m barncancerfonden.se

Framtageni
samarbete med
Malin Lévgren

Jag da!

— Till dig som har ett syskon med cancer


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

Detta informationsmaterial uppdaterades i juni 2024.
Materialet ar framtaget i samarbete med Malin Lévgren,
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med inriktning palliativ vard.
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Personerna pé bilden har ingen koppling
tillinnehallet i informationsmaterialet.

Fler informationsmaterial som ges
ut av Barncancerfonden:

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

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

Att ha ett syskon med cancer
— Information till féraldrar

Nar det varsta har hant
— Hur féraldrar kan stétta syskon som mist

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

Stod till narstaende
- Information fér anhériga

Hjarntumoérer
— Hos barn och ungdomar

Kraniofaryngiom
— Information till férdldrar

Kognitiva och sena komplikationer
— Till féljd av barncancer och behandling

Klicka har eller skanna QR-koden
foér att ladda ner materialen.



https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/informationsmaterial/

Du har fatt den har skriften fér

att du har ett syskon som har fatt
cancer. Vi vet att manga friska

syskon far sta tillbaka under de mest
intensiva behandlingsperioderna,

men &ven under andra perioder. Har
beskriver vi hur det kan vara att ha en
bror eller syster med cancer och vad
du som syskon sjalv kan géra fér att fa
stdd. Texten ar baserad pa forskning
om syskon till cancersjuka barn. Andra
syskon som har varit med som samma
sak som du nu gér igenom ger fdljande
rad utifréan sina egna upplevelser:

»Ta vara pa den tid du kan fa med
ditt syskon. Se till sa att ni kan vara
sjélva ocksa och géra det som ni vill.
Kramas och gosa allt vad ni kan. Men
gléom inte bort dig sjalv. Prata med
dina féraldrar, var inte radd for det.«
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Foérandrat liv
och ménga kanslor

Du ar inte ensam

Sa har kan du
paverka din situation

Till dig fréan
andra syskon

Stod i din narhet

For vidare lasning



Forandrat liv
och manga kanslor

Under tiden som din bror eller syster genomgar
behandling fér sin sjukdom och &ven en tid efterat

kan din familj och andra i din omgivning vara upptagna
av allt som hénder kring din sjuka bror eller syster.
Vardagen kommer inte att vara som fére sjukdomen.
Ménga syskon ké&nner sig ensamma med sina tankar
och kéanslor. Du kan kénna dig osynlig foér dina foraldrar
och andra. Livet kan kdnnas som en berg- och dalbana,
bade kansloméssigt och nar det géller hur sjukdomen
utvecklas.

En del blir arga
och avundsjuka
pa sitt syskon
for att hen

far mycket
uppmarksamhet.

En del beskriver att de &r véldigt arga eller ledsna

for att syskonet ar sjuk. Somliga kédnner sig ocksé
skyldiga for att deras bror eller syster fatt cancer
och ténker att de skulle kunna ha gjort nadgot for att
forhindra sjukdomen. Detta ar inte sant. Du har inte
gjort ndgot som kunnat paverka cancern! En del syskon
blir bade arga och avundsjuka pa sin bror eller syster
£or att hen far mycket uppmarksamhet. Aven om man
pé ett satt kan forsta att det blir s, kan det dnda
kénnas jobbigt. Att ha en bror eller syster med cancer
kan ge upphov till ménga olika kanslor. Allt som du
kénner ar tilldtet att kénna.

Tiden pa sjukhuset

Som syskon ar du ofta orolig for din sjuka bror eller
syster och for dina foraldrar. Det kan kédnnas béde
skrdmmande och trakigt att vara med pa sjukhuset,
men det &r viktigt att vara delaktig och & veta vad
som hénder fér att slippa ha en massa funderingar.
P& vissa sjukhus kan du gé i sjukhusskolan fér att inte
komma ef'ter i skolarbetet. Kéann efter vilken I6sning
som passar dig och engagera dig s& mycket som du
sjalv vill. 3& har beskriver ett syskon (samma person
som skrivit brevet i hdgerspalten) sjukhusperioden:

»| samband med sjukdomen kom en hel del ansvar.
Ménga génger har jag fatt ta hand om min yngsta
syster pé grund av sjukdomen. Jag var tvungen

att leva mitt liv ett steg fore hela tiden och ha allt
planerat. Oron att inte veta hur det skulle ga fér min
syster fick mig att vilja vara pé sjukhuset s& mycket
som mojligt. Men vissa lektioner méste jag ga p4, sa
jag fick fara som en tennisboll fram och tillbaka och
levde i en resvéska.«

Tank ocksé pé att det ar oundvikligt att mer uppmark-
samhet kommer att riktas mot ditt sjuka syskon under
en tid. Men det ar tungt att leva i skymundan och du
har ocksé réatt att synas och héras, uttrycka dig och
dina behov.

Har kan du lasa om hur en tjej upplevde sin
systers sjukdom och tiden efterat. Det
ar utdrag ur ett brev som finns i boken
»Néstan precis som vanligt«.

»En dag nér jag kommer hem fran skolan
berattar min mamma fér mig att min
syster kan ha en allvarlig sjukdom. | den
stund hon sa det sa stannade véarlden, pa
riktigt. Tid slutade existera fér nagra
minuter, och hade jag haft den blekaste
aning om vad den kommande resan skulle
innebéra hade jag nog séckat ihop.

Vilka tankar, oroligheter och kénslo-
karuseller man gér igenom under vantan
pa domen gér inte att beskriva i ord. Ena
stunden var hela varlden svart, andra
stunden férstod man inte ens att hon var
sjuk. Massa tankar bollas fram och tillbaka
i huvudet tills man tror att huvudet ska
explodera pé riktigt. Och vart skulle jag
vanda mig for att f& ur mig mina tankar
och kanslor?

Mamma och pappa hade nog med henne,

s4 belasta dem var det sista jag ville géra.
Vad fanns det d& fér andra valméjligheter?
Att &sa ut all oro, radsla, tankar, kanslor
och sé vidare pa min éttaéariga minsta syster
var ocksé uteslutet. For mig fanns det en
utvag, jag larde kédnna den som fér en tid
skulle bli min enda van. En person jag kunde
lita pa, beratta saker for, fa tréost hos och
som jag vagade vara den jag &r infér. Den
personen var jag.«
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Nar ndgon ringde och sa:
‘Hej, jag tankte bara héra hur
det ar med din syster’ fick
jag koncentrera mig for att
inte skrika: "Vet du? Det kan
du fortsatta undral’ och
slanga pa luren. Jag var s§
otroligt trétt péa att aldrig bli
tillfragad hur jag madde. Var
jag verkligen sé obetydlig att
ingen brydde sig?”

Syskon



Jag blir sa arg!
Fler tankar som du kanske kénner igen finns i
fortséttningen pé brevet:

»Nér chocken lagt sig en aning bérjar man lagga
mérke till manniskors sérbehandling mer och mer.

Det var forst nar jag insdg att jag oftare fick fragan
»Hur &r det med din syster?« pa en dag an vad jag fick
yHur mér du?« pé en vecka som en irritation borjade
véxa inom mig. Med irritationen kom en oerhérd skam
och skuld. Den som &r sjuk borde vél f4 all uppméarksam-
het, det ar henne det &r synd om, inte mig, skérp till
dig nu. Bara tanken p4 att jag ville att nagon skulle
bry sig om mig fick mig att kdnna mig oerhért dum.
Hur kan jag bara med att ténka tanken nér jag har en
syster som ligger med en dédlig sjukdom? Unnar jag
inte ens henne den uppméarksamheten, ar jag verkligen
s& egoistisk?«

Inget som du har
gjort tidigare,
eller gér just nu,
kan paverka det
faktum att ditt
syskon ar sjukt.

Du ar inte ensam

Du ska veta att du inte &r ensam i dina funderingar
och i hur du kdnner. Manga syskon till cancersjuka barn
har berattat om de jobbiga tankar och kénslor de har.
En oerhért viktig sak att komma ihdg ar att det inte
ar ndgons fel att ditt syskon blivit sjuk i cancer. Ibland
hénder det att syskon ténker att sjukdomen beror

pé nagot de sagt eller gjort. Den formen av »magiskt
ténkande«, att man sjélv &r orsak till det som sker, kan
vara tung att béra och viktig att prata om — for inget
som du har gjort tidigare, eller gér just nu, kan paverka
situationen och det faktum att ditt syskon ar sjukt.

Det &r viktigt att lata larare och kompisar veta vad
som hander hemma, s& att de kan férsté och hjélpa dig.
Att ha andra att prata med kan kénnas bra. Fundera
p& om det ar ndgon i din narhet som du kan prata med
lite extra.

Om du vill kan en sa kallad konsultsjukskdterska fran
sjukhuset komma och beratta om ditt syskons sjukdom
for bade larare och klasskamrater pé din skola.Férsok
garna att lara dig om ditt syskons diagnos s& att du
slipper gé och undra éver nagot. Fraga mycket!

Syskonstoédjare

Syskonstddjarna finns pé landets alla sex barncancer-
centra och pé Lilla Erstagérden. Deras jobb ar att ge
dig som syskon till ett cancersjukt barn den tid och
uppmarksamhet du av naturliga skal har svart att fa

av dina foéraldrar. | férsta citatet har under beskriver
en syskonstddjare varfor deras uppgift ar viktig, och

i citatet déarefter beskriver ett syskon sin kénsla under
sjukdomsperioden:

»Syskonen till det sjuka barnet kommer of'ta lite

i skymundan, och det mér varken de eller féraldrarna
bra av. P4 barnen marks det genom att de blir
aggressiva, ledsna eller bara tysta. Vi syskonstddjare
kan hjélpa dem att skingra tankarna. Vad syskonen
behover varierar. De yngre vill leka, de aldre fika, gé
pa bio eller bara komma ifréan sjukhuset en stund.«

»Jag var 10 ér sé jag kunde latt bli avundsjuk p& min
lillasyster. Hon fick precis allting hon bad om. Men jag
da? Jag syntes inte alls utan kénde mig jatteosynlig.«

Mycket i syskonstddjarnas arbete handlar om att

se och férsdka tillgodose syskonens behov. Som det
faktum att fokus sjélvklart hamnar pé det sjuka barnet,
men att det inte handlar om att féraldrarna inte alskar
dig lika mycket langre. Syskonstddjarna gor dven saker
for syskonen, ibland tillsammans med andra syskon. Till
exempel studiebesdk, bowling, bad och museibesék.
Syskonstddjarna har dven tystnadsplikt. Det ar viktigt
att veta att allt du sager till dem stannar mellan er.

Syskonstoédjarna
har tystnadsplikt
— allt du sager
till dem stannar
alltsa mellan er.
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Ingen hade en aning om vad som
pagick inom mig. Jag avskydde

alla som inte brydde sig om mig,
jag avskydde alla som trodde de
férstod utan att de visste ett
smack, och framfér allt avskydde
jag mig sjalv som ens tillat mig att
tanka s hemska tankar. Jag var
séker péa att jag var Sveriges mest
onda och egoistiska manniska.”

Syskon



Ar jag normal?

Hur du som syskon reagerar skiljer sig mycket &t,
bade med hur gammal du &r och dina individuella
forutsattningar.

De yngre barnen mérker framst att de far mindre
uppmaéarksamhet &n tidigare. De vet att deras bror

eller syster ar sjuk och méaste tas om hand, men sager

samtidigt att »ingen bryr sig om mig nar jag ar sjuk«.

Du som &r tonéring &r medveten om sjukdomen och tar

of'ta ett stort ansvar foér bade féraldrar och syskon.
Sa har beskriver syskonet som skrivit brevet sina
kénslor och tankar:

»Ingen hade en aning om vad som péagick inom mig.
Jag avskydde alla som inte brydde sig om mig, jag
avskydde alla som trodde de férstod utan att de
visste ett smack, och framfér allt avskydde jag mig
sjalv som ens tillat mig att ténka s& hemska tankar.
Jag var séker pa att jag var Sveriges mest onda

och egoistiska ménniska. Att mina kanslor och tankar
var normala fick jag inte reda pa férréan jag tréffade
syskonstodjaren for forsta gangen. Jag fick
bekraftelse att det inte var mig det var fel pd, och
jag kunde péa sé satt ga vidare. Jag fick forklarat
for mig att det inte berodde pé mig, utan manniskors
radsla for vad de ska séga och prata om som

hade fatt dem att undvika mig. N&r syskonstodjaren
gav mig en forklaring till varfér mina kompisar,
slaktingar, familj och sé vidare betett sig som de
gjort blev det lattare for mig att férsta dem. Aven
om jag fortfarande var lika besviken fanns dér en
del av mig som férstod dem och som gjorde det
mojligt for mig att sd sméningom borja ténka tanken
pa forlatelse. «

»Det réd jag skulle vilja ge andra syskon ar att

vaga ta plats. Att vaga ta plats och prata och visa
sina kénslor i skolan och péa sjukhuset och tillsammans
med familjen. Och att vaga ta en paus i tillvaron och
kénna efter. Det kan &ven hjélpa dig att vdga komma
narmare ditt syskon.«

Sa har kan
du paverka din
situation

Du kan ocksa sjélv gora en del for att
hantera den livssituation du befinner dig i,
till exempel:

» Forsok att ta plats. Du ar vardefull och
lika viktig som din sjuka bror eller syster!

» Om du behéver mer information om sjuk-
domen och behandling — be att & det fran
vardpersonal och féraldrar kontinuerligt.

* Hjélp din omgivning att férsté vad du
behéver. Berdtta om dina behov fér
foéraldrar, vardpersonal, slakt och dvriga.
Det géller bade vardagliga saker och saker
av mer kanslomassig karaktar.

* Férsodk att prata om vad du ténker och
kénner med familj, vénner och vardpersonal.

* Om du upplever att dina foréldrar eller
din omgivning inte ser dig, férsok att sédga
det till dem.

* Involvera dig i din bror eller systers véard
s& mycket som du sjélv vill.

» Fortsatt att gbéra saker du tycker ar roligt,
till exempel att ga pé bio, dansa, spela fotboll
och umgés med kompisar.



TILL DIG FRAN ANDRA SYSKON

Till dig fran andra syskon

e Du ar lika alskad av dina foraldrar
som ditt sjuka syskon ar.

* Du ar betydelsefull.
* Duérinte ensam.
* Ké&nn ingen skuld! Inget ar ditt fell

* Var sa delaktig som méjligt i ditt syskons
liv och vérd.

» Uttryck dina kénslor fér ditt syskon.

* Behandla ditt syskon som férut
(hen har inte forandrats som person fér
att hen har blivit sjuk).

* Var ett stdd for ditt sjuka syskon.

» Sluta inte att gora saker pa egen hand
som du tycker ar roligt.

» Tareda pa fakta om sjukdomen och
behandlingen.

* VAga prata om kéanslor! Visa vad du kénner!
* So6k hjélp om du behéver.
» Vaga visa dig svag.

» Tainte éver ansvar som vanligtvis ligger pa
dina féraldrar.

* Ta vara pa tiden med ditt syskon och din
familj; umgéas mycket!

10 BARNCANCERFONDEN: JAG DA!



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


https://www.barncancerfonden.se/lokala-foreningar/
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/stod/stod-till-syskon/
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/stod/vistelser-och-rekreation/lager/ungdomsstorlager/
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/stod/vistelser-och-rekreation/agrenska/
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/stod/vistelser-och-rekreation/almers-hus/
http://barncancerfonden.se/almershus
http://barncancerfonden.se/almershus
http://barncancerfonden.se/agrenska
http://barncancerfonden.se/agrenska
http://barncancerfonden.se/syskon
http://barncancerfonden.se/syskon
http://barncancerfonden.se/lokala-foreningar
http://barncancerfonden.se/lokala-foreningar
http://barncancerfonden.se/ungdomsstorlagret
http://barncancerfonden.se/ungdomsstorlagret

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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http://barncancerfonden.se
http://1177.se
http://bris.se
http://raddabarnen.se
http://naracancer.se
http://ungcancer.se
http://cancerkompisar.se
http://cancerkompisar.se
http://ungcancer.se
http://naracancer.se
http://raddabarnen.se
http://bris.se
http://barncancerfonden.se
http://1177.se

BARNGANCER

FONDEN

Telefon: 08-584 209 00
Pg: 90 20 90-0
barncancerfonden.se
info@barncancerfonden.se
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