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Nar dagen éntligen kommer da barnet
ar fardigbehandlat kdanner manga att
luften plétsligt gar ur dem. Kénslan

kan liknas vid att frenetiskt ha trampat
vatten for att hélla huvudet dver ytan,
fér att sedan plétsligt bottna och d§
kédnna hur trétt man faktiskt ar. Manga
blir férvanade éver att de varken kanner
sig glada eller lattade. Omgivningens
férvantningar om att allt ska vara som
vanligt kan upplevas som jobbiga. Efter
att lange ha levt under stress ar det
viktigt att du nu ger dig sjalv tid att laka;
en omstallning som kan ta tid.

Har beréttar vi om vanliga reaktioner nar
barnet fardigbehandlats, om aterbesdk
och kontroller som féljer och réd fér

hur du som férélder hittar tillbaka till
tillvaron hemma. Skriften har kommit

till efter samtal med vardpersonal och
féraldrar till barn som behandlats fér
barncancer. Deras kunskap, erfarenheter
och éppenhjartiga berattelser har varit
av stor vikt och vi vill rikta ett varmt tack
till dem f6r deras medverkan.






Forsta tiden
hemma

Ditt barn ar fardigbehandlat och det ar nu dags

att &ka hem och bdrja livet pé nytt. Vid utskrivnings-
samtalet beréattar lakaren vad du ska vara uppmérksam
pa framoéver och presenterar en handlingsplan for

den nadrmaste tiden, da barnet kommer att bli kallat till
aterbesdk for efterkontroller. | vissa regioner finns en
ansvarig kontaktsjukskdterska som du kan stélla fréagor
till vid behov. Du kan ocksé be om att f& ett nytt lakar-
samtal om det dyker upp fragor efterat.

Det &r normalt att k&nna separationsangest nér du
och barnet ska slappa taget om den trygga punkt som
sjukhuset har varit.

En mamma beréttar: "Min forsta reaktion var: varfér
ar jag inte gladare? Jag kdnde ingen "tjoho™kansla. Vi
ska fira, men vad? Det kdndes nastan &nnu varre nér
omgivningen ansag att det var dver och att vi skulle
vara glada nér vi inte ens visste vad de kommande &ren
skulle innebéra.

“Min forsta
reaktion var:
varfor ar jag
inte gladare?”

Efter att ha varit utsatt for stress under sé lang tid
ar det viktigt att du ger dig sjélv tid att laka. Forsdk
tilldta dig att bara ta det lugnt den férsta tiden och
sénk kraven och férvantningarna pé att allt ska bli
som férr. Gé gérna och prata med ndgon om det du
kénner och har gatt igenom. Du kan héra av dig till
kuratorn pé sjukhuset fér samtal dven en tid efter
det barnet &r fardigbehandlat, eller f& psykologstéd
genom din vardcentral. Genom Svenska kyrkan kan du
fa samtala med en prast eller diakon. Du behdver inte
vara troende eller medlem fér att f4 kostnadsfritt
samtalsstdd. Barncancerfondens féreningar erbjuder
natverk och stdédgrupper fér de som vill tréffa andra i
samma situation med liknande erfarenheter.

Posttraumatiskt stressyndrom (PTSD)

Alla som har varit med om skrdmmande,
krénkande eller chockartade handelser
kan efterat fa psykiska symtom. Foér en
del som mar psykiskt daligt férsvinner
symtomen s& smaningom av sig sjalva,
andra kan fa psykiska trauman. Det
innebéar att du har kvar dina symtom
och att de inte minskar utan behandling.
Tillstandet kallas fér post-traumatiskt
stressyndrom eller PTSD.

Kélla: 1177

Reaktioner efter sjukdomstiden kan dyka upp flera

ar senare. PTSD, posttraumatiskt stressyndrom, kan
drabba alla som har varit med om en traumatisk upp-
levelse. Vanliga symtom &r lattretlighet, mardrémmar
och koncentrationssvarigheter. Med ratt behandling
har den som drabbats goda chanser att mé bra igen.
En mamma, som diagnosticerades med PTSD fyra ér
efter det att hennes barn fardigbehandlats, berattar:

“Jag visade inte upp de vanliga symtomen. Jag

jobbade heltid och var engagerad i manga saker, men
tappade koncentrationsférméagan och blev stressad

av enkla sysslor som att handla. Men det tog tid att f4
en diagnos. Jag har varit hos psykologer, i kyrkan och
hos coacher och fatt valdigt peppiga réd om att *ténka
framét’. Egentligen handlar det om att jag inte har fatt
sorja. Det var sként att éntligen bli bekréftad och att
nagon sa att det var okej att kédnna som jag gjorde.”

Reaktioner efter
sjukdomstiden
kan dyka upp
flera ar senare.



Aterbesok och efterkontroller

Efter avslutad behandling kommer ditt barn att
kallas till efterkontroller pa barncancercentrumet
eller hemsjukhuset, beroende pé& hur verksamheten

ar uppbyggd. Under det forsta &ret sker kontrollerna
regelbundet men glesas sedan ut éver tid efter ett
visst schema beroende pa diagnos.

Att kanna oro,
olust och ha svart
att sova innan och
efter en kontroll ar
normalt.

Att kénna oro, olust och ha svart att sova innan och
efter en kontroll ar normalt, bade for barnet och

dig som foralder. Det &r kanslor nastan alla upplever
nar det nédrmar sig och &r varken konstigt eller farligt.
Forsdk att hitta satt att handskas med oron. Man
mér of'ta béattre igen mellan kontrollerna.

Efterkontrollerna ar ett satt att folja barnets ut-
veckling éver tid och upptécka eventuella reaktioner
och komplikationer i samband med behandlingen. D4
barn sténdigt vaxer och utvecklas &r det svart att i
forvag veta hur behandlingen eventuellt kan ha
paverkat pa langre sikt.

Vid aterbesdket undersdker lékaren barnet och

ger besked om provsvar och réntgen. Skriv gérna

ner dina frégor innan besdket och var inte rédd for
att stalla fragor. Aterbesoken handlar inte enbart

om prov- och réntgensvar samt uppfoljning av
behandlingen, utan dven om att félja upp och se hur
barnet och familjen mér i dag. Det &r ocksé ett tillfélle
att upptécka eventuella behov av hjélp och stéd

hos barnet, till exempel behov av rehabilitering eller
andra &tgérder.

Vid besdk pa vardcentralen for andra besvar hos ditt
barn, kan du som féralder beh&va informera ldkaren
eller sjukskdterskan om att ditt barn har haft cancer.
Vérdcentralen saknar ibland tillgéng till ditt barns
Jjournal, eftersom varden anvander sig av olika journal-
system, dven inom samma region. Om vérdcentralen
blir informerad om att barnet har haft cancer kan de
kontakta barncancercentrum vid behov och fragor.

Da fler barn i dag éverlever sin barncancer har ocksé
kunskapen kring sena komplikationer efter behandling-
en 6kat med tiden. Sena komplikationer kan ibland
uppkomma lang tid efter behandlingen. Prata med
varden om de fragor som rér dessa, dé de kan hjélpa
till med stdd och eventuella dtgérder, samt hénvisa

dig till en seneffektsmottagning.

Relationer

Oavsett vid vilken élder barnet insjuknar utgér
behandlingstiden en stor del av deras liv och barnets
normala utveckling kommer av sig. Som férélder kan
det kédnnas som att man hade ett barn innan sjukdomen
och har ett annat efterat. Det kan vara en svér
situation for hela familjen att hantera. Barnet behéver
hitta sig sjalvt efter sjukdomen och vill inte alltid ha
foraldrarnas hjalp.

Det kan vara

svart att stélla
krav under barnets
behandling; tréna
pa att gora det

nu nar barnet mar
battre.

Det kan vara svart att tergd till de vanliga reglerna
och rutinerna. Som férélder kan det vara svart att
stélla krav pa barnet under behandlingen, men tréna
pé att géra det nu nér barnet mér battre. Ménga
foraldrar fragar sig om de ska behandla barnet som
friskt eller sjukt: "Stéller jag for harda krav om jag
behandlar barnet som friskt? Hur kan jag skilja pa vad
som ar vanligt tondrstrots och skoltrétthet och vad
som till exempel ar las- och skrivsvarigheter?”

Foérsdk att inte dverbeskydda ditt barn. Det kan vara
extra svart med en tonéring som ska gé igenom den
normala frigérelseprocessen. Hitta ndgon att prata
med for att £ hjalp med att tréna pé att vaga slappa
taget. Stotta barnet i dess frigorelseprocess och héll
inte i for hart.
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Det kanns alltid som en lang
vantan pa besked, men det
hjalper att prata om det.

Vi brukar prata om vad som
ska goéras och varfér. Det ar
viktigt att férbereda barnet.
Det brukar vara lite stokigt
natten fére och natten efter
besdket.”

Mamma



Genom de lokala barncancerféreningarna kan

du komma i kontakt med stédgrupper och delta i
aktiviteter for hela familjen. Manga har behov av att
prata med andra foraldrar med liknande erfarenheter.
Om du &r med i grupper pé natet eller i andra natverk
med foéréaldrar som har upplevt samma sak kan det vara
bra att sortera lite bland det som ségs. Varje barn och
situation ar unik och det som har hént ndgon annan
behdver inte handa er.

Foérbered dig pé att det kan dyka upp fragor om
sjukdomen och sjukdomstiden fréan béde barnet och
syskonen flera ar efterat. Det kan handla om svéra
amnen som exempelvis déden. Barn har ibland lattare
att prata om svéara saker. Det &r viktigt att svara
arligt pa de fragor barnet staller.

Det ar viktigt
att svara arligt
pa de fragor
barnet stéller.

En mamma ger rédet att besvara fragorna pé ett satt
som barnet kan relatera till. "Vi kndt an och pratade
om de kanslor som dék upp. Syskonen élskade till
exempel att lasa "Ddédenboken” av Pernilla Stalfelt.

De fragade om deras bror skulle dé. Jag svarade att
jag inte trodde det, men att det kunde handa.”

En pappa beréttar att hans dotter i efterhand sagt
att hon var jatteradd for att dé, men inte ville prata
om det da. "Hon kaénner dverlevnadsskuld — varfér
klarade just hon sig? Vi har pratat mycket och 6ppet
om att hon kunde ha détt, vad cancer beror pé och att
det inte ar nadgons fel utan en grym slump. Jag tycker
att man ska vara érlig och svara pa det de frégar om.”

Relationer till omgivningen

Under behandlingen &r det naturligt att barnet
kommer i férsta hand och att relationen till din
partner hamnar i skymundan. Det ar vanligt att man
som par glider isar under behandlingstiden, men de
flesta brukar hitta tillbaka till varandra igen efterat.
En pappa menar att man sjalvklart préglas av allt som
hander:

“Var framgangs-
faktor tror jag
var att vi ar kara
i varandra och
hade ett bra
socialt natverk.”

“Det ar latt att tanka pa hur livet hade sett

ut om barnet inte blivit sjukt. Vi var tajta som par innan
det hénde sé det rustade oss kanske for att komma ut
annu starkare an innan. Ar man inte det kanske man gar
isér. Var framgéangsfaktor tror jag var att vi ar kéra

i varandra och hade ett bra socialt natverk, vilket
gjorde det enklare.”

Det ar vanligt att féréldrarna véxlar roller och turas
om att vara stark och svag. Respektera varandras
synsatt och var inte radda for att sdka stod enskilt
eller tillsammans hos psykolog eller familjeterapeut for
att tillsammans gé vidare. Gor saker som ni tidigare
brukade gbéra utan att kdnna skuld och stétta varandra
i att engagera er i olika aktiviteter. Skuldbelagg inte
varandra utan férsék prata om det som skaver.

Ditt barns sjukdomstid leder of'ta till att du
foéréandras som person och ménga féraldrar hittar
nya vagar och sammanhang efter behandlingen. Ha
forstaelse for att din partner inte langre 4r samma
person som tidigare, liksom du inte &r det. Férsdk att
vara lyhérda fér varandras behov och respektera
varandras énskningar.

Det ar vanligt
att foraldrarna
vaxlar roller och
turas om att vara
stark och svag.



9

Det ar jobbigt med skulden
dver att inte kénna sig
tacksam blandat med sorgen
Over allt som gatt férlorat
de har aren med skadade
relationer och asidosatta
syskon. Samtidigt maste man
acceptera att bada kanslorna
méste fa finnas. Jag far vara
glad, stélla krav och vara
snall mot mig sjalv. Det ar

en process att ga igenom.”

Pappa



Familj och vanner

Syskonen till det sjuka barnet kan ha fatt ta mycket
ansvar under behandlingstiden. Det ar vanligt att de
reagerar och agerar utat nar behandlingen &r éver,
dé inte allt fokus ligger pé det sjuka barnet langre. De
kan pendla mellan att vara arga och kénna skuld éver
sin ilska. Prata med dem om deras kanslor och férklara
att det ar helt normalt att k&nna och reagera som de
goér och att det inte betyder att de alskar sitt syskon
mindre. Det ar viktigt att inte skuldbeldgga dem.

Syskonen kan
pendla mellan
att vara arga
och kénna skuld
over sin ilska.

En mamma beréttar att hela familjen har gatt i
samtal efterat: "Jag kénner att det ar viktigt att
Jjag som mamma &r ‘fulltankad’ fér att orka ta hand
om alla. Vi delade upp oss med barnen och avsatte
tid for att vara med syskonen, men orkade inte alltid
vara narvarande. Syskonen blev medberoende och
har fatt ta mycket ansvar.”

En pappa séger att han kénner skuld déver att inte

ha funnits dér for syskonen. "Det &r en extra stark
process for barnen att inse att alla &r dddliga och det
skapar radsla for att nagot ska intréaffa. Vi sjdpar inte
lika mycket med syskonen som med det sjuka barnet.
De kan kénna sorg béade éver att bli bortprioriterade
och skuld 6ver att de reagerar pé det sattet.”

Under sjukdomstiden ar det inte ovanligt att gamla
vanner férsvinner och nya dyker upp. Cancer ar ett
laddat &mne som ménga har svért att férhalla sig till.
Det kan gora att folk sédger klumpiga saker, of'tai all
vélmening och pé grund av okunskap. Férsdk att inte bli
upproérd utan istéllet se forbi orden och handlingarna.
Undvikande kan bero pé rédsla for att gora eller séga
fel saker. Det ar vanligt att drabbade foéréldrar séager
upp bekantskaper i ilska och sorg, men du vinner pa
att vara tydlig mot din omgivning — ménniskor kan inte
l&sa tankar.

Det kan vara svart bade att be om och ta emot hjélp.
Nar folk fragar, forsdk ta emot den hjélp de erbjuder
eller ge dem konkreta uppdrag.

Ménga hittar nya vanner med liknande erfarenheter
genom sin lokala barncancerférening. Det kan k&nnas
lattare att prata med ndgon som har varit med om
samma sak, som férstér vad du gatt och gar igenom.
Féreningarna anordnar en méngd olika aktiviteter och
har nétverk bade foér vuxna och barn.

Att komma tillbaka till jobbet

Manga féréldrar har tillféllig féraldrapenning for

vard av allvarligt sjukt barn eller ar sjukskrivna under
barnets behandlingsperiod, medan n&gra jobbar helt
eller delvis i perioder. Det ar alltid bra att involvera sin
arbetsgivare s tidigt som méjligt och férsdka hélla
kontakten med arbetet under behandlingstiden. Om
du har varit borta en langre tid fran ditt arbete kan
det vara bra att tillsammans med arbetsgivaren ta
fram en plan fér hur du ska aterga till arbetet igen
nar behandlingen &r éver.

Det hander att féraldrar till barn som har haft cancer
sadlar om och hittar nya végar. En pappa séger: "Det
som var viktigt tidigare betyder ingenting i dag. Det
positiva ar att man far tid att reflektera och méjlighet
att ta en ny vandning i livet.”

Det hander att
foraldrar till barn
som har haft
cancer sadlar om
och hittar nya
yrkesvagar.



Tips och rad

+ Skriv ner fragor till utskrivningssamtalet. Har du fler fragor senare kan du begéra ett
extra lakarsamtal eller ett telefonsamtal. Be lakaren att aterkomma 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 efter att ditt barn ar
fardigbehandlat, eller kontakta din vardcentral for att f& stdéd fran psykolog eller kurator.

* Delta i aktiviteter och gér saddant du tidigare brukade géra utan att kdnna skuld. Férsék
att prata om andra saker an barnet. Stétta varandra i att ta upp aktiviteter som ni tycker
ar roliga. Skuldbelagg inte varandra utan prata om det som skaver och férsdk att hitta
tillbaka till sddant ni gillar.

+ Ha forstaelse for att din partner inte langre &r samma person som tidigare liksom du
inte &r det. Var lyhérda for varandras behov och respektera varandras énskningar.

+ For att kunna hjélpa andra och orka vara stark méaste du forst ta hand om dig sjélv. Det
ar som de séger p4 flyget: "Satt férst pa dig din egen syrgasmask innan du hjélper andra.”

* Om du &r med i grupper pé natet eller i andra natverk med foréldrar som genomgér eller
har upplevt samma sak ar det viktigt att du sorterar bland det som ségs. Varje situation ar
unik och det som har hént ndgon annan behdver inte handa er.

» Férsok bygga upp ett ndtverk omkring dig som kan avlasta vid behov. Vaga bade fraga
om hjalp och ta emot den hjélp som erbjuds.

+ Hall kvar de kontakter du far pé sjukhuset, till exempel konsultsjukskéterskan, om det
dyker upp fragor eller du behéver stdd vid ett senare tillfélle.

+ Specialpedagogiska skolmyndigheten kan ge skolan kostnadsfri hjalp och utbildning
inom specialpedagogik till ditt barns larare. Klicka har eller gé in p4 spsm.se/stod/ fér att
l&dsa mer.


https://spsm.se/stod

Stod i din narhet

Barncancerfondens lokala féreningar

Det finns sex lokala féreningar i Sverige, en kopplad till varje barnonkologiskt
center. Féreningarna har som uppgift att ge stéd till de cancerdrabbade
familjerna under och efter sjukdomstiden eller efter barnets eventuella déd.

Du kan hitta din nérmaste férening om du klickar har eller skannar QR-koden.

Syskonstdodjare

Syskonstddjarna ar resurspersoner vars viktigaste uppgift ar att se syskonet.
De finns vid alla landets sex barncancercentra samt vid Lilla Erstagarden och
ingér i det stéd som finns runt familjen.

Du kan ldsa mer om hur du far kontakt med en syskonstédjare om du klickar har
eller skannar QR-koden.

Ungdomsstorlagret

Barncancerfonden arrangerar varje ar ett ungdomsstorlager som vénder sig till
ungdomar mellan 13 och 18 &r. Lagret brukar samla ett hundratal ungdomar fran
hela landet och ar en plats fér gemenskap, erfarenhetsutbyte, livsldnga minnen

och roliga aktiviteter.

Du kan ldsa mer om ungdomsstorléagret om du klickar har eller skannar QR-koden.

Agrenska

Agrenska ar ett kompetenscenter for personer med sallsynta diagnoser och
deras familjer. Varje ar erbjuder Barncancerfonden familjevistelser pa Agr‘enska
for familjer till de barn som har eller har haft barncancer samt fér familjer som
har férlorat ett barn i cancer.

Du kan lasa mer om Agrenska om du klickar har eller skannar QR-koden.

Almers hus

Till Almers hus kan du och din familj komma bort fran vardagen, f& en véardefull
andningspaus och samla kraft. Har far ni mgjlighet att tillbringa tid och utbyta
erfarenheter med andra i liknande situation.

Du kan lasa mer om Almers hus om du klickar héar eller skannar QR-koden.

barncancerfonden.se/
lokala-foreningar

barncancerfonden.se/
syskon

barncancerfonden.se/
ungdomsstorlagret

barncancerfonden.se/
agrenska

barncancerfonden.se/
almershus
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For vidare lasning

Barncancerfonden

Har finns information, fakta och reportage om barncancer och det stéd
som Barncancerfonden och de sex regionala féreningarna erbjuder dig som
drabbats av barncancer.

Du kan lasa mer om Barncancerfonden om du klickar har eller skannar QR-koden.
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Har finns rdd om vérd och hélsa och information om sjukdomar och
behandling. Hit kan man ocksé vénda sig for sjukvardsradgivning samt foér
att f4 tillgang till journaler och vardplan via "Mina Sidor”.

Du kan lasa mer om 1177 om du klickar har eller skannar QR-koden.

Bris
Hit kan barn och unga vanda sig fér att prata med négon. Bris har dven en
stodlinje fér vuxna om frégor som rér barn och unga.

Du kan lasa mer om Bris om du klickar har eller skannar QR-koden.

Radda Barnen

Har finns stdd och kunskap om barn fér dig som ar ung, foralder eller
jobbar med barn.

Du kan lasa mer om Rddda Barnen om du klickar har eller skannar QR-koden.

Nara Cancer

Nara Cancer finns fér unga personer som star néra ndgon som har
cancer, eller saknar ndgon som har détt av sjukdomen. Har kan man lara sig
mer om cancer, |lésa artiklar, méta andra i liknande situation och stalla
fragor till sjukvardspersonal.

Du kan lasa mer om Néara Cancer om du klickar har eller skannar QR-koden.

Ung Cancer

Ung Cancer finns till fér unga vuxna som sjélva drabbats eller lever néra
nagon som drabbats av cancer. Ung Cancer vénder sig till personer mellan
16 och 30 ar.

Du kan ldsa mer om Ung Cancer om du klickar har eller skannar QR-koden.

Cancerkompisar

Har kan anhériga till ndgon som drabbats av cancer méta andra i liknande
situation. Tjansten ar dppen for alla anhériga fran 13 &r och uppét.

Du kan lasa mer om Cancerkompisar om du klickar hér eller skannar QR-koden.

barncancerfonden.se
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barncancerfonden.se
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