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Steget fore: Rad till skolpersonal kring svdrt sjuka och déende elever ar en
del i serien Rditt till stod i skolan for elever med cancer. Den ar framtagen som
stod for skolan i de fall det finns en svart sjuk och déende elev med cancer.

I manga delar, exempelvis lagstiftningstexterna, dr den dven anvandbar

for elever med andra allvarliga och/eller 1angvariga sjukdomstillstind och
funktionsnedséttningar.

I serien Raditt till stod i skolan for elever med cancer pa Barncancerfondens
hemsida finns andra skrifter som viander sig till olika malgrupper

iskolan. I serien finns dven en litteraturlista med fordjupad kunskap om
barncancerdiagnoser, sena komplikationer, pedagogiska och metodiska rad

och tips. Las mer pa:
barncancerfonden.se/for-drabbade/stod/skola-och-forskola/ratt-till-stod-i-
skolan/

Men skriften handlar ocksé om syskon till allvarligt sjuka barn. Forskning visar
att savil syskons hilsa, skolgéng och framtida arbetssituation kan péverkas
negativt av att ha ett allvarligt och/eller l1&ngvarigt sjukt syskon.

Om det sjuka barnet har ett eller flera syskon ar det darfor viktigt att 4ven
syskonens situation och férutsiattningar i skolan tidigt uppmirksammas av
rektorer och personal. Syskon till en elev med barncancer befinner sig i en svar
och utsatt situation som ofta pagar under flera ar, vilket ar en lang tid i ett barns
liv.

Forsok fran skolans sida att tdnka och arbeta med ett familjeperspektiv s& langt
det ar mojligt. Nér ett barn drabbas av en allvarlig och livshotande sjukdom
behover hela familjen uppmarksammas och ges stod. Har kan skolan bland
annat bidra med att vara drivande i kontakten med familjen. Att skolan star for
kontinuitet och tanker extra mycket pd hur kommunikation mellan skola och
hem skall utformas. Var lyhord i omtanken kring hela familjens behov. Detta for
att skolgangen for sévil den sjuka eleven som eventuella syskon blir s bra som
mojligt under sjukdomstiden.
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Inledning

Du arbetar pa en skola dir ett barn har fatt cancer och kommer att d6. Cirka 85
procent av barn som far cancer 6verlever, men du ldser den har texten for att de
resterande 15 procent inte gor det. Det kommer att bli en erfarenhet som ingen

vill ha.

Alla rdd i den har skriften behover anpassas efter elevernas dlder och mognad,
néagot som larare och personal pa skolor har stor kunskap om. Anvind er
yrkesskicklighet, era egna erfarenheter och er kinnedom om era elever for att
gora nagot svart sa bra som majligt. Skriften vinder sig till personal i skolans
alla verksamheter och dér rektor alltid har det yttersta ansvaret. Detta arbete ar
inte ett ensamarbete, utan i hogsta grad ett lagarbete.

Vi har valt att kalla den hir skriften Steget fore. Vi hoppas att ni alltid i
planeringen kan ligga steget fore. Ni kommer formodligen ndgon gang att hamna
iett lige dar ni kommer att ligga jaimsides och ibland rent av efter. Da ar det &n
mer viktigt att vAga “gora om och gora ratt”. Skriften dr framtagen i samverkan
med syskonstodjare, konsultsjukskoterskor, psykoterapeut och en larare med
egen erfarenhet av att mista sin son i en barncancersjukdom.

Palliativ vard — en definition

“Inom cancervarden innebar palliativ vard att man lindrar cancerns effekter

nar sjukdomen inte gar att bota. Ménga tanker att palliativ vard bara betyder
vard i livets slutskede. Men inom cancervarden anvéands ordet palliativ ocksa
nir cancern inte gar att bota, men likarna dnda raknar med att personen med
cancer kan leva i manga ar till. Ibland anvinds begreppet “kronisk cancer” i den
situationen. Palliativ cancerbehandling kan vara att ge cytostatika for att bromsa
sjukdomen och forldanga livet.

Nir cancermediciner inte langre hjdlper kan palliativ vard innebara att man far
hjalp mot smaértor eller oro, och allt annat man kan behdva for att ma si bra
som majligt. Palliativ vird kan exempelvis ges hemma hos den som ar sjuk, pa
sjukhus eller hospice.”

Kalla: Nara Cancer
www.naracancer.se/livet-nara-cancer/artiklar/palliativ-vard/

Mer kunskap om palliativ vard av barn finns i virdprogrammet.
kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/palliativ-vard-av-barn/
vardprogram/bakgrund/

Ett lagarbete pa skolan

Inom barncancervérden finns det ett helhetsperspektiv da det kommer till
behandling och omhéndertagande av en svart sjuk och déende patient, dess
familj och anhoriga. P4 liknande satt som varden har ett teamarbete dar olika
yrkesgrupper ingar behover skolans personal samverka och st6tta varandra.
Detta ar inget ensamarbete. Se detta som ett lagarbete inom skolan. Ta hjélp av
extern handledning vid behov. En stodresurs ar konsultsjukskéterskorna som
finns vid landets sex regionala barncancercenter. For eventuella syskon finns
ocksé syskonstddjare pa varje barncancercenter. Elevens vdrdnadshavare kan
hjalpa er att komma i kontakt med dessa resurspersoner.
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Att ligga steget fore

P4 alla skolor ska det finnas krisplaner. I den star det hur skolan ska agera i

héndelse av kris. Om en elev &r svart sjuk och inte kommer att Gverleva, bor

det finnas olika handlingsalternativ beroende pa hur hindelseforloppet ser ut.

Darfor anvands har uttrycket “att ligga steget fore”. Efterat, nér eleven har détt,

ar det for sent att andra sig. Ett par olika situationer som kan vara bra att tinka

igenom vid framtagning av en handlingsplan ar:

e Hur ska skolan gora om en elev dor under ett lov?

e Hur ska skolan forhélla sig till syskon, kompisar, larare, klassens foraldrar,
ovrig skolpersonal?

Checklistor

For att hjélpa er med planeringen bor ni skriva checklistor. Dessa checklistor
kom-mer att tydliggéra vem som gor vad, hur det ska ske och nér det ska ske.
Ni kan be-hova skriva flera olika checklistor under den tidsperiod dé eleven far
palliativ vard, och checklistorna kan se olika ut beroende pa hur eleven mér.
Utse en person som ansvarig for planeringen och framtagandet av checklistor.

Exempel pa en checklista fér nar en elev avlider:
1. Sammankalla krisgruppen och fordela uppgifter
2. Inhamta s& mycket information som mojligt
3. Besluta, i krisgruppen, vem som ska informera elever och skolpersonal och
hur in-formationen ska formedlas
4. Besluta om vem som ska ha kontakt med hemmet
5. Gor en handlingsplan, som bor innefatta foljande punkter:
e Kontakt med anhériga
e Information till skolpersonal
e Information till andra elevers foraldrar
e Blommor och kondoleansbrev till anhoriga
e Information till eleverna
e Flaggning (innan flaggning bor elever f& information om det som hént.
Information ska dven ga till virdnadshavare via larplattformen)
e Sorgebord
e Minnesstund
e Begravning
e Massmedier
e Ev anmalan till Arbetsmiljoverket
6. Ta fram den forberedda “krislddan” som kan innehalla vit duk, ljus, ljusstake,
tdndstickor och en minnesbok dér alla som vill kan dela minnen.

Kommunikation med vardnadshavare

D4 sjukdomstiden och den period som kallas den palliativa vardtiden kan

se valdigt olika ut ar det viktigt att ha en bra kommunikation med elevens
vardnadshavare under hela perioden. Sjukdomstiden kan innebara séval
perioder av chock och oro som perioder av lugn och stabilitet. Under intensiva
behandlingsperioder eller da oron och sorgen blir for stor kan det vara svart
for vardnadshavare att hélla kontakt med skolan och fatta beslut kring barnets
undervisning.

For att underldtta kommunikationen mellan hem och skola &r det darfor bra

om skolan utser en person som skoter kommunikationen med hemmet. Skolans
kontaktperson ska vara sanktionerad av rektor samt av virdnadshavare och

elev. Hen ska vara vardnadshavarnas och elevens talesperson, en viktig del i
elevhilsoteamet och den som pdminner skolan om behovet av planering. Den
hir kontaktpersonen behover ocksa stod ldngs vagen och ska inte lamnas ensam.
Ett tips: Var rak och véga still tydliga fragor till virdnadshavarna, kom giarna
med olika alternativ innan beslut fattas.
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Sjukhusskolan

Under den palliativa vardtiden kan eleven periodvis vara inlagd pa sjukhus.

Det ar da viktigt att den ordinarie skolan och sjukhusskolan har en bra och
kontinuerlig kontakt. Om séavél ordinarie skola som sjukhusskola dr uppdaterade
kring vad som sker och hur eleven mér, kommer det att underlitta for savil elev
som vardnadshavare.

Syskonets skolgang

Nar ett barn blir svart sjukt paverkar det hela familjen. Om det finns fler barn i
familjen ar det valdigt latt att de hamnar lite vid sidan av. Vi vill darfor betona
vikten av att skolan inte glommer bort det sjuka barnets syskon.

Om ett syskon blir svart sjukt eller dor dyker det sjalvklart upp méanga tankar
och kénslor. Detta kan péaverka syskons skolgang béde pa kort och lang sikt.
Utse girna, tillsammans med syskonet, en fértroendevuxen. En vuxen som
barnet kan vénda sig till i stort och smatt, ndgon som vet och forstér lite mer

och béttre. Ibland behdvs ocksé en retrattvag for syskonet i skolan om oron

eller sorgen plotsligt tar Gver. Se till att ha en plats, ett rum och en vuxen som
syskonet kan ga till om det behovs. Hiar behover syskonet och klasslararen ha en
overenskommelse, s att man inte behover forklara sig varje gang (eleven vet, att
lararen vet och har forstaelse).

Var inte radd att for att hora av dig till syskonet om du och hen har en naturlig
koppling till varandra pé skolan. Det betyder mer &n du tror. Du kan till exempel
skicka ett sms — det kan barnet sjélv vilja att svara pa eller inte svara pa. Eller
skicka ett brev eller vykort. Oavsett vilket visar det pa omtanke och intresse.
Syskon i sorg kan behova vara borta fran skolan under en kortare eller langre
period. Det ar hogst individuellt och beror inte enbart pa syskonets sorg utan
aven pa hur sorgen ser ut i resten av familjen.

Flexibel studieplan

Skolan behéover hjélpa till och sdkerstilla att det finns en tydlig och flexibel plan
for de tillfallen som kan uppst4, till exempel nar syskonet kommer tillbaka till
skolan forsta dagen efter att det sjuka barnet do6tt. Prata girna med féraldrar och
syskon om hur de vill att skolan ska gora nir syskonet dterkommer till skolan.
Vidare behover skolan hantera krav, forvantningar pa narvaro och prestationer
pé ett klokt och inkdnnande sitt.

Ni behover vara forberedda och gora upp en individuell studieplan med de
anpassningar som kravs for att syskonet ska klara av sitt skolarbete, bade
kortsiktigt och 1angsiktigt. Prata och lyssna pé syskonet och virdnadshavare.

Ni behover ha flera olika forslag och planera utifrén olika tankbara scenarion.
Studieplanen kan behova dndras flera ganger under tidens gang beroende hur
skolgdngen fungerar for syskonet och syskonets mdende. Ha en plan A,

en plan B och en plan C.

Kom ocksé ihég att vissa uppgifter kan pdminna syskonet om det som héant, var
darfor medveten om det i urvalet av uppgifter som ges i skolan.

Sorg tar tid och ser olika ut for alla manniskor, den beter sig heller inte
forutsagbart. Om ni frén skolan visar omtanke, trygghet och lyhordhet i relation
till syskonet och dess familj s& har ni kommit en bra bit p& vagen. Visa omtanke
och trygghet och var lyhorda savil i det mellanméanskliga som i hur ni forhéller
er till skolans uppdrag i relation till er elev.
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Nar det inte langre finns nagon bot

For ungefir 15 procent av barnen som drabbas av cancer kommer det till slut

en punkt da det inte langre finns ndgon botande behandling. D4 kan eleven
tillsammans med vardnadshavare ta hjilp av konsultsjukskoterskan som kan
formedla ny information till skolan. Det &r av stor vikt att framfor allt personalen
péa skolan far kinnedom om och vigledning for att kunna mota bade elevens och
aven klasskamraternas behov och frigor. Nar elev/vardnadshavare sjélva vill,
kan konsultsjukskoterskan gora ett nytt besok i klassen for att berdtta om den
fordandrade prognosen och svara péa fragor fran eleverna. Det ar alltid p& uppdrag
av elev och vardnadshavare som dessa bes6k genomfors. Det ar dock viktigt

att alltid respektera saval barnets som vardnadshavarnas vilja kring hur denna
svéra situation ska hanteras.

Anpassad hemundervisning

Nir en elev inte langre har mdjlighet att ga till skolan ar det viktigt att skolan,

i samverkan med elev och virdnadshavare, anda ser till att skolan finns med i
elevens liv. Det giller att fi till en anpassad hemundervisning”. En undervisning
utefter elevens 6nskemal. Ar det nigot eller nigra skoldimnen som &r intressanta,
eller har eleven nagot eller nigra specialintressen? Det kan ricka med att ndgon
kommer och laser nagot eller bara kommer for att prata. Det behdver inte alltid
vara ndgon pedagog, utan det kan vara en annan vuxen pé skolan som eleven
har fortroende for. Kanske med nagra hilsningar fran klasskamraterna. Det

ar viktigt att skolan fortfarande ar aktiv, 4ven under elevens sista tid i livet.
Naturligtvis ska ocksa detta ske i samverkan med elev och vardnadshavare.

Ar det en elev som ska ha/vill ha betyg giller det att skolan &r tydlig gentemot
elev och virdnadshavare hur de eventuella betygen kommer att séttas.

Nar en elev dor

D4 skolan fér veta att en elev har dott finns det nagra praktiska saker som ni bor
tdnka pa och som bor finnas med i er planering. All planering ska férankras med
och/eller ske i samrad med virdnadshavare.

e De vuxna pa skolan bor prata ihop sig si att alla berdttar ungefar ssmma saker
till eleverna. Det bor, om mojligt, ske vid samma tidpunkt.

e Nir ett dodsbesked nér skolan bor skolan ha en plan for hur klasskamraternas
vardnadshavare ska informeras. Yngre elever kanske dessutom behover
hamtning frén skolan den dagen.

e Téank pi att de vuxna pa skolan sinsemellan inte pratar om dodsfallet
i korridorerna eller pa andra platser dir elever kan hora.

e Tank pa hur skolan flaggar och vid vilken tidpunkt. Hissa flaggan pa halv sting
forst nar alla elever har fatt kunskap om dédsfallet. Kanske kan det goras
i samband med en gemensam ceremoni i anslutning till flaggstdngen.

e Forbered girna en “"Krisldda” som till exempel kan innehélla det material
som man vill ha pé ett minnesbord. Krisladan kan &ven innehélla information
sésom bocker och foldrar for radgivning.

e Ordna gérna en plats i skolan dit elever och vuxna kan ga, for att minnas och
sorja. Forslagsvis ett bord med foto och ett tant ljus. Ni kanske vill l4gga dit en
minnesbok dar barn och skolpersonal kan skriva en sista hélsning. Tank pé att
det ar viktigt att en vuxen ansvarar for boken och hur det skrivs i den. Bestdm
ocksa, tillsammans med familjen, vem som ska férvalta minnesboken nar
platsen plockas bort.
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e Det dr bra med rutiner och en vardag, men gé inte vidare med undervisning
direkt efter att det har informerats om ett dédsfall. Lat eleverna prata om
sina tankar. Det finns inget facit f6r hur du som vuxen ska vara, vad du siga
eller hur du ska bete dig. Behover du hjdlp med dessa samtal finns st6d bade
inom skolan och utanfor. Elevhélsoteamet pa skolan &r en viktig resurs. Du
kan ocksa kontakta en konsultsjukskoterska eller en syskonstodjare padet
regionala barncancercentret for att fa stod och rad.

e Lt den doda elevens minne leva kvar i klassrummet ett tag. Lat till exempel
elevens biank/plats vara kvar s linge som det behdvs. Nir banken tas bort
bor ni informera familjen om det.

e Glom inte bort att uppméarksamma dagar som fodelsedagar och kanske
dodsdagar. Det ar viktiga tillfallen for att sérja och minnas for sévél elever,
syskon, virdnadshavare som skolpersonal.

e Hur ldnge ska sorgeprocessen paga? Hur lange ska en bank finns kvar
i klassrummet? Nir ska en eventuell minnesplats i skolan tas bort? Pa detta
finns inga enkla svar. Olika personer, barn savél som vuxna, sorjer pé olika
sétt. Forankra era beslut hos béde personal, elever och virdnadshavare.

Begravningen

Eftersom begravningar kan se olika ut for olika manniskor och familjer ar
det inte helt 14tt att ge nagra rad kring hur skolan bast bor agera. Kanske kan
nagon/nagra vuxna pa skolan fi mgjlighet att nirvara vid elevens begravning
och kanske kan dven klasskamrater eller vanner till syskon delta. Oavsett kan
skolan gédrna bidra med blommor, brev eller ndgot annat. Kommunicera med
fordldrarna infor begravningen.

Tiden efter begravningen

DA ett barn dor upphor till slut dess personnummer. Det betyder ocksa, for
skolan och fordldrarna, att eleven inte ldngre finns med i skolans plattform.

Det kan kénnas jobbigt for fordaldrar som mist sitt barn att plotsligt vara
utesluten fran veckobrev och annan information sasom till exempel arbeten som
eleven gjort. Hor darfor av dig till virdnadshavarna och fraga hur de vill ha det.
Kanske veckobreven kan mejlas till en annan adress, om de 6nskar det? Vill de
fortfarande delta i klassaktiviteter med de andra féridldrarna?

Det finns olika sétt att bearbeta det svira som hént nér en elev har dott. Nagra
exempel kan vara:

e 1at klassen besoka graven tillsammans

e ordna minnesstunder

e bjud in fordldrarna till skolan

e sig nagra vil valda ord om eleven pa skolavslutningen/-ar.

Véga prata om den som har dott, for tystnad ar det varsta tdnkbara.
Barncancerfonden har givit ut en bok som heter Plotsligt hénder det. Det ir en
skolhandbok for nér ett barn drabbas av cancer, och boken tar ocksé upp nér ett
barn dor. I boken star det:

“Sorg tar tid. Nar omgivningen tycker att det ar dags att ga vidare har kanske
den som sorjer precis borjat forstd vidden av det som har hént. Sorg kan vickas
till liv pa nytt, till exempel vid den didas fodelsedag eller drsdagen av dodsfallet.
Det kan vara svart att avgora nir det gemensamma sorgearbetet pa skolan ska
avbrytas. Men det ar viktigt att inte fastna i sorgen. Vardagen bor ta vid sa snart
som majligt, men de elever som behdver méste fa fortsatt st6d.”
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Tankar fran en av forfattarna

Den har skriften ar till for skolpersonal som ett stod och vigledning om en elev
pa skolan drabbas/dor av cancer. Det gér inte att ge nagra enkla rdd om nagot
som ar sa svart. Men kanske kan den har texten vara till hjalp for dig som i

din yrkesroll ar tvungen att mota elever, syskon och virdnadshavare da négot
hénder som inte fir hdnda — att ett barn dor.

Min son Samuel fick sin cancerdiagnos sommaren 2020, nagra veckor innan
han skulle borja i fjarde klass. Diagnosen var forkrossande, den obotliga
hjarntumoren pons gliom. Under storre delen av hans sjukdomstid var

han en del i skolan. Det gjordes séklart anpassningar efter hur han médde

och hur mycket han orkade. Under den sena varen blev Samuel simre och
kunde inte langre g4 till skolan s mycket som han 6nskade. Han var med pé
skolavslutningen men kom aldrig tillbaka till skolan igen. Samuel dog i sitt hem i
augusti 2021, han blev bara 11 ar. Utifrdn min egen er-farenhet har jag i den hir
texten forsokt beskriva sddant som kanske inte s manga tanker pa i en situation
som ar svar att hantera och dar manga ar inblandade. Cancer beror alla. Och alla
blir berorda da ett barn dor av cancer.

Sarah Ekbom, larare och foralder till ett barn som dott av cancer

Om du behover mer information

Personal till en elev med cancer och dven personal till den elevens syskon
behdver information och kunskap. Information kan du f& via Barncancerfonden:
barncancerfonden.se

Andra informationskallor dr bland annat de skoldagar som &rligen genomfors
pé landets sex regionala barncancercenter (Umea, Uppsala, Nya Karolinska
Solna, Linkoping, Goteborg och Lund). P4 dessa center kan du dven sdka
kontakt med konsultsjukskéterska och syskonstddjare. Kontaktuppgifter till
konsultsjukskoterska och syskonstédjare kan du fa av vardnadshavare.

P& grund av tystnadsplikten kan konsultsjukskoterska och syskonstédjare aldrig
ge personlig information om inte vardnadshavarna gett sin tillatelse.
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Litteraturférslag fran Barncancerfonden
Alla skrifter och bocker gér att bestalla utan kostnad.

Rdtt till stod i skolan for elever med cancer

I serien Rditt till stod i skolan for elever med cancer pa Barncancerfondens
hemsida finns andra skrifter som véander sig till olika mélgrupper i skolan. Las
mer och ladda ner skrifterna kostnadsfritt pa:
barncancerfonden.se/for-drabbade/stod/skola-och-forskola/ratt-till-stod-i-
skolan/

Nar det varsta har hdant
barncancerfonden.se/informationsmaterial-och-bocker/
informationsmaterial/nar-det-varsta-har-hant/

Saknar dig
barncancerfonden.se/informationsmaterial-och-bocker/
informationsmaterial/saknar-dig/

Ett steg i taget
barncancerfonden.se/informationsmaterial-och-bocker/
informationsmaterial/ett-steg-i-taget---nar-livet-gar-i-bitar/
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Om Barncancerfonden

Barncancerfonden bekédmpar barncancer, med malet
att varje drabbat barn ska 6verleva och leva ett gott liv.

Barncancerfonden finansierar forskning som méjliggér
effektivare och mer skonsamma behandlingar som &r elakare
mot cancern men snéllare mot barnen, samt erbjuder stéd
foér drabbade familjer och barncancerdverlevare i hela landet.

Tillsammans arbetar riksférbund och lokala féreningar
for att bidra till en positiv utveckling inom alla omraden
som rér barncancer.

FONDEN



