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Barnets syn pa déden

Trots att barncancervarden utvecklats enormt och de allra flesta botas, finns det tyvarr an idag
barn som avlider i cancer. Det ar en ofattbart pldgsam handelse for alla involverade, for barn
borde fa leka, skratta och leva, och féraldrar borde aldrig behéva begrava sina barn. Men livet ar
ofdrutsagbart och inte alltid rattvist.

Ddden kan te sig obegriplig aven for oss vuxna, och om vi behdver prata med ett barn om ddden,
behover vi dessutom ta hansyn till barnets utveckling. Sma barn vet att déden finns, de har sett
doéda flugor och smafiskar, men det tar manga ar innan barnet forstar att doden inte ar en lang
somn som man kan komma tillbaka ifran. Fran sjuarsaldern borjar barnen ha en biologisk syn pa
doéden men synen pa doden utvecklas under hela barndomen och tonarsperioden [1].

Vad vet vi om sjuka barns syn pa déden?

Det mesta som skrivits om svart sjuka och déende barn har utgatt fran personalens och
foraldrarnas berattelser, for det &r svart och smartsamt att samtala med barn direkt. Foraldrar
vill skydda sina barn fran tankar pad doden, samtidigt vet vi att barn ar experter pa att avlasa
vuxna. Om barnet anar eller vet att hon eller han snart ska dé6 men ingen vagar prata om det, tror
jag det blir valdigt ensamt.

Min egen erfarenhet begransar sig till upplevelser nar jag var chef for stralbehandlingen i
Uppsala och barn fran barnkliniken kom till oss for stralbehandling framfor allt av hjarntumérer.
Jag hade tidigare arbetat som AT lakare med snuviga barn pa vardcentral och visste att barn
protesterar, man maste lirka, skoja och anstranga sig for att fa dem att gapa. Sa var det inte nar
jag var overlakare pa stralbehandlingen. Det var som om barnen laste av féraldrarnas oro och
det gjorde ont inom mig att se hur sjudringar lydigt lade upp sig pa dosplaneringsbordet och lag
helt stilla for att vi skulle kunna ta bra bilder som underlag for stralbehandlingen. Barnen visste.
Men vad vet vi egentligen om hur barn som ar svart sjuka i cancer téanker kring déden?
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Barnens egna tankar om ddden

Den aktuella studien av Lin och medarbetare vid ett universitetssjukhus i Kina ar unik pa sa satt
att man intervjuat tio barn i dldrarna 7-17 ar, det vill sdga fran den alder nar barn borjar fa en
mer biologisk syn pa doden [2]. Intervjuarna gjordes av sjukskoterskor som skotte barnen. Ur
studiesynvinkel undviker man ofta att intervjua personer man sjalv behandlar, men nar det galler
sma barn ar det en fordel och nédvandigt, for att barnen ska vaga prata om det svara.

Intervjuerna gjordes i lekrummet pa avdelningen och de varade i 31 till 65 minuter. Forfattarna
har fastnat for fyra teman: hjalploshet; 6nskan om kontakt med andra; uppfattningar om doéden,
samt férvantningar om livet efter detta [2], men jag kommer att anvanda delvis andra rubriker,
utgdende fran deras huvudfynd.

Ensamhet och forluster

Ett sldende fynd genom hela texten och alla citat ar att barnen egentligen inte ar radda for doéden
i sig, utan fér ensamheten: att vara doda utan sina féraldrar och utan kontakt med sina
kompisar. De yngsta uttryckte till och med att de skulle vilja att deras foraldrar dog samtidigt sa
att de slapp vara ensamma i doden. De ndgot aldre barnen uttryckte en stor existentiell
ensamhet: "/ag dr den enda som ska dé...//... dven om andra tréstar mig, kan ingen forsta hur jag
har det...".

Forlusterna handlade bland annat om kroppsfunktioner som tidigare varit sjalvklara, vilket
kurator Lisa Sand ocksa visat i intervjuer med vuxna personer med svar cancer [3,4]. Nagra barn
hade svart att ata pa grund av sin cancer men ville 4nda ata, och det stressade dem. Andra
besvarades av smarta, nagot som de aldrig kant av nar de var friska. Men den storsta forlusten
handlade trots allt om forlusten av den framtid som varit sjalvklar tills de blev sjuka och de
uttryckte det med orden "Framtiden tillhér friska barn...”

Radsla éver att bli bortglémd

Aven det andra temat tangerade frdgor om ensamhet: barnets radsla fér att bli bortglémt. " Det
ar inte déden, utan tanken pa att jag kommer att bli bortglémd som dr skrdmmande”, sa en
trettonaring. Aven om de visste att de skulle do, ville de leva kvar i foéraldrarnas minnen och
gjorde det konkret genom fina teckningar eller legofigurer. Aven om det blir sa tydligt i barnens
berattelser, ar det pad samma satt med oss vuxna. Det har vi sett i vara egna studier [5] och
fenomenet har ocksa beskrivits av Irvin Yalom, att vi vill lamna spar efter oss [6].
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Omtanken om foraldrarna, vannerna och andra

Trots att radslan for att bli bortglomd upptog barnens tankar, var de anda kluvna. De ville bli
ihdgkomna, men samtidigt tankte de att foraldrarna nog blir ledsna nar de téanker pa barnen -
och de ville varken att foraldrarna, syskonen eller kompisarna skulle bli ledsna fér deras skull.

Samtidigt ville de kunna gora en sista insats for andra. Ett av citaten handlar om ett tiodrigt barn
som ville att hennes hornhinnor skulle doneras nar hon dog - pa sa satt kunde hon hjalpa nagon
annan, en sista gang.

Tankar kring vad déden egentligen ar

Flera av barnen hade tankar om att livet skulle fortsatta efter déden i nagon form. En flicka
uttryckte forhoppningar om att foédas igen - och att fd samma mamma igen. Darfor ville hon
memorera mammans ansikte, sa att hon skulle hitta ratt i nasta liv. Tonarsbarnen hade delvis
annan och mer biologisk syn: de hade tankar om att doden verkligen innebér ett upphérande pa
alla plan.

Trots att tankarna om déden upptog en stor del av barnens uppmarksamhet, ville de anda se sig
som de starka och de ville trosta sina foraldrar.

Diskussion

Trots att studien bara omfattar tio barn, ger den en djup forstaelse for tankar som barn brottas
med i livets slutskede. Det finns studier som utgar fran personalens eller féraldrarnas
uppfattningar och upplevelser, men att héra barnens egna funderingar ger en extra dimension

[2].

Studien utférdes i Kina med en kultur som i vissa avseenden skiljer sig fran var egen. Nar man
gor djupintervjuer kan man aldrig heller vara helt séker pa att det som informanter berattar ar
hela sanningen. Aven vid intervjuer med vuxna vet vi att en del informanter sager det som de tror
att intervjuaren vill héra. | den har studien var det barnens sjukskéterskor som gjorde
intervjuerna, vilket kan ha paverkat barnen i nagon man.

Anda blir min kvarstdende kansla att det har ar en mycket viktig studie oavsett om man arbetar
med barn eller med vuxna. Det som barnen uttrycker blir sa tydligt, men det géller dven vuxna: |
livets slutskede blir det sa uppenbart att man inte vill bli 6vergiven och nadr man kokar ner det
hela s handlar det om vanskap, gemenskap och karlek, bade i och efter livet. For gemenskapen
och karleken dor inte, bara for att personen dor.
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