en féralder eller annan
ndra anhdrig. Se litteraturlistan i slutet av broschyren.
Det allra viktigaste ar att Iata barn och ungdomar kénna
att omgivningen verkligen ser och erkénner deras sorg
och saknad. Det dr latt att man glémmer bort barnen i
samband med dédsfallet. De vuxna dr fullt upptagna av
sin egen sorg. Berdatta omedelbart fér barnet om déds-
fallet och ge saklig information om det som hant. Svara
pé frégor. Sag "jag vet inte” om du inte vet. Forklara
tydligt att den déde inte kommer tillbaka. Anvand inte
omskrivningar. Symbolsprék om ldnga resor, den eviga
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sémnen och annat gér det mycket svérare for barnet att
forsté vad som hant och att klara av situationen.

Barnet kommer (precis som vuxna) under l&ng tid att
vaxla mellan att acceptera det som hdnt och att férneka
det. Barn i férskoledldern kan behéva padminnas ménga
gdnger om att den déde inte kommer hem igen.

Det ar manga pldgsamt konkreta frdgor som kanske
maste besvaras for att barnet s& smaningom till fullo
ska kunna tro p& det som hdant. Vem ger pappa mat i
graven? Slar hjartat inte langre? Har mamma ont ndr hon
dr dod? Vad hande egentligen ndr pappa dog? Man kan
behdva gé igenom handelseférloppet manga ganger.
Fradga barnet vad det sjdlv tror och tdnker. Att teckna och
leka kan vara ett bra sétt att uttrycka det man upplevt. Bli
inte chockerad om barnet leker begravning. Aldre barn
som gillar att skriva kan man uppmuntra att uttrycka
sig i dagboksform, dikter eller uppsatser. Till&t inte bara
ledsenheten utan ocksd ilskan, men glém inte att barn
ocksd behover fa vara glada trots forlusten!

Gor forlusten verklig

Nar barn fatt besked om att ndgon détt kan de, precis
som vuxna, f&@ overklighetskdnslor och bérja tvivla pa
att det som sdgs ar sant. Sddana tvivel kan bita sig fast
under I&ng tid och goéra det svérare att acceptera och
bearbeta det som hant. Det ar darfor viktigt att man pé
olika satt ser till att géra doédsfallet verkligt for barnet.

* L&t barnet se den dode och ta avsked, oavsett barnets
&lder. Aven for spadbarn kan det senare i livet bli
viktigt att veta att "jag var ocksd dar”. Barnet ska ha
en vuxen med sig. Den vuxne kan gd in till den dode
i forvég och komma ut och berdtta for barnet hur det
ser ut, luktar och kdnns dér inne, att den dode ar kall
att ta pd, att man kanske bérjar grdta och sé vidare.
Inne hos den déde vill barnet kanske gora avskedet
tydligt genom att till exempel ldmna en teckning eller
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blomma. Var uppmdarksam pd barnet och se till att
stunden blir lagom léng. Ta er tid tillsammans efterét
for att 1ata barnet genom prat, lek, ritande eller pd
annat satt uttrycka sina upplevelser av avskedet.
Tvinga dock inte barnet, utan f6rsok att tala om vad
som ska handa och fraga varfér han eller hon inte vill
se den som har dott. Férsok férklara och undanrgj
hinder, men acceptera sedan ett nej. Att bli tvingad i
en sd&dan situation kan géra mer skada dn nytta.

Lat barnet vara med pd begravningen. Forbered
barnet noga innan. Glém inte att berdtta att ménga
vuxna kommer att grata och att barnet kanske ocksa
kommer att géra det. Beratta ocksé att man kan vara
mycket ledsen utan att grdta.

Délj inte dina egna kanslor for barnet.
Visa att barnets kanslor ér naturliga och tillatna.

Prata om den som har détt och minns tillsammans.
Ha fotografier och andra minnen av den som détt
framme. Titta pé& videofilmer och i fotoalbum till-
sammans med barnet. Uppmdrksamma den dédes
fodelsedag eller andra minnesdagar. Tank dock pa
att barnet ibland kan ha behov av en paus i sorgen da
man kanske inte pratar om den som har dott.

Ta med barnet ndr du gar till kyrkogarden for att
ldgga blommor pé graven eller for att bara minnas
den som dott.

Trygghet genom rutiner

Nar en vuxen i familjen dor blir barnet oroligt att
andra vuxna ocksd ska do. Barnet blir ocksd oroligt att
sjalv do. Visa barnet att du forstér radslan, men att det
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ar mycket ovanligt att barn eller deras mammor eller
pappor dor och att du inte tror att nédgon ny katastrof
kommer att intraffa.

* Undvik att skilja barnet frén den foralder det har kvar
eller frén andra vuxna som det kdnner samhérighet
med. Om ndgon utomstdende vuxen rycker in fér att
avlasta familjen, @r det battre att den personen kom-
mer till familjen an att barnet maste flytta hemifran,
hur tillfalligt det an ar.

* Barnet behover fysisk ndrhet (men man ska férstdas
inte tvinga sig pd barnet).

* Det kan kannas konstigt att borja pd dagis eller i
skolan efter det som hant. Men ofta tycker barnet att
dagis eller skolan ger trygghet och stadga i tillvaron,
ndr de val kommit dver det forsta motsténdet.

P& dagis eller i skolan kan allt "vara som vanligt”. Se till att
barnet far hjalp att beratta fér kompisarna vad som hant.

Reaktioner efter dodsfall

Tiden efter ett dodsfall kan barn reagera med

* stark angslan for att skiljas fradn de vuxna

* morkradsla

* sOdmnsvdrigheter

* huvudvark, magont, "ont i kroppen”

* vrede och ilska

* koncentrationssvdrigheter som hos skolbarn
paverkar skolarbetet

* tvivel pa att den sjuke verkligen ar dod

* nedstamdhet, langtan, saknad

* tendens att isolera sig

* skuldkdanslor

* pldgsamma minnesbilder och fantasier.
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Ibland kan det vara mycket svart for ett barn att komma
igenom krisen ndr en viktig vuxen détt. Blir barnets bete-
ende kraftigt férandrat bér man séka professionell hjélp.
Ett tecken pd att du behdver gora det ér om barnets
starka kénslor fortsétter med oférminskad styrka under
sd lang tid att du blir orolig. Professionell vagledning kan
du till exempel f& vid en barn- och ungdomspsykiatrisk
mottagning eller hos skolpsykologen. | vissa férsamlingar
finns sorgegrupper fér barn.

Bearbetningen tar tid

Barn far gradvis en mer vuxen férstdelse for doden. Det
betyder att de behéver bearbeta dédsfallet pé olika satt
i olika utvecklingsfaser. Ett barn vars mamma dog nér
barnet var fyra &r bérjar kanske plétsligt frdga och prata
mycket om dédsfallet i niodrsaldern. Det kan komma
dverrumplande om barnet under flera ar verkat vara
ganska oberérd av mammans dod.

Detta &r inget "aterfall” utan ytterligare ett steq i
barnets bearbetning for att forstd och acceptera. Upp
till ndgon gé&ng ndrmare tondren har konkreta ritualer
och féremal en betydelsefull roll i barnets bearbetning.
Nallen som var en present frdn pappa, att ldgga mam-
mas dlsklingsblommor p& graven och liknande ar viktigt.
Senare i den intellektuella utvecklingen borjar man ténka
mer abstrakt.

Tondringen grubblar kanske 6ver meningen med att
foréldern dog och behover f& samtala om existentiella
fragor.

Barn éver cirka tio ar vill ofta inte prata s& mycket om
det som hdnt. Det @r fér smartsamt. Om barnet for dvrigt
verkar ma bra, klarar sig i skolan och fungerar tillsam-
mans med sina kompisar, behéver man inte oroa sig
Over detta.
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Till sist...

Medan du kdmpar for att klara dig sjdlv, barnen och
andra ndrstdende genom den svara tiden, @r det inte
latt att tdnka pd att det onda kan ha ndgot som helst
gott med sig. Men dven tunga erfarenheter kan bidra till
barns utveckling till en klok och mogen manniska.

Sé& har sager 21-ariga Elin, som vi traffat tidigare i den
hdr broschyren och som fér fyra ar sedan férlorade sin
mamma pd grund av en hjarntumér: "Min mamma och
jag ar valdigt lika. Det kdnns som om mamma lever kvar
i mig. Jag har lart mig leva med att hon &r borta, men
jag ténker ofta pd henne. M&nga génger &r det harliga
minnen som jag blir glad av. Trots allt har jag fatt mycket
positivt genom det som hdnde var familj. Jag har lart
mig mycket och ar nog ratt mogen fér min alder. Framfér
allt férsoker jag ta vara pd livet.”
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Till dig som
arbetar med
vard av vuxna
cancerpatienter

Inom cancervérden finns en véxande medvetenhet om
att patienternas barn har ratt till ett bemétande som
hjalper dem att handskas med den svéra situationen.
Barnen &r vara ndrmst anhériga och bér ocksd vara
delaktiga i varden. Hur dr det dar du arbetar? Har ni
diskuterat hur ni tar emot barnen och ungdomarna?
Finns det praktiska mojligheter for
hela familjen att vara tillsam-
mans s& mycket man énskar
nar ndgon vardas hos er?
En lekhérna med
dockor, bocker, ritmateriel,

Barnen ar vara
ndrmst anhoriga

och tv-spel signalerar att och bor ocksa vara
barn &r vélkomna och gér delaktiga i varden.

det Iattare fér dem att vara
p& avdelningen. Overnatt-
ningsmojligheter for familjen
kan vara vardefulla. En mikrovags-

ugn att vérma barnmat i dr en annan praktisk detalj som
kan underldtta.

Annu viktigare ar att alla i familjen vet att de kan prata
med personalen om s@dant de undrar éver kring sjuk-
domen, sjukhusvistelsen eller vad det kan vara. Kuratorn
och kontaktsjukskéterskan spelar ofta en viktig roll nar
det gdller stodet till familjen.

Né&gra landsting har i dag datajournalsystem med
tvingande frdgor som mdéste besvaras om man uppger
att patienten har barn som narstéende. Man kan ocksa
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ha en kom-ihag-lista med punkter som &r sarskilt viktiga
att tdnka pd nar det gdller bemétande av patienternas
barn. En sadan lista skulle kunna se ut sa har:

Uppmuntra foraldrarna att sjalva informera barnet om
sjukdomen. Foraldrar kdnner sina barn bast.

Vilka andra personer i och utanfér familjen kan vara
ett stod for barnen?

Nér du talar med barnet om sjukdomen - anpassa
informationen efter barnets utvecklingsnivé. Barn
behover tid, ostérdhet, fakta och f& upprepad informa-
tion. Svara pd& barnets fragor. Ta fram det positiva, till
exempel att mamma eller pappa inte har ont.

Lat barnet hjalpa till med smasaker i omvardnaden
om de vill.

Om den som dr sjuk dor

Lamna inte barn ensamma efter svéra besked.

Bekrafta att barnet kommer att bli omhdndertaget
dven i fortsattningen.

Att f& ta farval ar viktigt. Barnet mdste férberedas pd
hur det kommer att vara att se den som détt. Négon
vuxen mdste vara med, helst ndgon i den ndrmaste
familjen. Hjalp barnet att uttrycka sina kanslor, men
respektera dess integritet. Kanske vill barnet ta med
ndgot att hdlla i eller ge till den déde. Personalen
mdste v@ga vara ndrvarande, inte bara kroppsligen.



Vad sdger jag till barnen?

Bocker och
filmer

Bocker for barn och ungdomar

Adjo, herr Muffin av UIf Nilsson. En tréstebok for
den som sérjer en dlskad manniska eller ett dlskat
djur. Bonnier Carlsen 2002.

Min farfar och lammen... till barn och fordldrar
infér en begravning av UIf Nilsson och Jens
Ahlbom. Sveriges begravningsbyréers férbund 1999.
Nar pappa blev Skalle-Per av Anna-Karin Elwin
Segolsson. Boken som ur barnens perspektiv
berattar den sanna historien om ndr pappa fick
leukemi. 2004.

Dédenboken av Pernilla Stalfelt. En osentimental
bilderbok fér 5-10-arsdaldern. Eriksson & Lindgren
1999.

Min minnesbok av Ida Gamborg Nielsen. | den har
boken kan man samla tankar, kdnslor och minnen.
Tillsammans med négon eller sjalv. RGdda Barnen
2006.

Sorg finns av Géran Gyllenswérd. Ungdomar som
drabbats av svér sorg skriver om sina funderingar.
Radda Barnen 1999.

Sa kdnns sorg av Mattias Danielsson, Caroline
Ginner och Eva Lindstrom. Barn berattar om sin
sorg, berdttelser om att livet faktiskt gar vidare.
Rabén & Sjégren 2007.

Silverbron av Anders Johansen. | boken beskriver
en tondrskille sin faders dod i hjarntumér och deras
varma relation. Almqvist & Wiksell 2000.

| taket lyser stjarnorna av Johanna Thydell. Boken
handlar om déden, men framfér allt om lusten till livet,
for lasare i 12-16-arsaldern. Natur och Kultur 2003.
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* Ett litet hal i morkret av Ingrid Olsson.
Ungdomsroman om 16-ariga Calle som sitter vid sin
farmors dédsbadd. Tiden 2008.

* Min skalliga mamma av Camilla Dahlsson. En bok
foér barn i aldern 3-8 ar. Ska hjalpa drabbade familjer
att prata om kdnslor. Kikkuli 2018.

Filmer for barn och ungdomar

* Bréderna Lejonhjarta

* Mitt liv som hund

* Lejonkungen

* Jim och piraterna Blom
* Mio, min Mio

* Det magiska svardet

* | taket lyser stjarnorna

Bocker for vuxna om barns sorg

* Stod for barn i sorg av psykologen Géran
Gyllenswérd som arbetar med Radda Barnens
stodgrupper fér barn och ungdomar som férlorat en
ndra anhérig. Radda Barnen 1997.

* Sorg hos barn. En handledning fér vuxna av
psykologen Atle Dyregrov. Studentlitteratur 2007.

* Barn i sorg, barn i kris av Gudrun Edvardson.
Beta Grafiska 1985.

* Inga roster tystnar helt av Louise Kaplan. Natur
och Kultur 1997.

En lang rad andra bécker finns och nya skrivs.
P& biblioteket och hos bra bokhandlare kan du f& hjalp
att hitta aktuell litteratur som passar dig.
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Webbplatser

* www.ndracancer.se
* www.randigahuset.se
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Nagon att
prata med

Cancerlinjen, 020-59 59 59, bemannas av
legitimerad vardpersonal med lang erfarenhet av
cancervdrd. Hit kan du ringa om du vill ha stéd eller
ytterligare information.

Sjukhuset har minst en kurator. Hen ar van att prata
med bdde vuxna och barn och kan ge dig psykolo-
giskt stéd och praktiska rad.

Kyrkan, kontakta din férsamling. Dér finns personer
som har till uppgift att stédja mdnniskor som har
det svart pa olika satt.

Jourhavande prast via 112.

Jourhavande medmadnniska, 0771-90 08 00.

Hit kan barn ringa

Cancerlinjen, telefon 020-59 59 9.

Kyrkan, de flesta férsamlingar har personal som
arbetar med ungdomar.

Barnens hjdlptelefon hos BRIS (Barnens ratt i
samhadllet), telefon 0200-116 111.

Centrum fér barn och ungdomar i kris, Rédda Barnen,
telefon 08-698 90 00.

Roda Korset, telefon 0771-900 800.

Sjukhusets kurator.

Text: Helene Wallskar. Granskad av Cancerlinjen.

Foto: Sidan 11 Melker Dahlstrand, sidan 18 Getty Images/iStockphoto,
sidan 35S Scandinav Bildbyra/Johnér.

Tryck: Exakta Print, Bords. ISBN 978-91-89446-55-7.

Reviderad 8:e upplaga, 2020.



Tillsammans gor vi skillnad!

Cancerfonden dr en fristdende, ideell organisation utan
statligt stod. Vart arbete ar helt beroende av testamenten
och gdvor fran privatpersoner och féretag. Vi finansierar
varje &r fler an SO0 forskningsprojekt som alla bar pé& hopp
om att bidra till var vision: att besegra cancer!

Vill du ocksa bidra till vart arbete?
Bli manadsgivare pa cancerfonden.se.



CANCERFONDEN

TILLSAMMANS MOT CANCER

Cancerfondens vision &r att besegra cancer. Genom att
finansiera den framsta forskningen, sprida kunskap om
cancer och paverka beslutsfattare i viktiga frégor, arbetar
vi for att farre ska drabbas och fler ska 6verleva. Sedan
1951 har vi delat ut 11 miljarder kronor till de framsta
forskningsprojekten i Sverige.
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