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Bista lisare

m u ir kanske en mamma eller pappa som
insjuknat i cancer, eller en partner, mor, far,
syster eller bror, fadder, slikting eller vén till den
drabbade. Kanske ir du fullvuxen eller dnnu ett
minderdrigt barn. Gemensamt for er alla dr
ridsla, men ocksé behovet av information som
kan hjilpa er att leva det liv som ni nu har fram-
for er.

Denna lilla bok ir till er. Den forsoker besvara
fragor — sarskilt dem man inte vagar stalla hogt
for att de smartar. Men nir man véigar reflektera
och tala med sina nirmaste mirker man att man

lattare klarar av det som oroar. Tillsammans
orkar man alltid battre hantera svarigheter. For-
hoppningsvis kan denna guide ocksé vara till
nytta for professionella inom varden som moter
cancersjuka och deras nirstiende.

Varmt tack till alla testldsare av texten som
bidragit till utformningen av denna bok.

FLORENCE SCHMITT, FD 27.4.2021, ABO
Psykoterapeut pa krdvande specialniva
(tidig interaktion och familje- och
individinteraktion)



Sjukdomen

ngen bjod in cancersjukdomen i familjen. En

dag fanns den bara dir i ert liv och orsakade
mycket eldnde for var och en. Cancerlikare och
annan hilsovirdspersonal (vardare, laboratorie-
skotare, rontgenskatare, radiologer, stralfysiker
och ménga andra) gor sitt basta for att varden ska
lyckas och i dag kan man framgangsrikt varda
mdnga patienter.

Trots detta sker det ibland att cancern inte kan
botas. Ofta kan sjukdomsforloppet férhindras
och bromsas i manga ar men sa plotsligt kom-
mer man till ett skede da sjukdomen inte lingre
kan hejdas.

Den drabbade har genomgatt operationer,
cytostatika- och stralbehandlingar, sjukhusvis-
telser, infektionsbehandlingar, osikra veckor,
hoppftulla veckor och bakslag. Hon eller han har
kampat hart och det har varit en omvilvande tid
for familjen. S& kommer 6gonblicket man varit
radd for: lakaren berittar att patienten ska flyttas
till palliativ vard.

Palliativ vard

E alliativ eller symtomenlig vard 4r en holistisk
vard for patienter med en dodlig sjukdom
och for nirstaende till patienten. Malet med den
palliativa varden ar att virna om livskvaliteten och
lindra lidandet. Man ser till att den sista tiden har
sa god livskvalitet som mé&jligt for varje enskild
individ och hela familjen. Den palliativa virden
kan ibland pagd manga ar i och med att cancervar-
den kontinuerligt utvecklas. En langvarig palliativ
vard tar inte bort behovet att férbereda sig infor
doden men den ger lite mera tid. Man gor klokt i
att anvinda denna extra tid till att umgas med de
nirmaste och i synnerhet med barnen.

Att ha en fortroendefull relation till den var-
dande likaren och sjukskétarna dr en forutsatt-
ning for att kdnna trygghet under den palliativa
vardfasen. Det dr viktigt med en 6ppen dialog
och att kunna anfértro sig i alla situationer, dven
da man méter svarigheter eller dr av olika asikt.
Oppenhet och dialog ir a och o. Tveka inte att
stilla fragor nar du kinner dig villradig.



Egna kinslor

ituationen kan vara skrimmande, men man

kan ocksd kinna littnad. Den insjuknade
mamman eller pappan far nu moijlighet att foku-
sera pa det hon eller han ilskar och behéver inte
langre spara alla sina krafter till den aktiva var-
den. I litteraturen om cancersjukdomar talas ofta
om kampen mot cancer och man anvinder ord
som paminner om krigsterminologi. Detta kan
latt ge skuldkinslor, och man upplever kanske att
man ger upp eller forlorar eller 6verger en viktig
uppgift dd man forflyttas till palliativ vard. Pallia-
tiv vard dr en ny vardlinje som ocksa kraver kon-
centration och anstringning, men pi ett annat
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sdtt. Att fa palliativ vard kan kidnnas markligt
eftersom man inte vet hur linge den varar.
Patienten kan under en ldng tid vara i god kondi-
tion och har darfor svart att avgora nir terminal-
varden kommer att inledas och férberedelserna
infor bortgangen.

Overgripande kinslor ir ridsla och dngest.
Den forestdende doden kan kidnnas sa fram-
mande och konstig att man inte ens formar tinka
pa den, och att d6 dr skrimmande. Den déende
iar radd for att plagas och tyna bort och att inte
kunna forhalla sig pa ritt sitt till det som hinder.
Det dr ocksa naturligt att kinna dngest for famil-
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jen och for barnen. Ridslan for att bli liamnad
ensam och andra tankar far fram och tillbaka
genom medvetandet; anger 6ver livsval som kan-
ske inte var de man hade tinkt sig, samvetskval
over brak och konflikter, misslyckade férhallan-
den och saker som lamnats ogjorda, sorg 6ver
forluster som man kanske aldrig har bearbetat.
Hur far man sinnesro?

Man kan kédnna sig forvirrad och omtumlad.
Det dr helt normalt. Ibland 6nskar man att allt
bara vore en mardrom som man snart vaknar
upp frin. Men stundtals vet man alltfor vl att
tiden haller pa att ta slut. Utmaningen da ir att
stirka hoppet for att inte riadslan for doden ska ta
over under den sista tiden. Hoppet gor att kir-
leken genom vilken vi har &lskat livet och vara
nirmaste halls vid liv. Hoppet innebar ocksa
att vi accepterar verkligheten och ser att kirlek,
omtanke och nirhet ir livets viktigaste kraft-
killor. Hoppet dr alltsd inte detsamma som en
onskan eller en forhoppning om att det som sker
inte ska vara sant. Hoppet bir oss och for oss
framat.

Varje minniska ar ansvarig for kirlekens kraft
inom sig och familjen; samt hur vi handlar for
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att kirleken ska fortleva och gora virlden till en
battre plats. Vi ansvarar for att kirleken vixer,
utvecklas och halls vid liv.

Under den palliativa varden 4r det angelidget att
stanna upp och tinka efter hur jag vill att livet ska
vara just nu. Det finns sd manga ménniskor som
lever ett "sedan da-liv”. Sen da jag ir pensionir
ska jag gora det och det, sen nir barnen ir stora,
sen nir barnen har flyttat hemifran osv. I den pal-
liativa vardfasen maste man avsta fran detta sitt
att tinka och leva ett sddant liv som gor en lycklig
just nu.
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HUR SKA ETT GOTT LIV VARA?

VILKA SAKER HAR HITTILLS GETT DITT LIV
INNEHALL?

VAD BETYDER GEMENSKAPEN MED FAMILJEN,
ATT VISTAS I NATUREN, MUSIK, KONST, GOD
MAT OCH VANNER?

PRATA MED DINA NARMASTE OM VAD SOM GOR
LIVET VARDEFULLT!

VAD HAR GJORT DIG OCH DIN FAMILJ LYCKLIG?

Lingre fram ges fler radd som ér till hjilp och
stod.
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Partnern

tt vara partner ir inte latt. Ridslan for att bli
ensam kan vara sd stor att han eller hon

frestas att krava att den aktiva varden fortsatter
fastdn den sjuke inte langre orkar. Ibland kan
partnern kriva att likarna sitter in nya likemedel
och behandlingar. De har svart att forsta att det
bara skulle forlinga lidandet om vissa behand-
lingar fortsatte. Partnern kan ocksa ovintat bli
mycket arg och forbannad och férestiller sig av
nagon outgrundlig anledning att det underlittar
separationen.

Det forhaller sig precis tviartom. Cancer &dr
parforhéllandets tredje part, som stjil formagan
att kommunicera och visa medkinsla och kirlek.
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Hur gor man for att f6sa bort denna inkraktare?
Det basta vore att anfortro sig 4t ndgon man kéin-
ner tillit till: redogor for de svarigheter som upp-
star och aktiveras ndr den nirstidende flyttas 6ver
till palliativ vard. Aven gamla obehandlade kon-
flikter, bitterhet, 16gner, besvikelser och svek kan
dyka upp. Det dr inte ovanligt att partnern flyr
dngesten genom alkohol, arbete eller en hobby
eller till och med genom otrohet. Med tanke pa
barnen vore det viktigt att stanna upp och fun-
dera pa hur dessa handlingar paverkar dem. En
familjeterapeut kan hjilpa familjemedlemmarna
att hitta sitt eget satt att processa det som hint.
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Ensamforsorjarens
situation

nsamforsorjarens situation ir speciell. Hon
E eller han 4r tvungen att tinka ut vem som
ska ta hand om barnen nir hon eller han inte
lingre finns, i synnerhet om barnets andra {61-
dlder dr oféormogen att klara av fordldraskapets
plikter. Barn kan inte testamenteras, men om en
palitlig anhorig eller vin vill ta hand om barnen
kan man anstka om vardnad av barn (pa finska
oheishuoltaja) via tingsritten. Personen har en

vardnadshavares rittigheter men inte underhalls-

skyldighet gentemot barnen. Anhéllan om vard-
nad ska ske skriftligt hos tingsritten, som beslu-
tar i fragan utifran barnets intressen. Det dr bra
att tala med barnen om vem som ska ta hand om
dem vid forilderns bortging. Aven en frisk
ensamforsorjare kan girna tinka igenom dessa
fragor trots att de inte dr aktuella.
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Mor- och farforildrar,
syskon och nira slaktingar

oraldrarna till en ung cancerdrabbad &r ofta

djupt oroade och fortvivlade. Trots den van-
makt de kinner samlar de sina krafter for att
kunna hjilpa dotterns eller sonens familj. Deras
insats dr viardefull: de skjutsar sitt barn till sjuk-
huset eller barnbarnen till olika hobbyer, skoter
om de sma som inte kan ga till dagis, lagar mat,
ger pengar och gor allt moijligt f6r den unga
familjen. Men dven mor- och farforildrarna kan
behova stod.

Miénga ginger tinker dldre familjemedlem-
mar att de skulle gora vad som helst for att ta
over sjukdomen si att barnet inte ska behéva
lida. Sddana tankar dr ocksd normala. Mor- och
farforildrar kan ofta oroa sig for att inte fa triffa
sina barnbarn ifall svirdottern eller svirsonen
inte skulle hélla kontakten eller hittar en ny part-
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ner. Det dr en fordel att kunna uttrycka alla sina
kanslor. For barn ar det viktigt att veta att de inte
behover vara oroliga over att férlora ndgon nira
slakting. Ibland dr mor- eller farférildrarna inte
till ndgon storre hjalp om de ar vildigt gamla,
sjuka eller annars skora pa grund av till exempel
psykisk ohilsa eller rusproblem. I ett sddant lige
iar det bra om nagon annan slikting, fadder eller
god vin kunde bli en nira stédperson.

For cancerpatientens syskon ar situationen
ocksd utmanande, sirskilt om de bor langt borta.
Maktloshet och sorg 6ver att inte kunna hjilpa
till kan paradoxalt nog leda till att man inte har
nagon kontakt alls med familjen och syskonet
som far palliativ vard. Det ir betydelsefullt att
fundera 6ver och hantera en sadan situation.
Man kan kinna dnger och skuld senare 6ver att
man inte kunde eller orkade vara nirvarande.
Livet ger dock inte alltid mojlighet for oss att
utfora vara uppgifter sa vil som vi skulle 6nska.
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Gamla bekymmer oroar

amla obearbetade fragor kan plétsligt borja

stora. Varfor ville pappa inte triffa mig?
Varfor blev jag lottlos i arvskiftet? Varfor laimnade
min van mig utan nagon forklaring? Varfor sa
mamma aldrig att hon dlskade mig? Var min
partner otrogen? Varfor ville jag inte ha fler barn?
Varfor gjorde jag abort den gdngen? Hur kan jag
be om forlatelse av mina syskon som jag har
sarat? Varfor satte man aldrig virde pa mitt
arbete? Det dr viktigt att du inte limnas ensam
med den hir typen av fragor utan vinder dig till
en professionell person som du kan samtala
oppet med, till exempel en psykoterapeut, psyko-
log eller sjukhusprist.
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Vianner och bekanta

nder sjukdomstiden har man kanske markt
m vilka som &r ens riktiga vinner. Men att vara
en god vin ir inte heller alltid latt. Hur 4r man
tillganglig utan att tringa sig pa? Vilken typ av
hjilp ska man erbjuda och hur haller man kon-
takten? Den drabbade kan gora det littare genom
att tala om sina 6nskemal och férvintningar. Det
ar lattare for alla om man kommunicerar sa rakt
och tydligt som mdgjligt. Den sjuke kan ocksé be
sin bésta vin att vara ett slags kontaktperson
genom att informera om liget f6r vinnen som i
sin tur berittar vidare {6r 6vriga involverade. Pa
det hir viset undviker man att alla ringer till den
sjuke. Vinkretsen kan ocksa sinsemellan komma
overens om nir man besoker den sjuke och vem
som tar med barnen pa en utfird, vem har med
mat eller vem som tvittar fonstren. Det kan ocksa
vara bra att berdtta om liget i stora drag for gran-
nar och bekanta, sirskilt om man bor pa en liten
ort dir rykten kan vara till skada for barnen.
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Att beritta fér barnen

oraldrar kdnner ofta skuld och skam 6ver att
E inte ha kunnat bespara barnen den smarta
som sjukdomen medfor. Forildrarna kan dock
gora mycket for att underlitta situationen. Varje
manniska dr delaktig i tva virldar. Detta gillar
alla minniskor, 4ven barn. Barnen kinner till den
konkreta virlden: mammans doft och pappans
hand, brod och saft, sandlada och rutschbana,
kattens lena pils och regndroppar pa ett blad,
skramor pé knit, farger och ridsla samt sné och
vantan pa en kompis.

Varje minniska, varje barn, lever i en virld av
targer, dofter, berdringar, smaker och upplevelser.
Men det finns dven en annan inre och osynlig
varld som rymmer fantasier, tankar, kinslor och
minnen. Dir finns ocksd var uppfattning om oss
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sjdlva och andra, minnen av mamma och pappa
och vinner, deras inbordes relationer, forestaill-
ningar om hur saker forhaller sig i den synliga
virlden och insikter om godhet och ondska. Den
osynliga inre virlden motsvarar dock inte den syn-
liga yttre varlden.

Den inre virlden kan vara full av hirliga min-
nen: en stark bild av den skyddande mamman och
nirvarande pappan, mor- och farférildrar, syskon,
manga minniskor som bryr sig och som tycker
om varandra. Den inre virlden kan innehalla
mycken skonhet, vilja och saknad samtidigt som
den synliga virlden kan priglas av nod eller fattig-
dom. Den inre virlden kan ocksa rymma lugn for-
utom forvintan, langtan och minnen av mamman
och pappan som ir tillrickligt starka och birande.
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I den inre virlden kan det ocksa finnas
mycket ensamhet, n6d och hunger. Den inre
virlden kan vara 6de och tom trots att det i den
synliga yttre virlden finns tv, tva bilar, sommar-
stuga, bat, tva utlandsresor per ar, mobiltelefon
och iPad, mat och godis, alkohol och néjen i
overflod. Men det kan ocksa finnas ridslor, trau-
man, hemska hot och en kinsla av att stindigt
vara pa helspann och pa sin vakt, angest 6ver att
mamma forsvinner eller pappa slar, att de bra-
kar, dricker och glémmer bort barnen eller att
de tvirtom hinger efter och trakasserar.

Forildrarna formar barnets sinne dnda fran
fodelsen. Senare medverkar dven daghem,
skola, kamrater, vinner och andra manniskor
i skapandet av var inre virld. En allvarlig sjuk-
dom skakar om bade den yttre och den inre
varlden.

En trygg inre virld hjilper den drabbade att
hantera rddslan och dngesten som sjukdomen
ger upphov till. Under den palliativa varden ar
det betydelsefullt att tillbringa mycket tid med
barnen for att stirka deras inre liv och ge dem
sd manga goda minnen som mojligt av gemen-
skapen med forildern.
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HUR BERATTAR MAN FOR BARNEN
OM EN SVAR SJUKDOM OCH
FORESTAENDE DOD?

Nir man berittar for barnet om sjukdomen kan
man ta hjilp av tre huvudprinciper.

For det forsta bor fordldern/den vuxna fo1-

[l soka samla sig och fa st6d av en annan
vuxen. Nir man fir ett cancerbesked kan det vara
bra att i ensambhet eller tillsammans med en
annan vuxen reflektera 6ver sina kinslor och
tankar. Syftet 4r att bearbeta det som hint i den
inre varlden, dvs. minnen, tankar och kinslor
som beskedet vicker. Nir man kidnner sig nagor-
lunda lugn kan man anfortro sig &t en vuxen
nirstiende. Nir man berittar sitter man samti-
digt ord pa situationen och kan forhilla sig till de
insikter och intryck som den medfér. Genom att
prata blir man varse sina egna innersta tankar.
Forst darefter dr fordldern mera redo att beritta
for barnen.

D4 barnen mairker att férdldern dr bekymrad
over nagot men inte kan eller vill tala om vad det
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ar kan foraldern helt enkelt sdga att "mamma/
pappa dr orolig just nu och diskuterar darfor med
X, men jag kommer att beritta for dig efterat”.
Detta dr viktigt eftersom barnen annars litt tror
att de ar skyldiga till férdldrarnas oro.

Det dr bra att tinka ut pa férhand hur och nir
man ska informera barnen samt vad och hur
mycket man ska berdtta. Om barnen &r i vildigt
olika dldrar ska man prata enskilt med varje barn
utifrdn dess niva. Barn 6ver 10 ar brukar genast
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googla allt de hor, vilket inte alltid &r att foredra.
Ibland ir det svart att hitta en lamplig tidpunkt,
sdrskilt om det hinder mycket hela tiden i famil-
jen. Man maste se till att det finns tid att samtala
efter att man sjilv i ensamhet kunnat smalta det
som hint.

Ga girna varsamt fram. Beritta forst om sjuk-
domen: vad den innebir, vem som vardar och var
och hur virden sker, vilka biverkningar behand-
lingen har och pa vilket sitt livet kommer att
forandras. Nér den aktiva behandlingen avslutas
berdttar man att sjukdomen inte lingre kan botas
eller bromsas, men att man nu fokuserar pa att
den aterstiende tiden ska bli sa bra som mgojligt.
Tala om var virden sker och vem som vardar. D
mamma eller pappa hamnar pa sjukhus maste
man beritta for barnet att fordldern kanske inte
lingre kommer hem.

For det andra har vi sanningsprincipen;

man ska inte ljuga for sig sjalv eller for
barnet. Barnen kinner av férdndringar och kan
tro att det dr deras fel om fordldrarna &r oroliga
eller sorgsna. Att kinna skuld 6ver foridlderns
sjukdom kan bli en alltfor stor borda for barnet.

31



Man maste tala om att ingen dr ansvarig for
sjukdomen och att det inte dr nigons fel. Det dr
inte ovanligt att barnet i ilskan tinker att forald-
ern eller syskonet "lika girna kan d6”. Elaka
tankar orsakar dock ingen skada. Barnets logik
och fantasi skiljer sig frdn den vuxnas. Barnet
kan tinka att eftersom det har gjort en dum gre;
sa blev foridldern sjuk. Lilla fyradriga Antti accep-
terade att mamman hade fatt magcancer efter-
som tandborsten hade fallit i toalettstolen. Ibland
kan en nirstiende tyst 6nska att den sjukes
lidande ska ta slut. Detta ar helt forstaeligt, efter-
som bade barnet och den vuxna kinner hjilplos-
het och otillricklighet 6ver att inte kunna gora
nagonting for sin anhoriga.

Aven for barn under talaldern ska man
beritta vad som hint. Spadbarn och sma

barn som dnnu inte lirt sig tala kinner av foérand-

ringar i stimningen och darfor ska man tala om

vad som skett trots att de inte forstar ordens inne-

bord.
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HUR GOR MAN OM FORALDRARNA
INTE VILL, KAN ELLER ORKAR BERATTA
FOR BARNEN OM SITUATIONEN?

Ibland vill férdldern skydda sitt barn genom att
lata bli att informera om sjukdomen och i stillet
leva som om ingenting har hint. Det vore dnda
angeliget att stanna upp och prata med nigon
(lakare, terapeut, vardare, sjukhusprist) om hur
man bast skonar sitt barn och inte 6kar bordan.
Forildrarnas beteende paverkar barnets uppfatt-
ning om dem och om sig sjélv. Varfér har man

i denna slikt eller familj velat délja vissa saker?
For till exempel méinniskor som blivit forféljda
eller som levt i en diktatur har det varit livsviktigt
att ljuga och ha hemligheter. Varfér har det varit
meningsfullt och pa vilket satt har hemlighet-
erna gagnat dem? I vilka ligen har de upplevt att
det har varit virt att undanhalla sanningen? Vad
skulle handa om man berittade f6r barnet? Vad
skulle hinda barnet, dem sjilva och andra famil-
jemedlemmar? Vad sker med férhallandet mellan
barnet och foridldern eller andra familjemedlem-
mar om forildern inte berattar, utan haller fast
vid 16gnen? Denna diskussion kan man girna
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fora i lugn och ro och utan att skuldbeldgga
nagon. Familjer ska stodjas i alla situationer.

Barn ska ges tid och utrymme att stilla fragor.
Ofta kommer ”sanningen” fram i flera etapper.
Man borjar med att beritta att fordldern far vard.
Direfter ska man tala om att sjukdomen inte
gar att bota, men att forloppet kan fordréjas eller
bromsas. Till sist maste man medge att sjukdo-
men 4r sd elak och svarbehandlad att det inte
langre finns nigon bot, och att fordldern kommer
att d6. Men barnet bor fa veta att han eller hon
inte limnas ensam, utan alltid kommer att idlskas
av ndgon. Man maste ocksa lova barnet att han
eller hon far omvardnad trots att mamma eller
pappa gar bort.

Det ar viktigt att barnet vet att mamma eller
pappa far god vard och inte har smirtor eller méar
illa. Samtidigt bor man alltid fraga barnet hur
han eller hon vill leva sitt liv just nu. Vill barnet
vara hemma? Vill barnet fa besck av kompisar?

Ungdomar kan kidnna stor ilska och dra sig
undan, och det kan vara utmanande att hjilpa
dem. De kan vilja fly situationen, precis som
partnern i en del fall eller vissa sliktingar, och
bli 6verspianda. Ibland kan dngesten komma till
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uttryck genom anvindning av rusmedel, vards-
16shet i trafiken eller annan sjilvdestruktivitet.

Man bor se till att fordldrarna inte sjunker ner
i en sd djup sorg att den hindrar dem fran att se
sina barn och deras behov. Barnen fragar sillan
om pappa eller mamma kan do eftersom de kin-
ner pa sig att fraigan vicker smirta. Erich Lin-
demann beskrev forsta gdngen 1944 begreppet
”anticipatory grief” det vill siga "forebyggande
sorg”, med vilket han avsag ett slags forebyg-
gande sorgearbete. Da forbereder sig individen
mentalt pa den forestiende forlusten genom att
ga igenom kinslor som anknyter till déden langt
innan den intriffar. A andra sidan kan ett alltfor
stort engagemang i forebyggande sorgearbete ta
krafter fran det verkliga livet.

ATT BERATTA FOR BARN
I OLIKA ALDRAR

SPADBARN OCH BARN UNDER 3 AR

Man kan tro att man inte behover beritta saker
for spadbarn, eftersom de dnda inte forstar.
Spddbarn forstar inte pad samma sitt som éldre
barn eller vuxna, men de kan mycket vil ta in
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stimningar, kinslor och miner och férsoker pa
sitt eget sitt handskas med dessa intryck. Spad-
barnet kan uppleva att det ar skyldigt till den
sorg, smirta och dngest som finns runt omkring.
Diarfor dr det viktigt att forklara och tala om for
spadbarnet om vad som hinder. En allvarligt sjuk
forilder kanske tinker att babyn behover skyddas
fran oro och att det darfor ar bittre att inte fista
sig vid barnet eller att hindra det fran att knyta an
for mycket. Men det dr det storsta felet man kan
gora. Spadbarnets smarta blir mycket stérre om
det mister fordldern utan att ha hunnit knyta an
ordentligt eller om relationen &r svag och otrygg.
Spadbarnet klarar bittre av forlusten om det har
fatt uppleva en trygg anknytning, med andra ord
om den inre virlden dnda fran bérjan har forsetts
med varme, kirlek och nirvaro.

Sma barn som dnnu inte kan prata ordentligt
behover ofta sitta i famnen och bli kramade och
ompysslade. Férutom den fysiska nirheten beho-
ver de tilltalas lugnt om vad som sker. De ska inte
lamnas ensamma eller alltfor ofta skotas av fram-
mande personer, och inte heller sitta framfor tvin
eller datorn utan sillskap, dtminstone inte om
programmet som visas dr pd ett annat sprak.
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BARN | DAGHEMSALDERN 3—-6 AR

Ménga forildrar férmodar att det basta for bar-
nen ir att de har en rolig tid sd langt som moijligt
fran den drabbade fordldern. Det dr sikert en
god tanke, men skadlig ur barnens synvinkel.
Det bista for sma barn ir ett helt vanligt, banalt
vardagsliv pa dagis och hemma. Risken &r stor att
barnet fjirmas fran familjen och det vanliga livet
om han eller hon stindigt lever som i en nojes-
park. Omstillningen blir enorm da barnet senare
atervinder hem till férdldern som blivit ensam
och som sorjer sin partner.

Den storsta utmaningen fo6r barn i den hir
dldern ir radslor, separationsangest och att bli
limnad ensam. Vanliga tecken pa radsla ar att
barnet vigrar ga och ligga sig eller att ga till
dagis. Det dr klokt att anda fortsitta ga till dagis,
eftersom det bidrar till att uppritthalla vardagsru-
tinerna. Man bor informera daghemspersonalen
om liget si att de kan ta barnet i famn oftare och
samtala fortroligt med barnet for att hjilpa det att
hantera sina kinslor som kan yttra sig som sto-
rande beteende.

Barn i den hir dldern tinker ofta i magiska
banor. De vet inte dnnu att tanke och handling ir
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olika saker. De kan inbilla sig att mammas eller
pappas sjukdom beror pa elaka tankar som bar-
net tinkt i stunder av ilska. Det dr skal att upp-
repade ganger beritta att ingen ar skyldig till det
som hint. Man kan ldsa bocker for barnet, som
ocksa kan titta pa TV eller spela spel pa iPaden,
likvil alltid i en vuxens sillskap.

SKOLELEVER | ALDERN 6-10 AR

Sma skolbarn har redan ett utvecklat tal och
forstar mycket av vad som hinder. Man bor 4nda
minnas att barnen fortfarande dr smé och beho-

vande och inte fullt ut kan bemistra sina kéinslor.
Barnet kan forsoka kontrollera ridslor och angest
genom tvangssyndrom som: "maste rikna till tio
mellan varje steg eller hoppa 6ver en viss troskel
eller tvitta hinderna tvingsmissigt for att inte
bakterier ska fastna”. De vuxna bor vara alerta
och lyssna pa sina barn. En del barn kan dven bli
osynliga for att vara till lags och inte valla bekym-
mer. Ett osynligt barn riskerar dock att bli ensamt
med sina svarhanterliga kinslor. Det ar lika vik-
tigt att uppmarksamma snilla barn som barn
med storningsproblem. Lirarna och skolhilso-
vardaren bor underrittas om liget. D4 och da kan
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barnet ha oférklarliga akommor som magknip
eller huvudvirk och vara kinkigt, rastlost, olydigt
eller vagra dta. Da kan den vuxna fraga vilken
hjilp barnet behover for att illamaendet ska ga
over. Sma skolelever maste ocksa skyddas fran att
bli mobbade. Barn kan till exempel bli retade for
att fordldern ar sjuk, sirskilt om sjukdomen syns
utanpa. Barn ska ocksa undervisas i hur internet
anvinds. Det kan vara en krivande uppgift for
foraldern, sa det vore bra om en slikting eller

till exempel barnets kompis pappa eller mamma
kunde stilla upp.

39



SKOLELEVER | ALDERN 10—-13 AR

Utmairkande for skolbarn ar att de har latt att fa
kamrater och att virna sina nira vinrelationer.
Hobbyer dr viktiga liksom telefonen och sociala
medier. Det dr svart att skydda barn fran mobb-
ning, kritik och daliga saker som sexuella trakas-
serier. Barn som kinner sig ensamma och osikra
eller som liangtar efter gemenskap, kirlek och
nirvaro da de inte fatt detta i tillracklig utstrack-
ning hemma kan l6pa risk for utsatthet. I en
familj med en sjuk fordlder som kraver mycket
vard och omsorg kan det hinda att de stora och
sjdlvstindiga barnen limnas alltfér ensamma.
Det dr bra att barnen kan virma mat i mikron
och gora mellanmal, l4sa laxor och dka till kom-
pisar. Men det dr av stor vikt att familjen har en
narvarande vuxen som hjilp och stod f6r barnen.
Alla barn jag har moétt har uppskattat att den
sjuka foridldern var hemma eller att det fanns en
annan vuxen i hemmet. Darfor brukar jag alltid
rekommendera att fordldern ska vara hemma i
stallet for att slosa med sina krafter pé arbete, ifall
det 4r ekonomiskt méjligt. En vardefull resurs ar
ocksa hemservicens hemvardare eller familjear-
betare.
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Att respektfullt lyssna till familjerna ir bety-
delsefullt i alla ligen. Alla familjer vill inte slippa
in en frimmande person i hemmet eller tycker
att ett sidant besok inte tillfér ndgot. Manga
personet, till exempel frisérer och andra sméfo-
retagare, har ingen ekonomisk méjlighet till ling
sjukledighet.

Enligt socialskyddslagen ar familjen berattigad
till hjalp fran kommunen, men om familjen eller
ensamforsorjaren behover en stodperson eller
stodfamilj méste de vinda sig till barnskyddet.
Det kan kinnas tungt fér manga familjer, men
barnskyddets uppgift ar att stodja foridldraskapet.
Barnskyddsanmailan idr inte en brottsanmalan
utan en begiran om hjilp till familjer och barn.

Barn i skoldldern snappar litt upp ord fran
vuxna och liser kanske likarutlatanden som lig-
ger framme, varpa de soker information pa inter-
net. Det dr visentligt att kontinuerligt f6lja upp
hur barnen handskas med information och hur
de tar till sig saker. Det dr synnerligen viktigt att
skydda barn frin farorna med internet, eftersom
ett barn i n6d kan raka ut f6r fel manniskor och
bli utnyttjat.
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TONARINGAR | ALDERN 13—17 AR

Alla rad som vi hittills gett f6r barn upp till
skolaldern giller ocksa for tonaringar. Ett barn
forstar att han eller hon ir en enskild individ
fristdende fran fordldern och med en egen inre
virld. Men tonaringar har dessutom manga nya
utmaningar som hinger ihop med utvecklingen.
I tondren startas savil psykiska som fysiska
utvecklingsprocesser. Pa lektionerna i hilsokun-
skap undervisas eleverna i de fysiska forandring-
arna, men ett barn till en sjuk forilder kanske
funderar 6ver eventuella anlag f6r sjukdomens
arftlighet och om hon eller han kan fa cancer.
Flickor kan kdnna obehag for att brosten utveck-
las pa grund av risken for bréstcancer, och pojkar
kan kdnna en besynnerlig skam och radsla vid till
exempel ejakulation nattetid.

Centralt for den psykiska utvecklingsprocessen
ar att frigora sig fran fordldrarna. I ungdomsaren
sker frigorelsen pa ett psykologiskt plan. Den
unga maste utvecklas till en egen person med
egna asikter, attityder och favoritsysselsittningar.
Om fordldern ar svért sjuk kan barnet fa for sig
att det dr olampligt att bli sjilvstindig. Balans-
gangen mellan frigorelse och lingtan efter niarhet
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kan vara mycket krivande. A ena sidan vill den
unga umgds sd mycket som mojligt med forald-
ern sd linge han eller hon lever, 4 andra sidan
skulle den unga vilja borja leva sitt eget liv. Ibland
kan det till och med hinda att den unga flyr
undan den sjuka fordldern och forestiller sig att
livet blir lattare utan fordldern. Sa 4r det inte: den
unga kan senare dngra att han eller hon inte var
hemma oftare.

Ungdomar frigor sig fran sina fordldrar och
bygger en egen identitet pd manga olika sitt och
i olika takt. Frigorelsen 4r nodvindig for att den
unga ska bli vuxen. Temperament, tidigare livs-
erfarenheter (till exempel skilsmissa, sliktingars
bortgang, flyttar, mobbning i skolan), forilderns
sjukdomsforlopp (ex. sjukdomen brét ut da bar-
net borjade i skolan och fordldern dog nir barnet
gick i nian) och sammanhallningen i familjen
paverkar den ungas sitt att hantera tonaren och
de utmaningar som hinger samman med den
perioden. Alla unga gor inte revolt eller brakar
oavbrutet med sina forildrar. Aven en sund frigo-
relseprocess kan bli 6verméiktig om fordldern ar
svart sjuk och den unga upplever att det 4r hans
plikt att ta hand om fordldern. Denna beldgen-
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het giller framfor allt barn till ensamforsorjare.
Diarfor dr det viktigt att det i familjekretsen dven
finns nagon frisk vuxen som kan se till bade den
sjuka foridldern och barnen. Att det finns friska
vuxna i nidrheten har stor betydelse dven om varje
ung person moter verkligheten pa sitt sitt. Ingen
vig ar firdigt utstakad — alla trampar upp sin
egen stig.

Man kan inte nog betona vikten av att skydda
ungdomar fran rusmedel och droger och farorna
med internet.

UNGA VUXNA | ALDERN 18—25 AR

Ménga ungdomar forestiller sig att nir de blivit
myndiga och tagit student- eller yrkesexamen

ar de vuxna. Denna typiskt finlindska tanke om
sjdlvstindighet och att klara sig sjélv kan vara en
filla for manga ungdomar. 1 frigorelseprocessen
behover den unga vanligen mycket stod med
ekonomin, skotseln av det egna hemmet, kontak-
ter med myndigheter nir det galler viktiga val.
Om ena fordldern har en allvarlig sjukdom och
den andra kinner sig 6verbelastad kanske den
unga vuxna limnas ensam. Risken att borja driva
ombkring i sitt eget liv 4r 6verhingande om den
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unga saknar utbildningsplats eller arbete. Den
unga kan borja skuldsatta sig och ta snabblan,
sdrskilt om han eller hon inte har lart sig att leva
under knappa omstindigheter. Om den unga
inte har vant sig vid ensamheten som féljer med
en separation kan han litt hamna i fel sillskap.
Tidiga parférhallanden kan vara en kraftkilla,
men de kan ocksi vilseleda om man inte lar
kanna sig sjdlv och sina behov, granser och vilja.
Detta dr faran om man flyttar ihop med nagon

i alltfor ung alder. Efter nigra ar kan det hinda
att paret inser att de inte passar ihop eftersom de
har utvecklats i olika takt och vill olika saker med
sina liv. I sd fall blir det sten pa boérdan och ytter-
ligare en forlust.
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Ingenting ar fullstandigt

V arken livet eller fordldraskapet ar perfekt och

man kan gora alla moijliga fel. Det finns inte
bara ett sdtt som ar ritt nir det giller att vara en
tillrdckligt god foralder. Det viktigaste dr att vara
oppen och att kunna ta emot hjilp nir man kin-
ner sig svag. Sliktingar, vinner, grannar och
organisationer kan vara till stor hjalp bara man ar
beredd att ta emot hjilpen.
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Vuxna barn och ildre
patienters barn

et dr inte litt att leva i ett parfoérhallande och

ha smabarn, jobb och manga aktiviteter om
ens egen fordlder blir allvarligt sjuk. Da kan man
uppleva att man inte klarar av allt. Man skulle
vilja hjilpa sin mamma eller pappa, men behover
ocksa jobba och ta hand om familjen. Man vill
veta hur laget 4r, men fordldrarna kanske inte
berittar allt eftersom de inte vill oroa sina vuxna
barn. Ibland kan syskon bli osams om vilken
vardbehandling som &r bast for mamman eller
pappan. Den tidiga barndomens syskonrelationer
kan ocksa aktiveras sa att man borjar fundera
over vem mamma eller pappa favoriserade, vem
som blev 6vergiven, vem som var gullegrisen och
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vem som var det svarta faret. Ibland férsoker
barnen fortvivlat gora allt for att fa ens lite av den
karlek som de alltid 6nskade, men som de aldrig
fick. Under foridlderns palliativa vardtid aktualise-
ras manga olika familjedramer och olosta kon-
flikter. Dessa marks pa likarmottagningen da de
vuxna barnen inte godkinner vardpersonalens
forslag och rad utan forsoker i stillet krava
behandlingar som bara ir till nackdel for patien-
ten. Det dr svart att ge generella rad i en sddan
situation. Det kunde vara till stor hjilp for famil-
jer, lakare och vardare om de fick st6d av en
familjeterapeut inom cancersjukdomar och can-
cervard.
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Att stanna upp och fundera

Innan vi 6vergar till att behandla planeringen av
konkreta angeligenheter kan ldsaren stanna upp
och fundera 6ver vilka tidigare erfarenheter hon
har av att tackla svarigheter.

VILKA SVARA PERIODER
HAR DU HAFT I DITT LIV?

VAD HJALPTE DIG IGENOM SVARIGHETERNA?
VILKA PERSONER HJALPTE DIG?

VARIFRAN FICK DU KRAFTER
ATT KAMPA VIDARE?

KAN DU ANVANDA DIG AV
SAMMA METODER NU?

HAR DU FATT NYA RESURSER?

50

51



Att skéta angelagenheter

nder den palliativa vardtiden finns det « Tala om f6r barnen och dina nira och kéra att
manga viktiga saker som behéver ordnas. du dlskar dem.
Att saker blir utférda underlittar den drabbades
tillvaro da han upplever att det ir till nytta for « Tala om for barnen och nirstiende nir de
familjen. Genast krafterna ar tillrdckliga kan man har gjort dig lycklig och tacka dem for det.
borja ta itu med nodvindiga uppgifter. Det dr inte
vart att vinta, eftersom tiden kanske tar slut. « Tala om for barnen och nirstaende vad de
Ibland har minniskor en konstig uppfattning om ar bra pa och vad du tycker om hos dem.
att doden knackar pa dorren tidigare ifall saker
blir gjorda i tid. S& 4r det inte. Aven om du ir en « Skicka tackkort och meddelanden till alla
svart sjuk cancerpatient dr du fortfarande partner, som har varit goda mot dig.
mamma eller pappa och vill vara det dnda till
slutet. Fundera tillsammans med din partner « Med testamente kan du férutse och planera vad
eller en nirstdende pa vad du kan gora f6r barnen som sker med dina tillhérigheter efter din bort-
for att de ska hantera situationen pa bista sitt gang och trygga dina narstiendes liv pa det sitt
nir du ir borta. du 6nskar. Testamentet bor upprittas i god tid.

Eftersom lagen stiller noggranna formféreskrif
ter pa testamenten bér man vinda sig till en
jurist.
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« Beritta eller anteckna alla 16senord och kontakt
uppgifter som du anvint, eftersom det ar
vildigt besvirligt om ingen kinner till dessa.

« Forbered en present till din partner, dina barn
och viktiga personer; du kan vilja vackra eller
betydelsefulla foremal som du ger till varje
barn. Du kan ocksa ge bort morfars klocka eller
nagonting du tillverkat sjily, till exempel en
poppanaduk eller stickade sockor. Mottagaren
kommer att minnas med virme att han eller
hon fatt gavan av dig.

« For barnen ir det viktigt att f3 hora berittelser
om forildrarnas barndom och om tiden fore
barnen. Du kan sammanstilla ett fotoalbum till
varje barn, videofilma en berittelse eller berdtta
om hur du forilskade dig i barnens andra
forilder.

« Du kan tinka pa din egen lista pa nista sida.
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Da den palliativa
varden avslutas:
beslut om terminalvard

ed terminalvard avses det skede da patien-
m ten, dennas anhoriga och virdare forbere-
der sig infor patientens dod. I terminalvardsske-
det avstdr man fran anstringande
undersoknings- och vardatgirder eftersom
patienten inte ldngre anses ha nytta av dem.
Diremot kan alla tillsammans fundera pa hur
patienten ska fa do6 sa virdigt , stilla och fridfullt
som mojligt. Att vara lyhord for patientens onske-
mal och att se till hans eller hennes virdighet och
vilmaende dr centralt. Om vardférhallandet ar
gott och tilitsfullt dr alla inférstddda med vad som
ska goras och strivar efter att uppna det gemen-
samma goda malet.
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Sjukhusteologen Harri Heinonen fran Abo
universitetssjukhus tinker sig att den palliativa
varden och terminalvarden ocksa innefattar en
hoppets dimension av déden. Nir vi dr friska
och kinner oss starka dr déden i ndgon man
en fiende. Sa ska det vara, eftersom livet ir vir-
defullt. Men nir en svar sjukdom framskrider
forsvinner all meningsfullhet och man nar en
vindpunkt. Enligt Heinonen blottar déden sitt
varma och tillmotesgaende ansikte. Fiendskapen

upphor och déden stricker ut sin hand och siger:

kom, du behover inte lingre kimpa och lida.

I planeringen av terminalvard faster man upp-
marksambhet vid patientens fysiska, emotionella,
sociala, psykiska och andliga behov, och diskute-
rar tillsammans med de anhoriga om patienten
ska vardas i hemmet eller pa en terminalvardsav-
delning. Sma barn ir inget hinder f6r terminal-
vard i hemmet, men det maste finnas tillrackligt
med vuxna som kan hjilpa till att stédja ett nor-
malt liv och som sérskilt ser till en god smartbe-
handling.

En forutseende vardplan i livets slutskede ACP
(Advance Care Planning) inbegriper begrins-
ningar av varden (till exempel DNR, att avsta
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fran undersokningar som intravends antibiotika-
eller niaringsbehandling), men den innehaller
dven ett vardlofte. Vardloftet definierar vad man
tillsammans med den patienten, dennas familj
och de virdansvariga kommit verens om under
varddiskussionerna. Den forutseende vardplanen
innehaller ocksd den déende patientens vardtes-
tamente. Nir all denna information har doku-
menterats i virdplanen underlittar det virden
visentligt nir patienten inte lingre kan kommu-
nicera eller framfora sina 6nskemal och behow.
ACP bor goras i god tid och regelbundet uppda-
teras, framfor allt om den palliativa virdperioden
pagar lange.

DNR-beslutet (Do Not Resuscitate) utgor en
del av den forutseende vardplanen och vardtesta-
mentet och innebir att patienten avstar fran alla
dterupplivningséitgirder. Beroende pa patientens
kondition kan beslutet géras antingen i ett tidigt
skede eller alldeles mot slutet av den palliativa
varden. DNR-beslutet ingar i terminalvardsbeslu-
tet.

Harri Heinonen anser att det ocksa ar skal att
utover patientens onskemal fraga de anhoriga om
deras asikter om vird i hemmet. Ritt ofta age-
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rar man utifran kinslor i stillet f6r den verkliga
inre viljan. ”Jag har lovat att jag vardar honom
eller henne 4nda till slutet.” Heinonen menar att
sjukdomen oombedd redan har tagit sd mycket
att de anhoriga (partnern, barnen) inte kan belas-
tas med ytterligare otrygghet och villradighet som
vard i hemmet skulle medfora: Vad gor vi om
nagonting hinder? Klarar jag mig eller vi oss har
hemma? Kinns vart hem som dédens hus? Hur
paverkar det vart liv efterat? Dessa fragor anser
Heinonen att man bor ta upp med nagon utanfor
familjekretsen, ibland utan patienten for att pa
sd sitt kunna tala friare. Det kan ge familjen fler
verktyg for att gemensamt l9sa 6ppna fragor. Hei-
nonen betonar att man maste viga tala hogt om
det som bekymrar utan att kinna skam. Det ir
mojligt att man efter 6vervigande beslutar sig for
hemvérd. Annars ir ett gott alternativ att vilja en
16sning som gor bordan littare for dem som lever
nira sjukdom och dod. De anhoriga har ocksa
ritt att kinna lattnad bade for den avlidnas skull
och for egen del. Det har sdkert varit en tung
erfarenhet for alla.

Nir terminalviarden nirmar sig vicks
manga existentiella fragor i ny skepnad. Vad ir
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meningen med livet? Varfor maste ett barn pla-
gas, varfor lider en oskyldig? Varfor lever man
om man dnda ska do? Finns det ett liv efter
doden? Manga finner svar i religionen. Flera
religionssamfund brukar utse en sjdlavardare
eller en person med uppgift att sirskilt vara till-
ganglig for patienten och dennas familj i deras
nod. Det dr angeliget att patienten som far termi-
nalvard far stilla fragor och uttrycka sina kinslor.
Han eller hon far stéd och hjilp i s6kandet efter
svar. Présten, rabbin, imamen eller ndgon annan
ansvarsperson i det religiosa samfundet bor latt
kunna kontaktas i ett tidigt skede for att patienten
och dennas familj ska hinna tinka igenom situa-
tionen. Ur barnens perspektiv dr det visentligt att
den vuxna kan ge ett svar nir barnet fragar vart
mamma eller pappa tar vigen nir de doétt. Om
den vuxna inte kan svara blir barnet ensamt med
en enorm och svarfattlig vinda.

61



| den anhérigas rum och hem

v nidgon anledning gar bade familjemedlem-

mar och vardpersonal ibland vildigt forsik-
tigt fram i den déendes rum, precis som om de
forsokte lata bli att forarga négon eller annars
bara maste upptrida varsamt. Men det behover
inte vara tyst och trakigt i rummet — man far leka,
ita och prata normalt. Det ar viktigt att vara
lyhord infor patientens behov: han eller hon
kanske vill vara tyst, behover lugn och ro eller vill
vara ensam. Men man kan ta med leksaker och
sillskapsdjur till rumrummet. En god terminal-
vard ser till att den doende inte har smartor. Ifall
barnet dagligen har traffat trygga anhoriga dr han
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eller hon kanske inte ridd. Man forklarar for
barnet att det inte behover vara ensamt. Man kan
beritta historier for barnet. Det dr av stor bety-
delse att hela familjen far vara mycket tillsam-
mans och att ingen ir isolerad frdn de 6vriga.
Ofta halls barnen pa avstind fran den déende
anhoriga, de blir underhallna eller far ga till en
nojespark dir de inte har nagon som helst upp-
fattning om vad som pagar i familjen. Minnena
ar diffusa och situationen obegriplig (exempel: vi
var en vecka utomlands pa semester och nar vi
kom hem hade mamma détt), vilket gér anpass-
ningen till ett liv efter déden svarare.
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Forilderns bortgang

dr den anhoriga har dott kan man gé och se

den avlidna och ta avsked. Om det ir
genomforbart bor det ske sa snart som mojligt
efter att doden intritt. Da ser den avlidna ofta
fortfarande ut som han eller hon sag ut, och ger
ett fridfullt och lugnt intryck. Daremot bér man
overviga om barnen ska félja med ifall den
avlidna har ett synligt, skrimmande sar eller en
blanad. Da kan man eventuellt ticka 6ver omra-
det sa att barnet bara ser till exempel fordlderns
vackra hand. Att se den doda kan ha stor bety-
delse for barnet eftersom han eller hon da far en
uppfattning om vad déden innebir. Men man ska
inte tvinga barnet om det inte sjilv vill. Barnet
kan ta med blommor, teckningar eller karameller
till rummet, tinda ett ljus, sjunga eller bara vara

64

tyst och grata i famnen eller sti intill en vuxen.
Sma barn ska alltid lyftas upp i famnen. Man ska
tala om for barnet att nu har mamma/pappa/
mormor /farmor/morfar/farfar détt. Man bor inte
anvanda uttrycket somna in. Jag har s ofta mott
barn som inte vigat somna da de ir rddda for att
inte vakna. Den vuxna ska inte dolja sin egen
sorg och grat.

Det ir inte farligt om barnet inte forstar
dodens innebord. Begreppet blir stegvis klarare
genom aren. Barnets uppfattning om doden
utvecklas smaningom. Enligt Maria Nagy (1948)
bestar begreppet dod av tre dimensioner: den
universella (universality), den oaterkalleliga
(irreversibility) och den oundvikliga (inevitabi-
lity). Forstaelsen av dessa begrepp utvecklas i
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olika skeden mellan tre och nio ars alder, varvid
barnet inser att ocksa han eller hon kommer att
do en dag (Speece & Brent 1984). Vanligen liar
sig barn att acceptera att livet ar begransat om

de far i uppgift att ta hand om ett litet djur som
marsvin eller moss och sedan upplever dess dod.
Vuxna skiljer sig inte i ndgon stérre mening fran
barn. Det kan ta ménga ar, kanske hela livet, att
grubbla 6ver vad déden ar och varfor den finns.
Barn undrar 6ver vad som sker efter doden. De
vuxna gor klokt i att forbereda svar som passar
de egna virderingarna. For barn dr det en 6ver-
maktig situation om forildrarna inte kan svara
pa dessa fragor. Svaret bor ges med hinsyn till
barnets dlder. Man kan alltid svara att 4&ven om
mamma eller pappa gatt bort finns var kirlek till
dig for alltid i vara hjartan.

Ibland 4r vi rddda for att vara manniskor och
tanker att stora kinslor bara kan uttryckas pa
film. Jag pastar att vi dr ansvariga for den kirlek-
skraft som finns i familjen, i mamman och pap-
pan. Hur ska vi g till viga for att denna kirlek
ska fortsitta leva i oss och familjen och gora
virlden till en bittre plats. Vi har ansvar for att
kirleken ska vixa, utvecklas och hallas vid liv.
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Planering av begravning

tt planera en begravning ar en svar upp-
m gift som gar liattare om man har kunnat
diskutera med den déende familjemedlem-
men. Om och nér den sjuke férmar uttrycka
sina 6nskemal och férvantningar underlittas
tillvaron fo6r de anhéoriga. Paradoxalt nog kan
den sjuke fa extra krafter av att kunna paverka
livet efter sin bortgang. Jordfistningen ar till
for anhoriga och vinner, och man kan girna
ocksa bjuda in barn. Det dr vasentligt att alla
far visa sin sorg, saknad och kdrlek genom
sanger, musik, blommor och samvaro vid en
kaffestund eller maltid. I och med att kreme-
ring blivit allméinnare kan det vara vanskligt att
redogora for barnet att mamman eller pappan
brints och blivit aska. Det 4r inte alltid en god
idé att beritta detta for barnen, da det kan vara
chockartad information. Kistbegravning kan
vara lattare att forklara och siga att manniskan
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iar en del av naturen. Vi sitter ju ocksa fron och
blomlokar i jorden.

Efter dodsfallet finns ofta vinner och anho-
riga nira de sérjande, men efter ndgra manader
kanske de tinker att den sérjande maste borja
se framat och fortsitta sitt liv, och kontakten
blir mera sporadisk. Sorgen ir dock en ling och
modosam process, varfor man bor ge barnen och
sig sjilv tid och mojlighet att sorja.

Sorgen kan jamforas med en situation da
baren i tridgarden mognar samtidigt och man
bara har en liten saftmaja. Det finns varken tid
eller krafter att ta hand om allt. Alternativet ir att
lata baren forfaras eller plocka och frysa in dem,
och direfter ta upp lite i sdnder och ligga i saft-
majan. I borjan av sorgen ar kdnslorna évermik-
tiga och alltfor starka. Da kan man bli tvungen att
"frysa ner” en del. Att successivt bearbeta kinslor
ar viktigt. De far inte glommas i frysen.
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Ingen ska limnas ensam

enna guide har foérsokt besvara méanga olika

fragor, och har samtidigt kanske vickt nya
sporsmal och diskussionsimnen. Det vore ange-
laget for alla i familjen, bade unga och gamla, att
fa mojlighet att samtala med nagon. Malet dr att
alla ska ha nagon att anfortro sig at om sina
tankar och kanslor. Ingen borde fa ldmnas ensam
med sin sorg. Ett sddant stod behdver ocksé de
som tar hand om familjerna och patienterna.
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Hjalp i sorgen

« Cancerorganisationernas radgivningstjinst,
patientféreningar och regionala cancer-
foreningar: www.syopajarjestot.fi

« Hilsovardscentralen

« Kommunens social- och krisjour

« Uppfostrings- och familjerddgivningsbyraer

« Skolkuratorer och -psykologer

« Arbetshilsovarden

« Foreningen f6r mental hilsa i Finland har
kamratstodsgrupper och kristelefon f6r den
som forlorat en nirstiende: mieli.fi

« Suomen nuoret lesket ry dr en stodorganisation
for den som blivit dnka eller dnkling i arbetsfor

alder: www.nuoretlesket.fi

« Forsamlingarnas radgivningscenter for
familjeangelidgenheter
« Forsamlingarnas sorgegrupper
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Barnbocker om en
anhoérigs dod

FRANZON PAIVI JA AIROLA SARI:

Surusaappaat. Lasten Keskus. Helsinki 2006
JALONEN RIITTA JA LOUHI KRISTIINA:

Tytto ja naakkapuu. Tammi. Helsinki 2004
KARLSTROM SANNA:

Sitlin laulu. Kustantamo S&S 2016
KIERMA PIRJA:

Kun pupusisko kuoli. Myllylahti Oy 2020.

KOSTET JENNA: Milli, Molli ja surunmaalaaja.

Myllylahti Oy 2020
LASSILA MARIA:

Eeva ja harmaakaapu.

Otava 2020

MCDONALD AVRIL:

Jukka Hukka ja Iso Hukka; menetyksestd

ja surusta selvidminen. PS-kustannus 2018
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MAKELIN HENNA: Kuolema — Kaikki mitd olet aina

halunnut tietdd. Kustantamo S&S 2018.
MORO MARI JA NYGARD MARJO: Surunappi.

Lasten Keskus. Helsinki 2009. Sylva ry:n julkaisu
PELLICCIONI SANNA: Muistan sinua rakkaudella.

Teos 2020
PERE TUULA: Helmi, perhosemme.

WickWick 2019
ROBBERECHT THIERRY: Eeva kadonneiden

siskojen maassa. Lasten keskus 2004
RUTBACK ERIKSSON SOFIA:

Enkeliveli. Enostone 2020
SALER KARIN:

He, jotka jddvdt jiljelle. Etana Editions 2019
SANDELIN ANNIKA:

Silkkiapinan nauru. Teos & Forlaget 2019
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Cancerorganisationerna

CANCERORGANISATIONERNA ir en stark och kun-

nig organisation med malet att alla ska ha ett
gott liv utan cancer eller trots cancer. Organisa-
tionen erbjuder information, stéd och hopp.

Cancerorganisationerna stédjer och reha-
biliterar personer som insjuknat i cancer och
deras nirstdende, informerar om sddant som
forebygger cancer och framjar halsan, uppratt-
haller registret om cancersjukdomar och can-
cerscreening och beviljar medel for vetenskap-
lig forskning inom cancersjukdomar.

Cancerorganisationerna ar Finlands storsta
folkhalsoorganisation.

TILL CANCERORGANISATIONERNA HOR:

Suomen Sy6péyhdistys — Finlands cancerféren-
ing ry och dess medlemsféreningar:

« 12 regionala cancerféreningar

« 6 riksomfattande patientforeningar

« Finlands cancerregister

« Cancerstiftelsen

www.cancerforeningen.fi
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CANCERPATIENTERNA I FINLAND RY

ar patienternas egen organisation.
Vi framjar patientens rattig-
heter och fungerar som en 7~
del av det europeiska cancer- %_,:_ '
patientsamfundet. Vi utgér en

del av Cancerorganisationen.

| Finland konstateras varje ar cirka 34 ooo nya
cancerfall, och 6ver 230 ooo finlandare har haft
cancer. Vi finns till for dem som drabbats av
cancer och for patienternas narstaende. Vi er-
bjuder en mojlighet att fa kamratstod pa natet
samt tillforlitlig information om cancersjukdo-
mar. Vi utfér ocksa intressebevakning i samar-
bete med andra organisationer.

Du kan kontakta oss via e-post, telefon och
sociala medier.
www.syopapotilaat.fi

www.facebook.com/syopapotilaat/

info@syopapotilaat.fi

77


http://www.cancerforeningen.fi
http://www.syopapotilaat.fi
http://www.facebook.com/syopapotilaat
mailto:info@syopapotilaat.fi

78

TEXT FLORENCE SCHMITT

LAYOUT JOHANNES RANTAPUSKA
ILLUSTRATIONER PAULIINA HOLMA
UTGIVARE CANCERPATIENTERNA

I FINLAND RF

Denna patientguide har getts ut med
stod av Cancerstiftelsen.

Syopasaatio
Cancerstiftelsen
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