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Framtageni
samarbete med
Malin Lévgren

Nar det
varsta har hant

— Informationsskrift om hur
vuxna kan stétta syskon som mist


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

Detta informationsmaterial uppdaterades i juni 2024.
Materialet ér framtaget i samarbete med Malin Lévgren,
legitimerad sjukskéterska och professor i vardvetenskap
med inriktning palliativ vard.

Faktagranskare: Representanter for syskonstédjare
verksamma inom svensk barnonkologi

Foto omslag: Sofia Sabel

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 férdldrar

Att ha ett syskon med cancer

— Information till féréldrar

Jag da!

— Till dig som har ett syskon med cancer

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

Staéd till narstéende
- 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/

Det véarsta har hant. Du har férlorat
ett barn och syskonet ett syskon.
Den har skriften vénder sig till dig som
féralder fér att du ska kunna stétta
syskonet i tillvaron dar ett barn i
familjen saknas. Vi vet att syskons
behov ofta kommer i skymundan och
darfér ar syftet med denna text att
ge dig férstaelse fér hur syskonet kan
reagera och hur du, med hjalp av andra
nar du sjalv inte orkar, kan hjalpa dem
att leva ett s normalt liv som mgjligt
trots sorgen. Arlighet, samtal och att
se syskonets behov ar nagra av de
viktigaste punkterna att komma ihag.
Skriften baseras pé forskning dér
syskon som mist fatt beskriva sina
upplevelser. Vi hoppas att lasningen
ska vara till hjélp fér dig och din famil;
som gatt igenom den oerhdrt sméart-
samma upplevelsen att mista ett barn,
ett syskon.






Prata arligt
med syskonen

Att forlora sitt syskon ar ndgot som satter stora spér.
Samtidigt séger ménga att déden kan upplevas som en
lattnad eftersom sjukdomen och behandlingen medfért
s& stort lidande for den sjuka.

Lat barnets syskon vara involverade i processen efter
att syskonet dott. Forsdk att ge sé raka och &rliga
svar som méjligt pa fragor om déden och om hur det
var nar barnet dog om inte syskonet var med. Barn &r
kansliga for sinnesstdmningar och det &r béttre att de
far veta sanningen fran dig én att de sjélva fantiserar
ihop saker utifran brottstycken av samtal de har hért.

Det &r en naturlig kansla att vilja skydda sina barn
fran det svéra och du behdver inte berétta allt, men
beratta tillréckligt for att syskonet ska kunna stélla
egna fragor. Om du inte kan svara sé sag det. Beratta
att syskonet var mycket sjuk. Hur mycket information
du ska ge beror péa syskonens alder och hur de sjalva
mér. Forsok att utifrdn mognad férbereda dem pé
det som kommer att hénda hérnast, till exempel infér
visning och begravning, och s& smaningom &rsdagar.
Du ké&nner ditt barn bast.

Barns sorg

Manga syskon visar inte sin egen sorg fér féraldrar
och syskon av hansyn till deras sorg eller fér att de
upplever att ingen vill prata med dem. Det &r vanligt
hos syskon att ha obearbetad sorg ménga ar efter
forlusten. Vi behéver darfér uppmuntra till att prata
om syskonets déd med familj, slakt, vénner, personer
utanfér familjen, larare, skolkamrater, grannar och
vardpersonal. M&nga syskon visar behov av detta
och det skulle kunna minska risken fér obearbetad
sorg och angest flera ar efter forlusten.

Barn, precis
som vuxna,
pendlar i sin
sorg mellan
olika kanslor.

Nar ett barn forlorar ndgon viktig och élskad person
liknar deras reaktion ofta vuxnas, men uttrycks utifran
den nivé barnet befinner sig pé. Barn, precis som vuxna,
pendlar i sin sorg mellan olika kénslor. Sorgen féljer
med barnets utveckling. Var darfér beredd pa att
fragor kan komma langt senare, ibland efter flera ar,
nar barnet ar éldre och forstar begreppet dod pé

ett annat sétt. De sbrjer i sin egen takt och kan bade
behdva att leka och géra saker tillsammans med sina
kompisar och att prata med en vuxen, syskon eller
jamnariga. Det ar deras satt att bearbeta sorgen.

Det viktiga ar
att uppmuntra
till samtal, att
vara lyhérd och
lyssna.

Det viktiga ar att uppmuntra till samtal, att vara Ilyhérd
och lyssna. Fér att kunna bearbeta kénslor ar det
viktigt att kunna satta ord pa dem. Det strukturerar
upproérda kénslor. De som kan formulera sig klarar att
ta itu med kriser och sorg battre dn dem som har svart
att i ord uttrycka vad de kénner. Du som vuxen kan
behdva hjélpa barnet att satta ord pa sina kanslor, om
barnets egna inte racker till.

Beratta att ni i familjen kommer att vara ledsna men
att det inte ar farligt att vara ledsen och att ni, mitt
i ledsamheten, dven kan skratta och vara som vanligt.
| synnerhet galler detta de yngre barnen. De klarar
inte av att vara i den intensiva sorgen i mer &n korta
stunder. Barn har en férmaga att snabbt kunna skifta
mellan det véldigt sorgliga och det roliga.

Barn behdver precis som vuxna férsté och ta till sig att
nagon som de alskar har détt och aldrig mer kommer
tilloaka. Naturligtvis méste man anpassa vad man séger
och gor efter syskonets alder. De behdver ocksé £
hjalp att verklighetsanpassa sina fantasier. Och det ar
stor skillnad mellan en treérings, en 4ttadrings och en
fjortonarings satt att sdrja och resonera.



9

Kvéllen da han dog satt jag
tillsammans med en kompis
och tittade pa film. Pappa kom
in och bad henne att ga hem
eftersom min bror inte madde
bra. Jag gick in till honom och
satt bredvid honom tills han
dog. P4 slutet fick han
svarare att andas, han blev
bla. Jag klappade honom och
fanns dar. Jag har varit radd
fér déden, men det ar jag

inte langre. Det var fint och
bra att vara med. Han slapp
vara ensam.”

Syskon



Nagra rad for att hjalpa
syskon i sorg

En 8ppen och arlig kommunikation ar som ndmnts A

och O. Ge alla férklaringar som gér att ge pé barnets
fragor, men anpassa dem till barnet och var s& konkret
det gar. Anvand ratt ord, sdg att »ditt syskon har
dott« och omskriv inte. Sag inte att syskonet »har gatt
bort« eller »har somnat in« d& kan det yngre barnet tro
att hen kommer tillbaka eller bli orolig fér att andra
narstédende ska férsvinna bara for att de har gatt ivég,
eller bli radd fér att somna.

Gor forlusten
verklig i familjen
genom att

visa dina egna
kénslor och inte
ga undan.

Gor forlusten verklig i familjen genom att visa dina
egna kénslor och inte ga undan. Ha minnen framme
och hjélp barnets kénslomassiga bearbetning genom
att prata om syskonet som hen var. Vardagsminnen
kan vara sérskilt viktiga for att ni ska kunna métas och
bé&de kunna skratta och gréta tillsammans. Prata om
vad syskonet gillade och ogillade, skrattade at, blev
arg péa, tyckte om att géra och sa vidare.

Kom ihag att det tar olika lang tid fér barnet att
forsté vad som har hant. Uppmuntra frégor och samtal
och rékna med att samtalen of'ta blir korta med yngre
barn. Besék begravningsplatsen, ta med en teckning
som barnet ritat eller blommor som ni har plockat till-
sammans. Barns bearbetning sker i leken och ett yngre
barn som varit med péa begravningen 9kan komma att
leka begravning ménga ganger.

Aldre syskon kan féredra att prata med sina vanner i
stallet for foraldrarna. De kan vilja skriva av sig sorgen
for sig sjélva, eller dela med andra i exempelvis sociala
medier. De kan ocks& uttrycka sig med ritualer, som att
gé till graven eller ténda ljus.

Ménga kénslor vécks och kommer och gér. Det ar allt
fran ilska, avundsjuka, skuldkénslor, tankar om déden,
kénsla av att inte bli sedd, saknad och langtan.

De kan kénna sig utanfér och ha svart att koncentrera
sig, vilket kan paverka skolarbetet. De har fatt ett
annat perspektiv pa livet och ibland kan vannernas
prat kannas oviktigt. Ett sétt for ungdomar att
bearbeta sorgen kan vara att delta i en sorggrupp
med andra unga som férlorat ett syskon eller en
foralder. Se tips i slutet av skriften.

Undvik onédig separation och bevara kontinuiteten

i hem, skola, férskola och fritidsaktiviteter. Det
basta stédet for syskonet ar att vara med sin familj.
Prata med barnet om dess radslor for sin egen eller
foraldrars dod. Prata ockséd om den vrede eller de
skuldkénslor som syskonet kan ha.

Vid visning och
begravning

Om du laser detta nar begravningen har héllits finns
det @ndé saker som ar bra att kénna till i féljande text,
for fragor och funderingar kring déd, visning och
begravning kan dyka upp hos syskonen lang tid efteréat.

En del vill se det déda barnet innan begravningen.
Kanske vill man férse syskonet med ett gosedjur,
brev eller teckning. Det kallas visning. Detta brukar
begravningsbyran hjélpa till med. Visningen kan vara
ett led i sorgbearbetningen och ocksé ett satt att
forbereda sig infoér begravningsceremonin och
gravsattningen. D4 far syskonet se barnet, och kan
forsakra sig om att det blivit val omhandertaget.

Férbered syskonet pé hur rummet ser ut, hur barnet
ligger och ser ut fér att skapa en sé trygg miljé som
mdjligt. Aldre barn behéver mer precis information om
det som kommer att ske.

Syskon till ett barn som ska begravas kan behéva
stdd i samband med begravningen. Det kan vara bra
att forbereda syskonet om vad som kommer att ske
och inkludera syskonet i planeringen av begravningen,
exempelvis genom att ldta dem vara delaktiga i de
beslut som ska fattas. Att se bilder pa olika kistor

— &ven hur det ser ut inuti en kista — och att se
forslag pa blommor eller kransar kan vara ett sétt.
Kanske kan syskonet f4 vélja blommor om de ska ha
egna handbuketter, eller bestdmma om de ska ta

med en teckning eller ett gosedjur till avskedet istallet
for en blomma.
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Det har hjalpt att prata om
de goda minnena jag har fran
min syster. Jag har ocksa
pratat med mina féraldrar,
bror och vanner och férsékt
att fa ett liknande liv, som
livet innan min syster dog.
Mycket fysisk motion har
hjalpt. Jag har ocksa forsékt
att tanka positivt och ga
vidare. Jag hade inte kunnat
édndra pa nagot.”

Syskon



Det kan vara bra att forbereda syskonet pa hur
rummet dér begravningsceremonin dger rum ser ut,
vilka som kommer att vara dar och vad som hander
med kistan efterat. Om gravsattning sker i anslutning
till begravningen ar det viktigt att férbereda syskonet
pa att det kommer att ske.

Er begravningsbyré kan ocksé vara ett stéd i att
inkludera och férbereda syskonet infor begravningen.

Minnesstund efterat

Manga familjer berattar att det har varit viktigt att
ha en samling efter begravningen. Det &ar of'ta en latt-
nad att kunna minnas barnet, prata, grdta och skratta
tillsammans. Det kan till exempel vara ett saftkalas med
barnets alsklingsglass, en pizzafest for att hylla tonar-
ingen eller ett knytkalas dar gésterna tar med sig
maten. Aven vid minnesstunden ar det viktigt att
involvera syskonen. De kan bidra med férslag pé saker
att &ta eller att dekorera med sadant som deras déda
syskon tyckte om. Om de fér vara delaktiga méar de
battre an om de lamnas utanfér.

Om barnen far
vara delaktiga
mar de battre
an om de lamnas
utanfor.

Du kan ocksé be nagon ta foton under begravnings-
ceremonin och samlingen efterdt om det kanns réatt
for dig. Det kan bli ett ytterligare ett satt att minnas
och prata om barnet, bade fér din egen del men ocksé
for syskon. Bade syskon som redan finns och sddana
som kan komma senare kan da fa en tydlig berattelse
over hela det déda syskonets liv.

Ett barn under tre &r kommer inte forsta eller komma
ihdg s& mycket av begravningen men den kan f stor
symbolisk betydelse, och k&nnas bra att ha varit med
pa, nar barnet blir aldre.

Atle Dyregrov, norsk psykolog och fil. dr
med 30 ars erfarenhet av att arbeta med
barn och ungdomar i sorg, ger har nagra rad
infér visningen.

Lat syskonen veta:

* Hur den déde ser ut, férg pa ansikte och
hander. L&t ndgon som kénner syskonet ga in
forst och sedan beskriva hur den déde ser
ut. Aven som foralder bor du vara medveten
om att ditt déda barn kan ha féréndrats
sedan du ség det sist, sa det ar viktigt att du
sjélv forst ser ditt barn innan du eller ndgon
narstéende tar in syskonen.

» Vilken temperatur det ar i rummet och

att den doda férvarats kallt och att det ar
darfoér huden kanns kall vid beréring. Foérklara
att den ddde kanns stel under den mjuka
yttre huden.

» Att det inte ar farligt om vuxna reagerar
med stark grat och oro. Ménniskor reagerar
olika pa sorg, oavsett hur mycket de tycker
om den som har détt.

* Att barn har ratt att reagera precis som
de sjélva kénner. Ingen kommer att séga nagot
om de inte gréater, men om de kanner for att
grata gor det ingenting.

» Att de sjalva kan ta pa, krama eller pussa
den déde om de vill, men att det inte &r alla
barn som vill géra det och att de inte
behéver géra samma sak som de vuxna gor.
Om ett barn inte vill ga in till den déde ska
man ta sig tid till att stétta barnet till att ga
in, men utan att pressa det. En del barn géar
snabbt ut igen, men vill kanske gé in en géng
till senare. L&t barnet sjalv bestdmma takten.



DETTA KAN DU GORA

Detta kan du gora

* Fréga om syskonets tankar, kénslor och behov.

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

» Se till att personalen pa syskonets férskola/
skola kanner till vad som har hant.

* Om du kanner att du inte orkar finnas tillhands
for alla syskon: be om hjélp fran vardpersonal,
kuratorn pa sjukhuset, ditt ndtverk och/eller
elevhalsan.

* Informera syskon om stéd som finns tillgéngligt.
Information om detta finns pa kommande sidor.

* Via din lokala férening kan du f4 kontakt med en
syskonstddjare, vars viktigaste uppgift ar att se
syskonen till barn som blivit sjuka.
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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. Varje ar ar ndgon vecka avsatt till familjer som
forlorat ett barn och syskon, sé kallade “vi som mist-veckor”.

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
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