w
Q
=
=
(1]
=
-
8
-,
)
—y
(=2
2
a
]
=

NAR BORN
OG UNGE
FAR KRZEFT

— gode rad og vejledning
til foreeldre




Na&r bern og unge far kraeft
2016

Tekst:
Bogen er skrevet af personalet pa barne-
kraeftafdelingen pa Rigshospitalet.

Redaktion:

Catherine Rechnitzer
Linda Svenstrup Munk
Marianne Madsen
Pernille Roland

Grafisk koncept og layout:
www.refleksdesign.dk

lllustrationer:
Sune Ehlers

Rigshospitalet
BarneUngeKlinikken
Juliane Marie Centret
Blegdamsvej 9
2100 Kebenhavn @

Telefon: 35 45 50 80

E-mail: paediatri.rigshospitalet@regionh.dk
Web: rigshospitalet.dk/buk




Velkommen til bgrnekraeftafdelingen pa
Rigshospitalet

Vived, at det er en meget stor omvaeltning for en familie, nar et barn eller
en ung far en alvorlig sygdom, der kraever langvarig behandling. Det pa-
virker hele familien, og der er mange tanker og informationer, som skal pa
plads - isaer i den fgrste tid.

Vi gnsker at tilbyde jer den bedst mulige pleje og behandling af jeres
barn?, og det kan vi bedst ggre ved, at vii faellesskab tilretteleegger plejen
og behandlingen og ved at kombinere jeres viden og erfaringer med jeres
barn med den viden, vi som professionelle har.

Vi opfatter jer derfor som teette samarbejdspartnere i hele pleje- og be-
handlingsforlgbet. Vi vil gare alt, hvad vi kan, for at sikre et hgjt informations-
niveau, og at vi lebende far droftet gensidige forventninger, sa vi ikke gar
fejl af hinanden.

[ vil i lobet af behandlingsforlabet f& mange supplerende informationer,
bade skriftligt og mundtligt i forhold til netop den situation, | som familie
befinder jer i. For at hjeelpe jer bedst muligt og forberede jer pa det, der
skal ske, har vi samlet en raskke informationer og gode rad i denne bog.

Det er vores hab, at denne bog kan veere med til at sikre, at | er godt in-
formerede om det, der foregar i afdelingen, samt om den behandling og
pleje vi sammen skal give jeres barn. Bogen er taenkt som et supplement
til alle de informationer, | far i den kommende tid af leeger, sygeplejersker
og andre personalegrupper pa afdelingen. Vi haber, at bogen kan fungere
som et opslagsvaerk, nar | har brug for at fa opfrisket nogle af alle de infor-
mationer, | har faet.

T Nar vii sterstedelen af denne bog skriver 'barnet’, refererer det bade til min-
dre bern og unge mennesker op til 18 &r. For at lette laesningen skriver vi kon-
sekvent 'barnet’, men det daekker over bade barn og unge mennesker.




Kapitel 1

Hverdagen i afdelingen
Hverdagen i afdelingen bestar af mange forskellige aktiviteter,
bl.a. stuegang, maltider, mader mm.

©

Kapitel 2

Barnekraeftafdelingen - et overblik
Bornekraeftafdelingen omfatter et sengeafsnit, et dagafsnit og
et ambulatorium. Laes om alle afsnit.

@

Kapitel 3

Hvad skal man fortzelle barnet?
Barn er nysgerrige og stiller mange spergsmal. Her er en reskke
gode réd til, hvordan | kan tale med barnet om sygdommen.
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Kapitel 4

Hvordan pavirker sygdommen vores familie
Der er mange aspekter at forholde sig til, for at fa en hverdag
og et familieliv til at fungere.

®

Kapitel 5

Undersogelser og behandling
Behandlingen kan besta af kemoterapi, operation og stralebe-
handling. Lees mere om behandling og pleje af barnet.
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Kapitel 6

Nar | skal give barnet medicin
Det kan veere en kamp at hjeelpe barnet med de daglige piller.
Her er en razkke gode rad og retningslinjer, som kan hjeelpe.
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Kapitel 7

Alt om Centralt Venekateter
De fleste barn med kreeft har brug for et Centralt Venekateter.
Laes mere om de forskellige typer.
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Kapitel 8

Hjaelp med at begraense infektioner
Born, der far kemoterapi, far oftere infektioner. Begraens infek-
tionerne ved at folge disse forholdsregler.

@
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Kapitel 9

Beskyttelse og isolation af immun-
svaekkede born

For at beskytte bgrnene bedst muligt mod infektioner, skelner
vi mellem to former for beskyttelse, standard smittebeskyttelse
0g skeerpet smittebeskyttelse.

Kapitel 10

Hjzelp, stotte og vejledning
| har mulighed for at f& hjeelp, vejledning og statte af en raskke
fagpersoner som skoleleerere, digetister, psykologer etc.
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Kapitel 11

Forskning
| vil ofte blive spurgt, om | vil medvirke i forskellige forsknings-
projekter. Laes om, hvorfor vi haber, | vil deltage.

®

Kapitel 12

Udskrivelse, kontrol og genindlaeggelse

Efter at | er blevet udskrevet, vil de fleste barn stadig komme
til kontrol eller ambulant behandling i afdelingen. Mange bliver
0gsa genindlagt med jasvne mellemrum.

Q)

Kapitel 13

Ordlister
Hijeelp til alle de ord og vendinger, | maske ikke kender.
Liste over de forskellige cytostatika — kemoterapi.

@




KAPITEL 1

Hverdagen |
afdelingen

Den forste tid, | er pa afdelingen, kan veere forvirrende
og praeget af et virvar af folelser. | vil f& mange in-
formationer, og det kan vaere svaert at rumme det
hele. Hvis der er noget, I er i tvivl om eller ikke helt
har faet afklaret, ma | endelig sperge personalet pa
afdelingen.

P& de fglgende sider kan | laese mere om, hvad der
sker i afdelingen og hvorfor. Alle aktiviteter tilpasses
forholdene i afdelingen og de bgrn og familier, der er
i afdelingen.
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Stuegang

Stuegang er det tidspunkt pa dagen, hvor lsegen i samarbejde med syge-
plejersken vurderer jeres barns behandlingsforlgb. Stuegang foregar i ud-
gangspunktet dagligt, og inden stuegang vurderer laegerne og sygeple-
jerskerne, hvilke patienter, der har mest brug for stuegang, og gar ferst ind
til disse patienter. Nogle gange behaver laegen blot at kontrollere barnets
blodpraver og medicin, og det kan han eller hun godt gare uden at se jer
den dag, s det er ikke alle familier, der vil f& besgg af en laege og en syge-
plejerske pa stuegang hver dag. | er altid velkomne til at bede om at tale
med lzegen, hvis | har brug for det.

Et fast team af laeger og sygeplejersker

Vi forsgger at skabe stgrst mulig sammenhaeng og kontinuitet i plejen og
behandlingen af jeres barn. For at sikre dette, vil | fa tildelt en fast kontakt-
laege, der stér for den overordnede planlaegning af behandlingen. Denne
leege kaldes jeres behandlingsansvarlige laege og har overblikket over be-
handlingen og involveres i alle beslutninger, selv om det ikke ngdvendigvis
er denne lzege, | mgder ved alle samtaler.
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Sygeplejerskerne pa afdelingen er inddelt i teams, og | vil blive tildelt et
team af sygeplejersker og en plejeansvarlig sygeplejerske, der har et saerligt
ansvar for jeres forlgb. | hverdagen skal | forvente at have kontakt med
flere forskellige sygeplejersker i teamet.

Undervisning og mader for personalet

Laegerne deltager i en raekke faellesmader i lgbet af ugen for at koordinere
og holde sig orienterede om bgrnenes behandlinger. P& disse mader,
kaldet konferencer, drofter lsegerne spergsmal om de indlagte barns be-
handling og tager stilling til nye barns behandling. Laeger og sygeplejersker
deltager ogsa i tvaerfaglige konferencer med socialradgivere, psykologer,
m.fl. for at drafte forhold for de indlagte barn, og hvordan de kan hjeelpe
jer og barnet bedst muligt i jeres specifikke situation.

Personalet kan derfor vaere lidt sveerere at fa fat i pd disse seerlige tids-
punkter.

Enkelte dage om ugen bliver personalet undervist i morgentimerne. Det
betyder blandt andet, at sygeplejerskerne vil forsgge at give jeres barn
medicin lidt tidligere end planlagt for at fa mulighed for at g& til undervis-
ning.

Sikkerhedsrutiner

| vil sikkert opleve, at vi stiller spgrgsmal om jeres barns navn og cpr-num-
mer rigtig mange gange, og at vi tjiekker de samme ting flere gange. Dette
gor vi udelukkende for at sikre, at jeres barn far den rigtige medicin og
behandling. En af de faste sikkerhedsrutiner i afdelingen er, at vi skal
tjekke jeres barns identifikation i forbindelse med medicinering og andre
procedurer ved at sperge til barnets navn og cpr-nummer, s& der ikke sker
fejl. Derfor gar vi dette hver gang som en fast rutine, selv om vi naturligvis
godt ved, hvad jeres barn hedder.

Husk, at | altid er velkomne til at sparge til procedurer og behandling, hvis |
har brug for mere information, eller hvis der er noget, | undrer jer over.
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HUSK, AT

Husk, at

Der vil altid veere en seng til barnet og en seng, hvor en
foraelder eller anden pargrende kan overnatte

e Der er skabe til jeres private sager, som kan aflases

e Der er en opslagstavle, som anvendes til gensidig infor-
mation mellem jer og personalet. Husk at aftale med
personalet, hvordan det fungerer bedst for jer

e Sengebordet er til private sager

e Rullebordet er et arbejdsbord til personalet - vaer op-
maerksom pa, at det ikke ma bruges til opbevaring

e Stuen skal ggres rent dagligt, og alle Igse genstande
skal vaek fra gulvet, for at stuen kan blive gjort grundigt
rent.
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Tidspunkter i lgbet af dagen, | skal veere
opmasrksomme pa

07.00 - 07.15
Sygeplejerskernes vagtskifte

08.45 - 09.30
Morgenmade, koordination af
dagens arbejde, undervisning etc.

9.30 - ca. 14.00
Stuegang

9.30 - ca. 14.00 | 12.00 - 13.00
- Stuegang med laegen starter Frokost
i prioriteret reekkefglge i - buffet i kokkenet
- Underspgelser
- Behandling
- Bad
- Skift af sengetg;
- Andre praktiske garemal.

Tidspunkt afstemmes med sygeplejersken.
Aftal med sygeplejersken, hvad der er
behov for hjeelp til

09.00
Skole og legestue abner

08.00 - 09.30
Morgenmad, medicin
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Husk at aftale med aftensygeplejersken hvilken hjzelp der er brug for i lgbet
af aften/nat. F.eks. til bleskift.

Det afstemmes med sygeplejersken, om der skal tages blodpraver eller
gives medicin i lgbet af aften/nat, s | er forberedte pa, hvad der skal ske.

Sygeplejerskernes vagtskifte
Med mindre kontakt til sygeplejersken haster, sa vent gerne med at tilkalde
personalet i disse tidsrum.

Bade laeger og sygeplejersker gar alt, hvad de kan, for at overholde tids-
punkter, men | vil indimellem opleve, at vi ikke kan overholde tiden pa
grund af akutte heendelser, uforudsete problemer eller situationer, som
kreever en hurtig feelles indsats.

i 15.00 - 15.30 23.15-23.30 ¢

Sygeplejerskernes vagtskifte Sygeplejerskernes vagtskifte

_ I I I I I I I - |

! ! — ! ——————
18.00 - 19.00 21.00 - 08.00

i Aftensmad | Ro i afdelingen
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Lad os hjeelpe hinanden

De vigtigste mennesker i et barns liv er jer som foraeldre. Der er derfor altid
plads til, at en foraelder eller anden voksen kan veere indlagt sammen med
barnet. Vived, at det er jer, der kender barnet bedst. Derfor vil vi tage jer
med pa rad, nar vi sammen skal sikre den bedst mulige beslutning om pleje
0g behandling.

Er der en made, som fungerer bedst for jeres barn, er vi meget interesse-
rede i at lzere den at kende, sd vi bedst kan hjeelpe jer som familie igennem
den sveere tid.

Unge mennesker har andre behov for stette end det mindre barn. Maske
er det en ven eller kaereste, de gerne vil have til at overnatte en gang i
mellem i stedet for foreeldrene?

Vi vil ggre vores bedste for at give jer starst mulig tryghed og sikkerhed i
jeres forlab i afdelingen. Det er vigtigt, at | er aerlige og dbne bade over for
0S som personale og over for hinanden i familien, da vi i faellesskab skal
sikre det bedste forlgb for barnet eller den unge.
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KAPITEL 2

Bornekraeft-
afdelingen
- et overblik

Barnekraeftafdelingen omfatter et sengeafsnit
(5054), et dagafsnit (5051) og et ambulatorium
(5002). Afdelingen har et teet samarbejde med
semiintensivt afsnit (5061) i BarneUngeKlinikken.
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¢ Semiintensivt afsnit 5061
Sengeafsnit 5054 { Barnet kan blive overflyttet til det semi- 5
Pa afsnit 5054 er barn og unge indlagt intensive afsnit 5061 i lgbet af behandlings-
med blodsygdomme og svulster. Nogle forlgbet. Pa det semiintensive afsnit er
viser sig at have en godartet blodsygdom der seerligt overvagningsudstyr. | kan ogsa
eller svulst, mens andre har en kreeftsyg- blive indlagt pa det semiintensive afsnit '
dom. Afsnittet er specialiseret i behandling efter en operation, eller hvis der ikke er

og pleje af bgrn og unge med kraeftsyg- plads pa bernekrasftafdelingens sengeaf-
domme, godartede blodsygdomme og snit. Barnet vil vaere isoleret under ophold
sjeeldne svulster. : : pa afsnit 5061 for at beskytte barnet.

Ambulatoriet 5002 Dagafsnit 5051

Barnekraeftambulatoriet er i stueetagen, Barnekraeftafsnit 5051 er et dagafsnit til
afsnit 5002. Her kommer jeres barn til kortere behandlinger, der varer fra en halv
blodprevekontrol, lizgeundersggelser og time til fem timer. | kan o0gsa blive behand-
samtaler med laeger og sygeplejersker SRS let i dagafsnittet, hvis jeres barn skal have ¥
efter udskrivelsen fra sengeafsnittet. P& | i i en blodtransfusion. Det er her | typisk vil
5002 kan | ogsé fa kortere behandlinger i1 komme efter udskrivelsen og til kortere

som i dagafsnittet pa 5051. ambulante behandlinger i forlgbet.

= fi%ﬁ opgang
7




KAPITEL 3

Hvad skal
man fortaelle

barnet?

Det er vigtigt, at | er eerlige over for jeres barn, hin-
anden og 0s. Det kan opleves meget skreemmende
at komme pa hospital, og derfor geelder det om at
skabe tillid og tryghed.




Svar s eerligt som
i muligt.

! F4 bamet til at uddybe,

i hvorfor det sperger.

KAPITEL 3

Svar arligt

"Ja, det kan godt komme til at ggre ondt”, er et godt og Kklart svar, hvis
jeres barn sparger, om det kommer til at gare ondt at blive stukket.
Voksne undervurderer let berns evne til at forstd komplekse sager. Det
er vigtigt, at | forsgger at forklare og svare pa jeres barns spergsmal sa
zerligt som muligt.

Nogle barn sperger, om de skal dg af deres sygdom. Der er maske en i
familien eller blandt venner til familien, der er dad af kreeft, s det er et
naturligt spargsmal. Prov at svare s& eerligt som muligt. Et svar kunne
vaere: "Du far medicin, for at du kan blive rask”. "Der er nogle, der der af
kreeft, men de fleste barn bliver raske”. Eller: "Din sygdom kan behandles,
og du far den bedste behandling.”

Forklar hvad der sker

Jeres barn vil komme til at snakke med nogle af de andre bgrn i afdelingen.
Nogle gange kan de fa noget at vide eller se noget, som de ikke forstar.
Det er vigtigt, at | er opmasrksomme pa det og forseger at forklare, hvad
barnet ser og harer i afdelingen.

Fa barnet til at uddybe spergsmal

Det er ikke altid ngdvendigt, at man har et svar pa barnets spargsmal.
Prov at bruge anledningen til at fa barnet til at uddybe, hvorfor det speor-
ger — det kan veere en stor hjeelp, at vi voksne ter spgrge ind til, hvad
barnet taenker og mener med det, der bliver sagt. Ofte er der en masse

. forestillinger og fantasier, der er vigtige at fa frem, sa barnet ikke er alene

med sine tanker. Personalet hjaelper ogsa gerne med at tale med jer eller
jeres barn om disse ting.

Acceptér barnets reaktioner

Der er vigtigt, at | accepterer jeres barns reaktioner. Nogle barn reagerer
ofte i starten af indlaeggelsen med at blive indadvendte og stille. Det kan
vaere meget frustrerende, men det er helt normalt. Det er vigtigt at forsta,
at bern reagerer sddan, hvis de foler sig magteslase eller ikke helt forstar,
hvad der foregdr omkring dem.

Giv barnet kontrol over dele af forlgbet

Barn, der faler kontrol og forstar, hvad der sker, klarer sig bedre. Derfor
er det vigtigt, at jeres barn altid ved, hvad der skal ske, nar det skal til
undersggelser, have udfgrt prgver, anlagt sonde, have medicin osv. Bgrn
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ma gerne skrige. De ma gerne protestere. De ma gerne keempe imod. Men
nar jeres barn er forberedt pa, hvad der skal ske og faler sig medinddraget,
vil barnet i langt hgjere grad vaere i stand til at magte situationen, og og Forbered bamnet.
huske situationen mindre negativt. Barnet skal bare samtidigt have hjeelp
til at forsta, hvorfor det reagerer sadan. Jo mere barnet er forberedt og kan
meerke, at | og personalet er enige om, at det er vigtigt, det der skal gares,
jo mindre vil det keempe imod.

Afled barnet

Som foreeldre kan | hjeelpe jeres barn ved at aflede det, nar der skal ske
ubehagelige ting for barnet. | kender jeres barn og ved derfor, hvad det er
interesseret i. | kan veelge at lsese en historie, give barnet sma opgaver:
"Kan du finde mariehgnen pé billedet?”, eller "hvor mange rede ting kan
du komme i tanke om?” Eller | kan spille iPad sammen eller synge en sang.
Kun fantasien saetter graenser, men vi ved, at nar barnet afledes ved under-
sggelser osv., oplever barnet langt mindre angst og smerte.

Fortesl og vis jeres barn, at det kan klare den situation, det star over for, og
at | og personalet vil hjzelpe. Barmnets tro pa egne evner er vigtig for, hvordan
pbarnet klarer de ting, det skal igennem.

For at jeres barn kommer til at acceptere den nye situation, er det vigtigt,
at | seetter graenser. Det er okay at keempe imod, men det er for eksempel Barnet skal have hjzelp
ikke okay at bide mor. fordi man er vred. Barnet skal have hjeelp af de voksne | & voksne tilat sette

) ) ) ) ) graenser og udtrykke
til at finde ud af, hvordan man udtrykker sine falelser over den nye situation. sine folelser

Det gar barnet trygt at meerke, at | saetter graenser som tidligere.

Veer diskret

Teenk pd, hvad | taler om foran barnet. Nar | begge er kede af det, kan man
let komme til at skaendes. Prgv at lade vaere med at skaendes foran barnet,
selvom det kan veere svaert. Husk, at jeres barn altid kan hare, men ikke
nedvendigvis forstd, hvad | siger. Derfor kan man nemt komme til at sige
noget, som barnet misforstar. Det kan sommetider vaere sveert at bevare
fatningen og holde modet oppe. Det er i orden, at jeres barn ser, at mor og
far bliver kede af det. Det er bare vigtigt, at | forteeller, at det ikke er barnets
skyld, at | er kede af det.

Maske er der noget, | gerne vil tale om, uden at barnet er til stede. Det er
helt i orden. | skal bare huske at forteelle jeres barn, hvorfor | skulle tale med
hinanden eller laagen udenfor, og hvad | talte om.
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Veer optimistisk

Der er ingen tvivl om, at det er sveert at se sit barn have det darligt. Men
det er ogsad meget svaert for et barn, at se sin mor og far veere kede af det
og bekymrede. Hvis | kun fokuserer pa, hvor darligt jeres barn har det, kan
det virke selvforstaerkende. P4 samme méde kan fokus pa de gode ople-
velser veere selvforsteerkende.

Derfor er det vigtigt, at | hjselper jeres barn med at fokusere pa noget an-
Hjeelp barnet med at det end sygdommen. Prgv at laese en historie sammen. Eller spil et spil.
fokusere panogetan-+ vange bern synes, det er sjovt at tegne. Det kan sommetider vaere lettere
det end sygdommen.

for barn at tegne deres oplevelser end at skulle tale om dem.

Det tager tid

Jeres barn har behov for tid til at vaenne sig til den nye situation. | kan
bedst hjeelpe jeres barn ved at acceptere, hvordan han/hun reagerer og
ved at veere til stede for ham/hende. Lidt efter lidt vil barnet stille spargs-
mal til jer og til personalet i afdelingen, som maske vil overraske jer.

| vil opdage, at der bag det stille ydre er blevet taenkt rigtig meget.
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Hvordan
pavirker
sygdommen
vores familie?

N&r ens barn far en kreeftsygdom, bliver der vendt
op og ned pa hele tilvaerelsen og hverdagslivet,
idet bade familieliv, arbejdssituation, gkonomi og
fremtidsplaner pavirkes. | forste omgang handler
det om at finde fodfaeste igen, efter at diagnosen
er stillet, og behandlingen er startet.

i*‘
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Selv om det kan veere sveert at forstd, sd indfinder der sig hurtigt en ny
hverdag, som fungerer. En mor har beskrevet situationen saledes:

CITAT

33 Havde du sagt til mig for en maned siden, at mit barn
skulle fa kreeft, og at jeg trods dette kunne leve et rimeligt
liv, s3 havde jeg sagt, at du var fuld af lagn.

Ikke dermed sagt, at det er nemt. Der er mange aspekter at forholde sig
til for at f& en hverdag og et familieliv til at fungere i forhold til seskende,
bedsteforaeldre og andre vigtige personer i ens netveerk.

Vi gnsker at vaere med til at sikre et forlgb, hvor | som familie oplever
starst mulig tryghed og indflydelse pé samarbejdet omkring pleje og be-
handling af jeres barn. | er de vaesentligste samarbejdspartnere i forhold til
jeres barn, og det er vigtigt, at jeres sociale liv og netvaerk fungerer, og at |
far den nedvendige aflastning for, at hverdagen kan haenge sammen.

Selv om en af jer foraeldre bliver "frikgbt” til at passe det syge barn, vil der
ofte veere behov for stotte til at f& de praktiske ting i hverdagen til at fun-
gere. Overvej derfor tidligt i forlgbet, hvem der kan hjeelpe jer i hverdagen,
og hvad der er behov for af hjeelp f.eks. fra bedsteforaeldre, anden familie
eller gode venner.

GODE RAD

e Lav konkrete aftaler med familie/venner om aflastning

e Brug tid sammen som voksne - arranger at ga ud og
spise, giv hinanden lov til at opretholde evt. fritids-
interesser, motion etc.

o Veer opmaerksom pa, at man reagerer forskelligt pd
voldsomme haendelser - respekter derfor hinandens
falelser

e Bed om hjeelp - 0gsa selv om det er svaert.
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Bedsteforaeldre

Bedsteforaeldre vil ofte gerne involveres, men de kan fgle sig dobbelt
ramt. De ser bade deres barn og deres barnebarn i en sveer situation.

Sgskende

Nar et barn far kreeft, rammer det hele familien. Ofte fokuserer bade for-
ldre og omgivelserne pa det kraeftsyge barn. Ubevidst kan man komme
til at overse de raske sgskende. Det kan fa konsekvenser for sgskende,
som maske ikke har psykisk overskud til pa egen hand at tackle alvorlig
sygdom i familien. Derfor er det vigtigt ogsa at tage hensyn til de andre
barn i familien.

Vaer opmaesrksomme pa, at seskende kan fole sig udenfor og efterladt.
Det er vigtigt at involvere og informere dem lgbende. Sparg gerne perso-
nalet om hjaalp. De fleste sgskende oplever i en periode, at de mister noget
af deres foreeldre, fordi der er meget fokus pa det syge barn.

Der kan ogsa veere tale om skyldfglelse over at vaere den "raske”, eller
over at taenke "darlige tanker”, fordi foraeldrene opholder sig meget hos
det syge barn. Det geelder sgskende i alle aldre. Det kan vaere en fordel at
involvere andre voksne, der kan fokusere pa sgskendes behov i en periode.

Sgskende har behov for, at deres hverdag fungerer sa stabilt som muligt,
med de aktiviteter, de er vant til at deltage i.

Giv jer ogsa tid til at veere sammen med jeres raske barn alene. Bed andre
voksne om at vaere hos det syge barn, mens | selv tilbringer tid med jeres
raske bgrn. Mind gerne besggende om ogsa at huske de raske sgskende,

nar de tager gaver med og tager billeder til familiealbummet.

Sterre bgrn, som er syge

For de sterre barn er det vigtigt at f& indsigt i og forsta, hvad der skal ske
pa laengere sigt og hvorfor. Tag de store barns spargsmal alvorligt og be-
svar dem s eerligt som muligt.

Husk, at teenagere ofte har brug for privatliv. De kan fa venner pa besgg,
som kan fa lov at overnatte i weekenderne, efter aftale med personalet.
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Lad dem bruge internettet alt det, de vil - det er deres made at bevare
kontakten til venner pa.

Besog

Besggende er velkomne pa barnekreeftafdelingen i det omfang, det syge
barn kan overskue det. Sgskende ma naturligvis ogséa gerne veere i afde-
lingen.

For alle besggende, inklusiv sgskende, geelder det, at de ikke ma have
symptomer pa smitsom sygdom eller vaere syge, da de kan risikere at
smitte de syge bgrn i afdelingen.

Sgskende og andre besggende, der har veeret udsat for smitte med
skoldkopper eller maeslinger, m& gerne komme pa afdelingen, hvis de er
vaccinerede mod eller selv har haft skoldkopper eller maeslinger.

Sma barn, som ikke er sgskende, ma ikke komme i afdelingen pa grund
af risiko for infektion. Jeres barn mé& dog gerne vaelge en god kammerat,
som kan komme pa besag under indlaeggelse. | skal bare aftale det med
plejepersonalet farst.

Venner og familie kan komme, sé tit de vil, sa laenge de tager hensyn til,
hvordan barnet har det og ikke forstyrrer de andre barn og familier. Vi pra-
ver pa at skabe ro omkring barnene fra kl. 21, s& de kan begynde at gare
Klar til natten, sa vi beder om, at | s& vidt muligt ikke har besgg efter kl. 21.
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Undersogelser

0g
behandling

For behandlingen kan starte, skal barnet have lavet
en raekke undersggelser og praover.

Behandling bestar oftest af kemoterapi, operation
og/eller stralebehandling. Behandlingen planleegges
altid individuelt.
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Arsager

"Hvorfor har mit barn faet kraeft?’, sparger | méaske jer selv.

Arsagerne til at bern og unge far kraeft, er endnu stort set ukendte. Der er
ingen beviser for, at kraeftsygdommen skyldes det miljg, som jeres barn er
vokset op i, eller den mad, som barnet har fet. Det betyder, at | ikke har
gjort noget forkert. Der er ikke noget, | kunne have gjort anderledes for at
have forhindret jeres barns sygdom. Dette er vigtigt at sla fast, fordi mange
foraeldre sgger en arsag til deres barns sygdom - en arsag, som meget
sjaeldent kan pavises.

Undersagelser og prover

Nar et barn skal udredes og behandles for en kraeftsygdom, er det ngd-
vendigt at foretage en raekke undersggelser som f.eks. blodpraver, rantgen-
undersggelse, biopsi (vaevsprave), knoglemarvspreve, rygmarvsprave og
forskellige scanninger.

Vi vil ikke her forteelle naermere om de forskellige undersggelser. | vil fa
grundig information, og | vil f& udleveret relevant skriftligt informations-
materiale, inden barnet skal til en undersggelse.

Svar pa undersogelser

Det er forskelligt, hvornar vi har et svar til jer pa undersggelserne. Nogle
gange vil | kunne fa svar efter fa timer, mens der efter andre undersggelser
kan g& dage og i nogle tilfaelde uger, for | far svar. Det afhaenger helt af
analysemetoden for den pagaeldende undersagelse. Ofte er det ogsa
ngdvendigt at afvente svar fra flere forskellige undersggelser, for vi kan
give jer et endeligt svar. Vi ved, at ventetiden kan vaere svaer, men det er
afgerende for behandlingen af jeres barn at vente pd de endelige under-
sogelsesresultater.

BEHANDLING

Behandlingen af en kraeftsygdom starter hos de fleste bgrn og unge med
kemoterapi. Kemoterapi er en staerk behandling, men barn og unge taler
den rimelig godt, bl.a. fordi deres organer er unge og fungerer fint. Hvis der
er en restsvulst, der kan fjernes, bliver barnet opereret, oftest efter nogle
ugers kemoterapi. | szerlige tilfaelde kan svulsten opereres med det samme.



KAPITEL 5

Efter svulsten er blevet fiernet, skal barnet naesten altid have mere kemo-
terapi for at f& udryddet evt. resterende usynlige celler, dvs. minimal rest
sygdom. Det kan ogsa veere ngdvendigt at supplere med stralebehandling
efter operationen eller i stedet for en operation, hvis svulsten ikke kan
fiernes.

Kemoterapi

Ordet kemoterapi betyder behandling med kemiske stoffer, de sdkaldte
cytostatika, ogsa kaldet “cellegifte”. Cytostatika eller cellegifte virker dels
ved at @delaegge vigtige funktioner i cellen, sa den der, dels ved at haemme
eller standse en ukontrolleret vaekst af cellerne. Cytostatika virker kraftigst
pa de celler, der deler sig hurtigt, som ved krasftsygdomme.

Der gives oftest flere forskellige stoffer i kombination under behandlings-
serierne for at ramme flere kreeftceller.

Kemoterapi kan gives pa forskellige mader:

e Indien blodare over f& minutter eller over timer som drop (intravengst)
e Indsprgjtning ind i en muskel (intramuskulaert)

o Tabletter (oralt/per 0s)

e | spinalvaesken ved en rygmarvsprgve

Kemoterapi kan anvendes til behandling af forskellige sygdomme som
blodsygdomme, kraeftsvulst, nogle former for bindevaevssygdomme og
sygdomme i kroppens immunforsvar.

Hvilke cytostatika og hvordan, behandlingen skal foregd, er afhaengig af
hvilken type sygdom, der er tale om. Kraeftsygdomme hos barn behandles
ens i hele landet, og behandlingen fglger internationale retningslinjer, der
fremgar af de internationale behandlingsprotokoller. Lasgerne og sygeple-
jerskerne i afdelingen informerer jer om sygdommen og behandlingen i
starten af forlgbet og undervejs. | kan have brug for at sparge igen, og det
er | naturligvis altid velkomne til. Skriv jeres spargsmal ned, efterhdnden
som de opstar, sa | har dem Klar til samtalen med sygeplejersken eller
leegen.
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Bivirkninger til kemoterapi

Kvalme og opkast

Kemoterapien kan virke pa kvalmecentre i hjernen og mavesaekken. Barnet
kan derfor f& kvalme og opkast i forbindelse med behandlingen. Vi giver
kvalmestillende medicin fgr, under og efter behandlingen. Den kvalmestil-
lende medicin er udviklet, s& den kan bruges netop pa de tidspunkter, hvor
kvalme og opkast erfaringsmaessigt indtraeder. Det vil derfor i vid udstraek-
ning veere muligt at forebygge eller begraense kvalmen.

Pavirkning af raske celler
Udover kvalme og opkast, vil 0gsa sunde og raske celler blive pavirket af
kemobehandlingen.

De celler, som pavirkes er bl.a.:

e Celleriblodsystemet og knoglemarven

e Cellerifordgjelseskanalen (mundslimhinde, mave/tarmkanalen)
e Celleriharredderne

o Cellerikanskirtlerne (eegceller, seedceller)

e Cellerihuden

Celler i blodsystemet og knoglemarven

Knoglemarven er det sted, hvor de rede blodlegemer (erythrocytter), de
hvide blodlegemer (leukocytter) og blodpladerne (thrombocytter) dannes.
Under kemoterapien vil knoglemarvens evne til at danne disse celler blive
nedsat. Barnets antal af blodceller vil derfor blive kontrolleret bade under
og efter behandlingen ved hjaelp af blodpraver.

Hvis dit barn er indlagt, bliver blodpraverne taget i afdelingen. Er | hjemme,
kan | f& taget blodprgverne i ambulatoriet eller pa jeres lokale sygehus, evt.
i hiemmet.

Cellerne i blodsystemet og knoglemarven pavirkes blandt andet pa fol-
gende made:

* | dergde blodlegemer (erythrocytter) findes det rede farvestof
haemoglobin, der transporterer ilt rundt til hele organismen. Lavt
haemoglobin-tal betyder sdledes, at barnet mangler blod. Blodmanglen
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viser sig ved, at man bliver treet, bleg, svimmel, har ingen appetit og
bliver nemmere forpustet. Hvis barnet mangler blod, kan det fa en
blodtransfusion. Vores graense for at give blod er som hovedregel ved
en blodprocent (heemoglobin) under 5,0 mmol/I.

e De hvide blodlegemer (leukocytterne) bekeemper bl.a. infektioner. Der
er flere forskellige typer hvide blodlegemer. En af dem er neutrocytter,
som bekaemper bakterier, mens lymfocytter bekeemper virus. Leuko-
cytterne og neutrocytterne vil oftest veere lavest 10-12 dage efter en
behandling. Ved mangel pa leukocytter eller neutrocytter bliver kroppens
immunforsvar svaekket. Derfor er det vigtigt, at | er meget opmaerk-
somme pa, hvordan barnet/den unge har det efter en behandling. Et
lavt antal leukocytter kan bevirke, at barnet far infektioner.

Far jeres barn feber, skal det indleegges i afdelingen og behandles med
antibiotika. Der kan ikke gives transfusion med leukocytter.

e Blodpladerne (thrombocytter) medvirker til at standse bladninger.
Ved et lavt antal thrombocytter kan barnet fa naeseblod og bladninger
i huden. Bladningerne i huden kan vise sig som bld maerker eller som
bitte sma rade prikker pa kroppen (petekkier). Der kan ogsa opsta
bladninger i slimhinderne i form af tandkads- eller naesebladning. Vaer
derfor opmaerksom ved tandbgrstning. Ligeledes kan der komme blod
i urin og affgring. Du skal altid forteelle personalet, hvis dit barn har eller
har haft en blgdning.

Thrombocytter kan gives som transfusion. Vores generelle graense for at

give transfusion af thrombocytter er thrombocytter mindre end 10 mia/|
eller ved blgdning.

Celler i fordgjelseskanalen

Cellerne i slimhinderne i hele fordejelseskanalen kan, isaer ved den mere
kraftige kemoterapi, blive pavirket af behandlingen. Det kan vise sig som
sma sar, som kan give smerter, bladninger og veere indgangsport for infek-
tioner. Det er vigtigt at forebygge disse gener, som isaer opstar i munden
0g i mave-tarm-kanalen.




Forebyg mundbeteendelse: For at forebygge mundbetaendelse skal
barnet barste teender hyppigere og med en speciel tandbarste. Det
er vigtigt at holde munden fugtig, derfor skal barnets mund skyldes
javnligt. | far en seerlig vejledning i dette, og personalet underviser jer
i, hvordan det skal gares. Lees mere om mundpleje i forbindelse med
kemoterapi pa side 47.

Tarmslimhinden: Nar mave-tarm-kanalen bliver pavirket, kan det vise
sig ved mavesmerter, ofte turevise, og det kan medfare diarré. Er symp-
tomerne lzengerevarende, vil vi undersgge afferingen for sygdoms-
fremkaldende bakterier. Er der bakterier til stede, vil behandlingen ofte
bestd af antibiotika. Barnet vil endvidere fa smertestillende medicin
efter behov. Smerterne og diarréen vil aftage, nar slimhinderne atter
genopbygges.

Celler i harrgdderne

Cellerne i harredderne pavirkes ofte ogsa af kemobehandlingen.

Hartab: | forbindelse med behandlingen oplever bamet i de fleste
tilfeelde, at haret falder af. Hartabet begynder som regel inden for de
fagrste 14 dage efter, at barnet har modtaget sin farste behandling.
Barnet kan ogsa opleve, at hdr andre steder pa kroppen falder af, f.eks.
gjenbryn og gjenvipper. Haret vil vokse ud igen efter kemoterapien,
typisk efter en maned. Det nye har kan veere lidt anderledes end det
gamle. Der kan vaere aendringer i harets tykkelse og farvens nuance, og
der kan ogsad komme kraller og fald i et har, der tidligere har vaeret glat.

Paryk/hatte: Taber barnet haret, er der mulighed for at f& en paryk,
som hospitalet betaler. Om muligt bestiller | parykken ved et besgg
hos parykmageren, for barnet taber haret. Pa den made er det nemme-
re at lave en paryk, der ligner barnets normale har. En paryk kan vaere
varm og til tider besveerlig. Derfor er det for mange et godt alternativ
at anskaffe sig tarkleeder eller kasketter. Det vigtigste er at finde frem
til det, som barnet synes er mest smart, behageligt og praktisk.
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Celler i kgnskirtlerne; nedsat frugtbarhed

Kemoterapi kan medfgre, at barnet som voksen har nedsat frugtbarhed
(sveert ved at blive gravid) eller bliver steril (kan ikke blive gravid). For at
hjeelpe barnet bedst muligt tilbyder vi, at:

e Drenge, der er fuldt eller naesten fuldt pubertetsudviklede, tilbydes at
deponere sad, for de gari gang med kemobehandling

e Piger, der er kommet i puberteten, kan i szerlige tilfaelde blive tilbudt at
fa eseggestokkevasyv nedfrosset, for at gge chancen for at kunne blive
gravid.

Nar behandlingen gar i gang, skal pigerne have p-piller for at styre menstrua-
tionstidspunktet. Pigerne stopper med at tage p-piller, nar thrombocyttallet
er hajt. Det skal ske mindst hver anden maned. Hvis man far p-piller uaforudt,
vil der oftest komme gennembrudsblgdninger. Efter at behandlingen er
afsluttet, kan der ga 6-12 maneder, for menstruationerne kommer igen.

Celler i huden

Hud og solbadning
Under og efter kemoterapi og strélebehandling bliver huden mere modta-
gelig over for solens straler og dermed solskoldning. Barnet skal derfor:

e Under og efter kemoterapi og stralebehandling, bliver huden mere
modtagelig over for solens stréler og dermed solskoldning. Barnet skal
undga direkte sollys under behandling og op til et &r efter

e Beskyt huden med lgstsiddende tgj og solcreme med hgj faktor

e Barnet skal altid have en kasket eller anden hovedbeklaedning pa under
ophold i solen.




Operation

Hvis barnet skal opereres, er det af hgjt specialiserede kirurger med seerlig
ekspertise i at operere barn og unge. Efter en operation bliver barnet ofte
indlagt pa et andet afsnit til observation, indtil det kan flyttes tilbage til
barnekraeftafdelingen eller udskrives. Hvis jeres barn skal opereres, vil |
forinden blive informeret af jeres laege og af kirurgerne om den planlagte
operation og forventet forlgb.

Stralebehandling

Hvis jeres barn skal have stralebehandling, starter | med en lesgesamtale,
hvor laegen forklarer jer om stralebehandlingen og de akutte bivirkninger
og langtidsbivirkninger. Det naeste, der sker, er en "terapiscanning”, hvor
det omrade, der skal bestrales, bliver aftegnet helt ngjagtigt. Herudfra
planlaegges behandlingen. Stralebehandlingen aftales altid mellem laegerne
pa bernekraeftafdelingen og leegerne pa straleafdelingen.

Efter nogle f& dage kan stralebehandlingen starte. Der gives stralebehand-
ling over nogle uger pa alle hverdage, med pause i weekenden.

Mindre barn, som ikke kan ligge helt stille, bliver bedgvet til scanningerne
og til stralebehandlingerne. Behandlingen ger ikke ondt. Vi giver derfor kun
en meget let bedgvelse, og barnet kommer pa benene igen, kort tid efter
stralebehandlingen er givet.

Stettebehandling

Vitaminer uden jern

Hvis barnet forventes at f& mange blodtransfusioner, vil det herved fa me-
get jern i kroppen. Derfor skal barnet have vitaminer uden jern i. De findes

som tabletter eller som mikstur og kan kegbes pé apoteket med recept fra
afdelingen.
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Kalk/D-vitamin

Nar barnet er i behandling med binyrebarkhormon (steroid: prednison, de-
xamethason) og/eller ikke bevasger sig sa meget (nedsat fysisk aktivitet),
er der risiko for, at knoglerne afkalkes. Vi giver derfor bgrnene et forebyg-
gende tilskud af D-vitamin og kalk.

Kalk og D-vitamin findes som tabletter og som tyggetabletter og kan kabes
p& apoteket med recept fra afdelingen.

Sulfotrim

Barn, der far kemoterapi, risikerer at fa en seerlig form for lungebetaendelse
pga. deres nedsatte immunforsvar. Lungebetaendelsen hedder Pneumo-
cystis pneumoni. For at forebygge dette far barnet sulfapreeparat to dage
om ugen - lgrdag og sgndag, morgen og aften. Sulfotrim findes som tab-
letter og som mikstur. Begge typer medicin udleveres af afdelingen.

OBS: Barn, som er allergiske over for sulfapresparater, ma ikke fa forebyg-
gende sulfotrim.

Forebyggelse af svampeinfektion

Barn, der er i intensiv behandling, har en eget risiko for at fa mund- eller
tarmbetasndelse. Derfor far de forebyggende Fluconazol (Diflucan), der
findes som tabletter og som mikstur. Begge typer medicin udleveres fra
afdelingen.

Barn, som har meget hgj risiko for svampeinfektioner og er under skaerpet
smittebeskyttelse, far intravenags infusion, tre gange om ugen eller fore-
byggende tabletter, der udleveres fra afdelingen.

Forebyggelse af skoldkopper og herpesinfektioner
Skoldkopper/herpesinfektioner kan veere alvorlige for bgrn, der er i kemo-
terapi. Derfor far barnet forebyggende aciclovir (zovir eller zelitrex), hvis
barnet ikke er beskyttet mod skoldkopper og har veeret i kontakt med et
barn eller voksen, der har skoldkopper eller herpes (forkalelsessar).

Mod forstoppelse

Under behandlingen er der stor risiko for, at barnet bliver forstoppet pga.
nedsat fysisk aktivitet, nedsat vaeskeindtagelse, cytostatika (seerligt vin-
cristin) og eventuelt smertebehandling med morfin eller lignende.




Forstoppelsen forebygges med aget fysisk aktivitet og gget indtag af vee-
ske samt forebyggende medicin som:

e Movicol pulver eller Lactulose (/Medilax) mikstur

e Magnesia tabletter til starre barn

e Laxoberal (/Actilax) drdber (Medicinen virker efter 8-12 timer. Ber altid
vaere forudgdet af en til to dages movicol/lactulosebehandling m.h.p.
blpdgerelse af affaring, ellers kan der opsté sveere koliksmerter)

o Glyoktyl klyks eller Fosfatklysma.

Behandling af smerter

Det er meget individuelt, hvornar et barn er i stand til selv at give prascist
udtryk for smerte, og det kan veere vanskeligt at lokalisere smerte hos et
lille barn. Mange sma barn giver udtryk for, at det geor ondt i maven, selv
om det maske ikke er dér, smerten kommer fra. Det er vigtigt, at vi som
voksne lytter til barnet, nar det fortasller om sine smerter.

Samarbejdet med jer foreeldre er vigtigt, fordi der er mange forhold, der
kan pavirke oplevelsen af smerte. For eksempel angst, utryghed og tidlige-
re oplevelser med smerter. Det bedste, | som foreeldre kan gare, er at tage
jeres barn alvorligt; lytte, troste og feks. hjaelpe barnet med at fa stillet
spergsmal til os.

Smertesygeplejersker, laeger og sygeplejerskerne pa sengeafdelingerne
har stor erfaring i at male og sammenholde disse faktorer, s& barnet kan
tilbydes den rette behandling. Bern fra ca. 4-ars-alderen bliver introduceret
til en sdkaldt smertelineal, hvor de selv kan angive, hvor ondt de har, ved
at pege pa et ansigt, der skifter fra glad til ked af det.

Nar sygeplejerskerne skal vurdere graden af smerte hos et yngre barn,
bruger de en skala, som hjeelper dem med at vurdere ansigtsudtryk, ben-
og armstilling, grdd, og hvor vanskeligt det er at traste barnet.

Vurderingen af barnets smerter tager udgangspunkt i, at ingen andre end
pbarnet kan vide, hvordan smerten opleves.
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Smertebehandlingen vil oftest besta af medicin som Pamol og morfin
samt forskellige hjeelpestoffer afhaengig af smerterne. For nogle vil den
smertestillende medicin gives via en pumpe, hvor jeres barn selv kan be-
slutte, hvorndr det har brug for ekstra smertestillende medicin og trykke pa
pumperne. Al smertebehandling suppleres af teknikker, hvor vi leerer barnet,
hvilke ting man selv kan gare for at mindske smerterne. Det kan vaere musik,
historier, spil, massage, vejrtraekningsgvelser, fantasirejser mm.

Laes mere pa rigshospitalet.dk/VBS

Alternativ behandling

Na&r man er i den situation, at ens barn har faet en kreeftsygdom, er det
vores erfaring, at nogle veelger at benytte sig af alternativ behandling.

Vianbefaler ikke, at man benytter alternativ behandling i stedet for den
laegelige behandling, men det er et helt individuelt valg at bruge alternativ
behandling i gvrigt.

Hvis | veelger at bruge en eller anden form for alternativ behandling til jeres
barn, er det vigtigt, at | taler med laegen om det, idet visse preeparater kan
pavirke barnet under behandlingen. Derudover er det vores erfaring, at det
er vigtigt, at man far droftet sine overvejelser om supplerende behandling
med bade fagpersoner og familie for at kunne treeffe det valg, der er rigtigt
for sit barn.

Hvis | overvejer alternativ behandling, kan | fa nogle gode rad fra Kreeftens
Bekaempelse, der har udgivet en pjece om emnet ("Hvis du overvejer al-
ternativ behandling”).
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Nar barnet
skal tage
medicin

Det kan vaere en kamp at give sit barn de daglige piller.

Vi ved, det er noget, der fylder meget i jeres hverdag.
Derfor har vi i dette kapitel forsggt at opstille nogle gode
rad og retningslinjer. Vi haber, det kan vaere med til at
lette jeres hverdag.




veer eerlig og konkret.

Kald medicinen hvad
i dener

Lav aftaler med barnet.
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Forbered barnet

Det forste rad, nér man skal give sit barn medicin, er forberedelse. Tag jer
god tid til at forberede barnet pa, hvad det er for medicin, hvorfor og hvor-
dan han/hun skal have det. Vores erfaring er, at situationen bliver lettere
at tackle, hvis barnet er godt forberedt.

Forberedelsen afhaenger selvfglgelig af barnets alder og udvikling. Teenk
P4, at jeres barns evne til at forsta, hvor vigtig medicin er, afhaenger af
hans/hendes alder. Det er vigtigt at huske at veere sé aerlig og s& konkret
som muligt. Brug ord, som barnet forstar, og kald medicinen for hvad den
er. Lad vaere med at snyde barnet ved at kalde pillerne chokolade, nér det
smager grimt.

Deltag og lad barnet veere med til at bestemme

Pa hospitalet er det sygeplejerskens ansvar at udlevere medicin til jeres
barn. | kan ogsé benytte den medicinkasse, | maske har faet udleveret.
Sygeplejersken hjeelper gerne med at Izere jeres barn at tage medicin.

Mange foraeldre foretreckker dog at have medindflydelse pa, hvordan og
hvorndr barnet far medicin. Det er vigtigt, at der er et godt samarbejde
mellem sygeplejerskerne, jer som foreeldre og jeres barn. Det gar det lettere
for alle parter at f& barnet til at tage sin medicin. Hvis barnet kan maerke,
at det ikke er til debat, om det skal have medicinen eller €], vil det hurtigere
acceptere det.

Det er en god ide i starten at lave aftaler med barnet, sa det faler, det er
med til at bestemme.

Barnet kan f.eks. vaere med til at bestemme:
¢ Hvad medicinen skal tages med
e Om pillerne skal veere knuste eller hele.

Barnet kan ikke bestemme, om pillerne skal tages eller gj. Undga at ud-
saette tidspunktet for at tage medicin for lzenge. Det traekker bare pinen
ud. Brug i stedet tiden pé at forberede barnet.

Undga magtkampe med barnet
Nogle gange kan man bruge timer pa at fa overtalt et barn til at tage me-
dicin. Det kan blive en regulaer magtkamp. S& kan det vaere ngdvendigt, at
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| gar ud af stuen, s& barnet kan tage medicinen sammen med sygeplejer- Lad evt. sygeplejersken
sken. Det er ikke ment som en trussel for barnet. Det er bare nogle gange tage over

nemmere at overtale et barn, ndr mor og far ikke er til stede.

Laer barnet at tage piller

Det er vigtigt, at jeres barn laerer at synke piller, fordi det bliver ngdvendigt
under hele behandlingen. | kan hjzelpe barnet med at leere at tage piller ved
hjeelp af de gode rad pa naeste side, som har veeret en stor hjaelp for andre.

Al begyndelse er sveer

Det kan veere ubehageligt for barnet at tage tabletter, og det er nemt at
reagere imod. Der sker s& mange nye ting, og der er ikke meget, barnet
kan fa lov at bestemme over. Jeres barn har maske svaert ved at forstd,
hvorfor han/hun skal tage pillerne. Nogle gange kan det veaere en lettelse
for bade barn og foreeldre, at barnet far en sonde i det ene naesebor, som
gar ned i mavesaskken. Man kan s& give medicin i sonden, indtil barnet er
parat til at forsgge igen. Sonden er ment som en hjeelp, ikke en straf.

Det tager tid at veenne sig til de nye ting, | og barnet skal igennem i hver-
dagen, men husk, at gvelse ggr mester.
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Om at fa born til at tage medicin

Tilbyd ikke barnet for mange valgmuligheder. Maks. to:
"Vil du have juice eller cola til pillen?” eller "skal du sidde
hos mor eller hos far?”

e Giv medicinen p& samme made hver gang
o Skjul ikke medicinen under yoghurt eller andet

e (v med chokoladepastiller (som Smarties eller M&M’s):
De er glatte pa overfladen og kan hjeelpe iseer barn over 5
ar til at finde ud af, hvordan man synker en pille

e Brug barnets fantasi aktivt. Fa sprajter af sygeplejersken
til at lege med og hjzelp dit barn med at give bamsen
medicin

e Stil spergsmal som: “Kan bamsen lide medicinen?”. Det
er okay, at barnet siger nej, men undga at forstaerke bar-
nets oplevelse. Sig f.eks. ikke “nu skal bamsen have no-
get af det grimme giftmedicin”. Lad i stedet bamsen fa
medicinen ferst, sa vil barnet ogsa nogle gange bagefter

» Forsgg at skabe en god og let stemning pa stuen og
anerkend barnets folelser. F.eks. ved at sige: ‘Jeg kan se,
du er ked af det, men du klarer det flot”

e Eller: “Det er ok at vaere ked af det/graede, det gar over
om lidt”

e Undga saetninger som “hvor er du dygtig”. Barnet foler sig
ofte ikke seerligt dygtigt, ndr det keemper mod at fa piller.
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Alt om
Centralt
Venekateter

De fleste bern pad afdelingen har behov for et Cen-
tralt Venekateter (CVK), som vi i daglig tale kalder
et CVK, slangen eller kateter. | det faglgende kan du
finde en beskrivelse af de forskellige typer CVK,
hvad de bruges til og hvordan, | skal passe det.
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Et CVK er en blad plastslange, som er anbragt under huden og placeret
med spidsen i en stor blodare ved indgangen til hgjre hjertekammer. Vi
skelner mellem CVK til korttidsbrug, kaldet ikke tunneleret CVK, som kan
anvendes i f& uger, og CVK til langtidsbrug, kaldet tunneleret CVK eller intra-
vengs port. De sidste to kan anvendes i flere méneder/ar. Hvilket kateter
barnet far, afhaenger af barnets alder, sygdom og behandling. Katetret
bliver anlagt af anaestesilaegerne pa operationsafdelingen, mens barnet er
i fuld bedavelse.

De forskellige typer CVK

¢ |kke tunneleret CVK: Kaldes ogsa korttidskatetre. De er anlagt gennem
huden direkte ind i en blodare. Katetrets indstikssted i huden skal altid
deekkes af et plaster, som skal skiftes sterilt af en sygeplejerske. Kort-
tidskatetre kan laegges via en blodare i halsen eller i alouebajningen.
Sidstnaevnte kaldes en 'longline’ eller PICC.

e Tunneleret CVK: Det tunnellerede CVK kan sidde i barnet flere maneder
ad gangen. Det bliver fgrt via en kanal under huden ind i blodbanen (se
illustration pa naeste side). Dette kateters indstikssted i huden skal
deaekkes af et sterilt plaster, til det er helet. Det tager ca. 2 uger. Derefter
kan barnet ga i brusebad uden plaster over indstiksstedet. Katetret
skal dog fikseres til huden med 1-2 sma plastre.

HUSK, at dit barn ma ikke bade i svgmmehal, swimmingpool, soppebassin
eller i havet, s8 laenge det har et centralt venekateter.

¢ Intravengs port: Den intravengse port bestar af et kammer med en
tyk gummimembran, som ligger under huden. For enden af gummi-
membranen gar der et kateter til blodbanen (se illustration pa naeste
side). Den kaldes ogsa en Port-a-kath eller PAC. Nar porten skal bruges,
anlaegger en sygeplejerske en speciel ndl, gennem huden til gummi-
membranen. Huden kan blive bedavet med creme, inden nalen skal
laegges. For enden af ndlen sidder en tynd plastslange, som bruges til
at tage blodprever og give medicin i pa samme made som de andre
CVK. Nalen daekkes af et sterilt plaster. En intravengs port er velegnet
til starre barn, der kan mestre stikket, nar ndlen saettes i porten samt
mestre at almindelige blodpraver til kontrol bliver taget ved et stik i ar-
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men. Der er desuden en kosmetisk, praktisk og infektionsforebyggende
fordel ved, at nalen fiernes inden udskrivelse. Nar ndlen er fiernet, og
hvis huden over porten er intakt, kan barnet bade frit.

TUNNELERET KATETER

INTRAVEN@S PORT

under huden
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Hvad bruger vi et CVK/intravengs port til?

Katetret giver en let adgang til blodbanen. Man kan bruge det til at give
vaeske, medicin, blodprodukter og i nogle tilfaelde ernaeringsprodukter.
Der kan 0gsa tages blodpraver fra katetret, men | skal vaere forberedte
pa, at der stadig kan veere situationer, hvor det kan vaere ngdvendigt at
stikke barnet.

Hvordan passer man et kateter?

Det er kun personalet, der tager blodpraver og giver medicin eller vaeske

i katetret. For at nedseette risikoen for infektioner, som kan fare til, at ka-
tetret ma fiernes, er det vigtigt at holde katetrets indstikssted i huden og
slangen rent og tert. Katetrets studs med prop skal haeftes opad med et
lille plaster og deekkes med vandteet plaster ved bad.

Det er sygeplejerskerne, der skifter plaster og plejer huden omkring kate-
tret. Hvor ofte plasteret skal skiftes, afhaenger af, hvilket plaster der anven-
des. Plasteret skal dog altid skiftes, hvis det bliver lgst eller snavset. Nar
der ikke leengere skal anvendes plaster over indstiksstedet i huden, vil |
blive opleert i, hvordan katetret skal passes, ogsa nar | er derhjemme. | vil
fa en skriftlig vejledning.

Husk at vaske hander forst
Nar | skal rgre ved katetret, skal bade | og jeres barn forst vaske haender
med saebe eller rense haender med handsprit.

Nar katetrene ikke er i brug, skal de gennemskylles med saltvand og
Heparin. Heparin er et medikament, der bevirker, at blodet ikke starkner

i 0g omkring kateterspidsen. Dermed nedseettes risikoen for, at katetret
stopper til og ikke kan anvendes. Et stoppet kateter kan fore til, at katetret
ma skiftes. En intravenas port skal gennemskylles hver 4. uge, CVK med
1 slange gennemskylles minimum hver 14. dag, og CVK med flere slanger
skal gennemskylles hver uge.
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Hjeelp med
at begraense
infektioner

Barn, der far kemoterapi, har oftest et svaekket
immunforsvar. Det betyder, at de er mere modta-
gelige for at fa infektioner. Infektionerne kan vaere
alvorlige, fordi bgrnenes naturlige immunforsvar
ikke kan bekaempe dem.

Barn, der far kemoterapi, kan ogsa blive syge af
deres egne, normalt uskadelige bakterier, som
isaer findes pd huden og slimhinderne i munden
og tarmene samt i lungerne.
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Forholdsregler

Det er vigtigt at huske pa, at det er meget almindeligt, at barnet far infek-
tioner under behandlingsforlgbet - trods alle forholdsregler. Som foreeldre
kan | forsgge at begreense arsagerne til, at infektionerne opstar, ved hjeelp
af de nedenstdende forholdsregler.

| bad hver dag

Bade | og jeres barn skal i bad hver dag. Det er vigtigt for at nedsaette
maengden af bakterier pa huden og for at fierne de affaldsstoffer fra kemo-
terapi, der udskilles gennem huden. Det helt lille barn kan sidde i et baby-
badekar. Hvis barnet har CVK eller mavesonde, er der seerlige regler, som
er beskrevet i den skriftlige vejledning, | far udleveret. Barnet skal torres
med et rent handklaede efter badet og skal have rent undertgj pa hver dag.

Det er vigtigt at holde barnets hud ren og tar. Vi anbefaler, at | kaber og
bruger neutrale og uparfumerede produkter til hudpleje.

Vask hander hyppigt

Mange bakterier overfares, ndr vi glemmer at vaske vores haender. Det er
vigtigt, at hele familien husker at vaske haender hyppigt. Isaer nar | er ind-
lagt pa afdelingen.

Husk, at handsasbe skal opbevares tert. Hindsasbe skal haenge pa en
saebestang, en magnet eller ligge pd en rist uden kontakt med det over-
skydende vand. Alternativt kan | bruge flydende saebe i en engangsbe-
holder. Flergangsbeholdere til flydende saebe kan samle store maengder
smittekim og anbefales derfor ikke.

sk N

Som huskeregel kan man sige,
at handvask skal bruges:

e Fordurgrer ved noget rent
e Efter du har rort ved noget snavset.
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Laes mere om at vaske haender og se spil og historier for bgrn om at vaske
haender pa regionh.dk/renehaender/

Brug handsprit
Hvis | ikke har mulighed for at komme til en hdndvask under indlaeggelsen,
kan | alternativt bruge handsprit, som findes pa hver stue og i faellesrummet.

Plej handerne og undga parfume

Brug saebe uden parfume - det er mest skdnsomt for huden. Det er ogsa
vigtigt at pleje barnets og jeres egne haander med creme for at forebygge,
at de tarrer ud, og at der kommer rifter. Cremen skal helst vaere uden par-
fume, da parfume udtgrrer haenderne mere.

Klip negle og undga smykker og ure

Lange negle og handsmykker samler skidt. Derfor skal | og jeres barn huske
at klippe negle ofte, og | ma ikke have ringe eller armband pa&, nar | for ek-
sempel skifter ble.

Host i albuen

De fleste holder sig for munden med handen, nar de hoster og nyser. Men
det er i virkeligheden en darlig idé, for sa far man bakterier eller virus i han-
den og kan smitte andre. Host og nys i stedet i albuebgjningen, sa kan |
undgé mange infektioner.

Husk at vaske haender

e [Efter at have pudset naese

e Efter at have sovet

e For, under og efter madlavning
e Fordu spiser

e \ed synligt snavs

Efter at have rort ved jord.
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Man kan blive smittet pa forskellige mader:

Direkte smitte
Fra mund til mund via sutter eller legetgj, som deles.

Indirekte smitte
Fra mund til hand til bold og videre til hdnd og mund.

Skift ble hver anden time

Jeres barn udskiller mange affaldsstoffer gennem bade urin og affering.
Nar barnet far kemoterapi og i de perioder af behandlingsforlgbet, hvor vi
giver meget vaeske i droppet, skal barnet skiftes hver anden time gennem
hele dggnet. | skal huske at vaske med vand og seebe ved hvert bleskift
og smgre med intim barrierecreme , som | far pa afdelingen.

Skift sengetej hver dag under kemoterapi

P& afdelingen skal der skiftes sengetej hver dag, nar barnet far kemoterapi.
Nar | er hjemme, skal | skifte sengetej pa 5. dagen efter kemoterapi og
derefter en gang om ugen. Husk, at sengetgjet skal vaskes ved minimum
60° C. Dyner skal luftes, som | plejer.

Borst taender

Nar barn far kemoterapi, er der stor risiko for, at slimhinden i munden for-
andres. Kemoterapi kan gare slimhinden meget fglsom og tynd. Det be-
tyder, at der nemt kan komme sar. Det kan vasre meget smertefuldt for
jeres bamn.

Nar kroppens immunforsvar er sveekket, gger det risikoen for infektioner
i munden. Infektionerne skyldes ofte svampesporer, der normalt findes i
munden og giver mundbetaendelse. Infektioner spredes nemt fra munden
til blodbanen gennem sar i slimhinden, sa det er vigtigt at forebygge infek-
tioner i munden. Derfor skal | huske at berste taender pa barnet flere dag-
ligt med en blgd tandbarste og fluorholdig tandpasta uden skummemid-
del. Husk, det er mere synd for barnet at have mundbetaendelse end at
fa barstet sine taender. Hvis barnet kaster op, er det en god ide at skylle




Vaske-haender-sange

Her er nogle "vaske-haender-sange”, som er taenkt som en hjeelp
til at gore det sjovere for jer og barnet at vaske haender. J}

Melodi: Den lille fraekke Frederik ‘-'C
Den lille freekke tommeltot,
Skal vaskes ren for jord og snot,

Med vand og saebe vaskes ren,

Se, handen, hvor den bliver paen. Q
De andre fingre vaskes godt,

Og nu er hele handen flot,

Sa terres handen rigtig godit,

Hvor har du altsa gjort det flot!

Melodi: Bjernen sover

Vaske haender, raske venner — Gnub med vand og szebe!
Vaek med alt det slemme - Tommel ikke glemme.

Far vi spiser, nar vi grisser, og ger stort og tisser!

L5
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munden med vand efter hver opkastning for at fugte slimhinden og rense
munden.

Cirka 10 dage efter kemobehandling dykker immunforsvaret (se kapitel
11), og der kan opsta problemer med bladning fra tandkedet, hvis for
eksempel trombocytterne (blodpladerne) er under 20. S& er det vigtigt at
veere forsigtig med tandbgrsten. Brug evt. en lysergd swaps (mundpleje-
pind) eller en seerlig blad tandbgrste i stedet.

| forbindelse med tandbgrstningen, skal | huske, at se efter:

e Blister
e Haevelse
e Rgdme

o Blgdning fra slimhinden
e Belaegninger pa slimhinden
e Om barnet har feber og/eller smerter.

Drik ikke vandet fra hanerne i afdelingen

Born med nedsat immunforsvar ma ikke drikke vand fra hanerne pa barne-
kreeftafdelingen, da vi i perioder har haft for hgjt indhold af bakterier i van-
det. Foreeldre, sgskende og personalet kan drikke vandet uden problemer.

Derhjemme

| hiemmmet ma barnene frit drikke vand, som er tappet umiddelbart fra en
rindende vandhane. Saftevand skal laves frisk og mé ikke gemmes i kale-
skabet.

Brusebad og evt. karbad skal falge sarlige retningslinjer

Pa afdelingen er der seerlige filtre pa bruserne i badevaerelserne. Barnene
ma frit tage brusebad, ndr brusehovedet forinden er afsprittet. Se vejled-
ningen.

Hvis barnet har CVK eller PEG, skal | fglge en szerlig vejledning vedrgrende
bad.

| bad derhjemme?

Nar barnet er hjiemme, ma det bruge brusebadet pa normal vis. Bad i bade-
kar eller balje ber sa vidt muligt undgas. Hvis barnet skal bade i badekar
eller balje, er der seerlige retningslinjer, | skal falge. Sperg personalet.
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Der er forskellige retningslinjer for hver smittebeskyttelsesform, som bade
| og personalet skal fglge for at beskytte barnet bedst muligt. Lees mere
om de to typer beskyttelser nedenfor.

Standard smittebeskyttelse

Alle barn, der behandles for en kraeftsygdom, er i det man kalder standard
smittebeskyttelse. Det betyder, at:

e Barnet ma frit faerdes pé hospitalet efter afdelingens retningslinjer og
benytte elevator uden at have maske pa

e Hospitalets kiosk og cafeteria ma dog kun besgges, hvis barnet er be-
skyttet mod skoldkopper

e \oksne i kontakt med bern i behandling for kraeft skal baere maske, nar
de er forkelede, hoster eller har forkglelsessar.

Skoldkopper
Der er seerlige forholdsregler, hvis barnet ikke er beskyttet mod skoldkop-
per (har haft skoldkopper eller er vaccineret), sperg personalet om disse.

Skeerpet smittebeskyttelse

Skaerpet smittebeskyttelse er en ekstra beskyttelse med flere regler og
restriktioner. Vi giver jeres barn skaerpet smittebeskyttelse, ved:

e ALLiinduktionsbehandling

e ALL HR til start af vedligeholdelsesbehandling

e Infant ALL og AML til 1-2 maneder efter afsluttet behandling

o Neuroblastom HR til 1-2 maneder efter afsluttet behandling

e B-NHL/B-ALL risikogruppe 3 og 4 til 3 maneder efter afsluttet behandling

e HLH til ophgrt sygdomsaktivitet

e Sveer aplastisk anaemi til neutrofiltal >1,0 og der ikke er behov for
transfusioner

e Knoglemarvstransplanterede med donormarv til 6-12 maneder efter
transplantation.
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Retningslinjer for bgrn i skaerpet
smittebeskyttelse

Maske

Barn i skaerpet smittebeskyttelse skal basre maske, nar:

e Barnet karer i elevator

e Barnet er forkalet, hoster eller har forkalelsessar

e Barnet skal opholde sig i feellesarealer i Ronald McDonald-huset.

Voksne i kontakt med barn i skeerpet smittebeskyttelse skal baere maske,
nar:
o De er forkglede, hoster eller har forkglelsessar.

Baorn i skaerpet smittebeskyttelse, ma ikke:
e Besgge Rigshospitalets kiosk eller cafeteria.

Transport til og fra hospitalet
Barn i skeerpet smittebeskyttelse og barn, der ikke er beskyttet mod
skoldkopper, skal altid have SOLO transport.

SOLO transport opharer, ndr der skiftes til standard smittebeskyttelse og
barnet er beskyttet mod skoldkopper. Tidspunktet for dette afggres af
den behandlingsansvarlige laege.

Nar der ikke laengere skal benyttes SOLO transport, kan der ved planlagte
besog pa hospitalet, benyttes egen bil, bus, tog eller aimindelig hospitals-
transport.

|solationsregler under indlaeggelse

- under b&de standard og skeerpet smittebeskyttelse

Som tidligere beskrevet, nedseetter behandling med kemoterapi kroppens
forsvar mod infektioner.

Barn, som har feber eller infektion (hoste, udslest, diarré mm.), skal derfor
vaere isolerede pa stuen for at undgd, at barnet smitter de andre indlagte
barn.
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Isolation p& stuen
Nar et barn har feber (38,5 eller derover), hoster, har diarré eller udslaet,
bliver barnet isoleret pa stuen.

Det betyder, at:

e Barnet skal blive pa stuen

e Barnet ma ikke feerdes i afdelingen

e Handhygiejnen skeerpes

o Personalet skal baere handsker og kittel, nar de er i fysisk kontakt med
pbarnet

* \ed smitsomme luftvejsinfektioner skal personalet desuden baere
mundbind.

For at undga, at barnet smitter de andre barn, skal dgren ud til gangen
holdes lukket.

| visse tilfeelde skal pargrende ogsa baere kittel, og ved nogle infektioner
skal foreeldre isoleres pa stuen med barnet.

Under isolation skal barnet fortsat i bad hver dag
Afdelingens personale vejleder jer i, hvilke fornoldsregler | skal tage under
isolation (handhygiejne, brug af kittel mm.)

Ophavelse af isolation

Det er laegen, der beslutter, hvorndr det er forsvarligt at ophasve isolationen.
Som udgangspunkt ophaeves isolationen nér barnet har faet antibiotika

i 1 dagn. Ved smitsomme virusinfektioner (f.eks. hoste, forkalelse, diarré,
opkast, udsleet) kan det dog veere nodvendigt at opretholde isolationen i
lzengere tid.

Hjeelp til adspredelse

Isolation er vanskelig isaer for det lille barn, som hurtigt keder sig pa stuen.
Husk, at sparge efter peedagogen, som kan hjaelpe med at finde legetg;,
film og spil mm.
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|solationsregler i hjiemmet

Nar | bliver udskrevet, geelder det fortsat om at beskytte barnet mod
smitsomme sygdomme og infektioner. Som grundleeggende princip skal
alle barn i behandling for en kraeftsygdom beskyttes mod infektioner ved
at undgd omgang og teet kontakt med andre mennesker, der har sympto-
mer pa& smitsom sygdom.

Folgende er vigtigt:

o Smittebeskyttelsesreglerne uden for hospitalsregi er
individuelle og tilpasses det enkelte barn afhaengigt af
alder, sygdom og behandling

e Der kan saledes vaere tale om savel stramninger som
lempelser i forhold til de overordnede retningslinjer

e | Dbliver vejledt ireglerne vedrgrende smittebeskyttelse
af behandlende laege og sygeplejerske, far | udskrives.
Smittebeskyttelsesreglerne justeres undervejs og tilpas-
ses det enkelte forlgb.

Samvaer med andre bgrn og unge uden for hospitalet
Alle bgrn og unge, som er i behandling for en kreeftsygdom, ma lege med/
vaere sammen med andre bgrn og unge, hvis disse er raske.

| nedenstdende oversigt, kan | danne jer et overblik over de forholdsregler,
der er ved standard smittebeskyttelse og skaerpet smittebeskyttelse.

Sarlige forhold i hjemmet
Ved udfgrelse af starre renovationsarbejder er der risiko for, at barnet ud-
saettes for skimmelsvampesporer. Det bar undgas.

Barn og unge i behandling for kraeft barn ikke opholde sig i rum med synlig
skimmelsvamp. De bar heller ikke feerdes i stalde og lader.
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Husdyr (keeledyr): Ingen forholdsregler, séfremt dyret er rask og ikke slikker
barnet/den unge i ansigtet eller kradser barnet.

Laes mere om forebyggelse af infektioner i BarneCancerFondens hafte
om dette eller pa boernecancerfonden.dk

OFFENTLIGE RUM Hvis barnet er i standard smitte- Hvis barnet er i skarpet smitte-
beskyttelse beskyttelse
Ma barnet gé i skole/SFO efter, JA NEJ
at det er udskrevet? Der kan dog veere individuelle hensyn
Ma barnet komme i dagpleje/ JA NEJ
Institution? Hvis barnet er beskyttet mod Barnet skal passes i hiemmet eller i
skoldkopper pbeskyttet dagpleje
Ma barnet g i biograf, teater? JA NEJ
Hvis barnet er beskyttet mod
skoldkopper
M3 barnet ga pa diskotek eller JA NEJ
lignende?
SVOMNING Hvis barnet er i Hvis barnet er i Hvis barnet er i Hvis barnet er i
0G HAVBAD standard smitte- standard smitte- skaerpet smitte- skarpet smitte-
beskyttelse og har : beskyttelse og har beskyttelse og har beskyttelse og har
CVK port CVK port
Ma barnet komme NEJ JA NEJ NEJ
| svzemmehal? Hvis det er beskyttet
mod skoldkopper
Ma barnet svem- NEJ JA NEJ JA

me i havet?

Barn og unge ma
gerne bade i havet,
selv.om de ikke er
beskyttede mod
skoldkopper

Bern og unge ma
gerne bade i havet,
selv om de ikke er
beskyttede mod
skoldkopper
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Hjeelp, stotte
og vejledning

Rigshospitalet har en reekke fagpersoner og saerlige
tilbud, der kan vaere en stor hjeelp for jer under forlg-
pet.
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Nar | er tilknyttet bernekraeftafdelingen, har | mulighed for at f& hjeelp, vej-
ledning og stotte af en reekke andre fagpersoner ud over laeger og syge-
plejersker, der primaert star for barnets pleje og behandling.

| kan fa hjeelp af:

e Dicetist
o Pazedagog
o |aerer

e Ergoterapeut
e Fysjoterapeut
e Smertesygeplejerske

e Psykolog
e Socialradgiver
e Preest.

Pa de folgende sider kan | laese mere om de enkelte fagpersoner, og hvad
I kan bruge dem til.

Diaetist

| forbindelse med et barns sygdom kan der veere perioder, hvor barnets
appetit pavirkes af den medicin, det far. Appetitten kan blive nedsat eller
gget. | de situationer vil | fa hjaelp fra de Kliniske disstister, som er tilknyttet
barneonkologisk afsnit. Dieetisterne vil vejlede jer i, hvad der er godt for
jeres barn at spise og drikke. Der kan i perioder ogsa blive brug for at sup-
plere jeres barns ernaering med mad gennem en sonde i naesen. Dizetisten
vil 0gsé her, i samarbejde med plejepersonalet, planlsegge og vejlede jer i,
hvordan det bedst handteres.

| pjecen "Mad til barn med kreeft — en vejledning til foraeldre” vil | kunne finde
oplysninger og inspiration til, hvilken mad, det er godt at tilbyde barneti
forskellige situationer. Pjecen far | udleveret i forbindelse med indlaeggelsen,
og | kan finde den pa hjemmesiden under BarneUngeKlinikkens pjecer pa
rigshospitalet.dk/BUK.

Padagog

| kan fa hjeelp af paedagogen alle hverdage fra ki. 8.30-14.30. Hver morgen
prioriterer paedagogen sammen med det sygeplejefaglige personale, hvilke
bern, der kunne have behov for et psedagogisk tilbud den pdgaeldende
dag - enten individuelt pa sengestuen eller sammen med andre barm i
legestuen.
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Ofte vil der veere paedagogiske aktiviteter i legestuen eller kgkkenet, som
alle er velkomne til at deltage i. Aktiviteterne star pad manedskalenderen,
som haenger ved kgkkenet.

Alle paedagogiske tiltag har det formal at sikre, at jeres barn - udover at
vaere patient pd afdelingen - ogsa far mulighed for at lege og veere i kontakt
med andre bgrn under opholdet pa hospitalet.

Skolelzerer

Afsnit 5054 har sin egen skole og tilknyttede laerere. Hvis dit barn gar i
folkeskole, kontakter leererne pa skolen efter aftale med jer, barnets egne
leerere snarest muligt, efter at behandlingen er startet.

| faellesskab med barnets leerere arrangeres et skolemade pa afdelingen,
hvor barnet, | som foreeldre, leerere og om muligt en sygeplejerske fra afde-
lingen vil veere til stede. | kan mg@de andre elever i skolen fra 0.-10. klasse.

Ergo- og fysioterapeut

Barn, som er langtidssyge, mister ofte faerdigheder under sygdomsforlgbet
og kan opleve at have problemer med at udfere daglige aktiviteter, som
de tidligere kunne. Hvis jeres barn under behandlingsforlgbet far behov for
ergo- og/eller fysioterapi, kan lsegen henvise barnet til dette.

e Ergoterapeuten undersgger bl.a. barnets finmotorik, mundmotorik,
fglesans og koncentrationsevne.

e Fysioterapeuten undersgger bl.a. barnets grovmotorik herunder
balance, muskelstyrke og koordination.

Sammen laver de derefter en plan for behandling og treening. Nogle barn
har behov for decideret traening og behandling i barneergo- og fysioterapien,
og her tilretteleegges aktiviteterne efter barnets evner og interesser. Andre
bern har gavn af et hjiemmeprogram med vejledning fra ergo- og/eller fysio-
terapeut. | vil som foreeldre blive vejledt i, hvordan | selv kan stimulere og
traene jeres barn i forbindelse med daglige aktiviteter. Hvis der er brug for
hjselpemidler, kan | 1&ne mange af disse via fysioterapeuten.

Ergo- og fysioterapi kan foregd pd afdelingen, men s vidt det er muligt vil
det foregd i enten barneergo- og fysioterapien i kaelderen afsnit 5092 eller
i fysioterapien i stuen afsnit 3001.
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Bornesmerteenheden

Rigshospitalet har en Barnesmerteenhed, som arbejder szerligt med at
forebygge og behandle smerter hos bgrn. Barnesmerteenheden har to
barnesmertesygeplejersker, som dagligt tilser bgrn med smerter.
Sygeplejerskerne eller laeger fra Barnesmerteenheden laegger, i samarbejde
med afdelingens sygeplejersker og laeger, en individuel plan for behandling
af barnets smerter ud fra barnets oplevelse af smertens styrke og placering.
Vurderingen tager udgangspunkt i, at ingen andre end barnet kan vide,
hvordan smerten opleves.

Laes mere om behandling af smerter under afsnittet "Undersaggelser og
behandling” pa side 24 og pa Videnscenter for Barnesmerter:
rigshospitalet.dk/VBS

Psykolog

Der er to psykologer tilknyttet bgrnekraeftafdelingen. De indgdr i det sam-
lede behandlingstilbud til barn med kraeftsygdomme og deres familier.

| kan som foraeldre selv sige til, hvis | eller jeres barn har brug for at tale
med en psykolog. Nogle gange kan afdelingens personale foresla, at en af
psykologerne hjselper med at finde den bedst mulige lgsning pa eventuelle
vanskeligheder og/eller problemer.

Psykologerne kan hjaslpe i forhold til rddgivning, statte, forstaelse og be-
arbejdning af de tanker, falelser og aendringer i jeres liv, som sygdommen
kan medfare. Psykologerme yder stgtte til jer som foraeldre, til barmnet og
ved seerlige behov 0gsa til sgskende.

Socialradgiver
Der er to socialrddgivere tilknyttet afdelingen, som | kan f& hjeelp fra via
personalet pa afdelingen.

Alle familier pd berneonkologisk afsnit far brug for socialrddgiverbistand. |
langt de fleste tilfaelde har en af socialradgiverne en samtale med jer, kort
tid efter at diagnosen er stillet, hvor hun fortaeller om hjeelpemulighederne
og skriver en ansggning til kommunen. Det er dog vigtigt, at | s& hurtigt
som muligt selv retter henvendelse til jeres kommunes socialforvaltning
og forteeller om jeres situation af hensyn til ansggningsdatoen.
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En kreeftsygdom eller en haematologisk (=blod) lidelse er i forhold til social-
lovgivningen en sakaldt "indgribende og langvarig lidelse”. Nar et barn far
en af disse sygdomme, er der muligheder for hjeslp - 0gsa gkonomisk -
forst og fremmest efter serviceloven.

I' kan I mange tilfeelde fa lenkompensation for tabt arbejdsfortjeneste og
fa merudgifter deekket.

Det er vigtigt, at | som familie kender til disse muligheder fra starten, idet
det kan veere en lettelse at fa kendskab til, at der trods alt, midt i en uover-
skuelig og krisepraeget situation, er hjaelp at hente. Vihenviser i gvrigt til
socialrddgivernes pjece om hjeslpemuligheder, der bl.a. findes pad hjemme-
siden under Klinik for Psykologi, Peedagogik og Socialrddgivning pa
rigshospitalet.dk/PPS.

Praest

Praestens funktion pa barmekraeftafdelingen bestar dels i konkrete kirkelige
opgaver, som feks. dab af et barn, der ikke kan forlade hospitalet, og under-
visning af konfirmander, der pa grund af indlasggelse ikke kan fglge under-
visningen hjemme. Derudover fungerer praesten som samtalepartner for
indlagte born og deres familier. Man behaver ikke at veere saerlig kirkelig
eller specielt religios for at tale med praesten, og samtalerne behgver ikke
ngdvendigvis at handle om Gud.

At blive ramt af alvorlig sygdom i familien kan medfare, at store og eksisten-
tielle spergsmal melder sig. Man bliver rystet, og der bliver vendt op og ned
pa ens tidligere livsform og vaerdier. | den forbindelse er preesten en mulig
samtalepartner for bade bgrn og foraeldre. Pragsten har tavshedspligt og
refererer ikke til journaler. Du kan fa fat i praesten direkte eller gennem per-
sonalet.
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LOKALER OG FACILITETER, SOM | KAN
BRUGE

Nar | er indlagt pa barnekraeftafdelingens afsnit 5054, er der en rackke
lokaler og andre faciliteter pa Rigshospitalet, | kan have glaede af i forbin-
delse med sygdommen og behandlingsforlgbet.

Lokaler pa berneonkologisk afsnit 5054

o Kgkkenet
e |egestuen
e Skolestuen.

Lokaler og faciliteter pd Rigshospitalet
e Ronald McDonald Huset

¢ HRBERG
o Kraeftveerket
o Kirken

e Bederummet
o Cafeteria/kiosk
e Patientbiblioteket.

Pa de falgende sider kan | laese mere om de enkelte lokaler og funktioner,
og hvad | kan bruge dem til.

Lokaler pa afsnit 5054

Kgkkenet

P4 afsnit 5054 er der et kakken for bgrn og foraeldre. Ideen med kokkenet
er, at familien kan spise sammen, nar barnet er indlagt. Der er personale til-
knyttet, hvis primaere opgave er at lave mad til barnene. En medindlagt for-
aelder kan spise med i kakkenet. Det samme geelder sgskende under 12 &r.

Kokkenet er indrettet, sa der altid er et bredt udvalg af madvarer, og | er

velkomne til selv at benytte kakkenets faciliteter. Husk at laese kakkenets
hygiejnepjece. Er jeres barn sultent pa andre tider af degnet, kan | frit bruge
kokkenet i den rgde zone og lave egen mad, bruge vores frostretter, brad,
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frugt, sodavand, is mv. til det indlagte barn. Der er ogsé et foreeldrekale-
skab i kgkkenet, hvor | kan opbevare jeres egne madvarer og tilberede
dem, nar | har brug for det.

Vi har en fast menuplan, dog opfordrer vi jer til at tale med personalet i
kakkenet, hvis jeres barn har szerlige gnsker.

Indlagte barn har mulighed for at spise pa alle tider af dog-
net.

Der er personale i kakkenet fra kl. 7.00 til kl. 19.30. | er velkomne til at
komme ud og snakke med kekkenpersonalet, hvis | har nogle spargsmal.
Hvis | har lyst, ma | gerne give en hand med f.eks. til opfyld af keleskabe.

Husk, at rydde op efter dig i kakkenet.

Arrangementer og underholdning i kekkenet

Vi laver tit arrangementer i kgkkenet sammen med paedagoger og skole-
lserere. Det er ogsa i kokkenet eller i skolen, at der er underholdning for
bernene. Vi far tit beseg af historiefortaellere, klovne, tryllekunstnere, mm.

Skolen pa bernekresftafdelingen

Bornekraeftafdelingen har sin egen skolestue pa afsnit 5054, hvor skole-
barn alle hverdage kan deltage i undervisningen med de to faste leerere,
som er tilknyttet afdelingen.

| skolestuen har barnene mulighed for at blive undervist, sa de fortsat kan
folge med pa eget klassetrin. Vi forventer, at baret har sine beger med fra
den lokale skole, men det er ogsd muligt at supplere disse med relevante
skoleopgaver, som er i skolen. Under hele behandlingsforlgbet har eleven
disse materialer liggende i sin egen "private” kasse, som stér fast i skole-
stuen.

Skolen er pé afsnit
5054, og er dben i tids-
rummet 9.00-15.00.
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Eleverne kan bruge skolens pc'er til skolearbejdet i dbningstiden. Skolen
er aben kl. 9.00-15.00 mandag til fredag. Alle skolebarn kan frit komme |
skolen i dette tidsrum og deltage i undervisning eller arbejde selvstaendigt.
Barnene er ogsa velkomne i skolestuen efter aftale, selv om skoleleereren
ikke er til stede.

Legestuen
Legestuen er pd afsnit Legestuen er altid dben, og alle indlagte bern og foraeldre er meget vel-
5054 og er aben for komne til at bruge legestuen pa alle tidspunkter af dognet. | legestuen er
indlagte bern og deres ) ) ) o
familier. der spil, legetgj og materialer. | kan bruge legestuens ting i legestuen, og
| m& tage dem ned pé egen stue, hvis jeres barn har behov for detien
periode.
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LOKALER OG FACILITETER PA
RIGSHOSPITALET

Familieophold i Ronald McDonald Hus

Ronald McDonald Hus ved Rigshospitalet er et hus for familier med alvorligt
syge barn. Der er plads til 12 familier. Hver familie far eget vesrelse med
bad og toilet. Huset har et stort feelles kakken, hvor | kan lave mad.

Café HR BERG for unge

HR BERG er et mgdested for unge i alderen 12-24 ar.

I HR BERG kan unge fa en 'pause’ fra behandlingen. Der er plads til, at den
unge kan komme i sin seng, i en karestol eller med et dropstativ. Her kan
unge spille computerspil, bordfodbold, bordtennis, braetspil, PlayStation/
Wii, se film pé storskaerm, deltage i et fesllesskab og forskellige arrange-
menter. De unge kan mgdes med deres venner, keereste, slappe af eller
bare haenge lidt ud og se TV kanaler fra den store pakke.

Caféen er dben hverdage kl. 14.00-16.00. Frivillige unge fra Ungdommens
Rade Kors sgrger for at holde HR BERG abent fem aftener om ugen: sendag-
torsdag kl. 18.30-21.00.

Du kan fglge HR BERG pé& Facebook og se hvad der sker hver dag/aften.

! HR BERG ligger i

i forhallen til hajre for

i informationen. Alle unge
{ ialderen 12-24 arer

i velkomne.

Kraeftveerket - et fristed for unge

Kraeftveerket er teenkt som et fristed - skabt af unge for unge. Du kan
m@de andre unge, der enten er indlagt eller komnmer i et ambulant forlgb
eller du kan veere sammen med dine venner og jeevnaldrene sgskende,
nar de kommer pa beseg. Lees mere i informationsfolderen om Kraeftvaerket
- eller felg med péd Facebook.

Du finder Kreeftveerket i
opgang 5 pa 5. sal ved
reposen.

Kirken
Rigshospitalets kirke ligger i stueetagen mellem opgang 4 og 5.

Der er gudstjeneste hver sgndag kl. 10.00 og en kort andagt mandag til
fredag kl. 12.45. Kirken er i gvrigt 8ben i dagtimerne kl. 9.00-14.00 for alle,

Rigshospitalets kirke lig-
ger i stueetagen mellem
opgang 4 og 5.

Kirken er aben alle hver-
dage kl. 9.00-14.00.
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der har brug for at traskke sig tilbage og finde ro til eftertanke. Der er ansat
tre preester ved kirken, som star til rddighed for samtaler med patienter,
pargrende og personale.

Bederummet ligger i

i stueetagen mellem

i opgang 4 0g 5.

i Det er dbent alle hver-
i dage Kl. 9.00-22.00.

Bederum pa Rigshospitalet

Har du brug for en stille stund eller for at bede din ban, s& star Rigshospi-
talets stillerum/bederum til r&dighed hver dag kl. 9.00-22.00. Rummet
kan bruges af patienter, pargrende og personale uanset religizs overbevis-
ning.

Bederummet ligger i stueetagen mellem opgang 4 og 5, naesten over for
kirken. Det bestar af to mindre rum; det ene er et stillerum med plads til
eftertanke og samtale, det andet er et decideret bederum, hvor der er bede-
teepper, religizse bagger mm.

Vil du snakke med en praest, imam, rabbiner eller andet religigst overhoved,
s& formidler vi gerne kontakten videre. Alle har tavshedspligt og star til
radighed for personlig samtale og stotte.

! Rigshospitalets café og
¢ Kiosk ligger i stueetagen |

i mellem opgang 2 og
i 3. Apent alle dage K.
8.00-20.00

Cafeteria og kiosk

Caféen og kiosken pa Rigshospitalet ligger ved siden af hinanden i stue-
etagen mellem opgang 2 og 3. Kiosken har degnabent, og cafeteriaet har
abent alle dage kl. 8.00-20.00 - enkelte dage er der ekstra dbent morgen
og aften.

Patientbiblioteket
ligger i forhallen mellem
opgang 4 og 3 naer
informationen.

Der er dbent hverdage
kl. 10.00-16.00.

Patientbiblioteket

Patientbiblioteket ligger i forhallen mellem opgang 4 og 3 neer informatio-
nen. Der er dbent hverdage kl. 10.00-16.00, og | kan bruge biblioteket til
mange forskellige ting: Leese dagens aviser, finde bager, g& pa internettet
og lane spil, dvd’er og musik. Der kommer en biblioteksvogn rundt pa af-
delingen en gang om ugen.
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HJALP UDEN FOR RIGSHOSPITALET

Barnecancerfonden

Fonden blev stiftet ved arsskiftet 1994/95. Fondens formal er at oge
oplysning om kraeft hos barn, styrke forskning i behandlingsmetoder og
forbedre vilkérene for de ramte barn og deres familier.

Her finder du information om sygdommene og om aktiviteter.

Laes mere pa boernecancerfonden.dk

Foreningen Cancerramte Barn

En forening for barn med kraeft, deres foreeldre, pararende og andre interes-
serede. Foreningens primaere arbejde bestar i at stotte kresftramte familier
og arrangere aktiviteter for dem. Foreningen afholder en lang raekke lukkede
arrangementer og aktiviteter for cancerramte bgrn og deres familier. Her-
udover yder foreningen ogsa psykolog- og socialradgiverhjaelp mv. samt
udlan af foreningens fire feriehuse.

Laes mere pd cancerbarn.dk

Foreningen Familier med kraeftramte barn

En selvstaendig patientforening, som formidler personlig kontakt og stotte
til bernekraeftramte familier og udbreder kendskabet til de vilkar, som
born og unge med kraeft og deres familier lever under. Foreningen afholder
en reekke faglige, sociale og rekreative aktiviteter for bgrn og unge med
kreeft og deres familier.

Laes mere pa fmkb.dk

Kraeftens Bekeempelse

Kraeftens Bekasesmpelse arbejder for at sikre, at faerre far kreeft, flere over-
lever kraeft og far et bedre liv efter kraeft. Foreningen har en lang rackke
tilbud og oplysninger til familier med kraeftramte bgrn og unge.

Laes mere pa cancer.dk
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DAPHO - Dansk Paediatrisk Haematologi Onkologi

Danske barnekraeftlzegers hjemmeside. Her finder | oplysninger om kraeft-
sygdomme hos barn og unge, tal om bgrnekraeft og en liste over gode
bager om bgrnekraeft.

Lees mere pa dapho.dk
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Forskning

Behandlingsresultaterne for bgrn med kraeft er i dag
langt bedre, end de var for blot 20 &r siden. Den
allervigtigste arsag hertil er, at laegerne i Danmark
samarbejder med barnekraeftlaeger i Europa og

i resten af verden. Dette samarbejde er farst og
fremmest et forskningssamarbejde.
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Formalet med forskningssamarbejde er:

e At forsta hvorfor barn far kraeft

e At forstd hvorfor nogle patienter har en mere aggressiv eller mere
pbehandlingsresistent sygdom end andre patienter

o At forsta hvorfor barn er sa forskellige i deres medicinomsastning

e At forstd hvilken behandling, der er bedst til det enkelte barn, og

e At forstd hvorfor nogle barn har saerligt mange bivirkninger, herunder
senfglger, og hvordan disse skal behandles.

Udover den leegevidenskabelige forskning gennemfagrer barnekraeftafde-
lingerne forskning, der har til formal at forbedre sygeplejen og den psyko-
sociale omsorg for de bergrte familier.

Hvilke typer af forskning finder sted?

Registerforskning/epidemologisk forskning

Fordi kreeft hos barn er en relativ sjeelden sygdom, er det ngdvendigt, at
mange afdelinger i Norden eller i Europa registrerer deres patienter i faelles
registre. P4 denne made kan man fa viden om et tilstraekkeligt stort antal
tilfeelde, der giver mulighed for at f& en bedre forstéelse af de enkelte kraeft-
sygdomme, deres behandling samt behandlingens effekt og bivirkninger.

At blive registreret som patient aendrer ikke noget ved den enkelte patients
behandling, men giver os mulighed for at laere af hvert enkelt behandlings-
forlgb. Registrering af sygdomme p& denne made har fundet sted i flere
artier og er en veesentlig &rsag til, at behandlingen er blevet forbedret. Jeres
barns behandlings- og helbredelsesmuligheder er sdledes et resultat af, at
andre foreeldre har valgt at lade oplysninger om deres bgrn indga i disse
registre. P& samme made vil registreringen af jeres barns data kunne bidra-
ge til, at vii fremtiden bliver endnu bedre til at behandle bgrn med kraeft.
Registrering finder kun sted, nar | har givet tilladelse til det, men vi haber, |
pa baggrund af ovenstaende, vil give os tilladelse.
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Biobanker

Pa diagnosetidspunktet og under behandlingen tager vi prever for at diag-
nosticere og folge sygdommen. Overskydende materiale fra disse under-
sggelser bliver ofte gemt og giver dermed mulighed for senere hen at lave
supplerende videnskabelige undersggelser med henblik pd at forstd det
enkelte sygdomsforlgb bedre. Nar vi laver szerlige undersggelser, vil | blive
spurgt om tilladelse til, at der tages ekstra materiale til senere videnskabe-
lige undersggelser. Materialet vil kun blive anvendt til forskningsprojekter,
s&fremt | har givet tilladelse hertil og kun efter godkendelse fra De Viden-
skabsetiske Komitéer.

Studier uden lodtrakning

For at kunne forstd det enkelte sygdomsforlgb bedre, herunder forekom-
sten af bivirkninger, gennemfares forskningsprojekter, hvor der tages
ekstra blodprgver (feks. for at male medicinkoncentrationer i blodet) eller
ekstra billeddiagnostik (f.eks. rantgenundersggelser). Den kraeftbehandling,
jeres barn far, vil vaere den samme, uanset om | deltager i et sddan studie
eller e. Resultaterne fra studiet kan imidlertid bidrage til, at vii fremtiden
pbliver bedre til at behandle bgrn med kraeft.

Lodtrakningsstudier

Selvom behandlingen af bgrn med kraeft er langt bedre i dag, end den var
for 20 &r siden, er der stadig barn, hvor behandlingen svigter, eller barn,
som far svaere bivirkninger af behandlingen. Der er derfor et stort behov
for fortsat at forbedre kraeftbehandlingen. Skal der indfagres ny behandling,
er det imidlertidig nedvendigt at vide, om den nye behandling er bedre
end den gamle eller er ligesa god, men har faerre bivirkninger. Den bedste
videnskabelige made at gore dette pé er ved en lodtreekningsundersggelse
(et sdkaldt randomiseret studie), hvor patienterne deles i to grupper, der
far hver sin behandling. Lodtraekningsundersggelserne er altid vurderet og
godkendt af De Videnskabsetiske Komitéer samt af Leegemiddelstyrelsen
i Danmark, og vi sparger jer altid om lov fgrst.

Hvad sker der, hvis | ikke gnsker, at jeres barn indgar i et
forskningsprojekt?

Det er naturligvis fuldstaendig frivilligt, om | @nsker, at jeres barn skal indga
i et forskningsprojekt. Hvis | vaelger ikke at deltage, vil dette fuldt ud blive
respekteret, og det vil ikke fa nogen indflydelse pa jeres barns behandling.
Selv hvis | siger ja til at deltage i et forskningsprojekt, har | til hver en tid mu-
lighed for at traekke jeres tilsagn tilbage og lade jeres barn udgd af studiet.
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Udskrivelse,
genindleeggelse
og ambulant
behandling

At komme hjem kan nogle gange virke som en stor
mundfuld. Men det kan ogsa vaere skent at komme hjem
til sin egen seng og stue, hvor man selv kan bestemme.
Det er laegerne, der bestemmer i samrad med jer, hvor-
nar | kan komme hjem. Ved udskrivelsen laver vii sam-
arbejde med jer en plan for naeste blodprgvekontrol, og
hvornar | skal komme i afdelingen igen.
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| vil opleve, at jeres barn vil blive indlagt igen efter udskrivelsen. Enten

pa sengeafsnittet, hvor | har veeret tidligere (5054) eller pa dagafsnittet
(5051). Endelig kan jeres barn 0gsa blive indlagt pa det semiintensive af-
snit (5061). Lees mere om de forskellige afsnit i oversigten over afdelingen
pd side 15.

Ambulatoriet
Imellem indlzeggelserne vil jeres barn blive fulgt ambulant med undersg-
gelser, kontroller og kortere behandlinger, hvis ngdvendligt.

Medicin

| far udleveret en medicinliste af sygeplejersken, som viser, hvilken medicin
jeres barn skal have pa hvilke tidspunkter.

Noget af medicinen skal | selv hente pa apoteket, og andet medicin far |
udleveret af afdelingen.

Medicinkasse

Alle familier med tilknytning til barneonkologisk afdeling far tiloudt en me-
dicinkasse. Medicinkassen udleveres i forbindelse med fgrste udskrivelse
til hjemmet. Medicinkassen sikrer, at det indlagte og ambulante barn i
behandling pa barneonkologisk afdeling, far en sikker og enkel medicin-
opbevaring samt en stgrre overensstemmelse mellem barnets faktiske
medicinindtagelse og den ordinerede behandling. Derudover giver medi-
cinkassen familien mulighed for gget medinddragelse i barnets behand-
lingsforlgb og et bedre overblik over eventuel manglende medicin for bade
familie og sygeplejerske.

Medicinkassen skal altid fglge barnet og medbringes ved samtlige indlaeg-
gelser eller ambulante kontroller.




Akut henvendelse til sengeafsnittet

| kan selvfglgelig kontakte sengeafsnittet dggnet rundt, hvis
jeres barn bliver akut pavirket, eller | fgler jer utrygge.

| skal kontakte sengeafsnittet, hvis:

e Jeres barn far feber (over 38,5 grader)

e Barnet blgder f.eks. fra naesen, og det ikke kan stoppe

e Barnet har &ndedraetsbesvaer

e Barnet har smerter, svaer hovedpine eller synsforstyrrelse

e Barnet har meget tynd mave eller meget hard mave

e Barnet har svie ved eller besvaer med vandladning

e Barnet har udsleet

e Barnets adfeerd er forandret (f.eks. slgv, slap eller ikke vil
lege).

| kan kontakte afdelingen hele dggnet
pa tIf. 35 45 50 54.
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Ordliste

| vil i lobet af behandlingsforlgbet stode pa mange
medicinske betegnelser. | denne ordliste forklarer
vi de mest anvendte.
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Generel ordliste

Alopeci

At tabe héret

Antibiotika (AB)

Medicin, som kan haamme eller gdelaegge bakterier eller svampe. Hjaelper ikke mod
virussygdomme (som almindelig forkalelse/influenza)

Anzemi Blodmangel. Ved anami er haemoglobinkoncentrationen nedsat (se nasste side)

Audiometri Undersggelse af harelsen. Visse typer kemoterapi kan give nedsat harelse. Hvis dit
barn far denne type kemoterapi, laver vi en audiometri

Bakterier Sma encellede organismer - de fleste er uskadelige. Visse bakterier kan dog medfare
infektioner/sygdom

BAS test En blodprgve som skal foreligge f@r en blodtransfusion kan gives. Blodprgven tester,
om ens blodtype matcher donors (holder i 5 dage)

Benign Godartet. Udtrykket bruges om svulster, der ikke vokser ind i andet vaev

Biopsi Veevsprgve, som undersgges i mikroskop og med nyere teknikker, f.eks. undersegelser
af cellernes arvemateriale

Blodplader Se thrombocytter

Blodprocent

Udtrykker antallet af rede blodlegemer (erytrocytter) i blodet. Mles som hazmoglobin,
som er en del af erytrocytterne

Blodtype Rede blodlegemer har visse proteiner pa overfladen, som ikke er ens hos alle menne-
sker. De 4 vigtigste blodtyper er A, B, AB og 0 (nul)

Bolus At give intravengs medicin over 3-5 minutter

CT scanning Rantgenundersggelse, der danner billeder af tynde tveersnit ved computerberegnin-
ger

Cytostatika Kemoterapi eller cellegift. De stoffer, som gdelaegger de hurtigst voksende celler i

kroppen og derfor drazber maligne (ondartede) celler

Differential teelling

Mikroskopisk undersggelse af blodet, hvor de forskellige typer af hvide blodlegemer
teelles

EDTA - clearance

Nyrefunktionsundersggelse med anvendelse af radioisotop. Nogle typer kemoterapi
kan give nedsat nyrefunktion. Hvis dit barn far denne type cytostatika, undersoges
nyrefunktionen jeevnligt

Ekkokardiografi

Ultralydsscanning af hjertet. Visse typer kemoterapi kan pavirke hjertets funktion.
Hvis dit barn far denne type kemoterapi, underseger vi dit barns hjerte

Elektrolytter Koncentrationen af forskellige salte i blodet. Nogle former for cytostatika kan pavirke
blodets indhold af vigtige salte, som kalium, natrium, fosfat og magnesium. Derfor
maéler vi dit barns blodsammensaetning rutinemaessigt

Erythrocytter Rede blodlegemer. Indeholder haemoglobin med jern og transporterer ilt fra lungerne
til hele kroppen

Granocyte® Medicin, der stimulerer dannelsen af hvide blodlegemer

Granulocytter

Se neutrocytter
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Haemoglobin De rade blodlegemers farvestof bestar af jern og protein
Immunforsvar Varetages af immunapparatet, dvs. hvide blodlegemer og antistoffer
Infusion Medicin, der gives oplgst i saltvand eller sukkervand i en vene
Intraspinal | veesken, der omgiver hjerne og rygmary, ved rygmarvsprove
Intravengs | en blodéare (vene)

Intramuskulaer | en muskel

Kemoterapi Se cytostatika

Knoglemarv Her dannes alle blodlegemer

Knoglemarvspunktur | Eller knoglemarvspreve. | fuld bedgvelse indfares en ndl gennem huden ind i knogle-
marven pa hoftekammen, og lidt marv suges ud til undersggelser

Koagulationstal En blodprave, der viser blodets evne til at stgrkne

Leukocytter Feelles betegnelse for alle undergrupperne af de hvide blodlegemer. Bekeemper infek-
tion. Leukocytterne vil veere lavest 10-12 efter behandling med kemoterapi (kaldes
"nadir”, og kroppens immunforsvar er mere sveekket pa dette tidspunkt

Lumbalpunktur Pa dansk rygmarvspreve. Der stikkes en tynd ndl ind mellem 2 laendehvirvler. Lidt af
den veeske, som findes mellem de hinder, der omgiver rygmarven, tages ud. Der gives
ofte medicin i det vaeskefyldte rum.

Praven udfgres i fuld narkose eller under lattergas

Lymfocytter En undergruppe af de hvide blodlegemer, som blandt andet danner antistoffer og
bekeemper virus

Malign Ondartet. Betegnelse for svulster, der breder sig ind i andet vaev

Metastase Spredning af kreeftceller til andre dele af kroppen

Mic-key -knap® Mavesonde

MR scanning Rantgenundersagelse, der ved hjeelp af magnetisk resonans danner tredimensionelle

billeder af kroppen

Nasalsonde En sonde, der laegges ned i mavesaskken gennem naesen
Neupogen® Se Granocyte®

Neulasta®

Neutrocytter En undergruppe af de hvide blodlegemer, som bekaemper bakterier

Parenteral ernzering Mad, der gives uden om tarmsystemet i en blodare. Man tager ikke pa af parenteral
ernzering, men det forebygger vaegttab

Petekkier Bittesma rade prikker i huden, som skyldes ganske sma bristninger i hudens blodkar.
Optraeder, hvis trombocytterne er lave

PEG sonde En sonde, der under fuld bedavelse laegges ind i mavesaekken

PET Scanning Kan undersgge spredning af visse kreeftsygdomme

Recidiv Tilbagefald af sygdom
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Remission Bedring af sygdom - de maligne celler kan ikke laengere spores i kroppen
Scintigrafi Undersagelse af kroppens knogler, skjoldbruskkirtel mv. med anvendelse af radioisotop
Sepsis En alvorlig tilstand med bakterier i blodet, der skal behandles intravengst med antibi-

otika (blodforgiftning)

Sondeernaring Mad, der gives i en sonde

Stamceller Ophavsceller til alle blodets celler

Suppositorier Stikpiller til numsen

Synachten test Der gives et hormon for at kontrollere maengden af cortisol (binyrebarkhormon) i blodet.

Ngdvendig efter lang tids behandling med prednisolon eller dexamethason

Trombocytter Blodplader, der medvirker til at standse blgdninger i kroppen

Tumor (svulst) Benyttes om en knude bestaende af unormalt voksende celler

Ultralydskanning Undersggelse af kroppens indre dele ved ultralydsbalger
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Ordliste kemoterapi
(Tabletterne udleveres altid af afdelingen)

PEG —asparaginase
Erwinase

Navn Andre navne Forundersggelser Mulige bivirkninger
Actinomycin D Dactinomycin, Hartab, kvalme og opkastninger,
Cosmegen pavirkning af knoglemarven, mund-
betaendelse, leverpavirkning, risiko
for veno-okklusiv sygdom (VOD)
Asparaginase Asparaginase Feber og kulderystelser, kvalme og

opkastninger, allergiske reaktioner,
sukker i urinen, betaendelse i bug-
spytkirtlen

Azathioprin

Imurel

Pavirkning af knoglemarven,
kvalme og opkastninger, influenza-
lignende symptomer, leverpavirk-
ning, pavirkning af nyrefunktionen

BCNU

Carmustin

Kvalme og opkastninger, pavirk-
ning af knoglemarven, leverpavirk-
ning, pavirkning af nyrefunktionen

Bevacizumab

Avastin

Urin stix for protein

Smerter, kraftslgshed, feber,
mundbeteendelse, forstoppelse
eller diarré, protein i urinen

Bleomycin

Lungefunktions-
undersggelse

Hartab, kvalme og opkastninger,
pavirkning af knoglemarven
Feber, pavirkning af lungerne

Busulfan

Busulfan (tabl),
Busilvex (iv)

Hartab, kvalme og opkastninger,
pavirkning af knoglemarven, lever-
pavirkning (VOD venookklusiv
sygdom), pavirkning af nyrefunk-
tionen. Uro i kroppen, irritabilitet,
slgvhed, kramper, nedsat frugt-
barhed, kgnshormonmangel

Carboplatin

Nyretest (EDTA-clea-
rance). Hereprave
(Audiometri)

Kvalme og opkastninger, langvarig
pavirkning af knoglemarven (ca. 3
uger). Leverpavirkning, pavirkning
af nyrefunktionen. Pavirkning af
hgrelsen ved hgje doser

Cisplatin

Lederplatin

Nyretest (EDTA-clea-
rance). Hereprave
(Audiometri)

Kvalme og opkastninger i op til en
uge, hértab, pavirkning af knogle-
marven. Pavirkning af nyrene, pa-
virkning af hgrelsen

Clofarabin

Evoltra

Feber, treethed, pavirkning af
knoglemarven, kvalme og opkast-
ninger, mavesmerter, mundbe-
taendelse, diarré, nervepavirkning,
udsleet
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Navn Andre navne Forundersggelser Mulige bivirkninger
Cyclofosfamid Endoxan Nyretest (EDTA-clea- Hartab, kvalme og opkastninger,
Sendoxan rance) pavirkning af knoglemarven. Irrita-

tion af bleeren bleeren, hududsleet

Cytarabin Cytarabin, arabin, Kvalme og opkastninger, pavirk-
Cytosar, DepoCyte ning af knoglemarven, feber, diarré,
udsleet, leverpavirkning, gjenirrita-
tion ved hgj dosis
Dacarbazin Dacarbazine, DTIC Kvalme og opkastninger, pavirk-

ning af knoglemarven, mundbe-
teendelse. Leverpavirkning, influ-
enzalignende symptomer

Daunorubicin

Cerubidin

Ekkokardiografi

Urinen farves rgdt, hartab, kvalme
og opkastninger, pavirkning af
knoglemarven, mundbetaendelse.
Pavirkning af hjertemusklen

Daunosome

Hartab, kvalme og opkastninger,
pavirkning af knoglemarven,
mundbetaendelse. Pavirkning af
hjertemusklen

Doxorubicin

Adriamycin, Caelix

Ekkokardiografi

Urinen farves radt, hartab, kvalme
og opkastninger, pavirkning af
knoglemarven, mundbetaendelse.
Pavirkning af hjertemusklen

Epirubicin

Farmorubicin

Ekkokardiografi

Urinen farves radt, hartab, kvalme
og opkastninger, pavirkning af
knoglemarven, mundbeteendelse.
Pavirkning af hjertemusklen

Etoposid,
etoposidfosfat

Etopofos
Vepesid, Lastet

Hartab, kvalme og opkastninger,
allergiske reaktioner, blodtryksfald.
Pavirkning af knoglemarven

Hydroxyurea Hydroxykarbamid Pavirkning af knoglemarven.
Hydrea tabletter Mundbetaendelse. Pavirkning af
nyrefunktionen
Ifosfamid Holoxan, Trofosfamid Nyretest (EDTA-clea- Hartab, kvalme og opkastninger,
(tabl) rance) pavirkning af knoglemarven, salt-
tab i nyrene. Irritation af bleeren.
Uro i kroppen, irritabilitet, slevhed
Irinotecan Campto Diarré, kvalme og opkastning, har-

tab, pévirkning af knoglemarven.
Allergiske reaktioner, leverpavirk-
ning
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Navn

i Andre navne

i Forundersogelser

. Mulige bivirkninger

Melphalan

Alkeran

Nyretest (EDTA-clea-
rance)

Hartab, kvalme og opkastninger,
pavirkning af knoglemarven. Irrita-
tion af blaeren (der gives mesna
som forebyggelse). Uro i kroppen,
irritabilitet, slevhed. Nedsat frugt-
barhed, kgnshomronmangel

Mercaptopurin

6-MP, Puri-Nethol,
xaluprine

Hududslast, let kvalme, pavirkning
af knoglemarven, leverpavirkning.
Indtages altid om aftenen, uden
meelkeprodukter

Methotrexat

Methotrexate

Evt nyretest (ED-
TA-clearance)

Kvalme og opkastninger, lever-
pavirkning, mundbetsendelse.
Pavirkning af knoglemarven

Temozolamid

Temodal

Pavirkning af knoglemarven, kval-
me og opkastninger, mavesmerter,
forstoppelse, diarre, udslaet,
hartab

Thioguanin

Lanvis, 6TG

Leverpavirkning, mundbetaendel-
se, pavirkning af knoglemarven

Topotecan

Hycamtin

Diarré, kvalme og opkastning,
mavesmerter. Hartab, pavirkning
af knoglemarven. Hududslast

Vinblastin

Velbe

Kvalme og opkastninger, mund-
betaendelse, muskelsmerter, pa-
virkning af knoglemarven

Vincristin

Vinkristin, Oncovin

Forstoppelse, bensmerter, mave-
smerter, nedsat kraft i benene,
haengende gjenlage (gar over)

Vinorelbine

Navelbine, navirel

Pavirkning af knoglemarven, kval-
me og opkastninger, mavesmerter,
mundbetaendelse, diarré, nerve-
pavirkning, hartab
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KONTAKT

Kontakt til begrnekraeftafdelingen efter
udskrivelsen

Bornekraeftafdelingen

Sengeafsnit 5054, opgang 5, 5. sal
Dagafsnit 5051, opgang 5, 5. sal
Ambulatorium 5002, opgang 5, stuen

Ambulatoriet 5002
Personalet i ambulatoriet, 5002, treeffes pd telefon:
35 45 50 02. Alle hverdage kl. 9.30-13.00

Ring her ved:

 Ikke akutte spergsmal, bestilling af recepter etc.
e /ndring, aflysning eller bestilling af tider

e Spergsmal eller problemer vedrarende transport

Akut telefon: 35 45 18 14
Alle hverdage fra kl. 7.30-15.30
Ring her ved akutte sygdomsproblematikker, der IKKE kan vente

Ved behov for kontakt uden for normal arbejdstid
Kontakt sengeafsnit 5054 pa telefon 35 45 50 54

Bestilling af korsel
Karsel bestilles senest kl. 13.00 dagen i forvejen pa
e-mail: koersel50545002.rigshospitalet@regionh.dk





