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DU HAR FATT VETA ATT DITT BARN INTE KOMMER ATT OVERLEVA
CANCERSJUKDOMEN. Behandlingen kan inte bota. Kanske har du anat
att det kan bli sa, kanske kanns det tvédrtom som en blixt fran en klar
himmel. Oavsett vilket sé ar det ett oerhért tungt besked.

Férhoppningen ar att den har skriften ska kunna bli ett stod for dig
genom dina tankar och kénslor. Skriften ar den férsta i en serie med tre
delar. Den andra delen handlar om begravningen, den tredje om livet
efterédt. Klicka pa lanken eller skanna QR-koden pé féregéende sida fér
att komma till samlingssidan med vara informationsmaterial.

Att & veta att ens barn kommer att dé ar det mest fruktansvarda som
en foralder kan tanka sig. Men alla reagerar olika. Kanske tanker du att
det méaste vara ett misstag, att det sékert trots allt finns ndgot sétt
att bota. Kanske ténker du att du inte férstar hur du ska orka ga igenom
detta. Kanske tror du att du sjalv inte kommer att dverleva eller att du
aldrig kan bli glad igen. Kanske k&nner du dig tvértom helt stum, utan
kénslor alls.

Oavsett hur du kdnner nu sé kommer du steg for steg att upptécka vad
du behéver och vad du kan géra fér att stotta ditt barn, dig sjélv och din
familj. Vardpersonalen kommer att informera och hjélpa dig pa vagen.
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ATT AVSLUTA BEHANDLINGEN

Att avsluta behandlingen

Nar ldkarna inte langre ser nagon effekt av de botande behandlingarna
fattar man beslut om att avbryta dem. Beslutet tas alltid av flera lakare

tillsammans, och i samrad med er i familjen.

Det kan vara svart att acceptera att den botande
behandlingen avbryts. Det ar viktigt att komma ihdg
att lakarna alltid noga véager effekter mot biverkningar.
Om det inte langre syns nédgon effekt sé blir behand-
lingarna bara en belastning. Att fortsatta for lange
kan innebara att den sista tiden i barnets liv praglas
onddigt mycket av behandlingar, biverkningar och
sjukhusbesdk, i stallet for att barnet far vara hemma
med familj, slakt och kompisar.

Att sluta med just den botande behandlingen
betyder inte att man méste avsluta alla sorters
behandling. Fortfarande kan det vara méjligt med
bromsande behandling. Den kan besté av cellgifter,
strélterapi eller s& kallad méalriktad behandling. Valet
beror pé typen av cancer. Med den bromsande be-
handlingen hoppas man kunna ge barnet och familjen
mer tid med sé bra livskvalitet som méjligt. Det finns
aven hjélp att fa bade fér fysiska symtom som smérta
och illaméende, och fér oro, &ngest och existentiella
tankar. Vilka lakemedelsbehandlingar och doseringar
som kan vara lampliga diskuteras alltid med familjen,
och med barnet om det gér.
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Jag sag det som ett fénster
som stod 6ppet som man inte
visste nar det skulle stangas.
Jag ville kdnna varje dag dé jag
gick och la mig att det héar
hade varit en bra dag. Och det

tyckte jag ocksa, nastan alltid.
Det goér att jag i efterhand
kénner ro i sjalen.”

Mamma till en tolvaring
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CHOCK AR EN VANLIG REAKTION

Manniskor kan reagera valdigt olika p4 ett sé svart besked. Det ar vanligt att den férsta reaktionen
ar chock. Den kan visa sig p4 ménga satt:

» Den chockade kan reagera med starka kénslor, gréta haftigt, bli 6veraktiv och aggressiv.
* Reaktionen kan ocksé vara den omvanda: man orkar inte géra nagonting, agerar stelt och haglést.

* Den som &r chockad kan kénna darrningar, tryck éver bréstet, huvudvérk, magbesvar och smértor.
Man kan sakna aptit, eller inte k&nna smak. Halsen kan kdnnas hopsnérd och hela kroppen svag.

» Det kan bli svért att sova och dygnsrytmen kan férskjutas.

,, Det kan handa att du redan kénner till begreppet
“palliativ vard”. Manga forknippar det enbart med den
Vi tankte att paIIiativ vard allra sista tiden, da en person ndrmar sig déden. Men
Lo ’ “palliativ” kallas all vard som lindrar symtomen fér ert
det kommer i sista fasen, nér barn, dven om varden inte kan bota. Ordet sager inget
man ska do, och vi tgckte det om hur lang tid barnet har kvar i livet. Ibland sags att

15t s34 hemskt. Men det var‘ju palliation handlar om att verkligen leva tills man dér.

enormt bra. Det handlade ] v
bara om att ge honom sé bra Att veta att, men inte nar
Nu vet du att ditt barn kommer att dé. Men du vet

|IVSkV?|Ite,F som mOJ|Igt ni inte hur lang tid det &r kvar. Ibland gar det att ha en

det sista. foraning, ibland ar det omojligt. Fran den dag da vard-
personalen konstaterar att behandlingen inte langre
hjélper kan barnet ha dagar eller &r kvar att leva,

Pappa till en sjuéring beroende pé cancerformen och vilka komplikationer
som kan tillstdta. Att leva med den osékerheten kan
vara mycket svart. Du ska aldrig tveka att fraga vard-
personalen om allt du undrar éver, &ven om deras svar
inte alltid kan bli s& tydliga som du dnskar.

Nu laggs fokus helt pa att gora livet s& bra som mojligt
for barnet och er sjélva. Den har skriften handlar till
stor del om det.



ATT AVSLUTA BEHANDLINGEN

Véantesorg — och hopp

| bérjan av 2020-talet borjade ett nytt ord anvéndas
i Sverige: védntesorg. Ordet fanns sedan en tid i
norskan och danskan. Det beskriver ndgot man kan
uppleva fran det att man far beskedet om att barnet
kommer att do, till den dag d& doéden faktiskt kommer.

Suzanne Runesson ar psykoterapeut med stor
erfarenhet av familjer som mist ett barnicancer.

Har intill férklarar hon vad som menas med véntesorg.
Suzanne Runesson betonar ocksé att det finns méanga
satt att kénna hopp, dven i en situation dar man fatt
héra att det inte finns ndgot hopp om 6verlevnad.

“En del har en stark tro pa att ett mirakel kan ske. Man
hor vad lakarna sdger men ténker att de &ndé kan ha
fel. Det hoppet ska inte tas ifrédn ndgon — ingen vet ju
med sékerhet. Hoppet kan finnas kvar samtidigt som
man tar till sig det vadrden berattar.

Andra hittar hopp i delmél, kanske att ndgon speciell
person ska hinna komma pa besdk. Aven nir sjukdomen
inte langre géar att bota finns det mycket varden kan
gbra foér att lindra, och mycket vi manniskor kan géra
for att stotta varandra och inge hopp.”

Kapitelsammanfattning

33

Véntesorg ar en sorg i véntan pé den
stora sorgen, den stora forlusten. P4
vagen dit har man ocksd ménga mindre
forluster att soérja. Man kanske férlorar
mdjligheten att vara tillsammans i var-
dagen hela familjen. Méjligheten att éka
pa den semester som man hade planerat.
Foraldern férlorar tid med syskonen,
och syskonen férlorar tid med varandra.
Det &r en rad av forluster som varierar
over tid.

Vi kan inte andra p4 sjélva situationen,
men den som ar i vantesorg kan 4 hjalp
att acceptera och hantera den sorgen.
Att vanta aktivt, ta vara pa det som
barnet kan, inte bara fastna i sjukdomen
och déden och det tunga. Just nu kanske
barnet fortfarande kan gé och springa
och gillar att spela fotboll. Gor det da!
Gor det som gér att gora, sé léange det
ar mojligt.”

* Nér botande behandling inte langre hjélper beslutar I&kare tillsammans med familjen att avsluta
den f6r att minska lidande och vérna barnets livskvalitet.

+ Beskedet kan utlésa chock och starka fysiska och kansloméassiga reaktioner, samtidigt som

familjen lever med ovissheten om nér déden kommer.

+ Behandlingen upphér inte helt — bromsande och palliativ vard kan fortsatta for att lindra

symtom och ge ett sa bra liv som mgjligt.

+ Palliativ vard handlar om symtomlindring och livskvalitet, inte om hur lang tid som &terstér eller

att ge upp hoppet.

+ Vantesorg beskriver sorgen som borjar redan fore dodsfallet, men det finns fortfarande
utrymme fér hopp, delmél och meningsfulla stunder tillsammans.
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Att fortsatta leva tillsammans

Fundera pé vad ni sjélva vill géra och vad som passar just ert barn. Det finns
mycket som gar att genomfdra om barnet vill och orkar. Prata garna med
personalen om du har en idé men ar oséker pa om den kan genomfdras. Kanske
vill ni &ka till en fin plats, goéra utflykter, dka bat eller rida. Barnet kanske vill g&
pa tivoli men har inte ork att sjélv dka berg-och-dal-bana och karusell — d& kan
det anda vara roligt att titta pa andra som aker.

Det finns organisationer som erbjuder olika typer av
stod eller méjligheter till sarskilda aktiviteter.
Personalen kan hjélpa er att bedéma vad som kan
passa er. Det finns ocksé barn som inte alls vill gora
nagra speciella och ovanliga saker. De vill allra helst

bara stanna hemma s& mycket som mgjligt, spela spel,

bygga lego, lasa eller mysa framfér en film. | sé fall ar
det réatt for er.

En del barn kan och vill fortfarande gé i skola eller
forskola. Konsultsjukskdterskan kan gora besok i
barnets och eventuella syskons skolor om ni vill det,
for att beratta och férklara. Om barnet inte orkar
g4 till skolan men &nd4 vill ha undervisning — diskutera
det med skolan och se om de kan hitta en I6sning. Om
barnet ligger pa sjukhus finns istallet sjukhusskolan,
som kan fortsédtta undervisningen sé lange barnet vill.
Ménga barn kénner trygghet av att fortsatta med
rutinerna och gora helt vanliga saker som inte har
nagon koppling till sjukdomen.

Det var tva saker han ville géra,
baka pepparkakor och vara med
pa algjakten. Jag ringde en av
jaktledarna och beréattade hur

\ i;’!‘u\det var for oss. Jag fick svaret:
4 ’halsa honom att han ar mycket

valkommen till drets algjakt’

Nar jag berattade det blev

han s& glad. ‘Sa han det? Att

jag ar mycket valkommen?’

Jag fick bara honom till jakttornet
och han var ju ganska tung d§,
men... det blev jattefina dagar.”

Pappa till en sexaring




Det kan kénnas svart att ha sitt barn i skolan eller for-
skolan flera timmar pé en dag nar man vill utnyttja varje
sekund tillsammans. Men om barnet mér bra av att vara
dar och tréffa personalen och sina vanner s& kan det
vara det basta for er béda.

Skanna QR-koden eller klicka har
foér att komma till Barncancer-
fondens sida om ratten till stod i
skolan, med information bade foér
familjen och skolpersonalen.

3

Nar han orkade gé i skolan s&
var det sé betydelsefullt for
honom. Nar det lossnade med
lasningen, det var jattefint.
Skolan gav honom en kéansla av
samhérighet. De anpassade
lektionerna efter honom, om
han var déar bara en timme sa
gjorde de nagot han tyckte
var kul.”

Foraldrar till en sjudring

Kapitelsammanfattning

Du som férélder méaste ocksé ténka pé vad du sjalv
behdver. En del kénner att de absolut vill vara hemma
s& mycket som méjligt. Andra kénner att de behdver
fortsatta ga till jobbet for att det ger dem en paus,
och kraf't att orka med livet med sjukdomen.

Suzanne Runesson: "Jag méter ibland féraldrar som
berattar att de satter sig sjélva helt &t sidan. De har
slutat tréna, slutat tréffa sin bokklubb eller givit upp
annat som de tidigare haft gladje av. D& brukar jag
séga: om kanns svart att gora nadgot din egen skull, tank
att du gor det for barnets skull, fér att du sjélv ska
orka och & dterhé&mtning. Med tiden kanske det kan bli
mdjligt att gora det ocksé fér din egen skull. Men till
dess, gor det for barnet.”

Vardpersonalen kan hjélpa er pé flera satt sé att ni kan
fortsatta leva ett sa fullt liv som méjligt. Det kan hand-
la om att f& hem hjalpmedel fran fysioterapeuten som
gor det fysiskt mojligt att fortsadtta komma ut eller
goéra vardagliga saker, &ven nér orken tryter. Den kan
ocksé handla om att medicineringen kan justeras lite
nar det ska hdnda nédgot sérskilt. En del symtomdam-
pande mediciner gor barnet désigt och franvarande.
Da vill man kanske tillfalligt minska pa dem. Ni och vard-
personalen far tillsammans prova er fram till en bra
balans dér barnet har sa god livskvalitet som méjligt i
varje situation.

Tank pa att ta bilder och filma néar ni &r tillsammans i
vardagen. F6r ménga foraldrar ar det véldigt vardefullt
att ha kvar minnen av hur barnet sé&g ut, pratade och
skrattade i de bra stunderna.

» Utga frén barnets vilja och ork — bade stérre upplevelser och lugna hemmastunder kan vara ratt,

beroende pé vad barnet dnskar.

» Véardpersonal och olika organisationer kan hjélpa till att anpassa aktiviteter och géra sddant mojligt

som annars kadnns osakert.

+ Skola eller férskola kan fortsatta i den méan barnet orkar och vill, och kan ge trygghet, rutiner och

kénsla av samhérighet.

+ Dina egna behov som féralder ar viktiga. Aterhamtning, arbete eller egna intressen kan ge kraft

att orka finnas déar fér barnet.

 Praktiskt stdd, anpassad medicinering och att dokumentera vardagen med bilder och film kan hjélpa

familjen att leva fullt och bevara minnen.


https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/stod/skola/ratt-till-stod-i-skolan/

ATT PRATA OM DODEN

Att prata om doden

Att berétta for sitt barn att barnet kommer att dé kan kénnas odverstigligt.
Vissa foraldrar vill inte att barnet ska veta. De kan vara réadda fér hur barnet
ska reagera, att det ska fa &ngest och drabbas av hoppléshet. Det ar viktigt
att veta att barn liksom vuxna kan f& hjalp av vardpersonalen med sina kanslor.

Kanske behdéver just ditt barn inte forstéa och vill

inte prata om déden. Det géller sérskilt om barnet &r
mycket litet. Men det &r viktigt att vara lyhérd foér
barnets signaler. Kanske vagar barnet inte fraga rakt
ut utan pratar istéllet om ndgon annans dod, eller vill se
filmer eller lasa bécker om déden. Da behdver du finnas
dér som stdd. Vardpersonalen kan stotta bade dig och
barnet. De har stor erfarenhet och du kan alltid f4&
hjalp med att féorbereda dig for ett samtal om déden,
och fa réd eller stéd i att se barnets behov.

-

Féraldrarna kan vilja skydda barnet frén tankarna pé
déden. Men det hander ocksé att barnet vill skydda
foraldrarna. En del barn vill prata om déden men vagar
inte ta upp det med féréldrarna for att de kan bli
ledsna. Darfér ar det viktigt att lyssna noga, och se
till att barnet ocksé far chanser att prata ifred med
vardpersonalen eller med ndgon néarstéende. Sjukhus-
kyrkan kan ocksé vara ett stéd for familjen om ni vill
det, oavsett tro.

9

Det var alltid en stress, hur
mycket man skulle prata om det.
Mot slutet sa vi ‘Finns det nagot

_+du undrar?’. Da bdrjade han

ata. Men sedan ville han inte

pratasDa fick det val vara sa.
Lillebror pratade vi aldrig med om
vad som skulle hédnda. Vi ville leva

i det som var héar och nu.”

Mamma till en nioaring
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ATT PRATA OM DODEN

Sjukskoéterskan Ulrika Kreicbergs, professor

i palliativ vard av barn och unga, har forskat
om familjers samtal kring déden. Hon gjorde
en undersdékning med familjer som férlorat ett
barn i cancer under aren 2010-2015.

| en tredjedel av familjerna hade man pratat
med barnet om déden och inga av de férél-
drarna éngrade sig. Men de flesta som inte
talat med barnet éngrade sig inte heller.

En fjardedel av de som inte pratat om déden
odnskade dock att de gjort annorlunda.

Barn i olika aldrar forstar déden pé olika satt. Riktigt
smé barn férstar inte abstrakta begrepp och lever
framfor allt i nuet. Det ar férst fran ndgon géng i
lagstadieéldern som de flesta borjar forstad déden pa
liknande sétt som vuxna. Samtidigt kan manga missupp-
fattningar finnas kvar — som att doden ar ett straff.
Smé barn kan ocksé géra hopp mellan att prata om
ddden och att plotsligt prata om framtiden och vad de
ska gbra nér de blir stora. Det behdver inte betyda att
de glémt eller missférstéatt, och det kan handa att de
vill prata mer om déden en annan géng.

Suzanne Runesson: "Det ar viktigt vilka ord man anvén-
der nér man pratar med sma barn om déden. Undvik
att anvédnda omskrivningar som 'somna in’ eller ‘gé bort’.
Att nagon gér bort later som att den kan komma till-
baka igen. Och sédger man ’somna in’ finns det barn som
blir rddda for att somna, det later ju som att det kan
vara farligt. Om man kénner att det ar for svart att
séga 'dd’ kanske man anvanda ord som ‘inte kunna leva’,
berétta att hjértat slutar sl eller sédga att kroppen
gér sdnder s& att den inte gar att laga.”

Med stérre barn kan det i stéllet vara s& att de for-
statt precis, att de vill prata och att de till och med vill
komma med &nskemél om begravningen. D& behéver ni
orka lyssna p4 det.

9

Det later sa latt att man maste
vara &rlig. Men hur tar man reda
pa hur mycket barnet vill prata?
Jag téanker fortfarande pé det,
om vi kunde ha sagt nagot pa ett
annat satt. Jag kommer d&’ sa han
ibland, det trodde han varje géng
han skulle lagga sig. Da fiskade vi
om han ville prata mer, men fick
ingen respons riktigt. Och ibland
nar vi bérjade prata om séna
saker sa sa han bara ‘Nej, nu vill jag
bygga lego’ Da sédger man ju inte
‘Nej, sluta bygga lego, vi maste

299

prata om att du ska dé.

Foraldrar till en dttaéring
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Syskon

Nar det finns syskon i familjen tycker ménga féréldrar
att det ar lika svart att prata med dem om det som
kommer att ske. Annu svarare blir det om ni inte har
pratat med det sjuka barnet. Det kan vara tungt for
ett barn eller en tonéring att veta saker om sjukdomen
som det inte far prata om med sitt svart sjuka och
déende syskon.

9

Jag var ratt ovetande om att
hon inte skulle éverleva. Mina
foraldrar berédttade inte det for
mig for de ville inte att jag skulle
andra pa hur jag var mot henne.
Jag kadnde mig lite sviken nar jag
férstod senare att de visste.
Samtidigt har jag en viss forsta-
else for dem i dag. Man vill ju inte
gora sitt barn oroligt eller ledset
l&ngt innan syskonet gar bort.”

Storebror, nio &r nér lillasystern dog

Suzanne Runesson: "Om syskonen &r smé och néra i
alder till det sjuka barnet hénder det att foréldrarna
vantar med att beratta for syskon tills precis fore
slutet, nér det sjuka barnet redan ar mycket péaverkat
av sjukdomen eller av smartlindrande medicin. Det &r
forstéeligt, men innebar att syskonet far valdigt kort
tid att férbereda sig. Anda kan jag inte siga att det &r
fel att géra sé — ibland finns det inget bra alternativ.”

Om det sjuka barnet ar litet och syskonet stoérre,
kanske i tonéren, s& finns i stallet risken att det stora
syskonet far béra fér mycket.

“Tonéringar kan vara sjélvstandiga, men inuti ér dven de
sarbara. Det &r latt att de fér eller tar ett stoérre an-
svar an vad som &r bra for dem. Vissa uppgifter hemma
hade de troligen innan syskonet blev sjukt, och nu blir
det fler. Kanske far de ocksé mindre stdd, samtidigt
som de delar familjens svéra lage. Det ar viktigt att
uppméarksamma vad det enskilda syskonet behdver i sin
situation,” sdger Suzanne Runesson.

Pa var hemsida kan du ta

del av material om syskonets
behov. Skanna QR-koden
eller klicka har.

Ibland vill syskon hellre prata med vardpersonalen én
med foraldrarna. Det &r inte ovanligt att de forsé-
ker skona sina foraldrar och ténker att det &r battre
for de vuxna att slippa prata om déden. Aven syskon
har ratt till enskilda samtal med vardpersonalen. Vid
varje barncancercentrum finns konsultsjukskéterskor,
psykolog, kurator och syskonstéddjare. De kan svara pa
fragor, lyssna och prata nar syskonen ar redo fér det.
En del barn &r inte intresserade av den kontakten, i s
fall &r det helt okej. Andra kédnner att de har hjélp av
syskonstddjaren under den sista tiden i det sjuka sys-
konets liv. Det finns ocksé de som forst inte vill prata,
men sedan vander sig till syskonstédjaren efter att
syskonet har dott.

Vuxnas samtal

Aven vuxna kan ha svart att prata med
varandra om déden. Om du behéver hjélp
med det i relation till den andra féraldern,
dina egna féréldrar eller andra narstéende,
sé ar det viktigt att du sdker den hjalpen.
Mor- och farféréldrar kan ocksé ha behov av
stod frén varden. De drabbas av en dubbel
sorg genom att férlora ett barnbarn och
samtidigt behdva se sitt eget barn drabbas
av ndgot sé svart.

P& var hemsida kan du ta del

av material riktat till mor- och
farforaldrar. Skanna QR-koden
eller klicka har.



https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/informationsmaterial
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/stod/stod-till-mor--och-farforaldrar/

Sma barn

Sma barn férstar inte vad "for alltid” innebér. | deras varld hédnder saker om och

om igen: vakna, &ta, leka, sova, och vakna igen. De kan tanka att déden ar likadan, att
man lever, dér och lever igen. Det &r vanligt att sméa barn tror att déden gar éver,

och de kan undra saker som hur den déda far mat nar den ligger i graven. Det &r viktigt
att vara konkret ndr man pratar med smé barn, inte tala i bilder som att “somna in”
eller "ga bort”. Det &r ocksa viktigt att komma ih&g att dven om smé barn saknar ord
och férméga att uttrycka tankar och kanslor kring sorg sa paverkas de starkt av att
nagon dor.

Barns tankar om doden

Mognad, personlighet och alder spelar roll fér hur barn uppfattar déden.
En mycket ungeférlig indelning, med fokus pa syskons tankar, kan se ut sé har.

Lagstadiedldern

Vid den héar aldern bérjar barn gradvis férsté att déden ar oaterkallelig. Samtidigt
kan de of'ta inte dverblicka hur livet kommer att paverkas av att ndgon dott. Barnet
kan ha svart att férsté var den déda ar, och ténka att den lever ndgon annanstans.
Tankar om oréttvisa, skuld och magi ar vanliga. De kan tro att déden &r deras fel, for
att de till exempel varit arga pé den som dog. Det &r viktigt att foérklara att det inte
finns ndgon koppling mellan det man ténker eller dnskar och det som faktiskt hander.
Det kan ocksa hénda att barnet sidger att det vill d6, kanske som ett satt att visa
att det behdver hjalp, eller i ett férsék att hantera det som kdnns dvermaktigt.
Fraga om barnets tankar, och férklara att du vill férsta och att det ar bra att prata
om kénslorna.

Kdlla: Randiga Huset, ideell organisation till stéd fér barn i sorg



Mellanstadiedldern

| den har éldern kan barn i allmanhet férsté det abstrakta i att ndgon dér — att det ar for
alltid och att det far konsekvenser for hela livet. Barnet kan fundera mycket dver oréttvisa,
noga granska den information ni ger och uppfatta om den har glapp och brister. Det &ar
viktigt att ge korrekt information om det som har hant, annars kan barnet kénna sig sviket
och tappa fértroendet fér de vuxna.

Tonarstiden

Maénga tonaringar ar i en period av stark frigérelse. De kan markera avstand, men samtidigt
vilja bli sedda och férstédda i sin sorg. Det ar inte ovanligt att tonaringar hellre vénder sig
till sina vanner an till familjen fér att dela med sig av tankar och kénslor. De kan ocksé ha sé
mycket andra kénslor, tankar och héndelser i sitt liv att de saknar utrymme att hantera
sorgen och darfér skjuter den pa framtiden.

Kapitelsammanfattning

» Att prata om doéden ar svart. Stoéd fran vardpersonal och narstdende kan vara viktigt
for saval foraldrar som mor- och farféraldrar och syskon.

* Hur och om man pratar med ett sjukt barn om déden varierar. Det viktigaste ar att vara
lyhérd for barnets signaler och behov.

» Barni olika aldrar forstar déden olika, och spréket som anvands méaste anpassas. Sarskilt
med smé barn bér man vara konkret och undvika omskrivningar.

» Syskon paverkas starkt och kan béra bade sorg och ansvar. De behdver egen information
och stéd, och méjlighet att prata med vardpersonalen — ibland pa egen hand.

* Forskning visar att familjer hanterar samtal om déden olika, och det finns inget universellt
ratt sédtt — men arlighet, lyssnande och tillgéng till sté6d minskar risken for skuldkénslor.



OMGIVNINGENS REAKTIONER

Omgivningens reaktioner

Nar féraldrar ar mitt i en egen kansloméassig berg-och-dalbana och dessutom
behdver lagga mycket tid pé att hjalpa och stétta sitt barn, kan saker som

annars vore enkla bli helt évervaldigande. Kanske vill ni informera omgivningen om
vad som hénder i ert liv, men orkar inte ta kontakt med ménniskor eller formulera
meddelanden. Kanske erbjuds ni hjalp, men orkar knappt ténka efter vad ni behéver

eller hur ni kan ta emot det.

Foéraldrar som har varit med om att férlora ett barn
beskriver of'ta tva saker, ibland bada p4 samma géng.
Ménga har upplevt att vissa i omgivningen bara fér-
svann och inte vdgade hoéra av sig. De vagade inte méta
blicken nér de stotte péa foraldern pa stan. Det kan vara
smartsamt, sérskilt om det handlar om personer man
uppfattar som néra véanner. Men fér ménga hénde det
ocksé att vanner, bekanta och ibland helt frémmande
méanniskor stéllde upp pé alla tankbara sétt.

Folk lagade mat, hittade pa roliga saker med syskonen,
erbjod sig att ldna ut saker fér att ge det sjuka barnet
en upplevelse det langtade efter. Bdda berattelserna
ar vanliga och ni kan behéva férhalla er till badda situa-
tionerna. Det finns mycket ni behdver kraft till just nu.
Forsok att inte lagga den pé att sorja kontakter som
tar slut, eller pa att klandra ménniskor som inte klarar
av att stéttaer.

35

Man kommer att métas av mycket
tystnad fran vanner och bekanta.
Det ar lika bra att inse att folk i
allmanhet suger pa att hantera
sant har. Kom ihag: Det beror inte
pa er! Sa ar det for alla. Lagg inte

fér mycket energi pa att vara
ledsna for det.”

Mamma till en dttaéaring
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3

Han ville s& valdigt garna ha ett
husdjur. Och en bat. D4 fragade
vi en bekant som hade hund om
vi fick lana den ett tag, och det
gick bra. Bat fick vi ocksa lana.
Alla manniskor blir sé otroligt
hjdlpsamma i den situationen.”

Mamma till en tolvaring

Fundera pa om det finns ndgon van eller sldkting som
kan fungera som lank mellan er och omvériden. Den
personen kan sprida information pa det satt ni vill,
skicka ett mail till ett fatal utvalda, eller skriva ett
meddelande p4 sociala medier om det har hént ndgot
som ni vill att manga ska veta. "Samordnaren” kan ocksé
sprida ordet att alla som vill hjélpa er garna far héra av
sig till den. P4 det viset kan folk f4 en chans att stotta
pa satt som passar bade er och dem.

Négon kanske handlar mat eller kommer med fardiga
rétter. Ndgon annan klipper gréset eller plockar

undan tradgérdsmdblerna. Nagon skjutsar syskonen
till traningen, eller séllskapar det sjuka barnet medan
ni skjutsar syskonen. Det ar viktigt att komma ihag att
syskonen ocksé behodver 4 tid med er for att kdnna

sig trygga.

Kapitelsammanfattning

9

Fundera gérna en extra géng pé vad som
delas pa sociala medier, sérskilt nar det
galler syskonen. Aven om de sjilva just
nu séger att det kdnns okej kan det vara
annorlunda langre fram nar informationen
finns kvar. Om ni som féréaldrar har olika
behov av att dela ar det viktigt att visa
hansyn till varandra. Ibland gar det inte
att motas pa mitten — dé kan det vara
rimligt att den som vill vara mer &ter-
hallsam far sin vilja respekterad.

Men det kan ocksd vara till stor hjalp att
sprida information i olika kanaler. Kanske
vill ni be ndgon om hjélp med att samordna
kommunikationen. Viss information vill ni
kanske bara sprida till de allra ndrmaste,
annan till en stérre krets, eller till alla.

Om hela fotbollslaget vet att barnet inte
orkar komma till tréningen langre, kan man
slippa f& fradgan om det nér man méter en
annan féralder i affaren.”

— Suzanne Runesson, psykoterapeut med
lang erfarenhet av sorgebearbetning

+ Omgivningens reaktioner kan variera mycket. Vissa drar sig undan medan andra visar stort

engagemang och praktiskt stéd.

+ Forsok att inte ldgga energi pad manniskor som inte orkar finnas dér. Férsdk att istéllet
fokusera pé det stdd som faktiskt erbjuds och ger kraft.

+ En van eller slékting kan fungera som samordnare som informerar omgivningen och hjalper

till att organisera praktiskt stéd, aven fér syskonen.



VARDEN DEN SISTA TIDEN

Varden den sista tiden

For de flesta kommer det en kortare eller langre tid nar barnet &r s sjukt
att det behdver vard hela tiden. Det kan till exempel handla om att £& sméart-
stillande lakemedel, att & andningshjalp och att sondmatas om det har blivit
for svart att ata. | det har laget finns det olika méjligheter beroende pé var

ni bor.

P4 vissa stéllen kan varden ges hemma, pé andra
behodver barnet laggas in pé sjukhus. | vissa regioner
kan barn f4& vard pa hospice for vuxna, men inte éver-
allt. | Stockholm finns ett hospice for barn som heter
Lilla Erstagarden. Det ar 6ppet for barn fran hela
landet men hemregionen behdver bekosta varden dar.

Prata med vardpersonalen om ni vill héra mer om detta.

Redan innan barnets vardbehov blir stort ar det bra
att ha pratat med vardpersonalen om énskemél och
mojligheter kring varden den sista tiden. Det gor att
ni sjalva kan k&nna er mer beredda och kanske kan
foérbereda barnet ocksa.

Beratta ocksé for personalen om de utmaningar ni

har hemma. Det kan finnas réd eller hjalpmedel som
gér livet lattare. Ett vanligt exempel &r att barnet kan
behdva rullstol, stdd vid toaletten eller anpassningar
av sangen. Ett annat exempel ar sarskilda redskap eller
réd om vilken kost som ar enklast att svalja, om barnet
far svart att ata.

Om barnet drabbas av dédséngest finns det hjalp att
f&4 med det ocksé. Bara att vara nara nagon rent fysiskt
kan hjalpa mycket. Vardpersonalen kan hjélpa till med
samtal, och med dngestdémpande medicin om det skulle
behdvas. Allt som ni blir oroliga éver kan ni fréga perso-
nalen om. De gér allt de kan fér att lindra och lugna.

99

Vi satte upp foton pé honom
overallt redan innan, s vi skulle
vanja oss. For vi visste att det
skulle vara jobbigt att satta upp
dem efter hans déd. Det ténker

Jjag var en ganska bra strategi,
for nu finns de dar sa vi alltid kan
se dem. Men det ar fortfarande
jobbigt att kolla pa filmer.”

Mamma till en nioéring
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Néar symtomen blir tydligare kommer en del svéra ,,
fragor att dyka upp. Bland annat géller det om barnet
ska f& vard i respirator om andningen slutar fungera,

eller fa hjart-lungréddning om hjartat stannar. Av- Hon orkade inte vara med sin

gdrande &r alltid vad som &r bast fér barnet. Ingen vill storasyster. ‘Du &r inte min syster
hamna i en situation som orsakar onédigt lidande, och |éngpe’jag alskar inte dig” sa hon.
det ar viktigt att barnet far vara i en lugn och trygg .

milj6 den sista tiden. Beslut om att avsté fran viss vard Det VaPJatFethft’ och till _SIUt
kallas fér behandlingsbegrdnsningar. Det gar alltid att hade hon sa ont. Det kom till en
éndra beslutet om barnet tillfélligt skulle férbattras. punkt nér\jag |éngtade efter att

doéden skulle komma, fér mitt barn
fanns inte kvar.”

Mamma till en treéring

Alla tankar ar tillatna

Att veta att ens eget barn ska d6 vacker manga svéra tankar. Det ar inte ovanligt att kadnna att
man inte kommer att klara av det, eller att man inte forstar hur man ska kunna leva sitt liv varken
under barnets sista tid eller efterat. Ibland fungerar det att prata med den andra féréldern,
med sina egna foraldrar eller med véanner. Men méanga behdver ocksa f& prata med en psykolog,
psykoterapeut eller kurator.

“Ibland behéver man {4 tala med ndgon utomstéende och f4 vréka ur sig det man k&nner. Du kan
behdva dela dina svartaste tankar med ndgon som du sedan inte ska sitta och dta middag med.

En del kallar sina tankar 'férbjudna’, men det ar de inte — de ar tilldtna, i ratt sammanhang. Men

kanske inte infér barnet eller infér ndgon annan som du i efterhand inte vill ha delat dem med.

Det kan handla om att du faktiskt dnskar att det tar slut och upplever att det kommer bli lattare
sedan. D& kan man ké&nna: 's& far jag inte tanka, mitt barn héller ju pé att dé’. Men jo, man far téanka
s&. Ménga gor det. Det &r en 6nskan om att lidandet ska ta slut for barnet och det &r ju faktiskt
en karleksfull tanke. Saklart vill man egentligen ha barnet i livet, men man vill inte att det ska lida.
D4 star man hellre ensam kvar med sorgen och sméartan.”

— Suzanne Runesson, psykoterapeut med Idng erfarenhet av sorgebearbetning

Kapitelsammanfattning

» Nar barnet blir mycket sjukt behdvs of'ta stéandig vard, som kan ges hemma, pé sjukhus eller
i vissa fall pa hospice. Det ar viktigt att tidigt prata med vardpersonalen om vilka alternativ
som finns.

+ God symtomlindring och trygghet ar centralt den sista tiden, med hjélp for sméarta, angest
och praktiska svarigheter.

» Att ens barn ska do vacker manga svéra tankar. Alla tankar &r tilldtna och det &r viktigt att
f4& dela dem med négon, kanske med professionellt stéd.



NAR DODEN KOMMER

Nar doden kommer

Manga féréldrar ar oroliga for sjalva dédsférioppet. Du ar kanske radd att
barnet ska ha ont och kadnna angest. Du kan sjélv kédnna obehag och oséakerhet
infér hur barnets kropp férandras nér déden ar néra. Du kanske ar orolig att
inte veta hur fort det ska g4, eller att missa sjélva dédsdgonblicket. Alla kénslor
ar helt naturliga. Berédtta for vardpersonalen om det du ténker p4, sé kan de

forklara och ge stod.

Né&r déden nédrmar sig brukar aptiten och lusten till

mat férsvinna. Hur lange man ska férséka ge barnet
mat eller néring i annan form &r ingen enkel fraga. Som
foralder, sarskilt till smé barn, ér det en sé central upp-
gift att se till att barnet far i sig tillrdckligt med mat.
Manga kanner starkt fér det och det kan vara svart
att sléppa den kontrollen. Men den allra sista tiden i
livet kan kroppen inte tillgodogéra sig naringen. Det kan
ocksé vara svart att ge dropp, om vétskan inte omséatts
péa rétt satt utan samlas i lungorna eller gor kroppen
svullen. Det kan vara det basta fér barnet att man slu-
tar tillféra naring och vatska, men personalen gor inte
det utan att stdmma av med er féréldrar.

De sista dagarna kan barnets kropp féréndras
mycket. Den kan inte langre reglera temperatur, blod-
tryck och puls pé ett normalt vis. Barnet kan f4 feber
som inte gér att sénka med lakemedel och pulsen kan
tidvis bli mycket langsam eller mycket snabb. Huden
blir gulblek, kanske fuktig och antingen kall eller varm.
Né&r blodcirkulationen blir sdmre kan huden istéllet bl
blaaktig, forst pa hander och fotter, sedan armar och
ben. Ogonen kan vara slutna, dppna eller halvéppna,
och de kan bli réda och téras.

33

De sista tio dagarna blev det en
markant férandring. Hon slutade
ata, kroppen svullnade, hon orkade
inte ga. De satte morfinpump

och tog bort naringsdroppet.

Vi kunde inte ta i henne pa samma
satt for det gjorde ont. Vi for-
sokte bara vara sa nara henne som
hon ville och som kroppen tillat.”

Mamma till en treéring
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NAR DODEN KOMMER

Andningen kan |4ta rosslande nér barnet inte langre
orkar hosta upp slem. Det kan verka obehagligt men
brukar inte besvéra den déende. Nar mun och lappar
blir torra kan du hjélpa till att fukta tungan och lappar-
na med négra droppar vatten eller med en fuktad tuss
for att slacka kanslan av térst. Cerat eller mjukgérande
krém for lapparna kan ocksé hjélpa.

Med tiden kan andningen bli snabbare eller langsamma-
re, och andetagen bli extra djupa eller grunda. Det ar
inte ovanligt att andningen verkar upphéra helt en kort
stund, fér att sedan bérja igen.

35

Han var ganska pigg och glad,
men ville sitta i vagnen hela
dagen. Pa kvéllen slumrade han
mer och mer. Mitt i natten ville
han gé upp och kissa. Da sa han
‘Carl ér réadd’. Det var de sista
ord han sa. Sedan sov han mer
och mer, och strax innan tio pa
morgonen hostade han till och
somnade in, i min famn.”

Mamma till en fyraaring

Sjélva dédsdgonblicket ar ofta lugnt och stilla. Barnet
kan ha varit okontaktbart ett tag, och till sist bara
upphoér andningen. Men det férekommer ocksé att
barnet ar relativt piggt bara timmar fére déden, och
sedan snabbt férsdmras och doér. | séllsynta fall kan
dodsférloppet kédnnas mer dramatiskt. Barnet kanske
far kramper, men de gar of'ta att undvika eller behandla
med lakemedel. Nagon géng kan blédningar féorekomma,
men det &r ovanligt. Om det hénder finns lakemedel

att fa.

Vad hander nar barnet dott?

Om ni ar pé sjukhus dodférklaras barnet av lakare.

Om barnet détt hemma och ingen vardpersonal var

péa plats ska du ringa hemsjukvarden, eller den kontakt
som du har fatt information om. D& kommer en ldkare
hem till er for att géra dodférklaringen. Oavsett om

ni ar hemma eller pé sjukhus s& véljer ni om ni sjélva vill
gora iordning barnet efter déden eller om ni vill att
vardpersonalen gér det. Kanyler och katetrar tas bort.
Ogonlocken sluts, barnet tvittas och kammas och klas i
nagot ni sjélva har valt.

Om barnet dér pa sjukhus kan ni stanna i rummet i lugn
och ro for att ta avsked. Darefter fors barnets kropp
till ett kylrum tills den ska laggas i kistan. Méjligheterna
skiljer sig 4t mellan olika sjukhus. P4 vissa platser kan
barnet kistlaggas direkt, om det &r vad ni vill, och kis-
tan fors till bisdttningslokalen. Det &r ett rum i anslut-
ning till den plats dar barnet ska begravas. Prata med
vardpersonalen om hur det fungerar hos er.

Om barnet doér i hemmet kan kroppen féras till sjuk-
husets barhus med en vardtransport. Men alla vill inte
det, och om kroppen inte ska obduceras (se nasta sida)
&r det inte nédvandigt. Ni kan istéllet kistldgga barnet
hemma. Det finns inga regler fér hur det ska ga till eller
hur fort det ska ske, men om ni vill géra s& ar det klokt
att ta kontakt med en begravningsbyré i férvag.

35

Vi tvattade honom hemma.

Vara foéraldrar kom och sa hejd3,
och kusinerna. Jag hade inte
forstatt att folk ville géra det
och visste inte att det ar ganska
vanligt. Men det bara blev s3,
helt naturligt. Det var fint och
kédndes betydelsefullt efterat.”

Mamma till en nioéring
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Om barnets kropp fdrvaras i barhus gér det att komma
pé besodk dar under tiden fram till begravningen. Prata
med vardpersonalen eller begravningsbyrén om det.
Enligt svensk lag ska gravsattning eller kremering ske
inom en méanad efter dédsfallet. Det &r vanligt att
begravningen hélls tidigare &n sé, kanske efter ett

par veckor, men det varierar. Inom islam och judendom
ar traditionen att den ddda ska begravas betydligt
snabbare, helst inom ett par dagar. Enligt muslimsk
tradition ska kroppen egentligen gravsattas utan kista,
men det tillats inte pa alla begravningsplatser. Darfor
véljer manga muslimer istéllet att svepa kroppen i tyg
och lagga den i en enklare kista.

Kanske vill ni att slakt och vénner ska kunna komma
och se barnet en sista gang och ta farval. Det brukar
kallas for visning. Visningen kan héllas hemma eller i
bisadttningslokalen.

Kapitelsammanfattning

» Méanga féraldrar kénner oro infor dédsforloppet. Alla reaktioner ar naturliga och vard personalen

kan forklara vad som hander och ge stod.

» Nar déden narmar sig minskar barnets aptit och kroppen kan inte langre ta upp néring och vétska.

Obduktion och donation

Det ar mycket ovanligt att obducera
barn som har détt i cancer, men i vissa
fall gérs det. Du som féralder kan

alltid séga ne;j till obduktion. Skalen till
att man féreslér en obduktion kan vara
att man vill sl& fast dédsorsaken mer
exakt, eller [&ra mer om sjukdomen och
vilka effekter behandlingen har haft.

Varje obduktion utférs med stérsta

respekt for den avlidna. Man arbetar
pa samma satt som vid en operation;

sar sys och tacks med férband.

Organdonation ar i allménhet inte
méjligt nér barn dér i cancer, bland
annat pa grund av den tunga medicin-
eringen. Daremot kan det vara mdjligt
med vévnadsdonation, till exempel

av hjartklaffar.

» Under de sista dagarna féréndras kroppen och andningen. Det kan verka skré@mmande men ar
of'tast inte plagsamt for barnet, och symtom kan lindras med lakemedel.

+ Sjalva dédsodgonblicket ar of'ta stillsamt, men kan ibland vara mer dramatiskt. Varden har méjlighet

att lindra dven da.

» Efter déden far féraldrarna tid och méjlighet att ta avsked, gora iordning barnet och vélja
hur kroppen ska tas om hand. Det gérs med stdd fran vardpersonal och begravningsbyra.



EFTER BARNETS DOD

Efter barnets dod

Den férsta tiden efter att ditt barn har détt kan vara mycket svér. Det ar

inte ovanligt att drabbas av en chockreaktion de férsta timmarna eller dagarna,
dven om man var fullt medveten om att barnet snart skulle dé. En del féréldrar
reagerar haftigt med att skrika och gréata, andra blir tvartom tysta och kanske
till och med sténger av omvarlden ett tag. Det kan visa sig efterat att de inte
har uppfattat saker som sagts omkring dem.

Manga kanner sig férvirrade och upplever allt som ett
kaos. Man kan f4 svart att sova, eller sé blir man tvart-
om extremt trétt och sover mycket mer an vanligt.

En del féraldrar ténker att de inte kommer att sté ut
med att barnet doér, att de sjélva kommer att behdva

| den andra delen av den har
skriften kan du ldsa om begrav-
ningen, och i den tredje om sorg
och om livet utan ditt barn.

laggas in for vard. S& blir det mycket sallan. De flesta Skanna QR-koden eller klicka har
fortsétter framéat, &ven om det kdnns omdjligt i vissa T[] P———
stunder. P4 nésta sida kan du I4sa om nagra saker som e

behdver géras nar barnet har détt.

Man var inte férmdgen till nanting
nastan. | en ménad fick vi mat hem

av vanner och bekanta, och det
var valbehévligt. Det var nog att

bara varma den. Vi fick knappt ner
nagot sjélva, men de andra barnen
maste ju éta.”

Foraldrar till en sexaring
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Praktiska fragor efter barnets déd

Sjukhusets kurator kan hjélpa dig med kontakter med Férsakringskassan, och med andra fragor
som rér ekonomi och bidrag. Du erbjuds darfér samtal med kurator efter barnets déd och kan
dven f4 hjalp med samtalsstdd. Nedan ser du nagra saker som kan vara bra att veta.

+ Foraldrar som forlorar ett barn har ratt till ndgra dagars tillféllig féréldrapenning fér sorge-

dagar. Férsakringskassan har en sérskild enhet som hjélper féréldrar som har mist ett barn.
Den tillfalliga féréldrapenningen behdéver tas ut inom en viss tid fran det att barnet doétt.
Fréga kuratorn pé sjukhuset om du vill ha hjélp med detta.

* Om du ar arbetssdkande behdéver du inte anmala dig hos Arbetsférmedlingen under de dagar
du har tillféllig féréldrapenning. Om du studerar kan du i allménhet behélla ditt studiemedel
under den tid d& du vardar ett sjukt barn, eller om du sjélv ar sjukskriven. | vissa fall avskrivs

senare lanet for en del av perioden.

+ Efter dagarna med tillfallig foraldrapenning ar det mycket méjligt att du behdver bli
sjukskriven. Den sjukskrivningen kan inte ditt barns lédkare géra. Du méste vanda dig till din
vardcentral. Nar du blivit sjukskriven behéver du ocksd anméla det till Férsakringskassan

och din arbetsgivare.

Att informera andra
om dodsfallet

Aven ett barn kan ha en hel del kontakter i sitt liv

och det ar férmodligen ménga manniskor som behdéver
fa beskedet att ert barn har détt. Vissa vill ni kanske
kontakta direkt per telefon. Andra kan ni meddela

pé ett bredare vis, eller till och med lata ndgon

annan informera. Kanske har ni en person i bekant-
skapskretsen som redan har hjélpt er att samordna
information eller stéd (se sid 16). D4 kan den personen
skicka ut mail eller skriva ett inlagg pé sociala medier,
om ni inte vill géra det sjélva.

En del satter in en dédsannons i tidningen. Begrav-
ningsbyran brukar hjélpa till med att publicera pa

det satt och i den eller de tidningar som ni véljer. |
annonsen brukar man ocksd ha med information om
begravning och minnesstund (se andra delen av den har
skriften som du hittar pa Barncancerfondens hemsida,
via lank och QR-kod p& féregaende sida.)

Den som har en flaggsténg kan vilja flagga p4 halv
sténg, pa doédsdagen eller dagen efter. Om det finns
flaggstang vid barnets skola eller férskola s& kan det
ocksé hénda att det goérs dér, antingen i samband med
dédsfallet eller pa begravningsdagen.

3

Han dog en morgon pé sjukhuset,
och vi kladde honom fint och

la honom pé en sdng med hans
favoritskor och favoritfilt. Under
dagen kom sléktingar for att ta
farval, och hans lakare ocksa.

Vi ékte inte hem férran vid halv
fem pa kvallen. Nar vi skulle ga
var jag tvungen att springa till-
baka tre ganger tror jag. Det var
fruktansvart att ga darifran

med en tom barnvagn. Vi var med
den dagen han lades i kistan. Det
kédndes viktigt. Jag klappade pa
honom, han var kall och nastan
som klibbig i hyn. Jag klarade inte
av att pussa pa honom. Men hans
syster la sitt ansikte mot hans.”

Mamma till en fyraéring



Dédférklaring. En lakare
dodfoérklarar barnet. Sedan
rapporteras dodsfallet av
sjukvéarden till Skatteverket
som lamnar information till
andra myndigheter.

Barnet dor

Visning. Ordet anvénds pé flera satt,

men har liknande innebérd. P& vissa sjuk-
hus finns visningsrum fér att de nérmaste
ska kunna ta avsked av barnet, som d& har
gjorts i ordning och klétts i egna klédder.
Om barnet dér hemma hander det att
slaktingar och vénner tar farvél av barnet
dar. Aven det kan kallas visning.

Dédsorsaksintyg. En lakare faststéller déds-
orsaken och skriver en dédsattest. (Obduktion
kan gdras, men ar ovanligt, se sid 21.)

Tidslinje

Kistlaggning. Innan barnet laggs i kistan brukar man séga att man sveper kroppen. Det betyder att den
ddda klas i de klader familjen bestédmt och baddas ner i kistan. Det kan vara nyinkdpta klader, favorit-
plagg eller en pyjamas. Begravningsbyréaer har ocksé tyg som kallas svepningar som man kan anvénda

om man vill. Visning kan ocksé arrangeras dé barnet lagts i kistan. Da far narstédende ta farval av barnet
dar. Det hander att de som deltar ldgger ner en minnessak i kistan. Det kan vara nastan vad som helst,
men om kroppen ska kremeras finns vissa regler. Bland annat kan man inte ldgga i féremal av glas, stérre
foremal av metall och sddant som innehéller batterier, som elektroniska leksaker eller mobiltelefoner.

Begravningsceremonin. Det som vi
of'ta kallar begravningen — tal, musik
och andra ritualer som finns till fér
att ta farvél av den som doétt.

Minnesstund. Hélls of'ta efter begravningen.

Bisattning. Kistan placeras i en sarskild lokal,
en bisattningslokal, i vantan pa begravningen.
Det kan vara i bisattningslokalen som visning-
en sker, om man inte har den hemma.

Narstéende samlas for att umgés och tillsammans
minnas den ddéda och dela sorgen. Kan goras pa

ménga olika sétt, familjen bestdmmer.

Kremering eller jordbegravning. Begravning i kista kallas jord-
begravning. | vissa religioner gbérs endast sddana begravningar.
Kistan kan sankas ner i jorden eller ibland séttas i en gravkammare.
Vid kremering brénns istallet bade kistan och kroppen. Askan
placeras i en urna. Urnan kan sankas ner i jorden eller placeras i

en gravkammare, eller s kan askan spridas ndgonstans. Foér att
sprida askan kravs tillstdnd fran Lansstyrelsen.



Ordlista

Begravningsbyra: Kan hjélpa till att ordna begravningen, ta hand om kroppen, vélja kista,
boka lokal och skriva dédsannons.

Begravningsceremoni: Kallas of'tare begravning — tal, musik och andra ritualer som finns
till for att ta farval av den som dott.

Bisattning: Kistan placeras i en sérskild lokal, en bisdttningslokal, i véntan pa begravningen.

Biverkningar: O6nskad paverkan av en medicinsk behandling, till exempel illaméende
eller trétthet.

Botande/kurativ behandling: Behandling som ges i syfte att bota en sjukdom.

Bromsande behandling: Behandling i syfte att ge barnet och familjen mer tid med sé bra
livskvalitet som méjligt.

Chockreaktion: En fysisk och psykisk reaktion pa en svar héandelse. Kan bland annat vara
starka kanslor, avtrubbning, sémnproblem och hjartklappning.

Dodforklaring: En lékare dédférklarar barnet. Dédsfallet rapporteras sedan av sjukvarden
till Skatteverket som lamnar information till andra myndigheter.

Dédsorsaksintyg: En ldkare faststaller dédsorsaken och skriver en dédsattest.

Gravsattning: Nar kistan eller urnan sénks ner i jorden, eller nar askan sprids. Kan ske
vid begravningen men kan ocksé géras vid ett senare tillfélle. Familjen kan vara med, men
maste inte.

Hospice: En sérskild vardavdelning fér manniskor som &r svart sjuka och befinner sig i livets
slutskede. P& hospice ligger fokus pé att lindra smarta och andra besvér, och att hjélpa
personen att 4 ett vardigt, lugnt och tryggt avslut pa livet.

Jordbegravning, jordfistning, jordsattning: Begravning i kista. Kistan kan sankas ner i
jorden eller ibland sattas i en gravkammare.

Kistlaggning: Innan barnet laggs i kistan brukar man sdga att man sveper kroppen. Det
betyder att den déda klas i de klader familjen bestamt och béddas ner i kistan.

Konsultsjukskoterska: En sjukskéterska som foljer barn med cancer och deras familjer
genom hela sjukdomsresan for att ge psykosocialt stdd, det vill séga kdnslomassigt och
praktiskt stod. Konsultsjukskéterskornas uppgift ar ocksa att vara en lank mellan sjukvarden,
familjen och férskola/skola.

Kremering, kremation: Vid kremering brénns béde kistan och kroppen. Askan placeras i
en urna. Urnan kan sénkas ner i jorden eller placeras i en gravkammare, eller s& kan askan
spridas ndgonstans.



Minnesstund: Nar narstdende samlas i anslutning till begravningen fér att umgés och
tillsammans minnas den déda och dela sorgen.

Malriktad behandling: En behandling som slar mot en viss mekanism i cancercellerna utan
att paverka andra celler lika mycket.

Obduktion: En medicinsk undersékning som ibland gérs efter att nagon har avlidit. Obduktion
kan ske for att man vill faststélla dédsorsaken mer exakt, eller lara mer om sjukdomen och
vilka effekter behandlingen har haft. Nar barn dér i cancer ar obduktion ovanligt, och gors
bara om foraldrarna ger sitt tillstand.

Officiant: Den som férrattar en ceremoni, exempelvis en begravning.

Organdonation: Innebér att organ fran en avliden person doneras fér att hjélpa andra svart
sjuka manniskor. Aven vévnader kan doneras, exempelvis hjartklaffar.

Palliativ vard/behandling: Vard som ér symtomlindrande snarare én botande.

Pendlingsmodellen: Beskriver en rérelse mellan tvé lagen: att vara i sorgen och méta saknaden
och smértan, respektive att vila frén sorgen. Vilar gér man i stunder dé man fokuserar pa
annat, da andra kénslor féar finnas.

Syskonstddjare: Arbetar med att stétta hela familjen nar ett barn drabbas av cancer — men
har ett sarskilt uppdrag att finnas for friska syskon.

Visning: Ett tillfalle nér de narmaste kan ta avsked av barnet, som dé har gjorts iordning
och klatts i egna klader.

Viantesorg: En sorg i vdntan pé den stora sorgen, den stora forlusten.



Laslista

Bilderbécker fér barn fran ca 3 ars alder

Lilla Déden hdlsar pd, Kitty Crowther (Berghs, 2012)

Bla ugglan, Lotta Geffenblad (Bonnier Carlsen, 2023)

Att trésta ett monster, Jesper Cederstrand & Clara Dackenberg (Natur & Kultur, 2023)
Adjé, herr Muffin, UIf Nilsson & Anna-Clara Tidholm (Bonnier Carlsen, forsta utgava 2002)

Vem &r déd?, Stina Wirsén (Bonnier Carlsen, 2010)

Faktabok fér barn 3-6 ar

Om déden, Anna Fiske (Natur & Kultur, 2024)

For barn fran ca 6 ar

Ballonger mot himlen, Lena Forsaeus & Mia Nilsson (Idus férlag, 2017 och 2018)

Nils och den blinkande stjdrnan, Lena Forsaeus & Mia Nilsson (Idus férlag, 2017 och 2018)
Kara hélsningar fran déden, UIf Nilsson & Stina Wirsén (Bonnier Carlsen, 2023)

Operation dédsviktigt, Anna Pella & Anna Forsmark (Libris, 2020)

For stérre barn och tonaringar

Den som méste déden dé, Linda Wahlund (Speja, 2022)
Den som méste livet leva, Linda Wahlund (Speja, 2022)

Fér evigt och alltid T+J, Sara Alkner (Beta Pedagog, 2025)

For tonéringar
Mellan vinter och himmel, Elin Bengtsson (Natur & Kultur, 2013)

Férr eller senare exploderar jag (The Fault in Our Stars), John Green (Bonnier Carlsen 2013)

Foér vuxna
Prata med barn i sorg, Eva Gerger (Fantasi Fakta, 2018)

Lastipsen kommer frdn sjukhusbiblioteken i Region Skéne som tagit fram dem i
samarbete med vardpersonal. For fler tips, skriv till sjukhusbiblioteket.sus@skane.se.
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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.

Syskonstddjare

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

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

Ungdomslagret

Barncancerfonden arrangerar varje ar ett lager som vander sig till ungdomar
mellan 15 och 19 ar. P4 lagret deltar barn som sjélva ar eller har varit sjuka i barn-
cancer, som ar syskon till ndgon som har eller har haft barncancer samt barn som
har mist sitt syskon till f6ljd av barncancer. Légret &ar en plats fér gemenskap,
erfarenhetsutbyte, livsldnga minnen och roliga aktiviteter.

Du kan ldsa mer om ungdomslagret om du klickar hér 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, f4 en vardefull
andningspaus och samla kraft. Har far ni méjlighet att tillbringa tid och utbyta
erfarenheter med andra i liknande situation. Flera génger per ar arrangeras
dven sérskilda vistelser for familjer som har férlorat ett barn i cancer.

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

Digital samtalsgrupp foér féraldrar som mist

| sorgen kan méten med andra som delar liknade erfarenheter vara ett stod for
att leva vidare. Barncancerfonden erbjuder darfér kostnadsfria digitala samtals-
grupper for foraldrar som mist ett barn i cancer. Samtalsgrupperna ar ett
tryggt forum for att dela kanslor och tankar med andra som har férlorat sitt
barn i cancer.

Du kan ldsa mer om samtalsgrupperna om du klickar hér eller skannar QR-koden.

barncancerfonden.se/
lokala-foreningar

barncancerfonden.se/
syskon

barncancerfonden.se/
ungdomsstorlagret

barncancerfonden.se/
agrenska

barncancerfonden.se/
almershus

i

barncancerfonden.se/
samtalsgrupper
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Mer stod for dig och din familj

Barncancerfonden

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

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

Appen "Min sorg”

Min Sorg ar en app som utvecklats av forskare vid Uppsala universitet for att
hjélpa foraldrar som férlorat sitt barn. Med appen lar du dig bland annat om
sorg och far olika 6vningar for att hantera den, information om att utdka det
sociala natverket samt kontaktuppgifter till krisstdd och stédorganisationer.

Du kan ldsa mer om appen om du klickar hér eller skannar QR-koden.

Bris

Hit kan barn och unga vénda sig for att prata med nagon. Bris har dven en
stodlinje fér vuxna om fragor som rér barn och unga.

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

Radda Barnen

Har finns stdéd och kunskap om barn fér dig som &r ung, foréalder 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 stér nara ndgon som har cancer, eller
saknar ndgon som har détt av sjukdomen. Har kan man lara sig mer om cancer,
md&ta andra i liknande situation och stélla fragor till sjukvédrdspersonal.

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

Ung Cancer

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

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

Cancerkompisar

Har kan anhériga till nAgon som drabbats av cancer méta andra i liknande
situation. Tjansten ar 6ppen for alla anhériga frén 13 &r och uppét.

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

barncancerfonden.se

minsorg.com

bris.se

naracancer.se

EE

ungcancer.se

cancerkompisar.se
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“Alla dagar vi fick tillsammans
— man-vill inte vara utan en enda.”

— Pappa till en sexdring

FONDEN

Telefon: 08-584 209 00
Pg: 9020 90-0
barncancerfonden.se
info@barncancerfonden.se
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