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FORORD 3

Nar livet gar i bitar

Beskedet att ditt barn ska dé gor att tillvaron gungar och du
tappar fotfistet totalt. Man vill skrika, nej, det ir inte sant, det
far inte vara sant! Alla drabbas vi av tragedier i livet, men den
virsta av alla forluster 4r att som forilder forlora ett barn och
f6r ett barn att forlora sin mamma eller pappa. Beskedet kan
komma hastigt eller vara ndgot som funnits som ett hot i bak-
grunden under en lang sjukdomstid. Men den dagen da du vet
att ditt barn ska d6 kommer alltid att finnas kvar inom dig.

Den hiir boken ir till dig som drabbas av den stora sorgen
att mista ett barn i cancer. Den kom till for att stotta dig att
klara av tillvaron frin det att du fir beskedet att ditt barn kom-
mer att d6, genom begravning och ditt fortsatta liv dir ett barn
fattas. Det gér att leva med sorgen. Du ir inte ensam.

Workshop

Barncancerfonden har fitt minga forfrigningar om det finns
nigot tryckt material som tar upp bide de praktiska och de
kinslomissiga konsekvenserna av att g igenom en sidan
forlust. Sommaren 2011 startade arbetet med boken med en
workshop i tvi dagar. Den ena dagen dgnades at det profes-
sionella perspektivet da likare, psykologer, sjukskéterskor,
prister och andra yrkesverksamma inom vérden bidrog med
sina idéer och erfarenheter. Den andra dagen samlades nigra

fordldrar med den gemensamma erfarenheten av att ha mist
ett barn i cancer.

Det kom snabbt fram att det fordldrarna framfor allt ville
var att boken ska ge svar pa de frigor de sjilva hade haft nir
deras barn dog och att den ska vara praktisk och rak, inte vija
f6r det smirtsamma, men dnda ge hopp. Boken vill ocksé ge
en bild av sorgens manga ansikten. Samma person kan uppleva
sorg pa en mingd olika sitt i olika skeden och olika personers
siitt att sorja kan skilja sig dt. Det visar sig i bokens manga citat
fran férildrar och syskon.

Baserat pé forildrarnas 6nskemil blandas praktiska tips med
avsnitt om sorg och hur man klarar av att leva vidare ndr det
virsta har hint. Det finns ocksa avsnitt i boken som riktar sig
direkt till syskon och anhériga. Tanken med bokens uppligg dr
att man ska kunna g till det avsnitt som kinns mest viktigt och
bérja ldsa dir. Boken dr visserligen skriven i kronologisk ord-
ning, men inget hindrar att man bérjar lisa den bakifrin.

Vi hoppas att boken ska vara en hjilp fér de familjer som gar
igenom den smirtsamma upplevelse det dr att mista ett barn.

Barncancerfonden
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KAPITEL 1. DEN SISTA TIDEN 7

| detta kapitel kan du lasa om det ddéende barnets sista tid.
Lakare och annan vardpersonal berattar om hur det kan ga till
och andra foraldrar delar med sig av sina erfarenheter, kanslor
och tankar. Har finns svar pa fragor som hur man vet att slutet
narmar sig och hur man ska férbereda eventuella syskon.

Ditt barn har en livshotande sjukdom och nu har den dagen kommit da du
far veta att det inte lingre gir att bota barnet, att det bara ir en tidsfraga
innan du kommer att férlora ditt barn. Man gar ver i si kallad palliativ
vird, vilket betyder vird i livets slutskede. Oftast, men inte alltid, kommer
detta besked lingt in i behandlingen. Ménga ginger vet bide barn och for-
dldrar det underforstatt, det svira dr att uttala orden. En lakare kan aldrig
begira att du som forilder ska fatta beslutet att avsluta behandlingen, utan
allt ska ske i samforstind. Att avsluta behandlingen handlar om att dndra
fokus fran att bota till att lindra och se till att ditt barn fir en si fin sista tid
som mojligt.

Beslutet att avbryta dr oftast en lang process. Det dr viktigt att beslutet dr
f6rankrat i alla led, bade hos familj och vardpersonal. Vid s viktiga beslut dis-
kuterar alltid likarlaget sinsemellan innan beslutet fattas. Vad giller sillsynta
diagnoser sker diskussionen alltid p4 nationell nivd. Forutom likaren finns ett
team som lyssnar pa familjens behov och énskningar. Dir dr konsultsjukskot-
erskan pa vissa centra eller sjukskoterskan pa hemorten den som ofta samord-
nar kontakter och har kunskap om lokala resurser for familjen.

»Det dr svirare idag att fatta beslut. Den sjilvklara rollen att likaren
bestimmer dr borta, nu handlar det mer om samforstind. Som likare far
man aldrig kora éver férildrarna och ga 6ver huvudet pa dem. Med bra kom-
munikation dr férildrarna med i samtalet, sdger Britt-Marie Frost, sektions-
chef och 6verlikare vid Akademiska barnsjukhuset.

Britt-Marie Frost menar att ett stort etiskt problem ndr det giller den sista
tiden f6r déende barn, dr att behandlingen med tunga mediciner pagar f6r
linge och blir onédigt smirtsam f6r barnet. Det gor att forildrarna fortsitter

Kapitel 1

Nu slir det i dorren till barnens rum;
hor, vad det bullras och skrattas!

Alla ha lungor och ingen ér stum

och ingen av dem fattas.

Men dagen skrider mot nattens blund
och brasan sjunker och mattas.

Snart 4r forsvunnen den korta stund,

da ingen fattas.

Erik Lindorm
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Efter ett dodsbesked kan det kdnnas overkligt att varl-
den fortsatter som vanligt, nar allt ar kullkastat for dig.

Konsultsjukskoéterskor

Konsultsjukskéterskorna finns pa lan-
dets sex barncancercentra och finansie-
ras av Barncancerfonden. Deras roll ar
att vara ett stod for det sjuka barnet och
dess familj samt en lank till skola och
férskola. Aven efter avslutad behandling
kan konsultsjukskéterskan hjalpa till att
férmedla kontakt utifran familiens behov
och hélla kontakt med barnets och sys-
konens skola.

att sliss mot sjukdomen istillet for att gora den sista tiden si bra som mojligt
for barnet, bade medicinskt och emotionellt.

Béde som forilder och likare giller det att f6rsoka halla isir vad som ér rea-
listiskt och inte. Dérfor dr det viktigt att det dr en grupp likare som bestimmer
i samrad med familjen och inte en enskild likare. Det gor att du som forélder
kan kinna dig trygg med att ritt beslut fattats.

»Ofta blir det bittre efter beskedet. Det rader ett nytt lugn, bide inom
familjen och pé avdelningen. Familjen kan koncentrera sig pa att gbra nigot
bra av tiden som finns kvar. Sjukvirden har ett stort ansvar hir for att skapa
bra méjligheter den sista tiden sa att barnet kan dra nytta av familjen och
glidjen som finns de stunder barnet har kvar, siger Britt-Marie Frost.

Det finns lika manga sitt att reagera pa beskedet som det finns minniskor
och inget sitt dr ritt eller fel.

»Jag visste, men ville inte forsta att det inte fanns nigot mer att géra nir
de inte bestdmde en ny tid pa dagvirden. Jag kinde mig s& utlimnad och
overgiven. Hemsjukvirden blev inkopplad, men jag skulle vara si duktig och
klara allt sjdlv. Jag var orolig infér déden, att den skulle vara skrimmande
och att jag skulle missa dédségonblicket, siger en mamma.

»Efter att ha fatt ett sidant forédande besked ir kidnslorna i uppror. Jag
kinde mig helt stum, allting omkring mig blev overkligt. For oss hade virl-
den stannat, men runtomkring fortsatte livet som vanligt. Efter ett kort tag,
nir beskedet hade hunnit sjunka in och vi f6rstod att var storsta ridsla hade
bekriftats, insig vi att det fanns manga viktiga saker att ta stillning tillc,
sdger en pappa.

En annan pappa beskriver hur otidnkbart det var att forestilla sig att barnet
inte skulle 6verleva.

»Jag valde att tro pé alla de ddr halmstrina, det dr en 6verlevnadsstrategi.
Jag uttryckte aldrig nidgot som skulle kunna ta ut sorgen i forskott, jag virjde
mig mot det. Det handlar ju om att lindra p4 slutet, och man fattar men man
fattar indi inte. Jag kunde inte tinka tanken att han skulle d6 forrin han tog
sitt sista andetag.«

Pi sjukhuset finns tillging till kurator och psykolog. Prata med vardper-
sonalen sa hjilper de dig med kontakten. Som férilder kan du be att dven
syskonen till det sjuka barnet fir prata enskilt med likare och/eller kurator.
Barncancerfonden har gjort en satsning och sett till att det numera finns sys-
konstddjare pi alla barncancercenter i Sverige. Tanken iér att syskonen ska
ha nigon att umgis och gora olika aktiviteter med nir forildrarna inte rick-
er till. Ibland behéver dven mor- och farforildrar, i samrid med barnets for-
dldrar, egen tid med lidkaren for att fi information. De sorjer inte bara for sitt
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barnbarns skull utan dven for sitt barns. Aven sjukhuskyrkan kan hjilpa till och
stotta familjerna oavsett religios tillhorighet. Ibland kan dven sjukhuspristen
forritta begravningen om familjen si 6nskar.

»Vi ska aldrig limna forildrarna med kinslan att inget finns att gora. Det
gar alltid att skapa en hallbar situation f6r familjenc, siger Britt-Marie Frost.

Hur 1&ng tid har vi kvar?

Det dr en friga som dr omojlig att besvara. Det kan handla om allt frin en
dag till 4r. Ibland gir det att fi en féraning om vilken tidsrymd det r6r sig om
genom att se hur barnets tillstind f6rindras och férsimras manad for ménad,
vecka for vecka eller dag for dag, men det gér aldrig att ge ett sikert svar pa
denna friga. Vid till exempel svirbehandlade leukemier eller som £6ljd av
komplikation efter en operation kan det ga mycket fort, medan andra sjuk-
domstillstind kan ha ett langt f6rlopp. Ditt barn kan vara svart sjukt linge,
ibland ha bittre perioder och ibland mi simre. For vissa barn rér det sig om
miénader, f6r andra om négra dagar.

»Hon hade varit sjuk i tva ar nir vi upptickte nya knélar. Det gick inte att
bota. Hon dog tvé veckor efter beskedet. Vi blev chockade och vildigt ledsnac,
sdger en pappa.

»Jag f6rstod att nu har de gjort allt som de vet fungerar och stillde en
massa svéra fragor till likaren om hur han trodde att det skulle bli den nir-
maste tiden. Det var si viktigt for mig att veta att mitt barn inte skulle ha det
jobbigt. Likaren berittade att det kunde bli sa att pojken sover mycket. Det
var ett fruktansvirt tungt samtal. Men efterat grep jag ju tag i det hir hoppet
igen. Fast man mycket vil vet gir det inte att ta in. Det var svirt att umgas
med >normala« manniskor, for det gick inte att svara pa fragor. Jag kunde inte
sitta ord pa de hir sakerna, berdttar en mamma.

Det idr naturligt att slikt och vinner ér oroliga och vill veta vad som hinder.
Orkar du inte sjilv prata med alla kan du vilja nigon som star dig nira, som
mor- och farférildrar, en nira vin eller ett av dina eventuella syskon, som far
fungera som »talesperson« for familjen.

Lat barnets syskon vara involverade under hela skeendet och férsok att ge si
raka och drliga svar som mojlig. Barn dr kénsliga f6r sinnesstimningar och de for-
stir ndr ndgot inte star ritt till hemma. Det ar bittre att de fir veta sanningen frin

dig 4n att de sjilva fantiserar ihop saker utifran brottstycken av samtal de har hort.

Ta vara pa tiden
Forsok gora det bista av den tid ni har kvar tillsammans. Om barnet orkar och
vill kan det g kvar i férskolan eller i skolan. Prata med konsultsjukskdterskan

Vanliga chockreaktioner

« Stelhet, troghet, h&gloshet

* Starka kansloreaktioner

« Overaktivitet

* Aggression

* Kroppslig oro, darrningar

* Smartupplevelser

* Muskelsvaghet

* Halsen kénns hopsnérd

* Ingen matlust/smak

* Hjartbesvar, tryck over brostet
* Behov av att grata

* Suckbehov

« Andrad dygnsrytm, sdmnsvarigheter
¢ Sankt aktivitet

* Magbesvar, huvudvark
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Samla minnen att se tillbaka pa. Kom ih&g barnet
som den person det var och inte bara sjukdomen.

eller eventuellt sjukskoterskan pa er hemort for att fa hjilp med rad, kontakt
och besok pa forskola eller skola. De kan ocksé prata med lirare, klasskamrater
och besoka eventuella syskons klasser. G1om inte att sjukhusskolan ocksé ir en
skola och kan vara ett alternativ till den vanliga skolan.

Allt ni tinker pé eller vill gora dr ritt och i princip gér det att gora vad som
helst si linge barnet sjilv vill och orkar. Det finns inga dumma f6rslag. Det
finns exempel pd barn som gitt pd Gréna Lund dagen innan de détt. Aven om
de inte orkar aka karusell kan det ricka med att bara titta pa. Organisationer
som »Min stora dag« hjilper svirt sjuka barn att uppfylla sina 6nskedrémmar,
som kan vara allt frin att i triffa sin idol till en resa till Paris. Det ir likarna
som identifierar vilka barn detta skulle kunna vara aktuellt for. Det kan ocksa
finnas méjlighet att £a hjilp av barncancerféreningen i din region.

»Man har dnda ett hopp, och sedan nir hoppet dr ute har man ett hopp
s& linge barnet lever. Jag ville vara glad ocksa, vara nira min son, uppleva
honom. Allt annat blev sa oviktigt«, beskriver en pappa.

Passa pa att samla minnen som du kan se tillbaka p i framtiden. Ta ménga
foton och filma mycket. Fanga girna ditt barn i vardagssituationer, da det
till exempel leker eller gungar, spelar dataspel eller liser en bok. Det kan vara
skont att titta pa ndr barnet dr borta, att inte bara minnas sjukdomen utan den
person barnet var; dess intressen, skratt och glada stunder. Det kan ocksa vara
en bra idé att bevara barnets hand- och fotavtryck eller klippa av en lock av
hiret som minne.

Mycket smé barn kan leva i total ovisshet om vad som ska komma, och da
kan det vara trosterikt att f6lja med in i den bubblan. En mamma, vars tvairing
insjuknade, berittar:

»Det var han som gjorde att man orkade. Fokus for oss var att han hade
det sd bra som méjligt, trots alla jobbiga behandlingar och undersokningar.
Om cancern hade drabbat mig sjilv hade jag sikert haft en lang period di
jag var angestfylld, men han bara levde pa och det var bra for oss ocksé. Det
gjorde det enklare att bara vara hir och nu.«

Prata om d6den
En av de svéraste sakerna f6r en forilder kan vara att orka och véga prata om
déden med barnet. Ta girna hjilp av de sjukskéterskor och barnskéterskor
som finns nira familjen och som kan ge mycket stdd i svira virdsituationer.
»Kroppen talar till oss ndr vi hiller pi att d6. Redan fran tre ars dlder har
barnen en stor medvetenhet sjilva om vad som hiller pi att hinda dven om
de inte alltid kan uttrycka det i ord. Miénga barn hiller den vetskapen hem-
lig for sina forildrar, eftersom barnen inte vill sira dem och dr oroliga f6r hur
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férildrarna ska klara sig nér barnet har détt. Det bésta man kan gora for ett
doende barn ir att fi fordldrarna att orka vara tillsammans med barnet och ta
vara pa den sista tidenc, siger Britt-Marie Frost.

Sjukskoterskan Ulrika Kreicbergs har forskat om de viktiga samtalen infor
déden och skriver om detta i sin doktorsavhandling A## mista sitt barn i cancer.
Hennes forskning visar att ingen av de foraldrar som pratat med sitt barn om

doden édngrat detta. Alla fordldrar viljer dock inte att gora det och bland dessa
finns det de som angrar det beslutet i efterhand.

Ta girna hjilp av sjukvirdspersonal, psykolog eller kurator for att kunna

PLE
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prata med ditt barn om d6den pa ett sitt som kinns ritt for er. Bérja med att
lyssna till ditt barns tankar och funderingar och f6rsék hitta ledtradar till om
barnet sjilvt vill prata om déden genom att titta pd hans eller hennes teckningar
eller vilka filmer, bocker och spel barnet viljer. Ténk tanken hur du skulle kinna
dig om samtalet redan hade dgt rum. Ova dig girna genom att prata med till
exempel sjukhusets kurator och still alla frigor du undrar 6ver. Ett sitt att prata
om déden med barn ir till exempel att anvinda sig av bild- eller musikterapi.

Ett annat sitt att nirma sig dmnet 4r att friga barnet hur det mar och kin-
ner sig. Invinta barnets svar och frigor, lyssna uppmirksamt och svara drligt
pa barnets frigor om hon eller han ska d6. Barn vet nistan alltid att de ér all-
varligt sjuka. Om du visar att du tycker att det dr viktigt att lyssna pa barnets
funderingar s borjar barnet ofta prata sjalvmant. Aldre barn kan ibland ta upp
hur de vill att deras begravning ska se ut, vilka klader de vill bara och vilken
musik som ska spelas. Har ni redan en éppen dialog i familjen om déden kan
det vara bra att viga fraga barnet om detta si att ni vet hur barnet sjilvt vill ha
sin begravning.

»Jag har aldrig triffat nigon férdlder som éngrat att de har pratat om
déden med sina barn. Vi far signaler om att barnet sjilvt vet om att slutet ir
nira via teckningar, val av bécker och filmer, siger Christina Lindstrom,
sjukskoterska med ling erfarenhet av att varda svért sjuka barn.

En del barn pratar i gator kring déden. De kan ta upp andra hindelser som
intriffat, som nir morfar eller katten dog, och sedan viva in sig sjilva i histo-
rien. De har ofta minga funderingar kring det som ska ske. Viga visa att du ir
ledsen, for dé vgar barnet ocksi vara ledset.

Lyssna pa barnet

Forsok att hela tiden lyssna av ditt barn och var noga med att inte 6verinfor-
mera. Lyssna, svara pd barnets funderingar, ljug aldrig utan var érlig. Om det
dr f6r smirtsamt for dig, forsok att ta hjilp av ndgon annan som barnet kinner
fortroende for och vill prata med.
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Barnets uppfattning om
doden i olika aldrar

0-3 ar

D6d éar lika med franvaro. Barnet kdnner
rédsla for att skiljas frén foraldrarna och
ar radd for vald och kroppsskador. | den
héar aldern har barnet en obetydlig for-
maéga att tdnka abstrakt.

4-6 ar

Déd ar lika med orérlighet: »Pang, nu ar
du dod — nu far du vara med.« Déden &r
inte permanent utan gar att reparera.
Déden ar som en blomsterl6k som laggs
i jorden pa hosten. Barnet forstar inte
att doden drabbar alla. Ett barn i denna
alder kan 6nska att personer som stér i
vagen ska do, ett uttryck for svartsjuka.

7-9 ar

Barnet borjar uppfatta vad déd ar, men
har manga missuppfattningar. Déden
maste ha en orsak. Manga kanslor
finns med: aggression, fruktan, skuld,
men ocksa formaga till medkansla och
empati.

Fran 9 ar och uppat

Déden uppfattas mer och mer realistiskt.

Upplevelser av sorg och dod ar viktigt for
mognaden. Samtidigt kommer ocksé oro
och &ngest for att foraldrarna ska do.
Frén denna alder inser de att gamla ska
dod — och — att &ven unga kan do.
Tonéringar

Tonaringen kan intellektuellt forsta
déden, men ser den som ndgot oréattvist,
som ett straff. Det kan leda till att ung-
domar utfor aggressiva handlingar mot
sig sjélva trots stark dodsangest. De kan
utforska gransen mellan déd och liv.

I samtalet med barnet dr det bra att utga frin barnet sjilvt. Utga girna frin
barnets tankar och be honom eller henne beritta om dem. Kinn av ditt barns
reaktioner — lyssnar barnet pa det du siger eller 4r det inte mottagligt? Du ska
inte bli forvirrad om barnet mitt under samtalet pl6tsligt borjar tala om fram-
tiden och vad hon eller han ska géra nir hon eller han blir stor. Barn pend-
lar géirna mellan nutid och framtid och ju yngre barnet dr, desto snabbare idr
svingningarna.

Ytterligare ett siitt att nirma sig dmnet ér att utveckla »elefantéron« for att
fanga upp minsta antydning till att vilja prata om déden. Som vuxen miste du
sedan viga stanna kvar i mnet. Du kan ocksi anvinda dig av en bok eller film,
f6r att se om ditt barn dr moget att prata. Se lastips f6r barn pa sidan 94.

Prata ocksd med eventuella syskon. Det ir en naturlig kinsla att vilja skyd-
da sina barn frin det svira och du behover inte beritta allt, men involvera dem
dndi i det som hinder. Beritta att deras bror eller syster dr mycket sjuk. Hur
mycket information du ska ge beror pi syskonens dlder och hur de sjilva mér.
Men lit syskonen vara med pa hela resan, annars ir risken stor att de fantise-
rar thop négot som dr dnnu virre dn det som verkligen hinder. Forsok att for-
bereda dem utifran alder pa det som kommer att hinda hérnist. Samtidigt ar
det bra om syskonen fir behalla en del av sitt vardagliga liv ocksé, som att spela
fotboll, vara med kompisar eller spela dataspel. Kanske kan nigon slikting eller
god vin hjilpa till att ta hand om syskonen och skjutsa dem till olika aktivite-
ter ndr du dr med det sjuka barnet.

»Jag tror att de flesta syskon mér bra av att fi vara med s mycket méjligt,
att vara forberedda och fi st6d«, sager Christina Lindstrém.

De sista dagarna

Du kan oftast, men inte alltid, vilja om du vill att ditt barn ska virdas hemma
med hjilp fran hemsjukvirden, pa sjukhus eller pa barnhospice. Kinn efter vad
som passar dig bést. Du har alltid ritt att dndra dig under tiden.

Hemsjukvard

Mojligheterna till hemsjukvird varierar 6ver landet. Sjukhusansluten avancerad
barnsjukvérd i hemmet dygnet runt 4r dn si linge ovanligt. I nigra kommu-
ner erbjuder man avancerad vard i hemmet £6r kroniskt sjuka barn. I de flesta
kommuner ir det samma hemsjukvard for barn som f6r vuxna och vissa kom-
muner erbjuder ingen hemsjukvard alls. Hemsjukvardens uppgift ér att stotta
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och hjilpa till med symptom- och smirtlindring. Hur ménga och linga besoken
dr varierar efter behov. Hemsjukvirden kan redan tidigare under sjukdomstiden
ha varit inkopplad och kan ha en etablerad kontakt med familjen. I ett lige da
barnet dr déende dr det viktigt att familjen och hemsjukvarden tillsammans lig-
ger upp en plan for virden den sista tiden. Familjen kan fi utokat stdd utifran
sina behov. P4 vissa stillen gir det att ringa hemsjukvéirden dygnet runt.

Nir barnet vardas hemma dr det fullt mojligt att fi samma behandling som
pa sjukhuset eller hospice med infusioner (dropp) av likemedel genom like-
medelspumpar. Det gir dven att ordna med syrgas om behov uppstir. Det
kan ocksé vara bra att ta kontakt med en arbetsterapeut som kan goéra besok i
bostaden och se 6ver vilka anpassningar eller hjilpmedel som kan behévas for
att underlitta virden i hemmet. Det kan till exempel handla om att trosklar
kan behova tas bort, att handikappanpassa toaletter eller tillhandahilla en rik-
tig sjukhussing.

»Han visste att han skulle d6. Han var 6ppen och rak om det, och vildigt
bestimd med att han ville bo hemma. Fér mig var det ocksé viktigt att han
skulle fa vara hemma i en lugn och trygg miljé«, berdttar en mamma.

Sjukhus

Om barnet tillbringar sina sista dagar p sjukhus far han eller hon alltid ett
enkelrum. Dir finns en sjukskéterska och barnskdterska som sirskilt ansvarar
for ditt barn under sina arbetspass och som, om det dr mojligt, inte har nagra
andra patienter utan enbart dgnar sig it er denna tid. Sjukvirdspersonalen
inklusive kurator, psykolog, lekterapeut och sjukhuslirare finns till hands och
virdar och stottar sivil barnet som forildrar, syskon och anhériga. Ni kan
bjuda in sliktingar, vinner och kamrater till rummet. Alla ir vilkomna, det
ir hela tiden familjens 6nskemil som styr. Personalen finns alltid till hands
for att bidra med konkreta medicinska rid och en likare finns hela tiden
tillginglig.

Aven sma barn kan drabbas av dédsingest. Personalen kan ge ditt barn dng-
estdimpande medicin och forskning visar att ocksé fysisk kontakt kan verka
betryggande. Ibland beh6ver personen inte ens befinna sig i rummet utan det
hjilper barnet bara att veta att hon eller han finns i nirheten.

»Vi hade hemsjukvird, men ringde till sjukhuset ndr vi markte hur hans
andning férandrades, att han blev alltmer svullen och bara ville sova. D4
kinde vi oss vildigt utlimnade med alla viktiga beslut. Vi hade ett rum
reserverat pa sjukhuset och kinde bada tva att vi inte ville vara sjilva lingre.
Det blev ambulanstransport in och sedan handlade det bara om nagra tim-
mar. Och det var vildigt skont att vara pa sjukhuset, £6r da kunde vi ligga
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bredvid honom och det fanns nagon dir som kunde lotsa oss genom 6gon-
blicket«, berittar ett par.

Nir ditt barn har tagit sitt sista andetag kan du sjilv vilja om du vill tvitta
och gora i ordning barnet. Ménga férildrar viljer att sjélva byta kliader pa sitt
barn eller att till exempel ligga gosedjur eller andra betydelsefulla dgodelar hos
barnet i singen. Barnet ligger kvar i rummet sa linge du dr kvar. Det 4r ingen
bridska. Du kan vilja att ta avsked pa rummet eller vinta tills barnet fors till
barhuset. Om méjlighet finns gar det att folja med barnet hela vigen. Vill du ta
med dig barnet hem gir det ocksd bra med ett undantag; ska ditt barn genom-
gd en obduktion maste det stanna kvar pa sjukhuset.

Sjukhuskyrkan dr ofta ett mycket bra stod for foraldrar, oavsett religion,
och deltar ofta i samtal med forildrarna efter men ocksi innan barnet har dott.
Ibland kan det kiinnas jobbigt for fordldrarna att kontakta en begravningsbyri
i det skedet och da kan sjukhuskyrkan hjilpa till.

Nir begravningsbyréin har kontaktats himtar de oftast barnet frin bar-
huset. Det brukar ske ganska snart. Du har méjlighet att besoka ditt barn fram
till begravningen, antingen i sjukhuskapellet i anslutning till barhuset eller pa
begravningsbyran. Du fir komma hur manga ganger du vill.

Lilla Erstagarden

Lilla Erstagarden i Stockholm 6ppnade i slutet av 2010 och dr Nordens for-

sta barn- och ungdomshospice. Pi ett hospice ges vird under livets slutskede.
Till Lilla Erstagirden ér barn och ungdomar frin hela Sverige vilkomna. Det
behovs ingen remiss utan du kan sjilv kontakta Lilla Erstagirden eller ta hjilp
av barnets likare. Lilla Erstagirden har ett begrinsat antal vardplatser och bedri-
ver dygnet-runt-vérd. Hir arbetar sjukskéterskor, syskonstédjare, barnskéterskor,
likare, kurator, sjukgymnast, diakon, musik- och bildterapeut. Dir finns ocksd en
virdhund.

Personalen stottar barn, forildrar, syskon och andra i nitverket nir det gil-
ler bade vardagsrutiner och andra rutiner som behéver fungera si bra som
mojligt trots den svéra situation familjen befinner sig i. Hir finns plats for det
tunga men dven for lekfullhet och glidje, kombinerat med en mycket god vard
och omsorg i en si hemlik miljé som méjligt.

»Vir uppgift dr att erbjuda plats for familjer som dr i behov av palliativ
vird. Vi finns som ett alternativ till sjukhus och vird hemma f6r de familjer
som i livets slutskede har behov av sjukvardens kompetens dygnet runt, men i
en mer hemlik milj6 bade i sjilva lokalerna och i miljén runt om. Lilla Ersta-
garden ligger i ett villaomride med naturskén miljo«, siger Suzanne Runes-
son, kurator pé Lilla Erstagirden.
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Varje dr anordnar Lilla Erstagirden en minnesceremoni f6r de barn som
har avlidit under dret. Hir fir familjer och personal tillfille att triffas igen.
Familjerna far bjuda in fler i nitverket, kanske nigon slikting som fanns med
extra mycket under tiden pa Lilla Erstagirden. Minnesstunden bestir av en
enkel samling som avslutas med att sinda upp heliumballonger i skyn med en
hilsning till varje barn som saknas. Sedan i4r lang tid avsatt f6r att samlas kring
fikaborden.

»Det viktigaste under den hir dagen ir just att fi méta varandra. Famil-
jer som bor hir samtidigt delar mycket med varandra under en vildigt svar
period. Det dr naturligt att man di har behov av att ses igen, fast man kan-
ske inte alltid tinker pd det innan man vil méts. Aven métet med personalen
ir av stor vikt; den hir stunden finns bade natt- och dagpersonal med. Det
finns olika sorggrupper i samhillet och minnesstunden fyller bland annat en
sddan funktion, en grupptriff som dr enbart vid ett tillfille«, siger
Suzanne Runesson.

Liknande triffar med f6rildrarna anordnas ocksa vid ett par andra sjukhus i
landet. Stodet till familjer efter det att ett barn har avlidit planeras individuellt
och ser dirfor olika ut. Det kan vara allt frin terapeutiska stddsamtal till prak-
tisk information och stéd nir det giller begravning och férsikringar till vidare
lotsning till en stodgrupp. Allt for att varje familjemedlem ska fi ett s bra stod
som mojligt.

Ibland kan dven hospice fér vuxna vara ett alternativ om barnhospice inte

finns tillgingligt.

Dodsforloppet

Manga forildrar kinner oro och ridsla infér déden, sjilva dédségonblicket och
den doda kroppen. Att inte veta nir barnet ska do, att barnet ska ha ont eller
att de ska missa sjilva dodsdgonblicket dr annat som oroar. Lis mer om chock-
reaktioner pa sidan 9.

En fraga som kan komma upp édr om ditt barn ska fortsitta fi niring eller
inte de sista dagarna. Det dr en komplicerad friga, sirskilt nir det giller min-
dre barn dir det ingér i din roll som foralder att mata barnet for att det ska
overleva. Nir kroppen forbereder sig f6r att d6 minskar aptiten och lusten till
mat. Det kan vara svirt att se och acceptera som férilder, men det ar krop-
pens naturliga sitt att avsluta livet. Av samma anledning ar det heller inte
alltid meningsfullt att ge dropp, eftersom vitskan kan bli till en belastning i
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den sjuka kroppen och ibland orsaka svullnad och vitska i lungorna.

»Man kan girna avstd frin tyngre niring, men fortsitta att ge vitska dven
om det i vissa fall bara okar térsten. Vi avslutar aldrig niringen mot forald-
rarnas vilja utan forsoker diskutera fram en 16sning. Det dr f6rdldrarna som dr
fysiskt nira sitt barn och de ska kidnna att det kiinns ritt«, siger Britt-Marie
Frost, sektionschef och verlikare vid Akademiska barnsjukhuset.

Under det sista skedet borjar dven kroppen att forindras. De sista dagar-
na kommer manga av kroppens normala funktioner att sluta fungera, vilket
du kan mirka nir du ser eller ror vid ditt barn. Nir déden nirmar sig f6rlo-
rar kroppen sin f6rméga att reglera puls, blodtryck och temperatur. Pulsen kan
bli oregelbunden, mycket langsam eller mycket snabb. Blodtrycket sjunker
ofta. Urinmingden minskar och det dr inte ovanligt med feber som inte gér att
sinka med febernedsittande medel.

Huden kan kinnas fuktig, kall eller varm. Hudfirgen blir ofta alltmer gul-
blek nir slutet nalkas. Hinder och fotter och sd smaningom ocksé armar och
ben blir bliaktiga nir blodcirkulationen férsimras. Ogonen kan vara slutna,
halvéppna eller 6ppna; ibland dr de réda och ibland rinner det tirar.

Normalt tar vi cirka 15-20 andetag per minut men den sista tiden kan and-
ningen bli snabbare eller lingsammare. Det ir heller inte ovanligt att andetagen
ir olika djupa. Det kan ocksa verka som om andningen upphoér en stund f6r att
sedan komma i géing igen. Det slem som bildas i luftréren naturligt, men som
den sjuke inte orkar hosta upp, kan ge upphov till ett rosslande ljud nir barnet
andas. Det kan lata otrevligt men den déende brukar inte besviras av det.

Mun och ldppar blir torra och det kan verka som om ditt barn ér torstigt.
Du kan fukta lappar, tunga och munslemhinna genom att droppa vatten eller
anvinda en fuktad tuss for att slicka kinslan av torst.

Dodsogonblicket

De allra sista dygnen och timmarna blir forindringarna allt mer tydliga, och
det finns inget du kan gora for att forhindra detta. Sjilva dédségonblicket dr
ofta vildigt lugnt och stillsamt.

»Det kan liknas vid slutet pi en nedférsbacke. Vanligtvis dr barnet okon-
taktbart en period innan. Sma barn somnar oftast bara in. I vissa fall kan bar-
net vara piggt till exempel under natten for att sedan bli simre och dé négra
timmar senare, siger Christina Lindstrom, sjukskoterska.

I sillsynta fall kan dédségonblicket vara mer dramatiskt med storre blod-
ningar frin nésa och mun. Sjukvirdspersonalen kan da ge ditt barn lugnande
medicin och ligga mérka handdukar i singen s att inte blodet blir lika patag-
ligt. Kramper kan ocksé forekomma i slutet men de gér att undvika genom att
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férdosera med krampmedicin.

»Kvillen di hon dog satt jag i mitt rum och spelade dataspel med en kom-
pis, mamma kom in och bad honom att gi hem eftersom min syster inte
mddde bra. Jag gick in till henne och satt bredvid tills hon inte fanns kvar
lingre. Pi slutet fick hon svarare och svérare att andas, hon blev bli. Jag
klappade pa henne och fanns dir. Jag har varit ridd f6r déden, men det ar jag
inte lingre. Det var fint och bra att vara med. Hon slapp vara ensame, berit-
tar en bror.

»Hon ldg i singen och ville se Pippi, apparaterna pyste och lit, och hennes
tvillingsyster hoppade runt. >Men tyst d4, sluta babblas, sa hon nir vi férsokte
ha en fin sista stund med henne. Tanken pa att hon var borta var vermiktig,
men det var skont att de andra barnen var kvar«, minns en mamma.

Om ditt barn dér hemma

Om barnet dér hemma ska du ringa till hemsjukvarden dir barnet ir inskrivet
eller den kontakt du fitt information om att ringa. De kommer dé hem till dig
tillsammans med en likare som dodférklarar barnet. Familjen kan sedan sjilv
gora i ordning barnet eller ta hjilp av hemsjukvirdspersonalen. Nir ni har tagit
avsked kommer en vardtransport och himtar barnet och koér till sjukhusets
kylrum. Ni har sedan méjlighet att bes6ka barnet efter kontakt med hemsjuk-
virden.

Minga forildrar vill inte att barnet 6verhuvudtaget ska ka tillbaka till sjuk-
huset eftersom det redan tillbringat sa mycket tid déir och utstitt s& manga
pafrestande behandlingar. Om barnet inte ska obduceras finns det inga
aspekter pa hur linge barnet kan vara kvar i hemmet. Manga familjer viljer
att kistligga barnet hemma. Om det ér ert 6nskemal dr det bra om ni har tagit
kontakt med en begravningsbyra redan innan dédsfallet f6r att det ska ga s
smidigt som méjligt. Det finns inga regler f6r hur kistldggningen ska ske, utan
det bestimmer du och din familj. Det blir ofta en fin ceremoni dar alla kan
bidra med sin del och siga sitt farvil till en dlskad familjemedlem. Personal
fran hemsjukvarden kan vara med, men ménga familjer viljer att vara ensamma
under denna ceremoni.

Hemsjukvirden kan erbjuda ett uppf6ljande samtal cirka en manad efter
dédsfallet for att ni ska fi prata om den vard som barnet fick under sin sista
tid i livet.

Vid ett hastigt dodsfall

Vid hastiga, ovintade dodsfall dr det extra tungt for fordldrarna att forstd vad
som sker, di de kanske inte ens har hunnit ta in att barnet har cancer. D4 finns
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Kurator

Kuratorn pa sjukhuset kan hjélpa dig
med kontakterna med férsékringskassan
och besvara andra fragor kring ekonomi,
bidrag och sa vidare.

Sorgepengj/tillfallig
foraldrapenning

Sedan 2011 har foraldrar som mist ett

barn automatiskt ratt till tillféllig féraldra-

penning under tio dagar. Det galler barn

upp till 18 &r. Foraldrarna kan ta ut de

har dagarna inom 30 dagar fran dagen

efter den dag da barnet dog. Som forald-

er raknas aven:

* make/maka som bor tillsammans med
en av foraldrarna

* sambo till en av féraldrarna

« sarskilt forordnad vardnadshavare

» familjehemsféralder.

Det finns ingen begransning i hur manga

personer som kan ta ut ersattningen

utan alla foraldrar eller personer som

raknas som foraldrar kan ta ut ersatt-

ningen samtidigt.

Om du é&r arbetssokande behdver du
inte anmala dig hos arbetsformedlingen
under de forsta tio dagarna.

Foraldrar som studerar ska fa samma
ratt som andra foraldrar till »sorgepeng«
om de forlorar ett barn. Studenter ska f&
behalla studiemedlen och fa sina studie-
1&n for perioden avskrivna.

inte tid att forbereda vare sig sjilv eller eventuella syskon. Det gor det dnnu
mer viktigt att fi prata med likaren om vad som egentligen hinde och att fi ta
avsked av barnet i lugn och ro pi sjukhuset.

Obduktion och organdonation
Obduktion sker sillan men i vissa fall kan likarna, eller du som férilder, vilja
gora en, antingen for att faststilla dédsorsaken eller f6r att fa viktiga upplys-
ningar om sjukdomen eller effekten av en behandling. Obduktion utgér en
mycket viktig killa till kunskap om sjukdomars orsak och behandling. Du som
forilder kan alltid siga nej till obduktion. Manga kinner ett obehag infor tan-
ken eftersom de upplever att deras barn redan har varit med om si méinga
ingrepp och behandlingar och vill att de ska f4 vara ifred efter déden. Andra ir
ridda for att barnets kropp ska forstoras och se ful ut. Det dr viktigt att veta att
alla obduktioner genomférs med respekt f6r den avlidne och anhériga.

»Forildrarna vill kanske ha svar pa frigor kring sjukdomen och dir kan
en obduktion hjilpa till. En familj hade bestimt sig f6r att de ville ha en
obduktion redan innan deras barn dog. Efter dédsfallet fick barnet vara kvar
lagom linge hemma innan det himtades och kérdes till sjukhus. Det kin-
des tryggt eftersom forildrarna hade vigat tinka tanken att deras barn skul-
le d6«, sdger Britt-Marie Frost, sektionschef och 6verlikare vid Akademiska
barnsjukhuset.

Donation av organ ir inte aktuellt nir barnet har avlidit av cancer pa grund
av den tunga medicinering som barnet har genomgitt.

Tillkdnnagivande av dodsfallet
Vid ett dodsfall dr det viktigt att underritta slikt och vinner. Det kan ske pd
manga olika sitt.

TELEFONSAMTAL, SMS, E-POST, FACEBOOK OCH ANDRA SOCIALA MEDIER
Det vanligaste dr forstas att ringa runt och beritta f6r dem som ber6rs allra
mest. Kanske ber man nigon eller nigra att ringa vidare till andra for att ytter-
ligare paskynda tillkinnagivandet eller f6r att man sjilv inte orkar tala med alla
pa en ging. Istillet for telefonkedjor dr det numera vanligt att ett besked om
dodsfallet formedlas genom sms, e-post, egna webbplatser, facebook och andra
sociala medier. Da sprider sig informationen vildigt snabbt vilket kan vara bra
att tinka pa.

DODSANNONS

Det vanligaste sittet att nd framf6r allt dem som man inte har daglig
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direktkontakt med 4r genom en dédsannons. Den siitts oftast in i den dagstid-
ning dir den avlidne bodde och hade sina vinner. Manga ganger vill man kan-
ske ocksd sitta in dédsannonsen i en tidning pa annan ort, exempelvis fodelse-
orten, dir landstillet ir eller den ort dir den avlidne bott tidigare under sitt liv.

SORGBREV
Ett alternativ till dédsannonsen ir ett personligt utformat brev eller kort till
slikt och vinner. Hir kan man kanske ocksa beskriva den dodes sista tid och

beritta lite mer 4n vad som ryms i en dédsannons.

SJALARINGNING

Klockringning dr kyrkans sitt att siga att nigon har dott. Forr gjordes det s snart
dédsfallet blev kint. Manga forsamlingar har numera sjilaringning en ging i
veckan. P4 sina hall 4r den helt avskaffad.

FLAGGNING PA HALV STANG
Man brukar flagga pa halv sting den dag dodsfallet intriffar eller dagen efter.
Flaggningen sker vanligtvis hemma men kan dven ske pa barnets forskola eller

skola. Flaggning pa halv sting sker ocksé ofta pi begravningsdagen.

NEKROLOG

Nekrolog eller en minnestext dr en kort levnadsbeskrivning 6ver den avlidne
och skrivs inte sirskilt ofta nir det giller barn, men det kan férekomma f6r
dldre barn. Nekrologen skrivs av nigon som ként den déde vil och inférs i tid-
ningen ganska snart efter dodsfallet. Mer information finns pa www.fonus.se.

Andra kulturer

Se vidare avsnitt om méngkulturella begravningar pi sidan 25.

Sjukskrivning

Nar de tio dagarna med tillfallig féraldra-
penning har gatt kan du behéva bli sjuk-
skriven eftersom du troligen befinner dig
i en kris. Vand dig da till din vardcentral
eller huslakare. Barnets lakare kan inte
sjukskriva dig, utan det maste goras av
en vuxenlékare. Du méste ocksa sjalv
anmala att du ar sjukskriven till din
arbetsgivare och till Férsakringskassan.
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Ibland kan man stéanga av omgivningen under den
forsta tidens chock.

Den forsta tiden utan barnet

Det otinkbara har hint och ditt barn har limnat dig. Den akuta sorgereak-
tionen kan vara vildigt svar. Det dr vanligt att drabbas av chock. Det kinns
ofattbart och angestfyllt pA samma ging. Chockreaktionen skyddar oss mot
att overvildigas av hela omfattningen av att barnet har avlidit. Den fasen varar
inte sa ling tid, det kan handla om ndgra timmar eller ett par dagar efter dods-
fallet. Mianniskor reagerar vildigt olika under denna f6rsta tid. Det finns de
som skriker, sparkar och svir, medan andra sitter tysta eller beter sig som van-
ligt. Men dven de dr i chock. Ibland visar det sig att de har stingt av omgiv-
ningen och varken kunnat lyssna eller ta in vad som har sagts eller skett i rum-
met. Kaos och f6rvirring dr ord som beskriver hur minga kinner sig de forsta
dygnen. Lis mer om chockreaktioner pd sidan 9.

»Det var si oerhort tomt att dka hem bara vi tvd. Hela virlden gungade. Det
var en vildigt fysisk upplevelse. Jag var forvinad 6ver att kollektivtrafiken rull-
lade och att folk gick till sina jobb; f6r mig hade ju allt stannat upp. Det hinder
nagot med tiden, f6r man vill inte vidare«, berittar en pappa.

»Dagarna som foljde var ett enda tocken. Jag var si ridd att jag inte skul-
le kunna sova, att jag skulle bli helt tokig. Men istillet sov vi extremt mycket
den forsta tiden. Det var tur att vi inte kunde forestilla oss innan hur det skulle
kinnas. Det finns en sidan grins som man inte kliver 6ver férrin man madste.
Jag hade den forestillningen att hander det hir di blir jag tokig, da blir jag
inlagd pa psyket. Men sa blev det inte. Sd ndgon mekanism har man som gor
att man klarar det, att inte tinka si mycket framitc, siger en mamma.
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Men ett mianniskobarn 4r ingenting annat dn visshet.
Och det stricker ut sina armar hogre dn alla himlar.

Och det kommer ett svar:

Jag dr den du élskar och alltid skall dlska.
Edith Sodergran
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Nar man ar mitt i chocken att barnet har dott ar det mycket
praktiskt att ta stallning till. Har far du tips och rad kring
begravningen, allt fran de lagar som finns till exempel pa dikter
och ddédsannonser.

Begravningen

Minga oroar sig infor begravningen. Det kan vara for att du inte vet hur du ska
gora eller for att du dr rddd att inte kunna hantera den. Vind dig till en begrav-
ningsbyra si snart som mojligt. De dr vana vid att svara pa alla slags fragor och
de kan hjilpa er oavsett kultur eller religion. Begravningen dr till for de efter-
levande, for att ni tillsammans ska kunna ta avsked av barnet.

Du kan lisa mer om sorg lingre fram i boken. I detta kapitel tar vi fram-
f6r allt upp de praktiska aspekterna av begravningen, nigot som efterfrigats av
forildrar inf6r skrivandet av denna bok. Sjilvklart skiljer sig begravningar 4t
beroende pi religion och kulturell bakgrund. Har tar vi upp de allminna reg-
ler som giller och nigra olika exempel pd hur begravningar kan ga till. I Sve-
rige finns manga olika religioner och kulturer och begravningsbyrierna och de
religiésa samfunden hjilper girna till med att svara pé de fragor som du kan ha
utover den information du hittar hir.

Den som vill planera begravningen under ett bes6k pa begravningsbyran
gor klokt i att ringa i f6rvig och boka en tid. D4 kan du vara siker pé att fa
sitta i lugn och ro. Till begravningsbyran ér alla i familjen vilkomna, dven sma
barn. Miénga begravningsbyrier erbjuder dven hembesok. Det kan vara littare
att prata i en kiind miljo, inte minst nir ett litet barn avlidit. Ett hembesok kan
ofta ordnas alla tider pd dygnet.

Hur mycket du som férélder eller anhérig sjilv vill vara engagerad och
gora praktiskt varierar. Ménga foraldrar vill ta del i begravningsarrangemang-
en si mycket det bara gér, medan andra vill limna 6ver det mesta till begrav-
ningsbyran. Ater andra vill f6lja med i begravningsbyrins arbete eller assistera
vid nagot av de olika momenten. Det kan till exempel vara att hjilpa till med
ombhindertagandet av barnet nir det ska liggas i sin kista, svepas eller klds i

Kapitel 2

Grit inte for att jag dr dod
jag finns inom dej alltid
Du har min rost

den finns i dej

den kan du hora nir du vill
Du har mitt ansikte

min kropp

Jag finns i dej

Du kan ta fram mej nér du vill
Allt som finns kvar av mej
dr inom dej

Sa vi dr jamt tillsammans.

Barbro Lindgren
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Borgerlig begravning

Oavsett om man tillhér Svenska kyrkan
eller ndgot annat trossamfund kan man
valja en borgerlig begravningsakt. Den
som forrattar begravningsakten (ar offi-
ciant) vid en borgerlig begravning kan
vara en anhdrig, van eller annan person
som ér villig att stalla upp. Har finns inga
lagliga hinder. | en del kommuner finns
ocksa sarskilt utsedda begravningsfor-
rattare och manga begravningsbyréer
har egna officianter som har genomgatt
en utbildning fér borgerliga begravnings-
forrattare.

Platsen for ceremonin ar enligt
begravningslagen huvudmannen (Svens-
ka kyrkan) som &r skyldig att uppléta
lamplig lokal for alla begravningar oav-
sett trossamfund. Det vanligaste ar att
man hanvisas till befintliga begravnings-
eller krematoriekapell.

egna klider, folja med vid de olika transportmomenten eller bira kistan eller
urnan. Ar kistan inte alltfor stor kanske nigon vill kéra barnet i sin egen bil
fran sjukhuset till begravningsplatsen. Inget dr omdjligt, men det 4r viktigt att
ta upp alla tankar ni har med begravningsbyran si att inga oklarheter uppstar.
Nir det giller mycket sma barn ér det forildrarnas bekantskapskrets som
styr vilka gister som kommer till begravningen, men nir det giller dldre barn
och ungdomar kommer ocksa barnets egna nitverk in i bilden, som kamraterna
i grannskapet, férskolan, skolan, idrottsforeningen eller andra fritidsaktiviteter
dir barnet varit med. Det paverkar i sin tur begravningen, exempelvis vilka som
deltar som gister vid begravningsceremonin och pi minnesstunden. Kanske
vill ungdomar som sérjer sin vin delta i begravningen pa négot sitt. De kan-
ske vill sjunga, hjilpa till med serveringen under minnesstunden eller bidra pa

annat satt.”

* Bo Forslund, informationsansvarig pd Fonus begravningsbyra, har skrivit en praktisk vagled-
ning for foraldrar om att begrava ett barn som vi har fatt tilldtelse att aterge delar av i ovan-
stédende text. Hela vagledningen kan du l&asa och ladda hem p& www.fonus.se.

Forberedelser infor begravning

Det gir att ha kontakt med begravningsbyran redan innan barnet har détt.
Om barnet vill kan det vara med och planera till exempel vilka singer eller vil-
ken musik han eller hon vill ha. Tondringar kan ha 6nskemil om hur ceremo-
nin ska gi till, vilka kldder gisterna ska bira och vilja gora ett testamente ddr
de skinker bort sina saker till slikt och vinner. Allt beror naturligtvis pd om
barnet eller tondringen sjilv vet om att hon eller han snart ska d och vill prata
om det. I vissa fall vill barn skona sina férildrar som de vet dr ledsna och siger
inget till dem fast de vet att de ska d6. Andra ginger vill barnet inte prata om
det. Hir kan ofta virdpersonalen vara ett stod. De ir till for barnen och doljer
inte sanningen om barnen sjilva tar upp frigan om de ska d6 snart. De hjélper
barnen att prata om det och kan ocksa stotta forildrarna.

Det kan vara svirt att veta vilken begravningsbyrd man ska vilja.
Ta girna hjilp av vinner och bekanta som har erfarenhet eller g in pa
www.begravningar.se eller www.fonus.se. Har finns kontaktuppgifter till
begravningsbyraer runt om i Sverige. De svarar pa fragor eller hjilper till att
planera en begravning oavsett religi6s tro eller kultur. Hir kan du ocksa fa
hjilp att hitta begravningsentreprendrer som ar specialutbildade pi barn-

begravningar.
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Stod till syskon

Syskon till ett barn som ska begravas behéver normalt mycket stéd. Ett sitt dr att
forbereda syskonet pa allt som ska ske och férutom det stod som ni som f6rild-
rar ger, kan ocksd begravningsbyrin bidra med en del. Det kan dels vara genom
rad till er, men ocksd genom samtal med syskonet, exempelvis under besoket pi
begravningsbyrén eller strax innan visningen eller begravningsceremonin.

Om syskonen dr med vid planeringen pa begravningsbyran kan det ibland
vara klokt att lata dem f vara delaktiga i de beslut som fattas, dven om det slut-
ligen dr de vuxna som bestimmer. Att se bilder pé olika kistor — &ven hur det ser
ut inuti en kista — och att se forslag pa blommor eller kransar kan vara ett sitt.
Kanske syskonen ska fi vilja blommor om de ska ha egna handbuketter, eller
bestimma om de ska ta med en teckning eller ett gosedjur till avskedet istillet
for en blomma.

Pa begravningsbyrierna finns en del f6remal som ér speciellt anpassade f6r
barnbegravningar. Det kan vara katafalkkliden (se ordlista pé sidan 90) i fir-
ger som passar barnbegravningar, tyger att dekorera kistan med liksom ljusstakar
som passar en mindre kista och inte dr sa pampiga som de kan vara till vuxen-
begravningar.

For yngre barn som f6ljer med sina férildrar till begravningsbyran finns
ofta en leklada. Den kan innehalla papper och kritor, sma leksaker, bocker att
bliddra i med mera. Aven under ceremonin kan det vara klokt att ta med saker
som kan sysselsitta ett litet barn.

Familjen bestammer

Du och din familj kan bestimma vildigt mycket sjilva nir det giller ert barns
begravning — den svenska begravningslagstiftningen ér generés. Det giller
bade val av plats f6r en begravningsceremoni, hur ceremonin ser ut och vad
den innehiller.

Du kan ha en religi6s ceremoni i kyrkan, synagogan eller moskén beroende
pa din trostillhérighet eller en borgerlig begravning och en minnesceremoni
hemma i tridgéirden.

Du har en minad pi dig innan gravsittning méste ske enligt lagen. Ta tid
pa dig och tink noga igenom vad som blir bist f6r dig och din familj. Idag édr
det vanligast att anlita en begravningsbyri som tar hand om allt det praktiska,
men du kan vilja att skota hela begravningen sjilv utan att anlita en begrav-
ningsbyré. Alternativt gor du en del sjilv och tar hjilp med det du 6nskar.
Manga ganger idr familjen med och planerar och gor i ordning barnet infor
begravningen, och om ni vill kan ni ocksd ordna med praktiska saker. Den som
ir hindig kanske vill snickra kistan sjilv som en sista hyllning till sitt barn.

Buddhistisk begravning

* Kremering vanligast.

* Ménga olika traditioner.

* Rikligt med ljus och rokelse.

* Mat och andra saker pd graven.

* Inget krav pa speciella gravplatser.

Hinduistisk begravning

* Alltid kremering.
* Anhériga vill vara med vid kremeringen.
« Kistan transporteras oftast till hemmet.

 Saker i kistan forekommer (olika for-
nédenheter).

* Askan sprids helst i Gangesfloden eller
dver annat rinnande vatten.

Judisk begravning

« Den judiska begravningen skiljer sig fran
den svenska framfor allt i att den sker
redan efter ett par dagar.

* Kremering bor inte utféras.

* Ritualerna kring déd och begravning ar
faststéllda i detalj.

* Alla déda hanteras likadant och man
ska &terfora de sorjande sé snabbt som
maojligt till ett normalt vardagsliv.

Katolsk begravning

* Foljer svenska begravningsseder.
* Rokelse vanligt.
« Vanligen manga begravningsgaster.

* Kremering i undantagsfall.
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Muslimsk begravning

* Tvagningsceremoni.

¢ Ansiktet mot Mecka.

* Gravsattning inom 24-48 timmar.
 Gravsattning kan férekomma utan kista.
* Kremering &r inte tillatet.

» Ceremoni vid graven.

* Krav pé egna gravplatser.

Ortodoxa kyrkans begravning

* Kremering ar inte tillatet.

* Méanga gaster.

* Rokelse.

* Kistlock avtaget.

* Begravning helst inom tre dagar.

* Fotografi vanligt pa gravstenen.

Romsk begravning

¢ Likvaka i mellan ett och tre dygn,
begravningen ska sedan ske
sa snart som majligt.

* Klas i regel i egna klader.

* Manga begravningsgaster.

* Kremering i undantagsfall.

Fakta hamtat fran skriften Mangkulturella begravningar,

utgiven av Sveriges Begravningsentreprendrer, samt
Judiska forsamlingens webbplats.

Det kan kidnnas bra att £ vara med och vilja klider till barnet och kanske
dven att fa kld pa barnet en sista ging eller ligga ner minnessaker som ska f6lja
med i kistan. For syskonen kan det kinnas skont att vara med och fi bidra,
ligga ner en teckning eller en favoritleksak. I tidningen Barn och Cancer num-
mer 2,2011 star det:

»Nir familjen skulle begrava sin dotter valde de att gora allting sjilva. Pap-
pan snickrade kistan, syskonen malade den r6d med guldhjirtan och mam-
man sydde tyget som klidde insidan av kistan och som dottern sveptes i. De
kérde dottern och kistan fran barhuset till kyrkan och till gravsittning och
skottade sjlva igen graven.

»Viville inte att ndgon okind skulle gora det. Det var vart barn och en
sjalvklarhet att vi skulle ge henne detta sistas, siger pappan.«

Generellt sett ir attityden 6ppnare ndr det giller ett barns begravning 4n en
vuxens. Det dr inte lika traditionsbundet och det dr mer accepterat att gora
som man vill. Ofta dr det ménga barn med pa begravningen nir ett barn har
dott och det dr inte ovanligt att de far sitta pA mjuka kuddar lingst fram i kyr-
kan istallet for i biankarna, kanske med block och kritor i hinderna.

Minnesstund — saftkalas eller pizzafest

Manga familjer berittar att det har varit viktigt att ha en samling efter begrav-
ningen. Det dr ofta en littnad att kunna minnas barnet, prata, grata och skratta
tillsammans. Det kan till exempel vara ett saftkalas med barnets dlsklingsglass,
en pizzafest for att hylla toniringen eller ett knytkalas déir gésterna tar med sig
maten. Aven vid minnesstunden ir det viktigt att involvera syskonen. De kan
bidra med f6rslag pé saker att dta eller att dekorera med som deras déda syskon
tyckte om. Om de fir vara delaktiga mar de bittre 4n om de limnas utanfor.

»Ett starkt minne fran begravningen var hur fantastiskt det var att f4 hora
alla som berittade om vir son. Han levde bara i tre 4r men hade berort s
manga andras liv, inte bara vart. Vi fick s& mycket kirlek och bekriftelse,
beridttar pappan till en pojke som dog for sju dr sedan.

Det dr mycket att planera, si be om hjilp av vinner eller slikt. Det ir viktigt
att nigon ir ansvarig och hiller i det praktiska under minnesstunden om den
inte arrangeras av en begravningsbyra. Det behovs ett i f6rvig uppgjort pro-
gram och en vird som ser till att programmet £6ljs. Det kan vara sidant som
att ligga fram en fotobok med bilder pa barnet, sjunga singer tillsammans,
visa ett bildspel eller minnas barnet pa ett annat sitt. Det dr ocksd en friga om
att ordna med mat, dryck, dukning och lokal. Forsok inte klara allt sjilv. Sdg
ja och ge forslag ndr andra fragar hur de kan hjilpa dig. Du kommer att bli
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f6érvanad over hur tacksamma miénniskor blir om de pa nagot sitt kan bidra till
att underlitta for er. Be ocksé négon ta foton under begravningsceremonin och
samlingen efterit. Det blir ytterligare ett sitt att minnas och prata om barnet,
bade for din egen del men ocksa for eventuella syskon. Bade syskon som redan
finns och sidana som kan komma senare fir di en tydlig berittelse 6ver hela
det déda syskonets liv.

En familj berdttar om hur de ordnade sin attadriga dotters minnesstund:

»Efter ceremonin gick den nirmaste slikten och vinnerna vidare f6r en
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hirlig fest i vir dotters smak. Allt gick i rosa med hirliga blomdekoratio- s
" et

ner, massor av rosa ljus, ett minnesbord med en massa fina saker frin vinner
i =

i skolan med mera och framfor allt massor av hennes hirligt spretiga kompi-

sar fridn 0 till 60 ar. Vi hade samlat ihop allt frin béstisar i samma alder till
En samling, i form av till exempel ett saftkalas, efter

vuxna vinner som hon hallit kontakten med genom éren, hennes favoriter ! m av till exem ; €
begravningen blir ett fint tillfélle att tillsammans min-

helt enkelt. Jag dr siker pa att hon skulle ha varit vildigt n6jd med sina gister nas barnet.

och hoppas av hela mitt hjirta att hon sig och hérde all kirlek till henne. Vi
it thaimat som hon ilskade och kolatirta till efterritt, ytterligare en av hen-
nes favoriter. Vi hade tinkt spinna vidare pa thaitemat med att avsluta det
hela med att slippa ivig rislyktor till henne men vidret ville inte det. Vi spa-
rar det till ett annat tillfille.«

Gravsten eller minnesbank

Gravstenar kan se ut pa manga olika sitt och det finns manga alternativ. Du
kan vilja en gravsten i till exempel natursten, en kombination av sten och glas
eller i form av Spoket Laban. Det kan vara ett kors i smide eller tri eller en
gravsten med ett portritt av den dode. Gravstenar kan vara bade liggande och
stiende. P4 gravstenen skriver man oftast endast den dédes namn samt fodel-
se- och dédsdata. Men man kan skriva mycket mer pa gravstenen om man vill,
till exempel en text som speglar den dédes personlighet.

Om barnet ska kremeras kan du vilja att gravsitta urnan i en grav med
gravsten, i en anonym minneslund eller str6 askan pa en annan plats. Kanske
vill du str6 askan i havet, men det kan vara bra att tinka igenom konsekven-
serna av dina val innan du bestimmer dig. Den som viljer att str6 ut askan i
havet har till exempel ingen fast plats att ga till och véljer du minneslund fir
du inte vara med nir askan grivs ner. Tink ocksa pi att den musik du viljer att
spela under ceremonin f6r alltid kommer att ta dig tillbaka till begravnings-
Ggonblicket och vara starkt f6rknippad med de kinslor du hade da.

En flicka, som vi kan kalla Anna, brukade rita regnbagar, fjirilar och blom-
mor. Till hennes begravning valde familjen att forstora ett firgglatt blommons-
ter som hon hade ritat och trycka pa ett vitt tyg som draperade halva kistan.

Begravning: Det sager lagen

Sjalva begravningsceremonin kan ske i
princip var som helst. Den kan vara inom-
hus eller utomhus, i kyrkan eller kapellet,

i hemmet, i tradgérden, vid stranden, vid
graven eller i en allman samlingslokal. Det
mesta gar for sig men ngra saker maste
du tanka pa. Gravsattning maste ske inom
en manad efter dodsfallet och man far
endast gravséatta aska eller stoft pa en
anlagd begravningsplats eller pd annan
plats efter tillstdnd. Det &r lansstyrelsen
som bestédmmer, men i tétbebyggda
omraden ar det i princip bara havet som
galler. Har du frgor eller vill ha hjalp att
planera en begravning oavsett religios tro
eller kultur finns kontaktuppgifter till alla
Sveriges auktoriserade begravningsbyréer
pa www.begravningar.se.

Via Sveriges Begravningsbyréers Férbund
kan du ocksa fa hjalp att hitta begrav-
ningsentreprendrer som ar utbildade pa
barnbegravningar.
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Du kan vélja mellan manga olika typer av gravstenar.
Ett exempel &r Spoket Laban som syns pé bilden.

»Vir sons kropp sprids
vidare i livets kretslopp
och han blir en del av
naturen och allt runtom-
kring oss. Ddrfor dr det si
viktigt att vi virdar hans
gravplats och varenda litet
blad som wvaxer dar, for

han ar overallt.«

En teckning, som forestillde Anna och hennes hund under en regnbage, for-
storades upp och stilldes bredvid kistan.

Annas aska spreds i havet utanfor farmors och farfars hus dér familjen bru-
kade segla pa sommaren.

Pi dngen nedanfér huset har familjen satt upp en bink med en minnespla-
kett pd. Dir star det »Annas bink« och hennes dédsdatum. Familjen hoppas
att folk ska sitta sig p4 banken, vila en stund och tinka pa vad de har och pa
att livet dr skort.

For andra dr det viktigt att ha en grav att ga till. En mamma beskriver hur
mycket det betyder for deras familj att ha en grav att g till och skéta om:

»Vir sons kropp sprids vidare i livets kretslopp och han blir en del av natu-
ren och allt runtomkring oss. Dérfér dr det sa viktigt att vi vardar hans grav-

plats och varenda litet blad som vixer dir, f6r han dr 6verallt.«

Kyrkoavgift

Alla medlemmar i Svenska kyrkan betalar kyrkoavgift via skattsedeln. I denna
ingér begravningsavgiften som alla personer som ér folkbokforda i Sverige
betalar. I kyrkoavgiften ingér dessutom prist, kyrkomusiker, lokalupplitelse
och utbirning och sinkning. Dessa tjinster giller dven i annan férsamling dn
hemférsamlingen.

Begravningsavgift

Alla som ir folkbokforda i Sverige betalar en begravningsavgift via skattsedeln,
oavsett om man dr med i Svenska kyrkan eller inte. I begravningsavgiften ingir
gravplats under 25 ér, gravsittning och kremering, vissa transporter av kista,
lokal for férvaring och visning av stoft och lokal f6r begravningsceremoni utan
religiésa symboler.

Vad kostar en begravning anordnad av begravningsbyra?
En begravning kostar vanligtvis mellan 20 000 och 25 000 kronor. D4 kan det
till exempel ing kista, kistdekoration, vissa nédvindiga transporter och béra-
re, dodsannons, ceremoni samt en enklare fortiring. Aven begravningsbyrins
arbetskostnader samt eventuella férsamlingsavgifter, till exempel hyra av for-
samlingssal vid minnesstund, ingir. Eventuell gravsten och bouppteckning till-
kommer. Bouppteckning behovs oftast inte nér ett barn har dott, men det kan
finnas undantag. En gravsten kostar fran cirka 5000 kronor och uppét och en
bouppteckning fran cirka 3 500 kronor.

Den enklaste typen av begravning kostar runt 6 000 kronor. D4 ér det mesta
utom en enkel kista samt transport till ndrmaste krematorium utan nigon
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begravningsceremoni bortvalt. Nédvindiga handlingar och begravningsbyrans
arbetskostnad ingar dock.

En del begravningsbyréer subventionerar barnbegravningar. Det kan vara
att de tar mindre betalt for sina tjanster och ger rabatt pa kistan. Det gér exem-
pelvis Fonus, en kooperativ kedja, som finns 6ver hela landet. Lis mer pd
www.fonus.se. Aven manga privata begravningsbyrder subventionerar barn-
begravningar. Dessa hittar du pd www.begravningar.se.

Ekonomi
Kontrollera om du har férsikringar som ticker begravningskostnaderna.

Nir ett barn dor kan det finnas skil att undersoka vilka speciella barnfor-
sikringar som kan komma att falla ut. Vissa fackforbund har en barngruppliv-
forsikring som ingdr obligatoriskt i medlemsavgiften. Andra fackférbund har
en barngrupplivf6rsikring som medlemmen tecknar och betalar premien for.
Dessa forsikringar giller normalt for barn som doér fram till det &r barnet fyller
18 4r. Forsidkringsbeloppet dr normalt cirka 25 000 kronor.

Barncancerfonden ger ett ekonomiskt stod som betalas ut till f6rildrar som
har forlorat sitt barn i cancer. Syftet dr att ticka begravningskostnader och
andra utgifter som kan uppsta i samband med att barnet d6r. Stédet motsvarar
ett halvt basbelopp och betalas ut till familjer vid dédsfall som intriffat fram
till den dag di barnet fyller 20 4r. Kontakta kuratorn pé det sjukhus dar ditt
barn behandlats for mer information.

Bor du i Géteborg ger kommunen ett ekonomiskt stdd till alla familjer som

har barn under 18 4r som avlidit oavsett dodsorsak. Detta stod infordes efter

den stora diskoteksbranden 1998.

Priset pa olika begravningar
varierar beroende pa
foljande:

* Om man ar medlem i Svenska kyrkan
eller inte.

* Om det kravs flera eller 1anga trans-
porter.

* Om hemfdérsamlingen debiterar hoga
avgifter eller kanske inga avgifter alls for
extra tjanster.

* Dédsannonsens storlek och om annon-
sering sker i flera tidningar.

* Om man onskar sang- eller musiksolis-
ter eller kanske en orkester.

* Om begravningen sker p& annan ort.

* Hur manga gaster man bjuder och vad
man bjuder pa.

* Om man valjer en familjegravplats eller
endast minneslund.

* Om personen inte ar folkbokford i
Sverige.
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En barnkista far vara personlig och kan se ut hur som
helst, till exempel som en Bobby car.

Hur ska jag klara begravningen?

Det finns inga ritt eller fel for hur man ska bete sig under sjilva begravning-
en. Det ir lika ritt att grita som att inte gora det. Det dr naturligt att kinna
sig oerhort fortvivlad. Begravningen gor det s tydligt att barnet verkligen
har détt och att det dr oaterkalleligt. Det gor ont i sjdlen och det kan dven
gora fysiskt ont. Du kan kidnna dig yr och fi svért att andas, ha ont i magen
och i bréstet, men smirtan dr en del av sorgen. Det 4r en helt normal reak-
tion. En del férildrar far dngestdimpande medicin f6r att orka genomlida
begravningen. Det bista dr dock om man orkar nirvara utan lugnande medel
eftersom begravningen blir en del i den svéra bearbetningen av att forsta vad
som skett.

En mamma beskriver de starka kinslorna under sin lille sons begravning:

»Jag glommer aldrig hur det kdndes att st dér i kyrkan och se den lilla vita
kistan lingst fram i altargingen. Hur tirarna strémmade ner f6r mina kinder
och hur hjirtat tycktes vara utslitet ur brostet pa mig, di jag for sista gingen
fick vila 6gonen pi mitt barn.

Locket stod 6ppet och de nirmaste i familjen fick ga fram for att sidga farvil.

Dir lag han, vér fina pojke. Alldeles stilla med slutna gon och med sin gula
favorittroja pé sig. Huden hade en gulaktig vit nyans som paminde om vax, och
jag minns den iskalla kyla som spred sig upp genom mirg och ben nir man
rorde honom.

Runtomkring hans lilla kropp lig féremal som betydde olika saker. En liten
bukett blasippor, kort pa syskonen, hans favoritnalle, en dnglaberlock, en lek-
sak, en Labanfigur och en sten med orden >Alskar dig.

Han lig inbiddad i en varm och mjuk filt med Spéket Laban p4, och hans
sma bleka hinder vilade p4 varsin sida om kroppen.

Hade jag inte varit s bedévad inombords si hade jag nog krikts rakt ut
6ver alla blommor, alla biankar och pa det gamla stengolvet.

Jag var p2 MIN SONS begravning, och dir lig han DOD i en kista.
DOD!

Det var alltfor otroligt och vansinnigt att forstd, och min hjirna var inte
kapabel att ta in den information som vittnade om sanningen.«

Bil till himlen

For mamman till en liten pojke som dog nér han var tre och ett halvt &r var
en liten vit kista lingst fram i kyrkan en otinkbar syn. Sjilvklart skulle han
istillet begravas i en kista som sig ut som hans dlskade réda Bobby car — och
f6r begravningsbyréin var det inga problem.
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»Nir gisterna klev in i kyrkan var det manga som drog en littnadens suck
nir de sig kistan; det blev att de log lite grann«, berittar mamman.

Sonens begravning var mer en hyllningsceremoni dn en avskedsceremoni.
Familjen holl tal, visade bildspel och hade valt sina egna singer.

»For mig var begravningen framf6r allt viktig f6r omgivningen, for att
de skulle i ta farvil. Fér mig hade min son redan limnat; mitt avsked hade
redan skett.«

Bada dessa forildrars tankar och reaktioner dr lika »normala«. Det 4r ingen
som kan siga hur just du ska kiinna eller agera under begravningen. Det kan
ocksi skifta snabbt mellan grat och skratt, dven f6r vuxna. Efter begravningen
kan det bli ljusa 6gonblick under minnesstunden nir ni delar med er av min-
nen som faktiskt kan fi er att le mitt i det svarta.

Forbereda syskon

For syskon kan begravningen, precis som for forildrar och andra vuxna, vara
en hjilp att f6rstd det som har hint. Men de miéste forberedas innan och ha en
vuxen som tar hand om dem under begravningsakten. Du som férilder kanske
inte har kraften i den stunden. Dirfor dr det viktigt att nigon annan nirsta-
ende som syskonen litar pd och tycker om finns till hands och ser till syskonen
under visning och begravning.

Barn behover precis som vuxna f6rstd och ta till sig att nigon som de édlskar
har détt och aldrig mer kommer tillbaka. Naturligtvis maste man anpassa vad
man siiger och gor efter syskonens alder. De behéver ocksa fa hjilp att verklig-
hetsanpassa sina fantasier. Och det ér stor skillnad mellan en tredring, en dtta-
dring och en fjortondrings sitt att sorja och resonera.

Det ir viktigt att forbereda barn inf6r visning och begravning. Férbered-
elserna méste anpassas efter barnets alder. Mycket sma barn kommer inte att
f6rstd vad som hinder och behéver bli burna i en trygg famn. De behéver fa
konkreta forklaringar om vad d6d dr. Man kan séga att nir vi dor, slutar vi att
andas, hjirtat slutar att sl (1at barnet kinna pa sitt eget hjirta eller ditt) och
har och naglar slutar vixa. Nar din bror dr déd kan han inte kinna nagot ling-
re, till exempel om vi nyper honom i handen, och han tinker inte lingre.

Kanske har ni méjlighet att bes6ka kyrkan, platsen f6r minnesstunden och
gravplatsen i forvig for att pd sitt bekanta er med de olika platserna och »repe-
tera« de olika momenten i begravningen. Sidana férberedelser, som begrav-
ningsbyran kan hjilpa till att arrangera, ger ocksi de vuxna virdefull trygghet.

Storre barn behéver mer precis information om det som kommer att ske.
Atle Dyregrov, norsk psykolog och fil dr med 30 érs erfarenhet av att arbeta

med barn och ungdomar i sorg, ger hir nagra goda rid:

Tips pa webbplatser

www.barncancerfonden.se/foreningar
Genom barncancerféreningarnas Vi som
mist-grupper kan du traffa andra foraldrar
som mist sitt barn.

www.begravningar.se

Har du fragor eller vill ha hjalp att planera
en begravning, oavsett religios tro eller
kultur, finns kontaktuppgifter till Sveriges
auktoriserade privata begravningsbyraer
pé denna webbplats. Dessa ingar i Sve-
riges Begravningsbyrders Férbund, SBF.
Har finns bland annat en bra nedladd-
ningsbar pdf, Om olika kulturers traditio-
ner och ceremonier vid begravningar.

www.febe.net

FEBE &r ett natverk av féraldrar som alla
har mist barn. Genom FEBE kan du f&
méta och prata om din sorg med man-
niskor som befinner sig i en liknande
situation.

www.fonus.se

Fonus é&r en folkrérelseagd begravnings-
byrd och en rikstackande kedja. De har
mycket bra informationsmaterial kring
dddsfall och begravningar, bland annat
de nedladdningsbara pdf:erna Nér tiden
stannar till med checklistor samt Att
begrava ett barn, en praktisk vagledning
for féréldrar.

www.raddabarnen.se

Réadda barnens webbplats dar du hittar
information om barns rattigheter och tips
om samtalsgrupper for unga. Har finns
ocksa mojlighet for dig som foralder att
ringa eller mejla och f& svar pa funde-
ringar du har i ditt féraldraskap.
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Tips pa webbplatser forts

www.socialstyrelsen.se
Innehéller en del formell information
kring dodsfall.

www.spadbarnsfonden.se
Spéadbarnsfonden ér en ideell férening
med syftet att stodja de som mist barn
och verka for att radda fler barn till livet.
Stéttar dven anhdriga till nd&gon som for-
lorat barn.

www.svenskakyrkan.se

Har finns bra information om vad som
hander fére, efter och under en begrav-
ning, framst i Svenska kyrkans regi.

www.vsfb.se

Féreningen Vi som forlorat barn, ar en
ideell férening som ger stod till forald-
rar i sorg men som aven stravar efter att
kunna finnas till for syskon och évriga
anhdriga.

Innan visning och begravning

Lat barnen veta:

* hur det kommer att se ut i rummet dir kistan ér, hur det ar dekorerat,
om det finns blommor, ljus och si vidare

* hur kistan ser ut, om den dr 6ppen, vilken firg den har, hur den dr

dekorerad

* hur den dode ser ut, firg pé ansikte och hinder. Lt ndgon som kinner
syskonet ga in forst och sedan beskriva hur den dode ser ut. Aven som
tordlder bér du vara medveten om att ditt déda barn kan ha forindrats sedan
du sdg det sist, sa det dr viktigt att du sjdlv forst ser ditt barn innan
du eller nigon nirstiende tar in syskonen.

Beritta for barnen:

* vilken temperatur det dr i rummet och att den déda férvarats kallt och att
det dr dirf6r huden kinns kall vid beroring. Forklara att den déde kinns stel
under den mjuka yttre huden

* att det inte dr farligt om vuxna reagerar med stark grat och oro och att det
beror pé att de tycker si mycket om den som dott

* att barn har ritt att reagera precis som de sjilva kinner. Ingen kommer att
siga nigot om de inte griter, men om de kidnner for att grita gor det ingen-
ting

* att de sjdlva kan ta pd, krama eller pussa den déde om de vill, men att det inte
dr alla barn som vill géra det och att de inte behdver gora samma sak som de
vuxna gor.

Om ett barn inte vill ga in till den d6de ska man ta sig tid till att stotta barnet
till att g in, men utan att pressa det. En del barn gér snabbt ut igen, men vill
kanske gi in en ging till senare. Lét barnet sjilv bestimma takten.

Mindre barn bér fi veta att locket pa kistan sitts pd innan den déde
begravs. Detta for att de annars med stor sannolikhet tinker att den déde far
jord pa sig och att det vore otickt att fa jord i munnen och i ansiktet.

Som férilder behéver du ocksi forbereda dig, till exempel genom att ta reda
pa var toaletterna finns om syskonet plétsligt behéver ga dit. Prata ocksé med
nagon ndra anhérig eller vin som kan ta hand om det minsta syskonet under
ceremonin — barnet kanske blir oroligt och vill ga ut.

Dokumentera till senare
Bilder av barnet medan det levde dr ett st6d £6r minnet for efterlevande sys-
kon. Det ir dven vanligt att ta bilder pa det déda barnet under visningen.
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Barn har ofta en mer oproblematisk syn pa bilder 4n vuxna och kan vilja se
dem sjilv eller visa dem for vinner och sliktingar. Det méste vi som vuxna ha
forstéelse for. Bilderna som tas kan vara bra for att stotta minnet for ett litet
barn senare nir det borjar friga om sitt déda syskon. Det giller bade for sys-
kon som fods efter det att barnet dott och for sidana som var smibarn nir
det skedde. Speciellt nir barnet kommer i tonéren kan det vara viktigt att
veta att han eller hon var med under visningen och dé kan bilderna vara bra
att ha. Efter visning och begravning dr det viktigt att prata med barnet om
vad det har varit med om. Barn samlar intrycken till en ny f6rstielse om vad
déden dr. Genom visning och begravning blir det overkliga verkligt, det sker
en integrering av det som de tagit in genom sinnena.

Magne Raundalen, vilkind barnpsykolog som liksom Atle Dyregrov arbe-
tar vid centret f6r krispsykologi i Norge, ger ett exempel pa hur barn kan tinka
och agera:

»En pojke som férlorat sin bror lade olika leksaker och annat till honom i
kistan, bland annat en stor pise med M&M som varit broderns favoritgodis.
Men si gick han tillbaka och plockade upp godispasen igen och sa: >Han kan
ju dnda inte dta nu s jag behiller den.«

Det ir ett exempel pa hur barn kan resonera, som ju skiljer sig vildigt frin
vuxnas syn pa hur man beter sig, men som visar att pojken nu insett konse-
kvensen av att brodern ir dod.

Sma barn tar saker bokstavligt, sa om du sdger att det déda barnet dr i him-
len kan det komma sidana hir funderingar:

»En fyradrig pojke, vars syster dott, ligger i singen och tinker och siger
till sin mamma: >Jag vet, om nu Ida ér i himlen sa kan ju du dka upp i en heli-
kopter och ta en lasso och finga Ida si kan hon komma tillbaka till jorden till
0ss igen.«

Ett barn under tre dr kommer inte forsta si mycket av visning eller begrav-
ning, men deltagandet kan fi en stor symbolisk betydelse ndr barnet blir dldre.
Det kan kinnas bra i efterhand att veta att han eller hon var med nir syskonet
begravdes dven om barnet inte kommer ihdg det.

Barn sorjer pa sitt eget vis, beroende pé alder, mognad och kon. De sorjer i
sin egen takt och behover fi leka, rita och gora saker tillsammans med kamra-
ter likavil som att prata med vuxna, syskon och jaimnariga. Det ir deras sitt att
bearbeta sorgen.

Barn klarar inte av att vara i den intensiva sorgen i mer dn 20-25 minuter
i taget. Sedan behéver de ha lite roligt. Barn har en f6rmaga att snabbt kunna
skifta mellan det vildigt sorgliga och det roliga, enligt Magne Raundalen.

Lis mer om barn och ungas sorg i avsnittet om sorg pa sidan 63.
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FOTO: COLOURBOX.COM

Tackkort

Efter begravningen brukar man e-posta eller skicka tackkort till de som del-
tagit. Det finns firdiga att kopa, men om du vill formulera nigot sjilv finns hir
nagra exempel pa hur man kan skriva:

Tack for all omtanke som visats oss i vir sorg. Tack ocksé f6r personligt
engagemang, alla blommor och minnesgéivor som har bidragit till att hedra
minnet av NN, vér kira son/dotter.

Ett varmt tack for alla bevis pa vinlighet och deltagande i min stora sorg
samt for alla vackra blommor.

Tack snilla du f6r din omtanke och f6r blommorna till NN:s begravning.

Tack for blommorna och omtanken vi fick nir NN dog. Vi uppskattar
verkligen din vinskap och ditt engagemang.

Tack for att du kom och delade denna stund med oss nir NN begravdes
och for besoken under var kamp. Fortsitt girna att hilla kontakten.
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MIN SORG AR STOR

Min sorg

ar stor

mitt hjirta
tungt

som sten
min lingtan
ryms inte
pé jorden

Barbro Lindgren

Allt dr nira,
allt dr lingt ifrin.
Allt dr givet

minniskan som 14n.

Pir Lagerkvist

VID HIMLENS GRIND

Vid himlens grind
dir bliser en vind
fran nirmaste stjirna

s4 sval mot din kind.

Vid himlens port
stér tofflor pa rad
ndr barfota dnglar

gar molnpromenad.

I himlens sal
dr viggarna bla.
Dir leker Var Herre

tittut med de sma.

Britt G Hallgvist
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Nir en minniska dor

flyttar hon in i tridet och griset.

Darfor susar det alltid av liv
nir vinden gér genom triden

och far griset att viska.

Peter Curman

VAR ANGEL

Vi saknar dig var dngel
och sorgen ar sd stor
Viville lira kinna dig mer,

bade far och mor.

Du bor i vira hjirtan
men i oss finns ett sir.
Ett barn for lite

finns det alltid i familjen vér

Okiind forfattare

NU FODS ETT BARN

Nu fods ett barn
och nu

och nu

En stund pé jorden
foddes du

Och nigon andas
sista gdngen

varje stund

Nu andas nigon
inte mer

och nigon ser

for sista gangen
nattens grimoln brista
Varenda dag

ar alltid forsta dagen

och den sista

Barbro Lindgren
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Dodsannons

Dédsannonser kan utformas pa ménga sitt. Numera dr de religésa symbolerna
korset, davidstjdrnan eller halvméinen inte si vanliga som f6rr. Du kan vilja ett
foto pd barnet, en barnteckning eller nigon av de firdiga symbolerna. Hir ar

nagra exempel pd hur dédsannonser kan se ut.

Var dlskade son
Min lillebror

NN
*9 September 1998

Har idag lamnat oss for
ett liv i Nangijala
Vi saknar dig
sa otroligt mycket

Mellanby
den 16 februari 2012

ADAM och BRITTA
CECILIA
Farmor
Ovrig slidkt och vénner

Till livet du kom
fran livet du gick,
du sag pa oss
ett 6gonblick.
Varfor du vande?

— vi soker ett svar.
For alltid skall minnet
av dig finnas kvar.

Ni som vill dela sorgen
med oss dr vilkomna
till kyrkan 19 februari
klockan 12.00.
Valfri kladsel.
Efter akten inbjudes till
minnesstund.
Vinligen svara till
begravningsbyran,
010-00 00 00
senast 16 februari

Vir édlskade lilla
NN
* 12 mars 2010

Har hastigt 1dmnat oss
i sorg och fortvivlan

Storstad
den 16 februari 2012

PAPPA och MAMMA
David, Elin
Mormor och Morfar
Fredrika och Gustav
Farfar

) Hans
Ovrig slikt och vinner

En liten dngel kom,
log och vinde om

Begravningen dger

rum fredagen den

19 mars kl. 14:00 i
S:t Olofs kapell.

Ljus kladsel.
Efter akten samlas vi
for en minnesstund

@)

Var élskade
NN
* 6 mars 1997

Svart att se i unga dar
friska blommor falla,
tungt att mista dig,
som var
glddjen for oss alla.

Lillkoping
den 16 februari 2012

PAPPA och MAMMA
IDA
Johan
Morfar och Karin
Lena och Magnus
Moster Nina
Faster Olga med familj
Ovrig slakt och vinner

Begravningen dger
rum inom familjen.
Istallet for blommor

stod gdrna

Barncancerfonden

p-g-902090-0

[ ]
Sl

Var dlskade dotter
NN

* 2 januari 2011
Har lamnat oss i sorg och saknad

Smastad
den 16 februari 2012

PAPPA och MAMMA
Ovrig slakt

Dina sma fotter
fick inte gora nagra avtryck
iden hér varlden
men du var en rorelse sa stor
att den fyllde hela min kropp
och mitt hjérta ropar efter dig
tills det slutar sla

Begravningen dger rum
fredagen den
2 mars kl. 13:00 i
S:t Olofs kapell
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Nar ett barn dor — en tidsaxel

Manga saker ska ske nir niagon doér. Hir dr en enkel tidsaxel f6r att ge en bild
av tiden fram till det barnet dr jordfist eller kremerat.

Dbdobdd

Lékare dodforklarar
barnet. Sjukvarden
rapporterar dodsfallet
till myndigheterna.

En lakare faststéller
dodsorsaken och skriver
en dodsattest. Obduk-
tion &r inte s& vanligt i
dessa fall, men i de fall
det behdver goras sker
det med storsta respekt
och varsamhet.

Det &r nar det avlidna
barnet gjorts i ordning

i sin séng hemma, pa
sjukhuset eller annan
plats. Manga foraldrar vill
gora detta sjalva, men
annars tar vardperso-
nalen bort katetrar och
kanyler, sluter 6gon-
locken, tvattar, kammar
och gor i ordning barnet
for att de anhoriga ska
kunna ta ett fint avsked.

Det ar ett kylutrymme
dar den som dott ligger
pa en bar. Oftast ligger
den avlidne i b&rhuset
tills han eller hon bad-
das ned i kistan och fors
till begravningsplatsen.
Om familjen vill kan det
doda barnet laggas i kis-
tan direkt hemma eller
pa sjukhuset och sedan
foras till bisattningslo-
kalen.
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Nar kistan med den dode
branns blir det kvar en
aska som sedan grav-
satts. Det kallas kreme-
ring. Urnan eller askan
kan sedan séttas i jord-
grav, gravkammare eller
minneslund. Den kan
aven spridas pa annat
sétt som éver havet, men
da kravs ofta tillstand
frén lansstyrelsen. Se
vidare sid 27.

remen vxg

Nar den déde begravs
i sin kista kallas det
jordbegravning. Kistan
kan séttas i en jord-
grav, gravkammare
eller minneslund.

Att svepa betyder att det
doda barnet klas i de kla-
der familjen bestamt,
gors i ordning och bad-
das ned i kistan. Klader-
na kan vara nyinkopta,
gamla favoritklader, pyja-
mas eller en svepning
fr@n begravningsbyran.
Ni bestammer sjalva. |
kistan kan ni ocksa lagga
ned minnessaker som en
leksak, teckningar, blom-
mor eller annat.

Visning ar nar man tar
ett personligt avsked av
det déda barnet nar det
ligger i kistan. Det ar en
stamningsfull och viktig
del i begravningen och

i sorgen. Man kan aven
lagga ned en minnessak
i kistan under visningen.
Glom inte att forbereda
barn som ska ta avsked
infor visningen s& att
det blir en fin upplevelse
for dem.

Det ar ett forvarings-
rum for kistor i vantan p&
begravningsceremoni,
kremering eller gravsatt-
ning. Bisattning betyder
att man for den dodes
kista till bisattningsloka-
len och forvaring av kis-
tan. Ibland kan bisatt-
ning ocksé innebéra det
man gor i samband med
svepningen.

Det &r det som i var-
dagligt tal kallas for
begravningen. En
begravningsceremoni
kan vara religios eller
borgerlig. Det ar oftast
ett avsked av den som
dott nar personen ligger
i sin kista. Om kistan ar
6ppen bor man infor-
mera om det i forvag
s att alla begravnings-
gaster ar forberedda.
Ibland kan ocks8 cere-
monin ske nar den som
dott redan ar kremerad,
dé& med askurnan istal-
let for kistan.

Efter begravnings-
ceremonin ar det vanligt
med en minnesstund. D&
samlas familj, anhoriga

och begravningsgaster 6ver
nagot att ata och dricka for
att dela sorgen och min-
nena av det déda barnet.
Man kanske ordnar med
ett saftkalas eller en pizza-
fest istallet for det mer tra-
ditionella begravningskaffet
som nar aldre avlidit. Under
minnesstunden kan man
ha bilder av den dode fram-
me, beréatta minnen och
ofta blir minnesstunden en
viktig del i sérjandet.
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Det forsta aret beskrivs ofta som det tyngsta. Nu ska ni for

forsta gangen gora allt det vardagliga och hogtidliga utan en
familjemedlem. Har far du stdd och tips pa hur du kan orka

genom denna period.

Forsta aret

Efter begravningen slipper ofta den forsta chocken successivt. Det dr ocksa
dd som du undan f6r undan bérjar inse att du nu ska anpassa livet till att for
alltid leva utan ditt barn. Den insikten ér svér att fi och tar ofta lingre tid dn
mainga tror.

Det dr vanligt att tycka sig hora, se eller kinna nirheten av den déde bide
ndr du dr vaken och i drémmen nir du sover. Detta kan paga linge. En pappa
berittar:

»Fast det nu dr tre ir sedan min son dog upplever jag nistan varje morgon,
ndr jag dr i det dir stadiet av néstan medvetande precis innan jag vaknar pa rik-
tigt, ett pang i hjirtat nir jag tror att han lever och sedan lika snabbt kommer
ihag att han dr d6d.«

Under ganska lang tid 4r det inte heller ovanligt att tycka sig se sitt doda
barn till exempel ute pa stan. Samma jacka, har eller rérelseménster far hjirtat
att hoppas, tills du forstér att du har tagit fel.

De hir upplevelserna kan lugna och trésta och samtidigt vicka sorg, sak-
nad och fértvivlan nir du inser att det som har hint verkligen dr sant. Det dr si
svért att forsté att den, som till alldeles nyligen levde och fanns i ens nirhet, nu
for alltid 4r borta.

Sa hir skriver en mamma om de forsta veckorna efter det att deras sjuariga
dotter dott:

»Det dr en konstig blandning av kinslor som vi levt med de senaste dagar-
na. Kinslor vi inte alls var beredda pi. Med tanke pa den sista veckan nir hon
var s dalig si kdnner vi en tacksamhet och littnad 6ver att hon faktiskt slapp
gd igenom flera mycket jobbiga stadier av sjukdomen. Hon var pd topp in i det
sista och var lycklig och bekymmersfri. Det var sa sjalvklart for henne att allt

Kapitel 3

Ibland liksom hejdar sig tiden ett slag
och néigot alldeles ovintat sker
Virlden férandrar sig varje dag

men ibland blir den aldrig detsamma mer

Alf Henrikson
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skulle ga vigen. Jag har list mycket om att barn ofta vet langt innan férildrar-
na att de kommer att d6. For henne var det inte si. Vi pratade ofta och odra-
matiskt om déden och hon sa att hon skulle kissa pa oss om hon kom férst. Vi
hade bestimt att den som dker forst skulle vinta in de andra si nu hoppas vi
att hon vintar pa oss. Igir var jag ute och promenerade i regnet, kanske var det
hon som kissade?«

Vilsna

En del férildrar beskriver hur de kint sig vilsna eftersom vardagen sedan gan-
ska ling tid tillbaka uteslutande bestatt i att virda barnet hemma och pé sjuk-
hus. Nu ska de étergi till en vanlig vardag, men vad ska denna vardag bestd av?
Den forsta tiden efter dédsfallet brukar f6rildrarna vara sjukskrivna. Likare
kan inte sjukskriva for sorg, men diremot dr ju manga forildrar utmattade och
deprimerade under en period. Nagra familjer beskriver hir hur det var f6r dem:

»Man fir anpassa sitt liv och ta hand om syskonen, men det idr ocksa viktigt
att dka bort sjdlva och varda parrelationen. Hur ska du orka vara férilder om
du ir sliten, trétt och témd pé energi? Man maste odla nirhet, siger en pappa.

Eftersom dédstallet ofta har foregitts av en lang sjukdomsperiod bir ménga
forildrar redan pa mycket svira erfarenheter av linga behandlingar och ling-
varig stress. Det blir svirt att bearbeta denna tid, eftersom dodsfallet har en
tendens att 6verskugga allt.

»Den dir linga perioden i konstant anspinning satte sina spar. Den gjorde
mig glémsk och splittrad och trétt flera ar efterit. Jag kan kinna skillnad f6r
varje ar som gar. Gradvis fir jag andra reserver och uppticker saker som gar
littare att géra nu dn for bara tvi—tre r sedan, berittar en pappa som foérlora-
de sin son f6r sju dr sedan.

En pappa pipekar ocksa att man ska vara beredd pa att det plotsligt dimper
ner brev frin myndigheter och féreningar med barnets namn pa och att barn-
bidraget upphér med ett formellt brev som kan upplevas som kénslokallt.

Det finns ocksa vissa praktiska saker som maste avslutas. Om barnet har
varit medlem i en idrottsklubb, forening, scouterna och si vidare ska medlem-
skapet avslutas om det inte gjorts redan fére begravningen. Det kan dven fin-
nas prenumerationer, férsikringar och annat som ska avslutas eller skrivas 6ver
pA ndgon annan.

Tomhet i vardagen

I synnerhet de forsta méinaderna ér fyllda av piminnelser, och ett par forild-
rar berittar att f6r deras del utgjorde vardagen det som var svirast att hantera
under den forsta tiden.
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»V1ivar beredda pa att julen skulle bli svir si da hade vi bestimt att vi skulle
g till graven och tinda ljus och pé andra sitt minnas véir dotter. Men det var
mycket virre med de vanliga dagarna i borjan. Att bara limna tv barn pd dagis
och skola istillet for tre, att bara kopa vinterklider till tvd, duka bordet till fyra
och inte till fem, alla dessa tillfillen i vardagen nir det hela tiden saknades en
person. Det var vi inte forberedda pa.«

Aterbesok pa sjukhuset

Minga sjukhus erbjuder aterbesok pé avdelningen efter en tid. I de fall sjukhu-
set inte hor av sig sjilva dr du alltid vilkommen att sjilv ringa och boka en tid
for aterbesok och samtal med ditt barns likare. Det kan vara skont att 3 stilla
fragor som du kanske har gitt och funderat pa. Det kan kinnas vildigt jobbigt
att komma tillbaka forsta gingen, men dnda kidnnas bra efterét.

En mamma delar med sig av sin upplevelse av att komma tillbaka till avdel-
ningen en tid efter det att deras lille son avlidit:

»] ena hornet, innan man gér in pa avdelningen, star alla rullstolar parke-
rade tillsammans med avdelningens cykel och linebarnvagnar. Lingst in mot
viggen skymtade jag den; min sons dlskade lilla rullstol som han alltid dkte
ombkring i. Jag kinde hur 6gonen tirades och blicken blev suddig.

Jag smet snabbt in genom dérren och vidare in pa avdelningen. Min sambo
gick fére mig in till receptionen och det dréjde inte manga sekunder innan
den forsta vilbekanta rosten ropade pa oss. Allt fler ur personalen sl6t upp runt
ombkring och alla frigade med medlidsamma blickar hur det var med oss och
hur vi héll oss uppe.

Jag kiinde hur hela huvudet surrade och blicken kindes ostadig. Dromde
jag, var vi verkligen hir igen?

Knina skakade som asplov och jag kunde inte sluta grita. Herre Gud, var
det sa hir jobbigt det kindes?

En av vira gamla skéterskor kom fram till mig, klappade mig pa axeln och
fragade om vi ville ha lite kaffe. Hon sade att hon kunde f6lja med oss direkt
till samtalsrummet om vi inte orkade gi igenom avdelningen. Jag tackade och
f6ljde lingsamt efter. Nir vi vil kom fram sa slog jag mig snabbt ner i soffan
och tog ett djup andetag. Hjirtat slog i hundranittio och pulsen dunkade som
stora trummor i mina tinningar.

»Jag hade ingen aning om att det skulle kinnas si hir jobbigts, sa jag till min
sambo och suckade.

Han instimde tyst och sedan satt vi bara dir en stund och sa ingenting. Vir
likare anlinde fem minuter senare och hilsade oss vilkomna. Samtalet pagick
ungefir tvd timmar, och vi gick igenom allt mellan himmel och jord angéende
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vir sons sjukdom, behandling, dédsfall och om hur vi hade det s hir efterét.

Jag nimnde for likaren att det faktiskt var virre att komma tillbaka till avdel-

ningen nu idag, dn det var att komma hem till huset efter det att vir son hade

dott. Konstigt, men sant. Efter samtalet sa kindes det lite bittre och jag kunde
o faktiskt forma mig att gi ut pa avdelningen.
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Vi métte ytterligare personal och likare, men nu hade jag hunnit smilta
den forsta chocken sa att jag kunde prata igen. Det var skont att hora att de
tinkte pd oss och att de foljde var kamp pa bloggen. Vi fick ocksa ett trevligt
samtal med en annan mamma (en familj vi lirt kinna pa avdelningen), dir vi
satt ner och pratade gamla minnen, hur det gick f6r dem i behandlingen och
om framtiden.

Och tro det eller ej, men niir vi skulle sitta oss ner och fika sa hittade jag
inget mindre dn min sons lilla docka som hade kommit bort! Den lig dir helt
sonika i en liten dockvagn ungefir som om den ville siga: >Ja, kommer ni dntli-
gen. Jag har ju legat hir och vintat!«

e LT TR LA

Hantera hégtider som jul, pask, fodelsedagen och dédsdagen
Vid stora hogtider, fédelsedagar, skolavslutningar och liknande blir det sa tydligt
att en person saknas och det tomrummet kan kinnas mycket smirtsamt.

En familj berittar att studenten var en av de virsta dagarna. Dottern skulle
ha varit med sina klasskamrater pa ett lastbilsflak med studentméssan pé, men
s blev det inte. Hon dog tidigt pa véren och fick aldrig uppleva studenten.
Familjen var med pa avslutningen och tog emot betyget hon skulle ha fatt.

»Det gjorde ont att vara med pa skolan, se hennes vinner och att hon inte
fick vara med. Det kindes orittvist, men vi forsokte glidjas med de andra.«

For att underlitta kan ni géra upp en plan f6r hur ni ska géra vid de olika
hogtiderna. Kanske 4r det bittre att fira jul nigon annanstans det forsta dret.
Manga foredrar att resa bort eller dndra lite pa traditionerna for att det inte ska
bli for sorgligt for eventuella syskon. Andra sitt att orka ér att dgna en stund &t
att minnas det doda barnet, tinda ett ljus, titta i ett fotoalbum och prata min-
nen eller besoka graven for att sedan fokusera pa eventuella syskon.

For att uppmirksamma fédelsedagen kan ni till exempel ordna med olika
ceremonier vid graven. I en familj snickrar pappan varje r ihop en ljusstake
med siffran pa det antal ar barnet skulle ha fyllt som sedan tinds vid graven.
Andra sitt dr att samla familj och vinner vid graven och tinda ljus, ligga dit
blommor, sjunga tillsammans och sedan ha en picknick eller samlas hemma
hos négon for tirta och kaffe. P4 liknande sitt kan ni samlas med slakt och

vinner och skicka upp ballonger eller rislyktor till barnets minne vid drsdagen

f6r dodsfallet.
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Barnets saker och rum

Ett gott rdd som ménga familjer ger dr att vinta med att stida undan barnets
saker och rum. S3 hir beskriver en mamma sina kinslor den forsta tiden efter
begravningen.

»Jag kan inte forstd att vi aldrig mer ska fa halla, lukta, krama, skratta eller
prata med var dotter. Det dr omojligt att forstd. Och eftersom jag inte kan ta
det till mig si kan sorgen heller inte sla till med full kraft. Nir jag dr uppe i
hennes rum och tittar runt och hittar smd meddelanden frin henne si slir det
till ibland. Blixtsnabbt tar det tag i mig och da inser jag. Den kinslan liknar
galenskap. Jag kan inte f6rklara det bittre dn sd.«

En familj, som vardat sin son i hemmet under ling tid, hade linge kvar
stora kassar och lidor fulla med sprutor, mediciner och mat for sondmatning.

»Det var svart att skiljas fran alla de dir sjukvardsgrejerna f6r att de var si
f6rknippade med honom. De stod kvar linge efter hans d6d.«

Ha inte for brittom, utan sortera lite undan for undan. Barnets saker ar
viktiga i borjan, eftersom de ér si forknippade med barnet. Det finns ofta
en inre oro for att barnet ska gldommas bort om sakerna férsvinner. Det dr
en jobbig process att ta undan sakerna, sa lit det ga en tid innan du tar itu
med det och lit det girna ske vid ett naturligt tillfille. Var lyhérd infér dig
sjalv och andra i familjen. Kanske ska ni mala om och dé kan det vara bra
att samtidigt plocka undan i barnets rum eller kanske ska ett syskon flytta in
i rummet. Nir du tycker att tiden dr mogen kan du g igenom sakerna och
bestimma vad du vill behilla som minne, vad du vill ge bort och vad som ska
slingas. Men det kan vara vettigt att ha en bortre grins for sig sjilv, si att
inte barnets rum blir stdende i dratal som ett mausoleum. Det kan vara svart
f6r eventuella efterlevande syskon eller syskon som f6tts efter det att ditt
barn avlidit att leva i skuggan av det déda barnet om allt star kvar som ett
fruset minne.

»Var dotter lever vidare i mig, inte i prylarna. Forst ville jag spara allt, men o
efter ett tag kinde jag att det inte var viktigt lingre. Bilderna, filmerna och

o |
FOTO: PRIVAT

nidr vi pratar om henne ar viktigt for mig. Med rummet 16ste det sig genom I | of R S
att vi flyttade till ett nytt hus och dé blev det naturligt att tdmma hennes rum m
ocksi«, siger en pappa vars dotter gick bort for sex ér sedan. | o = ;
En annan pappa som miste sin lille son for tvd ar sedan tycker fortfarande fA ;‘1 ! m m -
i o . an
att det dr svirt nir andra barn leker med sonens efterlimnade leksaker: | B ;& Has
»Jag vet att det dr jag, han sjilv var sd generds och skulle absolut dela med I

sig av sina saker. Men det gor ont i mig nir andra barn leker med hans grejer.
I

Tom barnets rum i din egen takt. Du vet bast sjalv nar
En mamma berittar att hon bara beh6ll nigra fi saker. Nagra klidesplagg det &r dags att ta nasta steg.

Det var ju han som skulle leka med dem.«
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Ingen hor vira sorgsna samtal med sonen

ndr vi ensamma sitter pa hans rum

Vivill inte visa, man vill inte kinna sig dum.

Ingen kinner lika som vi gor,
ingen beter sig pd samma sitt.
Ingen bor siga hur vi ska vara,

det finns inget ritt sitt!

Allt vi vill 4r att alla ska forsti,

att tiden méste fi passera, forsvinna och gi.

Att aven om vi skrattar och ler,

sa ar bedrovelse och saknad allt vi ser.

Jag vet! Det kommer att ta tid,
men det hir ar faktiskt vira liv.
Vimiste ta sma steg i taget,
inte nigra jittekliv.

Mamma till pojke

som dog 1,5 dr gammal.

som dottern hade burit under sjukdomstiden ville hon ha kvar, men resten av
klidderna gav hon bort.

»Jag lit rummet std ganska linge och plockade undan successivt. Jag gav bort
mycket kldder. Bilden av henne som sjuk var si stark och de klider hon hade

innan hon blev sjuk ér inte som jag minns henne. De betyder inget for mig.«

Omgivningen

Folk runt omkring dig kan inte forstd hur ditt liv har férindrats sedan ditt barn
har dott. Det kan vara smirtsamt att triffa andra minniskor eftersom de kom-
mer att reagera pa ditt barns d6d pi ménga olika satt. Méinga férildrar har gett
exempel pa hur omgivningen betett sig. Det dr till exempel ganska vanligt att
de som du trodde var nira vinner forsvinner for att de inte klarar av att mota
din sorg. Andra personer som du aldrig hade kunnat forestilla dig kommer att
Gverraska genom att visa stod och omsorg. En del minniskor kommer att siga
saker som dr okinsliga och sirande.

Det dr kint att motion kan fi ménniskor i sorg att ma lite béttre och det
kan dven underlitta somnen. Det dr ocksa viktigt att kunna skratta och ha
roligt nir du kan. En mamma berittar:

»Min hjdrna var helt tom. Det enda jag ville var att héra musik och dansa.
Men manga f6rdémde mig. En bekant kom fram till mig och skakade pa
huvudet och sade: »Hur kan du ga ut och dansa? Din dotter dog for tre veck-
or sedan.« Jag kunde inte svara. Vem vet férutom jag vad som ir bést f6r mig?
Vem bestimmer hur jag ska sorja? Jag vet att min dotter log i sin himmel. Hon
vill att mamma ska vara glad och hon vet att jag dlskar att dansa.«

En annan mamma vars femdrige son dog siger:

»Forsok att inte lyssna om en del ménniskor talar om f6r dig vad du borde
och inte borde kidnna. Det ér bara du som vet hur du mér dag for dag. Fist dig
inte vid vad andra tycker och kinner; denna tid ska du fokusera pa dig sjilv
och din familj.«

Att ta del av andras liv och gemenskap kan ocksi vara svirt i bérjan. Det
som har hint 4r sa totalt livsavgdrande och svart for omgivningen att ta in.

»Jag har mirkt ibland att manniskor helt har glomt bort att jag har berittat
att jag har forlorat ett barn. Det dr som om det 4r f6r tungt att ta in pa nagot
sitt. Darfor dr det svart att prata med andra om det, man orkar inte riktigt«,
sdger en pappa.

En mamma, som fick en liten dotter tvi minader efter sonens dodsfall,
berittar:

»] borjan var det svart att umgds med andra och prata om andra saker. Jag
kinde mig si himla ensam och annorlunda. Jag var med i en férildragrupp
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med min nyfédda dotter, men det var jdttesvirt. Jag berittade om det hir si
klart, det hade kints vildigt konstigt annars. Men det var svart att ta del av
det vanliga nyféddhetspratet. Nu har behovet av att beritta om min sons déd
minskat. Jag kinner att jag kan béra det sjilv pa ett annat sitt, att det kan

fa finnas dédr samtidigt som andra saker finns. Men det var inte sa de forsta
dren. Samtidigt som jag var vildigt tyst om det si var det en vildigt stor del
av mig.«

Syskon
»Jag tror det dr viktigt att syskonen fir vara med vid dédsbddden och att de har
sett och tagit adjo av sitt doda syskon. Det behéver inte vara skrimmande. Ur
allt elinde har det gett véra barn forstéelse for och ordddhet fér dédenc, siger
en pappa.

Medan forildrarna har varit pa sjukhuset eller varit sjukskrivna under det
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nu déda barnets sjukdomstid har évriga syskon f6r det mesta gitt i férskola
och skola som vanligt. Det fortsitter de med dven efter dodsfallet.

»Skolan och f6rskolan dr riddningen for syskonen. Det ér en fantastisk resurs
som ger struktur och trygghet nir allt annat faller ssamman«, menar samma pappa.
Det dr viktigt att personalen dr informerad om vad som har hint sa att de

»Skolan och forskolan dr

kan stotta barnet pd bista sitt. Informationen om dodsfallet miste f6lja med
syskonen vidare upp i klasserna och nir de byter skola, eftersom reaktionerna raddnin gen f&’;‘ ‘gy‘g/ggngn_
kan komma efter ett eller flera ar. Sorgen ir ling, det méste man komma ihag. . . .
Detta behéver skolan pdminnas om, menar flera forildrar. Det ar L’ﬁf antastisk resurs
»Det kan komma upp minnen som bearbetas lingt efter det att syskonet som ger s rubtur och
har détt. D finns det inte lingre forstielse frin omgivningen om man inte .
paminner om vad som skett och berittar hur barns sorg fungerar. Att den kan f?'ygg het nar allt annat
ta sig uttryck i en mingd olika kinslorc, siger en mamma. fh [ler samman. «
Syskonen behéver mycket tid tillsammans med sina f6rdldrar. Hir kan
omgivningen hjilpa till genom att ge de sérjande fordldrarna praktisk avlast-
ning med stidning och annat sa att de kan vara med syskonen. Det ir okej att
nagon annan exempelvis kor till triningen da och di, men inte alltid. Mamma
och pappa ir 4nda de som betyder mest och som barnen vill ska dela det de 4r
med om. For syskonen ir det viktigt att familjens regler inte forindras si att
allt rasar ihop.
De sorjande syskonen mir bist av en kirleksfull familj med tydliga rutiner
som att lisa lixor, tvitta hiret, ha fredagsmys och ita tillsammans vid koks-
bordet. Dessutom ir det extra viktigt att ocksd mysa tillsammans genom att
kramas, skojbrottas, bygga med lego, pyssla, se en rolig film och kunna skrat-
ta mitt i eldndet. Visa syskonen att det ir okej att bide skratta och grita. Prata
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kénslor. Visa att det &r okej att leka och ha kul ocksa.

om det doda syskonet och titta pa bilder tillsammans. Men prata om det déda
barnet som en riktig ménniska som bade gjorde bra och mindre bra saker. Hel-
gonforklara inte det déda barnet. Det blir en tung bérda att leva upp till for
Gvriga syskon och det giller dven syskon som fotts efter det att barnet détt och
som aldrig triffat sin bror eller syster.

»V1i har tre flickor nu som aldrig har triffat sin bror; den éldsta flickan
foddes tvd méanader efter hans déd. For dem ir brodern vildigt nirvarande
och de tva dldsta har haft perioder i fyra—femérsildern da de har tinkt myck-
et pa sin bror och varit vildigt ledsna 6ver att han dr déd. Han dr fortfaran-
de en del av var familj och det kinns vildigt bra att han lever vidare genom
andra. De stora flickorna kinner att de har en bror som riknas, som de har
berittat om i skolan och péd dagis. Vi dker till kyrkogéirden pa hans fodelse-
dag och dédsdag och manga hogtider. Men vi dker ocksa mycket sjilva, utan
barnenc, berittar en familj.

Mer om barns sorg kan du ldsa i kapitel 5, pa sidan 63.
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JAG LIGGER PA EN ANG

Jag ligger pi en dng
lingt borta hirifrin
och tinker pé vart

alla floder rinner

Jag ligger pi en dng
lingt borta hirifrin
och tinker pa hur

dagarna forsvinner

Jag ligger pd en dng
lingt borta hirifran
och tinker pa
ditt ansikte
och dina smala hinder
och dagarna och veckorna
far g

Jag lever bara

en minut i sinder

Barbro Lindgren
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| denna del tas sorgens manga olika ansikten upp. Psykologer
och forskare delar med sig av sina kunskaper och foéraldrar och
syskon berattar om hur det var for dem.

Att forlora ett barn ér det sviraste du kan uppleva som férilder. Hela virlden
skakas om och ingenting kinns lingre sjdlvklart.

En minniska i stark sorg dr i en kris och upplever att hennes tillvaro ar all-
varligt hotad. Tidigare erfarenheter ricker inte till for att hantera forindring-
en. Hur man reagerar beror pi vem man édr. En trygg person dr bittre rustad
dn den som har métt manga besvikelser. Yttre faktorer som familj, vinner och
ekonomi spelar ocksé in. Kulturell bakgrund har stor betydelse, liksom tidigare
erfarenheter. Gamla hindelser kan komma upp till ytan si att sorgen blir star-
kare 4n vad man skulle kunnat forestilla sig innan. Det finns lika méinga sitt
att sorja som det finns sorjande. Alla sorjer olika och det finns inget sitt som ir
mer ritt eller fel.

Den norske psykologen Atle Dyregrov tar i en artikel i norska tidningen
Dagens Medisin upp de olika myter som finns kring sorg. En sadan myt dr
uppfattningen att sorgen f6ljer bestimda faser som alla gir igenom. I sjil-
va verket menar Atle Dyregrov att sorgen aldrig f6ljer de enkla forlopp som
beskrivs i lirobockerna: chock-, reaktions-, bearbetnings- och nyorienterings-
fasen. Tyviirr 4r det minga sorjande som blir bemétta med orden att de befin-
ner sig i den eller den fasen, bade av sjukvirdspersonal och andra, istillet for att
deras kinslor tas pa allvar vilket kan upplevas som sirande.

For den stora gruppen sorjande, som reagerar bade starkt och linge, dr det
en annan myt som skapar problem. Det dr myten om sorgen som en process
med en tydlig start- och slutpunkt. Den visar sig dven i omgivningens reaktio-
ner, dir man forvintar sig att allt ska dtergi till det normala efter en viss tid.
Pressen att besvara fragor med att »det dr bittre nu« eller »det gir bra« dr stark.
Nyare forskning visar att sorgen har ett lingt tidstorlopp. Den ar kanske inte

Kapitel 4

Nir en blomma bryts av

i sin vackraste blom

dé blir marken s trist

och si fruktansvirt tom.

Men kanske dndi

att det nigonstans finns

en dng eller undangémd skreva,
dit blommor som brutits for tidigt
far komma och fortsitta

vixa och dofta och leva...

Atle Burman
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lika stark och uppslitande som i borjan utan mer dterkommande — till exempel
vid vissa drstider, hogtidsdagar eller bemirkelsedagar.

Forskningen om sorg har visat hur viktigt det édr for oss att utveckla eller
uppritthilla ett inre minne av den som har détt. Det gor att den déde stannar
kvar i virt sjilsliv och kan fungera som en »inre hjilp« eller ridgivare. En risk
dr dock att vi liter den ddde f en si framtriddande roll i vért sinne att det gor
det svirt att fungera i vardagen vilket r ett tecken pd komplicerad sorg.

Om sorgen ir lika stark dven efter manga ar och du fortfarande har samma
behov av att prata om det som hint ér det bra att sdka professionell hjilp. Den
bestr av mer dn att »bara prata« for att dimpa de posttraumatiska reaktioner-
na eller for att ldra sig tygla den starka sorgen.

Inget ar fel

Det finns en liten grupp ménniskor som inte kinner nigot storre behov av att
bearbeta sin sorg utan ganska snabbt kan ga vidare i livet. F6r dessa personer
blir det helt fel att tvingas in i ett sorgemonster dir de férvintas reagera eller
uppfora sig pa ett visst sitt. Samhillets forvintningar pd hur en sérjande per-
son »ska« uppfora sig gor att de borjar ifridgasitta sitt eget beteende och funde-
ra 6ver om det dr ndgot fel pi dem f6r att de reagerar pd det sitt de gor.

Men de allra flesta far kimpa sig igenom kriser, lingtan och smirta. Bland
dessa ir det ganska manga som kimpar med komplicerade sorgreaktioner eller
posttraumatiska stressreaktioner. Det finns tyvirr ingen enkel vig att ta for att
»hoppa 6ver« sorgen. Istillet giller det att ta sig igenom en smartfull bearbet-
ning. Det innebir ofta att konfrontera smirtfyllda situationer och platser for
att sedan gradvis forsoka sitta ihop bitarna i pusslet igen, kunna greppa orsa-
kerna bakom och ta kontroll 6ver de starka kinslorna, fi iging vardagslivet och
dteruppta sina sociala aktiviteter.

Det kan vara bra att f6rs6ka distrahera sig genom att géra saker man upp-
skattade innan dédsfallet och dteruppta sociala relationer for att aktivt arbe-
ta med att fylla tankarna med annat 4n sorg och saknad. Det giller bade for
f6r dem som far professionell hjilp och dem som tar sig igenom sorgproces-
sen pa egen hand. Detta kan vara svirt och anstringande f6r méinga, samtidigt
som det dr vil kint att det dr effektivt nir det giller att dimpa depression och
gor att vi inte 6verfokuserar pa den vi har mist. Rad frin omgivningen om att
»sluta sorja« blir f6r dessa personer bade en bagatellisering och en férenkling
av den smirtsamma process sorjande gir igenom for att hitta en ny mening
och fotfiste i livet.

Hela Atle Dyregrovs artikel Myter om sorg finns pd www.krisepsyk.no.
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Gemenskap i sorgen

Det finns st6d att fi om du vill prata med andra i samma situation eller enskilt.
Barncancerforeningarna har Vi som mist-grupper dir anhériga som férlo-

rat ett barn triffas och pratar. Barncancerfonden anordnar sirskilda vistelser
f6r familjer som forlorat ett barn. Frivilligorganisationer som Réda Korset och
Riddda Barnen anordnar ocksa sorggrupper och Svenska kyrkan kan erbjuda
samtalsstod for sorjande i grupp eller enskilt. Du behover inte vara troende

for att vinda dig till kyrkan. De som arbetar med samtal som prister, diakoner
med flera har tystnadsplikt. G4 in pd www.svenskakyrkan.se och leta upp din
férsamling sd hittar du kontaktuppgifter.

Om du tillhér en annan religion kan du vinda dig till ditt samfund. Det finns
manga sorggrupper pa internet dir méinniskor anonymt berittar om sin sorg och
trostar varandra. En sidan webbplats dr www.samsorg.se. Den ér bildad av flera
intresseféreningar f6r ménniskor i sorg.

Webbplatser, bloggar — att skriva av sig pa natet
Det blir allt vanligare att blogga under barnets sjukdomstid och att bloggen
sedan overgir till att bli en minnessida.

Minga upplever det som ett stod att i skriva av sig sin sorg och fi respons
fran andra som delar med sig av minnen eller ger trést. Men det finns ett par
saker man bor tinka pa. Nitet dr offentligt och det du upplever 4r mycket pri-
vat, om dn sorgen delas av manga.

Innan du gér en webbplats si bestdm hur linge den ska ligga uppe, till
exempel tre manader. Annars kan du fi daligt samvete och skuldkénslor mot
den déde nir du inte lingre uppdaterar den dagligen eller varje vecka.

Tank p4 att allt som liggs ut pa nitet finns kvar. Aven om du tar bort webb-
platsen eller bloggen finns informationen kvar och det kan dyka upp exempel-
vis bilder pa den déde langt senare.

Var {6rsiktig med personliga uppgifter. Anvind dig av 16senordsskyddade
webbplatser. Dina personliga uppgifter kan annars utnyttjas och dessutom kan
det vara s att du om négra ir inte alls vill att en eventuell framtida arbetsgi-
vare ska ta del av din sorg eller att det d6da barnets syskon vill synas pa begrav-
ningsbilder. Vill du skriva av dig pa nitet, vilket kan vara skont, sa hall dig ano-
nym. Det finns manga forum dir du kan skriva och fa utbyte med andra i lik-
nande situation.

Léimna inte ut andra personer i din blogg. De kanske inte alls vill ha sitt
privatliv offentligt och s6kbart via internet.

Tips om var du kan du fi stod hittar du pé sidan 91.

»Innan du gor en webb-

Pplats si bestam hur lange
den ska ligga uppe, till

exempe/ tre manader. «
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Sa sorjer vi — lika men olika

Vi minniskor sérjer olika och ingen sorg dr den andra lik. Nagon vill girna
bearbeta det som hint genom samtal medan en annan kan sitta tyst och funde-
ra eller gora nigot praktiskt.

»V1 sérjde pé olika vis och manga ganger uppstod missforstind och gril pa
grund av olikheterna. Jag ville prata, skriva och vara ensam. Min man gick ut
och malade huset, siger mamman till en flicka som dog for sex r sedan.

Psykoterapeuten Lennart Bjérklund menar att kvinnor och mén ibland
sorjer och hanterar kriser pé olika sitt. For vissa méin kan det kinnas skonare
att triffa andra mén och fa lov att prata pa ett »manligt« sitt om det som har
hint. Den historiska bilden av att det 4r mannens roll att vara stark och ta hand
om familjen dr nigot som vissa bir med sig frin tidigare generationer. De har
kanske fatt ldra sig att min inte fir grita, vilket gor det dnnu svirare nir man
hamnar i en djup kris.

Barncancerféreningarna anordnar ibland sirskilda grupper dir pappor som
mist ett barn kan triffas och prata utan kvinnor. Manga ganger dr det annars si
att det dr kvinnorna som uttrycker sin sorg i ord, bide verbalt och i skrift som
i dagbdcker, bloggar och webbplatser. Det kan dirfor vara lattare £or vissa pap-
por att prata i en grupp med enbart min.

I parrelationen kan det bli problematiskt om parterna har helt olika sitt
att sorja pa.

»Min fru s6kte mycket nirhet efter dodsfallet, men jag hade ett mycket
storre behov av enskildhet under en period for att kunna tinka och komma i
kontakt med mina kinslor.«, siger en pappa.

Man kan ocksa ha vildigt olika behov av kontakt med andra minniskor
utanfér familjen, nigot som kan géra att man har svirt att forstd varandra. En
pappa, som forlorade sin tredrige pojke, beskriver:

»Jag hade ett stort behov av att komma ut, att gi vidare och triffa folk. Jag
blev irriterad pa henne 6ver att hon inte kunde lita sig distraheras och tillata
sig att vara glad, att det fanns en skuld i det. Det positiva med att fi komma ut
och jobba kunde hon inte bekrifta.«

Barnets mamma upplevde ocksi en svirighet att nd fram. Hon s6rjde
mycket sjilv, men hade ett behov av att prata om det for att f6rstd vad de hade
varit med om; att tillsammans minnas tillbaka och tinka framit och fa deras
delade sorg bekriftad. Hennes man var ju den ende som kunde forstd hur det
kindes att forlora detta barn.

Tvé méanader efter pojkens déd fodde paret en flicka. Tack vare det nya
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barnets fodelse forflyttades férdldrarna fran det undantagstillstind som dods-
fallet hade skapat och déd och liv méttes inom bara nigra ménader.

»Det dr manga som har frigat hur vi orkade. Men vi har aldrig sett det si.
Hon blev en del av hoppet. Vi fick fortsitta att vara forildrar, hon krivde av
oss att vi skulle vara nirvarande f6r henne. Vi hade inte enbart sorg.«

Hur kan man di ni fram till varandra? Forsok att hilla om varandra och
trosta varandra med nirhet och 6mhet. Man maste inte alltid prata. Och for-
s0k ha forstelse for att ni visar sorgen pa olika sitt. Det dr viktigt att ta sig tid
f6r varandra och relationen. Kanske kan ni &ka ivig pa en helgresa och bara
rd om varandra. Men det dr ocksa viktigt att komma ihdg att man kan dela
mycket men inte allt, eftersom upplevelsen ar si personlig. Dérfér kan man
ocksé behéva andra minniskor runt sig.

Det finns hjilp att fa. Utnyttja den hjilpen! I flera ir efter barnets dodsfall
kan man ha behov av att g i samtal. Tips om vart du kan vinda dig hittar du
pa sidan 91.

I en svensk studie med omkring 500 f6rildrar som mist sitt barn i cancer
4-9 ar tidigare fann man ingen 6kad risk for skilsmissa eller separation jaimfort
med forildrar till friska barn.

Satt att hantera sin sorg
Hur orkar man gi vidare? Det ir en friga som manga sérjande foraldrar fir
och svaren ir sikert lika ménga. S hir sidger en mamma:

»For mig har det varit en stor hjilp att skriva i min blogg som handlar om
min déde son. Jag har fitt minga fina inligg och de har betytt mycket f6r mig.«

Precis som denna mamma upplever ménga att det lindrar att skriva om det
som skett och dven att ldsa om andras sorg. Det dr ocksé vanligt att titta pd
filmer och bilder och p4 sa sitt minnas sitt déda barn. Men ater andra tycker
precis tvirtom. En pappa siger:

»Jag har inget behov av att se bilder pa andras déda barn och jag f6rstir om
andra inte heller vill géra det. Det viktiga dr att f6lja sin egen kinsla. Inget ar
ratt eller fel.«

De allra flesta som sorjer mar bittre av att rora pa sig. Det kan vara att pro-
menera, simma, dansa eller rida — nagot som du tycker om att géra. Motion far
endorfinerna att vakna till liv och det hjilper kroppen att koppla av sa du far litt-
are att sova och slipper spanningshuvudvirk och liknande. Ett sitt att komma ur
singen kan vara att ta hand om ett husdjur. Forskning visar att ett husdjur ofta
kan f3 oss att mi béttre om vi 4r ledsna och kinner oss ensamma. Fokus ham-
nar utanfor oss sjilva och vi fir ge omvérdnad till en annan varelse som ocksi
visar oss tillgivenhet. Lana en hund eller katt om du inte har nigon sjilv. Med en
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hund kommer du dessutom ut pa promenader vare sig det dr regn eller sol.

Undvik att koppla av med hjilp av alkohol eller mediciner. Det dovar for
stunden men det leder p sikt till att du mar simre. Hitta andra sitt att koppla
av, for det behover du gora. Gi pa massage, tappa upp ett bad, bada bastu, drick
ett avslappnande te, tind ljus och se en rolig film. Viga ha roligt och gliddja dig
it saker i vardagen och bry dig inte om vad omgivningen tycker. Det betyder
inte att du inte saknar ditt barn.

Om du ir ensamstiende dr det viktigt att hitta ett stédjande ndtverk. Det
kanske finns hos din nirmaste slikt eller bland dina vinner. En kurator kan
ocksi hjilpa till. Isolera dig inte utan forsok att tacka ja nir folk erbjuder sig
att hjdlpa till pd olika sitt. Var inte heller ridd for att sjilv be om hjilp om
du orkar. Pi sidan 91 hittar du ocksa tips pa andra som kan ge samtalsstod
med mera.

Att sorja ett barn tar for det mesta flera dr. Hur ménga gir inte att siga.
Men i sorgen finns ocksd glidjen och du kommer att kunna skratta och grita
under samma dag. Allt ir inte nattsvart hela tiden och si sminingom blir
de ljusa stunderna lingre. Du kommer att uppskatta livet starkare eftersom
du varit med om det virsta en férilder kan uppleva. Det kinns inte si i bor-
jan, ibland inte pd mycket lang tid, men med tiden hittar du ett sitt leva med
minnet av ditt barn.

Hur svarar man pa frigan om hur minga barn man har? Vissa svarar att de
har s ménga barn som dr i livet, eftersom de menar att det blir f6r komplicerat
annars di de méste gd in pé forklaringar. Andra svarar till exempel att de har
tvd pa jorden och ett i himlen. Inte heller hir finns det ett ritt eller fel sitt att
svara. Det beror pa hur nira relation man har till den som fragar eller i vilken
situation det giller. Det kan vara olika i olika situationer. En mamma siger:

»Mitt rad dr att bestimma sig i forvdg hur man ska svara om man misstin-
ker att frigan ska komma. Det kan vara jobbigt att ta emot andras chockade
reaktion och sorg nir man svarar att man forlorat ett barn.«
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Alla lever inte i parforhillanden och en del forildrar forlorar sitt enda
barn. Hur klarar man sorgen att mista sitt enda barn och hur gir
man vidare ndr man dr ensamstdende forilder utan nigon kontakt
med den biologiska pappan/mamman? En mamma, som vi hir kallar
Eaa, berittar om hur det har varit for henne.

Att forlora sitt enda barn
och vara ensamstaende

Nir Evas dotter blev sex ménader gick pappan ifrin dem och de har inte haft
kontakt sedan dess.

Dottern och Eva gjorde det mesta tillsammans och trivdes bra med sin lilla
familj. Men s3 blev dottern hastigt sjuk i cancer, akut myeloisk leukemi, och
drygt ett dr senare dog hon bara 11 dr gammal. Det var naturligtvis mycket tungt
f6r Eva att vara ensam under denna svira tid och hon saknade en nira gemen-
skap med en man. Stérre delen av dotterns sjukdomsperiod tillbringade de pa
sjukhuset och det var ytterst sillan som Eva fick en minut for sig sjilv. Hon och
dottern hade ocksa girna velat gora mer saker tillsammans, men de kunde bara
gora en gemensam resa under denna tid till Evas vininna. Eva fick kimpa for att
de skulle kunna gora den eftersom dottern méste kunna fi vard pa plats.

— Det hade f6rstés varit skont att ha nagon att dela bérdorna med. De flesta
barn som var inskrivna pa min dotters avdelning pa sjukhuset hade tvé f6rild-
rar. D4 kinde jag dnnu starkare att jag hade velat ha ndgon man att krama och
dela det svara med. Men jag traffade ocksa ett par mammor under denna tid
som jag sedan blivit ndra vin med. En har ocksd mist ett barn och den andras
barn har 6verlevt.

Syster och mamma stottade
Under sjukdomstiden och dven efterit fick Eva mycket st6d av sin syster och
mamma. Evas nirmaste vininna bodde 140 mil bort och kunde dirfor inte
hjdlpa till praktiskt s& ofta, men var ett stdd per telefon. Dottern hade en fan-
tastisk ldrare som pi sin fritid kom och undervisade henne, trots att det inte dr
nagot som ingir i en lirares uppdrag.

Tvé veckor innan dottern dog berittade hennes likare att hon inte skulle
leva linge till, men Eva kunde inte ta det till sig. In i det sista hoppades hon pa
att flickan skulle overleva.
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— Man blir egoistisk i sitt tinkande, jag ville bara att hon skulle 6verleva till
varje pris — oavsett om det skulle innebira ett liv i rullstol eller svarare han-
dikapp. Men det gjorde hon inte. Jag tror att hon visste att hon skulle d6. En
ging sade hon till mig att hon lika géirna kunde do, att hon tyckte det var jitte-
jobbigt att vara sa sjuk.

Dottern dog dagen fore julafton och Eva berittar att hon fick f6r sig att
begravningen miste ske innan nyir.

— Jag vet inte varfor den tanken blev si stark, men det var oerhort viktigt f6r
mig att begravningen inte skulle inleda det nya 4ret utan avsluta det gamla.

Hon kimpade for detta och till sist gick kyrkan med pé det, trots att de till
en borjan forsokte overtala henne att ta mer tid pa sig och dven hade praktiska
argument som att det var svirt att griva i jorden nir det var tjile.

—Jag gick runt pa kyrkogirden med en kyrkogirdsvaktmastare som visade
mig var det var mojligt att begrava min dotter. Den sista platsen han visade var
helt ritt. Det bara kinde jag. Den lag ljust och luftigt.

Av sjilva begravningen minns inte Eva si mycket. Hon var som i ett tdcken.

— De forsta fjorton dagarna bodde min syster hos mig. Det visade sig att det
var for att min mamma hade fitt for sig att jag skulle ta livet av mig. Men det
har jag aldrig velat. Jag méste 6verleva for att fora min dotters minne vidare.
Det har varit en vildigt stark tanke hos mig.

Stark ilska

— Jag var vildigt arg och det fick mina néra och kira kiinna av. Jag blev irriterad

pa min syster nir hon bodde hos mig och ville att hon skulle ika hem. De forsta
manaderna kinde jag en oerhérd ilska. Det var en jobbig tid. Jag var sirskilt arg

pa forildrar vars barn for illa, bade sidana jag kinde till och sidana jag liste om
i pressen. Forildrar som inte tar hand om sina barn och uppskattar vad de har.

Eva beskriver det som en period dir hon stindigt var arg och stindigt bad
om ursikt for att hon sagt saker hon inte borde, i synnerhet till de nirmaste —
systern, mamman och bista vininnan.

— De hade ett vildigt tilamod med mig men till sist sade de ifrin, att jag
maste skirpa mig. Jag dr oerhort tacksam over att jag haft dem som st6d. Min
syster och jag ses fortfarande varje dag och min mamma och jag pratas vid var-
annan dag.

Diremot upplevde Eva, i likhet med manga andra som gitt igenom en stor
forlust, att minga av dem hon trodde var nira vinner forsvann. De horde av sig
iborjan men ville egentligen inte hora hur hon verkligen madde eller konkret
hjilpa till, utan det var mest fraser. Samtidigt menar Eva att det giller att ocksa
sjilv forsoka bjuda till och ta emot hjilp nir den erbjuds.
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— Det ir viktigt att inte stota bort nigon. Jag skulle vilja uppmana andra som
sitter i detta svira dilemma att forsdka vara mottagliga f6r andras kontaktforsok.
Det spelar ingen roll om du ér ensam, sirbo, sambo eller gift. Alla behover vi
andra manniskor att prata med. Jag har gitt igenom det virsta som kan hinda en

forilder och forlorat sidana jag trodde var nira vinner under denna period i livet.

Det ir inte roligt att ha den erfarenheten, som jag sjilvklart helst skulle vilja vara
utan, men idag har jag vinner som jag vet kommer att finnas med mig livet ut.

Tyst hemma

For Eva tog det nistan ett ar innan den virsta sorgen lagt sig. Det var si tyst i
hemmet. Ingen musik som spelades, inga sma fotter som sprang omkring. Till
sillskap fanns i alla fall de tvd katter som hon och dottern hade. Hon bérjade
jobba igen, men ett halvir senare rasade hon pé nytt ner i en svacka och blev
sjukskriven.

— Ett rad jag vill ge andra ir att inte borja arbeta for tidigt. Jag vet att det
kan vara svirt med forsakringskassan, men kimpa pé for att fa tid att s6rja. Jag
har lart mig att aldrig ge upp under dessa ar, bide ndr min dotter var sjuk och
efterat. Min ilska gav mig styrka och det i kombination med min humor har
gjort att jag klarat mig, tror jag.

Efter ytterligare ett halvar b6rjade Eva arbeta igen, men nu bytte hon yrke
fran busschauffor till personlig assistent.

S4 sméningom bérjade Eva i en Vi som mist-grupp arrangerad av barncan-
cerforeningen dir hon bor.

— Jag var skeptisk i bérjan men det vete sjutton om jag hade gatt vidare pa
samma sitt annars. Jag upptickte att det var vildigt bra att triffa andra som
ocksi forlorat barn i cancer. S hir i efterhand tror jag att paren som var med
ocksi fick stdd av att se att jag kunde gé vidare i livet trots att jag var ensam-
stiende och hade forlorat mitt enda barn. Det jag skulle vilja rida andra par till
som drabbats av att ett barn dott, dr att prata med varandra. Det blev si tydligt
att vi minniskor sorjer olika, att min och kvinnor har olika sitt att sérja och
hur viktigt det ér att verkligen kommunicera med varandra. En annan sak som
jag tinkt pa dr, att eftersom si manga skiljer sig idag och triffar nya partners,
ir det ocksi vildigt viktigt att involvera dem. Bade under sjukdomstiden och
efterat. De kan ofta ge en hjilpande hand.

Vi som mist-gruppen pégick i tre—fyra ar och i samband med att den slutade
fick Eva frigan om hon ville engagera sig i barncancerféreningen pé orten. Hon
var tveksam men gick med p4 att delta i ett méte och bérjade sedan som supp-
leant i styrelsen. Allt eftersom tiden gick och hon blev starkare engagerade hon
sig mer och mer. Hon var ocksi med och ledde en annan Vi som mist-grupp.
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— Det var jittejobbigt i borjan. Allt drogs upp igen, men det var kanske bra
f6r mig dnd4. Man fir en annan syn pa livet nir man gér igenom en sidan hir
forlust. Jag upptickte att alla familjer 4r speciella pé sitt sdtt, men i sorgen dr vi
dnda lika, trots att vi sorjer pi olika vis.

Oppnat sitt hem

En kusin till Eva som bodde i usa dog i en trafikolycka och ett par ir senare
fick Eva frigan frin hennes man om hon vill komma 6ver och bo hos dem och
hjilpa till med barnen.

—Jag stannade i ett 4r och det var en tid jag inte skulle vilja vara utan. Nir
jag kom tillbaka kopte jag en hund som nu blir sju ar. Det ir bra att ha nigon
att ta hand om som ocksa dr ett sillskap.

Eva var aktiv i barncancerféreningen i tio 4r men sedan ett ar tillbaka har hon
slutat. Hon har nimligen sedan tvé dr hand om en familjehemsplacerad flicka,
som hir kallas Sofia. Hon bor hos Eva pa heltid, som vill d4gna sin tid at henne.

— Det dr mirkligt. Hon var 11 ar nér hon kom till mig och nu fir jag vara
med nir hon vixer upp.

Evas egen dotter skulle vara i 25-arsildern om hon hade 6verlevt, men hon
tinker inte pd dottern som dldre dn 11 4r.

— Jag fér aldrig tillbaka henne och kan inte tinka tanken hur hon skul-
le vara idag om hon hade levt. Vi firar fortfarande hennes foédelsedag. Jag gor
ett blomsterarrangemang som vi gar till graven med. Det brukar vara min
mamma, syster och min moster och numera férsts ocksa Sofia. Sedan gir vi
hem till mig, tinder ett ljus, fikar och pratar. Det var jobbigt de forsta aren,
men man gor det dndé. Vi vill minnas. Det kinns bra. Det tror jag dr viktigt
ocksi om det finns syskon till det déda barnet. Overhuvudtaget tycker jag for-
dldrar maste tinka pé syskonen och se till att familjen firar jul och gor allt
sadant som vanligt, for deras skull.

For drygt ett ar sedan bestdmde sig Eva och Sofia f6r att ta emot en
omplaceringshund som kom till dem veckan innan jul. Nu har Eva en stor
familj, med tvd hundar och en flicka som gér in i tonéren.

—Jag ir lycklig idag. Det trodde jag aldrig att jag skulle kunna siga, men det
ir jag och férhoppningsvis kan min historia hjilpa andra, siger Eva.
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SORG

Fore och efter,
det dr den enda indelning som finns;

fore och efterét.

Ar det nigonting jag kan gora?
Visom blev skonade — ska vi kiinna littnad?
Vi ar har.

Jag kan inte dela din sorg; den dr odelbar, hel.
Jag dr den skonade delen av dig.
Jag vill bara sdga att vi dr hir.
Vi omger dig.

Innan och efterét.
Det dir 6gonblicket innan.

Den dir evigheten efterét.

Jag ber inte om ursikt for att mina ord dr s sm.

Jag vill bara siga det en géng till:
Viir den del av dig som blev skonad.
Viir hir.

Bodil Malmsten
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Det har kapitlet handlar om sorgen hos de yngre
syskonen upp till tio &r och tar upp hur vi vuxna kan
hjalpa dem genom sorgen.

Barns sorg ar randig

Barn sorjer randigt, de vixlar mellan skratt och tarar. Nir ett barn forlorar
nigon viktig och dlskad person liknar deras reaktion ofta vuxnas, men reaktio-
nerna uttrycks utifrin den nivi som barnet befinner sig pi. Barnets dlder och
férméga att kunna forstd det som skett fir dirfor stor betydelse.

Den norske psykologen Magne Raundalen, med omfattande erfarenheter
av arbete med barn, siger:

»Trots att ett syskon eller en bistis till ett barn som dor kommer att gi ige-
nom stor sorg och smirta sa dr det aldrig for sent att fi en lycklig barndom.«

Han talar om hur ett par delar dr viktiga. Det forsta dr stodet fran »goda
personer« som en mormor, en bra lirare eller nigon annan vuxen. Det kan hjal-
pa barn att viixa upp till vil fungerande vuxna trots att de har haft det mesta
emot sig i sin barndom.

»Var och en kan vara viktig f6r ett barn i sorg. En annan sak som spelar stor
roll f6r att bearbeta kinslor ér att kunna sitta ord pa dem. Det strukturerar de
upprorda kinslorna. De som kan formulera sig klarar att ta itu med kriser och
sorg battre dn de som har svért att i ord uttrycka vad de kinner.«

Det viktiga dr att uppmuntra till samtal, att vara lyh6rd och lyssna och inte
tvinga barnet att prata. En risk dr att man for att lugna barnet kan siga saker
som man inte har beligg f6r och som kan géra det virre.

Paus i sorgen

Barn visar inte alltid vad de kdnner. En del kan bli slutna och undviker kontakt
med familj och vinner. Andra upptrider som om ingenting har hint. Orsaker-
na kan vara flera. Barnet kanske vill prata, men upplever det som om ingen vill
lyssna. Barnet kan vilja skydda de vuxna genom att inte oroa dem.

Kapitel 5

Det 6ppnar sig alltid en glinta
om skogen stér aldrig sa mork.
Dir doftar sma stjirniga blommor,

ddr niger en vitstammig bjork.

S4 dr det med oss och vir levnad.
Biist sorgen slar black om var hil,
stir gladjen och ler vid vir sida,

Och solen drar in i vér sjil.

Einar Malm
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Men det kan ocksd vara sd att barnet behéver en paus i sorgarbetet. Barn
orkar inte med sd ménga starka kinslor i taget. Ett barn som sorjer kan fi svart
att sova, bli dngsligt och vigra att ga till skolan. Aldre barn kan kinna att allt
ar meningsl6st och forlora sin tro pd framtiden. Sorg kan ocksi ta sig uttryck
ivrede. Barnen kan vara arga for att just de har drabbats. De kan vara arga pa
den déde f6r att hon eller han férsvann och pa sig sjilva f6r att de inte f6rhind-
rade det. Ilskan kan riktas mot virdpersonal for att de inte lyckades ridda livet
pa den som barnet hdll av. Den kan ocksa riktas mot andra vuxna som fors6-

ker hjilpa.

Kansliga for separationer

Barn fore fem 4rs alder kan inte helt och fullt f6rsti vad doden innebir. Nir
barnen ir fem—sex dr borjar de forstd och dr di allmint mycket kinsliga for allt
som har med separationer att gora. Barn i nio—tioarsaldern forstir déden pd
ytterligare en hdgre mognadsnivi. Tidigare har de mest tinkt att doden kan
drabba andra, men i den hir aldern vet de att de sjilva ocksa kommer att d6 en
ging. Tondringar hanterar frigor runt ddden pi en vuxen nivé, men kan ofta
skjuta upp sorgen till senare i livet.

Barn som lever i en familj som har forlorat ett barn upplever det ofta som
mycket tungt. De sorjer och saknar, men vill ofta halla sorgen for sig sjilva.
Det kinns ocksé svart att mamma och pappa ar si ledsna. Méinga kinner sig
ensamma — bide for att mamma och pappa sorjer, men dven for att de forlo-
rat den de kunnat vara med, nér férildrarna har varandra. Méinga barn som har
varit med om att forlora ett syskon kinner sig annorlunda 4n andra barn; lite
mognare och mer medvetna om farorna i livet.

Lyhérda och édmjuka

For att kunna stotta pd bista sitt dr det viktigt att kinna till barns behov och
utveckling och att sorg dr en smirtsam och tung kénsla dven for barn. Vi vuxna
maste ocksé vara lyh6rda och 6dmjuka nir vi pratar med barnen. Det giller att
viga sina ord och inte klampa pa, framfor allt att lyssna nir barnen sjilva vill
prata om det som har hint. Det ir absolut inte fel att friga hur barnen mar,
men var beredd pa att de kanske inte vill svara.

Det viktigaste dr att vi inte latsas som om ingenting har hint, dven om bar-
nen sjilva visar den attityden. Om vi inte pratar om den som har dott si kan
barnen tro att det inte dr nigot viktigt som intraffat i deras liv. De kan kinna
sig 6vergivna i den svira situationen att ha forlorat ett syskon. Men vi méste
ocksi forstd att genom att prata om négot sa blir det sant. Det gor att smértan
kinns virre just di eftersom de miéste inse att det som har hint faktiskt ir sant.
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Barnens reaktion beror pa dlder och hur mogna de ir intellektuellt, kinslomis-
sigt, socialt och livsaskddningsmaissigt. Det dr ocksa viktigt vilket stod omgiv-
ningen kan ge barnen praktiskt, kinslomissigt och intellektuellt. Tidigare erfa-
renheter av forlust och vad den déde kinslomissigt betydde for syskonen dr
andra faktorer som péverkar barnets reaktioner.

Sorgens uppgifter for bade vuxna och barn ir att fi dem att acceptera att
det som har hint har hént, att uppleva smirtan i sorgen, att praktiskt lira sig
att leva utan den dode och att si smaningom kinslomissigt slippa den déde
och fortsitta med livet som det ser ut nu.

»Vir son vill att vi gor i ordning ett rum till vir déda dotter i det nya huset,
och han pratar stindigt om nir hon ska komma tillbaka.«

»Vem ger lillebror mat i graven?«

Det dr nagra exempel pa hur smé barn under fem ar kan reagera nir ett sys-
kon har dott. Det ar latt att missforstd och tro att de fornekar det som skett,
men det handlar snarare om att de inte frstar att doden dr slutgiltig. Dérfor
tror de att den som har d6tt kan komma tillbaka eller att det gir att hilsa pd
henne eller honom.

Barn som ir i férskoledldern behéver ging pa ging fi hora att den som har
détt dr borta och inte kommer tillbaka. De maiste fi praktisk information om
att den som dr dod inte andas lingre, att hjirtat inte slar, att naglar och har inte
vixer, att den dode inte kan tinka och inte kan kidnna smirta. De minsta bar-
nen har svirt med abstrakta forklaringar och det maste man tinka pa nir man
pratar med dem. En fyradring som vet att syskonet dr begravt i jorden fir inte
ihop det med att syskonet ér i himlen.

Forstar alltmer

Aldre barn mellan fem och tio ar forstar allt eftersom tiden gar att doden dr
odterkallelig. Efter hand forstar de att alla, dven de sjilva, ska d6 en dag. Pa
samma sitt som yngre barn behover de konkreta saker som st6d for sin sorg,
som fotoalbum, filmer, en grav att ga till etcetera.

Forst i tiodrsaldern blir forestillningen om déden mer abstrakt. D4 kan
barn grubbla éver meningen med det intriffade, det orittvisa i dédsfallet och
fundera mer 6ver vad som hinder efter det att man har dott.

Barn over tio 4r kan ha svirt att visa sina kinslor infor dodsfallet.

Eftersom barn gradvis mognar i sin forstielse av déden bearbetar de sorgen
pa olika dldersnivder. Att de plotsligt borjar prata om det som hint igen efter
en lang tid betyder inte ett dterfall i sorgen, utan att de nu har en ny méjlighet
att bearbeta och forsti vad som har hint.
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Barns sorgreaktioner

Barn kan precis som vuxna fi overklighetskinslor och bérja tvivla, nir de fatt
besked om ett dodsfall. En del visar inte alls starka kdnslor medan andra reage-
rar genom att protestera, grita och skrika.

ANGSLAN

En vanlig sorgreaktion hos barn 4r dngslan for att en ny katastrof ska ske. Bade
sma och stora barn kan oroa sig for att nigot ska hinda med forildrarna eller
att de sjdlva ska d6. Mindre barn kan bli klingiga och inte vilja slippa ivig for-
dldrarna ens for kortare stunder. De kan fi svart att sova, vilja ha lampan tind
och dérren 6ppen si att de kan se att de vuxna ir kvar. Den stindiga oron kan
ge ont i mage och huvud och ge spinningsvirk i axlar och rygg. Undvik oné-
diga separationer och acceptera att barnen har ett stort behov av nirhet tiden
nirmast efter ett dodsfall. Om nagon ska avlasta er dr det bittre att de kommer
hem till er si barnen dr kvar i sin vanliga miljé.

ISOLERING

Onm ett dldre barn drar sig undan och isolerar sig kan det vara ett tecken pi att
barnet brottas med tankar och kinslor som det behéver hjilp med. Om dven
skolresultaten forsimras kraftigt kan det finnas skil att sdka hjilp.

SAKNAD OCH LANGTAN

Barn sorjer inte lika linge som vuxna, men de kan fortsitta tinka, lingta och
sakna sitt doda syskon under ling tid. D4 kan de s6ka upp platser eller saker
som de forknippar med honom eller henne. Om saknaden blir alltfor stor kan
det undermedvetna éterskapa den déde och det kan kinnas som om syskonet
ir i rummet och pratar. Det kan kinnas bade otickt och tryggt. Forbered bar-
nen pa detta, sa att de vet att sddana upplevelser ar vanliga.

Minga barn funderar mycket 6ver varfor syskonet dog och kan ocksé kinna
skuld for dodstallet eller skylla pa forildrarna. Ett syskon kan fi for sig att ha
orsakat sjukdomen genom till exempel ett hart slag, bara for att cancern upp-
ticktes i samband med hindelsen. Var lyh6rd och prata med barnen om detta.
Barnen kan ocksa bli arga och f4 hiftiga utbrott. Det kan antingen gé ut éver
dig eller leda till ett sjdlvdestruktivt beteende. Det ir viktigt att du som vuxen
tillater reaktionerna och férklarar att det r naturligt att kinna ilska nir nagon
dott. Du kan hjilpa barnet genom att beritta hur man kan uttrycka sina kins-
lor till exempel genom att sla pa en kudde, skrika ut sin ilska i skogen eller i
utlopp for energin i en ling joggingrunda.
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Dina egna reaktioner

Barnen avspeglar ocksa era kinslor som fordldrar. Sorgen gér att ni har mindre
kraft 6ver till de kvarlevande syskonen och littare blir otiliga och arga nir de
kriver uppmirksamhet. Forsok att inte délja vad ni kinner utan beskriv istillet
hur ni kinner fér barnen. De kan da lttare forstd varfor ni reagerar som ni gér
och far utrymme att visa sina egna tankar och kénslor.

Stotta barn i sorg

En 6ppen och drlig kommunikation dr A och O. Ge alla férklaringar som gér
att ge — men dldersanpassa dem och var si konkret det gir. Anvind ritt ord,
siig att din bror eller syster dr d6d och omskriv inte. Sig aldrig ndgonsin att
syskonet »gatt bort« eller »somnat in«, di kan barnet tro att det kommer till-
baka eller bli orolig for att andra nirstdende ska forsvinna eller bli ridd for att
sova. Sdg inte heller »lillebror ligger i kistan« — det dr den déda kroppen som
ligger dir.

Kom ihég att det tar lang tid for barnet att forsta vad som har hint. Upp-
muntra frigor och samtal och rikna med att samtalen ofta blir korta. Besok
kyrkogirden eller minneslunden, lit barnet plocka blommor eller rita en teck-
ning att ligga pd graven. Barnets bearbetning sker i leken och ett mindre barn
som deltagit i begravningen kommer att leka begravning manga ganger.

Gor forlusten verklig i familjen genom att visa dina egna kinslor och inte
g4 undan. Lt barnet vara med vid visning och begravning. Ha minnen av den
déde framme och hjilp barnets kdnslomissiga bearbetning genom att prata om
det déda syskonet.

Undvik onédig separation och bevara kontinuiteten i hem, skola och for-
skola. Det bista stodet for barnet dr att vara i sin trygga, kirleksfulla familj som
har tydliga regler och sitter grinser. Prata med barnet om dess ridslor for egen
eller forilders dod. Prata ocksd med barnet om den vrede och de skuldkinslor
det kan ha.
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»Barnets bearbetnin 4 sker

1 leken och ett mindre barn
som de/mgz'z‘ 7 begmvm’ngen
kommer att leka éegmvning

man g0 ga‘f nger.«
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Stod till syskon

Behall rutinerna
* Undvik att skilja barnet fran forildrarna. Aven kortvariga vis-
telser hemifrin kan skapa oro.

* Forsok att behalla hemmets vanliga rutiner.

* Acceptera att barnet har ett stort behov av nirhet och

trygghet.

* Lit barnet gé i férskola och skola som vanligt. Men var 6ppen
for att syskonet kan beh6va fa vara hemma négon dag da och

da och vila om han eller hon ér vildigt trott.

Prata oppet och arligt
* Beritta direkt om dodsfallet och ge saklig information.

* Sig att den dode aldrig kommer tillbaka.

* Beritta om visning och begravning.

Undvik forvirring
* Prata inte om »gitt bort« och »somnat in«.
* Undvik abstrakta forklaringar.

* Ge forklaringar som passar barnets élder.

Hjalp barnet att forsta
* Ta dig tid att prata med barnet om det som ér svart.
Acceptera om barnet inte vill prata. Lt barnet styra.

* Besvara barnets frigor, &ven om de upprepas ging pa ging.
* G4 igenom hindelseforloppet flera ganger.

* Syskon blir ofta littade Gver att hora »Mamma och pappa ar
ledsna nu, men vi kommer att klara detta och vi kommer inte

att limna dig. Vi finns kvar.«

* Lyssna till barnets tankar och uppfattningar om vad som
hinde.

* Lt barnet leka och teckna, sa att det fir uttrycka sina kénslor
pa sitt satt.

» Lit dldre barn skriva om det som har hint. Allt frin dagbok
och dikter till uppsats i skolan hjilper.

* Dimpa oron genom att prata med barnet om den dngslan det
kinner.

* Forsikra barnet om att det dr mycket sillan som liknande
dodsfall intriffar.

* Ta barnet pé allvar ndr det uttrycker skuldkinslor och
forsikra honom eller henne om att det inte var négot som det
gjorde eller tinkte som ledde till dodsfallet.

Gor forlusten verklig

* Lat barnet se den déde och delta i begravningen.

* Dalj inte tankar och kinslor for barnet.

* Hill minnet av det déda syskonet levande. Gér fotoalbum, se
pa bilder och filmer, prata och beritta om det doda syskonet,
till exempel om vad han eller hon lekte i samma élder som
syskonet dr i nu.

* Ta med barnet till graven eller minneslunden.

* Sorg, saknad och lingtan 4r naturliga reaktioner dven hos
barn. Visa att dessa kinslor ir tillitna.

Nar behover barnen extra hjalp?

* Om barnets beteende dndrar sig betydligt efter dodsfallet, till
exempel om det isolerar sig eller blir helt oregerligt.

* Om barnet idr ledset ling tid efter dodsfallet, fortsitter att ha
dalig motivation i skolan eller har tankar pa att inte lingre
vilja leva.
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Barns satt att sorja i olika aldrar

Lennart Bjérklund, psykoterapeut och diakon med ménga érs erfarenhet av
att hjilpa ménniskor i sorg, ger hir en kort sammanfattning av barns mognads-

niva:

0-2 ar - innan barnet kan prata

PROTEST

Barnet kan visa bdde vrede och sorg nir férildern gar och det kan fortsitta att
visa sin vrede nir forildern dterkommer. Barnet kan grata och vara dngsligt.

FORTVIVLAN
Barnet slutar grata och kan visa apati och sorg. Barnet kan bli passivt och for-
aldern har svért att fi kontakt nir forildern kommer tillbaka efter att ha varit

borta en stund.

LIKGILTIGHET
Barnet verkar ha »glomtc sitt syskon och kan uppfattas som likgiltigt.

2-5 ar

Den vuxna f6rvinas 6ver att barnet inte visar nigon direkt sorg. Barnet kriver
en forvissning om att fordldrarna kommer att finnas kvar och ta hand om det.
Fruktan f6r att bli 6vergiven ér storre dn sorg och saknad.

5 &r och uppat

Mer och mer »vuxna« sorgreaktioner. Aktivt sérjande frin cirka nio 4r. Sorgen
kan visa sig genom »brakighet« och aggression. Barnet har ritt till sitt sorg-
arbete och behover fi uttrycka sin sorg.
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Det har kapitlet vander sig till dig som ar ung och har férlorat
ett syskon. Har finns stdd och rad — kanske kanner du igen dig.

Till dig som mist
ett syskon

Sorg ir inte en lang vandring med bestimda héllpunkter, utan kinslorna skif-
tar dag frin dag och timme for timme. Vissa griter och pratar mycket, andra
far utlopp for sina kinslor genom att vara fysiskt aktiva som genom att trina
eller jogga. Andra reagerar knappt alls. Inget dr ritt eller fel, fast det finns folk
i din omgivning som kanske tror att sorgen féljer givna ménster och kan siga
sarande saker till dig. De har fel. Det du kidnner dr din sorg och ingen kan
bestimma over den.

Sorg dr individuellt och visar sig p olika sitt. Det kan vara bra att veta f6r
bade dig och dina vinner.

Barn sorjer olika
En del vill en tid undvika det svira och behover kinslopauser. Smirtan i sorgen
kan skrimma och man 4r rddd att mista kontrollen. De tycker att vuxna kan bli
f6r nirgingna och soker istillet upp kamrater som hjilper dem att inte tinka pa
det svira. De anvinder inte si manga ord i samtalet och talar girna om kénslor
med tekniska termer. De skriver girna av sig pa datorn och uttrycker sig ofta med
ritualer, som att gi till graven eller tinda ett ljus. Ofta vill de hellre sitta bredvid
den de talar med @n mittemot, till exempel i bilen, och vill gérna géra nigot ndr de
talar om viktiga saker: spela dataspel eller kort, se pd film eller trina.

Andra gir rakt in i sorgen och ir inte s ridda for smirtan i den. De kan rea-
gera starkt kinslomissigt och bli omhindertagande. En del s6ker kanske upp en
vin att dela sorgen och smirtan med och skriver girna av sig i dagbok, bloggar

Kapitel 6

Var inte radd,

det finns ett hemligt tecken,

ett namn som skyddar dig nu nér du gér.
Din ensamhet har strinder in mot ljuset.

Var inte ridd. I sanden finns det spar.

Yla Eggehorn
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eller dikter. De sitter gdrna mitt emot den de talar med och har 6gonkontakt.

»Min bror dog fér en ménad sedan. Jag forstar att det blir littare med tiden
men just nu vet jag inte hur jag ska kunna leva normalt. Min hjirna funkar inte
och jag dr si otroligt trétt och griter hela tiden nér jag dr ensam. Jag gér hela
tiden och »skirper mig« infor andra for att verka normal och gillar inte att grita
nir andra ser och sedan blir det dubbelt upp nir jag sitter sjilv pa kvillarna.

Jag vill berdtta om honom for alla jag ser, vill att hela virlden ska veta hur fin
han var. Jag vill att alla som inte kiinde honom ska forsti vad de missat. Men jag
inser ju att det inte dr ett friskt tinkande jag har just nu sa jag pratar bara om
honom med de som kinde honom, som vill och orkar, skriver en syster.

Hur lange varar sorgen?

Nir ungdomar har blivit ombedda att beskriva sin sorg har de ofta delat in den
i perioder. Det dr naturligtvis mycket individuellt men s hir beskriver de hur
det har varit for dem:

DEN OVERKLIGA SORGEN

Det tar tid att forsta att den dode verkligen inte kommer tillbaka. Det kan ta
tre veckor, tre manader eller kanske ett dr innan du verkligen borjar reagera
eller tinka Gver forlusten pi ett djupgiende sitt.

DEN OFFENTLIGA SORGEN
Det dr den sorg nir alla runt omkring ger dig uppmirksamhet och stéd. Den
kan vara frin tvi—tre veckor till ganska ling tid.

ENSAMHETSSORGEN

Det ir nir du gér och grubblar sjilv, tinker mycket pa den som dr déd, kanske
kidnner skuld eller skamkinslor. Du kan ha svirt att koncentrera dig i skolan,
du kan bli littirriterad eller ledsen och utled, och nigra upplever att de blir lite
annorlunda dn sina vinner. Detta dr ofta den lingsta och tyngsta tiden.

MENING I LIVET

Gradvis blir det littare och manga mirker att de fatt ut otroligt mycket av allt
grubblande. Négra tycker att de kommer ur sorgen som starkare manniskor. De
vet vad som dr viktigt i livet och de har lirt sig mycket om sig sjilva och andra.
Det betyder inte att de inte saknar den de mist. Att komma dit kan ta ett par 4,
men lyckligtvis dr det inte lika tungt hela tiden.
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Vanliga tankar och kanslor i sorgen

»Ofta nir jag har velat skriva om sorgen efter min bror si har jag velat skriva
om hopp och om min kirlek till honom. Men det finns en annan sida av sor-
gen, tankar som man kanske miste fi tinka, men som man inte behéver ta
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fasta vid. Men som dnda finns dir. Det 4r det som det hir handlar om. Om
tankar som kénns férbjudna, om sidant som inte later vackert eller hoppfullt,
men som jag dnda vill skriva, eftersom jag tror att andra kan kinna igen sig, i
alla fall kanske delvis«, berittar en flicka.

De kidnslor och tankar hon syftar pa dr de vi helst inte vill kinna. Sddant
som ilska, avund, skam- och skuldkinslor och liknande. Alla ir de en del i den

palett som bildar sorgen.

liska

Ilska vid sorg ir lika vanligt som tirar. Du kan kinna dig arg pa alla minni-

skor som fortsitter leva sina liv, och tycka att de gniller 6ver smasaker och pra-

tar om helt oviktiga saker. Samtidigt kan du fi skuldkinslor for att du dr si arg.

Det ir ocksé vanligt att det under perioder dr svért att engagera sig i ett vanligt »Mdn ga som s 0“]7'57,
samtal. Du kan kinna ilska mot det syskon som har détt. Du kan tycka att det - ;
ar sa orittvist och bli arg 6ver att detta hinde just ditt syskon och din familj
och du kan vilja hitta den som édr skyldig. Du kan anklaga en hégre makt, vérl- nar de till exem pe [ slar
den, dina forildrar eller virden.

kanner att det lattar

»Jag har ingen uttalad tro, men jag har i min sorg sokt svaret pa vem som en kudde hart ...«

kunde vara si javlig att han eller hon utsatte var familj f6r det hir. Jag ville
hitta nigon att skylla pa. Kasta saker pd och vara arg pa, det hade kints sa bra
om jag kunnat finna en syndabock.«

Om du kinner att du kokar 6ver, sa frsok fa utlopp £or din ilska utan att
du fir folk att bli arga pa dig. Méanga som sorjer kidnner att det littar nir de
till exempel slir en kudde hart, gir ut i skogen och vralar, kor ett stenhart tra-

ningspass eller anstringer sig fysiskt pd annat sitt.

Avundsjuka
Du kan bli avundsjuk pa andra f6r att de har sina syskon kvar i livet.

»Jag tyckte att det var vansinnigt ordttvist att jag blev av med mitt enda
syskon medan andra hade flera syskon kvar, och alla var i livet. I sorgen blev
jag vildigt sjalvisk och nistintill hatisk mot andra. Jag tyckte inte att nigon
annan hade samma ritt som jag att vara ledsen. Att min sorg var si myck-
et storre och att de hinade mig genom att prata om sina smé problem. Det
hér ithop med ilskan pi att andras liv fortsitter, medan ens eget har stannat.
For mig utvecklades det i linga perioder till avundsjuka. P4 hur en del kunde
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gd hem till sina familjer, dir ingen saknades, och ha mage att gnilla 6ver att
mjolken blivit dyr.«

Tankar pa déden
Det dr ocksi ganska vanligt att man som 6verlevande syskon ifrigasitter sin
egen ritt att leva och varfor det var ens syskon och inte man sjilv som dog.
Du kan ocksé under en period efter ditt syskons dod bli vildigt ridd for att
du sjilv eller andra som stér dig nira ska d6. En del sitter i minga timmar och
ldser minnessidor pa nitet som andra personer har gjort at sina anhériga. Det
kan bli sa att du tycker allt runt omkring dig handlar om déden, men det gar
Gver si smaningom. Vi minniskor uppmirksammar det som upptar vira tankar
och allt eftersom tiden gir kommer du att tinka mindre ofta pa ditt doda sys-
kon. Det dr naturligt och inget att ha diligt samvete for.

»Jag lusliste allt jag kunde finna om déden. Overallt sig jag bara olyck-
or och déd pi alla 16psedlar. Jag lig vaken om nitterna och var livridd for att
ndgon av mina férildrar eller mina kompisar skulle dé. Jag var ocksa ridd for
vad som skulle hinda om jag dog. Jag blev medveten om hur skort livet 4r och
dirfér oroade jag mig stindigt for att jag skulle £ nigon sjukdom eller rika ut
f6r en olycka sa att mina forildrar skulle behéva begrava ett barn till.«

Skuldkanslor

Det dr manga unga som kinner skuld bade nir de sérjer och ndr de inte sor-
jer. Det kan komma tankar pd hur man hade kunnat géra allt pa ett annat sitt,
man kan dngra att man aldrig sa hur mycket man tyckte om sitt syskon, att
man aldrig kom ivig pa nigot man lovat att géra och sé vidare. I borjan ir det
vanligt att fi skuldkanslor av att skratta och ha roligt, men det dr viktigt att du
kan koppla av frin sorgen. Se dirfor till att ta alla tillfillen du kan. Triffa vin-

ner, se en film, spela spel — allt som far dig att ma battre.

Foraldrar och andra vuxna

Nir man férlorar ett syskon kan relationen till frildrarna stillas pa sin spets
och omprévas. Det dr svért att se sina forildrar bitvis helt upptagna av sorgen.
Ofta »forlorar« man sina fordldrar under en tid, dd de inte har kraft eller moj-
lighet att engagera sig i sidant som de vanligtvis skulle ha gjort.

Dina forildrar kan bli 6verbeskyddande mot dig, vilket dr pifrestande dven
om du forstir varfor. I en del familjer forsoker alla halla skenet uppe for att de
andra inte ska bli ledsna. Det kan bli vildigt anstringande. Du kan ocksi sjilv
kinna att du behéver skydda dina férildrar mot din sorg och hellre gir in pa
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ditt rum dn sitter och haller god min i vardagsrummet dér forildrarna sitter och
grater. Det berittar en pojke att han gjorde nir hans syster dott.

»Det dr svirt att se nigon man bryr sig om ledsen och dirfor blir det si
svirt att se hur ledsna ens fordldrar dr. Ibland har jag nédstan kunnat bli arg for
att andra runt omkring mig sorjer. Nir jag for en dag har velat att allting bara
ska vara som vanligt s& har andras tirar kunnat leda till att jag klandrat dem

for att inte vilja ga vidare.«

Fysiska symptom och skolan

I bérjan kan du fa svirt att sova och dta, du kan ha mardrémmar och fi ont

i magen och huvudet eftersom du ér i stark anspinning. Du kan vixla mel-
lan att ha energi och kidnna dig orkesl6s, kinna dig stark och svag om vart-
annat. Du kan fa svirt att koncentrera dig i skolan eftersom en stor del av
din hjirnkapacitet dr upptagen av sorgen. Nir man gor si gott man kan trots
koncentrationsproblem och huvudvirk, fir man ofta depressiva tankar efter-
som man hela tiden befinner sig under press. Det dr svart att behalla samma
niva som fore dodsfallet. Dirfor dr det viktigt att skolan dr informerad om att
du sérjer sa att det finns f6rstielse f6r hur du har det och varfér det paverkar
dina resultat. Skolan ir skyldig att ta fram en individuell 16sning f6r att hjilpa
dig i skolarbetet.

Saknad och langtan

Om saknaden blir alltfor stor kan det undermedvetna dterskapa den déde och
det kan kiinnas som om syskonet dr i rummet och pratar. Det kan kdnnas bade
skrimmande och tryggt och dr nigot som manga upplever, si det ir inte nigot
konstigt. Det kan vara svirt att berdtta om sidana upplevelser for andra min-

niskor, kanske speciellt om de inte f6rlorat nigon.

Nar gar man vidare?
I bérjan kan det kinnas omoéjligt att livet nigonsin ska bli normalt. En syster
skriver:

»Ingen orkar sorja lika kraftigt hela tiden. Kroppen siger ifran till sist. Om
man bara tillater sig sjilv att sorja och ser till att ta emot den hjilp som erbjuds
ir det en tidsfriga innan allting kommer att kiinnas dtminstone lite littare. Men
jag blir inte f6rvanad om den som nyligen riakat ut for en stor sorg inte tror mig,
f6r det skulle inte jag heller ha gjort. Utan att man vet hur det gick till har det
plotsligt gitt ett ar, och allting man gor blir for en andra ging utan den avlidne.
Det kommer fortfarande dagar nir jag tycker att allting kédnns lika jobbigt som
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Ett satt att bearbeta sorgen kan vara att delta i en
sorggrupp med andra ungdomar.

iborjan och dir jag inte orkar med nidgonting, men alla dagar 4r inte s lingre.
Nir sidana dagar kommer tilldter jag mig sjilv att vara ledsen och forsoker att
inte lyssna pa kritiska roster som siger att jag borde ha gétt vidare.«

Hjalp att hantera sorgen — séatta ord pa sméartan

Man kan kinna sig utanfér och betydligt mer mogen 4n sina kompisar nir
man férlorat ett syskon. Man har fatt ett annat perspektiv pa livet och ibland
kan vinnernas prat kdnnas oviktigt. Det kan vara svirt att prata med dem om
din forlust. Ett sitt att bearbeta sorgen kan vara att delta i en sorggrupp med
andra ungdomar som férlorat ett syskon eller en forilder. Barncancerfonden
och barncancerféreningarna ordnar speciella syskontriftar. D3 triffar du folk
idin egen dlder med liknande erfarenheter. De flesta ville inte gi dit forsta
gangen, si du dr inte ensam om du kinner si, men som en pojke sa:

»Jag hade ingen lust alls att g& dit och prata, tyckte det kindes heljobbigt.
Men si gick jag dit en ging for att testa i alla fall och det blev faktiskt jitte-
bra. For férsta gingen fattade andra precis hur det ar. Mina vanliga kompisar
har ju ingen aning. S& ga och kolla en ging innan du bestimmer dig. Det dr
mitt rid.«

Svenska kyrkan dr en av de organisationer som ordnar sorggrupper for unga
6ver hela landet. Man behéver inte vara troende for att delta. Det man gor ar
att prata, lyssna eller uttrycka sig i bild eller form om forlusten av sitt syskon.
Vid forsta tillfillet skapar ledarna regler tillsammans med ungdomarna. Mobi-
lerna ska vara avstingda, man fir inte ge negativa kommentarer och for att
ingen ska bli avbruten skickas en »talking stick« runt ddr den som hiller i pin-
nen har ordet. Dessutom rider tystnadsplikt. Man fir girna beritta for en for-
dlder vad man sjalv har sagt eller hur man upplevt triffen, men man fir inte
beridtta vad de andra har sagt.

Minga ungdomar kinner sig ensamma med sin sorg. I gruppen far de dela
erfarenheter med andra som inte domer eller kommer med oforstiende kom-
mentarer. Hemma pratar man kanske inte om den déda och i skolan siger
ingen négot.

»De unga kan 6nska att vi ska trolla bort smértan nir de bérjar i gruppen.
Men det kan vi inte, diremot hoppas vi ge dem redskap att hantera det som
gor ont, siger Asa Hogman, diakon i Svenska kyrkan.

For de flesta som dr med har det gitt mellan ett halvér och ett r sedan den
anhorige dog. Vid sista tillfillet far alla ungdomar skriva ett brev till den avlid-
ne som de sedan brinner. Sedan skickar de upp thailindska ljuslyktor som en
avslutande ceremoni.
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Webbplatser, bloggar — att skriva av sig pa natet
Det blir allt vanligare att blogga eller att en webbplats blir en minnessida pa
nitet nir en nirstiende har dott.

Minga upplever det som ett stdd att fa skriva av sig sin sorg och f respons
fran andra som delar med sig av minnen eller ger trést. Men det finns ett par
saker man bor tinka pa. Nitet dr offentligt och det du upplever dr mycket pri-
vat, dven om sorgen delas av manga.

Innan du gér en webbplats si bestim hur linge den ska ligga uppe eller vara
aktiv, till exempel tre ménader. Annars kan du i diligt samvete och skuldkins-
lor mot den déde nir du inte lingre uppdaterar den dagligen eller varje vecka.

Tank p4 att allt som liggs ut pa nitet finns kvar. Aven om du tar bort webb-
platsen eller bloggen finns informationen kvar och det kan dyka upp exempel-
vis bilder pa den déde lingt senare.

Var forsiktig med personliga uppgifter. Lésenordskydda webbplatsen. Dina
personliga uppgifter kan annars utnyttjas och dessutom kan det vara si att du
om négra ar inte alls vill att en eventuell arbetsgivare till exempel ska ta del av
din sorg eller dina bilder frin ditt syskons begravning.

Vill du skriva av dig pa nitet, vilket kan vara sként, sa hall dig anonym.

Det finns méanga forum dir du kan skriva och fa utbyte med andra i liknande
situation.

Limna inte ut andra personer i din blogg. Skriv inte om och ligg inte ut
bilder pa syskon, vinner etcetera utan att ha fatt lov till det. De kanske inte alls
vill ha sitt privatliv offentligt och s6kbart via internet.

Linktips f6r unga finns pa sidan 92.
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| detta kapitel handlar det om hur man s& smaningom Kapitel 7
fortsatter att leva sitt liv, aven om ett barn alltid fattas ar
inte smartan lika stark som i borjan.

Slappa taget om
smartan

Nir dr det dags att slippa taget och kan man nagonsin gora det? Kommer jag Det finns nagot

nigonsin att bli Iycklig igen? som dr starkare dn doden.

Med tiden brukar stunderna nir sorgen évervildigar dig med all kraft att Det iir nirvaron

komma mer sillan. Hur ling tid det tar varierar frin person till person och de fra d
under den hir perioden kan du mirka att du: .aV 'e ranvarande
* tinker tillbaka och géing pi ging aterupplever vad som har hint och att du i minnet hos de levande.

ocksi fokuserar pd vissa detaljer. Jean dOrmesson
* att du har ett konstant behov att prata om ditt barn och dina kinslor.

* att du har obesvarade frigor inom dig, som frigan om varf6r ditt barn maste
do. Det dr svirt att acceptera att det inte finns négra svar eftersom allt kinns
sd ordttvist.

En mamma vars dotter dog for fyra ar sedan skriver:

»V1 har det bra, mycket bra till och med, hur det nu kan vara majligt nir
inte var dotter dr hos oss. Jag kimpar med att acceptera att det ir si, accepte-
ra att vi faktiske dr lyckliga och har det bra. Det kinns fel mot henne att vara
s lycklig ndr hon inte fir vara med, men 4 andra sidan skulle det ju kdnnas
hemskt mot dem som ér kvar hir att inte uppskatta allt det vi fortfarande har.

Hela, hela tiden dyker det upp saker som gor att jag fir brika med mig sjilv
f6r att hitta nya forhallningssitt och f6rsoka att slippa taget om vart doda barn
pa ett bra sitt utan att tappa bort henne.«
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Leva med saknaden

Allt eftersom tiden gér kommer en del av de saker du har tyckt varit svira att
gora sedan ditt barn dog bli littare, som att:

* besoka platser som ni brukade besoka tillsammans

* triffa andra friska barn som dr i samma alder som ditt barn

* kinna mening i tillvaron igen och hitta en ny vardag

* acceptera att ditt barn fortfarande 4r med dig, men pa ett annat sitt
* acceptera att framtiden har forindrats

* hantera andra minniskors reaktioner

* minnas ditt barn med ett leende.

Du kommer att marka att sorgen med tiden 6vergar i saknad och att det finns
sitt som du kan minnas ditt barn pd i vardagen som gor att barnet lever vidare i
ditt och andras minne. En skrick for férildrar brukar vara att barnet ska glom-
mas bort eller bara ihdgkommas som ett tragiskt minne, inte som den person
han eller hon var. Om sorgen, efter méinga ér, fortfarande ir lika stark kan man
dock behova fi professionell hjilp. Men de flesta kommer att kunna minnas
sitt barn med glidje, dven om det alltid kommer att fattas dem ett barn.

En mamma berittar hur hon gér:

»Jag brukar prata om min dotter Anna med syskonen si att minnet av
henne blir de levande, positiva bilderna ur vardagen. Det kan vara att jag siger:
Nej, nu gor vi en hirlig jordgubbstirta. Det dlskade Anna. En ging smog hon
ut i koket och plockade bort jordgubbarna som dekorerade tirtan. Gissa om
hon sig skyldig ut nir jag sedan hittade tirtan utan jordgubbar! Eller jag kan
siga nir vi dr ute och gir:>Titta vilken fin kungspudell« Det var Annas ilsk-
lingshund och hon ilskade att busa med vér grannes. Jag kan ocksé berdtta om
vad som gjorde henne sur eller nir hon var mérkridd eller andra minnen som
visar vilken person hon var. En minniska med miénga, hirliga sidor som gjorde
avtryck hir hos oss under sin tid pé jorden.«

»Du glémmer aldrig det barn du f6rlorat, de 4r med dig for alltid, vart du
dn gir och vad du 4n gér och din kirlek for dem doér aldrige, siager en pappa

vars son dog som elvadring.
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Var inte radd for morkret,
ty ljuset vilar dér
Vi ser ju inga stjdrnor,

dir intet morker ar.

Erik Blomberg
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R&d till anhoriga, vanner och arbetskamrater om hur de
kan st6tta en familj i sorg. Vi tar ocksa upp vilket ansvar
skolan har fér syskon som sorjer.

Fakta och rad
till anhoriga

Den forsta tiden behéver ni fi mycket stéd fran familj och vinner. Det bista de
kan gora dr att finnas dir, ge ménsklig virme, kramas, ligga om en filt, koka te,
tinda ljus och lyssna pa vad ni vill siiga om ni vill prata.

Pristen och riksdagsledamoten Cecilia Wikstrém har skrivit en bok om
kriser, »Nr livet gar sonder«. Hennes rid till omgivningen ndr man méter en
manniska i kris dr att det viktigaste 4r att bara finnas till. Man behover sil-
lan siga eller gora négot sirskilt utan bara vara nirvarande i den drabbades liv.

Boken tar upp begreppet med de tre H:na: »hall om, hill tyst och héll ut«.

HALL oM handlar om kroppskontakt. Orden ir inte s viktiga. Du kan hilla
om eller halla i handen. Vik inte undan eller gi din vig. Manga foraldrar vitt-
nar om smdrtan i att gamla vinner, grannar och bekanta undviker dem. Fér
det mesta beror detta sikert pa att de inte vet vad de ska siiga. Men som en
mamma siger:

»Mitt rid for hur omgivningen ska gora nar man sérjer? Det finns egentli-
gen bara en sak att framf6ra. Sluta inte hora av er! Snalla, snilla! Jag vet att det
dr jittesvart att veta hur man ska bete sig och vilka ord man ska vilja, men det
ir sa mycket bittre och stirkande for den i sorg att ni tar kontakt och faktiskt
da istillet siger: >Jag vet faktiskt inte vad jag ska sigac.

For vi forstar det ... Och dé vet vi att ni dtminstone finns dir. En klapp pd
axeln betyder si mycket, istillet f6r ett métande ansikte som vinds bort.«

Kapitel 8

DU GAR ICKE ENSAM

Om bland tusen stjirnor
nagon enda ser pi dig,
tro pa den stjdrnans mening,

tro hennes 6gas glans.

Du gir icke ensam.
Stjirnan har tusen vinner,
alla pa dig skada,

skada for hennes skull.

Lycklig du dr och sill.
Himlen dig har i kvall.

Carl Jonas Love Almguvist
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HALL TYST handlar om att inte sdga s& mycket sjilv utan att istéllet lyssna.
Visa att du verkligen lyssnar och dra inte paralleller till ditt eget liv om du inte
sjalv forlorat ett barn. Sdg inte att du forstar. I det akuta skedet kan den som
sorjer inte ta till sig tréstande ord. Det finns inga ord som hjilper. Var inte ridd
for att grata tillsammans med den som sorjer. Méinga génger kanske man tror
att man inte fir visa sina egna kinslor, men det kan tvirtom vara ett dkta sitt
att visa sin medkinsla och dela sorgen med den som drabbats.

HALL UT handlar om att finnas kvar éver tid. Det kan ta ling tid att dela en sorg
med en annan minniska. Under det forsta skedet ar det viktigt att komma ihag
att ordna nagot att dricka och nagot litet att dta ocksd for att de s6rjande ska
orka. Det ir ocksé viktigt med vila och frisk luft. Det gir lika bra att sitta till-
sammans utomhus som inomhus. Ibland kan det vara bra att ta en promenad
och fortsitta samtalet under tiden. Du behover inte finnas med hela tiden, men
fortsitt att hora av dig pa olika sitt. Manga familjer upplever att nar begrav-
ningen dr over tystnar telefonen och firre och firre hor av sig. Skicka girna ett
handskrivet kort eller brev. Det betyder vildigt mycket £6r familjen som sérjer.
Skicka girna brev eller kort till syskonen ocksa. Det allra viktigaste dr att visa
att du bryr dig och inte 6verger dem som sérjer. Kom ihag alla i familjen.

Den virsta tiden for familjen brukar vara efter nagot kvartal di det blir for
tyst. Forsok att ha kontakt dtminstone nigot ar, men var lyh6rda och bli inte
ledsna om familjen inte vill umgés just den dagen du tinkt.

Sorg kan se ut hur som helst; respektera den sorjandes kinslor som de dr. Du
ska inte tro att en person som till det yttre verkar lugn eller inte visar nagra
stressreaktioner, inte behéver hjilp. Uppmuntra ocksa den sorjande att triffa
andra i samma situation.

Tank pa vad du sager

Hir f6ljer en del konkreta rid om vad som dr bést att undvika att siga och vad
man kan siga istéllet:

»Sag bara till om det ar ndgonting jag kan gora.«

I sig en vinlig gest, men inte alltid menad att ta fasta pa. Ansvaret liggs pi den
sorjande, den som behéver slippa ansvaret och istillet bli omhindertagen. De
flesta sérjande skulle inte friga om hjilp, men de skulle ibland behé6va hjilpen,

siarskilt om de ir ensamstiende forildrar.
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Det dr bittre att siga: »Jag ir ledig pé l6rdag. Jag kommer forbi sd kan vi
hjdlpas at med grismattanc eller nigot annat som du vet att personen skulle

behéva hjilp med.

At garna tillsammans

Laga mat till den s6rjande. Undvik vin och annan alkohol i bérjan.

Du maste hora av dig

Den sérjande orkar inte.

»Hur mér du?«

Frigan dr svir att ge ett drligt svar pa f6r den sorjande. Férmodligen svarar
hon eller han artigt: »Tack, det dr mycket bittre« nir den sorjande istillet helst
skulle svara: »Vill du verkligen veta? Jag mar uselt, jag 6nskar att det var jag
som var dod.«

Istillet 4r det bittre att sdga: »Jag har tinkt pd dig en hel del. Skulle du vilja
att vi tar en promenad tillsammans eller kanske dker och handlar tillsammans?«
Vetskapen om att nigon bryr sig pa riktigt betyder mycket £or en sorjande
person. Liyssna och trésta med nérvaro. Var tyst om du kan och lyssna desto mer.

»Jag vet hur du kanner dig!«
Man kan bara veta hur det var for just en sjilv, dven om man delar samma erfa-
renhet. Du kan sdga: »Jag kan bara férsoka forestilla mig hur du kinner dig. Om

du vill si kan vi prata om dina minnen. Kom ihég, jag finns hir om du vill prata.«

»Jag ringer dig till helgen s& kan vi gora nagot tillsammans.«
Se till att du verkligen gor det. Gor inte din vin besviken utan foresla en speci-
ell film, tid, dag eller plats ndr ni ska ses.

»Kom hem till mig och at nar du har lust.«

Det dr nistan lika illa som att siga: »Om det ir négot jag kan gora, sig till.«
En inbjudan till en miltid dr oftast ett n6je men en middagsinbjudan ska vara
en bestimd inbjudan om dag och tid. Vildigt fa av de sérjande skulle bara
komma f6rbi pd middag.

»Tiden laker alla sdr.«

Sdg inte sadant som »tiden liker alla sar« eller »du ska se att det blir bra«. Det
har mer som funktion att ta hand om din egen angest dn att avhjilpa den drab-
bades dngest.
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»Det spelar ingen roll vad folk séger, det tar minst tva ar

att laka sorgen.«

Det enda som den s6rjande di tinker dr: »Menar du att jag ska kinna mig pa
det hir viset i tvd arP« Det finns ingen given tid. Sorgen ser olika ut f6r alla,
den dr helt individuell. Den sérjande kommer sjilv underfund om sitt eget sitt.
Den som férlorat sitt barn behéver inte fi veta av nigon annan hur lang tid det
kommer att ta tills vederborande mar battre. Det vore till storre trost och bittre
att siiga: »Det kommer inte alltid att vara si hir tungt.«

Stodja syskon

Minga som forlorat sina syskon fir frigan »Hur dr det med dina f6rildrar?«
fran vuxna i omgivningen istillet for att de fragar hur syskonen sjilva mar. Det
dr i all vilmening, men man ska ocksd vara medveten om att det kan fa effekten
att syskonet blir familjens sprikr6r och kinner att den egna sorgen helt dsido-
sitts. Fraga hur syskonet mar! Féresl att ni gér nigot tillsammans som sysko-
net tycker om att gora. Det kan vara allt frin att gi pa bio till att fika eller spor-
ta. Syskonen behéver ocksa fi prata om och minnas sin déda syster eller bror.
Sitt tillsammans och rita eller titta i fotoalbum, beritta historier om det doda
barnet, utan att idealisera det. Det kan vara egenskaper, intressen eller nigot om
den personlighet som den déde hade, som »Fin tréja, den skulle syrran ha gillat.
Hon idlskade gult.«, »Ska ni till Kolmarden med klassen? Vad kul. Din bror ils-
kade djur och jag minns ...« Det blir ett sitt att halla minnet av personen levan-
de i vardagen.

Glém inte!

De som ir till st6rst hjilp dr de som fortsitter att stotta den s6rjande Gver tid.
Kinslan av det finns nigon i ndrheten som bryr sig, hjilper den sérjande vidare
i tillvaron. Och hall minnet av barnet vid liv. De flesta forildrar som forlorat ett
barn dr ridda for att barnet ska bli bortglomt.
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Till dig som ar mor- eller farforalder

»Jag lider med min dotter och hennes man och jag saknar mitt barnbarn. Det
ar sa plagsamt att se deras smirta och samtidigt dr jag sjilv sa oerhort ledsen
over forlusten. Jag vill vara till stod men vet inte hur eftersom jag sjilv inte dr
stabil«, siger en mormor vars dotterdotter dog som tredring.

Aven mor- och farférildrar sorjer det férlorade barnbarnet och de dr dess-
utom ocksa oroliga for sitt eget barn som har det s svart. Det kan vara svirt att
trésta sin egen vuxna son eller dotter nir man ér s ledsen sjilv. Det kan fin-
nas svirigheter i kommunikationen sedan tidigare och dven om kriser ibland
kan f6ra minniskor samman s dr det inte alltid si. Ditt vuxna barn kan upp-
fatta saker som du siger i vilmening som kritik. Du kan fa ovett f6r att din son
eller dotter dr si fylld av kinslor och mot dig vigar han eller hon kanske slippa
ut sin ilska. Forsok att inte ta illa vid dig utan se det som ett av sorgens uttryck.
Hall om, lyssna och sta ut fast det dr svart.

Vill du som dr mor- eller farforalder hjilpa familjen, sa f6rsok finnas dar f6r
barn och eventuella barnbarn och lyssna nir de vill prata. Sitt och rita med de
sma syskonen eller lds en saga, spela ett spel eller fika med de dldre barnen. Om
du har kraft och ork, kom med lagad mat, lds lixor med de storre barnen, gi
till en park, spela tv-spel, skjutsa till triningen och heja pé eller stanna hemma
med yngre syskon sa att de stora kan fi vara sjilva med mamma eller pappa en
stund. Eller hjilp till med att ordna med administration, klipp griset, gor en
minnesbok eller nigot annat om det dr familjen till béttre hjilp.

Prata med vanner

Ha inte déligt samvete om du sjalv dr f6r ledsen for att ha kraft att hjélpa till prak-
tiskt. Prata med dina vinner om hur du kiinner dig eller med nigon annan som du
har fértroende fér. Men lasta inte 6ver din sorg pa ditt sorjande barn, utan lyssna
pa henne eller honom och dela minnen om ditt barnbarn. Visa din saknad men
gor inte deras sorg tyngre utan vind dig till andra med din egen sorg.

Bor du langt ifran familjen, ring eller hall kontakten med e-post, brev och
sms. Personliga, handskrivna brev ir en sillsynthet idag och nigot som verkli-
gen uppskattas.

Glom inte syskonen, hor av dig till dem och friga hur de har det. Friga
inte hur mamma och pappa mir. Intressera dig for syskonens vardag och prata
inte om det déda barnet om inte syskonet sjilv vill gora det. Gér inte ditt déda
barnbarn till ett helgon — det ér svirt f6r syskon att leva i skuggan av henne
eller honom — utan minns istillet barnet med alla dess sidor. Beritta historier
om det déda barnet som gjort bade kloka och tokiga saker, som ibland uppfért

FOTO: COLOURBOX.COM
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»Barnen 1 klassen ska fﬂ

en maojlighet att samtala,
sorja och sakna sin klass-
kamrat. Man tander [jus,
stiller kanske fram ett foto
pd barnet, samtalar, minns

och griter tillsammans. «

sig oklanderligt och ibland varit odrigligt. Det ir ju det som det innebr att
vara manniska — ljus och skugga, bra och mindre bra sidor.

En farfar till en pojke som dog ndr han var elva ir och som har syskon som
nu dr fem och sju ar siger:

»Visa att du dlskar dina barnbarn som lever lika mycket som det som har
détt och du kommer att sjilv finna trost.«

Skolans ansvar for syskon och vanner

Alla skolor ska ha en krisplan med rutiner for hur man ska agera vid svira
situationer. Nar ett barn dér foljer man de rutiner skolan har utarbetat.

Barnen i klassen ska fi en mojlighet att samtala, sérja och sakna sin klass-
kamrat. Man tinder ljus, stiller kanske fram ett foto pa barnet, samtalar, minns
och grater tillsammans. Kanske skriver man négot om och till sin d6da kamrat.
Skolan ska si snabbt som méjligt informera klasskamraternas fordldrar sa att
de kan ta emot sina barns tankar och kinslor nir de kommer hem efter skol-
dagen. Under den kommande tiden fortsitter man att skapa stunder f6r samtal
och minnen. Nir det giller syskon si gor man pé liknande sitt i deras klasser.
Skolan bor ordna ett mote for att diskutera studierna med elev och forildrar.

En elev som sorjer kan ha svért att koncentrera sig. Det kan gilla nir ett
syskon har détt en bista vin eller en pojk- eller flickvin. I skuggan av forlusten
kan allt annat kiinnas oviktigt. Det dr inte ovanligt med minnesstdrningar. Det
ar skolans ansvar att ge eleven det extra stéd som hon eller han behéver. Sko-
lan miste vara flexibel och ordna individuella 16sningar. For nigon kanske det
ricker att fa hjilp med laxldsning, medan en annan behéver stédundervisning.
Skolan bor vara generds nir det till exempel giller att gora om prov.

Tar tid

Sorgen efter att ha forlorat ett syskon varar ofta lingre dn vad ldrare forvin-
tar sig. Det kan ta bade ett och tva 4r innan eleven har full arbetskapacitet igen.
Det hinder ocksi att sorgen kommer upp till ytan lingt senare nir syskonet
kommit in i en ny mognadsfas. Dirfér r det viktigt att informationen om f6r-
lusten foljer med syskonet genom de olika arskurserna.

Ibland ricker inte det stdd som skolans personal kan ge. D4 behéver sys-
konet fi kontakt med barn- och ungdomspsykiatrin eller en ungdomsmottag-
ning. Sorg sitter sig ofta i kroppen; man kan fi ont i ryggen, axlarna och huvu-
det. Dirfér kan syskonet till exempel behéva massage eller sjukgymnastik.
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Aven friskolor ir skyldiga att ha elevvirdspersonal.

1 Skolhandboken, som Barncancerfonden gett ut, finns manga rad kring hur
skolan kan och bor agera. Detsamma giller de bocker som de norska psyko-
logerna Magne Raundalen och Atle Dyregrov har skrivit: Barn i sorg (Student-
litteratur 1990) och Beredskapsplan for skolan (Ridda barnen 1996).
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Ordlista

Avsked

Den del i begravningsakten d& efterlevande gar fram till kistan och tar far-
vél av den avlidne. Vid avskedet kanske man séger nagra ord tyst till den
dode eller hogt s& att alla hor (begravningstal). | samband med avskedet
kan man lagga en handbukett, en nalle eller annan personlig sak pa, eller
invid, kistan.

Bisattning

Bisattning betyder oftast att den dode i sin kista transporteras och forva-
ras i ett sa kallat bisattningsrum i avvaktan pa att begravningsceremonin
ska ske. P&kladning och svepning samt kistlaggning sker ofta i samband
med denna transport.

Bartacke
Ett bartacke &r en vacker textil som laggs pé kistan under begravnings-
akten. Man kan da vélja att anvanda en enklare kista och mindre blommor.

Dodsannons

| den traditionella dédsannonsen i tidningen meddelar man bade vad som
har hant och var begravningen kommer att &ga rum. Den &r b&de ett minne
och en information till dem som vill visa sitt deltagande.

Handbukett
En liten bukett eller en enstaka blomma som laggs pa eller intill kistan vid
avskedet under begravningsceremonin.

Hospice
Vardinrattning for déende patienter.

Katafalk

Fundament eller upphdjt underlag fér kistan vid begravningsceremonin.

Katafalktacke

Tyg eller vavnad att lagga dver katafalken.

Minnesalbum pa internet

Numera har de flesta begravningsbyrder ocksd minnesalbum p8 internet.
Det ar en plats dar familj och vanner kan dela med sig av sina minnen av
den avlidne. | ett minnesalbum hittar du en eller flera dédsannonser och
tackannonser fér den som har détt. Du kan vélja att dela med dig av bilder,
filmklipp och andra minnen i ert minnesalbum. Du kan ocksé aktivera en
gastbok dar slakt och vanner kan skriva en halsning.

Palliativ vard
Medicinsk behandling och vard som &r inriktad pa att lindra symptomen for
patienten men som inte forvantas paverka forloppet av sjukdomen.

Sorgband

Forr skulle sorgband béras av alla slaktingar till en avliden. Det var ett
brett band som fastes runt &rmen pa en kappa eller rock. Idag ar sorg-
band mycket ovanligt, men det kan ses i idrottssammanhang nar nagon
av idrottsvannerna eller ledarna gatt bort. Sorgbandet anvands da som en
hyllning till den avlidne.

Svepning

Svepning innebar att man gor kroppen redo infér begravningen. Kroppen
reng6rs och klés i en vit svepningsskjorta eller i sina egna klader. Foremal
som betyder mycket for den déda kan laggas ner i kistan.
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Har kan du fa stod

Barncancerfonden — www.barncancerfonden.se

Barncancerféreningarna runt om i landet har Vi som mist-grupper for for-
aldrar som forlorat ett barn i cancer och som behdver n&gon att prata med.
| grupperna tréffas deltagarna och utbyter erfarenheter och hjalper var-
andra i sorgarbetet. De som haller i grupperna har sjélva forlorat ett barn

i cancer. | vissa barncancerféreningar finns ocksé syskongrupper och sar-
skilda grupper for mammor respektive pappor. P& webbplatsen kan du se
vilka aktiviteter som finns i din region. Barncancerfonden arrangerar ocksa
Vi som mist-veckor och syskonvistelser pa Agrenska utanfér Géteborg och
erbjuder mojlighet till rekreation pa Almers Hus utanfor Varberg.

Forsorg — www.forsorg.se

Ett resurscentrum som vander sig till vuxna och barn i sorg, vanner och
anhdriga till sérjande samt de som i sitt yrke kommer i kontakt med
sOrjande.

Hjalplinjen — www.hjalplinjen.se

Har kan du anonymt fa svar pa frgor via e-post eller ringa och prata med
nagon pa telefon 020-200 60. Hjalplinjen erbjuder dig kris- och stédsam-
tal. Det &r kostnadsfritt att ringa till Hjélplinjen och det syns inte pa telefon-
réakningen att du ringt dit.

Konsultsjukskoterskorna

Konsultsjukskoterskorna finns pa landets sex barncancercentra och
finansieras av Barncancerfonden. Deras roll &r att vara ett stod for det
sjuka barnet och dess familj samt en I&nk till skola och férskola. Aven efter
avslutad behandling kan konsultsjukskoterskan hjalpa till att formedla
kontakt utifr&n familjens behov och hélla kontakt med barnets och
syskonens skola.

Svenska kyrkan — www.svenskakyrkan.se

Diakoner och praster har tystnadsplikt. Inget du séger i ett samtal gar vida-
re. Ta kontakt med prast eller diakon i din férsamling. Du hittar kontakt-
uppgifter via webbplatsen. Samtalen ar gratis.

Sorggrupper ordnas av de flesta forsamlingar for manniskor som férlorat
ett barn eller sin partner genom dédsfall. Dar traffar man andra som upp-
levt forlust och far stod att bearbeta sina kéanslor i samtal.

Jourhavande prast ar 6ppen for alla som behéver en medmanniska att
prata med. N&r du ringer Jourhavande prast s& far du prata med en prést
fran Svenska kyrkan som har tystnadsplikt. Jourhavande prast &r 6ppen
varje dag klockan 21.00-06.00. Du ringer 112 och blir kopplad. Man
behdver inte tillhdra Svenska kyrkan for att ringa.

Ovriga trossamfund
De flesta trossamfund erbjuder stdd i sorg. Kontakta ditt trossamfund for
mer information.

Vimil - www.vimil.se

Ett natverk for dem som mist ndgon mitt i livet. Natverket ar religiést och
politiskt obundet. Vimil har till &ndamal att fungera som stédgrupp, kun-
skapsbank och patryckningsgrupp i samhallet.

Familjeliv — forum anglarum — www.familjeliv.se

Har kan du ga in och Iasa och skriva om din och andras sorg efter att ha
forlorat ett barn.



92

Lanktips for unga

BRIS — www.bris.se

En vuxen pé BRIS svarar i telefon eller pa din e-post och du é&r alltid ano-
nym. Du kan &ven chatta eller bara lasa vad andra har skrivit. Det syns inte
pa telefonrakningen att du ringt BRIS. Telefon: 116 111

BUP — www.bup.nu

BUP.nu &r Barn och ungdomsspykiatrins sida for dig som &r under 18 ar.
Har kan man anonymt stélla frégor som besvaras pé néatet.

Hjalplinjen — www.hjalplinjen.se

Har kan du anonymt fa svar pa fragor via e-post eller ringa och prata med
nagon pé telefon 020-22 00 60. Hjalplinjen erbjuder dig kris- och stéd-
samtal. Det ar kostnadsfritt att ringa till Hjalplinjen och det syns inte pa
telefonrakningen att du ringt hit.

Forsorg — www.forsorg.se

Ett resurscentrum som vander sig till vuxna och barn i sorg, vanner och
anhoriga till sérjande samt dem som i sitt yrke kommer i kontakt med
sOrjande.

Svenska kyrkan — www.svenskakyrkan.se

Samtal Diakoner och praster har tystnadsplikt. Inget du sager i ett sam-
tal gér vidare. Ta kontakt med prast eller diakon i din férsamling. Du hittar
kontaktuppgifter via webbplatsen. Samtalen ar gratis.

Sorggrupp for unga De flesta forsamlingar kan ordna grupper for unga
som mist en foralder eller syskon genom daodsfall. | gruppen far man
bearbeta sin sorg genom att samtala, skriva och mala kring olika teman.
Verksamheten leds av diakoner i Svenska kyrkan och féljer R&dda barnens
program.

Jourhavande prast ar 6ppen for alla som behdéver en medmanniska att
prata med. N&r du ringer Jourhavande prast far du prata med en préast frén
Svenska kyrkan som har tystnadsplikt. Du ringer 112 och blir kopplad. Man
behover inte tillhéra Svenska kyrkan for att ringa.

Ovriga trossamfund

De flesta trossamfund erbjuder stéd i sorg. Kontakta ditt trossamfund for
mer information.
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Lastips

Om sorg, kris och livsaskadning

Alfvén, Malin och Hallin, Louise: Knattetimmen, utgiven i samarbete
med SR — Sveriges Radio/Bonniers 2005. Bygger pa radioprogrammet
med samma namn, svarar pé foéraldrars frdgor om barn upp till sex ér, till
exempel om oro, radsla och déden.

Andersson, Nils: Att méta sma barns sorg: en bok for férskolan.
Radda Barnen, 1995.

Andersson, Tord: Inuti sorgen, Books-on-demand, 2004.

Bendt, Ingela: Mérker och ljus — sma barns livsfrédgor &r ocksa vuxnas.
Verbum, 1993.

Berglund, UllaBritt: Utan mdrker inget ljus — om sorg och férsoning.
Forum, 2006.

Bjorklund, Lars och Eriksson, Bernt: Barnet i métet med livets mérka sidor.
Verbum, 2000.

Brinck, Gunilla: Sorg, saknad, sammanhang: bécker om barn och
ungdomar i svéra livssituationer. Btj, 2004.

Danielsson/Ginner/Lindstrém: S& kénns sorg. Rabén & Sjogren, 2007.
Dyregrov, Atle: Sorg hos barn. Radda barnen, 2007.

Dyregrov, Atle: Att ta avsked — ritualer som hjdlper barnet genom sorgen.
Gothia forlag, 2009.

Dyregrov, Kari: Det sociala nétverkets stod vid pl6tslig déd — nér livet maste
g4 vidare. Studentlitteratur, 2008.

Edman, Gillis: Sorgen &r kérlekens pris. Tre bocker forlag AB, 2005.

Ekvik, Steinar: Tysta tdrar — nér barn sérjer. Veroum, 2005.

Falk, Kati: Nédra déden, néra livet — en bok om mod och livsvilja.
Wahlstrom & Widstrand, 1999.

Foster, Sis: Barn, déd och sorg, om barn i sérjande familjer. N&S, 1990.

Gyllensward, Géran: Sorg finns. Radda barnen, 1999.

Gyllensward, Goran: Stdd fér barn i sorg. Radda barnen, 1997.

Kibler-Ross, Elisabeth: Déden ér livsviktig — Om livet, déden och livet efter
déden. Natur & Kultur, 2003.

Lennéer Axelson, Barbro: Férluster — om sorg och livsomstallning.
Natur & Kultur, 2010.

Myndigheten for Skolutveckling: Nar det vérsta hdnder — om krishantering i
forskola och skola. Liber.

Stening, Lii: Det brinner i mina 6gon, samtal och tankar kring barns sorg
och saknad. Ekelund, 1999.

Wirén, Helen: Ivar — kimparnas konung. Barncancerfonden, 2000.
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Bilderbocker fér sma barn om déd och sorg

Danielsson, Mattias: Rut och Knut tittar pd liv och déd. Rabén & Sjogren,
2003 (tr. 2004). Faktabok dar barnboksfigurerna Rut & Knut tar upp fragor
som: Varfér maste vi d6?

Eriksson, Amanda: Mitt svarta liv. Natur & Kultur, 2007.
Funderingar kring begravningar och vad som hénder efter déden.

Wagelin-Challis, Sven: Vi tdnker pd dig, farfar! Bonnier Carlsen, 2007.
Denna bilderbok behandlar pa ett filosofiskt och lekfullt satt frdgan »vad
hander nér man dér?« Den berattas ur ett barns perspektiv, dar doden inte
ar slutet utan bara ett annat tillstdnd.

Hammar, Victoria: Farmor och paradiset. Rabén & Sjogren, 2005.

Farmor sager att paradiset, platsen man kommer till nar man dér, ar fylld
av standig fagelséng. Nér farfar dér och l&mnar kvar sina extraéron tar hon
barnbarnet pé axlarna och beger sig till farfars paradis — under appeltra-
det dar han och hon tréffades. Dar lamnar de éronen sé att han kan hora
faglarna.

Liikkaanen, Annu: Hej d&, Farmor! Interterras Publications, 2003.

Nilsson, UIf: Adj6, herr Muffin. Bonnier Carlsen, 2002.

Herr Muffin &r ett gammalt och tr6tt marsvin som tanker tilloaka pa sitt liv.
Han tycker att han haft det bra. En dag far han pl6tsligt ont i magen, och
efter en tid dér han.

Salmson, Maria: Min lillebror heter Miriam. Férlagshuset Swedala, 2000.
Emmas lillebror Ragnar levde bara en kort tid. Han féddes for tidigt, och

Emmas mamma &r valdigt ledsen. Emma far klara sig sjalv och gar en dag
till badhuset dar hon traffar Nathalie som har en bebis i magen.

Stalfelt, Pernilla: Dédenboken. Eriksson & Lindgren, 1999.
Med humor och distans skildras déden ur olika aspekter.

Stark, Ulf: En stjdrna vid namn Ajax. Bilderbok, Bonnier Carlsen, 2007.

Wirsén, Stina: Vem &r doéd? Bonnier Carlsen, 2010.

Lastips for barn 6-9 ar

Crowther, Kitty: Lilla déden hélsar pa. Berghs, 2011.

Lindgren, Astrid: Bréderna Lejonhjérta. Rabén & Sjogren, 1973.
Finns ocksa som film.

Lindgren, Astrid: Sunnandng. Rabén & Sjogren, 1959.

Larn, Viveca: Bland fimpar och rosor. Rabén & Sjogren, 1993.
Magntorn, Erik: Pojken i havet. Damm, 2007.

Parr, Maria: Vaffelhjértat. Eriksson & Lindgren, 2007.

Persson, Gunilla Linn: Allis med is. En bok for alla, 1993.
Finns ocksa som film.

Stark, Ulf: Min syster &@r en &ngel. Bilderbok, Alfabeta, 1996.

Stark, Ulf: Den svarta fiolen. Bilderbok, Alfabeta, 2000.

Filmtips foér barn 6-9 ar

Allis med is, bygger pa boken av Gunilla Linn Persson
Bréderna Lejonhjérta, bygger pé boken av Astrid Lindgren.

Mio min Mio, bygger pa boken av Astrid Lindgren.

Lastips for barn 9-12 ar

Bengtsson, Torsten: Déden dé. (Lattlast) Hegas, 2006.
Davidsson, Cecilia: Lill-Par och jag. Alfabeta, 2013.

Lian, Torun: Bara molnen flyttar stjdrnorna. Rabén & Sjogren, 2000.
Finns ocksa som film.

Lyrevik, Anna: Nora frén ingenstans. Opal, 2004.
Wahlden, Christina: Klaras hemlighet. Tiden, 2004.

Wanblad, Mats: Hég press. Rabén & Sjogren, 2005.
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Lastips for ungdomar
Anonymous: Fraga Alice. Tiden, 2002.

Bagiu, Robert: Hall4 eller! Robert Bagius dagbok.
Barncancerfonden, 2005.

Bengtsson, Torsten: Déden dé. (Lattlast) Hegas, 2006.

Bruhn, Ina: En annan bror. Natur & Kultur, 2005.

Chambers, Aidan: Dansa pa min grav. Rabén & Sjogren, 2002.
Danielsson, Katarina: En himmel for Elliott. Wahlstrom & Widstrand, 2003
Downham, Jenny: Innan jag dor. Pocketforlaget, 2008.

Ekelund Lykull, Anita: Linnea kom hem! Rabén & Sjégren, 2007.
Farm, Maria: Sorgboken. Rabén & Sjogren, 2012.

Green, John: Var ar Alaska? Bergh, 2007.

Green, John: Forr eller senare exploderar jag. Bonnier Carlsen, 2013
Haddix, Margret Peterson: Dubbel identitet. B & W, 2007.

Hansen, Hans: Zafir. Opal, 2004.

Lieshout, Ted van: Bréder. Eriksson & Lindgren 2003

Lian, Torun: Bara molnen flyttar stjdrnorna. Rabén & Sjogren, 2000.
Finns ocks& som film.

Maeland, Bente Bratlund: Liv. Hegas, 2003.
Maeland, Bente Bratlund: Nej, inte Lasse. Hegas, 2005.
Pohl, Peter: Jag &r kvar hos er. Rabén & Sjogren, 2000.

Pohl, Peter och Gieth, Kinna: Jag saknar dig, jag saknar dig.
Rabén & Sjogren, 1992.

Rosoff, Meg: Justin Case. Bromberg, 2007.

Sigander, Helena: De skalliga barnens orkester. Gondolin, 2005.

Snitt, Eric-Emmanuel, Oscar och den rosa damen. Storm férlag, 2005.
Teller, Janne: Intet. Bazar, 2005.

Thydell, Johanna: | taket lyser stjdrnorna. Alfabeta, 2003.

Wahlden, Christina: Klaras hemlighet. Tiden, 2004.

Wanblad, Mats: HGg press, Rabén & Sjogren, 2005.

Wild, Margaret: Jinx. Bonnier Carlsén, 2004.

Filmtips for aldre barn och tondringar

Jag saknar dig

En film om sorgens processer, om skuld och om sékandet efter det egna
jaget. Men den visar ocksa pa férmagan att kunna se en vacker framtid
trots morkret. Filmen bygger pé boken Jag saknar dig, jag saknar dig! av
Peter Pohl och Kinna Gieth.

| taket lyser stjigrnorna

Jenna 13 &r bar pa en stor sorg, hennes mamma &r svart sjuk i cancer.
Hon vill inte att n&gon ska veta hur det &r och tycka synd om henne. Filmen
bygger pé boken med samma namn, av Johanna Thydell, 2003

Bara molnen flyttar stjdrnorna

Elvadriga Maria har forlorat sin lillebror i cancer. Hennes mor &r férkros-
sad av sorg och pappan far ensam forsoka hélla ihop familjen. Maria tas
omhand av sin farmor och farfar i Bergen. Dar méter hon en jamnarig kille,
Jakob, som erbjuder sig att bli hennes van. Maria ér till en bérjan mycket
reserverad, men inser efterhand att Jakob ar en klok och rolig kille med
ovanligt stor livsvisdom. Tillsammans med Jakob lyckas Maria gradvis ta sig
ut ur sin sorg. En finstdmd film om de smartfyllda erfarenheter livet kan ge
och om barns styrka att klara av svara livssituationer. Bygger p& boken av
Torun Lian.
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Tack!

Tack till de fantastiska forildrar som hjilpt till med denna bok genom att dela
med sig av sina erfarenheter och kommit med forslag och goda rad for att
boken ska kunna hjilpa andra familjer, som likt dem forlorat ett barn i cancer:

Carina Eriksson (fd Elofsson), mamma till Wille som blev 2 ir.
Kristina Liss-Daniels, mamma till Karin som blev 9 ir.

Sofia och Erik Persson, forildrar till Elin som blev 5 ér.

Sofie Karlsson och Peter Sundberg, f6rildrar till Victor som blev 1,5 ar.
Monica Lirk, mamma till Madelene som blev 11 ir.

Tack ocksi till de yrkesverksamma personer som faktagranskat, kommit med
kloka synpunkter och bidragit med sina kunskaper:

Lennart Bjérklund — psykoterapeut, handledare och férelisare; besitter stor
kunskap om kriser, sjukdomsfall och dédsfall. Har exempelvis lett samtalsgrup-

per for pappor som forlorat ett barn i cancer.

Atle Dyregrov — psykolog och chef f6r Senter for Krisepsykologi i Bergen.
Han har ndrmare trettio drs erfarenhet av barn och sorg och leder nu Sorg-
senteret — ett forskningsprojekt som speciellt arbetar med barn och familjer i
sorg. Han dr dven forfattare till ett flertal bocker.

Britt-Marie Frost — sektionschef och 6verlikare vid barncancercentrum pi
Akademiska barnsjukhuset, har dessutom djup kunskap kring etiska frigestill-
ningar och har skrivit flera uppmirksammade artiklar i imnet. Forskar dven
om palliativ vird hos barn med cancer.

Karin Gustafsson — konsultsjukskéterska vid barncancercentrum pé Drottning
Silvias Barn- och ungdomssjukhus med ling erfarenhet av palliativ vird och
dédsfall, i hemmet och pa sjukhus, i samarbete med hemsjukvirden.

Jutta Kjaerbaek — sjukskéterska som sjdlv har erfarenhet av att ha forlorat tvd
barn. Hon har arbetat 20 4r pa Drottning Silvias Barn- och ungdomssjukhus
med akut och pl6tslig d6d pd barnakuten men ocksi triffat minga familjer
som forlorat sina barn i cancer.
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Ulrika Kreicbergs — docent och sjukskdterska som forskar och har doktorerat
kring vad som hinder i familjer nir ett barn dor. Har skrivit avhandlingen Az#
mista sitt barn i cancer.

Christina Lindstrom — barnsjukskdterska vid Astrid Lindgrens barnsjukhus som
arbetar med hemsjukvird for barn, SABH?, vid livets slutskede.

Gustaf Ljungman — docent och 6verlidkare vid barncancercentrum pé
Akademiska barnsjukhuset.

Annacarin Pal — har arbetat pé Lilla Erstagirden, och dessférinnan manga ir
pa barncanceravdelningen pi Astrid Lindgrens barnsjukhus.

Magne Raundalen — professor och barnpsykolog. Han har arbetat med barn
i kris i hela sitt yrkesverksamma liv — savil med cancersjuka barn och deras

familjer i Norge, som f6r Unicef och barn i krig.

Suzanne Runesson — kurator pé Lilla Erstagirden, Nordens enda hospice f6r
barn och ungdomar.

Cecilia Wikstrém — prist och EU-parlamentariker, som har skrivit bocker om
bland annat krishantering och om sin egen sjukdomstid efter en stroke.

Tack ocksi till konsultsjukskoterskorna:

Elisabeth Bjorn och Marie Johansson vid Astrid Lindgrens barnsjukhus,
Anette Sjolund vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Goteborg
samt Eva Turup vid Akademiska barnsjukhuset i Uppsala.

* SABH = Sjukhusansluten Avancerad Barnsjukvird i Hemmet
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Kallor

Litteratur

Att mista sitt barn i cancer, doktorsavhandling av Ulrika Kreicbergs

Att méta barn och ungdomar i sorg, Géran Gyllensward och
Marie Faltstam, Spadbarnsfonden

Att ta avsked — Ritualer som hjélper barnet genom sorgen,
Atle Dyregrov, Rédda Barnen

Barns sorg — nagra rad till familj och vénner, Atle Dyregrov och
Elin Hordvik, Radda Barnen

Barn och Cancer, Barncancerfondens tidning. Finns att lasa i pdf-format
pa www.barncancerfonden.se.

Syke barn i familien, Elin Hordvik och Marianne Straume, Bufetat, Norge
Livets sista tid, Ulla Soderstrom, Gothia Forlag

When There Is No Longer A Cure, CLIC Sargent (Caring for Children
with Cancer, USA)

When Your Child Has Died, CLIC Sargent (Caring for Children
with Cancer, USA)

Living Without Your Child, CLIC Sargent (Caring for Children
with Cancer, USA)

Nér livet gar sénder — en bok om kriser och hur vi méter dem,
Cecilia Wikstrém

Nar ett barn har détt, Sjukhuskyrkan, Ostra sjukhuset
Om begravning, Svenska kyrkans forsamlingsféorbund
Till dig som férlorat ett barn, Spadbarnsfonden

Plétsligt hander det, handbok for skolan nér ett barn far cancer,
Barncancerfonden

Myter om sorg, artikel av Atle Dyregrov, publicerad i Dagens Medisin, Norge

Om sorg, vid férlusten av nérstdende, erfarenheter fran aktuell forskning
och praktik, Agneta Grimby och Asa K Johansson

Sorg hos barn, Atle Dyregrov
Stéd for barn i sorg, Goéran Gyllensward, Radda barnen

Ungdom og sorg, Bugge/Grelland och Schrader,
Landsféreningen Uventet Barnedod (Norge)

Material fran webbplatser

Artikel om sorg, www.vardguiden.se
Nér tiden stannar till samt Att begrava ett barn pdf:er pd www.fonus.se

Om olika kulturers traditioner och ceremonier vid begravningar, pdf pa
www.begravningar.se

Mannens reaktion vid traumatisk kris, uppsats av Lennart Bjérklund,
www.psykoterapeut.nu

Att méta barn och féréldrar vid kris och sorg, Lennart Bjérklund,
www.psykoterapeut.nu

Senter for krisepsykologi i Norge har ménga intressanta artiklar om barns
sorg, rad till foraldrar och andra i barnets narhet: www.krisepsyk.no

Blogg om Irma http://irma.snabber.se

Blogg om Victor http://denstarkastestjarnan.blogg.se

Ovrigt

Hur beméter man barn och ungdomar i sorg? Seminarium anordnat av
Spéadbarnsfonden med de norska barnpsykologerna Magne Raundalen och
Atle Dyregrov som forelasare.

Intervjuer med foraldrar och vérdpersonal

Dikter

Dikterna &r publicerade med upphovsrattsinnehavarnas tillstand.

© Erik Blomberg — féormedlat genom ALIS.

Atle Burman, godként av Atle Burman & Argument forlag.
© Peter Curman — férmedlat genom ALIS.

© Ylva Eggehorn — férmedlat genom ALIS.

© Britt G Hallgvist — férmedlat genom ALIS.

© Alf Henriksson — férmedlat genom ALIS.

© Par Lagerkvist Estate — formedlat genom ALIS.

© Barbro Lindgren — férmedlat genom ALIS.

Einar Malm, godkant av forfattaren.

© Bodil Malmsten — férmedlat genom ALIS.



Barncancerfonden

ar en ideell organisation vars storsta och viktigaste uppgift ar
att stodja forskningen kring barncancer. Barncancerfonden édr
med som finansiér i cirka 9o procent av alla forskningsprojekt i
Sverige som ror barncancer— helt utan bidrag fran stat, kommun
eller landsting. Detta kan endast ske tack vare generdsa bidrag
frin privatpersoner, féretag och organisationer.

FOR ATT UNDERLATTA cancerdrabbade barn och deras familjers
liv under och efter behandlingen stédjer vi dven olika funktio-
ner péd barncanceravdelningarna samt erbjuder liger- och tema-
vistelser dir man kan triffa andra med liknande erfarenheter.

BARNCANCERFONDEN har ocksa till syfte att genom olika infor-
mationsinsatser 6ka kunskapen om barncancer och péverka
attityder, for att pa sé sitt forbittra villkoren for de cancersjuka
barnen och deras familjer.

DU KAN STODJA vér verksamhet pa olika sitt, antingen genom
direkta gavor eller genom att till exempel kopa véra produkter.
Dukan ocksa starta en egen insamling pé var webbplats. Lds mer
om hur du stédjer oss pd www.barncancerfonden.se.



Den hir boken handlar om sorg. Nir hela tillvaron gir i bitar. Du tappar
fotfistet totalt och vill skrika, nej, det dr inte sant, det fir inte vara sant!

Alla drabbas vi av tragedier i livet, men den virsta av alla férluster dr
att som forilder forlora sitt barn och for ett barn att forlora sin mamma
eller pappa. Beskedet att ditt barn snart ska d6 kan komma hastigt eller
vara nigot som funnits som ett hot i bakgrunden under en ling sjuk-
domstid. Men den dagen du sitter med ditt déda barn i famnen och vet
att det dr definitivt slut, kommer alltid att finnas kvar inom dig.

Den hir boken ir till dig som drabbats av den stora sorgen att mista
ett barn i cancer och den kom till £or att st6tta dig att klara av tillvaron
fran det att du fatt beskedet, genom begravning och ditt fortsatta liv dar
ett barn fattas. Det gar att leva med sorgen. Du ir inte ensam.

BARNCANCER
FONDEN

Box 5408, Halsingegatan 49, 114 84 Stockholm
Telefon 08-584 209 00, Fax 08-584 109 00
info@barncancerfonden.se, www.barncancerfonden.se
Plusgiro 90 20 90-0, Bankgiro 902-0900



