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Praktiske sporgsmal

Hvad sker der, nar behandlingen er slut?

Nar barnet har afsluttet sin behandling, skal det til hyppige
kontrolbespg pé& afdelingen. Hvor tit afheenger af barnets
diagnose og behandling samt barnets alder og eventuelle
komplikationer.

Efterhanden som tiden gar, bliver der leengere og leengere
mellem kontrolbes@ggene, typisk stigende intervaller fra tre
maneder til et ar. Dit barn vil sandsynligvis skulle til kontrol i
mange ar efter, at behandlingen er afsluttet. | vil maske made de
leeger og sygeplejersker, som | kender fra behandlingen, men |
kan ogsa blive overfgrt til et opfglgningsambulatorium eller en
senfglgeklinik.

Hvornar kan det centrale venekateter eller

porten tages ud?

Sasnart behandlingen er afsluttet, og eventuelle skanninger og
andre undersggelser er gennemfgrt, kan porten eller det centrale
venekateter tages ud. Nogle bgrn, der er i behandling for leukaemi
eller lymfom, far fjernet venekatetrene allerede inden,
behandlingen er afsluttet. Venekatetret eller porten bliver fjernet
under narkose, sa barnet skal indlaegges.

Hvad sker der, hvis der skal tages en blodprgve,

efter at venekatetret er fjernet?

Der er ingen, der bryder sig om at fa taget blodprgver, men det
er vigtigt, at laegen stadig kan fglge dit barns helbred teet og tage
blodprgver, ogsa nar katetret er fjernet. Blodprgver tages med
et prik i fingeren eller en almindelig blodprgve i armen. Dit barn
kan fa lokalbedgvende creme pa huden far stikket, hvis det
hjeelper.

Hvad sker der under kontrolbesgg?
Det primeere formal med kontrolbesgg er, at laegen skal foretage
en generel undersggelse af dit barn og eventuelle ngdvendige

undersggelser. Dit barn vil blive vejet og malt ved hvert besgg
for at kontrollere, at det vokser normalt. Blodtallene vil blive kon-
trolleret, indtil de er tilbage pa det normale niveau — og eventuelt
laengere, hvis dit barn har haft leukaemi.

| starten kontrolleres det, at kreeften ikke er vendt tilbage.
Hyppigheden og typen af skanninger, herunder hjerteskanninger,
rgntgen og andre undersggelser, afhaenger af, hvilken behandling
dit barn har faet. Det forklarer lazegen naermere. Efterhdnden som
tiden gar, bliver et stgrre fokus i kontrolbesggene, om dit barn
har senfglger af behandlingen — og, om n@dvendigt, at behandle
dem. Risikoen for, at kreeften kommer igen, bliver mindre jo
laengere tid, der gar.

Skal mit barn have flere vaccinationer?

Det afhaenger af, hvilke vaccinationer dit barn havde faet, da det
blev sygt, og af behandlingen, det har modtaget. Efter stam-
celletransplantation skal nogle bgrn vaccineres igen, helst fra 12
maneder efter at behandlingen er slut.

Hvad ger jeg, hvis mit barn har feber eller er utilpas?

| starten vil det sikkert veere sveert ikke at blive bekymret, hver
gang dit barn er utilpas, selv om barnets utilpashed sikkert bare
skyldes almindelige (bgrne)sygdomme. Den bekymring er helt
normal, og den aftager med tiden.

| de ferste uger efter at behandlingen er afsluttet, har dit barn
maske stadig et meget lavt antal hvide blodlegemer (neutropeni)
eller et centralt venekateter. Det skal derfor stadig undersgges
pa hospitalet og evt. indleegges, hvis der er tegn pa infektioner.
Nér barnets blodtal er blevet normale, og det ikke laeengere har
et venekateter eller en port, er det bedst at gé til jeres egen prak-
tiserende leege. Det er sa ham eller hende, der vurderer, om | skal
ind pa hospitalet.



Lad barnet
stille og roligt

deltage i aktiviteter

Dit barns immunforsvar vil veere lavt i op til seks maneder efter behandlingen. Hvis barnet tidligere
har skullet have ekstra medicin ved kontakt med skoldkopper eller meeslinger, skal det fortsat have
denne medicin i den periode.

Hvad skal jeg holde gje med?
Det er helt forstéeligt noget, foreeldre ofte spgrger om. De fleste bgrn oplever ingen problemer, men

der er dog et par ting, man skal holde gje med:

B Mange bla meerker samtidig, der ikke kan skyldes normal aktivitet (alle bgrn far jo indimellem bl
maerker)

[ Tilbagevendende, uforklarlig hovedpine eller opkast, der er vaerst om morgenen
B Knuder — samtidig med at dit barn ellers har det fint. Sma knuder pa halsen, kaldet haevede
lymfeknuder, er meget almindelige hos b@rn, der har en virussygdom som fx forkglelse eller

halsbetaendelse

Kontakt dit barns afdeling, hvis du er bekymret over symptomer, der ligner disse, hos dit barn.



Hvem kan jeg kontakte, hvis jeg er bekymret?
Hvis du gnsker at tale med nogen om dit barns helbred i
tiden mellem kontrolbes@g pa hospitalet, kan du altid kontakte
den bgrnekraeftafdeling, hvor dit barn blev behandlet.

Er der noget, mit barn ikke kan foretage sig?

Nogle barn har gener eller mén efter deres kreeftsygdom eller
behandlingen og kan derfor ikke lave de ting, de kunne fgr. Men
generelt bgr alle bgrn opfordres til at vende tilbage til deres nor-
male aktiviteter, sa snart de fgler sig klar eller er i stand til det.

Hvorfor er mit barn traet?

Nogle bgrn er meget traette efter bestemte behandlinger, men
de fleste bgrn kommer sig inden for et par maneder. Lige efter
at bgrn har afsluttet behandlingen, er de tit treette, fordi de ikke
er s& steerke som tidligere. De har maske tabt sig, og de er ikke
vant til at deltage i deres saedvanlige aktiviteter. Det tager tid at
fa opbygget en god modstandskraft og muskelstyrke igen. Det
hjeelper at give dem en god, varieret kost og gradvist invitere
dem til at deltage i flere og flere aktiviteter. Dit barns skole vil
forhabentlig hjeelpe barnet med at komme i gang igen og stotte
barnet i at deltage i s& mange aktiviteter som muligt.

Alle bgrn er forskellige, men forhabentlig vil dit barn hurtigt veere
i stand til at ga i skole pa fuld tid og deltage i sportsaktiviteter.

Hvad med puberteten og fertilitet?

Efter behandlingen vil de fleste bgrn komme i puberteten helt
normalt, og dit barns udvikling vil blive undersagt jeevnligt ved
kontrolbesggene. Om dit barns evne til at fa bgrn er pavirket,
afhaenger af hvilken behandling det har faet. Laegerne har talt
med jer om det i forbindelse med diagnosticeringen af dit barn.
Det kan dog veere sveert at huske alt, hvad der blev sagt i
starten, sa spegrg din laege igen, hvis der er noget, du ikke kan
huske.

Under behandlingen har du méske modtaget haeftet "Nar Bgrn
og unge far kreeft: En foreeldrevejledning.” | dette heefte finder du
et afsnit om pubertet, fertilitet og mulige senfglger.

Skal der fglges op pa barnet altid?

Det afhaenger af en reekke forskellige faktorer, herunder hvilken
behandling dit barn har faet. Kontrolbesggene fortsaetter ofte i
mange ar pga. risikoen for senfglger. Det kan veaere ngdvendigt
at foretage skanninger, rgntgen eller blodprgver for at veere sikker
pd, at dit barn har det godt.






Folelser

Er det normalt at have blandede fglelser?

Nar barnet er ved at veere faerdig med sin behandling, vil de
fleste foreeldre fgle sig lettede over, at behandlingen har virket,
og at den ikke laengere vil fylde s& meget i familiens liv. Familien
behgver ikke lzengere at planlaegge hverdagen efter behandlin-
gerne og kan begynde at se fremad.

Men for mange foreeldre er denne lettelse blandet med andre
folelser. Der er nu tid til at taenke over, hvad behandlingen har
betydet for praktiske forhold, f.eks. arbejde, barnets skolegang,
sgskende og familiens gkonomi. Familien er ofte udmattet
efter maneder eller &r med behandling, og mange foraeldre fgler,
at bekymringerne om bivirkninger er skiftet ud med frygten for
et tilbagefald. Foreeldrene har nu endelig tid til sig selv, men den
tid kan let blive fyldt med tanker om det, familien har veeret igen-
nem, og om hvad fremtiden vil bringe.

S@g radgivning og stotte,

hvis | har brug for det

Hvorfor bliver jeg ved med at taenke pa
sygdomsforlgbet?

Dit barns diagnose har sandsynligvis veeret noget af det mest
voldsomme, din familie har oplevet. De fleste foreeldre, der far at
vide, at deres barn har kreeft, befinder sig i en choktilstand, og
der er ofte mange ting at taenke over og bruge tid pa. Mange
foreeldre har ogsa en lang reekke andre sma og store udfordrin-
ger: Hvad ggr jeg med mit arbejde? Hvordan forteeller jeg det til
mit barn? Hvad siger vi til vores andre bgrn? Vi har ingenting i
kgleskabet.

Listen fortsaetter i det uendelige.
Under behandlingen har mange foraeldre ikke haft tid til at

gennemtaenke diagnosen og dens enorme konsekvenser. Fgrst
nar behandlingen naermer sig sin afslutning, kan familien begynde




at skabe sig et overblik over, hvad der egentlig er sket. For nogle familier betyder det, at de i tankerne
gennemgar alt det, der er sket i forbindelse med kraeftdiagnosen og den sveere tid, de har veeret igen-
nem under behandlingen. Det kan vaere en meget frustrerende proces, men for nogle foraeldre er
det en virkningsfuld metode til at fa det, der er sket, til at give mening. Foreeldre, der har sveert ved
atklare denne proces selv, kan s@ge radgivning eller stgtte hos de organisationer, der er naevnt bagerst
i heeftet.

Hvorfor har jeq ikke lyst til at fejre det?

Mange foreeldre synes, at deres venner og familie er alt for begejstrede, nar deres barn er faerdig med
behandlingen. Familien bliver mgdt med store smil og far hele tiden at vide, hvor godt deres barn ser
ud. "Er det ikke bare fantastisk, at han er feerdig med kemoen?" Men mange foreeldre har selv en meget
mere forsigtig reaktion. Foreeldre forteeller ofte, at de ikke helt kan give sig selv lov til at meerke glaeden
over, at deres barn er igennem behandlingen. Hvordan kan de veere begejstrede, nar der stadig er en
risiko (uanset hvor stor eller lille den matte veere) for et tilbagefald? Eller maske har de kendt bgrn, der
ikke har overlevet kreeftsygdommen. Nedenfor beskriver vi, hvordan man kan handtere denne frygt.

For andre familier fgles det helt pa sin plads at vise sin begejstring. Dit barn og din familie har lige
veeret igennem den enorme udfordring, som et behandlingsforlgb er. Det er i sig selv en fantastisk
bedrift. Fejringen behgver ikke at besta i andet, end at man gér en tur i parken pa den dag, man
tidligere plejede at veere pa afdelingen. Nogle familier veelger at holde en familiefest eller at fejre det
pa barnets skole. Andre fgler, at det at planleegge en ferie eller noget andet hyggeligt giver dem noget
positivt at fokusere pa. Uanset hvad | og jeres barn beslutter jer for, sa er det, der fgles rigtigt for jer,
det helt rigtige at ggre.

At leve med frygten for at kraeften vender tilbage

Foreeldre forteeller ofte, at det fples som at fa fjernet et sikkerhedsnet, nar behandlingen afsluttes.
Mens behandlingen er i gang, oplever familien, at der bliver gjort alt, hvad der er muligt for at bekaempe
kreeften. Men der er ingen garanti for, at sygdommen ikke vender tilbage. Mange foraeldre taenker
derfor, at bare deres barn kunne blive pa en lavdosis-kemoterapi resten af livet, hvis det kunne ga-
rantere, at sygdommen ikke ville vende tilbage.

Det er vigtigt at huske, at dit barns behandling blev sammensat meget omhyggeligt. De fleste former
for behandling af kreeft hos bgrn er blevet eendret jeevnligt over de seneste 30 ar. Hver eneste aendring
er sket pa grundlag af forskning, der har vist, hvordan chancerne for helbredelse kunne forbedres,
eller bivirkninger mindskes. Dit barn har faet en meget ngje beregnet maengde behandling. Der er ikke
bevis for, at mere behandling ville vaere bedre.
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Husk
at i de fleste tilfeelde

vender kraeften
ikke tilbage

Nogle foreeldre er i stand til at laegge tankerne om tilbagefald fra
sig. For andre ligger tankerne om et tilbagefald hele tiden lige for.
Hvis du keemper med den frygt, kan det veere en hjeelp at foku-
sere pa fakta:

[ | de fleste tilfselde vender kraeft hos bgrn ikke tilbage

I Risikoen for et tilbagefald bliver mindre, jo laengere tid dit
barn har veeret ude af behandling

B Huvis kreeften vender tilbage, kan den sandsynligvis
behandles igen. Bgrn med tilbagefald kan ofte helbredes

Hvor blev stgtten fra andre af?

Under behandlingen mgder | jeevnligt fagfolk og andre forzeldre
pa afdelingen. Fagfolkene kan forsikre, at jeres oplevelser ikke er
enestaende. Andre foreeldre er i den seerlige situation, at de ved,
hvordan det fgles at gennemga en behandling med sit barn. Nar
behandlingen er slut, kommer man ikke leengere sé tit pa hospi-
talet, og | ser maske meget mindre til disse kilder til stgtte. Og
det sker tit pa et tidspunkt, hvor | sikkert har brug for stgtten.

Foreeldre oplever sommetider, at mennesker, der virkede som
om, de forstod, hvad familien gennemgik, nu efter behandlingen
er mindre tilgaengelige og opferer sig som om, alt er tilbage ved
det gamle. Det kan pa det her tidspunkt veere specielt vanskeligt
at finde nogen, der forstar det pres, man stadig er under, og den
frygt, man stadig oplever. Hvis du forteeller venner og familie om
de tanker, du ggr dig, eller maske laner dem dette haefte, bliver
det nemmere for dem at forsta, at du stadig har en del bekym-
ringer, og hvordan de kan hjzelpe dig.

Hvor kan jeg finde stgtte?

Nogle foreeldre oplever afslutningen pa behandlingen som en
positiv tid, hvor de ikke leengere har brug for s& meget stgtte.
Men for andre er det meget vigtigt at have kontakt med menne-
sker, der forstér, at selv om behandlingen er ovre, fylder bekym-
ringerne stadig. Forsgg at finde mennesker, der lader dig veere
aben og eerlig om, hvordan du har det. Nar du taler med andre,
er det med til at kaste lys pa dine egne tanker. Nogle forzeldre
har dog mest af alt brug for tid for sig selv, men overvej alligevel
om det ville veere rart at tale med nogle af disse mennesker:



Venner eller familiemedlemmer

Det kan sommetider veere sveert at opretholde venskaber, mens
dit barn er i behandling. Nar behandlingen er ovre, vil de venner,
der har vaeret der for jer, forhabentlig blive ved med at stgtte jer.

Fagfolk fra hospitalet

De fagpersoner, | har mgdt under behandlingsforlgbet, kender til
de udfordringer, som forzeldre og unge star med, nar behandlin-
gen er afsluttet. Sgrg for at tale med dem om det, hvis du oplever,
at | har brug for stgtte i denne tid.

Stgttegrupper og radgivere

Pa nogle hospitaler findes der stgttegrupper for foraeldre. Her vil
du kunne mgde andre foreeldre, som er i en lignende situation.
De organisationer, der er naevnt pa bagsiden af haeftet, vil ogsa
kunne hjzelpe dig med at fa et overblik over mulighederne i dit
omrade. Du kan ogsa fa stgtte og radgivning hos din egen leege.

Tilbage pa hospitalet — hvordan klarer man det?

Det kan vaere meget belastende for hele familien at skulle tilbage
til ambulante kontroller. Nogle forzeldre forteeller, at de bliver
mere og mere urolige, efterhdnden som dagen for kontrollen

naermer sig. P4 samme méde fgler mange forzeldre sig bagefter
mere afslappede og er i stand til at glemme sygdommen for en
tid. Det kan veere en hjeelp at huske, at risikoen for, at der kon-
stateres et tilbagefald ved et kontrolbesgg, er meget lille, iseer
hvis dit barn har det godt.

Det er ikke sikkert, at dit barn forstar, hvorfor det skal tilbage til
hospitalet. At vende tilbage til hospitalet kan veere belastende af
flere arsager. Det kan veere hardt at se andre bgrn, som stadig
er i behandling. For mange foreeldre bringer det de sveere minder
om deres eget barns behandling frem igen.

Nar familien kommer tilbage til hospitalet, hgrer foraeldrene
maske ogséa nyt om bgrn, som de har leert at kende i forbindelse
med deres eget barns behandling. Hvis der er darligt nyt, kan det
seette gang i foraeldrenes egen frygt for, at deres barn skal fa et
tilbagefald.
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Nogle foreeldre fgler sig ogsa skyldige over, at deres eget barn har det godt. Det er vigtigt hele tiden
at huske pé, at selv om bgrn kan have samme diagnose, sé er det enkelte barns sygdomsforlgb unikt.
Hvis du fgler, at det kan veere en hjeelp, kan du bede om at tale med nogen pa hospitalet om dine
bekymringer.

Handtering af saerlige begivenheder

Arsdage for diagnosen eller den afsluttede behandling kan ggre dine fglelser endnu mere intense, og
for mange fremkalder disse dage en blanding af tristhed og gleede. Med tiden oplever mange forzeldre,
at de finder en balance mellem taknemmeligheden over, at deres barn ikke laengere har kreeft, og
tristheden over de tab, som sygdomsforlgbet har fgrt med sig.

Samtaler med dit barn om sygdommen

Efterhanden som dit barn bliver eeldre, far det behov for flere oplysninger om sin kraeftsygdom og
behandling. Mange bgrn har veeret sa sma, at de ikke kan huske noget fra behandlingsperioden. Det
kan veere fristende at forsgge at beskytte dem ved ikke at give dem detaljerne om deres sygdom.

Men bgrn er normalt mere bevidste, end vi er klar over. Mange bgrn hgrer om deres kraeftsygdom
gennem kommentarer fra aeldre sgskende, kusiner og faetre eller venner. Nar de hgrer om sygdommen
pa den made, far de kun en del af historien, og det kan ggre dem bekymrede.

Planleeg en
ferie eller
en god

oplevelse
sammen



Nar du taler abent med dit barn, inviterer du barnet til lige sa
abent at dele de tanker, det ggr sig om kraeftsygdommen. Det
giver dig mulighed for at korrigere misforstaelser og berolige
barnet.

Det er ogsa vigtigt, at dit barn ved, at det har veeret sygt, sa det
forstar, hvorfor det stadig skal ind pa hospitalet, nar nu det
ellers har det godt.

Brgdre og sgstre

Bredre og s@stre kan blive ved med at veere bekymrede for
deres sgskendes helbred leenge efter behandlingens ophgr. De
har ofte brug for at fa at vide, at der ikke leengere er tegn pa kreeft,
og at de er elsket lige s& hgjt, som deres sgster eller bror, der
sikkert har veeret mere i fokus de sidste mange maneder.

Efterhanden som brgdre og s@stre bliver aeldre, har de sandsyn-
ligvis brug for en mere detaljeret forklaring af sygdomsforlgbet,
og de kan ogsé have brug for at hgre, at kreeftsygdommen ikke
er noget, deres sgskende har arvet fra foreeldrene.

En ny normaltilstand
Selv om livet aldrig bliver helt, som det var, fgr dit barn blev sygt,
oplever de fleste foreeldre pa et tidspunkt, at familien har fundet

en "ny normaltilstand”. For bgrnene betyder det, at de vender
tilbage til deres vuggestue, bgrnehave eller skole og deltager sa
meget som muligt i alle fritidsaktiviteter.

For foraeldrene kan det betyde, at de vender tilbage til deres nor-
male aktiviteter, hvad enten det er pa arbejdet eller hjemme. Det
kan for nogle forzeldre vaere en enorm udfordring at skulle tilbage
pa arbejde. Hvis man ikke har set sine kolleger, siden ens barn
blev sygt, kan det veere en udfordring at skulle handtere folks
reaktioner, uanset hvor velmenende de matte veere. For nogle
foreeldre kan det veere en hjeelp at besgge deres arbejdsplads
eller mgdes med nogle af kollegerne inden den fgrste dag pa
arbejdet. For andre er der sket s& meget, at behovet for et job-
skifte eller nye udfordringer er stort.

At vende tilbage til familiens saedvanlige rutiner kan veere en del
af en ny normaltilstand. Nar man har et sygt barn, er det helt
naturligt, at familiens rutiner skrider. Hvis man nu begynder at
insistere pa, at familiens gode rutiner skal overholdes, sender
det et meget positivt signal til bgrnene om, at tingene er blevet
bedre. P& det tidspunkt kan det ogsa vaere meget oplgftende
at planleegge en ferie eller en seerlig oplevelse sammen. Hvis |
gnsker at rejse til udlandet, skal | huske at sgge oplysninger
om rejseforsikring.

13
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Praktiske spgrgsmal

Hvordan er det at vende tilbage til skolen?

Skolen spiller en vigtig rolle i forhold til at hjeelpe et barn med
at opretholde en form for hverdag og bevare kontakten til sine
venner under og efter behandlingen. At komme i skole giver
struktur pa dagen og fokus péa fremtiden. Det er her, bgrn leerer
og udvikler kommunikative og sociale feerdigheder og opbygger
venskaber.

Dit barn har veeret i skole under behandlingen, men det kan ogsa
veere, at skolegangen har veeret afbrudt, og barnet har vaeret vaek
fra skolen og vennerne i flere dage, uger eller maneder.

Tanken om at vende tilbage til skolen kan veere bade spaendende
og skreemmende. Som forzelder kan det ogsa veaere sveert at give
slip og lade sit barn forlade hjemmets sikre rammer. Dit barn er
maske ogsa uroligt og feler, at det skal "starte helt forfra".

Leererne har muligvis allerede veeret i kontakt med sygehus-
personalet under barnets behandling. De kan fa yderligere stgtte
til at hjeelpe dit barn i gang igen nu, hvor det har afsluttet be-
handlingen. Det er vigtigt at informere skolen om eventuelle
medicinske forhold, som dit barn fortsat er pavirket af. Perso-
nalet pa afdelingen kan veaere forbindelsesled til skolen, hvis der
er behov for det.

Husk at de fleste bgrn har et stort behov for at blive behandlet
ligesom alle andre bgrn i skolen, og det vil veere en hjeelp for dit
barn, hvis | forteeller det til skolen og barnets skolekammerater.

Kan mit barn vaere med til idreet og svemning i
skolen?

Ja. Det er en god idé at opfordre dit barn til at veere med i de
fysiske aktiviteter pa skolen. Motion er en vigtig del af et sundt
liv, og medmindre der er indlysende grunde til, at dit barn ikke
kan veere fysisk aktivt, bgr du tilskynde det til at f& motion
dagligt.

Nar dit barn har faet fjernet sit centrale venekateter, og séaret er
helet, er der ingen begreensninger med hensyn til svgmning.

Barnets trivsel og adfzerd

For nogle barn gar der noget tid efter behandlingen, fgr de lander
ordentligt i hverdagen igen. De kan veere nervgse for at vende
tilbage til skolen og vennerne. De kan have lettere til
tarer, og eventuelle frustrationer kan udmegnte sig i asocial ad-
feerd eller vredesudbrud. Forsgg at undga at blive bekymret og
veer klar over, at de fleste |eerere vil have fuld forstaelse for dit
barn.

Nar barnet kommer i skole regelmeaessigt, vil det med tiden fa
mod og stgtte til at tilpasse sig skolelivet igen.



Indlzeringsmaessige spgrgsmal

De fleste bgrn, der har haft kreeft, far ikke efterfglgende proble-
mer med at leere. Dog kan kraeftsygdommen eller behandlingen
pavirke nogle bgrns intellektuelle udvikling. En af arsagerne er
det nedsatte energiniveau under behandlingen og de lange
perioder med fraveer. Desuden kraever nogle kraeftdiagnoser
behandling, der skal forhindre spredning af sygdommen til hjernen
eller rygmarven. Den behandling kan i nogle tilfaelde pavirke
hukommelsen og indleeringsevnen, og foreeldre og leerere forteel-
ler indimellem om problemer med manglende koncentration.

Hvis barnets laerere informeres om de problemer, der kan opsta
i forbindelse med den form for behandling, har de mulighed for
at observere barnet ngje og s@rge for ekstra hjeelp, hvis der er
behov for det.

Hvad kan gge risikoen for indleeringsproblemer?
Problemer med at leere, fgr barnet fik kraeft

Hyppige eller lange perioder med fraveer fra skolen
Sygdom eller behandling, der har pavirket hgrelsen eller synet
Sygdom eller behandling, der har givet fysiske mén
Sygdom eller behandling, der har pavirket hjernen eller
rygmarven

Risikoen for at f& problemer med indlaering og hukommelse er
stgrre hos bgrn, der har haft en hjernetumor. Hjernen er en
meget kompleks stgrrelse, der bliver ved med at vokse og udvikle
sig igennem barn- og ungdommen. Nogle problemer bliver fgrst
synlige flere ar efter, at behandlingen er afsluttet. Hvis | sikrer jer,
at barnets leerere er opmaerksomme pa det, og holder godt gje
med barnets udvikling i skolen, kan der hurtigt seettes ind med
ekstra stotte, hvis det bliver ngdvendigt. Ekstra hjeelp og stgtte
vil veere med til at sikre, at dit barn kan udleve sit fulde, intellek-
tuelle potentiale.

| takt med, at | nar leengere hen i opfalgningsperioden, er det
vigtigt, at leereren holder gje med dit barns udvikling og vurderer,
om der er behov for specifikke tests.

Barn med kreeft har haft oplevelser og faet viden, som de fleste
bgrn pa deres alder aldrig har veeret i neerheden af. De kan pa
nogle omrader have udviklet en tidlig modenhed.

Hvis | far problemer eller har brug for hjeelp eller stgtte, nar
jeres barn kommer i skole igen, kan | kontakte afdelingens leerer,
barnets laege eller andet personale pa afdelingen.
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Hvad sker der, hvis mit barn kommer i kontakt med skoldkopper eller helvedesild?
Hvis du i forbindelse med behandlingen har faet at vide, at barnet er tilstraekkeligt beskyttet over for
skoldkopper, er det ikke ngdvendigt at foretage sig noget, hvis det er i kontakt med skoldkopper.

Hvis du derimod under behandlingen blev radet til at indberette enhver form for teet kontakt med
personer med skoldkopper eller helvedesild, geelder det fortsat i seks maneder, efter at behandlingen
er afsluttet. Hvis barnet kommer i kontakt med bgrn med skoldkopper eller helvedesild herefter, er det
ikke ngdvendigt at foretage sig noget.

Hvad sker der, hvis mit barn kommer i kontakt med maeslinger?

Hvis barnet kommer i teet kontakt med et bekreeftet tilfeelde af meeslinger i de fgrste seks manederx
efter behandlingen, skal du informere sygeplejersken eller laegen pa hospitalet, sa der kan treeffes
passende forholdsregler. Herefter er der ingen grund til bekymring ved kontakt med maeslinger.

*Bemeerk!
Denne periode kan veere leengere, hvis barnet har faet en stamcelletransplantation.
Sperg leegen pa hospitalet.



Sadan
kommer |
videre

Sund levevis efter behandlingen

Nar dit barn er feerdig med sin behandling og befinder sig i
opfglgningsfasen, er malet at hjeelpe det til at leve s& sundt som
muligt, s& det har de bedste muligheder for at bruge sit
potentiale.

Det varierer fra barn til barn, hvor meget dets appetit og fysiske
aktivitetsniveau har veeret péavirket af kraeftsygdommen og
behandlingen. Hvis dit barn har haft problemer med at fa nok at
spise og holde vaegten, mens det var i behandling, har du maske
givet det kosttilskud og faet at vide, at du skal give det
kalorieholdige fgdevarer. Modsat kan nogle bgrn have taget
meget p&, mens de blev behandlet.

Nu, hvor behandlingen er ovre, er det en god idé at se dit barns
kost efter i ssmmene for at sikre, at det far en sund og alsidig
kost — og samtidig se pa barnets fysiske aktivitetsniveau. Det er
meget vigtigt, at dit barn kommer i gang med at leve sundt og
veere fysisk aktivt for at opretholde en sund krop. De valg, | treef-
fer nu, har betydning for dit barns helbred mange ar fremover.

En god kost og fysisk aktivitet vil have mange fordele
for bgrn, der har vaeret i behandling for kraeft:

Hjeelper med at hele veev og organer, der er blevet pavirket
af kreeften og behandlingen

B Opbygger dit barns styrke og modstandskraft

B Reducerer risikoen for at udvikle visse kraeftformer og

andre sygdomme som voksen

Reducerer fglelsen af stress og gger fglelsen af velvaere

Giver mere regelmaessig sgvnrytme

Dit barns daglige kost ber fglge de 10 kostrad fra
Fgdevarestyrelsen:

Spis varieret, ikke for meget og veer fysisk aktiv
Spis frugt og mange gregntsager

Spis mere fisk

Veelg fuldkorn

Veelg magert kgd og kedpalaeg

Veelg magre mejeriprodukter

Spis mindre meettet fedt

Spis mad med mindre salt

Spis mindre sukker

Drik vand
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Hvad med vitamintilskud?

Vitamintilskud kan ikke erstatte gode kostvaner. Nar du opfordrer
dit barn til hver dag at fa et bredt udvalg af fedevarer fra de forste
fire fgdevaregrupper, vil det vaere med til at sikre, at barnet far
alle de naeringsstoffer og vitaminer, som dets krop behgver for
at forblive sund og fungere optimalt.

Hvad med motion og fysisk aktivitet?
Bgrn og unge bgr opfordres til fysiske aktiviteter i hverdagen. Det
er vigtigt at kombinere en sund kost med fysisk aktivitet.

En sund livsstil bestar overordnet set af falgende forbehold:
Ingen rygning, indtagelse af en kost med et lavt fedt- og et hgjt
fiberindhold, regelmaessig motion og hgjst et moderat indtag af
alkohol.

Beskyt ogsa bgrn mod solskoldning med t@j og solcreme med
en hgj solfaktor.

Hvad sker der, nar mit barn fylder 18 ar?

Alle bgrn, der har veeret i behandling for kreeft, skal jeevnligt til
kontrolbes@g med henblik p& at opdage, vurdere og behandle
eventuelle problemer. Nogle bgrn har meget f& problemer i op-
fglgningsperioden, mens andre kan have brug for mere hjeelp,
herunder bade fysisk og mental stgtte.

Problemer i relation til kraeftbehandling, der opstar eller fortsaet-
ter, nar behandlingen er slut, kaldes "senfglger”. Den opfglgende
pleje af eventuelle senfglger vil fortsaette et godt stykke ind i dit
barns voksenliv.

Hvis dit barn er meget ungt, nar det afslutter behandlingen,
virker ungdomsarene og voksenlivet meget langt veek. Efter-
handen som ungdomséarene naermer sig, vil dit barn vokse fysisk
og felelsesmaessigt. Det har brug for stgtte til at udvikle sa stor
en selvstaendighed som muligt, sé det bliver i stand til at treeffe
gode valg i forhold til sin egen sundhed.



Saerlige
situationer

Hvis dit barn har faet en stamcelletransplantation
Hvis dit barn har faet en stamcelletransplantation, vil opfglg-
ningen veere lidt anderledes.

Der kan géa leengere tid, fgr immunforsvaret er helt oppe igen
efter en stamcelletransplantation. Det er meget individuelt, hvor
lang tid der gar, og det afhaenger bl.a. af fglgende forhold:

I Hvilken form for stamceller, barnet har faet (fra et familie-
medlem eller en fremmed donor)

[ Hvor hurtigt de nye stamceller begynder at fungere fuldt
og helt

B Om dit barn har faet ekstra medicin for at holde dets
immunforsvar nede og forhindre "graft versus host"-reaktion

Dit barns laege eller sygeplejerske vil kunne oplyse, hvornar det
er sikkert for dit barn at vende tilbage til dets normale
aktiviteter.

Bgrn, der har faet helkropsbestraling som en del af forberedelsen
til stamcelletransplantationen, kan ogséa have bivirkninger, der
ikke viser sig fgr et godt stykke tid efter behandlingen.

Hvis dit barn har haft en tumor i hjernen eller
rygmarven

For nogle bgrn giver de skader, som kreeften har forarsaget,
stgrre problemer end behandlingen. Hvis barnet har haft en
tumor, der har pavirket dets fysiske aktivitetsniveau, mentale
evner eller personlighed, fgles behandlingens afslutning muligvis
ikke som en vigtig milepeel.

Foreeldre frygter selvfglgelig stadig tilbagefald og er nervgse for
udfordringen med at tilpasse sig en ny normaltilstand. Samtidig
er de ngdt til at forholde sig til de begreensninger, som deres barn
stér overfor. Der kan g& mange ar, for man ved, hvordan et barn,
hvis hjerne har veeret udsat for en hjernetumor, operation og
stralebehandling, er blevet pavirket af disse ting.

Foreeldre i denne situation har brug for fglelsesmaessig stgtte
og praktisk hjeelp for at sikre, at deres barn nyder livet og far sa
meget ud af det som muligt. Hvis | star i denne situation, vil |
kunne fa yderligere vejledning hos de organisationer, der er
angivet bagerst i haeftet.
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Opfelgning

Stgrstedelen af bgrn med kreeft uden for hjernen eller rygmarven far
ikke senfglger. Hvis der alligevel opstar senfglger, skyldes det
iseer de skader, kreeftbehandlingen kan pafgre sunde celler i
kroppen. De kan opsta som fglge af operation, stralebehandling,
visse former for kemoterapi og stamcelletransplantationer. Det
er kemoterapi eller stralebehandling, der giver flest skader.

Barn med kreeft i hjernen kan fa senfglger bade af tumorens
placering og vaekstmgnster, operation af tumoren og af strale-
behandling.

Senfglgerne afhaenger af fire forhold:

B Hvilken type behandling, der er tale om
I Mmalet for behandlingen

[ | Meengden af behandlingen

M Barnets alder under behandlingen

Senfglger kan fx veere problemer med vaekst og udvikling, hjertet,
lunge- og nyrefunktionen og fertiliteten.

Veekst

Dit barn vil blive mélt og vejet jeevnligt pa hospitalet for at holde
@je med, at det vokser normalt. Det er normalt, at vaeksten gar i
sta under behandlingen. Og der gar som regel noget tid, fer det
forsgmte er indhentet efter endt behandling. Stralebehandling
kan have store konsekvenser for vaekst og udvikling. Det kan
pavirke knoglernes veekst, fx kan stralebehandling af rygraden
ggre, at dit barn ikke bliver sa hgjt som forventet, og strale-
behandling af en arm kan ggre, at den bliver kortere end forventet.

Strélebehandling af hjernen kan péavirke hypofysen, som produ-
cerer mange hormoner, herunder vaeksthormon. Hvis dit barn
ikke producerer tilstraekkeligt vaeksthormon, vokser det ikke, som
det skal, og barnet skal muligvis unders@ges. Hvis der er et pro-
blem med vaeksten, vil barnet blive henvist til en endokrinolog
(specialist i veekst og udvikling). Nogle gange kan der veere brug
for en daglig indsprgjtning med et kunstigt veeksthormon for at
hjeelpe dit barn med at vokse. Andre gange er det andre hormo-
ner, der pavirkes, fx stofskiftehormon og binyrebarkhormon.
Disse hormoner kan erstattes med tabletter.

Pubertet (kgnsudvikling)
Visse behandlingsformer kan pavirke dit barns kgnsudvikling
(puberteten), fx:

Stralebehandling af hjernen

Stralebehandling af den nedre del af maven (underlivet) eller
baekkenet, herunder aeeggestokkene og testiklerne
Helkropsstralebehandling i forbindelse med en
stamcelletransplantation

Visse former for kemoterapi

Operation pa aeggestokke, livmoder eller testikler

Alle bgrn overvages ngje i opfglgningsforlgbet for tegn pa
pubertet, iseer hvis de har faet ovenneevnte behandlinger. Hvis
der er tegn pa en for tidlig eller forsinket pubertet, vil der blive lavet
en raekke undersggelser. | nogle tilfeelde er der behov for behandling
med kgnshormon for at starte kgnsudviklingen. Hvis dit barn har
problemer med at komme naturligt i puberteten, vil det blive henvist
til en leege med seerlig viden om hormoner (endokrinolog).
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Hjerte og lunger

Nogle former for kemoterapi og stralebehandling kan pavirke
hjertet og lungerne. Hvis dit barn har faet disse behandlinger, har
det faet ultralydsskanninger (ekkokardiografier) undervejs, og
det vil fortsat skulle ultralydskannes fra tid til anden i arene efter
behandlingen. Det er vigtigt med omhyggelig overvagning, da
der ofte ikke er nogen symptomer pa evt. sygdom. Dit barn vil
blive henvist til en kardiolog (hjertespecialist), hvis der opstar
problemer.

Det er i nogle tilfeelde ngdvendigt med en seerlig undersggelse
af lungerne (lungefunktionstest) efter stralebehandling af lungerne
eller hele kroppen.

Nyrer

Hvis dit barn har faet fjernet en nyre, giver det normalt ingen
problemer péa lang sigt, da den anden nyre kan klare opgaverne
alene. Visse former for medicin kan give nyreproblemer, og hvis
dit barn har faet denne medicin, vil det have faet foretaget seer-
lige nyretests under behandlingen. Nyrefunktionen tjekkes ind-
imellem ved opfglgningsbesa@g, enten ved hjeelp af en urinprgve,
en blodprave eller begge dele. Det er ogsa vigtigt at fa tjekket
barnets blodtryk. Det ggres som regel rutinemaessigt pa syge-
huset. Hvis dit barns nyrer fungerer godt, nar behandlingen er
slut, kommer der sjeeldent problemer i fremtiden.

Fertilitet

Nar behandlingen er afsluttet, og dit barn er kommet sig, er det
tid til at teenke pa barnets fremtid og opvaekst. Det kan fa dig
til at overveje, om barnet pa sigt vil kunne fa sine egne bgrn, nar
den tid kommer. Det er en meget almindelig overbevisning, at
kreeftbehandling medfgrer sterilitet. Det er IKKE sandt. Mange
barn, der har veeret i behandling for kreeft, far deres egne, biolo-
giske bgrn. Alle former for kraeft behandles forskelligt, og om det
enkelte barns fertilitet vil blive pavirket, afheenger af den behand-
ling, det har faet. Du far mulighed for at tale naermere om det med
leegen eller sygeplejersken i forbindelse med opfelgningsforlgbet.

Kraeft igen

Et meget lille antal bgrn, som er blevet helbredt for kreeft, udvikler
en ny kreeftsygdom pé et senere tidspunkt i deres liv. Det skyldes
primeert to forhold: For det fgrste kan nogle former for behand-
ling af kreeft @ge risikoen for at udvikle kreeft igen. For det andet
har nogle familier forhgjet risiko for at udvikle bestemte former
for kreeft. Dette forekommer dog meget sjeeldent. | kan tale med
jeres laege eller sygeplejerske, hvis | er bekymrede over det.



Nyttige

oplysninger

Nedenstaende organisationer kan veaere nyttige kilder til infor-
mation og stgtte for dig, der har et barn, der har veeret i behand-
ling for kraeft.

Bgrnecancerfonden

Privat fond, som finansierer forskning i bgrnekraeft og oplyser
om kreeft hos bgrn og unge. Fonden arrangerer desuden aktivi-
teter for bgrn og unge, der har eller har haft kreeft, fx landstraef
for unge, unge-aftener, familieweekender, rehabiliteringsophold
for hele familien og s@skendeweekender.

Bgrnecancerfonden kan i samarbejde med Foreningen Cancer-
ramte Bgrn tilbyde bgrn og unge med kreeft og deres familier
psykolog- og socialradgiverstgtte. Stgtten er til de familier, hvor
barnet er aktuelt i behandling og til de familier, der efter afsluttet
behandling har brug for hjeelp.

Kontakt til psykolog eller socialradgiver pa:

TIf. 3080 7081 eller mail favn@boernecancerfonden.dk
www.boernecancerfonden.dk

Foreningen Cancerramte Bgrn

Humaniteer forening for bgrn med kreeft og deres pargrende,
som stgtter kreeftramte familier og arrangerer aktiviteter for dem.
www.cancerbarn.dk

Ung kreeft (under Kraeftens Bekaempelse)

Ung kreeft stgtter, oplyser og inspirerer unge i alderen 15-39 ar
med og efter kreeft via grupper over hele landet.
www.cancer.dk/ungkraeft

Kraeftens Bekaampelse
www.cancer.dk

Aftercure (Children's Cancer & Leukaemia Group)
Oplysninger til teenagere og unge voksne, der er blevet helbredt
for kreeft i barndommen, bl.a. om opfelgning pa lang sigt,
mulige senfglger og ny kraeftsygdom.

www.aftercure.org
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DAPHO (Dansk selskab for Peaediatrisk Heematologi og Onkologi) og
Bgrnecancerfonden takker Children's Cancer and Leukaemia Groups (CCLG)
Publications Comittee (UK), som har stillet deres publikation til radighed for
oversaettelse og tilpasning til danske forhold.

CCLG's publikation er skrevet af Katherine Green, Moira Bradwell og Annie
Griffiths pa vegne af CCLG Publications Comittee (redaktionsudvalg), der
bestéar af tvaerfaglige eksperter i bgrnekreeft. Revideret i 2014.

Denne publikation er revideret og tilpasset til danske forhold af repraesen-
tanter fra de fire danske bgrnekreeftafdelinger (DAPHO).

Publikationen er udgivet af Bgrnecancerfonden i 2017.
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