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Mitt barn har fatt cancer — vad hander nu?
— Information till férdaldrar

Mitt barn &r fardigbehandlat — sen d&?
— Information till féréldrar

Nar det varsta har hant

— Hur férdaldrar kan stétta syskon som mist
Jag da!

— Till dig som har ett syskon med cancer

Saknar dig!
— Till dig som férlorat ett syskon i cancer

Staéd till narstaende
— Information fér anhériga

Hjarntumoérer
— Hos barn och ungdomar

Kraniofaryngiom
— Information till féraldrar

Kognitiva och sena komplikationer
— Till féljd av barncancer och behandling

Klicka har eller skanna QR-koden
foér att ladda ner materialen.
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Nar ett barn far diagnosen cancer paverkas hela familjen inklusive
barnets syskon. Tillvaron vands upp och ner, vardagen féréndras

och aven de friska syskonens liv padverkas pa manga satt. | manga fall
foéréndras de vardagliga rutinerna om man jamfér med livet innan
cancern. Det kan innebéra perioder da du som férélder behdver bo
pé sjukhus med det sjuka barnet. Ibland handlar det om vard langt
bort, vilket kan medfiéra att de friska syskonen som gér i skolan far bo
hos slaktingar eller vanner for att kunna fortsétta sina liv. Vi vet att
det ar svart att hinna med att finnas déar for syskon nar livet stalls pé
anda. Darfor har vi samlat olika réd och tips sé att du som férélder sa
bra som méjligt ska kunna méta de friska syskonens behov.

Nar vi anvdnder ordet syskon menar vi alla syskon som ingar i familjen;
helsyskon, halvsyskon eller bonussyskon. Alla syskon &r lika viktiga att
ta hansyn till. Innehallet i skriften &r baserad pa forskning om syskon
till cancersjuka barn.






Syskonrelationen
och vardagen kan
forandras

Relationen till ett syskon &r oftast den langsta
relation vi har i livet. Syskon spelar en speciell roll

i ett barns utveckling och uppvaxt. Ofta delar de
familjehemligheter och erfarenheter som ar unika fér
Jjust deras uppvaxt i just denna familj. Syskon skyddar
of'ta varandra béde inom och utanfér familjen och har
en speciell och vardefull relation. Nar ett barn far
cancer kan relationerna inom familjen férandras, liksom
livet i dvrigt. Syskonet kanske inte »bara« férlorar
vardagen med den bésta och ndrmaste vannen under
en tidsperiod; hen férlorar ocksé uppmarksamheten
fran féréldrar och omgivning. Om syskonen har brékat
mycket innan diagnosen kan det friska barnet 4 starka
kénslor av skuld och skam.

Om syskonen
bréakade mycket
innan diagnosen
kan det friska
barnet fa starka
kanslor av skuld
och skam.

Att leva med ett syskon som har cancer sager
syskonen sjélva ar att leva med konstant oro och
ovisshet dver hur det sjuka syskonet kommer att mé
och om hen kommer att kunna bli botad. En cancer-
diagnos vécker starka kénslor och tankar om déden
och detta ar ndgot som syskonen uppger att fa
personer vill prata med dem om. De blir ensamma med
sin rédsla om att den sjuka syskonet kan do, ndgot
som beskrivs som mycket svart av syskonen sjélva.
Syskon har dven beskrivit att de gérna vill vara lojala
mot sitt sjuka syskon och ge dem vad de behéver,
men att de samtidigt kdnner krav fran skola, vanner
och sina fritidsaktiviteter. Det gor att de kan

kénna skuld eller att de inte racker till. En del syskon
beskriver dven att de foérlorar en del av sig sjélva

och sin identitet nar deras syskon far cancer. Att
omgivningen, exempelvis skolkamrater och lérare,
identifierar syskonenet som »hen som har ett syskon

med cancer«. Syskonet gléms of'ta bort och omgivning-
en fragar de friska syskonen hur den som &r sjuk eller
hur féraldrarna mar och séllan hur syskonen har det.

Ta hjalp om orken inte racker till

Syskon till barn med cancer har inte mer psykiatriska
problem én andra barn, men ménga beréttar om en rad
negativa kanslor och upplevelser. Kénslan av att inte

bli sedd av féraldrar och évrig omgivning ar vanlig.

De uttrycker dven en stor besvikelse pé sléktingar som
séllan fragar hur de mér utan oftast fokuserar pé

det sjuka barnet och féréaldrarna. Syskonen beréttar
att detta aven géller vardpersonal som ofta pratar
over huvudet péa friska syskon och inte synliggér deras
tankar, kénslor och behov. Likadant ar det i skolan.

Du som férélder har en viktig roll i att synliggdra ditt
barn och att stddja hen. Om du, av férklarliga skal, inte
orkar det; prata med vardpersonal, slékt och véanner.
Det finns stéd i forskningen som visar att det sociala
natverket &r mycket viktigt fér syskonen. Kanske finns
det n&gon sarskild person som kan stétta syskonet/
syskonen under den mest intensiva behandlings-
perioden? Du kan sjélv ocksé ta stéd av en kurator,
syskonstddjare eller konsultsjukskdterska om hur du
kan prata med syskon om sjukdomen.

Syskonen menar att enskilda samtal med vard-
personalen ocksé ar viktigt fér dem, liksom att tréaffa
andra syskon i liknande situation, ga i stédgrupper
eller att prata med en kurator, syskonstddjare eller
konsultsjukskoterska. Ar din familj med i ett religidst
samfund kan négon darifréan ocksé vara ett stod.
Paminn garna vardpersonalen om att synliggéra de
friska syskonen om du inte tycker att deras behov
uppmarksammas tillrackligt, alternativt om du behéver
stdd for att orka stddja ditt/dina friska barn. Syskon
berattar att de markt att foraldrarna ofta behdver
fa stdd fran vardpersonal eller andra personer for
att orka stodja sina friska barn i denna pressade och
annorlunda situation.

Du som foralder
kan ta stod av
en kurator,
syskonstddjare
eller konsult-
sjukskéterska.
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Jag kénde mig asidosatt.
Ingen férklarade nagot
enbart fér mig. Folk kunde
komma fram och fraga hur
det var med min syster

och hur det gick fér mamma
och pappa. Det var séllan
nagon fragade hur det var
med mig.”

Syskon



Involvera syskonen

Att inte forsté vad cancer innebar, vad som hander
och ska hénda ar foérknippat med mycket oro fér
syskon. Ibland &r fantasin ocksé besvarligare &én
verkligheten. Det &r darfér viktigt att barn, i alla
aldrar, far anpassad och lattforstéelig information
om sjukdomen och behandlingen kontinuerligt under
sjukdomstiden fran féréaldrar och vardpersonal. Det
kan till exempel vara muntligt, skriftligt eller digitalt
material som berédttar om sjukdomen péa en niva som
ar lamplig for just det barnet. De behdver ocksé
information om vilket stdd de sjélva kan fa. En del
syskon beskriver hur de tolkar vad vardpersonal
séger till féraldrarna via deras ansiktsuttryck, vilket
kan vara missvisande och ge utrymme &t fantasin.
Syskon har uppgivit att de inte vill fraga foraldrarna
om den sjuka brodern eller systern for att det fram-
kallar s& starka kénslor hos féraldrarna. Det &r darfér
bra om féréldrar sjélva kontinuerligt tar upp detta
med syskonen och pratar om sjukdomen och vad den
innebar. Ar det nagot du inte vet, sag det. Det ar
battre att vara dppen an att hitta pa nagot eller
att inte svara alls.

Ménga beskriver att de énskar vara delaktiga i sitt
syskons vard, men hur mycket varierar. Manga uppger
dock att de vill vara mer delaktiga an de hittills varit.
Det kan handla om att utfdra en lattare procedur
tillsammans med en vardpersonal eller foralder. En del
uppskattar att hjélpa det sjuka syskonet att stada
rummet eller ta med sig saker som skolarbeten frén
skolan till hemmet eller sjukhuset, medan andra inte
vill detta. Nar syskon deltar i sin brors eller systers
vard berattar de att de k&nner sig viktiga, bra och
behdvda. Somliga tar ocksa rollen som »miniféralder«
&t sina smésyskon, vilket p4 lang sikt kan bli negativt.
Dessa syskon uppger senare att de varit tvungna att
véxa upp for fort och att detta inte varit bra.

Ar det nagot du
inte vet, sag det.

Forsok & med
syskonen till
sjukhuset for att
hjélpa dem att fa
en bild av vad som
hénder dar.

Forsok f& med syskonen till sjukhuset for att hjalpa
dem att 4 en bild av vad som hénder dér. Men lika
viktigt som det ar att barnet far méjlighet att vara
med sitt sjuka syskon ar det att hen &r s mycket som
mojligt i skolan eller férskolan och behéller sina normala
aktiviteter. De behdver f& ha kvar rutiner och komma

i vag for att ha en paus fran »det sjuka« och f4 balans

i tillvaron. Det &r viktigt att stétta syskon i att moéta
fragor om sjukdomen fréan omgivningen. Allt gar ju inte
att besvara, och man behdéver inte kunna svara p4 alla
fragor som stélls. Det ar ocksé bra att stoétta syskonet
i relation till den sjuke brodern/systern, sé att de ocks§
kan prata med varandra om sjukdomen, om de vill.

Vikten av att kommunicera

Foéréldrar och andra vuxna behdver kunna prata om
sjukdomen och vad denna innebar. Barn tar tyvarr
alltfér ofta hansyn till foraldrarnas kénslor och deras
egna behov kan darmed bli bortglédmda. Barn i olika
aldrar kommunicerar ocksé svérigheter pa olika satt.
Foéréldrarna tror ibland att syskonen inte paverkas s&
mycket av situationen, men oftast handlar det om att
barn uttrycker sig olikt vuxna. For de lite aldre barnen
kan det handla om att de »héller ihop« under den mest
besvarliga tidsperioden for att langt senare ge utlopp
for det som varit jobbigt.

Forskning visar att det &r av stor vikt att ha en 6ppen
och rak kommunikation inom familjen sé att ingen star
fréagande infor vad som hént eller i den mén man vet ska
hénda. Det ar ocksé viktigt att prata om kanslor och
tankar med syskonen sa de far tillfélle att beskriva det
som &r besvérligt. Fragor om liv och déd, menar syskon,
ar extra viktiga att beréra; manga vet att cancer &r

en livshotande sjukdom och det vécker ménga tankar.
Ibland hander det att syskon tanker att sjukdomen
beror pé ndgot de sagt eller gjort. Den formen av
»magiskt tdnkande«, att man sjalv &r orsak till det som
sker, kan leda till starka skuldkénslor och &r viktig att
komma ur.



DETTA KAN DU GORA

Detta kan du gora

* Fraga de friska syskonen om deras tankar, kanslor och behov.

* Inkludera syskoneni varden: informera och fraga om de vill delta.
Fortsatt s4 genom sjukdomens olika faser, inte bara initialt.

* Varna om ett 6ppet samtalsklimat inom och utanfér familjen.

* Om du kénner att du inte orkar finnas till hands for alla syskon:
be om hjélp fran vardpersonal, slékt och vanner. Gérna nagon
nara som kan vara en fast och trygg punkt néar vardagen stéllts
pa anda.

« Bibehall familjens normala regler. Sédrbehandla inte det sjuka
barnet. Det &r of'ta svart att bryta och kan leda till en svar
relation mellan syskonen senare.

« Behall rutiner, forsék fa vardagen att vara sé vanlig som méjligt.
Har du till exempel varit noga med bestéamda sovtider sa hall kvar
vid det. Mycket blir sa annorlunda och bade syskonen och det
sjuka barnet behdver tryggheten i de vardagliga vanorna.

* Frigor tid for syskonet. Om man ar tva féraldrar kan man dela upp
sé att en ar p4 sjukhuset och en hemma med syskonen.

* Det ar vanligt att planer maste kullkastas i sista sekund. Darfér ar
det viktigt att syskonet far vara med och bestdmma sa snart det
ar maéjligt. Det kan till exempel vara vem hen ska bo hos nar
féraldrarna ska aka till sjukhuset.

* Informera syskon om det stéd som finns (las mer péa nasta sida).

8 BARNCANCERFONDEN: ATT HAETT SYSKON MED CANCER



Stod i din narhet

Barncancerfondens lokala féreningar

Det finns sex lokala féreningar i Sverige, en kopplad till varje barnonkologiskt
center. Féreningarna har som uppgift att ge stéd till de cancerdrabbade
familjerna under och efter sjukdomstiden eller efter barnets eventuella déd.

Du kan hitta din nérmaste férening om du klickar har eller skannar QR-koden.

Syskonstdodjare

Syskonstddjarna ar resurspersoner vars viktigaste uppgift ar att se syskonet.
De finns vid alla landets sex barncancercentra samt vid Lilla Erstagarden och
ingér i det stéd som finns runt familjen.

Du kan ldsa mer om hur du far kontakt med en syskonstédjare om du klickar har
eller skannar QR-koden.

Ungdomsstorlagret

Barncancerfonden arrangerar varje ar ett ungdomsstorlager som vénder sig till
ungdomar mellan 13 och 18 &r. Lagret brukar samla ett hundratal ungdomar fran
hela landet och ar en plats fér gemenskap, erfarenhetsutbyte, livsldnga minnen

och roliga aktiviteter.

Du kan ldsa mer om ungdomsstorléagret om du klickar har eller skannar QR-koden.

Agrenska

Agrenska ar ett kompetenscenter for personer med sallsynta diagnoser och
deras familjer. Varje ar erbjuder Barncancerfonden familjevistelser pa Agr‘enska
for familjer till de barn som har eller har haft barncancer samt fér familjer som
har férlorat ett barn i cancer.

Du kan lasa mer om Agrenska om du klickar har eller skannar QR-koden.

Almers hus

Till Almers hus kan du och din familj komma bort fran vardagen, f& en véardefull
andningspaus och samla kraft. Har far ni mgjlighet att tillbringa tid och utbyta
erfarenheter med andra i liknande situation.

Du kan lasa mer om Almers hus om du klickar héar eller skannar QR-koden.

barncancerfonden.se/
lokala-foreningar

barncancerfonden.se/
syskon

barncancerfonden.se/
ungdomsstorlagret

barncancerfonden.se/
agrenska

barncancerfonden.se/
almershus
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For vidare lasning

Barncancerfonden

Har finns information, fakta och reportage om barncancer och det stéd
som Barncancerfonden och de sex regionala féreningarna erbjuder dig som
drabbats av barncancer.

Du kan lasa mer om Barncancerfonden om du klickar har eller skannar QR-koden.
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Har finns rdd om vérd och hélsa och information om sjukdomar och
behandling. Hit kan man ocksé vénda sig for sjukvardsradgivning samt foér
att f4 tillgang till journaler och vardplan via "Mina Sidor”.

Du kan lasa mer om 1177 om du klickar har eller skannar QR-koden.

Bris
Hit kan barn och unga vanda sig fér att prata med négon. Bris har dven en
stodlinje fér vuxna om frégor som rér barn och unga.

Du kan lasa mer om Bris om du klickar har eller skannar QR-koden.

Radda Barnen

Har finns stdd och kunskap om barn fér dig som ar ung, foralder eller
jobbar med barn.

Du kan lasa mer om Rddda Barnen om du klickar har eller skannar QR-koden.

Nara Cancer

Nara Cancer finns fér unga personer som star néra ndgon som har
cancer, eller saknar ndgon som har détt av sjukdomen. Har kan man lara sig
mer om cancer, |lésa artiklar, méta andra i liknande situation och stalla
fragor till sjukvardspersonal.

Du kan lasa mer om Néara Cancer om du klickar har eller skannar QR-koden.

Ung Cancer

Ung Cancer finns till fér unga vuxna som sjélva drabbats eller lever néra
nagon som drabbats av cancer. Ung Cancer vénder sig till personer mellan
16 och 30 ar.

Du kan ldsa mer om Ung Cancer om du klickar har eller skannar QR-koden.

Cancerkompisar

Har kan anhériga till ndgon som drabbats av cancer méta andra i liknande
situation. Tjansten ar dppen for alla anhériga fran 13 &r och uppét.

Du kan lasa mer om Cancerkompisar om du klickar hér eller skannar QR-koden.

barncancerfonden.se
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info@barncancerfonden.se


http://barncancerfonden.se
http://barncancerfonden.se



