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DEN HAR SKRIFTEN berittar vi om vanliga reaktioner efter beskedet om att ditt
barn har fitt cancer, om den forsta tiden pé sjukhuset och vilken hjilp som finns

att 3 for att klara av den forsta svira tiden.

Likaren har just berittat att ditt barn har fitt cancer. Ord som kan vara svira att
ta in och f6rsté nir hela livet plotsligt vinds upp och ner. Men du ér inte ensam
dven om det kinns si just nu. Trots att barncancer ir en ovanlig diagnos insjuknar
runt 300 barn per ar i Sverige. Behandlingsméijligheterna dr goda och i dag botas

85 procent av alla barn.
Skriften har kommit till efter samtal med virdpersonal och forildrar till barn som

fatt en cancerdiagnos. Deras kunskap, erfarenheter och 6ppenhjirtiga berittelser

har varit av stor vikt och vi vill rikta ett varmt tack till dem for deras medverkan.
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Mitt barn har fatt cancer

Cancer dr ett laddat ord som kan vicka mycket dngest, tankar och
funderingar. Som férilder dr det en instinktiv kinsla att vilja skydda
sitt barn, men det finns ingenting du kunde ha gjort for att forhindra
att ditt barn blev sjukt. Inom forskningen vet man 4n i dag inte varfor
vissa barn drabbas av cancer.

Som férilder kan man lasta sig sjilv sig for att inte ha sokt vard
tidigare, eller kinna ilska 6ver att ingen har tagit ens oro pi allvar.
Symtomen kan méinga ginger vara svira att uppticka och det kan
kinnas tryggt att veta att en tidsskillnad p4 nagra veckor innan
behandlingsstarten varken paverkar behandlingen eller férindrar
prognosen.

For somliga blir beskedet om att barnet har cancer en bekrif-
telse pa nagot de linge misstinkt och kan kidnnas som en littnad
—intligen tas deras oro pa allvar och barnet kan pabérja behandling.

For andra kommer beskedet som en chock.
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>

Som foralder kdnner
du chock, frustration,
ilska och att du helt
saknar kontroll dver det
som sker. Ar det mitt
fel? Varfor hdnder det
oss? Det &r latt att bli
bitter, men det leder
ingenstans eftersom
det inte &r nagons fel.«
Pappa

En pappa berittar om hur besoket pd virdcentralen for dotterns
huvudvirk plétsligt forvandlades till en vaken mardrém:

”Viblev direkt skickade till barnonkologen och gick fran ingen-
ting till kaos. Jag var chockad, men dndé kall inombords eftersom jag
kinde att jag inte fick bryta ihop, men jag markte att likaren sjilv var
tagen.”

For vissa barn kan det ta lang tid att fa ritt diagnos. Aven om det
ir oklart exakt vilken form av cancer det r6r sig om paborjas i somliga
fall ind4 en allmin behandling direkt, dir man eventuellt byter
mediciner vid diagnossvar. Vintan pd besked ar svir och méinga
fordldrar beskriver den som att befinna sig i en bubbla. Férsok dndi
att kinna trygghet i att barnet dr pa ritt plats och att ni far tillging
till all information som likaren har. Var inte ridd for att stélla frigor
till virdpersonalen. De finns dir f6r dig och ditt barn.

Ibland fir familjen 4ka hem i viintan pa besked. D4 kan du vinda
dig till ditt barns viardkontakt eller till virdmottagningen dér barnets

utredning gors med dina fragor.

Forsta samtalet

Vid det forsta diagnossamtalet finns en likare och vanligtvis dven en
sjukskoterska med, ibland dven en kurator. Vem som 4r med beror pi
vilken tid pa dygnet diagnossvar kommer, samt pé vilket centra man
befinner sig. Om méjligt bor bada forildrarna vara med vid samtalet,
dven om ni inte lever ihop. Som fordldrar dr det viktigt att fi samma
information samtidigt. Det kan vara svirt att ta till sig det som sigs
under samtalet vilket gor det svirt att dterberitta senare. Forsok sjdlv,
eller be sjukskoterskan att f6ra anteckningar under samtalet, for
attlisa i efterhand. Skriv ocksa ner alla frigor som dyker upp efter
samtalet. Det dr okej att upprepa samma fragor om och om igen.
Viardpersonalen dr medveten om att det kan ta ling tid att ta in och
forsta det som har hint.

Som ensamstiende forilder kan det vara extra svirt, sirskilt om
relationen till den andra f6rildern inte fungerar eller dr obefintlig.
Dirfor sitts insatser in for att avlasta och hjélpa till. Syskonstodjare
och kuratorer kan hjilpa syskon och hinvisa dig vidare sa att du kan
fa eventuella stodinsatser.

For dig som har svenska som andrasprak eller dr ny i Sverige
ar kuratorn ett stort stéd och involverad i det mesta som ror barnet
och dess behandling. Du har ritt till tolk vid upprepade tillfillen
under vérdtiden och det dr sjukvirden som star f6r kostnaden. Det
gar ocksi att fa telefontolk vid behov. Tolken har tystnadsplikt och

ingenting som lakaren eller du siger far f6ras vidare.
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Tumult av kénslor

Beskedet om att ditt barn har fitt cancer leder ofta till ett kinslo-
missigt kaos. Som férilder kan du pendla mellan chock, ilska, sorg,
apati och forvirring. Alla reagerar olika och det finns inga kinslor
som dr "ritt” eller "fel”.

Eftersom kinslorna hela tiden skiftar lever médnga under stindig
stress. En mamma siger: "Du méste inse att det inte dr du som botar
barnet, utan medicinerna. Din roll dr att heja pd och st6tta utan att g
under pa kuppen.”

Vid diagnossamtalet erbjuds alla kontakt med en kurator som
bade kan hjilpa till med praktiska saker, till exempel att ans6ka
om vérdbidrag, och fungera som kris- och samtalsst6d. Aven om
du tackar nej till kontakt just di kan du nir som helst under hela
sjukdomstiden och dven efterit be kuratorn om hjélp nir du behéver.
Sjukhuskyrkans prister och diakoner finns ocksi att prata med
och du behover inte vara troende. De ir ldtta att nd och brukar ofta
besoka avdelningen, men du miste sjilv ta kontakt. Viga ocksi be
om extra hjilp och stdd om du kénner att situationen blir 6vermiktig.

Nagra barncancercentrum erbjuder familjesamtal tillsammans
med en konsultsjukskéterska ett par veckor efter diagnos. Du
bestimmer sjilv vilka som ingar i familjen. Det kan vara syskon bide
till dig och barnet, din nya partner, bonusbarn, mor- och farférildrar

eller en god vin.
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Jag reagerade valdigt
fysiskt. Jag madde illa,
frés och kunde varken

dta eller sova.«

Mamma



>

Jag tycker att alla ska
sOka hjalp och vaga
byta terapeut om det
inte kdnns bra. Jag och
min fru bestimde tidigt
att om en av oss sa att
vi ska ta hjdlp skulle
den andre ga med pa
det utan diskussion.
Det ar inte alltid I13tt

att se sig sjdlv och sina
behov.« Pappa

Kuratorn pa avdelningen kan hjilpa till med krishantering och
samtalsstdd. Om du som forilder nskar fa psykologhjilp behéver
du vinda dig till din husldkare pa virdcentralen. Det dr vanligt att
foraldrar tackar nej till samtalsstd, eftersom de vill vara starka och
sitter sina egna behov it sidan, men ménga som har gatt igenom
denna resa dngrar ofta det beslutet i efterhand. En mamma uttrycker
det s hir: "Det dr som de sdger pa planet. Sitt forst pa dig din egen
syrgasmask innan du hjilper andra.”

Alla barn far ett behandlingsprotokoll, ett virdprogram, som
likarna utgar ifrin under hela behandlingen av en barncancer-
sjukdom. Protokollen har tagits fram i internationella forsknings-
samarbeten. Under cancerbehandlingen utvirderas och anpassas
behandlingsprotokollet efter det individuella barnet.

En mamma berittar att behandlingsprotokollet blev nigot kon-
kret att folja som gav henne lugn. Samtidigt ska du vara medveten
om att protokollet inte ir skrivet i sten, utan att det troligen kommer
att intrdffa ovintade hindelser under behandlingstiden som leder till
fordréjningar och forandringar.

Mainga kinner ett stort behov av att veta si mycket som mojligt
och séker all information de kan hitta bide i bécker och pé nitet.
Glom inte att killgranska den information du hittar. Stall frigor
som: Vem ir det som har skrivit det hir? Ar det som stir hir relevant
f6r mig och mitt barn?

Prata med din likare eller virdpersonalen om sidant du liser och
undrar 6ver. P4 Barncancerfondens hemsida finns information att
himta som ir killgranskad av ldkare.

Vid inskrivningen pa avdelningen far alla férildrar en informa-
tionspdrm som bland annat innehiller information om sjukhuset,
avdelningen och barnets diagnos. Barncancercentrumen i Uppsala
och Stockholm ér férst ut med att ha omvandlat parmen till en
mobilapplikation, "Barncancerappen”, dir samma information som
ipdrmen gar att hitta.

Om du dr med i grupper pa niitet eller i andra nitverk med
fordldrar som genomgir eller har upplevt samma sak kan det vara bra
att sortera bland det som sigs. Varje barn och situation ir unik och

det som har hint nigon annan behover inte hinda er.
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Pa sjukhuset

Pa sjukhuset ska barnet alltid ha en anhérig hos sig som fir vara pa
avdelningen dygnet runt. Vid de flesta barncancercentrum finns

det dven Gvernattningsmojligheter for hela familjen pd Ronald
McDonalds hus, Hjiltarnas hus eller patienthotell for dig som bor
lingt fran sjukhuset. Dela girna upp er om ni ér tva och férsék vixla
mellan att vara pd sjukhuset och hemma med eventuella syskon.
Behover du en paus frin avdelningen, friga vardpersonalen som
girna hjilper dig om de har méjlighet.

Som forilder dr du delaktig i omvardnaden av ditt barn, men det
medicinska ansvaret ligger hos virdpersonalen. Var medveten om
att ditt barn kan reagera starkt pd den medicinering som ges och att
det kan vara svért att forutse hur just ditt barn reagerar. Prata med
personalen om du undrar 6ver nigot.

Vissa foraldrar kan reagera pa att besked om provresultat och
behandling ofta ges pd rummet med barnet nirvarande. Det beror

bade p4 att likarna vill ge besked s snart som méjligt och att flera
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»

Jag reagerade
undvikande, tog
pauser, sov ofta hemma
hos mina férdldrar med
syskonet och akte sen
tillbaka till sjukhuset.
Min sambo var dér hela
tiden, han blev lugn

av det, kdnde kontroll
och fick rutiner. Aven
hemma delade vi upp
ansvaret, men vi kunde
hela tiden prata med
varandra. Efter ett tag
valde jag att jobba
halvtid. Det var skont
att fa koncentrera sig
pa jobbet.«

Mamma

sjukhus saknar sirskilda samtalsrum. Erfarenheten siger dock att
det ir bra att barnet fir information och 4r medveten om vad det
kdmpar mot. Barn forstir ofta mer 4n vad vi tror och deras fantasier
kan vara virre dn verkligheten.

Aven om virden strivar efter kontinuitet finns det inte méjlighet
att fa triffa en och samma likare eller virdpersonal varje gang. Dir-
emot far du triffa en likare regelbundet. Betrakta vardpersonalen
som ett team som tillsammans gor sitt bista f6r ditt barn. Prata med
personalen om din oro, dven nir det dr svirt att sitta ord pé exakt vad
det handlar om. Om du kidnner dig osiker pi till exempel behand-
lingen har du alltid ritt att be om en ny medicinsk bedémning.

For att orka vara ett bra stod till ditt barn 4r det viktigt att du
ocksi tar hand om dig sjilv. Férsck att inte kinna daligt samvete
utan ta dig tid till sidant som tidigare varit en naturlig del av ditt liv,
till exempel att triffa en vin for en fika, trina eller ta en promenad.
Det ir sitt att hitta ny energi och styrka som ir bra bide for dig,
barnet och for eventuella syskon. Liksom det dr viktigt for barnet att
halla kontakten med forskola/skola dr det viktigt for dig som fordlder
att hilla kontakten med arbetet.

Forsok att hitta det "nya normala”. Det dr omojligt att ga tillbaka
till hur det var innan, men genom att bevara si mycket som méjligt
av rutinerna bide pa sjukhuset och hemma, mér alla bittre.

Mainga mir bra av att skriva ner sina kinslor och allt som hinder
iendagbok. Det kan kinnas konstigt i stunden, men det ir ett
effektivt sitt att litta pd trycket och kan vara bra att ha senare di det
dr svdrt att minnas i efterhand vad som hinde och nir. Ta bilder pd
barnet, bade pa sjukhuset och hemma. Bade dagboken och bilderna
ir ett ovirderligt stod senare, speciellt om barnet ér litet, nir ni si
sminingom ska prata om det som har hint.

Det dr bra om syskonen kan vara med pé sjukhuset i den méan
det gér, sirskilt under den forsta tiden. Det dr viktigt att de fir se
med egna 6gon vad som hinder, annars 4r det litt att fantasin tar
overhanden. Informera syskonen om allt som hinder under behand-
lingen. Hir kan syskonstddjare eller en kurator vara till stor hjilp.

Det ir vanligt att framfor allt tondrssyskon avskdrmar sig helt
frin sin brors eller systers sjukdom och dr svira att nd. Det kan ibland
handla om en oro for att sjilva bli sjuka. Prata med virden som kan
erbjuda ett likar- eller kuratorsamtal dir syskonet far mojlighet att
prata om sina ridslor och stilla alla fragor de inte vigar eller vill
stiilla till sina fordldrar f6r att inte oroa dem.

Syskon dr ofta vildigt oroliga f6r sin sjuka bror eller syster och
dven for sina fordldrar. De kan pendla mellan kinslor av ensam-

het, oro, ilska och avundsjuka f6r att det sjuka barnet fir all
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Ditt barn har ett stort team av vardpersonal runt sig. Las mer
om vad de olika personerna har for arbetsuppgifter pa sidan 20.
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uppmirksambhet, ofta f5ljt av skamkéanslor. Dela girna upp er om

ni dr tvé s att en dr hemma och dgnar uppmirksamhet it syskonen
och den andra ir pé sjukhuset. Syskonstédjaren, som finns pd barn-
cancercentrumet, hjilper till att ge syskon till barn med cancer den
tid och uppmirksamhet som de av naturliga skil har svért att fa frin
sina fordldrar for stunden.

Dukani ett tidigt skede fa forfrigningar om ditt barn ska delta
iolika medicinska studier. Att fatta beslut kring detta kan upplevas
som jobbigt nir barnet just har fitt sin diagnos. Forfrigningarna
kan till exempel gilla tillatelse att spara vissa prover med milet att
pa lang sikt hjdlpa forskningen att utveckla barncancervirden. Det
ir helt frivilligt att medverka i dessa studier och det ér alltid du som
forilder som viljer om barnet ska delta eller inte. Studierna paverkar
inte den behandling som ges eller prognosen. Det dr viktigt att veta
att oavsett var i landet du bor far alla barn likvirdig behandling. Det
ir den forskning som bedrivits sedan 1960-talet som ligger till grund
for den goda vard som ges i dag och som fordlder kommer du aldrig

att tvingas att vilja mellan olika behandlingar.

MITT BARN HAR FATT CANCER — VAD VAD HANDER NU? 13



Hemma fran sjukhuset

Barn som behandlas f6r cancer ir enbart inlagda pd sjukhus nir det
dr n6dvindigt. Om du bor langt bort frin ditt barncancercentrum
kan du kinna dig trygg i att veta att de har ett nira samarbete med
hemsjukhusen dér det finns sirskilda ansvariga. Som férilder far du
information om vad du ska vara uppmiérksam pd innan ni dker hem
och virdpersonalen finns alltid tillginglig. Ring och friga om du
kinner dig osiker istillet f6r att gi runt och vara orolig.

Forsok att aterga till de vanliga rutinerna nér ni kommer hem
fran sjukhuset. Lit barnet sitta grinsen for hur fysiskt aktivt det
orkar vara och uppmuntra barnet till att leka, triffa kompisar och gi
iférskolan/skolan. Det dr litt att vara 6verbeskyddande som férilder,
men studier visar att aktivitet dr bra fr barnets tillfrisknande. Friga
girna virdpersonalen om du 4r osiker. Isolera er inte utan lit barnets
allmintillstind avgora vad det orkar och kan géra om inte vard-
personalen sidger annorlunda.

Barnet brukar lingta efter att f4 traffa sina kompisar och gé

i férskolan/skolan som vanligt och forskningen visar ocksa att detta
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Vi vaxlade mellan att
vara starka och svaga.
Det starkte relationen,
vi pratade om allt och
det var raka rér.«

Pappa



»

Det basta ar att vaga
prata om den rosa
elefanten i rummet. Det
racker med att sdaga:
Jag vet att det &r svart,
att jag inte kan forsta,
men hur kan jag hjdlpa
dig?« Pappa

»

Vi fick stod och hjalp
fran ovéntat hall, ofta
fran sadana som varit
med om tuffa saker
sjdlva. Det var de

som vagade fraga hur
jag madde och som
ville veta svaret. Man
behéver folk som bryr
sig.« Pappa

ir det bista for barnet. En konsultsjukskoterska kan hjilpa till att
informera pi f6rskola/skola och dven prata med syskonens klasser om

sjukdomen om de vill det.

Relationen till varandra och andra

Det dr vanligt att man reagerar olika som f6rildrar och glider isir
under barnets sjukdomstid, men de flesta brukar hitta tillbaka till
varandra igen. Méinga upplever att de forindras som person och
hittar nya vigar och sammanhang, bidde privat och yrkesmissigt.

Nir ett barn far cancer paverkas ocksé alla runtomkring som star
familjen ndra. Mor- och farférildrar dr oroliga bade for sitt eget barn
och f6r sitt barnbarn. Ménga f6rildrar upplever att de maste trosta
sina egna forildrar istillet for att sjilva fa stod. Som forilder kan
du be en konsultsjukskéterska eller kurator att prata med mor- och
farfordldrarna till ditt barn. De dr ocksa vilkomna att prata direkt
med likaren efter fordldrarnas medgivande.

Stindiga frigor frin omgivningen om hur barnet mar och vad
som hinder i behandlingen kan skapa stress. Méinga upplever det
som kravfyllt att stindigt behova informera och besvara frigor. En
pappa siger: ”Jag blev férvinad 6ver att folk forvintade sig att jag
skulle tillfredsstilla sliktingars och vinners behov av att veta och bli
trostade. Jag kinde att jag inte ska behéva ta nigon annans dngest.”

For att undvika detta kan du utse ndgon du litar pa till tales-
person, till exempel ett av dina syskon eller en nira vin, som far i upp-
gift att informera 6vriga nirstdende och vinner. Du kan dven skapa
en sluten grupp i sociala medier med inbjudna medlemmar dir du kan
ligga ut information och bilder som endast gruppen kan ta del av.

Cancer dr ett laddat dmne som ménga har svirt att forhélla
sig till. Det kan gora att méinniskor sidger klumpiga saker, ofta i all
vilmening och pd grund av okunskap. Forsok att inte bli upprérd och
istillet se forbi orden och handlingarna. Undvikande kan bero pa
just ridsla for att gora eller siga opassande saker. Var férberedd pé att
minniskor kan vara klumpiga, undvikande, sjilva vilja bli trostade
eller inte veta hur de ska behandla det sjuka barnet.

Det dr vanligt att drabbade foraldrar siger upp bekantskaper
iilska och sorg, men du vinner pi att vara tydlig mot din omgivning.
Viga siga vad du beh6ver och ha i dtanke att midnniskor for det mesta
vill dig vil.

Det kan vara svirt bade att be om och ta emot hjilp. Nir folk
fragar vad de kan gora dr det bra att ge dem ett uppdrag. Det kan vara
att handla, stdda, laga matlador eller ta med syskonen pé bio. Var
tydlig med vad du vill - ménniskor kan inte lidsa tankar. Om du inte

orkar prata just nu eller svara pa samtal och sms ér det helt okej.
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Ekonomi

Familjens ekonomi kan ocksa paverkas negativt under sjukdoms-
tiden. Inkomsterna minskar samtidigt som utgifterna ékar. Kuratorn
pa sjukhuset kan hjilpa dig att ta reda pa vilka regler som giller

ijust ditt landsting och att till exempel s6ka vardbidrag, fardtjinst,

resebidrag med mera.

» Tillfillig férildrapenning for vird av allvarligt sjukt barn: Du
kan ansoka sd snart barnet har fatt sin diagnos och behandlingen
startat. Det ger bada férildrarna ritt till obegrinsat antal dagar
si linge barnet rent medicinskt bedéms vara svart sjuk. Nar den
medicinska behandlingen trappas ned kan familjen fortfarande
soka ordinarie tillfillig fordldrapenning och vardbidrag for
samma diagnos, maximalt 120 dagar per barn och kalenderar.
Iregel ger tillfillig forildrapenning en hégre ersittning dn vard-
bidraget eftersom den ir inkomstgrundande, oftast 8o procent
av16nen. Inom vardbidraget kan du diremot fa ersittning for
merkostnader dven om du far tillfillig férildrapenning. Du bér

dock gi igenom detta med Forsidkringskassan.
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Virdbidrag: Be kuratorn att hjilpa dig att fylla i ans6kan. Som
underlag behover du ett bra, utférligt likarintyg. Be barnets
likare att beskriva sjukdom och behandling i detalj.
Sjukskrivning: For att sjilv bli sjukskriven méste du g till din
likare pa vardcentralen. Forsikringskassan kan ifrigasitta sjuk-
skrivningar som barnlikare har skrivit at forildrar.
Forsikringar: Barnforsikringen kan ticka en del av kostnader-
na, men sillan allt. Du kan till exempel fi vardkostnadsersitt-
ning som ersitter de extra utgifterna och dven dagersittningen
vid sjukhusvérd beroende pa vilka villkor som giller. Kolla dven
dina andra forsikringar for att se om ni har ritt till ersittning.
Fonder: Friga kuratorn vilka fonder som kan vara aktuella att
soka medel frin for din familj.

Viktiga papper: Be en slikting eller vin om hjilp att héilla koll pa
rikningarna si att de betalas i tid om du inte har autogiro. Det dr

litt att glomma bort nir huvudet dr fullt av oro.
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Tips & rad

*  Bekonsultsjukskéterskan, eller ndgon annan ur virdpersonalen
som du kinner dig trygg med, f6lja med till méten med likaren
for att hjdlpa dig att halla reda pa det som sdgs.

*  Skriv ner dina fragor allt eftersom du kommer pd dem. Anteckna
det som sigs pA motena sé att du har nigot att gé tillbaka till och
kan stilla fler frigor senare om det behovs.

* Beom en ny medicinsk beddmning om du kinner dig osiker pa
till exempel behandlingen.

+  Tahyjilp av kurator/psykolog/familjeterapeut tidigt under
behandlingen. Det dr skont att kunna prata av sig ohdammat med
nigon som stir helt utanfér och fa hjilp och stod att gé vidare.

*  Utse en talesperson, till exempel ett av forilderns syskon eller
en nira vin, som fir informera 6vriga anhériga och vinner. Ett
annat alternativ dr att skapa en sluten grupp i sociala medier med
inbjudna medlemmar, dir du kan ligga ut information och bilder
som endast gruppen kan se.

*  Var forberedd pa att midnniskor kommer att siga klumpiga saker
eller vara undvikande, ofta sker det p4 grund av ridsla for att géra
eller siga fel saker. Bli inte upprord, forsok istillet att se bakom
orden och handlingarna. Ha i dtanke att minniskor for det mesta
vill dig vil.

*  Skriv dagbok for att dokumentera det som hinder och fota barnet
bade pd sjukhuset och hemma. Det dr ett effektivt sitt att litta
pa trycket och dessutom bra att ha senare eftersom det kan vara
svart att komma ihag i efterhand vad som hinde nir.

*  Skaffa ett projekt utanfor sjukhuset. Det ir ett sitt att hitta ork
och styrka att fortsitta. Du maste inte tinka pd barnet dygnet

runt — ta hand om dig sjilv ocksa f6r att mikta med.
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Se vad din ndrmaste barncancerférening har att erbjuda i form

av aktiviteter och annat. Det brukar sitta lappar pd anslagstavlan
pa sjukhuset. Hir kan du ocksé hitta stddgrupper for att triffa
forildrar som gitt igenom samma sak.

Hur och vilket stéd man vill ha frin ndra och kira varierar. Vissa
vill vara ifred, medan andra vill ha hjilp med praktiska saker eller
bara prata. Viga bide be om och ta emot hjilp.

Bygg nya strukturer och rutiner och tro pi att ni kommer att
klara av det som véintar. Som familj vill man skydda sitt barn,
utga frin det och hitta nya strategier allt eftersom.

Googla inte for att forsoka hitta information och sig till slikt
och vinner att inte heller gora det.

Om du vill veta mer finns mycket information att himta pa
Barncancerfondens hemsida, allt ir killgranskat av likare.

I Barncancerappen, eller motsvarande 16sning beroende pé var du
bor, hittar du fakta kring diagnoser och annan information som
till exempel ordlistor och kontaktuppgifter.

I den akuta fasen ir alla sinnen pa topp och handlingskraften
ofta hog. Det dr svart att uppritthilla ju lingre tid som gir. Hitta
lingsiktiga strategier for att fa allt kring besked, behandlingar

etcetera att fungera.
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Vardpersonal pa sjukhuset

AT-ldkare En AT-likare utfor sin allmintjinstgoring, vilken ger klinisk
6vning och introduktion i arbetslivet, under minst 18 manaders
tid. Efter slutférd allmintjinstgoring har man behorighet att
arbeta som likare och péibdrja sin specialisttjinstgoring.

Kiilla: Sveriges likarforbund

ST-ldkare En ST-ldkare ir en legitimerad likare som under minst fem ér
genomgar specialiseringstjinstgoring for att fa de kunskaper,
firdigheter och forhéllningssitt som kravs inom ett visst
specialiserat omrade (for att bli specialistlikare).

Killa: Sveriges likarforbund

Specialistldkare barnonkologi En specialistlikare inom barnonkologi (i vardagligt tal en
barnonkolog) har kunskaper och firdigheter inom diagnostik
och behandling av de cancersjukdomar (och icke maligna
hematologiska sjukdomar) som férekommer hos barn och
ungdomar. Kompetenskravet omfattar ocksi formaga att ordinera
cytostatika med dess sirskilda sikerhetskrav samt att kunna
handligga akuta komplikationer efter cytostatikabehandling. Det
krévs en formaga till helhetssyn pa familjen med engagemang
och respekt for barnets behov, forstaelse for hur sjukdom péverkar
barnet och dess familj, och férmiéga att tillgodose barnets ritt
att vara delaktigt vid bedomning och behandling utifran dess

utvecklingsniva. Kalla: Socialstyrelsen
Overlidkare Specialistlikare med medicinskt ledningsansvar inom sjukvérden.

Underskoterska En underskéterska inom sjukvéirden arbetar pd en vardavdelning,
pé operation eller akutmottagningen dir vanliga arbetsuppgifter
dr omvardnad, provtagning, mita blodtryck, ligga om sir,
assistera vid operation, hantera apparatur, f6rrad och stddning.
Gemensamt f6r underskoterskor inom sjukvérden ér att de ofta
ingdr i team tillsammans med sjukskoterskor och likare.

Killa: Kommunal

Barnskoterska En barnskéterska arbetar med omvérdnad av nyfédda barn
samt med sjuka barn och ungdomar dir vanliga arbetsuppgifter
dr att observera och registrera barnets allménna tillstind och
provtagningar, forbereda infor operationer, samt ligga om sar och

assistera vid undersokningar. Kdlla: Kommunal
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Legitimerad sjukskoterska

Legitimerad specialist-
sjukskoterska med inriktning mot
hélso- och sjukvard for barn och
ungdomar

Konsultsjukskoéterska

En legitimerad sjukskéterska arbetar med omvéirdnaden av
patienten bide vetenskapligt och patientnira. Som sjukskoterska
ansvarar man sjilvstindigt 6ver kliniska beslut inom den
medicinska behandlingen och omvirdnaden av patienten samt
verkar for att forbittra, bibehilla eller dterfd hilsan hos patienten.
Den legitimerade sjukskéterskan ska dessutom ha kunskap om
medicinsk vetenskap och beteendevetenskap av relevans for
patientens omvérdnad, samt forstielse for hillbar utveckling i
hilso- och sjukvard. Arbetet ska utforas i enlighet med gillande
lagar, forfattningar och andra styrdokument inom sjukvirden.

Kiilla: Svensk sjukskiterskeférening

En specialistsjukskoterska med inriktning mot hilso-

och sjukvird for barn och ungdomar (i vardagligt tal en
barnsjukskoterska) arbetar likt en legitimerad sjukskdterska med
omvirdnad och medicinsk behandling med barn, ungdomar och
deras familjer som specialistomride. En specialistsjukskoterska
med inriktning mot barn och ungdomar har specifik kunskap,
firdighet och kompetens att méta barn med tillit och fértroende

utifrin barnets bista.

En konsultsjukskoterska arbetar frimst med att stodja det sjuka
barnet och dess familj, samt att vara deras kontaktperson pa sjuk-
huset under sjukhustiden och efter avslutad behandling.

P de sex barnonkologiska centra i landet finns det konsult-
sjukskoéterskor som Barncancerfonden finansierar. Man arbetar pd
sjukhuset som har arbetsgivaransvaret, men 4r en ambassador for
Barncancerfonden och fungerar som en link och ridgivare mellan
virden och Barncancerfonden.

Vid varje barnonkologiskt centra finns konsultsjukskéterskor
som arbetar inom barnonkologin och konsultsjukskéterskor som
arbetar gentemot barn och unga med hjirntumor.

De ir ocksi en link mellan sjukhuset och skolan i syfte att
underlitta skolnirvaro och skolkontakt under behandlingstiden
men édven efter avslutad behandling. Konsultsjukskoterskan kan
férmedla kunskap om barnets sjukdom och dess aktuella och
framtida konsekvenser till férskola, grundskola och gymnasium.

Som konsultsjukskéterska arbetar man ocksd med att handleda

och utbilda sjukvirdspersonal inom éppen- och slutenvird om
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Konsultsjukskoéterska (forts.) barncancervird och fungerar som samordnare mellan barn-
onkologiskt centrum och verksamheter inom varden av barn med
hjdrntumérer exempelvis neurokirurgi, endokrinologi, radio-
terapienheter, kurator, psykolog, rehabilitering, habilitering,
hemsjukhus, hemsjukvard med flera i syfte att verka for god vard
och ett vil fungerande nitverk kring det drabbade barnet.

Kurator En kurator arbetar ofta inom sjukvirden (eller pé en skola)
med vigledning och stéd genom samtal. I en sjukhuskurators
arbetsuppgifter ingar krisbearbetning och stédsamtal med patien-
ter och deras anhoriga, men ocksé att ge ekonomisk och social
radgivning.
Kuratorer har ofta en socionomexamen med vidareutbildning
isocialt arbete eller socialt behandlingsarbete. Minga inom yrket

har dven utbildning i psykoterapi. Kéilla: Arbetsformedlingen

Kontaktsjukskoterska En kontaktsjukskoterska har det évergripande ansvaret for
patienten och nirstiende under hela virdkedjan. I en kontakt-
sjukskoterskas arbetsuppgifter ingdr sirskild tillginglighet, att
informera om kommande steg i behandlingen, att ge st6d vid
normala krisreaktioner och att formedla kontakter med andra
yrkesgrupper inom vérden.

Enligt den nationella cancerstrategin ska alla cancerpatienter
som Onskar erbjudas en fast virdkontakt pa den cancervirdande
kliniken. Syftet dr att forbittra informationen och kommu-
nikationen mellan patienten och vérden, att skapa tillginglighet,
kontinuitet och trygghet, samt att stdrka patientens mojligheter
till delaktighet i varden. Kd/la: RCC

Dietist En dietist arbetar med att behandla och férebygga olika nutri-
tionsrelaterade tillstind hos patienten. Dietistens ansvar ir att
optimera patientens nutritionsstatus som ir av stor betydelse for
prognos, virdtid och risk f6r komplikation i samband med 6vrig
behandling.

Som dietist krivs en legitimation for att f utéva yrket och att
ha akademisk utbildning och klinisk trining som ger unika kvali-
fikationer till att gora detta. Killa: Dietistforbundet
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Fysioterapeut

Arbetsterapeut

Hemsjukvard

Ovrig personal

Lekterapeut

En fysioterapeut (i vardagligt tal sjukgymnast) har kunskaper om
och arbetar med miénniskan i rorelse. I en fysioterapeuts arbets-
uppgifter ingér att trina patienten och ligga upp lingsiktiga
triningsprogram i syfte att patienten ska ta vara pi, kontrollera
och anvinda sin kropp pa bista sitt. Som fysioterapeut krivs en

legitimation for att £ utova yrket. Kéilla: Karolinska Institutet

En arbetsterapeut arbetar med anpassning, hjilpmedel och moti-
vation utifrin den enskilda patienten. I en arbetsterapeuts arbets-
uppgifter ingér att anpassa vardagsmiljén och att prova ut, justera
och férskriva olika typer av fysiska och kognitiva hjilpmedel. En
arbetsterapeut arbetar dven som stod for att utveckla patientens
fysiska, kognitiva och sociala férmagor.

En arbetsterapeut ingir ofta i ett team tillsammans med
dietister, fysioterapeuter, logopeder, likare, lirare, kuratorer och

sjukskoterskor. Kdlla: Sveriges arbetsterapeuter

Sjukhusansluten Avancerad Barnsjukvird i Hemmet, SABH, ir
en dygnet runt-verksamhet som véirdar barn och ungdomar frin
barnsjukhusets alla avdelningar, exempelvis for tidigt f6dda, barn
med infektioner, missbildningar, cancer eller olika kirurgiska
dkommor. Detta finns enbart pa nagra stillen i landet.

Kalla: Karolinska sjukhuset

En lekterapeut har kunskaper om barns utveckling och kan
hantera de situationer och reaktioner som kan uppsti under
virdtiden. I en lekterapeuts arbetsuppgifter ingér att varda det
friska hos barnet genom stimulans, pedagogik och lek. En lekte-
rapeut kan dven hjilpa barn och ungdomar att bearbeta sjuk-
virdsupplevelser och forbereda barn och ungdomar infér olika
undersékningar och behandlingar. Lekterapeuter dr pedagoger
med ldrarutbildning som forskollirare eller fritidspedagoger, ofta
med specialpedagogisk pabyggnadsutbildning. Kélla: Foreningen
Swveriges Lekterapeuter
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Sjukhuslérare Alla barn och ungdomar har enligt skollagen ritt att fa under-
visning ndr de virdas pa sjukhus. Den ordinarie skolan behéller
ansvaret for eleven och ligger upp en plan f6r vad eleven ska
arbeta med under sin behandlingstid och vistelse pa sjukhuset.
Sjukhusldraren 4r en legitimerad lirare som hjilper eleven att
strukturera, begrinsa och genomféra sina arbetsuppgifter pi det
sitt som blir bist utifrin miende, ork och behov, samt hiller kon-
takt med hemskolan. Sjukhusskolans huvudman 4r den kommun
som sjukhuset dr beldget i, vilket innebir att lirarna dr kommu-
nalt anstillda.

Féreningsinformatér Foreningsinformatoren arbetar med information, administration
och ger stdd till medlemmar och styrelse i foreningen. Forenings-
informatoren ansvarar for kontakten med medlemmar, drabbade
familjer och det regionala barnonkologiska centrat. Foreningsin-
formatéren finansieras av Barncancerfonden och arbetar f6r nigon
av de sex lokala barncancerféreningarna i Sverige. Informatoren
ar en link mellan den lokala féreningen och Barncancerfonden pa
riksnivi.

Syskonstddjare En syskonstodjare arbetar som en resursperson vars vikti-
gaste arbetsuppgift dr att se syskonen till de som blivit sjuka.
Syskonstodjarna finansieras av Barncancerfonden och finns vid
alla landets sex barnonkologiska centra samt vid Lilla Ersta-
girden (Nordens enda hospice f6r barn).

I en syskonstodjares arbetsuppgifter ingér att stédja syskon
till det barn som drabbats av cancer. De arbetar med att séka upp
och etablera kontakt med familjer i syfte att identifiera syskonens
behov och méta dessa behov av uppmirksamhet i samband med
det sjuka syskonets vistelse pé sjukhus.

Syskonstodjaren arbetar i nira samarbete med 6vrig vird-

personal samt sjukhusskolan och lekterapeuterna pa sjukhuset.
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Egna anteckningar




Egna anteckningar




For dig som vill veta mer

Vi ger utinformationsmaterial, bocker och

medicinska skrifter om barn och cancer som
gérattbestilla pibarncancerfonden.se.
Materialet iir gratis ochlevereras inom

nigon vecka.



DEN HAR SKRIFTEN ingér i Barncancerfondens skriftserie dir vi tar upp
olika typer avbarncancer, behandlingar och annat som berér de familjer
som drabbats avbarncancer.I denna skrift tar vi upp vad som hiinder den
forsta tiden efter beskedet, och hur den tiden kan upplevas for er som
familj.

Barncancerfonden

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

dren avbarncancerforskningi Sverige.

BARNCGANCER
FONDEN

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