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Hvert ar diagnosticeres godt 200 barn i Danmark med kreeft. |
de seneste 20 ar er det, igennem et intensivt samarbejde mel-
lem de nordiske lande, lykkedes at forbedre behandlingen af
kreeft blandt barn og unge i Danmark. Det betyder, at over
80 % af de barn og unge, der i dag far kraeft, overlever deres
kreeftsygdom.

Den markant ggede overlevelsesfrekvens blandt bernekraftoverlevere medferer, at
der er en tilsvarende stor gruppe af unge voksne, der i dag lever et liv med senfglger.

Denne praksisnzere og casebaserede rapport formidler
viden om konsekvenserne af barnekraftoverleveres

senfolger, baseret pa den kvalitative undersegelse "'f:,
"Bernekraftoverleveres senfolger". e

Du kan downloade rapporten pa www.cancer.dk/omsorg.

Formalet med rapporten er at tilfere et vaerdifuldt supplement
til den eksisterende viden om bernekraeftoverleveres senfalger i *
og bidrage til at E

e kvalificere eksisterende og nye sundheds- og socialfaglige indsatser, barne-
kreeftoverlevere tilbydes i forhold til deres senfelger.

e informere om og i nogen grad forebygge, afhjelpe og kompensere for de mulige
senfalger og konsekvenser, barnekraeftoverlevere kan opleve.

¢ kvalificere den information om senfelger, ny-diagnosticerede bern og deres fami-
lier tilbydes.

Med denne praksisnzere og casebaserede rapport ensker OmSorg at give en stemme
til barnekraeftoverlevere. Vi ensker at satte fokus pa, hvordan livet er, nar man hver
dag ma leve med konsekvenserne af de senfelger, som nasten uundgaeligt kommer,
efter at man er blevet behandlet for kraeft som barn. Vi har derfor givet ordet til 10
bernekraftoverlevere og ladet dem selv fortaelle om hverdagen med forskellige sen-
felger og de udfordringer, det giver. Cases og citater illustrerer derved de vigtigste
konklusioner fra undersegelsen "Barnekraftoverleveres senfglger”, der ogsa opridses
i rapporten.

Til dig, der sidder med denne rapport: Uanset om du er fagperson, politiker, barne-
kreeftoverlever eller pargrende til en barnekraftoverlever, s haber vi, at rapporten
giver dig mere viden og forstaelse for konsekvenserne af barnekraeftoverleveres sen-
folger.

God lzselyst!

Line Thoft Carlsen, projektleder, og Per Bage, omrddechef, OmSorg,
Kraeftens Bekampelse



¥ Derer mange, der ikke forstar, hvis man siger: "Jeg er sd traet, jeg kan
simpelthen ikke". Sa siger de: "Jamen, hvorfor det? Du er da rask? Kom
nu videre". De kender altid nogle kreaeftoverlevere, der har veeret ude

at lebe et maraton eller noget andet. Vi andre, vi kan ikke komme ud at
lgbe, for sa skider vi i bukserne.

Nogle gange taenker jeg: "Bare folk vidste noget mere om de ting, der er
harde for os, der ikke kan. Altsa kan alle de ting, jeg gerne ville, men ikke
kan. Jeg er ogsa en fighter. Det kan bare vaere sveert at se.”

RANDI, 39 AR, SJ/ALDEN KRAFTSYGDOM SOM 2-ARIG.
HUN ER EN UD AF CA. 3500 UNGE VOKSNE MELLEM 18 OG 40 AR,
DER HAR OVERLEVET AT HAVE KRAFT SOM BARN.




En kvalitativ undersggelse om
bernekraeftoverleveres senfalger

Vi har talt med i alt 19 barnekraeftoverlevere i 25 interviews.

Vi bad dem fortzelle om:

Hvilke senfelger de
selv mener, at de har som
folge af deres sygdom.

Hvilken betydning de
tror, at det har og har haft
for deres liv, at de har haft
kraeft som barn.

Da de opdagede,
at de havde kraft, og
om den efterfelgende
behandling.

Vignskede at here deres historier og erfaringer om livet som barnekraeftover-

lever, fortalt med deres egne ord.

Vi ville gerne vide:

Hvorvidt berne-
kreeftoverleveres viden
kan bidrage til en eget
forstaelse af livet med

senfalger efter afsluttet
behandling.

Hvilke senfelger barne-
kraeftoverlevere oplever,
at de har som folge af at
veere behandlet for kreeft
som barn.

Hvilke konsekvenser
de beskrevne senfalger
har for bernekraftoverle-
veres hverdag og livs-
kvalitet efter afsluttet
behandling.

Hvorvidt berne-
kreeftoverlevere
oplever, at deres senfal-
geproblematikker adskiller
sig fra andre aldersgrupper
af kreeftpatienter. Ogi
givet fald pa hvilke
omrader.




Barnekraeftoverleveres unikke viden

Denne praksisnzaere og casebaserede rapport bygger pa en kvalitativ undersogelse,

der er beskrevet i rapporten " Barnekraftoverleveres senfelger”

Undersagelsen inkluderer empiri fra i alt 25 semistrukturerede kvalitative interviews med 19 barnekraftoverlevere.
Alle informanter har i forbindelse med interviewene skriftligt udfyldt et skema med faktuelle oplysninger om deres
sygdomshistorik samt persondata. Desuden er der udsendt opfelgende mails, hvor informanterne er blevet bedt om at
uddybe udvalgte senfalgeproblematikker pa baggrund af analysen af interviewene.

Informanterne var 17 ér eller derunder, da de fik konstateret kraeft eller meerkede de farste symptomer pa kreeft. | interview-
situationen har informanterne vaeret mellem 18 og 39 ar og har ikke modtaget kraeftbehandling inden for det seneste ar.

Den kvalitative undersegelse er inspireret af Husserls forstaelse af faanomenologi, og analysen
af interviewene er inspireret af Grounded Theory som metodologisk analysestrategi.

Du kan downloade hele den kvalitative rapport pa: www.cancer.dk/omsorg.
I rapporten kan du ogsa lzese mere om den kvalitative metodes fundament.

e atde harfysiske, mentale og sociale senfalger.
o atalle tre former for senfelger i starre eller mindre grad pavirker deres liv og livskvalitet efter afsluttet behandling.
* atder primart er fire omrader i ungdoms- og voksenlivet, hvor senfalgerne saerligt kan have negative konsekvenser:
- Job-, uddannelses- og akonomiske muligheder
- Deltagelse i det sociale liv, venner, kaerester
- Indgaelse i parforhold og etablering af egen familie
- Forholdet til seskende og foraldre i voksenlivet
e atdet, at de var bern, da de blev syge, har en vasentlig betydning for konsekvenserne af deres senfalger.
» at de oplever, at deres senfglger overses og ofte ikke anerkendes, samt at der mangler viden om deres senfelger
og konsekvenserne af et liv med senfalger.
e atderes senfalger er dynamiske, og at graden og betydningen af senfelgerne kan andre sig.
e atsenfolgerne forstaerker og pavirker hinanden og kan generere nye senfelger, der ofte har sociale konsekvenser.
e atden aktuelle livssituation er afgerende for, hvilke konsekvenser senfelgerne har.

Bornekraftoverlevere beskriver, at de kan bruge deres erfaring som kraeftpatient

konstruktivt og fremadrettet

Pa trods af alle de negative senfelger beskriver bernekraftoverlevere en aget motivation til at forsege at gennemfere
eksempelvis uddannelse og job. De fleste barnekraeftoverlevere beskriver, at de har faet et uvurderligt venskab og stort
tilhersforhold til andre bernekraeftoverlevere og er kommet taettere pa seskende og foraldre. Kraeftsygdommen som
barn har desuden ofte haft en positiv betydning for deres uddannelsesvalg. Mange barnekraftoverlevere beskriver,
at de har faet staerkere personlighed, og at de bruger identiteten som "kraeftoverlever" konstruktivt, fokuserer pa det
positive i livet og ikke hanger sig i detaljer. De er stolte over at have overlevet kraeft og bruger eksempelvis ar efter
operation som et fysisk bevis pa at have overlevet kreeft.



Mine senfelger har store konsekvenser,
ogsa selvom man ikke kan se det

Et liv med senfalger efter at have haft kraeft som barn er ofte komplekst og medferer
en hverdag med udfordringer, man ikke normalt tager stilling til som ungt menneske

i Danmark.

Anneli pa 29 ar, fik en hjernetumor som 15-arig og har haft
et tilbagefald. Anneli har faet straler og kemobehandling
og er blevet opereret i hjernen. Anneli bor i en lejlighed
og har en kaereste.

Annelis liv er meget pavirket af de senfelger, hun har. Hen-
des fortzlling viser kompleksiteten af senfelgers negative
betydning for hverdagen, samt hvordan senfglger kan pa-
virke og forstaerke hinanden. Ligeledes illustrerer Annelis
historie, hvordan senfglger kan generere nye senfelger. |
Annelis tilfeelde har senfelgerne faet betydning for hen-
des sociale liv og jobmaessige og ekonomiske situation og
har resulteret i, at hun har haft en lettere depression og
gar til psykolog.

Anneli er taknemmelig for livet og har fokus pa de gode
ting og pa at vaere et godt menneske. Hun veardsatter de
venskaber, hun har, meget hgjt og prever at fa det bedste
ud af livet.

Anneli har veret i udredning i kommunen i otte ar for at
fa afklaret sin arbejdsevne. Hun har haft mindst 20 for-
skellige sagsbehandlere og har vaeret i over 15 forskellige
afklaringsforlab.

Annelis gnske er at fa et fleksjob. Hun ensker at bidrage
til samfundet og fa en stabil skonomi. | dag modtager hun
kontanthjeelp og er i arbejdsprevning seks timer om ugen.
Anneli har netop faet afslag pa en ansegning om fleksjob
og har i stedet faet tilbudt et ressourceforlgb.

ANNELIS SENFOLGER:

®

Fysiske senfalger Sociale senfalger

Mentale senfalger @

Kronisk hartab, bruger paryk
Tilbagefald

Hjerneskade

Hereheemmet (bruger hare-
apparat)

Dget traethed

Svage sener
Fertilitetsproblemer

Skader pa hypofysen
Tinnitus

Ramt pa sin kvindelighed

pga. hartab

Dget sensitivitet

Svaert ved at acceptere sin
hjerneskade, hvilket ger hende
ked af det og frustreret

Feler sig anderledes og forkert
Usikkerhed, lavt selvveerd
Mangler overskud
Selvmedlidenhed

Har haft en lettere depression

Nedsat arbejdsevne

Er pa kontanthjeelp

Darlig gkonomi

Feler sig socialt isoleret

Har brug for meget alenetid
Kan ikke overskue sociale
arrangementer, fx fester
Kan ikke flytte sammen med
kaereste pga. forsargerpligt
Kan ikke gennemfare en
uddannelse




2 Mine senfelger har en negativ betydning for min hverdag. Jeg bliver
nemt treet. Jeg er mere skrgbelig og sérbar, end jeg var, for jeg blev syg.
Jeg har mistet alt mit har og far det aldrig tilbage, derfor bruger jeg paryk.
Jeg synes, det pavirker min kvindelighed."

ANNELI, 29 AR, HIERNETUMOR SOM 15-ARIG, ET TILBAGEFALD

L



Her kan du lzese Annelis historie. Om de senfelger hun har,
og hvilke konsekvenser de har for hendes liv som voksen —
12 ar efter hun afsluttede den seneste behandling for kreeft.

Fysiske senfelger har konsekvenser for
hverdagen og livskvaliteten

"Jeg har hukommelsesproblemer og kronisk hartab, og pa
grund af stralebehandlingen har jeg faet en hjerneskade
og harenedsattelse.

Jeg lider af kronisk traethed og har ondt i led og sener. Min
hypofyse fungerer ikke naturligt, dette er jeg medicineret
for. Jeg kan formentlig ikke fa barn uden hjzlp, og det er
ikke sikkert, om jeg overhovedet kan fa born."

Mentale senfalger har konsekvenser for
hverdagen og livskvaliteten

"Mine senfalger har en negativ betydning for min hverdag.
Jeg bliver nemt traet. Jeg er mere skrebelig og sarbar, end
jeg var, for jeg blev syg. Jeg har mistet alt mit har og far det
aldrig tilbage, derfor bruger jeg paryk. Jeg synes, det pavir-
ker min kvindelighed.

Jeg har sa sveert ved at huske, og jeg skal notere alt i en ka-
lender. Jeg bruger meget mental energi pa at huske ting, og
jeg bliver ked af det, nar jeg alligevel glemmer noget.

Jeg faler ofte, at jeg ikke kan finde ud af noget som helst.
Jeg synes, at jeg adskiller mig fra andre unge med hjer-
neskader, da jeg kan huske, hvordan det var, for jeg blev
syg. Min hverdag er som en rutsjebane; glad den ene dag,
graeder den nzeste. Det er hardt og ger mig mere frustreret
og ked af det, og som falge af det forstzerkes traetheden og
problemerne med at koncentrere sig og huske, hvilket igen
pavirker muligheden for at klare min arbejdsprevning.

Jeg er bevidst om, at jeg ikke lzengere er sa klog, som jeg var
engang, og jeg er bevidst om de ting, jeg ikke kan leengere
og mine manglende faglige evner. Jeg har en slags identi-
tetskrise i forhold til, hvem jeg var, og hvem jeg er nu.

Jeg taenker ofte "hvad nu, hvis jeg ikke var blevet syg"-tan-
ker. Det gor mig frustreret og deprimeret.”

10

Senfelgerne har konsekvenser for uddan-
nelse, job og skonomiske muligheder

"Jeg er startet pd et utal af uddannelser uden at kunne gen-
nemfore. Jeg bliver usikker pa min vaerdi som menneske,
fordi jeg ikke kan tage en uddannelse. Jeg har svart ved
at klare min arbejdsprevning, der nu er nedsat fra 12 til 6
timer om ugen. Jeg er bange for at blive fertidspensionist.
Sa ville jeg blive rigtig ked af det. Det giver mig noget at
komme ud og veere sammen med andre og bidrage med
noget. Jeg har sa mange forskellige senfalger, der krydser
ind over hinanden pa en "superforkert made", sa jeg ikke
passer ind nogen steder.

Jeg er pa kontanthjzelp og har sveert ved at fa skonomien
til at haenge sammen. Jeg bor i en etvarelses lejlighed. Jeg
vil gerne flytte sammen med min kaereste, men det har vi
ikke rad til, da han sa skal forserge mig. Jeg har ikke lyst til
at veere 100 % okonomisk afhangig af min kzereste. [Der
er gensidig forsergelsespligt for samboende, hvor den
ene eller begge parter modtager kontanthjalp].

Jeg foler, at jeg er klar til at leve og acceptere mit nye liv,
som det er. Men jeg oplever, at omverdenen og primaert
kommunen ikke forstir det fulde omfang af konsekven-
serne af mine senfolger.

Jeg tror, mine bekymringer forstaerker mine senfaiger, det

bliver en selvforstaerkende negativ spiral.”

Senfelger pavirker muligheden for indga-
else i sociale sammenhange

"Man kan umiddelbart ikke se, at der er noget galt med mig.
Jeg skjuler min sdrbarhed. Jeg bliver derfor ofte misforstaet.
Jeg har nogle gange ondt af mig selv og synes, at livet er svert,
men samtidlig er jeg meget taknemmelig for at veere i live.

Jeg ma ofte melde afbud til venner og min keereste, fordi
jeg er for traet. Jeg har darligt selvveerd, dérlig selvtillid og
meget brug for bekrzftelse. Jeg faler mig dum i forhold til
jaevnaldrende. Jeg er kommet bagefter mine jaevnaldren-
de med alt, kaereste, job, skonomi osv. Jeg kan ikke del-
tage i sociale aktiviteter som min omgangskreds, fordi jeg
bade er for treet, ikke kan folge med i samtalerne, og fordi
jeg ikke har penge til det."



Senfelger pavirker muligheden for ind-
gaelse i parforhold og etablering af egen
familie

"Det kan veere svart at have en kareste. Det kraever utro-
ligt meget mental energi. Jeg har heldigvis en rigtig sed
kaereste nu og vil ikke undvaere at have en keereste. Hele
situationen omkring mine arbejdsprevninger og ekonomi
pavirker vores forhold.

Jeg ved, at jeg skal have hjalp til at fa bern, og er bekym-
ret for, om det vil lykkes."

Senfelgerne har betydning for forholdet
til saskende og forzeldre

"Jeg ma indremme, at jeg nogle gange er jaloux pa min
brors evner, uddannelse osv.

Mine foreeldre stetter mig og synes, at jeg ger det s godt,
som jeg kan. Min mor er vred pa kommunen, og hun er
ofte ked af det pa mine vegne, hvilket gor mig ked af det.

Jeg er ked af de bekymringer, jeg har givet og fortsat giver
min familie.”

11



Highligts fra undersagelsen

© At have haft kraeft som barn sztter synlige og usynlige spor
hele livet. Senfelger er ofte ikke synlige, men kan have store
konsekvenser for livskvaliteten.

@ De konsekvenser, senfalger har for livskvaliteten, er summen af alle
de enkelte senfalger, den enkelte bernekraftoverlever har. Der ber
derfor veere fokus pa den samlede sum af senfalgernes konsekvens
for hverdagen og livskvaliteten.

@ Senfolger, og konsekvenserne af senfelgerne, kan for-
andre sig hele livet. Ofte bliver senfglgerne og konse-
kvenserne vaerre med tiden.

O Konsekvenserne af barnekraeftoverleveres senfalger kan veere
alvorlige, pa trods af en tilsyneladende normal livsferelse.




@ Bornekraftoverlevere har nogle andre udfordringer end
andre aldersgrupper af kreftoverlevere.

o Barnekraftoverlevere oplever, at deres senfelger bliver overset.

@ Bornekraeftoverlevere kemper ofte hardt for at tage en
uddannelse eller varetage et job pd ordinzere vilkar.

@ Bornekraftoverlevere er ofte meget dérligt ekonomisk
stillet, fordi de hverken har en uddannelse eller et gko-
nomisk sikkerhedsnet.

@ Mange barnekraftoverlevere oplever, at der ikke fin-
des et samlet overblik over deres senfelger og konse-
kvenserne af deres senfalger.




Hvad er senfalger?

Kraeftens Bekaempelses definition af senfalger

Ved senfelger forstds saedvanligvis blivende forandringer som falge af en kraeftsygdom eller -behandling. For mange
kraeftpatienter er der tale om vedvarende senfalger med bade fysiske, psykiske og psykosociale funktionssvigt, som kan
veere sveert invaliderende i hverdagen. Senfalger viser sig et stykke tid eller flere ar efter, at behandling er afsluttet. For
mange kraftoverlevere er senfglgerne kroniske.

Kraeftens Bekaempelse skelner normalt mellem bivirkninger og senfalger pa
folgende vis

Bivirkninger
Bivirkninger betegnes som midlertidige og forbigdende gener, der ofte opstar i forbindelse med operation eller medi-
cinering.

Senfalger
Senfelger er langvarige og ofte kroniske gener. Ved senfalger forstas seedvanligvis blivende forandringer som falge af
en kraftsygdom eller behandling.

Bivirkninger og senfalger rammer patienter forskelligt

Behandlingen af kreeft er forskellig fra sygdom til sygdom, ligesom der er forskel pa, hvordan de enkelte kraeftsygdomme
pavirker kroppen, og hvordan den enkelte patient reagerer. Behandlingsformerne, der tilbydes kraeftpatienter, udvikler sig
ligeledes hele tiden. Det er derfor meget forskelligt, hvilke bivirkninger og senfalger der opstar hos den enkelte.

Vi ved allerede meget om bernekraftoverleveres senfolger baseret pa register-
forskning

| registerforskning anvender man oplysninger fra offentlige registre til at undersege, om der er en overhyppighed af
bestemte symptomer eller sygdomme blandt bernekraeftoverlevere, og dermed tilvejebringes der ny viden om bgrne-
kraeftoverleveres senfalger.

Det, der normalt betegnes som "kendte senfalger”, er de senfelger, der kan dokumenteres igennem registerforskning.




Viden baseret pa registerdata a

Over 50 % af barnekraftoverlevere har kendte somatiske senfalger som eksempelvis kronisk hartab, nedsat fertilitet
eller faleforstyrrelser.

Barnekraftoverlevere har en gget risiko for tidlig ded, nye kraeftsygdomme, pavirkning af bevaegeapparatet, pavirkning
af vaekst og pubertet, fertilitetsproblematikker, risiko for nedsat immunforsvar.

Der er en gget risiko pa 40 % for milde former for depression.

Barnekreaeftoverlevere (iseer overlevere efter hjernetumorer) har sarlig risiko for kognitive senfalger i form af traethed,
koncentrationsvanskeligheder, hukommelsesproblematikker, nedsat herelse og synsnedszttelse etc.

En norsk ph.d.-afhandling viser, at barnekraftoverlevere har en gget risiko for at komme pa overfarselsindkomst.

Igangvaerende registerforskning c

Aktuelt foretages der flere store registerforskningsundersagelser; iseer om bernekraeftoverleveres somatiske senfalger.
F.eks. er der et stort nordisk samarbejde i gang med henblik pa at skabe mere viden om bl.a. fertilitet, harenedszttelse og
hormonelt betingede sygdomme. Sidstnaevnte er f.eks.: sukkersyge, stofskiftesygdomme og pubertetsforstyrrelser.




Alderen har betydning

Bornekraeftoverlevere tillzegger deres alder en vaesentlig betydning for, i hvilke
omrader af deres sociale liv de saerligt oplever, at deres senfalger har konsekvenser.

Barnekraftoverlevere fortaller, at fordi de var barn, da de
blev syge, og dermed er barn eller ung, nar senfglgerne
opstar, star de i en meget anderledes livssituation end an-
dre bgrn og unge, der ikke har haft kraeft.

Der er ikke tale om, at barnekraftoverlevere opfatter de-
res senfglger som vaerre end andre kraeftoverleveres. De
anser blot konsekvenserne og de omrader af livet, hvor
senfelgerne har serlige konsekvenser, som anderledes
for dem end for kraftoverlevere, der har faet kraeft som
voksne. Simpelthen fordi de er et andet sted i livet.

Bernekraeftpatienter er pa diagnose- og behandlingstids-
punktet et sted i livet, hvor de naturligt er i en kropslig,
mental og social udvikling. Denne udvikling — herunder
deres muligheder for at gennemfare en uddannelse, fa et
job, fa stabil gkonomi, etablere familie og deltage i sociale
aktiviteter — pavirkes bade under og efter kraeftbehand-
lingen.

Disse udfordringer opstar blandt andet, nar berne-
kraeeftoverleverne fylder 18 ar. Hvis de ikke kan klare
at tage en uddannelse eller varetage et job pa grund af
kraeftsygdommen eller senfelgerne, vil de modtage kon-
tanthjaelp og ikke sygedagpenge, selvom de er uarbejds-
dygtige pa grund af kraeftsygdom eller senfelger.

Den ofte begraensede gkonomiske situation og det mang-
lende mentale overskud har ogsa betydning for de sociale
relationer, barnekraeftoverlevere deltager i.

"Jeg kan ikke fa sygedagpenge, for sa skal man have haft
et rigtigt job. Det har jeg aldrig haft, derfor er jeg pa kon-
tanthjeelp. Det er sa frustrerende; jeg synes altid, at jeg
mangler penge, og jeg har ikke en chance for at gere det
anderledes.”

Anneli, 29 ar, hjernetumor som 15-drig, et tilbagefald




Hvis man har faet kraeft som barn og aldrig har veeret pa ar-
bejdsmarkedet, betyder det, at de bernekraftoverlevere,
der bevilliges en fertidspension som falge af senfelgerne,
ikke har en tilleegspension til den offentlige fertidspension.

Barnekreaftoverlevere kan opleve, at de ikke kan tegne
ulykkes-, livs- og rejseforsikringer, og at de ikke har en
forsikring, der udbetaler en sum ved kritisk sygdom, hvis
de enten far et tilbagefald eller oplever en anden form for
kritisk sygdom.

"Jeg ndede at tage en uddannelse som padagog og kom
dermed ind i en pensionskasse. Da jeg fik mit andet tilba-
gefald, troede jeg derfor, at jeg kunne fa udbetalt en sum
for kritisk sygdom. Min sag blev desveerre atvist. Der var
jo tale om et tilbagefald. Jeg har derfor aldrig faet udbetalt
en sum for kritik sygdom, fordi jeg var syg, da jeg meldte
mig ind i pensionskassen.

Jeg er pa fertidspension nu, og pa trods af, at jeg naede at
tage en uddannelse og melde mig ind i en pensionskasse,
sa ndede jeg ikke at indbetale noget. Jeg far derfor kun
pensionen fra kommunen. Jeg har ogsa haft svart ved at
fa en ulykkesforsikring pa grund af min sygdom."

Rikke, 39 ar, hjernetumor som 17-arig, to tilbagefald

Der er ligeledes barnekraeftoverlevere, der oplever, at
de ikke kan modtage handicaptilleg, selvom de gér pa
en videregaende uddannelse og ikke kan magte at have
et fritidsjob ved siden af uddannelsen pa grund af deres
senfglger. Dette skyldes, at de ikke lever op til kravene for
at modtage handicaptillegget ved siden af SU. Man skal
have en varig fysisk eller psykisk funktionsnedsettelse,
som gar en ude af stand til at patage sig et studiejob, nar
man modtager SU eller slutlan og gar pa en videregdende
uddannelse. Senfalger er ofte mange sma skader, hvor
det ikke er den enkelte senfalge, der giver en funktions-
nedszttelse, men derimod den samlede sum af senfelger-
nes konsekvenser.

"Man skal jo have et vist antal timer for at fa SU, men det
kan jeg simpelthen ikke holde til. Jeg har snakket med
mange inden for kommunen for at here, om jeg kan fa en
eller anden form for hjzlp.

De kan ikke finde ud af, hvor de skal placere mig. Er jeg
under "syg"? Er jeg under "unge og studerende"? Er jeg
under "handicap"? Hvad er jeg egentlig under? De kan
ikke finde ud af, hvor jeg er i systemet. Det synes jeg er
meget ubehageligt. Jeg herer ikke rigtig hiemme nogen
steder. Det er ikke nemt at leve op til de forventninger, der
er til at vaere ung, ndr man har alle mine senfolger.”
Nikoline, 19 ar, leukaemi som 15-arig




ALDEREN HAR BETYDNING

Anneli, 29 dr, hjernetumor som 15-arig, et tilbagefald, og Rikke, 39 ar, hjernetumor
som 17-arig, to tilbagefald, fortaeller her i faellesskab om deres senfelgers konsekven-

ser for deres sociale aktiviteter.

Anneli:

"Det sociale og det med pengene haenger sammen. Ven-
nerne siger: "Kom, nu tager vi alle sammen i byen", eller
"Nu tager vi til et eller andet sommerland”. Forst skal jeg
tage stilling til, om jeg har overskuddet til at deltage. Ofte
er jeg simpelthen for traet til at deltage i ret meget. Samti-
dig bliver jeg enormt glad for, at der er nogen, der spor-
ger, om jeg vil med. Lad os sa sige, at vi er kommet dertil,
og at jeg har rad til entrebilletten. S& kommer der udgifter
til mad, drikkevarer, og hvis vi skal hygge lidt.

Nér vi er i byen, er der altid en, der siger: "Jeg kaber lige
det", og "Jeg giver den farste drink, du giver den naeste”.
Sa mé jeg sige, "Nej, nej, det kan jeg ikke vaere med til, for
det har jeg ikke rad til". Jeg synes, det er pinligt. Jeg foler
mig lidt forserget af mine venner. Hvis jeg siger, at jeg ikke
har rad, sa siger de: "Jamen, s4 giver jeg bare. Det skal du
ikke taenke pd". Men det gor jeg, jeg synes faktisk ikke,
det errart. Jeg ville gerne vaere den, der gav og havde rad
ligesom alle de andre. Det kan jeg bare ikke. Og det synes
jeg faktisk er rigtig ov. At man aldrig kan veere den, der er
wkonomisk og mentalt ovenpa.”




Rikke:

"Ja, det er rigtigt. Jeg var ude med nogle veninder i week-
enden. Det var ogsa dem, der gav kander og ol. Jeg har
ikke altid rad. Jeg kan da pa mange mader godt maerke, at
vi som barnefamilie ikke har sa mange penge som mange
andre familier. Jeg har det ligesom dig, det er heller ikke
altid, at jeg har overskuddet, og hvis jeg tager med i byen,
koster det mentalt i mange dage bagefter. Jeg bruger sa
meget mental energi pa at veere i sociale sammenhange."

Anneli:

"Jeg siger peaent tak, og jeg er rigtig glad for det. Men det
gor bare et eller andet inde i mig, at det aldrig er mig, der
kan sige "Nu er det mig, der giver en kande den her gang".
Det pavirker mit selvvaerd.”

Rikke:

"Og sa bare det at invitere nogen hjem. Det koster jo ogsa,
bare det at kabe ind. Vores familieliv adskiller sig pa rigtig
mange fronter i forhold til mine veninders familieliv."

Anneli:
"Stuvet hvidkal er en kulinarisk ret hiemme ved mig."
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ALDEREN HAR BETYDNING

Mine senfelger gor mit liv som ung

kompliceret

Barnekreeftoverlevere oplever, at senfelger kan spaende ben for at gare ting, som
de fleste unge i Danmark ger: at tage en uddannelse, have hobbies, ga i byen med

venner etc.

Sebastian pa 21 ar fik som 11-arig en hjernetumor. Han var
igennem et intensivt behandlingsforleb med fem kemoku-
re og straler pa hjernen. Sebastian er aktuelt i udredning
i kommunen for at finde ud af, om han er berettiget til re-
validering.

Sebastian har et gnske om, og stort fokus p4, at han meget
gerne vil gennemfare en uddannelsen som grafisk tekni-
ker. Det har ikke tidligere varet afklaret, hvor meget hans
senfelger pavirker hans hverdag negativt. Sebastian har
pa trods af sine mange senfalger gennemfert grundforle-
bet pa teknisk skole med topkarakterer.

Da Sebastian skulle i praktik, og i seerdeleshed da han
skulle sege laereplads, oplevede han, at hans liv og livs-
situation for alvor udfordredes af hans senfelger.

SEBASTIANS SENFOLGER:

Fysiske senfolger

Herenedsattelse (bruger Treethed
hereapparat)
Kronisk hartab

Traethed behandlingen

Mentale senfolger

Frustreret over sin situation
Mange voldsomme minder fra

Jeg er anderledes end mine jeevnaldrende
venner

"Det er sveert at folge med i samtaler, jeg bliver hurtigt treet i
hovedet. Jeg ville rigtig gerne kunne falge med i bade sko-
len og i samtaler med vennerne. Nar jeg sidder og taler med
nogen, og jeg sa siger noget, som bare slet ikke har sam-
menhang med det, de andre taler om - det er ikke sarlig
fedt. Stille og roligt har jeg trukket mig lzengere og leengere
vaek og lader vaere med at sige noget. Det er ikke rart, at folk
kigger over pa en og teenker: "Hallo, er du dum?"

Jeg kan heller ikke holde til et fritidsjob. Det er traetheden.
Det er for meget for mig at ga i skole og samtidig have et
fritidsjob. Mine senfelger pavirker derfor mit sociale liv.
Gkonomisk ville jeg enske, at jeg havde flere penge, sa-
dan at jeg havde mulighed for at gore det samme, som
mine venner gor. De har mulighed for at have et arbejde,
det har jeg ikke.

@ Sociale senfalger

Kan ikke tage en uddannelse pa
ordinzre vilkar

Pa kontanthjeelp

Begraenset gkonomi

Epilepsi

Hjerneskade, der pavirker
koncentrationen

Smerter i ryggen
Muskelsmerter
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Skal hele tiden prioritere, hvilke

sociale aktiviteter han deltager i,

for ikke at blive for traet og der-
med udlgse et epileptisk anfald
Koncentrationsvanskeligheder

Kan ikke deltage i s mange
sociale aktiviteter som jaevn-
aldrene pa grund af bade gkonomi
og fysiske og mentale senfelger




) Jeg kan ikke deltage i sociale ting pa lige fod med mine jeevnaldrende.
Dels har jeg ikke rad, og dels bruger jeg rigtig mange fysiske og mentale
ressourcer pa at vaere i min arbejdsprevning og samtidig preve at forsta
det kommunale system.”

SEBASTIAN, 21 AR, HJERNETUMOR SOM 11-ARIG
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Alt det med min treethed gor det varre. Jeg kunne ikke
holde til at cykle i praktik, sa jeg matte kebe et buskort.
Det har jeg sagt om hjalp til ved kommunen, men det kan
man ikke fa ekonomisk hjaelp til, da der er for kort afstand.
Jeg havde brug for at hvile mig, nar jeg kom hjem fra prak-
tik. Bade fordi jeg var fysisk traet, og ligeledes fordi jeg
havde faet alt for mange indtryk. Jeg har nedsat herelse,
koncentrations- og hukommelsesproblemer. Jeg har ogsa
faet epilepsi, sd jeg skal serge for at hvile og ikke presse
mig for hardt, for sa kan jeg fa et anfald.”
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ALDEREN HAR BETYDNING

Mine senfelger pavirker min mulighed for
at tage en uddannelse

"‘Da jeg skulle i den farste praktik, var jeg totalt edelagt,
nar jeg kom hjem. Jeg havde hovedpine, ondt i ryg, skul-
der og nakke og alt muligt. Jeg skulle have veret der i 14
dage, men da jeg naede til torsdag i ferste uge, blev jeg
nadt til at stoppe. Jeg blev ogsa psykisk ramt, fordi jeg
matte give op.

Vivar 19 i klassen, og stort set alle sammen har féet lzre-
plads. Mange har féet lzereplads pa steder, jeg har sogt.
Jeg har veeret ude til samtale stort set alle steder, fordi der
stdr i mine papirer, at jeg har fdet 12. Det stér der ikke pa
nogen af de andres papirer. Men de velger de andre, for-
di nar jeg sa kommer ud, sa er jeg nedt til at fortalle, at
jeg ikke kan arbejde 37 timer, og at jeg har en masse sma
handicaps.

Nu har jeg givet op, er pa kontanthjzelp og haber, jeg kan
fa revalidering. Lige nu er jeg i praktik. Jeg har ikke selv
indflydelse pa, hvad der skal ske, og ma bare folge de reg-
ler, der er. Jeg er begraenset skonomisk i forhold til dem,
jeg gik pa skole med. De far lzrlingelen, jeg far kontant-
hjelp."






Hvilke senfalger fortaeller
barnekraeftoverlevere, at de har?

Bornekraeftoverleveres senfalger kan inddeles i tre overordnede kategorier:

(laes mere pa side 26-29)
(lzes mere pé side 30-33)
* Sociale senfalger (izs mere pa side 34-57)

De sociale senfalger konsekvenser af fysiske og mentale senfelger.

Barnekreeftoverlevere oplever, at deres senfalger i sterre eller mindre grad har en ne-
gativ indflydelse pa deres liv, livskvalitet og hverdag efter afsluttet behandling. Sen-
folgerne pavirker iseer deres sociale liv.

Det er sjeldent eksempelvis smerten eller herenedsaet-
telsen, der tillegges den sterste betydning, men derimod
de sociale konsekvenser, summen af senfelger har for den
enkeltes liv.

+ Mentale
Bernekraftoverleveres senfalger pavirker S

livet og livskvaliteten efter afsluttet
behandling

Denne undersagelse viser, at de fleste barnekraftoverle- Y
vere med stor sandsynlighed i sterre eller mindre grad har

senfalger efter afsluttet behandling uanset ken, alder pa
diagnosetidspunktet, diagnose og behandlingsformer.

Sociale senfalger er i stort set alle tilfeelde opstaet som fel-
ge af fysiske og/eller mentale senfelger. | mange tilfaelde
er sociale senfelger ligeledes pavirket, forsterket og ge-

Sociale senfalger

nereret af andre sociale senfelger. Bernekraeftoverlevere tillegger
de sociale senfelger starst betydning
Den samlede sum af senfelgernes betydning kommer til for deres liv og livskvalitet efter

udtryk som sociale konsekvenser for livet efter afsluttet afsluttet behandling.
behandling. Disse sociale konsekvenser er lig med det,
bernekraeftoverlevere selv betegner som sociale senfel-
ger. Dette illustreres i figur 1 til hgjre.

Figur 1:

Figuren illustrerer, at sociale senfelger er genereret af fysiske og/eller
mentale senfelger. Figuren illustrerer ligeledes, at det er den samlede
sum af senfelgerne, der tillegges starst betydning af barnekraftoverle-
vere og kommer til udtryk som sociale senfalger.
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| skemaet praesenteres alle de senfalger, de 19 barnekraeftoverlevere, vi talte med,
neevnte. Skemaet viser den store variation i barnekreaftoverleveres senfalger.

Pa de felgende sider uddybes og illustreres senfalgerne og deres konsekvenser.

Fysisk traethed

Mental traethed

Nedsat fertilitet

Skyldfelelse over for familien

Ingen fertilitet

Koncentrationsproblemer

Tandproblemer

Bekymring for manglende fertilitet

Ledsmerter

Har darlige minder fra behandlingen

Knogleskerhed

Bange for tilbagefald

Uroiarme og ben

@get modenhed

Hormonel ubalance

Nedsat harelse

Identitet som
"den, der har vaeret syg"

Stejfelsomhed

For tidlig overgangsalder

Sveert at finde ud af, hvad der er sen-
felger, og hvad der er personlighed

Tabt muskelmasse,
der er svaer at genskabe

Lavt selvvaerd

Straleskader

Hjerneskade

Kronisk hartab

Stofskifteproblemer

@delagte slimhinder i munden

Problemer med at spise

@get infektionsrisiko i hals

Afasi

Vagttab

Defekte organer

Begranset vaekst

Amputationer

Stomi

Kateter

Haeshed

Mavesar

Hukommelsesproblematikker

Koncentrationsvanskeligheder

Er bevidst om, at man kan dg@

Identitetsudfordringer

Foler ikke, man passer ind
nogen steder

Kan huske livet for kreeft

Feler andre synes, man er doven

Kan fa ondt af sig selv

Sociale senfolger

Foler sig svigtet af mange venner
bade under indleeggelsen, i drene

efter og i nogle tilfeelde fortsat i
voksenlivet

Social isolation under indleeggelse
mm. betyder, at man er blevet usik-

ker pa sin rolle i sociale relationer

Manglende overskud til at deltage i

sociale aktiviteter

Sygdommen har negative
konsekvenser for uddannelse og
karrieremuligheder

Job pa nedsat tid, kontanthjalp
eller fertidspension

Har pga. uarbejdsdygtighed
begraenset gkonomisk formaen og

kan ikke deltage i sociale aktiviteter pa

lige vilkar med andre jeevnaldrende

Mangler et gruppetilhersforhold,
fordi man ikke er tilknyttet en
uddannelse eller job

Mangler akonomisk sikkerhedsnet

Synes livet er uretfeerdigt

Afhaengig af kommuners, leegers
etc. vurdering

Feler man har mistet nogle ar af sit liv

Sensitivitet

Har haft brug for en distancering til
foraeldre efter afsluttet behandling

Stress

Bekymring om fremtiden

Distanceret fra sgskende pa grund
af pga. sygdommen

Angst

Depression

Ubehag ved bestemte dufte
og madvarer

Ubehag ved bestemt musik
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Konsekvenser af fysiske senfalger

18 ud af de 19 barnekreftoverlevere fortaller, at de efter afsluttet behandling har
fysiske senfalger. Det er forskelligt, hvor mange fysiske senfalger den enkelte har.
Ligeledes er det forskelligt, hvor store konsekvenser og begraensninger senfalgerne
har for hverdagen og livskvaliteten. Fysiske senfalger vil ofte pavirke og forsteerke
andre senfelger.

Barnekreeftoverleveres fysiske senfalger kan inddeles i fire underkategorier, som alle
i sterre eller mindre grad pavirker hverdagen og livskvaliteten:

Fysiske smerter, der pavirker hverdagen

Fysiske forandringer, der begraenser muligheden for at kommunikere
Kropslige forandringer efter kraftbehandling

Nedsat eller manglende fertilitet

Det er sjaldent selve den fysiske senfalge, som tilleegges starst betydning af den enkelte barnekraeftoverlever. Det
er derimod den konsekvens, senfglgerne har pa eksempelvis at tage en uddannelse, fa et job og deltage i sociale ak-
tiviteter eller etablere familie, der tillegges betydning. Barnekraftoverleveres fysiske senfalger har ud over fysiske
begransninger ogsa konsekvenser for deres liv i form af f.eks. alvorlige og vedvarende bekymringer for fremtiden,
pavirkning af deres deltagelse i sociale aktiviteter og indflydelse pa deres skonomiske forhold. | de tilfaelde, hvor fysiske
senfelger pavirker hverdagen, er informanterne ofte bekymrede for, at deres fysiske tilstand forveerres.

Pa de felgende sider fortaller en raekke af de barnekraftoverlevere, vi har talt med, hvordan deres fysiske senfelger
pavirker deres liv og hverdag.




FYSISKE SMERTER PAVIRKER
HVERDAGEN

FYSISKE FORANDRINGER, DER

BEGRANSER MULIGHEDEN FOR AT
KOMMUNIKERE

Mange barnekraftoverlevere beskriver, at de mange ar
efter afsluttet behandling har en eller anden grad af smer-
ter, der i sterre eller mindre grad begraenser deres fysiske
aktiviteter. Denne begraensning har serligt stor indflydel-
se i ungdomsarene, hvor en stor del af det sociale liv fore-
gér i form af sport, fitness etc.

Mange bernekraftoverlevere, der varetager et ungdoms-
job eller en uddannelse pa ordinaere vilkar, er endnu ikke
bekendt med den endelige grad af deres senfglger og ved
saledes heller ikke om, og eventuelt hvilken, betydning
senfolgerne og smerterne vil fa for deres fremtidige job-
situation.

"Jeg har fdet knogleskerhed af behandlingen. Det gor
ondt. Jeg har ondt i mine hofter og i mine knze, og i min
ene skulder. Det er, ligesom om mine knogler bliver spist
indefra. Jeg ved selvfalgelig ikke, hvordan den smerte vil-
le veere, men det er sddan, jeg vil beskrive det. Nar jeg har
det veerst, sd kan jeg ikke tage bukserne pa selv. Min mand
spaender min bh, hjeelper mig med at fa jakke af og pa og
sadan nogle ting. De dage kan jeg intet selv.”

Randi, 39 ar, sjelden kraftform som 2-drig

Fysiske senfelger som talevanskeligheder, herenedsat-
telse og traethed har stor betydning for mange berne-
kraeftoverlevere. Kommunikative udfordringer pavirker en
stor del af informanternes hverdag. Mange af kreeftover-
leverne skammer sig over senfelgerne, og i nogle tilfeelde
treekker de sig fra det sociale liv. Fysiske senfelger genere-
rer saledes mentale og sociale senfelger.

Barnekraftoverlevere med senfglger, der er hammende
for kommunikation, oplever, at de bliver isoleret og ikke
kan deltage i sociale aktiviteter med jeevnaldrende.

"Min herenedsattelse, kombineret med, at jeg ikke kan
koncentrere mig, har betydet, at jeg har mattet stoppe
mange uddannelser og heller ikke kunne klare en rigtigt
spaendende praktik, jeg fik tilbudt."

Anneli, 29 ar, hjernetumor som 15-arig, et tilbagefald

"Nogle gange, nar jeg svarer pd noget, sa kan jeg bare se
pé de andre, at jeg har svaret pa noget helt forkert. Sa sid-
der de og ser pd en, som om man er dum. Sa mister man
nogle gange lysten til at sige noget.”

Sebastian, 21 ar, hjernetumor som 11-arig




KONSEKVENSER AF FYSISKE SENFOLGER

KROPSLIGE FORANDRINGER EFTER
KRAFTBEHANDLING

Fysiske senfelger som permanent hartab, manglende
veekst, amputationer, ar pd kroppen og andre synlige
forandringer beskrives som betydningsfulde for barne-
kraeftoverleveres fysiske fremtoning, selvopfattelse og
selvtillid.

"Behandlingen har stoppet min udvikling. Jeg har faet la-
vet nogle scanninger og prever, som viser, at mine knogler
ikke vokser mere. Jeg gad jo godt at vaere lidt starre. Det,
at jeg er sé lille, gor det mere tydeligt, at jeg har vaeret syg.
Jeg ser jo slet ikke ud til at vaere 19 ar, og det fér jeg ogsa
tit at vide."

Nikoline, 19 ar, leukaemi som 15-arig

"Efter mit tilbagefald kom mit har ikke tilbage. Nu gar jeg
altid med paryk. Jeg har efterhanden vaennet mig til det.
Jeg kan ikke undvare at have har. Mit har giver mig en
folelse af at vaere kvinde."

Anneli, 29 ar, hjernetumor som 15-drig, et tilbagefald

Mange bernekraeftoverlevere oplever at have tandproble-
mer. For mange er det svart at pavise, at det skyldes be-
handlingen. Mange har dog i forbindelse med kontroller
faet at vide, at det med stor sandsynlighed skyldes deres
behandling enten med kemoterapi, straling i hals og ho-
vedregionen, eller som felge af opkastninger i forbindelse
med behandlingen.

"Mine taender har det ikke sa godt. Jeg var udmaerket godit
klar over, at det selvfalgelig gar ud over ens tander, nar
man har ligget og kastet sa meget op, som jeg har gjort un-
der behandlingerne. Det blev vi faktisk ogsa advaret om af
leegerne allerede dengang.”

Jakob, 35 ar, Erwings sarkom som 10-drig , et tilbagefald




NEDSAT ELLER MANGLENDE
FERTILITET

Mange barnekraftoverlevere oplever nedsat eller ingen
fertilitet. | forbindelse med behandlingen eller efterfel-
gende kontroller er de informeret om, at deres behand-
ling kan have pavirket deres fertilitet. | mange tilfeelde har
bernekraeftoverlevere ikke endeligt faet afklaret, om det
er muligt for dem at fa barn. Dette kan enten vere, fordi
det ikke er medicinsk muligt at fa det afklaret, eller fordi
bernekraeftoverleveren ikke har gnsket at fa det afklaret.

Senfelger i form af nedsat eller ingen fertilitet kan beteg-
nes som en "usynlig" senfelge. Det betyder, at mange
bernekraftoverlevere har en fysisk senfelge, som ikke er
synlig for omverdenen. Med den form for senfelger kan
det fremstd, som om de ikke har senfelger af deres kraeft-
behandling, fordi de eksempelvis varetager et job pa or-
dinaere vilkar. Tvivlen og bekymringen om, hvorvidt man
kan fa barn, kommer ofte, nar man har medt en sad kae-
reste og gnsker at etablere sin egen familie. Tankerne og
bekymringerne kan generere mentale og sociale senfel-
ger, i form af bekymringer om fremtiden og i nogle tilfaelde
social isolation.

"Alle vores venner er jo begyndt at fa barn. P4 grund af
senfalger kan jeg ikke kan fa bern. De venner, vi har, er
rigtig gode venner. Vi er blevet moster og onkel eller gud-
foraeldre til deres barn. De ved godt, at vi ikke kan 4 barn.
Det er fortsat rigtig svaert. Nogle gange forestiller vi os,
hvordan et barn, vi kunne have féet, ville have set ud, og
hvordan det ville veere."

Randi, 39 ar, sjaelden kraftform som 2-drig

"Usikkerheden om jeg kan fa bern, det er nok ogsa en af
de ting, der kommer med at have haft kraeft i sd ung en
alder. Man forholder sig til nogle ting, som de farreste
mennesker forholder sig til sa tidligt i livet."

Camilla, 22 ar, leukaemi som 15-arig




Mentale senfalger kan dels opsta i perioden under og lige efter afsluttet behandling,
men kan ogsa fortsat opstd i voksenlivet. De mentale senfalger er ofte pavirket, for-
steerket eller genereret af fysiske senfalger. Mentale senfalger er ligeledes meget teet
forbundet med sociale senfalger, og konsekvensen af mentale senfelger kommer ofte
til udtryk som begraensninger i det sociale liv.

Bornekraeftoverleveres mentale senfalger kan inddeles i fem underkategorier, som

alle i sterre eller mindre grad pavirker hverdagen og livskvaliteten efter afsluttet be-
handling.

» Kognitive vanskeligheder

* Minder fra behandlingen og tiden efter, der pavirker voksenlivet bade positivt
og negativt

* |dentitetsopfattelsen er pavirket af at vaere bernekraftoverlever

» Depression, angst og selvmordstanker

» Skyldfelelse over for familien

Mentale senfelger er, som mange af de andre senfalger, ofte usynlige. Mange barnekraftoverlevere oplever, at deres
senfelger ikke anerkendes, hvilket kan have den mentale slagside, at barnekraeftoverlevere vender problematikken
indad og faler sig dumme og langsomme og i vaerste tilfaelde kan udvikle angst og depression.

Pa de folgende sider forteeller en raekke af de barnekraeftoverlevere, vi har talt med, hvordan deres mentale senfalger
pavirker deres liv og hverdag.
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KOGNITIVE VANSKELIGHEDER

MINDER FRA BEHANDLINGEN OG
TIDEN EFTER, PAVIRKER VOKSENLIVET
BADE POSITIVT OG NEGATIVT

Mange barnekraftoverlevere har senfelger af kognitiv
karakter. De mest udbredte kognitive vanskeligheder er
koncentrationsvanskeligheder, treethed og hukommelses-
problemer. Undersegelsen viser, at kognitive senfelger
pavirker dagligdagen og bernekraftoverleveres mulighed
for at indga i sociale relationer, varetage uddannelse og
job etc.

"Nogle gange har jeg sveert ved at falge med i samtaler.
Jeg skal hele tiden tenke lidt, min hjerne den... Det gar
sgu ikke sa hurtigt deroppe. Det der med at bearbejde de
indtryk og de ord, der kommer ind, og sa fa det formuleret
om til et eller andet, jeg gerne vil sige, det kan sgu nogle
gange veere svert, synes jeg.”

Rikke, 39 ar, hjernetumor som 17-arig, to tilbagefald

De fleste barnekraeftoverlevere har steerke og meget ube-
hagelige erindringer fra perioden omkring deres behand-
ling. For mange barnekraftoverlevere er minderne fra
dengang fortsat meget staerke i deres erindring, for andre
bernekraeftoverlevere kommer minder kun frem ved seer-
lige lejligheder.

"Der gik flere uger, hvor jeg overhovedet ikke kunne syn-
ke eller snakke, uden at det gjorde ondt. Det var et hel-
vede. Jeg var forbraendt, og jeg kunne jo ikke gore noget
ved det. Jeg taenker ogsa, hvis jeg kunne klare kraeften
dengang, kan jeg klare alt nu."

Jeppe, 19 ar, lymfekraeft som 14-arig

"Min behandling var meget intensiv. Jeg var naesten ikke
hjemme i 8 maneder. Jeg var meget pa sygehuset, med
fast morfinpumpe hele tiden. Det var et voldsomt forleb,
jeg havde sa ondt, det kan jeg fortsat biade huske og nze-
sten maerke."

Sebastian, 21 ar, hjernetumor som 11-arig

Andre barnekraftoverlevere forteller, at nogle af minder-
ne fortsat kan gere dem glade. Her erindrer de sarligt de-
res relation til sundhedspersonalet.

"Nogle gange, nar min mor endelig tog hjem, sa kan jeg
huske, at jeg sad i sengen med min sygeplejerske og spi-
ste is og sd Disney Sjov. Det er et godt minde."

Charlotte, 20 4r, lymfekraeft som 13-arig
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IDENTITETSOPFATTELSEN ER PAVIRKET
AF AT VARE BARNEKRAFTOVERLEVER

De fleste barnekraftoverlevere tilleegger det vilkar, at de
har haft kraeft som barn, en afgerende betydning for deres
identitet som voksne. Dette kan veere bade positivt og nega-
tivt. Undersagelsen viser ligeledes, at det at have haft kraeft
som barn, og den pavirkning dette har pa identitetsopfat-
telsen, i mange tilfaelde pavirker de sociale sammenhaenge,
man deltager i. Eksempelvis viser undersegelsen, at mange
bernekraftoverlevere beskriver, at det, at de har haft kreeft
som barn, direkte eller indirekte har haft betydning for de-
res uddannelse eller jobvalg.

"Lige efter jeg blev feerdig med behandlingen, segte jeg ind
pa frisarskolen. P4 det tidspunkt kunne jeg godt teenke mig
at hjzelpe folk med at fa lavet parykker. Mine foraeldre fik talt
mig fra det, pa grund af alle de kemikalier - maske var jeg
mere sart end andre. Sa kom jeg til at taenke pd, at jeg hav-
de en fantastisk dizetist pd Rigshospitalet, sa der kunne jeg
godt taenke mig at blive diatist. For at blive diztist skal man
til Sore at lzese. Det var alligevel for langt vaek. Sa fandt jeg
ud af, at man kan laese til sygeplejerske og sa senere lzese til
dizetist. Jeg har madt nogle fantastiske sygeplejersker, da
jeg var indlagt; de gor en kaempe forskel, nar man ligger
der pa sygehuset. Jeg besluttede mig for at starte pa at bli-
ve sygeplejerske. Nu er jeg blevet sa fanget af faget, at jeg
teenker, at det er sygeplejerske, jeg skal vaere.”

Camilla, 22 ar, leukami som 15-arig
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Bernekraftoverlevere tillegger ofte deres kraftsygdom
en konstruktiv betydning for, hvem de er i dag.

"Det, at jeg har overlevet kraft, har givet mig styrken til at
gé efter mine mal."
Jeppe, 19 dr, lymfekraeft som 14-arig

"Jeg ville ikke have vaeret kraeften foruden, den har gjort
mig til den, jeg er i dag.”
Charlotte, 20 ar, lymfekraeft som 13-arig



DEPRESSION, ANGST OG SELVMORDS-
TANKER

En del barnekraftoverlevere oplever angst og/eller at fa
en depression. Fa barnekraeftoverlevere fortller, at de
har haft selvmordstanker efter afsluttet behandling. Ber-
nekraftoverlevere fortaller, at udfordringen med at blive
"normal” igen og usikkerheden om, hvad der skal ske i
fremtiden, eksempelvis om de kan klare at have et ordi-
neert job eller fa en familie, og angsten for et tilbagefald
etc. kan udlese depressioner eller angst.

"Jeg endte med en lille depression pa det tidspunkt, hvor
jeg matte erkende, at jeg ikke kunne passe et arbejde. Jeg
gik ogsa til psykolog. Det var i den periode, jeg fik kempet
mig til en fertidspension.”

Rikke, 39 ar, hjernetumor som 17-arig, to tilbagefald

SKYLDFQLELSE OVER FOR FAMILIEN

De fleste familier, hvor et barn far kraft, oplever, at famili-
en i perioden omkring behandlingen har veeret opdelt, sa-
ledes at den ene foreelder har haft orlov og veeret med det
syge barn, mens den anden foraelder har passet s@skende
og forsegt at opretholde en almindelig hverdag.

Mange barnekraftoverlevere har fortsat mange ar efter
endt behandling darlig samvittighed over for sgskende pa
grund af deres sygdom. Mange har oplevet, at den forael-
der, der fortsat var pa arbejde, har skyndt sig ud pa syge-
huset efter arbejde og dermed har efterladt den/de raske
soskende til pasning.

"Det var min familie, det var synd for, det var dem, der
havde det hardt. | den periode, hvor jeg var syg, skiftedes
min sester og jeg til at bo hos vores mormor. Vi byttede
hele tiden. Dengang jeg var i den der helt skrappe be-
handling, der var vi helt adskilte. Nar det var noget slemt,
en operation eller lignende, jeg skulle igennem, sa var
begge mine forzeldre hos mig, sa boede min saster ved

min mormor.”
Randi, 39 ar, sjalden kraeftform som 2-arig

I nogle tilfelde har saskende haft en helt szerlig rolle for ber-
nekraeftoverlevere og har eksempelvis veeret indlagt sam-
men med dem, taget seerlig hand om dem under indlaeg-
gelsen, og/eller er blevet deres bedste venner. | fa tilfaelde
har en seskende vaeret donor for bernekraftoverleveren.
Camilla pa 22 ar forteeller om sit forhold til sin lillebror, som
var donor ved hendes knoglemarvstransplantation.

"Han er to dr yngre end mig, sa han har veeret 13 ar pa det
tidspunkt. Jeg har set billeder af, at han ligger der i sen-
gen. Han har en nal i hver arm. Han s noget sd solle ud pa
det tidspunkt, men jeg tror, at han inderst inde vidste, at
han gjorde det for at redde mig. Det er jeg ikke i tviviom."
Camilla, 22 ar, leukaemi som 15-arig
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Konsekvenser af sociale senfalger

Bornekraeftoverleveres senfalger er ofte ulgseligt forbundet med andre senfalger. De
sociale senfalger er pavirket, forsteerket eller genereret af fysiske og/eller mentale
senfalger.

De sociale senfolger er dem, der af barnekreeftoverlevere tillegges den sterste kon-
sekvens for livet efter afsluttet behandling. De sociale senfalger er illustrative for,
hvordan den samlede sum af barnekraeftoverleveres senfalger har indflydelse pa
hverdagslivet og livskvaliteten i bernekraeftoverleveres ungdoms- og voksenliv.

Der er fire omrader af det sociale liv, hvor senfelgerne har szerlige konsekvenser for
barnekreeftoverlevere pa grund af deres alder.

e Uddannelse, job og skonomi

» Deltagelse i sociale aktiviteter

* Indgaelse i parforhold og etablering af egen familie
* Forholdet til saskende og forzeldre i voksenlivet

Som du kan lzese pa de nzeste 22 sider, hvor vi illustrerer senfalgerne gennem citater
fra nogle af de barnekraeftoverlevere, vi har talt med, og pa de folgende sider med
cases om sociale senfelger, er senfelgerne ulgseligt forbundet. Citaterne og casene
illustrerer sammenhaengen og kompleksiteten i bade senfelger og de konsekvenser,
senfelgerne har for barnekreeftoverleveres hverdag.




UDDANNELSE, JOB OG GKONOMI

Barnekraftoverlevere har i mange tilfaelde sveert ved at
tage en uddannelse eller varetage et job pa ordinzere vil-
kar, hvilket kan medfgre bade mentale, sociale og gkono-
miske udfordringer.

Grundet den tidlige diagnosticeringsalder har berne-
kraeftoverlevere ofte ikke afsluttet folkeskolen, nar de bli-
ver syge og starter behandling. Det betyder, at udover at
en stor del af alle barnekraftoverlevere er kommet bagud
i skolen, sa skal de ogsa gennemfgre resten af deres sko-
legang med senfalger.

For nogle bernekraftoverlevere indhentes det tabte hur-
tigt, men for mange bernekreftoverlevere bliver skole-
gangen og kampen for at tage en uddannelse en langvarig
proces.

| Danmark er normen, at unge mennesker tager en uddan-
nelse og som udgangspunkt forserger sig selv. Det er for
mange barnekraftoverlevere svert at forserge sig selv, da
de ikke har formaet at tage en uddannelse eller kan klare
et job pa ordinaere vilkar. Af de 19 bernekraeftoverlevere,
vi har talt med, er 9 i gang med en uddannelse eller i job
pa ordinzere vilkar.De gvrige er pa kontanthjeelp, revalide-
ringsydelse eller fgrtidspension.

"Min herenedsattelse, kombineret med, at jeg ikke kan
koncentrere mig, har betydet, at jeg har mattet stoppe
mange uddannelser og heller ikke kunne klare en rigtigt
spaendende praktik, jeg fik tilbudt."

Anneli, 29 ar, hjernetumor som 15-4rig, et tilbagefald

Som beskrevet i kapitlet "Alderen har betydning” (pa side
16) mangler mange barnekraftoverlevere et gkonomisk
sikkerhedsnet i form af forsikringer, supplerende pensi-
onsordninger, opsparing etc.

"Det med pengene startede allerede, da jeg gik pa han-
delsskolen. Jeg kunne ikke fa SU, fordi jeg havde for me-
get fraveer, sa jeg fik tilkendt fartidspension. Der har aldrig
veeret ekstra penge. Dengang hjalp mine forzldre mig
meget. Nu har jeg heldigvis min mand, han har en god
indtaegt. Rent skonomisk er det sadan, at jeg ikke binder
mig til nogen materielle ting, fordi jeg ved, at jeg kan miste
detimorgen. Der er kun en, der har en rigtig indkomst her
i huset, det er min mand. Den er vi afhangige af. Hvis han
bliver syg og ikke kan arbejde, eller han mister sit job, sd
er vi enige om, at vi ikke er mere glade for vores ting, end
at vi kan szelge det i morgen. Det gaelder ogsa vores bil og
hus. Sadan er mit liv."

Randi, 39 ar, sjeelden kreeftform som 2-arig




KONSEKVENSER AF SOCIALE SENFOLGER

UDDANNELSE, JOB OG GKONOMI

Barnekreaeftoverlevere forteller, at deres manglende mu-
lighed for at tage en uddannelse eller have et almindeligt
arbejde har store sociale konsekvenser. Det betyder, at
de ikke har et naturligt socialt tilhersforhold til et studie
eller en arbejdsplads. Det har ligeledes store sociale kon-
sekvenser at veere begraenset gkonomisk af eksempelvis
at vaere pad kontanthjaelp, revalidering, fleksydelse eller
fertidspension, hvilket begraenser mulighederne for at
deltage i sociale aktiviteter.

"Jeg har opgivet at ga pa gymnasiet. Jeg er nu startet pa
enkeltfag og haber, det kan lykkes. Det kommer til at tage
lang tid. Det er desveerre det, der skal til. Det er jeg rent
ud sagt pisseked af. Hvis jeg ikke havde fdet kraft, kunne
jeg vaere blevet student i ar."
Nikoline, 19 ar, leukaemi som 15-arig

"Jeg stoppede i 9. klasse, da jeg blev syg. Det var egent-
lig meningen, at jeg skulle have vaeret pa efterskole, men
vi besluttede, at det var for langt vaek hjemmefra, efter
jeg havde varet sa syg. Jeg begyndte i 9. klasse i en ny
skole. Det gik lige med 9. klasse. Jeg var treet og afkreef-
tet. Min mor havde stadigvaek orlov pa det tidspunkt, og
hun kerte mig til skole, og hvis jeg skulle noget bagefter.
Da jeg havde bestéet 9. klasse, fik jeg blod pa tanden og
teenkte: "Jeg skal da pa gymnasiet”. Man straber jo efter
at fa en normal tilvaerelse igen. Det var helt urealistisk. Nar
jeg teenker tilbage, var der dage, hvor jeg var sa treet, men
jeg tenkte: "Jeg skal videre med livet". Jeg begyndte pa
gymnasiet og gik der i et halvt dr. Jeg keempede en kamp
for at sta op hver morgen. Jeg var traet, og jeg kunne ikke
folge med. Nar jeg kom hjem, skulle jeg lave lektier, men
det kunne jeg ikke, jeg var for traet. Jeg droppede derfor
ud af gymnasiet.

Jeg arbejde lidt i et halvt 4r, pa min mors arbejdsplads. Det
var perfekt, for jeg kunne selv bestemme, hvor meget det
skulle vaere. Det var ofte kun et par timer en gang imellem.
Pludselig var der géet to ar, hvor jeg jo var kommet bagef-
ter. Ogsa i forhold til mine veninder. Jeg startede igen pa
gymnasiet, og denne gang lykkedes det."

Camilla, 22 ar, leukaemi som 15-arig




DELTAGELSE | SOCIALE AKTIVITETER

Alle de senfelger, barnekraftoverlevere har, far ofte stor
betydning for deres deltagelse i det sociale liv.

Det kan sdledes bade vere fysiske smerter eller funkti-
onsnedszttelser, manglende mentalt overskud eller kro-
nisk treethed, der begraenser deltagelsen, ligesom det kan
veere gkonomiske begransninger, der pavirker mulighe-
den for at deltage i sociale aktiviteter.

"Alle mine senfalger betyder, at jeg bliver meget traet. Det
kraever rigtig meget energi at folge med i, hvad der bli-
ver talt om rundt omkring. Alle de lyde, der er, nar man er
sammen med andre mennesker, gor mig mere traet. Og jo
mere treet, jeg er inde i mit hoved, jo mindre kan jeg over-
skue at vaere sammen med andre mennesker. Det pavirker
bade min mulighed for at klare en arbejdsprevning og mit
privatliv. Jeg har meget brug for at traekke mig og faro i
hovedet. Hvis jeg for eksempel er til en fest, har jeg svaert
ved at holde det ud i mit hoved. Det er et rigtig stort pro-
blem. Isaer hvis det er med mine unge venner, hvor der er
haj musik. Mange gange kan jeg ikke klare det. Sa bliver
jeg ked af det og har ikke lyst til at vaere til stede, fordi jeg
bliver s ked af, at jeg ikke rigtig kan vaere med som de
andre."

Anneli, 29 ar, hjernetumor som 15-arig, et tilbagefald

Mange bernekraeftoverlevere oplever, at deres venne-
kreds er blevet mindre efter deres behandling. Det skyl-
des dels den lange indlzeggelsesperiode, og dels at mange
bernekreaeftoverlevere kaemper for at klare skolen mm.

"Jeg har en rigtig sed kusine pa alder med mig, hun er nok
den eneste og tatteste veninde, jeg rigtig har tilbage. Jeg
har mistet rigtig meget ved ikke at kunne falge med i sko-
len. Jeg er heldigvis ved at fa et godt netveerk med andre
kraeftoverlevere.”

Nikoline, 19 &r, leukaemi som 15-arig

Andre beskriver, at det kan vaere sveert at vaere sammen
med jevnaldrende, fordi de oplever en gget modenhed
og pa mange mader oplever, at andre ikke helt forstar de
ting, der optager dem.

"Da jeg kom tilbage i skolen, der faltes det bare, som om
jeg var sa meget foran alle andre inde i mit hoved. Det var
sddan nogle ligegyldige ting, de blev sure over. Efter jeg er
blevet rask, er jeg mere alene. Det er bare svaert for mig at
veere sammen med de andre. De virker bare meget yngre
i deres hoveder, end jeg selv faler mig."

Charlotte, 20 4r, lymfekraeft som 13-arig




KONSEKVENSER AF SOCIALE SENFOLGER

INDGAELSE | PARFORHOLD OG
ETABLERING AF EGEN FAMILIE

En folge af at veere blevet behandlet for kraeft som barn
kan veare nedsat eller ingen fertilitet. For mange berne-
kraeftoverlevere er det uafklaret, om de kan fa bern. Den-
ne fysiske senfglge har for mange barnekraftoverlevere
store mentale og sociale konsekvenser.

Senfelger i form af nedsat eller ingen fertilitet kan betegnes
som en "usynlig" senfelge. Det betyder, at mange barne-
kraeftoverlevere har en fysisk senfglge, som ikke er synlig
for omverdenen, og det kan fremsta, som om de ikke har
senfglger som felge af deres kraeftbehandling og eksempel-
vis varetager et job pa ordinzre vilkar. Betydningen af sen-
folger i form af ingen eller nedsat fertilitet kommer primaert
til udtryk, nar bernekraeftoverlevere gnsker at etablere de-
res egen familie, og kan i den forbindelse generere mentale
og sociale senfalger.

Bekymringen om, hvorvidt det vil vaere muligt at fa bern,
kombineret med spergsmalet om, hvorvidt en mulig part-
ner har krav pa at kende til denne problemstilling, kan give
mange mentale overvejelser.

"Nar man nu meder en ny keereste, hvornar; og skal man
s4 fortelle det? Altsa fortzlle, at man ikke ved, om man
kan f4 barn?"

Tine, 30 dr, leukaemi som 13-arig, et tilbagefald

Mange bgrnekraeftoverlevere oplever meget tidligt at blive
konfronteret med risikoen for, at de ikke kan fa bern. Det
sker ofte pa et tidspunkt, hvor de ikke er mentalt modne til
at forholde sig til problemstillinger af denne karakter.

"Jeg var inde pd en sadklinik og afgive en sadpreve. Jeg
har efterfalgende faet at vide, at behandlingen ikke har
pavirket noget. Det er dejligt, ogsa for fremtiden. Jeg har
jo stadigveek de seedpraver liggende, hvis der skulle veere
sket noget alligevel. Det er godt, at lzzgerne taenker pa sa-
dan noget, selvom man er 14 ar. Men det var pinligt og
ikke seerlig sjovt, man taenkte jo slet ikke pa sadan noget
dengang. Jeg fortalte det kun til en ven dengang."

Jeppe, 19 dr, lymfekraeft som 14-arig




FORHOLDET TIL SOSKENDE OG
FORALDRE | VOKSENLIVET

Mange bernekraftoverlevere fortaller, at deres kreeft-
sygdom som barn har betydning for deres relationer til
seskende og foreldre. | de fleste tilfaelde er relationerne
blevet styrket, og der er i mange familier opstaet en staerk
feellesskabsfalelse og samharighed.

"Jeg har féet et helt saerligt forhold til min bror. Det begynd-
te, da jeg var i behandling. Nogle gange fik han fri fra skole
for at veere indlagt med mig, sa vi kunne hygge os sammen.
Det har virkelig vaeret en kaempe hjzlp for os begge, tror
jeg.”

Nikoline, 19 ar, leukaemi som 15-drig

Mange bernekraeftoverlevere forteeller dog, at de pa trods
af denne samherighed i nogle tilfaelde havde og fortsat har
darlig samvittighed over, at deres sgskende har betalt en stor
pris for deres sygdom. Selvom foraeldre og seskende tilken-
degiver taknemmelighed og lykke over, at barnet har overle-
vet sygdommen, er der ingen tvivl om, at sygdomsforlgbet
har vaeret en stor belastning for hele familien.

"Min sygdom har haft store konsekvenser for min familie.
Jeg har darlig samvittighed over de problemer, sygdom-
men har skabt for familien. Alle var sa fokuseret pa mig,
det syge barn, og derfor oversa de min soster."

Jeppe, 19 dr, lymfekraeft som 14-arig




KONSEKVENSER AF SOCIALE SENFOLGER
Uddannelse, job og skonomi

Det er umuligt for mig at tage en ud-
dannelse pa ordinare vilkar, nar min
hverdag domineres af mine senfoelger

Efter afsluttet behandling far mange bernekrzeftoverlevere nye udfordringer, nar de

skal starte pa en uddannelse eller pa job.

Nikoline er 19 &r og fik leukami, da hun var 15 ar. Hun
har veeret i kemobehandling i 2 4r. Nikoline bor alene i en
lejlighed. Pa grund af sygdommen er Nikoline stoppet pa
gymnasiet. Hun vil gerne have en HF-eksamen, men kan
pa grund af senfalger ikke tage en HF pa ordinaere vilkar.
Man skal have mindst 23 timer om ugen pa HF for at vaere
SU-berettiget. Det er umuligt for Nikoline at modtage
undervisning 23 timer om ugen og derudover lave lekti-
er. Nikoline arbejder 20 timer om ugen i en kantine og far
derudover gkonomisk statte hjemmefra.

NIKOLINES SENFOLGER:

@ Fysiske senfalger

Hammet vakst .
Dget treethed

Kramper (medicineret)

Led- og muskelsmerter
Kranium-smerter (medicineret)
Svaekket immunforsvar

Nedsat fertilitet

Sortsind
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Mentale senfolger

Feler sig nogle gange
depressiv og modlas
Koncentrationsbesveer
Identitetsproblematik

Jaloux pa jeevnaldrende
Angst for tilbagefald
Negativt kropsbillede

Alting er forandret nu

"Jeg var syg rigtig lenge, og jeg var indlagt det meste
af perioden. Jeg matte droppe ud af gymnasiet, sa der
er ikke mange venner tilbage. Min @konomi begraenser
ogsd, hvad jeg har rdd til at deltage i.

For jeg fik kraeft, var jeg en sund og frisk pige, der elskede
sport. Jeg var i topform og havde en god fysik. Jeg spillede
badminton pa eliteplan. Jeg har elsket og dyrket sport hele
mit liv og har vundet Danmarksmesterskabet i juniorbad-
minton flere gange.

Nu, efter fire 4r med behandling, forseger jeg at fa en
hverdag igen. Jeg far noget medicin, fordi jeg har nogle
forskellige kramper, og jeg har en konstant hovedpine og
ondt i mine led. "

Sociale senfalger

Har mistet venner, der er

dede af kreeft

Har oplevet at venner traekker sig
Feler sig stigmatiseret som
"hende den syge"

Kan ikke gennemfere en
uddannelse

@konomisk presset



2 Jeg har opgivet at gé pa gymnasiet. Jeg er nu startet pa enkeltfag og
haber, det kan lykkes. Det kommer til at tage lang tid. Det er desveerre
det, der skal til. Det er jeg rent ud sagt pisseked af. Hvis jeg ikke havde
faet kraeft, kunne jeg veaere blevet student i ar."

NIKOLINE, 19 AR, LEUKAMI SOM 15-ARIG




Jeg kunne ikke klare gymnasiet

KONSEKVENSER AF SOCIALE SENF@LGER

Uddannelse, job og skonomi

@konomien fylder meget

"Jeg kan simpelthen ikke klare gymnasiet. Jeg har keempet
og prevet, men til sidst mitte jeg indse, at jeg ikke kunne.
Karaktererne gik nedad, jeg kunne ikke holde til det. Nu er
jeg blevet ansat et sted, hvor jeg arbejder fire timer hver
dag. Jeg er rigtig glad for, at jeg fandt et arbejde, som jeg
kan holde til. Der er ikke sa store krav, og de er glade for
mig. Det betyder, at jeg lige pludselig bliver anerkendt og
set som en anden end syge-Nikoline. De tager de hensyn
til mig, som er nadvendige. Det har bare varet fantastisk
at have det arbejde.”

Jeg vil sa gerne kunne tage en
uddannelse pa et tidspunkt

"Jeg er startet pd enkeltfag om aftenen, og jeg haber, det
kan lykkes. Det kommer til at tage lang tid. Det er desveer-
re det, der skal til. Det er jeg rent ud sagt pisseked af. Hvis
jeg ikke havde faet kraeft, kunne jeg vaere blevet student i
ar. Jeg vil sa gerne komme videre og vide, at jeg kan fa en
uddannelse pa et tidspunkt. Jeg vil gerne blive til noget og
have et rigtigt job."
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"Jeg lever virkelig pa greensen skonomisk. Jeg synes ikke,
det er fair, nu jeg endelig kan leve mit liv igen, og sa skal
jeg keempe helt vildt for det. Jeg vil gerne ud og se nogle
venner, ga pa café og have det sjovt.

Behandlingen har stoppet min fysiske udvikling. Jeg har
faet lavet nogle scanninger og prever, som viser, at mine
knogler ikke vokser mere. Jeg gad godt, at jeg var lidt stor-
re. At jeg er sd lille, gor det mere tydeligt, at jeg har vaeret
syg. Jeg ser ikke ud til at vaere 19 ar. Det far jeg tit at vide.
Jeg har ikke faet bryster. Det har jeg det rigtig svaert med.
Jeg vil gerne have lavet bryster, det er jo en pigeting for
mig. Det skal jeg have sparet sammen til, hvis det skal ske
i fremtiden. Jeg prover selv at gore sa meget som muligt
for at fa det godt igen og blive sa normal som muligt. Jeg
forventer ikke, at det offentlige vil betale for, at jeg fér la-
vet bryster, sd det har lange udsigter. Lige nu kan jeg ikke
leve af de penge, jeg selv tiener. Heldigvis er min far og
min farmor sede til at hjaelpe mig."
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KONSEKVENSER AF SOCIALE SENFOLGER
Deltagelse i sociale aktiviteter

Mine senfelger begraenser min
deltagelse i sociale aktiviteter

Bornekreeftoverlevere beskriver, at de ofte er begraenset i at deltage i sociale aktivite-
ter. Dette skyldes bade senfalgerne og ekonomiske begraensninger.

Randi er 39 ar og havde en sjelden kraeftform som 2-arig.
Hun er blevet opereret og har faet kemo og straler. Hun
og hendes mand bor i deres dremmehus med deres hund.
Randi fik tilkendt fartidspension som 18-arig.

Randi beskriver sig selv som et glad og meget socialt
menneske. Hun vil rigtig gerne veere sammen med andre
mennesker og ger en stor indsats for at deltage i sociale
feellesskaber, nar hun har overskud til det.

RANDIS SENFOLGER:

Fysiske senfalger

Kateter

Stomi

Ingen fertilitet
Knogleskerhed

Haret pavirket, er blevet grat
Tidlig overgangsalder
Smerter i led

Hovedpine

Treethed

Feler sig ensom

Lavt selvveaerd
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Mentale senfalger

Darlig hukommelse
Koncentrationsproblemer
Kaemper for at veere normal

Keemper med accept

@nsket om at vaere normal

"Jeg ville sa gerne vaere normal og vaere som de andre. Jeg
har deltaget i lejrture, hvor jeg stod op fer de andre for at
smide mine bleer vak, sa ingen opdagede, at jeg brugte
ble som 16-arig.

Jeg har sa mange fysiske senfalger, der begranser mit liv.
Jeg har brugt ble hele min barndom og ungdomsliv. Det
startede forst med blaeren, sa fik jeg kateter. Sa edelagde
blaeren mine nyrer og sa videre. Jeg fik fjernet min ene
nyre som 17-arig og fik stomi lige efter. Det pavirker mit
liv hver eneste dag."

Sociale senfolger

Y

Synes kontakten med kommunen
er svaer, og det kan veere sveert

at have overblik over, hvilke
rettigheder man har

@konomisk afhaengig af eegtefalle
Darligt stillet mht. forsikringer,
pension mm.

Ville gerne have et almindeligt
arbejde

Savner sociale relationer i
hverdagen
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Der kan veere dage, hvor jeg helt vildt gerne vil til en fedselsdag, men
godt kan maerke, at jeg ikke kan komme ud af sengen den dag. Sa far jeg
sa darlig samvittighed, fordi jeg teenker: Hvad teenker de andre?"

RANDI, 39 AR, SJALDEN KRZAFTFORM SOM 2-ARIG




Der er sa meget, jeg gerne vil — jeg kan
bare ikke

KONSEKVENSER AF SOCIALE SENF@LGER

Deltagelse i sociale aktiviteter

Jeg mader ikke naturligt mennesker hver
dag

"Der kan vere dage, hvor jeg helt vildt gerne vil til en fod-
selsdag, men godt kan maerke, at jeg ikke kan komme ud
af sengen den dag. Sa far jeg darlig samvittighed, fordi
jeg teenker: "Hvad tenker de andre?" Man kan jo ikke se
mine senfolger. Jeg ved godit, at det er mine venner. De
ved, hvordan jeg har det, og hvad jeg fejler. De siger altid:
"Jamen Randi, du ringer bare og aflyser". Men jeg far vir-
kelig darlig samvittighed over at melde afbud. Jeg har sta-
digveek en stemme inde bagved, der siger: "Du er en sej
pige, du kan godt klare det”. Men det kan jeg ikke. Det er
svart. Ah, hvordan forklarer jeg det? Det er sveert ikke at
kunne have et arbejde. Jeg vil vildt gerne arbejde. Nar jeg
snakker om at arbejde, far jeg lys i mine gjne. Jeg vil gerne
vaere skraedder. Jeg vil gerne alt muligt. Jeg har dremme
ligesom alle mulige andre. Jeg har selv syet min brudekjo-
le. Jeg kan en masse ting, det gar bare rigtig langsomt. Jeg
ville elske at veere med i "Den Store Bagedyst" i tv. Men
der kan man jo ikke ga ud og tage en lur en gang i timen."

Jeg onsker bare at have et helt almindeligt
socialt liv

"For at have en "hverdag" har jeg valgt, at jeg har nogle
faste pligter herhjemme hver dag. Jeg tanker, at de plig-
ter er mit arbejde. Det er en aftale, jeg har lavet med min
leege. Jeg skal kunne klare mit hjem. Det er et rigtigt stort
mal for mig, sa kan jeg tillade mig at hvile bagefter. Det
virker maske som sma ting, men det er store ting for mig.

Nar jeg ligger i sengen om aftenen, sa laver jeg min hver-
dagsliste til dagen efter. Det bliver jeg nadt til, for ellers sa
kan jeg simpelthen ikke huske, hvor langt jeg er kommet.
Det er alt fra, at jeg skal starte med at temme min opva-
skemaskine, jeg skal szette en maskinfuld tej over. Jeg skal
g4 med mine hunde, handle ind... Alle mine sma geremal.

Jeg betragter det som mit arbejde, som alle andre har et
arbejde. Jeg har bare ingen kollegaer.”
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"Jeg mader ikke naturligt mennesker hver dag, jeg skal
selv opsege dem. Det er ikke nemt de dage, hvor jeg har
mange smerter. Jeg har fiet knogleskerhed af behand-
lingen. Det gor ondt. Jeg har ondt i mine hofter og i mine
knae, og i min ene skulder. Det er, ligesom om mine knog-
ler bliver spist indefra. Jeg ved selvfolgelig ikke, hvordan
den smerte ville vaere, men det er sddan, jeg vil beskrive
det. Nar jeg har det veerst, sa kan jeg ikke tage bukserne
pa selv. Min mand spzaender min bh, hjaelper mig med at fa
jakke af og pa og sadan nogle ting. De dage kan jeg intet
selv og ser ingen mennesker."

Jeg kan ikke fa bern, det har betydning
for mine sociale relationer

"Alle vores venner er begyndt at fa bern. Pa grund af
senfolger kan jeg ikke fa bern. De venner, vi har, er rig-
tig gode venner, sa der er vi blevet moster og onkel eller
gudforeeldre til deres barn. De ved godlt, at vi ikke kan fa
barn. Det er fortsat rigtig svaert. Nogle gange forestiller vi
os, hvordan et barn, vi kunne have faet, ville have set ud,
og hvordan det ville vare.

Mit sociale liv ville da uden tvivl have veeret anderledes,
hvis vi havde bern, sa ville der komme flere naturlige re-
lationer. Heldigvis har min mand en datter. Hende har jeg
taget til mig som min egen.

Dagene kan godt vaere ensomme og lange, specielt hvis
min mand er ude at rejse. Det er faktisk derfor, vi har faet
en hund. Den er en god stette, de dage jeg ikke kan kom-
me ud af sengen."
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KONSEKVENSER AF SOCIALE SENF@LGER

Indgdelse i parforhold og etablering af egen familie

Jeg ved ikke, om jeg kan fa bern

| mange tilfeelde er barnekraftoverlevere informeret om, at deres behandling kan
have pavirket deres fertilitet. For mange bernekreftoverlevere har det endnu ikke
veeret aktuelt at fa det afklaret. Enkelte barnekreeftoverlevere forteeller, at de muligvis
ikke kan fa barn, men at det pa nuveerende tidspunkt ikke bekymrer dem.

De fleste barnekraeftoverlevere beskriver, at den fysiske senfelge "nedsat fertilitet”

pavirker dem mentalt og socialt.

Camilla er 22 ar og fik leukaemi som 15-arig. Hun har faet
kemo og straler og har faet en stamcelletransplantation.
Hun bor med sin keereste i en lejlighed og laeser til syge-
plejerske. Camilla beskriver, at hun egentlig taenker, at det
at have haft kraeft som barn burde vaere en periode, der
var overstaet. Men nu giver det hende nye problemer i
hendes voksenliv.

Den manglende afklaring af, hvorvidt hun har en fysisk sen-
folge i form af nedsat eller ingen fertilitet, og ligeledes tvivlen
om, hvorvidt hun kan fa hjelp til at fa bern, giver mentale
senfelger i form af usikkerhed og bekymring. Hun taenker
ofte over det og er mentalt pavirket af usikkerheden.

Usikkerheden om, hvorvidt man som bernekraftoverlever
kan fa bern, betyder, at en periode, der burde vere over-
staet, giver nye problemer i voksenlivet. For Camilla vil et liv
uden bern medfere et andet socialt liv end det, hun drem-
mer om.

CAMILLAS SENFQOLGER:

@ Fysiske senfalger

e Lidt eget treethed

* Darlig hukommelse i pressede
situationer
* Fertilitetsproblemer

fertilitet
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Mentale senfalger

* |dentitetsproblematik
* Angst for tilbagefald
* Bekymret om manglende

Usikkerheden er naesten ikke til at
holde ud

"Usikkerheden, om jeg kan fa bern, er en af de ting, der
kommer af at have haft kraft i sd ung en alder. Man for-
holder sig til nogle ting, som de faerreste mennesker for-
holder sig til s tidligt i livet. Det fylder rigtig meget nu; jeg
haber, at jeg lzrer at leve med det. Jeg ved jo ikke helt,
hvad jeg kan fa af hjelp til at fa barn. Altsa, jeg er afslut-
tet fra Rigshospitalet, indtil vi skal til at finde ud af, hvad
der skal ske, ndr vi skal have bern. Jeg haber, at jeg kan fa
hjaelp, nar den tid kommer. Men jeg ved det faktisk ikke

rigtigt.”

@ Sociale senfolger

* Kommet bagud i skolen

* Matte opgive gymnastik pa hejt
plan

* Brug for at starte pa en frisk
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Usikkerheden, om jeg kan fa bern, er en af de ting, der kommer af at
have haft kreeft i sa ung en alder. Man forholder sig til nogle ting, som de
feerreste mennesker forholder sig til s tidligt i livet.

CAMILLA, 22 AR, LEUKAMI SOM 15-ARIG




Straleterapi

KONSEKVENSER AF SOCIALE SENF@LGER

Indgdelse i parforhold og etablering af egen familie

Mon det er senfolger?

"l dagene for jeg fik min stamcelletransplantation, fik jeg
strdler tre gange pa tre dage. En time hver gang, sa vidt
jeg husker. Det var pa hele kroppen. Det var en speciel
oplevelse. Man ligger derinde i et stort hvidt rum, med
en kempe maskine, helt alene. Jeg lyttede til musik der-
inde. Det musik kan jeg ikke hore mere, sa kommer jeg
til at teenke pa det hele. Pa en made gor det ikke noget at
teenke pa alt det fra dengang. Men jeg undgar alligevel at
here det musik fra dengang."

Jeg haber, jeg kan fa hjalp med det
samme, nar jeg gerne vil have bern

"For jeg fik strdleterapi, fik jeg fiernet den ene aggestok
og frosset den ned. Laegerne habede, at den kunne beva-
re sin funktion. Efterfolgende har det ikke fungeret. Det
er, fordi det er leukaemi, jeg har haft. Man kan ikke bare
saette aggestokken ind igen, fordi der kan veere kraeftcel-
ler i den. Det teor legerne ikke, i hvert fald ikke endnu.
Den anden aggestok, den jeg har endnu, den fungerer
ikke. Stréleterapien har vistnok edelagt den fuldstaendigt.
Min livmoder fungerer heldigvis, sa der vil altid veere mu-
ligheder for at fa barn, bare pa anden vis. Det fylder me-
get mere nu, end det gjorde, dengang jeg var syg. Jeg har
heldigvis haft den samme kareste hele tiden."
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"Jeg synes, jeg er mere traet, end jeg var, for jeg blev syg,
og synes ogsa, min hukommelse er blevet pavirket. Det
er sa sveert, fordi jeg ikke ved, om det er senfalger. For i
tiden kunne jeg nemt have flere bolde i luften samtidig, nu
bliver jeg nemt stresset eller forvirret. Jeg ved ikke, om det
er senfolger, men jeg er i hvert fald anderledes nu, end for

jeg blev syg.”
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Det lykkedes!

KONSEKVENSER AF SOCIALE SENF@LGER

Indgdelse i parforhold og etablering af egen familie

Der er en mindre gruppe bernekraeftoverlevere, som efter deres behandling har faet op-
lyst, at de nok ikke kunne fa bern, men som mod forventning har faet barn uden hjelp.

Tine pa 30 ar fik leukaemi som 13-arig og har haft et tilbage-
fald. Hun har faet kemo og straler. Tine bor med sin mand
i et hus og arbejder som gymnasielarer. Tine har en datter
pato ar og er gravid med parrets andet barn.

Tines historie viser, at bernekraftoverlevere kan veere
ungdigt bekymret for manglende fertilitet. Og at bekym-
ringen om, hvorvidt man kan fa bern, er en mental senfal-
ge, uanset om bekymringen for nedsat fertilitet viser sig at
veere reel eller ej.

Jeg var sikker pa, at jeg ikke kunne fa bern

"Det har fyldt rigtig meget for mig. Allerede da jeg var 17
ar, talte jeg med lzege omkring det her med at fd bern og
sadan noget. Det har vaeret der hele tiden siden dengang.
Jeg kan huske, at jeg var inde at snakke med min overlage.
Han sagde pé et tidspunkt, at jeg skulle taenke pa, at jeg ikke
skulle vente alt for lenge med at fa barn. Sa jeg har hele
tiden haft sadan en deadline for mig. Da jeg fik tilbagefald,
fravalgte jeg at fa en knoglemarvstransplantation. Hvis jeg
havde faet den, var jeg helt sikkert blevet steril, fordi sa be-
strdler man kroppen, og sa vil det adelaegge aegcellerne.

TINES SENFOLGER:

@ Fysiske senfalger

* Knogleskerhed

¢ Mulig nedsat fertilitet

relationer

Mentale senfolger

* Usikkerhed iungdomsérene
om egen identitet og sociale

Jeg har veret rigtig bange for, om jeg kunne fa born. Jeg
har vaeret til forskellige undersogelser pa Skejby og faet
testet, hvordan det ser ud i forhold til fertilitet. Problemet
er, at kvinder bliver fadt med et bestemt antal &g, og ke-
moterapien kan have edelagt mange. Sa jeg vidste ikke,
hvor mange jeg havde tilbage. Det har fyldt rigtig meget
for mig. Jeg har gennemteenkt alle mulige scenarier. "

Mine bekymringer var reelle, selvom
frygten viste sig at veere falsk

"Altsa, jeg vil gerne have mange born, og pa den made har
det jo hele tiden varet noget, som har fyldt. Det har hele
tiden varet der. Jeg havde det sidan, at jeg ikke troede,
at jeg kunne blive gravid uden hjzalp. Men jeg blev gravid
med det samme, da jeg madte min mand. Sa jeg ma sige,
at alle mine bekymringer har vaeret uden grund, men de
har veeret der! Jeg var til undersegelse pa sygehuset un-
der min forste graviditet, og leegen derude sagde faktisk,
at jeg havde vinder-azggestokke."

@ Sociale senfalger

* Voksede fra veninder i ungdoms-
arene

* Folersiginogle situationer

anderledes

* Bekymringer om fertilitet
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Jeg vil gerne have mange bern, og pa den made har det jo hele
tiden vaeret noget, som har fyldt. Det har hele tiden vaeret der. Jeg havde
det sddan, at jeg ikke troede, at jeg kunne blive gravid uden hjalp. Men
jeg blev sa gravid med samme, da jeg madte min mand."

TINE, 30 AR, LEUKZAMI SOM 13-ARIG, ET TILBAGEFALD
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KONSEKVENSER AF SOCIALE SENF@LGER

Forholdet til saskende og foraeldre i voksenlivet

Jeg er ok igen, det er min sester ikke

Mange barnekreeftoverlevere forteeller, at de havde og fortsat har darlig samvittighed
over, at deres sgskende har betalt en stor pris for deres sygdom.

Jeppe er 19 ar og fik lymfekraft som 14-arig. Han har faet
stralebehandling. Han gar pa gymnasiet pa deltid og spil-
ler ishockey pa professionelt plan og er pa ungdomslands-
holdet. Jeppes historie er illustrativ for den gruppe af bar-
nekraeftoverlevere, der udadtil lever et helt normalt liv pa
trods af de senfelger, de keemper med.

Jeppe er en af de barnekraftoverlevere, der har fa fysiske
senfelger og tillegger sine senfelger en lille betydning for
det liv, han lever nu. Jeppes skyldfglelse over for familien
og hans kamp for at slippe af med stemplet som "ham den
syge" er eksempler pa usynlige mentale og sociale senfel-
ger, som mange bernekreftoverlevere har, men som der
ikke er seerligt meget fokus pa.

JEPPES SENFOLGER:

@ Fysiske senfalger

* Stofskiftesygdom (medicineret)
@delagt skjoldbruskkirtel
Haeshed
Mere disponeret for sygdomme
i halsen
Dget treethed

af "offerrolle”
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Mentale senfolger

» Kemper for at komme ud

» Negativ kropsopfattelse
* |dentitetsproblematik

Det har ikke vaeret gratis at have haft
kraeft som barn

"Jeg har forskellige fysiske senfalger. Jeg har fiet adelagt
skjoldbruskkirtlen og far medicin for mit stofskifte. Jeg er
altid lidt haes og har meget terhed i halsen, og jeg far nem-
mere infektioner i halsen. Jeg er ogsa mere traet og sover
nogle gange middagssevn.

De fysiske senfalger pavirker mit sociale liv, fordi jeg kun
har overskud til at passe min skole og mit ishockey. Jeg
mistede meget muskelmasse under behandlingen, og jeg
arbejder fortsat hardt for at genopbygge den.

Men det er ikke de fysiske senfalger, der er mit problem;
jeg har veeret heldig. Det, der fylder for mig, er de konse-
kvenser, min sygdom havde og fortsat har for min familie.”

Yy

Sociale senfalger

Brug for at starte pa en frisk
Darlig samvittighed over for fami-
lien, primart hans sester, der har
faet psykiske problemer pa grund
af Jeppes sygdom

Mistet venner

Feler sig stigmatiseret som "ham
den syge"



Mine forzeldre, de havde mig, der var dedssyg af kraeft, sa kom-
mer det andet barn lidt i anden raekke. Det er klart, det ramte min sgster
hardt. Det var jo ikke med vilje, at mine forzeldre ikke lagde maerke til, at
hun havde faet anoreksi.

JEPPE, 19 AR, LYMFEKRAFT SOM 14-ARIG
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Min sgster betaler en stor pris for min
sygdom

KONSEKVENSER AF SOCIALE SENF@LGER

Forholdet til saskende og foraeldre i voksenlivet

Min saster skulle forholde sig til skolen
og alle rygterne

"Min sygdom har haft store konsekvenser for min familie.
Jeg har darlig samvittighed over de problemer, sygdom-
men har skabt for familien. Alle var sa fokuseret pd mig,
det syge barn, og derfor oversa de min saster.

Min saster udviklede en spiseforstyrrelse, anoreksi, som
hun stadigveaek dejer med. Hun har varet indlagt pa psy-
kiatrisk afdeling. Det er jo skraekkeligt. Det er en folge af
min sygdom.

Jeg taenker, at hvis jeg ikke var blevet syg, sa havde hun jo
nok heller ikke faet en spiseforstyrrelse.

Pa et tidspunkt i min behandling havde jeg sa ondt. Det
var som et helvede, intet hjalp. Jeg kunne intet spise, det
gjorde sa ondt. For min sester var det noget med, at hvis
jeg ikke kunne spise, sa syntes hun heller ikke, at hun skul-
le spise noget. Det er sveert at forklare, men det var sadan,
det startede, og sa tog det overhdnd. Sd selvom jeg blev
rask og begyndte at spise normalt, sa fortsatte hun des-
vaerre i de vaner, og det blev bare varre og varre.

Hun vidste ikke, hvordan hun skulle handtere det. Hun
var ikke vant til at se mig sadan. Hun er kun et ar aldre end
mig, sd hun var bare 15 ar, da jeg fik kraeft. Vi gik pa den
samme skole. Alle spurgte hende, hvordan det gik med
mig, og hun herte alle mulige rygter om, hvor syg jeg var."
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"Da jeg lige var blevet syg og ikke have vaeret i skole i en
uges tid, kom min sester en dag hjem og fortalte, at der var
en masse rygter pa skolen. "De siger, at Jeppe har kraft i
knaeet ogiryggen”, og alt muligt andet. Det var vildt hardt
for hende, for hvor kom det fra? Det var jo ikke noget, vi
havde fortalt. Pa det tidspunkt havde vi ikke engang fortalt
skolen, hvad jeg fejlede, men rygter, de spredes hurtigt,
og det var min saster, der stod i det.

Mine forzeldre, de havde mig, der var dedssyg af kraeft, sa
kommer det andet barn lidt i anden raekke. Det er klart,
det ramte min sester hardt. Det var jo ikke med vilje, at
mine forzldre ikke lagde meerke til, at hun havde faet
anoreksi."”

Min kraftsygdom har ogsa styrket mig

"Jeg har faet stor stette fra familie og venner, og nu ved
jeg, hvem der er mine rigtige venner. Jeg er blevet mere
motiveret til at udleve min drem som professionel is-
hockeyspiller og ikke kun tage den fornuftige vej med
skolen. Det, at jeg har overlevet kraft, har givet mig mod
og troen pd, at jeg kan klare meget. Jeg er blevet mere
fokuseret, mentalt staerkere og mere moden.”






Barnekraeftoverleveres senfalger bliver

ikke anerkendt

Mange barnekreeftoverlevere har erfaring med, at der er fokus pa deres overlevelse, og
at senfglgerne derfor bliver oversete og/eller negligeret af barnekreeftoverleverne selv,
sundhedspersonale og socialfagligt personale. | andre tilfeelde er senfalgerne "usynlige”,
f.eks. manglende eller ingen fertilitet, nedsat hearelse, koncentrationsvanskeligheder,
angst for tilbagefald, darlig samvittighed over for familien etc., og de bliver derfor overset.

BORNEKRAFTOVERLEVERE
NEGLIGERER SELV DERES SENFOLGER

Der er mange mulige arsager til, at senfelger ikke accepte-
res. Bernekraeftoverlevere beskriver selv, at det er mange
ar siden, behandlingen er afsluttet, og at de nu er erkleeret
raske, sa bade de og omgivelserne forventer, at de nu ser
fremad.

Mange barnekraeftoverlevere negligerer selv deres sen-
folger eller anser dem som prisen for at have overlevet
kraeft. De beskriver, at de af leegerne var blevet informeret
om risikoen for at fa de senfelger, de har nu, og derfor har
valgt bare at acceptere dem.

"Nu har jeg vaennet mig til, at det er sddan med mine sen-
folger. | starten var det lidt sveert: "Hvorfor er jeg sa traet?"
Det er jo klart, den medicin og alt det gift, jeg har faet ind
i kroppen, det pavirker en. Man kan vel sige, at jeg har
vaennet mig til det. Det er bare blevet en del af rutinen og
hverdagen, jeg tenker ikke rigtig over det mere. Nu vil jeg
bare fokusere pa at fa det bedste ud af livet."

Jeppe, 19 ar, lymfekraeft som 14-arig

Mange barnekreftoverlevere er meget taknemmelige for
at veere i live. Det betyder, at de har accepteret senfalger
som en "pris” for at have overlevet kraft.

"Jeg har haft et tilbagefald, og jeg ved ikke, om jeg bliver
sygigen. Der er ogsa alt muligt galt med mit ben. Men jeg
kan ikke selv kontrollere det, sa det er ikke noget, jeg vil
bruge mit hoved pa. Mit liv er ganske enkelt for kort til,
at jeg skal ga og spekulere pd, om jeg bliver syg igen, og
hvad der skal ske med mit ben. Sa laenge det er godt, er
det godt.”

Jakob, 35 ar, Erwings sarkom som 10-arig, et tilbagefald




PROFESSIONELLE HAR KUN FOKUS
PA OVERLEVERE

BORNEKRAFTOVERLEVERES
SENFOLGER ER USYNLIGE

En anden forklaring pa, at barnekraeftoverleveres senfel-
ger ikke anerkendes, kan vaere, at medier og fagprofes-
sionelle ofte har fokus pa, at barnekraeftoverlevere over-
levede. Der er ikke sa meget interesse for at hgre om og
forholde sig til de konsekvenser, behandlingen har for
bernekraeftoverleveres liv i dag.

"Jeg kender Nikoline, der var med i "Knaek Cancer”. Hun
blev bedt om at fortaelle om, at hun overlevede. Hun blev
ikke spurgt til, hvordan hun har det nu. Hun fortalte ikke, at
hun har en masse problemer i forhold til skolen og sddan
noget. Det synes jeg er pisseaergerligt, for man fér ikke den
rigtige historie frem. Der er jo meget i medierne om kreeft,
men de glemmer senfalger, det synes jeg er hammersynd."
Sebastian, 21 4r, hjernetumor som 11-arig

Mange bernekraftoverlevere oplever, at deres praktise-
rende laeeger ikke har kendskab til deres sygdomsforlgb.
Barnekraftoverlevere har erfaring med, at der indhen-
tes laegelige oplysninger de forkerte steder, og at de selv
skal ggre opmaerksom pa og kempe for, at der indhen-
tes oplysninger de rigtige steder. Ligeledes er der barne-
kraeftoverlevere, der oplever, at der ved kontrol pa syge-
huset kun er fokus pa, hvorvidt de fortsat er raske, og ikke
pa de senfglger, de kemper med i hverdagen.

"Kommunen indhenter oplysningerne fra min praktiseren-
de lzege, men han har dem ikke og kender ikke ret meget
til mit sygdomsforleb og mine senfalger. Min praktiseren-
de lzge har aldrig nogensinde haft noget med min syg-
dom at gare. Det har jeg fortalt dem pa kommunen. Sd nu
skal de lige have fundet en ekstra vej, sa de kan kontakte
barneafdelingen, hvor jeg egentlig kommer fra."

Sebastian, 21 4r, hjernetumor som 11-arig

De fleste af de senfelger, barnekraftoverlevere har, kan
man ikke umiddelbart se.

Senfglger som fertilitetsproblemer, knogleskarhed, ned-
sat hgrelse og tinnitus, koncentrationsvanskeligheder,
treethed etc. er eksempler pa dette. Nar man ikke kan se
senfelgerne, oplever mange bernekraftoverlevere, at de-
res senfglger ikke bliver anerkendt.

"Min udfordring er ofte, at man ikke kan se det pa mig.
Derfor bliver jeg ofte misforstaet, jeg har bade svaert ved
at here og koncentrere mig.”

Anneli, 29 ar, hjernetumor som 15-drig, et tilbagefald

"Det er, som om at fordi jeg er gift og har tre barn, og min
mand er helt normal, sa tror de, at jeg snyder lidt, nar jeg
fortaller, hvor sveert det kan vaere. Bortset fra mit har, sa
kan man ikke se, hvor mange senfalger jeg har og keemper
med hver dag."

Rikke, 39 &r, hjernetumor som 17-arig, to tilbagefald




BORNEKRAFTOVERLEVERES SENFOLGER
BLIVER IKKE ANERKENDT

Nar jeg keemper for at veere normal,
bliver jeg misforstaet, og folk tror, jeg

ikke har senfalger

Mange barnekreeftoverlevere oplever, at deres senfalger ikke er kendte, og at de skal
keempe for at fa anerkendt og accepteret deres senfalger.

Rikke er 39 ar, har haft en hjernetumor som 17-arig og to
tilbagefald. Hun er blevet opereret tre gange og har faet
straler. Rikke har kaeempet sig igennem paedagogstudiet,
men har efter flere forseg med at klare sig pa det ordinaere
arbejdsmarked erkendt, at dette ikke er muligt. Efter hvad
Rikke beskriver som en lang kamp med kommunen, har
hun nu faet tilkendt fertidspension.

Rikke fortaller, at hendes senfelger ikke er registreret no-
gen steder, og at der ikke findes et samlet overblik over
hendes samlede sygdom, journal og senfelger. Hun be-
skriver ogsa, at kommunen ikke ved, hvorfra de skal ind-
hente hendes laegepapirer.

RIKKES SENFOLGER:

Fysiske senfalger

Tilbagefald

Straleskade pa hjernen

Treethed

Sveert ved at formulere sig
Tyndharet efter hartab
Stejfelsom

Diagnosticeret uhelbredeligt syg

mekanismer

situation

Mentale senfolger

Koncentrationsbesvaer
Darlig korttidshukommelse
Negativ kropsopfattelse
Identitetsproblematik
Udviklet mange forsvars-

Oplever nemt fglelsen af stress
Angst for tilbagefald

Psykisk sammenbrud

Kaemper med at acceptere sin

Jeg har kaempet, siden jeg blev syg

"Da jeg blev 18 ar, ville kommunen give mig en pension.
Jeg sagde pzent "nej tak" og keempede mig igennem pee-
dagoguddannelsen. Men si kom ferst det ene tilbagefald
og sd det andet tilbagefald. Jeg har altid keempet. Det
skulle ikke fa mig ned med nakken.

Det er sveert at fa anerkendt de ting, jeg kaemper med.
Jeg oplever, at socialrddgiverne ikke forstar, hvad der star
i min journal. Det forstar jeg pa mange mader godt, det
er jo latin det meste. Men alligevel, jeg har heller ikke en

Y

Sociale senfalger

Feler hun keemper imod
kommunen

Ny rolle i familien
Fertidspensionist

Darligt stillet mht. forsikringer,
pensionsopsparing mm.
Havde serlige vilkar pa
uddannelse

@konomisk presset

Darlig skonomi pavirker sociale
forhold

Bekymringer om fremtiden
Sammenligner sig med andre
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Socialrddgiverne forstar det ikke helt: "Du kommer altid velforberedt
her, du ser jo frisk ud, sa du kan jo godt". Nar jeg kommer hjem, sover jeg
flere timer efter sadan et mede.”
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folelse af, at de har sat sig ind i, hvad det betyder for mit
liv at have haft kreeft i hjernen tre gange.

Det er, som om at fordi jeg er gift og har tre barn, og min
mand er helt normal, sa tror de, at jeg snyder lidt, ndr jeg
fortaller, hvor sveert det kan vaere. Bortset fra mit hér, sa
kan man ikke se, hvor mange senfalger jeg har og keemper
med hver dag.

Jeg bliver behandlet som alle de andre, altsa som dem, der
pludselig er blevet syge. Men min situation er anderledes.
Det er et andet problem, jeg har. Jeg har keempet med dis-
se ting i hele mit voksenliv, og det bliver kun varre."

Jeg ved ikke, hvad der sker med min
fortidspension

"Jeg er udfordret lige nu. Min fertidspension gaelder kun i
3 ar, fordi jeg er under 40 ar, og den er bevilliget efter den
nye pensionslov. Jeg venter pa, at de tager stilling til, hvad
der skal ske med mig. Jeg bliver bange og sarbar, nér jeg
ikke faler, at de forstar mig. Jeg ville sa gerne arbejde, der
er ikke noget, jeg hellere vil. Jeg bliver sker af ikke at tale
med nogen og have noget at sta op til. Men jeg kan ikke
holde til at arbejde."
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BORNEKRAFTOVERLEVERES SENFOLGER
BLIVER IKKE ANERKENDT

Jeg bruger al min energi pa at fremsta
normal

"Socialrddgiverne forstar det ikke helt: "Du kommer altid
velforberedt her, du ser jo frisk ud, sa du kan jo godt".
Nogle gange siger jeg: "Jamen vil du med mig hjem og se,
hvordan jeg har det bagefter? Selvfalgelig ser jeg frisk ud,
for jeg skal here, hvad du siger. Jeg skal forstd, hvad du
siger. Sa derfor er jeg nadt til at ga tidligt i seng og sta op
og gore mig klar og seette alle "lyttelapperne” til og bruge
AL min energi for i dag pa dig lige nu". Nér jeg kommer
hjem, sover jeg flere timer efter sidan et mede. Jeg har
sveert ved at falge med i samtaler. Jeg skal hele tiden taen-
ke en ekstra gang, min hjerne den... Det gar sgu ikke sd
hurtigt deroppe. Det der med at bearbejde de indtryk og
de ord, der kommer ind, og sa fa det formuleret om til et
eller andet, jeg gerne vil sige, det kan sgu nogle gange
vaere svart.”

Man kan ikke se det pa mig

"Hvis jeg er inde i byen, mader jeg ofte nogen, jeg kender.
Det vil sige, jeg kan godt se, at jeg har set dem for, og vi
taler sammen. Tit md jeg sporge dem om, hvor jeg kender
dem fra. Mens jeg taler med dem, kan jeg godt huske det.
"Du ma hilse derhjemme”, siger de. Men nar jeg kommer
hjem, kan jeg huske, at jeg skal hilse, og at jeg talte med
en, men jeg kan ikke altid huske med hvem, og hvad vi
talte om. Det er det, der er sd svaert, man kan ikke se det

pa mig.”
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Barnekraeftoverleveres senfalger foran-
drer sig - Det gor konsekvenserne ogsa

Barnekreeftoverleveres senfalger kan forandre sig - og de forandrer sig ofte negativt.
Nar senfelgerne aendrer sig, vil konsekvensen af senfelgerne ogsa endre sig. Mange
barnekreeftoverleveres senfelger opstar ofte farst mange ar efter afsluttet behandling.

Det betyder, at man kontinuerligt ma vurdere og revurdere de konsekvenser, senfal-
gerne har for den enkelte barnekreeftoverlevers liv, og ligeledes revurdere, hvilke socia-
le og sundhedsfaglige indsatser der kan afhjeelpe eller kompensere for konsekvenserne

af senfelgerne.

SENFOLGER ER KOMPLEKSE OG
DYNAMISKE

Bernekraftoverleveres senfalger er dynamiske i tre be-
tydninger:

e Graden af senfolgerne kan andre sig

* Konsekvensen af senfalgerne kan andre sig

e Senfolger kan pavirke, forsterke og generere nye
senfolger

GRADEN OG KONSEKVENSEN AF
SENFJLGER KAN A£NDRE SIG

Mange senfelger, eksempelvis knogle- og ledsmerter, he-
renedsettelse, kronisk traethed etc., kan udvikle sig nega-
tivt. Da hverken senfelgens grad eller senfglgens betyd-
ning er en statisk tilstand, og da bgrnekraftoverleveres
livssituation aendrer sig, er det nedvendigt lgbende at re-
vurdere maengden og betydningerne af senfelgerne. Det-
te geelder bade for barnekraftoverleveren selv og seerligt
for de fagpersoner, der mader barnekraftoverlevere.

Hvis senfalgerne som eksempelvis knogleskarhed eller
smerte udvikler sig negativt, kan det fa indvirkning pa den
aktuelle livssituation. Det kan betyde, at den uddannel-
se eller det job, der pt. kan varetages pa ordinare vilkar,
pludselig ikke leengere kan varetages.

"Jeg har faet knogleskerhed af behandlingen. Jeg har ondt
hver dag. Ikke sidan, at jeg gar og har ondt af mig selv og
skal tage piller og sddan noget. Men jeg kan meerke, at jeg
er i live hver dag. Jeg har nogle piller, jeg kan tage, men
jeg tager dem ikke endnu. Jeg vil gerne vente med at tage
dem, til jeg ikke kan undveere det. "

Charlotte, 20 ar, lymfekraeft som 13-drig




SENFQGLGER KAN PAVIRKE, FORSTAR-
KE OG GENERERE NYE SENFOLGER

Det er ikke kun senfelgerne, der forandrer sig. Barne-
kreeftoverleveres livssituation forandrer sig ogsa. Konse-
kvenserne af de senfglger, den enkelte barnekraeftover-
lever har, er saledes bade afhangige af de senfalger, den
enkelte aktuelt har, og af den aktuelle livssituation, den
enkelte befinder sig .

Eksempler pa "aktuel livssituation” kan veere gnsket om at
flytte sammen med kaeresten, kebe hus, fa bern eller at
tage en uddannelse.

Senfalgen i sin
rene form

Barnekraeft-

"Da jeg skulle i den farste praktik, var jeg total edelagt, ndr
jeg kom hjem. Jeg havde hovedpine, ondtiryg, skulder og
nakke og alt muligt. Jeg skulle have veeret der i 14 dage,
men da jeg ndede til torsdag i ferste uge, blev jeg nedt til
at stoppe. Jeg blev ogsa psykisk ramt, fordi jeg métte give
op. Vivar 19iklassen, og stort set alle sammen har faet lze-
replads. Mange har faet leereplads pa steder, jeg har segt.
Jeg har veeret ude til samtale stort set alle steder, fordi der
stdr i mine papirer, at jeg har fiet 12. Det stér der ikke pd
nogen af de andres. Men de veelger de andre, fordi nar jeg
sd kommer ud, sa er jeg nodt til at fortalle, at jeg ikke kan
arbejde 37 timer, og at jeg har en masse sma handicaps.
Nu har jeg givet op, er pa kontanthjaelp og haber, jeg kan
fa revalidering."

Sebastian, 21 ar, hjernetumor som 11-arig

Den aktuelle
livssituation

overleveres hver-

dag og livs-
kvalitet

Figur 2

Figuren viser, at den konsekvens, senfalger
tillegges, er betinget af flere vilkar. Vilkarene
kan pavirke og forandre sig, og dermed kan den
enkelte senfalges konsekvens forandre sig.
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Det er usikkert, hvilke konsekvenser
mine senfelger far pa sigt

Mange barnekraeftoverlevere ved, at deres senfalger kan udvikle sig negativt, og de
kender derfor ikke de endelige konsekvenser af senfelgerne.

Charlotte er 20 ar og fik lymfekraeft som 13-drig. Hun har
kun faet kemobehandling. Hun lzser til paedagog og bor
i en lejlighed.

Hun har knogleskerhed som felge af behandlingen. Fer
hun begyndte at studere, arbejdede hun som tjener. Men
ikke pa fuld tid, det kunne hun ikke pa grund af smerter fra
knogleskarheden.

Charlotte ved ikke, hvordan en hverdag med et fuldtids-
arbejde som paedagog vil pavirke hendes knogleskarhed,
eller hvordan knogleskarheden vil pavirke hendes mu-
lighed for at arbejde pa fuld tid som padagog. Charlotte
gnsker ogsa at have et fornuftigt fritidsliv ved siden af et
arbejde.

CHARLOTTES SENFOLGER:

Fysiske senfalger

Mentale senfolger

Et barn med knogleskerhed

"Jeg fik en crosser af @nskefonden. Det var super. Der er
masser af plads hjemme ved mine foraldre, og jeg korte
hele dagen, jeg elskede det. Dengang vidste vi ikke, at
jeg havde knogleskerhed. Det beted desverre, at nogle
af de plader i ryggen, de skred ud, sa jeg har faet nogle
diskusprolapser, der sztter nogle fysiske begraensninger
for mig i dag.”

@Y

Sociale senfalger

¢ Knogleskerhed .

» Daglige, kroniske smerter i laen-
den
Smerter i skinneben
Smerter ved fysisk aktivitet
Nedsat fysisk aktivitet grundet
smerter
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@get modenhed i forhold til .

jeevnaldrende

Feler sig stigmatiseret som
"hende, der har vaeret syg"
Sveert ved at forholde sig til
de falelsesmaessige
konsekvenser af sygdommen
Sveert ved at tale om syg-
domsforlebet med folk i
omgangskredsen

Feler, at sygdommen har
pavirket hele familien

Feler stort ansvar for sin mor

Folte sigi arene efter afsluttet be-
handling distanceret fra jeevnald-
rende, fordi sygdommen er en del
af selvfortaellingen

Treekker sig fra sociale relationer
til jevnaldrende og seger zldre
relationer

Behov for at distancere sig fra
sygdomsforlgbet ved ny start pa
efterskole

Behov for at vise gget selvsteen-
dighed bade gkonomisk og
uddannelsesmaessigt




2 Jeg har ondt hver dag. lkke sadan, at jeg gar og har ondt af mig selv
og skal tage piller og sédan noget. Men jeg kan maerke, at jeg er i live hver

CHARLOTTE, 20 AR, LYMFEKRAEFT SOM 13-ARIG
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Jeg har ondt hver dag, men det skal ikke
styre mit liv

"Jeg har ondt hver dag. Ikke sadan, at jeg gar og har ondt
af mig selv og skal tage piller og sadan noget. Men jeg
kan maerke, at jeg er i live hver dag. Jeg har nogle piller,
jeg kan tage, men jeg tager dem ikke endnu. Jeg vil gerne
vente med at tage dem, til jeg ikke kan undveere det. Der
er nogle ting jeg kan, nogle ting, der tager lidt lengere tid,
end det ger for sa mange andre, og sa er der nogle ting,
jeg ikke kan.

Jeg har veret tjener, siden jeg var 18 ar. Det har egent-
lig veeret et fuldtidsjob, men der har jeg varet nedt til
at erkende: det kan jeg ikke. Jeg har ligget i sengen i en
hel uge, fordi jeg vitterligt ingenting kunne, det gjorde sa
ondt.”

Det pavirker mit fritidsliv

"Jeg kan ikke lebetrane. Jeg kan ikke spille fodbold. Jeg
kan ikke spille handbold og sidan nogle ting, hvor man
leber meget. For det forste, fordi jeg har ondt i mine skin-
neben, hvis jeg lober, og sa far jeg stod op i ryggen. Det er
ikke rart, det gor ondt.

Det adelaegger ogsa min store hobby, ridning. Jeg har re-
det hele mit liv. Nu bliver jeg nedt til at have sidan en helt
rolig hest, som jeg kan stole pa. Men man kan aldrig stole
pé et dyr, vel? Men med den hest, jeg har, er chancen for,
at han laver krumspring, minimal.
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Hvis jeg ryger af, sa er risikoen for, at jeg lander sadan, at
jeg ikke kan noget i lang tid, bare lidt sterre for mig end for
andre. Hvis hesten bare rykker i tajlerne, kan jeg maerke
detiryggen.

Men si leenge, at hesten opferer sig paent, sa er det jo
godt for mig at ride, for det styrker musklerne i landen.
Men hvis hesten bliver bange for et eller andet og sprin-
ger til siden, og jeg ikke er klar pa det, sa er musklerne
ikke spaendt, og s kan det ga rigtig galt. Jeg har valgt at
fortsaette med at ride for at styrke musklerne, og fordi det
er noget af det, jeg fortsat kan gere, der giver mig livskva-
litet.”

Jeg gor det, jeg kan

"Jeg ved ikke, om alle mennesker er indrettet sadan, men i
stedet for at brokke mig over alt det, jeg ikke kan, sa nyder
jeg bare det, jeg kan. Jeg rider i det omfang, jeg kan, og sa
cykler jeg, for det kan jeg. Jeg synes, det er helt fantastisk
at cykle, og jeg kan ga lange ture. Nu tager jeg min uddan-
nelse, og s haber jeg bare, at jeg kan klare det."
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Mine senfelger forandrer sig hele tiden,
og der kommer nye til

De fleste barnekraeftoverlevere oplever, at senfelger forandrer sig, og at senfalgerne

pavirker hinanden.

Jakob er 35 ar og blev som 10-arig ferste gang opereret for
Erwings sarkom i skinnebenet. Han har haft et tilbagefald.
Behandlingerne har veaeret intensive og har inkluderet
operation, straler og kemobehandlinger.

Jakob bor i hus sammen med sin kaereste og deres felles
datter pa 4 ar. Jakob arbejder som lagerarbejder, et job,
han er rigtig glad for. Arbejdspladsen har stor forstaelse
for de senfalger, Jakob har. Han arbejder pa ordinzere vil-
kar.

Hvis Jakobs fysiske senfalger i form af smerter udvikler sig
negativt, kan han pa sigt risikere ikke at kunne varetage sit
job pa ordinzre vilkdr, som han ger i dag.

JAKOBS SENFQLGER:

Fysiske senfalger

Tilbagefald

Hofteskred i begge hofter
Smerter i ben

Forskellig fodstarrelse
Kramper i ben

Fikseret ankel

Kan ikke lgbe

Krogede taeer

Rosen (medicineret)
Tandproblemer

Hartab

Formodet nedsat fertilitet, men
har faet en datter uden hjelp

voksen)

"ham den syge"
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Mentale senfolger

* @get modenhed (for tidligt

* Koncentrationsbesvaer
* Kan fgle sig stigmatiseret som

Smerterne er en del af prisen for at vaere
i live

"Jeg har féet skiftet begge mine hofter. Laegerne siger, at en
hofte kan holde i 10-15 ar, og de siger, at de maksimalt kan
skifte dem to gange. Det har de sagt til mig, sa som udgangs-
punkt, sa vil lzgerne gerne treekke en ny operation ud, ind-
til jeg har sa mange smerter, at jeg darligt kan bevaege mig
rundt. Jeg har ikke ondt i hofterne lige nu.

Jo, en gang imellem har jeg ondt, men altsa, det er, herregud,
det er jo ikke vaerre, end at man slar sig... Det vil sige, nogle
gange... Jeg far sidan nogle jag en gang imellem i hofterne
og smerter i benet. Det kan vaere ved vejrskifte og sddan

@ Sociale senfalger

¢ Mistet venner
¢ Gik en klasse om, men kom
tilbage i sin gamle klasse



Laegerne siger, at det er naturligt. Det er ngjagtig ligesom fantom-
smerter, hvis du har faet kappet et ben af, sa du tror, du har ondt i noget,
du har, men du har det ikke mere. Leegerne siger "Leer at leve med det”,
og det har jeg jo sd bare gjort.”

JAKOB, 35 AR, ERWINGS SARKOM SOM 10-ARIG, ET TILBAGEFALD




noget sjov. De har tit sagt, at jeg er blevet vejrmelder i forbin-
delse med mine operationer. Det er godt nok primzert nede
iunderbenet, hvor jeg mangler en knogle fra en operation.

Laegerne siger, at det er naturligt. Det er nejagtig ligesom
fantomsmerter, hvis du har faet kappet et ben af, sa du tror,
du har ondt i noget, du har, men du har det ikke mere. Lae-
gerne siger "Leer at leve med det", og det har jeg jo sa bare
gjort."

Et helt almindeligt arbejde

"Jeg har et helt almindeligt arbejde, men det er fysisk
hardt. Det er lagerarbejde i en varemodtagelse. Det er jo
sadan noget med at temme containere og lesse paller om,
og det er jo fra kasser, der vejer ingenting, til kasser, der
vejer bade 25 og 30 kilo. Jeg presser mit ben, det er der
ingen tvivl om. Men det er verdens bedste arbejdsplads."
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Der er fortsat operationer, selv om det
er over 10 ar siden, jeg afsluttede
behandlingen

"Jeg har ogsa faet rettet en t4, fordi de har fjernet muskler
og sener pa ydersiden af benet, sa jeg ikke har dem til at
styre taeerne, sa mine taeer, de begynder at kroge og bliver
til hammerteeer. Det kan godt vare svaert at finde sko, der
kan passe. Jeg dajer ogsa med rosen i den fod.

Det er jo sddan nogle smerter, man lerer at leve med, og
det er... Jeg skal blankt indremme, at hvad smerter angar,
der har jeg en haj terskel, fordi jeg gar altsa ikke og tager
smertestillende piller, bare for det, der skal vi noget laen-
gere ud. Jeg tog helt vildt meget smertestillende medicin
under begge mine behandlinger. Jeg er faerdig med det!"

Det er prisen; man ma tage det med hu-
mor og hejt humer

"Det er de der sma skader, som et sygdomsforleb det gi-
ver, og det er man nedt til at tage med. Jeg ved ikke, om
jeg ville vaere det foruden, fordi det er jo det, der minder
mig om, hvad jeg har vaeret igennem, kan man sige. Fordi
ellers lever jeg jo et fuldt normalt liv. Jeg kan ikke lobe,
men herregud, man kan godt kebe lobesko, der ikke kan
lobe. Sa det er fint nok med mig."
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ANBEFALINGER

- til politikere

Alle barnekreftoverlevere bar ved afsluttende
behandling og i forbindelse med kontrol pa sy-
gehusene eller hos egen lege tilbydes en sen-
folgeregistrering, hvor senfalger indskrives i en
samlet senfelgejournal. | senfalgejournalen ber
alle senfelger (fysiske, mentale og sociale) regi-
streres, og ligeledes ber den konsekvens, sen-
folgerne aktuelt har for bernekraeftoverleveren,
indskrives i journalen.

Bornekraeftoverleveres senfelger ber anerken-
des som en kronisk tilstand, sa bernekreaftover-
levere eksempelvis er berettiget til handicaptil-
leeg som supplement til SU.
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- til sundhedsvasnet

Alle barnekraftoverlevere og deres forzeldre bar
efter afsluttet behandling informeres om mulige
senfelger, og om hvor og til hvem man skal hen-
vende sig for at fa senfolgerne registreret og "be-
handlet”.

Der bar ved afsluttende behandlinger og samt-
lige kontroller afseettes tid til at tale om og re-
gistrere senfalger og senfalgernes aktuelle kon-
sekvenserne for hverdagen.



- til socialradgivere

| forbindelse med kommunal sagsbehandling
bor barnekreaftoverleveres senfelger vurderes
i deres fulde omfang. Det betyder, at den sam-
lede betydning af senfalgernes indvirkning pa
livskvaliteten skal inddrages. Dette inkluderer,
at der indhentes oplysninger fra andre laeger
end kun den praktiserende laege (eksempelvis
bornekraeftafdelinger), selvom barnekraeftover-
leveren nu er voksen. Der bar ligeledes vaere en
anerkendelse af, at betydningen af senfalger er
forskellig fraindivid til individ og ligeledes er be-
tinget af den aktuelle livssituation, sa senfelger-
nes betydning for den enkelte kan forandre sig.

- til alle professionelle,
der er i kontakt med
barnekraeftoverlevere

Da bernekraeftoverleveres senfalger ikke er en
statisk tilstand, og barnekraeftoverleveres aktu-
elle livssituation andrer sig, er det ngdvendigt
at revurdere konsekvenserne af senfelgerne i
takt med, at bade graden af senfalgerne og lige-
ledes den aktuelle livssituation sendrer sig.
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