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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 féréldrar

Nar det varsta har hant

— Hur férdldrar kan stétta syskon som mist
Jag da!

— Till dig som har ett syskon med 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
for att ladda ner materialen.



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

Vi vet att syskon far sta tillbaka
under de mest intensiva behandlings-
perioderna, men aven efter att ett
syskon har dott. Den har texten
vander sig till dig som har férlorat
ett syskon i cancer.

Har finns stdd och réd — kanske kanner
du igen dig i citaten fran andra unga
om hur sorgen kan kénnas. Sorg ar

inte en ldng vandring med bestamda
hallpunkter, utan kénslorna skiftar dag
frén dag och timme fér timme. Vissa
grater och pratar mycket, andra far
utlopp for sina kédnslor genom att vara
fysiskt aktiva, som genom att tréana
eller jogga. Andra reagerar knappt

alls. Inget ar ratt eller fel, &ven om det
finns personer i din omgivning som
tror att sorgen ska félja givha mdnster
och kan séga sdrande saker till dig.

Det du kadnner ar din sorg och ingen
kan bestéamma éver den. Sorg ar
individuellt och visar sig pa olika satt.
Det kan vara bra att veta fér béda dig
och personer som finns i din narhet.






Forandrat liv
och manga kanslor

Tiden efter din bror eller systers déd kan din familj
och andra i din omgivning vara upptagna av sina

egna sorgereaktioner. Vardagen kan komma att bli
annorlunda fér en period. Manga syskon kanner sig
ensamma med sina tankar och kénslor. Du kan kénna
dig osynlig for dina féraldrar och andra. Syskon
beskriver att smértan av att ha férlorat sin syster
eller bror férst ar obeskrivligt plagsam, men att den
lagger sig ndgot efter en tid. En del berédttar att de
kénner sig chockade av att brodern eller systern détt
trots att detta kanske varit véntat. Manga kénner sig
samtidigt lattade eftersom cancer of'ta innebér ett
stort lidande for den sjuke. Du kan kénna skuld fér att
din bror eller syster détt och ténka att du skulle
kunna ha gjort nagot fér att férhindra detta. Detta
ar inte sant! Du har inte gjort ndgot som hade kunnat
paverka cancern.

Ménga syskon tycker att det ar viktigt att vara med
familjen efter dédsfallet och att det gér att prata
Oppet inom familjen, &ven manga ar efterat. Som
syskon vill du kanske beréatta vad du kénner, prata
om dina minnen och vaga uttrycka dina kanslor inom
familjen. Ibland kan syskon ta fér mycket hansyn

till sina féraldrars sorgebearbetning och visar inte
Oppet vad de kanner, eftersom de tror att detta
ar en belastning for foraldrar och eventuellt andra
syskon. Du behéver inte ténka s&. Du &r viktig — och
dina svéra tankar och kanslor kan ké&nnas lite l&ttare
nar du pratar med ndgon om dem. Dina féréldrar vill
veta hur du mér och vad du ténker pé!

Ibland visar inte
syskonen vad de
kédnner eftersom
de tror att det
ar en belastning
for familjen.

Infor visning
och begravning

Om visning och begravning redan varit nar du laser
detta kan du hoppa 6ver detta avsnitt. En del vill
ibland se sitt avlidna syskon innan begravningen. Det
kallas for visning. Detta kan begravningsbyran hjalpa
till med och ibland kan ocksé sjukhuspersonal, diakon
eller sjukhusprést vara med som stéd. Visningen kan
vara ett led i sorgbearbetningen och ocksé ett

sétt att forbereda sig infér begravningsceremonin
och gravsattningen. Da far man se syskonet, och kan
forsékra sig om att hen blivit val omhandertaget.

Det ar bra om

du kan vara med
vid planeringen pa
begravningsbyran.

Du som &r syskon till ett barn som ska begravas
behdver normalt mycket stod. Ett satt ar att for-
bereda dig p4 allt som ska ske. Férutom det stéd du
far frén dina féraldrar kan ocksé begravningsbyran
bidra med en del, till exempel genom att forklara hur
de olika delarna av ceremonin gar till.

Det &r of'ta bra om du kan vara med vid planeringen
pé begravningsbyrén. Ett satt &r att se bilder pa olika
kistor — dven hur det ser ut inuti en kista — och att se
férslag pa blommor eller krans. Kanske kan du 4 valja
blommor om ni syskon ska ha egna handbuketter, eller
bestdmma om du vill ta med en teckning, ett gosedjur
eller din syster eller brors favoritbok till avskedet i
stéllet for en blomma. Nagot som du tycker kanns
ratt att hedra ditt syskon med.

Manga familjer berattar att det har varit viktigt

att ha en samling efter begravningen. Det &r ofta en
lattnad att kunna minnas, prata, grata och skratta
tillsammans. Det kan till exempel vara ett saftkalas
med barnets alsklingsglass, en pizzafest for att hylla
tonaringen eller ett knytkalas dar gasterna tar med
sig maten.
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Jag blev vackt mitt i natten

och fick reda pé att min syster
hade avlidit nar hon lag i sin séng
och pratade med mamma. Allt
gick lugnt till ndr hon dog och
det kdndes sként att slippa oroa
mig fér om hon hade haft ont.
Trots detta var jag som i chock av
hennes dddsfall. Jag kunde inte
grata. | efterhand forstar jag att
jag inte vagade det.”

Syskon



Aven vid minnesstunden ar det viktigt att du far vara
med och planera, forutsatt att du vill det. Du kan bidra
med fdrslag pé saker att &ta eller att dekorera med
som ditt syskon tyckte om. Syskon beréttar att om

de far vara delaktiga mér de battre &n om de lamnas
utanfér. Kanske ndgon kan ta foton under begravnings-
ceremonin och samlingen efterdt om det kanns réatt
for dig och din familj. Det kan bli ett ytterligare ett
s&tt att minnas. D& kan du och dina eventuella syskon
fa en tydlig beréattelse dver hela barnets liv.

Har ar nagra saker som kan vara bra att
fa reda pa i forvag och dven tips att dela
med dina féréldrar och andra anhériga
som ska vara med pa visningen.

» Be nadgon berétta hur det kommer att
se ut i rummet dar det déda syskonet ligger,
om det finns blommor, ljus och sa vidare.

* Om syskonet ligger i kista; fraga hur kistan
ser ut, om den &r 6ppen, vilken farg den har,
hur den ar dekorerad.

* Be nagon beratta hur ditt syskon ser ut,
till exempel farg pa ansikte och hédnder och
vilken temperatur det ar i rummet. Huden
kan kénnas kall vid beréring och kroppen kan
kénnas stel under den mjuka huden.

+ Det &r inte farligt om vuxna reagerar med
stark grat och oro. Manniskor reagerar olika
pa sorg, oavsett hur mycket de tycker om
den som har détt.

* Du har ratt att reagera precis som du

sjalv kdnner. Ingen kommer att sdga ndgot

om du inte gréter, men om du kanner for att
grata gor det ingenting. Du kan ta p4, krama
eller pussa ditt syskon om du vill, men det ar
inte alla som vill géra det och du behdver inte
gbra samma sak som de vuxna gér.

* Prata garna med andra vad du varit med
om. Det kan hjélpa dig att du bearbetar dina
upplevelser och kénslor efter visningen.

» Be dina féraldrar att fréaga begravnings-
byran om svar pé fragor som kanske dykt
upp nar du last listan eller annat som du
undrar éver — som hur det kommer att vara
eller k&nnas.

Att leva med sorg

Sorg &r en psykologisk reaktion pé férlust. Den kan
skilja sig mellan barn och vuxna och inom olika &lders-
grupper. Det &r ocksé vanligt att yngre barn antingen
drar sig undan familj och vénner eller agerar pé ett
aggressivt sétt. Andra kan bete sig som om ingenting
hant och fortsatta med dagliga aktiviteter som om

de inte péverkas av forlusten. Detta betyder inte att
de inte sérjer! Det ar normalt att reaktioner kommer
senare, ibland flera &r senare. Unga som férlorat nadgon
narstéende sorjer pa olika sétt och det finns inga

ratt eller fel. Syskon séger sjélva att genom att prata
om sin bror eller syster med familj, personer utanfor
familjen, larare, skolkamrater, vénner, slékt, grannar och
vardpersonal s& kdnns sorgen inte lika svar.

Har féljer nagra citat frén personer som beréttar om
tiden efter att deras syskon dott:

»Jag kénde mig en aning i vagen, ville inte visa hur stor
min egen sorg var. Jag tankte att mamma och min
styvpappa hade fullt upp med sin egen sorg och med
min lillebror.«

»Det har hjalpt att prata och bearbeta det hela med
min familj, vénner och en psykolog.«

Unga ménniskor har en férméga att snabbt kunna
skifta mellan det valdigt sorgliga och det roliga.

Det kallas att sérja randigt. Du som mist ett syskon i
cancer kanske kénner igen dig i beskrivningen av hur
syskon distraherar sig sjélva frén sorgen genom att
delta i fritidsaktiviteter eller att vara tillsammans med
vanner. Detta ar ett satt att vila frén det jobbiga och
ge plats at saker som man méar bra av. Det &r normalt
att pendla mellan olika ké&nslor. Har ar ytterligare ett
syskon som berattar om vad hen gjort for att komma
vidare:

»Fotbollen hjélpte mig oerhért mycket det forsta aret,
det var min tillflyktsort. Det var bara dér jag hade
roligt! Annars hade jag mycket svart att tala om mina
kénslor och tankar kring min systers déd. Jag vagade
inte visa mig svag.«
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Det har hjalpt att prata om de
goda minnena jag har fran min
syster. Jag har ockséa pratat med
mina féraldrar, bror och vanner
och férsokt att fa ett liknande
liv, som livet innan min syster dog.
Mycket fysisk motion har hjélpt.
Jag har ocksa forsokt att tanka
positivt och ga vidare. Jag hade
inte kunnat dndra pa nagot.”

Syskon



Andra syskon séger att de uttrycker sin sorg genom
att skrika, grata och tillbringa mycket tid i den ddda
brodern eller systerns rum eller leka med hens
leksaker. Vissa beskriver hur de bara vill att tiden ska
gé for att det lindrar de allra svéraste smartorna.

En del menar att om du har en tro pé nagot, Gud eller
en plats du tror pa existerar efter déden, kan detta
hjélpa mot sorgen.

Du ska inte
skdmmas for
det du kanner
eller for hur
du vill uttrycka
din sorg. Vaga
ta plats!

Forskning visar att det ar viktigt fér syskon att prata
om sin brors eller systers doéd med sin familj, men dven
med personer utanfér familjen. Syskon som inte delat
med sig tillrackligt av hur de kdnner har mer &ngest &n
de som har gjort det — dven ménga ar efter férlusten.

Du som syskon ska inte skdmmas for det du kénner eller

for hur du vill uttrycka din sorg. Vaga ta plats! Det
kan ocksé vara viktigt att forsté vad som hént under
sjukdom och dédsfall om nadgot ar oklart. Vaga déarfor
fraga bade dina foraldrar och den vardpersonal som
tagit hand om ditt syskon om du undrar déver nagot.

Att skapa minnen av din
bror eller syster

Ménga syskon vill ha visuella minnen och skapa
traditioner som ar kopplade till sin déda bror eller
syster. Det kan vara foton eller olika aktiviteter for
att hedra den déda som kénns tréstande. Syskon har
ocksé beréattat att det ar viktigt att inkludera den
doda brodern eller systern i familjen. Det kan vara
att duka vid en speciell plats vid matbordet eller ett
specialarrangemang under hens fédelsedag. Dessa &r
nagra av manga satt att fortsédtta att ha ett band till

sin bror eller syster. En del syskon tycker det ar viktigt
att kunna vistas i sin déda brors eller systers rum eller

att leka med hens leksaker eller att ha hens klader.

En ny vardag

Att forlora ett syskon kan ge flera konsekvenser.
Vissa kan f& koncentrationssvérigheter i skolan eller
bli rédda for att do. Du som syskon kan ocksa fér-
andras lite i din personlighet, dina livsperspektiv och
intressen. Féréndringen kan péaverka syskonrelationer,
relationer med familjemedlemmar och kompisar.
Antingen kan ni komma nérmare varandra eller sa far ni
mer distans. Vissa syskon tror att foéraldrarna alskar
deras ddda bror eller syster mer &n dem, men sé ar
inte fallet. Kdnner du s& ar det bra att beratta det fér
dina féraldrar. Du kan ocksé tycka att det &r svart att
anpassa dig till en ny roll i familjen, som att vara det
enda barnet, den éldsta eller yngsta helt plétsligt. Det
ar ocksa vanligt att kénna skuld éver att man lever och
mér bra, medan ens syskon blivit sjuk och détt. Kom
ihdg att du inte hade kunnat péverka din brors eller
systers daod!

Sammanfattning:

* Hur du sérjer varierar. Inget &r ratt
eller fell Hitta ett sédtt som fungerar for dig.

* V&ga visa din sorg.

+ Vaga ocksa vila fran din sorg och hitta pa
roliga saker!

* Om saker som skett i samband med att
ditt syskon varit sjuk eller détt kénns
oklara har du rétt att {4 stalla fragor och
fa svar. Be om det om du kadnner att du
behover forsta exakt vad som hant for att
komma vidare. Dina féraldrar kan hjélpa dig
med vart ni ska vanda er.

+ Alla behover fa tillgang till stéd fran
omgivningen — bade inom och utanfér
familjen ménga ar efter forlusten. Beratta
det for dina ndrmaste!



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 Erstagérden och ingér

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