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DEN HAR SKRIFTEN berittar vi om vanliga reaktioner efter det att barnet dr
firdigbehandlat, om de dterbes6k och kontroller som foljer och ger tips och rad
for hur du som forilder hittar tillbaka till tillvaron hemma.

Nir dagen dntligen kommer dd barnet dr firdigbehandlat kinner manga forild-
rar att luften plotsligt gar ur dem. Kdnslan kan liknas vid att frenetiskt ha trampat
vatten for att hilla huvudet 6ver ytan, for att sedan plotsligt bottna och da kinna
hur trétt man faktiskt dr. Manga blir f6rvinade 6ver att de varken kinner sig
glada eller littade. Omgivningens férvintningar om att allt nu ska vara som van-
ligt kan upplevas som jobbiga. Efter att linge ha levt under stress dr det viktigt att
du nu ger dig sjilv tid att lika. Det dr en omstillning som kan ta tid.

Skriften har kommit till efter samtal med viardpersonal och férildrar till barn
som behandlats f6r barncancer. Deras kunskap, erfarenheter och 6ppenhjirtiga
berittelser har varit av stor vikt och vi vill rikta ett varmt tack till dem for deras

medverkan.
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Forsta tiden hemma

Ditt barn ir fairdigbehandlat och det dr nu dags att ika hem och béorja
livet pa nytt. Vid utskrivningssamtalet berittar likaren vad du ska
vara uppmirksam pi framéver och presenterar en handlingsplan for
den nirmaste tiden, da barnet kommer att bli kallat till dterbesok for
efterkontroller. I vissa regioner finns en ansvarig kontaktsjukskéter-
ska som du kan stilla frigor till vid behov. Du kan ocksé be om att fi
ett nytt likarsamtal om det dyker upp frigor efterit.

Det ir normalt att kinna separationsingest nir du och barnet ska
slippa taget om den trygga punkt som sjukhuset har varit.

En mamma berittar: "Min férsta reaktion var: varfor dr jag inte
gladare? Jag kinde ingen "tjoho™kinsla. Vi ska fira, men vad? Det
kindes ndstan dnnu virre nir omgivningen ansag att det var 6ver och
att vi skulle vara glada nir vi inte ens visste vad de kommande dren
skulle innebdra.”
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Efter utskrivningen
finns inga rutiner
langre. Det blir en
mental small fér hela
familjen och lamnar ett
stort tomrum. Hur ska
Vi géra nu?« Pappa



Det ar jobbigt med
skulden éver att inte
kanna sig tacksam
blandat med sorgen
over allt som gatt
forlorat de hér aren

med skadade relationer

och asidosatta syskon.
Samtidigt maste man
acceptera att bada
kdnslorna maste fa
finnas. Jag far vara
glad, stélla krav och

vara snall mot mig sjalv.

Det &r en process att ga

igenom.« Pappa

PTSD

Alla som har varit med om
skrammande, krankande eller
chockartade handelser kan
efterat fa psykiska symtom.
For en del som mar psykiskt
daligt férsvinner symtomen

sa smaningom av sig sjalva,
andra kan fa psykiska trau-
man. Det innebar att du har
kvar dina symtom och att de
inte minskar utan behandling.
Tillstandet kallas fér post-
traumatiskt stressyndrom eller
PTSD. Kaélla: 1177

Efter att ha varit utsatt for stress under si ling tid ar det viktigt
att du ger dig sjilv tid att lika. Forsok tillata dig att bara ta det lugnt
den forsta tiden och sink kraven och forvintningarna pa att allt
ska bli som forr. G girna och prata med nigon om det du kinner
och har gatt igenom. Du kan héra av dig till kuratorn pé sjukhuset
for samtal dven en tid efter det barnet dr fardigbehandlat, eller fa
psykologstéd genom din vardcentral. Genom Svenska kyrkan kan du
fa samtala med en prist eller diakon. Du behéver inte vara troende
eller medlem for att fi kostnadsfritt samtalsstod. Barncancerfondens
foreningar erbjuder nitverk och stédgrupper f6r de som vill triffa
andra i samma situation med liknande erfarenheter.

Reaktioner efter sjukdomstiden kan dyka upp flera ir senare.
PTSD, posttraumatiskt stressyndrom, kan drabba alla som har varit
med om en traumatisk upplevelse. Vanliga symtom dr mardrommar,
koncentrationssvirigheter och littretlighet. Med ritt behandling
har den som drabbats goda chanser att ma bra igen. En mamma,
som diagnosticerades med PTSD fyra ir efter det att hennes barn
fardigbehandlats, berdttar:

"Jag visade inte upp de vanliga symtomen. Jag jobbade heltid och
var engagerad i minga saker, men tappade koncentrationsformagan
och blev stressad av enkla sysslor som att handla. Men det tog tid att
fa en diagnos. Jag har varit hos psykologer, i kyrkan och hos coacher
och fatt vildigt peppiga rid om att "tinka framit!” Egentligen hand-
lar det om att jag inte har fitt sérja. Det var skont att dntligen bli

bekriftad och att nigon sa att det var okej att kinna som jag gjorde.”

Aterbesdk och efterkontroller
Efter avslutad behandling kommer ditt barn att kallas till efter-

kontroller pd barncancercentrumet eller hemsjukhuset, beroende pa
hur verksamheten dr uppbyggd. Under det forsta aret sker kon-
trollerna regelbundet men glesas sedan ut 6ver tid efter ett visst
schema beroende pé diagnos.

Att kinna oro, olust och ha svédrt att sova innan och efter en kon-
troll ar normalt, bide f6r barnet och dig som férilder. Det dr kidnslor
ndstan alla upplever nir det ndrmar sig och r varken konstigt eller
farligt. Forsok att hitta sitt att handskas med oron. Man mir ofta
bittre igen mellan kontrollerna.

Efterkontrollerna dr ett sitt att f6lja barnets utveckling 6ver tid
och uppticka eventuella reaktioner och komplikationer i samband
med behandlingen. Di barn stindigt vixer och utvecklas dr det svért
attiforvig veta hur behandlingen eventuellt kan ha paverkat pa
lingre sikt.

Vid aterbesoket undersoker likaren barnet och ger besked om
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provsvar och rontgen. Skriv gérna ner dina frigor innan besoket och
var inte ridd for att stilla frigor. Aterbesoken handlar inte enbart
om prov- och réntgensvar, samt uppfoljning av behandlingen utan
dven om att folja upp och se hur barnet och familjen mar i dag. Det dr
ocksa ett tillfille att uppticka eventuella behov av hjilp och stéd hos
barnet, till exempel behov av rehabilitering eller andra dtgirder.

Vid besok pa virdcentralen f6r andra besvir hos ditt barn, kan
du som forilder behéva informera likaren eller sjukskoterskan om
att ditt barn har haft cancer. Virdcentralen saknar ibland tillgang till
ditt barns journal, eftersom virden anvinder sig av olika journal-
system, dven inom samma region. Om vardcentralen blir informerad
om att barnet har haft cancer kan de kontakta barncancercentrum
vid behov och frigor.

Dé fler barn i dag 6verlever sin barncancer har ocksé kunskapen
kring sena komplikationer efter behandlingen 6kat med tiden. Sena
komplikationer kan ibland uppkomma lang tid efter behandlingen.
Prata med virden om de frigor som rér dessa, da de kan hjilpa till
med stod och eventuella atgirder, samt hinvisa dig till en seneffekts-

mottagning.
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Det kdnns alltid som en
lang vantan pa besked,
men det hjalper att
prata om det. Vi brukar
prata om vad som ska
goras och varfér. Det
ar viktigt att forbereda
barnet. Det brukar
vara lite stokigt natten
fére och natten efter
besoket.« Mamma



Relationer

Oavsett vid vilken dlder barnet insjuknar utgér behandlingstiden
en stor del av deras liv och barnets normala utveckling kommer av
sig. Som forilder kan det kiinnas som att man hade ett barn innan
sjukdomen och har ett annat efterit. Det kan vara en svér situation
for hela familjen att hantera. Barnet behéver hitta sig sjilvt efter
sjukdomen och vill inte alltid ha fordldrarnas hjilp.

Det kan vara svart att dterga till de vanliga reglerna och
rutinerna. Som fordlder kan det vara svért att stilla krav pa barnet
under behandlingen, men trina pd att géra det nu nir barnet mar
battre. Minga forildrar frigar sig om de ska behandla barnet som
friskt eller sjukt: ”Stdller jag f6r hirda krav om jag behandlar barnet
som friskt? Hur kan jag skilja pa vad som ir vanligt tondrstrots och
skoltrétthet och vad som till exempel dr lds- och skrivsvarigheter?”

Forsok att inte 6verbeskydda ditt barn. Det kan vara extra svirt
med en tonéring som ska g igenom den normala frigorelseproces-

sen. Hitta négon att prata med for att fi hjilp med att trina pa att
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véga slippa taget. Stotta barnet i dess frigorelseprocess och hill inte
ifor hart.

Genom de lokala barncancerforeningarna kan du komma
i kontakt med stédgrupper och delta i aktiviteter f6r hela familjen.
Minga har behov av att prata med andra férildrar med liknande
erfarenheter. Om du dr med i grupper pé nitet eller i andra nitverk
med fordldrar som har upplevt samma sak kan det vara bra att sortera
lite bland det som sigs. Varje barn och situation ir unik och det som
har hint nigon annan behéver inte hinda er.

Forbered dig pa att det kan dyka upp fragor om sjukdomen och
sjukdomstiden fran bade barnet och syskonen flera ar efterit. Det
kan handla om svira imnen som exempelvis déden. Barn har ibland
littare att prata om svara saker. Det dr viktigt att svara drligt pa de
frigor barnet stiller.

En mamma ger ridet att besvara frigorna pa ett sitt som barnet
kan relatera till. ”Viknot an och pratade om de kinslor som dék upp.
Syskonen dlskade till exempel att ldsa "Dédenboken” av Pernilla
Stalfelt. De fragade om deras bror skulle d6. Jag svarade att jag inte
trodde det, men att det kunde hinda.”

En pappa berittar att hans dotter i efterhand sagt att hon var
jatterddd for att do, men inte ville prata om det di. "Hon kidnner
overlevnadsskuld — varfér klarade just hon sig? Vi har pratat mycket
och 6ppet om att hon kunde ha détt, vad cancer beror pa och att det
inte dr nagons fel utan en grym slump. Jag tycker att man ska vara

drlig och svara pi det de fragar om.”

Relationer till omgivningen

Under behandlingen ir det naturligt att barnet kommer i forsta
hand och att relationen till din partner hamnar i skymundan. Det
drvanligt att man som par glider isir under behandlingstiden, men
de flesta brukar hitta tillbaka till varandra igen eftert. En pappa
menar att man sjilvklart priglas av allt som hinder: ” Det ir litt att
tinka pé hur livet hade sett ut om barnet inte blivit sjukt. Vi var tajta
som par innan det hinde si det rustade oss kanske for att komma ut
innu starkare in innan. Ar man inte det kanske man gar isir. Var
framgéngsfaktor tror jag var att vi dr kiira i varandra och hade ett bra
socialt nitverk, vilket gjorde det enklare.”

Det ir vanligt att férdldrarna vixlar roller och turas om att vara
stark och svag. Respektera varandras synsitt och var inte ridda for
att soka stod enskilt eller tillsammans hos psykolog eller familje-
terapeut for att tillsammans ga vidare. Gor saker som ni tidigare
brukade gora utan att kinna skuld och sttta varandra i att engagera
er i olika aktiviteter. Skuldbeldgg inte varandra utan férsok prata om

det som skaver.
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Min son var 11 ar nér han
blev sjuk. Han gick fran
att vara stor till att bli
ett litet barn igen och
fick det jobbigt socialt,

bade i skolan och
hemma.«

Mamma



Ditt barns sjukdomstid leder ofta till att du férindras som
person och manga férildrar hittar nya vigar och sammanhang efter
behandlingen. Ha f6rstéelse for att din partner inte lingre dr samma
person som tidigare, liksom du inte dr det. Forsok att vara lyh6rda for

varandras behov och respektera varandras 6nskningar.

Familj och vanner

Syskonen till det sjuka barnet kan ha féitt ta mycket ansvar under
behandlingstiden. Det dr vanligt att de reagerar och agerar utit nir
behandlingen ir 6ver, da inte allt fokus ligger pa det sjuka barnet
lingre. De kan pendla mellan att vara arga och kinna skuld 6ver sin
ilska. Prata med dem om deras kianslor och forklara att det ir helt
normalt att kinna och reagera som de gor och att det inte betyder
att de dlskar sitt syskon mindre. Det dr viktigt att inte skuldbeligga
dem.

En mamma berittar att hela familjen har gitt i samtal efterat:
"Jag kinner att det dr viktigt att jag som mamma dr "fulltankad” f6r

att orka ta hand om alla. Vi delade upp oss med barnen och avsatte
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tid for att vara med syskonen, men orkade inte alltid vara nirvarande.

Syskonen blev medberoende och har fitt ta mycket ansvar.”

En pappa sdger att han kidnner skuld 6ver att inte ha funnits dir

for syskonen. "Det ir en extra stark process for barnen att inse att alla

ir dodliga och det skapar ridsla f6r att nagot ska intriffa. Visjapar
inte lika mycket med syskonen som med det sjuka barnet. De kan
kinna sorg bade 6ver att bli bortprioriterade och skuld 6ver att de
reagerar pé det sittet.”

Under sjukdomstiden dr det inte ovanligt att gamla vinner for-

svinner och nya dyker upp. Cancer ir ett laddat imne som manga har

svart att f6rhalla sig till. Det kan gora att folk sdger klumpiga saker,
oftaiall vilmening och pd grund av okunskap. Forsok att inte bli
upprord utan istillet se forbi orden och handlingarna. Undvikande
kan bero pa ridsla for att gora eller siiga fel saker. Det dr vanligt att
drabbade férildrar siger upp bekantskaper i ilska och sorg, men du
vinner pé att vara tydlig mot din omgivning — ménniskor kan inte
lasa tankar.

Det kan vara svirt bade att be om och ta emot hjilp. Nir folk
frigar, forsok ta emot den hjilp de erbjuder eller ge dem konkreta
uppdrag.

Manga hittar nya vinner med liknande erfarenheter genom sin
lokala barncancerférening. Det kan kdnnas littare att prata med
ndgon som har varit med om samma sak, som forstir vad du gitt och
gir igenom. Féreningarna anordnar en mingd olika aktiviteter och

har nitverk bade for vuxna och barn.

Att komma tillbaka till jobbet
Minga férildrar har tillfillig forildrapenning f6r vard av allvarligt

sjukt barn eller dr sjukskrivna under barnets behandlingsperiod,
medan nagra jobbar helt eller delvis i perioder. Det dr alltid bra att
involvera sin arbetsgivare sa tidigt som majligt och forsoka halla
kontakten med arbetet under behandlingstiden. Om du har varit
borta en lingre tid fran ditt arbete kan det vara bra att tillsammans
med arbetsgivaren ta fram en plan f6r hur du ska atergi till arbetet
igen nir behandlingen dr Gver.

Det hinder att forildrar till barn som har haft cancer sadlar om
och hittar nya vigar. En pappa siger: "Det som var viktigt tidigare
betyder ingenting i dag. Det positiva ir att man fir tid att reflektera

och méjlighet att ta en ny vindning i livet.”
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Jag hatar nar folk sdger
att man aldrig far mer
dn man klarar av. Jo,
vissa far mycket mer
och visst éverlever man
det mesta, men man
behover hjdlp.«  Pappa

Nar det galler vanner

sa férsvinner vissa
medan andra ger
positiv energi. Jag
behéver glada, positiva
manniskor omkring
mig.« Pappa



I Tips & rad

Skriv ner fragor till utskrivningssamtalet. Har du fler frigor
senare kan du begira ett extra likarsamtal eller ett telefonsamtal.
Be likaren att dterkomma om hen inte kan svara direkt och se till
att de gor det.

Du kan héra av dig till kuratorn pé sjukhuset for samtal en tid ef-
ter att ditt barn dr fairdigbehandlat, eller kontakta din huslikare
pa virdcentralen for att fi stéd frin psykolog eller kurator.
Delta i aktiviteter och gor sidant du tidigare brukade géra utan
att kinna skuld. Forsok att prata om andra saker in barnet. Stotta
varandra i att ta upp aktiviteter som ni tycker dr roliga. Skuld-
beldgg inte varandra utan prata om det som skaver och forsok att
hitta tillbaka till sidant ni gillar.

Ha forstielse for att din partner inte lingre dr samma person som
tidigare liksom du inte dr det. Var lyhorda for varandras behov
och respektera varandras 6nskningar.

For att kunna hjdlpa andra och orka vara stark méste du forst ta
hand om dig sjilv. Det dr som de siger pa flyget: "Sitt forst pa dig
din egen syrgasmask innan du hjélper andra.”

Om du dr med i grupper pa nitet eller i andra nitverk med
fordldrar som genomgir eller har upplevt samma sak dr det vik-
tigt att du sorterar bland det som sigs. Varje situation dr unik och
det som har hint nigon annan behéver inte hinda er.

Forsok bygga upp ett nitverk omkring dig som kan avlasta vid
behov. Viga bide friga om hjilp och ta emot den hjilp som
erbjuds.

Hall kvar de kontakter du fir pé sjukhuset, till exempel konsult-
sjukskoterskan, om det dyker upp frigor eller du behover stod vid
ett senare tillfille.

Specialpedagogiska skolmyndigheten kan ge skolan kostnadsfri
hjélp och utbildning inom specialpedagogik till ditt barns lirare.
Lis mer pa spsm.se/stod/

Natverk

De lokala barncancerféreningarna har mycket att erbjuda i form
av stodgrupper och andra arrangemang for hela familjen.
barncancerfonden.se/lokala-foreningar

Maxa livet dr programmet for dig som 6verlevt barncancer och ar
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Tips & rad  EE

18 ar eller dldre. Syftet med programmet dr att 6ka medlemmar-
nas forméga att bide se och utnyttja sin fulla potential och att
stirka férmégan till att nitverka och att hitta egna drivkrafter.
Lis mer pa barncancerfonden.se/maxa-livet

*  Cancerkompisar ir ett socialt onlineforum fér anhériga och
vinner till nigon som har eller har haft cancer. Cancerkompisar
hjilper dig att hitta en kompis — nigon som upplever eller har

upplevt samma sak som du. Lis mer pi cancerkompisar.se

Rekreation

* Barncancerfonden erbjuder cancerdrabbade familjer rekrea-
tion pd Almers hus i Varberg, dir familjerna kan hitta stod hos
varandra. Flera familjer kan bo i huset samtidigt, men i egna
ligenheter. Utover familjeveckorna ordnar Barncancerfonden
ocksi kortare vistelser pa 3—4 dagar for till exempel syskon dir de
kan fa triffa och stilla fragor till specialister. Barncancerfonden
stéir for resa och boende.

+  Agrenska iir ett kompetenscenter séder om Goteborg, diir barn
och ungdomar med sillsynta diagnoser kan fi méta andra i lik-
nande situation, samt specialister pa sjukdomarna. Hir far barn
och ungdomar som har eller har haft barncancer, deras syskon
och férildrar moéjlighet att delta i olika temaveckor och vistelser.
Det finns ocksi mojlighet att bjuda med sig larare/férskoleldrare
till Agrenska med familjen i tre dagar for att fa information.

* Barncancerfonden samarbetar dven med andra féreningar och
arrangérer som anordnar uppskattade vecko- och dagliger som
passar barn och ungdomar som har, eller har haft, cancer. Pa

vissa ldger dr dven syskon vilkomna.

Lis mer pd barncancerfonden.se
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Att ha ett syskon med cancer

Kognitiva sena komplikationer

g s e i o

Nar det vérsta har hint ja/3 An!

HUR FORALORAR KAN STOTTA SYSKON SOM MIST TIL 016 SONHAR ETT SYSKON MED CANCER

d till ndrstaende

Mitt barn har fatt cancer

Kraniofaryngeom - vad hander nu?
NFORMATION L FORALDRAR INFORMATION TL FORRLORAR

For dig som vill veta mer

Vi ger utinformationsmaterial, bocker och
medicinska skrifter om barn och cancer som
gérattbestilla pibarncancerfonden.se.

Materialet iir gratis ochlevereras inom

nigon vecka.



DEN HAR SKRIFTEN ingér i Barncancerfondens skriftserie dir vi tar upp
olika typer avbarncancer, behandlingar och annat som berér de familjer
som drabbats avbarncancer. I denna skrift tar vi upp vanliga frigor som
kan uppkomma i samband med att ditt barn ir firdigbehandlat, och ger

exempel pa andra familjers upplevelser.

Barncancerfonden

Gavor frin privatpersoner och foretag har bidragit till att forskningen
kringbarncancer gjort stora framsteg. I dag 6verlever 85 procent avde
barn som insjuknar i cancer. Si sent som i slutet pa 70-talet var motsva-
rande siffra 5o procent.Barncancerfonden ir den enskilt storsta finansi-

dren avbarncancerforskningi Sverige.

D

Box 5408, 114 84 Stockholm, Beséksadress: Halsingegatan 49
Tel +46 (0)8 584 209 00, pg 90 20 90-0
barncancerfonden.se
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