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"Hvorfor er der ikke nogen, der har fortalt
os, at dette kunne veere en stor trussel for
vores parforhold og hele vores familie?”

Far til kreeftramt barn et ar efter diagnosen



Nar et barn far kraeft

Nar et barn far kreeft, kastes hele familien ud i en krise. Den hverdag bgrn og foraeldre
havde i gar, har de ikke i dag. Sorg, angst, kaos og et virvar af fglelser, tanker og infor-
mationer fylder pludselig alt.

Som pargrende eller ven til en familie, der far et barn med kraeft, kan det veere svaert
at vide, hvordan man skal forholde sig til familien. Man vil gerne hjeelpe og stgtte, men
man vil ikke traenge sig pa. Det er en sveer balance, og det kan vaere hardt at std pa
sidelinien og fgle sig magteslgs.

Denne pjece er skrevet til dig, der er ven, nabo, sgster, kollega eller i familie med en
familie med et kreeftramt barn. Pjecen indeholder en raekke gode rad om, hvordan man
kan tage kontakt til, statte og hjeelpe foreeldre, der har et barn med kreeft.

4 )
FAKTA OM BORNEKRAFT

| Danmark rammes omkring 200 bgrn arligt af kreeft.
Stgrstedelen rammes i bgrnehavealderen og typisk af kreeftformerne: Leukaemi, hjerne-
tumorer, lymfekraeft, nyrekreeft og neuroblastomer.

Du kan leese om kraeftformer, behandlinger, prognoser og meget mere pa
http://www.boernecancerfonden.dk/Menu/Informationsmateriale/Sygdomme
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Familie i krise

Familier til et kreeftramt barn er hardt ramt. Tiden med et sygt barn saetter dybe og va-
rige spor i enhver bergrt familie.

Barnets gentagne indleeggelser, foreeldrenes fglelsesmeessige stress og angst gar, at
det er sveert for foreeldrene at stgtte hinanden indbyrdes. Der er en overveegt af skilsmis-
ser og depressioner bade under sygdommen, men ogsa efter at barnet er blevet rask
eller maske er dadt. Nar foraeldrene vender tilbage til arbejdsmarkedet sker det ofte, at
de foler, de er sakket bagud, skifter arbejdssted eller har sveert ved at fa job.

Den raske bror eller sgster lider ogsa voldsomt. De frygter at miste deres bror eller
sgster, og kan fgle sig svigtet af foraeldrene, fordi de aldrig er i centrum. Det kan skade
dem pa lang sigt.



Enlige foreeldre kan have et ekstra stort behov for hjeelp og statte, da de kan std meget
alene med bade de praktiske problemer og deres angst og sorg.

”Jeg bruger alt mit overskud pa min syge son. Hvis der er noget tilbage,
gar det til min raske datter, dernzest til mig selv og sidst i keen star min

kone — hvis jeg da har mere at give af. ”
Far til dreng med leukeemi

Netveerket spiller en helt essentiel rolle for den kreeftramte families krise og handterin-
gen af den. Som ven, nabo eller familiemedlem kan du veere med til at ggre en forskel
for den cancerramte familie.

Reaktioner kan vaere forskellige

”Set i bakspejlet er det sveert at forstd, hvad der egentlig skete med mig
dengang. Men sandheden er, at jeg sommetider ikke en gang kunne
overskue at smore en spegepolsemad. Det var helt uoverkommeligt. Jeg
kan ogsa huske den forste juleaften hvor jeg bare teenkte — lad os hente
noget fra Mc Donalds, men samtidig var jeg helt desperat over, at jeg
ikke kunne forma at lave en helt almindelig familiejul med and og jule-

tree.” Mor til kreeftbarn 2V &r efter diagnosen



Nar man er i krise, kan selv den mindste ting virke uoverkommelig. Det kan vaere ulogisk
- bade for en selv og for udenforstdende - men nar al energi bliver brugt pa sygdom-
men, kan de praktiske hverdagsting blive uoverstigelige bjerge.

Det er ofte kendetegnende for folk i krise, at deres humgar bliver meget svingende og at
deres toleranceteerskel bliver lav.

Den kriseramte kan have sveert ved at tolke de signaler, som vi til daglig bruger i vores
kommunikation. Det kan derfor veere vanskeligt for familien at forsta dig, hvis du eksem-
pelvis bruger dit kropssprog og din stemmefgring til at betone dine ord med. Sig klart
og tydeligt hvad du har pa hjerte. Nogle pargrende kan komme til at opleve vrede og
afvisninger bade fra det syge barn og foreeldrene. Maske vil de ikke have besgg, maske
skeelder de ud, etc. Men dette er en helt normal reaktion, isaer over for dem, som fami-
lien er teettest pa og dermed faler sig mest trygge ved. Reaktionerne er ofte midlertidige,
og det geelder derfor som pargrende om at “haenge pa” og ikke lade sig ga p3, eller tage
det personligt, men blot blive ved med at tilbyde omsorg og stette. En afvisning i dag, er
ikke ngdvendigvis en afvisning i morgen.

Om at tage kontakt

Far til dreng pa 4 ar med leukeemi

Nar man far at vide, at et barn man kender har faet kreeft, kan man blive usikker pa,
hvordan man skal kontakte familien. Det geelder bade den allerfarste gang man skal
konfronteres med familien efter diagnosen, savel som senere hen i forlgbet.

Ggr sa vidt muligt det, du faler er rigtigt og naturligt.

Teenk ikke alt for leenge over, hvordan du tror, familien vil reagere eller hvordan de har
det, for forestillingerne kan nogle gange veere veerre end virkeligheden, og dine forestil-
linger kan maske hindre dig i at gare det, du gerne vil.

Foreeldrene til barnet kan have et lille eller et stort behov for at tale om sygdommen,
men som udgangspunkt ma du lytte efter familiens behov. Det vigtigste er, at du ikke
undgar at kontakte dem, fordi du synes det er sveert at ringe, teenker det er bedst for
familien at vaere i fred, eller at du er bange for, at de begynder at graede, nar du ringer til



dem. Uanset hvad er familien selvfglgelig interesseret i at bevare kontakten til dig, men
kan have sveert ved selv at finde overskuddet til at ringe. | lang tid kan det derfor veere
op til dig at holde kontakten.

Selvom familien gerne vil have besgg, kan det veere sveert for den at planleegge ud i
fremtiden. Familier til bgrn med kreeft gar fra en normal hverdag til et uforudsigeligt
kaos af indleeggelser, blodprgver og samtaler. Desuden kan barnets sygdomstilstand
svinge meget. Hvis du gnsker at lave aftaler med familien om besgg eller andet, er det
vigtigt at veere opmaerksom p3, at familien kun kan se fa dage, og nogen gange endda
kun fa timer, frem. Derfor: Veer fleksibel. Ring f.eks. og spgrg, om det passer her og nu.

"Jeg ville rigtig gerne besgge min veninde, men hendes sgn var meget
dérlig, og det svingede fra time til time hvordan det gik. Jeg gjorde
det, at jeg lagde et par "besogs-huller” ind i min egen kalender i lobet
af ugen. Jeg ringede sa eller sendte en sms og spurgte, om det passede
at jeg kom forbi om 10 minutter. Det kunne hun forholde sig til, og 2.
gang jeg forsogte, passede det hende”.

Veninde til en mor med et kreeftramt barn

"En af mine venner ringede op til mig pa hospitalet og spurgte, om han
matte komme forbi med en burger om 20 minutter. Det var befriende”
Far til dreng pa 3 ar med kraefttumor i maven

Mange pargrende forteeller, at de kan veere nervgse for hvilken fglelsesmaessig tilstand
foreeldrene til et sygt barn kan veere i, nar de tager kontakt. Man kan veere bange for at
komme til at "treede ved siden af”.

"Det gar jo ikke, at jeg kommer og begynder at graede fordi jeg er bange
for at miste min neve, hvis det lige er i dag foreeldrene er glade og
ser lyst p& fremtiden. Omvendt gar det jo heller ikke at jeg kommer og
forteeller om noget sjovt fra mit arbejde, hvis de lige har faet en darlig
besked. Men faktisk kommer det helt automatisk og man kan fornem-
me det, nar man traeder ind af doren”.

Moster til et kraeftramt barn

Et godt rad kan veere, at det handler om at stikke en finger i jorden og fgle sig frem til
stemningen i familien - men uden at du ngdvendigyis tilsideseetter dine egne behov og
folelser.



Hvor teet er jeg pa?

Mange gange kan man som kollega, ven eller pargrende fale, at man maske ikke er en
hel teet del af familien, og at der sikkert er andre, der er teettere pa, og som familien har
mere brug for. Man kan derfor holde sig tilbage, for at give plads til andre. Men maske
er der ikke s& mange andre som man forestiller sig, eller maske er det netop alle dem -
kollegaer, venner, naboer mv., der tidligere var en del af den almindelige hverdag, som
kan veere rar for familien at hgre fra og have kontakt med.

"Nogle dage er min eneste kontakt med andre voksne udenfor hospi-
talet, nar jeg henter og bringer mit raske barn i institutionen. De andre
foraeldre ved, at min store sgn er syg, men der er aldrig nogle af dem,
der siger noget til mig — ikke engang "hej” leengere. Jeg tror, at de tror, at
jeg begynder at graede eller sidan noget. De er jo heller ikke seerlig
teet p4 mig, men hold op jeg ville blive glad, hvis der var nogle, der ville
sporge mig, hvordan det gar.”

Mor til dreng med leukaemi

Statte til familien

Der findes mange forskellige mader at tackle en krise pa. Nogle har behov for at tale om
detigen og igen. Andre vil have behov for slet ikke at tale om det, eller de kaster sig over
nye projekter, sa de far en "pause” fra det svaere. Det er vigtigt at huske pd, at det man
forestiller sig, at man selv ville have allermest behov for i en krisesituation, maske slet
ikke er det, som den ramte familie har behov for.

Lyt til familien. Prgv at lade vaere med at komme med for mange gode rad og forslag til
hvordan de skal tackle det hele. Selvom det er velmenende, kan det veere ngdvendigt for
familien at ggre det pa deres egen made - ogsa selvom det er en helt anden made, end
man selv ville reagere. En ting er dog sikkert - hvis du formar at lytte og veere til stede for
familien, lige der hvor de selv er, sa er det den bedste stgatte.

”"Jeg synes, det kan vare sveert at veere sammen med andre. Nogle be-
gyndte nasten at graeede og kunne ikke holde ud at here min historie.
Andre signalerede helt tydeligt til mig, at det eneste der kunne hjeelpe
mig var at "komme op pa hesten igen” og komme videre. Det, der er
sveert at forklare er, at jeg selv gik ind og ud af begge dele — nogle gange
greed jeg og andre gange var jeg oppe pa hesten. Det bedste er, nér
andre formar at mede mig og acceptere mig, lige preecis som jeg har det
idag.” Mor der har mistet sit barn



"Flere af mine venner har spurgt mig, om vi far professionel hjelp fra
hospitalet. Nar jeg har svaret, at der er tilknyttet en psykolog til afdelin-
gen er det som om de &nder lettet op og teenker "puha — sa behover jeg
ikke at sporge hvordan hun har det”... Men jeg har aldrig brugt psyko-
logen og jeg ville meget hellere have, at de spurgte mig hvordan jeg har
det”.

Mor til dreng med leukaemi

Hvis du synes det er sveert at finde din rolle, sa tal med familien om det. Det er langt
det letteste for alle, hvis du siger, hvordan du har det. Nogle kan have det sveert med at
komme pa hospitalet, og andre kan veere bange for, om de fx selv begynder at greede,
hvis de mgdes med familien. At tale med og omgas foraeldre med cancerramte bgrn
giver ogsa en ubehagelig pAmindelse om, at der pludselig kan opsta kriser og sygdom
- ogsa i ens eget liv.

Husk; brug ogsa dit eget netveerk til at fa bearbejdet dine egne reaktioner og falelser.

"Min veninde bor langt fra mig og havde lige fodt. En dag ringede hun
og sagde til mig, at hun havde det meget sveert med ikke at kunne vere
der for mig og hjelpe mig. Hun havde teenkt over hvordan hun alligevel
kunne finde en rolle i forhold til mig, og sagde at jeg matte ringe til
hende hvornar som helst jeg havde brug for det — hun ville altid veere
der til at lytte. Det har jeg gjort rigtig, rigtig mange gange siden. Jeg tror
slet ikke jeg kunne have klaret det uden hende.”

Mor til dreng med kreeft

Omsorg for barnet

Barn, der bliver ramt af kreeft, har ogsa brug for hjeelp, stgtte og omsorg. De er meget
syge og har det ofte darligt, de kan vaere angste, urolige, forvirrede og deres venner og
den hverdag de havde for et gjeblik siden, er pludselig revet veek.

For de lidt stagrre bgrn, seerligt teenagere, er det vigtigt ogsa at have fokus pa hjeelp og
omsorg rettet mod barnet. Igen er det vigtigt at stikke en finger i jorden og evt. tage en
snak med foreeldrene om hvad der er barnets behov og hvad der kan ggre en forskel i
et langt sygdomsforlgb.

At holde kontakten til barnet kan veere helt afggrende. Hvis barnet oven i sin sygdom
pludselig fgler sig alene, isoleret og vennelgs, gar det ekstra ondt.



"Min sen har brugt computeren til at holde kontakt med omverdene pa.
Det har veeret utroligt givende for ham, nar venner, leerer og andre har
sendt sma sode beskeder, vittigheder og andre opmuntringer. Det bety-
der utrolig meget for ham at vide, at netvaerket ikke har glemt ham.”

Far til kreeftramt barn

Beskyt barnet mod Igs snak - veer opmaerksom pa, at bgrn har "store grer” - ogsa selv
om de ser TV eller spiller computer. Som pargrende vil man naturligvis gerne fglge med
i hvordan "det gar”, men det er vigtigt at huske, at bgrn skal have information om deres
sygdom i et sprog de forstar, og som svarer til deres udviklingstrin. Nar bgrn overhgrer
de voksnes snak om deres sygdom, vil de tolke det de hgrer ud fra deres alderstrin
og det kan potentielt give grobund for misforstaelser, angst og bekymring, der maske
kunne vaere undgaet.

Noget andet er, at bgrnene nogle gange bare vil "holde fri” fra deres sygdom og ikke
orker mere voksensnak.
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ADFZARDSREGLER OVERFOR IMMUNSVAKKEDE BZRN

Barn der far kemoterapi, har intet eller begreenset immunforsvar. Derfor ma de ofte
hverken komme i institution/skole, bruge offentlig transport, tage med i supermarkedet,
biografen osv., for at undga at blive smittet med vira der er uskadelige for raske men-
nesker. Nar man omgas et kraeftramt barn og dennes familie, sa er hygiejne livsvigtigt
for barnet. Spgrg familien hvordan du skal forholde dig.
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Konkret hjelp er god hjeelp

Mange pargrende og venner gnsker at hjaelpe familien. Man er vidne til, hvor sveert det
er at fa hverdagen til at haenge sammen med mange indlaeggelser og eventuelle raske
sgskende, der ogsa skal passes. | de perioder, hvor familien er hjemme fra hospitalet,
er der pasning, pleje og underholdning af det syge barn, ekstra krav til renggring i hjem-
met, samtidig med at barnets isolation fra skole/institution og fra offentlige steder bety-
der, at det kan veere sveert for familien at fa gjort serinder og fa handlet.

Nar mennesker er i krise kan det virke uoverkommeligt at indlgse et staende tiloud om
hjeelp i form af "I kan bare sige til hvis der er noget vi kan gagre”. Man kan ofte ikke tage
initiativ til at bede andre om hjeelp, og nogle gange kan man heller ikke selv se den
hjeelp, man kan have brug for. Giver du et uafgreenset og abent hjeelpetilbud, kan det
veere sveert for familien at vide, hvad du egentlig mener. Vil du sla graesset, tage et par
liter meelk med nar du handler eller er det et tilbud om en lasagne til fryseren? Kan du i
naeste uge eller hvornar mener du? Der er med garanti rigtig mange ting du kan hjzelpe
med, men det er bedst, hvis du tiloyder en hjeelp der er konkret og afgreenset. Fremsaet
derfor din hjeelp sé den kan modtages med et "ja tak” eller "nej tak”. Fx: "Jeg vil gerne
komme og gare rent for jer pa lgrdag”, "jeg vil gerne tage lillesgster med i Zoo- logisk
Have i dag” eller "jeg vil gerne lave noget lasagne til jeres fryser”.

Forslag til hjeelpeliste

Det er meget forskelligt, hvad familier har brug for hjeelp til. En tommelfingerregel kan
veere, at alt det praktiske, der far en hverdag til at fungere, kan vaere sveert at overskue
for en kraeftramt familie. Samtidig kan familien have et stort behov for at bevare en sa
normal hverdag som mulig. Hav faling med familiens behov og gnsker for hjeelp og del-
tagelse. Der er ingen, der siger, at du absolut skal hjeelpe, men hvis det fgles rigtigt for
dig at give en handsraekning, sa tilbyd den hjeelp, som du lyster, magter og evner. Om det
sa er stort eller smat. Du kan finde inspiration i liste pa naeste side.
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Forslag til hjeelpeliste kunne veere:

Sla graespleenen

Tilbyd hjeelp til renggring

Lav mad, boller eller kager til fryseren

Kgb ind hvis du har mulighed for det

Pasning af husdyr

Veer behjeelpelig med transport

Tilbyd at passe raske sgskende

Forsla aktiviteter der afspejler det, | gjorde sammen fgr sygdommen
Tilbyd generelt at hjeelpe med det huslige

Lan bgger pa biblioteket

Lyt - veer det talmodige are

Hvis du har bgrn pa samme alder, sa kom og leg med det syge barn nar de er raske
Lan dem dine DVD’er

Forkeel de raske sgskende - tag dem med en tur i biografen, pa museum eller inviter

pa pandekager
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”

Leg/underhold det syge barn mens foreeldrene laver noget andet. Adspredelse kan
veere uvurderlig for at fa nyt overskud

Koordination af hdndveerksmeessige opgaver - eller bidrag med en hammer eller en
malerkost, hvis der er behov for det

Varetag kontakten til andre venner/pargrende/arbejdspladsen med informationer
om sygdomsforlgbet

Giv denne pjece videre til andre i netveerket

Hjeelp og statte kan vaere mange ting - ikke kun konkrete handlinger, men ogsa
hjeelp i form af at kunne lytte, se fodbold sammen eller bare sende en keerlig tanke
pa mail eller sms

Nogle af vores venner har tilbudt at hjelpe med vores vasketoj. De bor
lige rundt om hjernet, og nu vasker og terrer de vores toj for os. Det er
en virkelig stor hjeelp”.

Far til dreng pa 3 ar med kraefttumor i maven

”

En af mine kollegaer ringede hjem til mig for at here hvordan det gik.
Lidt inde i samtalen sagde hun pludselig — Kan I lide chili con carne?
For sa vil jeg gerne lave det til jeres fryser. Det var utrolig konkret og et
virkelig godt tilbud, for vi havde spist skiftevis rugbred og Mc Donalds
mad i en maned”.

Mor til dreng med leukaemi
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Hvis du eri tvivl...

... om hvad du skal ggre - om du skal ringe, om du skal komme forbi pa besgg, om du
skal hjeelpe, om hvad du skal sige - sa er det bedste rad, at hvis det fales rigtigt for dig,

sa er det ogsa rigtigt, og sa skal du gare det. Lyt til dig selv og meerk efter - men gar
noget.

» Tag kontakten - forvent ikke, at familien tager initiativet

« Fortael familien at du er der, og ggr dem jeevnligt opmaerksom pa det

* Veer konkret og tydelig

* Tilbyd din hjeelp, hvor du kan

 Tal om din rolle - ogsad om det der er sveert for dig, som ven eller pararende
* Det ertilladt at sige fra - men ggr det tydeligt

* Sperg om det, du er i tvivl om - tal dbent om tingene

* Ggr hvad du fagler er rigtigt - men gar noget

“Jeg kan ikke mindes én eneste ting, som nogen har gjort for mig, som
jeg er blevet ked af, stodt over eller har folt anmassende. Tvaertimod
husker jeg alle opkald, mails, sms’er og praktisk hjeelp som utrolig rart
og positivt. Det har varmet meget, nar nogle har teenkt pé vores familie,
og ofte har det hjulpet os til et lille lufthul og en smule overskud til os
selv og hinanden”.

Mor til barn med lymfekraeft

www.cancerbarn.dk

Pjecen er produceret af Maj Morgenstjerne & Hanne Bille (Juni 2008) til gavn for Foreningen Canceramte Bgrn
og andre interesserede. Rad og anbefalinger bygger pa berarte familiers erfaringer.
Grafisk layout af Sascha Jespersen.

Kontakt initiativtagerne pa cancer-barn@hotmail.com hvis du har spgrgsmal/kommentarer til brochure (Re-
videres 2009).
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